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Krankheitshewaltigung bei Multipler
Sklerose — 10 Jahre Erfahrungen mit
dem REMUS-Programm

H. Meif3ner, P. Flachenecker

Zusammenfassung

Die Diagnose »Multiple Sklerose« stellt aufgrund der Unvorhersehbarkeit des Verlaufs und ihrer
vielfdltigen Folgen eine grof3e Belastung fiir die Betroffenen und ihr Umfeld dar. Daraus resultiert
ein erheblicher Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung und Aufklarung. Das REMUS-Programm
(Ressourcen aktivieren, Eigenverantwortung stdrken — ein interaktives Selbstmanagement-Pro-
gramm fiir junge und neu erkrankte Patienten mit Multipler Sklerose) wurde am Neurologischen
Rehabilitationszentrum Quellenhof entwickelt, um neu diagnostizierte MS-Patienten {iber die
Erkrankung zu informieren, aber auch um Strategien zur Verbesserung der Krankheitsbewalti-
gung und zur Prophylaxe somatischer Komplikationen zu vermitteln. In einer ersten Evaluations-
studie konnten wir zeigen, dass dieses Programm die psychische Lebensqualitit {iberdauernd
verbessern kann. Inzwischen kénnen wir auf zehn Jahre Erfahrungen mit dem REMUS-Programm
zuriickblicken. In dieser Zeit fand eine standige Uberarbeitung und Aktualisierung statt. Mittler-
weile werden pro Jahr etwa 165 MS-Patienten mit steigender Frequenz im Rahmen dieses Kon-
zepts in unserer Klinik behandelt. Die Ergebnisse einer weiteren Evaluation und die stdndigen
Riickmeldungen unserer Patienten belegen die nach wie vor gute Akzeptanz unseres Programms

Neurologisches Rehabilitations-
zentrum Quellenhof Bad Wildbad

und dessen Wirksamkeit in Bezug auf Krankheitsbewéltigung und Lebensqualitat.
Schliisselworter: Multiple Sklerose, Krankheitshewdltigung, Selbstwirksamkeit, Lebensqualitat

Einleitung

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronisch-entziind-
liche Erkrankung des zentralen Nervensystems (ZNS)
mit mutmafllich autoimmuner Genese und differenter
Prognose. Bedingt durch die Variabilitdt und Unvorher-
sehbarkeit des Verlaufs mit standig drohender erhebli-
cher Behinderung stellt die MS eine erhebliche psychi-
sche Belastung und andauernde Stresssituation fiir die
Betroffenen und ihre Angehorigen dar. Die Betroffenen
sehen sich mit einer Vielzahl von Bedrohungen und Her-
ausforderungen konfrontiert, die haufig mit Verdnde-
rungen innerhalb des sozialen Gefiiges, der Familie und
der Berufstitigkeit einhergehen. MS-Kranke miissen ler-
nen, mit tdglichen Einschrankungen umzugehen, sich
aber auch auf fortschreitende Behinderungen vorbe-
reiten und die Tatsache der Unheilbarkeit akzeptieren.
Dadurch hat die Erkrankung erhebliche Auswirkungen
auf die Lebensqualitat.

Determinanten der Lebensqualitat von MS-Betroffenen

Eine steigende Anzahl von Studien beschéftigte sich in
den letzten Jahren mit Einflussgréflen auf die Lebens-
qualitdt von MS-Betroffenen. Rothwell et al. [33] berich-
ten in diesem Zusammenhang, dass die Einschitzung
der verschiedenen Krankheitsaspekte und deren Bedeu-

tung fiir die Lebensqualitidt zwischen Arzten und MS-
Patienten differieren. Wihrend Arzte die kdrperlichen
Einschrdankungen als besonders bedeutsam ansahen,
schilderten die Patienten Einschrankungen in der
Rollenausiibung, emotionale Probleme und kognitive
Defizite als besonders beeintrdchtigend. Eine grofle
Anzahl europdischer und nordamerikanischer Arbei-
ten dokumentieren {ibereinstimmend eine niedrigere
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei MS-Patienten
im Vergleich zur Gesamtbevolkerung [26, 30, 34]. MS-
Patienten zeigten auch im Vergleich mit anderen Pati-
entengruppen, wie z. B. Patienten mit Neoplasien, chro-
nischer Niereninsuffizienz und Infarkten, eine geringere
Lebensqualitat und haufiger eine depressive Verarbei-
tung [27]. Betrachtet man die beiden Dimensionen der
Lebensqualitdt getrennt voneinander, ist ein deutlicher
Einfluss von Fatigue und Depressionen sowohl auf die
physische als auch die psychische Lebensqualitit fest-
zustellen [15]. Kérperliche Beeintrichtigungen mindern
hingegen lediglich die subjektiv empfundene korperli-
che Lebensqualitat.

