








Peter Henningsen: Psychotherapie bei Multipler Sklerose*

Vielen Dank Frau Arnade, Herr Heiden, ich freue mich wirklich, heute hier zu sein.
Vor tUber 18 Jahren habe ich einen meiner ersten Vortrage in der Psychosomatik
Uberhaupt auf lhre Initiative hin in Stadtlengsfeld gehalten. Ich weil3 nicht, ob Sie sich
daran erinnern: 1991 ging es um den damaligen Stand von Psychoneuroimmologie
und Multipler Sklerose (MS). Angesichts dieser langen Verbindung freue ich mich,
heute in diesem Rahmen zu diesem Thema mit dem Symposium zu beginnen.

Das ist jetzt ein relativ konventioneller Vortrag, in dem ich versuche, kurz auf die
Zusammenhange ,, Multiple Sklerose und Psyche® aus arztlich-psychosomatischer
Sicht einzugehen. Ich tue dies in vollem Bewusstsein, dass es auch noch alle
moglichen Dimensionen gibt zu dem Thema: aus der Betroffenenperspektive, aus
der Perspektive anderer Wissenschaften und so weiter, die jetzt nicht vorkommen.
Dann mochte ich kurz die Evidenzlage anreif3en, was gibt es bisher an Studien zu
.Psychotherapie bei MS“ und abschliel3end ein Fazit ziehen.

MS ist eine sehr haufige, chronisch entziindliche Erkrankung des zentralen
Nervensystems, die in Deutschland mit einer Pravalenz von 1,5 Promille mit
Erstmanifestation im jingeren Erwachsenenalter auftritt. Im Verhaltnis von 2 zu 1
sind Frauen betroffen. Die MS hat unterschiedliche Verlaufsformen, die mit den
beiden Enden des Spektrums ,,schubférmig® und ,primar progredient” verlaufen und
mit Mischformen davon. Aus neurologischer Sicht geht es therapeutisch einerseits
um die Therapie des Schubs, andererseits um eine immunmodulatorische Therapie,
die die Wahrscheinlichkeit von Schiben und dem weiterem Fortschreiten der
Erkrankung reduzieren soll. Es geht auRerdem um die Therapie der Komplikationen,
wenn solche eingetreten sein sollten. Ein besonderes Thema bei der Erkrankung,
insbesondere in ihrem frihen Stadium, ist ihre unsichere Prognose. Man sagt, es ist
am Anfang ganz schwer vorherzusehen, wie sie weiter verlaufen wird. Wichtig dabei
ist aber die Aussage, dass sie nicht immer sehr schwer verlauft, sie ist nicht von
vornherein auf einen progredienten Verlauf ausgerichtet. Doch gerade im
Psychologischen bedeutet dies, mit der Unsicherheit in den ersten Phasen der
Erkrankung zurechtzukommen.

MS und Psyche hat zwei Betrachtungsrichtungen: somatopsychisch und
psychosomatisch. Somatopsychisch ist die Betrachtungsweise, wie es einem
psychisch geht, der an einer solchen somatischen, organischen Erkrankung leidet.
Wenn man sich die Studien dazu anschaut, dann ist ein ganz wichtiges Thema, dass
im Verlauf der Erkrankung vermehrte Depressivitat, Niedergeschlagenheit,
Freudlosigkeit, Antriebsverminderung auftreten kénnen. Die Studien besagen, dass
dies 30 bis 50 Prozent der Patienten mit MS in irgendeiner Phase ihrer Erkrankung
betrifft.

Wenn ein Patient mit MS eine Depression hat, ist nicht ohne weiteres klar, wie dies
zu erklaren ist. Es gibt Falle, bei denen es klare Hinweise darauf gibt, dass die
Depressivitat auch etwas mit den organischen Lasionen zu tun hat. Aber das mischt
sich mit Medikamenteneffekten, gerade bei der immunmodulatorischen Therapie, die
bei manchen Patienten Stimmungsveranderungen auslésen kann und nattrlich mit
dem ganzen Komplex dessen, was man reaktive Depression nennt. Das Depressiv-
Werden im Erkennen, im Sich-Auseinandersetzen, im Sich-Zurechtfinden mit dieser
Erkrankung.



