Gesichter der MS 2023: Tabea Luthi

Freitag, 30. Juni 2023

Gesichter der MS

Ich bin Tabea, 24 Jahre alt und wohne schon immer sehr landlich im Kanton Solo-
thurn. Durch mein Leben begleiten mich mein langjahriger Freund, unsere vier Kat-
zen und unser Hund Amy.

In welchem Alter bekamst du die Diagnose MS? Geschah das sensibel oder «optimie-
rungsbedurftig»?

Meine MS Diagnose bekam ich Ende 2021 im Alter von 22 Jahren. Drei Jahre zuvor
bekam ich bereits die Diagnose meiner ersten chronischen Erkrankung, Rheuma.
Bei beiden Erkrankungen wurde mir zu Beginn leider nicht geglaubt und meine
Symptome wurden nicht ernst genommen. Erst als ich einen starkeren Schub hatte,
in Form einer halbseitigen Gefuhlsstorung im Gesicht, fUhrte man die nétigen Un-
tersuchungen durch und stellte mir dann offiziell die Diagnose.

Was war dein allererster Gedanke nach der Diagnose MS? Was hast du danach getan?
Bereits schon vor meiner Diagnose hatte ich im Gefuihl, dass es MS sein wird. Dar-
um konnte ich mich schon vorher damit auseinandersetzen und mich damit zu-
rechtfinden. FUr mich war das allerschwierigste, es meiner Familie mittzuteilen. Ich
wusste, dass sie damit zu kampfen haben werden, auch auf Grund meiner Krank-
heitsgeschichte. Am Tag der Diagnose wollte ich unbedingt einen «Frust-Kauf» ma-
chen. Also kaufte ich mir ein Deko-Schaf. Das steht seither vor meiner Hausture, ich
nenne es liebevoll «<MS-Schofli».

Vom Zeitpunkt der Diagnose bis heute: Wie hat sich deine Einstellung zur MS verandert?
Ich versuche mich so wenig wie moglich und so viel wie nétig zu Informieren. Sonst
mache ich mich selbst verruckt. Die MS, sowie meine anderen Erkrankungen sind
ein Teil von mir. Sie gehdéren nun einfach zu mir dazu.

Welche Symptome machen dir heute am meisten zu schaffen? Wie beeinflusst die MS d-
eine Lebensqualitat?

Im Alltag merke ich am meisten die Fatigue sowie meine Konzentrationsstorung.
Zudem hatte ich bei meinem letzten Schub Spastiken in den Beinen, seither fallt mir
das Laufen auch ein wenig schwer. Dies erschwert mir teilweise die vermeintlich ein-
fachsten Dinge.

Stichwort Therapien: Welche machst du, und wie kommst du damit zurecht?

Da ich bereits seit 2019 fUr mein Rheuma regelmassig Medikamente in Form von
Spritzen nehme, gestaltete sich die Therapie der MS zu Beginn schwierig. Niemand
konnte mir die Auswirkungen dieser beiden starken Immunsuppressiva in gleichzei-
tiger Verwendung sagen. Schlussendlich haben sich die Arzte gemeinsam fir eine
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Ocrevus Infusion entschieden. Diese funktioniert momentan sehr gut mit meinen R-
heuma Spritzen zusammen. Ob, und falls ja, welche Auswirkungen diese langfristig
haben werden, weiss man aber nicht.

Gab es Entscheidungen, die du dich vor der Diagnose nie getraut hattest?

Ich bin allgemein etwas mutiger geworden. Ich lebe viel bewusster und schatze je-
den guten Tag. Die Gesundheit ist das Wertvollste, das sollte man niemals verges-
sen. Manchmal ein weniger egoistischer sollte ich aber noch werden.

Gab es Menschen, die sich nach der Diagnose von dir abgewendet haben? Was wiirdest
du ihnen heute gerne sagen?

