MS und Psyche

-/

KrankheitsverarbeitUﬁg
bei Multipler Sklerose.

Mit freundlicher Untersttzung von

MULTIPLE SKLEROSE
GESELLSCHAFT
SANOF] Yy N






Vorwort 4

- Einleitung 5
i ’ Anpassung und Bewaltigung 7
ﬂ Phasen der Krankheitsverarbeitung 8
‘ Anpassung — ein wiederkehrender Prozess 9
Leben ist Veranderung 9

Resilienz — Das Immunsystem der Psyche 11

Forderung der Widerstandsfahigkeit 12

Selbstwirksamkeit als Schliisselfaktor der Resilienz 14

Bewadltigung 15

Positive versus negative Krankheitsbewéltigung 15

Strategien und Aufgaben 17

Problemorientierte Krankheitsbewaltigung 17

Emotionsorientierte Bewaltigung 17

Bewertungsorientierte Bewaltigung 18

Bewaltigungsaufgaben 18

Lebensqualitat 19

Die Lebensqualitat beeinflussende Faktoren 19

- Rituale 20
Psychische Herausforderungen 22

Belastung und Uberforderung 24

Trauer und Depression 24

Angste und Sorgen 24

Gereiztheit, Wut und Aggressivitat 25

Zwanglichkeit 25

L& Familie und Partnerschaft 26
Begleitung statt Bevormundung 26

Entwicklung familidrer Resilienz 27

Strategien fur Angehorige 28

Anpassung und Neuorientierung als Paar 28

Darlber reden 30

Kinder und Jugendliche als Angehorige 30

Psychische Belastung 31

Uber die Erkrankung Bescheid wissen 31

Psychotherapie 32

Ziele, Anliegen, Motivation und Wirksamkeit 32

Mégliche Themen 33

Tipps aus der Praxis fur Betroffene und Angehoérige 34

Das arztliche Gesprach 34

Gut leben mit MS 34

Strukturgebende Alltagsplanung 35

Sie sind nicht allein 35

Literatur 35

Inhalt

£



Vorwort

Sie halten diese Broschire in Handen, weil Sie
selbst oder eine Person in lhrem nahen Umfeld mit
der Diagnose Multiple Sklerose lebt — vielleicht erst
seit kurzem, vielleicht aber auch schon langer. Sie
interessieren sich fur das Thema MS und Psyche, weil
Sie splren, dass mit der Diagnose MS nichts mehr so
ist wie es war.

Unser Leben verandert sich jahrein, jahraus — far
manche von uns viel zu schnell in der heutigen Zeit.
Aber egal, wie hoch oder niedrig die Geschwindigkeit
von Veranderung ist, Tatsache bleibt, dass ein
Leben ohne Veranderung nicht vorstellbar ware.
Veranderung ist Teil des Lebens. Verdnderungen kénnen Entwicklung und Fortschritt
bedeuten, kénnen Freude und Zufriedenheit auslésen. Es gibt Veranderungen, die
wir herbeifihren kénnen, es gibt solche, auf die wir hoffen durfen. Es gibt aber
auch Veranderungen, die nicht erwiinscht sind, die sich plétzlich, unberechenbar
und belastend zeigen.

Meist wissen Menschen mit MS und Angehérige schon bald nach der Diagnosestellung
recht gut Uber das kérperliche Geschehen bei MS Bescheid. Mit dieser Broschiire
wollen wir Sie Uber die seelischen Vorgange zu Beginn und wéahrend des Verlaufs
der Erkrankung informieren. Werfen Sie mit uns einen theoretischen Blick auf die
eigenen Geflhle. Dartber hinaus kombinieren wir Wissenswertes mit praktischen
Tipps — immer mit dem Ziel, lhnen Mut zu machen.

Jenen Mut, den Sie brauchen, um lhre Zuversicht zurlckzugewinnen und um
Ihnen das sichere Gefthl zu vermitteln, dass Sie Ihr Leben in der Hand haben,
dass Sie aktiv lhre seelische Gesundheit, Ihre Stimmung und Ihr Wohlbefinden
beeinflussen kénnen.

Herzlich
Karin Krainz und das Team der MS-Gesellschaft Wien



Einleitung

Ergeht es hnen wie den meisten Menschen, so erleben Sie den Beginn der Multiplen
Sklerose als groBen Einschnitt in Ihr Leben. Méglicherweise fihlen Sie sich sogar
vollig aus der Bahn geworfen und wissen einfach nicht, wie es nun weitergehen soll.

MS wird meist in jungen Jahren diagnostiziert —in einer Zeit, in der das eigenstandige
Leben gerade erst begonnen hat. Die besonderen Merkmale der Erkrankung sind die
vielfaltigen Symptome, die Unvorhersehbarkeit und die Ungewissheit des Verlaufs.
Was also tun? Wie wird es weitergehen? Kann ich weiterleben wie bisher? Lasst sich
mein Leben noch planen?

Die gegenwartige Entwicklungsphase einer Familie — das ,Wann im Leben” — spielt
eine entscheidende Rolle in der Bewadltigung der Diagnose und im Umgang mit
der Erkrankung. Jeder Mensch durchlduft im familidren Rahmen einen bestimmten
Zyklus (Kindheit, Jugend, Partnersuche, Familiengrindung, etc.). Haufig beginnt die
Erkrankung im jungen Erwachsenenalter. Zu diesem Zeitpunkt kann es durch das
.Zusammenricken” aufgrund der Diagnose zu Schwierigkeiten mit der Ablésung
vom Elternhaus kommen. Oder es besteht bereits eine noch junge Paarbeziehung.
Sie zeigt sich in dieser Zeit besonders gefdhrdet. Wichtig fur das Weiterbestehen
einer solch jungen Beziehung ist, ob es gelingt, gemeinsame Zukunftsperspektiven
zu entwickeln.

Tritt die Krankheit erst zu einem spateren Zeitpunkt im Leben auf und viele Lebensziele
konnten schon verwirklicht werden (z. B. Ausbildung, Karriere, Familiengriindung,
Erziehung der Kinder), so erleichtert das die Phase der Neuorientierung Uber den
verbleibenden Rest des Lebens und die Bewaltigung der Erkrankung.

Ungewiss, unvorhersehbar - aber tiberwindbar

Dass sich die Erkrankung bei jedem Menschen anders zeigt und anders verlauft,
birgt auch Hoffnung. Denn dadurch lassen sich auch viele Wege finden, mit der
Erkrankung zu leben.

In dieser Broschure stellen wir Bewaltigungsstrategien vor, die lhnen ermdglichen,
Ressourcen zu erkennen und zu nutzen, als Betroffene und als Angehorige — fur eine
hohe Lebensqualitat, fur eine gute Zukunft.
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Anpassung und Bewaltigung

.Ich weil3 gar nicht, wie ich mich flihle mit der Diagnose.

Ich habe das Gefihl, mich dberhaupt nicht auszukennen.

Was heil3t es, diese Erkrankung zu haben? In meinem Kopf ist so viel,

ich wei3 nicht, wie ich meine Gedanken strukturieren soll.

Ich weil3 auch nicht, ob ich fir irgendwas einen Kopf habe”.

Menschen mit Multipler Sklerose durch-
laufen unterschiedliche Phasen der
Krankheitsbewaltigung. Der Bewalti-
gungsprozess wird einerseits durch die
Erkrankung selbst beeinflusst - bei-
spielsweise in welcher Art sich die MS
bemerkbar macht, ob pl6tzlich oder
schleichend, in welchem Tempo die Er-
krankung verlauft, ob eine Behinderung
auftritt oder nicht — aber auch dadurch,
wie Betroffene darauf reagieren — und
das ist von Mensch zu Mensch ganz un-
terschiedlich. In den meisten Fallen ru-
cken einander nahestehende Menschen
in Krisensituationen zuerst einmal naher
zusammen.