Unsichtbare Symptome wie Fatigue, Schmerzen,
Depression und Angst verschlechtern die Lebensqualitét
stirker als sichtbare Krankheitsfolgen [37]. Fatigue stellt
dabei eine besondere Belastung fiir die Lebensqualitdt
dar [7, 25]. Aber auch spezifische Krankheitsmodelle
beeinflussen die emotionale Verarbeitung der Erkran-
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Abstract

People with newly diagnosed multiple sclerosis (MS) are confronted with
an uncertain prognosis and a huge variety of symptoms, which poses a
substantial burden on these patients and their relatives. REMUS is an
interactive self-management program that was developed for patients with
MS and designed to (1) deliver information about the disease, (2) help to
develop coping strategies, (3) prevent psychological maladaptations and
somatic complications, and (4) eventually increase quality of life in these
patients. Positive effects of this program in a large sample of MS patients
have been shown in the past. Since we started, the concept has been
permanently adapted according to new scientific evidence. Meanwhile,
we treat approximately 165 MS patients per year in our department, with
increasing frequency. The results of a further evaluation and the responses
of our patients confirm our previous findings that this program is well
accepted and helps to increase coping and quality of life in MS patients..
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kung. Velasquez [36] konnte in einer Langsschnittunter-
suchung zeigen, dass Patienten, die internal-psychische
Ursachen wie z.B. Stress, Uberlastung und schwierige
Kindheitserlebnisse als Krankheitsausldser vermuteten,
deutlich hohere Depressionswerte erzielten als Pati-
enten mit external-korperlicher Ursachenzuschreibung
(z.B. Umwelteinfliisse, Veranlagung).

Angst und Depression

Im Verlauf der Erkrankung entwickeln MS-Betroffene
héufig depressive Episoden, wobei die Lebenszeitprava-
lenz nach Diagnosestellung bei ca. 50% liegt [35] und
somit hoher als bei anderen chronischen Erkrankungen
ist. Als Ursachen werden dabei sowohl reaktive Pro-
zesse infolge insuffizienter Coping-Strategien als auch
bestimmte Lasionsmuster im ZNS, aber auch eine Dysre-
gulation der Immunreaktionen wahrend akuter Krank-
heitsphasen diskutiert [4, 5, 16, 35]. Daneben treten
Angsterkrankungen mit einer Prdvalenz von 19-34%
[11, 35] héufiger als in der Allgemeinbevilkerung auf,
wobei bestehende Angste Depressionen verstirken kén-
nen. Janssens et al. [11] konnten zeigen, dass Angst und
Distress nach Diagnosestellung einer MS sowohl bei
den Betroffenen als auch den Partnern deutlich erh6ht
waren. Bereits bei gering ausgeprdgter Behinderung
wurde die Lebensqualitdt als vermindert beschrieben.
Die Autoren vermuten in diesem Zusammenhang die
Ursache in der Unsicherheit des weiteren Krankheits-
verlaufs und das Fokussieren auf den Verlust von Kom-
petenzen. Die Stressbelastung nahm iiber einen Beob-
achtungszeitraum von zwei Jahren zwar wieder ab, die
erhOhten Angstwerte blieben zu allen Messzeitpunkten
aber unverdndert bestehen.
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MS und Coping

Nach einer allgemeingiiltigen Definition wird Krank-
heitsverarbeitung verstanden als »...die Gesamtheit der
Prozesse, um bestehende oder erwartete Belastungen
im Zusammenhang mit Krankheit emotional, kognitiv
oder aktional aufzufangen, auszugleichen oder zu meis-
tern. Krankheitsverarbeitung kann sich sowohl auf das
Individuum als auch in systemischer Betrachtung auf
eine Sozialstruktur beziehen« [27]. In einer empirischen
Studie ermittelten Bensing et al [1] zehn Bewailtigungs-
aufgaben von MS-Patienten, die in der Tabelle 1 darge-
stellt sind.

