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Editorial

Nummer vier.

as Leben mit MS kann dazu fiithren, dass
D eigentlich ganz normale Entscheidungen

plotzlich schwer oder kompliziert werden.
Vor allem kursieren hier viele Geriichte: Darf man sich
mit MS noch impfen lassen (,Krank per Urteil)? Wie
sieht es eigentlich aus mit Blut- oder Organspende
bei MS (,,Kein Stibchen rein“)? Auch iiber das Thema
»Kinderkriegen“ denken MS-Betroffene plotzlich
anders nach (,Baby, Baby®). Schwierig ist auch, mit
dem MS-Medikament authéren zu wollen und sich
Undankbarkeit vorwerfen lassen zu miissen (,Gefil-
ligst dankbar sein“) oder seltsame Informationen zum
Thema Kortison durch den Behandler zu bekommen
(,K8nig Kortison“). Verunsicherung herrscht auch
beim Thema ,,Vitamin D vor. Aber besonders knifflig
und einsam wird es, wenn man ein Kind mit MS hat
(,Mein Kind hat MS).

Mit den Artikeln in dieser Ausgabe méchten wir Klar-
heit schaffen und helfen, informierte Entscheidungen
treffen zu kénnen. Wir greifen dafiir Themen auf, die
uns in der tiglichen Beratungsarbeit begegnen. Dabei
wird auch deutlich: ,,Was Betroffene wollen® scheint
weiterhin kaum jemanden zu interessieren, dabei wur-
de das in einer Umfrage von 2012 bereits untersucht.
Wir stellen einige Ergebnisse vor. Die Medienschelte in
dieser Ausgabe fasst ein Grundproblem in der Versor-
gung von MS-Betroffenen und das Leitthema dieser
Ausgabe noch einmal auf: Ohnmacht und Einsamkeit,
wenn es um Entscheidungen geht. Allerdings kénnen
»Die neuen Selbsthilfegruppen da auch kaum Abhilfe
schaffen. Wir wiinschen ertragreiches Lesen. Schreibt
uns und lasst uns wissen, was ihr von dieser Ausgabe
haltet unter: zims@gpsd-trier.de.

die ZIMS-Redaktion
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Blendwerk

Sehr hoch dosiert soll es Schiibe authalten und

Einschrinkungen reparieren. Was ist dran am Hype um

dieses Nahrungserginzungmittel?




Vitamin D

Keine Schiibe mehr und die Riickbildung von Symptomen,
das verspricht Dr. Cicero G. Coimbra mit dem hochdosierten
Einsatz von Vitamin D erreichen zu kénnen. In einem Inter-
view sagt er: ,In etwa 95% der Patienten mit MS bleibt die
Krankheit unter unserem Protokoll in dauerhafter Remission.
Wihrend die Patienten diese hohe Dosis Vitamin D erhalten,
bleibt die Krankheit inaktiv, ohne irgendwelche Anzeichen
neuer Lisionen — weder klinische noch labortechnische.*!
Einfach hochdosiertes Vitamin D nehmen und gesund wer-
den? Im Folgenden werfen wir einen Blick auf den aktuellen
Forschungsstand, schauen uns Risiken und Nebenwirkungen
genauer an und besprechen, was jeder fiir eine ausreichende
Versorgung selbst tun kann.

Was ist Vitamin D?

Als Vitamin D bezeichnet man eine Gruppe fettldslicher Vita-
mine, deren physiologisch wichtigster Vertreter Cholecalciferol
(= Vitamin D3) ist. Dieser kann im Gegensatz zu anderen
Vitaminen aus Vorstufen, die im Kérper vorhanden sind, selbst
gebildet werden. Die Ernihrung macht mit 10 bis 20 Prozent
hierzulande nur einen geringen Anteil an der Vitamin-D-Ver-
sorgung aus.” Eine wichtige Funktion von Vitamin D ist seine
Beteiligung am Knochenstoffwechsel, es fordert unter anderem
die Aufnahme von Calcium und unterstiitzt die Hirtung der
Knochen. Im héheren Lebensalter kann ein Mangel an Vitamin
D zur Entstehung von Osteoporose beitragen. Gerade in den
letzten Jahren wurde der Zusammenhang zwischen niedrigen
Vitamin-D-Werten und verschiedenen chronischen Krank-
heiten wie Diabetes mellitus Typ 2, Herz-Kreislauf - oder
Krebserkrankungen untersuchg; bislang konnten allerdings
keine Beweise, dass der Mangel die Erkrankungen auslést hat,
gefunden werden.?

Bildung von Vitamin D

Das kérpereigene Vitamin D3 wird in einer Abfolge verschie-
dener Stufen gebildet: 7-Dehydrocholesterol wird in der Haut
durch die UV-B Einstrahlung des Sonnenlichtes zu Cholecalci-
ferol, was wiederum in der Leber zu 25-OH-Vitamin D umge-
wandelt wird. Ein weiterer Schritt, an dem die Niere beteiligt
ist, wandelt es metabolisch zu dem voll aktiven 1,25-(OH)2
Vitamin D um. Hiufig ist zu lesen, dass es fiir eine ausreichen-
de Vitamin D-Bildung geniigt, sich ca. 5 bis 25 Minuten pro
Tag mit unbedecktem Gesicht, Hinden und grofleren Teilen
von Armen und Beinen der Sonne auszusetzen. Leider trigt un-
ter bestimmten Voraussetzungen selbst ein Sonnenbad im Biki-
ni nichts zur Bildung von Vitamin D bei. Umweltfaktoren wie
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der geographische Breitengrad, Jahres- und Tageszeit, Seehéhe,
Ozon, die Wolkendicke, die Reflektionsfihigkeit des Bodens
und das Vorhandensein von Aerosolen, sowie individuelle Fak-
toren wie Bekleidung, Anwendung von Sonnenschutzmitteln,
Alter, Kérpergewicht und Hauttyp bestimmen mafgeblich, ob
und wie viel Vitamin D gebildet werden kann. Der geographi-
sche Breitengrad ist deshalb wichtig, da er einen wesentlichen
Einfluss auf die Intensitit der UV-Strahlung hat. Deutschland
liegt zwischen dem 47. bis 55. Breitengrad, das sorgt dafiir,
dass je nach Jahreszeit die Sonnenbestrahlung ausreicht oder
nicht, um Vitamin D zu bilden. So ist bei uns in Deutschland
die UV-Strahlung von Oktober bis Mirz nicht stark genug,

um eine ausreichende Vitamin D-Bildung zu gewihrleisten;
dies nennt man ,,Vitamin D-Winter®. Gliicklicherweise kann
der Kérper Vitamin D in den Muskeln und dem Kérperfett
speichern. Allerdings verbraucht sich der Vorrat nach und nach,
so dass bei einem Teil der deutschen Bevolkerung gerade in den
Wintermonaten ein Mangel vorliegt.*

Ein weiterer entscheidender Fakrtor fiir die Bildung von Vita-
min D ist die Tageszeit; gegen Mittag liegt normalerweise der
héchste UV-Wert vor, gegen Abend ein wesentlich niedrigerer.
Abends kénnen also hiufig keine oder nur sehr geringe Mengen
an Vitamin D gebildet werden. Je héher man sich {iber dem
Meeresspiegel befindet, desto mehr nimmt die UV Belastung
zu, da die Atmosphire diinner ist und deshalb weniger UV
absorbiert wird. Wer in grofler Hohe unterwegs ist, merkt
beispielsweise, wie schnell man einen Sonnenbrand bekommen
kann. Das Ozon in der Atmosphire absorbiert je nach Jahres-
zeit und Aufenthaltsort die UV-Strahlung mehr oder weniger.
Beispielsweise kann der Ozon-Wert dafiir sorgen, dass der
Vitamin D-Winter linger andauert. Auch die Bewslkung kann
einen starken Einfluss auf die UV-Strahlung haben; leichte
Bewdlkung reduziert die UV-Strahlung auf der Erde um ca.
5-10%, eine dichte Wolkendecke kann die UV-Strahlung um
bis zu 70% reduzieren. Aerosole sind eine Mischung aus Luft
und feinsten Schwebeteilchen, sie entstehen vermehrt durch
Luftverschmutzung. Auch sie kénnen den UV-Wert senken,

da sie die Strahlung streuen und absorbieren. Reflektierende
Flichen wie Fassaden oder Schnee kénnen zu einer erheblichen
Erhshung der UV-Strahlung beitragen.

Auch individuelle Faktoren beeinflussen die Vitamin D Bil-
dung. Sonnenschutzmittel mit Lichtschutzfaktor 20 blocken
laut Robert-Koch-Institut rund 95% der UV-Strahlung ab.
Das Alter spielt eine wichtige Rolle; mit der Zeit verschlechtert
sich die Fihigkeit des Kérpers, Vitamin D zu bilden. Starkes
Ubergewicht wurde in verschiedenen Studien mit Vitamin
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D Mangel in Verbindung gebracht, die dahinterliegenden
Mechanismen sind allerdings noch nicht geklirt.” Hinsichtlich
der Hautfarbe gilt im Normalfall, je heller desto schneller, je
dunkler desto linger dauert die Bildung von Vitamin D.
Warum ist es wichtig, alle diese Faktoren im Kopf zu behalten?
Eine Studie aus Norwegen® zeigte eindrucksvoll, dass gerade
Faktoren wie Ozon, Wolkendichte und das Vorhandensein von
Aerosolen ausreichen, um den Vitamin-D Winter zu verlin-
gern bzw. die Bildung von Vitamin D stark zu reduzieren. Das
ging so weit, dass selbst am Aquator, dem Teil der Erde mit

der héchsten UV-Strahlung, kein Vitamin D gebildet werden
konnte. Wenn dann zu den externen Faktoren auch noch bei-
spielsweise ein dunkler Hauttyp und ein Job, bei dem man das
Biiro erst gegen Abend verldsst, hinzu kommen, wird es selbst
in Sommer schwer, ausreichend Vitamin D zu bilden. Um
abzuschitzen, ob noch ausreichend Vitamin D gebildet werden
kann, sollte iiberpriift werden, ob ein UV-Wert von mindestens
3 gegeben ist. Dies erfihrt man kostenfrei mithilfe von Apps
oder Internetseiten zum Thema Wetter.

Neben der niitzlichen Fihigkeit von UV-Strahlen, den Kérper
zu befdhigen, Vitamin D zu bilden, kénnen sie aber auch zu
Schiden fithren; beispielsweise konnen sie die Wahrscheinlich-
keit fiir Hautkrebs oder grauen Star (Triibung der Augenlinse)
erhdhen. Um dies zu verhindern, empfiehlt das Bundesamt

fiir Strahlenschutz, sich nur die Hilfte der minimalen sonnen-
brandwirksamen UV-Dosis auszusetzen, also der Hilfte der
Zeit, die man bei seinem Hauttyp braucht, um einen Sonnen-
brand zu bekommen. Bei sehr hellen Typen sind das beispiels-
weise nur ca. 7 Minuten.’ Einen Uberblick, wann welche
UV-Schutzmafinahmen zu ergreifen sind, bietet der UV-Index1
(UVI), ein weltweit einheitliches Maf fiir die an einem Tag
mégliche hochste sonnenbrandwirksame UV-Bestrahlungs-
stirke. Den einzelnen UVI-Werten sind Empfehlungen fiir die
hellhiutige Bevélkerung beziiglich der zu ergreifenden UV-
Schutzmafinahmen zugeordnet.

Laborwerte/Wann liegt ein Mangel vor?

Wie viel Vitamin D im Kérper akeuell verfiigbar ist, zeigt der
25-OH-Vitamin-D Wert im Blut, seine biologische Halbwerts-
zeit liegt bei ca. 19 Tagen. Von einem Mangel spricht man
aktuell, wenn der Wert unter 30nmol/l (30 Nanomol pro Liter
Serum) liegt. Von einer guten Versorgung im Sinne der Kno-
chengesundheit spricht man bei einem Wert von mindestens 50
nmol/l.” Werte bis 100 nmol/l sind nach heutigem Wissenstand
nicht schidlich. 60% der Bundesbiirger erreichen eine fiir die
Knochengesundheit forderliche Blutkonzentration nicht. 16%
der deutschen Bevolkerung iiber dem 18. Lebensjahr wiesen

in einer reprisentativen Studie des Robert-Koch-Institutes
einen schweren oder moderaten Mangel auf. Um zu erfahren,
wie gut der Korper 25-OH-Vitamin D verstoffwechseln kann
oder ob eine Hyperkalziimie, eine Stérung des Calcium- und
Phosphathaushalts, vorliegt, wird der 1,25-(OH)2 Vitamin-D-
Wert herangezogen. Dieser wird beim Arzt normalerweise nicht
gemessen, es sei denn, es liegen entsprechende Hinweise vor.

Nebenwirkungen/Uberdosierung

Durch Sonnenlicht ist eine Uberdosierung von Vitamin-D
nicht méglich; allerdings kann eine so genannte Hypervitami-
nose D auftreten, wenn {iber einen lingeren Zeitraum hohe
Dosen Vitamin D eingenommen werden. Eine Uberdosierung
ist gesundheitsschidlich und kann zu Symptomen wie Miidig-
keit und Schlappheit, spiter auch Ubelkeit, Kopfschmerzen,
Erbrechen, Appetitlosigkeit und grofien Durst fithren. In
einigen Fillen kénnen sogar Herzrthythmusstdrungen auftreten.
Wer dann noch weiter Vitamin D nimmt, liuft Gefahr, dass
sich Kalzium in den Blutgefiflen und den Nieren ablagert.
Das wiederum kann zu Nierensteinen und im schlimmsten
Fall zu Nierenversagen und damit zum Tod fithren. Ab wann
welche Menge Vitamin D schidlich ist, dazu gibt es keine
einheitlichen Angaben. Die Europiische Behérde fiir Lebens-
mittelsicherheit (EFSA) gibt die tolerierbare Gesamtzufuhr bei
Erwachsenen pro Tag mit 4000 IE=Internationale Einheiten,
dies entspricht 100 pg, an. Hingegen hilt die amerikanische
Endokrinologische Gesellschaft eine Zufuhr von bis zu 250

pg Vitamin-D3 pro Tag (10000 IE) fiir unbedenklich. Wichtig
bei diesen Empfehlungen ist, dass sie fiir gesunde Erwachsene
gelten. Patienten, die an primiren Hyperparathyreoidismus,
Nierensteinen, einer Hyperkalziurie oder aktiven granulomats-
sen Erkrankungen leiden, sollten sich von einem Fachspezialis-
ten beraten lassen.

