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Nummer

s hat ein bisschen gedauert mit der neuen Ausga-
Ebe, aber keine Sorge, ZIMS lebt. Wir haben jetzt

eine neue Herausgeberin, die Stiftung ,,Selbstbe-
stimmung und Selbstvertretung von MS-Betroffenen®,

kurz: MS-Stiftung Trier, die wir in dieser Ausgabe auch

kurz vorstellen.

Inhaltlich dreht sich diese Ausgabe aber vor allem um
Fragen rund um die Behandlung der MS: Wie konnte
es zur Katastrophe um das Medikament Zinbryta
kommen (,Goldrausch®) und was gibt es Neues vom
Wirkstoff Biotin, der bald als MS-Medikament auf
den Markt kommen kénnte (,Mehr als ein Bonbon®)?
Auflerdem gehen wir der Frage nach, was passiert,
wenn man sein MS-Medikament absetzt (,,Bleiben las-
sen”), ob Kortisontherapien bei Betroffenen mit einem
progredienten Verlauf helfen (,Heilige Kuh®), und was
MS-Betroffene wissen sollten, wenn ,,Untenrum® Pro-

fiinf. Lebt

bleme auftauchen oder wenn sie vor einer OP stehen
und eine Narkose brauchen (,,Schlaf gut®)?

Die Gastbeitrige dieser Ausgabe stammen von zwei
Weggefihrten unserer kleinen Schaltstelle des Wi-
derstands: Marko Bartholomius, Psychologischer
Psychotherapeut aus Trier, dessen zweiteilige Serie
sich mit dem Buch Hiob und dem Thema ,, Trauer
und Verlusterfahrungen® beschiftigt und Dr. med
Wolfgang Weihe, der auf drei Jahrzehnte Titigkeit als
Neurologe zuriickblickt. Und ihr werdet feststellen,
dass diese Ausgabe anders aussieht; das liegt daran, dass
alle Bilder von einem einzigen Fotografen beigesteuert
wurden: Philipp Baumbach, den wir mit einem Inter-
view portritieren. Wir wiinschen ertragreiches Lesen.
Schreibt uns und lasst uns wissen, wie euch diese
Ausgabe gefillt unter: zims@gpsd-trier.de.

die ZIMS-Redaktion

Editorial
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Biotin ist ein Vitamin, eine Substanz, die der Mensch benétigt,
aber nicht selbst produzieren kann und die er mit der Nahrung
aufnehmen muss. Es hat im Kérper eine Funktion in der Ener-
giegewinnung der Zelle und in der Aktivierung eines Enzyms,
das fiir die Fettsiuresynthese wichtig ist. Die Idee, Hochdosis-
Biotin als MS-Therapie einzusetzen, beruhte auf einem Zufall,
wie so oft. Eine franzésische Arbeitsgruppe hatte fiinf Patienten
mit einer sehr seltenen neurologischen Erkrankung identifiziert,
die sehr gut auf Hochdosis-Biotin ansprachen. Bei genauerem
Hinsehen stellt sich jedoch heraus, dass einer dieser Patienten
in Wirklichkeit eine chronisch progrediente MS hatte. Man
nimmt als Wirkmechanismus bei MS an, dass zum einen die
gesteigerte Energieproduktion vor Neurodegeneration schiitzt,
zum anderen die gesteigerte Fettsiuresynthese beim Wiederauf-
bau der Nervenumbhiillung (Remyelinisierung) helfen kénnte.

Forschungsergebnisse bisher

Die franzésische Arbeitsgruppe entschloss sich nach dieser
Entdeckung, noch 22 weitere MS-Betroffene mit primir oder
sekundir progredienter MS im Rahmen einer Pilotstudie mit
Biotin zu behandeln. Biotin wirkt nicht immunmodulierend,
und es wurde bei keiner anderen immunvermittelten Erkran-
kung bisher eingesetzt. Normalerweise benétigt ein Erwachse-
ner nur 30 pg Biotin pro Tag." Die therapeutisch angewendete
Dosierung liegt um das 10.000-fache hsher, nimlich bei 300
mg/Tag. Von diesen 23 Patienten zeigten 21 Patienten nach
einer mittleren Behandlungsdauer von neun Monaten eine
Verbesserung ihrer MS-Symptomatik, darunter z.B. Verbesse-
rungen der Sehfihigkeit, der Gehfihigkeit, des EDSS-Scores,
Sensibilititsstdrungen, Ataxie, Uthoff, Kognition, von Blasen-
problemen oder Fatigue, also Verbesserungen ganz unterschied-
licher MS-Probleme.?

Aufgrund der guten Ergebnisse dieser Pilotstudie wurden zwei
randomisierte und doppelblinde kontrollierte klinische Studien
mit Hochdosis-Biotin im Vergleich zu Placebo bei MS-Patien-
ten aufgelegt: die MS-SPI-Studie, die bei Patienten mit primir
oder sekundir progredienter MS mit einer spastischen Kraft-
minderung beider Beine, also einer MS-typischen Gehstérung,
die Verbesserung des EDSS-Wertes oder eine Verbesserung der
TW25-Zeit?> zum Ziel hatte, und die MS-ON-Studie, die bei
Patienten mit MS, entweder schubférmig oder chronisch pro-
gredient, eine Verbesserung der Sehfihigkeit nachweisen wollte.
Von diesen Studien ist lediglich die erste, die MS-SPI-Studie,
vollstindig veréffentlicht.* Hier wurden insgesamt 154 Pati-
enten {iber ein Jahr behandelt, 103 mit Biotin in einer Dosie-
rung von dreimal 100 mg tiglich, und 51 mit Placebo dreimal
tiglich. Die Betroffenen sollten zwischen 18 und 75 Jahre alt
sein und einen Ausgangs-EDSS zwischen 4.5 und 7 aufweisen,
was in diesem Bereich einer ansteigenden Einschrinkung der
Gehfihigkeit entspricht. Die Krankheitsdauer vor Studienbe-
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ginn war nicht eingeschrinkt. Von den 103 innerhalb der MS-
SPI-Studie mit Biotin Behandelten wiesen 13 (12,6%) nach
neun Monaten eine Verbesserung ihres EDSS oder des TW25
auf, die nach 12 Monaten ebenfalls noch nachweisbar war, was
demnach einer Besserung der Gehfihigkeit entsprach. Dagegen
hatte sich kein Betroffener in der Placebogruppe verbessert.

81 (78,5%) der Biotingruppe blieben stabil im Vergleich zu

38 (74,5%) in der Placebogruppe. Eine Verschlechterung des
EDSS-Wertes nach 9 Monaten zeigten 4 (4,2%) der Biotin-
gruppe im Vergleich zu 6 (13,6%) der Placebogruppe.

Die Studie wurde nach einem Jahr um ein zweites Jahr verlin-
gert, in dem jetzt alle Studienpatienten Biotin bekamen, auch
die bisherigen Placebopatienten. 133 von vorher 154 Studien-
patienten nahmen an der Verlingerungsstudie teil, 91 aus der
urspriinglichen Biotingruppe, 42 aus der Placebogruppe. Von
den Studienteilnehmern, die von Anfang an Biotin bekamen,
zeigten insgesamt 15,4% nach zwei Jahren eine Besserung, von
den Studienteilnehmern, die zuerst Placebo bekommen hatten,
waren es nach dem zweiten Jahr mit Biotin ebenfalls 11,9%. In
beiden Gruppen stieg aber auch der Anteil der Betroffenen an,
die sich verschlechterten, es waren in der ersten Gruppe (durch-
gehend Biotin) jetzt 9,9% und in der zweiten Gruppe (erst
Placebo, dann Biotin) 31,7%. Es wurde zusitzlich der mittlere
EDSS-Wert der beiden Behandlungsgruppen bestimmt, der
zwischen dem Studienbeginn und Ende des ersten Jahres in der
Biotingruppe langsamer anstieg als in der Placebogruppe, aber
im zweiten Behandlungsjahr, in dem jetzt alle Biotin bekamen,
in etwa konstant blieb. Der Lebensqualititstest ergab keinen
Unterschied, zwei andere Skalen, die Fremdbeurteilung durch
den Arzt und die Patientenselbstbeurteilung’, zeigten jeweils
einen Nutzen fiir die Biotingruppe. Eventuelle Verbesserungen
von Sehfihigkeit, Sensibilititsstdrungen, Ataxie, Uthoff, Kog-
nition, Blasenprobleme oder Fatigue wurden in dieser Studie
nicht mit erhoben. Biotin zeigte keine antientziindliche Wir-
kung, 5 (4,9%) Betroffene in der Biotingruppe und 4 (4,8%)
in der Placebogruppe hatten im ersten Jahr Schiibe, 7 (7,7%)
und 2 (4,8%) im zweiten Jahr. Auch MS-typische Lisionen

in der MRT nahmen an Zahl oder Gréf3e zu, darunter auch
Herde mit Kontrastmittelaufnahme.

Die zweite, gleichzeitig durchgefithrte MS-ON-Studie wurde
leider bis jetzt nicht vollstindig verdffentlicht.® Da in die-

se Studie sowohl Patienten mit schubférmiger MS als auch
solche mit chronisch progredienten Formen aufgenommen
wurden, ging es hier entweder um eine Verbesserung der
Riickbildung nach einer akuten Sehnerventziindung im Sinne
eines MS-Schubs oder um eine Verbesserung bei chronischem
Voranschreiten der Seheinschrinkung. Zwar waren auch in
dieser Studie die Ergebnisse in der Gruppe der Betroffenen,
die Biotin bekamen, besser als die mit Placebo, aber sie waren
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nicht statistisch signifikant, d.h. sie taugten nicht als Nachweis
einer Wirksamkeit. In der MS-ON-Studie war der positive
Effeke stirker in der kleinen Untergruppe der Betroffenen mit
chronischer Progredienz, aber man konnte das im Nachhinein
nicht mehr als positiv werten.

Obne Risiken und Nebenwirkungen?

In beiden Studien fand man keinen Hinweis auf Nebenwir-
kungen, die hiufiger unter Biotin aufgetreten wiren als unter
Placebo. Auffillig war zunichst eine scheinbar erhchte Rate

an Schilddriiseniiberfunktionen, bis sich herausstellte, dass es
sich in fiinf von sechs Fillen nicht um echte Patientenbefunde
handelte, sondern dass Biotin in der hohen Dosierung die Lab-
ortests stort. AufSerhalb von Studien kam es bei einem US-ame-
rikanischen Patient, der Biotin in Selbstmedikation eingenom-
men hatte, zu einem iibersehenen Herzinfarke mit Todesfolge,
weil der Troponin-Test, der Herzinfarkte normalerweise sehr
empfindlich nachweisen kann, falsch negativ ausgefallen war.”
Die FDA, die amerikanische Arzneimittelbehérde, warnte dar-
aufhin Patienten und Arzte davor, dass Hochdosis-Biotin neben
Schilddriisen- und Troponintests auch weitere Laborergebnisse
verfilschen kénnte.! Der pharmazeutische Hersteller gab auf
seiner Homepage an, dass es in Tierstudien zu ernsten Neben-
wirkungen und Fehlbildungen bei Féten gekommen war.’

Hochdosis-Biotin wire ein echtes Novum in der MS-Therapie.
Zum einen, weil es bei Betroffenen mit chronisch progredien-
ter MS, sei es die sekundire oder die primire Form, nicht nur
die Behinderungsprogression verlangsamt, sondern bei einem
relevanten Anteil auch die bereits bestehende Beeintrichtigung
zuriickbildet. Zum anderen, weil es das nicht iiber einen anti-
entziindlichen Wirkmechanismus macht, sondern im Gegenteil
ohne Beeinflussung der messbaren entziindlichen Krankheits-
aktivitit. Dies ist bemerkenswert vor dem Hintergrund, dass
in der Fachwelt mittlerweile auch bei chronisch progredienten
MS-Formen die frithe antientziindliche Therapie angestrebt
wird.!® Es ist zurzeit noch unklar, woraus der Wirkmecha-
nismus von Hochdosis-Biotin tatsichlich besteht, die oben
geschilderten Annahmen sind letztlich noch spekulativ.