1. Bestimmung neuer Herausforderungen

2. Anerkennung eigener Grenzen

3. Verzicht auf gewohnte Aktivitaten

4. Aufrechterhaltung des emotionalen Gleichgewichts
5. Aufrechterhaltung des Selbstwertgefiihls

6. Konfrontation mit einer unsicheren Zukunft

7. Erhaltung von Autonomie

8. Lernen, Patient zu sein

9. Neubestimmung sozialer Beziehungen

10. Konzentration auf das Positive

Tab. 1: Bewdltigungsaufgaben aus der Sicht von MS-Betroffenen
(nach [1])

In den vergangenen Jahren wurden verschiedene Kon-
zepte zur Verbesserung der Krankheitsbewaltigung ent-
wickelt und zum Teil auch auf ihre Wirksamkeit hin
tiberpriift [22, 35]. So war die Kombination von Methoden
der kognitiven Verhaltenstherapie zur Beeinflussung
negativer Gedanken in Verbindung mit Gesprachsgrup-
pen, losungsorientiertem Vorgehen und ergdnzenden
Hausaufgaben in den Untersuchungen von Mohr et al.
bzw. Larcombe und Wilson geeignet, um depressive
Reaktionen signifikant zu verringern [18, 28]. Andere
Autoren betonen die Wirksamkeit von sozialem Kom-
petenz- und Kommunikationstraining in Verbindung
mit Aktivitdtsaufbau und Informationsveranstaltungen
(Ubersicht in [22]). Heesen et al. [10] gingen in ihrem
Projekt »Shared decision making in der Therapie der
Multiplen Sklerose« der Frage nach, inwieweit sich
die Vermittlung evidenzbasierter Informationen {iber
Behandlungsmoglichkeiten auf die Entscheidungsfin-
dung der Patienten auswirkten. 74 % der teilnehmenden
Patienten duflerten den Wunsch nach einer partizipa-
tiven Therapieentscheidung. Gleichzeitig war bei den
Teilnehmern nur ein unvollstindiges krankheitsspezi-
fisches Wissen vorhanden. Besonders grofes Interesse
bezogen auf Schulungsinhalte bestand in dieser Gruppe
im Hinblick auf Diagnostik, Symptomerleichterung und
Krankheitsprognose.

Im deutschen Sprachraum kommen iiberwiegend
psychoedukative Behandlungskonzepte zum Einsatz, in
denen Gesprachsgruppen zur Verbesserung der krank-
heitsspezifischen Kommunikation und zur Vermittlung
von Methoden zur Stressregulation eingesetzt werden.



Krankheitshewaltigung bei Multipler Sklerose — 10 Jahre Erfahrungen mit dem REMUS-Programm

Damit konnten Kugler und Twork eine Verminderung
der Angst und eine Besserung der sozialen Funktionsfa-
higkeit bei 42 Patienten mit MS nachweisen [35]. Reine
Informationsvermittlung scheint dabei keinen ausrei-
chenden Beitrag zur Verbesserung der Krankheitshe-
wiltigung zu leisten [17].

Das REMUS-Konzept des Neurologischen
Rehabilitationszentrums Quellenhof

Wahrend die oben beschriebenen Ansitze hilfreiche
Methoden zur Vermittlung von Coping-Strategien dar-
stellen, sind diese fiir sich alleine genommen sicherlich
nicht ausreichend, um die komplexen und vielfaltigen
Probleme von MS-Betroffenen ausreichend zu beriick-
sichtigen und im Sinne eines proaktiven Vorgehens
prophylaktisch anzugehen. Um diesen speziellen Anfor-
derungen von MS-Patienten umfassender gerecht zu
werden, entwickelten wir 2004 das REMUS-Programm
(REMUS - Ressourcen aktivieren, Eigenverantwortung
starken — ein interaktives Selbstmanagement-Programm
fiir junge und neu erkrankte Patienten mit Multipler
Sklerose), das seitdem in unserer Klinik durchgefiihrt
wird.