Ein in letzer Zeit besonders diskutiertes Thema ist die Fatigue. Ich weil3 auch nicht,
warum sich der Begriff ,Fatigue® und nicht ,Erschépfung“ oder ,Mudigkeit®
eingebirgert hat. Es gibt Studien, die besagen, dass dies 80 Prozent der Patienten
betreffen kann. Jeder Patient, der davon betroffen ist, muss erhebliche
Anpassungsleistungen bei der Auseinandersetzung, der Bewaltigung, der
Identitatsfindung usw. aufbringen.

Wenn wir uns die Anpassungsleistungen ganz generell beim Erleben korperlicher
Erkrankung einmal aus der Sicht der Medizinpsychologie anschauen, dann muss
man sich, je nach Erkrankung, mit einer ganzen Reihe von Themen
auseinandersetzen: der Lebensbedrohlichkeit, der moglichen Irreversibilitat, der
Progredienz, der Unvorhersehbarkeit, die ja bei der MS eine besonders grof3e Rolle
spielt, der reduzierten Leistungsfahigkeit, der durch die Erkrankung entstehenden
Abhangigkeit von Arzten, Personal und Angehdérigen. Wir wissen aus anderen
Studien und bei anderen Krankheitsbildern, dass unter dem Thema ,Progredienz-
Angst®, also Angst vor dem mdglichen Fortschreiten der Erkrankung, das
Abhangigkeitsthema eine ganz gro3e Rolle spielt. Es gibt aber auch den wichtigen
Aspekt des ,Posttraumatic growth®, ich weild nicht, ob es dafur eine deutsche
Entsprechung gibt, also Krankheit als Krise und Chance. Man kann in der
Auseinandersetzung mit der Krankheit auch Zugang zu ganz wichtigen Aspekten zu
seiner eigenen Lebensbilanz und den Lebensprojekten gewinnen, was durchaus
auch positive Aspekte beinhaltet.

Wer sich eher aktiv und problemfokussiert informiert, wer sich tberlegt, was kann ich
an Unterstltzung bekommen, hat eher eine bessere Prognose in seiner Anpassung
an die Erkrankung als jemand, der tendenziell eher den Kopf in den Sand steckt. Die
Frage, wie jemand verhaltensorientiert ist, ob er aktiv agiert oder eher passiv
vermeidet, hat ganz viel damit zu tun, wie er sowohl kognitiv als auch emotional
diese Erkrankung erlebt. Das lauft unter dem etwas komischen Titel der
.Krankheitsreprasentanz®. Dabei geht es darum: Wie erlebe ich die Erkrankung?
Welche Vorstellung von der Heilbarkeit habe ich? Wie geht es mir emotional damit?

Wenn jemand Symptome im Sinne der Anpassungsreaktion, der Belastungsreaktion
entwickelt, dann ist klar, dass es um typische depressive Symptome und
Angstsymptome geht. Wichtig ist es, immer daran zu denken, dass kérperliche
Symptome manchmal auch Ausdruck von einer solchen Belastungsreaktion sein
kénnen. Das ist dann nicht immer leicht von mdglichen kérperlichen Beschwerden im
Rahmen der Grunderkrankung zu trennen, muss aber immer auch als Mdglichkeit
aus arztlicher Sicht erwogen werden. Nicht alles, wortiber ein Patient mit MS an
Beschwerden klagt, darf als Ausdruck der Aktivitat der Grunderkrankung interpretiert
werden, das kann auch ein Ausdruck einer Belastung sein.

Das war jetzt die somatopsychische Betrachtungsrichtung. Anders herum:
psychosomatisch. Was gibt es an Evidenzen dafir, dass psychische Faktoren in
irgend einer Form den Verlauf der Erkrankung beeinflussen? Hier weild man
mittlerweile, relativ gesichert mit einer Meta-Analyse, dass belastende
Lebensereignisse bei der Auslésung von Schiiben eine Rolle spielen. Wohlgemerkt,
nicht bei der Entstehung der Erkrankung oder bei der Gesamtprognose, aber bei der
Frage, zu welchem Zeitpunkt Schiibe der Erkrankung auftreten. Es ist also eindeutig,



dass es einen Zusammenhang zwischen belastenden Lebensereignissen und
Schubausldsung gibt.