Abgewendet eigentlich nicht, aber teilweise haben sie eine andere Sichtweise auf
mich. Allgemein wurde ich gerne allen ans Herz legen, nicht zu verurteilen. Mittler-
weile sind mir andere Meinungen egal, zu Beginn hat es mich aber zum Teil schon
sehr verletzt.

Gibt es Menschen, die dich besonders unterstiitzen? Von denen du das vielleicht gar nie
erwartet hattest?

Meine Familie und mein Umfeld. Ich verbringe nur noch Zeit mit Menschen, die mir
ein positives Gefuhl geben. Ohne meine Familie, speziell meinen Freund, hatte ich
vieles nicht so gut Uberstanden wie ich es habe und hatte das ein oder andere Mal
vielleicht schon aufgegeben.

Wenn du in den Spiegel schaust: Was siehst du?
Ich sehe eine starke, junge, aber auch verletzliche Frau.

Gab es schon Situationen, in denen du dich fir deine Krankheit rechtfertigen musstest?
Unendliche Male... Sei es vor Bekannten oder sogar vor Arzten. Bei jeder meiner
Diagnosen musste ich mich rechtfertigen, weil ich ja noch so jung sei und es doch
gar nicht sein kann, schon so krank zu sein. Wenn man nicht in ein gewisses Schema
passt, wird es schwierig.

Was ist dein grosster Verlust durch die MS?

Ich kann gewisse Dinge nicht oder nicht gleich machen, wie andere in meinem Al-
ter. Das sind manchmal alltagliche Dinge oder auch grossere Themen, wie zum Bei-
spiel die Familienplanung, die ein wenig komplizierter, ist unter diesen Medikamen-
ten.

Hat dir die MS im Gegenzug etwas gegeben, was du vorher nicht hattest oder kanntest?
Durch jede meiner Krankheiten bin ich gewachsen. Jede hat mich auf eine andere
Art und Weise etwas gelehrt und ich bin dadurch gereift.

Gibt es eine Erwartungshaltung an MS-Betroffene, immer positiv und optimistisch zu
sein? Wie gehst du damit um?
Ich hére oft, dass man mir nichts anmerkt, da ich ja immer so positiv sei. Dabei se-



hen die meisten vielleicht hdchstens 5 Minuten von meinem gesamten Tag. Ich habe
gelernt damit umzugehen und habe akzeptiert, dass das mein Leben ist. Ich versu-
che, es so gut wie moglich zu leben. Aber auch ich habe meine emotionalen und
schlechten Momente, wo ich mich einfach frage, warum das alles so ist, wie es ist.

Hat die MS Konsequenzen fiir deine Partnerschaft/Beziehungen, emotional und korper-
lich?

Gerade zu Beginn meiner Partnerschaft bekam ich meine erste Diagnose. Ich weiss
noch, wie ich ihm die Frage stellte, ob er damit leben kann, dass ich fur den Rest
meines Lebens krank sein werde. Er hat nie daran gezweifelt und war immer stark
fUr mich, wenn ich es nicht mehr sein konnte.

Kdrperlich sind gewisse Dinge durch meine Erkrankungen nicht moglich. Ich bin viel

schneller erschoépft oder habe einfach weniger Kraft. Ich versuche aber immer, mog-
lichst dabei zu sein und wenn das mal nicht mdéglich ist, ist das auch vollkommen in

Ordnung.

Gibt es so etwas wie eine goldene Regel flirs «MS-Outing»? Wie gehst du damit um?
Einfach offen und ehrlich sein. Ich spreche immer offen Uber meine Erkrankungen,
ich mag es lieber, wenn man Interesse zeigt und mich direkt fragt, wenn einem et-
was auf der Zunge liegt.

