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Anhand zweier Studien soll zum einen eine Bestandsaufnahme der psychosozialen Situation
von Patientinnen und Patienten mit MS vorgestellt werden. Grundlage hierzu ist eine Befra-
gung der Mitglieder der Landesverbands Berlin der DMSG. Zum anderen soll das Bochumer Co-
ping Programm vorgestellt werden, das zur Verbesserung der Lebensqualitit entwickelt
wurde. Zusammen mit der Mobilitdt nimmt auch die Fahigkeit der Patienten ab, sich im Ver-
lauf der Erkrankung selbst zu versorgen. AufSerdem gehen Beeintrdchtigungen in der Kommu-
nikation offenbar nicht mit der Krankheitsdauer einher. Dies kann als Indiz fiir die Relevanz
von Krankheitsverarbeitungsstrategien gewertet werden. Zudem waren depressive Gedanken
hdufig. Auch die bemerkenswert hohen Angaben zu Suizidgedanken weisen darauf hin, dass
im natiirlichen Krankheitsverlauf eine aktive Bewdltigung nicht erreicht wird. Ausgangspunkt
der zweiten Untersuchung war die Frage, inwieweit ein 10-wdchiges Gruppen-Copingtraining
die Krankheitsverarbeitung und die Lebensqualitdt positiv beeinflussen kann. Sowohl die in-
itial hohe Depressivitdt als auch die Beeintréchtigungen der Lebensqualitdit verbesserten sich.
Inwieweit es sich um spezifische Effekte des Copingtraining handelte oder um unspezifische
Behandlungseffekte, muss zum jetzigen Zeitpunkt offen bleiben.
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ie Multiple Sklerose (MS) ist
D mit einer Prdvalenz von

60-100 Erkrankten pro
100 000 Einwohnern eine der hdu-
figsten organischen Erkrankungen
des zentralen Nervensystems in
Deutschland (7, 13). Noch bis Mitte
der 1980er-Jahre betrug die mittlere
Lebenserwartung nach der Diagnose
Multiple Sklerose in der Regel nur
13-20 Jahre (8). Selten war die MS
die unmittelbare Todesursache, je-
doch war zu iiber 50% der Tod eine
Folge der MS. Die Patienten verstar-
ben an Bronchopneumonien oder
Pyelonephritiden mit daraus folgen-
der Sepsis bzw. Urdmie. Dank ver-
besserter Therapie- und Pflegemdog-
lichkeiten (12) betrdagt heutzutage
die mittlere Krankheitsdauer min-
destens 25-30 Jahre, bei einem Drit-
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tel der Patienten sogar mehr als 30
Jahre. Dadurch kommt es zu einer
zahlenmdRigen Zunahme von MS-
Patienten im medizinischen Alltag,
sei es im Fachgebiet der Neurologie,
aber auch in anderen Disziplinen, da
bei den MS-Patienten, wegen des
steigenden Lebensalters und zuneh-
mender Beeintrdchtigungen, nun
zusdtzlich internistische, orthopddi-
sche und urologische Krankheitsbil-
der auftreten. In der Literatur wer-
den zu den Beeintrdachtigungen, mit
denen MS-Patienten bei immer ldn-
ger werdenden Krankheitsverldufen
leben miissen, auch psychosoziale
Probleme aufgelistet (3) und es wird
in diesem Zusammenhang auf die zu
ergreifenden Therapien (15) bzw.
die entsprechenden pflegerischen
MaRBnahmen hingewiesen (14).
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Anhand zweier Studien soll zum
einen eine Bestandsaufnahme der
psychosozialen Situation von Pati-
entinnen und Patienten mit MS vor-
gestellt werden. Grundlage hierzu
ist eine Befragung der Mitglieder des
Landesverbands Berlin der DMSG.
Zum anderen soll das Bochumer Co-
ping Programm beschrieben wer-
den, das zur Verbesserung der Le-
bensqualitdt entwickelt wurde.

