Liebe Leserinnen und Leser,

es wird kalter in Deutschland.
Das liegt nicht nur an der Jahres-
zeit, sondern auch an aktuellen po-
litischen Weichenstellungen:

Wahrend der Hartz [V-Regel-
satz um 5 Euro monatlich erh&ht
wird, reduziert er sich gleichzeitig
fir behinderte Hartz IV-Empfange-
rinnen, die keinen eigenen Haus-
halt fihren, um 68 Euro pro Monat.

Durch das GKV-Finanzierungs-
gesetz werden die finanziellen
Mehrbelastungen in Zukunft allein
zulasten der Beitragszahlenden
gehen. Viele chronisch kranke und
behinderte Menschen machen be-
reits jetzt die Erfahrung, dass die
Gesundheitsversorgung immer teu-
rer und gleichzeitig immer schlech-
ter wird. Dieser Trend wird sich ver-
mutlich weiter verscharfen.

Nach dem Vorschlag einer Ar-
beitsgruppe der Gemeindefinan-
zierungskommission beim Bundes-
finanzministerium sollen Fahrdiens-
te fir behinderte Menschen einge-
spart werden, Menschen in Einrich-
tungen sollen in Zwei- statt Einbett-
zimmern untergebracht werden.

Soweit einige der geplanten
Grausamkeiten. Grund genug, zu
verzweifeln und aufzugeben?
Nein, blof3 nicht! Sicherlich mis-
sen wir uns wdrmer anziehen, Ver-
bindete suchen und gemeinsam

Widerstand leisten. Unterstitzung
finden wir dabei in der UN-Behin-
dertenrechtskonvention, die seit
Méarz 2009 geltendes Recht in
Deutschland ist. Mit der Konventi-
on haben sich die Vertragsstaaten
dazu verpflichtet, alle erdenkli-
chen MaBBnahmen zu ergreifen,
damit Menschen mit Behinderun-
gen gleichberechtigt ohne Benach-
teiligungen leben und sich entfal-
ten kdnnen.

Die Behindertenrechtskonventi-
on kann hilfreich sein. Als ermuti-
gend habe ich es auch erlebt, von
Bundesprasident Christian Wulff
mit dem Bundesverdienstkreuz
geehrt zu werden. Immerhin habe
ich diese Auszeichnung auch als
Anerkennung des Mutes zur eige-
nen Meinung erlebt. Am Rande
der Ehrung sprach mich der Bun-
desprasident auf die psychosoma-
tische Sichtweise bei MS an, die er
fir einen vielversprechenden An-
satz halt. Wir haben verabredet,
in Verbindung zu bleiben.

Ich winsche Ihnen viel Kraft und
ermutigende Begegnungen in der
kalten Jahreszeit!

lhre

/%"'/ et onf

Dr. Sigrid Arnade
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undesprasident Christian

Woulff hat anlé@sslich einer Ver-
anstaltung zum Tag der deutschen
Einheit 36 Birgerinnen und Birger
mit dem Verdienstorden der Bun-
desrepublik Deutschland ausge-
zeichnet. Zu den im Schloss Belle-
vue fur ihr auBBergewdhnliches En-
gagement und ihre herausragen-
den Leistungen Geehrten gehorte
Dr. Sigrid Arnade. Die gelernte
Tierarztin, Journalistin und Vorsit
zende der Stiftung LEBENSNERV
wurde als eine Vorkampferin for
die Rechte behinderter Frauen aus-
gezeichnet.

In der Begrindung zur Aus-
zeichnung heif3t es: Ihre eigene Er-
krankung hat sie dazu gebracht,

sich der Selbsthilfe behinderter
Menschen, vor allem Fraven, zu-
zuwenden. Frau Dr. Arnade ist
unter anderem Mitbegrinderin
und Vorstandsvorsitzende von
,LEBENSNERV-Stiftung zur Forde-
rung der psychosomatischen MS-
Forschung” sowie Mitbegrinderin
und Vorstandsmitglied des Vereins
,Netzwerk behinderter Fraven Ber-
lin”. AuBerdem ist sie im ,Netz
werk Artikel 3 — Verein fiir Men-
schenrechte und Gleichstellung Be-
hinderter e. V.” tatig. Sie ist dari-
ber hinaus Mitbegrinderin der
Organisation ,Weibernetz e. V.”
und sitzt als deren Vertreterin im
Deutschen Behindertenrat. Im Rah-
men der Verhandlungen zur UN-
Menschenrechtskonvention  fiir
Menschen mit Behinderungen, die
2007 in New York unterzeichnet
wurde, hat sich Frau Dr. Arnade
nachdriicklich fiir die Aufnahme
der Belange behinderter Fraven in
die Konvention eingesetzt.