MS-Therapie mit Vitamin D? Das Coimbra-Protokoll
Hinsichtlich der Wirkung von Vitamin D auf Multiple Sklerose
gibt es sehr unterschiedliche Ansichten. Dr. Cicero G. Coim-
bra beispielsweise sieht in einer hochdosierten Substitution

eine probate Methode, Multiple Sklerose, aber auch andere
Autoimmunerkrankungen, wesentlich zu beeinflussen. Andere
Mediziner sehen dagegen keine oder nur eine geringe Wirksam-
keit von Vitamin D auf den Verlauf der MS. Vereinfacht gesagt,
geht Dr. Cicero G. Coimbra davon aus, dass Vitamin D die
wichtigste Substanz ist, um das Immunsystem normal funktio-
nieren zu lassen. Es sorge dafiir, dass spezifische T-Helferzellen
(Th-17) moduliert bzw. kontrolliert und dadurch eine spezielle
Art der immunologischen Reaktion, die “Th17-Reaktion”, die
ursichlich fiir die Entstehung von Autoimmunerkrankungen
sei, unterdriickt werde. Seiner Auffassung nach weisen zudem
alle Personen, die von einer Autoimmunerkrankung betroffe-
nen sind, eine genetisch bedingte Resistenz gegen die Wirkung
von Vitamin D auf. Dieser Mangelzustand in Kombination mit
einem emotionalen Ausléser, wie belastende Lebensereignisse
oder eine langandauernde stressige Zeit, fithrten dann zum
Entstehen einer Multiple Sklerose. Das von ihm entwickelte
Coimbra-Protokoll soll angeblich bei 95% aller Patienten eine
vollstindige Kontrolle iiber Multiple Sklerose erméglichen,
indem sie hohe Dosen von Vitamin D, abgestimmt auf das
Niveau ihrer Resistenz, erhalten. Die Stirke der Resistenz wird
beim Coimbra-Protokoll durch die Messung des Parathormons
(PTH) festgestellt, der 25-OH-Vitamin-D Wert spielt keine
Rolle. Die damit ermittelten Dosen reichen von 30.000 bis zu
iiber 100.000 IU pro Tag, begonnen wird hiufig mit 1000 IE
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pro KG Kérpergewicht.

Dr. Coimbra geht davon aus, dass, um den Effekt zu erhalten,
die dauerhafte Hochdosistherapie notwendig sei. Um schwere
Schiden fiir die Gesundheit bei der Anwendung von hochdo-
siertem Vitamin-D zu vermeiden, sei eine 4rztliche Anleitung
und Uberwachung dringend erforderlich. Auflerdem sollten Pa-
tienten, die seinem Protokoll folgten, eine spezielle calciumar-
me Diit einhalten, unter anderem komplett auf Milchprodukte
verzichten und mindestens 2,5 Liter Wasser pro Tag trinken.
Der Calciumspiegel in Urin und Blut miisse zudem sorgféltig
tiberwacht werden. Auflerdem sollten die Patienten tiglich
Sportiibungen machen und regelmiflig Dexa-Scans (Kno-
chendichtemessung) durchfiihren lassen, um die Knochenge-
sundheit sicher zu stellen. Kann der Ansatz von Dr. Coimbra
wissenschaftlich belegt werden? Wie wirksam die Therapie

von Dr. Coimbra wirklich ist und ob die von ihm postulierten
Wirkzusammenhinge stimmen, kann aktuell nicht endgiiltig
beantwortet werden, dafiir fehlen die entsprechenden wissen-
schaftlichen Untersuchungen. Er selbst lehnt die Durchfiihrung
von randomisierten Doppelblind-Studien aus ethischen Griin-
den ab. Nach eigener Aussage hitten er und seine Kollegen
jedoch Tausende von dokumentierten Fillen, die ihr Konzept
mehr als beweisen wiirden. Eine Veroffentlichung in einer wis-
senschaftlichen Zeitschrift sei an der verweigerten Zustimmung
der zustindigen Ethikkomission gescheitert. Warum er einige
Daten nicht aufarbeitet und selbst verdffentlicht, ist unbekannt.
Bei genauerer Priifung wird deutlich, dass die inhaltliche Argu-
mentation von Dr. Coimbra problematische Stellen aufweist.
Als Beweis fiir seine Hypothese, dass ein Vitamin-D-Mangel,
ausgeldst durch eine genetische Disposition, verantwortlich fiir
Autoimmunerkrankungen ist, verweist er auf folgende Befunde:
,Polymorphe Anderungen an einer der beiden Vitamin-D-
Hydroxylasen (insbesondere 1-alpha-Hydroxylase) oder dem
Vitamin D-Rezeptor oder an DBP (Vitamin-D-bindendes
Protein) wurden in diversen Studien im Zusammenhang mit
Autoimmunerkrankungen identifiziert und berichtet.“ Damit
begeht er einen wissenschaftlichen Kardinalfehler.® Nur weil
Personen mit Autoimmunerkrankungen diese Verinderungen
aufweisen, ist dies kein Beweis dafiir, dass es einen ursichlichen
Zusammenhang gibt oder dieser Faktor allein fiir eine Autoim-
munerkrankung verantwortlich ist. Es kénnte ndmlich auch

so sein, dass ein dritter Fakrtor fiir die Verinderungen verant-
wortlich ist oder dass die Autoimmunerkrankungen fiir die
Verinderungen im Vitamin-D-Stoffwechsel verantwortlich sind
und nicht umgekehrt. Ein anderer Punke ist, dass wir heute
wissen, dass nicht nur T-Zellen, sondern auch B-Zellen an den
pathologischen Prozessen einer Multiplen Sklerose beteiligt
sind.’ Diese Variable bezieht das Wirkmodell von Dr. Coimbra
nicht mit ein. Was man sich auch klar machen muss, ist, dass
so eine Behandlung mit hohen Kosten verbunden ist, da sie
nicht von der Kasse getragen wird. Aktuell gibt es laut Angaben
auf der Internetseite von Dr. Coimbra zwei Behandler, die das
Verfahren in Deutschland anbieten; diese machten unter Vor-
behalt folgende Angaben zu den méglichen Kosten: Im ersten
Jahr zahlt man zwischen 400 bis weit iiber 1000 Euro fiir Labor



Blendwerk

und die Behandlungsstunden; spiter sinken, je nachdem ob
Blutentnahme und Auswertung der Befunde auch vom eigenen
Hausarzt durchgefithre werden kénnen, die Kosten auf 100 bis
300 Euro pro Jahr. Allerdings sind da Aufwendungen fiir das
Vitamin-D selbst noch nicht eingerechnet. Diese variieren stark
von Betroffenen zu Betroffenen, laut Behandlerangaben liegen
diese zwischen 20-200 Euro pro Monat.

APketuelle Studienergebnisse zum FEinsatz von Vitamin D
Simpson et al. untersuchten in einer prospektiven Studie den
Zusammenhang zwischen dem Level von 25-OH-Vitamin-D
sowie 1,25-(OH)2D im Blut von Probanden und dem Schubri-
siko.!” Dabei zeigte sich, dass ein hherer 25-(OH)D-Level mit
einem geringeren Risiko fiir einen Schub bei Personen mit einer
schubférmigen MS einher ging. Die Beziehung war abhingig
von der Dosis: pro 10nmol/l Steigerung des 25-(OH)D-Levels
verringerte sich die Wahrscheinlichkeit fiir einen Schub um
12%. Hort sich erst einmal beeindruckend an; allerdings kann
die Studie aufgrund ihres Designs keine Aussage dazu machen,
ob das Vitamin D wirklich fiir den Unterschied beim Schub-
risiko verantwortlich ist oder doch ein oder mehrere andere
Faktoren zu der reduzierten Schubhiufigkeit fithrten. Zudem
liegt der absolute Unterschied bei der Schubhiufigkeit in der
Studie bei 0,20 Schiibe pro Jahr (also ein Schub alle fiinf Jahre)
im Vergleich von Patienten mit einem 25-(OH)D-Level unter
40nmol/l mit denen, die einen 25-(OH)D-Level iiber 40nmol/l
aufweisen. Schiibe treten also nach wie vor auf. Und wozu die
Studie gar keine Daten liefert, ist die Frage, ob der Vitamin-D-
Status und die Behinderungsprogression zusammen hingen.

In der randomisierten open-label Studie von Burton et al."!
erhielten 25 Patienten 28 Wochen lang 40.000 IE Vitamin D
sowie 1.200 mg Calcium am Tag. Es folgte eine Phase von 12
Wochen, in der die Patienten 10.000 IE am Tag erhielten und
in den letzten Wochen der Studie wurde kein Vitamin-D mehr
verabreicht. Die Kontrollgruppe, 24 Patienten, durfte auch Vi-
tamin-D zu sich nehmen, allerdings nur in einer Héchstmenge
von 4000 IE pro Tag. Insgesamt wurden die Probanden tiber
52 Wochen beobachtet. Hinsichtlich der jihrlichen Schubrate
zeigte sich zwar ein positiver Trend fiir die Vitamin D-Gruppe,
aber kein signifikantes Ergebnis. Hinsichtlich der Verinderung
der EDSS-Werte beider Gruppen zeigte sich ein positiver Trend
fiir die Personen, die Vitamin D erhalten hatten. Bei diesen gab
es im Durchschnitt eine kleine Verbesserung von -0.23 EDSS-
Punkten, bei den Probanden, die kein Vitamin D erhalten
hatten, gab es im Durchschnitt eine Verschlechterung von 0.30
EDSS-Punkten. Allerdings ist dieser Trend wenig aussagekrif-
tig, da die meisten Teilnehmer einen sehr niedrigen EDSS-Wert
aufwiesen und es auch nur zu kleineren Verinderungen im
Beobachtungszeitraum kam. Ein weiteres wichtiges Ergebnis
dieser Studie ist, dass es trotz der hohen Dosen zu keinerlei
schwerwiegenden Nebenwirkungen kam.

Die SOLAR-Studie aus dem Jahr 2016'? erfiillte den wissen-
schaftlichen Standard, um eine Aussage iiber die mogliche
Kausalitit zwischen der Einnahme von Vitamin D und ver-

schiedenen klinischen Parametern wie z.B. der Schubhiufigkeit
zu treffen. In der randomisierten Doppelblindstudie wurde
untersucht, ob eine Substitution mit Vitamin D mit 6,670 IE
pro Tag in den ersten vier Wochen und spiter 14,007 IE am
Tag fiir 44 Wochen bei Patienten mit einer schubférmigen
MS, die ein 25-(OH)D-Level unter 120nmol/l aufwiesen,
einen Unterschied macht. Leider wurden die Daten bis jetzt in
keiner wissenschaftlichen Fachzeitschrift veroffentlicht, daher
liegen nur einige Zahlen aus einer 6ffentlichen Datenbank vor.
Diese wurden statistisch nicht aufbereitet, daher geben wir hier
die ,rohen® Daten an. So lag der Prozentsatz von Patienten,
die iiber 48 Wochen schubfrei geblieben waren, bei 78,8 mit
Vitamin D und bei 75,0 ohne Vitamin D. Demnach waren

24 von 113 Patienten, die Vitamin-D einnahmen, und 29 von
116 Patienten, die das Placebo erhielten, von einem Schub
betroffen. Der Prozentsatz von Patienten, die nach 48 Wochen
keine Steigerung der Behinderungsprogression (gemessen durch
Verinderungen im EDSS) aufwiesen, lag bei 71,7 mit Vitamin-
D und 75,0 ohne Vitamin-D. In absoluten Zahlen wiesen 8
von 113 der Patienten, die mit Vitamin-D behandelt worden
waren, und 4 von 116, die das Placebo erhalten hatten, eine
Verschlechterung auf. Angaben zu den 25-OH-Vitamin-D-
Werten der Patienten wurden nicht veréffentlicht.

Fazit

Eine ausreichende Versorgung mit Vitamin-D trigt zur Kno-
chengesundheit bei, auch gibt es Hinweise darauf, dass eine
gute Versorgung Parameter wie die Muskelkraft'? positiv beein-
flusst. Beweise hinsichtlich eines ursichlichen Zusammenhangs
zwischen der Entstehung von chronischen Erkrankungen oder
Krebs und einem Vitamin-D-Mangel gibt es bis heute nicht.
Aktuelle Forschungsergebnisse im Bereich MS und Vitamin-D
zeichnen kein einheitliches Bild; zwar gibt es verschiedene Stu-
dien, die fiir eine Wirksambkeit sprechen, allerdings gibt es auch
Studien mit gegenldufigen Befunden. Ergebnisse, wie sie Dr.
Coimbra angibt, wurden bis jetzt in keiner Publikation berich-
tet, allerdings konnten wir auch keine Untersuchung finden,
bei denen Betroffene lingerfristig deutlich mehr als 40.000 IE
am Tag erhielten.

Wer einen Mangel vermutet, kann nur iiber einen Bluttest
Gewissheit erlangen, fiir die Kosten muss man allerdings

selbst aufkommen. Liegt ein Mangel vor, bezahlt die Kasse im
Normalfall eine Substitution. Wer einen Behandlungsversuch
mit hochdosiertem Vitamin-D nach dem Coimbra-Protokoll
starten mochte, muss fiir die Untersuchung durch den Behand-
ler, die Bluttests und das Vitamin D selbst aufkommen. Wer
eine Hochdosistherapie beginnt, sollte sich ausreichend iiber
mégliche Risiken informieren und sie unter irztlicher Aufsicht
durchfithren, auch um schnellstméglich auf Nebenwirkungen
reagieren zu kdnnen. Weiterfiihrende Studien sind notwendig,
um Gewissheit hinsichtlich der Wirksamkeit von Vitamin-D
bei Multiple Sklerose zu erhalten.

