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„Geh Du vor", sagte die Seele zum Körper, „auf mich hört er nicht. Vielleicht hört er auf Dich."

„Ich werde krank werden, dann wird er Zeit für Dich haben", sagte der Körper zur Seele.

— Ulrich Schaffer, Fotograf und Schriftsteller




Intro

Es gibt zwei Arten von Menschen, die mit einer Erkrankung leben. Die einen geben auf. Sie verlieren sich in Frust, fühlen sich machtlos und stecken fest in einer Abwärtsspirale, aus der sie keinen Ausweg sehen.

Die anderen gehen mutig ihren Weg. Sie nehmen ihre Erkrankung behutsam an die Hand, richten ihr Leben liebevoll neu aus und arbeiten sanft daran, ihr inneres Licht wieder ganz zum Leuchten zu bringen.

Zu welcher Gruppe willst du gehören?

Da du dieses Buch in den Händen hältst, gehe ich davon aus, dass du dich für die kraftvollere, mutigere Version entschieden hast. In dir steckt bereits der Wille, dein Leben selbst zu gestalten, neue Wege zu entdecken und dich nicht länger von deiner Erkrankung bestimmen zu lassen.

Und weißt du, was ich außerdem spüre? Du trägst die Stärke in dir. Ja, du wirst es schaffen. So wie ich es geschafft habe, mich aus meinem alten Trott zu lösen. Auszubrechen aus einem Alltag, der von Symptomen, Mangel, Frust und selbstkritischen Gedanken geprägt war. Auch in dir liegt das Potenzial für echte Veränderung.

Ich weiß, wie schwer die ersten Schritte sein können, denn bei mir hat dieser Weg mehrere turbulente Jahre gedauert. Sechs Jahre kämpfte ich gegen meine MS-Erkrankung und verlor mich zunehmend in einer Depression.

Ich habe dieses Buch geschrieben, um dir den mühsamen Weg zu ersparen. Dieses Buch soll dir genau das geben, was mir damals gefehlt hat. Mut, für dich loszugehen, Techniken, die dich begleiten, Vertrauen in das Leben und Inspiration für eine starkes Bewusstsein. Vor allem eine neue Perspektive, auf welche Weise du ein selbstbestimmtes und glückliches Leben mit statt trotz deiner Erkrankung führen kannst.

Klingt erstmal paradox, aber ich bin überzeugt: Deine Krankheit kann zu deinem Kompass werden. Einem Kompass, der dich auf einen Weg führt, der nicht nur lebenswert ist, sondern dich zutiefst erfüllt und glücklich macht. Deine Erkrankung kann dir den Weg über den Horizont hinausweisen, zu Wundern und Erkenntnissen, die du ohne diese Herausforderung vielleicht niemals entdeckt hättest.

In diesem Buch wirst du lernen, wie du mit den emotionalen Herausforderungen, die eine chronische Erkrankung mit sich bringt, umgehen kannst. Wie du gut für dich sorgst, dich selbst stärkst und eine neue Balance findest. Dieses Buch ist kein klassischer Ratgeber, der dir ein starres 10-Schritte-Programm vorschreibt, was du tun oder lassen sollst. Vielmehr lädt es dich ein, dir genau das herauszunehmen, was sich für dich richtig und stimmig anfühlt.

Dieses Buch ersetzt keine medizinische oder psychologische Behandlung, aber es kann dir eine wertvolle Begleitung sein, die dir zur Seite steht. Solltest du schwere akute körperliche oder psychische Leiden haben, suche bitte eine passende Anlaufstelle auf.

Hier teile ich meine persönliche Perspektive und die Methoden, die mir helfen, seit über neun Jahren schubfrei mit Multipler Sklerose zu leben. Die Grundlage dafür bilden meine eigenen Erfahrungen, fundierte wissenschaftliche Erkenntnisse sowie meine Expertise als Krankenschwester und Co-Therapeutin in einer Psychiatrie. Am Ende des Buches findest du weiterführende Quellen, die meine Ansätze mit Fachwissen untermauern, sowie persönliche Empfehlungen, die es dir ermöglichen, tiefer in verschiedene Themen einzutauchen. Ein wichtiger Hinweis für dich vorab: Dieses Buch lebt von deiner Mitarbeit und erfordert viel eigene Reflexion. Nimm dir deshalb nach den Kapiteln bewusst Zeit, um das Gelesene zu überdenken, sacken zu lassen und in deinem eigenen Tempo anzuwenden. Lass dich von den vielen Tipps, Ideen und Inspirationen nicht überfordern. Lies und erarbeite dir dieses Buch Schritt für Schritt. Dein Weg zu einem selbstbestimmten Leben mit einer chronischen Erkrankung ist kein Sprint, sondern ein Prozess.

