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Présidente MSL

Bonjour Iéif Memberen,

Mir hunn eng flott Neiegkeet fir iech!

Fir iech besser Zinforméieren an alles méi iwwer-
siichtlech ze maachen, hu mir en neie klenge
Carnet erstallt, an deem all eis Aktivitéiten zesum-
megefaasst sinn.

Vun elo u fannt dir all wichteg Informatiounen an
désem ,Cahier d'activités” Dése Cahier d'activités
ass do, fir iech d'Liewen ze vereinfachen an iech
émmer um neiste Stand ze halen, wat eis Aktivi-
téiten ugeet.

Mir hoffen, datt iech dés nei Iddi gefalt a géingen
eis iwwer ar eventuell Commentairen a Sugges-
tioune freeén.

Nieft déser neier Initiativ, déi et eis erlaabt, lech
besser z'informéieren, steet och eng wichteg
Verannerung an eiser Struktur un, déi mir mat lech
deelen a erklare wéllen.

D'Ligue Luxembourgeoise de la Sclérose en
Plagues asbl an d’Fondation Sclérose en Plaques
Luxembourg schaffe scho laang énner dem Numm
MSL zesummen. Elo wélle mir eis Krafte vereenen,
fir méi Kloerheet an Effizienz ze schafen, an dobadi
eisen Engagement an eist oppent Ouer fir all MS
Betraffener an hiert Emfeld baibehalen, respektiv
nach weider ausbauen.

Méi Detailer zu désem Thema fannt dir op Sait 15.
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« Der Vorteil an einer
schnelleren MS-Diagnose
ist zum einen jedoch
schneller Klarheit tber

maogliche Symptome zu
haben und aufierdem
(sofern der Patient

es wiinscht) schneller
behandeln zu kénnen. »

THERAPIE UND FORSCHUNG

Weriger, .
p.

DIAGNOSE DER MULTIPLEN SKLEROSE

B Multiple Sklerose ist zunichst oft nicht
leicht zu diagnostizieren. Geanderte McDo-
nald-Kriterien sollen die Diagnose erleich-
tern und damit mehr Klarheit schaffen,
auch fur Patienten.

Noch sind sie nicht beschlossen, wurden auf dem
ECTRIMS-Kongress Ende 2024 aber schon vorges-
tellt: die neuen McDonald-Kriterien. Diese alle circa
5 bis 7 Jahre revidierten Diagnose-Kriterien stellen
Empfehlungen eines internationalen Zusam-
menschlusses von Wissenschaftlern dar, um eine
Multiple Sklerose zu diagnostizieren - nach dem
aktuellsten Stand der Wissenschaft und den tech-
nisch moglichen Diagnosemethoden. Benannt sind
sie nach dem Neurologen William lan McDonald,
der sie 2001 einfuhrte und den internationalen
Wissenschaftlerstab zunachst geleitet hat.

Schnellere Diagnose dank neuer
Diagnose-Kriterien

2017 war die letzte Aktualisierung; die nachste erfol-
gt noch in diesem Jahr. Auf dem ECTRIMS-Kongress
wurden Anderungen bereits vorgestellt, wie Prof.
Mathias Maurer auf MS-Docblog beschreibt. Dem-
nach gewinnt das MRT (Magnetresonanzsonogra-
fie), also die «Biologie», mehr Gewicht: Es gentigen
weniger Ldsionen an verschiedenen Regionen im
Gehirn, um eine Diagnose MS zu stellen. Der Seh-
nerv wird kinftig zu diesen Regionen hinzugezahlt.
Unter bestimmten (sehr engen) Umstanden genu-
gen allein MRT-Aufnahmen, um eine Diagnose MS
zu begrinden, ohne die Ubliche raumliche und
zeitliche Verteilung.



Vor allem die zeitliche Verteilung von Lasionen hat
eine Diagnose mitunter bisher (logischerweise)
in die Lange gezogen und stellt fur manchen
Patienten eine Hangepartie dar, weil Monate,
mitunter Jahre vergehen, bis weitere Lasionen im
MRT zu sehen sind, die (bisher immer) notig waren,
um eine MS zu diagnostizieren.

Allerdings sind die (technischen) Anforderungen
an solche RIS (Radiologisch Isolierte Syndrome) als
Kriterien fur eine MS-Diagnose sehr hoch. Denn
MRT-Techniken, um das ,Central Vein Sign” (CSV)
oder auch die ,Paramagnetic Rim Lesion” (PRL) zu
verbildlichen, sind in die gangige MRT-Praxis noch
nicht integriert.

Mehr Fokus aufs MRT, mehr Fokus aufs Auge

Da jedoch Sehprobleme, diagnostiziert als Optikus-
neuritis, oft zu den Erstsymptomen einer MS geho-
ren, wird schon die Aufnahme von Sehnervschaden
den erneuerten Kriterien zufolge als mogliche
Voraussetzung fur eine raumliche Verteilung bei
MS so manche Diagnose beschleunigen:

- Sind zwei von funf Regionen betroffen (Lasion
oder Sehnervschaden), braucht es oft nur noch
eine weitere Lasion in zeitlichem Abstand.

+ Sind vier der funf raumlichen Regionen betrof-
fen, braucht man in einigen Fallen gar keine
zeitliche Verteilung abzuwarten.

+ Treten CSV oder PRL auf, kann mitunter sogar
auf zeitliche und raumliche Verteilung («Disse-
mination») verzichtet werden.

Der Nachweis freier kappa-Leichtketten wird
gleichgesetzt mit oligoklonalen Banden (bei
Liguorentnahme), um eine chronische Entzin-
dung des Zentralen Nervensystems (ZNS) zu
zeigen.

Klar: Kritiker sehen dank der «gelockerten» Kriterien
Fehldiagnosen, moglicherweise Fehlbehandlungen
auftreten. Der Vorteil an einer schnelleren MS-Dia-
gnose ist zum einen jedoch schneller Klarheit Uber
mogliche Symptome zu haben und aul3erdem (so-
fern der Patient es wilnscht) schneller behandeln
zu konnen. Damit vergroflert sich das sogenannte
Therapiefenster bei Multipler Sklerose, will sagen:
Es verrinnt weniger kostbare Zeit, in der man
die MS einbremsen und somit den Krankheits-
fortschritt verlangsamen kann.

Bei Multipler Sklerose stehen heute, neben
symptomatischer Therapie, Schubtherapie und
Rehabilitation namlich eine grolle Menge mitunter
sehr wirkungsvoller prophylaktisch wirksamer
Medikamente zur Verflgung: die sogenannten
Immunmodulatoren bei MS. Je frGher man sie
einsetzt, desto starker kann man die MS und ihre
Folgen einbremsen.

Quelle: MS-Docblog, 14.01.2025.
Redaktion: AMSEL e.V.,, 10.02.2025




MS SYMPTOME

Gedclimacks-
albrungern bet MS

B Kurz & fundiert

+ Stdérungen des Geschmackssinns: Ein oft
Ubersehenes MS-Symptom?

+ Systematischer Review mit Metaanalyse Uber 9
Studien

Beobachtungsstudien mit insgesamt 1 385
Personen mit MS

+ Teststreifen, flussige Testsubstanzen oder
Selbstberichte

Pravalenz 16 - 20 %

Problematisch: Appetitmangel, Mange-
lernahrung, reduzierte Lebensqualitat

- Jeder 6. bis 5. Patient mit MS betroffen

DGP - Storungen des Geschmackssinns
kénnen jeden 6. bis 5. Patienten mit Multipler
Sklerose betreffen, fand ein systematischer
Review mit Metaanalyse liber 9 Studien. Dieses
Symptom sollte in der Behandlung beriuicksi-
chtigt werden, da es zu Einschrankungen der
Lebensqualitdt und Mangelerndahrung fihren
kann.