Christiane Jung
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Was Betroffene wollen

Fragestellung und Ergebnisse dee TAG-Umfrage von 2012

sind unverandert aktuell.

Immer wieder wird postuliert, dass MS-Medikamente einen po-

sitiven Einfluss auf die Lebensqualitit von Betroffenen haben.
Wie Betroffene das selbst sehen, ist leider zu wenig erforscht.
Und wenn sich Studien mit den Erfahrungen von Betroffenen
beziiglich ihrer Medikation beschiftigen, geht es vornehmlich
um Adhirenz, also ob Medikamente regelmiflig und vorschrif-
tengetreu eingenommen werden. Wie niitzlich Betroffene die
MS-Medikamente allgemein bewerten, wird zumeist in diesen
pharmafinanzierten Studien niche erfragt.

Die Trierer Aktionsgruppe Multiple Sklerose (TAG) wollte diese Wis-
sensliicke schliefSen und startete deshalb im Jahr 2012 eine Umfrage, die
untersuchte, wie , Multiple-Sklerose-Betroffene Nutzen und Risiken der
aktuellen Verlaufsmodulierenden Therapien fiir sich selbst gewichten®.
Es handelte sich um eine Querschnittsethebung in Form einer anony-
men Onlineumfrage unter MS-Betroffenen in Deutschland. Teilneh-
men konnte jeder Betroffene, auch jene mit progredienten Verlaufsfor-
men. Die Ergebnisse waren teilweise iiberraschend.

Wer wurde befragt?

Insgesamt nahmen 158 Frauen (78,2%) und 44 Minner
(21,9%) an der Studie teil, das Alter der Befragten lag im
Median' bei 41 Jahren (18-67). Das Alter bei der Diagnosestel-
lung lag im Median bei 33 Jahren (12-56) und das Alter zum
Zeitpunkt der ersten Symptome im Median bei 28 Jahren (4-
56). Ein kleiner Teil der Betroffenen, 24 Befragte bzw. 11,9%,
wies bereits im Kindes- oder Jugendalter (<18) erste Symptome
auf. 4,5% (9 Betroffene) waren im Kindes- oder Jugendalter
bereits diagnostiziert worden. Hinsichtlich des Krankheitsver-
laufes gaben 141 Betroffene zum Zeitpunkt der Umfrage einen
schubférmigen Verlauf (69,8%), 8 Betroffene einen primir
progredienten Verlauf (4,0%) und 43 Betroffene einen sekun-
dir progredienten (21,3%) Verlauf an. 5 Betroffene (2,5%)
wurden mit einem klinisch isolierten Syndrom (CIS) diagnosti-
ziert und weitere 5 Betroffene machten keine Angabe zu diesem
Punkt (2,5%). Auf die Frage, wie stark sich die Befragten
durch die Erkrankung behindert fithlten, gaben 25 Betroffene
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(12,4%) an, sie fiihlten sich subjektiv gar nicht behindert, 54
(26,7%) fiihlten sich leicht behindert, 65 (32,2%) der Betrof-
fenen gaben an, sich mifig behindert zu fiihlen, 42 (20,8%)
fithlten sich stark und 15 Betroffene (7,4%) fiihlten sich sehr
stark behindert durch die Erkrankung.

Wie wurden die Betroffenen medikamentds behandelt?

Der grof3te Teil aller Befragten, nimlich 166 Betroffene
(82,2%), hatte bereits eines oder mehrere Medikamente, die
zum Zeitpunkt der Umfrage verfiigbar waren?, angewandt.
Cortison und Medikamente, die nicht fiir die Behandlung der
MS zugelassen waren oder Medikamente, die man in Rahmen
einer Studienteilnahme erhalten hatte, wurden hierbei nicht
gezihlt. 160 Betroffene (79,2%) hatten Erfahrungen mit einer
oder mehreren Basistherapien, 48 Betroffene (23,8%) mit einer
oder mehreren Eskalationstherapien gemacht, 43 Betroffene
(21,3%) mit beidem.

Wie sehen Betroffene die medikamentise Behandlung?

Um zu erfassen, was den Betroffenen hinsichtlich der Behand-
lung ihrer MS wichtig war, wurden verschiedene Skalen, die
von 1= “gar nicht wichtig“ bis 5= “vollkommen wichtig“ reich-
ten, erfasst und anschlieflend deren Mittelwerte errechnet.

Die hochste Prioritit hatten fiir Betroffene demnach eine
geringe Schubrate (4,5), die effektive Behandlung subjektiver
Beschwerden (4,5), sowie eine individuell auf sie abgestimm-
te Behandlung (4,4). Weniger wichtig war fiir Betroffene die
Maglichkeit, ein Medikament als Tablette einnehmen zu kén-
nen (3,4), ein aktivititsfreies MRT (3,2) und die Absicherung
eines Schubes mittels der Kernspintomographie (2,9).
Standard bei der Behandlung von MS ist der Beginn einer
medikamentdsen Therapie direkt nach Diagnosestellung. Dieses
Vorgehen wurde von einem guten Teil der Befragten als nicht
sinnvoll erachtet. Nur ein knappes Drittel der Betroffenen,
31,2% (63 Personen), sprach sich fiir solch ein Vorgehen aus,
wohingegen 81 Betroffene (40,1%) gegen einen direkten Thera-
piebeginn nach Diagnosestellung waren, 58 Betroffene (28,7%)
wussten darauf keine Antwort. Die Befragten sahen zudem den
Einsatz von Medikamenten nach dem , GieSkannenprinzip®,
also unabhingig vom individuellen Verlauf der Erkrankung,
kritisch. Nur 33 Betroffene (16,3%) waren der Meinung, dass
Patienten mit schubférmiger MS unabhingig von der Akeivitit
ihrer Erkrankung von den Verlaufs-modulierenden Medika-
menten profitieren, 48,0% der Betroffenen (97 Personen)
glaubten nicht, dass Medikamente unabhingig von der indi-
viduellen Aktivitit der Erkrankung niitzlich seien, 35,6% (72
Betroffene) wussten auf diese Frage keine Antwort.

Die langfristige Wirksamkeit von Medikamenten sahen viele
Befragten eher als eingeschrinkt an. So nahmen nur 12,9%
der Befragten (26 Betroffene) an, dass die schubreduzieren-

de Wirkung der Medikamente, die in Studien fiir die Dauer
von zwei Jahren nachgewiesen wurde, in 10-15 Jahren immer
noch anhilt. Der weitaus groflere Teil, nimlich 103 Betroffene
(51,0%), glaubte dies nicht, 73 Betroffene (36,1%) enthielten

sich einer Antwort.
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Auch bei der Beurteilung der Nebenwirkungen scheint die
Sichtweise von Behandlern und die der Betroffenen auseinander
zu gehen. So glaubten nur 16 Betroffene (7,9%), dass auch spi-
ter keine unbekannten Nebenwirkungen bei der Behandlung
mit einem MS-Medikament auftreten kénnen, wenn sie in den
Zulassungsstudien mit einer Laufzeit {iber 2-3 Jahre nicht be-
kannt geworden sind. 157 Betroffene (77,7%) hingegen gaben
an, dass auch noch neue, bis dahin unbekannte Nebenwirkun-
gen auftreten kdnnten. 29 Betroffene (14,4%) wussten darauf
keine Antwort. Die Ergebnisse der Umfrage entkrifteten noch
eine weitere, hiufig von MS-Behandlern geduflerte Information
zu den Beta-Interferonen, nimlich dass Interferone relativ gut
vertrigliche Medikamente seien. Lediglich 44 Befragte (21,8%)
hielten die Aussage fiir richtig, dass die typischen Interferon-
Nebenwirkungen nur in den ersten 3-4 Monaten auftreten und
sich durch Medikamente gegen Fieber und Schmerzen wie z.B.
Ibuprofen gut in den Griff bekommen lassen, 110 Betroffene
(54,5%) hielten sie fiir falsch, 48 Betroffene (23,8%) wussten
darauf keine Antwort. Des Weiteren hielt mehr als die Hilfte
(54,0%) der Betroffenen (109 Personen) Nebenwirkungen

wie Schmerzen nach der Injektion, Entziindungen an der
Einstichstelle, Miidigkeit Kopfschmerzen, Stimmungsschwan-
kungen, Gliederschmerzen, Verstopfung/Durchfall, die hiufig
bis sehr hiufig bei einem Teil der MS Medikamente beobachtet
werden, fiir eine lingere Zeit fiir nicht akzeptabel. Die iibrigen
93 Betroffenen (46%) hielten Nebenwirkungen, angegeben in
abnehmender Reihenfolge, auch iiber einen lingeren Zeit-
raum fiir annehmbar: Schmerzen nach der Injektion n=56
(27,7%), Entziindungen an der Einstichstelle n=41 (20,3%),
Midigkeit: n=36 (17,8%) Kopfschmerzen n=24 (11,9%),
Stimmungsschwankungen n=18 (8,9%), Gliederschmerzen
n=18 (8,9%) und Verstopfung/Durchfall n=16 (7,9%). Noch
etwas deutlicher sahen die Zahlen im Bereich der seltenen, aber
schweren Risiken aus: 170 Betroffene (84,2%) hielten keine der
abgefragten schweren Therapiefolgen fiir akzeptabel. Unter den
iibrigen 32 Betroffenen (15,8%), die solche Nebenwirkungen
fiir akzeptabel hielten, gab es folgende Nennungen in abneh-
mender Reihenfolge: Todesrisiko: n=18 (8,9%), Krebsrisiko:
n=16 (7,9%), Organentziindungen oder —versagen (z.B. Niere,
Herz, Leber): n=11 (5,4%), schwer verlaufende Infektionen wie
z.B. PML: n=10 (5,0%), Risiko, ein Pflegefall zu werden: n=6
(3,0%). Abschlieflend wurden die Teilnehmer gebeten, Nutzen
der Priparate und die durch sie erlebten Einschrinkungen
gegeneinander abzuwigen. Von den 160 Betroffenen mit Basis-
therapieerfahrungen hatten 54 Betroffene (33,8%) mindestens
eine Basistherapie angewandt, deren Nutzen sie héher bewerte-
ten als die therapiebedingten Einschrinkungen. 26 Betroffene
(16,2%) hatten zumindest eine Basistherapie angewandst, bei
der sich Nutzen und Nebenwirkungen die Waage hielten.

80 Betroffene, also genau die Hilfte (50%), gaben an, dass

die Basistherapien, die sie angewandt hatten, ihnen weniger
Nutzen boten, als sie therapiebedingt Einschrinkungen durch
diese erlitten hatten. Von den 48 Betroffenen, die Erfahrungen
mit Eskalationstherapie gemacht hatten, hatten 25 Betroffene
(52,1%) mindestens eine Eskalationstherapie angewandt, deren



Nutzen héher als therapiebedingte Einschrinkungen waren, 7
Betroffene (14,6%) hatten zumindest eine Eskalationstherapie
angewandt, deren Nutzen gleich den therapiebedingten Ein-
schrinkungen war, 16 Betroffene (33,3%) hatten nur Eskalati-
onstherapien angewandt, deren Nutzen geringer als therapiebe-
dingte Einschrinkungen waren.

Die Realitiit sieht anders aus

In einem Blogbeitrag hat Prof. Miurer zur Unterscheidung
zwischen , Vertriglichkeit“ und ,,Nebenwirkungen® eines Medi-
kamentes Stellung genommen.®> Zum einen wiirden Betroffene
Stirke, Auftretenshiufigkeit und —dauer von Nebenwirkungen
eher iiberschitzen. Zum anderen zihlt seiner Ansicht nach nur
als Nebenwirkung, was dem Patienten schweren bleibenden
Schaden zufiigen kann, wihrend Therapiefolgen, die ,,nur®

den Betroffenen in seiner Lebensqualitit einschrinken, fiir die
Behandlung irrelevante Vertriglichkeitsprobleme seien bzw.
Neurologen ausschliefSlich deshalb stéren wiirden, weil Betrof-
fene deswegen ihr Medikament nicht regelmiflig einnehmen.
Eine solche Einstellung, sollte sie unter Neurologen tatsichlich
als common sense gelten, weicht um Welten von den Patienten-
meinungen ab, die in der TAG-Umfrage erhoben wurden.

Die von den Befragten als weniger wichtig eingeschitzte Rolle
der MRT entspricht nicht der aktuellen Forschungspraxis,
denn immer hiufiger werden die Verinderungen im MRT als
Endpunkte bzw. Ziel einer effektiven Behandlung festgesetzt.
Was niitzt es Betroffenen, wenn Medikamente dafiir sorgen,
dass weniger Herde im MRT auftauchen? Hiufig wird darauf
verwiesen, dass weniger Krankheitsaktivitit im MRT weniger
Behinderung bedeuten kénnte, doch ist dieser Effeke niche wis-
senschaftlich erwiesen. Im Gegenteil zeigt eine aktuelle Studie,
dass die Behandlung nach MRT keinen Vorteil hinsichtlich der
Vermeidung von Behinderung mit sich bringt . Warum trotz-
dem an dieser Ausrichtung der Forschung festgehalten wird,
statt sich an den Bediirfnissen der Betroffenen zu orientieren,
ist nicht nachvollziehbar.

