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Brief der Herausgeberin

Multiple Sklerose ist eine komplexe neurologische Erkrankung, die sich in
verschiedenen, oft nebeneinander bestehenden Symptomen manifestiert,
die die Beweglichkeit und die Funktionen einer Person bei Aktivitaten des
taglichen Lebens beeintréchtigen, was einen negativen Einfluss auf das
Selbstbewusstsein, die Rolle in der Familie und in der Gesellschaft und
auf die Arbeitssituation mit sich bringt.

Bei vielen MS-Patienten ist es durch die medikamentdse Therapie alleine
nicht moglich, bestimmte Symptome oder, in manchen Féllen, das
Fortschreiten der Erkrankung angemessen zu kontrollieren. Die
Rehabilitation ist eine Komponente der umfassenden Behandlung von
MS, die sich auf die Funktion konzentriert und nicht-medikamenttse
Strategien flr die Behandlung des Patienten bietet. Die Ziele der
Rehabilitation bei MS bestehen darin, die Selbstandigkeit zu férdern und
die Lebensqualitat durch zielorientierte Programme zu verbessern, die die
Person mit MS bei der Festlegung der Behandlungsprioritaten direkt
einbeziehen.

Die Grundlage eines effektiven Rehabilitationsprogramms ist das Team,
das den MS-Patienten und seine Familie umfasst, die eng mit Experten
aus verschiedenen Fachbereichen zusammenarbeiten. Dazu gehéren
Fachleute, die in den Themen Bewegungstbungen, technische Hilfen,
Sprechen und Schlucken, berufliche Aspekte und Beratung bewandert
sind. Das Rehabilitationsteam erstellt in Zusammenarbeit einen Plan, der
kurzfristige und langfristige Ziele umfasst und der die individuellen
Bedurfnisse der Person mit MS erfiillt und ihre Prioritaten, Lebensweisen
und Wiinsche berticksichtigt.

In dieser Ausgabe von MS in focus geht es um Rehabilitation, ein Thema,
das unabhangig von der Schwere der Beeintrachtigung der Person oder
dem Krankheitsverlauf wichtig ist. Alle Artikel wurden von Mitgliedern
verfasst, die MS-Forschungsgruppen in aller Welt angehdren und stellen
die zugrunde liegenden Richtlinien, Ziele und Nachweise aus der Literatur
in Bezug auf bestimmte Bereiche der MS-Rehabilitation dar.

Wir hoffen, dass diese Ausgabe flr Mitarbeiter des Gesundheitswesens
und fir Menschen, die an MS leiden, gleichermaBen eine interessante
und nitzliche Informationsquelle darstelit.

Ich freue mich auf Ihre Kommentare.
Michele Messmer Uccelli, Herausgeberin

Erklarung der Redaktion
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Eine EInfu

hrung

In die Rehabilitation

Von George H. Kraft, MD, MS, Universitat von Washington, Seattle, USA

Wenn ich Gber meine Multiple-Sklerose- (MS-) Praxis
nachdenke, bin ich erstaunt, dass die Menschen, die an
MS leiden, niemals anfragen, dass ihnen geholfen wird,
ihre T-Zellen daran zu hindern, das Myelin ihres zentralen
Nervensystems anzugreifen. Vielmehr konsultieren sie
Hilfe, damit inre Funktionen verbessert werden. Oft wollen
sie Unterstiitzung beim Gehen oder bei Bewegungen.
Haufig fragen sie, ob man irgend etwas tun kann, um
ihnen zu helfen, damit es ihnen leichter fallt, sich an Dinge
zu erinnern, sich weniger erschopft oder
niedergeschlagen fihlen. Wenn sie danach gefragt
werden, mochten sie oft Hilfe im Zusammenhang mit ihrer
Blasenfunktion, auch wenn sie zunachst nicht von sich aus
darum bitten.

Menschen, die an MS leiden, wiinschen sich also eine
rehabilitative Behandlung. Sie mochten nattirlich auch
Medikamente, die Verschlimmerungen mindern und das
Fortschreiten ihrer Erkrankung verhindern. Aber die
Verbesserung der Funktionen ist ihr Hauptanliegen.

Doch die Rehabilitation findet nur langsam ihren Platz in
der Behandlung von MS. Auch wenn die Rehabilitation
nun ein Schwerpunkt einiger Organisationen wie
Rehabilitation In Multiple Sclerosis (RIMS, Rehabilitation
bei multipler Sklerose) in Europa und dem Consortium of
Multiple Sclerosis Centers (CMSC, Vereinigung der
Multiple-Sklerose-Zentren) in den USA ist, so ist doch
dieses internationale Bestreben erst knapp tber 15 Jahre
alt Einer der Hauptgriinde fir die spate Anwendung von
rehabilitativer Behandlung bei MS besteht darin, dass der
Begrunder des Bereichs der Rehabilitationsmedizin
gelehrt haben soll, dass die Rehabilitation flir Menschen
mit MS nur Zeit- und Geldverschwendung sei; die
Beeintrachtigung der Menschen mit MS schreite fort und
alle Anstrengungen seien umsonst. Diese Anstrengungen

sollten fur ,statischere” Behinderungen wie eine
Verletzung des Rickenmarks und Amputationen
aufgewandt werden.

Vor der Griindung von RIMS und CMSC gab es einige
wenige wegbereitende, umfassende MS-Zentren in den
USA. Die Nationale MS-Gesellschaft (NMSS) spielte hier
eine wichtige Rolle und trat im Jahr 1977 an die
Universitat von Washington mit der Bitte heran, ein
umfassendes MS-Zentrum in Seattle zu errichten. Weitere
wegbereitende umfassende Zentren bestanden zu dieser
Zeit auch in New York, Minneapolis, Denver und der
Schweiz.

Die umfassende Behandlung von Menschen mit MS
wurde im Lauf der Jahre standig weiterentwickelt. Zuerst,
etwa zur Zeit der Griindung des Zentrums in Washington,
bestand die umfassende Behandlung von MS in der
Verbesserung der Gehfahigkeit (unter Verwendung von
Stécken, Stiitzen oder Rollstihlen) und moglicherweise
der Blasen- und Darmfunktion. Dies war das Konzept der
wumfassenden” MS-Behandlung in den 1970er Jahren,
dem als Phase | bezeichneten Zeitraum.

Die Phase Il erfolgte in den 1980er und 1990er Jahren,
in der sich eine hdhere Wertschatzung der vielen anderen
Aspekte entwickelte, durch die MS-Patienten
beeintrachtigt werden. Wahrend dieser Phase begann die
umfassende Behandlung von MS, auch die Sorge unter
anderem um die Kontrolle der Erschépfung, der
Depressionen, der kognitiven und beruflichen
Beeintrachtigungen zu umfassen. Der Anerkennung der
Defizite in diesen und anderen Bereichen folgten
sensiblere Mittel zu deren Bewertung und verbesserte
Ansétze zu deren Kontrolle. Die Rehabilitation der
Menschen mit MS hat einen weiten Weg hinter sich.



Ich behaupte jedoch, dass wir nun in eine dritte Phase
eintreten: die Phase Ill der umfassenden Behandlung von
MS. Da wir durch die Verwendung qualitativer
Fragetechniken mehr Uber die inneren Funktionen der
Denkprozesse von Menschen mit MS und durch Studien
der funktionellen Kernspintomographie (fMRI) mehr tiber
die ausgleichenden Hirnfunktionen erfahren, wird uns die
besondere Anstrengung bewusst, die Menschen mit MS
aufbringen, um ihren Alltag zu bewaltigen, und wir
erkennen die Rolle der Plastizitat des Gehirns dabei, um
dies tberhaupt erst moglich zu machen. Zuvor getrennte
Bereiche der Gehirnaktivitat werden diffuser im Raum
verteilt — eine Notwendigkeit, da MS-Lasionen alte
Nervenleitbahnen zerstéren. Dies mag der Grund fir die
Schwierigkeiten bei der gleichzeitigen Durchfiihrung
mehrerer Tatigkeiten im Krankheitsverlauf sein. Folglich
befirchten wir nun, dass das getrennte Priifen
verschiedener Aspekte — ob im motorischen oder
kognitiven Bereich — vielleicht gar keine wirklich prézise
und realitdtsbezogene Beurteilung ermdglicht, in der ein
bestimmter Grad des Multi-Taskings eine Voraussetzung
fur Erfolg ist. Ich glaube, dass wir mit unserem Verstandnis

dieser Zusammenhange erst an der Oberflache kratzen.
Diese Ausgabe von MS in focus behandelt die
Rehabilitation von Menschen mit MS. Die klassischen
Felder der Physiotherapie und der
Beschaftigungstherapie werden besprochen, sowie
Sprech- und Schlucktherapie und die Beratung. Ich freue
mich auch, dass die berufliche Rehabilitation behandelt
wird, da dieser Bereich oft Ubersehen wird, hier aber
haufig zuerst Probleme auftreten, da der Patient
Schwierigkeiten hat, mehrere Aufgaben gleichzeitig
auszufihren. Es ist seit Jahren bekannt, dass die
Beschaftigungszahlen bei Menschen mit MS niedriger
sind, als man erwarten wirde. Es kann sein, dass im
Berufsleben alle Defizite zusammentreffen. Daher ware
vielleicht ein MaBstab fur die berufliche Leistung ein
besserer einzelner Indikator fur die Schwere der multiplen
Sklerose als die weit verbreitete Expanded Disability Status
Scale (EDSS, Skala fiir die Schwere der Behinderung).

Rehabilitation ist es, was sich die Menschen mit MS
winschen. Diese Ausgabe bietet dazu tbersichtlich
aktuelle Informationen.

Chiara Rossi - italienischen MS-Gesellschaft
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Physiotherapie:
Ihre Rolle bel der
Rehabilitation

Von Dawn Prasad, Physiotherapeut, MS-Gesellschaft von Victoria, Australien

Die Physiotherapie spielt bei der Behandlung von MS
eine wichtige Rolle. In den friihen Stadien nach der
Diagnose liegt der Schwerpunkt klar bei der Aufklarung
und Selbstversorgung mit dem Ratschlag, wann es
sinnvoll sein kann, eine physiotherapeutische Bewertung
durchzufiihren. Die Art des Physiotherapieansatzes und
die Intensitat der Therapie variieren abhangig von den
Bedrfnissen der Person mit MS und den Ergebnissen

—
——

der physiotherapeutischen Bewertung. Menschen mit MS
bendtigen keine standige Physiotherapie; sie bietet
jedoch Vorteile fur die Rehabilitation nach einem Ruckfall
oder einer Veranderung der Funktionsfahigkeit. Die
physiotherapeutische Behandlung kann in einer Vielzahl
von Situationen erfolgen, in Rehabilitationsabteilungen
von Krankenhausern als stationére oder ambulante
Behandlung oder in der Gruppe. In einigen Landern ist

Chiara Rossi - italienischen MS-Gesellschaft



eine Rehabilitation zu Hause maoglich und kann durch oder
Uber die nationale MS-Gesellschaft organisiert werden.