Die Entwicklung dieses Programms basierte auf
den empirischen Ergebnissen zur Lebensqualitdt und
Krankheitshewaltigung von MS-Patienten. Unsere Inten-
tion bei der Entwicklung war es, ein interdisziplindres
Behandlungskonzept anzubieten, um so die Kompetenz
der Patienten im Umgang mit der Erkrankung umfas-
send zu verbessern, eine partizipative Entscheidungsfin-
dung beziiglich des Therapieregimes zu erleichtern und
die erlebte Selbstwirksamkeit zu erh6hen. Wichtig war
uns zudem die friihzeitige Einbindung der Angehdrigen.
Seit seiner Einfiihrung wird das Konzept kontinuier-
lich weiterentwickelt und neuesten wissenschaftlichen
Erkenntnissen angepasst. Unter anderem wurde zusitz-
lich ein medizinischer Vortrag zum Thema »Schwanger-
schaft und MS« aufgenommen. In Kooperation mit der
Universitdat Hamburg fithren wir zudem evidenzbasierte
Patientenschulungen zum Thema »Schubtherapie der
Multiplen Sklerose« durch.

Zielgruppe des REMUS-Programms

Das REMUS-Konzept richtet sich an alle Patienten, die
sich akut mit der Erkrankung MS auseinandersetzen
wollen oder miissen. Dies kann Patienten betreffen, die
gerade frisch mit der Diagnose konfrontiert wurden,
aber auch diejenigen, die unabhdngig von der Krank-
heitsdauer zum ersten Mal bewusst krankheitsbedingte
Verluste und Einbuflen an Fahigkeiten erleben, die eine
Anpassung an die und die Auseinandersetzung mit der
verdnderten Lebenssituation erfordern.

Das Konzept beinhaltet neben regelméafligen indivi-
duellen Einzelbehandlungen Gruppenangebote und Vor-
trage bzw. Diskussionsrunden zu krankheitsrelevanten
Themen (Abbildung 1).
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Vortrige Arbeits-
gruppen
Angehbrigen- Psychgtherip;utlsche
beratung esprachs-
gruppen
Handouts

Abb. 1: Bausteine des REMUS-Konzepts

m Arztliche Vortriige zu den Themen:
- Grundlagen der Multiplen Sklerose
- Symptomatische Therapie der Multiplen Sklerose
- Immunmodulatorische Therapie der Multiplen
Sklerose
- Schwangerschaft und MS

B Therapeutische Vortrdge und Schulungen

- Physiotherapeutische Behandlungskonzepte bei
MS

- Neurogene Stérungen der Blasen- sowie Darm-
funktion

- Prophylaktische Mafinahmen, Bewegung / Mobili-
tatserhalt / Atemleistung

- Hilfsmittelanpassungen, Arbeitsplatzgestaltung /
Ergonomie

- Gelenkschutz und kraftschonendes Verhalten im
Alltag

- Zeitmanagement, Ressourcenoptimierung

- Gesundheitshewusstes Verhalten bei MS (Ernih-
rung, Bewegung)

- Stress und Psyche, Stresshewdltigung

- Psychoneuroimmunologische Aspekte, verhal-
tensmedizinisches Modell

- Schubtherapie der Multiplen Sklerose

B Themenbezogene interdisziplindre Gesprdchs- und
Arbeitsgruppen
- Leistungsorientierung — Kérperbewusstsein
- Neubewertung / Umbewertung (Reframing)
- Umgang mit negativen Gefiihlen
- Problembewusstsein fiir die Sorgen der Angehori-
gen schaffen
- Subjektive Krankheitsmodelle
- Beziehungen: Aufbau, Erhalt, Pflege derselben
- Verhalten am Arbeitsplatz
- Angehoérigenberatung
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Abb. 2: Selbstwirksamkeit vor (»vor«) und nach dem dreiw6chigen
REMUS-Programm (»3 Wo«) sowie bei der 6-Monats-Nachbefragung
(»6 Mo«). Die Unterschiede waren statistisch signifikant (p < 0,001,
Friedmann-Rangsummen-Test).
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Abb. 3: Kérperliche (links, griine Balken) und psychische Summenskala (rechts,blaue Bal-
ken) vor (»vor«) und nach dem dreiwdchigen REMUS-Programm (»3 Wo«) sowie bei der
6-Monats-Nachbefragung (»6 Mo«). Die Unterschiede waren nur fiir die psychische Sum-

menskala signifikant (p < 0,001, Friedmann-Rangsummen-Test).