Bezogen auf die medikamentdse Behandlung lassen sich durch
die Studie weitere folgende Eindriicke der Teilnehmer festhal-
ten: Ein guter Teil der Betroffenen hilt den frithen Beginn der
Therapie ohne Beriicksichtigung der Krankheitsaktivitit fiir pro-
blematisch. Auch zweifeln sie daran, dass die Wirksamkeit der
Medikamente iiber einen lingeren Zeitraum, also nach 10-15
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Jahren, noch genauso hoch ist wie am Anfang der Therapie. Vie-
le Betroffene sind zudem nicht bereit, die teilweise schwerwie-
genden Nebenwirkungen iiber einen langen Zeitraum auf sich
zu nehmen, und die Hilfte gibt sogar an, dass die Basistherapien
ihre Lebensqualitit eher beeintrichtigt hatten als sie zu férdern.
Bisher schienen Medikamentenhersteller, aber auch Behandler
und Patientenvertreter, wenig daran interessiert gewesen zu
sein, sich mit den aufgezeigten Problemen auseinander zu set-
zen. Ein Hersteller vermittelt nun auf seiner Internetseite den
Eindruck, sich an den Wiinschen der Betroffenen zu orientie-
ren. So findet man auf der Internetseite ,Leben mit MS“ den
Artikel ,,Die Wunschtherapie: Was Menschen mit MS wirklich
wollen®. Was sich erst einmal gut anhért, soll primir einfach
nur die Adhirenz fordern. ,Lisst sich die Therapie problemlos
in Deinen Alltag integrieren, erhdht das Deine Motivation,

sie korrekt einzunehmen ...“. Was in diesem Artikel wie auch
sonst auf den Seiten der Hersteller nicht abgebildet wird, sind
die Fragen, die man sich zwangsliufig nach der Betrachtung
der Ergebnisse der Umfrage von TAG stellen miisste, nimlich:
Ist eine sofortige Dauermedikation ohne Beriicksichtigung

der Krankheitsaktivitit sinnvoll und zielfithrend? Sind die
Medikamente auch nach einer langen Einnahmezeit noch
genauso wirksam wie am Anfang? Gibt es Betroffene, die

nach einer sorgfiltigen Nutzen-Risiko-Analyse vielleicht mehr
davon profitieren, keine Dauermedikation zu erhalten? Um
diese Fragen beantworten zu kdnnen, miisste zuerst einmal die
Wirksamkeit der Medikamente hinsichtlich der Schubverhin-
derung und Auswirkung auf den allgemeinen Krankheitsverlauf
ungeschont in absoluten Zahlen abgebildet bzw. kommuniziert
werden. Auch die Nebenwirkungen der Medikamente miissten
transparent dargestellt und die Beeintrichtigungen, die durch
sie entstehen, ernst genommen werden. Leider ist die Realitit
weit von diesem Ideal entfernt. Informationsbroschiiren, von
wenigen Ausnahmen abgesehen, vermitteln relative statt abso-
luter Zahlen; Studien zur Optimierung der medikamentdsen
Behandlung der MS fehlen weitestgehend. Die Friihtherapie
der MS und das Behandeln der Erkrankung nach MRT sind

in Deutschland immer noch der Goldstandard. Dringender
Bedarf fiir eine Verbesserung besteht, aber wie es aussieht, ist
niemand daran interessiert, sich wirklich daran zu orientieren,
was Betroffene wollen.

Christiane Jung
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Mein Kind

hat MS

Wird ein Kind oder Jugendlicher mit MS diagnostiziert,
wirft das eine Menge Fragen auf und die Sorgen sind grofs.

Eltern von Kindern und und Jugendlichen mit MS sind oft in
derselben Situation wie erwachsene MS-Betroffene: der Druck
zu (be-)handeln ist grof3, gute Informationen zu dem Thema
sind dabei aber schwer zu finden.

Heute geht man davon aus, dass bei 3-5%' aller MS-Betrof-
fenen der Krankheitsbeginn vor dem 18. Lebensjahr liegt.
Diese Form der MS wird , pidiatrische“ MS genannt. Hin-
sichtlich der Entstehung gibt es Hinweise dafiir, dass Kinder
und Jugendliche hiufiger nach dem 14. Lebensjahr erkranken;
dagegen ist ein Krankheitsbeginn vor dem 10. Lebensjahr eher
selten zu finden.? Wie bei den Erwachsenen auch sind deut-
lich hiufiger Frauen (ca. 2/3) als Minner von MS betroffen.
Allerdings zeigte sich, dass vor der Pubertit dieses Geschlechter-
gefille deutlich weniger stark ausgeprigt ist. Dies bestitigt die
Annahme, dass das weibliche Geschlecht ein Risikofaktor fiir
die Entstehung einer MS darstellt. Welche Faktoren aber genau
fiir die Entstehung der Erkrankung verantwortlich sind, ist bis
heute ungeklirt.

Welche Symptome kinnen auftreten?

Die hiufigsten Symptome zu Krankheitsbeginn sind Sehner-
veneziindungen (Optikusneuritis), Doppelsehen (Diplopie)
und Gesichtslihmungen. Die zweithiufigsten sind sensorische
Symptome wie Empfindungsstérungen, Taubheitsgefiihl oder
Kribbeln (,Ameisenlaufen®). Bei etwa der Hilfte aller Betrof-
fenen beginnt die Erkrankung erst nur mit einem Symptom,

es konnen jedoch im Verlauf eines Schubes auch mehrere
auftreten. Diese Symptome verschwinden bei den meisten
Betroffenen innerhalb von 12 Monaten wieder. Neuropsycho-
logische Beeintrichtigungen scheinen hingegen bei einem Teil
der Patienten auch iiber einen lingeren Zeitraum anzudauern.
In einer Studie zeigte sich, dass 31% der Untersuchten von ko-
gnitiven Beeintrichtigungen betroffen waren; zwei Jahre nach
Krankheitsausbruch waren 28% hinsichtlich ihrer Schulleistun-
gen und schulischen Aktivititen beeintrichtigt.® 3-5 Jahre nach
Krankheitsbeginn zeigte die Hilfte der Patienten eine kognitive
Verschlechterung und Defizite beim visuell-riumlichen Lernen,
auflerdem war bei 38% der Sprachausdruck beeintrichtigt.
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Unspezifische Beschwerden wie Schwindel, Kopfschmerzen,
Konzentrationsschwiche und Miidigkeit werden ebenfalls
hiufig genannt.

Wie wird sich die MS entwickeln?

Der Grofiteil (je nach Studie zwischen 96%- 98%?) aller
Betroffenen beginnt die Erkrankung mit einem schubférmigen
Verlauf. Chronisch voranschreitende Verliufe sind bei Kindern
nicht nur extrem selten, sondern finden sich auch fast nur bei
Betroffenen, die 10 Jahre oder ilter sind. Allgemein ist die
Schubrate bei Kindern héher als bei Erwachsenen, allerdings
bilden sich Symptome auch hiufiger und vollstindiger wieder
zuriick. Im ersten Jahr scheint die durchschnittliche Schubrate
bei Kindern und Jugendlichen am héchsten zu sein. Wie bei
den Erwachsenen nimmrt auch bei Kindern gewdhnlich die
Schubrate mit der Zeit ab.

Wie bei den Erwachsenen nimmt
auch bei Kindern gewohnlich die
Schubrate mit der Zeit ab.

Das Zeitintervall zwischen den ersten beiden neurologischen
Episoden scheint kein Indikator fiir die Entwicklung einer dau-
erhaften Behinderung zu sein. Wer also in kurzer Folge mehrere
Schiibe hintereinander erlebt, muss nicht zwangsldufig mit

der Entwicklung einer schwereren Behinderung rechnen. Im
Krankheitsverlauf wechseln viele Betroffene von einer schubfor-
migen MS zu einer chronischen, das heif3¢, einer progredienten
Form der MS; diese Form ist durch die schleichende Zunahme
der Behinderung im Laufe der Zeit gekennzeichnet. Im Mittel
scheint das aber bei pidiatrischen MS-Betroffenen lange zu dau-
ern. In einer europiische Studie?, die den Verlauf der padiatri-
schen MS bei einer verhiltnismifSig groffen Anzahl von Betrof-
fenen verfolgte, zeigte sich, dass es im Mittel 28 Jahre dauerte,
bis pidiatrische Betroffene in eine sekundir progrediente Form
der Erkrankung wechseln. Sie waren dann im Mittel 41 Jahre alg;
allerdings gab es auch Betroffene, die langfristig im schubférmi-
gen Verlauf blieben. Dieselbe Studie untersuchte auflerdem, wie
viele Jahre es im Mittel dauert, bis eine irreversible Behinderung
entsteht. Dafiir wurde der sogenannte EDSS-Wert herangezogen.
Ein EDSS-Wert von 4 wurde nach durchschnittlich 20 Jahren
Krankheitsdauer erreicht, ein EDSS-Wert von 6 nach ca. 29
Jahren und ein EDSS-Wert von 7 nach 37 Jahren. Das durch-
schnittliche Alter, bei dem ein EDSS-Wert von 4 erreicht wurde,
lag bei 34.6 Jahren, ein EDSS-Wert von 6 wurde im Alter von im
Mittel 42.2 Jahren und ein EDSS-Wert von 7 im Alter von im
Mittel 50.5 Jahren erreicht. Allerdings gab es auch Betroffene, die
wesentlich spiter oder selbst im héheren Lebensalter (70 Jahre)
nie einen EDSS-Wert von 7 erreichten. Mehr als 30%, also jeder
Dritte, erreichte einen EDSS-Wert von 6 bis zum 50. Lebensjahr
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nicht. Wie schnell jemand eine héhere Beeintrichtigung erreicht,
kann heute aber niemand voraussagen.

Wie wird die MS bei Kindern und Jugendlichen bebandelt?
Welche Medikamente stehen zur Verfiigung?

Das Problem beim Thema ,MS im Kindes- und Jugendalter”
ist, dass viele Studien nur kleine Gruppen von Betroffenen
untersucht haben und daher nur wenig aussagekriftig sind.
Auflerdem gibt es fiir die Behandlung mit Medikamenten

gar keine hochwertigen, also kontrollierten und prospektiven
Studien. Gerade die Wirksamkeit und im gewissen Maf3e auch
die Risiken solcher Therapien sind also nicht befriedigend
untersucht; beispielsweise gibt es keine weitreichende Unter-
suchung, die sich der Frage annimmyt, ob eine Immuntherapie
in Kindheit und Jugend vielleicht langfristige gesundheitliche
Folgen hat. Trotz dieser unbefriedigenden Datenlage neigen die
Autoren der aktuellen deutschen Leitlinie ,S1 Leitlinie Padiatri-
sche Multiple Sklerose® zu verallgemeinernden und direktiven
Aussagen: ,Diagnostik und Behandlung der Multiple Sklerose
im Kindesalter erfordert akut rasche Entscheidungen sowie die
Initiierung langfristiger immunmodulatorischer Therapieop-
tionen® oder: ,,Ein méglichst frither Beginn und eine konse-
quente Durchfiithrung der Therapie sind anzustreben, da so die
Prognose verbessert werden kann.“ Bei beiden Aussagen fehlen
Literaturangaben, eine inhaltliche Auseinandersetzung ist daher
nicht méglich. Eine internationale Konsensempfehlung® fiir die
Behandlung der pidiatrischen MS rechtfertigt die sofortige und
dauerhafte Immuntherapie mit Daten aus Studien an Erwach-
senen, bzw. einer Studie zu Interferon Beta an Kindern.” Die
aktuelle Datenlage hat keine Beweise dafiir, dass der Krank-
heitsverlauf mittels Medikamenten deutlich beeinflusst werden
kann. Warum kommt es dann zu so solchen Empfehlungen?
Dariiber kann man nur spekulieren.

Ein Schub wird in der Regel mit einer 3-5 tigigen Gabe von
intravends verabreichten Hochdosis-Methylprednisolon (Kor-
tison) behandelt. Wirkt Kortison nicht, kann die Plasmaphe-
rese (PE) oder Immunadsorption (IA) zum Einsatz kommen.
Aktuell sind folgende Medikamente fiir die Behandlung von
MS bei Kindern und Jugendlichen mit einem leichten oder
mittelschweren Verlauf zugelassen: Interferon-beta-Priparate
und Glatirameracetat fiir Kinder ab 12 Jahren. Rebif® diirfen
Kinder bereits ab dem zweiten Lebensjahr erhalten. Hin-
sichtlich der Wirkung zeigte sich, dass alle oben genannten
Priparate in der Lage sind, die Hiufigkeit von Schiiben zu
reduzieren oder Schiibe ganz zu verhindern. Allerdings gibt es
aktuell leider keine Untersuchungen, die zeigen, um wie viel
die durchschnittliche Schubrate bei Kindern genau vermindert
wird und wie viele Personen durchschnittlich einen Nutzen
von dem Medikament haben. Beziiglich der Nebenwirkungen
deuten Studien darauf hin, dass bei den genannten Priparaten
Erwachsene und Kinder eine dhnlich hohe Auftretenswahr-
scheinlichkeit und Intensitit von Nebenwirkungen aufweisen.?
Fiir so genannte ,hochaktive® Verlaufsformen wurden fiir
Personen unter 18 Jahren bis jetzt keine Medikamente in
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Deutschland zugelassen. Die Leitlinie empfiehlt daher den
Einsatz von Medikamenten, die fiir den ,hochaktiven® Verlauf
bei Erwachsenen zugelassen sind. Allerdings sollte der Einsatz
solcher Substanzen nur in Kooperation oder direkt in einem
spezialisierten Zentrum erfolgen, empfehlt die Leitlinie. Aktuell
werden in Deutschland am hiufigsten Natalizumab (Tysabri®/
Biogen), Fingolimod (Gilenya®/Novartis) und Alemtuzumab
(Lemtrada®) als Eskalationstherapien bei Kindern eingesetzt.
Beziiglich der Wirksamkeit liegen fiir Natalizumab aktuell die
meisten Erfahrungen vor. So weif§ man, dass die durchschnittli-
che Schubhiufgkeit durch das Medikament vermindert werden
kann, auch wenn andere Substanzen (z.B. Interferone) vorher
keine oder keine ausreichende Wirkung zeigten.’