Genauso vielféltig und wechselnd wie
die Krankheit sich zeigt, genauso viel-
faltig und wechselnd sind die Gefuhle,
die sich bemerkbar machen: Angst und
Hoffnung, Resignation und Zuversicht,
Verzweiflung und Optimismus. Die Aus-
einandersetzung mit diesen Gefuhlen
wird friher oder spater unumganglich,
sowohl fur die erkrankten Menschen
selbst als auch fur ihr enges Umfeld.

Kranker Koérper, kranke Seele?

Durch Ungewissheit und Unvorherseh-
barkeit der Multiplen Sklerose kann das
positive Bewaltigen und Annehmen der
Erkrankung immer wieder durchbrochen
sein von Enttduschung, Verzweiflung
oder Wut. Es gibt aber auch Phasen,
die Hoffnung, Zuversicht und Optimis-
mus hervorrufen kénnen. Der Umgang
mit der Erkrankung bedeutet wesentlich
mehr als sich mit kdrperlichen Verande-
rungen, Verlusten und Behinderungen
zu arrangieren. Er bedeutet auch, sich
mit seinem Selbstbild und seiner sozi-
alen Identitat auseinanderzusetzen. Im
besten Fall tritt eine Phase des Anneh-
mens der Erkrankung ein, sodass das all-
tagliche Leben wieder mehr in den Vor-
dergrund ritcken kann. Das Leben wird
mit der Multiplen Sklerose, aber nicht
far die Multiple Sklerose gelebt.



Phasen der Krankheitsverarbeitung

Mit der Erstdiagnose kommt héaufig
ein Schock, der eine starke seelische
Erschitterung auslésen kann. Zum
Schutz der eigenen psychischen Stabi-
litat folgt nach der Diagnose oft eine
Phase der Verdrangung und Verleug-
nung der Krankheit. Es

Nach diesen emotionalen Folgen der
Angst, Wut und Trauer stellen sich Pha-
sen der Bewaltigung und Anpassung an
die neue Lebenssituation und eine Neu-
orientierung ein. Diese Phasen k&énnen
ein klrzerer oder langerer Prozess sein.

Die Dauer der jeweiligen

konnen Phasen der Wut

Phase hangt davon ab,

tber die  Erkrankung Diagnose: Schock!
sowie Angste und Trau- v
erprozesse entstehen.! Verdréngung
Manche  MS-Betroffe- v

ne haben das Gefuhl,
selbst am Ungluck der
Partnerschaft oder Fa-
milie schuld zu sein. Sie
sind mdglicherweise mit
vielen  Verlusterlebnis-
sen konfrontiert, bei-
spielsweise dem Verlust
der Selbstkontrolle und
Identitat oder wichti-
ger Lebensinhalte.? Die
Erkrankung kann auch
mit dem Verlust von

Wut und Gefuhl
der Ungerechtigkeit

v
Angst und
Zukunftssorgen

v
Trauer und Depressivitat

\4
Akzeptanz und
Bewaltigung

A\ 4
Anpassung und
Neuorientierung

welche Lebenserfahrun-
gen Betroffene gemacht
und welche Bewalti-
gungsstrategien entwi-
ckelt wurden. Welche
Ressourcen vorhanden
sind, wie die Multiple
Sklerose individuell ver-
lauft und wie gut sich
Menschen mit MS medi-
zinisch aufgehoben fih-
len, wirkt sich ebenso
auf die Dauer des Verar-
beitungsprozesses aus.

Innerhalb  der Familie
koénnen tiefgreifende

Kontakten zu Menschen

Verdnderungen stattfin-

einhergehen, die bislang
wichtig waren und sich aufgrund der Er-
krankung zurtickziehen.

In einigen Fallen kann die Angst vor der
Zukunft so groB werden, dass depressive
Episoden das Leben begleiten. Hier ist es
besonders wichtig, Hilfe in Anspruch zu
nehmen.

den, diesich vorallem auf
gewohnte Tatigkeiten und die Position
der einzelnen Person innerhalb der Fami-
lie beziehen. Auch der soziale Status der
Betroffenen und der Familie kann sich
andern.



Anpassung — ein wiederkehrender Prozess

Gelingt es nach der Diagnosestellung sich
auf die Erkrankung einzustellen, mit den
damit verbundenen Geflihlen umzugehen
und gut damit zu leben, kann ein nachs-
ter Schub wieder zu Verunsicherung fih-
ren und eine erneute Auseinandersetzung
erfordern. Diese immer wiederkehrende
Auseinandersetzung mit der Erkrankung

im korperlichen, psychischen und sozialen
Bereich ist eine ganz besondere Heraus-
forderung und charakteristisch fir Multi-
ple Sklerose. Es lohnt sich deshalb heraus-
zufinden, womit sich die Lebensqualitat
verbessern lasst. Mehr darlber lesen Sie
im Kapitel ,Lebensqualitat”.

Finden Sie lhre eigene Strategie, um mit Multiple Sklerose gut zu leben!

e Setzen Sie sich mit sich selbst und Ihrem Korper auseinander und investieren Sie
in die Entwicklung und Forderung eines gefestigten Selbstwertgefiihls.

e Lernen Sie Grenzen zu setzen, aber auch Grenzen anzuerkennen, Autonomie und
Selbstbestimmtheit zu wahren und zu erweitern.

e Bei diesem Prozess hat sich eine psychotherapeutische Begleitung bewdhrt.

Leben ist Veranderung

Selbstverstandliche Veranderungen im
Lebenszyklus wie beispielsweise die Ge-
burt eines Kindes, Hochzeiten oder kriti-
sche Ereignisse wie Trennungen oder die
Diagnose einer chronischen Erkrankung
erfordern die Fahigkeit, sich an die je-
weilig neue Lebenssituation anzupassen

— wobei ein kritisches Ereignis wesent-
lich mehr Anpassungsleistung erfordert.
Dabei kann es schwierig sein, die rich-
tigen Bewaltigungsstrategien zu finden
und im Alltag anzuwenden. Gelingt das
nicht, kann dieses Ereignis eine psychi-
sche Krise auslosen.



Friihwarnzeichen psychischer Krisen

Sorgen und Angste

PSYCHE KORPER
Rastlosigkeit Mudigkeit
innere Unruhe Kopfschmerzen
vermehrt Alptrdume Schlafstérungen
Verzweiflung Appetitlosigkeit
STRESS- Magen-Darm-Beschwerden
SYMPTOME
EMOTION VERHALTEN
Trauer Zurtickgezogenheit
Wut und Aggression Konsum von Drogen
Misstrauen Zwanglichkeit

Wutanfalle

Jeder Mensch reagiert auf ein kritisches
Lebensereignis anders, so gibt es auch
unterschiedliche ~ Bewaltigungsstrate-
gien. Sehr haufig funktionieren in der
Vergangenheit individuell bewahrte

Strategien beim Aufkommen einer chro-
nischen Erkrankung nicht mehr. Dann
mussen diese bewahrten Strategien an-
gepasst oder neue Reaktionsweisen ent-
wickelt werden.




Resilienz — Das Immunsystem der Psyche

. Resilienz ist die Fahigkeit, angesichts belastender Lebens-
herausforderungen zu bestehen und zu wachsen,
also neue Kraftquellen zu entdecken und zu nutzen”.?

In der Psychologie wird jener dynami-
sche Prozess als ,Resilienz” bezeichnet,
der eine positive Anpassung der Person
im Kontext signifikanter Widrigkeiten er-
maoglicht. Menschen, die sich in Resilienz
gelibt haben, erlernen Bewaltigungsstra-
tegien und kénnen damit ihre Lebensqua-
litat steigern.

Resiliente Menschen lassen sich von den
Herausforderungen, die mit Multipler
Sklerose einhergehen kénnen, nicht so
leicht entmutigen, reagieren gelassener
und lernen leichter Grenzen abzustecken.
Daruber hinaus befahigt Resilienz Men-

schen mit Multipler Sklerose in heraus-
fordernden Situationen zu ihrem inneren
Gleichgewicht zu gelangen und psychi-
sche Widerstandsfahigkeit zu entwickeln.
In einer Untersuchung* konnte belegt
werden, dass sich vorhandene Resilienz
positiv auf die Selbstwirksamkeit, den
Optimismus und die soziale Unterstit-
zung von Menschen mit MS auswirkte.