Sollte es so sein, dass der positive Effekt hauptsichlich tiber
eine Energiesteigerung der Nervenzellen zustande kommt,
dann miisste man Biotin vermutlich dauerhaft zufithren, um
den Effekt beizubehalten, und es handelt sich letztlich um
eine symptomatische Therapie. Sollte als zweiter Effekt eine
verbesserte Remyeliniserung iiber die Steigerung der Fettsiu-
resynthese dazu kommen, dann wire es nicht nur ein sympto-
matisches, sondern auch ein neuroregeneratives Medikament,
denn es wiirde die Reparatur von Nervenschiden férdern.

Die MS-ON-Studie, die offenbar in der Hoffnung aufgelegt
worden war, auf diesem Weg den Regenerationsprozess auch
nach akuter Sehnerventziindung bei schubférmiger MS zu
verbessern, hatte aber ein negatives Ergebnis, so dass bis jetzt
keine Studie fiir eine neuroregenerative Wirkung von Biotin

spricht.

Wie geht es weiter?

In der Pilotstudie mit 23 Patienten, von denen 21 Patienten
Verbesserungen zeigten, handelte es sich bei vielen gar nicht um
Verbesserungen des EDSS-Werts, wie er in der randomisierten
Folgestudie erhoben wurde, sondern um véllig verschiedene
neurologische Probleme, die sich zuriickbildeten. Jedoch ist es
methodisch schwierig, eine klinische Studie durchzufiihren, bei
der man dieser Verschiedenartigkeit gerecht wird, weshalb man
zum jetzigen Zeitpunke nicht sagen kann, wie hoch der tatsich-
liche Anteil der Betroffenen mit Verbesserungen in der MS-
SPI-Studie gewesen wire, wenn beispielsweise auch Fatigue,
kognitive Probleme und Blasenstrungen mitgerechnet worden
wiren. Dariiber hinaus gibt es keine Langzeitdaten iiber den
Zeitraum von zwei Jahren hinaus, weshalb neuroregenerative
Effekte eventuell unterschitzt werden kénnten. Gravierender
sind die fehlenden Langzeitdaten jedoch bei der Abschitzung
der Sicherheit. Denn viele Medikamentennebenwirkungen
stellen sich erst nach Jahren heraus und man muss auch beob-
achten, ob es iiber die Verfilschung von Laborergebnissen zu
vermehrten Problemen mit Fehldiagnosen von Zweiterkran-
kungen kommen wird.

In der hohen Dosierung, die zur MS-Therapie eingesetzt wird,
hilt die franzssische Pharmafirma MedDay ein Patent als
Arzneimittel. In Frankreich ist es unter dem Namen Qizenday®
vorldufig zugelassen, d.h. dort kénnen Neurologen es ihren Pa-
tienten schon verordnen. MedDay hatte ebenfalls die Zulassung
bei der europiischen Arzneimittelbehdrde (EMA) beantragt,
doch mittlerweile wieder zuriickgezogen, da die relativ geringen
Patientenzahlen, die Ergebnisse nur einer randomisiert-kontrol-
lierten Studie und die kurze Beobachtungsdauer nicht ausreich-
ten, genug Informationen iiber den Behandlungseffekt und die
Sicherheit zu gewinnen. Derzeit liuft eine grofiere internationa-
le Studie, die die Ergebnisse der ersten Studie verifizieren soll.
Auch die zuvor behandelten Patienten werden linger beobach-
tet werden miissen, und erst dann kann man absehen, ob eine
Zulassung méglich sein wird.

Es ergeben sich zum jetzigen Zeitpunkt also mehr Fragen als
Antworten und es war vor diesem Hintergrund nur konse-
quent, noch keine Zulassung in der EU anzustreben. Betroffe-
nen wird aus diesem Grund auch nicht zur Selbstmedikation
geraten. Sollte man dies dennoch wollen, so sollte man zumin-
dest seinen behandelnden Arzt dariiber informieren, damit
eventuelle Nebenwirkungen richtig zugeordnet und Labortests
nicht falsch interpretiert werden.

Jutta Scheiderbauer
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Skandal

Goldrausch

Wie es zur Daclizumab-Katastrophe kam
und welche Konsequenzen daraus zu ziehen sind.

Daclizumab (Zinbryta®) wurde vom Hersteller Biogen im
August 2016 in Deutschland fiir alle Patienten mit schubfér-
miger Multiple Sklerose auf den Markt gebracht. Ganz im
Gegensatz zur US-amerikanischen Zulassung, wo das Produkt

mit ausdriicklichen Sicherheitswarnhinweisen versehen und
die Anwendung auf Betroffene eingeschrinkt war, bei denen
mindestens zwei vorhergehende Therapien versagt hatten.! Die
europiische Arzneimittelbehérde EMA hatte kurz vorher die
europiische Zulassung fiir Patienten mit schubférmiger Multi-
ple Sklerose ohne Anwendungsbeschrinkungen erteilt. Nur in
Deutschland fiihrt eine europiische Zulassung zur sofortigen
Verfiigbarkeit des Medikamentes fiir die Betroffenen.

Patienten als Versuchskaninchen

Daclizumab ist ein monoklonaler Antikérper, der an CD25
bindet, eine Untereinheit des Interleukin-2-Rezeptors auf
T-Zellen. Durch die Bindung von Daclizumab kommt es zu
einer Hemmung aktivierter T-Zellen, die bei der Entstehung
von MS-Entziindungsherden eine Rolle spielen, aber auch zur
Hemmung von regulatorischen T-Zellen, die der Entstehung
von Autoimmunitit beim Menschen entgegen wirken. Die
Bindung von Daclizumab erfolgt dariiber hinaus auch an so ge-

9

o

nannte NK-Zellen, die bei einer MS ihre Schutzfunktion nicht
gut erfiillen, aber deren Blockade durch Daclizumab aufgeho-
ben wird. Letzteres veranlasste einige deutsche MS-Spezialisten
zu der Erwartungshaltung, Daclizumab wire ein eher harmlo-
ses, schiitzendes Priparat, wobei sie die anderen Wirkmechanis-
men von Daclizumab, die zu Immunsuppression und Steige-
rung der Autoimmunitit fithren kénnen, véllig aufSer Acht
lieflen.? Solche Expertenstatements sind fiir pharmazeutische
Unternehmen gute Verkaufsargumente, weswegen sie gerne
Spezialisten fiir Beratungsleistungen und Vortragstitigkeiten
entlohnen.? Um die Zeit der Markteinfithrung von Daclizumab
waren es einige hochrangige deutsche MS-Experten, die sich
fiir Daclizumab aussprachen.? Es erhielt sogar einen Preis als in-
novativstes Produkt des Jahres 2017. Angeblich hitten sich die
Neurologen in einer reprisentativen Meinungsumfrage namens
,Pharma Trend“ dafiir entschieden.’

Daclizumab hatte schon in den Zulassungsstudien SELECT®
und DECIDE’ ein hohes Risiko fiir so genannte immunvermit-
telte Erkrankungen an verschiedenen Organsystemen (Dick-
darm, Gefifle, Lunge, Lymphknoten, Niere und Blutplittchen)
gezeigt, aber in besonderem Ausmaf an der Leber und an der



Haut. Schon in den Studien war eine Autoimmunhepatitis mit
Todesfolge aufgetreten. Auch allergische Uberempfindlichkeits-
reaktionen kamen vor. Aufgrund seiner Wirkung als Immun-
suppressivum stieg das Infektionsrisiko, auch Krebserkrankun-
gen waren vermehrt. Dabei war die Wirkung gar nicht so viel
besser als die von Interferon: Die jihrliche Schubrate in der
DECIDE-Studie lag mit Avonex bei 0,39 Schiiben pro Jahr,
mit Daclizumab bei 0,22 Schiiben pro Jahr, der Unterschied
machte nur 0,17 Schiibe pro Jahr aus. Es wurde also etwa ein
Schub alle sechs Jahre durch Daclizumab gegeniiber Avonex
eingespart. Ein positiver Einfluss auf die Behinderungsentwick-
lung konnte nicht eindeutig bewiesen werden.

In der MS-Szene herrscht

Goldgriberstimmung, weswegen
bewiibrte drztlichen Vorsichts-
mafSnabmen schlicht aufser
Kraft gesetzt wurden.

Etwa ein Jahr nach der Markeeinfithrung verstarb eine 26-jih-
rige Betroffene aus Deutschland an akutem Leberversagen,

ein halbes Jahr nach ihrer MS-Diagnose, die vier Monate lang
Daclizumab im Rahmen einer so genannten Anwendungsbe-
obachtung erhalten hatte. Im Mirz 2018 wurde dann bekannt,
dass es zwischenzeitlich zu insgesamt 12 Fillen an immunver-
mittelten Meningitiden und Encephalitiden?®, also Autoimmun-
reaktionen, die sich gegen Hirnhdute und das Gehirn gerichtet
hatten, gekommen war. Diese hatten entweder zu Todesfillen
oder schwerster Behinderung gefiihrt, weswegen das Medika-
ment dann endlich vom Markt genommen wurde.’

11 dieser 12 Patienten stammten ebenfalls aus Deutschland.
Wie das politische ARD-Magazin ,,Kontraste® in seinen Re-
cherchen'® herausfand, stammten von den insgesamt 3290 eu-
ropaweit mit Daclizumab behandelten MS-Patienten 2890 aus
Deutschland, und nur 400 aus dem gesamten iibrigen Europa.
Darin waren die europiischen Studienpatienten enthalten, aber
auch alle, die nach der Markteinfithrung behandelt wurden.

Aggressives Marketing

Solche Anwendungsbeobachtungen sind formal klinische
Studien, haben aber keinen wissenschaftlichen Nutzen, ihre
Ergebnisse werden meist auch gar nicht verdffentlicht. Thr
eigentlicher Zweck ist die MarkterschlieSung und Marke-
forschung, denn die Praxis bzw. Klinik erhilt ein lukratives
Honorar fiir die Dokumentation jedes Patienten, der in einer
Anwendungsbeobachtung ist. Wie Kontraste herausfand, waren
es bei Daclizumab 1320¢€ fiir eine fiinfjihrige Dokumentation
der Behandlung pro Patient. So erzeugt die pharmazeutische
Industrie also auch bei den verordnenden Neurologen zusitzli-
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che finanzielle Anreize, ihr neuestes Priparat sofort zu ver-
schreiben, und das auch langfristig, denn die Gelder flieffen ja
nur bei dauerhafter Verordnung.

Die deutschen Regelungen rund um die Marktzulassungen fiih-
ren dazu, dass es einen hohen Gewinnanreiz fiir die Pharma-
industrie gibt, Multiple-Sklerose-Priparate zu entwickeln, und
einen noch héheren, wenn diese bereits vor 2011 fiir andere
Krankheiten zugelassen waren. Es ist deshalb iiblich geworden,
neue Medikamente in Deutschland besonders aggressiv und
skrupellos zu vermarkten. Im europiischen Ausland erfolgen
Preisfestlegungen durch die jeweiligen Gesundheitssysteme, die
tiblicherweise unter dem deutschen Preis liegen. Hierzulande
diirfen pharmazeutische Unternehmen im ersten Jahr nach
Zulassung den Preis fiir ihr neues Produke selbst festlegen,

und die gesetzlichen Krankenkassen miissen ihn erstatten. Ein
Jahr spiter erst, wenn die so genannte ,frithe Nutzenbewer-
tung”'! abgeschlossen ist, kommt es zu Preisverhandlungen mit
Anpassung nach unten, wenn kein Zusatznutzen vorhanden
ist. Fiir Daclizumab gab es allerdings nicht einmal eine frithe
Nutzenbewertung, denn Daclizumab ist ein ,,Altpriparat®, das
vor 2011, nimlich von 1999 bis 2009, schon als Medikament
zur Verhinderung von Organabstoflung nach Transplantatio-
nen auf dem Markt war.'? Deswegen hatte der Hersteller keine
spitere Preisminderung des Einstiegspreises von jihrlich um die
25.000 Euro'? zu befiirchten.