Auflerdem fithrt das Priparat in vielen Fillen zu einer Redu-
zierung der Aktivitit in der MRT, was hiufig als Begriindung
fiir eine Medikamentenumstellung herangezogen wird, aber
aus medizinischer Sicht nicht das zentrale Entscheidungskrite-
rium sein sollte. Als Nebenwirkungen treten bei pidiatrischen
Patienten am hiufigsten Kopfschmerzen, eine Erthéhung der
Anzahl der weiflen Blutkérperchen, Erkrankungen der oberen
Atemwege, Schwindel und Magen-Darmbeschwerden auf.
Weiterhin kann in sehr seltenen Fillen unter Natalizumab eine
progressive multifokale Leukenzephalopathie (PML) auftreten.
Fiir den Einsatz von Alemtuzumab liegen laut Leitlinie bisher
keine Erfahrungen vor. Fiir Fingolimod liegen nur wenige
Erfahrungen vor. Diese weisen darauf hin, dass Wirkung und
Nebenwirkungen bei Kindern dhnlich sind wie die bei erwach-
senen MS-Betroffenen. !

Wofiir entscheidet man sich, und was, wenn man sich gegen
die Behandlung des Kindes oder Jugendlichen entscheidet?
Die Entscheidung fiir oder gegen eine medikamentése Therapie
des eigenen Kindes ist schwierig. Der mégliche Nutzen der
Behandlung muss mit eventuellen Risiken und Nebenwirkun-
gen abgewogen werden, und das, obwohl viele Informationen
einfach nicht verfiigbar sind, weil die entsprechenden Studien
noch nicht oder gerade erst durchgefiihrt werden. Auflerdem
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kann einem niemand im Vorfeld sagen, ob das eigene Kind Ne-
benwirkungen haben wird und wie stark diese ausfallen werden,
oder ob es profitieren wird. Erst ein Medikationsversuch kann
diesbeziiglich wirklich Klarheit schaffen. Eltern sollten wissen,
dass sie nichts ,verpassen® konnen. Wer nicht sofort mit einer
Medikation beginnt, muss keine nachteiligen Auswirkungen
auf den Krankheitsverlauf befiirchten, denn die Behinde-
rungsprogression kann auf lange Sicht durch Medikamente
nicht nachweisbar beeinflusst werden. Ebenso kritisch darf
man gegeniiber der Wichtigkeit und Aussagekraft von MRT-
Befunden sein: eine Medikation zu beginnen oder zu indern,
nur aufgrund von Lisionen und ohne klinische Symptome, hat
nach aktuellen Forschungsstand keine Auswirkung auf die lang-
friste Entwicklung einer Behinderung.!' Verlassen Sie sich auf
Thr Bauchgefiihl, holen Sie Rat ein, informieren Sie sich und
am wichtigsten: horen Sie Threm Kind genau zu, denn es ist
schliefSlich Experte fiir das eigene Befinden und seinen Kérper.

Es kommt vor, dass Eltern mit Drohungen seitens der behan-
delnden Arzte konfrontiert werden, wenn man sich kritisch

in Sachen Medikamente dufSert oder diese ablehnt. Man sei
unverantwortlich und miisse damit rechnen, dass das Jugend-
amt eingeschaltet wird, das Kindeswohl sei gefihrdet. Sollte
man wirklich einmal mit so einer oder dhnlichen Situationen
konfrontiert sein, sollte man wissen, dass die Arzteseite gar
keinen solchen Handlungsspielraum hat. Von der Méglichkeit
eines (Teil-)Entzugs des Sorgerechts wegen Kindswohlgefihr-
dung wird nur in ganz gravierenden Fillen Gebrauch gemacht.
Da die Behandlungsleitlinie, wie oben beschrieben, nicht
mehr als eine blofle Empfehlung ist, und durchaus verniinftige
Argumente (etwa die starken Nebenwirkungen und der nicht
belegte Langzeitnutzen) gegen die vorgeschlagenen Medika-
mente sprechen, entbehren solche Einschiichterungen jeglicher
Grundlage.'

Christiane Jung
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Krank per Urteil

Losen Impfungen eine MS aus? Ein Gerichtsurteil entfacht

die Diskussion um diese Fehlannahme neu.

Dass MS durch Impfen verursacht wird, ist ein Geriicht, das
sich seit Jahren hartnickig hilt. Jetzt bekommt diese Behaup-
tung leider von offizieller Stelle Nahrung, und das, obwohl
wissenschaftliche Studien einen solchen Zusammenhang wei-
testgehend ausgeschlossen haben.!

Im Juni 2017 sprach der Europiische Gerichtshof (EuGH)?
einem Mann posthum Schadensersatz zu, bei dem sich nach
einer Impfung gegen Hepatitis-B Symptome einer Multiplen
Sklerose zeigten. Beim Urteilsspruch war es dem Gericht egal,
»dass die medizinische Forschung keinen Zusammenhang
zwischen der Impfung und dem Auftreten der Krankheit her-
stellt®. Vielmehr sei es so, dass ,bestimmte vom Kliger geltend
gemachte Tatsachen ernsthafte, klare und tibereinstimmende
Indizien darstellen, die den Schluss auf das Vorliegen eines

Fehlers des Impfstoffs sowie auf einen ursichlichen Zusammen-
hang zwischen diesem Fehler und der Krankheit zulassen.

Das Urteil hat weitreichende Konsequenzen. Gerichte in
Europa kénnen demnach entscheiden, ob ein Produktfehler fiir
einen Schaden verantwortlich ist, wenn ein Zusammenhang
lediglich fiir denkbar und plausibel gehalten wird. So reichte

es den Richtern in diesem Fall, dass es einen zeitlichen Zu-
sammenhang zwischen Impfung und Auftreten der Symptome
gegeben hatte und dass weder beim Betroffenen selbst noch bei
seinen Verwandten zuvor eine Multiple Sklerose aufgetreten
war. Unter wissenschaftlichen Gesichtspunkten ist dieses Urteil
fatal, denn statt in einer strengen Nachweiskette, wie bisher,
muss nun in Gerichtsverfahren belegt werden, dass es eben
keinen Zusammenhang zwischen zwei Ereignissen gibt. Dass

so etwas methodisch fast unméglich ist, war fiir die Richter
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am Europiischen Gerichtshof wohl nicht relevant. Aber auch
Daten aus der Genetik sprechen gegen die Begriindung des
Gerichtes. Ein vermehrtes Auftreten von MS in der Verwandt-
schaft ist nicht die Regel, sondern die Ausnahme, wie auch
Daten aus dem deutschen MS-Register der Deutschen Mul-
tiple Sklerose Gesellschaft zeigen. Dieses ist zwar nur bedingt
reprisentativ, da die Teilnahme freiwillig ist und so nur ein
kleiner Teil der Betroffenen aktuell daran teil nimmt; dort zeigt
sich jedoch, dass 87,3% der im MS-Register dokumentierten
Patienten keine weiteren MS-Erkrankten in der Familie haben
(Stand der Auswertungsdaten: 09.05.2014).°

Dieser falsch verstandene Verbrau-
cherschutz konnte jetzt zu ernsten
Konsequenzen fiibren, wenn
dadurch notwendige Impfungen

aus Sorge verweigert werden.

Zudem wissen wir, dass die genetische Ausstattung eines
Menschen zwar Anteil an der Entwicklung einer MS hat, aber
nicht alleinig fiir die Entstehung der Erkrankung verantwort-
lich ist. Selbst bei eineiigen Zwillingen, die ja genau iiber die
gleiche genetische Ausstattung verfiigen, kommt es, wenn einer
von beiden betroffen ist, nur bei 18% der Zwillingsgeschwister
ebenfalls zum Ausbruch der Erkrankung. Ebenfalls problema-
tisch ist die Annahme, dass die zeitliche Nihe von Ereignissen
etwas {iber deren Zusammenhang aussagt. So ein Handeln
bezeichnet man in der Wissenschaft als Fehlschluss ,,Cum hoc
ergo propter hoc* (lateinisch fiir ,,mit diesem, folglich deswe-
gen).* Die willkiirliche Zuordnung von Ursache und Wirkung,
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ohne fundierte Begriindung, ist problematisch. Wer beispiels-
weise kurz bevor er die ersten MS-Symptome erlebt, einen
Autounfall hatte, wird ja auch nicht davon ausgehen, dass der
Unfall fiir die Erkrankung verantwortlich ist. Warum hat das
Gericht dann so entschieden? Thomas Mertens, Vorsitzender
der ,,Stindigen Impfkommission und Arztlicher Direktor des
Instituts fiir Virologie des Universititsklinikums Ulm, ver-
mutet, dass das Gericht die ,,Beweislast fiir Betroffene senken
will“.’ Dieser falsch verstandene Verbraucherschutz kénnte jetzt
zu ernsten Konsequenzen fiihren, wenn dadurch notwendige
Impfungen aus Sorge verweigert werden.

Aber nicht erst seit diesem Gerichtsurteil ist das Impfen bei Be-
troffenen oft negativ besetzt. Manch einer mache sich Sorgen,
dass sich eine Impfung nachteilig auf den Krankheitsverlauf
auswirken kénnte.

Die gute Nachricht ist, dass MS-Betroffene dies unbesorgt tun
kénnen. Zwar kann eine Impfung das Immunsystem beeinflus-
sen, weshalb theoretisch die Mglichkeit besteht, einen Krank-
heitsschub zu provozieren. Allerdings konnte in den momentan
verfiigbaren Studien so ein Zusammenhang nicht nachgewiesen
werden. Auch konnte gezeigt werden, dass Patienten, die gegen
Tetanus, Influenza (Grippe) sowie Hepatitis B geimpft wurden,
keinen Unterschied im weiteren Krankheitsverlauf im Ver-
gleich zu Nicht-Geimpften, aufwiesen. Im Gegenteil ist es eher
so, dass Virusinfektionen Schiibe provozieren kénnen; daher
rit die Stindige Impfkommission bei betroffenen Patienten
ausdriicklich zu einer Influenzaimpfung. Beachten sollte man
allerdings, dass nicht wihrend eines akuten Krankheitsschubes
oder wihrend der Gabe von Kortison geimpft wird. Und auch
die Einnahme einiger MS-Priparate kann eine Kontraindikati-
on fiir eine Impfung darstellen. Am besten teilt man dem Arzt,
der die Impfung vornimmt, genau mit, welche Medikamente
man aktuell einnimmt, damit dies beriicksichtig werden kann.

Christiane Jung
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Konig Kortison

Seit neuestem werden dieser Substanz allerhand

mythische Fihigkeiten zugeschrieben.

Kortison wird standardmiflig bei Schiiben verabreicht.
MS-Betroffene lernen diese Substanz oft noch vor der
Diagnose als hochdosierte StofStherapie kennen. Die
Substanz ist schon lange bekannt und gut untersucht,
insbesondere auch in ihrer Vertriglichkeit und den
Grenzen ihrer Wirksamkeit. Dennoch hat sich Korti-
son zum absoluten Standard bei Schiiben oder einem
Verdacht auf Schiibe gemausert. Und nicht nur das:
Vermutlich in einer Kombination aus Unkenntnis der
Datenlage und gleichzeitigem Versuch, den Patienten
Kortison schmackhaft zu machen, werden dieser Subs-
tanz von Behandlerseite Fihigkeiten zugeschrieben, die
es nicht hat. Wir haben einmal verschiedene ,,Kortison-
Mythen® aus unserer Beratungsarbeit zusammengefasst
und erliutert.

1. Wer wiihrend eines Schubes kein Kortison nimmt,
riskiert einen schlechteren Krankbeitsverlauf (z.B.
bilden sich Symptome schlechter zuriick und Schiibe
konnen héiufiger auftreten) und/ oder Nervenzellen
werden irreparabel geschiidigt.

Normalerweise stoppt der Entziindungsprozess nach
einem MS-Schub auch ohne Kortisontherapie von allein
wieder. So haben Studien, die den Effekt von Kortison-
priparaten im MS-Schub untersuchten, gezeigt, dass

es bei ca. 39 % der Unbehandelten spontan zu einer
Riickbildung der Beschwerden innerhalb von vier Wo-
chen kommt. Zusitzlich bilden sich durch die Korti-
sonbehandlung etwa bei einem Viertel der Behandelten
die Schubsymptome in dieser Zeit zuriick, wihrend sich
bei 36% der Behandelten trotz Kortison die Sympto-
matik noch nicht gebessert hat.! Der wissenschaftliche
Nachwetis eines positiven Langzeiteffektes auf die Be-
hinderung, wenn man Kortison im akuten Schub gibt,
existiert nicht. Da sich also iiber ein Drittel der MS-
Schiibe auch unbehandelt innerhalb von vier Wochen
zuriickbildet, umgekehrt ein weiteres Drittel das trotz
Kortison nicht tut, der wissenschaftlich nachgewiesene
Effeke nur aus einer Beschleunigung der Symptomriick-
bildung besteht und keine Langzeitwirkung zu erwarten
ist, ist die Kortisontherapie auch im gesicherten Schub
kein ,,Muss®, sondern sollte als individuelle Entschei-
dung, in Abhingigkeit vom Ausmaf$ der tatsichlichen

Beeintrichtigung und mit Blick auf die Vertriglichkeit,
getroffen werden.

2. Kortison legt sich schiitzend um die Nervenzellen,
daher werden diese wiihrend eines Schubes weniger
stark beschidigt.

Kortison legt sich keineswegs unmittelbar um Nerven-
zellen, sondern entfaltet seine Wirkung im MS-Schub an
der so genannten Blut-Hirn-Schranke (BHS). Man geht
davon aus, dass es gar nicht in erster Linie die direkte
entziindungshemmende Wirkung der Glucocorticoide
ist, die bei der Riickbildung von Schubsymptomen zum
Tragen kommt, sondern die sowohl abschwellende als
auch die BHS-abdichtende Wirkung sehr hoher Korti-
sondosen. Die BHS wird hauptsichlich vom Endothel
— der innersten Zellschicht der kleinsten Hirngefifle —
gebildet und stellt die Barriere zwischen dem Blut- und
dem Liquorraum dar. Die Zwischenriume zwischen
den Zellen des Endothels (der Zellauskleidung der
Blutgefifle) werden von sogenannten Tight Junctions
abgedichtet. Das sind schmale Binder aus Proteinen,
die die Zellen des Endothels miteinander verbinden
und dadurch dessen Durchlissigkeit regulieren. Groflere
Blutmolekiile, und erst recht Blutzellen, kénnen die
Blut-Hirn-Schranke normalerweise nicht durchdringen.
Die eigentlich wichtige Funktion der BHS als Barriere
zwischen Blut und Nervengewebe ist aber die akribische
Trennung des Hirnmilieus vom Blutmilieu, denn nur
so ist eine prizise Signaliibertragung gewihrleistet. Weil
Kortison die BHS an den Tight Junctions stabilisiert
und Immunzellen aus dem Blutkreislauf nicht mehr zum
Ort der Entziindung gelangen kénnen, wird zum einen
der entziindliche Prozess indirekt unterbrochen. Zum
anderen wird die Leitfihigkeit der Nerven verbessert, da
die fiir die Reizweiterleitung erforderliche Trennung von
Blut- und Hirnmilieu wieder hergestellt wird.