Forderung der Widerstandsfahigkeit

Die gute Nachricht ist: Resilienz besteht aus mehreren Faktoren und kann jederzeit
gelbt und gefordert werden.

Akzeptanz

L6sungs-
orientierung

Selbst-
wirksamkeit

RESILIENZ-
Faktoren

Soziali
ozialies Verantwortung

Ubernehmen

Umfeld und
Unterstiitzung

Zukunfts-
orientierung

So starken Sie Ihre Widerstandskraft [5]

o Akzeptieren Sie die Krise und damit einhergehende Gefihle!
e Suchen Sie aktiv nach Ldsungen und Unterstitzung!

e Streben Sie eine optimistische und proaktive Haltung an!

e Vermeiden Sie Selbstanklagen!

e Versuchen Sie, warme und stabile Beziehungen zu pflegen!

e Suchen Sie auch soziale Unterstiitzung auBerhalb der Familie!
e Nehmen Sie dosierte soziale Verantwortlichkeiten wahr!

e Bleiben Sie flexibel und trauen Sie sich etwas zu!

e Treffen Sie Ihre eigenen Entscheidungen!

o Akzeptieren Sie Ihre Erkrankung!

12



Bei der Akzeptanz geht es keineswegs darum, die Erkrankung gut zu finden - sie
kann durchaus als als furchteinfl6Bend wahrgenommen werden. Vielmehr geht es
darum zu akzeptieren, dass eine Erkrankung oder Behinderung vorhanden ist.

Leben Sie mit der Tatsache, erkrankt zu sein — und kdmpfen Sie nicht dagegen an!
Und vergessen Sie eines nicht: Die MS ist nur ein Teilbereich Ihres Lebens.
Lassen Sie die Erkrankung nicht lhr Leben bestimmen!

Starken und

Fahigkeiten

Multiple
Sklerose

Ausbildung
und Beruf

Familie,
Freunde und
soziales
Umfeld

Interessen,
Freizeit, Sport
und soziale
Aktivitaten

Innere
und duBere
Ressourcen

Partnerschaft,
Zuneigung,
Sexualitat

13



Selbstwirksamkeit als
Schliisselfaktor der Resilienz

Unter Selbstwirksamkeit im Rahmen des
Krankheitsverlaufs wird die Fahigkeit
verstanden, eigene Entscheidungen zu
treffen und Anderungen vertrauter Le-
bensgewohnheiten einzuleiten. Selbst-
wirksam ist ein Mensch dartber hinaus
auch dann, wenn er vertraute Lebensge-
wohnheiten wie Rituale oder Feste be-
wusst beibehalt.

Auch die Fahigkeit Grenzen zu setzen
fallt unter Selbstwirksamkeit. Manchmal

scheint es, als ob der Krankheitsverlauf
auf die einzelne Person oder die Fami-
lie Kontrolle austibt. Wer dann in der
Lage ist, Hilfe in Anspruch zu nehmen,
ohne die eigene Autonomie zu verlieren,
agiert ebenso selbstwirksam.®

Selbstwirksamkeit wird geférdert, in-
dem Menschen die Erfahrung machen,
Einfluss nehmen zu koénnen: Einfluss

bei der Wahl der Therapie, Einfluss auf
Beibehaltung oder Anderung von ver-
trauten Lebensgewohnheiten, Einfluss
auf das AusmaB an Unterstltzung, die
akzeptiert wird.




Bewaltigung

. Wie geht das Uberhaupt — positive Krankheitsbewaltigung?

Mein Neurologe meint, Psychotherapie kénnte helfen.

Aber wie schaffe ich das, mit der MS klarzukommen?

Muss ich mich dazu viel mit dieser Krankheit beschéftigen?

Vielleicht ist es besser, wenn ich mich nicht zu sehr tber MS informiere.”

Coping - positive Bewaltigung einer
schwierigen Lebenssituation

In der Psychologie hat sich der Begriff
.Coping” durchgesetzt. Darunter wer-
den individuell entwickelte Strategien
in einer kritischen, Gberfordernden und
belastenden Situation verstanden, in der
Menschen nicht auf individuelle Anpas-
sungsmaoglichkeiten zurtickgreifen kon-
nen. Dabei handelt es sich vor allem um
das Bemuhen, mit den Anforderungen,
die eine belastende Situation mit sich
bringt, umzugehen. In Bezug auf eine
chronische Erkrankung geht es darum,
einen konstruktiven Umgang mit der
Krankheit zu finden.

Chronische Erkrankungen konfrontieren
Betroffene mit spezifischen psychischen
Anforderungen. Auf diese Anforderun-
gen reagieren Menschen sehr unter-
schiedlich um das ,Problem gewisser-
mafen zu l6sen” — etwa durch haufige
Besuche bei Arztinnen und Arzten. An-
dere setzen mehr auf Selbstberuhigung,
indem sie stressbedingte, emotionale
Reaktionen beispielsweise durch Ver-
leugnung oder optimistische Vergleiche
déampfen. Manche Menschen setzen auf
Versuche der Selbstregulation, bei der

eigene Gefthle und Emotionen kont-
rolliert werden, um sie verarbeiten und
beeinflussen zu kénnen.”

Positive versus negative
Krankheitsbewaltigung

Fur die positive Krankheitsbewaltigung
sind Trauerprozesse Uber die verschie-
denartigen Verluste, die mit der Multi-
plen Sklerose einhergehen, von groBer
Bedeutung. Damit die neue Situation
gut angenommen werden kann, sollten
Betroffene umfassend Uber die Erkran-
kung informiert sein und realistische Er-
wartungen an die Zukunft haben. Hier
ist es besonders wichtig, die damit ver-
bundenen Gefihle auszudriicken und
mit anderen Menschen zu teilen.

Durch  korperliche  Einschrankungen
kdnnen sich die Rollen innerhalb der Fa-
milie andern, die Auswirkungen der Er-
krankung auf die Partnerschaft und die
Eltern-Kind-Beziehung wird wahrnehm-
bar. In diesem Prozess der Rollenfindung
sollten die Bedirfnisse jedes Familien-
mitglieds BerUcksichtigung finden. Zur
positiven Krankheitsbewaltigung zahlt
dartber hinaus auch das Annehmen
einer moglicherweise verdnderten Rolle
im Berufsleben.

15



Grundsatzlich sollte eine adaquate Aus-
einandersetzung und Anpassung mit
den Herausforderungen der MS statt-
finden und Offenheit gegenlber einer
kontinuierlichen professionellen Unter-
stdtzung herrschen.

Die Krankheitsbewadltigung entwickelt
sich Ublicherweise dann negativ, wenn
kein Trauerprozess Uber Verlusterfah-
rungen durch die Erkrankung stattfindet
und damit einhergehende Gefihle nicht
ausgedriickt und verarbeitet werden
kdénnen. Wird Gber die Krankheit nicht
gesprochen und sie gewissermalBen
Uber langere Zeit verleugnet oder wird

16

sie zum Fokus aller negativen Gescheh-
nisse und Gefihle, entsteht eine emo-
tionale Abwartsspirale, die eine positive
Krankheitsverarbeitung verhindert.

Werden Alltagsbelange wie elterliche
und partnerschaftliche Aufgaben nicht
mehr gemeinsam wahrgenommen und
krankheitsbezogene Themen in der
Kommunikation vermieden, kann po-
sitive Krankheitsbewaltigung erst recht
nicht gelingen. Besonders schwierig
wird es, wenn weder genaue Informa-
tion noch professionelle Unterstitzung
gesucht wird.!



Strategien und Aufgaben

Chronische Erkrankungen werden als
stressauslosende Faktoren angesehen,
die Betroffene mit Bewaltigungsaufga-
ben oder psychischen Anforderungen
konfrontieren. Die Reaktionsweisen auf
diese Anforderungen sind ganz unter-
schiedlich. Im Wesentlichen werden
folgende Arten der Bewaltigung unter-
schieden:®*

PROBLEMORIENTIERT

EMOTIONSORIENTIERT
BEWERTUNGSORIENTIERT

Problemorientierte
Krankheitsbewaltigung

Verhalten dndern, um eine
Lésung zu finden.