Die Physiotherapie ist fiir die Behandlung vieler MS-
Symptome von Vorteil. Wahrend der Rehabilitation arbeitet
der Physiotherapeut mit dem Patienten, um funktionale
Ziele zu erreichen. Einige Symptome, die durch
Physiotherapie - oft in Verbindung mit anderen
Behandlungsmethoden - gemildert werden kénnen,
werden hier aufgezahlt:

Ein Hauptsymptom von MS ist Schwéche, welche zu einer
Einschrankung beim Gehen, Stehen und Tragen von
Gegenstanden flihrt — sowie zu Problemen bei der
Bewaltigung alltaglicher Tatigkeiten, an denen die oberen
GliedmaBen beteiligt sind. Eine Physiotherapietechnik zur
Verbesserung der Kraft besteht zB. darin, dass der
Physiotherapeut den Patienten festhalt, um seinen
Bewegungen manuellen Widerstand entgegenzusetzen;
dies umfasst zum Beispiel Ubungen, bei denen das
Kérpergewicht gegen die Schwerkraft eingesetzt wird,
oder Ubungen, bei denen Gewichte oder elastische
Bander verwendet werden, um einen zunehmenden
Widerstand zu bieten. Wahrend der Rehabilitationsphase
liegt der Schwerpunkt der Kraftigungsiibungen oft auf der
Rickgewinnung der Kontrolle Uber besonders schwache
Muskeln und die Korrektur von Muskelungleichgewichte,
um die Kérperhaltung zu stabilisieren.

Schwache gilt als ein Faktor fiir die Erschopfung, da
schwache Muskeln weniger effizient arbeiten und
schneller ermiiden — daher tragt das Krafttraining dazu bei,
die Erschopfung zu verringern. Schwéche beeintrachtigt
auch das Gleichgewicht und die Koordination. Neue
Forschungen zu den Vorteilen des Krafttrainings haben
auch Verbesserungen bei funktionalen Aufgaben gezeigt.

Eine verringerte motorische Kontrolle (oder Lahmung)
eines Beins oder eines Arms kann durch die
Beschadigung der Nervenbahn, die die Muskeln dieser
GliedmaBe versorgt, hervorgerufen werden. Die
Rickgewinnung der Kontrolle hangt davon ab, wo die
Schadigung auftritt und wie stark diese ist. Die
Physiotherapie kann dabei helfen, die verlorene
Bewegung wiederherzustellen, wenn noch die Moglichkeit
besteht, dass die Nervenimpulse die schwachen Muskeln
aktivieren. Wenn die Wiederherstellung der Bewegung
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nicht maglich ist, kann der Physiotherapeut eine externe
orthopadische Vorrichtung verschreiben, die die
Bewegung der GliedmaBen unterstitzt (eine Orthese), wie
eine FuBschiene zur Verbesserung des Gehens.

Zu einem verringerten Gleichgewicht kommt es, wenn das
Gleichgewichtsorgan im Gehirn beeintrachtigt ist,
Sensibilitatsverlust oder Schwéache auftreten.
Physiotherapeuten sind darin geschult, die
Einflussfaktoren flir das Gleichgewichtsproblem zu
bewerten und Abhilfetechniken zu verordnen. Die
Abklarung und Forderung einiger ausgleichender
Strategien sind oft ein Teil der Losung. Beispielsweise ist
das Sehvermdgen sehr wichtig, um dem Gehirn
zusatzliche Informationen zu liefern. Somit ist es also sehr
nitzlich, ein Licht anzuschalten, um das Risiko eines
Sturzes zu verringern, wenn man nachts zur Toilette geht.
Menschen mit MS, deren Gleichgewicht beeintrachtigt ist,
sollten von einem Physiotherapeuten bewertet werden.
Ohne die Hilfe eines Physiotherapeuten entwickeln die
Menschen oft Ausgleichsstrategien, um das Risiko eines
Sturzes zu verringern. Im Lauf der Zeit kdnnen diese
Strategien zu gréBeren Folgeproblemen wie
Gelenkuberlastung, verstarkter Erschépfung und
Muskelungleichgewicht fihren.

Spastik ist ein Symptom, das viele Menschen mit MS
erleben und das durch Veranderungen der Nervenimpulse
zu den Muskeln verursacht wird, was zu Krampfen und
Steifheit fihrt. Physiotherapeuten unterrichten Menschen
mit MS und ihre Betreuer oft in Dehnungs- und

Physiotherapie fiir Menschen mit MS

* Umfassende Bewertung der
Beeintrachtigung durch MS

* Formulierung von funktionalen und
erreichbaren Zielen

* Behandlung

* Bewertung des Ansprechens auf die
Behandlung

* Aufklarung und Férderung eines gesunden
Lebensstils

¢ Plan fur weiterfGhrende Rehabilitation



Chiara Rossi - italienischen MS-Gesellschaft

Ausgabe 7 « 2006

Physiotherapie ist fiir die Behandlung vieler
Symptome von MS von Vorteil.

Positionierungstechniken, die dazu beitragen, die Krampfe
zu lindern und die Verkirzung der Muskeln, die zu
Krampfen neigen, zu verhindern. Medikamente wie
Baclofen oder Tizanidin sind erforderlich, um die Spastik zu
kontrollieren, und Physiotherapeuten spielen eine wichtige
Rolle bei der Beobachtung der Wirksamkeit der
verschriebenen Medikamente im Lauf der Zeit.

Schmerzen bei MS kdnnen Bereiche des zentralen
Nervensystems, die beeintrachtigt sind, betreffen und
diese Schmerzen werden gewdhnlich als neurogene oder
neuropathische Schmerzen bezeichnet; diese werden mit
Medikamenten wie Gabapentin behandelt. Andere Arten
von Schmerzen bei MS kénnen in Zusammenhang mit
Muskelkrampfen und Gelenkiberlastungen stehen und
konnen erfolgreich durch den Physiotherapeuten
behandelt werden. Bei Menschen mit eingeschrankter
Beweglichkeit ist es wichtig, dass der Physiotherapeut
bewertet, wie stark der Patient beim Sitzen oder Stehen
gestutzt werden muss, und Ratschlage fir eine
angemessene Druckentlastung gibt.

Tremor kann ein beschwerliches Symptom sein, das die
funktionale Fahigkeit einschrankt. Eine Vielzahl von
Behandlungsmethoden konnen angewandt werden,
einschlieBlich solcher, die in sich wiederholenden
Bewegungsmustern bestehen, welche die Koordination
verbessern sollen, wie zB. die Anbringung von Gewichten
an den Handgelenken, um das AusmaR des Tremors zu

verringern, als auch das Training zur richtigen
Korperhaltung, um die Stabilitat des Arms oder Beins zu
erhohen.

Verbindung zu anderen Disziplinen

Im |dealfall arbeiten Physiotherapeuten im
Rehabilitationsteam eng mit anderen medizinischen
Fachleuten zusammen. Oft kommt es zu einer
Uberschneidung, bei der die funktionalen Ziele, die von
einer Disziplin angestrebt werden, dazu beitragen, dass die
Ziele einer anderen Disziplin erreichbar werden. Ein gutes
Beispiel flir eine enge Zusammenarbeit ist die
gemeinsame Bewertung von Rollstuhl- und Sitzverhalten
durch Physiotherapeuten und
Beschéftigungstherapeuten; das vereinte Fachwissen der
Disziplinen stellt sicher, dass die Bedlrfnisse in Bezug auf
die Korperhaltung, die Druckentlastung und die
funktionelle Kapazitat alle in ein und demselben
Bewertungsvorgang berticksichtigt werden.

Physiotherapeuten sind fir die Férderung eines gesunden
und aktiven Lebensstils bei Menschen mit MS zustandig,
um den Einfluss eventueller Riickfalle verringern zu helfen
und die Erholung zu fordern. In der Vergangenheit wurden
Menschen mit MS nicht ermutigt, sich sportlich zu
betatigen, insbesondere die Patienten mit Fatigue; jingere
Forschungen zu sportlichen Aktivitaten haben jedoch die
positiven Wirkungen hervorgehoben und festgestellt, dass
die Erschépfung durch einen aktiveren Lebensstil
tatséchlich verringert wird. Bei Menschen, die nicht mehr
selbst trainieren konnen, spielen die Physiotherapeuten
eine wichtige Rolle, indem sie den Betreuern zeigen, wie
sie Dehn- und Positionierungstechniken richtig anwenden.

Nach einer stationaren Rehabilitationsphase ist es wichtig,
dass die Physiotherapeuten dem Patienten geeignete
Programme fir Zuhause bieten oder Ratschlage zu
geeigneten Ubungen und Aktivitaten erteilen, um das
weitere Wohlbefinden zu férdern.

Der Physiotherapeut spielt bei einem umfassenden
Rehabilitationsprogramm eine sehr wichtige Rolle.
Physiotherapie ist in verschiedenen Stadien der
Erkrankung flir Menschen mit unterschiedlichen Stufen
der Beeintrachtigung geeignet und kann fir die
Behandlung vieler Schwierigkeiten aufgrund oder in
Verbindung mit MS wirksam sein.
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Sprechen und
Schlucken

Jeri A. Logemann, PhD, Ralph and Jean Sundin Professor, Abteilung fur

Kommunikationswissenschaften und —stérungen, Northwestern-Universitat,

Evanston, lllinois, USA

Multiple Sklerose kann in verschiedenen Stadien
der Erkrankung Veranderungen des Sprechens
und/oder des Schluckens hervorrufen, abhangig
vom exakten Ort der Schadigung im zentralen
Nervensystem. Der allgemeine Ansatz fir die
Rehabilitation von Sprach- und
Schluckstorungen bei Menschen mit MS besteht
darin, eine sorgfaltige Bewertung jeder Funktion
durchzufiihren und dann ein geeignetes
Behandlungsprotokoll zu entwerfen.

Die Bewertung der Sprache umfasst
normalerweise einen Artikulationstest, bei dem
ein Logopade den Patienten auffordert, Worter
und Séatze auszusprechen, in denen alle Laute
der Muttersprache des jeweiligen Patienten
vorkommen, um so zu bewerten, ob sie richtig
gebildet wurden oder nicht. Der Logopéade
ermittelt im Bereich der Funktion von Lippe,
Zunge, Gaumensegel, Rachen (Pharynx) und
Kehlkopf (Larynx) und bewertet die Qualitat der
Stimme, wobei die Funktion des Kehlkopfes und
die Bewegung des Gaumens und den
Sprachfluss widergespiegelt wird. Die
Sprechgeschwindigkeit und der
Sprechrhythmus werden untersucht, da dies
durch einige Teile des zentralen Nervensystems
gesteuert wird. Die Ergebnisse dieser
Auswertung zeigen die Muskeln, die nicht
korrekt funktionieren, und die genaue Art der
Storung.

Die Bewertung der Schluckstérung beginnt
normalerweise damit, dass die Person befragt
wird, ob sie beim Essen oder Trinken
irgendwelche Stérungen bemerkt. Eine klinische
Bewertung des Mundrachenbereichs ist wichtig
und die Bewegungsfahigkeit von Lippen, Zunge,
Gaumen und die Kontrolle des Larynx werden
beurteilt. Zudem vermerkt der Logopade alle
besonderen Essgewohnheiten, sowie das
Herunternehmen des Kinns oder starke
Anstrengung beim Schlucken. Es ist wichtig, dass
die Person gefragt wird, ob bestimmte
Nahrungsmittel groBere Schwierigkeiten bereiten
als andere und ob das Schlucken zu
verschiedenen Tageszeiten schwerer fallt. Am
Ende dieser klinischen Bewertung der Mund-
und Rachenfunktion wird méglicherweise eine
weitere Untersuchung empfohlen. Wenn der
Logopade der Meinung ist, dass die Gefahr
besteht, dass ein Problem im Bereich des
Pharynx vorliegt, das bei der klinischen
Untersuchung nicht erkennbar ist, da der Bereich
des Pharynx (Rachen), der auBerhalb des
Mundraumes liegt, nicht sichtbar ist, wird er
mdoglicherweise eine Rontgenuntersuchung
(modifizierter Bariumbreischluck) oder eine
endoskopische Untersuchung vorschlagen.