Es erfüllt mich mit großer Freude, dass du hier bist, dieses Buch in deinen Händen hältst und bereit bist, das nächste Level deines Lebens zu betreten: ein Upgrade voller Wachstum, Gesundheit und Möglichkeiten! Lass uns losgeh'n :-)!
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Die Momente, die alles verändern

Es gibt Momente im Leben, die alles auf den Kopf stellen. Alles? Ja, alles. Dein soziales Umfeld, deine Wohnsituation und berufliche Lage, deinen mentalen Zustand und manchmal sogar deine körperliche Gesundheit. In diesen Momenten finden Veränderungen statt. Manchmal eine, manchmal mehrere.

Manche Veränderungen kommen geplant und betreffen nur einen Teil deines Lebens, wie ein Schulwechsel oder ein Umzug. Andere wiederum entstehen durch Entscheidungen, die du selbst triffst, zum Beispiel die Trennung von einem Partner oder einer Partnerin. Und dann gibt es noch jene Veränderungen, auf die du keinen Einfluss hast. Du wirst plötzlich verlassen oder erleidest den Verlust eines geliebten Menschen. Dies sind Ereignisse, die dich meistens unvorbereitet treffen. Im Leben gibt es Veränderungen, die wir bewusst wählen. Sie bringen vielleicht Herausforderungen mit sich, sind aber nur vorübergehend. Aber manchmal kommen lebensverändernde Momente, die wie ein leiser Sturm über uns hinwegfegen. Sie verändern alles, und nichts bleibt mehr so, wie es vorher war. Unvorhersehbare Momente sind oft die schmerzlichsten. Warum? Weil sie unser Gefühl von Kontrolle und Sicherheit erschüttern. Wenn wir mit einer unerwarteten Veränderung konfrontiert werden, sind wir häufig unvorbereitet und müssen uns schnell an neue Bedingungen anpassen, was Stress, Angst und Überforderung auslösen kann.

Vermutlich hast du solche Momente schon erlebt, sonst würdest du diese Zeilen jetzt wahrscheinlich nicht lesen, oder? Aus eigener Erfahrung verrate ich dir etwas: Besonders die Momente, die große Veränderungen mit sich bringen und anfangs unüberwindbar wirken, bringen häufig positive Resultate mit sich. Denn sie fördern unser persönliches Wachstum. So schmerzhaft diese unvorhergesehenen Veränderungen auch sein mögen, sie sind die Chance zur Erkenntnis deines authentischen Ichs und können der Beginn einer liebevollen Beziehung zu dir selbst sein. Veränderung bedeutet Wachstum, und Wachstum kann schmerzhaft sein. Hier spreche ich nicht von körperlichem Wachstumsschmerz, sondern von mentalem und persönlichem Wachstum. Dieser Prozess tut anfangs weh, weil wir der unvermeidlichen Veränderung ins Auge sehen. Indem wir Altes loslassen, schaffen wir Raum für Neues, das in unser Leben treten darf.

Die schmerzhafteste und gleichzeitig heilsamste Veränderung in meinem Leben war der Moment, als ich die Diagnose Multiple Sklerose (MS) erhielt. Fassungslos, emotional erstarrt. Ich konnte weder weinen noch schreien. Stattdessen verdrängte ich die Diagnose und klammerte mich an die Hoffnung, mein „altes Leben“ irgendwie weiterführen zu können. Heute blicke ich auf mein früheres Ich zurück und bin unglaublich stolz! Vor allem ist sie eins: gewachsen. Gewachsen zu der Frau, die ich heute bin.

Du fragst dich, wie du die Diagnose einer chronischen Erkrankung annehmen und dein Leben wieder mit Freude gestalten kannst? Ich zeige dir, wie du mit einer herausfordernden Erkrankung wie Multipler Sklerose ein erfülltes und glückliches Leben führen kannst, das dir persönliches Wachstum und inneren Frieden ermöglicht. Einen innerer Frieden, der deine Welt verzaubern kann. Also: Bist du bereit, dein Leben mit Multipler Sklerose* genauer zu betrachten?