Bei einem neu zugelassenen Medikament besteht grundsitzlich
das Risiko, dass in der Phase nach der Markteinfithrung erst-
mals schwere Therapiefolgen auftreten konnen, selbst wenn in
klinischen Studien keine Hinweise darauf gefunden wurden. Je
linger ein Medikament auf dem Marke ist, desto mehr Erfah-
rungen kann man damit gewinnen, um so die wahren Risiken
besser einzuschitzen. Ein umsichtiger Arzt wiirde normaler-
weise nur in gut begriindeten Fillen ein neues Medikament

in Erwigung ziehen, wenn, wie bei MS, viele andere, bereits
bekannte Medikamente verfiigbar sind. In der MS-Szene
herrscht aber Goldgriberstimmung, weswegen solche bewihr-
ten drztlichen Vorsichtsmafinahmen schlicht aufler Kraft gesetzt
wurden. Mit fatalen Folgen.

Konsequenzen aus der Daclizumab-Katastrophe

1. Finanzielle Anreizsysteme fiir medizinische Experten, neu
zugelassene Medikamente zu bewerben, und fiir Arzte, sie
schnell zu verordnen, miissen abgeschafft werden.

2. Anwendungsbeobachtungen miissen von den Fachge-
sellschaften geichtet und langfristig per Gesetz verboten
werden.

3. Betroffene sollten grundsitzlich die Teilnahme an einer
Anwendungsbeobachtung ablehnen. In Deutschland ist
gesetzlich geregelt, dass Patienten dadurch keine Nachteile

entstehen diirfen.

Jutta Scheiderbauer
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Patienten mit progredienter MS werden mit
hochdosiertem Kortison behandelkt.

Aber hilft das tiberhaupt?

O
O




Heilige Kuh

Methylprednisolon, ein Kortisonpriparat, war fiir
lange Zeit die einzige medikamentdse Behandlungs-
méglichkeit fiir die progredienten MS-Verliufe und
fiir viele Betroffene so etwas wie eine heilige Kuh. Seit
den 1990ern wurde es auch in einigen wenigen Studien
untersucht, die allerdings keine einfache Antwort auf
die Frage nach der Wirksamkeit liefern. Das liegt auch
daran, dass es schwer ist, deren Ergebnisse miteinan-
der zu vergleichen, denn es wurden nicht nur unter-
schiedliche Behandlungsdosierungen und —intervalle,
sondern auch verschiedene Krankheitsverliufe (primir
vs. sekundir progredient) untersucht. Auch fehlen in
diesen Studien patientenorientierte Endpunkee, die
beispielsweise Lebensqualitit abbilden und somit etwas
iiber den ,erlebten Gewinn® einer Behandlung aussa-
gen kdnnten. Um uns dennoch dem Thema zu nihern,
wollen wir uns im Folgenden die drei hochwertigsten
Studien aus diesem Bereich genauer anschauen.

Studie

yPyramidenbahn® (z.B. Lihmungen), ,Kleinhirn® (z.B.
Ataxie, Tremor) und ,,Sensorium* (z.B. Verminderung
des Beriihrungssinns) abschnitten. In den Unterskalen
yHirnstamm® (z.B. Sprach/Schluckstérungen), ,,Blasen-
und Mastdarmfunktionen® (z.B. Urininkontinenz)
und ,mentale Funktionen® ergaben sich keine Verin-
derungen zwischen Behandelten und Unbehandelten.
Hier wird erwihnt, dass diese positiven Effekte schon
nach vier Monaten wieder abnahmen. Goodkin et al.
verglichen in ihrer 1998 veréffentlichten, randomisier-
ten Doppelblindstudie die Wirkung von hochdosier-
tem Methylprednisolon mit der von niedrigen Dosen
bei sekundir progredienten MS-Patienten. Insgesamt
wurden 108 Patienten in die Studie eingeschlossen,;
teilnehmen durften Patienten mit einem EDSS-Wert
zwischen 4,5 und 6 und einem ,,Ambulation-Index”
von 6,0, die eine oder mehrere Phasen mit einer
deutlichen und anhaltenden Verschlimmerung der
Symptomatik (Exazerbation) in den letzten zwei Jahren
vor Studienbeginn erlebt hatten. AufSerdem mussten
die Patienten zwischen 21 bis 60 Jahren alt sein, und

Die Behandlung mit

hochdosiertem Kortison ist nur

die Erkrankung musste mindestens seit einem Jahr
bestehen.

Uber einen Zeitraum von zwei Jahren erhielt die

eine Option, keine Notwendigkeit

Im Jahr 1995 veroffentlichten Giuseppe Cazzato et al.
eine randomisierte, placebokontrollierte, verblindete
»Cross-over“-Studie. Bei diesem Studiendesign wurde
das Kortison und ein Plazebo zeitlich versetzt den glei-
chen Probanden verabreicht, d.h. eine Gruppe begann
mit Kortison, eine andere mit Placebo; und nach vier
Monaten wechselte die Kortisongruppe zu Placebo,
die Placebogruppe zu Kortison. Insgesamt nahmen

35 Patienten an der Studie teil. Inhaltlich untersuchte
die Studie, ob eine einmalig hochdosierte Gabe von
Methylprednisolon sich positiv auf die Symptome
von primir progredienten MS-Patienten (nach den
Poser Kriterien diagnostiziert) auswirkten. Fiinf Tage
lang erhielten die Patienten der Medikamentengruppe
1 g Methylprednisolon, weitere vier Tage wurde das
Medikament ausgeschlichen. Jeweils vor der Gabe des
Kortisons und dann 10, 30 und 90 Tage spiter wurden
mittels des EDSS, einer Skala zur systematischen Er-
fassung von neurologischen Ausfillen, die Beeintrich-
tigung der Patienten erfasst. Nach 90 Tagen zeigte sich,
dass Patienten, die mit Kortison behandelt worden
waren, signifikant besser in den EDSS Unterskalen

Hochdosisgruppe, n= 54, alle acht Wochen drei Tage
lang 500 mg Methylprednisolon gefolgt von 11 Tagen,
in denen das Medikament ausgeschlichen wurde. Die
Niedrigdosisgruppe, n=54, erhielt alle acht Wochen
zwei Tage jeweils 10 mg Methylprednisolon gefolgt
von 9 Tagen, an denen ausgeschlichen wurde. Der
primire Endpunke der Studie? war der Anteil der Stu-
dienpatienten mit einem Therapieversagen. Dies wurde
definiert als eine Verschlechterung des EDSS, des
Ambulation Index oder der Feinmotorik. Aufierdem
galt es als Therapieversagen, wenn es innerhalb von

11 Monaten zu zwei, oder innerhalb von 12 Monaten
zu drei deutlichen Verschlechterungen kam, die mit
auflerplanmifliigen Dosen Kortison behandelt wurden.
Von den 108 Patienten, die mit der Behandlung be-
gonnen hatten, zeigten 29 (53,7%) der Patienten, die
mit einer niedrigen Dosis Kortison und 21 (38,9%) der
Patienten, die mit hochdosiertem Kortison behandelt
wurden, ein Therapieversagen. Dieser Unterschied war
nicht statistisch signifikant. Allerdings zeigte sich im
zeitlichen Verlauf der beiden Gruppen ein signifikanter
Unterschied (p= 0,04) zu Gunsten der Hochdosisgrup-
pe. Dieses Ergebnis deutet darauf hin, dass bei den
Patienten der Hochdosisgruppe spiter ein Therapiever-
sagen auftrat.
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Studie

Das heif$t, ganz vereinfacht gesagt, im Mittel weisen diese
Patienten erst zu einem spiteren Zeitpunkt Verschlechterungen
im EDSS, BBT und NHPT auf, oder miissen zusitzlich mit
Kortison behandelt werden.

Auch zu schwerwiegenden Nebenwirkungen gibt die Studie
Auskunft. Insgesamt zeigten drei Patienten medikamentenbe-
dingte schwere Nebenwirkungen. So kam es wegen der hochdo-
sierten Gabe von Kortison zu einer psychotischen Reaktion,
einer nicht infektidsen Hirnhautentziindung und einer Wirbel-
kérperfrakeur. Allgemein zeigte die Hochdosisgruppe signifi-
kant mehr Nebenwirkungen als die Niedrigdosisgruppe.

2015 verdffentlichten Ratzer et al. eine Studie, in der sie die
Wirkung von hochdosiertem Methylprednisolon auf unter-
schiedliche Biomarker, das MRT und klinische Merkmale
untersuchten. Insgesamt konnten 30 Patienten in die Studie
aufgenommen werden, primir und sekundir progrediente. Die
Untersuchten waren zwischen 18 und 65 Jahre alt und hatten
einen EDSS-Wert von <6,5. Auflerdem wiesen sie in den letzten
zwei Jahren vor der Studie mindestens eine Verschlechterung
von einem Punkt im EDSS, bzw. von 0,5 Punkten, wenn der
EDSS héher als 5,5 war, oder eine Verschlechterung von zwei
Punkten in den Funktionssystemen des EDSS auf. Auflerdem
verwendete keiner der Patienten zu Anfang der Studie eine
immunmodulierende oder immunsuppressive Therapie.

Eine Lumbalpunktion fand zu Beginn und erneut nach 60
Wochen statt.

Einem eventuellen Nutzen
stehen maogliche Neben- und
Wechselwirkungen gegeniiber,
die auch schwerwiegender
ausfallen konnen.

Damit sollten Biomarker, unter anderem Osteopontin, welches
als Korrelat fiir den Gewebeschaden im Gehirn herangezogen
wurde, erfasst werden. EDSS und Multiple Sclerosis Functional
Composite (MSFC), eine Leistungsskala zur Beurteilung des
Schweregrades der Behinderungen bei MS-Patienten, wurden
ebenfalls zu Beginn und nach der 60. Woche erhoben. Aufier-
dem fiillten die Patienten den Health Status Questionnaire (SF-
36), ein krankheitsunspezifisches Messinstrument zur Erhebung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, und die Multiple
Sclerosis Impairment Scale (MSIS), einen krankheitsspezifi-
schen, patientenbasierten Fragebogen, aus. 60 Wochen lang
erhielten die Pateinten alle vier Wochen an drei Tagen 500 mg
Methylprednisolon oral. Am Ende der Studie fanden sich keine
signifikanten Verinderungen in der Osteopontin- Konzentra-
tion im Liquor. Hinsichtlich der klinischen Parameter fanden
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sich Verbesserungen beim EDSS, MSIS, MSFC und SF-36,
also eine Verbesserung der Gehfihigkeit, der Leistungsfihigkeit,
der Lebensqualitit und der subjektiven Behinderungseinschit-
zung. Da es eine sich um eine unkontrollierte Studie handelte,
bei der nicht verblindet wurde, miissen die Daten mit Vorsicht
interpretiert werden.

Insgesamt gab es 125 Fille unerwiinschter Arzneimittelwir-
kungen, drei davon waren schwerwiegend, standen aber nicht
mit der Gabe des Kortisons in Zusammenhang. In den meisten
Fillen handelte es sich um bekannte Nebenwirkungen wie
Schlafstorungen, Herzklopfen oder —stolpern oder Odeme.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass es zwar Hinweise
in Richtung eines moderaten positiven Effektes von hochdo-
siertem Methylprednisolon bei progredienten Verliufen der
MS gibt; wie grof§ der Effekt ist, in welchen Abstinden und
welcher Dosis das Medikament gegeben werden sollte, um das
bestmégliche Ergebnis zu erzielen und ob es auch iiber einen
lingeren Zeitraum wirksam ist, kann mit den vorliegenden
Daten nicht beantwortet werden. Einem eventuellen Nutzen
stehen zudem mégliche Neben- und Wechselwirkungen ge-
geniiber, die auch schwerwiegender ausfallen kénnen, wie etwa
Psychosen und Knochenmasse-Verlust. Auch ist nicht ausrei-
chend erforscht, ob der jahrelange Einsatz von hochdosiertem
Kortison unbedenklich ist. Ob sich die Anwendung von hoch-
dosiertem Methylprednisolon fiir die Betroffenen lohnt, kann
anhand der aktuellen Studienlange nicht eindeutig beantwortet
werden. Vielmehr muss jeder fiir sich selbst abwigen. Zum Bei-
spiel kann man sich selbst fragen, ob Kortison bis jetzt eher gut
oder schlecht vertragen wurde und ob es zu einer Verbesserung
der Lebensqualitit beigetragen hat. Aber auch Risikofaktoren,
wie z.B. eine Diabetes oder eine Depression, sollten bei der
Entscheidung fiir oder gegen so eine Behandlung beriicksichtigt
werden. Die Behandlung mit hochdosiertem Kortison ist eine
Option, eine Behandlungsnotwendigkeit leitet sich aus den vor-
liegenden Daten nicht ab.