Der modifizierte Bariumbreischluck, eine
Rontgenaufnahme bewegter Organe, ermdéglicht
es, die Funktion der Muskeln im Mund, des
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harter Gaumen

Mase

Ziahne
Oberlippe
Unterlippe
Speicheldriise
Kehldeckel
Luftréhre
Speiserdhre

Rachen

Gaumensegel

Kehlkopf

Bronchie
rechte Lunge

Herz

Teile des Kérpers, die am Sprechen und Schlucken beteiligt sind.

Pharynx und Larynx wahrend des Schluckens zu
bewerten und sowohl die Sicherheit als auch die
Effizienz des Schluckens der Person zu ermitteln.
Sicherheit ist wichtig, um sicherzustellen, dass es
zu keiner Aspiration kommt oder Nahrung in die
Luftréhre gelangt. Die Effizienz des Essens ist
auch wichtig, da die Menschen, die an MS leiden,
Flissigkeit und Kalorien in angemessener
Menge zu sich nehmen missen, um das Gewicht
zu halten und die Gesundheit zu bewahren. Der
modifizierte Bariumbreischluck ist ein einfaches
Verfahren, bei dem Rontgenaufnahmen bewegter
Organe gemacht werden, wahrend der Patient
zweimal eine abgemessene Menge an
Flissigkeit schluckt: 1, 3,5, 10 ml einer diinnen
Flissigkeit, Trinken dunner Flissigkeit aus einem
Glas, 3 ml Pudding und zwei kleine Stlicke eines
Kekses oder Brotchens mit Bariumbrei, den/das
die Person kaut und dann schluckt.
Normalerweise werden vierzehn Schlucke
aufgenommen, um die Sicherheit und Effizienz
des Schluckens zu bewerten. Dies ist ein
einfacher Test, bei dem die Person den
Rontgenstrahlen weniger als finf Minuten
ausgesetzt ist. Durch diese Untersuchung kann
der klinische Arzt die Schluckstérungen
erkennen, die Schwierigkeiten verursachen.

Wenn die Ursache einer Storung festgestellt
wurde, kann der klinische Arzt wahrend der
Rontgenuntersuchungen Behandlungsstrategien
einfuhren, um die Wirksamkeit der Behandlungen
zu dokumentieren.

Behandlungsmadglichkeiten fur
Schluckbeschwerden

Zu den Behandlungsmaglichkeiten fiir
Schluckbeschwerden (Dysphagie) gehoren: 1)
Veranderungen der Kopf- oder Kérperhaltung zur
Umlenkung des Nahrungsbreis, 2) Steigerung
des Schluckgefiihls vor dem Schlucken, um ein
schnelleres Schlucken hervorzurufen, 3)
Anwendung willkirlicher Kontrollen wahrend des
Schluckens, um die ausgewahlten
Muskelfunktionen zu verbessern, oder 4)
Veranderung der Nahrungsbeschaffenheit, um
das Risiko zu verringern, dass Nahrung in die
Luftréhre gelangt, oder um die Effizienz des
Schluckens zu verbessern. Die Veranderung der
Konsistenz der Nahrung stellt normalerweise die
letzte Wahl dar, da die Menschen es oft als
unangenehm empfinden, bestimmte
Nahrungsmittel von ihrem Speiseplan zu
streichen oder Flussigkeiten einzudicken. Am
Ende der Réntgenuntersuchung verfasst der




Logopéade einen Bericht, der die aktuellen
Schluckstérungen und die wirksamsten
Behandlungen darstellt und ein Behandlungs-
/Kontrollprogramm skizziert.

Haufige durch MS ausgeloste
Schluckstérungen

Die haufigste Schluckstérung, die bei Menschen
mit MS auftritt, ist eine Verzogerung der
pharyngealen Phase des Schluckens. Diese
Storung fuhrt dazu, dass Nahrung oder
Flissigkeit in den Pharynx tropft, bevor die
Motorik des Pharynx, einschlieBlich des Schutzes
der Luftrohre eingesetzt hat. Die Person kann
aspirieren und vielleicht nicht husten. Sogar
Patienten mit MS, die jede Dysphagie bestreiten,
konnen eine Verzogerung des Schluckens
entwickeln. Zu den anderen
Schluckbeschwerden z&hlt eine verringerte
Kehlkopfhebung, welche die Offnung der Klappe
zur Speiserohre verkleinert und zu einer
Verringerung der Bewegung des untersten Teils
der Zunge - des Zungengrundes - fihrt, wodurch
Nahrung im Pharynx zurtickbleibt.

Der Schwerpunkt der Behandlungsméglichkeiten
fur diese Stoérungen liegt auf Therapien zur
Verbesserung der Auslésung des pharyngealen
Schluckens durch die Verstarkung des
Schluckgefihls vor dem Schlucken,
Ubungsprogrammen zur Verbesserung der
Kehlkopfhebung und Ubungen zur Verbesserung
der Bewegung des Zungengrundes. Leider
wurden bisher noch keine Studien zur
Wirksamkeit aller Therapien fir
Schluckstérungen bei Menschen mit MS bei
einer groBen Anzahl von Patienten durchgefihrt.
Die Wirksamkeit der Behandlung fir eine
einzelne Person kann durch die
Rontgenuntersuchung Uber die Einfuhrung
ausgewahlter Behandlungen und die
Untersuchung der direkten Auswirkungen
gepruft werden.

Anwendbarkeit/Bedeutung verschiedener
Behandlungen
Wenige Studien haben bisher die Wirksamkeit
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von Behandlungen fur Sprach- und
Schluckstérungen bei Menschen mit MS
untersucht. Da es keine Anzeichen dafir gibt,
dass Ubungen schédlich sein kénnen, ist es nicht
unublich, dass aggressive Therapieprogramme,
die Ubungen einschlieBen, empfohlen werden.

Zusammenarbeit mit anderen Disziplinen
Logopéaden arbeiten oft mit einer Reihe anderer
Disziplinen zur Behandlung von Sprach- und
Schluckstérungen zusammen. Oft erleichtern
Veranderungen der Kopf- oder Korperhaltung
das Schlucken oder verbessern die Atmung fir
das Sprechen. Zur Verbesserung der Kopf- oder
Korperhaltung kann die Unterstitzung des
Logopaden durch einen Physiotherapeuten oder
Beschaftigungstherapeuten erforderlich sein. Die
alte Vorstellung, dass man zum Schlucken eine
Korperhaltung einnehmen muss, die FiBe auf
den Boden stellen und den Rumpf aufrecht
halten muss, hat sich als unwahr herausgestellt.
Es gibt sogar Menschen, die am besten im
Liegen schlucken. Logopaden arbeiten auch mit
Krankenschwestern, Pflegern und Diatetikern
zusammen, um eine optimale Ernéhrung und eine
ideale Kalorienaufnahme zu entwickeln. Die
Zusammenarbeit mit dem Patienten, der Familie,
Pflegern, Arzten und anderen Personen im
Pflegeteam ist entscheidend, damit das
Pflegeteam die Art der Sprach- und
Schluckstérungen des Patienten besser
verstehen kann und die besten Wege gefunden
werden, um die Nahrungsaufnahme durch den
Mund und die verbale Kommunikation zu
verbessern. Wenn alternative
Kommunikationssysteme erforderlich werden,
weil die Sprechweise zu schwer verstandlich wird,
kann ein Logopade das geeignete Hilfsmittel
empfehlen und den Patienten in seiner
Benutzung trainieren.

Sprach- und Schlucktherapie kénnen
entscheidend sein, um die maximale Funktion fur
die Person mit MS zu erreichen, insbesondere bei
Fortschreiten der Erkrankung. RegelmaBige
Bewertungen sind erforderlich, wenn die
Erkrankung sich verschlimmert oder nachlasst.

11
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Beschaftigungstherapie

als Hilfe zur

Bewaltigung des Alltags

Marijke Duportail und Daphne Kos,
Nationales MS-Zentrum, Abteilung fr
Beschaftigungstherapie, Melsbroek, Belgien

Ein ausgleichender rehabilitativer Ansatz kann die
Behandlung mit symptomatischen und
krankheitsmodifizierenden Therapien bei Menschen mit
MS angemessen erganzen. Dieser Vorgang umfasst die
Veranderung von Techniken und die Entwicklung neuer
Strategien, um funktionale Einschréankungen
auszugleichen. Die Beschaftigungstherapie ist ein
bedeutender Teil dieses Ansatzes und konzentriert sich auf
Fahigkeiten, die fur die ,Beschaftigungen” des taglichen
Lebens wichtig sind, und auf die Verringerung der
Einschréankungen in Bezug auf die Teilnahme an
Aktivitaten und das eigene Handeln.

Nachweise aus der Literatur

Die Rolle der Beschéftigungstherapie bei der
multidisziplinaren Rehabilitation ist weithin anerkannt. Der
multidisziplinére Charakter der MS-Behandlung macht es
jedoch schwierig, die Wirkung der Beschéaftigungstherapie
allein zu zeigen, da die Patienten, die eine multidisziplinare
Rehabilitation erhalten, von Therapien in vielen Bereichen
gleichzeitig profitieren. Es liegt zwar aktuell noch kein
zuverléassiger wissenschaftlicher Nachweis dafir vor, dass
die Beschéftigungstherapie Menschen mit MS hilft, ihre
Erkrankung unter Kontrolle zu halten, es ist jedoch
aufgrund der Erfahrungswerte wahrscheinlich, dass die
meisten Fachleute und Patienten mit MS einen Nutzen in
der Beschéftigungstherapie erkennen kdnnen. Kleine
Studien haben gezeigt, dass die Erschopfung durch
energiesparende Techniken vermindert werden kann.

Hauptziele

Das Hauptziel der Beschaftigungstherapie besteht darin,
es den Personen zu ermdglichen, an der Selbstpflege, an
Arbeiten und Freizeitaktivitaten teilzunehmen, die sie
ausflihren wollen oder missen, und dadurch das
Selbstbewusstsein, das Wohlbefinden und die
Lebensqualitat zu verbessern. Der
Beschaftigungstherapeut beurteilt, ob die Menschen mit
MS in den Bereichen des Lebens, die firr sie wichtig sind
(Abbildung 1), eingeschrankt sind, und entwickelt
Strategien fiir die Bewaltigung dieser Schwierigkeiten. Zu
den moglichen Strategien gehdren Wiederherstellung,
Kompensation, Anpassung und Pravention (Tabelle 1).

Vorgehen

Die Bewertung ist der erste Schritt des Programms der
Beschaftigungstherapie. Der Therapeut bewertet die
Leistungsfahigkeit bei alltaglichen Aktivitaten, er bewertet
die allgemeinen physischen und kognitiven Fahigkeiten,
bespricht die personlichen Ziele mit dem Patienten und
kann auch die Wohn- und Arbeitsumgebung bewerten, um
méglichen Anderungsbedarf zu ermitteln.