Bevor unsere gemeinsame Reise startet, werden wir uns kurz die Grundlagen der MS-Erkrankung ansehen, damit du ein tieferes Verständnis dafür bekommst.

*Die chronische Erkrankung Multiple Sklerose dient in diesem Buch stellvertretend für alle chronische Erkrankungen, die uns Menschen betreffen können.
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Multiple … was?!

Multiple Sklerose, auch Encephalomyelitis disseminata genannt, ist eine chronisch-entzündliche Erkrankung des zentralen Nervensystems. Das zentrale Nervensystem umfasst das Rückenmark und das Gehirn. Der Begriff Encephalomyelitis disseminata setzt sich aus den griechischen Wörtern „enkephalos“ (Gehirn) und „myelos“ (Mark) zusammen. Das lateinische „disseminata“ bedeutet „verstreut“. In der Medizin steht die Endung „-itis“ für einen entzündlichen Prozess. Zusammengenommen beschreibt der Begriff also eine „verstreute Entzündung im Gehirn und Rückenmark“. Bei einer MS-Erkrankung werden durch das eigene Immunsystem die Schutzschichten der Nervenfasern, die für die Weiterleitung von Impulsen verantwortlich sind, angegriffen und geschädigt. Das geschieht in unterschiedlichen Bereichen des Gehirns bzw. Rückenmarks. Die MS-Symptome entstehen durch Entzündungen sowie durch Schädigungen der Myelinscheiden. Myelin ist eine Substanz, die die Nervenfasern umgibt und schützen soll. Durch diese Schädigung kommt es zu einer Vielzahl von Symptomen, die bei den Betroffenen unterschiedlich ausgeprägt sein können. Aus diesem Grund wird Multiple Sklerose oft als „Die Krankheit der tausend Gesichter“ bezeichnet. Nicht jede betroffene Person zeigt alle Symptome, und die Stärke der Symptome variiert von Person zu Person. Zu den häufigsten Symptomen gehören Sehstörungen, Lähmungserscheinungen, Gangunsicherheiten, Sensibilitätsstörungen und Fatigue (ein Erschöpfungssyndrom). Die ersten Symptome einer MS-Diagnose treten meistens im Alter von 20 bis 40 Jahren auf. Allerdings wird Multiple Sklerose auch immer häufiger bei Kindern, Jugendlichen und Menschen über 45 Jahren festgestellt. Frauen sind deutlich häufiger von MS betroffen als Männer. Statistisch gesehen erkranken etwa zwei- bis dreimal so viele Frauen an der neurologischen Erkrankung.

Verlaufsformen bei Multipler Sklerose

MS verläuft typischerweise in drei Hauptformen, die ich kurz erkläre:

Relapsing Remitting Multiple Sclerosis (RRMS)

RRMS ist die Abkürzung für den englischen Begriff Relapsing Remitting Multiple Sclerosis, was übersetzt ‚schub-förmig-remittierende Multiple Sklerose‘ bedeutet. Ein Krankheitsschub bezeichnet eine Phase im Krankheitsverlauf, in der sich die Erkrankung verschlimmert oder besonders ausgeprägte Symptome auftreten. Die Stärke eines Schubs kann variieren und fällt bei jeder Person unterschiedlich aus. Die Auswirkungen können von leichtem Kribbeln in einem Finger bis hin zu Lähmungen in den Beinen reichen.

Bei den meisten MS-Betroffenen treten Schübe auf, bei denen sich die Symptome nach Tagen oder Wochen teilweise oder sogar vollständig zurückbilden können. Es kann sogar vorkommen, dass Betroffene über Jahre hinweg schubfrei und beschwerdefrei bleiben. Der schubförmig-remittierende Verlauf tritt bei etwa 85 Prozent der Betroffenen zu Beginn der Erkrankung auf und ist die häufigste Form der Multiplen Sklerose.