Unter problemorientierter Krankheitsbe-
waltigung wird das Bestreben verstan-
den, Informationen Uber Lésungsmog-
lichkeiten einzuholen: Sei es durch direkte
Handlungen oder das Unterlassen von
Handlungen Problemsituationen zu tber-
winden oder sich den Gegebenheiten an-
zupassen, die im Alltag auftauchen.

Haben Sie Mut, Neues auszuprobieren!

Da die MS sehr unterschiedlich verlauft,
gibt es weder pauschale Losungs- noch
Behandlungsstrategien, sondern eine
Vielfalt an Moglichkeiten.

Besonders empfehlenswert sind gute
Kontakte zum medizinischen und the-
rapeutischen Versorgungssystem. Neu-
diagnostizierte Betroffene mussen sich
diese Beziehungen erst aufbauen und
sollten sich die Zeit nehmen, Menschen
zu finden, die ihre Wegbegleiter sein
sollen.

Emotionsorientierte
Bewadltigung

Uber Gefiihle sprechen,
um Belastung zu verringern

Beim emotionsorientierten Coping wird
in erster Linie versucht, eine durch die
Situation entstandene emotionale Erre-
gung abzubauen. Dabei ist die vorhan-
dene emotionale Unterstitzung durch
das Umfeld ein entscheidender Faktor.

Strategien, um mit der MS ein gutes
Leben fiihren zu kénnen

e Holen Sie aktiv Informationen ein!

e Sprechen Sie iiber Sorgen und Gefhle!

e Nehmen Sie Kontakt mit Menschen auf, von
denen Sie Unterstlitzung bekommen!

e Tauschen Sie sich mit anderen Betroffenen
aus!

e Behalten Sie so weit wie méglich lhre Unab-
hangigkeit und soziale Aktivitaten bei!

e Gestalten Sie Ihr eigenes Leben und nehmen

darauf Einfluss!

Machen Sie sich Ihre Starken bewusst!

Finden Sie heraus, was Sie noch lernen konnen!

Gehen Sie bewusst mit [hren Grenzen um!

e Minimieren Sie Stresssituationen!

17



e Setzen Sie Prioritaten, verfolgen Sie Ziele
und trauen sich etwas zul!

e Suchen Sie Hilfe und nehmen diese an,
wenn es ndtig wird!

e Behalten Sie ihren Sinn fir Humor!

e Seien Sie sich Ihrer Starken bewusst!

Bewertungsorientierte
Bewadltigung

Die MS als Herausforderung
sehen

Die kognitive Einschatzung ist fur die
Stressbewaltigung zentral: In einem ers-
ten Schritt wird die MS als Herausfor-
derung oder als Bedrohung angesehen.
Darauf folgt die Einschatzung der eige-
nen Bewadltigungsmdoglichkeiten sowie
der sozialen Unterstitzung. Die wich-
tigste Ressource ist hier die Selbstwirk-
samkeit.™

e Versuchen Sie, eine Belastung eher als
Herausforderung zu sehen, die gemeistert
werden kann. Damit kdnnen Lebensumstande
positiv bewertet und Ressourcen frei werden,
um angemessen reagieren zu kénnen.

e Dafiir sind aber unbedingt konkrete Losungs-
ansatze notig, wie sie beim problemorientier-
ten Coping Anwendung finden.

Hilfreich ist, die problemorientierte,
emotionsorientierte und bewertungsori-
entierte Krankheitsbewaltigung zu kom-
binieren.
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Bewaltigungsaufgaben

Menschen mit MS sehen sich mit allge-
meinen und spezifischen Bewaltigungs-
aufgaben konfrontiert, die mit der Er-
krankung einhergehen:™12

Allgemeine Bewaltigungsaufgaben

e Bestimmung neuer Herausforderungen

e Anerkennung eigener Grenzen

e Verzicht auf gewohnte Aktivitaten

¢ Aufrechterhaltung des emotionalen
Gleichgewichts

¢ Aufrechterhaltung des Selbstwert-
gefihls

e Konfrontation mit einer unsicheren
Zukunft

e Erhaltung von Autonomie

e Auseinandersetzung mit der Rolle
als Patientin bzw. Patient

* Neuetablierung sozialer Beziehungen

¢ Konzentration auf das Positive

Spezifische Bewaltigungsaufgaben

¢ Umgang mit Schmerzen

e Umgang mit funktionalen Beeintrach-
tigungen und Behinderungen

¢ Umgang mit der Krankenhaus-
umgebung und bestimmten
BehandlungsmaBnahmen

e Entwicklung und Aufrechterhaltung
angemessener Beziehungen zu dem
behandelnden Personal

All diese Aufgaben mussen Sie nicht
alleine bewaltigen. Ein gut funktionie-
rendes Netzwerk aus Familie, Freunden,
Kollegen und Fachleuten hilft lhnen
dabei.



Lebensqualitat

Die Lebensqualitdt wird durch viele Faktoren beeinflusst, die

individuell unterschiedlich sind, sich mit der Zeit verdndern und auch

in sehr unterschiedlicher Art und Weise singuldr beeinflussbar sind.

Die Lebensqualitat beeinflussende Faktoren

innere
Einstellungen
und Uber-
zeugungen

Geschlecht,
Alter

offentliche
Einrichtungen
(Kultur, Wirtschaft,

Beziehungen

Gesetze, Stabilitat
und Sicherheit Le benS'
eines Landes) qualitat

korperliche
und psychische
Gesundheit

Freizeit und
soziales Leben

Wohnen,
Nachbarn

Finanzielles

Dem Faktor korperliche und psychische  Wichtig ist dabei ein vertrauensvolles
Gesundheit kommt bei einer chroni-  Verhaltnis zwischen der betroffenen Per-
schen Erkrankung wie MS besondere  son und den behandelnden Arztinnen
Bedeutung zu. Addquate medizinische, und Arzten. Dabei steht eine intensive
therapeutische und soziale Betreuung  Beratung beziglich der Therapiemog-
und Begleitung sowie Unterstlitzung lichkeiten und ihrer Nebenwirkungen im

verbessern die Lebensqualitdt enorm.  Vordergrund.



7 Prinzipien zur Verbesserung
der Lebensqualitat'

e Empowerment: Entscheidungen selbst
treffen kénnen

e Zugang zu umfassender und effektiver
Behandlung sowie Unterstlitzung
bei korperlichen und psychischen
Veranderungen durch die MS

e Unterstlitzung durch Familie, Freunde,
Partnerschaft

e flexible Ausbildungs-, Arbeits- und
Freizeitmdglichkeiten

e Zugang zu offentlichen Raumen

e barrierefreie Nutzung von Verkehrsmitteln
und Technologien

e finanzielle Ressourcen

e unterstltzende Systeme in Politik und
Gesellschaft

Bei der Auseinandersetzung mit Krank-
heits- und Alltagsproblemen kann psy-
chologische bzw. psychotherapeutische
Unterstitzung hilfreich sein. Kommt es
zu Einschrankungen der Mobilitat, emp-
fiehlt sich auch hier, das vorhandene
Unterstitzungsangebot in Anspruch zu
nehmen. Wichtig ist vor allem die Teil-
nahme am Arbeitsprozess so lange wie
maoglich aufrechtzuerhalten.'

Rituale

Lebensqualitdt durch Orte der
Geborgenheit und Sicherheit

Jeder Mensch vollzieht Rituale, ein im-
mer  gleichbleibendes, regelmaBiges
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Vorgehen nach einer festgelegten Ord-
nung. Der morgendliche Kaffee, das

wochentliche Treffen oder Telefonat
mit der besten Freundin, das gemein-
same Frihstlick mit dem Partner oder
der Familie am Wochenende, der Sonn-
tag-Abend-Tatort, Geburtstagsfeiern
oder das alljahrliche Weihnachtsfest sind
Beispiele von Gewohnheiten, die im All-
tag einen Fixpunkt haben und unserem
Leben einen Rhythmus geben.