Ein individuell zugeschnittenes Rehabilitationsprogramm
mit Beschaftigungstherapie verbessert die Fahigkeit des
Patienten, die taglichen Aktivitaten in seiner speziellen
Situation auszufiihren, was oft eine Kombination
verschiedener Techniken erfordert.

Anwendbarkeit in verschiedenen

Stadien der Erkrankung

Bei Menschen, die sich in einem friihen Stadium von MS
befinden, und Veranderungen feststellen, bezliglich ihrer
Fahigkeiten, bestimmte Aufgaben richtig auszufihren, legt
der Beschaftigungstherapeut den Schwerpunkt darauf,



dem Patienten neue Strategien fiir
den Umgang mit Fatigue zu zeigen,
Informationen Uber Anpassungen des
Wohnumfeldes zu geben, wie auch
maogliche Modifikationen des
Kraftfahrzeuges oder des
Arbeitsplatzes sowie mit der
Arbeitsleistung zusammenhangenden
Aspekten, nahezulegen. Kurse zur
Energieeinteilung kdnnen auch in den
frihen Stadien der Erkrankung sehr
nutzlich sein.

Wenn der Funktionsverlust zunimmt,
hilft der Beschaftigungstherapeut den
Patienten dabei, seine Fahigkeiten in
verschiedenen Bereichen des Lebens
zu erhalten oder zu verbessern.
Abhéngig von den funktionalen
Fahigkeiten und Bedurfnissen der
einzelnen Person, kann der
Schwerpunkt auf
Kompensationstechniken in
Verbindung mit der Beratung zur
Verwendung eines Hilfsmittels oder
auf die Moglichkeit gelegt werden,
verschiedene Hilfsmittel und andere
Optionen auszuprobieren, um kurz-
und langfristige Bedurfnisse zu
erfillen.

Beschaftigungstherapie zu Hause

Ein Besuch des Patienten und seiner Familie in ihrer

eigenen Umgebung kann dem

Beschaftigungstherapeuten wertvolle Informationen
liefern, die dieser vielleicht nicht unbedingt im

Krankenhaus, in der Praxis oder in der

Tabelle 1: Strategien der Beschéftigungstherapie

Wiederherstellung
Kompensation
Anpassung
Pravention

Abbildung 1:
Lebensbereiche

Korperpflege:
Waschen, Anziehen

Aktivitdaten im
Haushalt:
Kochen, Einkaufen,
Gartenarbeit

Arbeit und
Weiterbildung

Erholung und Freizeit:
Sport, gesellschaftliche
Unternehmungen, Hobbys

Kommunikation:
Schreiben, Benutzung
des Computers

Mobilitat: Gehen,
Nutzen der offentlichen
Verkehrsmittel
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Rehabilitationseinrichtung erhalt. Zu der
Bewertung gehort eine Ermittlung des
aktuellen Funktionsstatus der Person in
Bezug auf die Durchfiihrung der
Tatigkeiten des taglichen Lebens.

Die Bewertung der Wohnsituation
umfasst auch die Ermittlung des Bedarfs
an Hilfsvorrichtungen und Ubung,
SchlieBlich kann der Besuch des
Beschaftigungstherapeuten zu Hause
dazu dienen, festzustellen, ob zusatzliche
bezahlte Hilfe ntzlich sein kann.

Zusammenarbeit mit anderen
Disziplinen

Die Zusammenarbeit mit Fachleuten
fordert die Unabhangigkeit in allen
Lebensbereichen.
Beschéftigungstherapeuten arbeiten mit
den Sozialdiensten zusammen, um
Hausbesuche zu organisieren, mit
Physiotherapeuten in Bezug auf die
funktionsférdernden Ubungen, mit Sprach-
und Schlucktherapeuten bei Problemen
hinsichtlich der Kommunikation, mit
Krankenschwestern bei der Durchflihrung
von Bewertungen und der Verbesserung
der Tatigkeiten des taglichen Lebens und

mit Neuropsychologen und Logopaden in Bezug auf das
Training der kognitiven Fahigkeiten.

Schlussfolgerung

Der Schwerpunkt der Beschéaftigungstherapie liegt darin,

Strategien flr die Bewaltigung des alltéglichen Lebens zu

lernen, und dies auf der Grundlage der physischen,
sozialen und psychologischen Bedirfnisse des Patienten.

Verschlechterungen der Symptome

Bewahrung und Wiederherstellung der beeintrachtigten Funktionen

Lernen alternativer Methoden und Techniken, um die Unabhangigkeit zu wahren
Beratung und Anleitung zu Hilfsvorrichtungen und Anpassungen der Wohnung
Vorbeugung gegen Einschrankungen der funktionalen Fahigkeiten oder

(aus Lanckhorst GJ, Rehabilitation of patients with multiple sclerosis. In: A Problem-Oriented Approach to Multiple Sclerosis, Acco, 1997)
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Welterarbeiten:
berufliche
Rehabilitation

Von Phillip D. Rumrill Jr,, Kent-State-
Universitat, Zentrum fir Studien zu
Behinderung, Kent, Ohio, USA

Menschen mit MS kénnen in den Gesellschaften, in
denen sie leben, wertvolle Arbeit leisten. Sie sind oft gut
ausgebildete und qualifizierte Arbeitskrafte und
verfligen Uber eingehende Berufserfahrung, was nicht
Uberraschend ist, da sich MS normalerweise im friihen
bis mittleren Erwachsenenalter manifestiert (nachdem
die Betroffenen ihr Berufsleben begonnen und in vielen
Fallen schon Karriere gemacht haben). Zu oft jedoch
ziehen sich diese hoch qualifizierten, produktiven und
erfahrenen Arbeitskrafte kurz nach der Diagnose von
MS aus dem Berufsleben zuriick, gewdhnlich auf ihren
eigenen Wunsch hin, und meistens bevor die Krankheit
zur Arbeitsunfahigkeit fuhrt.

Die Experten wissen nicht genau, warum sich so viele
Menschen mit MS vorzeitig aus dem Berufsleben
zurlickziehen, aber zu den am haufigsten genannten
Hindernissen flr die weitere Berufsausibung bei
Menschen mit MS gehdrt das Problem der Beforderung
zur Arbeit und von der Arbeit nach Hause, die
Schwierigkeiten, entsprechende Umgestaltungen des
Arbeitsplatzes zu erreichen, fehlendes Wissen tber
Hilfstechnologien, ungeniigendes Bewusstsein Uber die
Arbeitsproblematik seitens der behandelnden Arzte,
Entmutigung im Rahmen &ffentlicher Hilfsprogramme zu

arbeiten, der unberechenbare und manchmal
progressive Charakter von MS und die Benachteiligung
durch den Arbeitgeber.

Studien Uber MS-Patienten zeigen, dass folgende
Gruppen mit der hochsten Wahrscheinlichkeit Gber
langere Zeit im Beruf aktiv bleiben: Manner im
allgemeinen, Menschen mit hoherem Bildungsniveau,
Menschen, die keine kognitiven Beeintrachtigungen
erleben, Menschen, deren Arbeit wenig physische
Anstrengung erfordert oder die bei ihrer Arbeit keiner
Warme ausgesetzt sind, leitende Angestellte oder
Fachpersonal und diejenigen, deren Arbeitgeber eine
offizielle Personalpolitik im Umgang mit behinderten
Menschen verfolgen..

Die berufliche Rehabilitation bietet fir Menschen mit
MS ein Hilfsmittel dazu, ihren beruflichen Werdegang
umzugestalten und so lange weiterzuarbeiten, wie sie es
mochten. Das Ziel der beruflichen Rehabilitation besteht
darin, Dienstleistungen, Unterstitzung und Training zu
bieten, das den Menschen mit Behinderungen
ermoglicht, Arbeitsplatze, welche mit ihren Interessen,
Fahigkeiten und Erfahrungen kompatibel sind, zu
bekommen, zu behalten und in diesen erfolgreich zu
sein. Ein friihes Vorgehen ist dabei besonders wichtig.
Bei Menschen mit MS besteht die Hilfe haufig in eine
Unterstlitzung dahingehend, den Arbeitsplatz zu
behalten, da die meisten Menschen mit MS zum
Zeitpunkt der Diagnose einer Beschaftigung
nachgehen. Unterstltzung beim Wiedereinstieg in das



Bob Zimmerman, Minnesota Rehabilitation Services-Programm
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Berufsleben sowie Hilfe bei der Arbeitssuche und
Berufsberatung wird Menschen mit MS angeboten,
nachdem sie sich aus dem Berufsleben zurlickgezogen
haben, aber nun wieder einsteigen mochten. Die
Hilfestellungen zum Erhalten des Arbeitsplatzes und
zum Wiedereinstieg in das Berufsleben umfassen eine
eingehende Bewertung der beruflichen Interessen und
Fahigkeiten, die Festlegung und Umsetzung von
Arbeitsplatzumgestaltungen, die Unterrichtung in der
Verwendung von Hilfstechnologien, Ubungen zur
Selbstbestimmung und Riicksprache mit den
Arbeitgebern in vielen verschiedenen Bereichen in
Bezug auf die Behinderung.

Die berufliche Rehabilitation ist eine interdisziplinares
Unternehmung, die das Fachwissen von Experten aus
der Medizin, aus Heilhilfsberufen, Psychologie, Beratung,
Sozialarbeit, Technik, Technologie, Personalentwicklung
und Recht miteinander verbindet. Die Person mit MS
spielt eine herausragende Rolle, da alle Entscheidungen
in Bezug auf die Dienstleistungen gemé&B den von ihr
angegebenen Zielen und Neigungen getroffen werden.
Zu den Grundsétzen der beruflichen Rehabilitation
geharen, (a) die Wahrung der Wiirde, (b) dass es fiir die
Menschen immer noch besser ist, auBerhalb des
Betriebes tatig zu sein als gar nicht zu arbeiten und (c)
dass eine Behinderung an sich niemanden davon
abhalten sollte zu arbeiten, wenn er oder sie es mochte.
Alle verfigbaren Untersuchungen weisen darauf hin,
dass der Ausbruch von MS oder einer anderen
chronischen Erkrankung nur selten die beruflichen
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Interessen beeintrachtigt, das heit den Bereich, indem
man arbeiten mochte.

MS kann die Fahigkeiten einer Person in bestimmten
Bereichen beeintrachtigen. In diesem Fall hat die
Veranderung der Arbeit, an die der Patient gewohnt ist,
oder das Finden eines neuen Arbeitsplatzes, der seiner
gewohnten Tatigkeit ahnlich ist, Vorrang. Oft wird diese
Veranderung oder dieser Arbeitsplatzwechsel durch die
Durchftihrung von Arbeitsplatzumgestaltungen in
Zusammenarbeit mit dem Arbeitgeber erreicht.