Christiane Jung
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Schlaf gt

Ob Blinddarmentfernﬁng,

Kaiserschnitt oder Riicken-
OP, Griinde fiir operative

Eingriffeflfr‘i‘:‘qg arkose gibt

es viele. Grund,zur Sorge?

Gerade bei grofieren Eingriffen, die selbstverstindlich auch bei
MS-Betroffenen nétig werden kénnen, wird eine Vollnarkose
oder Allgemeinanisthesie eingesetzt, nicht nur, weil das fiir Pati-
enten weniger Schmerz und Stress bedeutet, sondern eben auch,
damit Arzte in Ruhe operieren konnen. Wenn eine OP ansteht,
geht es aber nicht nur um das Gelingen des Eingriffs, sondern
auch um die Sicherheit der Patienten unter der Narkose. Spites-
tens im Vorgesprich werden MS-Betroffene auf ihre Erkrankung
angesprochen oder gefragt, ob sie ein MS-Medikament nehmen.
Oft sind Betroffene dann verunsichert: Gibt es etwas vor dem
Eingriff zu beachten? Wirken Narkose oder Betiubung so, wie
bei anderen auch? Werden Schiibe durch eine Anisthesie ausge-
16st? Wir wollen versuchen, auf Basis eines Ubersichtsartikels die
wichtigsten Fragen zu beantworten.

Beim Vorgespriich bitte ausfiibrlich sein

Untersuchungen haben gezeigt, dass MS-Betroffene sich be-
ziiglich der Auftretenswahrscheinlichkeit und -hiufigkeit von
méglichen Risikofaktoren bei der Anisthesie tatsichlich von der
Normalbevélkerung unterscheiden kénnen. Beispielsweise ist bei
MS-Betroffenen das Risiko fiir Atem- oder Schlafstérungen, aber
auch fiir Herzinsufhizienz oder arterielle Verschlusskrankheiten
erhsht. Und da diese Erkrankungen wiederum das Risiko fiir die
Operation erhdhen konnen, ist es wichtig, dem behandelnden
Arzt alle bekannten Diagnosen mitzuteilen. Auch MS-Medika-
mente und ihre Nebenwirkungen kénnen sich auf die Narkose
auswirken, daher sollten auch alle aktuell eingenommen Medika-
mente dem Arzt mitgeteilt werden. Denn eine hiufige Nebenwir-
kung von MS-Medikamenten sind Infektionen der Atemwege,
diese wiederum kénnen zu Beatmungsschwierigkeiten wihrend
der Operation fiihren. Nebenwirkungsbedingte Blutbildstdrun-
gen sorgen im Extremfall fiir einen erhshten Bluttransfusionsbe-
darf. Leberfunktionseinschrinkungen reduzieren die Fihigkeit

Behandlung

des Korpers, Arzneistoffe zu verstoffwechseln und der mit vielen
MS-Medikamenten assoziierte zu niedrige Blutdruck kann intra-
operative Blutdruckabfille bedingen. Relevante Interaktionen mit
anisthesiologischen Substanzen weisen MS-Therapeutika hinge-
gen selten auf. Beispielsweise schwicht Azathioprin die Wirkung
depolarisierender Muskelrelaxanzien ab und Baclofen verstirke
die Wirkung anderer sedierender Arzneistoffe wie Opioide und
Benzodiazepine. Bei MS-Betroffenen kann bei einigen Anisthe-
tika die Wirkung veridndert sein, so dass bei Muskelrelaxanzien
héhere Dosen eingesetzt werden miissen, damit sie wirken.

Schiibe durch die Narkose?

Einige Betroffene sorgen sich, dass eine Anisthesie ein Ausloser
fiir einen MS-Schub sein kénnte. Auch in der Wissenschaft
wird dieses Thema diskutiert, beispielsweise wurde untersucht,
ob riickenmarksnahe anisthesiologische Verfahren (Periduralan-
isthesie) MS-Symptome verschlechtern kénnen. Die Daten zu
dieser Fragestellung stammen dabei zum groflen Teil aus der Ge-
burtshilfe. So zeigen verschiedenen Studien, unter anderem eine
Studie auf der Grundlage der Daten von 349 MS-Patientinnen,
keine negativen Effekte. Zurzeit gibt es also keine Hinweise dafiir,
dass Anisthesie im Allgemeinen ein auslésender Faktor fiir eine
akute MS-Verschlechterung ist. Aus Sorge auf eine Operation zu
verzichten, scheint also, nach dem aktuellen Forschungsstand,
fiir MS-Betroffene nicht notwendig. Risiken und Nebenwirkun-
gen kann es bei der Anisthesie geben, egal mit oder ohne MS.
Betroffene sollten sich daher gut von ihrem behandelnden Arzt
aufkliren und mégliche Risikofaktoren gut abkliren lassen.

Christiane Jung
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Interview

Was verloren ist

Ein Gesprich mit dem Fotografen Philipp Baumbach.
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Die Fotos, die diese Ausgabe schmiicken, lassen sich
einem eigenen, jungen, Genre zuordnen und sind Syno-
nyme fiir ein Leben mit MS. 1982 in Trier geboren, hat er
als Landschaftsgirtner gearbeitet und lebt dort bis heute,
mit seiner Frau und den beiden Séhnen. Das Fotogra-
fieren habe er sich selbst beigebracht, erzihlt er, richtig
yreingefuchst” habe er sich da und auch viele Bilder

von anderen Fotografen angeschaut. Einige Jahre spiter
entdeckte er die ,,Urban Exploration® fiir sich. Zusammen
mit Freunden fuhren sie Touren, dreimal die Woche,
durch ganz Deutschland, nach Frankreich und Belgien, zu
so genannten ,lost places®, also verlassenen Wohnhiusern,
Bunkern, stidtischen Einrichtungen und Industrieruinen.
Die Orte werden erkundet und ausgiebig fotografisch
dokumentiert. Es handelt sich hierbei um ein junges
Genre der ,Ruinenfotografie®. Dabei sind seine Bilder
nicht gestellt. ,,Ich finde die Szenen so vor und verindere
nichts. Ich laufe durch die Hiuser und wenn mir etwas
gefillt, dann fotografiere ich es®, erzihlt er.

Mit dem Fotografieren hitte er gern Geld verdient,
erzihlt Philipp Baumbach, es gab auch schon die ersten
Auftrige, auf Hochzeiten und fiir Werbung. Aber dann,
genau an seinem 30. Geburtstag, wurde bei ihm MS
diagnostiziert. Die linke Seite war gelihmt, dazu kamen
Doppelbilder. Das Fotografieren zum Beruf machen, diese
Idee hat er danach nicht weiter verfolgt. Er war damit
beschiftigt, wieder auf die Beine zu kommen, sein erster
Sohn war da gerade vier Jahre alt. Aber ,urbexen® ging

er auch weiterhin: ,,In diese lost places bin ich dann eben
reingehumpelt.“ Und wie funktionierte das Fotografieren
mit Doppelbildern? ,Na“, sagt e, ,ich hab einfach ein
Auge zugemacht.“ ,Das Fotografieren war meine Depres-
sionstherapie.“ Und urbexen geht er bis heute: ,Ich kann

zwar keine fiinf Minuten am Stiick gehen, aber ich gehe
stundenlang auf Tour und klettere durch die Ruinen.*

Einiges hat sich dennoch verindert. Zum einen gibt es die
alte Crew, mit denen er Touren gemacht hat, nicht mehr,
denn berufliche oder familidre Verpflichtungen lassen bei
den anderen oft keine Zeit mehr dafiir. Auch die Szene
hat sich verindert, erzihle Philipp Baumbach: ,Als ich
angefangen habe, war auf einem verfallenen Gelinde
vielleicht noch ein anderer Urbexer, und da haben wir uns
noch voreinander versteckt. Heute tummeln sich in einem
verfallenem Haus mal eben acht Fotografen auf einer
Etage.“ Das Urban Exploring ist Mainstream geworden,
sagt er, einige der Fotografen hitten zwar tausende Fans in
den sozialen Medien, hitten aber mit den Urspriingen der
Bewegung nicht mehr viel zu tun, weil sie Motive bewusst
gestalten, anstatt zu dokumentieren, was sie vorfinden.
Zum anderen ist, jetzt wo er seine MS gut einschitzen
kann und einigermaflen im Griff hat, die Sehnsucht nach
einem Beruf wieder grofier. Als Landschaftsgirtner kann
er nicht mehr arbeiten, dazu fehlen die Kraft und Aus-
dauer. Und bei der Vielzahl der Fotografen in der Stadr ist
es schwer, da Fuf§ zu fassen. Aber mal sehen, was sich da
noch ergibt, sagt er: ,,Wie es kommt, kommt's halt.”
Unverindert bleibt, wie diister viele seiner Fotos sind,
auch wenn manchmal ein Licht von irgendwoher kommt
oder er eine komische Szene entdeckt, wie zum Beispiel
die mit dem riesigen Hai aus Pappmaché und Alufolie,
der in einem baufilligen Haus im Badezimmer neben der
Lampe hing. Seine Fotos bleiben, so sagt er, Ausdruck des
,Zerfallenen, Kaputten, dem, was mal schén war® und
etwas leiser: ,also ein bisschen so wie ich®.

Das Interview fiibrte Nathalie BefSler
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Symptome

Untenrum

Blasenschwiche, Erektionsstorungen, Miflempfindungen

im Vaginalbereich. Warum man sich nicht schimen

sollte, tiber solche Dinge zu sprechen.

Wenn der Unterleib und seine Funktionen durch die MS in
Mitleidenschaft gezogen werden und Einschrinkungen, Paresen
oder Stérungen zuriickbleiben, ist das vor allem ein grofler Ein-
schnitt in Sachen Lebensqualitit. Die Medizin erklirt solche
Miflempfindungen und Lihmungen mit Lisionen im Riicken-
mark oder im Hirn, die die Weiterleitung von Informationen
erschweren. MS-Betroffene, die es mit Kribbeln, Brennen oder
Taubheit, fehlender Libido und der Unfihigkeit, zum Orgas-
mus zu kommen, mit Blasenschwiche oder Inkontinenz zu tun
haben, berichten dies nur selten dem behandelnden Neurolo-
gen und dieser wiederum fragt in der Regel auch nicht nach
solchen Beschwerden, denn die Scham ist auf beiden Seiten
grof8, solche Themen anzusprechen.

Die gute Nachricht: solche Beschwerden kénnen sich von
allein, bezichungsweise mit etwas Geduld wieder bessern, oder
mit Hilfe von Ubungen. Es macht aber auch Sinn und kann
notwendig sein, sich mit solchen Beschwerden den Behandlern
anzuvertrauen. Vor allem, um abzukliren, ob es sich wirklich
um eine MS-bedingte Stérung handelt, ob und welche Még-
lichkeiten der Medikation bestehen und um sich Hilfsmittel
verordnen zu lassen. Denn nicht selten l6sen schon Stress und
eine hohe psychische Belastung eine so genannte ,,Stressinkon-
tinenz® aus. Auflerdem gilt es zu bedenken, dass Blasen- und
Sexualstdrungen bei einer Reihe von MS-Medikamenten und
auch bei Antidepressiva als Nebenwirkung auftreten konnen.