WEIMuS*** ADS-L**
Vorher 37,027 - 51) 19,0 (11 - 28)
Nach 3 Wochen 29,0 (18 - 42) 14,5(9-21)
Nach 6 Monaten 36,0 (24 - 45) 19,0 (10 - 28)

Tabelle 2: WEIMuS und ADS-L. Angegeben sind die Medianwerte
und die 25-75% Quartilen; *** p < 0,0001, nach 3 Wochen vs. vor-
her und nach 6 Monaten ; ** p < 0,0003, nach 3 Wochen vs. vorher;
Friedmann Rangsummen-Test.

290 | Neurologie & Rehabilitation 5 - 2014

Die Vertiefung der Inhalte erfolgt durch Hausaufgaben
aus den verschiedenen therapeutischen Bereichen und
das selbstdndige Einiiben der neu erlernten Inhalte
zur Unterstiitzung des eigenverantwortlichen Handelns.
Dabei dienen Handouts aus allen Bereichen als Hil-
festellung zur Nachbearbeitung und gleichzeitig als
Nachschlagewerk fiir zu Hause. Ergdnzende Angebote
stellen die Beratung und Anleitung zum Umgang mit
Blasenstérungen durch eine Kontinenztherapeutin und
eine fachdrztlich-urologische Sprechstunde im Haus dar.

Evaluation der Behandlung

Im Zeitraum von 2005 bis 2007 nahmen 423 MS-Patienten
(77 % Frauen, mittleres Alter 38,3 + 9,3 Jahre, durchschnitt-
liche Krankheitsdauer 3,6 + 4,6 Jahre, mediane EDSS 4,0)
an einer offenen Evaluationsstudie des REMUS-Konzepts
teil; bei 30% dieser Patienten war die MS innerhalb der
vergangenen 12 Monate diagnostiziert worden. Um ver-
schiedene Aspekte der Lebensqualitdt zu erfassen, wur-
den neben einem generischen Instrument zur Erfassung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt (SF-36) Fra-
gebogen zur Selbstwirksamkeit (MS-Selbstmanagement-
Skala, MS Self-Efficacy Scale), Depressivitit (ADS-L) und
Fatigue (WEIMuS-Fragebogen) zu Beginn und am Ende
der dreiwdchigen Behandlung von den Patienten aus-
gefiillt. Um iiberdauernde Effekte zu erfassen, fand eine
postalische Nachbefragung nach sechs Monaten statt.
Die Evaluationsergebnisse der im ersten Jahr behandel-
ten Patienten (n=111) wurde bereits berichtet [24]. Die
hier dargestellten Ergebnisse bestdtigen unsere fritheren
Befunde: auch in der grofleren Kohorte war der Skalen-
wert der Selbstwirksamkeit als Maf fiir die subjektive
Kontrolliiberzeugung signifikant nach Abschluss des
dreiwtchigen Behandlungsprogramms verbessert, fiel
aber bei der 6-Monats-Nachbefragung wieder ab (Abbil-
dung 2). Die psychische Komponente der Lebensqualitat
(PSK) erwies sich als deutlich und iiberdauernd gebes-
sert, wihrend die korperliche Lebensqualitidt (KSK) nur
geringfiigig angestiegen war (Abbildung 3). Betrachtet
man die einzelnen Dimensionen der Lebensqualitit, so
waren unmittelbar nach dem dreiwdchigem Programm
alle Dimensionen verbessert; bei der Nachbefragung
sechs Monate spater waren Kkorperliche Rollenfunkti-
on, Vitalitdt, soziale Funktionsfdhigkeit und emotiona-
le Rollenfunktion immer noch signifikant verbessert,
wiéhrend sich beim psychischen Wohlbefinden immer-
hin noch ein Trend zur Verbesserung nachweisen lief3
(Abbildung 4). Die mittels des WEIMuS-Fragebogens
erhobene Fatigue-Symptomatik und die Depressivitat
waren nach drei Wochen ebenfalls verbessert, nach 6
Monaten aber wieder verschlechtert (Tabelle 2). Die Aus-
wertung eines begleitenden Fragebogens ergab zudem
eine hohe Therapieadhdrenz: so beendeten innerhalb
des 6-Monats-Zeitraums nur 6,1% der Patienten ihre
immunmodulatorische Therapie. Somit ldsst sich mit
diesem Programm eine signifikante und die dreiw6chige
Behandlung iiberdauernde Verbesserung von subjekti-