Zu den Umgestaltungsmaoglichkeiten des Arbeitsplatzes,
die sich bei Menschen mit MS als sinnvoll erwiesen
haben, um ihnen das Weiterarbeiten zu erleichtern,
gehodren Anderungen der Arbeitszeiten (die haufigste
Form der Umgestaltung von Arbeitsplatzen, die fur
Menschen mit MS durchgefiihrt wird), Gedachtnishilfen,
um gegen kognitive Beeintrachtigungen zu kdmpfen,
motorisierte Tretroller zur Verringerung der Erschopfung
und zur Verbesserung der Mobilitat, Klimaregelung am
Arbeitsplatz, Sehhilfen (z B. VergréBerungsgeréte,
Software zur Sprachausgabe), gut zugangliche
Parkplatze, Gebaudeumbauten flr Rollstuhlzugang,
Kihlwesten, ergonomische Tastaturen, sprachgesteuerte
Computerprogramme und Telearbeit oder Heimarbeit. In
einigen Landern muss der Arbeitgeber fur erforderliche
Umgestaltungen aufkommen.

In anderen Landern (bernehmen Behdrden und
manchmal die Mitarbeiter selbst die Kosten dafr.

Unabhéangig von dem Land, in dem man lebt, ist es
wichtig, den Rechtsschutz fir Arbeitnehmer mit
Behinderungen, die verfligbaren gemeinnitzigen Dienste
und die finanziellen und anderweitigen Hilfen, die das
Weiterarbeiten erleichtern konnen, zu kennen. Dies ist ein
entscheidender Faktor flr den langfristigen beruflichen
Erfolg einer Person mit MS. Noch wichtiger ist es, eine
aktive und effektive Symptomkontrolle durchzufihren,
die Veranderungen des Gesundheitszustandes und der
Arbeitsleistung zu erkennen, Losungen fir Probleme in
der Arbeit in Zusammenhang mit der Behinderung zu
finden und sich gegenliber dem Arbeitgeber
durchzusetzen, damit diese Losungen umgesetzt werden.
Dies sind die besten Mittel gegen den negativen Einfluss,
den MS auf die berufliche Laufbahn eines Menschen
haben kann und allzu oft hat.
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Die Rolle
Beratung

der
bel der

Rehabilitation

Von C.N. Tromp, Psychologe, und R. Petter, Sozialarbeiter, MS-Klinik,

Universitatsklinik Groningen, Groningen, Niederlande
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Der Schwerpunkt der Beratung fiir
Menschen mit MS liegt vor allem in
der Bewiltigung der Unsicherheit und
Unberechenbarkeit der Erkrankung.

Menschen mit MS zu beraten bedeutet mehr als nur
zuzuhoren und Ratschlage zu erteilen. Es bedeutet, einer
Person auf eine Weise dabei zu helfen, personliche
Probleme in Bezug auf die Krankheit zu bewaltigen, die
oft in Gesprachen mit der Familie, mit Freunden oder
Arzten und Pflegern nicht erreicht wird. Es geht darum,
Unterstitzung zu bieten und Menschen zu helfen, sich zu
verandern, und nicht vor allem darum, praktische
Losungen zu finden.

Ein Berater ist nicht an eine bestimmte medizinische
Behandlungsstrategie gebunden. Daher kdnnen
Aspekte des Umgangs mit der Erkrankung ohne direkte
Auswirkungen auf die Behandlung besprochen werden.
Berater konnen auch dabei helfen, den Lebensstil mit
MS gemaB den Wiinschen und Bediirfnissen der Person
zu gestalten. Ein fir den Arzt optimales
Behandlungsprogramm kann fiir die behandelte Person
schwierig und unbefriedigend sein. MS-Patienten
kdnnen oft mehr Einfluss auf ihr Leben und die Kontrolle
ihrer Erkrankung haben, als sie vielleicht denken. Es
gehort zur Beratung, den Menschen mit MS ihre
Autonomie bei der Entscheidungsfindung vor Augen zu
fuhren.

Ziele der Beratung
Der Schwerpunkt der Beratung fiir Menschen mit MS
liegt vor allem darin, die Unsicherheit und



Unberechenbarkeit der Erkrankung zu bewaltigen. Jede
Person mit MS, unabhéngig von der Art und dem Verlauf
der Krankheit, muss sich standig an die sich andernden
Symptome anpassen und Wege finden, mit der
schubférmigen Erkrankung zu leben. Einige der
wichtigen Themen, die bei der Beratung mit einem
professionellen MS-Experten besprochen werden
kdnnen, sind einerseits zu lernen, die Auswirkungen
dieser (physischen und kognitiven) Veranderungen auf
den Alltag zu beurteilen, Prioritaten zu setzen, woflr die
Energie aufgewendet werden soll, andererseits die
Notwendigkeit neuer Prioritaten fur Tatigkeiten und
Aufgaben zu erkennen, Entscheidungen in Bezug auf die
Therapie zu treffen, die Aufgaben innerhalb der Familie
neu zu verteilen und Entscheidungen in Bezug auf den
Beruf zu treffen.

Nach der Diagnose steht das Bedrfnis nach
Information, Rat und Bestétigung, insbesondere tber die
Prognose und die Therapieoptionen, an erster Stelle. Die
Informationen Uber die Krankheit, sowohl von
medizinischer Seite als auch aus offentlich zugénglichen
Quellen, insbesondere aus dem Internet, konnen mit Hilfe
des Beraters ausgewertet und interpretiert werden, mit
besonderem Bezug auf die eigene Meinung des
Betroffenen. Wenn eine Person mit MS in dieser friihen
Phase nicht betreut und unterstitzt wird, kann der
Umgang mit der Erkrankung eine einsame und
isolierende Erfahrung sein. Ein Berater kann wahrend
dieser Zeit und in verschiedenen Phasen des Lebens mit
MS eine groBe Hilfe sein.

Schwierige Themen besprechen

Niemand kann Gedanken lesen. Daher ist es nétig, sich
préazise und klar auszudrlicken, wenn man Uber
personliche und vielleicht schwierige Themen spricht wie
z. B, wie viel Hilfe und Unterstltzung man benétigt. Dies
kann Beziehungen belasten, insbesondere, wenn die
Beddrfnisse von einem Tag zum anderen schwanken.
Diese standige Anstrengung, sowohl aufrichtig als auch
taktvoll zu sein, kann sowohl fiir die Person mit MS als
auch flr die Menschen ihres Umfeldes sehr schwierig
und entmutigend sein. Die Situation macht es oft
notwendig, dass die Person, die an MS leidet, ihre
Beddrfnisse und Wiinsche offen und bestimmt
gegenlber Familienmitgliedern ausdriickt. Das MaRB an
Bestimmtheit zu finden, das fr die Situation und den
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Kontext angemessen ist, kann Ubung erfordern. Der
Berater kann eine Rolle dabei spielen, dem Patienten zu
helfen, indem er Diskussionen mit Familienmitgliedern zu
schwierigen Themen erprobt und somit vorbereitet, und
er kann den Patienten ermutigen und ihm Feedback
geben.

Themen der Beratung

Bis zu 50 Prozent der Patienten mit schubférmiger MS
entwickeln schwere und manchmal dauerhafte
psychologische Symptome. Die Pravention oder Kontrolle
dieser Symptome ist ein weiteres Ziel der Beratung. Zu
den psychologischen Problemen gehéren Depression,
Stressreaktionen und chronische Fatigue. Kognitive
Probleme kénnen ein groBes Problem darstellen, das
nicht nur das Verstandnis des Betroffenen selbst,
sondern auch der Personen im Umfeld des MS-
Patienten erfordert. Veranderungen in der Zustandigkeit
und den Rollen von Eltern oder Kindern innerhalb einer
Familienstruktur sind manchmal schwer zu akzeptieren.
Fur Etern kann es frustrierend sein, mit den
Bedurfnissen jungerer Familienmitglieder konfrontiert zu
sein, die oft von der Schule oder der Arbeit nach Hause
kommen und in genau dem Augenblick Aufmerksamkeit
und Flrsorge erwarten, in dem ihr Vater oder ihre Mutter
am erschopftesten ist. Die Ausarbeitung von praktischen
Losungen kann ein Teil der Beratung sein.

Berater, die sich gut mit MS auskennen, kénnen auch mit
Kindern arbeiten, deren Vater oder Mutter an MS leidet.
Die ganze Familie treffen, mit dem Kind oder den
Kindern allein sprechen, an der Entwicklung von
Programmen und Aktivitaten teiinehmen, die fir Kinder
von Menschen mit MS organisiert werden, sind
Moglichkeiten, die ein Berater hat, um Familien zu helfen,
die Herausforderungen der MS zu bewaltigen.

Die Beratung kann sowohl fir die Person mit MS als
auch flr diejenigen, die dieser Person nahe stehen und
die in ihrem personlichen Umfeld mit MS konfrontiert
sind — sei es direkt oder indirekt — wertvoll sein. Die
Indikationen fir eine Beratung umfassen eine groBe
Reihe von Themen, die die enge und zeitnahe
Zusammenarbeit mit anderen Fachleuten wie
Krankenschwestern, Neurologen und Sozialarbeitern
erforderlich machen, damit die Beratung eine wertvolle
Unterstitzung der normalen Betreuung sein kann.
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Antworten auf lhre Fragen

Leser von MS in focus stellen Fragen an die Herausgeberin Michele Messmer Uccelli

F. Mein Neurologe hat vorgeschlagen, mich fiir ein
Ubungsprogramm bewerten zu lassen, dass man zu
Hause durchfiihren kann. Ware ein intensiveres
stationdres Rehabilitationsprogramm nicht
effektiver?

A\. Studien haben gezeigt, dass sowohl stationare als
auch ambulante Formen der Rehabilitation Vorteile haben.
Am wichtigsten dabei ist, dass die Haufigkeit, Intensitat
und Einstellung des Rehabilitationsprogramms auf die
Bedrfnisse des einzelnen Patienten zugeschnitten sein
mussen. Eine umfassende Bewertung vor dem Beginn
jedes Rehabilitationsprogrammes tragt dazu bei, zu
ermitteln, was flr Sie am geeignetsten ist.

F. wenn Menschen mit MS an extremer
Erschopfung leiden, warum kann dann Sport hilfreich
sein? Wiirde dies nicht die Erschopfung verstarken?

A. Sport kann die Kraft, die Ausdauer und die Leistung
des Herz-Kreislauf-Systems verbessern und ein gesundes
Gewicht aufrechterhalten. Wenn unter Einhaltung
bestimmter grundlegender Regeln trainiert wird, kdnnen
diese Vorteile erreicht werden und gleichzeitig die
negativen Auswirkungen der fir MS typischen Fatigue

vermieden werden. Es ist immer wichtig und hilfreich, einen
Physiotherapeuten zu konsultieren, um zu lernen, welche
Arten von Sport fir die eigenen Fahigkeiten und das
eigene Funktionsniveau angemessen sind. Das Training
an sehr warmen Orten zu vermeiden, Pausen einzuhalten
und vor, wahrend und nach dem Sport ausreichend zu
trinken, sind Strategien, die hilfreich sein kdnnen, um die
Fatigue beim Sport zu kontrollieren.

F. Ich kann ohne Hilfe kurze Strecken gehen, werde
aber immer unsicherer, wenn ich langere Zeit gehen
muss. In diesem Fall halte ich mich an meiner
Begleitung fest, um mich zu stiitzen. Mein Neurologe
mochte mich zu einer Bewertung meines
Gehvermoégens an einen Beschéaftigungstherapeuten
liberweisen. Ich habe Angst, dass der Therapeut mir
sagen wird, dass ich einen Stock benétige oder
Schlimmeres. Ich werde das Gefiihl nicht los, dass es
besser ware, wenn ich so lange wie méglich ohne
Hilfsmittel weitermachen wiirde. Ich fiirchte, der
Rollstuhl ist nicht mehr weit, wenn man einmal
angefangen hat, einen Stock zu beniitzen. AuBerdem
ist ein Stock etwas fiir dltere Leute und ich bin erst 35.
Soll ich meinen Standpunkt weiter behaupten oder
nachgeben?