Es gab in den 50er Jahren eine Autorin, Paulley, die gesagt hat, wer an MS erkrankt,
der hat eine pradisponierende Personlichkeitsproblematik. Das ist eine ganz analoge
Diskussion zur Krebspersonlichkeit und beides gilt nicht mehr. Das war vollkommen
spekulativ und durch keine saubere Studie nachgewiesen, ist aber in den Képfen
mancher Psychotherapeuten immer noch drin. Darum ist es mir auch ein Anliegen,
deutlich zu sagen, dass es daflr wirklich keine Grundlagen gibt.

Wozu Psychotherapie bei MS? Nicht jeder braucht das, aber sie ist sinnvoll, wenn
jemand in seinem Anpassungsprozess Unterstitzung brauchen kann oder bei der
Verbesserung der Lebensqualitat, oder wenn Symptome auftreten wie Depressionen.
Sehr wichtig ist, uns klar zu machen, dass es nicht um die Behandlung
angenommener pathogener Personlichkeitsstérungen geht. Das ist wirklich praktisch
relevant! In meiner Zeit in Heidelberg gab es Probleme in der Kommunikation mit
niedergelassenen Psychoanalytikerinnen, die diese Theorie so prima fanden, dass
sie daran mit den Patienten arbeiten wollten.

Jetzt zur Evidenzbasierung: Es gibt die Cochrane Collaboration, eine Organisation,
die therapeutische Evidenzen der Medizin mit Reviews und Meta-Analysen
untersucht und es gibt auch zum Thema ,Psychologische Intervention bei MS* ein
Review. In einer Ubersicht iiber 16 Studien® wurde festgestellt, dass kognitive
Verhaltenstherapie bei der Behandlung von Depressionen zur Unterstitzung des
Coping bei Patienten mit MS geeignet ist.

Es gibt noch ein anderes Cochrane-Review zur Exercise-Therapie. Das ist nicht im
engeren Sinne Psychotherapie, sondern eher eine krankengymnastische Therapie.
Sie ist geeignet zur Verbesserung der Muskelkraft, hat einen geringen Effekt auf die
Stimmung, aber ist nicht geeignet, die Fatigue, die Erschopfung, im Erleben zu
reduzieren.

Eine ganz interessante Studie ist vor ein paar Jahren sehr hochrangig im ,Archives of
General Psychology“ veroffentlicht worden: eine per Telefon durchgefihrte kognitive
Verhaltenstherapie ist ebenso wirksam bei Depressionen bei Patienten mit MS wie
einfacher ,emotional support®, der keine spezifische Psychotherapie war. Das eine ist
etwas wirksamer als das andere, zumindest im ersten Jahr nach der Behandlung.
Und dann gibt es eine Studie, die sich im Sinne einer randomisiert kontrollierten
Studie auch das Thema der Fatigue bei MS angesehen hat: Es wurde gezeigt, dass
sowohl kognitive Verhaltenstherapie wie Entspannungstherapie die
Erschépfungssymptome bei MS reduzieren kann.

Damit komme ich auch schon zum Fazit: Man kann also sagen, dass Psychotherapie
- auf einer nicht sehr grof3en, aber doch immerhin ordentlichen wissenschatftlichen
Basis - zur Unterstlitzung des Coping, zur Behandlung der Depressivitat und der
Fatigue wirksam ist. Ich finde es am sinnvollsten, es unter diesem Aspekt ganz
grundsatzlich zu sehen: der Behandlung einer Kérper-Selbst-Stérung.
Psychotherapie sollte nicht mit dem Ziel durchgefuhrt werden, den Verlauf der
neurologischen Grunderkrankung zu beeinflussen.

