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Forschung fordern — MS-Erkrankten helfen

Die DMS-Stiftung wurde ins Leben gerufen, um die Erforschung der Multiplen Sklerose
und mit ihr neue Behandlungsanséatze zu erméglichen und gleichzeitig MS-Erkrankten in
Not unmittelbar zu helfen. Mit dem MS-Register stellt sie der Forschung ein einzigartiges
Werkzeug mit groBen Datenmengen (Big Data) bereit. Der Schwerpunkt liegt auf
Fragestellungen zur Verbesserung der Versorgung von an Multipler Sklerose erkrankten

Menschen.

Haben Sie Interesse an der Broschiire zum Thema ,,Vererben*“?

Gerne konnen Sie diese anfordern.

Mit Ihrer Spende, Zustiftung oder einem Stifterdarlehen fir die

DMS-Stiftung fordern Sie nachhaltig die Lebensqualitat

von MS-Erkrankten — Seien Sie dabei!

Spendenkonto Sparkasse Hannover
IBAN: DE38 2505 0180 0042 0042 00
www.dms-stiftung.de, info@dms-stiftung.de

Foto: shutterstock

EDITORIAL

Liebe Leserin, Lieber Leser,

das erste, politisch sehr bewegte Quar-
tal des Jahres 2025 liegt hinter uns. Noch
vor Weihnachten 2024 haben wir unse-
ren Forderungskatalog herausgebracht,
in dem wir zehn Kernforderungen und 28
detaillierte Positionen zur Verbesserung
unseres Gesundheits- und Sozialsystems
benannt haben, die wir an die politischen
Parteien verschickt haben. Wir haben
auch einzelne Bundestagsabgeordnete
sprechen kénnen, um ihnen unsere Kern-
forderungen vorzustellen. Ein groBer
Dank geht an die Mitglieder des Arzt-
lichen Beirates und des Bundesbeirates
MS-Erkrankter. Sie haben uns mit ihren
Anregungen bei der Aufstellung der For-
derungen sehr unterstutzt. Mitglieder des
Bundesbeirates haben sich auch persén-
lich fur einzelne Forderungen eingesetzt.
Mehr dazu in unserem Bericht auf S. 10.

Zwei Kampagnen sind bereits angelaufen:
Zu THE MAY50K und zum Welt-MS-Tag.
Seit Mitte Méarz ist die Registrierung auf
der Website von THE MAY50K wieder
far alle méglich, die fur sich und andere
etwas Gutes tun mdchten. Sei es durch
eigene Bewegung, sei es durch Spenden
fur die MS-Forschung. Sagen Sie es wei-
ter und erzdhlen Sie lhren Freunden und
Bekannten von der Aktion und bitten um
Unterstutzung fur die MS-Forschung. Wir
sagen schon jetzt dafiir Danke!

In unserem Beitrag berichten wir auch
Uber die Aktivitaten, die rund um den
Welt-MS-Tag am 30. Mai geplant sind.
Prasenz- und Online-Veranstaltungen,
eine Telefonhotline und vieles mehr fin-
den am und um den 30. Mai herum statt.
Details finden Sie auf S. 5.

Unsere Austauschplattform MS Connect
erlebt als MS Connect 2.0 einen Neu-
start. Aus technischen Griinden erfolgte
zwischen Weihnachten und Anfang des

neuen Jahres ein Plattformwechsel. Alle
bisherigen Nutzerinnen und Nutzer wur-
den eingeladen, sich wieder anzumelden.
Mehr als 1.000 sind dem bislang gefolgt
und kdénnen die neue Umgebung zum
Austausch in themenbezogenen Gruppen
oder der Willkommensgruppe nutzen.
Eine Chatfunktion und eine App runden
das neue Angebot ab. Sie sind herzlich
willkommen. Lesen Sie unseren Bericht
dazu auf S. 8.

Der Arztliche Beirat der DMSG hat eine
Empfehlung herausgegeben zum Thera-
pieswitch bei Therapien gleicher Wirk-
samkeitskategorie (sogenannter horizon-
taler Therapiewechsel). Sie finden diese
auf Seite 16.

In der Rubrik Therapie und Forschung in-
formieren wir Gber Neurofilament-Leicht-
ketten als Biomarker bei MS, den durch-
schnittlich zu niedrigen Impfschutz bei
Menschen mit MS, die kilrzlich erschie-
nene Uberarbeitete Fassung der MS-Leit-
linie und neue Erkenntnisse zum Epstein-
Barr-Virus bei Multipler Sklerose.

Wir winschen lhnen eine interessante
Lektlre

lhre lhr

e TR Myt T
Prof} Dr. med. Judith Haas, Herbert Temmes,

Vorsitzende des DMSG-
Bundesverbandes

Bundesgeschaftsfiihrer
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Der 17. Welt-MS-Tag startet unter dem Motto

S Tausend Gesichter und Deins:
Leben mit Multipler Sklerose”

Im Rahmen der Kampagne zum Welt-MS-Tag
2025 am 30. Mai berichten Menschen mit MS,
wie das Leben nach der Diagnose weitergehen
kann und wo Hilfe zu finden ist im Umgang mit
der Erkrankung, MS-Experten aus dem Arzt-
lichen Beirat beantworten Fragen rund um die
Diagnose in einer bundesweiten Telefonaktion.
Zahlreiche Veranstaltungen von Bundesver-
pand und Landesverba&nden laden zum zur
Teilnahme ein.

Jeden Tag erhalten in Deutschland 41 Men-
schen die Diagnose Multiple Sklerose. Fir die
meisten ist sie ein Schock, der das Leben von
einer Sekunde auf die andere verandert.Im
Jahr traf es Anika Schreiber, die damals mit-
ten in ihrer Ausbildung zur Notfallsanitaterin
steckte. Doch sie lie3 sich nicht entmutigen,
setzte ihren Weg fort und informiert heute
Uber die ,,Krankheit mit den 1000 Gesichtern®.
Sie ist als Hauptdarstellerin im TV-Spot der
DMSG zu sehen, der auch auf YouTube ge-
zeigt wird. Er greift das Thema MS-Diagnose
in bewegender Art und Weise auf und stellt
den Schock nach der Diagnose nach. Seine
Botschaft: Du bist nicht allein mit der Krank-
heit. Dass man mit der Diagnose und seinen
Angsten nicht allein bleiben muss, darauf
macht der Welt-MS-Tag am 30. Mai unter
dem diesjahrigen Motto ,,1000 Gesichter und
Deins - Leben mit MS* aufmerksam. Prota-
gonisten aus dem TV-Spot stellen sich vor. In
der deutschlandweiten Awareness-Kampag-
ne kommen auf Postern Foldern, Postkarten,
in Videos und Radio-Spots auf Websites und
auf Social-Media MS-Erkrankte zu Wort.

Allein mit MS? Nein!

Unter www.dmsg.de finden sich zahlreiche
Méglichkeiten, sich zu vernetzen und einzu-
bringen — etwa im Wettbewerb zur Umsetzung
des Mottos oder in dem interaktiven Kampa-
gnen-Motiv "Tausend Gesichter und Deins".
Schicke uns dein Bild und deine Geschichte
an weltmstag@dmsg.de.

Unter dem Titel ,Meine MS-Diagnose” ste-
hen auch international zum Welt-MS-Tag
Diagnose und Diagnosestellung sowie der

Umgang mit dieser Nachricht zu Beginn der
Erkrankung im Fokus. Auf Grundlage dieses
von der Multiple Sclerosis International Fe-
deration (MSIF) festgelegten Rahmenthemas
hat der DMSG-Bundesverband das Motto fur
Deutschland in einem Wettbewerb ermittelt.
Mit ihrem Vorschlag gewonnen hat Melanie-
Simone Schlender, die seit 2021 mit MS lebt.
Nach der Diagnose habe sie sich nur schwer
vorstellen kdnnen, wie ihr Leben weitergehen
soll, berichtet die Berlinerin: ,Heute weil3 ich,
was ich brauche und was mir nicht guttut.”
Sie bekam von einem ihrer Arzte den Tipp,
Mitglied der DMSG zu werden: ,Ich habe seit-
dem viele Informationsangebote, Aktivitaten
und direkte Unterstltzung in Anspruch neh-
men koénnen®, erzahlt sie. Im Video berichtet
Melanie, was sie zu dem Motto inspiriert hat,
aufbauend auf das internationale Rahmenthe-
ma ,Meine MS-Diagnose*, zu der sich auch
DMSG-Reporterin Laura (24) als eine der in-
ternationalen Botschafter der Kampagne mit
einem Video eingebracht hat. Auch sie kennt
den Schock nach der Diagnose, hatte, damals
19 Jahre alt, das Gefuhl, dass das Leben, das
sie sich winschte, plétzlich unerreichbar war.
Hilfe fand sie in der DMSG-Kontaktgruppe.
,ES war ein sehr gutes Gefuhl, verstanden zu
werden®, betont sie. Lesen Sie die Geschichte
von Laura auf www.dmsg.de und finden Sie
heraus, was die Studentin empfiehlt nach der
Diagnose MS..

Hoch hinaus auf den Island Peak in Nepal
klettert zum Start der Kampagne Julia, die
lange mit dem Verdacht auf MS und jetzt mit
der Diagnose NMOSD lebt und so ihren Traum
lebt. Ihr Abenteuer wird gefilmt. Mehr berich-
tet sie in der DMSG Community auf YouTube.

Wer selbst aktiv werden und sich mit ande-
ren MS-Erkrankten und Experten vernetzen
md&chte, findet daflr zahlreiche Moglichkeiten
auf den Social-Media-Kandlen der DMSG.
DMSG-Reporterin Annika erklart im Video-
Aufruf wie jeder seine Erfahrungen teilen kann.

Schon gewusst? Weltweit erhalt alle funf
Sekunden ein Mensch die Diagnose MS

@adibeing

LEBEN MIT MULTIFLER
SKLERDSE

Und Deins?

Das Motiv zum Welt-
MS-Tag ladt zum
Mitmachen ein.

()
@
WeltMSTag

GESICHNER



Die Zahl der MS-Erkrankten steigt laut dem
Atlas der MS und mit ihr der Bedarf nach In-
formation. Die internationale Kampagne ,Mei-
ne MS-Diagnose“ wurde deshalb bis 2026
verlangert. Die Verlangerung ist eine Gelegen-
heit, wertvolle neue Daten und Erkenntnisse in
die Kampagne einzubeziehen, darunter neue
Diagnosedaten aus dem Atlas der MS und die
Uberarbeiteten McDonald-Kriterien. Die Ab-
stimmung des Welt-MS-Tages mit wichtigen
globalen Arbeiten zur MS-Diagnose soll das
Eintreten fUr eine frihzeitige und genaue Dia-
gnose verstarken.

Diagnose MS - wie geht es jetzt weiter?
Multiple Sklerose hat viele Gesichter — das
zeigt auch die Vielfalt der Symptome. Ist die
Diagnose gesichert, beginnt das Leben mit
MS - und das ist in der ersten Zeit oft von
Unsicherheit gepragt. Denn zu MS gehort
auch, dass sich der Krankheitsverlauf nicht
vorhersagen lasst. Flr die Neuerkrankten
und ihre Angehdrigen stellt diese Unsicher-
heit haufig eine besondere Belastung dar.
Sie wollen wissen, wie es weiter geht: Wie
lasst sich das Fortschreiten der Erkrankung
aufhalten? Wie sieht die Therapie bei einem
akuten Schub aus? Wie lassen sich Sympto-
me lindern und Komplikationen vorbeugen?
Was hilft, um mit der psychischen Belastung
umzugehen? Welche nicht-medikamentdsen
Behandlungsmaoglichkeiten kann ich nutzen?
Und was kann ich selbst tun, um mit MS ein
langes, selbstbestimmtes Leben zu fUhren?

Was (Neu-)Erkrankte und ihre Angehdrigen
Uber Krankheitsverlauf, Behandlungsmdglich-
keiten und das Leben mit MS wissen sollten,
verraten renommierte MS-Experten aus dem
Arztlichen Beirat der DMSG in einer bundes-
weiten Telefonaktion.

Herzlich Willkommen zur Sprechzeit:
Fragen Sie die Experten

am Mittwoch, den 28. Mai 2025
zwischen 16 Uhr und 19 Uhr.

Der Anruf unter 0800 — 0 60 40 00 ist aus allen
deutschen Netzen gebuhrenfrei.

Die Experten informieren umfassend und neu-
tral stellen jedoch keine telefonischen Diag-
nosen und sprechen keine Therapieempfeh-
lungen aus. Personliche Daten der Anrufer
werden nicht gespeichert bzw. aufgenommen.
Zu den Experten gehért auch der Vorsitzen-

de des Avrztlichen Beirats, Prof. Dr. Ralf Gold,
Neurologie St. Josef Hospital/Kliniken der
Ruhr Universitat Bochum. Er ermutigt auch
Fragen zu ungewohnlichen Symptomen zu
stellen: ,Das diesjéhrige Motto des Welt— MS-
Tags greift die Vielgestalt der Erkrankung auf.
Es ist uns als MS-Therapeuten und Forschern
bewusst, dass manche Manifestationen wie
die Sehnerv-Entzindung oder Gefiihlsstérun-
gen der Extremitaten sehr haufig bei Erstdiag-
nosen vorkommen, genauso gut aber andere
sehr seltene Stdérungen wie die der Urogeni-
talfunktion schon fruhzeitig auftreten kénnen.”

Wissen macht stark: Ein besonderes mediales
Event bietet das Online-Seminar mit Dr. Dieter
Pdhlau, stellvertretender Vorstandsvorsitzen-
der der DMSG, in Kooperation mit der Rhein-
zeitung.Mehr erfahren Sie in Kirze auf www.
dmsg.de.

Leben mit Multipler Sklerose:

lhre Ideen sind gefragt. Im Wettbewerb zur
Umsetzung des Mottos des Welt-MS-Ta-
ges 2025 kdénnen Sie mit lhren Beitragen
als Text, Video oder Aktion teilnehmen. Die
Sieger werden beim Festakt der DMSG von
DMSG-Schirmherrn Christian Wulff, Bun-
desprasident a.D. ausgezeichnet.

Bitte schicken Sie Ihre Vorschlage
bis zum 30. Juni 2025 per Mail an:
weltmstag@dmsg.de.

Ein Dankeschdn geht an unsere Partner, die
die Kampagne finanziell unterstitzen. Die
DAK-Gesundheit fordert die Produktion der
Info-Materialien, Radio- und TV-Spots im
Rahmen der Projektférderung der Kranken-
kassen. Die Kooperation mit der Bundes-
vereinigung Deutscher Apothekenverbande
(ABDA) ermbglicht es auch in diesem Jahr, die
Plakate, Flyer und Postkarten bundesweit in
Apotheken auszulegen.

Weitere Informationen zu Aktionen und Ver-
anstaltungen der Landesverbande und Kon-
taktgruppen sind ab Mai auf der Website zum
Welt-MS-Tag zu finden.

!
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Aller guten Dinge sind drei: THE MAY50K 2025 gestartet!

DMSG beteiligt sich wieder an erfolgreicher Benefizaktion zugunsten der MS-Forschung

Keine zwei Monate nach ihrem Abitur er-
hielt Penelope die MS-Diagnose. Noch keine
zwei Jahre liegt dies jetzt zuriick. Der erste
Schub war so heftig, dass Penelope wieder
lernen musste, ohne Hilfsmittel zu gehen.
Aber schon im Jahr darauf nahm sie an der
Spendenaktion THE MAY50K teil und sam-
melte 1.051 Euro fiir die Multiple Sklerose-
Forschung.

Heute bezeichnet Penelope diese schwierige
Zeit nach dem Abitur als ,,doppelte Challenge®.
Inzwischen hat sie ein Lehramtsstudium be-
gonnen und diesen fUr sie so einschneidenden
ersten Schub wie auch ihre Diagnose gut ver-
arbeitet. Die aktive Teilnahme bei THE MAY50K
hat deshalb eine ganz besondere Bedeutung fur
sie: ,Eine Zeit lang habe ich geglaubt, dass ich
aufgrund meiner chronischen Erkrankung gar
nichts mehr kann und jetzt laufe ich hier mit und
verbinde das Schdne mit dem Nutzlichen!”.

,,Hey, ich bin chronisch krank, aber ich
laufe und studiere."

Penelope liebt Spaziergange in der Natur und
wird schon deshalb in diesem Mai wieder
dabei sein. Besonders freut sie sich dartber,
gleichzeitig etwas fUr die MS Forschung tun
zu koénnen. Wieder wird sie ihre absolvierten
Strecken auf Social Media und mit ihren Be-
kannten teilen. Sie erzahlt, dass die Freude
an der Aktion viele Menschen dazu angeregt
hat, ihr Anerkennung zu zollen und sich mit
MS und ihrer Symptomatik zu beschéaftigen.
Zu jenen, die Penelopes Aktivitaten zu Spen-
den veranlasst haben, gehdrten auch Men-
schen, Freunde und Bekannte ihrer Eltern, die
sie teilweise gar nicht ndher kannte. Sie alle
drickten inre Freude daran aus, dass Penelo-
pe die ersten schweren HUrden Uberwunden
hat. Penelope tragt mit Freude dazu bei, MS
bekannter zu machen und ein Bewusstsein
fir die Bedeutung der Forschung rund um
Multiple Sklerose zu schaffen. Sie selbst sagt
dazu: ,Mir ist es sehr wichtig, das Vorurteil zu
durchbrechen, dass MS automatisch 'Roll-
stuhl’ bedeutet. Durch THE MAY50K habe ich
eine wunderbare Mdglichkeit, allen zu zeigen:
Hey, ich bin zwar chronisch krank, aber ich
laufe und ich studiere!™

Mitte Marz ist die Kampagne gestartet wor-
den. Jeder, der sich bewegen mdéchte, kann
daran teilnehmen und sich ab sofort auf der
Homepage registrieren. Die DMSG freut sich
Uber alle, die auch fur die MS-Forschung
Spenden einwerben. 50 Kilometer kénnen
gegangen, gerollt, gewalkt, gelaufen, ge-
schwommen oder auf (fast) jede andere er-
denkliche Art und Weise bewaltigt werden.
Anregungen gibt es auf der Homepage oder
Uber die Social Media Beitrage der Teilnehmer.
Am 1. Mai werden alle bis dahin schon ein-
getragenen Kilometer auf Null gesetzt und die
Aktion startet neu.

Jeder Euro wird fUr die Forschung eingesetzt:
Im letzten Jahr waren dies stattliche 238 000
Euro. Die aktuelle Ausschreibung der DMSG-
Forschungsférderung erfolgte zum Thema Al-
ter werden mit Multipler Sklerose. Die Projekte
werden derzeit von internationalen Gutach-
tern bewertet. Die Entscheidung Uber die ge-
forderten Projekte wird in Kirze verdffentlicht.
Die nachste Ausschreibung wird im Sommer
2025 bekanntgegeben.

Wenn Sie dabei sein wollen, finden Sie hier alle
ndtigen Informationen: www.themay50K.de

Tun Sie sich und anderen etwas Gutes durch
lhre Teilnahme!

Penelope Faselt
aktiv fur
THE MAY50K

Bild: privat
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MS Connect 2.0

ms connect 2.0 ‘ dmsg

Die Austauschplattform fur Menschen mit MS
und Angehorige zeigt sich im neuen Gewand

Das soziale Netzwerk MS Connect 2.0 ist
im Januar 2025 an den Start gegangen
und das Onboarding der Nutzerinnen
und Nutzer aus MS Connect hat begon-
nen. MS Connect 2.0 hat eine neue Platt-
form, neue Méglichkeiten, eine App und
insgesamt ein neues Gesicht. Wir sind
luberwiéltigt, wie viele Nutzerinnen und
Nutzer uns bereits auf MS Connect 2.0
gefolgt sind und wie lebendig die neue
Plattform ist.

Zum Jahresende wurde die alte Plattform
von MS Connect eingestellt und alle Nutzer
Uber den Wechsel informiert. Am 8. Januar
2025 war es dann so weit: Es fand der Um-
zug der Austauschplattform MS Connect
auf die neue Version MS Connect 2.0 statt.
Zu Beginn wurden alle registrierten Nutzer
aus MS Connect Uber den Umzug informiert
und per Mail zu MS Connect 2.0 eingela-
den. Mit groBer Freude konnten wir beob-
achten, wie ein beachtlicher Teil der Nutzer
den Umzug mitgemacht hat und mit Tag
1 eine rege Aktivitat in den verschiedenen
Gruppen begann.

Was ist MS Connect 2.0?

MS Connect 2.0 ist die DMSG-interne sozia-
le Kennenlern- und Austauschplattform mit
neuer Oberflache und einer integrierten App-
Funktion. Wir legen den Fokus auf den (Erfah-
rungs-) Austausch von Menschen mit MS und
Angehdrigen untereinander. Fachinformatio-
nen oder Informationen der DMSG sind we-
niger prasent auf der Plattform. Wir mochten
einen geschitzten Raum bieten, damit sich
Betroffene untereinander kennenlernen und
zu unterschiedlichen Themen austauschen
konnen. Fur alle Interessierten gibt es als Zu-
satz zum Austausch untereinander das An-
gebot der 2024 eingeflhrten Expertenchat-
stunde Meet-the-Expert auch auf MS Con-
nect 2.0. Die Expertenchats ermdglichen es
neben dem Community-Austausch Fach-
informationen von Expertinnen und Experten
als Antworten auf schriftlich gestellte Fragen
zu erhalten (ein Beispiel zum Expertenchat
Meet-The-Expert finden Sie in der Rubrik
AKADEMIE, BEWEGUNG, LEBENSSTIL auf
S. 14). AuBerdem gibt es Informationen zu
Forschungsaktivitdten rund um den DMSG
Bundesverband e.V. in einer gesonderten
Gruppe, fur Personen aus der Community,
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dich sich potentiell fir Forschungs- und Stu-
dienteiinahmen dieser Art interessieren.

Wie kann ich mitmachen?
Registrieren Sie sich kos-
tenlos auf MS Connect 2.0
unter  https://www.dmsg.
de/msconnect oder scan-
nen Sie einfach den QR
Code.

Danach gibt es eine Identitatsbestatigung und
Sie werden auf MS Connect 2.0 weitergelei-
tet. Dort kénnen Sie Ihren Registrierungsvor-
gang als Gastuser abschlieBen. ACHTUNG!
Statt Vor- und Nachnamen ist es erlaubt einen
Alias eingeben. Der muss allerdings beide Fel-
der umfassen, z.B. ,Vorname: Biene, Nach-
name: Maja“.

Bitte beachten Sie, dass alle ausgeflilliten Fel-

der in lhrem Profil fur die Community sichtbar

sind. Nur Felder mit * missen ausgefullt wer-

den. Das sind alle Pflichtfelder:

¢ Vorname™: z.B. Biene

e Nachname*: z.B. Maja

e Position™; frei auszuflllen mit z.B. Beruf,
Lebensmotto, Interessen

¢ Unternehmen/Organisation™: Wahle
deinen DMSG-Landesverband aus oder
die Option Nicht-Mitglied.

Status*: Wahle MS Connect 2.0.

Anfang Februar 2025 hat das Onboarding fur
Neu-Interessente bei MS Connect 2.0 be-
gonnen. Auch all diejenigen, die bisher noch
nicht bei MS Connect waren, kdnnen nun
ein Konto auf MS Connect 2.0 erhalten. Die
Registrierung ist fur alle offen. Mit den visu-
ellen und funktionalen Anderungen erhoffen
wir uns eine fortwahrend aktive Plattform zur
Verfligung zu stellen, die Menschen mit MS,
unabhangig davon ob neu-diagnostiziert oder
schon langer erkrankt und ihren Angehdrigen
einen sicheren Raum zum Kennenlernen und
fr Austausch bietet.

Jeder neu-registrierte Nutzer und jede neu-re-
gistrierte Nutzerin werden nach erfolgreicher
Freischaltung automatisch in die gemeinsa-
me Gruppe ,Herzlich Willkommen bei MS
Connect 2.0 aufgenommen. Die Commu-
nity zeigt mit ihrem Austausch in der ,Herz-
lich Willkommen-Gruppe® — mit Gber 1 000
Mitgliedern und 110 Beitragen — wie relevant

und bedeutsam eine eigene und geschutzte
Austauschplattform fur viele Menschen mit
MS und ihre Angehorige ist. Trotz des Wech-
sels des Plattformmediums und der damit
bedingten neuen Nutzungsoberflache kommt
die Community gut mit den Neuerungen zu-
recht und geben positives Feedback zur Nut-
zerfreundlichkeit von MS Connect 2.0. Neu
ist auch die zugehdrige App namens ,tixxt",
sowie eine Chat-Funktion, die neue Mobg-
lichkeiten er6ffnen, sich problemlos Ubers
Handy auszutauschen. Beitréage in Gruppen
kénnen mit Fotos, Links und Dateien kombi-
niert werden und bieten eine breitere Palette
zum Kennenlernen und Kommunizieren. Und
nicht nur Chats untereinander sind moglich,
sondern auch Gruppenchatrdume, in denen
sich die Mitglieder einer Gruppe gemeinsam
unterhalten kénnen.

Wir ziehen positive Bilanz

In den ersten Wochen nach dem Umzug auf
MS Connect 2.0 hat das Team drei Onboar-
ding-Chatstunden per Beitrage und Grup-
penchatfunktion angeboten, in denen die
Nutzerinnen und Nutzer Fragen und Probleme
auBern konnten, die ihnen beim Ausprobieren
der neuen Umgebung begegnet sind. Dazu
gehorte auch die Nutzungsénderung, dass
im Gegenteil zu MS Connect die Nutzer bei
MS Connect 2.0 nicht mehr selbst Gruppen
erstellen kdnnen. Wenn es den Wunsch nach
thematischen Gruppen gibt, die bisher noch
nicht existieren, kdnnen diese jedoch immer
geéduBert werden und das MS Connect-Team
erstellt die fehlenden themenspezifischen
Gruppen. So sind auf Wunsch unserer Nutzer
z.B. bereits die Gruppen ,PPMS* und ,SPMS*
sowie eine Gruppe ,Rehabilitation und Reha-
erfahrungen® und eine Gruppe fur ,Angehdri-
ge" entstanden.

Wir wiinschen allen weiterhin viel Freude bei
MS Connect 2.0!