A. Vielen Menschen mitMS geht es so wie lhnen. Sie
haben das Gefihl, technische Hilfsmittel anzunehmen sei
eine Form des ,Nachgebens” gegenuber der Erkrankung.
Es ist dabei nicht hilfreich, dass unsere Gesellschaft
Gesundheit und Fitness hoch schéatzt und dass technische
Hilfsmittel wie Stocke, Stlitzen und Rollstiihle oft als
xoymbole* der Behinderung angesehen werden.
Technische Hilfsmittel sind Instrumente, um die
Unabhangigkeit zu wahren, die es einer Person mit MS
ermdglichen kénnen, die Schwierigkeiten des Alltags zu
bewaltigen und mit den Symptomen von MS wie Fatigue
besser zurechtzukommen. Kurz gesagt, technische
Hilfsmittel konnen lhnen dabei helfen, leichter an all den
Aktivitaten teilzunehmen, an denen Sie Freude haben und
die Inhr Leben ausmachen.
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Empfehlungen fir Rehabilitationsdienste
fur Menschen mit MS in Europa

Am 18. Dezember 2003 fasste das Europaischen
Parlament einen Beschluss Uber die Rechte von
Menschen mit multipler Sklerose, eine wichtige
Errungenschaft fir die 400.000 an MS leidenden
Menschen in europaischen Landern. Zu den
strategischen Punkten des Beschlusses gehort die
Forderung nach einem European Code of Good
Practice (europaische Richtlinie firr gute Praxis), der
von den verschiedenen Mitgliedsstaaten
angenommen werden soll.

Die Empfehlungen fiir Rehabilitationsdienste fiir
Menschen mit MS in Europa, eine Initiative der
European Multiple Sclerosis Platform (EMSR,
europaische Multiple-Sklerose-Plattform), mit der
Unterstitzung von Rehabilitation in Multiple Sclerosis
(RIMS, Rehabilitation bei multipler Sklerose), sind ein
wichtiger Schritt auf dem Weg zu diesem Ziel einer
europaweiten guten Praxis.

Die Empfehlungen sind das Endergebnis eines
intensiven Prozesses, der im Jahr 2003 von EMSP
mit Beteiligung ihrer Mitglieder, der 29 MS-
Gesellschaften, ins Leben gerufen wurde, und der
Unterstitzung und Beitrage der einzelnen RIMS-
Mitglieder.

Der erste Schritt zur Festlegung der Empfehlungen
fiir Rehabilitationsdienste bestand darin, die aktuelle
Verflgbarkeit von Rehabilitationsdiensten in ganz
Europa zu bewerten. Die nationalen MS-
Gesellschaften in 15 Mitgliedsstaaten der EU, zehn
Landern, die im Mai 2004 der EU beitragen, und acht
Nicht-EU-Landern nahmen an der Studie teil.

Die Studie umfasste Fragen zu verschiedenen
Aspekten der Gesundheitsorganisation, speziell in
Bezug auf Rehabilitation, unter anderem zu den
Strukturen des Gesundheitssystems, der besonderen
Gesetzgebung flir Menschen mit Behinderungen, zur

Zuganglichkeit von Informationen zu MS innerhalb
der Strukturen des Gesundheitssystems und zu
verschiedenen Rehabilitationsdiensten.

Im Herbst 2003 verfasste ein Ausschuss von 18
Fachleuten und Experten aus west- und
osteuropaischen Staaten, einschlieBlich einzelner
RIMS-Mitglieder, einen Entwurf. Dieser Entwurf
wurde dann bei einem internationalen Seminar, an
dem Fachleute und Funktionére, die
Rehabilitationszentren und MS-Gesellschaften aus
23 europaischen Landern vertraten, teilnahmen,
diskutiert, bevor eine Endversion verfasst wurde.

Die EMSP Ubernimmt die groBe Verantwortung der
Verbreitung der Empfehlungen an alle ihre
Mitgliedsgesellschaften, die wiederum den Bericht
den Menschen mit MS und den Fachleuten
zuganglich machen werden. Besonders wichtig ist
auch, dass die Empfehlungen speziell an
Entscheidungstrager gerichtet werden, die die
Moglichkeit und die Pflicht haben, die Bedirfnisse
und Wiinsche aller Birger, die mit MS leben, zu
erfillen.

EMSP beabsichtigt, dass dieser Bericht auf
nationaler und européischer Ebene als Instrument zur
lobbyistischen Einflussnahme verwendet wird. Die
Empfehlungen definieren Standards fur
Rehabilitationsdienste, zu deren Nutzung Menschen
mit MS unabhéngig von ihrer Nationalitat das Recht
haben.

Die Empfehlungen wurden von der EMSP wahrend
der Informationsstunde zu MS im Europaischen
Parlament am 20. Oktober 2004 vorgestelit.

Fur eine Kopie der Empfehlungen wenden Sie sich
bitte an Christoph Thalheim unter ms-in-
europe@pandora.be
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MS in focus trifft
Anders Romberg

Helle Lyngborg fiihrte mit Anders Romberg, Physiotherapeut und Forscher aus Finnland, ein

Interview Uber seine Arbeit, seine Forschung und das bedeutende Zentrum, in dem er arbeitet

Anders Romberg ist Physiotherapeut am Masku
Neurologic Rehabilitation Centre (MNRC, neurologisches
Rehabilitationszentrum von Masku), einer Einrichtung der
finnischen Multiple-Sklerose-Gesellschaft in der Nahe der
Stadt Turku. Anders Romberg verfugt tber eine 20-jahrige
Erfahrung in der neurologischen Rehabilitation.

Koénnen Sie das MNRC beschreiben?

Das MNRC wurde im Jahr 1988 gegriindet und wurde
inzwischen von b2 auf 87 Betten und von 32 auf 120
Mitarbeiter erweitert. Heute werden jahrlich 1.400
Patienten, davon etwa 1.000 mit MS, im Zentrum
behandelt. Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer betragt
21 Tage.

Zu den Diensten, die vom MNRC angeboten werden,
gehoren ausschlieBlich stationére Rehabilitation mit
besonderem Schwerpunkt auf das Anpassungstraining fir
Patienten, bei denen erst vor Kurzem MS diagnostiziert
wurde, und die Rehabilitation flir Menschen mit starken
Beeintrachtigungen. Das MNRC kann auch als
Ressourcenzentrum fir Menschen mit seltenen
neurologischen Erkrankungen dienen.

Die Arbeitim MNRC basiert auf einem interdisziplinéren
Teamansatz. Zu den Mitarbeitern (aufgeteilt in rosafarbene,
blaue und griine Teams) gehdren drei Neurologen, sechs
Psychologen / Neuropsychologen, drei Sozialarbeiter, zwei
Logopaden und eine Reihe von
Beschaftigungstherapeuten, Physiotherapeuten und
Krankenschwestern, die alle mehr oder weniger auf
neurologische Rehabilitation spezialisiert sind.

Die groBe Mehrheit der Dienstleistungen, die am MNRC
angeboten werden, wird von der finnischen

Sozialversicherung erstattet. Das Zentrum ist seit August
2002 nach dem Standard ISO-9001 (SFS) zertifiziert. In
der Praxis bedeutet dies, dass die Qualitat der Arbeit
standig bewertet wird, dass das Zentrum Uber einen
Mitarbeiter verfligt, der fur die Qualitatskontrolle zustandig
ist, und dass regelmaBig externe Audits durchgefihrt
werden, um das Niveau der Qualitat der erbrachten
Dienstleistungen zu bewerten. Fir den einzelnen Patienten
bietet dies eine Garantie dafir, dass optimale
Rehabilitationsdienste geleistet werden.

Was ist Ihre Funktion und wofiir sind Sie
verantwortlich?

Als Physiotherapeut bin ich fur die Planung, Durchfiihrung
und Bewertung von Physiotherapieprogrammen fir die
einzelnen Patienten zustandig. Als Teammitglied bin ich
auch zusammen mit anderen Fachleuten flir Rehabilitation
an Besprechungen zur Aufnahme von Patienten,
Nachbetreuung und Entlassung beteiligt.

Ich arbeite auch in der Forschung und habe eine Reihe
wissenschaftlicher Artikel sowie ein Buch (auf Finnisch) mit
dem Titel ,MS und Bewegung — Spal3, Lebensqualitit
und funktionale F&higkeit(2005) veréffentlicht. Zu meinen
aktuellen Forschungsbereichen gehoren die Auswirkungen
von Langzeitbewegungstherapie auf MS und die
Auswirkungen von Warmebelastung auf die Fatigue und
die funktionale Fahigkeit. Bei meinen Forschungen arbeite
ich in erster Linie mit Dr. Juhani Ruutiainen, Direktor des
MNRC, und Paivi Hdmaldinen, Leiter der Neuropsychologie,
zusammen.

Hat Ihrer Erfahrung nach in den letzten Jahren eine
Entwicklung in der MS-Rehabilitation stattgefunden?
Allerdings. Studien von hoher Qualitat haben gezeigt, dass



die Rehabilitation Menschen mit MS wirklich zugute
kommen kann und dass die Wirkung lange anhalten kann.
Es ist schwierig einzuschatzen, wie stark die
wissenschaftlichen Nachweise tatsachlich die klinische
Praxis beeinflussen, aber sicher ist, dass die fur die
Rehabilitation zustandigen Fachkrafte in ihrer Arbeit
kritischer geworden sind. Die Bewertungsinstrumente und
die Art, wie die Ergebnisse der Rehabilitation in MS-Zentren
gemessen werden, sind einheitlicher.

Wir haben eine Entwicklung in der Behandlung von
Blasenproblemen durch verbesserte
Katheterisierungstechniken erlebt. Ein verbessertes
Verstehen der elektrischen Stimulation und der Ubungen
fr den Beckenboden bedeutet, neben anderen Aspekten
der Rehabilitation, fir viele Menschen mit MS, dass es
maoglich ist, die Symptome und damit die Lebensqualitat zu
verbessem.

Es gab auch Fortschritte in Bezug auf das Verstehen der
neurophysiologischen Grundlagen flir die neurologische
Rehabilitation bei MS. Die Plastizitat des Gehirns, die
Fahigkeit der Struktur des Gehimns, sich an neue
Situationen anzupassen und neue Netzwerke auszubilden,
bietet eine spannende Grundlage, auf der man aufbauen
kann, und zeigt gleichzeitig, dass die Forschung eine
wichtige Rolle fiir die Rehabilitation spielt.

Welche Aspekte hat die Rehabilitationsforschung mit
anderen Arten der Forschung wie zum Beispiel
klinischen Studien gemeinsam und inwiefern
unterscheidet sie sich davon?

Fir der Rehabilitationsforschung bei MS sind
unterschiedliche Arten von Studienansétzen und —designs
erforderlich, um die komplexen Therapien, Ergebnisse und
Wechselwirkungen zwischen den Menschen, die die
meisten Aspekte der Rehabilitation charakterisieren, zu
erfassen. Deskriptive oder Querschnittsstudien sind niitzlich,
um haufige Merkmale der MS-Symptomatologie
aufzudecken, die fur die Ausarbeitung neuer Behandlungen
relevant sein konnten oder berlicksichtigt werden sollten.
Qualitative Studien sind hilfreich, um die individuellen
Rehabilitationserfahrungen zu verstehen (da ein groBer Teil
der Rehabilitation auf individuellem direktem Kontakt oder
Bewegungstbungen beruht).