Hl Methodik

Studie I: Psychosoziale Situation

von MS Betroffenen

Die Untersuchung erfolgte als
Mitgliederbefragung des ,Landes-
verbands Berlin e.V.“ der ,,Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft”
(DMSG) mit dem Ziel, die psychoso-
ziale Situation aller an MS erkrank-
ten Mitglieder des Landesverbandes
zu erfassen. Eine vergleichbare Stu-
die dieser GroBenordnung zur Eva-
luation der psychosozialen Situation
von MS-Patienten war bislang in
Deutschland noch nicht durchge-
fiihrt worden.

Nach Ankiindigung der Studie in
der Mitgliederzeitschrift des Lan-
desverbandes wurden insgesamt
1220 anonyme Fragebodgen an alle
an MS erkrankten Mitglieder des
,Berliner Landesverband e.V.“ der
DMSG postalisch verschickt. Ein bei-
gefiigtes Anschreiben erkldrte den
angeschriebenen Mitgliedern des
Landesverbandes das Ziel und den
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Soziodemographische Daten aller befragten MS-Patienten

Schwerpunkt

<5 Jahre MS 5-10JahreMS  10-15JahreMS  15-20JahreMS  >20 Jahre MS
(n=158) (n=185) (n=116) (n=63) (n=115)
Alter 41,1 Jahre 42,5 |ahre 49,1 Jahre 51,1 Jahre 60,5 Jahre
[24-69 Jahre] [23-70]Jahre] [26-92 Jahre] [34-73 Jahre] [38-91 Jahre]
Geschlecht w=119m=39 w=144m=41 w=84m-=32 w=45m=18 w=89m=26
Berufstatigkeit keine: 48,4% keine: 68,9% keine: 86,1% keine: 90,5% keine: 94,6%
halbtags: 14,6%  halbtags: 10,4%  halbtags: 4,3% halbtags: 3,2% halbtags: 1,8%
ganztags: 36,9%  ganztags: 20,8%  ganztags: 9,6% ganztags: 6,3% ganztags: 3,6%
Diagnose MIS vor 2,3 Jahren vor 6,9 Jahren vor 11,8 Jahren vor 16,8 Jahren vor 27,2 Jahren

Inhalt der Fragebogenaktion. Von
den versandten Fragebégen wurden
645 ausgefiillt und verwertbare Fra-
gebogen zuriickgeschickt. Dies ent-
spricht einer Riicklaufquote von
52,87%.

Der Fragebogen erfasste anhand
standardisierter Fragen und Antwor-
ten die Teilbereiche soziodemogra-
phische Daten der Patienten, Verlauf
der MS und durchgefiihrte Thera-
pien, alltdgliche Probleme, die ge-
sundheitlichen Einschrankungen im
alltdglichen Leben sowie die psycho-
sozialen Beeintrachtigungen anhand
des IRES-Fragebogens (Indikatoren
des Reha Status) (6). Weiterhin
wurde eine Beschwerden-Liste (B-L)
(16) eingesetzt und erfragt, ob die
Angebote des DMSG Landesverban-
des Berlin genutzt wurden.

Die untersuchte Stichprobe der
645 MS-Patienten gliederte sich in
489 Frauen und 156 Mdnner mit ei-
nem Durchschnittsalter von 47,43
Jahren (Tab. 1).

Studie ll:
Bochumer Coping Training
Das Copingtraining wurde mit
dem Ziel konzipiert, die aktive Aus-
einandersetzung mit der Erkran-
kung zu foérdern (11). Das zehn-
wochige Gruppenprogramm ent-
hielt als Interventionsbausteine:
* Vortrag iiber MS-Erkankung
* themenzentrierte  Gesprdche
iiber Atiologie und Risikofakto-
ren
* themenzentrierte  Gesprdche
iiber Medikation, Compliance
und Nebenwirkungen
* Einiibung von Kurzzeitentspan-
nung (Progressive Muskelrelaxa-
tion)
* Verdnderung von emotionalem
Copingstilen (z.B. durch imagi-

native Verfahren, Analyse von
Katastrophenskripten)

e Rollenspiel zur Mobilisierung
von sozialer Unterstiitzung.