Rituale bescheren ein Gefiihl von Ver-
trautheit im Bereich des menschlichen
Miteinanders, weil sie den Zusammen-
halt fordern, verbinden und eine ge-
meinsame ldentitat aufbauen. Sie sind
manchmal aber auch nur fir einen selbst
bestimmt, und dann vielleicht auch ge-
heim, wie beispielsweise das regelmaBi-
ge Tagebuchschreiben.

Egal welche Rituale wir pflegen, sie
kdnnen verlassliche Begleiter in einer
manchmal hektischen und unsicheren
Welt sein und dabei Halt und Orientie-
rung vermitteln. Rituale geben dem Le-
ben Struktur und Sicherheit und dadurch
ein Gefuihl der Geborgenheit. Sie helfen
Stress zu bewaltigen, wirken entlastend
auf die Psyche und Uben eine beruhi-
gende Wirkung aus, da sie uns erlauben
aus dem Alltag herauszutreten. Dabei
mussen es nicht die groBen Dinge sein:
Auch kleine Rituale wie Entspannungs-
Ubungen zwischen zwei Terminen oder
das Hoéren eines Lieblingsmusiksticks
zwischendurch kénnen Energie bringen.
Wichtig fur die Entfaltung der positiven
Wirkung von Ritualen ist, dass diese
auch gepflegt werden. Viele Menschen
fahlen sich in gewisser Weise unvoll-
standig, sobald sie gewohnten und
regelmaBigen Aktivitdten nicht mehr
nachgehen (kénnen). Fir die Psyche ist
es allerdings nebensachlich, welchen Ri-
tualen Sie nachgehen. Viel wesentlicher
ist es, dass Sie Rituale haben bzw. die
fur Sie richtigen Rituale finden. Rituale
durfen sich, manchmal mussen sie sich
verandern, um sich an aktuelle Lebens-
situationen anzupassen. Rituale kénnen
also auch Gewohnheiten sein, die einen
Ubergang von einer Lebensphase in eine
andere andeuten.
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Psychische Herausforderungen

Studien zufolge kénnen bei bis zu 60 % der MS-Betroffenen im Verlauf
der Erkrankung psychische Stérungen auftreten. Dazu zéhlen einerseits
bereits vor der MS-Diagnose vorhandene psychische Symptome,

aber auch Belastungsreaktionen (sogenannte Anpassungsstérungen),
die aufgrund der MS-Diagnose entstehen sowie psychische Stérungen,
die erst im weiteren Krankheitsverlauf auftreten.

Lebenszeitpravalenz psychiatrischer Stérungen bei MS [16]

_ Menschen mit MS [in %] Durchschnittsbevdlkerung [in %]

Depression 36-54
Bipolare Stérung 13
Angststorung 35,7

Anpassungsstorung 22

Psychose 2-3

Am haufigsten leiden Menschen mit MS
unter UbermaBigen Stimmungsschwan-
kungen sowie Angst- und Anpassungs-
stérungen. Bei der Halfte der Betrof-
fenen treten im Lauf der Erkrankung
depressive Episoden auf. Wesentlich fur
das AusmaB der Depression ist dabei der
Grad der Behinderung und weniger die
Erkrankungsdauer. Vor allem Menschen,
die mit emotionaler Instabilitdt zu kdmp-
fen haben, berichten Uber verstarkte
Reizbarkeit, Wutausbriche und Aggres-
sivitdt oder Schuldgefiihle gegeniber
ihren Angehdrigen.'®
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16,2
1-4,5
28,8
0,2-2,3
1.8

Fir Menschen mit MS, aber auch fur
Angehdrige ist es deshalb wichtig, auf
Warnzeichen zu achten und im Bedarfs-
fall auf psychotherapeutische und medi-
zinische Unterstitzung zu bauen.



Symptome

korperlich

Rastlosigkeit und innere
Unruhe

Angespanntheit
Kopfschmerzen

Ein- und Durchschlaf-
stérungen

Magen-Darm-Beschwerden
Appetitlosigkeit

psychisch

vieles auf sich beziehen
Alptrdume

Gefiihl, neben sich
zu stehen

Mutlosigkeit und Trauer
Wutanfalle

leicht irritierbar
Verzweiflung
Zuriickgezogenheit
Beschaftigung nur mehr
mit Sorgen

Gedanken an den Tod

alles wird negativ gesehen,

Katastrophen werden
ausgemalt

situations- und

verhaltensbezogen

e Ofter in Streit geraten

e weniger auf Andere
eingehen kdnnen

e Misstrauen gegeniiber
Anderen

e Vermeidung von
sozialen Kontakten

e Alkohol, Drogenmisshrauch

* mehr/weniger essen
* héufiges Ubergeben

o Absetzen der Medikamente

o Selbstverletzungen

e keine Motivation,
alltaglichen Aufgaben
nachzugehen
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Belastung und Uberforderung

,Mir ist alles zu viel, ich weil3
nicht mehr weiter, es sind so
viele Baustellen — sowohl privat
als auch beruflich. Wie soll ich
das alles schaffen?”

Sehr haufig kommt es bei Diagnosestel-
lung, aber auch im weiteren Verlauf der
Erkrankung zu Belastung und Uberfor-
derung. Dabei konnen sich Betroffene
mit Trauergefiihlen, Sorgen und Angs-
ten konfrontiert sehen und einen Verlust
von Freude empfinden. Grundsatzlich
sind diese Symptome eine normale Re-
aktion auf belastende Ereignisse. Sind
sie jedoch Uber langere Zeit starker
ausgepragt, kénnen sie den Alltag be-
eintrachtigen. Dies kann sogar so weit
gehen, dass alltagliche Aufgaben nicht
mehr erfillt werden kénnen.

Trauer und Depression

.Ich sehe eigentlich keinen Sinn
fir meine Zukunft. Ich kann
meinen Beruf nicht ausiiben,
ich méchte in diesem Zustand
keine Familie haben und mein
Partner wird auch nichts mehr
mit mir anfangen kénnen.
Wenn ich einen Rollstuhl
brauche, mdchte ich nicht
mehr leben.”

Wenn das Gefihl der Belastung und

Uberforderung nicht bewaéltigt wird,
kann es zu einer Depression kommen.
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Bei Anzeichen einer Depression sollten
umgehend facharztlicher Rat und psy-
chotherapeutische Unterstlitzung einge-
holt werden.

Anzeichen einer Depression

e Traurigkeit, Niedergeschlagenheit und
Freudlosigkeit

o Ermudbarkeit, Interessensverlust und
verminderter Antrieb

e verminderte Konzentration und
Aufmerksamkeit

e vermindertes Selbstwertgefiihl und
sozialer Riickzug

o Schlafstorungen, Appetitlosigkeit,
Bauch- und Kopfschmerzen sowie
Verspannungen

Angste und Sorgen

.Ich habe Angst vor einem
ndchsten Schub und dass es
immer schlimmer wird. Ich
mdchte zum Beispiel auch
keinen Urlaub machen, weil ich
Angst davor habe, dass ich im
Urlaub einen Schub bekomme.”

Wenn keine Entspannung von wieder-
kehrenden Gedanken mdoglich ist und
Sorgen und Angste anhalten, ist es
ebenso wichtig an Unterstitzung und
Begleitung zu denken. Angststérungen
kdnnen zu einer erheblichen psychi-
schen Belastung werden. Sie kdénnen
von koérperlichen Symptomen wie Herz-
klopfen, Pulsbeschleunigung, Schwin-
del, SchweiBausbrichen, Zittern, Be-



klemmungsgefihlen,  Brustschmerzen,
Ubelkeit und Durchfall begleitet werden.
Menschen mit MS berichten haufig, dass
sie das Gefuhl haben die Kontrolle tber
die eigenen Gedanken zu verlieren oder
Dinge als unwirklich wahrzunehmen.