! Thomas PW, Thomas S, Hillier C, Galvin K, Baker R. Psychological interventions for multiple sclerosis.
Cochrane Database of Systematic Reviews 2006, Issue 1



Es ist wichtig, rechtzeitig eine Indikation zu stellen und das erfordert, dass die
Neurologen mit den Patienten so kommunizieren, dass psychische Belastungen
Uberhaupt erkennbar werden kénnen. Das ist nicht selbstverstandlich, wenn es
immer um die Frage der nachsten immunmodulatorischen Therapie und Ahnliches
geht. Es muss darum gehen, dass nicht von vornherein korperliche Beschwerden
automatisch ursachlich der Grunderkrankung zugeschrieben werden. Wichtig ist, als
Neurologe zu sehen, dass es auch von Seiten des Patienten Angste gibt, sich diesen
Aspekten der Erkrankung zuzuwenden und dass es manchmal Motivationsarbeit
braucht, bis ein Patient bereit ist, sich auch mit dieser Seite der Erkrankung zu
beschaftigen. Bei all dem ist eine gute Kooperation von Neurologen,
Psychotherapeuten und wer sonst noch im Umfeld aktiv ist, wichtig! Das alte Modell
»der Psychotherapeut sitzt in seinem Kammerlein und spricht mit dem Patienten und
nie (Hv. PH) mit irgend jemand anderem® ist bei solchen Erkrankungen sicherlich
nicht das hilfreichste Modell, sondern dass die Behandler beispielsweise miteinander
telefonieren ist sicher von Vorteil. Vielen Dank!

* Die Mitschrift wurde bearbeitet von H.- Ginter Heiden
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Multiple Sklerose

» Chronisch-entziindliche ZNS-Erkrankung

v

Pravalenz D 1,5 Promille, F:M = 2:1,
Erstmanifestation 15.-40.L]

Schubformige — primar progrediente Verlaufe

Therapie des Schubs — Immunmodulation — Therapie der
Komplikationen

v Vv

v

Prognose anfangs unklar — nicht zwangslaufig behindernd



Multiple Sklerose und Psyche

» Somato-psychisch
» Depressivitat — Depression (30-50%)
» Fatigue (bis 80%)
» Anpassungsleistung/ Coping (100%)
» reaktiv — adaptiv - defizitar



Anpassungsleistungen beim Erleben korperlicher
Krankheit:

» Allgemein: Erleben von
» Lebensbedrohlichkeit
» Irreversibilitat/ Progredienz
» Unvorhersehbarkeit
» reduzierter Leistungsfahigkeit
» Abhangigkeit von Arzten/ Personal/ Angehorigen
» Bedrohung des Selbstbildes/ “posttraumatic growth”

» Speziell: bei bestimmten Erkrankungen Erleben von
» korperlichen Stigmata
» stigmatisierten Diagnosen
» Einschrankung der Lebensflhrung
» anfallsartiger Symptomzunahme
etc.
nach Muthny F et al. 2002



Anpassungsleistungen: Psychologische Modelle

Krankheitsreprasentanz
kognitiv emotional
- Identitat - Angst
- Ursache - Niedergeschlagenht
- Zeitverlauf - Verbitterung
- Folgen - Enttauschung
- Heilbarkeit/ - Erregung
Beeinflussbarkeit etc.

N\

Copingstile (u.a.)

- aktiv/ problem-
fokussiert
- passiv/ vermeidend

Belastungserleben

- Kdrpererleben
- Lebensqualitat
- psychosomatische Symptome

Petrie und Weinman 1997



Determinanten der Lebensqualitat

14,20%

M objektive Faktoren (u.a. Alter,
Geschlecht, Gesundheit)

M subjektive Faktoren (Emotionale
Labilit(] t, Einsamkeit, Depressivit[] t

54,20%

31,60%
B unbekannt

LQ hangt mehr von innerpsychischen Variablen ab als von

objektiven Personen- oder Krankheitsparametern !



Somatopsychische Storungen:
Symptome sind mehr als Befindlichkeitsstorungen!