P.S.: Sie haben Fragen oder ein Problem mit
MS Connect 2.07 Kontaktieren Sie uns Uber
MS Connect 2.0 in der speziellen ,Onboar-
ding & Support“-Gruppe oder per E-Mail an
msconnect@dmsg.de.
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DMSG-Forderungen fUr eine verlassliche
und qualitativ hochwertige Versorgung

Selbsthilfe ist wesentliches Element der Solidargemeinschaft

dmsg

Deutsche.
M Multiple Sklerose
W Gesellschaft
W Bundesverband e.V.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

I. Die gesundheitliche Versorgung von Menschen
mit Multipler Sklerose stiarken durch
flachendeckende, qualitativ hochwertige und
Leitlinien gestlitzte Versorgung fir Menschen mit
MS und den Aktionsplan Barrierefreies
Gesundheitssystem zligig fortfihren

Vor allem in landlichen
Regionen ist die

neurologische

Versorgung nach wie
vor aufBlerst lickenhaft.

Simone Sengstock,

DMSG Mecklenburg-Vorpommern,
Vorstand Bundesbeirat MS-Erkrankter

Die Deutsche Multiple Sklerose Gesell-
schaft (DMSG) hat ein Forderungspa-
pier erarbeitet und die politischen Ak-
teure dazu aufgerufen, die Belange von
Menschen mit Multipler Sklerose (MS)
in den Mittelpunkt ihrer gesundheits-
und sozialpolitischen Arbeit zu stellen.
Mit (dber 280.000 Menschen mit MS in
Deutschland und jahrlich etwa 15.000
Menschen, die neu diagnostiziert wer-
den, ist MS eine der hé&ufigsten chro-
nisch entziindlichen Erkrankungen des
Zentralnervensystems. Das umfassende
Forderungspapier der DMSG zielt dar-
auf ab, Versorgungsliicken zu schlieBen,
Barrieren einer umfassenden Teilhabe
abzubauen und die Lebensqualitdt von
chronisch kranken Menschen nachhaltig
zu verbessern. ,Viele vom Gesetzgeber
geschaffene Mdglichkeiten werden aus
unserer Sicht wegen nur schwer zu be-

wéltigenden blrokratischen Antrags-
verfahren von Menschen mit MS nicht
wahrgenommen®, erkldrt Claudia Schi-
lewski, Vorsitzende des Bundesbeirates
MS-Erkrankter, anldsslich der Veréffent-
lichung des Forderungspapiers.

Die zehn Kernforderungen
sind im Einzelnen:

l. Die gesundheitliche Versorgung von
Menschen mit Multipler Sklerose star-
ken durch flachendeckende, qualitativ
hochwertige und Leitlinien gestutzte Ver-
sorgung fur Menschen mit MS und den
Aktionsplan Barrierefreies Gesundheits-
system zUgig fortfUhren

Il.  Genehmigungshemmnisse fUr ASV-MS
in Bundeslandern abbauen und ver-
bindliche Dokumentation im ASV-MS
zur Qualitdétsmessung und -generierung
schaffen

. Die multimodale Komplexbehandlung
der Multiplen Sklerose erhalten

IV.  Die Rolle der ,MS-Schwester" in der Ver-
sorgung anerkennen und starken

V. Pravention auch fur Menschen mit MS
ermdglichen

VI. Die geschlechtergerechte Medizin aus-
bauen und geschlechterspezifische For-
schungsanséatze fordern

VIl.  Das Prinzip Reha vor Rente umsetzen
und inklusiven Arbeitsmarkt unterstitzen
— die Gesetzliche Rentenversicherung
anpassen

VIII. Zuzahlungen und die Belastungsgrenze
in der GKV abschaffen und die Bean-
tragung und Gewahrung von Heil- und
Hilfsmitteln erleichtern und entbirokrati-
sieren

IX. Die pflegerische Versorgung von Men-
schen mit MS und die Situation pflegen-
der Angehdriger verbessern

X.  Patientenrechte starken und Selbsthilfe-
forderung ausbauen

.
a,étl’l/’ " Nr. 286 1/2025

-Menschen mit MS benodtigen eine hoch-
wertige, flachendeckende und leitlinienge-
stutzte medizinische Versorgung. Daher ist
es unverantwortlich, dass der Zugang zu
dringend bendtigter Therapie wegen feh-
lender Platze oder mangels Termine nicht
oder nur sehr verzdgert moglich ist®, be-
tont Professor Dr. Judith Haas, Vorsitzen-
de der DMSG. Die DMSG setze sich daher
fUr einen sofortigen Zugang zu wichtigen
Immun- oder symptomatischen Therapien
sowie der psychotherapeutischen Behand-
lung nach Diagnosestellung oder in Krisen-
situtionen ein und fordert hier schnelle Ver-
besserungen.

Pflegende Angehdrige starken, Patienten-
rechte ausbauen

Das Risiko von Menschen mit MS in jungeren
Jahren einen Pflegebedarf zu entwickeln ist
héher als im Vergleich zur Allgemeinbevdlke-
rung. Die Aufgabe der Pflege Ubernehmen
zumeist nahe Angehorige wie Partner, Eltern
oder teilweise auch die eigenen Kinder. Die
bisherige Absicherung von pflegenden An-
gehdrigen ist nicht ausreichend, um deren
wichtige Care-Arbeit langfristig zu erhalten.

Im Bereich der Patientenrechte setzt sich
die DMSG daflr ein, dass sogenannte ,un-
sichtbare Symptome"” starker bei der Er-
mittlung des Grades der Behinderung zu
berlcksichtigen sind. AuBerdem fordert
die DMSG die Ubernahme der Fahrkosten
ohne Vorliegen von Merkzeichen oder Pfle-
gegrad bei hochfrequenten Therapien.

Gerade auch fur Menschen mit MS mit
Einschrankungen ist die bereits Uber viele
Jahre etablierte multimodale MS-Komplex-
behandlung auch im Rahmen der Klinikre-
formen zwingend zu erhalten.

Arbeitsmarkt und soziale Absicherung:
Chancen schaffen und Unterstlitzung aus-
bauen

Die Teilhabe am Arbeitsmarkt ist fur viele
Menschen mit MS eine groBe Herausfor-
derung. Haufiger als im Durchschnitt der
Allgemeinbevolkerung zwingt die Krankheit
MS-Erkrankte dazu, in Teilzeit zu arbeiten
oder frUher aus dem Erwerbsleben auszu-
scheiden, was mit erheblichen finanziellen
EinbuBen und einem héheren Armutsrisiko
insbesondere im Alter einhergeht.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen
mit Multipler Sklerose starken durch
flaichendeckende, qualitativ hochwertige und

Leitlinien gestlitzte Versorgung fiir Menschen mit

MS und den Aktionsplan Barrierefreies
Gesundheitssystem zligig fortfiihren

Es ist zwingende
Voraussetzung, dass
jeder Erkrankte einen
barrierefreien Zugang
zu allen medizinischen
Versorgungen hat.

Ute Quante,
DMSG Niedersachsen,
Bundesbeirat MS-Erkrankter

dmsg

Deutsche
W Multiple Sklerose
M Gesellschaft
M Bundesverband e.V.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

IV. Die Rolle der ,,MS-Schwester* in der
Versorgung anerkennen und starken

|

Die Wartezeiten fur einen
Termin beim Neurologen sind
haufig sehr lang. MS-
Schwestern entlasten die
Neurologen und bieten uns eine
umfassende Versorgung auf
kurzen Wegen.

Uschi Lang,
DMSG Saarland,
Bundesbeirat MS-Erkrankter
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Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

V. Pravention auch fiir Menschen mit MS

ermoéglichen

A —

Angebote wie Sport und
Erndhrungsberatung
mussen auch fiir Menschen
mit korperlichen
Einschrankungen
ermoéglicht werden.

Uif Blohm,
DMSG Hansestadt Bremen,
Vorstand Bundesbeirat MS-Erkrankter

dmsg

Deutsche
B Multiple Sklerose
W Gesellschaft
M Bundesverband e.V.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

VII. Das Prinzip Reha vor Rente umsetzen und
inklusiven Arbeitsmarkt unterstitzen - die
Gesetzliche Rentenversicherung anpassen

r\

Die oftmals viel zu friihe
Berentung stellt Menschen mit
MS finanziell und sozial oftmals
an den Rand der Gesellschaft.
Friihzeitige und regelmaBig
Reha-MaBnahmen kénnen
dieses verhindern.

Markus van de Loo,

DMSG Hamburg

Vorstand Bundesbeirat MS-
Erkrankter

Die DMSG fordert daher:

e _das Prinzip Reha vor Rente“ konse-
quent umzusetzen - Rehabilitations-
maBnahmen soliten flachendeckend zu-
ganglich sein, um die Arbeitsfahigkeit so
lange wie moglich zu erhalten,

e den Inklusiven Arbeitsmarkt zu stér-
ken - Forderprogramme flr die Beschéf-
tigung von Menschen mit Behinderungen
mussen ausgebaut und die vorhandenen
Instrumente passgenau nachgescharft
werden,

¢ das Rentensystem zu reformieren - die
Erwerbsminderungsrente muss armutsfest
gestaltet werden, um MS-Erkrankte bes-
ser abzusichern.

Dartber hinaus betont die DMSG die Not-
wendigkeit einer nachhaltigen Starkung der
gesundheitlichen Selbsthilfe. ,Die Selbsthil-
fe bietet Menschen mit MS Orientierung und
Unterstltzung und ist eine unverzichtbare
Ergdnzung zum staatlichen Versorgungs-
system®, erlautert Claudia Schilewski. Die
vielfaltigen Aufgaben der gesundheitlichen
Selbsthilfe bedurfen daher einer starkeren
Finanzierung.

Geschlechtersensible Forschung starken -
Pravention fir alle

Die DMSG fordert mehr geschlechterspe-
zifische Forschung, um den unterschied-
lichen Krankheitsverlauf bei Frauen und
Mannern besser zu verstehen.

Praventive MaBnahmen wie Rehasport,
Funktionstraining oder Programme, die
den Lebensstil positiv beeinflussen, mus-
sen niederschwellig und unburokratisch auf
Dauer zugénglich sein.

Rechte der Patienten starken
Patientenrechte muUssen gewahrleisten,
dass Patienten etwaige Anspriche prifen
und durchsetzen kodnnen. Mindestvoraus-
setzung ist, dass jedem Patienten immer
und ohne jede Begrindungspflicht ein
Recht auf umfassende Akteneinsicht in die
Originaldokumentation zusteht. Mit dieser
Einsichthahme durfen auch keine Kosten
verbunden sein, damit alle Patienten einen
Zugang zur Dokumentation ihrer Behand-
lung erhalten kénnen.

!
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Beriicksichtigung der MS im Rahmen
der Feststellung des GdB nebst Folgen
Die MS-Erkrankung und damit einher-
gehende unterschiedliche Funktionsbe-
eintrachtigungen werden weder bei der
Feststellung des Grades der Behinderung
nebst Merkzeichen noch den daraus fol-
genden Auswirkungen, z. B. auf Kranken-
fahrten zur ambulanten Behandlung nach
SGB V sowie weitere Nachteilsausgleiche
(u. a. Steuervergunstigungen) hinreichend
berlcksichtigt. Wir fordern eine unbUrokra-
tische und zeitnahe BerUcksichtigung der
unterschiedlichen Symptome der MS-Er-
krankung, insbesondere der sogenannten
unsichtbaren Symptome, im Rahmen der
Begutachtung zur Feststellung des Grades
der Behinderung und der entsprechenden
BerUcksichtigung in der Anlage zur Ver-
sorgungsmedizin-Verordnung. Zudem for-
dern wir die Ubernahme der Fahrtkosten
zu ambulanten Behandlungen ohne das
Erfordernis eines Merkzeichens oder eines
Pflegegrades sowie bei hochfrequenten
Immuntherapien.

Fazit:
Die DMSG ruft die politisch Verantwortlichen
dazu auf, sich fUr ein nachhaltiges Gesund-
heitssystem einzusetzen, das chronisch kran-
ken Menschen bestmaogliche Behandlung si-
chert.

»Nur gemeinsam kdénnen wir die Lebens-
qgualitat von Menschen mit MS nachhaltig
verbessern und Barrieren abbauen®, resi-
miert die DMSG-Vorsitzende Judith Haas.

https://www.dmsg.de/news/detailansicht/
fuer-ein-nachhaltiges-und-effizientes-ge-
sundheits-und-sozialsystem-die-dmsg-
stellt-ihre-forderungen-zur-bundestags-
wahl-2025-vor

‘dmsg
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M Multiple Sklerose
M Gesellschaft

M Bundesverband e.V.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

VIII. Zuzahlungen und die Belastungsgrenze in
der GKV abschaffen und die Beantragung und
Gewadhrung von Heil- und Hilfsmitteln erleichtern

r\

und entburokratisieren

Ein kostenfreier Zugang zu Heil -
und Hilfsmitteln reduziert die
Aufwendungen fiir Menschen mit
chronischen Erkrankungen
erheblich. Menschen mit einer
chronischen Krankheit sind ja
bereits sehr durch das
Krankheitsgeschehen belastet.

Dietmar Schneider,
DMSG Thuringen,
Bundesbeirat MS-Erkrankter
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M Gesellschaft
M Bundesverband e.V.

Stimmen zu den Forderungen der DMSG zur
Bundestagswahl 2025

IX. Die pflegerische Versorgung von Menschen

mit MS und die Situation pflegender
Angehoriger verbessern

Die Leistungen fur Kurzzeitpflege
reichen im Moment fiir sieben
Tage, da die Tagessatze in den
Heimen im Moment tiber 200 Euro
betragen. Die notwendige
Entlastung pflegender
Angehoriger ist damit nicht wie ,
gedacht moglich. |

7/

-

Claudia Schilewski,

DMSG Bayern,
Vorsitzende Bundesbeirat
MS-Erkrankter
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Aktuelle Neuerungen der MS-Leitlinie

Bewertung aus Sicht der Patientenvertreterinnen Dr. Edeltraud FaBhauer
und Dr. Jutta Scheiderbauer

Dr. med.

Edeltraud FaBhauer,
Deutsche Multiple
Sklerose Gesellschaft
(DMSG) Bundesverband
e. V., Bild: DMSG-
Bundesverband

Dr. med. Jutta
Scheiderbauer,
Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben
(ISL) e. V., Bild: Privat

Die derzeit giiltige Leitlinie ,,Diagnose und
Therapie der Multiplen Sklerose, Neuro-
myelitis-optica-Spektrum-Erkrankungen
und MOG-IgG-assoziierten Erkrankungen*,
kurz MS-Leitlinie, ist im Jahr 2021 nach um-
fangreichen Umstrukturierungen veréffent-
licht worden, und wird seitdem jéhrlich aktu-
alisiert. Als Patientenvertreterinnen gehéren
wir seit 2017 zur Leitlinienkommission und
sind den anderen Leitlinienautoren gleich-
gestellt. Wir beteiligen uns rege sowohl
an Diskussionen zu Leitlinienstruktur und
-inhalten als auch an Textformulierungen
sowie selbstversténdlich an allen Abstim-
mungen zu Leitlinienempfehlungen.

Mit der jetzt verdffentlichten, dritten Aktuali-
sierung wurde die Leitlinie neu gegliedert. Die
Kapitel A bis H befassen sich mit Diagnose
und Differenzialdiagnose (A), Schubtherapie
(B), Lebensstil-Management (C), Immunthe-
rapie der Multiplen Sklerose (D), Therapie der
Symptome (E), NMOSD (F), MOGAD (G) und
der Patientenzentrierten Kommunikation (H).
Die Beschreibungen der einzelnen Immun-
therapeutika zusammen mit dem Anhang Be-
griffsdefinitionen zu klinischen Studien wurden
in den Appendix verschoben. Im Kapitel A zur
Diagnose der MS wurde die geplante Weiter-
entwicklung der McDonald-Diagnosekriterien
beschrieben, die auch Einfluss auf die Diagno-
se des Radiologisch Isolierten Syndroms (RIS,
=Zufallsbefund in der MRT ohne MS-Sympto-
me) haben konnte. Kapitel E zur Therapie der
Symptome wurde grundlegend Uberarbeitet
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und erweitert. Dieses Kapitel ist flir Neurologen
wichtig als Argumentation fUr eine Kostenuber-
nahme von symptomatisch wirksamen The-
rapien durch die Krankenkassen, kann aber
auch fur MS-Erkrankte eine gute Mdglichkeit
sein, sich Uber Therapieprinzipien und -optio-
nen zu informieren. Zellbasierte Therapien wie
die Stammzelltherapie und die CAR-T-Zellthe-
rapie wurden in Kapitel D Immuntherapie auf-
genommen, deren Wirkmechanismen und die
Datenlage erklart. Wahrend es zur Stammzell-
therapie schon Studiendaten fUr den Einsatz
bei MS gibt, liegen diese fur die CAR-T-Zellthe-
rapie nicht vor, so dass die Leitlinie keine Emp-
fehlung fir die CAR-T-Zelltherapie bei MS gibt.

Aus Betroffenensicht sind zwei neue Leitlinien-
kapitel besonders hervorzuheben, Kapitel C
zum Lebensstilmanagement bei MS und Kapi-
tel H zur Patientenzentrierten Kommunikation.
Das Kapitel zum Lebensstil-Management soll
der zunehmenden Bedeutung von Lebensstil-
faktoren, die MS-Erkrankte selbst kontrollieren
kdénnen, Rechnung tragen. Es gliedert sich in
sechs Abschnitte Uber Koérperliche Aktivitat,
Erndhrung und Gewicht, Vitamin D, Osteo-
porose, Mentale Gesundheit und Stress sowie
Genussgifte: Rauchen und Alkohol. Eine der fur
Menschen mit MS wichtigsten Fragen schon
kurz nach der Diagnose, neben dem Infor-
mationsbedarf Uber Krankheitscharakteristika
und Standardtherapie der MS, ist ,Was kann
ich selbst fur mich tun?“. Leider mussten Men-
schen mit MS sich bisher die Antworten dar-
auf selbst zusammensuchen und stieBen da-

' https://dgn.org/leitlinie/diagnose-und-therapie-der-multiplen-sklerose-neuromyelitis-optica-spektrum-erkrankungen-

und-mog-igg-assoziierten-erkrankungen

!
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bei teils auf dubiose Quellen. Wir halten es flr
einen groBen Mehrwert fir Menschen mit MS
und ihre behandelnden Arzte, wenn die MS-
Leitlinie wissenschaftlich begrindbare Emp-
fehlungen zum Lebensstil zur Verfigung stellt.

Das Kapitel H zur Patientenzentrierten Kom-
munikation ist das einzige Kapitel, das wir als
Vertreter der Betroffenen selbst initiiert haben.
Es bezieht sich auf einen ebenfalls grofBen
Bedarf, ndmlich den nach einer guten Kom-
munikation und Aufklarung. Die Bedeutung
der Patientenzentrierten Kommunikation fur
die Krankheitsverarbeitung von Menschen mit
MS ist ein Forschungsstiefkind. Es gibt jedoch
Daten, wie gute Kommunikation aussehen soll-
te, welche Art der Aufklarung von Menschen
mit MS bevorzugt wird, und dass schlechte
Kommunikation MS-Erkrankten schaden kann.
Auch der Bundesbeirat MS-Erkrankter wid-
mete sich schon dem Thema Kommunikation
mit Schwerpunkt DiagnoseUbermittlung. Wir
wollen durch das Leitlinienkapitel einen Beitrag
fUr eine verbesserte Arzt-Patienten-Kommuni-
kation leisten. Wir haben in der Autorengruppe
sechs Empfehlungen konsentiert, wie eine gute
patientenzentrierte Kommunikation bei MS er-
reicht werden kénnte:

Empfehlung H1:

Aufklarende Arzte soliten Fortbildungsangebo-
te, z.B. der Landesérztekammern, zur patien-
tenzentrierten Kommunikation nutzen.

Empfehlung H2:

Bei der DiagnoseUbermittiung sollen angemes-
sene Rahmenbedingungen (...) eingehalten
werden.

Empfehlung H3:

Im &rztlichen Gespréch sollen die individuellen
Praferenzen, Bedurfnisse, Sorgen und Angste
der Betroffenen erhoben und berlcksichtigt
werden. (...)

Empfehlung H4:

Im Regelfall sollen medizinische Entscheidun-
gen (...) gemeinsam mit Personen mit Multipler
Sklerose nach den Prinzipien der partizipativen
Entscheidungsfindung (...) getroffen werden.
Die informierte und selbstbestimmte Entschei-
dung von Personen mit MS fUr oder gegen
empfohlene medizinische MaBnahmen soll re-
spektiert werden.

Empfehlung H5:

Personen mit Multiple Sklerose sollen Uber alle
fur sie relevanten Therapieoptionen, deren Er-
folgsaussichten und deren mdgliche Auswir-
kungen informiert werden. Sie sollen Uber Ri-
siken der Immuntherapie und Uber die Folgen
eines Therapieverzichts aufgeklart werden. (...)

Empfehlung H6:

Qualifizierte, sachdienliche und neutrale Infor-
mationsmaterialien sollen Menschen mit MS
zur Verflgung gestellt werden.

Auch wenn vieles erreicht werden konnte, se-
hen wir noch weiteren Optimierungsbedarf.
Z.b. bedauern wir auBBerordentlich, dass es aus
Kapazitatsgriinden noch nicht zu einer Neuauf-
lage des Kapitels MS im Kindes-/Jugendalter
gekommen ist. Wir wirden uns auch einen
Abschnitt Gber den Zusammenhang zwischen
»aktiver® und ,aggressiver* MS winschen, da
die MS-Diagnosen zunehmend aufgrund von
MRT-L&sionen gestellt und Therapieentschei-
dungen oft mit alleiniger MRT-Aktivitat begrin-
det werden, und nicht mit einem aggressiven
klinischen Verlauf. Uns brennt auch die Frage
nach potenziellen Spatfolgen der oft jahrzehn-
telangen Immuntherapien mit unterschied-
lichen, aufeinander folgenden Medikamenten
unter den Négeln. Es gibt also noch viel zu tun.

Prof. Dr. Achim Berthele,
Oberarzt der Klinik und
Stellvertreter des Klinik-
direktors der Neuro-
logischen Kilinik der
Technischen Universitat
Mdinchen.

Bild: Privat

Kommentar von Prof. Dr. Achim Berthele,

Mitautor und Leitliniensekretar:

.Die Erstellung von krankheitsspezifischen Leitlinien ist immer ein ge-
meinschaftliches Werk unter Beteiligung aller, die diese Erkrankung
betrifft — mitteloar und unmittelbar. Wir brauchen die Sicht der The-
rapeuten, aber eben auch unbedingt die Expertise von Erkrankten.
Konkret heiBt es im Regelwerk der Arbeitsgemeinschaft der wissen-
schaftlichen medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) dazu: ,Die
Berlicksichtigung der Ansichten und Préaferenzen der Betroffenen
sollte, wann immer mdglich, durch direkte Beteiligung erfolgen®[1].

Wir sind daher mehr als froh, dass in der ,MS-Leitlinie” Betroffene so
sichtbar und kompetent vertreten sind und bedanken uns bei Frau
FaBhauer und Frau Scheiderbauer fur Ihre unermudliche und starke
Stimme. Diese hat auch die diesjahrige Aktualisierung der Leitlinie ent-
scheidend mitgepragt. Und gut, dass auch noch weitere Winsche an
die Inhalte der Leitlinie offen sind, zeigt dies doch, dass unsere Living-
Leitlinie wirklich lebendig ist und auf die Entwicklungen in der Diag-
nose und Behandlung der Multiplen Sklerose rasch reagieren kann."

[1] Quelle:  https://www.awmf.org/regelwerk/zusammensetzung-
der-leitliniengruppe-beteiligung-von-interessengruppen
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Mul'tiple Sklerose

Deutsche
B Multiple Sklerose
B Gesellschaft
B Bundesverband e.V.
DMSG, Bundesverband e.V. « KrausenstraRe 50 « 30171 Hannover

Stellungnahme des Arztlichen Beirates der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft, Bundesverband e.V. (DMSG-BV) und des
Krankheitsbezogenen Kompetenznetzes Multiple Sklerose (KKNMS)

AG Sicherheitsaspekte neuer Therapien

Informationen fiir MS-Erkrankte zum Thema:
,Wechsel der anti-CD-20 Antikorper-Therapien untereinander —
horizontaler Therapiewechsel*

Mittlerweile stehen fur die Therapie der Multiplen Sklerose (MS) eine Reihe gegen CD-
20 gerichtete B-Zell depletierende Antikorper zur Verfugung. Einige der Substanzen
werden intravends verabreicht (Ocrelizumab i.v. [Ocrevus®], Rituximab [off label, z.B.
MabThera®, Rixathon®, Truxima®], Ublituximab [Briumvi®]), andere werden subkutan
verabreicht (Ocrelizumab s.c. [Ocrevus®], Ofatumumab [Kesimpta®]).

Gelegentlich stellt sich eine Indikation fur einen sogenannten horizontalen
Therapiewechsel, das heit die Umstellung von einem B-Zell depletierenden
Medikament auf ein anderes, insbesondere aus Applikationsgrinden. In diesem Kontext
wird gelegentlich statt einer erneuten Eindosierung des neuen B-Zell depletierenden
Medikamentes (mit in der Regel anfangs haufigerer Applikation) sofort die
Erhaltungsdosis verabreicht. Aus der Perspektive der MS-Therapie und B-Zell-
Depletion ist dieses Vorgehen medizinisch nachvollziehbar und sinnvoll, insbesondere
bei bereits langer bestehender Therapie. Aus Sicht der Patienten ist dies vielfach
ebenfalls gewunscht, um eine haufigere Applikation in der Eindosierungsphase
umgehen zu kénnen.

Nichtsdestotrotz soll an dieser Stelle noch einmal darauf hingewiesen werden, dass sich
die jeweiligen Antikorper in ihrer Struktur sowie auch dem Glykosylierungsmuster
geringfugig voneinander unterscheiden und das insofern bei Applikation eines anderen
B-Zell depletierenden Medikamentes prinzipiell die Mdglichkeit einer allergischen oder
auch Infusionsreaktion gegeben ist, auch wenn das vorherige Praparat gut vertragen
wurde. Fur eine sichere Begleitung der Erstgabe des neuen Medikaments in der
Erhaltungsdosis wird eine mindestens 1-stiindige Uberwachung des MS-Erkrankten
und ggfs. der Einsatz begleitender Medikamente (Antihistaminikum, Prednisolon und
evtl. Paracetamol) empfohlen.