Storungen des Geschmackssinns kénnen bei der
Multiplen Sklerose (MS) als Symptom auftreten,
werden aber haufig Ubersehen. Dieses Symptom
kann allerdings zu geringerem Appetit, Mange-
lernahrung und Gewichtsverlust fuhren — und zu
einer geringeren Lebensqualitat.

Wenn Essen nicht mehr richtig schmeckt: Ein
oft Ubersehenes MS-Symptom?

Der vorliegende systematische Review mit Me-
taanalyse ermittelte, wie haufig es zu Stoérun-
gen des Geschmackssinns bei Personen mit
MS kommt. Wissenschaftler verglichen zudem
den Geschmackssinn der Patienten mit dem
gesunder Kontrollpersonen. Der systematische
Review umfasste Beobachtungsstudien aus den

medizin-wissenschaftlichen Datenbanken PubMed,
Embase, Scopus und Web of Science mit Verof-
fentlichungsdaten bis 29. Juni 2024. Die Autoren
analysierten Prdvalenzraten und Untergruppen
je nach eingesetztem Test zur Einschatzung des
Geschmackssinns.

Systematischer Review mit Metaanalyse tber
9 Studien

Die Metaanalyse schloss 9 Studien mit zusammen
1 385 Personen mit MS ein. Die zusammengefasste
Prdvalenz von Geschmackssinn-Stdérungen bei
MS betrug 16,4 % (95 % Konfidenzintervall, KI:
8,7 - 24,1 %; 12=90 %; p <0,01). Die Autoren
identifizierten drei wesentliche Testmethoden:
mit Teststreifen, mit flissigen Geschmacksstoffen
oder Selbstberichte der Studienteilnehmer. Die
Untergruppenanalyse zu Teststreifen ermittelte
in 4 Studien eine Pravalenz von 18,8 % (95 %
Kl: 10,5 - 27,2 %; 12 =0 %). In 3 Studien wurden
entweder flussige Geschmacksstoffe oder Selbst-
berichte genutzt. Diese ergaben eine Pravalenz der
Stérungen des Geschmackssinns von 20,2 % (95 %
Kl: 7,2 - 33,3 %; 12 = 86 %). Personen mit MS hatten
signifikant niedrigere Testscores im Vergleich zu
gesunden Kontrollen (Mittelwertdifferenz, MD:
-0,93; 95 % Kl: -1,20 - -0,65; I =0 %; p = 0,48).

Jeder 5. bis 6. Patient mit MS betroffen

Die Autoren schlieen, dass Storungen des
Geschmackssinns jeden 5. bis 6. Patienten mit
MS betreffen kdnnen. Dieses Symptom sollte in
der Behandlung berucksichtigt werden, da es zu
Einschrankungen der Lebensqualitat und Mange-
lernahrung fuhren kann.

© DeutschesGesundheitsPortal / HealthCom
Copyright : Alle Rechte der Zusammenfassungen
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WAS HAT SICH
GETAN, IN THERAPIE
UND FORSCHUNG, IN
SACHEN MS?

®= Eine Zusammenfassung. Von ATA188 bis
Tolebrutinib.

ATA188

Januar: Nach vielversprechenden Phase-I-Ergeb-
nissen (2021) konnte ATA188, ein EBV-spezifischer
T-Zell-Rezeptor, das primare Studienziel ,Verbes-
serung der Behinderung” nach zwdlf Monaten im
Vergleich zu Placebo nicht erreichen.

Pregabalin

April: Das Antiepileptikum, das zur Behandlung von
neuropathischen Schmerzen eingesetzt werden
kann, kann bei missbrauchlicher oder zu hoher Do-
sierung zu schweren Neben- und Wechselwirkun-
gen fuhren, bis hin zum Tod.

Cannabinoide

April: Das neue Cannabisgesetz legalisiert teilweise
den Eigenkonsum, Besitz und Anbau von Cannabis
nach strengen Vorgaben. Hinter dem Steuer gilt ein
THC-Grenzwert von 3,5 ng/ml im Blutserum’, der
nicht Uberschritten werden darf.

Ocrevus

Juni: Den bisher nur als Infusion zugelassenen
Wirkstoff gegen schubférmige und primar-progre-
diente MS gibt es nun auch als subkutane Variante,
wodurch die Behandlungszeit verkirzt ist.

Glatirameracetat

August: Ein Rote-Hand-Brief warnt davor, dass
auch Jahre nach Therapiebeginn anaphylaktische
Reaktionen zwar nicht haufig, jedoch nicht aus-
geschlossen sind.

Fur alle, die stets Uber Multiple Sklerose informiert
sein mochten:

Der AMSEL-Newsletter erscheint einmal monat-
lich, aul3er im August und im Dezember.

Dafur gibt es 3-5 Sondernewsletter pro Jahr.

+ Anmelden ist ganz einfach (https://www.amsel.
de/service/newsletter/anmeldung/).

CAR-T-Zell-Therapie

August: CAR-T-Zell-Therapien werden bereits
eingesetzt, um verschiedene Krebsarten zu be-
handeln. Die FDA (Food and Drug Administration)
genehmigte erstmals eine Phase-I-Studie gegen
progrediente MS-Verlaufe.

Diagnosekriterien

September: Die McDonald-Kriterien fir MS wer-
den revidiert und ermoéglichen eine noch frihere
Diagnosestellung. Unter bestimmten Vorausset-
zungen kann kunftig dann auch das Radiologisch
Isolierte Syndrom (RIS) mit zugelassenen MS-The-
rapien behandelt werden.

Bruton-Tyrosin-Kinase-Hemmer (BTKi)

September: Tolebrutinib, ein Bruton-Tyrosin-Ki-
nase- Hemmer, zeigte positive Ergebnisse in einer
Phase-llI-Studie bei schleichender MS. Eine Zulas-
sung kénnte im ersten Halbjahr 2025 erfolgen. [Im
Dezember 2024 nahm die amerikanische Arznei-
mittelbehorde FDA Tolebrutinib in ein beschleu-
nigtes Zulassungsverfahren auf (Fast Track).]

Serum-Filament-Leichtketten (sNfL)

Oktober: Erster sNfL-Test europaweit zugelassen.
Sind Werte des Biomarkers im Blut erhoht,
steigt die Wahrscheinlichkeit von MS-bedingten
Lasionen und Schuben. Im klinischen Alltag wer-
den sNfL-Tests allerdings noch nicht regelmaliig
eingesetzt.

Stand: November 2024.
Quelle: together 04.2024.
Redaktion: AMSEL e.V., 10.01.2025

In Luxemburg betrcigt dieser Grenzwert 1 ng/ml




Multinle Sklerose.

Frlifuvarnzeichen im

Inmundyslen

B | MU-Forschende zeigen, dass bestim-
mte Immunzellen bereits in frithen Stadien
von Multipler Sklerose (MS) eine wichtige
Rolle spielen.

Die Forschenden verglichen CD8-T-Zellen
von eineiigen Zwillingen, bei denen ein Zwil-
ling an MS erkrankt ist und der andere keine
klinischen Symptome zeigt, und wiesen
spezifische Verdnderungen nach.

Die Erkenntnisse konnten neue Thera-
pieansatze eroffnen und dazu beitragen,
MS bereits in einem sehr frithen Stadium zu
erkennen.

Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische entzin-
dliche Erkrankung, bei der das Immunsystem das
zentrale Nervensystem angreift. Dies beeintrach-
tigt die SignalUbertragung zwischen Gehirn und
Kdrper und kann zu Symptomen wie Sehstérun-
gen, Koordinationsproblemen, Lahmungen oder
auch kognitiven Einschrankungen fuhren. Ein
Team um Privatdozentin Lisa Ann Gerdes (Institut
fur Klinische Neuroimmunologie am LMU Klinikum
und Biomedizinisches Centrum) hat nun eineiige
- also genetisch identische - Zwillingspaare un-
tersucht und konnte nachweisen, dass bestimmte
Immunzellen - sogenannte CD8-T-Zellen - bereits
in frihen Stadien der Krankheit eine Rolle spielen.