3. Wenn die Gabe von einem Gramm Kortison nicht
zur Riickbildung von Symptomen fiibrt, sollten fiinf
Tage lang zwei Gramm Kortison gegeben werden.

Die Wirkung einer Zwei-Gramm-Dosierung im Ver-
gleich zu einem Gramm Methylprednisolon tiglich iiber
fiinf Tage im akuten MS-Schub ist nur einmal rando-
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Man schreibt Kortison
allerhand Fihigkeiten zu,
die alles wieder gut
machen sollen.

Wie ein giitiger Konig im
Miirchen.



misiert kontrolliert untersucht und im Jahr 1998
publiziert worden.? Hier ergab sich kein klinischer
Unterschied in Ausmaf§ oder Riickbildungsgeschwin-
digkeit der Symptomatik, lediglich die Herdanzahl in
der MRT war geringer. Deshalb wird diese so genannte
ultrahohe Dosierung von 2 g/Tag iiber fiinf Tage auch
nicht als Erstes eingesetzt. Es ist allerdings gebriuch-
lich, das 2g-Schema anzuwenden, wenn sich unter 1g/
Tag nichts getan hat. Eigentlich wire bei schweren
Schiiben, die nicht auf Kortison reagieren, als nichs-
tes die Plasmapherese angezeigt. Hier handelt es sich
um eine Art Blutwische, die aufwendig und auch
nicht ohne Risiken ist. Viele Kliniken starten lieber
noch einen zweiten Kortisonversuch, bevor sie zur
Plasmapherese raten. Dieses Vorgehen ist iiberhaupt
nicht wissenschaftlich abgesichert, sondern entspringt
einer Vereinbarung von MS-Spezialisten, die gelegent-
lich dann noch Verbesserungen gesehen haben. Da
jedoch zu dieser Fragestellung nie eine klinische Studie
durchgefiihrt wurde, ist ungeklirt, ob es in diesen
Fillen nicht einfach ein leicht verzdgertes Einsetzen der
Symptomriickbildung nach der ersten Kortisongabe
war, die einen Effekt der 2g-Dosierung vorgetiuscht
hat. Da 2g Methylprednisolon noch nebenwirkungs-
reicher als die 1g-Dosierung sind, wire es dringend
erforderlich, die Wirkung dieser Therapieméglichkeit
in klinischen Studien zu untersuchen.

4. Hobe Dosen Kortison, wie sie bei der Behandlung
von Schiiben der MS eingesetzt werden, miissen
intravends vom Neurologen bzw. einer Fachklinik
verabreicht werden.

Eine nach dem Erstautor benannte ,,Beckstudie®

des Jahres 1992 fiihrte zur allgemeinen Verbreitung
der heute als ,,Goldstandard“ der Behandlung von
Schiiben bei MS angesehenen intravendsen Therapie
mit hochdosiertem Methylprednisolon, iiblicherweise
1000 mg pro Tag fiir einen Zeitraum von drei bis fiinf
Tagen.? In der erwihnten Studie wurde die intrave-
ndse Hochdosis-Therapie mit Methylprednisolon mit
einer niedriger dosierten oralen Prednisontherapie
verglichen, und zeigte sich iiberlegen. Seither wird
intravends therapiert, ungeachtet der Tatsache, dass
in mehreren anderen Studien mit MS-Patienten kein
iiberlegener Effekt der intravendsen Therapie im
Vergleich zur oralen Therapie herauskam, wenn man
nur beide gleich hoch dosierte. Zuletzt erschien 2015
ein Artikel zu einer sehr sauber konzipierten Studie

in der renommierten Fachzeitschrift ,Lancet®, die die
1000mg-Dosierung oral gegeniiber intravenss unter-
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sucht und keinen Unterschied im Ergebnis gefunden
hatte.” Die Datenlage ist also eindeutig - man kann
Betroffene im Schub mit genau so gutem Erfolg am-
bulant mit Tabletten therapieren — das wird aber leider
im Neurologenalltag nicht konsequent umgesetzt.

5. Die kurzzeitige Gabe von Kortison verursacht
keine schwerwiegenden Nebenwirkungen

Zwar kommt es bei kurzen Behandlungszeitriumen
von drei bis fiinf Tagen nicht zu einer Riickbildung
der Nebennierenrinde, wo das kérpereigene Korti-

son produziert wird, weshalb keine anschliefenden
Ausfallerscheinungen zu erwarten sind. Auch typische
Nebenwirkungen einer Langzeitkortisontherapie wie
Vollmondgesicht und Stammfettsucht treten nicht
auf. Leider sind andere Komplikationen aufgrund der
hohen Dosis sehr wohl méglich: Blutzuckeranstieg,
Kaliummangel, Wassereinlagerung, Herz-Kreislaufpro-
bleme, thromboembolische und psychische Kompli-
kationen wie z.B. eine Depression. Des Weiteren sind
Aktivierungen von bakteriellen oder viralen Infekten
méglich. Nach wiederholten Hochdosis-Kurzzeitthe-
rapien kdnnen Betroffene Anzeichen von Osteoporose
entwickeln. Eine erst kiirzlich erschienene Studie, die
Komplikationsraten bei Patienten mit Kurzzeitkorti-
sontherapien mit sehr viel niedrigerer Dosierung als
bei MS iiblich, z.B. Patienten mit Asthma bronchiale,
Allergien und Wirbelsiulenerkrankungen, untersucht
hatte, ergab ein erhéhtes Risiko fiir Sepsis (=Blutvergif-
tung), thromboembolische Ereignisse und Knochen-
briiche.® Man kann also nicht sagen, dass eine Korti-
sontherapie aufgrund der Kiirze der Behandlungsdauer
keine schweren Therapiefolgen haben kann.

Wenn Behandler hochdosiertes Kortison gleichzeitig
als gut vertriglich und iibermiflig wirksam bezeichnen,
weist das auf zwei Probleme hin: zum einen mangelt
es offensichtlich an guter Aufklirung. Diese ist bei
Kortison, wie bei allen anderen Medikamenten auch,
wichtig und unerldsslich. Zum anderen verkennt

man mit der Uberhohung der Wirkung von Kortison
das Bediirfnis von MS-Betroffenen nach verlisslichen
Informationen zum Thema ,,Schiibe®. Sie wollen
wissen, was man gegen die Symptome tun kann und
ob sie bleiben oder nicht. Statt zu sagen , Wir wissen
es nicht®, schreibt man Kortison allerhand Fihigkeiten
zu, die alles wieder gut machen. Wie ein giitiger Konig
im Mirchen.

Jutta Scheiderbauer
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Interview

Baby, Baby

Die Diagnose ,MS® trifft Frauen oft in einem Alter, in

dem sie tiber das Kinderkriegen nachdenken. Da ist die

Unsicherheit grofS.

Zusitzlich zu den Gedanken, die man sich ohnehin schon
um die Zukunft macht, sind MS-Betroffene nicht selten von
Sorgen geplagt: ist es nicht unverantwortlich, ein Kind in die
Welt zu setzen, ohne zu wissen, wie es iiberhaupt mit der MS
weitergeht? Wie soll man sich um ein Kind kiimmern, wenn
man sich vor Miidigkeit kaum auf den Beinen halten kann?
Hinzu kommt, dass sich verschiedene, teils widerspriichliche
Informationen rund um das Thema Schiibe und Medikamen-
te wihrend der Schwangerschaft finden. Was braucht es, um
eine informierte Entscheidung fillen zu kénnen? Man kénnte
Frauen befragen, die das alles schon durchgemacht haben.
Zum Beispiel Stefanie Engelhardt, Diplom-Psychologin und
psychologische Psychotherapeutin, Jahrgang 1975, 1999 mit
MS diagnostiziert, verheiratet, eine Tochter, lebt und arbeitet in
Trier.

ZIMS: Wie leicht oder schwer fiel dir die Entscheidung fiir
ein Kind und was hat am Ende den Ausschlag fiir deine
Entscheidung gegeben?

Stefanie Engelhardt: Als ich mit Anfang 20 diagnostiziert
wurde, wollte ich noch keine Kinder. Erst mit dem passenden
Mann oder vielleicht auch weil die biologische Uhr tickte,
dachte ich irgendwann, es wire doch schén, ein Kind zu haben.
Bei den Uberlegungen spielte die MS klar eine Rolle und ich
habe lange hin- und her iiberlegt. Was mich beeinflusst hat,
waren die Frauen in der Selbsthilfegruppe hier in Trier, die
schwanger waren und Kinder bekamen; eine Frau hatte sogar
vier Kinder, mit der MS. Da konnte ich sehen, dass es offenbar
grundsitzlich kein Problem war. Aber den allerletzen Ausschlag
hat mein damaliger Lehr-Therapeut wihrend der Ausbildung
gegeben. Er hat einfach vorbehaltlos positiv auf die Idee reagiert
und mir klargemacht: eine gute Mutter zu sein, hingt nicht
von kérperlicher Unversehrtheit ab, sondern von ganz anderen
Dingen, z.B. dass man eine Bindung aufbaut und da ist fiir
sein Kind. Er vermittelte mir, dass, selbst wenn sich die MS
verschlimmern sollte, das nichts dariiber aussagt, ob man eine
gute Mutter sein kann oder nicht.

ZIMS: Welche Informationen hattest du iiber das Thema

Schwangerschaft mit MS und im Besonderen zu Medika-
menten? Woher hattest du die Infos?
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Stefanie Engelhardt: Die wenigen Informationen, die ich hatte,
kamen von der DMSG; da hief§ es ganz allgemein, dass sich
MS und Kinderkriegen nicht ausschlieen. Die Miitter und
Schwangeren in der Selbsthilfegruppe diskutierten auch iiber
Medikamente. In der Packungsbeilage vom Rebif®, das ich
damals nahm, stand jedenfalls, dass man das Medikament bei
Kinderwunsch absetzen soll, und das habe ich auch getan. Aber
statt schwanger zu werden, bekam ich zweimal einen Schub
und begann wieder mit dem Medikament. Mein behandelnder
Neurologe hat meinen Kinderwunsch nicht unbedingt befiir-
wortet und sagte damals, dass man, laut Info der Pharmafirma,
das Rebif® nun auch nehmen kénnte, wenn man versucht,
schwanger zu werden und es dann mit Eintreten der Schwan
gerschaft absetzen. Und so ist es dann auch gekommen.

ZIMS: Wie verlief die Schwangerschaft und die erste Zeit
nach der Geburt?

Stefanie Engelhardt: Die Schwangerschaft an sich verlief
reibungslos, bis zum letzten Dirittel, als sich ein Schub ankiin-
digte, der sich auf das Laufen ausgewirke hat. An dieser Stelle
fithlte ich mich nicht ernst genommen, da seitens der Behand-
ler die Info verbreitet wurde, dass man in der Schwangerschaft
keine Schiibe bekommt. Die Entscheidung fiir eine Kortison-
StofStherapie fiel mir schwer, aber als der Geburtstermin niher
riickte, bekam ich dann doch Kortison. Meine Frauenirztin
bestitigte mir, das wire nicht schidlich wire fiir das Kind und
meine Tochter kam gesund auf die Welt. Direkt nach der Ge-
burt haben sich meine Schub-Symptome erneut verschlechtert,
aber ich begann nicht wieder mit der Medikation. Ich wollte
gern Stillen und hatte auch gelesen, dass das Stillen die Schub-
rate senken soll. Einen weiteren Neurologen hatte ich nach

der Behandlung mit Immunglobulinen nach der Entbindung
gefragt, was er ablehnte und auch er bestitigte mir nur, dass ich
durch das Stillen einen ,,Schutz® vor Schiiben hitte. Wegen der
Verschlechterung nach der Geburt meiner Tochter entschloss
ich mich, zwei Gaben Immunglobuline selbst zu finanzieren.
Leider funktionierte das Stillen bei uns nicht so richtig, viel-
leicht auch wegen der Auswirkungen des Schubs und so habe
ich, acht Wochen nach der Geburt, abgestillt und wieder mit
Rebif® angefangen.



ZIMS: Nun ist deine Tochter mittlerweile ein iiberaus quir-
liges Schulkind. Hattest du je das Gefiihl, ihr wegen der MS
etwas schuldig zu bleiben?

Stefanie Engelhardt: Nein. Anfangs hatte ich immer ein
bisschen die Sorge, dass ich, wenn sie losflitzt und ich hinter-
her flitzen miisste und das nicht kénnte. Die Sorge war aber
unbegriindet. Allerdings fragt meine Tochter in letzter Zeit
hiufig mal nach einem Geschwisterchen und ich frage mich, ob
die Chance auf ein Geschwisterchen grofSer wire, wenn die MS
nicht wire. Vermutlich nur ein wenig. Denn ich erinnere mich
einfach noch zu gut daran, wie anstrengend die Zeit direke vor
und nach der Entbindung mit den Einschrinkungen durch den

Kurz und knapp

Fruchtbarkeit

Nach heutigem Wissensstand beeintrichtigt MS die Frucht-
barkeit von Minnern und Frauen nicht. Allerdings kann der
Wirkstoff Mitoxantron bei Minnern zu einer andauernden
Unfruchtbarkeit und bei Frauen zu dauerhaften Menstrua-
tionsstérungen fithren. Fiir Alemtuzumab liegen bisher zu
wenig Daten vor, um dessen Auswirkungen auf die minnliche
Fertilitit abzuschitzen.