» Typische depressive Symptome

» Demoralisierung: Hilf- und hoffnungslos, entmutigt
» Trauer: Verlusterleben
» Anhedonie: Unfahig, sich zu freuen

» Suizidalitat

» Typische Angstsymptome
» gesteigerte Nervositat
» phobische Angste
» Zwangssymptome
» vegetative Erregung

» Immer an die korperlichen Korrelate von Angst und Depression
denken



Korperbeschwerden und Angst

Kopfschmerz Schwindel
Schluckprobleme
Brustschmerz
Atemnot
Verdauungsprobleme

und Bauchschmerz

Polyurie

Tremor Parasthesien



Korperbeschwerden und Depression

~,Gedachtnisverlust® W / “Elendsgefuhl*

Schlafstérung Erschdpfung,

Miidigkeit

Riicken- und
/ Gelenkschmerz
Brustschmerz

. Gewichtsverlust
Ubelkeit und
Erbrechen,
Verstopfung
.. Menstruations-
storung

Kopfschmerz




Fatigue bei MS

» Pradiktoren von Fatigue
» EDSS Score pradiziert gering Ausmass von korperlicher Fatigue (7%)

» EDSS Score pradiziert nicht Ausmass von geistiger Fatigue
» Stark signifikante Pradiktion durch Krankheitsreprasentanz/ Coping:
- “Alles-oder-nichts-Verhalten”
- korperliche Attribution
- Schonverhalten
- Depressivitat
- Katastrophisieren

Skerett TN u. Moss-Morris R. Fatigue and social impairment in multiple sclerosis:
The role of patients’ cognitive and behavioral responses to their symptoms.
J Psychosom Res 2006;61: 587-93.



Multiple Sklerose und Psyche

» Psycho-somatisch
» Schubauslosung durch “stressful life events” ist gesichert -
Mechanismen offen (PNI?) (Mohr DC et al. BMJ 2004)
» Pradisponierende Personlichkeitsfaktoren
- nicht gesichert, Hochzeit in 50er Jahren (Paulley JW 1976)
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» Unterstiitzung bei der Anpassungsleistung, Lebensqualitat
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» Starkung von Handlungsursprunglichkeit/ Agency
» Forderung von Selbst-Wahrnehmung
» gilt ganz unabhangig von der Frage, wieviel am Beschwerdebild
organisch und wieviel psychisch determiniert ist
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Evidenzbasierung zur Psychotherapie bei MS

Psychological interventions for multiple sclerosis (Review)

Thomas PW, Thomas S, Hillier C, Galvin K, Baker R

THE COCHRANE
COLLABORATION®

» 2005: 16 Studien
» Heterogen, kleine Studien,
CBT geeignet zur Behandlung der Depression und Unterstitzung des
Coping bei MS-Patienten



Evidenzbasierung zur Psychotherapie bei MS

Exercise therapy for multiple sclerosis (Review)

Rietberg MB, Brooks D, Uitdehaag BMJ, Kwakkel G

THE COCHRANE
COLLABORATION®

» 2004: 9 Studien
» Heterogen, kleine Studien,
ET geeignet zur Verbesserung der Muskelkraft, geringer Effekt auf
Stimmung, kein Effekt auf Fatigue



Evidenzbasierung zur Psychotherapie bei MS

» Weitere Studien

» Mohr DC et al. Arch Gen Psych 2005:

Telefon-CBT kurzfristig wirksamer bei Depression + MS als
emotional support, beide sind wirksam

» Van Kessel et al. Psychosom Med 2008:
CBT und Entspannungstherapie wirksam gegen Fatigue bei MS
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» Psychotherapie ist wirksam zur Unterstiitzung des Coping,
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» Rechtzeitige Indikationsstellung ist wichtig —

» Psychosomatische Grundkompetenz der Neurologen (Erkennen
psychischer Belastung, keine Fehlattribution korperlicher Beschwerden
nur auf neurolog. Defizite)

» Motivation/ Angste des Patienten

» Gute Kooperation der Behandler ist forderlich






Empowerment auch etwas, was man den Menschen gibt. Es geht also um die
professionelle Unterstiitzung und Befahigung der Betroffenen, ihre Ressourcen
wahrzunehmen und zu nutzen. Andererseits hangt Empowerment damit zusammen,
Strategien und MafRnahmen zu finden, die das Mal3 an Selbstbestimmung und
Autonomie erhéhen. Die Menschen werden in die Lage versetzt, ihr Leben
eigenmachtig, selbstverantwortet, selbstbestimmt zu vertreten und zu gestalten. Das
hort sich ein bisschen phrasenlastig an, ich weil3 nicht, ob Ihnen das auch so geht.