Vor dem Hintergrund der Tatsache, dass ein Auslassen der Eindosierungsphase einer
off Label-Nutzung entspricht, ist es wichtig, dass die Erkrankten umfassend Uber diesen
Sachverhalt aufzuklaren sind und deren Einverstandnis fur dieses Vorgehen einzuholen

ist. Zusatzlich ist zu erwahnen, dass keine direkt vergleichenden Studien oder indirekte
Vergleiche zur Wirksamkeit und Sicherheit der CD-20 gerichteten B-Zell depletierenden
Antikérper in der Indikation MS vorliegen.

Autoren der AG Sicherheitsaspekte neuer Therapien des Arztlichen Beirats der
DMSG, Bundesverband e.V.

e Prof. Dr. med. Luisa Klotz (Federfihrung)
Klinik fur Neurologie, Universitatsklinikum Munster
e Prof. Dr. med. Antonios Bayas
Klinik far Neurologie und klin. Neurophysiologie, Universitatsklinikum Augsburg
e Prof. Dr. med. Fedor Heidenreich
Neurologische Ambulanz, International Neuroscience Institute Hannover GmbH
e Prof. Dr. med. Kerstin Hellwig
Neurologische Klinik der Ruhr-Universitat Bochum am St. Josefs-Hospital /
Neurologische Gemeinschaftspraxis Giehl Hellwig, Castrop-Rauxel
e Prof. Dr. med. Ingo Kleiter,
Behandlungszentrum Kempfenhausen fur MS-Kranke, Berg
e Prof. Dr. med. Tania Kumpfel
Institut fir Klinische Neuroimmunologie, LMU Klinikum Mdnchen
e Prof. Dr. med. Clemens Warnke
Zentrums fur Angewandte Neuroimmunologie Marburg (ANIMA),
Universitatsklinikum Gief3en und Marburg

Hannover, den 25. Januar 2025

Deutsche Multiple Sklerose Krankheitsbezogenes
Gesellschaft Kompetenznetz Multiple Sklerose
Bundesverband e.V. Geschaftsstelle: KKNMS e. V.
Krausenstr. 50 ICB, Mendelstr.7

30171 Hannover 48149 Miinster

Tel.: 0511/968 34 0

Fax: 0511 /9 68 34 50

E-Mail-Adresse: info@kkn-ms.de
Internet: www.kompetenznetz-
multiplesklerose.de

E-Mail-Adresse: dmsg@dmsg.de
Internet: www.dmsg.de
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Mit weniger Scham zu mehr Lebensqualitat

Erste Erkenntnisse des Patienten- und Angehdrigenbeirats des Innovationsfonds-
projektes MS-Vita — weitere Angehorige fur die Fokusgruppen dringend gesucht

Die Teilnahmeunter-
lagen mit allen Anga-
ben flr interessierte
Angehdrige  finden
Sie auch direkt hier:

MS-Vita ist ein Kon-
sortialprojekt  unter
der Fdrdernummer
01VSF23024.

= Gemeinsamer
V Bundesawsschuss

Ziel der Versorgungsforschungsstudie MS-Vita
ist es, die Hilfsmittelversorgung von Menschen
mit Multipler Sklerose mit Blasen- oder Darmin-
kontinenzen wesentlich zu verbessern. Aus den
Erfahrungen von Betroffenen und ihren Ange-
horigen werden dann Empfehlungen fur alle an
der Hilfsmittelversorgung Beteiligten gewonnen.
Hierbei wird immer wieder Uberprift, ob tat-
sachlich alle Gesichtspunkte berticksichtigt wur-
den, um eine von der Symptomatik moglichst
unbelastete Lebensgestaltung und Teilhabe zu
ermoglichen. Wesentliche Elemente dieser im
Projekt genutzten partizipativen Forschungs-
methode sind der Angehdrigen- und Patienten-
beirat sowie die Fokusgruppen, bestehend aus
Menschen mit MS und deren Angehdrigen. Der
Angehorigen- und Patientenbeirat hat eine Steu-
erungsfunktion. In den zu bildenden Fokusgrup-
pen geht es darum, ein moglichst umfassendes
Bild der gegenwartigen Versorgungssituation
und aller Bedarfe zu erhalten. Fur diese einmalig
tagende Fokusgruppe werden vor allem noch
Angehorige dringend gesucht.

Das erste Treffen des Patienten- und Angeho-
rigenbeirates lie bereits einen tiefen Einblick in
die grundsétzliche Bedeutung des Forschungs-
projektes einerseits und andererseits flr die Fra-
ge des Hilfsmittelzugangs zu. Bei diesem Treffen
brachten alle Mitglieder einhellig zum Ausdruck,
wie froh sie Uber den hier angewendeten und
aus der Sozialwissenschaft stammenden parti-
Zipativen Ansatz sind. Simone Sengstock, Mit-
glied des Angehdrigen- und Patientenbeirates
von MS-Vita sagt dazu: ,Vor allem in diesem
Bereich wissen wir Patienten mehr als alle ande-
ren und ich bin sehr froh, dass dem bei diesem
sensiblen Thema Rechnung getragen wird und
daraus auch Schlussfolgerungen gezogen wer-
den®. In diesem Zusammenhang berichtet sie
auch davon, wie oft bereits die rAumlichen und
personellen Rahmenbedingungen eines Ge-
spraches Uber die Symptomatik dazu beitragen,
die entsprechende Antwort nicht oder nicht voll-
standig zu erhalten. Die zentrale Frage: ,Haben
Sie auch Blasen- oder Harninkontinenzproble-
me“ werde dann in solch ungeschitzten Situ-
ationen schamhaft und unrichtigerweise schnell
vermeint, ,nur um das Thema schnell vom Tisch

zu haben®. ,Mit gravierenden Folgen fir Symp-
tomatik und Teilhabe®, wie die 38-Jahrige noch
hinzufugt. Es entspricht auch ihrer ganz persén-
lichen Erfahrung, dass die Frage nach Darm-
und Blasenfunktionsstdrungen noch immer
ganz erheblich zu spat gestellt wird. Diese Er-
fahrung wird von den Mitgliedern ihres Betroffe-
nenstammtisches geteilt, und so schlussfolgert
sie: ,Die Scham verhindert, dass das Symptom
rechtzeitig behandelt und Uber Hilfsmittel nach-
gedacht werden kann — was nicht bekannt ist,
wird nicht behandelt und nicht genutzt.” Ein
anderes Mitglied des Beirates bestéatigt die-
sen Eindruck und erganzt: ,Ein groBes Prob-
lem ist auch, dass besonders junge Betroffene
gar nicht nach dem Symptom gefragt werden.
Wenn jungere Ménner dann auf die Symptome
und die damit verbundenen sexuellen Probleme
zu sprechen kommen, und hierfir nach einem
entsprechendem Medikament fragen, horen sie
dann meist: ,Das hat jetzt aber nichts mit der
MS zu tun.” Vor allem fUr junge Méanner schaffe
dies eine sehr schwierige und leidvolle Situation.

Zwei Mitglieder des Patienten- und Angehdri-
genbeirates zeigen sich auch vor allem erfreut
darlber an einem Forschungsprozess beteiligt
zu sein, bei dem das eigene, ganz individuelle Er-
leben von Erkrankten und Angehdrigen im Zen-
trum steht und regen an, dies auch mit Blick auf
andere Symptome der MS so zu tun. Besonders
hier aber gelte: Das Ende der Scham tragt dazu
bei, dass Therapien nicht mehr verzogert wer-
den, und 6ffnet Turen zu mehr Lebensqualitat.
Gefragt, was sie motiviert, sich hier zu engagie-
ren, sagt Simone Sengstock spontan: ,Wenn es
am Ende der Studie nur drei MS-Erkrankte mehr
gibt, die sagen: Ich habe meine Inkontinenzpro-
bleme einfach von mir aus angesprochen, dann
hat sich die Mitarbeit schon gelohnt.®

lhre Sicht als Angehdriger wird noch dringend
bendtigt. Die Fokusgruppen tagen Uberwiegend
digital, ein Treffen dauert 120 Minuten.

Bei Interesse melden Sie sich gerne bei Gabriele

Bonnacker-Prinz. E-Mail:
Bonnacker-prinz@dmsg.de, 0511 / 96834 23
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Nachruf

Mit groBer Betroffenheit und viel zu frih

T3SV pPiid

mussen wir Abschied nehmen von

Barbara ViBBer

geboren am 15.11.1964, gestorben am 30.12.2024

Als Vereinsmitglied der AMSEL, Landesverband der DMSG in Baden-WuUrttemberg war sie fast
25 Jahre lang ehrenamtlich aktiv und hat im Vorstand und als Leiterin der Jungen Initiative nach-
haltig positive Spuren hinterlassen. Im Bundesbeirat MS-Erkrankter (BBMSE) der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft setzte sie sich Uber Landergrenzen hinweg flr die Anliegen von
Menschen mit MS ein. Mit inrer positiven Art, ihrem unermudlichen Optimismus gewann sie die
Sympathien und schenkte vielen MS-Erkrankten neuen Lebensmut. lhre beeindruckende Arbeit
hat TUren gedffnet und Wege aufgezeigt, die das Leben mit MS erleichtern.

Mit Barbara ViBer verliert die DMSG eine Personlichkeit, die besonders im Bundesbeirat MS-Er-
krankter unvergessen bleiben wird, wirdigt Beiratsmitglied Uschi Lang im Namen des BBMSE,
dem die Vorsitzenden der entsprechenden Gremien der Landesverbande angehoren:

,Barbara ViBer hat sich Uber Jahre als Vertreterin der AMSEL im BBMSE mit viel Herzblut und
sozialpolitischem Wissen engagiert. So hatten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer bei Pra-
senzsitzungen die Gelegenheit sie persdnlich kennen- und schatzen zulernen.

Trotz vieler Steine, die das Schicksal ihr auch familiar in den Weg gelegt hat, haben wir sie im-
mer freundlich, zugewandt und mit ganzem Herzen bei der Sache erlebt. Obwohl sie mit vielen
Einschrankungen durch die Multiple Sklerose zu kdmpfen hatte, war Barbara zuversichtlich und
hat mit ihrer hartnackigen Hoffnung auf Besserung auch anderen MS-Erkrankten ein gutes Bei-
spiel gegeben mit den oft schweren Beeintrachtigungen durch die MS umzugehen.

Wenn man an Barbara denkt, sieht man in Erinnerung immer eine aparte, gepflegte Frau mit
groBer sozialer Kompetenz, die immer auf menschliche Zuwendung fir andere bedacht war.
Wir werden uns sicher noch oft an sie mit guten Gedanken erinnern.”

Auch Vorstand, Geschaftsfilhrung und Mitarbeitende des DMSG-Bundesverban-
des werden Barbara ViBer in bester Erinnerung halten. Unsere Anteilnahme gilt
ihrem Lebensgefahrten und ihren Angehérigen.




AKADEMIE, BEWEGUNG & LEBENSSTIL

Mit dem Jahreswechsel haben sich groBe Verdnderungen im Referat Bildung & Services angekiindigt. Das

soziale Netzwerk MS Connect 2.0 ist am 8. Januar 2025 an den Start gegangen und das Onboarding der

Nutzerinnen und Nutzer aus dem bisherigen MS Connect hatte begonnen. Viele sind uns auf MS Connect 2.0

gefolgt und mittlerweile kénnen auch Neu-Interessierte Mitglied bei MS Connect 2.0 werden. Auch bei den

DMSG-Coaches steht ein Plattformwechsel bevor, damit einhergehend der Neustart des optimierten Bewe-

gungs-Coaches und der Start des brandneuen Erndhrungs-Coaches. Sie fragen sich, wer die Personen hinter
der DMSG-AKADEMIE, MS Connect, den DMSG-Coaches oder dem DMSG-Funktionstraining sind? In den
folgenden Ausgaben der aktiv! stellen wir Ilhnen das Team aus dem Referat Bildung & Services nédher vor und

beginnen mit unserer MS-PAT-Koordinatorin Caroline Mehr. Viel Freude beim Lesen!

akademie

GEMEINNUTZIGE
Hertie
Stiftung

Bild: Caroline Mehr

‘dmsg

MS-PAT: Die MS-spezifische Patienten-
schulung MS-PAT feiert ihr einjahriges
Bestehen

Im Januar 2024 startete die DMSG-AKA-
DEMIE dank der Projektforderung der Ge-
meinnUtzigen Hertie-Stiftung mit ihrer um-
fangreichen  Patientenschulung  ,MS-PAT*
im Blended-Learning-Konzept. In acht auf-
einanderfolgenden Modulen, die sowohl Li-
ve-Online als auch im Online-Selbststudium
stattfinden, lernen die Teilnehmenden sowohl
ihre Erkrankung als auch die vielféltigen Be-
handlungsmaoglichkeiten kennen. Besonderen
Wert wird daraufgelegt, was Menschen mit
MS selbst tun kénnen, um den Krankheitsver-
lauf positiv zu beeinflussen.

Die Fortbildungsreihe findet derzeit bereits
zum vierten Mal statt und alle weiteren Schu-
lungen in 2025 sind aufgrund des hohen In-

Ihr Team der DMSG-AKADEMIE

teresses ausgebucht. Eine Aufnahme in die
Warteliste ist jederzeit moglich. Melden Sie
sich beim AKADEMIE-Team per E-Mail an
akademie@dmsg.de

Fuar diesen Erfolg von MS-PAT st insbe-
sondere unsere MS-PAT-Koordinatorin
und DMSG-AKADEMIE-Mitarbeiterin Ca-
roline Mehr verantwortlich. Im Folgenden
mochten wir Caroline Mehr aus dem Team
der DMSG-AKADEMIE |hnen n&her vor-
stellen:

Die studierte Physiotherapeutin erganzt
das Team der DMSG-AKADEMIE seit No-
vember 2023. Sie kennt die Erkrankung
aufgrund ihres Berufs, aber auch aus per-
sénlicher Erfahrung. Seit Uber 25 Jahren
ist Caroline Mehr selbst an MS erkrankt
und seit vielen Jahren ehrenamtlich in der
DMSG engagiert. Sie weiB3 nicht nur aus
personlicher Erfahrung, sondern auch auf-
grund der vielen Gesprache, die sie als
Peer-Beraterin in der DMSG geflhrt hat,
wo der Schuh besonders haufig drickt.
Mit ihrer beruflichen und persdnlichen Er-
fahrung, gepaart mit fundiertem Wissen
und evidenzbasierten Informationen, hat
sie zusammen mit Dr. Stephanie Woschek
eine umfangreiche, zielgruppenadaquate
Patientenschulung konzipiert, die in den
Live-Online-Veranstaltungen von namhaf-
ten Expertinnen und Experten unterstutzt
wird. Es ist ihr ein besonderes Anliegen
anderen Menschen mit MS durch Wissen
und Motivation zu ermdglichen, ihr Leben
mit einer chronischen Erkrankung aktiv in
die Hand zu nehmen.

.
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Kaufmannische

Krankenkasse
Neuigkeiten zu den DMSG-Coaches
Unsere E-Learning-Plattform der DMSG-Coa-
ches bietet mittlerweile ein stetig wachsendes
Angebot im E-Learning-Bereich. Alle Kurse,
die die DMSG-AKADEMIE anbietet und die
im Blended-Learning-Konzept durchgeflhrt
werden, sind mit digitalen Lernanteilen auf der
Coaches-Plattform vertreten. Darlber hinaus
arbeiten wir im Hintergrund bereits an neuen
digitalen Kursprogrammen, die in Kirze online
gehen: dem optimierten Bewegungs-Coach
und dem brandneuen Ernahrungs-Coach
(beide freundlicherweise von der kkh — der
Kaufmannischen Krankenkasse — gefordert).

Relaunch des Bewegungs-Coach

Im vergangen Jahr haben wir zur Eva-Coach-
Studie aufgerufen. In dieser Umsetzungsstudie
wurde der Einfluss des digitalen Bewegungs-
Coaches auf den motorischen Bewegungs-
status, die Bewegungsmotivation, die Fatigue
und die Lebensqualitat bei Menschen mit MS
untersucht. Es wurden quantitative und quali-
tative Erhebungen zur Einschatzung und Wei-
terentwicklung bzw. Adaptierung des digitalen
Bewegungs-Coaches verwendet.

Der Bewegungs-Coach ist einer der ersten und
bis heute beliebtesten Kurse bei den DMSG-
Coaches. Hier wechseln sich theoretische
Grundlagen, vermittelt in gesprochenen Bei-
tragen Uber Wirkungszusammenhéange und
Kompetenzen zur praktischen Umsetzung, ab
mit praktischen Ubungsvideos, angeleitet durch
unsere zertifizierten DMSG-Trainerinnen und
DMSG-Trainer. Die Kritik der qualitativen Analy-
sen aus unserer Umsetzungsstudie Eva-Coach
hat zur Weiterentwicklung des Bewegungs-
Coaches gefuhrt und wir mdchten allen Teilneh-
menden von Eva-Coach flr ihr konstruktives
und hilfreiches Feedback danken.

Was ist neu?

Im Gegensatz zu den Videos bestanden die
theoretischen Vortrage im Bewegungs-Coach
aus reinen Tonspuren und erforderten in Er-
mangelung von ,Augenfutter ein hohes Mali3

an Aufmerksamkeit bei den Zuhdrenden. Das
haben wir nun geéndert und die theoretischen
Inhalte mit Text und Bild angereichert. Abge-
sehen von der gesteigerten Attraktivitat, kann
man nun das Gehdrte gleichzeitig sehen,
dadurch besser verstehen und sich besser
merken. Wir hoffen, der aufgefrischte Bewe-
gungs-Coach findet Gefallen und freuen uns
auf zahlreiches Feedback!

Impulsvortrag zum Thema

Warum eigentlich
Sport betreiben?

von Dr. phil. Stephanie Woschek

Mit dem Angebot des Bewegungs-Coaches
mochten wir das Augenmerk mehr auf die
Pravention lenken. Gerade Menschen, die
von einer chronischen Erkrankung betroffen
sind, die zeitweise zu Immobilisierungen fuhrt,
mussen frlihzeitig mit der Vorbeugung vor
Begleiterkrankungen wie Diabetes Mellitus I,
Osteoporose oder Arteriosklerose beginnen.
Ein barrierearmer Zugang zu Bewegungskur-
sen mit einer digitalen Umsetzung im Bereich
der Pravention stellt fir uns eine bedeutsame
Mdglichkeit fur die Gesundheitsférderung so-
wohl fir Menschen mit als auch fur Menschen
ohne chronische Erkrankung dar.

Bild: Das Trainerteam
des Bewegungscoachs
v.l.n.r. Marvin Becker,

Stephanie Woschek und
Christina Lutz
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Neue E-Learning-Plattform

fir die DMSG-Coaches

Um das E-Learning und die zugehorige
Plattform besser nutzen zu kénnen, haben
wir uns entschieden, einen neuen Anbie-
ter flr unsere digitalen Lerninhalte zu be-
auftragen. Alle, die ein Benutzerkonto bei
DMSG-Coaches haben, werden in Kirze
eine E-Mail mit weiteren Informationen dazu
erhalten. Mit dem Wechsel der E-Learning-
Plattform gehen keine Inhalte verloren. Alle
erhalten ein Konto auf der neuen Plattform
und den Zugang zu den Kursangeboten,
wie gehabt. Nicht nur der neue Bewegungs-
Coach, auch der Erndhrungs-Coach wird
derzeit auf der neuen Plattform program-
miert und wir freuen uns schon darauf, wenn
es losgehen kann. Bei Fragen rund um die
DMSG-Coaches besuchen Sie entweder
unsere Coaches-Website https://dmsg-co-
ach.de oder schreiben eine E-Mail an dmsg-
coach@dmsg.de

funktionstraining | dmsg

Bild links:
Stephanie Woschek
mit dem kleinen groBen

Pianisten Lukas

Bild rechts: Die
Funktionstrainings-
Community bei

ihrer interaktiven
Weihnachtsfeier 2024

DMSG-Funktionstraining

Zum Jahresende 2024 hat das Team Funk-
tionstraining traditionell die interaktive Weih-
nachtsfeier angeboten. In einem gemeinsa-
men Online-Training waren diesmal neben
allen Neu-Interessierten, auch die aktiv Teil-
nehmenden und Funktionstrainerinnen und
-trainer selbst eingeladen. Dieses Jahr hat
bereits beim Schnuppertraining die weih-

_—

nachtliche Stimmung eingesetzt, denn das
Warm-Up wurde von einer Wintergeschich-
te begleitet. Die Ubungen fiihrten durch den
Weg zum Tannenbaum hacken und wieder
zurtick bevor unter Anleitung von Stephanie
Woschek Tabata-Ubungen gefolgt von Mo-
bilisation und Atmung durchgefuhrt wurden.

Viele der Teilnehmenden hatten sich festlich
vorbereitet: mit HeiBgetrank und adventli-
cher Knabberei und auBerdem weihnachtlich
kostUmiert bzw. in Rot gekleidet. Zusammen
mit den 40 Teilnehmenden wurden Lieder
geraten, die auf dem Klavier und der Fl&-
te vorgespielt wurden und zusammen zum
Abschluss ein besinnliches ,Oh du Frohli-
che” angestimmt. Eine Besonderheit dieser
Weihnachtsfeier war die Verlosung von THE
MAY50K-T-Shirts unter den Teilnehmenden —
die Gewinner freuten sich Uber das Prasent
und das Team Funktionstraining konnte sich
mit Eifer und Vorfreude auf THE MAY50K
2025 einstimmen. In gemdtlicher Runde
konnten wir ein erfolgreiches Funktionstrai-
nings-Jahr 2024 interaktiv ausklingen lassen.
Vielen Dank an alle Teilnehmenden und unse-
ren kleinen groBen Pianisten @.

Far 2025 mdchten wir die Weihnachtsfeier
Offnen und alle AKADEMIE-Teilnehmenden
sowie die Funktionstrainingsteilnehmen-
den einladen, um gemeinsam das Jahr der
DMSG-AKADEMIE Revue passieren und in
vorweihnachtlicher Stimmung ausklingen
zu lassen. Die Einladung folgt in der aktiv/
3/2025.

.
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DMSG-Funktionstraining meets

#THEMAY50K

Die groBe Fundraising- und Bewegungs-Kam-

pagne geht in ihre dritte Runde und die Com-

munity im DMSG-Funktionstraining ist wieder
dabeil Nach zwei erfolgreichen Jahren moch-
ten wir auch 2025 unseren internen Wett-
bewerb durchfUhren und rufen ab sofort alle
Trainer, alle Funktionstrainingsanbieter sowie
alle Teilnehmenden der Funktionstrainings-
gruppen in Prasenz und Online dazu auf, sich
auf der THE MAY50K-Homepage als Team
anzumelden. Ab dem 1. Mai 2025 startet
unser Wettbewerb DMSG-Funktionstraining
meets #THEMAY50K und es durfen wieder

Unmengen an Kilometer gerollt, geradelt, ge-

laufen, geschwommen etc. und Tausende von

Euros gesammelt werden. Das groBe High-

light, das gemeinsame Online-Training am 30.

Mai 2025 darf natlrlich auch in diesem Jahr

nicht fehlen. Alles Wichtige zu DMSG-Funk-

tionstraining meets #THEMAY50K finden Sie
hier auf einen Blick:

e Anmeldungen unter www.themay50k.de
sind ab sofort mdglich. Meldet euch alle als
Teilnehmende an und bildet eure Teams!

e Startschuss: Am 1. Mai 2025 werden alle
bis dahin zurlckgelegten Kilometer auf
Null gesetzt und der Wettbewerb beginnt.

e Am 30. Mai 2025 wird es um 17:30 Uhr
anlasslich des Welt-MS-Tages ein gemein-
sames Online-Training fur alle Neu-Inter-
essierten und die gesamte Funktionstrai-
nings-Community geben. Anmeldungen
laufen Uber die AKADEMIE-Homepage
https://akademie.dmsg.de unter der Rub-
rik Veranstaltungen.

e Mittwoch, 11. Juni, um 18 Uhr: Online-
Preisverleihung, Pramierung in den Kate-
gorien: 1) Einzelperson/Team: die meisten
zurUckgelegten Kilometer 2) Einzelperson/
Team: die hochste gesammelte Spenden-
summe 3) Team: Die meisten Mitglieder in
einem Team, die gemeinsam gesportelt
und Spenden gesammelt haben.

DMSG-Funktionstraining: Update der
GKVen zum Online-Funktionstraining
Alle  gesetzlichen  Krankenversicherungen
(GKVen) haben kurz vor Jahresende 2024 auf
Bundesebene beschlossen, dass die Sonder-
regelung fur die acht telemedizinisch durchge-

fOhrten Funktionstrainingsgruppen der DMSG
letztmalig bis zum 31.12.2025 verlangert wird.
Die Allgemeinen Ortskrankenkassen schlie-
Ben sich dieser Regelung weiterhin nicht an.

ms connect 2.0 ‘ 0

Meet-the-Expert

Die Expertenchatstunde Meet-the-Expert
hat ihr erstes Jahr mit Erfolg abgeschlossen.
Nachdem 2024 einmal im Monat auf MS Con-
nect die Expertenchatstunde angeboten wur-
de, hat sich das Interesse der Teilnehmenden
von Mal zu Mal gesteigert. Das Thema ,,Imp-
fung bei MS* betreuten die Experten Prof.
Uwe Zettl und Prof. Dr. Micha Lébermann im
September 2024 gemeinsam und beantwor-
teten die vielféaltigen Fragen, die von den Teil-
nehmenden gestellt wurden. Wir bedanken
uns herzlich bei unseren Experten flr ihre Zeit
und das geduldige Beantworten aller Fragen

Zu Ermahrung, Mikrobiom und MS* stell-
ten die Teilnehmenden noch vor Beginn der
Chatstunde mehr als finfzehn Fragen in der
Meet-the-Expert-Gruppe auf MS Connect,
welche die Expertin Privatdozentin Dr. med.
Lisa Ann Gerdes begleitete. Auch Lisa Ann
Gerdes kommt groBBer Dank von unserer Sei-
te flr ihre Bereitschaft als Expertin zu fungie-
ren zu, als die sie die bis jetzt fragenreichste
Expertenchatstunde gemeistert hat. Wie sol-
che Frage-Antwort-Chats bei Meet-the-Ex-
pert aussehen, kdnnen Sie anhand folgender
Chat-Beispiele nachvollziehen:

msg




AKADEMIE, BEWEGUNG & LEBENSSTIL

Wie aussagekraftig ist eine Titerbestimmung und ist diese bei jeder Impfung angebracht?