Vererbung

Nicht die Erkrankung an sich wird vererbt, sondern die
‘Wahrscheinlichkeit, eine MS zu entwickeln, verindert sich,
wenn bei einem Mitglied der Familie die Krankheit vorliegt.
Die genetische Ausstattung eines Menschen hat zwar einen
Anteil an der Entstehung einer MS, ist aber nicht alleinig dafiir
verantwortlich. Bei Kindern von Eltern, bei denen die Erkran-
kung vorliegt, liegt die Wahrscheinlichkeit, selbst eine MS zu
entwickeln, 5.77 Mal hoher, ist aber, was die absolute Wahr-
scheinlichkeit angeht, immer noch sehr gering mit 2.03 %.
Dementsprechend zeigte sich im deutschen MS-Register, dass
87,3% der dokumentierten MS-Patienten keine weiteren MS-
Erkrankten in der Familie haben (Stand der Auswertungsdaten:

09.05.2014).

Interview

Schub war. Und ich sehe mich auch nicht mit vielen Kindern
um mich herum.

ZIMS: Hast du einen Rat fiir MS-Betroffene, die unsicher
sind, ob sie ein Kind in die Welt setzen sollen?

Stefanie Engelhardte: Wenn sich die Hauptpersonen, um die es
geht, also die Betroffene und ihr Partner, einig sind und auch
bereit sind, das Ganze mitzutragen, egal was kommt, dann
sollte man diesem Wunsch einfach nachgehen.

ZIMS: Vielen Dank fiir das Interview.
Das Gesprich fiihrte Nathalie Befiler

Schwangerschaft und Krankbheitsverlauf

In der Schwangerschaft nimmt die durchschnittliche Schub-
hiufigkeit signifikant ab, wobei sich die geringste Schubhiu-
figkeit im letzten Schwangerschaftsdrittel findet. Dies bedeutet
aber nicht, dass wihrend der Schwangerschaft gar keine Schiibe
auftreten. Nach der Schwangerschaft erhsht sich in den ersten
Monaten die Schubrate. Eine natiirliche Moglichkeit, das
Schubrisiko nach der Geburt zu senken, ist das Stillen. Der
Effeke zeigte sich allerdings nur, wenn die Betroffenen in dieser
Zeit konsequent auf das Zufiittern verzichteten und mindes-
tens zwei Monate lang stillen. Die Frage, ob eine Schwanger-
schaft sich langfristig auf die Schubrate oder Behinderungs-
progression auswirke, wird von den aktuellen Daten mit nein
beantwortet. Auch zeigen die Daten, dass Frauen, die an MS
erkrankt sind, nicht mit einer erhéhten Rate an Geburtskom-
plikationen rechnen miissen.

MS-Medikamente in der Schwangerschaft

Da sich Qualitit und Menge der vorhandenen Daten, aber
auch die Auswirkungen der verschiedenen Medikamente auf
die Schwangerschaft, das ungeborene Kind und die Mutter-
milch stark unterscheiden, sollte man genau nachlesen z.B.

unter folgendem Link: http://bit.ly/2wC8F52
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Eine einheitliche Antwort darauf gibt es nicht, denn je
nach Bereich regeln verschiedene Gesetze und Vor-
schriften, wer zugelassen oder ausgeschlossen wird.
Hintergrund aller Ausschlusskriterien sind einerseits
der Schutz des Patienten und andererseits der Schutz
des Spenders. Auf beiden Seiten sollen mégliche Risi-
ken minimiert beziechungsweise ausgeschlossen werden,
dass durch die Spende die Gesundheit beeintrichtigt

wird.

Blutspende

Wer in Deutschland Blut spenden darf, regeln die
»Richtlinien zur Gewinnung von Blut und Blutbe-
standteilen und zur Anwendung von Blutproduk-

ten“ der Bundesirztekammer. Personen, die an einer
»schweren Neurologischen Krankheit leiden® oder

an ,anderen chronischen Krankheiten, bei denen die
Blutspende eine Gefihrdung des Spenders oder des
Empfingers nach sich ziehen kann®, sind dauerhaft
von der Méglichkeit, Blut zu spenden ausgeschlossen.
Aktuell diirfen MS-Betroffene kein Blut spenden, war-
um ist das so? Einer der Griinde ist die Einnahme von
MS-Medikamenten. Denn das Blut, was man spendet,
kann auch Kindern und Schwangeren verabreicht wer-
den. Daher muss ausgeschlossen werden, dass Substan-
zen, welche die Schwangerschaft oder das ungeborene
Kind negativ beeinflussen kénnen, im Blut zu finden
sind. Und da bei einem guten Teil der verfiiggbaren MS-
Medikamente eine negative Wirkung zumindest nicht
ausgeschlossen werden kann, fallen Betroffene, die
Medikamente nehmen, als mégliche Spender aus.

Ein anderer Grund ist, dass bei Autoimmunerkran-
kungen nicht zweifelsfrei geklirt ist, ob und welche
Wirkungen die Antikdrper beim Empfinger entfalten,
also ob die Antikérper im Blut, im ungiinstigen Fall, zu
einer Entstehung der Erkrankung beitragen kdnnten.
Da allerdings keine ausreichende Datenlage gegeben
ist, handelt es sich um eine Vorsichtsmaf$nahme. Und
ob der Ausschluss von gesunden MS-Betroffenen, die
aktuell keine Symptome aufweisen, dauerhaft bestehen
bleibt, ist unklar. In den USA beispielsweise kénnen
MS-Betroffene Blut spenden.

Knochenmarksspende/Stammzellenspende

Das zentrale Knochenmarkspenderregister Deutschland
gibt an, dass Personen, die eine Erkrankung der Psyche
und/oder des zentralen Nervensystems aufweisen, als

Spender fiir Stammzellen nicht zugelassen sind. Darun-
ter fallen, neben der MS, auch Epilepsie, Schizophre-
nie, Psychosen, behandlungsbediirftige Depressionen
und die Creutzfeld-Jakob-Krankheit.

Als Grund fiir den Ausschluss wird genannt, dass das
Ziel einer Blutstammzelltransplantation, der Austausch
von kranken Zellen, nur dann sichergestellt werden
kann, wenn die Zellen des Spenders gesund sind

und keine Krankheiten, die in den Zellen angelegt
sein konnten, mit iibertragen werden. Daher ist eine
der Grundvoraussetzungen fiir die Registrierung als
Spender und fiir die Spende selbst, dass der Spender
bei hervorragender Gesundheit ist und keine schwer-
wiegenden Erkrankungen hat. Auf der anderen Seite
ist eine Blutstammzellspende ein Eingriff bei einem
gesunden Menschen, den dieser eigentlich nicht bens-
tigt. Die Sorge ist daher, eine bereits erkrankte Person
gesundheitlich zu iiberfordern oder vielleicht sogar
einen Krankheitsschub auszulésen. Des Weiteren gibt
es, nach Auskunft des Blutspendedienstes der Medizi-
nischen Hochschule Hannover (MHH), dokumentier-
te Fille einer Ubertragung von Autoimmunerkrankun-

gen.'

Organspende

Das Transplantationsgesetz (TPG) regelt die Spende,
Entnahme und Ubertragung von Organen und Ge-
weben in Deutschland. Koordiniert werden Organ-
spenden in Deutschland seit dem Jahr 2000 von der
Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO); sie
bringt alle Beteiligten zusammen und ist fiir einen rei-
bungslosen Ablauf zustindig. Diese gibt an, dass entge-
gen der anderslautenden Stellungnahme des Arztlichen
Beirates der DMSG, MS-Betroffene sich problemlos als
Organspender registrieren lassen kénnen, unabhingig
davon, ob und welche Medikamente sie erhalten ha-
ben. Das liegt daran, dass jedes Organ vor der Weiter-
gabe genau gepriift wird. Sollte das Organ durch den
Gebrauch von Medikamenten geschidigt sein, wird es
»aussortiert”. Die Moglichkeit einer Ansteckung mit
einer Autoimmunerkrankung iiber weifle Blutzellen
kann vermutlich bei einer Organtransplantation ver-
nachlissigt werden, da nach einer Organverpflanzung
Medikamente eingesetzt werden, die das Immunsystem
unterdriicken.

Christiane Jung
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Die neue Selbsthilfe

Wohin wenden sich junge MS-Betroftene, wenn

sie eine Frage zum Thema MS haben?

Sie tauchen nicht mehr in lokalen Selbsthilfegruppen
auf und fehlen zunehmend in den Online-Foren. Sie
tummeln sich stattdessen in sozialen Netzwerken und
in Blogs, also auf Webseiten, die von MS-Betroffenen
selbst betrieben werden und die diese auch selbst mit
eigenen Inhalten fiillen. Welchen Vorteil haben diese
Blogs, im Vergleich zu den Selbsthilfegruppen? Und wo
sind die Grenzen?

Bereits im Jahr 2005 hat AMSEL e.V., der baden-
wiirttembergische Landesverband der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG), die Zeichen
der Zeit erkannt und damit begonnen, Weblogs fiir
MS-Betroffene bereitzustellen.! Die Vorteile des vir-
tuellen Austauschs liegen auf der Hand: ,Die Hemm-
schwelle ist gering, die Kommunikation kann rund um
die Uhr stattfinden [...] und besonders fiir immobile
Menschen, fiir regional isoliert lebende Personen [...]
ist der anonyme Austausch iiber das Internet attrak-
tiv.“? Blogs spielen heute, vor allem fiir junge MS-
Betroffene, eine immer wichtigere Rolle. Bei der Suche
nach Information und Rat und zum Austausch mit
anderen Betroffenen nutzen sie immer weniger die MS-
Selbsthilfegruppen vor Ort und andere junge Leute
sucht man dort mittlerweile oft vergebens. In einem
Gemeinderaum oder einer Kneipe zu sitzen, zu einem
festen Termin einmal im Monat, ist fiir viele einfach
nicht mehr zeitgemif, denn nach ihrer Vorstellung

Die Blogs von MS-Betroffenen versprechen

Authentizitit und Ebrlichkeit.
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muss Information und Austausch zu einem selbst
gewihlten Zeitpunkt und von iiberall aus méglich sein
und konzentriert sich daher auf das Internet. Ungefihr
so, wie wenn man eine Versicherung abschliefSen oder
ein Produkt anschaffen will und vorher eben noch
nach Bewertungen dazu im Netz schaut. Und dort
werden sie auch fiindig. Die Blogs von MS-Betroffenen
versprechen Authentizitit und Ehrlichkeit. Hier wird
vermittelt: Wir haben das alle schon durchgemacht

und so oder so ist es bei uns gelaufen. Man fiihlc

sich bei anderen Betroffenen eher verstanden als von
Arzten oder Nicht-Betroffenen. Die Themen, um die
sich diese Blogs bewegen, sind, in der Regel, ,leichte
Themen® wie Familie, Kinder, Ernihrung, Reisen,
Entspannungsmethoden, aber auch von Sorgen und
Alltagsproblemen wird berichtet. Themen, bei denen
jeder mitreden und von eigenen Erfahrungen berich-
ten kann. Ganz so wie in den Selbsthilfegruppen, nur,
dass Blog-Betreiber und Leserschaft in der Regel nur
mittelbar, also nur durch die Kommentarfunktion
der Blog-Seite miteinander kommunizieren. Schaut
man sich heute einige der bestbesuchten MS-Blogs
an, wirken diese, auf den ersten Blick, sehr heterogen,
haben aber doch zwei Gemeinsamkeiten: zum einen
sind sie zumeist nicht unabhingig. Nicht, dass das
irgendjemanden stéren wiirde. Zum anderen finden
sich nirgendwo ausfiihrliche Infos und Austausch zu
einem der zentralsten Themen nach der Diagnose: den
MS-Medikamenten.

Abhiingigkeit

Man darf sich keine Illusionen machen: Auch die
normalen Selbsthilfegruppen sind abhingig. Die MS-
Selbsthilfegruppen in Deutschland gehéren, von weni-
gen Ausnahmen abgesehen, zur Struktur der DMSG.
Diese setzt die Gruppenleiter vor Ort ein, stellt Gelder
bereit und bindet die Gruppen in die Organisation von
Veranstaltungen ein. Die Selbsthilfegruppen funktio-
nieren nach den Regeln der DMSG.

So ein Blog macht nicht nur Arbeit, denn er muss,

das gehore zum guten Ton, regelmiflig aktualisiert
und mit neuen Inhalten gefiillt werden, damit sich die
Leserschaft nicht langweilt. Auch wenn Blogbetrei-
ber ein ausgeprigtes Mitteilungsbediirfnis haben, so
miissen sie das zum Teil sehr aufwendige Produzieren
von Texten, Fotos oder Videos auch irgendwie in ihren
Alltag einbauen. Und das kann auch finanziell aufwen-
dig sein. Die Betreiber dieser Blogs wissen sich da aber
zu helfen: Der erste richtig erfolgreiche MS-Blog war
Maximilian Dorners ,,Bloghaus®, mit dem der Autor
kurz nach seiner Diagnose 2006 begann. Er berichtete
hier von seiner MS, so lesenswert und erfolgreich, dass



bald auch ein Buch zum Thema verdffentlicht wurde. 2010 hat
Merck Serono, Hersteller des Medikamentes Rebif®, den Blog
tibernommen. Dies schien eine gute Idee fiir beide Seiten zu
sein: Merck war ein cleverer Marketingcoup gelungen und der
Autor hatte sich eine Einnahmequelle gesichert. Leider konnte
der Blog nach der Ubernahme von Merck und trotz aufwendig
produzierter Videos nicht mehr so recht iiberzeugen und die
Hime war grof8.> Auch scheint die Zusammenarbeit 2014 nicht
gut geendet zu haben, Maximilian Dorner wollte ZIMS zu
diesem Thema keinesfalls ein Interview geben.