Was Patientenschulungen betrifft, sind Diabetesschulungen das alteste, das beste
Beispiel fur Selbstbemachtigung durch Patientenschulungen. Das ist auch heute
noch am fortgeschrittensten in Deutschland. Dabei ging es eben nicht darum zu
sagen: die Diabetiker durfen keinen Zucker essen. Die modernen Programme sagen
nicht, du darfst das und das nicht, sondern geben den Patienten die Mdglichkeit, ihr
Leben zu gestalten und dazu gehdrt bei Diabetes, dass die Insulindosis selber
angepasst wird und man nicht das machen muss, was der Arzt sagt. Ein wichtiges
Ziel dieser Schulung ist also die Kompetenz, informierte Entscheidungen zu treffen.
Und das ist ein Ziel, das auch wir immer weiter verfolgen.

Ich mechte auf einen weiteren Begriff, das Ashared decision makingii eingehen. Ich
habe Ihnen dazu einmal ein Bild mitgebracht, (Folie 6) das ist das klassische Ideal:
die schone junge Frau, die Patientin, aufrecht sitzend, dem Arzt ins Auge schauend,
so werden gemeinsame Entscheidungen getroffen. Das ist ein Bild aus dem
Chartbook AShared decision makingf. So soll es aussehen, der Arzt ist auch jung und
schon, davon gehe ich sowieso aus. Es gibt noch eine andere Broschiire, den
Leitfaden APatientenrechte in Deutschlandii von der Bundesregierung. Auch darin
geht es darum: Was kann man tun, um gemeinsame Entscheidungen zu treffen? Das
Ideal, das vorgegeben wird, ist in der Wirklichkeit nicht immer so positiv, es gibt in
der Realitat unterschiedliche Auspragungen. Diese beiden Cartoons (Bild 6)
verdeutlichen dies. Erstes Bild: Die Visite kommt zum Patienten und darunter steht:
iwhen we want your opinion, we’ll give it to youii T Awenn wir Ihre Meinung wissen
wollen, dann werden wir sie Ihnen schon sagenii. Das ist der klassische
Chefarztvisitenanspruch. Andererseits beklagen Arzte haufiger, dass es auch in die
andere Richtung geht. Auf dem zweiten Bild ist deshalb die Patientin mit ihren
Internetdownloads zu sehen, die dem Arzt sagt: A'm sorry Doctor, again | have to
disagreeii also AEntschuldigung, Herr Doktor, aber ich muss Ihnen leider schon
wieder widersprechenii. Und der Arzt ist vellig fertig und kommt gar nicht mehr
dagegen an. Das sind die drei Extreme, denen wir uns gegenuber sehen.

Was wissen wir eigentlich bei MS zum Verhaltnis zwischen Arzten und Betroffenen?
Dazu einige Daten, die unter anderem von uns kommen. Wir wissen ziemlich gut,
dass es keine Ubereinstimmung gibt, wenn man Arzte und Betroffene dazu befragt,
was sie als die Hauptprobleme ansehen. Arzte sehen vor allen Dingen die
korperliche Gesundheit, die Mobilitat. Dass dies ein ganz wichtiger Punkt fur sie ist,
sieht man auch darin, dass der EDSS-Score ein Beeintrachtigungsscore ist, der sehr
auf Mobilitat abzielt. Und vieles andere, was den Betroffenen wichtig ist, geistige
Gesundheit, seelisches Gleichgewicht, das wird in diesem Score Uberhaupt nicht
abgebildet.

Das Gleiche haben wir bei einer anderen Frage zur Diagnosestellung gesehen. Wir
haben Arzte und Patienten in Hamburg die Frage gestellt: Sollen Betroffene tiber
eine mogliche Diagnose aufgeklart werden? Sie sehen die orangen Balken, (Folie 8,
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