Krankheitshewaltigung bei Multipler Sklerose — 10 Jahre Erfahrungen mit dem REMUS-Programm

ver Kontrolliiberzeugung und psychischer Komponente
der Lebensqualitdt nachweisen. Die Verbesserung der
psychischen Lebensqualitdt war dabei deutlich ausge-
pragter als die Verbesserung der erlebten korperlichen
Befindlichkeit, was ein deutlicher Hinweis darauf ist,
dass die beobachteten Effekte ursdachlich auf eine durch
das Programm induzierte Verbesserung der Krankheits-
bewidltigung zuriickzufiihren und nicht einem unspe-
zifischen Effekt, beispielsweise durch die stationdre
Rehabilitationsbehandlung, zuzuschreiben sind.

Schlussfolgerung

In unserem REMUS-Programm zur Krankheitshewalti-
gung spielen Aufklarung und Informationsvermittlung
eine wesentliche Rolle. Lode et al. [21] konnten einen
Zusammenhang zwischen guter Aufklarung und Infor-
mationsvermittlung in den frithen Phasen der Erkran-
kung und giinstigerem Coping-Verhalten aufzeigen.
Gleichzeitig gaben immerhin 43 % der in dieser Studie
befragten MS-Patienten an, unzufrieden bis sehr unzu-
frieden mit der Informationsweitergabe zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung gewesen zu sein. Dies macht deut-
lich, dass in diesem friihen Krankheitsstadium ein hoher
Bedarf an Aufklarung und Informationsvermittlung
besteht, dem wir mit unserem Therapieansatz begegnen.

Das REMUS-Konzept basiert auf einem 16sungsorien-
tiertem Ansatz, der die Fahigkeit der Patienten zur Pro-
blembewaltigung und die Flexibilitdt ihrer Copingstra-
tegien steigern soll. Davon unterscheidet Lazarus eine
emotionsfokussierte Coping-Strategie, bei der eine
Beeinflussung der negativen Gefiihle angestrebt wird
[19, 20]. Der problemorientierte Ansatz wie in unserem
Konzept stellt im Gegensatz dazu einen aktiven Versuch
dar, die Stresssituation zu verdndern. Ohne externe
Hilfe setzen Patienten unmittelbar nach Diagnosestel-
lung bevorzugt Strategien zur Kontrolle der Emotionen
ein, wahrend in spidteren Krankheitsstadien eine Ver-
schiebung zu problemorientiertem Coping stattzufinden
scheint [2, 12, 13, 21, 23, 29, 31]. In der Literatur gibt es
vielfdltige Hinweise darauf, dass durch problemorien-
tierte Strategien eine effektivere Krankheitsbewaltigung
und starkere Stressreduktion erreicht wird, wahrend
emotionsfokussierte Strategien eher mit schlechterer
Krankheitsverarbeitung und einem erhéhten Depressi-
onsrisiko verkniipft sind [19, 21]. Dies unterstreicht die
Bedeutung unseres Ansatzes, der durch seine Interdis-
ziplinaritdt eine hohe Akzeptanz durch die Patienten
erfahrt und vielfaltige Ansatzpunkte zur Problemlo-
sung bietet. Aktuell nehmen jdhrlich ca. 165 MS-Pati-
enten an unserem REMUS-Programm teil, wobei wir in
den vergangenen Jahren eine kontinuierlich steigende
Nachfrage verzeichnen kénnen. Dies und die positiven
Riickmeldungen unserer Teilnehmer unterstreichen die
Wirksamkeit und den hohen Bedarf an einer umfassen-
den und interdisziplindren Vermittlung von Strategien
zur Krankheitsbewiltigung in dieser friithen Phase der
Erkrankung.
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