Die Durchfiihrung einer randomisierten klinischen Studie in
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der Rehabilitation ist problematisch. Die zuféllige Einteilung
der Teilnehmer in verschiedene Arme der Studie, ohne dass
diese wissen, welche Behandlung sie bekommen, und dies
einschlieBlich einer Placebo-Therapie, sind Aspekte, die nur
schwer zu bewaltigen sind. Es gibt auch ethische
Bedenken, wenn Patienten nach dem Zufallsprinzip einer
suboptimalen Behandlung (oder gar keiner Behandlung)
zugeteilt werden, wenn wir bereits wissen (wahrscheinlich
aufgrund klinischer Erfahrung), dass eine bestimmte
Behandlung die beste Option darstellt

Welche Auswirkungen hat die
Rehabilitationsforschung auf Menschen mit MS /
kann sie haben?

Kurz gesagt, die Rehabilitationsforschung verbessert die
Betreuung und Behandlung fiir Menschen mit MS. Auf der
Grundlage unserer Studienergebnisse wissen zum Beispiel
die Physiotherapeuten am MNRC genauer, welche
Faktoren bei der Planung von Ubungsprogrammen fiir zu
Hause flir Menschen mit MS berticksichtigt werden sollten.
Die Ergebnisse haben auch dazu beigetragen, die
Einhaltung von Ubungsprotokollen fiir zu Hause zu
verbessern.

Die Forschung kann auch den Wert der Rehabilitation bei
MS aufzeigen. Die finanziellen Mittel sind standig begrenzt
und die Forschung ist eines der besten Mittel, um zu zeigen,
dass die Rehabilitation bei einer so komplexen und
unberechenbaren Erkrankung wie MS gerechtfertigt ist.

Saija Suominen
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Die italienische MS-
Gesellschaft erfillt die
Rehabilitationsbedurfnisse

Von Chiara Provasi, Hauptgeschaftsstelle, italienische Multiple-Sklerose-Gesellschaft, Genua, Italien

Hintergrund

Als 1976 der Heim-Rehabilitationsdienst der italienischen
MS-Gesellschaft in Genua gegriindet wurde, bot der
staatliche Gesundheitsdienst keine Dienste an, die die
Bedurfnisse stark beeintrachtigter Menschen mit MS
erfuliten, die ihre Wohnung nur schwer verlassen kdnnen
und die somit keine Dienste erhielten, von denen sie
profitieren konnten. Zudem hatte fur den staatlichen
Gesundheitsdienst die Rehabilitation fir Menschen in
akuten Situationen Vorrang vor der Rehabilitation fir
Menschen mit chronischen Erkrankungen. Dariiber hinaus
galten und gelten flr die 6ffentlichen Einrichtungen, die
durch den staatlichen Gesundheitsdienst
Rehabilitationsleistungen anbieten, begrenzte
Oﬁnungszeiten, die vielen berufstatigen Menschen mit MS
den Zugang zu diesen Diensten verwehren.

Die MS-Gesellschatft tbernahm bis zum Jahr 1982 alle
Kosten fur den Dienst, als der staatliche Gesundheitsdienst
offiziell die Bedeutung der Rehabilitation zu Hause fir viele
Menschen mit MS erkannte, um lange
Krankenhausaufenthalte zu vermeiden und die Kosten zu
verringern, die mit der Beférderung schwer beeintrachtigter
Personen zu einer Rehabilitationseinrichtung verbunden
sind.

Ziele:

* Rehabilitationsdienste den Menschen anzubieten, die
sonst aufgrund der Schwere ihrer Erkrankung, wegen
baulicher Hindernisse der Wohnung oder wegen
Beférderungsschwierigkeiten keinen Zugang zu diesen
Diensten hatten.

* Berufstatigen Menschen mit MS eine flexiblere
Moglichkeit zu bieten, Rehabilitationsdienste in Anspruch
zu nehmen.

Werbung fiir den Dienst

Die MS-Gesellschaft unterhalt Informationsstande in den
groBeren MS-Diagnose- und Behandlungszentren, an
denen die Patienten Uber den Heim-Rehabilitationsservice
informiert werden.

Offentliche Anbieter von gesundheitsbezogenen
Dienstleistungen weisen Menschen mit MS auf den
Rehabilitationsdienst hin und empfehlen ihnen, sich dort
telefonisch weiter zu informieren. Dadurch werden langere
Wartezeiten fr die Rehabilitation durch eine Einrichtung
des staatlichen Gesundheitsdienstes vermieden.

Im Magazin der MS-Gesellschaft erscheinen regelmaBig
Informationen tber den Rehabilitationsservice.

Die Mund-zu-Mund-Propaganda hat sich ebenfalls als
effizientes Werbeinstrument fir den Dienst herausgestelit

Organisation des Dienstes

Ein Sozialarbeiter erhalt eine Anfrage von einer
interessierten Person, erklart alle Dienstleistungen, die
verfligbar sind, versucht, ihre Bedirfnisse und Interessen
zu verstehen, und ermittelt, ob die Inanspruchnahme des
Rehabilitationsdienstes angemessen ist.

Das Team, bestehend aus einem Rehabilitationsarzt, einer
Krankenschwester, einem Beschaftigungstherapeuten,
einem Physiotherapeuten, einem Sozialarbeiter und einem
Psychologen bewerten die Person gemeinsam ausfuhrlich
im ambulanten Rehabilitationszentrum. Die erste
Bewertung kann vom gesamten Team auch beim
Interessenten zu Hause durchgefiihrt werden, wenn es fir
die betreffende Person unmdglich ist, das
Rehabilitationszentrum aufzusuchen.

Das Team ermittelt, ob die Person fiir die Rehabilitation
geeignet ist, ob die Rehabilitation zu Hause erfolgen kann
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Das Rehabilitationsteam der italienischen MS-Gesellschaft in Genua.

(d. h. ob die Wohnung die geeignetste Umgebung ist) und

entwickelt den Rehabilitationsplan.

Zu den Dienstleistungen, die vom Heim-

Rehabilitationsservice angeboten werden, gehoren:

* Physiotherapie

* Psychologischer Beistand

* Sprach- und Schlucktherapie

* Beratung zu technischen Hilfsmitteln und
Wohnungsumgestaltungen

* Bewertung und Training fur die betroffene Person und die
Familie durch die Krankenschwester

Ergebnisse

In der Region Italiens, die der Heim-Rehabilitationsdienst
abdeckt, leben etwa 1.500 Menschen mit MS. Der Dienst
betreut aktuell 651 Personen zu Hause. Rehabilitation,
Unterstlitzung und Beratung werden von 13
Rehabilitationsérzten, 75 Physiotherapeuten, zwei
Beschaftigungstherapeuten, sechs Psychologen, einer
Krankenschwester, einem Sozialarbeiter und einem
Verwaltungsmitarbeiter durchgefiihrt.

Ausgaben

* Stundensatz fur Rehabilitationsmitarbeiter

* Aufwandsentschadigung flr Hausbesuche, die eine
lange Anfahrt erforderlich machen

* Standige Weiterbildung der Mitarbeiter

* Verwaltungskosten

Nachteile des Dienstes

* Fur die Mitarbeiter kann es schwierig sein, einige
Bereiche der Region zu erreichen

*Die Integration in die Gesellschaft kann erschwert sein

* Eine ,nicht neutrale” Umgebung, die fur die
Rehabilitationsfachkraft nachteilig sein kann, wird erzeugt

* Schwierigkeiten bei der Verwendung bestimmter Gerate

Vorteile des Dienstes

* Schafft verbesserte Moglichkeiten, die Familienmitglieder
in den Rehabilitationsplan einzubinden

« Die Ubungen werden in der tatsachlichen
Lebenssituation der Person durchgefiihrt und nichtin
einer ,kinstlichen Umgebung* einer
Gesundheitseinrichtung

* Besonders beeintrachtigte Personen konnen rehabilitiert
werden

* Berufstatigen Menschen mit MS wird ein flexiblerer
Zugang zu Rehabilitation gemaR ihren individuellen
Bedurfnissen ermdglicht, ohne dass es notwendig ist,
dass sie sich dafir frei nehmen

* Die Verschlechterung des Erschépfungszustandes wird
vermieden, den viele Menschen mit MS sonst aufgrund
von Reisen, Warme, Wartezeiten und anderen negativen
Aspekten erleben, die mit dem Besuch einer ambulanten
Einrichtung verbunden sind

* Bietet die ideale Situation, um Hilfsmittel auszuprobieren
und ihren Einsatz zu Gben

Die Heimrehabilitation, die von Fachkréften durchgefuhrt
wird, die in entsprechenden Fortbildungen geschult
werden, kann fiir viele Menschen mit MS eine wichtige
Dienstleistung sein. Auch wenn es Nachteile gibt, der
Dienst hat bewiesen, dass nicht in allen Fallen ein
Aufenthalt im Krankenhaus zur Rehabilitation erforderlich
ist, und hilft somit auch, Kosten einzusparen.

Fiir weitere Informationen wenden Sie sich an Dr. Maria
Laura Lopes De Carvalho, Rehabilitationszentrum der
italienischen MS-Gesellschaft unter
segreteriaaism@jol.it.

[talienischen MS-Gesellschaft
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Ergebnisse der Online-Umfrage
zum Thema Rehabilitation

Die Antworten auf eine Online-Umfrage auf der MSIF-Website (www.msif.org)
zeigen die Meinungen einiger unserer Leser zum Thema Rehabilitation

Insgesamt haben einhundertsiebenundzwanzig
Personen mit MS auf die Fragen geantwortet. Alle
diese Personen haben an einem
Rehabilitationsprogramm teilgenommen oder
nehmen aktuell an einem solchen Programm teil (d.
h. ein Programm, das auf der Bewertung und auf
den Empfehlungen einer Rehabilitationsfachkraft
aufgebaut ist).

Die Teilnehmer der Umfrage berichteten, dass sie
Rehabilitationsdienste iber ambulante Zentren oder
Kliniken oder durch Heim-Rehabilitationsprogramme in
Anspruch nahmen. Die Programme kdnnen zwar eine
Vielzahl von unterschiedlichen Therapien umfassen, die
am haufigsten erwahnten Bereiche waren jedoch
Physiotherapie und Beschéftigungstherapie. Die
Teilnehmer nehmen die Sozial- oder
Rehabilitationspflege, kognitives Training und berufliche
Rehabilitation weniger héaufig in Anspruch, was vielleicht
darauf hinweist, dass der Schwerpunkt der
Rehabilitationsprogramme weiterhin vor allem auf den
physischen Aspekten von MS liegt.

Im eingerahmten Feld finden Sie Einzelheiten zu
den Therapien, die die Umfrageteilnehmer am
héufigsten in Anspruch nahmen.

Die Kontrolle der Symptome war das Thema, das bei der
Rehabilitation am haufigsten besprochen wurde,
wahrend Themen wie Wohnung, Autofahren,
Beziehungen und Finanzplanung weniger
Aufmerksamkeit gewidmet wurde.