Titerbestimmungen werden von der STIKO in der Regel nicht empfohlen, da sie keine
Aussage Uber den klinischen Impferfolg ermoglichen, da andere Komponenten des
Immunsystems (T-Zellen, NK -Zellen, Komplement etc.) durch Titerbestimmungen
(Antikdrper) nicht abgebildet werden. Ein Spezialfall kann bei der Hepatitis B Impfung
vorliegen, dies muss dann am konkreten Fall entschieden werden.

Welche Impfungen mussen nach vielen Jahren evtl. aufgefrischt werden?
Gibt es Impfungen, die bedenklich bei MS sind?

Fur Erwachsene sollte ein Schutz gegen Tetanus/Diphtherie/Pertussis alle 10 Jahre
aufgefrischt werden. Bei dlteren Menschen und bei Menschen mit chronischen
Erkrankungen konnen weitere Impfungen sinnvoll sein, darunter Schutz vor Influenza,
SARS-CoV2, Pneumokokken oder Gurtelrose. Am besten ist es notwendige Impfungen und
eventuelle Auffrischungen mit der Hausarztin oder dem Hausarzt zu besprechen.

Weitere Veranstaltungen der

akademie | © msg DMSG-AKADEMIE:

(...) Wenn man alle Ratschlage zur antientziindlichen Ernahrung akkurat befolgen will,
bedeutet das aus meiner Sicht, sich vegan (ggf. + Fisch), zuckerfrei und glutenfrei zu
ernahren. Ich versuche das so gut es geht umzusetzen, aber insbesondere unterwegs fallt
es mir schwer und auch der Genuss bleibt manchmal auf der Strecke. Ich frage mich,
welchen Effekt die Ernahrung insgesamt fir den Verlauf der MS hat und inwiefern
Abweichungen von den Empfehlungen sich negativ auswirken bzw. wie streng man mit
sich sein sollte. (...)

(...) Generell sollte man den Effekt der Ernahrung auf den Verlauf der MS nicht

Uberschatzen und sich daher nicht selbst kasteien. Viele vermeintliche Gebote und
Verbote haben ihre Basis ja in theoretischen Uberlegungen oder sogar aus Tiermodellen,
die so nicht bei MS-Patienten gezeigt werden konnten. (...)

Meines Erachtens ist Erndhrung deutlich mehr als nur Nahrungsaufnahme und den
Kalorienbedarf decken, sondern Genuss und gutes Essen am besten noch in guter
Gesellschaftist ein Kulturgut und sicher fur die Darm-Hirn-Achse mindestens genauso
wichtig. Insbesondere ist eine glutenfreie Erndhrung haufig schwierig umzusetzen und
wenn man nicht eine wirkliche Gluten-Unvertraglichkeit (Zoliakie) hat, gibt es auch keine
sicheren Daten (auch nicht die klirzlichen neueren Studien aus Mainz), dass eine
glutenfreie Erndhrung einen sicheren Benefit fur MS-Betroffene bringen kann. Insofern
denke ich 80:20 ist mal mindestens moglich :-). Bon Appetit.

Ausblick auf die ndchsten Themen

Was ist Inf.l.a-l.n:l;'r.t-atiu.n.:.’ i
bei Meet-The-Expert: :

Alle weiteren Veranstaltungen, weiter-
flihrende Informationen und Projekte
der DMSG-AKADEMIE finden Sie unter
https:://akademie.dmsg.de

Ofyp0

MS-PAT startet am 8. Mai (bereits ausge-
bucht), weitere Schulungsreihe startet am
25. September

DMSG-Funktionstraining meets #THE-
MAY50K: Das nachste Online-Schnupper-
training Funktionstraining zum Welt-MS-
Tag fUr alle im Stehen und am 8. Mai von
16 Uhr bis 18 Uhr Uhr

AKADEMIE-Talk am 31. Mai mit dem The-
ma ,Blase, Darm und Beckenboden® von
10:30 Uhr bis 12 Uhr mit Prof. Dr. med.
Thomas Henze

Meet-the-Expert am 10. April von 16 Uhr
bis 18 Uhr mit dem Thema: ,Fragen zur
Anpassung der Arbeitszeit“ mit Rechtsan-
waltin Marianne Moldenhauer
Meet-the-Expert am 8. Mai von 16 Uhr bis
18 Uhr mit dem Thema: ,Ernéhrung bei
MS* mit PD Dr. Lisa Ann Gerdes
Meet-the-Expert am 5. Juni von 16 Uhr bis
18 Uhr mit dem Thema: ,Umgang mit Hit-
ze und Uhthoff* mit Physiotherapeutin und
DMSG-Mitarbeiterin Caroline Mehr

AKADEMIE-Talk vom 13. November 2024 zum Thema
Erndhrung, Mikrobiom & Stress mit Dr. med. Heinz Bry.

[=]y~
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THERAPIE UND FORSCHUNG

Niedriger Impfschutz bei MS-Erkrankten

Vor allem Hausarzte auBBern Bedenken in Befragung

Prof. Dr. med.

Kerstin Hellwig vom
Universitatsklinikum
Bochum gGmbH,
Standort St. Josef
Hospital ist Mitglied

im Arztlichen

Beirat des DMSG-
Bundesverbandes und
leitet auch das MS und
Kinderwunsch-Register
DMSKW

Bild: Ruhr-Universitat
Bochum

Obwohl eine besondere Gefahr fiir Infek-
tionen besteht, sind Erkrankte mit Multipler
Sklerose (MS) héufig nicht entsprechend
den Fachempfehlungen geimpft. Eine jetzt
veroffentlichte Beobachtungsstudie des
Jenaer Uniklinikums (UKJ) identifiziert die
Zurtickhaltung der behandelnden Haus-
arztpraxen als einen Grund dafiir und emp-
fiehlt die Einrichtung von MS-Impfzentren.

Impfungen gehdren zu den effektivsten MaB-
nahmen zum Schutz vor schweren Infektio-
nen. Besonders wichtig ist diese Vorbeugung
bei Menschen mit chronischen Erkrankungen.
Wenn die Grunderkrankung immunvermittelt
ist und deren Behandlung das Immunsystem
schwacht, gewinnt der Impfschutz noch ein-
mal an Bedeutung. Die Behandlungsrichtli-
nien fUr chronisch-entzundliche Erkrankungen
bertcksichtigen dies und empfehlen, zeitlich
abgestimmt mit den Behandlungszyklen und
den jeweiligen Therapien, die vollstandige Im-
munisierung auch gegen seltenere Infektions-
erkrankungen.

Bliad UONINPOId HO0ISBAOPY Piig

Erweiterter Impfschutz empfohlen

Eine Beobachtungsstudie des UKJ unter-
suchte, wie diese Empfehlungen bei Per-
sonen mit diagnostizierter MS umgesetzt
werden. In sechs spezialisierten MS-Be-
handlungszentren in unterschiedlichen Re-
gionen in Deutschland wurde der Impfstatus
von knapp 400 MS-Erkrankten, ihr Informa-
tionsstand und ihre Einstellung gegentber
dem Impfen erfasst. Befragt wurden auch die
behandelnden Hausérzte, die die Impfungen
durchfUhren. Im Ergebnis hatten Erkrankte
nur gut die Héalfte der empfohlenen Stan-
dardimpfungen. In einer altersangepassten
gesunden Vergleichsgruppe lag die Impfrate
sogar leicht héher. Weniger als jeder funfte
MS-Erkrankte war ausreichend gegen Gur-
telrose, Grippe oder Atemwegserkrankungen
geimpft. Das galt ebenfalls flir MS-Erkrankte
mit hochwirksamen immunsupprimierenden
Medikamenten. BezUglich ihrer Einstellung
zum Impfen unterschieden sich die Gruppen
nicht, nur wenige waren dem Impfen gegen-
Uber skeptisch eingestellt.

.
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Hauséarzte haben Bedenken

Anders sah es bei den 109 an der Studie
teiinehmenden Hausarztpraxen aus: 82 Pro-
zent gaben an, dass sie wegen maoglicher
Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen mit
Medikamenten Bedenken haben, ihre MS-
Erkrankten zu impfen. Diese Unsicherheit ist
nachvollziehbar, da jede Hausarztpraxis im
Schnitt nur weniger als zehn MS-Erkrankte
betreut. ,Wir héren sowohl von Hauséarzten
als auch von Patienten immer wieder Be-
firchtungen, dass Impfungen Schibe auslo-
sen oder den Verlauf der MS verschlechtern
kénnten”, so der Studienleiter Privatdozent Dr.
Florian Rakers. ,Daflr gibt es keinerlei Bele-
ge. Dass Infektionen die MS allerdings negativ
beeinflussen kénnen, ist dagegen gesichert.”
Der Neurologe schlagt deshalb vor, einige
MS-Behandlungszentren als  spezialisierte
Impfzentren zu etablieren. Das kénne dazu
beitragen, dass Erkrankte die leitliniengerech-
te Versorgung erhalten.

Quelle: https://www.uni-jena.de/296318/
impfschutz-bei-multipler-sklerose-besorg-
niserregend-niedrig.
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Kommentar von Prof. Dr. Kerstin Hellwig, langjahriges Mit-
glied des Arztlichen Beirates:

. Wir haben in Bochum ja auch an der Jena-Studie teilgenom-
men, insgesamt sind hier nattrlich vor allem Patienten befragt
worden, die in MS-Schwerpunktzentren angebunden sind. M&g-
licherweise sehen die Daten auf einer populationsbasierten Da-
tenbasis (Krankenkassendaten) noch schlechter aus. Im Projekt
VAC-MAC (https://vac-mac.de/, VAC-MAC-Podcast) finden wir
auch besorgniserregend niedrige Impfraten bei der MS-Bevolke-
rung. Patienten mit Multiple Sklerose sind auBerdem schlechter
geimpft als Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkran-
kungen oder Rheuma. In quantitativen Interviews mit dem Institut
far Allgemeinmedizin der Ruhr-Universitat haben wir unterschied-
liche Grinde gesehen, unter anderem aber auch, dass zum Teil
die Erfahrung fehlt. Hausarzte haben wenige MS-Patienten und
Fachérzte impfen nicht, es besteht Sorge, Schibe auslésen zu
kénnen, was jedoch unbegriindet ist (hierzu gibt es einige gute
Studien). In der Auswertung von Sekundardaten der Barmer Er-
satzkasse fanden wir, dass vor allem die Impfstoff-Affinitat des
Hausarztes bestimmt, wie viele Patienten geimpft werden. Wir
befinden uns aktuell in der finalen Auswertung, die letztendlichen
Analysen werden auf unserer Website veroffentlicht. Auch ein In-
formationsfilm ist in Planung."

FRAGEN — =\ ANTWORTEN

DIE HERAUSFORDERUNG: 50
KILOMETER IM MONAT MAI _
ZURUCKLEGEN UND SPENDEN FUR
DIE MS-FORSCHUNG SAMMELN

Worum geht es?

JEDER ENTSCHEIDET SELBST AUF
WELCHE ART UND AN
WELCHEM ORT IM MAI DIE 50
KM ZURUCKGELEGT WERDEN.

Wie und wo kann ich
mitmachen?

FREUNDE, FAMILIE UND
DAS EIGENE NETZWERK UBER
DIE CHALLENGE INFORMIEREN
UND SO SPONSOREN FINDEN!

Wie sammle ich
Spenden?
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Biomarker Neurofilament-Leichtketten
NFL bald auch im Praxisalltag anwendbar

Prof. Jens Kuhle, Leiter

des MS-Zentrums am
Universitatsspital Basel

Quelle: AMSEL e.V. /
Frank Eppler

Biomarker:

Ein Biomarker ist
ein messbarer
Parameter, der
prognostische
oder diagnosti-
sche Aussage-
kraft hat und

als Indikator fur
Krankheit sowie
deren Entwicklung
herangezogen
werden kann.
Bezogen auf MS
wurde ein idealer
Biomarker das
Auftreten oder
Verschwinden von
Krankheitsaktivi-
tat anzeigen und
konnte zukUnftige
Krankheitsverlaufe
vorzeichnen.

Die Wahrscheinlichkeit, im Laufe einer
Multiple Sklerose (MS)-Erkrankung eine
schwere Behinderung bis hin zum Verlust
der Gehfédhigkeit zu erleiden, hat sich in den
letzten drei Dekaden enorm verringert. Vor-
rangig sind hier friihzeitig eingesetzte und
krankheitsmodifizierende Medikamente zu
nennen, aber auch ein gewachsenes Ver-
stidndnis des individuellen Krankheitsver-
laufs, seiner prognostischen Marker und
der sich daraus abzuleitenden individuali-
sierten Therapie. Zielfiihrend ist hierbei die
friihen Marker hinsichtlich ihrer Aussage-
kraft zu bewerten und entsprechend zu ge-
wichten.

Als wichtigen Marker fUr die langfristige Prog-
nose hat sich schon seit einiger Zeit eine hohe
initiale Lasionslast in der Magnetresonanzto-
mographie (MRT) herausgestellt. Je hdher die
Anzahl der L&sionen ist, desto wahrscheinli-
cher entwickeln Personen, die mit einem kli-
nisch isolierten Syndrom (CIS) diagnostiziert
werden, eine klinisch manifeste MS (CDMS).

NfL als Biomarker

Die Krankheitsaktivitdt spiegelt sich auch in
einer erhdhten Menge neuronaler Abbaupro-
dukte im Liquor und schlielich auch im Blut
wider, die aufgrund der entztndlichen und de-
generativen Vorgadnge im Rahmen des Auto-
immungeschehens entstehen. Dieser Zusam-
menhang wurde erstmals 1998 beobachtet
und im Speziellen als massiver Anstieg der
Neurofilament-Leichtketten (NfL) im Liquor
nach einem akuten MS-Schub dokumentiert.
Dartber hinaus lieB sich ein Zusammenhang
zwischen akuten Entzindungen, aber auch
bei Betroffenen, die keine klinische oder ra-
diologische Krankheitsaktivitat zeigen, und
NfL-Konzentrationen im Blut bestatigen. Vor
diesem Hintergrund stellt ein stark erhohter
NfL-Wert den bisher einzigen validierten Bio-
marker dar, der eine hohe Aussagekraft ins-
besondere hinsichtlich Therapieansprechen
besitzt.

Bei den Neurofilamenten handelt es sich um
fadenférmige Proteine aus dem Inneren der
Nervenzellen. Neben den leichten Ketten exis-
tieren auch mittel- und schwere Ketten, wobei

sich NfL als der vielversprechendste Kandidat
herausgestellt hat. Eine sehr hohe Stabilitat
und Sensitivitdt der Nachweisverfahren er-
laubt dadurch Aussagen auch auf individueller
Ebene der Erkrankten. Neben dem Nachweis
von NfL-Werten im Liquor machen moderns-
te Labor-Techniken auch Messungen im Blut
moglich. Dabei korrelieren NfL-Werte im peri-
pheren Blut stark mit den Konzentrationen im
Liquor, wodurch die Bestimmung von NfL im
Serum (sNfL) als Biomarker fUr das Ausmal
der Krankheitsaktivitat nicht nur fur klinische
Studien, sondern perspektivistisch auch im-
mer mehr flr den Praxisalltag infrage kommt.

Hochsensitiv und spezifisch

fir neuronale Schadigung

Der langgehegte Wunsch nach einem Bio-
marker im peripheren Blut, der fir die Be-
urteilung des Krankheitsverlaufes der MS und
dartber hinaus fur die Einschatzung des The-
rapieansprechens geeignet ist, scheint somit
zunehmend in Erflllung gegangen zu sein. In
der Starke dieses Markers besteht aber auch
eine vermeintliche Schwache: Als hochsen-
sitives, aussagekraftiges Mal3 fUr den Verlust
von Nervenzellen ist er zugleich unspezifisch
fir die Atiologie der Schadigung. Er unter-
scheidet also nicht zwischen den verschie-
denen Ursachen der Neurodegeneration. So
sind erhohte NfL-Werte bei einer Vielzahl an
neuroimmunologischen- und degenerativen
Erkrankungen festzustellen. Zu ihnen gehdren
zum einen akute Ereignisse wie u.a. Hirntrau-
mata als auch chronische Erkrankungen des
zentralen und des peripheren Nervensystems
sowie verschiedene dementielle Erkrankun-
gen, Parkinson, Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS) und das Guillain-Barré-Syndrom (GBS).

NfL-Referenzwerte steigen

mit dem Lebensalter

Auch einzelne NfL-Messwerte im Serum ha-
ben eine Aussagekraft insbesondere im Zu-
sammenhang mit zuverlassigen Normwerten
(https://shiny.dkfbasel.ch/baselnflreference/).
Wichtig sind diese aufgrund des deutlichen
altersabhangigen Anstiegs, so verdoppeln
sich die NfL-Werte im Blut Gesunder im Lau-
fe einer Altersspanne von 20-50 Jahren, eine
weitere Verdopplung erfolgt nochmals bis
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zum Alter von 75 Jahren. Die Ursache fur die-
sen Verlauf sind nicht restlos geklart; neben
dem altersphysiologischen Untergang von
Nervenzellen kénnten auch andere Faktoren
eine Rolle spielen.

Der ideale Biomarker

in der Neuroimmunologie

Vor diesem Hintergrund erscheint es sinnvoll,
gerade in Bezug auf neuroimmunologische
Erkrankungen wie MS, die Anforderungen
an einen idealen Biomarker zu formulieren.
Die entsprechenden Labortests sollten Er-
gebnisse mit hoher Sensitivitat und Spezifizi-
tat liefern sowie zuverlassig mit drei wesent-
lichen klinischen Gesichtspunkten korrelieren:
Krankheitsaktivitdt, Therapieansprechen und
Krankheitsprogression. Ein idealer Biomarker
konnte dann in der Praxis die klinische Ent-
scheidung unterstitzen, wenn er anzuzeigen
imstande ist, bei welchen Erkrankten aktu-
ell eine erhdhte Krankheitsaktivitat vorliegt.
AuBerdem sollte er wegweisend dazu beitra-
gen kdnnen, aus der Fllle der mittlerweile zur
Verflgung stehenden Behandlungsoptionen
die geeignete Therapie auszuwahlen. In der
Forschung und Entwicklung neuer Therapie-
ansatze kénnte ein geeigneter Biomarker zu-
dem erheblich zur Beschleunigung klinischer
Studien beitragen, indem er die fUr eine Studie
bendtigte Fallzahl reduziert oder sensitiv und
spezifisch einen Endpunkt anzeigen konnte.

Zahlreiche nachtragliche Auswertungen von
aufeinanderfolgenden Blutproben von Teil-
nehmern groBer MS-Outcome-Studien konn-
ten inzwischen aufschlussreiche Erkenntnisse
in dieser Hinsicht liefern. Erkrankte ohne fest-
stellbare Krankheitsaktivitdt bleiben hierbei
typischerweise Uber einen beobachteten Zeit-
raum von Jahren auf konsistent niedrigen NfL-
Konzentrationen, wahrend sich Krankheitsak-
tivitat als Anstieg der Messwerte im Serum
niederschlagt. Eine stéarkere Abnahme des
Hirnvolumens ging ebenfalls mit hdheren NfL-
Konzentrationen einher. Auch langfristig konn-
ten signifikante Zusammenhange bei Perso-
nen mit einem klinisch isolierten Syndrom mit
Konversationsraten hin zu einer CDMS fest-
gestellt werden. Eine &hnliche Assoziation be-
stand fur die initiale Hohe der NfL-Werte und
die Hirnatrophie nach funf Jahren.

Mit Hilfe einer aktuelleren Studie konnte auf-
gezeigt werden, dass eine NfL-Erhdhung

mit 91-prozentiger Wahrscheinlichkeit einer
schubassoziierten Behinderungsprogression
innerhalb eines Jahres vorausgeht. Damit
lassen sich durch die Ermittlung von NfL-
Konzentrationen in gewissen Grenzen auch
prognostische Einschatzungen der Behinde-
rungsverschlechterung tatigen.

NfL-Bestimmung bald auch

schon in der Regelversorgung

Somit zeichnen sich zwei Anwendungs-
moglichkeiten in der alltaglichen Routine der
neurologischen Praxis ab. Zum einen lasst ein
erhéhter Blut-NfL-Wert aufmerken und eine
weitere diagnostische Abklarung der wahr-
scheinlich  gesteigerten Krankheitsaktivitat
in die Wege leiten. Zum anderen bietet eine
routinemaBige Erhebung des NfL-Status eine
wertvolle OrientierungsgréBe im Vergleich zu
Werten in der Normalbevolkerung. Diese ist
im weiteren Krankheitsverlauf nutzbar — vor
allem, wenn beispielsweise das Therapie-
ansprechen beurteilt werden soll. So wird
inzwischen damit gerechnet, dass NfL-Be-
stimmungen noch im Laufe dieses Jahres in
den Praxisalltag integriert und bei den Gesetz-
lichen Krankenkassen als Regelversorgung
abgerechnet werden kénnen.

Quellen:

1. Tintore M et al. Mult
Scler 2020 Nov,;26(13):
1658-1669.

2. Lycke JN et al. J Neurol
Neurosurg — Psychiatry
1998,;64:402-404.

3. Benkert P et al. Lancet
Neurol 2022 Mar;21(3):
246-257.

4. Khalil M et al. Nat Rev
Neurol 2024 May,;20(5):
269-287.

5. Springer Medizin. NFL
auf dem  ECTRIMS
2018. InFo Neurologie
2018;20:7. doi: 10.1007
/s15005-018-2817-1

6. Kuhle J et al. Neurolo-

gy 2019 Mar 5;92(10):

e1007-e1015.

Abdelhak A et al. JA-

MA Neurol 2023 Jun 1;

80(6):542-543.

8. Abdelhak A et al. Lancet
Neurol 2023 Sep;22(9):
826-833.
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1. Welche Vor- und Nachteile sehen Sie fiir den MS-Patienten
durch die Einfiihrung des Serum NfL-Werts in der neurolo-

gischen Praxisroutine?

.Vorteile fur MS-Patienten waren zum einen eine hohere Prazi-
sion in der Therapie und zum anderen eine hohere Lebensquali-
tat durch die Therapie selbst aber auch durch die Gewissheit, gut
therapiert zu sein. Ein Nachteil besteht darin, dass die langsam
schleichende Progression teils nur unvollstandig mit dem Test er-
fasst wird und gerade das natUrlich heutzutage einen grof3en un-
gedeckten Bedarf darstellt. Deshalb gibt es dahingehend groBe
BemUhungen, noch bessere Marker fur die Progression zu entde-
cken und zu entwickeln. Beispielhaft fur diese BemUhungen ist die
Erforschung von sauren Gliafaserproteinen (GFAP), die durchaus
erfolgsversprechend als zusatzlicher Biomarker im Blut sind.”

2. Gibt es Situationen, in denen der Serum NfL-Wert keine
oder félschliche Schlussfolgerungen zuldsst?
.Die Krankheitsprogression wird mit NfL aktuell noch nicht zuver-
lassig fur eine ,lUckenlose' individuelle Anwendung abgegriffen.
Andere Erkrankungen wie eine Niereninsuffienz bringen einen
starken Anstieg von NfL-Werten, was eine schwierige Beurteilung
nach sich zieht. Zusétzlich kénnen starke Erschitterungen des
Kopfes (bspw. durch sportliche Aktivitdten wie Boxen) die Aus-

sagekraft des NfL-Werts beeinflussen."
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Risikoabschatzung unter Natalizumalb-Biosimilar

Unsicherheit bei der Bewertung der Verlasslichkeit eines anti-JVC-Antikdrper-Tests

Prof. Dr. med. Ralf Gold,
Vorsitzender des

Arztlichen Beirates der
DMSG, Bundesverband
e.V,; Neurologische Kilinik
der Ruhr-Universitét
Bochum am

St. Josefs-Hospital

Bild: Johannes Kirchherr

Seit Februar 2024 steht das Biosimilar
(biologische Nachahmerprodukt) des
Wirkstoffes Natalizumab (Originalpro-
dukt Tysabri®, Biosimilar Tyruko®) fiir
MS-Erkrankte in Deutschland zur Verfi-
gung. Im Januar 2024 verdéffentlichte der
DMSG-Bundesverband eine Stellung-
nahme seines Arztlichen Beirates zur Ri-
sikoabschétzung fiir das Auftreten einer
PML (progressive multifokale Leukenze-
phalopathie) unter dem Biosimilar (vgl.
Seite 26, aktiv! Nr. 282 1/2024). Hinter-
grund war, dass bis zum Zeitpunkt der
Stellungnahme keine zufriedenstellenden
Daten fiir die Validierung und Informatio-
nen lber den Ablauf einer entsprechen-
den anti-JCV-Antikérper Testung vorla-
gen. Erfahrungen aus der Praxis lassen
derzeit keine abschlieBende Bewertung
einer vergleichbaren Verldsslichkeit der
Testung fiir das Biosimilar zu.

Eine PML kann als Nebenwirkung bei der
Therapie mit dem Wirkstoff Natalizumab
auftreten. Stand Januar 2024 wurde bis-
her von mehr als 900 Betroffenen mit PML

@
a
>
Q
9
o
@
@)
g
<)
X
el
o
[
2

oder auch der verwandten JCV-assoziierten
Kornerzell-Neuronopathie im Kleinhirn be-
richtet. Die Erkrankung entsteht durch eine
Infektion der markscheidenbildenden Oli-
godendrozyten mit dem John Cunningham
Virus (JCV - neue Bezeichnung: humanes
Polyomavirus 2). Das Auftreten einer PML
unter Natalizumab fOhrt in sehr vielen Fal-
len zu schwerer Behinderung und in bis zu
24 Prozent der Félle sogar zum Tod. Fir die
Bestimmung des Risikos fur das Auftreten
einer PML unter Behandlung mit den Wirk-
stoff Natalizumab ist jeweils der Hersteller
zustandig. Er stellt den Test auf die im Se-
rum vorliegenden anti-JCV-Antikdrper und
deren Titer (MaB3 fur die Konzentration der
anti-JCV-Antikdrper, auch ,JCV Antikorper
Index” genannt) zur Verfligung. Die Testung
sollte unter Behandlung mit Natalizumab
wenigstens alle sechs Monate wiederholt
werden, um eine eventuelle Anderung des
JCV-Status von negativ zu positiv (sog. Kon-
version) oder auch ,Titer“-Verlaufe zu erfas-
sen. Bei Langzeiterkrankten werden oft so-
gar alle drei bis vier Monate Titer kontrolliert.
Die Untersuchung auf anti-JCV-Antikdrper
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im Serum sollte mit einem CE-PrUfsiegel fur
den klinischen Verwendungszweck gekenn-
zeichneten Labortest durchgefihrt werden,
der vorab eine entsprechende Validierung
bendtigt. Der Hersteller des Originalprapa-
rats tragt dabei formal nicht die Kosten der
Testung fUr den Einsatz des Biosimilars und
vice versa, so dass fur beide Natalizumab-
Praparate getrennte Testmdglichkeiten vor-
zuliegen haben. In Bezug auf das Original-
praparat ist die Testung (StratifyJCV™-Test
von Unilabs) bereits seit mehreren Jahren
etabliert. Deshalb war und ist fur die Patien-
tensicherheit das Vorliegen einer entspre-
chen transparent verflgbaren und zuverlas-
sigen Testmaoglichkeit flr das Biosimilar von
Anfang an unerlasslich. Die Stellungnahme
des Arztlichen Beirates aus Januar 2024
machte auf dieses Versdumnis des Biosimi-
lar-Herstellers aufmerksam.