Gereiztheit, Wut und Aggressivitat

,Ich habe das Gefihl, dass

mich jede Kleinigkeit tiber-
fordert und ich oft Uberreagiere.
Es kommt sehr haufig vor,

dass ich einen Wutanfall
bekomme und mein Freund
nicht versteht, wie es dazu
gekommen ist.”

Viele Menschen mit MS berichten, dass
sie bereits Kleinigkeiten sehr aufregen
kdénnen und sie dadurch gereizt, wiitend
oder aggressiv auf ihre Mitmenschen
reagieren. Sie haben auch das Gefihl,
gar nicht anders reagieren zu kon-
nen. Im Nachhinein fihlen sie sich oft
schuldig, wenn sie ihrem Umfeld nicht
freundlich begegnen. Dies liegt oft an
der Uberforderung mit der derzeitigen
Lebenssituation und gleichzeitigen Be-
waltigung der Erkrankung. Vor allem fur
Angehdrige kann dieses Verhalten sehr
belastend sein.

Zwaénglichkeit

,Ich muss mir standig die
Hénde waschen, damit ich

mir keinen Infekt einfange,

der eine Belastung fir mein
Immunsystem sein kénnte.

Ich gebe den Leuten auch nicht
mehr die Hand, so sehr habe
ich Angst vor einem Infekt.”

Bei manchen Betroffenen entstehen
Zwangsideen oder -handlungen. Be-
stimmte Themen — etwa die geeignete
Therapie — mussen wieder und wieder
durchdacht werden. Zu dem Gribel-
zwang konnen noch Zweifel hinzukom-
men, die Unsicherheit auslésen. So kann
es beispielsweise zu einem Reinlichkeits-
oder Kontrollzwang kommen. Durch die
Ungewissheit Uber den Krankheitsver-
lauf entsteht manchmal ein Ordnungs-
zwang, der zumindest in anderen Le-
bensbereichen fir ein gewisses Maf an
Ordnung sorgt. Auch beim Essen wird
Zwanglichkeit beobachtet. So werden
beispielsweise strikt gewisse Lebensmit-
tel vermieden, um nicht Gefahr zu lau-
fen, die MS zu verstarken.
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Familie und Partnerschaft

,Am meisten hat mir mein Umfeld geholfen.
Jetzt schaffe ich es auch, Hilfe anzunehmen.”

Krankheit betrifft immer die ganze Fa-
milie. Auch die Gesundheit und das
Wohlbefinden der Angehérigen kénnen
durch die Erkrankung gefdhrdet sein.
Erfolgreiche Krankheitsbewaltigung ge-
lingt jenen Menschen besser, die gelernt
haben, Probleme und Sorgen gemein-
sam zu besprechen. Wenn die Belastung
fir Angehorige zu gro3 wird, empfiehlt
es sich auch fur sie Unterstitzung zu
suchen. So koénnen Wege gefunden
werden, sowohl mit den eigenen Be-
ddrfnissen als auch jenen der erkrankten
Familienmitglieder besser umgehen zu
kdnnen.
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Begleitung statt Bevormundung

Fir Menschen mit MS ist es grundsatz-
lich sehr wichtig, ihre Unabhangigkeit so
weit wie méglich auch trotz Erkrankung
zu bewahren. Viele Betroffene mochten
nicht mit Samthandschuhen angefasst
werden, denn dadurch fihlen sie sich
erst recht schwach und krank. Statt ih-
nen also Dinge abzunehmen, kann es
hilfreich sein, Betroffene einfach zu be-
gleiten — wenn sie das mochten.



I —

Entwicklung familidrer Resilienz

Spannungen und Konflikte zwischen
Menschen mit MS und ihren Angehd-
rigen entstehen haufig dann, wenn die
eigenen Bedurfnisse und Grenzen nicht
klar sind bzw. nicht ausgesprochen
werden. Beide Seiten machen sich Ge-
danken, wieviel Uber die Erkrankung
gesprochen werden kann oder darf. An-

gehorige mochten Betroffene mit ihren
Fragen zur Erkrankung nicht noch mehr
belasten. Menschen mit MS haben wie-
derum manchmal das Gefuhl, ihren An-
gehorigen noch mehr Sorge zu bereiten,
wenn sie zu viel Uber die Erkrankung
sprechen. Zudem koénnen durch unter-
schiedliche Bewaltigungsmechanismen
in Familie und Partnerschaft Kommuni-
kationsschwierigkeiten entstehen.

Faktoren, die familidre Resilienz starken3

Organisation

o Flexibilitat

e Verbundenheit

e soziale Ressourcen

* materielle Ressourcen

 gemeinsames Problemldsen

Ein offener Umgang miteinander hilft
dabei, sich die Bedurfnisse und Erwar-
tungen des jeweils anderen vor Augen
zu fuhren.

Kommunikation

e kontinuierliche
Kommunikation

o offener emotionaler
Austausch

geteilte

Glaubenssysteme

o Fahigkeit, Widrigkeiten
Sinn zu geben
e positive Zukunftssicht

e Transzendenz und
Spiritualitat

Uber die eigenen Grenzen sprechen

Machen Sie sich bewusst, welche Rolle bzw. Funktion Sie (ibernehmen méchten, wenn jemand
aus der Familie an MS erkrankt ist. Schaffen Sie sich gegenseitig Freirdume und suchen Sie das
gemeinsame Gesprach. Akzeptieren Sie dabei wechselseitig lhre Grenzen und reden Sie darlber,
denn nur im Austausch miteinander kénnen neue Lésungen gefunden werden.
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Strategien fiir Angehorige

Sich selbst ein guter Freund sein

Angehdrige spielen im Umgang mit ei-
ner chronischen Erkrankung eine ent-
scheidende Rolle. Es ist wichtig, zwi-
schen den eigenen Bedurfnissen und
denen des betroffenen Familienmit-
glieds zu unterscheiden.

Man sollte sozialen Aktivitaten weiterhin
nachgehen, eigene Bedurfnisse wahren
und Ziele verfolgen. Ein achtsamer Um-
gang mit sich selbst und dem Gegen-
Uber tragt wesentlich dazu bei, Grenzen
zu respektieren.

Die Beziehungen zum nahen Umfeld
sollen nicht zu sehr von der Erkrankung

eingenommen werden. Dies gelingt,
wenn von der MS unberiihrte Lebens-
bereiche im Vordergrund stehen. Die
Erkrankung ist nur ein Teil des Lebens.

Uberlegen Sie gemeinsam, wie prasent die
Erkrankung sein soll, in welchem Ausmal3
Sie dariiber sprechen und welchen Raum

Sie ihr zugestehen mochten! Thematisieren
Sie Sorgen und Geflihle in Bezug auf die
Erkrankung, setzen Sie Ziele und arbeiten Sie
aktiv an deren Umsetzung!

Bestdrken Sie die erkrankte Person in ihrer
Unabhangigkeit und holen Sie Unterstitzung
von auBen, wenn es notig ist. Begleiten

Sie die betroffene Person anstatt ihr alles
abzunehmen.

Anpassung und Neuorientierung als Paar

JIch sitze im Rollstuhl und kann meine Frau sexuell nicht mehr befriedigen.
Ich habe Angst davor, dass sie fremd geht oder mich verlésst.”

In einer Paarbeziehung sind beide Perso-
nen von Anfang an in die Krankheitsbe-
waltigung involviert und moglicherweise
einer erheblichen Belastung ausgesetzt.
Dies erfordert einen individuellen, kon-
tinuierlichen und gemeinsamen An-
passungsprozess. Das Paar erlebt da-
bei wesentliche Verdnderungen. Diese
schlieBen die Aktivitaten des Familien-
lebens und des sozialen Umfelds, den
beruflichen Alltag sowie das allgemeine
Wohlbefinden und die Lebensqualitat mit
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ein. Veranderungen missen laufend ein-
geschatzt, Entscheidungen getroffen und
die Lebensfihrung adaptiert werden.

Eine erfolgreiche gemeinsame Bewalti-
gung hangt von Ubereinstimmenden Si-
tuationsbewertungen ab: Die MS wird als
geteiltes Stressereignis wahrgenommen,
wobei durch gegenseitige Unterstiitzung
eine bessere emotionale und koérperliche
Anpassung erreicht werden kann.