Blasenstorungen

Blasenstérungen sind bei MS-Betroffenen nicht selten. Ins-
besondere mit zunehmender Dauer der Erkrankung kénnen
Blasenstérungen auftauchen. Die Urinausscheidung wird
gesteuert durch das Zusammenziehen des Detrusors, des Bla-
senwandmuskels, und auch dieser Muskel kann MS-bedingte
Reizungen oder Paresen aufweisen, die dann eine iiberaktive
oder schlaffe Blase verursachen. Auch Spastiken kénnen die
Blasenentleerung stark hemmen. Ein Urologe sollte aufgesucht
werden, um Harnwegsinfektionen und Nierenschiden vorzu-
beugen und um sich ,aufsaugende Inkontinenz-Artikel“ verord-
nen zu lassen, so dass man diese nicht komplett selbst zahlen
muss.
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Darmstorungen

Bei der Stuhlinkontinenz funktionieren Schliefimuskel und/
oder die Muskeln der Bauchwand nicht mehr. Hausirzte,
Gynikologen, Urologen oder Enddarmspezialisten, auch
Proktologen genannt, kdnnen kliren, was der Grund dafiir ist.
Liegt es am Bewegungs- oder Fliissigkeitsmangel oder sind es
Paresen, also teilweise Lihmungen, eine Symptomatik, die aber
eher bei einer weit fortgeschrittenen MS vorkomme? In jedem
Fall sollte man schon bei den ersten Symptomen aktiv werden.
Ernihrungsumstellungen, ein ,Darmtraining”, Medikamente
wie Peristaltikhemmer oder Abfithrmittel sollten vom Arzt
verordnet und die Wirkung im Verlauf kontrolliert werden.
Zuletzt bestehen auch chirurgische Méglichkeiten, wie etwa
die eines ,Darmschrittmachers®.

Sexualstorungen

Man weif3, dass Lisionen, die die Leitungsbahn des Riicken-
marks betreffen, zu verschiedenen organischen Stérungen der
Sexualfunktion fithren konnen. Dazu gehéren eine herabge-
setzte Empfindungs- und Orgasmusfihigkeit, Erektions- und
Ejakulationsstérungen. Auch von Libidoverlust wird berichtet.
Oft treten Blasenstorungen und Sexualstdrungen gemeinsam
auf. Gynikologen, Hausirzte, Urologen und Neurologen kén-
nen bei der Behandlung behilflich sein. Hiufig helfen schon
einfache Hilfsmittel wie die Verwendung eines Gleitgels bei
trockener Scheide oder medikamentdse Einflussnahme auf die
Erektion beim Mann.

Selbst aktiv werden

»Jedenfalls nicht gleich aufgeben oder die einfachste Losung
wihlen“ empfiehlt Susanne Hoffmann, Physiotherapeutin aus
Trier, ihren Patienten. Denn oft kann man selbst und aktiv
einiges zur Besserung der Beschwerden tun. Aber dafiir miisste
man sich mit diesen Stérungen ernsthaft auseinandersetzen,
die Scham dariiber iiberwinden und sich gezielt Hilfe suchen.
Gar nicht leicht, das wisse sie. Es erstaune sie, dass Patienten
beispielsweise bei Blasenproblemen oft zu schnell zu speziellen
Slipeinlagen greifen, Katheder nutzen oder die Intravesikale
Elektrostimulation (IVES) durchfiihren lassen und es dann
bei diesen ,,passiven” Méglichkeiten bleibt. Dazu komme die
Werbung, die die Hersteller von Einlagen oder Kathedern lan-



cieren, um zu vermitteln, dass man nun alles Notwendige getan
habe und sich keine weiteren Gedanken mehr machen miisse.

Die beiden wichtigsten Bestandteile der physiotherapeuti-
schen Behandlung von Blasen- und Darmstérungen sind die
Anregung des Parasympathikus-Nervs, einer Komponente des
vegetativen Nervensystems, sowie das Training der Becken-
bodenmuskulatur; Physiotherapeuten, die Kompetenzen im
Bereich Beckenboden haben, kénnen so ein Training anleiten.
,»Wir erarbeiten mit den Patienten ein Programm, das sie

dann zuhause weiter {iben kénnen und sollen, sagt Susanne
Hoffmann. Mit dem Beckenbodentraining kann man trainie-
ren, die Blase wieder komplett zu entleeren. Wie kann eine
solche Ubung aussehen? Susanne Hoffmann erliutert: "Der
Beckenboden ist der Bereich, der sich von der Schambeinkante
bis zum Steiffbein und von einem Hiiftknochen zum anderen,
also um die Harnréhre herum, erstreckt. Eine Ubung konnte
sein, dass Sie diese Bereiche einmal ertasten und sich vorstel-
len, dass hier, zwischen dem Schambein und SteifSbein und
zwischen den beiden Hiiftknochen jeweils ein Band gespannt
sei. Widmen Sie nun diesem Punkt, an dem sich beide Binder
kreuzen, Thre Aufmerksamkeit und atmen Sie auf diesen Punkt
mit einem ,,ch“-Laut“ aus.”

Ebenfalls niitzlich kann die so genannte , Klopfmethode®

oder Triggermethode sein, bei der durch leichtes Klopfen

auf den Unterbauch die Nerven in der Blase gereizt und eine
Entspannung ausgeldst wird, wodurch es zum Ablassen von
Urin kommt. ,Auch wenn Patienten schon einen Katheter
haben, sind solche Ubungen sinnvoll®, berichtet die Physio-
therapeutin. ,Die besteht dann darin, dass man den Katheder
abklemmt, dann auf Toilette geht, mit Hilfe des Klopfens nach-
hilft und den Restharn dann mit Hilfe des Katheders ablaufen
lisst.“ Von dem ,,Credé-Handgriff" oder anderen Methoden,

die Druck auf die Blase ausiiben, rit Susanne Hoffmann ab, da

Symptome

die Gefahr zu grof8 sei, den Harn damit in Richtung Niere zu
schieben und eine Infektion zu riskieren.

Ein weiterer Ansatz, den sie gern vermittle, sind Autosuggesti-
on und Imagination. Dafiir ermuntert sie Patienten: ,Sprecht
mit eurer Blase” oder fordert sie beispielsweise auf, sich vor-
zustellen, dass die eigene Blase eine Seerose sei, die sich beim
Einatmen 6ffnet und beim Ausatmen wieder schlieflt. Auch
wenn das niitzliche Methoden sind, sind sie sicherlich erst ein-
mal gewohnungsbediirftig, das weif§ auch Susanne Hoffmann.
Solche Methoden und Hilfsmittel aus verschiedenen Bereichen
auszuprobieren, sei sinnvoll, denn ,,auch die Physiotherapie
hat Grenzen und kann keine Wunder bewirken®. ,Manchmal
kénnen wir wieder etwas aktivieren, was vorher ,schlapp® war.
Aber wenn etwas kaputt ist, ist es kaputt.“ Wie wichtig ein
interdisziplinirer Ansatz ist, wird insbesondere bei den Sexu-
alstorungen deutlich. Denn hier seien die Mdglichkeiten der
Physiotherapie, etwa mit dem Beckenbodentraining, begrenzt.
»Hier empfehle ich Patientinnen und Patienten, ihre Scham zu
iiberwinden und einfach mal einen Sexshop zu besuchen und
sich beraten zu lassen, welche Moglichkeiten und ,,Spielzeuge®
man zur Stimulation und Aktivierung bestimmter Bereiche
einsetzen kann.“ Auch Sexualtherapeuten kénnten bei langwie-

rigen Beschwerden helfen und Tipps geben.

Wenn die MS ,untenrum® Probleme verursacht hat, kann
Kommunikation der Schliissel zur Wiedergewinnung von
Lebensqualitit sein. Kommunikation mit den behandelnden
Arzten oder Physiotherapeuten, Kommunikation mit dem
eigenen Kérper, aber auch Gespriche mit dem Partner/ der
Partnerin und Austausch mit anderen MS-Betroffenen kénnen

Méglichkeiten und (Lésungs-)Wege aufzeigen, die man ver-
mutlich nicht findet, wenn man sich des Themas schimt und

fiir sich bleibt.

Nathalie Befler
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Hiobs Botschaften

Trauer und Verlusterfahrung nach der Diagnose

MS. Impulse aus dem Buch Hiob, Teil 1.

19

Wie kann man auf die Idee kommen, zur Frage nach
dem Umgang mit Trauer und Verlusterfahrungen bei
einer chronischen Erkrankung wie MS auf das Buch
Hiob (bzw. Ijob) Bezug nehmen zu wollen?

Aus meiner Sicht gibt es durchaus ein paar Aspekete,
die diesen Gedanken keineswegs absurd erscheinen
lassen. Zunichst einmal ist es die Wucht der Konfron-
tation mit der Diagnose, die eine von MS betroffene
Person erlebt. Im Buch Hiob ist es die Konfrontati-

on Hiobs mit den bis heute noch sprichwértlichen
,Hiobsbotschaften®. Weiter ist es das Umfassende an
Symptomatik und Verlusterfahrungen bei MS, die

das Gesamte menschliche Sein zu betreffen scheinen.
Gleichermaflen geht es auch im Buch Hiob um eine
existenzielle Erschiitterung durch Verlusterfahrungen,
die die gesamte Person, einschliefSlich korperlicher
Gesundheit und sozialer Beziehungen, betreffen. Zum
dritten ist es aber auch die beschriebene Unsicherheit,
die mit dieser Erkrankung einhergeht und die auch die
Situation Hiobs kennzeichnet: ,,Weder der Verlauf der
Krankheit, noch die Schwere oder die Art der Sympto-
me kdnnen beim Einzelnen vorausgesagt werden — das
einzig Sichere an dieser Krankheit ist die Unsicher-
heit.“ (Strittmatter, MS aus psychologischer Sicht).

Noch viel bedeutsamer aber als einzelne Zusammen-
hinge scheint mir, dass das Buch Hiob Ansitze zur
Bewiltigung existenzieller Verlusterfahrungen, wie wir
sie bei MS ausmachen kénnen, bereithilt, die weit
iiber einen fachspezifischen Blick hinausgehen. Das hat
sicherlich auch damit zu tun, dass dieses Buch, so wie
es uns heute im Alten Testament begegnet, einen lan-
gen Entstehungs- und Entwicklungsprozess durchlau-
fen musste. In seinen Urspriingen geht das Buch Hiob
bis auf altorientalische Traditionen zuriick, die mehr
als 3000 Jahre alt sein diirften. Erfahrungen leidender
und von existenziellen Verlusterfahrungen betroffenen
Menschen haben Eingang in dieses Buch gefunden,
bis dieses seine endgiiltige Fassung spitestens Ende
des 2. Jahrhunderts vor Christus gefunden hat. In
dieser Form ist dieses Buch schliefSlich immer wieder
zum Bezugspunkt und zum Trost leidender Menschen

geworden, oft genug sicherlich auch zum ,,Anstof§* in
einem mehrdeutigen Sinn. Denn was das Buch nicht
bereithilg, ist eine einfache Antwort, kein Patenrezept,
und vor allem auch keine schnelle Losung. Darin ist
dieses Buch ehrlich. Was das Buch Hiob dagegen ver-
mittelt, ist eine Vielzahl von Impulsen zur Bewiltigung
von Trauer und Verlusterfahrungen, die vielleicht auch
erst in ihrer Summe und in den zu durchlaufenden
Prozessen ihre Wirkung entfalten konnen. Freilich gibt
es auch Verstindnisschwierigkeiten, die in der fremd-
artigen Sprache (hebriisch) und den Ubersetzungs-
schwierigkeiten begriindet sind, aber auch in einer
Denkweise, fiir die Sikulares und Religidses noch nicht
getrennten Sphiren angehort. Ich habe mich bemiiht,
im Folgenden das aus meiner Sicht Wesentliche zu
extrahieren und zeitgemif§ sowie praxis- und krank-
heitsrelevant darzustellen.