Nach Einschatzung von Prof. Dr. Ralf Gold,
Vorsitzender des Arztlichen Beirates und fe-
derfihrender Autor der Stellungnahme aus
Januar 2024, liegt nun eine entsprechend,
fUr klinische Verwendungszwecke geprufte
Testmdglichkeit des Biosimilar Herstellers
vor (ImmunoWELL™ JCV Test von Medi-
cover). Auch wenn Gegenanalysen einer
Vielzahl von Patientenproben aus der Ver-
sorgung passende Ergebnisse beider Tests
aufzeigen, gibt es gleichzeitig Berichte Uber
unterschiedliche Testergebnisse (s.u.). Da-
her kann zum aktuellen Zeitpunkt keine ab-
schlieBende Bewertung Uber die Vergleich-
barkeit der Testung abgegeben werden.

Prof. Tjalf Ziemssen, Leiter des Zentrums fur
klinische Neurowissenschaften und Multiple
Sklerose Zentrum des Universitatsklinikums
Dresden sowie Mitglied im Arztlichen Beirat,
berichtet Ende November 2024 in einem
wissenschaftlichen Kurzbericht im inter-
nationalen Multiple Sclerosis Journal Uber
einzelne unterschiedliche JCV-Testergeb-
nisse nach der Umstellung von MS-Erkrank-
ten auf das Biosimilar®. Die Unterschiede
in der JCV-Diagnostik aufgrund der unter-
schiedlichen Tests stellten alle Beteiligten
vor Herausforderungen, insbesondere bei
der Interpretation der abweichenden Er-
gebnisse der verschiedenen Tests. In den
konkret dargestellten Fallen des Kurzbe-
richtes zeigte sich der JCV-Test nach Um-
stellung auf das Biosimilar und somit den

ImmunoWELL™-Test positiv. Daher kehr-
ten die Betroffenen zum Originalpraparat
zurlck, um eine einheitliche Testung durch
einen einzigen (ursprlinglichen) Anbieter
zu gewahrleisten, der sich wieder negativ
zeigte. Unterschiede bei JCV-Indexwerten
kdénnen das wahrgenommene PML-Risiko
fir einzelne MS-Erkrankte verdndern und
so das Vertrauen in die Zuverlassigkeit von
Diagnoseinstrumenten sowie das Risiko-
management beeinflussen. Die Abhangig-
keit von Herstellerbasierten-Tests kann den
Zugang zu wichtigen Diagnoseinstrumenten
einschranken und letztlich die Sicherheit der
MS-Erkrankten und die Behandlungsergeb-
nisse beeintrachtigen.

Prof. Tjalf Ziemssen: ,Unser Kurzbericht
unterstreicht den dringenden Bedarf an
standardisierten, validierten hersteller-unab-
hangigen JCV-Testverfahren, um eine zuver-
lassige Risikostratifizierung zu gewahrleis-
ten, die Patientensicherheit zu erhéhen und
effektive MS-Behandlungsprotokolle. Prob-
lematisch sehe ich den Wechsel von Origi-
nalprodukt zum Biosimilar fUr einige MS-Er-
krankte, weil dann der JCV Antik&rper-Index
positiv wird, bei wahrscheinlich hd&herer
Empfindlichkeit des Biosimilar Tests. Da
allerdings die risikoabschatzenden Daten
nur fir den StratifyJCV™-Test von Unilabs
in Bezug auf das Originalprodukt vorliegen,
sollte man dann wieder zu dem langjah-
rig etablierten StratifyJCV™-Test und dem
Originalprodukt  zurlckwechseln.  Meiner
Einschatzung nach ist daher der Wechsel
unter bestimmten Voraussetzungen proble-
matisch einzuschatzen. Wenn man in einem
System bleibt, sprich auch bei Neueinstel-
lungen, wird eine JCV-Risikoabschatzung
und das entsprechende Management je
nach verabreichtem Produkt mdglich sein."

Der DMSG-Bundesverband wird, u.a. unter-
stlitzt durch die Mitglieder seines Arztlichen
Beirates die Entwicklung zur Therapie hoch-
aktiver MS mit Natalizumab weiter beob-
achten und erneut berichten.

(1) Inojosa H, Kather A, Akgtin K, Ziemssen T. Challen-
ges and implications of anti-JCV antibody serology
variability among different assays in natalizumab
treatment: A call for standardization and transpa-
rency in clinical practice. Multiple Sclerosis Jour-
nal. 2024;0(0). doi:10.1177/13524585241300972

Prof. Dr. med.

Tjalf Ziemssen,
Mitglied des Arztlichen
Beirates des DMSG-
Bundesverbandes
Bild: Privat
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Multiple Sklerose und Epstein-Barr-Virus:
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Ruprecht,

Klinik fir Neurologie,
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medizin Berlin,

Freie Universitat Berlin
und Humboldt-Univer-
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Wie fir viele andere Erkrankungen so gilt
auch fir die Multiple Sklerose (MS): Ein
Verstdndnis der Krankheitsursache ist eine
zentrale Voraussetzung fiir eine wirksame
Behandlung.

Hinsichtlich der Ursache der MS wurde be-
reits Ende des 19. Jahrhunderts, wenige Jah-
re nach der Erstbeschreibung der MS durch
Jean Martin Charcot, von Pierre Marie, einem
Schuler Charcot’s, eine infektidse Ursache
vermutet. In der Folge wurden zahlreich Er-
reger, insbesondere Viren, als Verursacher
der MS diskutiert. Viele der angeschuldigten
Erreger lieBen sich jedoch nicht bestatigen.
Seit den 1980er Jahren liegen nun aber zahl-
reiche, Ubereinstimmende und Uberzeugende
Arbeiten vor, die fir eine Schllsselrolle des
Epstein-Barr-Virus (EBV) in der Entstehung
der MS sprechen.

EBV gehort zur Gruppe der Herpesviren.
Wahrend andere Viren nach der Erstinfektion
vom menschlichen Organismus wieder kom-
plett eliminiert werden koénnen, fihren Her-
pesviren typischerweise zu einer anhaltenden
(persistierenden) Infektion Uber das ganze Le-
ben des menschlichen Wirtes hinweg. Hierbei
verstecken sich Herpesviren in bestimmten
menschlichen Zellen, um dort zu Uberwin-
tern und sich nur gelegentlich wieder zu ver-
mehren. EBV persistiert in menschlichen Ge-
déchtnis-B-Zellen. Uber 90 bis 95 Prozent der
Weltbevolkerung sind mit EBV infiziert, was
somit ein sehr erfolgreiches Virus ist, das in
den allermeisten Fallen in friedlicher Koexis-
tenz mit seinem menschlichen Wirt lebt. Die
Erstinfektion mit EBV findet in der Regel ohne
klinische Symptome im Kleinkindesalter statt.
Verschiebt sich die Erstinfektion in das jingere
Erwachsenenalter geht oft mit einer infektio-
sen Mononukleose (Pfeiffer'sches Drisenfie-
ber, ,kissing disease”) einher.

FUr eine zentrale Rolle von EBV bei der MS

sprechen die folgenden Befunde:

e Sehr viele Studien zeigen, dass im Gegen-
satz zu der 90 bis 95-prozentigen Infek-
tionsrate mit EBV in der Allgemeinbevdl-
kerung praktisch alle Menschen mit MS

(MmMS) mit EBV infiziert sind. So waren
in einer eigenen Untersuchung von 901
MmMS aus der MS-Kohorte des Kompe-
tenznetzes Multiple Sklerose alle 901 (100
Prozent) MmMS mit EBV infiziert.!

¢ Das Risiko fur die spatere Entwicklung
einer MS ist nach einer infektidsen Mono-
nukleose ungefahr doppelt so hoch wie
nach einer klinisch symptomlosen EBV-Er-
stinfektion.

e MmMS haben hdhere Antikdrperspiegel
gegen EBV als gesunde Kontrollen und
wahrscheinlich auch mehr gegen EBV ge-
richtete Abwehrzellen (T-Lymphozyten) im
Blut. Die erhdhten Antikdrperspiegel ge-
gen EBV finden sich schon Jahre vor dem
klinischen Beginn der MS-Erkrankung.

e Ein sehr starker Hinweis auf eine wesent-
liche Rolle von EBV bei der MS stammt
aus einer Untersuchung, die zeigen konn-
te, dass Personen, die noch keine EBV-
Infektion gehabt haben, spéter in ihrem
Leben aber eine MS entwickeln, praktisch
ausnahmslos vor Beginn der MS eine
EBV-Infektion durchmachen. Mit anderen
Worten: Eine EBV-Infektion geht dem Klini-
schen Ausbruch einer MS praktisch immer
voraus. Das Zeitintervall zwischen einer
EBV-Infektion und dem klinischen Beginn
einer MS betragt dabei im Mittel sieben bis
acht Jahre.?

MS, Spatkomplikation einer EBV-Infektion
Zusammenfassend sprechen die vorhande-
nen Daten dafur, dass eine Infektion mit EBV
eine notwendige, aber nicht hinreichende
Voraussetzung fUr die Entwicklung einer MS
ist. Auch wenn es demgemanl ohne EBV-In-
fektion keine MS gibt, ist es wichtig hervorzu-
heben, dass insgesamt nur wenige EBV-infi-
zierte Menschen spater eine MS bekommen.
Die MS kann damit als eine seltene Spat-
komplikation einer EBV-Infektion angesehen
werden.

Als eine praktische Konsequenz hieraus lasst
sich ableiten, dass bei Personen, bei denen
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der Verdacht auf eine MS besteht, die aber
keine Hinweise fUr eine stattgehabte EBV-
Infektion (d.h. keine Antikdrper gegen EBV)
haben, eine MS extrem unwahrscheinlich ist.
Die Abwesenheit von Antikérpern gegen EBV
ist somit ein Marker fur die Abwesenheit einer
MS, was insbesondere in der Diagnostik von
Kindern mit Verdacht auf eine MS relevant
ist.®

Forschung sucht nach Mechanismen

So eindeutig die Datenlage zum Zusammen-
hang von EBV und MS ist, so unklar ist gegen-
wartig der Mechanismus, durch den EBV eine
MS verursachen kodnnte. Mogliche Mechanis-
men von EBV bei der MS sind daher aktuell
Gegenstand intensiver Forschung und es gibt
zahlreiche derzeit unbewiesene Annahmen
(Hypothesen) zum maoglichen Mechanismus
von EBV bei der MS.

Sehr intensiv diskutiert wird eine fehlgeleite-
te Reaktion des Immunsystems bei der eine
Immunantwort gegen EBV mit Bestandteilen
des menschlichen zentralen Nervensystems
kreuzreagieren kdnnte. Auch wenn gezeigt
wurde, dass beispielsweise Antikdrper gegen
EBV tatsachlich mit verschiedenen Eiweilen
im menschlichen zentralen Nervensystem
kreuzreagieren kdnnen, konnten bislang aber
keine Uberzeugenden Beweise dafur erbracht
werden, dass eine solche Kreuzreaktion spe-
zifisch bei der MS und nicht auch bei gesun-
den Personen vorkommt.

Eine andere vieldiskutierte Vermutung ist,
dass EBV bei MMMS direkt das zentrale
Nervensystem infizieren und dort eine Ent-
zUndung verursachen koénnte. Auch hier-
fur liegen jedoch keine harten Beweise vor
und insgesamt verbleibt der Mechanismus
von EBV bei der MS aktuell weiterhin un-
geklart.

Nachdem mittlerweile aber sehr gut bekannt
ist, dass B-Zellen eine SchlUsselfunktion bei
der MS spielen, erscheint die Tatsache, dass
EBV in Gedachtnis-B-Zellen persistiert, ein
wichtiger Clue fir den Mechanismus von EBV
bei der MS zu sein. Eine Hypothese ist hierbei,
dass es bei manchen Menschen im Rahmen
einer EBV-Infektion zu einer spezifischen und
anhaltenden Veranderung in Gedachtnis-B-
Zellen kommt, die fUr die spatere Entwicklung
einer MS verantwortlich ist.*

AbschlieBend stellt sich die Frage nach mdg-
lichen therapeutischen Konsequenzen aus
dem Zusammenhang von EBV und MS.
Kénnte man EBV-Infektionen durch eine Imp-
fung komplett verhindern, wére theoretisch zu
erwarten, dass derart geimpfte Personen kei-
ne MS bekommen. Praktisch gibt es derzeit
jedoch keine Impfstoffe gegen EBV und es ist
fraglich, ob sich Impfstoffe finden lassen wer-
den, die eine EBV-Infektion komplett verhin-
dern kénnen. Sollten solche Impfstoffe jemals
zur Verfugung stehen, wisste man friihestens
nach 20 bis 30 Jahren, ob sie das Auftreten
einer MS tats&chlich unterbinden. Eine ,Imp-
fung gegen MS“ zeichnet sich derzeit somit
nicht ab.

Bemerkenswert ist allerdings, dass nahezu
alle bei der MS wirksamen Therapien Ge-
dachtnis-B-Zellen entweder reduzieren oder
in ihrer Aktivitdt ddmmen. Geht man davon
aus, dass hiervon auch maoglicherweise durch
EBV fehlprogrammierte Gedéachtnis-B-Zellen
betroffen sind, kénnte dies einen Wirkmecha-
nismus der bereits verfligbaren MS-Therapien
darstellen.

Fazit

Zusammenfassend sprechen die gegenwar-
tigen Daten dafir, dass eine EBV-Infektion
der entscheidende urséchliche Faktor fur die
MS ist. Die Aufklarung des Mechanismus von
EBV bei der MS ist damit eine zentrale wis-
senschaftliche Fragestellung deren Beantwor-
tung sehr wahrscheinlich zu einem besseren
Verstandnis der Krankheitsentstehung der MS
und davon ausgehend zu einer gezielten Be-
handlung und Pravention der MS beitragen
durfte.

Quellen:

1 Abrahamyan S, Eberspécher B, Hoshi MM, et al. Com-
plete Epstein-Barr virus seropositivity in a large cohort
of patients with early multiple sclerosis. J Neurol Neu-
rosurg Psychiatry 2020;91:681-686.

2. Bjornevik K, Cortese M, Healy BC, et al. Longitudi-
nal analysis reveals high prevalence of Epstein-Barr
virus associated with multiple sclerosis. Science
2022,375:296-301.

3. Nourbakhsh B, Cordano C, Asteggiano C, et al. Multip-
le Sclerosis Is Rare in Epstein-Barr Virus-Seronegative
Children with Central Nervous System Inflammatory
Demyelination. Ann Neurol 2021;89:1234-1239.

4. Ruprecht K. The role of Epstein-Barr virus in the etio-
logy of multiple sclerosis: a current review. Expert Rev
Clin Immunol 2020:1-15.




34

THERAPIE UND FORSCHUNG

Eine aktuelle Auswertung aus dem MS-
Register der DMSG beleuchtet vor dem
Hintergrund der aktuellen Diskussionen
zur Einfiihrung der elektronischen Patien-
tenakte (ePA) fiir alle gesetzlich Kranken-
versicherten, das Potential der Nutzung
einer sektor- und einrichtungstbergreifen-
den Falldokumentation. Menschen mit MS
(MmMS) suchen hdufig mehrere neurologi-
sche Einrichtungen inklusive Reha-Einrich-
tungen auf.

In Deutschland wird aktuell die sogenannte
ePA in einigen Modelregionen pilotiert. Die
grundlegenden Planungen fur die ePA gehen
bereits rund 20 Jahre zurlck, die EinfUhrung
hat sich wiederholt verzdgert. AnstoB3 fur
die Entwicklung und Einfihrung einer sol-
chen Akte, zunachst nur als elektronische
Gesundheitskarte (eGK) geplant, waren Fal-
le von schweren Nebenwirkungen als Folge
von Wechselwirkungen (Lipobay-Skandal),
die durch fehlende Transparenz fur die be-
handelnden und verordnenden Arzte Uber
die Medikamente der Patienten entstanden
sind.

Analysen der Nutzung des Gesundheitssys-
tems in Deutschland durch MmMS haben ge-
zeigt, dass neben den erwartbaren regelhaften
Konsultationen bei Neurologen auch Hausérz-
te und Urologen von einer groBen Anzahl von
MmMS regelhaft konsultiert werden. Aus den
Erfahrungen des Lipobay-Skandals wurde der
Bedarf an einer strukturierten fachtbergreifen-
den Kommunikation insbesondere der Medi-
kationsdaten von Patienten deutlich. Bei der
MS als chronischer Erkrankung unterliegen
MmMS einer sogenannten Polypharmazie,
d.h. sie werden mit mehreren verschiedenen
Wirkstoffen gleichzeitig behandelt’. Beispiels-
weise wird erganzend zur Immuntherapie (z.B.
Interferone oder monoklonale Antikdrper) eine
medikamentdse Therapie zur Behandlung von
Schmerzen, Spastik oder anderen Sympto-
men der MS eingesetzt. Da mit fortschreiten-
dem Alter auch die Anzahl der Komorbiditaten
zunimmt, sind weitere MS-unabhangige me-
dikamentdse Therapien — beispielsweise Mit-
tel zur Blutdruckregulierung — gangig.

Austausch von medizinischen Daten zwischen neuro-
logischen Zentren — welches Potential verbirgt sich?

Die komplexen Wechselwirkungen? der ver-
schiedenen Wirkstoffe sind zum Teil in spe-
ziellen Datenbanken hinterlegt®. Ein automa-
tischer Abgleich bzw. eine Uberpriifung kann
jedoch nur dann stattfinden, wenn die Daten
in einem standardisierten elektronisch verar-
beitbaren Format fUr alle an der Behandlung
von MmMS beteiligten Arzten verfligbar sind.
Hier setzt die ePA unter anderem an und bietet
einen patientenbezogenen Uberblick Uber alle
verordneten Medikamente des Patienten. So
kann von den behandelnden Arzten sicherge-
stellt werden, dass keine zueinander ,im Kon-
flikt” stehenden Therapien verordnet werden,
oder aber bei der Verabreichung ein ausrei-
chender zeitlicher Abstand gewahrt wird.

Die folgenden Ergebnisse des MS-Registers
zeigen die Haufigkeit, mit der MMMS in meh-
reren teiinehmenden Zentren erfasst sind, in
Relation zu denen, die nur in einem Zentrum
erfasst sind. Das MS-Register setzt seit sei-
ner technischen und inhaltlichen Revision im
Jahr 2014 auf eine zentrale Pseudonymisie-
rung unter Einbindung einer Vertrauensstelle*.
Dadurch wird sichergestellt, dass ein MmMS,
der in verschiedenen neurologischen Einrich-
tungen in die Teilnahme am Register einwilligt,
im Register als derselbe MmMMS erkannt wird.
Neben der Verhinderung von Doppelz&hlun-
gen reduziert dies auch den Dokumentations-
aufwand in den teilnehmenden Zentren, da
bereits erfasste Daten nicht doppelt einge-
geben werden mussen. Aus Sicht der Daten-
qualitat wird Uber den Abgleich zudem sicher-
gestellt, dass Informationen zu den MMMS
durch weitere weitgehend unabhangige Quel-
len bestétigt werden kdnnen.

Nach neuesten Zahlen leben in Deutschland
rund 300.000 MS-Erkrankte®. Das MS-Re-
gister enthalt Daten von Uber 50.000 MMMS,
die ab 2014 neu eingeschlossen wurden und
von denen 4.040 in mehreren am Register
teiinehmenden Zentren erfasst sind. 11.930
(28,1 Prozent) MMMS wurden ausschlie3-
lich in einer am MS-Register beteiligten Re-
ha-Einrichtung erfasst. 37.551 (72,6 Prozent)
MmMS wurden nur in neurologischen Zentren
(ambulant oder stationar) erfasst. 2.273 (4,4
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Prozent) MmMS wurden mindestens einmal in
einer Reha-Einrichtung und in einem neurolo-
gischen Zentrum erfasst. 1.550 (3,0 Prozent)
MmMS wurden von mindestens zwei neurolo-
gischen Einrichtungen (ambulant oder statio-
nar) erfasst [in Abbildung 1 nicht dargestellt].

Unabhangig von den Daten des MS-Registers
ist aus der Versorgungspraxis bekannt, dass
vielfach, z.B. fir Zweitmeinungen, zur statio-
néaren Schub-Behandlung oder Therapieiniti-
ierung auf die (Mit)versorgung durch eine oder
mehrere weitere spezialisierte neurologische
Einrichtungen zurlckgegriffen wird. Gerade
in akuten Situationen wie dem Auftreten eines
Schubs, z.B. auBerhalb der Offnungszeiten
des ambulanten neurologischen Zentrums
oder bei schweren Nebenwirkungen, ist es
essenziell, dass den Behandlern alle rele-
vanten Informationen vorliegen. Die Notwen-
digkeit eines schnellen und unkomplizierten
Informationsaustausches zwischen diesen
Einrichtungen ist somit geboten und kann zu
einer zielgerichteten Behandlung der MMMS
beitragen. Damit dies zukUnftig besser gelingt,
kann die ePA ein Baustein sein. Jedoch muss
daflr sichergestellt sein, dass nur die Einrich-
tungen Zugriff auf die Daten der ePA erhalten,
die sich wirklich im Behandlungskontext be-
finden und die Datensicherheit bestmoglich
gewahrt wird. Weiterhin muss die ePA zukinf-
tig strukturierte Daten enthalten, die sich in die
entsprechenden Primarsysteme (Software flr
die Datendokumentation der Einrichtungen)
der Behandler einbetten lassen. Alexander
Stahmann, Geschéaftsfihrer des MS-Regis-
ters: ,Eine ePA, die ,nur‘ PDF-Dateien enthalt,
die zuweilen nicht einmal nach Stichwortern
durchsucht werden koénnen, wird nicht zur
Verbesserung der Versorgung beitragen, da
von den Behandlern in der begrenzten Zeit,
die im Kontext der Behandlung zur Verfigung
steht, nicht alle PDF-Dateien durchgesehen
werden kénnen.®

Als Limitation der vorliegenden Auswertung ist
zu beachten, dass ausschlieBlich Daten von
MmMS eingeflossen sind, die ab 2014 in das
MS-Register aufgenommen wurden. Die Auf-
nahme erfolgt freiwillig seitens der MmMS und
setzt eine Teilnahme des behandelnden Zent-
rums am MS-Register sowie eine Einwilligung
der MMMS in allen an der Behandlung betei-
ligten Zentren voraus. Zentren kdnnen aktuell
nur dann am MS-Register teilnehmen, wenn

Reha-Zentren Neurologische Zentren

sie die Auszeichnungskriterien der DMSG,
Bundesverband e.V. erflllen und die Aus-
zeichnung aktiv beantragt haben. Die hier ge-
zeigten Zahlen unterschatzen somit vermut-
lich den Anteil der MMMS, die multizentrisch
neurologisch versorgt werden. Erganzend ist
anzumerken, dass die weiteren nicht-neurolo-
gischen Einrichtungen von Fach- und Haus-
arzten im MS-Register nicht erfasst sind (es
besteht anders als bei Krebserkrankungen
keine allgemeine Meldepflicht) und somit wei-
tere Potentiale einer strukturierten Dokumen-
tation bei der interdisziplindren Versorgung,
selbstverstandlich auch unter Einbezug von
nicht-arztlichen Beteiligten, hier nicht weiter
analysiert werden kdnnen.
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Mdiller D. Entwicklung der Prédvalenz diagnostizierter
Autoimmunerkrankungen im  Zeitraum 2012-2022.
Zentralinstitut flr die kassendrztliche Versorgung in
Deutschland (Zi). Versorgungsatlas-Bericht Nr. 24/05.
Berlin 2024. doi.org/10.20364/VA-24.05

Abbildung 1: Anzahl der
MmMS im Register nach
Art der Zentren, welche
aufgesucht wurden. Die
Darstellung umfasst
zum einen die MmMS,
die in mindestens einer
Reha-Einrichtung erfasst
wurden (roter Kreis: N
=14.208), und zum an-
deren MmMS, die min-
destens einmal in einem
neurologischen Zentrum
erfasst wurden (griiner
Kreis: N = 39.824). Der
Uberlappungsbereich
dazwischen zeigt
MmMS, die in beiden
Einrichtungen mindes-
tens einmal erfasst wur-
den (N =2.273).
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MS Brain Health Report

Die Initiative MS Brain Health ist aus der
Veréffentlichung des internationalen Kon-
sensberichts ,,Brain Health: time matters
in multiple sklerosis® aus dem Jahr 2015
hervorgegangen. In der Initiative enga-
gieren sich u.a. Arzte, Forscher, Vertreter
von Patientenorganisationen mit dem Ziel
die lebenslange ,,Gehirngesundheit® von
MS-Erkrankten zu erhéhen. Der Bericht
enthédlt Empfehlungen zur Erreichung
dieses Ziels.

Die folgende Zusammenfassung soll einen
Uberblick zum neuesten verdffentlichten
Report aus dem Jahr 2024 geben.