Bewaltigungsstrategien fiir Paare [17]

e Zeit flir sich selbst und fureinander nehmen
e eigene Starken nutzen

e Veranderung und Belastung in den
Hintergrund riicken lassen

im Hier und Jetzt leben

e Erwartungen aussprechen und Bed(irfnisse
anpassen

auf soziale Unterstltzung zurlickgreifen
professionelle Hilfsdienste in Anspruch nehmen

In einer stabilen Paarbeziehung entwickelt
sich sowohl bei der erkrankten als auch
bei der gesunden Person seltener eine De-
pression. Darliber hinaus wirkt sich die Be-
ziehungsqualitat bei von MS betroffenen
Menschen auf die Erhaltung der korperli-
chen Funktionsfahigkeit aus.™

Ein sich eher langsam verschlechternder
Krankeitsverlauf ermdglicht es, durch die
Erkrankung entstehende soziale Rollen
und Veranderungen langsam an die ge-
meinsame Lebenssituation anzupassen
und es gelingt meist, sich auf das Hier

und Jetzt zu konzentrieren und dabei
eine optimistische Haltung einzuneh-
men. In Beziehungen, die mit einem
schnellen Voranschreiten von Krank-
heit und Behinderung konfrontiert sind,
mangelt es meist an der ndétigen Zeit,
sich mit dem Verlust von Gesundheit und
zukUnftigen Zielen auseinanderzusetzen.
Bei diesen Paaren ist eine addquate Be-
waltigungsarbeit oft nicht méglich.

Mit  fortschreitender  Einschrdankung
steigt der Unterstitzungsbedarf. In
vielen Fallen werden diese Unterstit-
zungsleistungen selbstverstandlich, aber
auch zwangslaufig von der Partnerin
bzw. vom Partner Gbernommen. Dieser
Prozess entwickelt sich im Lauf der Zeit
schleichend und kann zu einem immer
groBer und manchmal belastenden Aus-
mal anwachsen. Andererseits kann die
pflegende Partnerin bzw. der pflegende
Partner trotz der schwierigen Situation
Sinnhaftigkeit erfahren. Dies kommt vor
allem bei Paaren mit einer hohen Bezie-
hungsqualitat zum Tragen.




Dariuiber reden

Fur die Qualitat der Beziehung ist vor
allem eine offene Kommunikation Uber
die korperliche und psychische Belas-
tung, Angste und Erschépfung von
Bedeutung. Durch den gegenseitigen
Austausch Uber Wahrnehmungen und
Empfindungen des jeweils anderen kann

sich das Paar gemeinsam auf die Be-
waltigung der verdnderten Situation
einstellen. Menschen in Beziehungen
mit einer starken Verbindung zeigen bei
Veranderungen und Herausforderungen
eine bessere Anpassungsfahigkeit. Von
besonderer Bedeutung ist auch die ge-
genseitige emotionale Unterstitzung."”

Der Einfluss von Sexualitat auf die Psyche

e Jeder Mensch sehnt sich nach Zuneigung, Zartlichkeit und erfiillender Sexualitat. Von einer
chronischen Erkrankung Betroffene erleben Nahe und Zuwendung in der Partnerschaft oft
als besonders bedeutsam. Ein stimmiges MaB und Erfiilltheit in punkto Sexualitdt in einer
Partnerschaft aufrechtzuerhalten bedeutet oftmals eine groBe Herausforderung. Dies betrifft
sowohl junge Beziehungen als auch langjdhrige Partnerschaften.

e Der Austausch Gber eigene Bed(rfnisse und Wiinsche wird in Beziehungen oft als groBte
Schwierigkeit wahrgenommen — auch bei einer guten Kommunikationsbasis. Gerade fir
betroffene Paare ist dieser Aspekt noch bedeutender. Gleichzeitig kann dieser essentielle
Austausch durch mdgliche Stérungen der Sexualitat zusatzlich erschwert werden. Dabei
spielen kérperliche Funktionsstérungen, Verdnderungen durch Medikamente oder psychische
bzw. seelische Beeintrachtigungen wie beispielsweise ein verandertes Kérper- und Selbstbild,
Depression, Angst (vor Versagen) und eine veranderte sinnliche Wahrnehmung eine Rolle.

e Bei Fragen zu kdrperlichen Funktionsstorungen ist facharztlicher Rat gefragt. Gelangt das Paar
durch gemeinsame Gesprache zu keiner Losung, kann mithilfe von psychotherapeutischer
Begleitung ein Lésungsansatz gefunden werden.

Kinder und Jugendliche als Angehorige

.Meine Mama hat nur mich. Wenn ich jetzt ausziehe, ist sie ganz auf
sich alleine gestellt. Ich weil3 nicht, ob sie zurechtkommt und habe
groBe Schuldgefihle, wenn ich sie alleine zurticklasse.”

Kinder sind vorrangig mit ihrer korper-
lichen und psychischen Entwicklung
beschéaftigt. Daneben stehen sie vor He-
rausforderungen in Kindergarten und
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Schule. Kommt es zur Erkrankung eines
Elternteils, steht die Familie vor der zu-
satzlichen Aufgabe, die Krankheit im
Familiensystem zu bewaltigen. Viele Be-



troffene sprechen mit ihren Kindern erst
dann Gber MS, wenn es zu sichtbaren
kdrperlichen Einschrankungen kommt.
Mit der Erkrankung einhergehende
Einschrankungen koénnen zu Erschop-
fungszustanden, Angestrengtheit oder
Gereiztheit fihren. Diese Zustande neh-
men Kinder zwar atmospharisch wahr,
kdnnen sie aber nicht zuordnen. Erst
wenn es zu einer sichtbaren Korperbe-
hinderung kommt, wird die Erkrankung
fur Kinder greifbar.?°

Vorteile von offener Kommunikation
in der Familie?'

e Erleben sozialer Unterstlitzung durch
Familienangehdrige

e unmittelbare emotionale Entlastung

e geringe Angstlichkeit, Ungewisshetit,
Depressivitat

e Abbau von Schuldgefiihlen

e Kompetenzerleben und Erhéhung der
emotionalen Verfiigbarkeit der Eltern

e mehr Selbstbewusstsein

e weniger korperliche Beschwerden

Psychische Belastung

Erkrankt ein Elternteil, zeigen sich Kin-
der meist von ihrer stabilsten Seite. Sie
mochten ihre Sorgen und Angste von
den Eltern fernhalten. Psychische Belas-
tungen der Kinder durch die Erkrankung
eines Elternteils werden haufig unter-
schatzt: So kénnen Geflhle der Einsam-
keit, Rickzugstendenzen und Angste
vor einer neuerlichen Krankheitsphase
auftreten. Kinder werden durch Verdn-
derungen des familidren Alltags oder
Trennungen durch stationdre Aufenthal-

te verunsichert. Sie fragen sich, wie sich
der Alltag durch die Erkrankung gestal-
ten wird und wer Versorgungsaufgaben
wahrnimmt, wenn Mama oder Papa ei-
nen Schub hat.

Uber die Erkrankung Bescheid
wissen

Fehlendes Wissen Uber die Erkrankung
kann zu subjektiver Belastung fihren.
Kinder winschen sich in der Regel Infor-
mationen und Erklarungen zur Erkran-
kung. Sie mochten wissen, wie es zur MS
gekommen ist und wie die Erkrankung
verlaufen wird. Manche glauben, schuld
an der Erkrankung ihrer Eltern zu sein
oder haben das Geflihl, etwas falsch ge-
macht zu haben, sodass die Erkrankung
dadurch entstanden ist. Zudem sind sie
unsicher, wie sie sich gegentber der
Mutter oder dem Vater verhalten sollen,
wenn es zu Belastungen oder Einschran-
kungen kommt und mochten wissen,
wie sie den betroffenen Elternteil unter-
stltzen kénnen.??