Julia Hubinger, die den ,Mama Schulze-Blog“ betreibt und
iiber ihr Leben als MS-betroffene Mutter von drei Téchtern
schreibt, weif$ hierfiir ihre Kommunikations- und PR-Kennt-
nisse zu nutzen. Zum einen liest man {iber sie in Zeitungen
und sie ist in den sozialen Medien sehr prisent. Zum anderen
hat sie ihren Blog fiir Werbung gedffnet. So genannte ,,spon-

Finte

sored posts“ bringen etwas ein: regelmifiig finden Verlosungen
statt oder sie schreibt iiber ein Produkt, dass sie getestet hat,
mal ein Auto, mal eine Baby-Matratze. Die Produkthersteller
wiederum kénnen damit rechnen, dass geniigend Leser von
dem Produkt erfahren, denn: ,Ein Blogpost bekommt in der
Regel zwischen 400 und 1.000 Clicks“ und kommt damit auf
»insgesamt mehrere Zehntausend Aufrufe pro Monat®.* Im
September 2017 wurde ihr Buch zum Blog verdffendicht. Auf
dem Cover befindet sich ein Hinweis auf das AusmafS der Ver-
wertungskette: ,Das Buch zum Brigitte-Mom-Blog-Liebling®.?

Auch Fee-Jasmin Rompza, Autorin von ,,Pflanzen-Deko kreativ
& selbstgemacht™, die den Blog www.feeistmeinname.de
betreibt, reist sehr gerne, und hierfiir braucht sie Kooperations-
partner, die sie sich ,sehr gezielt“ aussucht und sich dann ,,im-
mer sehr intensiv und kreativ mit den Kooperationspartnern
auseinandersetzt.” Auch sie kann mit beeindruckenden Zahlen

26



Finte

aufwarten: die durchschnittlichen monatlichen Aufrufe ihres
Blogs liegen laut ihren Angaben bei ca. 54.000. Nebenbei ist sie
auch eine MS-Betroffene.

Obne finanzielle Unterstiitzung lassen

sich Filme in der Qualitit von

» lausend Gesichter“ nicht produzieren.

Interessant ist in diesem Zusammenhang auch ein Gemein-
schafts-Blog namens , Einblick - Das MS-Personlich Blogger
Projekt®, in welchem Blog-Artikel von sechs Bloggerinnen zu-
sammengefasst sind. Finanziert wird der Blog vom Pharmaun-
ternechmen Sanofi Genzyme, Produzenten des Medikaments
Lemtrada®. Im Blog finden sich auch eine Reihe Videos unter
dem Titel ,,1000 Gesichter®. Sie wurden von Sabine Marina
produziert, die sich mit ihrem Film ,Kleine graue Wolke*
einen guten Ruf unter MS-Betroffenen erarbeitet hat. Sie sieht
die Zusammenarbeit mit Sanofi Genzyme ganz pragmatisch:
»Ohne finanzielle Unterstiitzung lassen sich Filme auf dem
Niveau und in der Qualitit von ,, Tausend Gesichter” nicht
produzieren. In den verschiedenen Produktionsphasen miissen
unterschiedliche Gewerke besetzt und bezahlt werden, Personal
fiir Ton, Kamera, Sounddesign, Schnitt und Farbkorrekrur,
um mal ein paar Beispiele zu nennen. Fiir den Dreh muss
Equipment gemietet werden, es fallen Reisekosten an.“ Sanofi
Genzyme bemiiht sich, mit seinem finanziellen Engagement bei
,Einblick und der Werbung fiir den Blog nicht den Eindruck
von Imagepflege und Produktmarketing zu vermitteln. Auf
Anfrage lisst uns Sanofi Genzyme wissen, dass sie mit dem
Blogprojekt humanistische Ziele verfolgen und ,,den Patienten
in den Mittelpunkt® stellen wollen, denn die dort befindlichen
Blogbeitrige ,kliren auf*. Von Aufklirung kann allerdings
wirklich keine Rede sein. Das hat auch damit zu tun, dass

ein Thema, dass dringend guter Aufklirung bedarf, gar nicht

erwihnt wird:

Das Thema Medikamente

Gerade bei Neudiagnostizierten und auch in den Selbsthilfe-
gruppen spielt das Thema MS-Medikamente die mit Abstand
grofite Rolle. Wer nimmt was und wie geht es damit und was
gibt es Neues auf dem Markt? Die Méglichkeit, schnell und
rund um die Uhr Informationen zu finden, gerit, bei diesem
Thema, schnell an Grenzen. Wenn man welche findet, sind die-
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se oft veraltet oder offensichtlich pharmagesponsert. Auch fiir
Blog-Leser sind das wichtige Themen, wenn man der Anzahl
der Anfragen in den Kommentaren glauben kann. Aber gehért
werden sie nicht, denn in den Blogs wird dieses Thema meist
nicht angerithre. Warum? Zum einen ist das Thema Medi-
kamente sicher schwieriger aufzubereiten und komplexer als
das, was man sonst so in den Blogs findet. Im Mama-Schulze-
Blog finden sich kleinere Berichtsreihen (,Mein Kampf gegen
die MS“¢ oder ,,Vier Wochen Tecfidera“) zu ihrem Versuch

mit dem Medikament Tecfidera®. Bei ,feeistmeinname* sind
Medikamente nur ein Thema, wenn sie bei der Reise Sorgen
machen, also etwa nicht mit an Bord eines Flugzeugs genom-
men werden kénnen. Zum anderen wird bewusst auf dieses
Thema verzichtet. Im Leben von Sabine Marina spielen MS-
Medikamente keine Rolle, also sind diese auch nicht Thema in
ihren Videos und Blogbeitrigen. Im ganzen ,Einblick“-Blog
sucht man vergeblich nach Informationen oder Beitriigen, nicht
einmal {iber das sanofi-genzyme-eigene Medikament Lemtrada®
findet sich etwas. Das Unternehmen muss mit solcher direkter
Werbung sehr vorsichtig sein. Grund dafiir ist das so genannte
Heilmittelwerbegesetz'’, wonach Medikamente nicht beworben
werden diirfen. Es sieht auch vor, dass Laien, also beispielsweise
die oben erwihnten Blog-Betreiber, keine Werbung fiir Medi-
kamente machen diirfen.

Es sind allein die Blog-Betreiber, die iiber die Inhalte entschei-
den und eben auch, woriiber nicht gesprochen wird. Aber
solange die Aufklirung seitens der Behandler mangelhaft und
die Sorge vor schweren Nebenwirkungen der MS-Medikamente
weiterhin grof§ ist, wire eine Vielzahl von aktuellen Erfah-
rungsberichten anderer Betroffener zumindest ein Anfang,.

Aus welchen Griinden auch immer darauf verzichtet wird, sich
dem Thema MS-Medikamente zu widmen: Der vielleicht zu
schmale Grat zwischen Erfahrungsbericht und gesetzeswidriger
Werbung wire ein Grund. So wird auch die Chance auf eine
Verinderung der Wahrnehmung und des Umgangs mit dem
Thema Arzneimittelsicherheit vertan. Andererseits briuch-

te man bei den Blogs die Gewissheit, dass hier unabhingig
diskutiert werden kann. Ein professioneller und zeitgemifler
Blog-Auftritt, mit dem man iiberhaupt genug Betroffene, also
eine kritische Masse erreichen kénnte, ist aber vermutlich ohne
finanzielle Abhingigkeit nicht umzusetzen. So bleiben MS-
Betroffene mit Fragen zu diesem Thema allein. Gemeinsam mit
den anderen, denen es genauso geht.

Nathalie BefSler
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Gefilligst dankbar sein

Was man sich als MS-Betroffener manchmal so an-

horen muss, wenn man kritisch nachfragt.

Wenn MS-Betroffene in Deutschland das vom
behandelnden Neurologen angebotene Medika-
ment ablehnen oder absetzen wollen oder sich
gar liber Nebenwirkungen beklagen, kommt

es durchaus vor, dass sie sich von ihm anhéren
miissen: ,,Seien Sie doch dankbar, dass IThnen
diese Medikamente tiberhaupt alle zur Verfiigung
stehen!®.

Davon abgesehen, dass diese Aussage fiir so eine
Entscheidung nicht hilfreich ist, stimmt das
iiberhaupt, und was meint er damit? Das kénnte
vielleicht ein Hinweis darauf sein, dass es zahlrei-
che Linder auf der Welt gibt, in denen MS-Me-
dikamente weder verfiigbar noch bezahlbar sind.
Aber auch in einigen hochentwickelten Industri-
elindern, beispielsweise in Grofibritannien oder
den USA, scheitert die volle Verfiigbarkeit von
MS-Medikamenten meist an der Finanzierung.
Bis ein Medikament iiberhaupt auf den Marke
kommen kann, muss es eine Vielzahl von Ent-
wicklungsabschnitten durchlaufen. In der Regel
sind es drei Phasen, in denen die Wirksamkeit
zuerst im Labor und spiter auch an Patienten
getestet wird; diese werden als Zulassungsstudien
bezeichnet. Gemeint sind nicht nur die Medika-
mente, die helfen, die Symptome der MS, etwa
Spastiken, in den Griff zu bekommen. Es geht
vor allem um die so genannten immunmodulie-
renden Medikamente, an die hohe Erwartungen
gekniipft sind: sie sollen Schiibe eindimmen und
Einschrinkungen oder Behinderungen, die die
MS mit sich bringen kann, authalten. Diese Hoff-
nungen werden gezielt und mit groflem finanzi-
ellem Aufwand durch die Hersteller gestreut. Die
Pharmaunternehmen verkaufen die MS-Medi-
kamente weltweit zu solch hohen Preisen, dass
dies Fragen zur Verhiltnismifigkeit aufwirft. Die
Unternehmen begriinden sie beispielsweise mit
den hohen Kosten der Zulassungsstudien dieser
Biotechmedikamente. Ohne eine Krankenversi-
cherung oder entsprechende private Mittel sind
diese Priparate also nicht zu bekommen.

Sobald ein Medikament die Zulassung der Euro-
piischen Arzneimittelagentur (EMA) hat und im
Hinblick auf , die Wirksamkeit, die Unbedenk-
lichkeit und die pharmazeutische Qualitit des
Arzneimittels“ auch in Deutschland gepriift und
zugelassen wurde, iibernehmen die Krankenkas-
sen den iiberwiegenden Teil der Kosten der teuren
MS-Medikamente. Das ist Teil der gesetzlich vor-
geschriebenen Pflichtleistungen und fiir Patienten
eine feine Sache. Theoretisch sind damit alle auf
dem Marke zugelassenen MS-Medikamente auch
fiir deutsche MS-Patienten verfiigbar. Interessant
ist hier aber, dass auch in Deutschland seit neues-
tem mehr auf deren ,, Wirtschaftlichkeit“ geachtet
wird. So vereinbarten beispielsweise die Kassen-
irztliche Vereinigung Rheinland-Pfalz und die
Verbinde der Krankenkassen per Verordnung fiir
das Jahr 2017, dass Interferon-beta-1a-Priparate
(Avonex® und Rebif®) nur noch in begriinde-

ten Fillen verschrieben werden sollen, da diese
Priparate zu teuer geworden sind. Die Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) scheint
auf diese Verinderungen bisher noch nicht auf-
merksam geworden zu sein.

Die Aufforderung zur
Dankbarkeit ist ein zu
mdichtiges und daber vollig
unpassendes Mittel in einem
Arzt-Patienten-Gespriich.

In Grof3britannien gelten strengere Regelungen
fiir die Zulassung von MS-Medikamenten. Der
»National Health Service (NHS) finanziert sich
durch Steuergelder und ist somit stark auf den

Markewettbewerb ausgerichtet. Daher werden
Medikamente durch eine Reihe von Behérden
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streng unter Kosten-Nutzen-Gesichtspunkten untersucht. Eine
Zulassung kann daher viele Jahre dauern. Und selbst dann ist
nicht sicher, dass MS-Betroffene Zugang zu diesen Medikamen-
ten bekommen und welchen finanziellen Anteil sie daran tragen
miissen, je nachdem, wo in GrofSbritannien sie wohnen. Die
britische MS-Gesellschaft, die ,MS Society UK, argumentiert,
dass neue MS-Medikamente nicht schnell genug auf den Marke
kidmen und somit den Patienten potentiell Besserung und Hilfe
verwehre bliebe. Ahnlich argumentieren auch die verschiede-
nen MS-Gesellschaften in den USA. Damit sind sie ganz auf
einer Linie mit der ,Food and Drug Administration® (FDA),
der amerikanischen Behérde, die fiir die Zulassung von Medi-
kamenten zustindig und bereits sehr bemiiht ist, Medikamente
noch schneller auf den Marke zu bringen. In den USA gibt es
keine gesetzliche Krankenversicherung, so dass MS-Betroffene

ihre Medikamente selbst oder mit der Hilfe von privaten Kran-
kenversicherungen finanzieren miissen.

Sicherlich kann man dankbar sein, in einem Land zu wohnen,
in der eine gute medizinische Versorgung gewihrleistet ist und
in dem sich Betroffene nicht auf Jahre verschulden miissen,
um ein Medikament zu erhalten, dass dann vielleicht gar
nicht wirkt. Die Aufforderung zur Dankbarkeit ist aber ein zu
michtiges und daher véllig unpassendes Mittel in einem Arzt-
Patienten-Gesprich. Patienten sollen ein schlechtes Gewissen
haben, weil sie sich iiberhaupt kritisch geduflert haben. Von
oben herab, ganz ,viterlich“, wird das Gesprich tiber Wirkun-
gen und Nebenwirkung beendet, denn damit ist die Méglich-
keit zur Kritik und zum Austausch nicht mehr ohne weiteres
gegeben. Und wem genau sollen MS-Betroffene danken? Den




Pharmafirmen dafiir, dass sie geschickt die Sorgen und Hoft-
nungen von MS-Betroffenen fiir ihre Zwecke nutzen? Und
den Neurologen dafiir, dass sie ihnen keinen Einhalt gebieten,
sondern mitmachen? Dankbar sein dafiir, dass die immer
kiirzeren Zulassungsstudien der Medikamente auf Kosten der
Patientensicherheit gehen und somit das ,,Ende der medizini-
schen Sorgfalt™ eingeliutet wird?

Ja, vielen Dank auch.

Nathalie BefSler

Medikamente
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