Multiple Sklerose (MS), Neuromyelitis-op-
tica-Spektrum-Erkrankungen (NMOSD),
Myelin-Oligodendrozyten-Glykoprotein-En-
zephalomyelitis (MOGAD) sind verwandte
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chronische Erkrankungen. Werden diese
Krankheiten nicht diagnostiziert, fehldiag-
nostiziert oder nicht frihzeitig erkannt und
wirksam behandelt, kdnnen sie viele Aspek-
te des Lebens der Erkrankten stark beein-
trachtigen.

Der Report stltzt sich auf den 2015 verof-
fentlichten Strategiebericht ,Gesundheit des
Gehirns: Zeit spielt eine Rolle bei MS*. In
dem Bericht verdeutlichen die Autoren, wie
Ubergeordnet wichtig ein frihes Handeln in
der Diagnostik gepaart mit einem personen-
zentrierten Ansatz in der Versorgung ist,
ungeachtet geographischer und 6konomi-
scher Barrieren. Wird die Krankheitsaktivitat
nicht frihzeitig erkannt, drohen zunehmen-
de Behinderungen, was zu einer schweren
Belastung flir MS-Erkrankte und ihre Fami-
lien fuhren kann.

.
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Eine rechtzeitige Diagnose ist daher von
entscheidender Bedeutung, ebenso wie der
frihzeitige Beginn einer wirksamen Thera-
pie. Allerdings kommt es oft zu Verzdge-
rungen in der Diagnostik und dem Behand-
lungsbeginn. Dartber hinaus koénnen teils
unspezifische Symptome zu Fehldiagnosen
fUhren. Damit es zu weniger Verzdgerungen
in den Ablaufen kommt, zeigen die Autoren
verschiedene MaBnahmen zur Verbesse-
rung auf. Beispielsweise eine héhere Sen-
sibilisierung der Uberweisenden Arzte und
ein verbesserter Zugang zu spezialisierten
Diagnoseverfahren, aber auch das Einholen
von zusatzlichen Meinungen.

Die regelmaBige Uberwachung der Krank-
heitsaktivitat und die formale Aufzeichnung
dieser gesammelten Informationen bilden
das Fundament einer erfolgreichen Be-
handlungsstrategie. Die Beachtung von Ko-
morbiditaten (einschlieBlich Depressionen),
Lebensstilfaktoren  und  modifizierbaren
Faktoren fUr die Gehirngesundheit und die
Uberwachung der Krankheitsprogression
sind Teil eines optimalen Ansatzes fUr die
Versorgung.

Die Ergebnisse klinischer Studien werden
dabei helfen, personalisierte Behandlungs-
verfahren fir MS-Erkrankte zu verbessern.
Eine Standardisierung dieser Studien kann
langfristig dazu beitragen, landerlbergrei-
fende Ergebnisse zu generieren, die zur Be-
wertung von Therapieansprechen verwen-
det werden konnen.

Am wichtigsten ist es jedoch, Menschen mit
MS proaktiv in die Entscheidungsfindung mit
einzubeziehen und sie dabei zu unterstitzen,
einen Lebensstil anzunehmen, der ihre Ge-
hirngesundheit fordert (z.B. nicht Rauchen,
so aktiv wie moglich bleiben, mehr Schlaf).

Es folgt ein Auszug der Empfehlungen
der MS Brain Health Initiative (vollstandi-
ger Report im QR-Code s.u.):

Minimierung der Verzégerungen bei der

Diagnostik von MS, NMOSD und MOGAD

und des Therapiebeginns

e Sicherstellung, dass Schulungen flr
medizinisches Fachpersonal die Bedeu-
tung einer raschen Uberweisung in den
Vordergrund stellen.

¢ Bewusstseinsscharfung fur das Risiko
von moglichen Fehldiagnosen.

e Aufklarung von Arzten in der Ausbildung
zu versteckten Symptomen flr einen ver-
besserten Arzt-Patient-Dialog.

e Sicherstellung, dass die nationalen Leit-
linien mit den internationalen Leitlinien
fur Diagnosekriterien und Behandlungs-
zielen Ubereinstimmen, einschlieBlich
frihzeitiger Behandlung und frihzeitigem
Zugang zu wirksamen Behandlungen.

Die Person hinter dem Patienten verste-
hen und einen optimalen Pflegeansatz
gewahrleisten

o Ermoglichung eines integrierten Pflege-
ansatzes.

¢ \Vorschreibung eines gemeinsamen Ent-
scheidungsfindungsprozesses.

e Gewahrleistung der Gleichheit von
Rechten und Chancen, unabhéngig von
Geschlecht, Ethnie, Alter, Grad der Be-
hinderung oder soziodkonomischem
Status.

Wert fiur die Gesellschaft

* \erbesserter Zugang zu beruflicher Re-
habilitation und unterstltzter Beschéafti-
gung.

e Forschungsférderung in ressourcen-
intensive Ansatze, die die langfristigen
Kosten fur die Behandlung und das Le-
ben mit MS senken.

e Unterstitzung von o6ffentlichen Regis-
tern, die Daten zur Pflege erfassen und
allen Beteiligten einen transparenten Zu-
gang zu relevanten Erkenntnissen aus
diesen Daten ermdoglichen.

Quelle: MS-Brain-Health-
Executive-Summary.pdf

https://www.msbrainhealth.org/
wp-content/uploads/2024/09/
Brain-Health-Time-Matters-2024.pdf




Auf den Spuren der Forschungsforderung der DMSG

Besteht ein Zusammenhang zwischen Schlafstorungen, Fatigue
und Kognitionsbeeintrachtigungen bei MS?

Annika wird mit 28

Elektroden verkabelt.

Laut MS-Register ist die Fatigue neben den
Mobilitatseinschréankungen das haufigste Sym-
ptom der MS. Passend dazu lautete das vom
DMSG-Bundesverband im Jahr 2023 ausge-
schriebenen Thema der Forschungsforderung:
Fatigue und Multiple Sklerose. Ausgewahit
wurde u.a. das Projekt von Dr. rer. nat. Caro-
lin Balloff: Bizentrische Bewertung von Schlaf-
stérungen als Ursache und Therapieansatz flir
MUdigkeit und kognitive Beeintrachtigung bei
Multipler Sklerose. Ihr Ziel Klingt aussichtsreich:
»Wir hoffen auf dieser Grundlage ergrinden, in-
wiefern Schlafstérungen die Fatigue beeinflus-
sen, um idealerweise einen Therapieansatz flir
die Fatigue zu erhalten. Viele dieser Schlafsto-
rungen lassen sich sehr viel besser behandeln
als die Fatigue®, erklart die Forscherin.

In den Kliniken Maria Hilf Ménchenglad-
bach hat das Forscherteam um Dr. Balloff
der Redaktion der aktiv! drei Tage lang Ein-
blick in ihren Forschungsalltag gewéhrt und
im Interview Fragen zur Studie beantwor-
tet. DMSG-Reporterin Annika, die selbst an
MS-bedingter Fatigue leidet, stellte sich als
Studienteilnehmerin zur Verfiigung. In einer
Video-Serie berichtet sie in Kiirze in der
DMSG-Community auf YouTube (iber ihre
Erfahrungen. Wie alle Studienteilnehmer
verbrachte sie zwei aufeinanderfolgende
Néchte im Schlaflabor.

Die Neuropsychologin Dr. Carolin Balloff er-
forscht in ihrer bizentrischen Studie, ob und
wie Schlafstérungen und Fatigue und Kog-
nition zusammenhangen, bzw. ob Schlafsto-
rungen zu Fatigue und Kognitionsbeeintrach-
tigungen bei MS-Erkrankten beitragen. Beide
Studienzentren bieten ideale Voraussetzun-
gen mit einem neurologischem und pneumo-
logischen Schlaflabor in Ménchengladbach
und einer MS-Ambulanz in Dusseldorf. Balloff
ist in der Abteilung fur Neuropsychologie in
den Kliniken Maria-Hilf fUr die klinische Ver-
sorgung neurologisch erkrankter Patienten
zustandig. Zusatzlich arbeitet sie als Wissen-
schaftlerin in der Uniklinik DUsseldorf.

Was fasziniert Sie an der MS und dem Sym-
ptom der Fatigue?

,Das ist eine interessante Frage. Ich bin eher
zuféllig wéhrend des Studiums dazu gekom-
men, mich mit der MS wissenschaftlich im
Rahmen eines Forschungspraktikums bei Prof.
Dr. Iris-Katharina Penner zu beschéftigen, die
einen starken Forschungsschwerpunkt beim
Thema Fatigue gesetzt hat.”

Wie sind Sie darauf gekommen, den Ein-
fluss des Schlafs auf die Fatigue zu unter-
suchen?

,Die ldee entstand in der klinischen Routine
im Schlaflabor. Wir sehen hier Patienten, die in
unserer neuropsychologischen Untersuchung
ahnliche Symptome auBern wie Menschen mit
MS und einer Fatigue. Da haben wir uns ge-
fragt: Kann es nicht sein, dass Schlafstorun-
gen auch bei Menschen mit MS und Fatigue
auftreten und einen Effekt auf diese Fatigue
haben? Vielleicht nicht ursachlich, aber mog-
licherweise verstérkend. Dann habe ich re-
cherchiert. Gibt es dazu schon Studien”? Aber
erschreckenderweise bin ich auf wenige Stu-
dien gestoBen, die das objektiviert im Schlaf-
labor untersucht haben. Da war die Idee ge-
boren.”

Wie viele Forscher aus welchen Fachgebie-
ten sind an dieser Studie beteiligt?

LUnser Studienteam ist interdisziplinar auf-
gestellt. 15 Menschen aus unterschiedlichen
Fachgebieten, hauptsachlich klinische For-
scher, zum einen Psychologinnen, wie ich, zum
anderen Neurologen, die sich in Schlafmedizin
weitergebildet haben nach Rulcksprache sind
wir in diesem Jahr nicht an einer Anzeige inte-
ressiert.”

Wie sind Sie auf die Forschungsférderung
der DMSG aufmerksam geworden?

»Durch meine beiden Vorgesetzten Prof. Sven
Meuth, Direktor der Neurologie an der Uniklinik
in Dusseldorf und Prof. Albrecht, Chefarzt in
den Kliniken Maria-Hilf, die an der Projektent-
wicklung beteiligt waren.”

!
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Die DMSG fordert Ihr Projekt mit einem Be-
trag in H6he von 187.410,00 Euro Uber 24
Monate. Welche Bedeutung hat diese Foér-
derung fiir die Studie?

,Die Forderung durch die DMSG ist eine grof3-
artige Chance, umfangreich und strukturiert
zu untersuchen, ob und wie Schlafstérungen
und Fatigue und Kognition bei Menschen mit
MS zusammenhangen. Der Aufwand hier
ist enorm. Diese Untersuchungen sind sehr
zeit- und ressourcenintensiv. Die Férderung
ermoglicht, diese Untersuchungen in einem
klinischen Setup durchzufihren.”

Wie lauft die Studie ab?

,ES beginnt mit der Vorstellung der MS-Er-
krankten in den MS-Ambulanzen. Dann wird
ein Termin vereinbart im Schlaflabor. Die
Untersuchung besteht aus drei Blécken: der
neuro-psychologischen Untersuchung, der
neurologischen und der schlafmedizinischen.
Vor der ersten Nacht erfolgt die 90 Minuten
lange neurologisch-psychologische Unter-
suchung. Es geht um Ein- und Durchschlaf-
stérungen, Tagesmudigkeit, Schlafrigkeit, va-
lidierte Fragebdgen zu Schlafverhalten, um ein
Bild der Beschwerden der einzelnen Person
zu erhalten. Zusatzlich werden die Informa-
tionsverarbeitungs-Geschwindigkeit, das ver-
bale und visuelle Lernen und das Ged&achtnis
gepruft, um einen Eindruck von der kogniti-
ven Leistungsfahigkeit zu gewinnen, die mit
Fatigue und Schlaf in Zusammenhang steht.
In der Schlafrigkeitsmessung Uber elf Minuten
im Dunklen messen wir die GréBe und Unru-
he der Pupillen. Das ist ein gutes MaB fir die
Schlafrigkeit am Tag. Zum Vergleich fragen
wir die Teilnehmer wie schlafrig sie sich ge-
rade fUhlen und messen das parallel mit dem
Pupillenunruhe-Index.”

Hier kommt es mitunter zu tGiberraschenden
Ergebnissen, verréat die Forscherin

»Selbsteinschatzung und Wirklichkeit liegen
manchmal weit auseinander. Patienten sa-
gen: Ich fuhle mich topfitl Und nach drei Mi-
nuten sieht man schon eine Einschlafneigung.
Das zeigt, dass das Nervensystem entgegen
der Aussage nicht erholt ist. Nach den Tests
gehen die Studienteiinehmer ins Schlaflabor,
wo die Verkabelung erfolgt. Idealerweise wer-
den die Untersuchungen zur Kognition vor der
ersten Nacht erhoben, damit die Ergebnisse
frei sind von dem, was die erste Nacht fur Er-
gebnisse erbringt. Diese werden am Morgen

des zweiten Tages besprochen. Wenn man
dann schon weif3 ,Ich habe ein Schlafapnoe-
Syndrom' beeinflusst das vielleicht die Beant-
wortung dieser Fragebdgen. Das wollen wir
vermeiden.”

Wie kénnen MS-Erkrankte teilnehmen?
svoraussetzung fUr die Teilnahme ist eine
schubférmig remittierende MS mit zumindest
einer leichtgradigen Fatigue. Kontrollgruppe
sind Patienten im Schlaflabor ohne MS mit
Schlafstérungen, nicht zwangsweise Fa-
tigue.”

Welche Ergebnisse erhoffen Sie sich von
der Studie?

»Wir wollen herausfinden, wie haufig Schlaf-
storungen bei MS-Erkrankten mit Fatigue auf-
treten. Ist die Schlafstérung ein Punkt, an dem
man therapeutisch ansetzen kann, um die Fa-
tigue langfristig zu lindern? Eine weitere Frage
ist der Zusammenhang von Schlafqualitat und
kognitiven Einschrénkungen und Fatigue. Wir
erhoffen uns Erkenntnisse, wie haufig Schlaf-
stérungen in das Dreieck aus Kognition Fa-
tigue reinspielen, um daraus neue therapeu-
tische Ansétze ableiten zu kénnen. Das weil3
man bisher zu schlecht. Auch wie das die
Kognition beeinflusst, ist schlecht untersucht.
Allerdings kénnen kognitive Stérungen auch
ohne Fatigue bei MS-Erkrankten auftreten.
Deshalb wollen wir Uber die Kontroligruppe
klaren: Wie schneiden Patienten ohne MS
mit Schlafstdrungen in kognitiven Tests ab im
Vergleich zu Menschen mit MS und Fatigue?

.Wenn wir herausfinden, Schlafstérungen
sind die Ursache, ware das noch besser,
denn: Schlafstérungen lassen sich behan-
deln!”

.Die Studie hat im August 2024 begonnen.
Mit Zwischenergebnissen rechnen wir in ei-
nem Jahr. In einer Anschluss-Studie konnte
man ermitteln, ob und wie sich die Behand-
lung dieser Schlafstérungen auf die Fatigue
auswirkt. Langfristig wére es ideal, wenn die
Studie international ausgeweitet wird. Zumal
auch im Ausland wenig Erkenntnisse in die-
sem Bereich vorliegen.

Wie die Untersuchungen bei Annika ab-
gelaufen sind und mehr Interviews mit
den Forschern sehen Sie in den Videos
auf: https://www.youtube.com/channel/
UCLYRmMKXOIIIRwb-d-jwOwVw
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Visite nach der
ersten Nacht im
Schlaflabor:

Dr. Carolin Balloff
informiert Annika
Uber die Ergebnisse.
Bilder: DMSG

Wir danken un-
seren Forderern
aus dem Jahr
2023:

Die DMSG-For-
schungsférderung
fUr Einzelprojekte
2023 wurde von
privaten Spen-
dern und jeweils
Zu gleichen Teilen
(35.000€) unter-
sttzt von Bris-
tol Myers Squibb
GmbH & Co.
KGaA, Merck
Serono  GmbH,
Novartis Phar-
ma GmbH, Ro-
che Pharma AG,
Sanofi Aventis
GmbH, Viatris He-
althcare GmbH.




Wesentliche Neuerungen 2025
und Neues aus der Rechtsprechung

Wir geben Ihnen an dieser Stelle
regelmaBig einen Uberblick iiber
wesentliche rechtliche Neue-
rungen sowie aktuelle Recht-
sprechung. In dieser Ausgabe
berichten wir (ber wesentliche
Rechtsdnderungen im Jahr 2025
sowie eine Entscheidung des Bun-
desverfassungsgerichts (BVerfG),
eines Sozialgerichts(SG) und eines
Landessozialgerichts (LSG).

1. Was andert sich im Jahr 2025?
Krankenhausreform: Zum 1. Ja-
nuar 2025 ist die Krankenhaus-
reform durch das Krankenhaus-
versorgungsverbesserungsgesetz
(KHWVG) in Kraft getreten, die stu-
fenweise bis 2029 umgesetzt wer-
den soll. Kernstticke der Reform sind
insbesondere eine starkere Spezia-
lisierung der Krankenhduser sowie
eine Umstellung der VergUtung. So
wird das bisher geltende System der
Fallpauschalen durch ein Vorhalte-
budget ersetzt, wonach Kliniken 60
Prozent der bisherigen Vergutung fur
das Vorhalten von Leistungen erhal-
ten sollen und 40 Prozent zu erwirt-
schaften sind. Die Vergltung erfolgt
anhand von 65 Leistungsgruppen,
die fur die einzelnen Behandlungsar-
ten bundeseinheitlich festgelegt wor-
den sind. Diese Leistungsgruppen
enthalten einheitliche Qualitatsvorga-
ben (u.a. Ausstattung, Personal und
Behandlungserfahrungen) als Min-
destqualitdtsanforderungen, die er-
fullt sein mussen. Damit einem Kran-
kenhaus eine Leistungsgruppe durch
die zustandige Landesbehdrde zu-
gewiesen werden darf, muss das
Krankenhaus diese bundeseinheit-
lichen Qualitatskriterien erflllen. Nur
dann darf die Klinik die entsprechen-
de Behandlung anbieten und erhalt
die VergUtung. Zur Sicherstellung
einer flachendeckenden Versorgung
ist die Zuweisung einer Leistungs-

gruppe durch die Landesbehodrde
ausnahmsweise auch dann mog-
lich, wenn nicht alle Qualitatskrite-
rien der jeweiligen Leistungsgruppe
erfullt sind. So kénnen z.B. Kliniken,
die nicht innerhalb einer bestimmten
Entfernung zu erreichen sind, von
der Erflllung einiger Kriterien (be-
fristet fUr drei Jahren) befreit werden.
Bis Ende 2026 sollen die Bundeslan-
der die Kliniken den Leistungsgrup-
pen zuweisen und die Umstellung
der Finanzierung soll in den Jahren
2027/2028 erfolgen. Einzelheiten der
Reform kénnen Sie auf der Home-
page des Bundesministeriums fur
Gesundheit (BMG) nachlesen.

Elektronische Patientenakte: Die
flachendeckende Einfuhrung der
elektronische Patientenakte (ePA)
ist im Januar 2025 zundchst in den
Modellregionen (Hamburg, Franken
und in Teilen von Nordrhein-Westfa-
len) gestartet. Nachdem zum Jahres-
beginn auf Sicherheitsprobleme der
Server hingewiesen worden ist, hat
die fur die Telematikstruktur zustén-
dige gematik GmbH mitgeteilt, dass
weitere technische Ldsungen um-
gesetzt werden. Nach erfolgreichem
Abschluss der Erprobung in den Mo-
dellregionen soll die ePA sodann fla-
chendeckend genutzt werden kon-
nen. Der genaue Termin steht noch
nicht fest. Nachdem urspriinglich
der 15. Februar 2025 als Starttermin
vorgesehen war, soll die bundeswei-
te Einfihrung nunmehr frihestens ab
April 2025 moglich sein. Einzelheiten
zur ePA finden Sie auf der Home-
page des BMG.

Quelle: www.gematik.de

Gesundheitsversorgungsstar-
kungsgesetz: Kurz vor der Bundes-
tagswahl 2025 wurde das Gesund-
heitsversorgungsstarkungsgesetz
(GVSG) in abgespeckter Version be-

schlossen. Das GVSG sieht nunmehr
insbesondere die Entbudgetierung in
der hausarztlichen Versorgung vor.
Ferner ist eine quartalstbergreifende
Versorgungspauschale vorgesehen.
Zur Behandlung von volljahrigen,
chronisch erkrankten Patienten, die
einer kontinuierlichen Versorgung
mit einem bestimmten Arzneimittel
bedurfen und keinen intensiven Be-
treuungsbedarf begriinden, kénnen
Hausérzte eine Versorgungspau-
schale, die bis zu vier Quartalen um-
fassen kann, abrechnen. Eingeflhrt
wird zudem eine Vorhaltepauschale.
Diese kdnnen Hausérzte abrech-
nen, wenn bestimmte Kriterien erfullt
werden, z.B. Haus- und Pflegeheim-
besuche, bedarfsgerechte Praxis-
offnungszeiten etc. Auch wird die
Hilfsmittelversorgung erleichtert. Die
Erforderlichkeit eines Hilfsmittels
wird zukUnftig dann vermutet, wenn
sich Versicherte in einem sozialpa-
diatrischen Zentrum oder in einem
medizinischen Behandlungszentrum
fUr Erwachsene mit geistiger Behin-
derung oder schweren Mehrfachbe-
hinderungen in Behandlung befinden
und das Hilfsmittel von den dortigen
Arzten empfohlen wird. Auch soll die
ambulante Versorgung von Men-
schen mit psychischen Erkrankun-
gen vereinfacht werden und es sollen
zusatzliche  psychotherapeutische
Versorgungsauftrage flr vulnerable
Personengruppen geschaffen wer-
den. Das Gesetz hat am 14. Februar
2025 den Bundesrat passiert, es war
bei Drucklegung jedoch noch nicht
ausgefertigt und verklndet. Einzel-
heiten erfahren Sie auf der Home-
page des BMG.

Gesetzliche Pflegeversicherung:
Mit dem Pflegeunterstitzungs- und
-entlastungsgesetz  (PUEG) wurde
festgelegt, dass zum Jahresbeginn
die Leistungsbetrage fur Pflegebe-
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durftige zu Hause und in Heimen um
4,5 Prozent angehoben werden. Zu-
dem wird zum Juli 2025 der Gemein-
same Jahresbetrag, der bereits seit
dem 1. Januar 2024 ausschlieBlich
fir pflegebedirftige Kinder und jun-
ge Erwachsene mit Pflegerad 4 und
5 galt, fUr alle Pflegebedurftigen ab
Pflegegrad 2 eingeflhrt. Der kalen-
derjéhrliche Leistungsbetrag in Héhe
von 3.539 Euro fasst die Verhinde-
rungspflege und die Kurzzeitpflege
zusammen und kann flexibel genutzt
werden. Die bisherige Regelung,
wonach nur ein Teil der Kurzzeitpfle-
geleistungen in Verhinderungspfle-
geleistungen umgewandelt werden
kann, entfallt damit. Auch der Betrag
fOr die zum Verbrauch bestimmten
Pflegehilfsmittel betragt im Jahr 2025
statt 40 Euro nunmehr 42 Euro. Der
Hochstbetrag  fur  wohnumfeldver-
bessernde MaBnahmen wird von
4.000 Euro auf 4.180 Euro erhoht.
Der Anspruch fur den Einsatz digita-
ler Pflegeanwendungen wird von bis-
lang 50 Euro auf monatlich 53 Euro
erhoht. Einzelheiten kénnen Sie auf
der Homepage des BMG nachlesen.

Kinderkrankengeld, Kindergeld,
Elterngeld und Mutterschutz: FUr
berufstatige Eltern, die gesetzlich
krankenversichert sind und die ihr
krankes Kind betreuen mussen, gilt
auch im Jahr 2025, dass pro Eltern-
teil maximal 15 Arbeitstage Kinder-
krankengeld beansprucht werden
kénnen. Bei mehreren Kindern be-
steht der Anspruch maximal fir 35
Tage. Bei Alleinerziehenden besteht
der Anspruch fur 30 Arbeitstage pro
Kind, bei mehreren Kindern fir ma-
ximal 70 Arbeitstage. Das erkrankte
Kind muss gesetzlich krankenversi-
chert sein und darf das 12. Lebens-
jahr noch nicht vollendet haben oder
eine Behinderung aufweisen und auf
Hilfe angewiesen sein. Das Kinder-
geld wird monatlich um 5 Euro auf
255 Euro pro Kind angehoben. Der
Kinderzuschlag betragt 297 Euro pro
Kind ab 2025. Eltern, die Kinderzu-
schlag erhalten oder beantragt ha-
ben, erhalten diesen automatisch.

FUr das Elterngeld gilt ab dem 1. Ap-
ril 2025 die Einkommensgrenze von
175.000 Euro (vorher 200.000 Euro).
Liegt das zu versteuernde Einkom-
men Uber dieser Grenze, entfallt der
Anspruch auf Elterngeld.

Ende Januar hat der Bundestag eine
Anderung des Mutterschutzgesetzes
beschlossen, die ab Juni 2025 gilt.
Es soll sodann ein gestaffelter Mut-
terschutz flUr Fehlgeburten ab der
13. Schwangerschaftswoche gelten.
Ebenso soll der Anspruch auf Mut-
terschaftsleistungen gestaffelt (Fehl-
geburten ab der 13. Schwanger-
schaftswoche) ausgeweitet werden.
Das Gesetz hat im Februar 2025 den
Bundestag passiert, war bei Druck-
legung jedoch noch nicht verklndet.

Mindestlohn, Kurzarbeitergeld
und Wohngeld: Der gesetzliche
Mindestlohn steigt zum Jahresbeginn
auf 12,82 Euro pro Stunde. Die Min-
destldhne in der Pflege, die je nach
Qualifikation gestaffelt sind, steigen
zum Mai 2025 und zum Juli 2025 an.
Die maximale Bezugsdauer fur Kurz-
arbeitergeld wird zum Jahresbeginn
auf 24 Monate (statt 12 Monate) ver-
langert und gilt bis Ende 2025. Das
Wohngeld steigt um durchschnittlich
15 Prozent.