Von CD8-T-Zellen ist bekannt, dass sie in Entzin-
dungsherden im Gehirn von MS-Patienten und
-Patientinnen vorkommen. Bisher war aber unklar,
welche Rolle sie fur die Erkrankung spielen: Sind sie
Folgeerscheinung oder Ausléser, und was aktiviert
sie fur den Sprung aus dem Blut ins Zentrale Ner-
vensystem? Diese Fragen haben die Forschenden
nun mithilfe einer einzigartigen Patientenkohorte
untersucht: Sie verglichen die CD8-T-Zellen von
eineiigen Zwillingspaaren, bei denen ein Zwilling
an MS erkrankt ist, wahrend der andere keine
klinischen Symptome zeigt.

4

Zwillingskohorte ermdglicht Analyse von
Hochrisikopatienten

Bei MS spielen sowohl genetische als auch Umwelt-
faktoren eine wichtige Rolle. Deshalb stellen eineiige
Zwillinge, bei denen diese Faktoren weitgehend
gleich sind, eine wertvolle Vergleichsgruppe dar.
Da der gesunde Zwilling ein bis zu 25% erhohtes
Risiko tragt, ebenfalls an MS zu erkranken, lassen
sich insbesondere Fruhstadien der MS mit dieser
Patientenkohorte besser erforschen. ,Sie bietet
eine einzigartige Moglichkeit, Hochrisikopatienten
zu untersuchen, bevor sich die Erkrankung
bemerkbar macht”, sagt Vladyslav Kavaka, der




Erstautor der Publikation.

Die Forschenden analysierten CD8-T-Zellen aus
Blut- und Nervenwasserproben der Zwillingspaare
mithilfe innovativer Methoden wie der Kombi-
nation von Einzelzell-RNA-Sequenzierung und
T-Zell-Rezeptor-Analysen. Ihre Ergebnisse zeigen,
dass bei MS-Patienten und Personen mit frihen
Anzeichen der Erkrankung CD8-T-Zellen mit den-
selben spezifischen Veranderungen vorkommen:
Die Zellen wiesen eine erhdhte Wanderungs-
fahigkeit auf, waren entzindungsfordernd und
stark aktiviert. ,Diese Eigenschaften zeigen, dass
diese CD8-T-Zellen im Blut migratorisch sind und
sich sozusagen schon auf den Weg ins zentrale
Nervensystem machen, wo wir dieselben Zellen
wiederfinden”, erklart Dr. Eduardo Beltran, einer
der leitenden Autoren. Auch im Gehirngewebe
von MS-Patienten fanden die Forschenden diesen
Zelltyp, was darauf hinweist, dass die Veranderun-
gen im ZNS bestehen bleiben.

Frihe Krankheitsstadien bereits sichtbar

Besonders bemerkenswert ist nach Ansicht der
Autoren, dass dieselben CD8-T-Zellen nicht nur
bei Menschen mit bereits diagnostizierter MS auf-
traten: Sie fanden sich auch bei Personen, die noch
keine eindeutigen klinischen Symptome zeigen,
bei denen es aber Anzeichen fur eine subklinische
Neuroinflammation gibt - also Entzindungen,
die keine klinischen Symptome verursachen. Das
deutet darauf hin, dass diese Zellen bereits in
den fruhesten Phasen der Erkrankung eine Rolle

spielen kdnnten - wahrscheinlich lange bevor MS
diagnostiziert werden kann.

Diese Erkenntnisse kdnnten mdglicherweise neue
Therapieansatze eroffnen, bei denen gezielt die
Funktion von CD8-T-Zellen beeinflusst wird, um das
Fortschreiten von MS zu verlangsamen oder zu ve-
rhindern, so die Autoren. Daruber hinaus konnten
mithilfe der CD8-T-Zellen neue Diagnosemethoden
entwickelt werden, die es erlauben, MS schon in
einem sehr frihen Stadium zu erkennen, bevor
irreversible Nervenschaden entstehen.

Originalpublikation:

V. Kavaka et al.: Twin study identifies early immuno-
logical and metabolic dysregulation of CD8+ T cells
in multiple sclerosis. Science Immunology

https://www.science.org/doi/10.1126/sciimmunol.
adj8094
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TRAITEMENTS

le cannabis médical

B B A partir du 1ier janvier 2025, seules les
sommités fleuries riches en cannabidiol
(dit « CBD-dominantes ») et pauvres en
delta-9-tetrahydrocannabinol (THC), ainsi
que les sommités fleuries dits THC/CBD,
seront mises a disposition.

En effet, ces sommités fleuries, a moindre taux de
THC, induiraient moins d'effets indésirables et de
risques de dépendance voire de mésusage.

Afin d'encadrer au mieux les patients actuellement
encore traités par des sommités fleuries THC-do-
minantes, une rubrique « Foire aux questions»
est mise a votre disposition sur le site : https://
santesecu.public.lu

Pour toutes questions : infocannabis@ms.etat.lu

santeSecus T (C——

Eapeten Chogmey  [igestm Professieral

https://santesecu.public.lu

Suite a laloi du 20juillet 2018, la prescription,
la délivrance, et la possession de cannabis
médicinal sont Iégalement encadrées au
Grand-Duché dans un contexte médical.

Depuis février 2019, un programme d'acces
au cannabis médicinal au Luxembourg a
été mis en place, et un comité scientifique
pluridisciplinaire a été instauré pour accom-
pagner ce projet pilote. Ce comité scienti-
fique, en collaboration avec la Division de la
pharmacie et des médicaments, a réalisé le «
Guide pratique a la prescription du cannabis
médicinal au Luxembourg » destiné aux pro-
fessionnels de santé, dans le but de favoriser
le bon usage du cannabis médicinal.




DIGITAL

B \\/5t ass dés Plattform?

Mat sproochmaschinn.lu presentéiert den Zenter
fir d'Létzebuerger Sprooch (ZLS) eng zentral Platt-
form, déi zwou vun de wichtegste Funktioune vun
der moderner digitaler Sproochveraarbechtung fir
d'Létzebuergescht accessibel mécht: engersaits
d'Sproocherkennung (Speech-to-Text), also déi
automatesch Verschréftlechung vu geschwatener
Sprooch, anerersdits d'Sproochsynthees (Text-to-
Speech), eng Funktioun, fir geschriwwen Texter
automatesch virliesen ze loossen.

lwwer déi entspriechend Ikone kénnt Dir déi ver-
schidde Funktioune vun der Sproochmaschinn
testen:

@ visiT wEBSITE

Liesmaschinn:

D'Liesmaschinn ass d'Funktioun fir d'Sproochsyn-
thees. Domat kénnt Dir geschriwwen Texter
automatesch virliese loossen - eng Méiglech-
keet, déi et bis ewell nach net fir d'Létzebuerger
Sprooch gouf. lwwer déi entspriechend Optioun
am Menu () kommt Dir op d'Sait, op dar Dir lech
are gewénschten Text ganz einfach kénnt virliese
loossen, andeems der en an d’Fénster tippt oder
kopéiert.

Schreifmaschinn:

D'Schreifmaschinn ass d’Funktioun fir d'Sproocher-
kennung, also fir geschwate Sprooch automatesch
verschréftlechen ze loossen. Heifir hutt Dir zwou
Optiounen: lwwer déi éischt Optioun () kénnt Dir
e faerdegen, virdrun enregistréierten Audio- oder
Videofichier vu bis zu 50 MB eroplueden, fir dése
vun der Kl transkribéieren ze loossen. lwwer déi
zweet () hutt Dir dMéiglechkeet, direkt an de Mikro
ze schwatzen, fir kuerz Live-Opname vu bis zu 5
Minutten transkribéieren ze loossen.

SPROOCHMASCHINN




REDAKTION

Leserrio

Die Symptome der MS sind vielfaltig. Dass
es trotz allem wichtig ist aufmerksam zu
bleiben und nicht automatisch alles der MS
zuzuschreiben zeigt dieser Erfahrungsbe-
richt den wir in Absprache mit seinem Autor
veroffentlichen.