Einschlusskriterien waren:

» Diagnose MS wurde vor weniger
als zwei Jahren gestellt

e keine immunsuppressive oder
immunmodulierende Therapie
in den letzten drei Monaten vor
und wdhrend des Copingpro-
gramms

* Bereitschaft an einem zehn-
wochigen Gruppenprogramm
teilzunehmen

* Bereitschaft ein Patiententage-
buch zu fiihren, an der Fragebo-
genevaluationen teilzunehmen
und sich Blut abnehmen zu las-
sen.

Die Ergebnisse basieren auf zwei

Programmen, an denen insgesamt
34 Patienten teilnahmen. Auswert-

m Selbstversorgung

bar waren die Daten von 19 Patien-
ten (Altersrange 25-43 Jahre; 17
Frauen, 2 Mdnner). Die Patienten
wurden gebeten nach jeder Sitzung
Fragebdgen zu bearbeiten:

Nottingham Health Profile
(NHP; 10): Das NHP gehort zu den
am haufigsten verwendeten Instru-
menten zur Erfassung des subjekti-
ven Gesundheitszustands. Es be-
steht aus 38 Items, die sechs Dimen-
sionen zugeordnet werden: Energie-
verlust, emotionale Reaktion,
Schmerz, Schlaf, soziale Isolation
und physische Mobilitdt. Die Dimen-
sionen sind so normiert, dass ein
Wert von 100 maximale Beeintrdch-
tigung anzeigt, ein Wert von 0 keine
Beeintrachtigung auf der jeweiligen
Dimension.

Depressivititsskala (D-S; 16):
Die Depressivitdtsskala ist ein klini-
scher Fragebogentest (16 Items) zur
Abschdtzung der psychischen Beein-
trachtigung durch depressive Ver-
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benétigte Hilfe
bei der
Medikamenten-
einnahme

Beeintrachtigung der Selbstversorgung im Verlauf der MS am Beispiel der Teilbereiche

benétigte Hilfe
beim Essen

kann nicht mehr
alleine zur
Toilette gehen

alleine

kann nicht mehr

duschen/baden

»kann nicht mehr alleine Medikamente ent- und einnehmen*, ,.kann nicht alleine essen®,
»kann nicht mehr alleine zur Toilette gehen“ und ,.kann nicht mehr alleine duschen/baden®.
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Schwerpunkt

.LL Y Kommunikation und Psyche

Prozentualer Patientenanteil
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5-10 Jahre MS (n = 185)
10-15Jahre MS (n=116

® 15-20 Jahre MS (n = 63)

H > 20 Jahre MS (n=115)

Probleme beim Horstérungen
Zeitung lesen bei Gesprachen

Probleme beim
Telefonieren

Depressive
Gedanken

Dargestellt sind die kommunikativen Beeintrdachtigungen im Verlauf der MS am Beispiel der
Teilbereiche ,,kann nicht mehr die Zeitung lesen*, ,,kann nicht mehr einem Gesprach akus-
tisch folgen“ und ,,kann nicht mehr telefonieren* sowie die Zunahme von ,,depressiven Ge-
danken* im Verlauf der MS.

stimmung. Sie hat weite Verbreitung
in der Depressionsforschung gefun-
den. Hohe Scores stehen fiir ein ho-
hes Depressivitdtsrating.