Kinder sind auch sehr an der Behand-
lung interessiert: Welche Maoglichkeiten
gibt es, welche Arztin bzw. welcher Arzt
ist fur die Erkrankung zustdndig? Wie
oft muss Mama oder Papa ins Kranken-
haus?

Jugendliche beschaftigen sich zusatzlich
mit Fragen der Vererbung, der Verant-
wortung flr die Eltern und deren Be-
treuung. Sie sind unsicher, in welchem
AusmalB sie Freizeitaktivitdten nachge-
hen und Freunde treffen sollen und wer
sich um den betroffenen Elternteil kiim-
mert, wenn sie das Zuhause verlassen
werden.
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Psychotherapie

Psychotherapie ist ein durch das Osterrei-
chische Psychotherapiegesetz geregeltes
Heilverfahren im Gesundheitsbereich.
Unter Psychotherapie wird das gezielte
Behandeln psychischer, psychosozialer
oder psychosomatischer Leidenszustdn-
de bzw. psychischer Folgen bei korper-
lichen Erkrankungen verstanden. Im

Mittelpunkt der Therapie stehen das
Gesprach und der Austausch. Abhangig
von der jeweiligen psychotherapeuti-
schen Methode kénnen auch Ubungen
durchgefuhrt und gezielte Interventio-
nen gesetzt werden.

Ziele, Anliegen, Motivation und Wirksamkeit

Psychotherapie wirkt lindernd, gesund-
heitsférdernd, vorbeugend und per-
sonlichkeitsentwickelnd.  Sie  fordert
emotionalen Ausdruck, Sinneserleben,
Beziehungsfahigkeit und kommunikati-
ve Kompetenzen. Die Auseinanderset-
zung mit sich selbst und dem eigenen
Korper, die Forderung kommunikativer
Kompetenzen, die Starkung sozialer

Kontakten und Aktivitaten und das Er-
kennen von Ressourcen stellen mogliche
Ziele einer Therapie dar und tragen dazu
bei, das Selbstwertgefuhl zu festigen,
Handlungs- und WahImoglichkeiten zu
entwickeln und letztlich Bewaltigungs-
strategien und Zukunftsperspektiven zu
kreieren.

Ziel einer Psychotherapie

e Stabilisierung des psychischen Gleichgewichts

e Forderung der Selbstwirksamkeit (Erfahrung machen, Einfluss nehmen zu kénnen, Gefiihl, im
Umgang mit MS und Gesundheitssystem eine Wahl treffen zu konnen, Bewusstsein, das eigene

Leben trotz seiner Ungewissheit aktiv zu gestalten)

e Erhéhung von psychischem Wohlbefinden

e Forderung und Starkung bzw Wiederherstellung der sozialen Kontakte und Aktivitaten

e soziale Unterstiitzungsmaoglichkeiten

Psychotherapeutische  Interventionen
sollten vor allem darauf abzielen, un-
glnstige Bewadltigungsstrategien zu re-
duzieren, die depressive Verstimmungen
aufrechterhalten oder zur Uberforde-
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rung Betroffener fuhren. Haufig akzep-
tieren Menschen mit MS ihre Erkrankung
nicht, manche verleugnen sie sogar.



Mogliche Themen

Gerade durch die menschliche Kom-
plexitat sind thematische Anliegen sehr
vielfaltig. Neben Angsten in Bezug auf
Zukunft, Behinderung, Abhéangigkeit
und Verlust von korperlicher Integritat

Themen von Betroffenen

kénnen zwischenmenschliche Probleme
im Rahmen der Familie, des Freundes-
kreises oder des beruflichen Umfelds
auftreten.

e Begleitung bei Diagnosestellung und Krankheitsverarbeitung
e Unterstiitzung bei Sorgen, Angstbewaltigung und Depressivitat

e Eintiben von Entspannungstechniken
e Krisenintervention

e Vernetzung zu medizinischem Fachpersonal,
Ernahrungsberatung, etc.

Themen von Angehoérigen (Partner, Familie, Kind)

e Unterstiitzung beim Umgang mit erkrankten Angehérigen

e Paardynamik

e wenn Mama oder Papa MS haben
e Krisenintervention

e weitere Unterstiitzungsangebote

Korperliche und seelische Identitat, Se-
xualitat und Lebensqualitat verlieren
manchmal ihre bisherige Selbstverstand-
lichkeit und missen erst wieder neu ge-
funden werden. Gedriickte Stimmung
kann die Freude am Leben und die Be-

waltigung des Alltags schwierig erschei-
nen lassen. Manchmal ist es nur wichtig,
einen Ort und ein offenes Ohr flr The-
men wie Sterben und Tod zu finden -
Themen, die auBerhalb dieses Rahmens
scheinbar schwer Ausdruck finden.
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Tipps aus der Praxis fUr
Betroffene und Angehdrige

Seien Sie liebevoll und verstandnisvoll mit sich selbst,
denn nur wer sich selbst annimmt, so wie sie oder er ist,
ist bereit mit anderen liebevoll in Beziehung zu treten!

Das arztliche Gesprach

Gesprache mit Arztinnen und Arzten
enthalten meist geballte Information.
So kann die eine Frage oder das andere
Detail schnell verloren gehen. Nervositat
und vielleicht auch Angste tragen dazu
bei, dass nicht alle wichtigen Fragen
gestellt oder ausreichend beantwortet

werden. Deshalb kann es unterstltzend
sein, eine Vertrauensperson zum Ge-
sprach mitzunehmen. Durchaus hilfreich
kann sein, wichtige Fragen und Inhalte
vorab zu notieren und auch wahrend
des Gesprachs bedeutende Punkte zu
dokumentieren.

Lassen Sie sich auf jeden Fall Unklares nochmals erklaren — auch wenn die Beratungszeit begrenzt ist.
Keinesfalls sollten Sie wichtige Entscheidungen sofort treffen. Erbitten Sie immer Bedenkzeit und holen

Sie gegebenenfalls eine zweite Meinung ein!

Gut leben mit MS

Je mehr Wissen und Information vor-
handen sind, umso einfacher wird der
Umgang mit der Erkrankung. Deshalb
ist es wichtig, sich aktiv Information und

Hilfe zu suchen, Uber Sorgen und Ge-
fuhle zu sprechen und Kontakt mit Men-
schen aufzunehmen, die Unterstitzung
bieten kénnen.

Tauschen Sie sich mit anderen Betroffenen aus und behalten Sie Ihre Unabhéngigkeit und soziale
Aktivitaten so weit wie mdglich bei. Nehmen Sie auf Ihr Leben Einfluss und gestalten es nach lhren
Vorstellungen. Werden Sie sich Ihrer eigenen Starken bewusst und gehen Sie behutsam mit lhren
Grenzen um. Setzen Sie Prioritdten, verfolgen Sie Ziele und trauen Sie sich etwas zu. Und scheuen Sie

sich nicht, Hilfe zu suchen und anzunehmen.

34



Strukturgebende Alltagsplanung?

Um im Alltag gut mit der eigenen Erkran-
kung oder der einer angehorigen Person
umgehen zu kénnen, empfiehlt sich eine
vorausschauende Planung und Gestal-
tung des Tagesablaufs. Wichtig ist auch
eine gezielte Pausensetzung. Aktivitdten
und entspannende MaBnahmen sowie
Pflichten und erholsame Zeiten sollten
gleichermaBen Beachtung finden.

Identifizieren Sie Stressoren und versu-
chen Sie, diese zu bewadltigen bzw. einen
Ausgleich zu entwickeln. Auch Entspan-
nungsmethoden wie autogenes Training

oder progressive Muskelentspannung
sowie korperliche Betatigung und Sport
helfen dabei, im Alltag gut zurecht zu
kommen.

Sie sind nicht allein

Brauchen Sie Unterstitzung in psycho-
sozialen Fragen, Entlastungsgesprache,
haben Sie Rechtsfragen oder mdochten
finanzielle Themen besprechen, wenden
Sie sich bitte an die fur Sie zustandige
MS-Gesellschaft. Mit der Arztin oder
dem Arzt Ihres Vertrauens kénnen samt-
liche medizinische Themen besprochen
werden.
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