Hallo Monika,

Ich méchte mich zunachst bei dir und deinem
Team fUr den groBartigen Kochkurs der Ligue
bedanken. Es war eine sehr angenehme Zeit.

Ohne deiner Frage nach meinem Zustand vorgrei-
fen zu wollen, scheint es mir wichtig das vergange-
ne Halbjahr kurz zu beleuchten.

Der letzte Befund des Radiologen war fast iden-
tisch mit dem des Vorjahres. Doch als ich auf die
Notiz ,angiome vasculo-graisseux a hauteur de
T10" stiel3, wurde ich stutzig. Hatte ich das nicht
bemerkt, hatte ich den Bericht wahrscheinlich
ohne weitere Gedanken abgelegt und mich Uber
die Ublichen Beschwerden meiner MS gefreut.

Als ich gut einen Monat spater den Befund mit
meinem Neurologen besprach, meinte dieser in
Bezug auf das ,Ding"” an der Wirbelsaule, dass es
nichts Besonderes ware und ich mir dazu keine
Gedanken machen sollte.

Nun gut, in der funfundzwanzigjahrigen Zwangsbe-
ziehung mit meiner Bitch habe ich alle mdglichen
Beschwerden gesehen, aber dieses ,Ding" wollte
trotz aller Beteuerungen nicht aus meinem Kopf.

Da mir die Frage nach dem ,Ding" offensichtlich ins
Gesicht geschrieben stand, bekam ich schlussend-
lich eine Uberweisung zu einem Orthopaden.

e Perdon

Das Mitglied, mannlich Jahrgang
1966, ist seit 1998 an einer mode-
raten, ursprunglich schubférmigen
nun progredienten, Form der
multiplen Sklerose erkrankt.

Trotz der damit verbunden
Einschrankungen (Gehbehin-
derung) ubt das Mitglied seine
freiberufliche Tatigkeit in Vollzeit
aus.

Auch hier schien sich das Fragezeichen in meinem
Gesicht trotz aller Erlauterungen nicht auflésen
zu wollen. Da meiner Ansicht nach das Wissen
Uber dem Glauben steht, wurde mir, zur weiteren
Abklarung, eine Szintigraphie verordnet.

Zum Jahreswechsel bekam ich dann die sehr
bunten Bilder und die entsprechende Bewertung
aus der Nuklearmedizin.

~Multiple pathologische Mehrspei-
cherungen im Skelettsystem, wobei
das Verteilungsmuster typisch ist fur
das Vorliegen von Knochenmetastasen
z.B. Prostatakarzinom*

Bei der Besprechung des Befundes mit meinem
Hausarzt veranlasste dieser augenblicklich die
Uberweisung zu einem Onkologen welcher, nach
Durchfuhrung aller notwendigen Untersuchungen
die Mutmaldung der Nuklearmedizin bestatigte.

Am heutigen Fruhlingsanfang freue ich mich Uber
die ersten kleinen Erfolge der Krebstherapie und
sehr bescheidenen Nebenwirkungen. Das im Koch-
kurs erlernte Grundwissen zu entzindungshem-
mender gesunder Erndhrung und das tagliche
Workout tragen ihre Frichte.



Ohne den Stab Uber irgendeinem Facharzt brechen
zu wollen, scheint es mir im RUckblick sinnvoll
darauf hinzuweisen, dass dieses Karzinom und
seine Anhange (das ,Ding") mir nicht aus heiterem
Himmel in den Schol gefallen sind.

Sie dul3erten sich seit geraumer Zeit als Entzin-
dungen der Harnwege, als Haltungsschaden,
kurzum als all jene mehr oder minder erfreulichen
Begleiterscheinungen der MS und wurden von den
Facharzten und schlussendlich mir selbst, getreu
dem Motto ,bei MS ist das normal” als mehr oder
minder unangenehme Begleiterscheinungen der
MS abgetan.

Die MSist bekannt fUr ihre Vielfalt und Unberechen-
barkeit. Esistjedoch falsch, ihr alle moglichen Symp-
tome zuzuschreiben. MS-Patienten sollten sich
bewusst sein, dass ihre Symptome auch auf andere
schwerwiegende Erkrankungen hinweisen kénnen.
Wenn ein MS-Patient Uber gewisse Beschwerden
wie (Harnwegsentzindungen, Verstopfungen,
Gelenkschmerzen usw.), so kdnnen diese mit der
MS in Verbindung stehen.

Sie kdnnen jedoch auch mit einer anderen
schwerwiegenden Erkrankung einhergehen.

Es ist entscheidend, dass MS-Patienten bei
Beschwerden, die mit der MS in Verbindung stehen
kdnnten, eine ergebnisoffene medizinische Unter-
suchung erhalten. Dabei sollte die MS-Erkrankung
nicht im Vordergrund stehen, um sicherzustellen,
dass andere mogliche Ursachen nicht Ubersehen
werden.

Die MS verleiht uns keinen Welpenschutz und
macht uns nicht immun gegenitber anderen
Krankheiten.

Nein, sie macht uns verwundbarer.

Anders ausgedruckt, dein beherzter Tritt in den
Hundehaufen wird die Taube nicht daran hindern
just in diesem Augenblick ihre Hinterlassenschaft
auf deine Stirn zu drapieren.

Ich winsch dir und dem Team, wenn auch mit
einiger Verspatung, ein grolRartiges neues Jahr.
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NOUVEAU : VOTRE CAHIER
DES ACTIVITES INTEGRE

DANS MS KONTAKT

NEU: IHR AKTIVITATENHEFT
IM MS KONTAKT INTEGRIERT

B I Dés a présent, MS Kontakt inclut un
cahier spécial, agrafé en son centre, qui
regroupe toutes les activités proposées par
Multiple Sclérose Létzebuerg.

Activités sportives, moments de convivialité, évé-
nements incontournables, bien-étre et éducation
sur la SEP... Retrouvez chaque trimestre toutes
les informations pratiques : lieux, dates, tarifs et
modalités d'inscription.

Un guide essentiel pour ne rien manquer et profi-
ter pleinement des initiatives de MSL !

Format
pratique

Praktisches
Format

B Ab sofort enthilt MS Kontakt ein spe-
zielles Heft, das in der Mitte der Broschiire
integriert ist und alle von Multiple Sclérose
Létzebuerg angebotenen Aktivitaten.

Sportliche Aktivitaten, gesellige Treffen, wichtige
Veranstaltungen, Wohlbefinden und Aufklarung
Uber MS - in jeder Ausgabe finden Sie alle prak-
tischen Informationen: Orte, Termine, Preise und
Anmeldemodalitdten.

Ein unverzichtbarer Begleiter, um nichts zu ver-
passen und das Angebot von MSL !



ASSEMBLEE GENERALE
EXTRAORDINAIRE

Unir nos forces pour
mieux vous accompagner

== Léif Memberen, eng Annerung fir méi
Kloerheet an Effizienz

Zénter méi wéi 10 Joer schaffen d'Ligue Luxem-
bourgeoise de la Sclérose en Plaques asbl an
d'Fondation Sclérose en Plaques Luxembourg
zesummen énnert dem Numm ,Multiple Sclérose
Létzebuerg” (MSL). Dést féiert awer dacks zu Onklo-
erheet, well et schwéier ass, téscht der Ligue an der
Fondatioun z’énnerscheeden.

Fir d'Saache méi einfach ze maachen a besser
ze geréieren, hu mir envisagéiert, all eis Kraften
énnert enger eenzeger offizieller Struktur - der
Fondatioun - ze vereenen. Dést mécht eis méi
effizient a stéerkt eis Ennerstétzung fir d'Leit, déi
mat MS liewen.

Wat heescht dat fir lech?

Dir bleift Deel vun der MS-Gemeinschaft zu
Létzebuerg, wann Dir mat der Iwwerdroung
vun Aren Donnéeén op d'Fondatioun averstane
sidd.