B Ergebnisse

Studie I: Psychosoziale Situation

von MS-Patienten

Zu Beginn der Erkrankung war es
fast allen Patienten moglich, alleine
zu essen, zur Toilette zu gehen, zu
duschen bzw. zu baden und die Me-
dikamente eigenstindig einzuneh-
men. Nach mehr als 20 Erkrankungs-
jahren konnte ungefdhr ein Drittel
der befragten MS-Patienten nicht
mehr alleine essen oder die Medika-
mente eigenstdandig aus der Packung

.1, 8] Depressivitat

Depression (score)
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F-test (1,34)=13.2;p<.01

st 3rd 6th  10th
session

Mittelwerte und Standardabweichungen des
Depressionsscores.
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entnehmen bzw. einnehmen. Uber
50% benotigten Hilfe beim Gang zur
Toilette und fast drei Viertel konnten
nur noch mithilfe weiterer Personen
duschen oder baden (Abb. 1).

Ungefdhr ein Fiinftel der MS-Pa-
tienten, die seit mehr als 20 Jahren
an MS litten, gab Beeintrachtigun-
gen beim Zeitung lesen an. 14% die-
ser Patienten hatten Schwierigkei-
ten, einer Unterhaltung akustisch zu
folgen. Ferner gaben fast 20% dieser
MS-Patienten an, dass es ihnen we-
gen der Erkrankung nicht mehr
moglich war, ein Telefongesprach zu
fiihren (Abb. 2).

Der Anteil der Patienten mit oft
vorhandenen depressiven Gedanken
stieg von anfangs weniger als 30% auf
einen Anteil von fast 40% unter den
Patienten, die seit mehr als 20 Jahren
mit MS lebten (Abb. 2). Suizidgedan-
ken gaben ca. 16% der Patienten, die
weniger als fiinf Jahre an MS litten,
an. Mehr als 20% der Patienten mit
einer Erkrankungsdauer von mehr
als 20 Jahren berichteten tiber Sui-
zidgedanken. Jedoch fand sich be-
ziiglich der berichteten Suizidgedan-
ken ein Hdufigkeitsgipfel von iiber
25% in der Gruppe der Patienten, die
seit 10 bis 15 Jahren an MS litten.

Studie lI:

Bochumer Coping Training

Es zeigt sich, dass initial die De-
pressionswerte deutlich iber dem
Normwert der Reprasentativbevol-
kerung liegen (Patientengruppen-

mittelwert: 16,3, dies entspricht ei-
nem STANINE von 8). Desweiteren
zeigte sich eine signifikante Reduk-
tion (Varianzanalyse mit Messwie-
derholung: F-Wert=13,2; p<0,01)
der Depressivitdt im Verlauf des Pro-
gramms. Nach zehn Wochen unter-
scheidet sich der Gruppenmittel-
wert nur noch unbedeutend vom
Normwert (STANINE von 5; Abb. 3).
Hinsichtlich der Lebensqua-
lititsdimensionen ,,Physische Mobi-
litait* und ,Emotionale Reaktion“
wurden signifikante Abnahmen der
Beeintrachtigungen im Verlauf des
Copingtrainings gefunden (Varianz-
analyse mit Messwiederholung: F-
Wert=35,5, p< 0,001 bzw. F-
Wert=14,1, p< 0,01; Abb. 4 und 5).

H Diskussion

Zusammen mit der Mobilitdt
sank auch die Fdhigkeit der Patien-
ten, sich im Verlauf der Erkrankung
selbst zu versorgen. Dadurch stieg
die Inanspruchnahme von professio-
neller Pflegehilfe, primdr der ambu-
lanten Pflegedienste. Da nur ein sehr
geringer Anteil der untersuchten
MS-Patienten nicht mehr in der ei-
genen Wohnung lebte, kann offen-
sichtlich heutzutage iiber eine gute
ambulante pflegerische Versorgung
von MS-Patienten die soziale Inte-
gration der Patienten erhalten wer-
den (9). Somit kann die friiher oft
zwangsldufige Aufnahme in ein Pfle-
geheim fast immer vermieden wer-
den (1, 2). Die Ergebnisse zeigten,
dass die MS-Patienten im Verlauf
der Erkrankung zunehmend Schwie-
rigkeiten mit der Einnahme ihrer
Medikation hatten. Hier liegt ein
weiterer pflegerischer Schwerpunkt
in der Anleitung der Patienten, die
Medikamentenentnahme und -ein-
nahme zu trainieren, vor allem hin-
sichtlich des zunehmenden Einsat-
zes der Interferon-Injektionsthera-
pie. Gleichzeitig sind die behandeln-
den Arzte ebenfalls gefordert (4), zu-
sammen mit dem Pflegepersonal
Strategien zur Vereinfachung der
Medikation fiir die MS-Patienten zu
entwickeln.