1. Es kann jeden treffen

Die erste Erkenntnis, die uns das Buch Hiob bereits

in der Rahmenhandlung zu Beginn vermittelt ist die,
dass es nicht um eine Schuldfrage geht, insofern es
jeden treffen kann. Selbst jemand, der ein scheinbar
vollkommenes und iiber jeden Zweifel erhabenes und
frommes Leben fithrt (wie Hiob!), kann von ganz exis-
tenziellen Verlusterfahrungen betroffen sein. Der klas-
sische ,, Tun-Ergehen-Zusammenhang®, wie er sonst im
Alten Testament hochgehalten wird und auch heute
noch als Erklirungsmodell dient, um ein gewisses Maf$
an scheinbarer Sicherheit aufrechtzuerhalten, funktio-
niert nicht mehr. Insofern es jeden Menschen treffen
kann, gehoren die Verlusterfahrungen als existenzielle
»Grenzerfahrungen zur menschlichen Grundbedin-
gung (,condition humaine®). Festzuhalten ist: In der
Klirung der Schuldfrage ist keine Losung zu finden.

2. An einen Sinn glauben

Ist meine Erfahrung existenzieller Verluste dann einer
blofen Willkiir, einem Schicksal, dem Zufall geschul-
det? Das Buch Hiob betritt eine Metaebene, zu der
der Betroffene selbst, bis zum Ende des Buches, keinen
Zugang hat. Eine ,,gdttliche Ratsversammlung steht
hinter diesen Erfahrungen. Hinter allem, das ist der



Glaube, steht also doch ein Sinn. Die Psychologie zeigt, dass
wir auf Sinn angewiesen sind, selbst wenn wir zu diesem Zweck
unhaltbare Verschwérungstheorien (wie im Buch Hiob?) ent-
wickeln miissen, und dass Sinn erst wirklich leidensfihig macht
(Victor Frankl). Wir miissen Sinn-Zusammenhinge konstruie-
ren, die iiber uns hinausweisen (weg von der Schuldfrage), auch
wenn wir keinen Zugang zum letzten Sinn-Zusammenhang
haben. Verlusterfahrungen sind insofern auch immer die Auf-
forderung, uns mit unserer Weltanschauung, Lebensphilosophie
oder Spiritualitit auseinanderzusetzen. Auf welche Wurzeln
kann ich diesbeziiglich in meinem Leben zuriickgreifen? Mit
welchen Biografien, Biichern, Filmen etc. sollte ich mich (noch
einmal?) auseinandersetzen, um meinen Sinnerfahrungen und
Uberzeugungen nachzuspiiren?

Das Buch Hiob zeigt uns, wie
wichtig wahre Freunde bei der
Bewiiltigung von Leid und
Verlusterfahrungen sind.

3. Der Trauer Ausdruck geben

Grundsitzlich ist es wichtig, dass Verlusterfahrungen auch in
der Trauer bzw. entsprechenden Trauerritualen ihren Ausdruck
finden. Trauern ist im Gegensatz zu einer echten depressiven
Entwicklung, die eher mit Erstarrung und Stillstand einher-
geht, ein lebendiger Prozess, der mehr oder weniger auch typi-
sche Phasen durchlaufen kann (z.B. nach Verena Kast: Nicht
Wahr-Haben-Wollen, Aufbrechende Emotionen, Suchen- und
Sich-Trennen, Neuer Selbst- und Weltbezug). Bereits Konfu-
zius hatte darauf hingewiesen, wie hilfreich es ist, auf kulturell
verankerte Rituale im Zusammenhang mit Verlusterfahrungen
und Trauer zuriickzugreifen. Das Nicht-Wahrhaben-Wollen
kommt bei Hiob in der frommen Floskel ,,der Herr hat’s
gegeben, der Herr hat’s genommen, der Name des Herrn sei
gepriesen (1,22) zum Ausdruck, doch er kann auch auf kul-
turell verankertes Trauerverhalten zuriickgreifen (das Gewand
zerreiflen, das Haupt scheren, Asche auf das Haupt streuen,
1,21; 2,12) bis schlieSlich die Emotionen unmittelbar aufbre-
chen und Hiob sogar den Tag seiner Geburt verflucht (3,1.2).
Im Grunde lisst sich aber auch das gesamte Buch Hiob als ein
Trauerprozess interpretieren, das seinen Abschluss schlieflich in
einem neuen Selbst- und Welt-, aber auch Gottesbezug findet
(Kap.38-42). Fiir den Umgang mit Verlusterfahrungen in
unserer heutigen Zeit miissen wir uns die Frage stellen, welche
Trauerrituale uns noch bekannt sind und wie wir diese auf den
Kontext von Verlusterfahrungen iibertragen kénnen (einen
Abschiedsbrief schreiben? Ein geeignetes Symbol stellvertretend
bestatten? ...).

Psychologie

4. Mit Kunst das Unaussprechliche zum Ausdruck bringen
Angesichts von Leid und Verlust fehlen oft genug die pas-
senden Worte, und es macht sich Sprachlosigkeit breit. Das
Buch Hiob ermutigt kiinstlerische Ausdrucksméglichkeiten zu
suchen. Hiob selbst wurde zum Schutzheiligen der Musiker
erhoben. Von ihm heifSt es (30,31): ,Mein Harfenspiel ist zur
Klage geworden, und mein Flotenspiel zum Trauerlied.“ Aber
auch das Buch Hiob insgesamt stellt sich als ein Kunstwerk
dar. Abgesehen von der Rahmenerzihlung ist der gesamte

Text lyrisch gestaltet. Es wird damit angedeutet, dass ein Weg
der Bewiltigung von Verlusterfahrungen in der kiinstleri-
schen Ausgestaltung liegen kann. Inzwischen wird auch in der
Fachliteratur die ,,Asthetik als Therapeutikum“ wiederentdeckt
(z.B. Martin Poltrum). Menschen mit Verlusterfahrungen
méchte ich ermutigen, nach kiinstlerischen Ausdrucksmég-
lichkeiten Ausschau zu halten. Vielleicht kann ich Gedichte
schreiben, Bilder malen, fotografieren ...? Vielleicht fithle ich
meine Erfahrungen aber auch in dem Kunstwerk eines anderen
Menschen angemessen zum Ausdruck gebracht. Oft genug zeigt
sich erst in der Beschiftigung mit Kiinstlerbiografien, dass diese
selbst schwerste Schicksalsschlige (wie auch MS) zu verarbeiten
hatten und ich als Rezipient der entsprechenden kiinstlerischen
Verarbeitung davon profitieren kann.

5. Vom Wert wahrer Freundschaft

Das Buch Hiob zeigt uns, wie wichtig wahre Freunde bei der
Bewiltigung von Leid und Verlusterfahrungen sind. Bereits

ein altes chinesisches Sprichwort sagt, dass man in der Not er-
kennt, wer seine Freunde sind. Hiob hat das Gliick, auf solche
Freunde zihlen zu kénnen. Nach den ,,Hiobsbotschaften® sind
diese zuerst zur Stelle und die Gespriche mit ihnen nehmen
nun mit den Kapiteln 4 bis 27 den grofiten Teil des ganzen
Buches ein. Sie sind es, die Hiob nun nahe sind, die mitfithlen
und zunichst sieben Tage mit Hiob schweigen kénnen (2,13),
um dann in den Gesprichen Hiob in seinem Schmerz auch zu
anderen Sichtweisen anzuregen. Was wir mit Hiob lernen ist,
dass Freunde helfen kénnen, die eigene Situation noch einmal
mit einem anderen Blickwinkel zu sehen und zumindest zu
neuen Reflexionen und Perspektiven anzuregen. Doch das
Buch Hiob zeigt auch die Grenzen auf. Die Freunde zeigen sich
zunehmend mit der Situation {iberfordert, und ich denke, es
bestitigt sich, wie problematisch es ist, Freunde als einzige oder
vornehmliche Ressource zu beanspruchen und in diesem Sinne
auch zu missbrauchen. Vielleicht muss sich die Unterstiiczung
gerade in unserer heutigen vielfach vernetzten Zeit nicht auf
einen bestimmten Freundeskreis beschrinken: Selbsthilfegrup-
pen oder andere Netzwerke kénnen entsprechende Funktionen
tibernehmen. Hier gilt es, notwendige Informationen einzuho-
len und zu nutzen.

6. Sterne in der Dunkelbeit ergreifen

Hiob nimmt sich in den Gesprichen mit seinen Freunden alle
Freiheit zu klagen. Doch es fille auf, dass diese Klagen durchaus
auch durchbrochen werden von Einsichten, die von Hoffnung
und Zuversicht geprigt sind. Man bleibt nicht immer genau in
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einer Stimmungslage. Eine erste Hilfe ist die, die Differenzen
in meiner Stimmung wahrzunehmen. Als Grundlage kann es
hilfreich sein, meine in Leid und Verlust verallgemeinernden
Gedanken zu differenzieren. Depressionsforscher haben fest-
gestellt, dass dies allein schon eine antidepressive Wirkung mit
sich bringt. Hiob jedenfalls hilt auch an positiven Einsichten
und Erfahrungen wie an Bekenntnissen fest, von denen das be-
kannteste im Kapitel 19 in den Versen 25 und 26 zu finden ist.
Es gilt auch fiir uns heute, solche unerwarteten Sternstunden
als Geschenke wahrzunehmen. Diesen vielleicht kiinstlerisch
Ausdruck zu geben, sie wie ein Bekenntnis festzuhalten, oder

diese in einer Art Portfolio darzustellen. Eine kleine Ubung,

die auch in diese Richtung deutet, ist die sogenannte Dankbar-
keitsiibung (z.B. nach Rosenberg). Es reicht, am Abend drei
Dinge bewusst zu machen, diese am besten sogar schriftlich
festzuhalten, fiir die ich dankbar sein kann oder iiber die ich
mich heute gefreut habe. Das kénnen scheinbar unscheinbare
Kleinigkeiten sein, wie eine gute Tasse Kaffee oder die freund-
liche Zugewandtheit einer Kassiererin beim Einkauf. Allein

die Bewusstmachung solcher kleinen Dinge fithrt nachweislich
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zu einer Verinderung, so dass sich die Stimmung bereits nach
einer Woche in der Regel verbessert. Aber auch die wirklichen
Highlights sollte ich nicht {ibersehen und entsprechend wiirdi-

gen.

7. Alles hat seine Zeit

Doch natiirlich lisst sich gerade im Zusammenhang mit der
Bewiltigung von Leid und Verlusterfahrungen nichts erzwingen
und schon gar nicht die Stimmung kiinstlich gestalten. Alles
hat in diesem Prozess seine Zeit und alles braucht seine Zeit.

So zieht sich das Buch Hiob hin und auch die Gespriche mit
den Freunden zichen sich hin, bis man den Eindruck gewinnt,
die Beteiligten drehen sich nur noch im Kreis. Tatsichlich wird
der regelmifSig gestaltete Gesprichszyklus zunehmend weniger.
Es wurde schon angedeutet, dass auch die Freunde mit der
Situation auf Dauer tiberfordert scheinen. Es gilt, das auch zu
akzeptieren. Und es gilt zu akzeptieren, dass in der Bewiltigung
von Verlusterfahrungen durchaus mehrere und verschiedene
Schritte gegangen werden miissen, die ihre begrenzte Be-
deutung haben, aber im Gesamt der Bewiltigung ihren Sinn

eI
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haben. Ich muss Mut haben, dann auch Bewiltigungsstrate-

gien zu beenden und nach neuen Bewiltigungsméglichkeiten
Ausschau zu halten. Ein indianisches Sprichwort lautet: ,Ist das
Pferd tot, dann steig ab!“ Ich muss und darf dann aber auch
den Mut haben, vollig neue Bewiltigungsschritte zu gehen und
auszuprobieren.

Dass die verschiedenen Bewiltigungsstrategien ihre je eigene
Zeit brauchen und ich nicht im Schnellverfahren das Buch
Hiob durcheilen kann, dafiir sorgen sogenannte retardieren-
de (verzdgernde) Momente in der Erzihlstrukeur, die eine
abschlieflende Antwort, die es so ja auch gar nicht gibt, immer
weiter hinauszuzdgern scheinen. Insofern mag es passen, an
dieser Stelle den Gedanken des Hinauszdgerns aufzugreifen und
unseren Streifzug durch das Buch Hiob zu unterbrechen. Es ist
gut, einzelne Impulse aufzunehmen und ihnen Zeit zu geben,
ihre Wirkung entfalten zu kénnen, diese Impulse auf diese
Weise auch ausreichend zu wiirdigen. In einem zweiten Teil

in der nichsten Ausgabe dieser Zeitschrift werden wir weitere
sieben Impulse im Buch Hiob entdecken, die im Umgang mit
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der Diagnose MS und den entsprechenden Verlusterfahrungen
zu einer konstruktiven Bewiltigung beitragen kénnen.