Dir kritt weiderhin all Informatiounen zu eisen
Aktivitéiten a profitéiert vun de Servicer vu MSL.

D'Fondatioun waert d'Participatioun vu Betraf-
fene bei hiren Entscheedungen nach méi staark
férderen.

Dés Propose gétt an der ausseruerdentlecher
Generalsversammlung e Samschdeg, de 26.
Abréll um 10 Auer am MS Day Center um Bill
zur Ofstémmung gestallt. All Memberen, déi hir
Cotisatioun 2025 bezuelt hunn, sinn hderzlech
invitéiert matzemaachen.

Mir hoffen op Ar Ennerstétzung bei déser An-
nerung, déi eis Erfarung an Engagement nach méi
staark mécht - fir lech an all Persoun mat MS zu
Létzebuerg!

Fir de Comité vun der Ligue luxembourgeoise de la
sclérose en plagues,

Mandy Ragni, Presidentin

0 I chers membres, un changement pour
davantage de transparence et d'efficience,

Depuis plus de dix ans déja, la Ligue luxembour-
geoise de la sclérose en plaques asbl et la Fonda-
tion sclérose en plaques Luxembourg collaborent
sous le nom « Multiple Sclérose Létzebuerg ». Cela
porte souvent a confusion, parce qu'il est difficile
de distinguer la Ligue et la Fondation.

Afin de simplifier la communication et de faciliter
la gestion, nous envisageons de rassembler nos
forces sous une entité officielle unique - la Fonda-
tion. Cela rendrait nos actions plus efficientes et
renforcerait le soutien que Nous Proposons aux
personnes vivant avec la SEP.

Qu'est-ce que cela signifierait concretement pour
Vous ?

Vous continuerez a faire partie de la commu-
nauté SEP au Luxembourg a condition de don-
ner votre accord a un transfert de vos données
a la Fondation.

Ainsi vous continuez a bénéficier de toutes les
informations sur nos activités et vous pouvez
profiter des services de MSL.

La Fondation souhaite renforcer la partici-
pation des personnes concernées au niveau
décisionnel.

Cette proposition sera soumise pour approbation
a l'assemblée générale extraordinaire, qui se tien-
dra samedi, 26 avril 2025 au MS Day Center « Um
Bill ». Tous les membres ayant payé leur cotisation
2025 sont invités cordialement a participer au vote.

Nous espérons obtenir votre soutien pour cette
modification qui renforcera notre expertise et
notre engagement - pour vous et pour toute
personne vivant avec la SEP au Luxembourg.

Pour le comité de la Ligue luxembourgeoise de la
sclérose en plaques

Mandy Ragni, présidente



BN Am 21ten Januar erreichte die Mitglie-
der des Bill-Gospel-Chors eine sehr traurige
Nachricht: Theresia Birngruber, welche den
Chor seit 3 Jahren mit viel Energie, Empathie
und Engagement geleitet hatte, war am Tag
zuvor plotzlich und unerwartet im Alter
von 43 Jahren verstorben. Der Schock sa3
tief und war bezeichnend fiir die Rolle die
Theresia nicht nur aus gesanglicher Sicht,
sondern auch aus menschlicher Sicht im
Chor eingenommen hatte.

Folgend einige Auszige aus einem Nachruf wel-
cher von einem Mitglied des Chors, Frau Danielle
Ciaccia-Neuen, verfasst wurde.

Am 20. Januar 2025 hat uns diese wundervolle
junge Frau, Theresia, die viel Freude bereitet hat,
diese wunderbare Musikerin, diese Sangerin mit
der Engelsstimme, diese einzigartige Chorleiterin,
plotzlich, auf ewig und viel zu jung verlassen.

Liebe Theresia, dir ein riesengrolies Dankeschon,
(..), du warst eine ganz besondere Chorleiterin.
Gospelgesang, eine schone Erfahrung und ein
Erlebnis, das uns so viel bedeutet und neue Kraft
gegeben hat. Ich glaube, wir alle werden diese Zeit
niemals vergessen und noch lange von der Energie
zehren.,

(..)Am 19.02.2022 hatten wir unsere erste Ge-
sangsprobe im Bill. (...)

Unter der Leitung der Musikerin Theresia Birngru-
ber und mit der Unterstutzung der Fondation EME
wurde ,Grenzenlos miteinander Gospel singen”,
ein interregionaler Gospelchor, gebildet. Unter
den Teilnehmern waren Betroffene mit Multi-
pler Sklerose von MS Létzebuerg und der DMSG
(Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft) aus dem
Schammatdorf (Trier).

Ein grol3es Abschlusskonzert wirde in der BGL auf
Kirchberg am 30. Mai 2022, dem Internationalen

Tag der Multiplen Sklerose, stattfinden. (...) Wir
sind alle keine Profi-Sanger aber dank Theresias
unermudlicher Zuversicht, mit Herz und Seele
dabei.

Man kann es lernen, hat die liebe Theresia uns ge-
sagt, jeder kann singen. Jede Stimme ist einzigartig
und ein Teil des Chores.

Und dann kam die zweite Herausforderung, vor
Publikum auf einer BUhne zu stehen und zu singen.
Also lernten wir in der Gruppe, uns gegenseitig zu
unterstitzen und unsere Angste zu (berwinden.

Das Projekt (...) hat uns starker gemacht und uns
Selbstvertrauen geschenkt. Nach den Proben
fuhlten wir uns leichter, waren gut gelaunt und
konnten tief durchatmen und uns besser fuhlen!

Theresia war so inspirierend und hat aus Lied-
texten schone Bilder bei den Proben gezaubert.
Sie war mitfuhlend und hat sich immer Zeit fur die
Sorgen der Sanger genommen. (...)

Dann kam der 30. Mai 2022, der Welt-MS-Tag,
unser erstes Konzert mit rund 35 Sangern mit
und ohne Behinderung. (...) Das Publikum war
begeistert, und wir waren alle so dankbar, ein Teil
von diesem einmaligen Projekt sein zu durfen. (...)

Das Projekt ,Gospel for all* ging weiter, mit der
grolizUgigen Unterstitzung der Fondation EME.
2023 war ein voller Erfolg und wir waren mitt-
lerweile ungefdahr 40 Chorsanger und hatten am
Welt-MS-Tag mehr als 200 Konzertbesucher. Diese
emotionalen Nachmittage und Abende haben
allen bewusst gemacht, welche groRartige Arbeit
Theresia geleistet hat.

Unser Highlight 2024 war das Chor-Projekt ,All
Together”, mit insgesamt 323 Sangern, ein Projekt
der Inklusion, Toleranz und Akzeptanz mit ganz
vielen Musikern aus der Philharmonie und einem
Abschluss-Konzert im Park ,Kinnekswiss” in der
Stadt Luxemburg zum 15ten Geburtstag der Fon-
dation EME.

Theresia hat uns ermutigt, mit viel Herz und Liebe
und einer unglaublichen Kraft. Diese Erfahrung war
so wertvoll und wir waren alle stolz, dankbar und
glicklich, ein Teil dieses Chores gewesen zu sein.
Diese Geflhle werden wir nie vergessen. Theresia
hat Menschen verbunden und diese Menschen
maochten wir nicht mehr missen.

Theresia, du bist Uberalll

Wir sind so dankbar, dass du uns ein Stlick unseres
Weges begleitet hast! Du bist flir so viele Menschen
ein Vorbild und Geschenk!

Wir sind unendlich traurig, du fehlst Gberalll Wir
alle vermissen dich!

Auf ewig wirst du warmes Wesen, du gute Seele, in
unseren Herzen bleiben!

Danielle Ciaccia-Neuen

\
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Le cerveau ne représente que 2% du
poids du corps, mais il consomme prés
de 20% de I'énergie totale au repos.