Barrierefreiheit: Aufgrund des Bar-
rierefreiheitsstarkungsgesetz (BFSG)
mussen bestimmte Produkte und
Dienstleistungen, die nach dem 28.
Juni 2025 in den Verkehr gebracht
werden, barrierefrei sein. Dies gilt
z.B. flr Selbstbedienungsterminals,
Computer, Telekommunikations-
dienste und Bankdienstleistungen
flr Verbraucher. Dabei gelten Beson-
derheiten fur Kleinstunternehmen.
Einzelheiten erfahren Sie auf der
Homepage des Bundesministeriums
fUr Arbeit und Soziales (BMAS).

Eingliederungshilfe, Schwerbe-
hinderung und Hinzuverdienst:
Zum Jahresbeginn gilt der erhdhte
Vermogensfreibetrag fur vermégens-
abhangige Leistungen von 67.410
Euro. Die Kosten fur die Wertmar-
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ke, mit denen schwerbehinderte
Menschen Nahverkehrsmittel kos-
tenlos nutzen konnen, betragt seit
Jahresbeginn 104 Euro (bisher 91
Euro) jahrlich. Die Hb6he des Burger-
geldes und der Sozialhilfe bleibt un-
verandert. Die Hinzuverdienstgrenze
betragt bei Renten wegen voller Er-
werbsminderung rund 19.661 Euro
und bei Rente wegen teilweiser Er-
werbsminderung rund 39.322 Euro
im Jahr 2025.

AuBerklinische Intensivpflege:
Im Rahmen der auBerklinischen In-
tensivpflege (AKI) muss vor jeder
Verordnung fur beatmete oder tra-
chealkanulierte Patienten im Rah-
men einer Potenzialerhebung ge-
praft werden, ob eine Entwdhnung
von der Beatmung/Entfernung der
TrachealkanUle moglich ist. Diese Er-
hebung muss grundsétzlich durch
besonders qualifizierte Vertragséarzte
erfolgen. Mangels vorhandener arzt-
licher Kapazitaten galt bis Ende 2024
eine Lockerung als Ubergangsrege-
lung. Der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) hat nunmehr eine
Verlangerung dieser Ubergangsrege-
lung beschlossen. Fur den Fall, dass
eine qualifizierte Arztin oder ein quali-
fizierter Arzt nicht rechtzeitig verfug-
bar ist, ist die Potenzialerhebung bis
zum 30. Juni 2025 keine zwingende
Voraussetzung flr die Verordnung.
Ferner gilt fUr Versicherte, die schon
vor dem 31. Oktober 2023 Leistun-
gen der auBerklinischen Intensiv-
pflege erhalten hatten und diese
weiterhin bekommen, eine weitere
Ausnahme: Wurde oder wird bei die-
sen Versicherten im Rahmen einer
Potenzialerhebung festgestellt, dass
keine Aussicht auf eine nachhaltige
Verbesserung besteht, sind Verord-
nungen zur AKI weiterhin auch ohne
regelmaBige Potenzialerhebung
mdglich. Einzelheiten finden Sie auf
der Homepage des G-BA.

Quellen: www.bundesgesundheitsministe-
rium.de; www.bundesregierung.de; www.ge-

matik.de; www.bmas.de; www.g-ba.de




2. Urteil des Bundesverfassungs-
gerichts zur Zwangsbehandlung

Am 26.11.2024 hat das BVerfG zur
Frage von &rztlichen ZwangsmaBnah-
men entschieden, dass die bisherige
gesetzliche Regelung, wonach arztli-
che ZwangsmaBnahmen ausschliel3-
lich im Rahmen eines stationaren
Krankenhausaufenthalts durchgefuhrt
werden durfen, teilweise verfassungs-
widrig ist. Zwangsbehandlungen sind
solche medizinischen MaBnahmen,
die gegen den Willen einer Person
eingesetzt werden. Es ging um eine
Frau, die in einer besonderen Wohn-
form der Eingliederungshilfe lebte
und die gegen ihren Willen Depot-
medikationen (Medikationen, die in
einem festgelegten Abstand injiziert
werden) erhielt und die eine Verbrin-
gung in eine Klinik zur Durchfihrung
dieser MaBnahme verweigerte. Strei-
tig war die Frage, ob diese MaB-
nahme auch in der Wohneinrichtung
erfolgen kann, ohne dass eine Ver-
bringung in die Klinik erforderlich ist.
Die Betroffene, vertreten durch ihren
Betreuer, fUhrte ein Klageverfahren
bis zum Bundesgerichtshof. Dieses
legte die Frage dem BVerfG zur Ent-
scheidung vor. Das BVerfG hat die
ausnahmslose Beschrankung von
arztlichen ZwangsmaBnahmen auf
das Krankenhaus als Durchfiihrungs-
ort als unverhaltnismaBig angesehen.
Die betroffene gesetzliche Regelung
sei mit dem Grundrecht auf korper-
liche Unversehrtheit teils unvereinbar.
Grundsatzlich sei die Bindung der
arztlichen ZwangsmaBnahme als letz-
tes Mittel an einen stationaren Auf-
enthalt im Krankenhaus zwar zulés-
sig. Dies gelte allerdings dann nicht,
wenn erhebliche Beeintrachtigungen
der korperlichen Unversehrtheit zu-
mindest mit einiger Wahrscheinlich-
keit drohen wirden und zu erwarten
sei, dass diese Beeintrachtigungen in
der Einrichtung (in der die Betreuten
untergebracht seien und in welcher
der Krankenhausstandard voraus-
sichtlich nahezu erreicht wirde) ver-
mieden oder jedenfalls signifikant
reduziert werden kdnnte, ohne dass
andere Beeintrachtigungen der kor-

perlichen Unversehrtheit oder einer
anderen grundrechtlich geschutzten
Position mit vergleichbarem Gewicht
drohen wurden. Der Gesetzgeber sei
zu einer Neuregelung bis Ende 2026
verpflichtet. Mit diesem Urteil hat das
Gericht eine Voraussetzung dafUr ge-
lockert, Menschen auch gegen ihren
Willen zwangsweise zu behandeln.
Das Urteil wurde sehr unterschiedlich
diskutiert und es bleibt abzuwarten,
wie der Gesetzgeber eine Neureglung
formulieren wird.

Quelle: BVerfG, Urt. v. 26.11.2024 - 1 BvL
1/24; abzurufen Ober die Homepage www.
bundesverfassungsgericht.de

3. Urteil des Sozialgerichts Miin-
chen zur Versorgung mit einem
Mollii Suit

Das SG Munchen hat im November
2024 eine Klage einer MS-Erkrankten
auf Versorgung mit einem ,,Exopulse
Mollii Suit* abgewiesen. Die Klagerin
hatte unter Vorlage einer Verordnung
eines Facharztes bei ihrer Kranken-
kasse die Versorgung beantragt und
einen Kostenvoranschlag in Hohe von
rund 8.800 Euro eingereicht. Das SG
verneinte den Anspruch mit der Be-
grindung, dass es sich beim Mollii
Suit um ein Hilfsmittel handeln wirde,
welches nicht (ausschlieBlich) dem
Behinderungsausgleich diene, son-
dern auch therapeutischen Zwecken.
Bei der dem Molli Suit zu Grunde
liegenden Methode handele es sich
auBerdem um eine ,,neue” Metho-
de, so dass nach dem Gesetz eine
selbstandige Bewertung durch den
Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) erforderlich sei. Zwar wirden
Neuromodulation bzw. Elektrostimu-
lation bereits im Rahmen verschiede-
ner Therapien eingesetzt, bei diesen
bereits etablierten und zugelassenen
Anwendungsbereichen wuUrden die
Methoden jedoch durch den behan-
delnden Arzt durchgefihrt bzw. im
Rahmen operativer Eingriffe, wogegen
der Mollii Suit von den Versicherten
eigenstandig im héauslichen Umfeld
angewendet wirde. Neue Untersu-

chungs- und Behandlungsmethoden
durften zu Lasten der Krankenkassen
jedoch nur infolge einer Empfehlung
des G-BA erbracht werden. Eine sol-
che Empfehlung setze jedoch die An-
erkennung des diagnostischen und
therapeutischen Nutzens der neuen
Methode sowie deren medizinische
Notwendigkeit und Wirtschaftlichkeit
auf Grund aktueller wissenschaft-
licher Erkenntnisse voraus. Dieser
,Methodenbewertungsvorbehalt”
durch den G-BA gelte auch dann,
wenn mit dem Hilfsmittel auch weitere
Versorgungsziele (z.B. Behinderungs-
ausgleich) verfolgt wirden und das
Hilfsmittel untrennbar mit einer neuen
Methode verbunden sei, was vorlie-
gend bejaht wurde. Die Vorausset-
zungen fur Ausnahmefalle seien nicht
gegeben. So verneint das Gericht das
Vorliegen eines Systemversagens. Ein
solches kann bejaht werden und eine
Leistungspflicht der Krankenkasse
daraus entstehen, wenn die fehlende
Anerkennung einer neuen Behand-
lungsmethode darauf zurtickzufUhren
ist, dass das Verfahren vor dem G-BA
trotz Erflllung der fir eine Uberprii-
fung notwendigen Voraussetzungen
nicht oder nicht zeitgerecht durchge-
flhrt wurde. Mangels Antragstellung
des Herstellers verneint das Gericht
dies. Auch liege kein Seltenheitsfall
vor. Ein solcher kommt als Ausnahme
in Betracht, wenn wissenschaftliche
Studien aufgrund der geringen Fall-
zahl nicht méglich sind. Ein Selten-
heitsfall liegt bei einer MS-Erkrankung
nicht vor.

Das SG Minchen beruft sich u.a.
auch auf eine Entscheidung in zweiter
Instanz des LSG Thiringen. Dieses
hatte im Juni 2024 eine Klage einer
Versicherten, die nach einem Ver-
kehrsunfall u.a. an den Folgen eines
schweren Schéadel-Hirn-Traumas litt,
auf Versorgung mit einem ,Exopul-
se Mollii Suit” abgewiesen. Das LSG
hatte ebenfalls darauf abgestellt, dass
es sich um ein Hilfsmittel zu Uberwie-
gend therapeutischen Zwecken han-
deln wirde und mangels Vorliegens
einer positiven Empfehlung des G-BA
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ein Anspruch ausgeschlossen sei und
ein Ausnahmefall zu verneinen sei.

Quellen: SG Mdinchen, Urt. v. 28.11.2024-S 51
KR 1038/23; LSG Thuringen, Urt.v.13.6.2024
—L 2 KR 473/23, beide Urteile abzurufen unter
www.sozialgerichtsbarkeit.de

Expertenkommentar:

Die Arbeitsgemeinschaft Rehabilita-
tion des Arztlichen Beirats der DMSG
e.V. hat sich unter der Federflhrung
von Herrn Prof. Dr. med. Peter Fla-
chenecker zu den beiden Urteilen wie
folgt geduBert:

.Diese Urteile des Sozialgerichts
Minchen und des Landessozialge-

richts Thuringen folgen konsequent
unserer Stellungnahme aus dem Jahr
2023, in der wir den generellen Ein-
satz des Exopulse Mollii Suit bei MS-
Betroffenen nicht empfehlen, bedingt
durch die nach wie vor mangelnde bis
nicht vorhandene Datenlage. Diesbe-
zUglich ist der Hersteller aufgefordert,
kontrollierte, doppelblinde Studien bei
einer ausreichend grofBen Zahl von
MS-Betroffenen vorzulegen, um die
Wirksamkeit dieser Methode wissen-
schaftlich zu belegen und damit eine
Anerkennung beim Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) Uber den
therapeutischen Nutzen zu erwirken.”
Erganzend verweisen wir auf die Stel-
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lungnahme des Arztlichen Beirats
der DMSG e.V. und des Krankheits-
bezogenen  Kompetenznetzwerkes
Multiple Sklerose (KKNMS) zu dieser
Thematik vom 17. November 2023
verweisen, die auf unserer Homepage
abrufbar ist unter: https://www.dmsg.
de/news/detailansicht/stellungnah-
me-zur-wirksamkeit-von-exopulse-
mollii-suit

Deutschland ein.

Programmuibersicht:
Tag 1: 22. April

tem?

tren

Referentinnen von Tag 1:

,,Algorithmus zur Sicherstellung der Behandlung, Versi-
cherung und Rehabilitation von gefliichteten Menschen
mit Multipler Sklerose in Deutschland”
(Schritt-fir-Schritt-Anleitung zur Organisation medizini-  heit”
scher Versorgung und sozialer Dienste)

¢ Wie registriert man sich im Krankenversicherungssys-

Dr. Alina Beckermann und Ekateryna Misiura

,,Multiple Sklerose kennt keine Grenzen”

Online-Informationsveranstaltung fur Menschen mit MS aus der Ukraine

Der DMSG-Bundesverband unterstiitzt seit Sommer Tag 2: 8. Mai
2022 gefliichtete Menschen mit Multipler Sklerose
insbesondere aus der Ukraine in Deutschland dank
einer Férderung der Gemeinniitzigen Hertie-Stif-
tung. Die DMSG-Beraterinnen Dr. Alina Beckermann
und Ekateryna Misiura laden Menschen mit MS mit e Warum eine kontinuierliche Behandlung entscheidend
ukrainischer Herkunft in Deutschland zu einer mehr-
sprachigen Online-Informationsveranstaltung (iber e Rehabilitationsprogramme in Deutschland:
Multiple Sklerose und die Versorgungsstrukturen in

Sklerose”

Tag 2: 15. Mai:

(Strategien zur Stressbewaltigung zur Verbesserung des
Zustands der Menschen mit MS mit Kriegs- und Flicht-

lingstraumata )

e Zugang zu Neurologen und spezialisierten MS-Zen- e Wie beeinflusst Stress das Nervensystem und den
Krankheitsverlauf?

e Erhalt von Hilfsmitteln (RollstUhle, medizinische Gerate) e Methoden zur Selbstregulation, Entspannung und
¢ Patientenrechte und soziale Unterstitzung

Anmeldung: Anmeldeformular auf der DMSG-Website unter: www.dmsg.de/veranstaltungen/ukraine-hilfe

,,Uberwachung und Kontrolle des Verlaufs der Multiplen

(Erlauterung der verfligbaren Behandlungsmaoglichkeiten
und deren leitliniengerechte Anwendung)

fr die Krankheitskontrolle ist

kognitive und psychologische Unterstitzung
¢ Wie organisiert man den Behandlungsprozess?
Wichtige Schritte und Ressourcen

,,Krankheitsbewaltigung und Bewaltigung der posttrau-
matischen Belastung. Unterstiitzung bei Multipler Sklero-
se in Kriegszeiten. Der Einfluss von Stress auf die Krank-

psychotherapeutische Unterstitzung
e Psychische Unterstitzung im neuen Land

Die Referenten flr Tag 2 und Tag 3 werden zu einem spé-
teren Zeitpunkt online bekanntgegeben.




INTERNATIONALES

EMSP-Konferenz 2025
— Gemeinsam fur eine bessere Zukunft bei MS*

Die alljahrliche Konferenz der Europaischen MS-Gesellschaft (EMSP)
findet am 16./17. Mai in Prag statt

Programm und
Anmeldung:
Einzelheiten zum
Programm finden
Sie unter dem
folgenden  Link:
https://eu.event-
scloud.com/web-
site/15596/pro-
gramme/.

Es besteht auch
die Moglichkeit
der Online-Teil-
nahme. Nutzen
Sie diesen Link:
https://bit.
ly/4gXrVLL

oder QR-Code flr
lhre Anmeldung.

Einladung und Uberblick

Die Jahreskonferenz der EMSP richtet
sich an Menschen, die an MS oder ver-
wandten Erkrankungen wie NMOSD oder
Mogad erkrankt sind sowie an deren An-
gehdrige, Unterstltzer und engagierte In-
teressierte. Die Konferenz findet vom 16.
bis 17. Mai 2025 in Prag, Tschechien,
statt. Gemeinsam mit der tscheschichen
MS-Gesellschaft, Unie Roska, steht dieser
Termin fUr Austausch, Information und das
Miteinander von Menschen mit MS und
Forschenden.

,Pravention bei Multipler Sklerose und
verwandten Erkrankungen: Aufdecken von
Risiko- und Schutzfaktoren®, ist die dies-
jahrige Veranstaltung Uberschrieben. Jahr
far Jahr kommen neue wissenschaftliche
Erkenntnisse Uber die Erkrankung MS hin-
zu. Dies gilt auch fur die verwandten Er-
krankungen NMO und Mogad. Dabei spielt
inzwischen auch die aktive Beteiligung der
Erkrankten eine immer bedeutendere Rol-
le. Die Konferenz mdéchte aufzeigen, wie
neuesten Entwicklungen in Pravention und
Therapie dazu beitragen kdnnen, die Le-
bensqualitat zu verbessern.

Was Sie erwartet:

¢ Fortschritte entdecken:
Erfahren Sie, welche neuen Entwicklungen
es in der MS-Forschung und -Behandlung
gibt. Lernen Sie innovative Therapien ken-
nen und verstehen Sie, wie diese Ansatze
das Leben von Menschen mit MS positiv
beeinflussen kénnen.

¢ Wichtige politische Fragen:
Diskutieren Sie mit Experten Uber aktuelle
Herausforderungen im Gesundheitssys-
tem. Wie kdnnen Hindernisse Uberwunden
werden, die den Zugang zu besseren Be-
handlungen erschweren, und welche ge-
meinsamen konkreten L&sungsanséatze
kdnnen erarbeitet werden.

¢ Austausch und Vernetzung:
Nutzen Sie die Gelegenheit, sich mit an-
deren Betroffenen sowie Fachleuten aus
ganz Europa auszutauschen. Gemeinsa-
me Erfahrungen, bewahrte Praktiken und
gegenseitige Unterstltzung stéarken die
gesamte MS-Community.

¢ Geselliges Gala-Dinner:
Der Abend des Gala-Dinners bietet einen
entspannten Rahmen, um in lockerer At-
mosphére Kontakte zu knUpfen, person-
liche Gesprache zu fiihren und das Ge-
meinschaftsgefuhl zu vertiefen.

Warum teilnehmen?

Die ,EMSP Annual Conference 2025 bietet Ih-
nen nicht nur die Mdglichkeit, sich umfassend
Uber die neuesten Entwicklungen in der MS-
Pravention und -Behandlung zu informieren,
sondern auch aktiv Einfluss auf die Zukunft der
MS-Versorgung zu nehmen. lhre Teilnahme
hilft dabei, den Dialog zwischen Betroffenen,
Forschenden und politischen Entscheidungs-
tragern zu férdern. Ein wichtiger Schritt, um die
Versorgung und das Leben von Menschen mit
MS und Menschen mit verwandten Erkrankun-
gen nachhaltig zu verbessern.

Das EMSP-Teanm freut sich auf Ihre Teilnahme.

.
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Neuer Prasident und neue CEQO

der internationalen MS-Gesellschaft MSIF

Mario Battaglia aus Italien zum Prasidenten gewahlt
— Lydia Makaroff folgt auf Peer Baneke als CEO

Gleich zwei bedeutende Wechsel an der
Spitze der Multiple Sclerosis International
Federation, MSIF, fanden zum Ende des
Jahres 2024 statt. Mario Battaglia, General-
direktor der italienischen MS-Gesellschaft
AISM folgt als Prasident auf Professor May
Sharawy aus Agypten, die zuvor fiinf Jahre
die MSIF leitete. Nach achtzehn Jahren ging
Peer Baneke, der CEO der MSIF, in den Ru-
hestand. Dr. Lydia Makaroff Gilbernahm im
Dezember 2024 seinen Posten und fiihrt seit-
dem die Geschéfte.

In der Dankesrede nach seiner Wah! erlauterte
Mario Battaglia die Beweggrinde fUr sein lang-
jahriges Engagement im Bereich der Multiplen
Sklerose:

»lch bin seit 50 Jahren ehrenamtlich in der Mul-
tiple Sklerose-Bewegung tatig. Ich bin durch
einen Freund, der an MS erkrankt war, dazu
gekommen, obwohl er nicht mehr unter uns ist.
Sein Name war nicht Martin Luther King, aber
er rief mich jeden Sonntag an und sagte: ,Ich
habe einen Traum. Eines Tages wird die Multiple
Sklerose besiegt sein. Gibt es etwas Neues?'
Ich glaube, dass dies auch heute noch das
Hauptziel unserer Arbeit ist: Uberall auf der Welt
das Wort ,Ende’ neben ,Multiple Sklerose’ zu
setzen. Aus diesem Grund ist es fUr mich eine
Ehre, zum Préasidenten der MSIF gewahlt wor-
den zu sein.”

Mario Battaglia bedankte sich insbesondere bei
der scheidenden Préasidentin May Sharawy fUr
die geleistete Arbeit in den sehr schwierigen,
von der Pandemie gepragten Jahren.

Lydia Makaroff folgt Peer Baneke als neue Ge-
schaftsflhrerin. Zuvor war sie Geschéftsflihrerin
von ,Fight Bladder Cancer” und Prasidentin der
,World Bladder Cancer Patient Coalition“ (inter-
nationale Patientenvereinigungen fur den Kampf
gegen Blasenkrebs). Ihr Engagement fir MSIF
begrtindet Lydia Makaroff wie folgt:

,ES ist ein Privileg, dieser groBartigen Gemein-
schaft beizutreten, und ich freue mich darauf,
mit Ihnen allen zusammenzuarbeiten, um fur
Menschen, die mit MS leben und von ihr betrof-
fen sind, etwas zu bewirken.

Ich habe in Australien, den USA, Belgien und
dem Vereinigten Konigreich gelebt. Ich habe mei-
ne berufliche Laufbahn der Verbesserung von
Gesundheitssystemen gewidmet und mich fir
einen gerechten Zugang zur Versorgung einge-
setzt. Vor MSIF habe ich medizinische Forschung
im Bereich Autoimmunkrankheiten betrieben, bei
der 'International Diabetes Vereinigung' gearbei-
tet und die Welt-Blasenkrebs-Patientenvereini-
gung mitbegriindet, in der ich mit Organisationen
auf der ganzen Welt zusammengearbeitet habe,
um eine bessere Versorgung zu fordemn. Diese
Erfahrung hat mir gezeigt, welche unglaubliche
Wirkung wir erzielen kdnnen, wenn wir global
zusammenarbeiten und uns auf die BedUrfnisse
der Menschen konzentrieren, die von den Proble-
men, die wir angehen, direkt betroffen sind.”

Nach 18 Jahren engagierten Einsatzes fir den
Aufbau einer starken und wirkungsvollen globa-
len MS-Bewegung ist Peer Baneke im Dezem-
ber in den Ruhestand gegangen. Bevor er im
Januar 2007 zu MSIF kam, arbeitete er fir Am-
nesty International und den Européischen Rat
fUr Flichtlinge und im Exil lebende Personen.

Sein Interesse an MS begann, als bei seinem
Vater die Krankheit diagnostiziert wurde, als es
nur sehr wenige Behandlungsmdglichkeiten
gab. Seine personlichen Erfahrungen mit der
Krankheit haben ihn gelehrt, die von MS betrof-
fenen Menschen in den Mittelpunkt der MSIF
und aller inrer Aktivitaten zu stellen.

Peer Baneke nahm im November 2024 stell-
vertretend fUr die MSIF den Kate-Hammersen-
Preis der DMSG beim Festakt in Berlin entgegen
und verabschiedete sich dort von langjahrigen
Mitstreitern in der DMSG.

Peer Baneke,
ehemaliger CEO
der MSIF

Foto: Anne Freitag

Lydia Makaroff,
neue CEO der MSIF
Bild: MSIF

Mario Battaglia,
neuer Prasident
der MSIF

Bild: MSIF




Thomas = 59 sucht Kontakte
(evil. Freundschaften) nicht nur zum Thema MS.
Wer hat Interesse? Chiffre 25-001

Suche / Biete

Kompakter Rolistuhl "RollZ motion" fir 820
EURO zu verkaufen. Die Griffe sind drehbar nach
vorne, so ist der Rollstuhl als Rollator nutzbar.
1/2 Jahr alt, wie neu. Abzuholen in Kressbronn am
Bodensee oder nach Absprache. Fotos und mehr
Info bitte per Mail an kasperdrea@gmail.com

Verkaufe 1 Paar (2 Stiick) Alu-Teleskopram-
pen ausziehbar von 90 bis 150 cm, Auffahrbrei-
te 16 cm. Nutzlast pro Paar 270 kg, Gewicht 9 kg
mit Anti-Rutsch-Belag. Nur einige Male benutzt und
in gutem Zustand, Neupreis 140 Euro. Der Ver-
kauf erfolgt gegen Selbstabholung. Versand ist bei
Ubernahme der Kosten méglich. Preis 110 Euro,
Telefon 0345 / 5513274

Zu verkaufen: E Scooter, Travelscoot Deluxe
SET Li 274 Wh. Ideal fir unterwegs und zugelassen
flr Flugreisen. Gew. 14 KG, faltbar in Sporttaschen-
groBe. Ein Jahr gefahren. Preis 1500 €, VB

Tel. 06661 / 5326

Verkaufe Elektrodreirad Scootertrike von Pfau-
tec mit FuBschalen und Handbremse rechts fiir 2000
Euro, Selbstabholer Blieskastel Saarland

Tel. 01629704552

Willkommen, Barrierefrei und Rollstuhlgerecht...
Urlaub auf der INSEL RUGEN!

Ruhige Lage, dennoch zentral fiir 2-3 Personen, gern
auch mit Haustier.

www.ruegen-barrierefrei.de
oder Handy 0171/3090166.

Seien Sie Gast bei ,,Kapt'n Udo*, lhr Uwe Timm.

Barrierefreies Ferienhaus in Portugal (Algarve)

Die Villa "Casa Foupana" ist barrierefrei erbaut. Roll-
stuhlfahrer und MS-Patienten sind hier perfekt unter-
gebracht, da der Eigentimer selbst Rollstuhlfahrer ist.

Das Haus verfigt Uber ein groBes Wohnzimmer,
4 Schlafzimmer, Kiche und 3 Bader. Ein privater
Swimming-Pool mit einer barrierefreien AuBendusche
ist ebenfalls vorhanden. Die Villa befindet sich 20 km
ostlich von Faro auf einem groBen Grundstick im Na-
turschutzgebiet in absolut ruhiger Lage. Die Hugel-
lage bietet vom Haus einen traumhaften Panorama-
blick bis zum Atlantik.