Marko Bartholomius

Teil 2 lesen Sie in der nichsten Ausgabe der ZIMS

Zur Person:

Dipl. Psych., Marko Bartholomaus, M.A., hat neben dem
Studium der Psychologie auch ein Studium der Philo-
sophie abgeschlossen und arbeitet als Psychologischer
Psychotherapeut in einer eigenen Praxis in Trier. Zu
seinen Klienten gehdren auch mehrere MS-Betroffene. Er
hat eine Vielzahl von Weiterbildungen absolviert und halt
immer wieder selbst Vortrage.
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Angste

Bleiben lassen

,MS ist eine chronische Krankheit, deshalb muss
man die Immuntherapie dauerhaft einnehmen.”

23

So lauten gewohnlich die Aussagen von Neuro-

logen. Aber was passiert eigentlich, wenn man

sein Medikament absetzt?

Mit Ausnahme von Alemtuzumab (Lemtrada®) und
Cladribin (Mavenclad®) sollen alle anderen Substanzen
regelmiflig und ohne Begrenzung der Dauer angewandt
werden. Erstaunlich ist diese pauschale Empfehlung
vor dem Hintergrund, dass die Zulassungsstudien

die Therapie nie mehr als zwei Jahre lang untersucht
haben, und es keine qualitativ hochwertigen Studien
gibt, die hitten zeigen kénnen, was nach dem Abset-
zen geschieht. Ein Absetzen ist in diesem Standard-
konzept nimlich nicht vorgesehen. Aber was, wenn
man Vertriglichkeitsprobleme bekommt, wenn die
Familienplanung ansteht, wenn das Risiko fiir schwere
Nebenwirkungen steigt, wenn man auf evidenzbasierte
Patienteninformationen stof3t, die die Wirksamkeit der
Medikamente in einem anderen Licht erscheinen lassen,
oder einfach, wenn die personlichen Priferenzen sich
verindern? Am besten wire es, die Problematik des Ab-
setzens wiirde im Gesprich mit dem Patienten bereits
vor der ersten Einnahme einer Immuntherapie bespro-
chen werden, aber Patienten werden mit der Uberle-
gung und Entscheidung, das Medikament abzusetzen,
in der Regel allein gelassen. Wichtige Fragen zu diesem
Thema werden im Gesprich mit dem Neurologen nicht
oder irrefiihrend beantwortet. Grund fiir uns, sich die-
sem Thema einmal anzunehmen, anhand von Fragen,
die uns hiufig in der Beratungsstelle begegnen:

1. Was passiert nach dem Absetzen einer MS-Immun-
therapie im Korper?

MS-Medikamente werden vom Kérper auf verschiede-
nen Wegen abgebaut und ausgeschieden, aber kénnen
auch noch lingere Zeit im Kérper verbleiben, das vari-
iert von Medikament zu Medikament erheblich. Davon
und vom Wirkmechanismus ist abhingig, ob und wie
lange die Wirkung auf das Immunsystem nach dem
Absetzen noch bestehen bleibt. Eine pauschale Antwort
ist hier nicht zu geben.

Wichtig ist, dass auch das Nebenwirkungsrisiko noch
andauern kann. Viele Substanzen, die heutzutage bei
MS eingesetzt werden, stammen urspriinglich entweder
aus der Transplantationsmedizin oder aus der Onkolo-
gie, und kdénnen im Kérper Prozesse anstoflen, die erst
nach Jahren zum Tragen kommen. Die langfristigen
Effekte, die es haben kann, wenn man hintereinander
mehrere verschiedene Immuntherapien anwendet, sind
iiberhaupt noch nicht untersucht. Seltene Spitfolgen,
wie beispielsweise Krebserkrankungen, kénnen auch
lange nach dem Absetzen auftreten, aber der ursichliche
Bezug zu einer fritheren Immuntherapie ist praktisch
nie sicher herzustellen. Bei einer Substanz wie Natali-
zumab (Tysabri®), deren Wirkmechanismus zu einem
relevanten PML-Risiko' fiithrt, kommt es immer wieder
vor, dass die PML noch nach dem Absetzen, in den
ersten Monaten der Behandlung mit einem anderen
Medikament, auftritt.

2. Sollte man das Medikament ,,ausschleichen“ oder
kann man einfach aufhiren? Wie lange muss ich
warten, wenn ich wieder eine andere Immuntherapie
einnebmen mochte?

MS-Immuntherapeutika kann man absetzen, ohne sie
auszuschleichen. Es ist nicht mit einer verstirkten Un-
vertriglichkeit zu rechnen, zumal entsprechend der Ab-
baugeschwindigkeit der Medikamente im Kérper auch
ein plétzliches Absetzen nicht zu einem plétzlichen
Verschwinden aus dem Korper fithrt. Im Gegenteil:
beabsichtigt man, auf ein neues Priparat umzusteigen,
ist vor dem Wechsel teilweise eine mehrmonatige Pause
einzuhalten, um das Risiko fiir schwere Therapiefolgen
klein zu halten. Zur Linge dieser notwendigen Thera-
piepausen existieren wiederum keine Studien, weshalb
es lediglich Expertenempfehlungen, also subjektive Mei-
nungen von MS-Spezialisten, aus dem Kompetenznetz
Multiple Sklerose gibt.> Man kann deshalb nicht sagen,
dass man bei Einhalten dieser Empfehlungen immer auf



der sicheren Seite wire, denn die Empfehlungen tendieren
derzeit in Richtung ,,Pause méoglichst kurz®.

3. Ist automatisch mit einem heftigen Schub oder einer
Verschlechterung des MS-Verlaufs zu rechnen?

Betrachtet man die Zahlen von Betroffenen mit unbehandel-
ter schubformiger MS iiber lingere Zeit, dann kann man eine
Abnahme der durchschnittlichen Schubaktivitit erkennen.*
Dies gilt zwar nicht fiir jeden Einzelfall, grundsitzlich nimmt
aber die Schubrate bei MS-Betroffenen mit zunehmendem
Alter eher ab als zu. Hat man ein Immuntherapeutikum
iiber mehrere Jahre eingenommen, muss man nach dem
Absetzen damit rechnen, dass die Schubaktivitit sich in dem
Mafle wieder einstellt, wie es dem persdnlichen natiirlichen
Krankheitsverlauf zu diesem Zeitpunkt entspricht, also meist
geringer als vorher. Betroffene, die unmittelbar nach dem
ersten Schub mit einer Immuntherapie begonnen hatten,
kénnen nicht wissen, wie ihr Verlauf ohne Medikament
geworden wire. Sie konnen aber davon ausgehen, dass die
ynatiirliche® Schubrate in einem unbehandelten Kollektiv
derzeit bei ca. 0,4 Schiiben pro Jahr liegt’, was einem Schub
alle 2,5 Jahre entspricht, weswegen die Wahrscheinlichkeit,
fiir das Absetzen mit einem Schub ,,bestraft“ zu werden,
generell nicht sehr hoch ist. Betroffene, die vor Beginn der
Einnahme des Immuntherapeutikums schon schwere Schiibe
hatten, haben vermutlich auch nach Absetzen ihres Medika-
mentes das Risiko, wieder schwere Schiibe zu erleben.® Bei
einzelnen Medikamenten fiir schwere Verliufe, z.B. Nata-
lizumab (Tysabri®) und Fingolimod (Gilenya®), existieren
Fallbeschreibungen, die Hinweise dafiir liefern, dass es nach
dem Absetzen zu einer stirkeren Schubaktivitit und stirkeren
Schubintensitit kommt als vor der Einleitung der Therapie,
dies wird Rebound-Effekt genannt.” Unter Experten ist noch
umstritten, ob man dies tatsichlich auf die Medikamente
zuriickfiihren kann oder ob es sich nicht einfach um schick-
salshafte Ereignisse handelte. Womit man ebenfalls rechnen
muss, ist die erneute Zunahme von MRT-Herden ohne
begleitende klinische Symptomatik. Dies muss man wissen,
weil es sein kann, dass der betreuende Neurologe allein auf ei-
nen solchen MRT-Befund gestiitzt einen dazu dringen wird,
wieder mit einem Medikament anzufangen. Eine langfris-
tige prognostische Relevanz der Anzahl solcher ,,stcummer®
MRT-Lisionen ist aber nicht bekannt.® Bedenken muss man
immer, dass die langfristige Beeintrichtigung durch MS

im Wesentlichen von der neurodegenerativen Komponente
der Erkrankung abhingt und durch Immuntherapien nicht
giinstig beeinflusst wird.

4. ,, Verbaut“ man sich alles, wenn man das Medikament
absetzt oder kinnte man nicht zu einem spiiteren Zeit-
punkt wieder einsteigen?

Viele Neurologen duflern ihren neuerkrankten MS-Patien-
tinnen oder —Patienten gegeniiber, dass die spitere Behinde-
rung umso giinstiger zu beeinflussen sei, je frither man mit

Angste

der Immuntherapie einsteige (alternativ beginne?), die dann
auch dauerhaft anzuwenden sei. Sie fithren als Begriindung
unterschwellige Krankheitsprozesse an, die sich nicht in Sym-
ptomen bemerkbar machten, aber unbehandelt fortschreiten
wiirden. Bei spiterem Beginn mit einer Immuntherapie

sei dann schon viel kaputt gegangen, was man nicht mehr
riickgingig machen kénnte. Richtig ist an dieser Argumen-
tation, dass es frithe neurodegenerative Prozesse bei der MS
gibt, die unterschwellig vonstatten gehen. Unbewiesen, sogar
unwahrscheinlich ist es, dass diese sich durch eine Immun-
therapie iiberhaupt nennenswert verlangsamen lassen, denn
die iiberschwelligen neurodegenerativen Prozesse chronisch
progredienter Verlaufsformen der MS sprechen ja auch nicht
relevant auf Entziindungshemmung an. In der Tat gibt es fiir
den Nutzen der Friththerapie in Bezug auf die langfristige
Beeintrichtigung gar keine wissenschaftlichen Beweise. Im
Gegenteil haben die wenigen Langzeitstudien, die es zur Fra-
ge des Nutzens einer frithen Immuntherapie mit Interferon
im Vergleich zu einer verzdgerten Immuntherapie gibt, zwar
einen Vorteil in Bezug auf eine reduzierte Schubrate gesehen,
aber nicht langfristig auf die Entwicklung der Behinderung.’
Medikamente, die die Neurodegeneration bei MS stoppen
oder Schiden reparieren, sind leider noch gar nicht bekannt.
Deshalb verbaut man sich langfristig nichts, wenn man sich
nach Diagnosestellung erst einmal fiir ein abwartendes Vorge-
hen entscheidet oder man seine Therapie auch wieder absetzt.

5. Was meint der Neurologe, wenn er mich unverant-
wortlich nennt, weil ich die Immuntherapie nicht linger
nebhmen mochte?

Nach Expertenmeinungen, wie sie in der mittlerweile nicht
mehr giiltigen deutschen MS-Leitlinie'® oder auch den erst
vor kurzem verdffentlichten europiischen'' und amerikani-
schen'? MS-Leitlinien dokumentiert sind, gilt die friihzeitige
und dauerhafte Immuntherapie (Ausnahmen Alemtuzumab
und Cladribin s.0.) als Therapiestandard. Sogenannte MS-
Spezialisten, die nicht selbst betroffen sind, gewichten das
Risiko der Beeintrichtigung durch die MS gewdhnlich hoher
als die Nebenwirkungsrisiken. Als Grundlage ihrer Beratung
dienen ihnen die Durchschnittsergebnisse klinischer Stu-
dien, denen zufolge die Wirkung von Immuntherapien das
Therapierisiko iibersteigt. Unzureichend bedacht ist bei dieser
Art der drztlichen Nutzen-Risiko-Abwigung, dass Individuen
vom Studiendurchschnitt abweichen, ihr MS-Verlauf sowohl
besser als auch schlechter sein kann, die Nebenwirkungen so-
wohl stirker als auch geringer. Und noch weniger zihlen hier
offenbar individuelle Priferenzen und Lebenskonstellationen
der Betroffenen.