Son principal carburant est le glucose, in-
dispensable a son bon fonctionnement.
Contrairement aux muscles, il ne peut pas
puiser dans des réserves de graisses, ce qui
expligue pourquoi une hypoglycémie peut
rapidement causer fatigue et troubles de la
concentration. Méme en dormant, il reste
actif, traitant des informations et consolidant
la mémoire. Un véritable moteur jamais a
larrét!

MOBILITAT

Hlihrerdchein

ADAPTO-DIENST
UND FUHRERSCHEIN:
BEIDES BLEIBT
MOGLICH

B= pas Ministerium fiir Mobilitdt und
Offentliche Arbeiten bestitigt, dass man
sowohl den Adaptodienst nutzen wie auch
den Fiihrerschein behalten kann.

Einige Adapto-Nutzer greifen nur zeitweise auf
den Adapto-Dienst zuruck, dies, wenn es ihnen
nicht moglich ist selbst mit dem Auto zu fahren.
m— Das ist zum Beispiel der Fall, wenn sie durch ihre
& Appstore Krankheit oder Beeintréchtigung an manchen
Tagen besonders eingeschrankt sind.

Newsflash Info handicap 06/12/24
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ANALYSE DE LEUR PARTICIPATION AU
MARCHE DU TRAVAIL

B B Les salariés handicapés au Luxembourg

Quelle participation au marché du travail ?

Analyses réalisées grdce a la collaboration entre le
Ministere du Travail et I'inspection générale de la
sécurité sociale (IGSS) dans le cadre de la cellule
interministérielle Emploi-Travail.

La situation socio-économique des personnes
ayant le statut de salarié handicapé a fait I'objet
de peu d'analyses au Luxembourg. Plus précisé-
ment, leur situation face a I'emploi est tres peu
documentée.

Qui sont les personnes ayant le statut de salarié
handicapé ? Dans quelle mesure participent-elles
au marché du travail ? Le cas échéant, quels em-
plois occupent-elles ? Comment leur situation
évolue-t-elle au cours du temps ?

Le statut de salarié handicapé

Le statut de salarié handicapé peut étre accordé
aux personnes atteintes d'un handicap entrainant
une diminution de leur capacité de travail de 30%
au moins.

La situation médicale de la personne doit étre
stable (absence de maladie prolongée et aucune
procédure d'invalidité en cours) et elle doit étre
reconnue apte a exercer un emploi salarié sur
le marché du travail ordinaire ou dans un atelier
protégeé.

Toute personne atteinte d'un handicap peut béné-
ficier du statut de salarié handicapé a condition :

de travailler Iégalement aupres d'une entreprise
légalement établie au Luxembourg ; ou

d'étre domiciliée Iégalement au Luxembourg et
d'y résider effectivement, d'étre disponible pour




un emploi et de remplir les conditions pour
travailler légalement au Luxembourg.

Comment est-il obtenu ?

Le statut de salarié handicapé est obtenu sur
demande de la personne et par décision de la
Commission médicale.

Quel droit confére-t-il ?

Le statut de salarié handicapé permet de bénéfi-
cier, par le biais de I'Agence pour le développement
de I'emploi (ADEM), de mesures d'insertion spé-
cifiques et de formations adaptées au handicap,
gue ce soit sur le marché du travail ordinaire ou en
atelier protégé.

Les ateliers protégés

L'atelier protégé est un lieu de travail dont la
structure et le fonctionnement sont adaptés aux
besoins spécifiques et aux facultés individuelles de

la personne qui a eu le statut de salarié handicapé
et qui ne peut de par son handicap travailler sur le
marché ordinaire du travail.

La premiere mission des ateliers protégé consiste
a proposer un travail salarié utile et productif
adapté aux capacités individuelles de la personne
en situation d’handicap. Il convient de lui offrir
une formation professionnelle continue afin de
maintenir et de développer ses capacités.

La deuxieme mission des ateliers protégés est
de promouvoir activement l'acces de la personne
handicapée a des emplois sur le marché du travail
ordinaire. A cette fin, des mesures d'insertion,
d'accompagnement et de suivi professionnel sont
définis par les responsables de l'atelier protégé (ex:
stages en entreprises).

Dénombrement des SH selon leur situation par rapport au marché du travail :

Les chiffres qui suivent portent sur 'ensemble des 7 227 SH considérés comme étant disponibles pour le
marché du travail au 31 décembre 2023. Ces derniers incluent des résidents (6 109 soit 85%) et également

des non-résidents (1 118 soit 15%).

Les SH qui occupent un emploi représentent moins de 1% de la population active en emploi.

Données : IGSS-ADEM / Décembre 2023

3110 sur le
marché
ordinaire (dont
56
indépendants)

671 nien 7227
emploi ni en salariés
recherche handicapés

1529 dans les
ateliers
protéges

1917
demandeurs
d'emploi




Profils des SH sur le marché du travail ordinaire

Les chiffres qui suivent concernent tous les SH occupant un emploi sur le marché ordinaire, quel que soit
leur lieu de résidence.

Caractéristiques socio-démographiques des SH en emploi sur le marché ordinaire.

63%des SH sur le
marché ordinaire
sont des hommes
et 37% des
femmes

Dans I'emploi total, 59,4% sont des
hommes et 40,6% des femmes

61.5% des SH sur
le marché
ordinaire sont de
nationalité
luxembourgeoise

Dans I'emploi total, 27,5% sont de
nationalité luxembourgeoise

3% ont moins de
25 ans/ 18% des Dans I'emploi total, 5% ont moins
SHentre 25et 34 de 25 ans, 25% ont entre 25 et 34
ans / 27% entre 35 ans, 28% ont entre 35 et 44 ans,
etdd ans / 33% 25% ont entre 45 et 55 ans
entre 45 et 55 ans

Données : IGSS-ADEM / Décembre 2023

Caractéristiques des emplois occupés par les SH sur le marché ordinaire

85.5% des SH ont un contrat & durée indéterminée contre 91% pour l'ensemble des salariés

31% des SH travaillent & temps partiel contre 18% de l'ensemble des salarigs

42% des SH exercent des tdches manuelles contre 33% de I'ensemble des salariés

Données : IGSS-ADEM / Décembre 2023

Les publications sont disponibles sur le site web du
Ministere et peuvent étre téléchargées au format PDF :

Cahier 1 : https://mt.gouvernement.lu/fr/publications/
brochure-livre/minist-travail-emploi/cahier1-sala-
ries-handicapes-luxembourg.htm/




Ocrevies”

EXPERIENCE A 11 ANS

ET FORME SOUS-CUTANEE

B B Au mois de novembre, le Professeur
Jérome de Séze (Hdopitaux Universitaires
de Strasbourg) rencontrait les neurologues
luxembourgeois pour faire le point sur 11
années d’expérience avec Ocrevus® (ocréli-
zumabh, laboratoire Roche) dans la sclérose
en plaques (SEP). L'occasion d'un bilan, 6 ans
aprés la présentation initiale du produit lors
de son lancement, a la lueur des derniéres
données présentées quelques semaines
avant a 'ECTRIMS 2024 a Copenhague.

Ocrevus® est un anticorps monoclonal anti-CD20,
commercialisé il y a 5 ans pour le traitement des
formes actives de sclérose en plaques récurrente
(SEP-R) et pour le traitement de la sclérose en
plagues primaire progressive (SEP-PP) a un stade
précoce. Il s'agit également du premier médica-
ment approuvé pour la SEP primaire progressive.

Bénéfices de l'instauration précoce d'un
traitement de haute efficacité

Sujet «a la mode»: faut-il recommander une es-
calade thérapeutique, ou plutdt opter pour un
traitement précoce par un médicament de haute
efficacité? Ou, pour formuler la question autre-
ment: quels patients ne devraient pas bénéficier
d'emblée d'un traitement de haute efficacité?