Nahere Informationen finden Sie auf folgender
Webseite: www.barrierefrei-urlaub.com
Kontakt: Dr. Daniel Meppen (Hamburg)

Tel. mobil: 0173 / 476 3222

Festnetz: 040 / 741 094 70

Antworten auf Chiffre-Anzeigen und Annahme
privater Kleinanzeigen (kostenlos fiir Mitglieder):

DMSG-Bundesverband e.V., KrausenstraBe 50,
30171 Hannover, E-Mail: borcholte@dmsg.de

URLAUB AM SCHONEN EDERSEE!

Behindertengerechtes und barrierefreies Ferienhaus (2-4 Pers.)
mit groBer Gartenanlage zum Wohlflihlen und Entspannen.
Besuchen Sie uns auf unserer Internetseite: www.fewo-hankel.de
oder rufen Sie uns an: Handy 0170/8240920.

Wir freuen uns auf Sie! Ihre Familie Hankel

Rollifreundlicher Urlaub in Schleswig-Holstein

zwischen Schlei und Ostsee: In ruhiger landlicher Umgebung ver-
mieten wir auf Hof Sonnenkoppel eine schdne, gepflegte Ferien-
wohnung. Alles ist sehr rollstuhlgerecht gestaltet (schwellenlose
Schiebetliren, befahrbare Dusche etc.). Bei Bedarf auch spezielle
Hilfsmittel wie Pflegebett 0.4. (Zusammenarbeit mit einem Sani-
tatshaus). Uberdachter Parkplatz vor der Haustir, 2 Schlafzim-
mer, Wohnkliche, groBziigiges Bad, lberdachte Terrasse. Bis 4
Personen. Die Vermieterin ist selbst MS-Betroffene. In der Nahe:
Eckernférde, Kappeln und Ostsee Resort Damp (Rehazentrum,
Fitness- und Therapieangebote), behindertenfreundliche Zugange
an die Ostsee. Hof Sonnenkoppel, Rieseby, Tel. 04355/989265,
www.hof-sonnenkoppel.de

lak’riv mit ms

patient:innenservice

Sei der
MITTELPUNKT

deines Lebens.
Aktiv im Alltag mit MS

o

MOTOmed.

Die Bewegungstherapie
unterstutzt die Behand-
lung bei MS —in der
Klinik und zu Hause.

Ilhr Plus bei MOTOmed

4+ Wissenschaftlich belegt
und langjéhrig erprobt

Intuitive Bedienung

Krankenkassen
erstattungsfahig

Neurologisches
Rehabilitationszentrum

Quellenhof 7" Touch-Bildschirm

Einzigartige Hoheneinstellung
fir Bein- und Armtrainer

Neurorehabilitation auf hochstem Niveau

Kompetenz
Multiple Sklerose
Schlaganfall
Post-Polio
Guillain-Barré-Syndrom

Erfahrung Innovation

Seit mehr als Einzigartige,
25 Jahren wissenschaftlich

spezialisiert Uberpriifte
Therapiekonzepte Erfahre mehr unter:

Parkinson 7 ) . wv-mit-
Pesi G Syalion - www.aktiv-mit-ms.de

www.motomed.de
07374 18-84

teva

Teva GmbH, Graf-Arco-Str. 3, 89079 Ulm

.
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BUNDESVERBAND

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Bundesverband e.V.

KrausenstraBe 50, 30171 Hannover

Tel. 0511 96834-0, Fax 0511 96834-50
Internet: www.dmsg.de

E-Mail: dmsg@dmsg.de

Spendenkonto: SozialBank AG

IBAN DE17 2512 0510 0000 4040 40, BIC BFSWDE33HAN

BADEN-WURTTEMBERG

AMSEL, Aktion Multiple Sklerose Erkrankter
Landesverband der DMSG

in Baden-Wurttemberg e.V.

Néllenstr. 7, 70195 Stuttgart

Tel. 0711 69786 0, Fax 0711 69786 99
E-Mail: info@amsel.de

Vorsitzender:

Adam Michel

Geschéaftsflihrung:

Michaela Seyerlen

Peter Stetzuhn

Vorsitzender Arztlicher Beirat:
Prof. Dr. med. Peter Flachenecker
Patientenvertreterin:

N.N.

Publikation: ,,together

SozialBank AG
IBAN: DE94 3702 0500 0007 7177 00
BIC: BFSWDE33XXX

BAYERN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Bayern e.V.
St.-Jakobs-Platz 12, 80331 Miinchen
Tel. 089 236641 0, Fax 089 236641 33
E-Mail: dmsg@dmsg-bayern.de

Vorsitzender:

Uwe Schneider
Geschéftsflhrer:
Hans-Peter Wabro
Vorsitzender Arztlicher Beirat:
Prof. Dr. med. Ingo Kleiter
Vorsitzende Patientenbeirat:
Claudia Schilewski

Soziale Dienste:

Claudia John

Publikation: , Kontakt“

Spendenkonto: HypoVereinsbank Miinchen
IBAN: DE92700202705803751082
BIC: HYVEDEMMXXX

Claudia Schilewski

Deutsche
B Multiple Sklerose
B Gesellschaft

Hl Bundesverband e.V.

Vorsitzende:

Prof. Dr. med. Judith Haas

Vorsitzender Arztlicher Beirat:

Prof. Dr. med. Ralf Gold

Vorsitzende Bundesbeirat MS-Erkrankter:

BERLIN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Berlin e.V.

Aachener StraBe 16, 10713 Berlin

Tel. 030 3130647, Fax 030 3126604
E-Mail: info@dmsg-berlin.de

Vorsitzender:

Priv.-Doz. Dr. med. Karl Baum
Geschéftsfihrerin:

Karin May

Sprecherin Arztlicher Beirat:

Dr. Juliane Klehmet

Vorsitzende Beirat fliir MS-Erkrankte:
Daniela Rogall

Sozialpadagogische Beratung:
Sylvia Habel-Schljapin, Dipl.-Soz. Pad.
Regina Suchet, Dipl.-Soz. Pad.
Publikation: ,,Kompass“

Spendenkonto: Berliner Sparkasse
IBAN: DE95100500001130004500
BIC: BELADEBEXXX

BRANDENBURG

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Brandenburg e.V.
JégerstraBe 18, 14467 Potsdam

Tel. 0331 292676, Fax 0331 2800146
E-Mail: info@dmsg-brandenburg.de

Vorsitzender:

Jorg Grigoleit
Geschéftsfihrerin:

Bettina Delfanti

Vorsitzender Arztlicher Beirat:
Prof. Dr. med. Andreas Bitsch
Vorsitz Patientenbeirat:

Frank Milbrandt

Soziale Dienste:

Ulrike Stranz

Publikation: ,Markisches MS-Magazin“

SozialBank AG
BIC: BFSW DE33 BER
IBAN: DE57 3702 0500 0001 5222 00

BREMEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Bremen e.V.
Brucknerstr. 13, 28359 Bremen

Tel. 0421 326619, Fax 0421 324092
E-Mail: info@dmsg-bremen.de

Vorsitzender:

Prof. Dr. med. Andreas Kastrup
Medizinischer Beirat:

Prof. Dr. med. Andreas Kastrup

Mitglied im Bundesbeirat MS-Erkrankter:
Ulf Blohm

Soziale Dienste:

N.N.

Publikation: ,,MS-Kontakt“

Spendenkonto:

Oldenburgische Landesbank AG
IBAN: DE 12 2802 0050 4659 9809 00
BIC: OLBODEH2XXX

HAMBURG

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Hamburg e.V.

Eppendorfer Weg 154-156, 20253 Hamburg
Tel. 040 422 44 33, Fax 040 422 44 40
E-Mail: info@dmsg-hamburg.de

Vorsitzender:

Dr. Ludwig Linder

Geschaftsfuhrerin:

Andrea Holz M.A.

Vorsitzender Arztlicher Beirat:

Prof. Dr. med Christoph Heesen
Vorsitzender Selbsthilfebeirat:

Markus van de Loo

Sozialpadagogische Beratung:

Hanna Gandt, Soz.P&d./Sozialarbeiterin B.A.
Katja Rieffel, Dipl.-P&dagogin

Johannes Wiggers, Dipl.- Soz.P&d./Sozial-
arbeiter

Publikation: ,,Gemeinsam“

SozialBank AG
IBAN: DE24 3702 0500 0009 4669 00
BIC: BFSWDE33XXX

HESSEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Hessen e.V.
Wittelsbacherallee 86,

60385 Frankfurt am Main

Tel. 069 405898 0, Fax 069 405898 40
E-Mail: dmsg@dmsg-hessen.de

Vorsitzende:

Dagmar Spill

Geschaftsfuhrer:

Benno Rehn

Vorsitzende Arztlicher Beirat:

Prof. Dr. med. Uta Meyding-Lamadé
Vorsitzende Landesbeirat MS-Erkrankter:
Barbara Pospiech

Soziale Dienste:

Benno Rehn

Publikation: ,,dabei“

Spendenkonto: SozialBank AG
IBAN: DE39 3702 0500 0007 6052 00
BIC: BFSWDE33XXX

.
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MECKLENBURG-VORPOMMERN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Kieler StraBe 26a, 19057 Schwerin

Tel. 0385 3922022, Fax 0385 3941139
E-Mail: ms@dmsg-mv.de

Vorsitzender:

Stefan Bobzin
Geschéftsflihrerin:

Ramona Hempel
Vorsitzender Arztlicher Beirat:
Dr. med. Stefan Hothker
Betroffenenvertreterin:
Simone Sengstock

Soziale Dienste:

Nadine Bartram
Publikation: ,,MenschSein*

Spendenkonto:

Sparkasse Mecklenburg-Schwerin
IBAN: DE22140520000306053004
BIC: NOLADE21LWL

NIEDERSACHSEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Niedersachsen e.V.
Engelbosteler Damm 104, 30167 Hannover
Tel. 0511 703338, Fax 0511 708981
E-Mail: info@dmsg-niedersachsen.de

Vorsitzender:

Prof. Dr. med. Fedor Heidenreich
Geschéaftsflhrerin:

Sabine Behrens

Mitglied im Arztlichen Beirat

auf Bundesebene:

Prof. Dr. med. Fedor Heidenreich
Mitglied im Bundesbeirat MS-Erkrankter:
Ute Quante

Publikation: ,,WIR Niedersachsen“

Spendenkonto: Nord-LB/Hannover,
IBAN: DE51250500000101030690
BIC: NOLADE2HXXX

NORDRHEIN-WESTFALEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Nordrhein-Westfalen e.V.
SonnenstraBe 14, 40227 Disseldorf

Tel. 0211 93304 0, Fax 0211 93304 27
E-Mail: post@dmsg-nrw.de

Vorsitzender:

Dr. med. Dieter P6éhlau
Geschéftsflhrerin:

Dr. rer. medic. Sabine Schipper
Vorsitzender Medizinischer Beirat:
Prof. Dr. med. Hans-Peter Hartung
Vorsitzende Beirat MS-Erkrankter:
Andrea Arntz

Psychologischer und Sozialdienst:
Beatrice Michalsen

Publikation: ,MS-Magazin NRW*

Spendenkonto: Stadtsparkasse Diisseldorf
IBAN: DE32300501100010016343
BIC: DUSSDEDDXXX

RHEINLAND-PFALZ

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Rheinland-Pfalz e.V.
HindenburgstraBe 32, 55118 Mainz

Tel. 06131 604704, Fax 06131 604930
E-Mail: info@dmsg-rip.de

Vorsitzender:

Dr. Rolf Beetz
Geschaftsflihrer:

Dieter Korfmann
Vorsitzender Arztlicher Beirat:
Dr. med. Dieter Péhlau
Vorsitzende Patientenbeirat:
Michaela Schott

Soziale Dienste:

Ursula Bisch

Publikation: ,helfen*

Spendenkonto: Commerzbank AG
IBAN: DE89550800650270070000
BIC: DRESDEFF550

SAARLAND

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Hubert Rohde Haus

Landesverband Saarland e.V.
LessingstraBe 7, 66121 Saarbriicken
Tel. 0681 37910 0, Fax 0681 37910 16
E-Mail: info@dmsg-saarland.de

Vorsitzender:

Prof. Dr. med. Stefan Jung
Geschéftsfihrerin:

Birgit Dewes

Stellvertretender Vorsitzender

und Arztliches Mitglied im Vorstand:
Dr. med. Michael Gawlitza
Patientenvertreterinnen im Vorstand:
Ursula Lang, Linda Weber

Soziale Dienste:

Carmen Mailander, Birgit Dewes,
Simone Thiery

Publikation: ,,MS-Info Saarland*

Spendenkonto: Saar LB
IBAN: DE95590500000013333000
BIC: SALADE55XXX

SACHSEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Sachsen e.V.
FiedlerstraBe 4, 01307 Dresden

Tel. 0351 65888 75, Fax 0351 65888 79
E-Mail: info@dmsg-sachsen.de

Vorsitzender:

Dr. Sven Ehrlich

Geschaftsfihrerin:

Marion Weiser

Vorsitzender Arztlicher Beirat:

Dr. Wolfgang Kéhler

Sprecher Beirat der MS-Erkrankten:
Waldemar Krupka

Soziale Dienste:

Sonja Roéblitz, Dipl.-Soz.-Pad.
Petra Hein, Ergotherapeutin
Publikation: ,Multiples in Sachsen*

Spendenkonto: SozialBank AG Kdln
IBAN: DE 98 3702 0500 0003 6510 00
BIC: BFSWDE33XXX

SACHSEN-ANHALT

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Sachsen-Anhalt e.V.
Harz 22, 06108 Halle

Tel. 0345 2029831, Fax 0345 2029836
E-Mail: post@dmsg-sachsen-anhalt.de

Vorsitzender:

Axel Vehres

Geschéftsflhrerin:

N.N.

Vorsitzender Arztlicher Beirat:

Prof. Dr. med. Michael Sailer
Vorsitzende Beirat MS-Erkrankter:
Andrea Bahr

Publikation: ,,Dabeisein®

Spendenkonto: Saalesparkasse
IBAN: DE86800537620388308311
BIC: NOLADE21HAL

SCHLESWIG-HOLSTEIN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Schleswig-Holstein e.V.
Beselerallee 67, 24105 Kiel

Tel. 0431 56015 0, Fax 0431 56015 20
E-Mail: info@dmsg-sh.de

Vorsitzende:

Janina Hillmann

Geschéftsflhrer:

Andreas Heitmann

Vorsitzende Arztlicher Beirat:
Priv.-Doz. Dr. Klarissa Stiirner
Vorsitzende Beirat flir MS-Betroffene:
Christa Nonkovic

Soziale Dienste:

Franzi Stein, Sozialarbeiterin B.A.
Publikation: ,,ms-Infos & Meer”

Spendenkonto: Foérde Sparkasse
IBAN: DE87210501700000278051
BIC: NOLADE21KIE

THURINGEN

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband Thiringen e.V.
Moskauer Platz 15, 99091 Erfurt

Tel. 0361 71004 60, Fax 0361 71004 61
E-Mail: info@dmsg-thueringen.de

Vorsitzender:

Dr. med. Udo Polzer
Geschéftsflhrerin:

Renate Wida-Vogel

Vorsitzender Arztlicher Beirat:

Prof. Dr. med. Andreas Steinbrecher
Vorsitzender Beirat MS-Erkrankter:
Dietmar Schneider

Soziale Dienste:

Gisela Deynet-Merkelbach
Publikation: ,,Gemeinsam leben“

Spendenkonto:

Kreissparkasse Saalfeld-Rudolstadt
IBAN: DE50830503030000020230
BIC: HELADEF1SAR

Hinweis: Die mannliche Form in aktiv! gilt gleichermaBen fir alle Geschlechter.
Mit Ricksicht auf einen méglichst ungehinderten Lesefluss erfolgt keine Nennung aller Geschlechter.
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Arztlicher Beirat:
Ehrenvorsitzender: Prof. Dr. med. Klaus V. Toyka - I . 2 2 - wicker.de
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Vorsitzender: Prof. Dr. med. Ralf Gold AktiV bleiben mit MS

Abonnements, Mitgliederbetreuung: Stellvertreter: Prof. Dr. med. Luisa Klotz,
Neurologische Rehabilitation in der Hardtwaldklinik I

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Bundesverband e.V.

KrausenstraBe 50, 30171 Hannover

Tel. 0511 96834 0, Fax 0511 96834 50

E-Mail: dmsg@dmsg.de, Internet: www.dmsg.de

Prof. Dr. med. Ralf Linker
Vorstandsmitglieder:

Prof. Dr. med. Peter Flachenecker
Prof. Dr. med. Judith Haas

Prof. Dr. med. Bernhard Hemmer
Dr. Boris-Alexander Kallmann
Prof. Dr. med. Heinz Wiendl

Prof. Dr. med. Frauke Zipp

Wir bieten Thnen in der griinen Mitte Deutschlands eine vielseitige Behandlung, die individuell auf Sie und
Thre Bediirfnisse zugeschnitten ist. Es umfasst die gesamte Bandbreite moderner Therapieverfahren wie
Ergotherapie, Sprachtherapie, Physiotherapie mit bedarfsweise Lyra-Gangtrainer und Hippotherapie,
unterstiitzt durch begleitende Psychotherapie, Neuropsychologie sowie ausfithrliche drztliche Beratung.

Die Hardtwaldklinik I ist ein zertifiziertes MS-Rehabilitationszentrum der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft (DMSG).

Erfahren Sie mehr im Internet unter www.wicker.de/kliniken/hardtwaldklinik-i oder kontaktieren
Sie uns direkt unter Tel. 05626-87984 oder 05626-87952.

Verkaufspreis:
Ist im Mitgliedspreis enthalten

Bankverbindungen: . - .
Spendenkonto: SozialBank AG Sundesbeirat MS-Erraniier BB oic wicker Kiniken sind Grindungamitgied

IBAN: DE17251205100000404040 Ehrenvorsitzende: Dr. med. Edeltraud FaBhauer Wicker-Kliniken. Wir sorgen fiir Gesundheit. Hardtwaldklinik | - HardtstraBe 31 - 34596 Bad Zwesten BT DR bt Gl
BIC: BFSWDE33HAN Ehrenvorsitzender: Edgar Bertram 1 =) R

) Vorsitzende: Claudia Schilewski
Geschaftskonto: SozialBank AG 1. Stellvertretender Vorsitzender: Markus van de Loo
IBAN: DE61 3702 0500 0007 4174 00 ; T o
Stellvertretende Vorsitzende: Simone Sengstock,
BIC: BFSWDE33HAN UIf Blohm

Auflage:

41,000 ISSN 0949-622 X Die DMSG ist Mitglied in der European MS-Platform

(EMSP) und in der Multiple Sclerosis International
Federation (MSIF), beim Deutschen Paritatischen Wohl-
fahrtsverband, der BAG SELBSTHILFE e.V., beim Deut-
schen Verein fur 6ffentliche und private Firsorge und
bei der Deutschen Vereinigung fur Rehabilitation.

Die Fachmesse fiir mehr Lebensqualitat

REHAB

Rehabilitation | Therapie | Pflege | Inklusion

23. EUROPAISCHE FACHMESSE

Bildnachweis:
Titel: AdobeStock / Vicky

Rechte unter jeweiligem Bild in dieser Ausgabe

Schirmherrinnen und Schirmherren der DMSG

BUNDESVERBAND
Christian Wulff, Bundespréasident a. D.

Baden-Wiurttemberg

Nordrhein-Westfalen
Hendrik Wiist, Ministerprasident

N.N. Rheinland-Pfalz £
Bayern Malu Dreyer, MdL, Ministerprésidentin a.D. . ;
Elizabeth Herzogin in Bayern Saarland ' JETZT Ticket online
or G i i isteri tinstiger sichern!
Dr. Gregor Gysi Charlotte Britz, Oberblrgermeisterin a.D. g

Brandenburg Sachsen

Matthias Platzeck, MdL, Ministerprasident a. D.

Barbara Klepsch, Staatsministerin

Bremen

N.N. Sachsen-Anhalt

Hamburg Dr. rer. cur. Anja Schneider, MdL Sachsen-Anhalt

N.N. f
Hessar Schleswig-Holstein rehab-karlsruhe.com Jtickets
N.N. Bernd Heinemann, MdL, Vizeprasident N—

Mecklenburg-Vorpommern

des Schleswig-Holsteinischen Landtages a.D.
Stefanie Drese, Ministerin fir Soziales, Gesundheit und Spor

MESSE KARLSRUHE 22.-24.Mai 2025

Niedersachsen Thiringen
N.N. Christian Hirte, MdB
é/ti/l/v, “ m u PCa;Ez)ch-hlr:e:ERA Veranst:‘\:r:esse
w .
Nr. 286 1 / 2025 re h a b - ka r I S r u h e . C O m \merd\szwp\ina're: Therapeutenkongress — ka rlsru he




‘dmsg

H FUNKTIONSTRAINING
Deutsche

I Multiple Sklerose
Gesellschaft
Bundesverband e.V.

Alle Funktionstrainingsgruppen auf einen Blick:

Bayern

Funktionstraining Gruppe Gemiinden
Kursleitung: Claudia Bottger

Kursort: Therapiezentrum Main-Spessart,
KlinikstraBe 1, 97737 Gemiinden am Main
Mittwochs 16:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Marktheidenfeld |
Kursleitung: Geerke van Arragon-Ziegler
Kursort: Physiopoint, Baumhofstr. 33,
97828 Marktheidenfeld

Mittwochs 17:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Marktheidenfeld Il
Kursleitung: Geerke van Arragon-Ziegler
Kursort: Physiopoint,

Baumhofstr. 33, 97828 Marktheidenfeld
Freitags 9:40 Uhr

Funktionstraining Gruppe Augsburg
Kursleitung: Thomas Klingelhdfer
Kursort: Therapiezentrum Puma,
Grenzstr. 81, 86156 Augsburg

Freitags 15:15 Uhr

Funktionstraining Gruppe Miinchen
(NEU!)

Kursleitung: Dagmar Eikenkotter

Kursort: Alten- und Service-Zentrum (ASZ)
Harlaching, Rotbuchenstr. 32,

81547 Minchen

Montags 17:00 Uhr

Funktionstraining Gruppe Landau/lsar
(NEU))

Kursleitung: Jorg Zumpe

Kursort: Gesundheitszentrum Zumpe,

Vita Club, Hartlstr. 5, 94405 Landau
Mittwochs 15:30 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Berlin-Hermsdorf
Kursleitung: Caroline Mehr
Kursort: Schmerzfrei-Atempause,
Falkentaler Steig 13, 13467 Berlin
Dienstags 17:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Berlin-Képenick |
Kursleitung: Susanne Fuchs
Mittwochs 10:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Berlin-Képenick Il
Kursleitung: Susanne Fuchs
Mittwochs 11:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Berlin-Schoneberg
Kursleitung: Ulrike Middelhoff

Kursort: Auguste-Viktoria-Klinikum
Rubenstr. 125, 12157 Berlin-Schbéneberg
Mittwochs 18:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Hamburg

Kursleitung: Reinhard Swoboda
Freitags 13:45 Uhr

Funktionstraining Gruppe Korbach
Kursleitung: Mark Kénig-Philipp
Kursort: Trainingsland, Friedrichstr. 15,
34497 Korbach

Freitags 18:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Fulda

Kursleitung: Toni Liesk
Mittwochs 19:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Wiesbaden
Kursleitung: Iris Hamm
Montags 11:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Bad Camberg

Kursleitung: Nadine Scholl

Kursort: Medical Park, Obertorstr. 100-102,
65520 Bad Camberg

Dienstags 17:00 Uhr

Mecklenburg-Vorpommern

Funktionstraining Gruppe Rostock
Kursleitung: Karoline Klimt-Jacob
Kursort: Physiotherapie Dagmar Klimt,
Majakowskistr. 58, 18059 Rostock
(im Sudstadt Center)

Montags 17:50 Uhr

Niedersachsen

Funktionstraining Gruppe Bispingen
Kursleitung: Vanessa Meyer

Kursort: ImPuls fit & aktiv gesund,

Trift 17, 29646 Bispingen

Dienstags 11:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Bispingen

Kursleitung: Maja Kraffcyz
Kursort: ImPuls fit & aktiv gesund,
Trift 17, 29646 Bispingen
Donnerstags 16:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Braunschweig

Kursleitung: Yasemin Klatt-Anders
Kursort: Gymnastikraum auf der BSA
Riningen, Leiferder Weg 5B,

38122 Braunschweig

Freitags 19:00 Uhr

Nordrhein-Westfalen

Funktionstraining Gruppe Wuppertal
Kursleitung: Marina Fischer

Kursort: Sportcenter Rauenthal,
Badische Str. 70, 42389 Wuppertal
Montags 11:15 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Neustadt/W.

Kursleitung: Valerik Miller

Kursort: Therapiezentrum Eichholz,
Lindenstr. 13, 67433 Neustadt/W.
Montags 17:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Enkenbach-Alsenborn
Kursleitung: Chantal Horhammer
Kursort: Abele Gesundheitszentrum,
Kaiserslauterer Str. 22,

67677 Enkenbach-Alsenborn
Donnerstags 15:00 Uhr

Funktionstraining

Gruppe Enkenbach-Alsenborn I
Kursleitung: Chantal Horhammer
Kursort: Abele Gesundheitszentrum,
Kaiserslauterer Str. 22,

67677 Enkenbach-Alsenborn
Mittwochs 15:00 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Saarbriicken
Kursleitung: Christina Lutz
Dienstags 17:30 Uhr

Online-Funktionstraining
Gruppe Leipzig
Kursleitung: Iris Hamm
Montags 10:00 Uhr

Funktionstraining Gruppe Dresden
Kursleitung: Toni Liesk
Kursort: wird derzeit neu geplant

In Planung:

Funktionstraining Gruppe Leipzig
Kursleitung: n.n.

Kursort: Grundschule GieBerstraBBe
(Stadtteil Lindenau), GieBerstr. 6,
04177 Leipzig

Donnerstags 18:35 Uhr

Schleswig-Holstein

Funktionstraining Gruppe Flensburg
Kursleitung: Dustin Homann

Kursort: Comenius-Schule,

Drosselweg 12, 24939 Flensburg
Montags 17:00 Uhr

Funktionstraining Gruppe Kiel
Kursleitung: Dorian Kranich

Kursort: ZAR Nord GmbH Betriebsstatte
Kiel, SchloBgarten 14, 24103 Kiel
Mittwochs 17:30 Uhr

Alle Informationen rund um das Funktionstraining und einen Uberblick iiber alle Gruppen
erhalten Sie auf unserer DMSG-Homepage: DMSG: Funktionstraining bei MS | DMSG