Wenn Neurologen selbstbestimmte Patientenentscheidungen
nicht respektieren, sie sogar mit abwertenden Begriffen wie
yunverantwortlich® belegen, bleibt einem nur der Wechsel zu
einem anderen Arzt.

Jutta Scheiderbauer
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Der Neurologe Dr. Wolfgang Weihe blickt zurtick.

Ich habe mich seit {iber 30 Jahren mit nichts mehr als mit der
Multiplen Sklerose (MS) beschiftigt und méchte Riickschau
halten. Als junger Arzt bin ich in den achtziger Jahren der
Faszination der Kernspintomographie erlegen. So fing alles an.
Dann wurde ich vom Saulus zum Paulus, meinte, mehr und
mehr zu erkennen, dass die MS bzw. ihre Schiibe fast immer in
stark belastenden Lebenssituationen auftreten, schrieb MS-Bii-
cher und —Artikel und geriet in eine zunehmende Entfremdung
zur Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG), die die
Therapie der MS mit Betainterferonen, Glatirameracetat und
spiter anderen Basistherapeutika zum ,,State of the art” erhob.

Und jetzt? Ich gebe es offen zu, die MS ist so schwierig gewor-
den, dass auch ich als Neurologe sie kaum noch verstehe. Aber
sollte man die MS wirklich den ,MS-Experten® {iberlassen?

Ich meine, dass die MS in letzter Zeit mafilos verkompliziert
worden ist mit neuen Unterteilungen, neuen Verlaufsformen,
neuen Wirkungsmechanismen und neuen Medikamenten:
Fumarsiure, Fingolimod, Teriflunomid, Ocrevus und Dacli-
zumab. Aber ob sich trotz der vielen neuen Begriffe - auch die
Therapie verbessert hat? Ich bezweifele das. Die MS scheint also
immer mehr zu einer Sache von Fachleuten geworden zu sein,
bei der auch der gebildete Laie nichts mehr zu suchen hat. Ich
halte das fiir eine schreckliche Fehlentwicklung, weil Exper-
ten betriebsblind sind und dazu neigen, das Lied von dem zu
singen, in dessen Diensten sie stehen.

Nach wie vor glaube ich, dass der nichste und wirkliche
Durchbruch in der MS-Forschung vor der Tiir steht, aber ich
glaube niche, dass er von Universititskliniken, Forschungslabors
und tierexperimentellen Einrichtungen kommen wird, sondern
aus den Reihen von Menschen, die sich vom Medizinbetrieb
abgewandt haben - und das sind Betroffene mit eigenem Kopf
und unkonventionell denkende Arzte.

Der Fortschritt schaut immer gréfer aus, als er in Wirklichkeit
ist. Gerade weil alle Anstrengungen der Pharmaindustrie, die
seit Jahrzehnten stur auf eine Dimpfung des Immunsystems
setzt, so wenig effektiv sind, ist die Grundannahme von den
ywildgewordenen“ Lymphozyten ins Kreuzfeuer der Kritik ge-
raten. Und dann fand 2004 ein berithmter Neuropathologe in
einem frischen MS-Herd, der erstmalig innerhalb von 24 Stun-
den nach seinem Entstehen untersucht werden konnte, keinen
einzigen Lymphozyten, obwohl diese ja nach der Autoimmun-
theorie zu erwarten gewesen wiren. Aus meiner Sicht hat dieser
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Befund, auch wenn er die Beobachtung eines Einzelfalls ist,
eine schwere Erschiitterung in der MS-Forschung ausgeldst,
deren Folgen iiberhaupt noch nicht abzuschitzen sind. Leider
wird diese Arbeit von der modernen MS-Literatur nicht oder
nur am Rand erwihnt.

Entwicklungen, die zu grofster
Sorge Anlass geben.

Was sich im Gegensatz zur Therapie wesentlich verbessert hat,
ist die Diagnostik: Es ist sehr leicht geworden, eine MS zu
diagnostizieren - zu leicht, wie einige meiner Kollegen meinen.
Dadurch wird die Krankheit heutzutage nicht nur frither diag-
nostiziert, sondern es werden auch immer leichtere Verlaufsfor-
men gefunden, das heif3t, der Anteil der MS-Erkrankungen, die
keiner medikamentdsen Behandlung bediirfen, hat zugenom-
men. Ist es nicht verstindlich, wenn gerade verantwortungs-
volle Arzte Skrupel haben, junge MS-Betroffene einer stark
beeintrichtigenden Langzeittherapie auszusetzen? Und das,
obwohl diese jungen Betroffenen zu einem groflen Teil niemals
schwerwiegende Behinderungen durch die Erkrankung erleiden
werden und nur bei einem kleineren Anteil mit einer aggres-
siveren MS zu rechnen ist? Leider werden sie mit Therapie-
Leitlinien, die von industrienahen Arzten entwickelt werden,
zunehmend unter einen Rechtfertigungsdruck gesetzt.

Das sind Entwicklungen, die zu grofSter Sorge Anlass geben.
Hinzu kommt das dubiose Aufplustern von mageren Studiener-
gebnissen auf pharmafinanzierten Fortbildungsveranstaltungen
—und es gibt nahezu keine anderen mehr. Dieses ,framing” hat
zu einem beunruhigenden Vertrauensschwund Studienergebnis-
sen und Expertenempfehlungen gegeniiber beigetragen.

Alles schwankt, und auf niemanden scheint mehr Verlass zu
sein. Dagegen gibt es nur ein Mittel: die Emanzipation der
MS-Betroffenen. Ich sehe mit Freude, dass sich in den letzten
Jahren unter jungen MS-Betroffenen ein neues Selbstbewusst-
sein entwickelt hat, das durch kritisches Denken und Streben
nach Autonomie gekennzeichnet ist. Sie wollen aktiv in den
Umgang mit ihrer chronischen Erkrankung einbezogen werden,
dem Arzt auf Augenhédhe gegeniiber stehen und mafigeblich an
Therapieentscheidungen beteiligt sein. Fiir sie ist es selbstver-
standlich, dass ihre Gefiithle und Wertvorstellungen respektiert
werden und die Beratung unabhingig von wirtschaftlichen
Interessen erfolgt.

Meine zweite Hoffnung setze ich auf junge, unerschrockene
MS-Forscher. Es gibt Wendezeiten, in denen sich eine Ara
ihrem Ende zuneigt und ein neuer Anfang gemacht wird. In
der Kulturgeschichte ist dieser Vorgang mit dem Namen der
Renaissance, in der Wissenschaft mit dem Begriff der koper-
nikanischen Wende verkniipft. Seit der obengenannten Studie
von John Prineas ist in der MS-Forschung eine Erstarrung
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eingetreten - wie die Stille vor dem Sturm. Die Autoimmun-
Hypothese hat Risse bekommen und beginnt an den eigenen
Widerspriichen und unter dem Druck neuer Erkenntnisse zu
zerbrechen. Noch ist die Macht der alten Autorititen zu grof3,
aber es beginnt unter jungen Forschern zu giren und zu rumo-
ren. Es ist das Gefiihl, in eine Sackgasse geraten zu sein, was sie
dazu bringt, die ausgetretenen Bahnen zu verlassen und neue
Wege zu beschreiten, um das Wesen der MS besser zu erkennen
und sie damit besser in den Griff zu bekommen.

Wenn ich drei Wiinsche fiir die MS-Betroffenen frei hitte,
wiirde ich ohne Zdgern diese nennen: Ich wiinsche mir, dass

in Zukunft kein MS-Betroffener mehr von einem Arzt oder
einer MS-Organisation unter Druck gesetzt wird, sich einer
bestimmten Therapie zu unterziehen. Ich wiinsche mir, dass
kein Neurologe mehr von Therapie-Leitlinien, die von indust-
rienahen MS-Experten verfasst worden sind, beeinflusst werden
kann, gegen seine Uberzeugung Medikamente zu verordnen.
Und drittens wiinsche ich mir, dass endlich Schluss ist mit der
seskalatorischen® Verschirfung der MS-Therapie, die man auch
als eine Spirale der Gewalt bezeichnen kdnnte. Es handelt sich
um eine erschreckend primitive, geradezu archaische Auffas-
sung, man kdnne eine Krankheit besiegen und aus dem Kérper
treiben, indem man sie wie mit Daumenschrauben foltert.
Solange es keinen befriedigenden Beweis gibt ob die MS iiber-
haupt durch eine Fehlleistung unseres Immunsystems bedingt
ist, ist jede brutale und potentiell gefihrliche Behandlungsme-
thode zu unterlassen.

Wolfgang Weihe

Zur Person:

Dr. med Wolfgang Weihe, Jahrgang 1949, ist Facharzt fur
Neurologie und Psychiatrie und MS-Betroffenen nicht nur
durch Vortrage, Artikel und Bucher bekannt, sondern auch
far das lange von ihm betriebene online-MS-Forum. 1988
hat er die ,schwarzen Lécher” im Kernspintomogramm
von MS-Betroffenen entdeckt und ihre Bedeutung fir die
Prognose der MS beschrieben. Der akademischen Medizin
steht er, wegen ihrer engen Verflechtung mit der Pharma-
industrie, kritisch gegentber. 2018 ist sein Buch ,Multiple
Sklerose: Eine Einfihrung” in der 6., vollig Uberarbeiteten,
Auflage erschienen.



ZIMS

Neue Herausgeberin

Mit dieser Ausgabe iibernimmt die im Sommer 2017 gegriindete Stiftung fiir ,,Selbstbestimmung
und Selbstvertretung von MS-Betroffenen®, kurz MS-Stiftung Trier, die Rolle der Herausgeberin.

Dass es in Sachen unabhingiger Beratung und Information von MS-Betroffenen in Trier an An-
laufstellen mangelte, stellten wir mehr oder weniger schnell nach unserer eigenen MS-Diagnose

fest. Das war der Grund, warum wir 2012 eine eigene Beratungsstelle in Trier (erst , TAG“ dann

» TIMS®) eréffneten. Da wussten wir noch nicht, dass die Probleme in der Versorgung von MS-Pati-
enten keine Trierer Probleme sind, sondern sich im ganzen Bundesgebiet ganz dhnlich wiederfinden:
immer risikoreichere MS-Medikamente, die auf den Markt kommen, die Beeinflussung durch die
pharmazeutische Industrie, das Fehlen von ausreichend ausgewogenen Informationen und Bedenk-
zeit im Rahmen ihrer medizinischen Betreuung, und die Tatsache, dass Betroffenen von Arzten,
Forschern und MS-Schwestern erklirt wird, wie sie sich mit ihrer MS zu verhalten und zu fithlen
haben, ohne sich jedoch mit tatsichlichen Betroffenenerfahrungen ausreichend auseinandergesetzt
zu haben.

Wir wollten nicht nur beraten, sondern konsequent aus der Betroffenenperspektive und der aktu-
ellen Studienlage berichten und MS-Betroffenen wissenschaftlich fundierte Informationen an die
Hand geben, damit diese selbstbestimmt Entscheidungen treffen kénnen. AufSerdem sollten nicht
nur Trierer Betroffene auf diese Informationen zugreifen kéonnen. Aus dieser Idee entwickelten wir
die Zeitschrift ZIMS. Und die wird erhalten bleiben, dank der Trierer MS-Stiftung, einer Stiftung
von MS-Betroffenen fiir MS-Betroffene, die auch die unabhingige Beratungsarbeit langfristig wei-
terfithren will und sich die Vermittlung der tatsichlichen Betroffenenperspektive an die verschiede-
nen Institutionen im Gesundheitswesen durch MS-Betroffene auf die Fahnen geschrieben hat.

Weitere Informationen zur Stiftung unter:

www.ms-stiftung-trier.de
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