Sur ce point, le Pr de Séze renvoie a la présen-
tation a 'ECTRIMS d'une étude observationnelle
multicentrique de type real-world (Alvarez et al.,
Université du Colorado), qui a comparé en situation
de vraie vie deux groupes de patients: un groupe
traité précocement par ocrélizumab (190 patients)
et un groupe traité suivant un schéma d'escalade
en deuxieme intention (68 patients). Les résultats
de cette étude montrent clairement l'avantage
du traitement précoce en termes de délai avant
progression du handicap, ou encore du besoin
d'une aide a la marche.

Quelle efficacité a long terme?

Si le lancement de l'ocrelizumab remonte a 6
ans, on dispose également de données sur les
premiéres cohortes de patients, avec un recul et

PROFESSEUR
Jé/zo‘medeé’ége

Hépitaux Universitaires
de Strasbourg

un suivi de plus de dix ans. Ainsi, les données a
long terme des études de phase 3 OPERA I/Il et
ORATORIO couvrent 11 années de traitement par
ocrélizumab, et permettent d'objectiver le maintien
a long terme du bénéfice initial versus interféron,
avec 3 patients sur 4 sans progression de la mala-
die aprés 11 ans dans le groupe OPERA I/Il, et une
réduction de 25% du risque de progression de la
maladie dans le groupe ORATORIO.

En pratique, dans le programme OPERA I/ll, ceci
signifie gu'instaurer le traitement par Ocrevus® 2
ans plus tot a permis aux patients de bénéficier
de 8,2 années de plus sans nouvelle poussée
invalidante. Un bénéfice qui se retrouve aussi dans
les formes progressives, avec gain de 1,6 année
sans progression dans I'étude ORATORIO. Des
bénéfices qui se retrouvent également en termes
de délai avant le recours nécessaire a une aide a la

Ocrevus™
(ocrelizumab)

njection

For Intravenous Infusien
Must Be Diluted.
Single-Dose Vial. Discard Unes
Attention Pharmacist: Dispesit

the accompanying Medicaten
Guide 1o each ;;?Iven'r.



OPERA I/lI

Over an ll-year period® of continuous treatment with OCR,
92% of patients did not require a walking aid

. 41% reduction in risk of

Dans le programme
OPERA I/11, instaurer
le traitement par
Ocrevus® 2 ans
plus tot a permis
aux patients de

Year 2 Year 4 Year 6 Year 8

\ - bénéficier de 8,2
 progression to walking aid for m:“ﬁ: . '
patients starting OCR 2 years Lpepray ol années de plus sans
90 Fatens earlier® wailking aid nouvelle poussée
T’ W ooR | &l patients treted wih cpenlabel DR invalidante.
0 .

‘l'=rll

Time-to-onset of confirmed disability pregression (years)

marche ou a une chaise roulante.

Ceci, souligne le Pr de Seze pour répondre a la
question inaugurale de cet article, doit inciter a ne
pas étre trop passif au début de la maladie, tant
dans les formes récurrentes (OPERA I/1l) que dans
les formes progressives (ORATORIO). L'enjeu est
en effet de ne pas compromettre les chances des
patients en ne leur proposant pas précocement un
traitement de haute efficacité.

Substrat a I'imagerie

On observe chez les patients traités pen-
dant 10 ans par ocrelizumab des taux

d'atrophie du cerveau entier similaires a
ceux des témoins sains, avec un bénéfice
plus important chez ceux qui ont commen-
cé a prendre de l'ocrelizumab plus tét.

Tolérance a long terme

L'ECTRIMS fut également I'occasion de présenter
des données actualisées a 11 ans sur la sécurité de
I'ocrélizumab chez des patients atteints de sclérose
en plaques, tant récurrente que progressive.

Ainsi, Hauser et al., qui ont analysé les données
de 13 études cliniques, soit, en novembre 2023,
6155 patients traités par ocrélizumab, ou encore
30.396 années-patients, montrent que les compli-
cations infectieuses, parfois redoutées, restent peu
fréquentes, et pour la plupart a type d'infections
respiratoires basses ou d'infections urinaires.

Faut-il craindre les
hypogammaglobulinémies ?

On redoute parfois les hypogamma-glo-
bulinémies, mais les études montrent
gu'aprés un traitement a long terme, les
niveaux d'lgG restent supérieurs a la limite
inférieure de la normale chez plus de 80%
des patients atteints de formes tant récur-
rentes que progressives.

De plus, seuls 2% des patients avec une
chute des IgG sous la limite inférieure de
la normale ont présenté des infections.
Il s'agit donc d'un facteur de risque, mais
beaucoup moins important que les comor-
bidités, et la plupart des cas ne nécessitent
pas l'arrét du traitement.

Grossesse: des données intéressantes

Vukusic et al. ont présenté une analyse intégrée
de 13 études cliniques interventionnelles sur
I'activité de la maladie avant, pendant et apres
une grossesse survenue chez des femmes traitées
par ocrélizumab, soit un total de 81 grossesses
survenues malgré les mesures contraceptives.

Des rechutes ont été observées chez six femmes
avant la grossesse, deux femmes pendant la gros-
sesse et deux femmes au cours de la premiere
année du post-partum. Ces données confirment
I'efficacité de l'ocrélizumab avant la grossesse pour



maintenir le contréle de la maladie pendant la pé-
riode périnatale et s'ajoutent au nombre croissant
de données concernant la grossesse apres une
exposition a l'ocrélizumab, estime le Pr de Seéze.

Une autre étude (R. Dobson et al.) présentée porte
sur un registre de 4000 grossesses survenues
entre 2008 et 2024, chez des femmes exposées a
l'ocrélizumab avant ou pendant la grossesse. Les
résultats montrent que I'exposition a l'ocrélizu-
mab, dans ce registre qui continue de croitre tres
rapidement, n'a pas été associée a un risque accru
d'effets indésirables, que ce soit sur la grossesse ou
sur le nourrisson, y compris chez les 158 enfants
exposés pendant 'allaitement.

Une autre donnée tres rassurante, donc, qui s'ex-
pligue par la quantité infime d'ocrélizumab dans le
lait maternel, souligne le Pr de Seze.

Dr R. Dehesbaye, pour Semper Luxembourg
d‘apres la présentation du Pr Jéréme de Seéze
a linvitation des laboratoires Roche

-A

Forme sous-cutanée:

cadre d'un traitement bisannuel.

AR

10 minutes tous les 6 mois

En 2024, Roche a recu l'approbation de la Commission européenne pour la forme
sous-cutanée d’'Ocrevus®, qui s’administre en injection sous-cutanée lente dans le

L'autorisation est basée sur les données
de I'étude Ocarina Il, qui a démontré une
déplétion lymphocytaire rapide et soutenue,
jusqu'a la semaine 24, et persistant jusgu’a
la semaine 48, a des taux sanguins compa-
rables a la formulation intraveineuse clas-
sigue, avec des taux stables des marqueurs
chez les patients préalablement traités par
la forme intraveineuse, et des réductions
durables chez les patients naifs sur une
durée jusqu’a 3 ans.

Cette forme sous-cutanée lente est bien
tolérée par les patients, a I'exception de
réactions locales légéres ou modérées au
site d'injection. Un inconvénient qu'il faut ap-
prendre a connaitre, au vu du volume injecté,
mais « les patients sont trés demandeurs
de cette forme sous-cutanée, qui améliore
encore le confort de leur traitement par
rapport a la forme intraveineuse classique »,
conclut le Pr de Seze.

Sources : Semper Luxembourg - février 2025




MSL SERVICES

Rédiclence Al Eict,

A VOTRE SERVICE
DEPUIS 1996.

Die Residenz Al Esch ist eine Wohnstruktur flr
teils autonome MS Betroffene und Menschen mit
ahnlichen neuro-muskuldren Erkrankungen. Sie
besteht seit 1996 und befindet sich im Herzen von
Esch- Alzette

Betroffene leben hier allein oder zusammen mit
Partner und / oder Kindern.