Beeintrachtigungen in der Kom-
munikation gingen nicht mit der
Krankheitsdauer einher. Dies kann
als Indiz fiir die Relevanz von Krank-
heitsverarbeitungsstrategien gewer-
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tet werden. Es zeigte sich zudem,
dass depressive Gedanken hdaufig
waren. Diese korrelierten nicht li-
near mit der Krankheitsdauer. Auch
die bemerkenswert hohen Angaben
zu Suizidgedanken zeigten, dass im
natiirlichen Krankheitsverlauf eine
aktive Bewadltigung nicht erreicht
wurde. Hierbei sehen wir einen Be-
darf fiir Copingtraining speziell fiir
MS-Betroffene.

Ausgangspunkt der zweiten Un-
tersuchung war die Frage, inwieweit
ein zehnwdéchiges Gruppen-Coping-
training die Krankheitsverarbeitung
und die Lebensqualitdt positiv be-
einflussen kann. Die Ergebnisse zei-
gen ein ermutigendes Bild: Sowohl
die initial hohe Depressivitdt als
auch die Beeintrdchtigungen der Le-
bensqualitdt besserten sich nach
dem zehnwdchigen Training. Inwie-
weit es sich um spezifische Effekte
des Copingtraining handelte oder
um unspezifische Behandlungsef-
fekte, muss zum jetzigen Zeitpunkt
offen bleiben. Gauler & Weihrauch
(9) gaben Besserungsraten unter
Plazebo bei Patienten mit MS von bis
zu 73% an. Es bleibt jedoch festzu-
halten, dass bei Patienten relativ
kurz nach Diagnosestellung in ver-
gleichsweise kurzer Zeit Anderun-
gen der Krankheitsverarbeitung in-
duzierbar sind. Hinzuweisen bleibt
jedoch, dass die Ergebnisse dieser
Pilotstudie auf einer kleinen Fallzahl
beruhen. Weitere Studien scheinen
geboten, um ein Copingtraining fiir
MS-Betroffene effizient zu gestalten
und die drop-out rate zu vermin-
dern. Angesichts der hohen direkten
Kosten fiir immunmodulierende
Therapien (ca. 13000 Euro pro Pati-
ent pro Jahr), ist zu fragen, inwieweit
Patientenberatungsgruppen hilf-
reich sein konnten, um die Compli-
ance der Patienten {iber einen lan-
gen Zeitraum zu sichern.

Coping strategies and quality of life
were assessed in a questionnaire as-
sessment in collaboration with the
national self-help group organization
for MS-patients in Berlin (n=1220). It
could be shown, that time after dia-
gnosis is a good predictor for pro-
blems in self care management. Ho-
wever, depressive coping strategies
were common (up to 40%) in al pati-

ent groups. This can be seen as an in-
dicator for the need of coping pro-
grams for MS-patients. In a pilot
study, the effects of the Bochum Co-
ping Training were assessed. It turns
out, that after the 10-week program
patients rated significantly lower in
depression and higher in quality of
life. Future research should empha-
size on the relation between coping
and course of the disease.

Key Words:
coping - depression — multiple
sclerosis - quality of life
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