Secondary Progressive Multiple Sclerosis (SPMS)

SPMS steht für Secondary Progressive Multiple Sclerosis, was übersetzt ,sekundär progrediente Multiple Sklerose‘ bedeutet. Bei etwa 30 bis 40 Prozent der Menschen mit MS kann der anfangs schubförmige Verlauf nach 10 bis 15 Jahren in einen sekundär progredienten Verlauf übergehen. Das heißt, die durch die Schübe verursachten Einschränkungen bleiben weitgehend bestehen und die Beschwerden nehmen kontinuierlich zu (progredient). Im Gegensatz zum schubförmigen Verlauf (RRMS) kommt es bei SPMS nicht mehr zu einer Rückbildung der Symptome. Die MS-Schübe treten bei dieser Verlaufsform tendenziell seltener auf. Auch hier gibt es Phasen ohne akute Schubaktivität.

Primary Progressive Multiple Sclerosis (PPMS)

PPMS steht für Primary Progressive Multiple Sclerosis, was auf Deutsch ‚primär progrediente Multiple Sklerose‘ bedeutet. Dies ist die seltenste Verlaufsform der MS und betrifft nur etwa 10 % der Betroffenen. Bei diesem Verlauf gibt es keine Schübe; stattdessen verschlechtern sich die Krankheitssymptome von Beginn an allmählich über einen längeren Zeitraum. Bei PPMS verschlechtern sich die Symptome kontinuierlich ohne Rückbildung der Symptome, der Verlauf ist von Beginn an fortschreitend. Typisch für diese Verlaufsform ist, dass sie meist erst zwischen dem 40. und 50. Lebensjahr auftritt, während die RRMS häufig bereits im frühen Erwachsenenalter um die 20 beginnt.

Welche Zellen werden bei der Autoimmunerkrankung Multiple Sklerose (MS) angegriffen?

Bei MS greifen fehlgeleitete Immunzellen, insbesondere Bund T-Zellen, das Myelin, eine schützende Hülle, die die Nervenzellen umgibt, an. Die fehlgesteuerten Immunzellen erkennen das Myelin fälschlicherweise als fremd und zerstören es. Dies verursacht Entzündungsherde im zentralen Nervensystem, die die Nervenbahnen schädigen. Dadurch entstehen die sogenannten Schübe. Diese Schübe können dann die oben genannten oder weitere Symptome verursachen.1

Die genaue Ursache der Multiplen Sklerose ist noch ungeklärt. Vermutlich spielen äußere Faktoren wie Umweltbedingungen eine Rolle. Zudem werden virale Infektionen, wie beispielsweise durch Masern-, Herpes- oder Epstein-Barr- Viren, sowie ein Zusammenhang mit Vitamin-D-Mangel infolge unzureichender Sonnenlichtexposition diskutiert. MS ist jedoch weder eine klassische Erbkrankheit noch ansteckend. Ärzte ordnen die Erkrankung den sogenannten Autoimmunerkrankungen zu, bei denen das Immunsystem fehlgesteuert ist und gesunde, körpereigene Strukturen angreift.2
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Der Schock und die Phasen der Akzeptanz

Während meiner Ausbildung zur Gesundheits- und Krankenpflegerin lernte ich das „Kübler-Ross-Modell“ kennen. Dieses Modell beschreibt die fünf Phasen des Sterbens, die von der Psychiaterin Elisabeth Kübler-Ross entwickelt wurden. Um dich direkt zu beruhigen: Ich werde dir hier nicht erklären, wie du dich auf den Tod vorbereiten sollst. Multiple Sklerose ist ohnehin keine tödliche Erkrankung. Vielmehr möchte ich auf etwas anderes eingehen: auf die Phasen der Akzeptanz. Bei genauerer Betrachtung lassen sich die fünf Phasen, die ursprünglich für den Sterbeprozess formuliert wurden, auch auf die Akzeptanz eines unkontrollierbaren Wendepunkts, wie die Diagnose einer chronischen Krankheit, übertragen.

Die fünf Phasen der Trauer

In ihrem Buch On Death and Dying (1969) beschreibt Elisabeth Kübler-Ross die Phasen, die Menschen durchlaufen, wenn sie mit einer schweren Diagnose oder ihrem eigenen Tod konfrontiert werden. Diese Phasen spiegeln die emotionalen Reaktionen wider, die in solchen Momenten auftreten können.

Phase 1: Leugnung

In dieser Phase versuchen Betroffene, die Realität der Situation zu ignorieren oder zu verleugnen. Sie können die Schwere der Diagnose nicht akzeptieren und befinden sich oft in einem Zustand des Unglaubens oder der Verdrängung.