Spielen Ernahrung und komplementare Verfahren eine Rolle in deinem Leben mit MS?
Ich habe Verschiedenes ausprobiert. Jedoch hatte ich seit mehr als 2 Jahren sehr
starke Probleme mit meinem Darm. Auch nach unzahligen Untersuchungen fand
man die Ursache nicht. Gegen Ende konnte ich gar nichts mehr essen. Vergangenen
Februar erhielt ich die Diagnose meiner Darmerkrankung und wurde eine Woche
spater operiert. Seither kann ich glicklicherweise wieder normal essen. Daher
kommt fir mich eine Ernahrungsumstellung nicht in Frage, ich esse viel zu gerne
und schatze es sehr, dies wieder zu kdnnen.

Was ist fiir dich tabu bei deiner MS? Gibt es Dinge, liber die du nicht einmal mit deinen
engsten Vertrauten sprechen mochtest?

Ich habe am meisten mit der Ungewissheit zu kampfen. Was ist der nachste Schub
und wann kommt dieser? Man weiss nie, wie der nachste Tag aussieht. Daruber
spreche ich ungerne, aber auch das gehort dazu.

Welches sind die «Top 3» der Satze, die du Gber MS nicht mehr hoéren kannst?Aus mei-
ner Sicht spricht man viel zu wenig und zu selten tber Erkrankungen. Darum finde
ich es wichtig, so viel wie moglich dartber aufzuklaren. Kein Thema diesbeziglich
empfinde ich als nervig, ich finde es wichtig meinen Beitrag zur Aufklarung zu lei-
sten. Aus diesem Grund habe ich den Podcast «bittersweet» ins Leben gerufen, um
unter anderem mit Vorurteilen aufzuraumen oder einfach aus dem Alltag mit einer
chronischen Erkrankung zu berichten. Hort gerne mal rein...



In der direkten Konfrontation mit Vorurteilen oder Irrtiimern, wie reagierst du?

Ich versuche Unklarheiten zu klaren und meine Ansichten zu schildern. Stosse ich
dann weiterhin auf Unverstandnis, kann ich dieser Person leider auch nicht weiter-
helfen.

Hattest du im Zusammenhang mit MS lustige oder traurige Erlebnisse?
Ich habe dadurch einige MS-Betroffene kennengelernt und daraus entstanden
schdéne Freundschaften, die ich nicht mehr missen mochte.

Wie entspannst du dich? Welchen Rat hast du fiir andere MS-Betroffene?

Ich versuche immer auf meinen Korper zu héren und probiere, mich méglichst
nicht zu Uberlasten. Im Sommer bin ich gerne im Wasser, da dies auch gut fur meine
Gelenke ist. Ansonsten bin ich viel an der frischen Luft oder tue einfach Dinge, die
mich glucklich machen.

Hast du ein Hobby? Etwas, was dich total begeistert?

Mein grésstes Hobby sind meine Tiere. Sie sind immer an meiner Seite und starken
mich. Mit meinem Hund Amy unternehme ich viel, sie gibt mir viel Lebensfreude
und dadurch bin ich immer mal wieder in Bewegung.

Welche Beziehung hast du zur Schweiz. MS-Gesellschaft?
Ich finde es unglaublich wichtig, dass es die MS Gesellschaft gibt. Da jeder, egal ob
direkt Betroffener oder Angehdrige, dort Informationen oder Unterstutzung finden.

Immer gesucht: Neue Gesichter der MS

Du liest und magst unsere Portrait-Serie «Gesichter der MS»?
Du und deine MS, ihr habt eure ganz eigene Geschichte?

Du mochtest sie erzahlen, um anderen Mut zu machen? Und
Du willst ihnen zeigen, dass sie nicht alleine sind?

Dann schreib uns eine Mail mit dem Betreff «Gesichter der MS»

an: redaktion@multiplesklerose.ch

und wir schicken dir zum Kennenlernen ganz unverbindlich den jeweils aktuellen
Portrait-Fragebogen zu. Du kannst dann in aller Ruhe Uberlegen, ob du mitmachen
mochtest.

Liebe Grusse, deine Redaktion

P.S. Du magst/kannst nicht mitmachen, kennst aber jemanden, der gerne dabei wa-
re? Dann erzahl' es einfach weiter...
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