Selbstbestimmt und teilsautonom planen sie ihren
Tag, bei Bedarf mit der Unterstttzung von mobilen
Hilfs- und Pflegediensten und wenn sie es wun-
schen stehen ihnen in der Residenz verschiedene
Dienste zur Verfugung.

Eine Sozialarbeiterin hilft bei administrativen
Fragen und steht den Betroffenen und ihren
Angehorigen zusammen mit einer Psychologin und

einer Erzieherin unterstitzend zur Seite.

Die zwei Damen vom “Handkesselchen” bieten den
Bewohnern eine Hilfestellung fUr Besorgungen,
kleine Haushaltsarbeiten oder, auf Anfrage, die
Essenszubereitung an.

Das Hausmeister - Team ist Anlaufstelle fur al-
lerlei technische Anfragen und kimmert sich um
Sauberkeit und Sicherheit in und um die Residenz
herum.

Im Erdgeschoss ermoglicht ein Gemeinschafts-
raum mit Kiche geselliges Zusammensein.

Ein mit Gerdten ausgestatteter Physiotherapie-
raum kann allein oder mit dem eigenen Physiothe-
rapeuten genutzt werden.

Folgende Wohnungen kdnnen zur Verfiigung gestellt werden :

Monatliche Monatlicher

Flache Miete Vorschuss auf

Nebenkosten
Studio 44m2 440€ 150€
Wohnung mit 1 Schlafzimmer 75m2 750€ 200€
Wohnung mit 2 Schlafzimmern 94 m2 940€ 250€
Wohnung mit 2 Schlafzimmern 109m2 1090€ 250€

@ rArRKING

Falls ein Parkplatz fur das gewUnschte
Appartment verfligbar ist, belaufen
sich die Kosten auf 60€ pro Monat.

Bei Interesse kénnen Sie bei der
Sozialarbeiterin, Frau Weber Shevon,
um einen Termin fur ein Anmeldeges-
prach bitten: T. 54 74 17



Peliled annorced
LE COIN DES

Zu verkaufen:
BONNES AFFAIRES Sopur Rollstuhl Easy Life mit E-fix E35

Elekrischer (Batterie) Faltrollstuhl mit
wegschwenkbaren Fusstuetzen
+ 24" Bereifung Pannensicher - Lenkrader PU 7“

Rucken winkeleinstellbar - Deskseitenteil
hohenverstellbar

+ Sitzbreite 44 cm - Sitztiefe 44 cm

Gewicht ohne Rader ca 9 kg

Inklusive 2 extra Rader zur manuellen Nutzung
+ Jahrgang 2017: wie neu (kaum benutzt)

Preis

4.000€

Contact : Koppes-Hansen 621 177 776

Mm&o o0 Ak‘:li'/\’/e;rcaien
P(’)UB VOTRE Miersch
GENEROSITE

Grace a vos dons, Nous pouvons
continuer a faire la différence.
Votre soutien est précieux et
nous vous en sommes profon-
dément reconnaissants. Votre
générosité et votre engagement
nous touchent profondément et
nous permettent de poursuivre
notre mission avec encore plus
de force et de détermination.

Merci
Motor Union
Schifflange




lowd dolidaied !

Multiple Sclérose Létzebuerg (MSL) est une association
de fait regroupant l'asbl Ligue luxembourgeoise de la
sclérose en plaques (LLSP) et la Fondation Sclérose
en plagues Luxembourg (FSPL). C'est grace au soutien
moral et financier de ses membres et donateurs que
MSL peut garantir ses nombreuses activités en faveur
des personnes atteintes de sclérose en plaques et de
leurs proches et représenter leurs intéréts.

CONTACT

Maison 1b, L-7425 Bill
www.msl.lu - info@msl.lu
T.2661 0556

«Multiple sclérose Létzebuerg (MSL)» ist eine
De-Facto-Vereinigung welche aus der Vereinigung ohne
Gewinnzweck «Ligue luxembourgeoise de la sclérose
en plagues (LLSP)» und der «Fondation Sclérose en
plaques Luxembourg (FSPL)» besteht. Die vielen Ini-
tiativen der MSL im Interesse der MS Betroffenen und
ihrer Angehorigen sowie die Vertretung ihrer Interessen
konnen nur Dank der moralischen und finanziellen Un-
terstltzung unserer Mitglieder und Spender stattfinden.

Multiple Sclérose Létzebuerg
BCEE IBAN LU25 0019 3055 2224 5000
(steuerlich absetzbar - déductible fiscalement)

Ligue Luxembourgeoise de la Sclérose en Plaques

Multiple Sclérose Létzebuerg

G0e00

CCPL IBAN LU73 1111 0668 8249 0000
(steuerlich nicht absetzbar - non déductible fiscalement)

Demande dadfésion / Beitritlserlirung

Le montant de - Den Betrag von

MINIMUM 20€

a été viré sur le compte
habe ich auf das Konto liberwiesen

Ligue Luxembourgeoise
de la sclérose en plagues
CCPL LU73 1111 0668 8249 0000

avec la mention « cotisation »
mit der Mitteilung , Mitgliedsbeitrag”

Geburstdatum - Date de naissance

Postleitzahl - Code postal

Email - Email

Name / Vorname - Nom / Prénom

Nationalitat - Nationalité

Strasse + Nr - Rue et No

Wohnort - Lieu

Telefonnummer (fakultativ) - Téléphone (facultatif)

Je désire recevoir des informations sur des
activités a l'intention de Sepiens

Ich méchte Informationen iiber Aktivitdten
fiir MS-Betroffene erhalten

Ja - Oui

E-mail Courrier - Post

Datum - Date

En tant que membre vous recevrez le trimestriel
MS Kontakt 4x/an.

Als Mitglied erhalten Sie 4x/Jahr
die Zeitschrift MS-Kontakt.

MS-betroffen ? (fakultativ) - Concerné par la SEP ? (facultatif)

Nein - Non Seit - Depuis

Unterschrift - Signature



JEUX / LOISIRS
- o
entue-

TRAIN YOUR BRAIN

LE JEU DES 7 DIFFERENCES

Soyez un bon observateur et identifiez les 7 différences entre les deux images.

LLSP & FSPL

Multiple Sclérose
Létzebuerg

Isabelle Cames

et Anne-Marie Pauly-Pitz

Siege social

An der Bongeschgewan
48, rue du Verger
L-2665 Luxembourg

Disclaimer

Le trimestriel MS Kontakt s'entend comme une plate-
forme permettant d'échanger des informations pouvant
intéresser les personnes concernées par la sclérose en
plagues. Les articles et avis partagés ne refletent pas
nécessairement l'avis du comité de rédaction ou de
Multiple Sclérose Létzebuerg et n‘'engagent en rien sa
responsabilité.

Comité de rédaction
Mandy Ragni, Line Olinger,
Anne Leurs, Béatrice Bockholtz,

Print & Design

Réalisation : JH Communication
Imprimé au Luxembourg

sur papier écologique PEFC/FSC

Adresse postale
MS-Day Center um BILL
Maison 1b | L-7425 BILL
Tél: 26 61 0556
www.msl.lu | info@msl.lu

MSL Ligue et Fondation
Bulletin trimestriel

42eme année

Tirage: 1300 exemplaires

Den MS Kontakt versteet sech als Plattform fir Informa-
tiounen auszetauschen déi MS Betraffener interesséiere
kénnen. D'Artikelen a Meenunge spigelen net onbedéngt
d'Meenung vum Redaktiounscomité oder vun MSL erém
an engagéieren och net hier Responsabilitéit.




LLSP & FSPL

Multiple Sclérose
Létzebuerg

Multiple Sclérose Létzebuerg | Maison 1b | L-7425 Bill
www.msl.lu | T. 26 61 0556 | info@msl.lu

Multiple Sclérose Létzebuerg @@ O @

I

ASSEMBLEE GENERALE EXTRAORDINAIRE

PERIODIQUE PosT

LUXEMBOURG

Ervois non distribuables a retourner a: | PORT PAYE
L-3290 BETTEMBOURG PS/023