Typische Gedanken: „Das kann nicht wahr sein?!“, „Mir geht es doch gut, ich bin nicht krank!“

Phase 2: Wut

Wenn die Realität der Situation nicht länger ignoriert werden kann, kann sie Wut und Frustration auslösen. Betroffene fühlen sich oft ungerecht behandelt und sind wütend auf sich selbst, auf andere oder auf das Schicksal.

Typische Gedanken: „Warum ausgerechnet ich?“, „Das ist nicht fair!“, „Wer hat mir das angetan?“

Phase 3: Verhandlung

In dieser Phase versuchen Betroffene häufig, ihre Situation durch Verhandlungen zu beeinflussen. Durch Versprechen oder „Deals“ mit einer höheren Macht oder sich selbst hoffen sie, den Ausgang doch noch zu ändern.

Typische Gedanken: „Wenn ich mich jetzt ändere, wird alles besser“, „Ich tue alles, wenn ich nur noch etwas Zeit bekomme.“

Phase 4: Depression

Diese Phase ist durch tiefe Traurigkeit und Verzweiflung gekennzeichnet. Die Betroffenen erkennen die Realität ihrer Situation und fühlen sich oft hoffnungslos und niedergeschlagen.

Typische Gedanken: „Es gibt keinen Ausweg!“, „Ich werde nie wieder glücklich sein.“, „Alles ist sinnlos.“

Phase 5: Akzeptanz

In dieser letzten Phase kommen die Betroffenen zur Ruhe und akzeptieren die Realität. Sie beginnen, Frieden mit der Situation zu finden und können einen Zustand der Ruhe und Gelassenheit erreichen.

Typische Gedanken: „Es ist, wie es ist, ich bin bereit, diese Herausforderung anzunehmen.“, „Ich werde meinen Weg weitergehen.“3

Anwendung auf chronische Krankheiten

Obwohl Kübler-Ross das Modell ursprünglich für den Sterbeprozess entwickelt hat, wird es häufig auf andere schwierige Lebenssituationen angewendet.

In diesem Zusammenhang können die Phasen ähnlich auftreten, jedoch variieren die Reihenfolge und das Durchlaufen der Phasen individuell. Es ist wichtig, zu betonen, dass Menschen nicht zwangsläufig alle Phasen durchlaufen oder diese in einer festen Reihenfolge erleben. Jeder Mensch hat eine eigene, einzigartige emotionale Reise.

Mein Weg zur Akzeptanz:

In diesem Kontext noch eine wichtige Information: Dieses Buch gibt Ratschläge aus meiner Sicht als MS-Betroffene und erfahrene Krankenschwester. Und auch wenn ich viele Jahre in der Somatik und in der Psychiatrie und Psychotherapie gearbeitet habe, so ersetzt dieses Buch keinesfalls eine ärztliche oder psychotherapeutische Beratung. Bei akuten gesundheitlichen oder psychischen Problemen solltest du immer professionelle Hilfe in Anspruch nehmen.

Die Phase, die ich als Erstes durchlief, entsprach Phase 1 des Modells: Leugnung. Zum Zeitpunkt der Diagnose war ich 21 Jahre alt und befand mich im dritten Ausbildungsjahr zur Krankenschwester. Meine ersten MS-Symptome waren starke Sehstörungen mit Doppelbildern. Durch mein Fachwissen hatte ich bereits eine Ahnung, welche Diagnose mich erwarten könnte. Leider bewahrheitete sich mein Verdacht.

Da ich während meiner Ausbildung auch auf einer Station für neurologische Erkrankungen wie Multipler Sklerose gearbeitet hatte, kannte ich die potenziell schweren Verläufe einer MS-Erkrankung gut. Es graute mir davor, eines Tages selbst wie die Patienten auf meiner Station zu sein: inkontinent und auf einen Rollstuhl angewiesen. Um die Kontrolle nicht zu verlieren und mein Umfeld vor der intensiven Angst zu schützen, redete ich mir und anderen ein, ein „MS-Fall“ zu sein, der nie wieder einen Schub erleiden würde. Vor allem wollte ich alle um mich herum davon überzeugen, wie großartig es mir ging. Das war natürlich gelogen! In Wahrheit ging es mir schrecklich. Ich verheimlichte die MS-Symptome, spielte die Einschränkungen herunter und redete mir ein, das alles würde bald vorbeigehen.

Ein weiterer Grund, meine Erkrankung zu verleugnen: Ich war nicht bereit, ihr Raum
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