Viele Experten wiirden zwar zustimmen, dass die
Teilnahme an einem Rehabilitationsprogramm eine
wichtige Komponente der umfassenden Behandlung von
MS ist, eine konsequente Nachbetreuung kann jedoch
hilfreich sein, um das Programm den sich &ndernden

Bedurfnissen der Person anzupassen. Dies scheint ein
wichtiger Bereich fur Verbesserungen zu sein, da die
Mehrzahl der Teilnehmer an der Umfrage berichtet, keine
Nachbetreuung oder fortlaufendes physisches Training
erhalten zu haben. Eine Mehrheit der Teilnehmer hatte
das Gefiihl, dass das Rehabilitationsprogramm zu kurz
war und ihnen daher nicht viel genitzt hat. Viele
berichteten, dass ungentigend kontrollierte Fatigue
wahrend der Ubungen, mangelndes MS-spezifisches
Fachwissen seitens der Pflegekrafte und Therapeuten
und der unbefriedigende Gesamterfolg zu ihrer
Unzufriedenheit mit der Rehabilitation im Allgemeinen
gefuhrt habe.

Die Ergebnisse zeigen, dass - auch wenn viele Menschen
mit MS eine Rehabilitation erhalten - der Eindruck
entsteht, dass diese nicht immer ihren Erwartungen
entspricht. Studien, die die idealen Methoden, die
Haufigkeit und die Bedingung fir die Rehabilitation
untersuchen, kdnnten dazu beitragen, den Grad der
Zufriedenheit zu erhhen. Forschungen in diesem
Bereich kénnten auch zur Entwicklung spezieller
Richtlinien fiir die Rehabilitation bei MS fiihren.

Arten der Therapien

Physiotherapie 73 %
Beschaftigungstherapie 34 %
Psychologie 17 %
Rehabilitation von Blasen-, Darm- und
Sexualstérungen 10 %
Rehabilitation von Sprach-
und Schluckstérungen 6 %
Berufliche Rehabilitation 6 %
Rehabilitationspflege 6 %
Kognitives Training 4 %
3%

Sozialpflege



Buchbesprechung: ,,Occupational Therapy
Practice and Research with Persons with Multiple
Sclerosis*

Herausgegeben von Marcia Finlayson, PhD, OT
Buchbesprechung von Jens Olesen, PT, klinischer
Supervisor, Master of Education, Ddnemark

Dieses bedeutende Buch zielt darauf ab,
den aktuellen Kenntnisstand tiber die
unterschiedlichen Rehabilitationsansatze
im Bereich der MS aus der Perspektive der
Beschaftigungsforschung darzustellen. Ich
war von diesem Buch und der Offenheit

der Herausgeberin, uns einen
transdisziplinareren Ansatz zur MS-Forschung sowie zur Praxis
in der Welt der MS-Forschung zu bieten, beeindruckt. Das
Buch ist eine wichtige Lektiire fir Arzte,
Beschaftigungstherapeuten, Physiotherapeuten,
Krankenschwestern, Psychologen und Fachleute anderer
Disziplinen, die an der Rehabilitation mitwirken. Es zeigt die
wertvollen Instrumente und die Perspektiven fir jeden, derin
der MS-Rehabilitation arbeitet.

In sieben Artikeln werden die verschiedenen systematischen
Forschungsmethoden und Arten der Erfassung und Deutung
von Daten in der MS-Rehabilitation besprochen, die die eher
biomedizinisch-orientierten Ansatze erganzen sollen. In dieser
Hinsicht dient das Buch auch dazu, die verschiedenen
Forschungsparadigmen zu verbinden. Zu den behandelten
Themen gehdren: Bediirfnisse alterer Erwachsener mit MS
nach gesundheitsbezogenen Dienstleistungen; die
Unterschiede der Symptome und funktionalen
Einschrankungen, die Menschen mit MS erleben, die eine
Beschaftigungstherapie erhalten, im Vergleich zu denjenigen,
die keine erhalten; die verschiedenen Instrumente zur
Bewertung der Fatigue, die fur klinische und
Forschungsanwendungen zur Verfligung stehen; die
Auswirkungen der Benutzung eines Rollstuhls auf die
Lebensqualitat und die Folgen des Tremors auf alltigliche
Aktivitaten, die Entwicklung und Verwendung von
Programmen zum Lifestyle-Management und
Bewaltigungsprozesse fir altere Frauen, die mit MS leben.
Ich kann dieses Buch warmstens empfehlen, nicht nur weil es
leicht zu lesen ist, sondern auch aufgrund der
Forschungsergebnisse, die dargestellt werden.

Verlag: Haworth Press, 2004
ISBN 0789023806, Preis US$ 2797
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Besprechungen

Besprechung der Website: Abledata.com
Besprechung von lan Douglas, International Programme
Manager, MSIF, London, GB

Abledata.com ist eine Website aus den

) = USA, die Informationen zu
i3 Hilfstechnologien und
@ Rehabilitationsgeraten liefert, die von

Herstellern innerhalb und auBerhalb

™2 der USA angeboten werden.

Die Website ist benutzerfreundlicht, sie ist einfach gestaltet
ohne irritierende ,Pop-ups® oder andere komplizierte
Anwendungen, die das Herunterladen von Seiten
verlangsamen konnen. Die Website besteht aus vier
Hauptbereichen. Im ersten Bereich, ,Products* (Produkte)
werden Internet-Links fiir Anbieter von Produkten in
verschiedenen Kategorien von ,Architectural Elements*
(bauliche Elemente) bis Workplace* (Arbeitsplatz) aufgelistet.
Um die Vielfaltigkeit dieser Website ibersichtlich zu gestalten,
hat zB. der Bereich Wheeled Mobility“ (Mobilitat mit dem
Rollstuhl) acht Unterabteilungen mit beispielsweise 354 Links
zu ,Powered Wheelchairs* (Elektro-Rollstiihle) und weiteren
483 Links zu ,Manual Wheelchairs* (handbetriebene
Rollstiihle).

Neben dem Hauptbereich zu den Produkten bietet
Abledata.com auch ein detailliertes ,Information Centre* (Info-
Zentrum), das alle ,Intemet resources known to us on a
selected disability issue — all on one page* (alle Internet-
Quellen, die uns zu einem ausgewahliten Problem bekannt sind
— alle auf einer Seite) bietet. Dieser Bereich geht tiber
Produkte oder Hilfsmittel hinaus und bietet Links zu (US-
amerikanischen) Organisationen, die Hilfe anbieten und
Aktionen durchflhren, sowie zu einer Anzahl von
Organisationen, die auf der Ebene von Bundesstaaten aktiv
sind. Auch Online-Verdffentlichungen und Konferenzen sowie
andere Veranstaltungen werden aufgezahlt

Einer der anderen vier Bereiche, ,Consumer Forum®
(Verbraucherforum) scheint schlieBlich weniger sorgféltig
betreut zu werden als die anderen Bereiche. Dies schmalert
jedoch nicht den Nutzen der anderen umfassenden
Auflistungen.
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Die Website bietet eine niitzliche interne Suchmaschine (sonst
waére die Benutzung der Website schwerfallig) und die Option,

sich zu registrieren und E-Mail-Aktualisierungen zu abonnieren.

Zusammenfassend gesagt ist dies eine niitzliche, wenn auch
unspektakulare Website, die vor allem fiir Menschen in den
USA zu empfehlen ist und aus offensichtlichen Griinden fir
den Gebrauch in anderen Landern nur eingeschrankten
Nutzen bietet

Video-/DVD-Besprechung: Serenity In Action -
Tai Chi

Besprechung von Razia Mohamedali, Kenia

Dies ist ein sehr interessantes Video von etwa 30 Minuten Lange.
Die Ubungen sind relativ einfach und leicht

2

LBl nachzuahmen. Eine Ausnahme der Abschnitt

S W o ]

drei dar, insbesondere wenn die Person, die sie
ausfiihrt, an dem haufigen MS-typischen

=

Problem der Koordinationsstérungen leidet.
Falls die Ubungsausfiihrung nicht auf Anhieb

klappt, so ist dies kein Grund zur Verzweifelung,
da sich bei regelmaBiger Ubung Fortschritte bemerkbar machen
werden. Zudem sind die Ubungen sehr ,MS-freundlich’, da sie
nicht anstrengend sind. Einige der Ubungen zielen speziell darauf
ab, das Gleichgewicht zu verbessern, was flir Menschen mit MS
oft ein Problem darstellt und daher nitzlich sein durfte.

Die Bewegungen werden von den Teilnehmern vorgefiihrt und
auch aus der Position im Rollstuhl gezeigt.

Leider erscheinen spezielle Anweisungen, die lhnen dabei helfen
sollen, die Ubungen auszufiihren (wie die richtige Atemtechnik),
erstam Ende des Videos anstatt vor dem Beginn der Ubungen.
Mein Rat an alle, die vorhaben, dieses Video zu kaufen: Sehen Sie
sich zuerst das gesamte Video an, bevor Sie mit den Ubungen
beginnen, damit Sie richtig davon profitieren kénnen.

Dieses Video wurde von Qi Therapy Production produziert, der
Preis betragt US$ 24,95 (Einzelhandel).

Es kann auch bei PJ. Klein, PT. EdD unter der folgenden
Adlresse bestellt werden:

Qi Concepts

c/o Bill Adams Martial Arts and Fitness Centers

3211 Transit Rd, EIma, NY 14059, USA.
kleingpj@adelphia.net

Telefon: +1 (716) 668-5004
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Abonnements

Die Multiple Sclerosis International Federation
gibt MS in focus zweimal jahrlich heraus. Mit
einem internationalen und kulturGibergreifenden
Redaktionsstab, leicht verstandlicher Sprache
und kostenlosem Abonnement ist MS in focus
fur alle verfigbar, die weltweit von MS betroffen
sind. Zum Abonnieren melden Sie sich bei
www.msif.org an.
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MS in focus ermoglicht hat.

< serono

— hintech & bheyond

Serono ist das drittgroBte Biotechnologieunternehmen
weltweit. Unsere Produkte werden in mehr als 90 Landern
auf der ganzen Welt verkauft. Wir sind seit fast einem
Jahrzehnt im Kampf gegen multiple Sklerose (MS) aktiv und
engagieren uns seit langer Zeit fiir die Menschen mit MS,
indem wir neue, innovative und wirksame Behandlungen in

Skyline House Tel:
200 Union Street Fax:
London
SE10LX

UK

MSIF ist eine gemeinniitzige Wohltatigkeitsorganisation, eingetragen nach 501(c)(3)
IRC im Bundesstaat Delaware, USA, 1967. Im Vereinigten Kénigreich eingetragene
Wohltétigkeitsorganisation mit der Nummer 11056321.

+44(0)207 620 1911
+44 (0)207 620 1922
E-Mail: info@msif.org
www.msif.org

diesem Bereich entwickeln. Serono will die
Patientenbetreuung und das Patientenmanagement
optimieren. Daher verbessern wir laufend unsere Services fiir
die Patienten. Mit Pharmakogenomik forschen wir aktiv, um
die genetischen Grundlagen von MS besser zu verstehen.
Serono hat sich der standigen Forschung und Untersuchung
verschrieben, um immer bessere Therapien und hoffentlich
eines Tages eine Heilungsmoglichkeit zu finden.

www.serono.com