HGH



,lch wirde es immer wieder tun!” —

Einsatz fir ein selbstbestimmtes Leben mit MS

Wer immer schon einmal wis-
sen wollte, wie es vor fast
20 Jahren zur Grindung der Stif-
tung LEBENSNERV kam, erfahrt
dies in einem Portrat Uber Dr.
Sigrid Arnade, das in einem Buch
des Bundesverbandes Deutscher
Stiftungen zu finden ist. Insgesamt
sind in der Publikation 26 lebendi-
ge Portrats deutscher Stifterinnen
versammelt. Nicht jede von ihnen
ist reich an Geld, aber alle setzen
ihr Vermdgen fir gemeinnitzige
Ziele ein: So erfahren wir — neben
der Arbeit von LEBENSNERV -
zum Beispiel Uber eine Tinnitus-Stif-
tung, Uber Frauenstiftungen, eine
Wattenmeer-Stiftung, ein Gesund-
heitszentrum fir Obdachlose oder
ein Kinderhospiz. Die Autorin,
Vera Bloemer, ist fir diese Inter-
views monatelang durch Deutsch-
land gereist und hat Frauen mit
Vorbildcharakter gefunden: , Visio-
ndrinnen, Vordenkerinnen mit
Selbstbewusstsein und Mut”.

Vera Blaemer | 26 dewtsche Stifterinnen
Jm Pactrat

Stifterinnen

Y- Frauen erzihlen von ihrem

- le\" Engagement - ein Lese

¥

Bundesverband
Deutscher Stiftungen

buch

Vera Bloemer:
26 deutsche Stifterinnen im
Portrét. Frauen erzéahlen von
ihrem Engagement — ein Lesebuch.
Herausgegeben vom Bundesver-
band Deutscher Stiftungen, Berlin.
264 S. 24,80 €,
ISBN: 978-3-941368-12-5

HGH
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Krankenkassen sollen

Empowerment-Kurse anerkennen

ie Krankenkassen in Deutsch-
land sollen Empowerment-Kur-
se fir Menschen mit Multipler Skle-
rose (MS) im Rahmen ihres Praven-
tionsangebotes fordern. Dies for-
derte Dr. Sigrid Arnade, Vorsitzen-
de der Stiftung Lebensnerv, anlass-
lich des Welt-MS-Tages im Mai die-
ses Jahres.
+Unser Empowerment-Training
,MeineStarken entdecken!” hat im
Rahmen der wissenschaftlichen Be-
gleitung gezeigt, dass die Teilneh-
menden davon deutlich profitieren
und ihre Starken entwickeln konn-
ten”, berichtet Arnade. ,Ich bin
deshalb davon Uberzeugt, dass
solche Kurse haufig mehr Effekt ha-
ben kdnnen als manches Medika-
ment.”
Leider, so Arnade, kdénnen sol-
che Kurse noch nicht flachende-

ckend angeboten werden, da es
an den geeigneten Trainerlnnen,
die selbst mit MS leben und der fi-
nanziellen Férderung fir die Teil-
nehmenden fehlt. Hier muss es
nach Arnade noch erhebliche An-
strengungen zur Verbesserung ge-
ben.

~Empowerment” ist ein Konzept
in der Gesundheitsforderung, das
sich seit den 1980er Jahren inter-
national durchgesetzt hat. Von der
Weltgesundheitsorganisation
(WHO) wird Empowerment wie
folgt definiert: ,Im Verstandnis von
Gesundheitsforderung st Empo-
werment ein Prozess, durch den
Menschen mehr Kontrolle Gber Ent-
scheidungen und Handlungen er-
langen, die ihre Gesundheit beein-
flussen.”

HGH



DMSG: Empowerment.
Stark leben mit MS. Herausforderung

Kostenlose Broschiire, zu beziehen beim DMSG-Bundesverband,

Kusterstr. 8, 30519 Hannover

Die DMSG hat den diesjahri-
gen MS-Tag im Mai unter das
Motto ,Empowerment”  gestellt
und zeitgleich eine Broschire zu
dem Thema verdffentlicht. Das Em-
powerment-Konzept wird vorge-
stellt; es wird von Seminaren be-
richtet, die die rheumakranke So-
zialpsychologin Cristina Galfetti
fir MS-Betroffene angeboten hat.
Auch das Konzept der Salutogene-
se wird kurz besprochen.

Wir begrifBen es, dass unsere
Initiative, das Konzept des Empo-
werments fir MS-Betroffene nutz-
bar zu machen, von der DMSG
aufgegriffen wurde. 2005 haben
wir mit finanzieller Unterstitzung
durch das Bundesministerium for
Gesundheit (BMG) ein Curriculum
for ein Empowerment-Training ent-
wickelt und 2007/2008 zwei
Staffeln des Trainings durchge-
fhrt. Die wissenschaftliche Beglei-
tung stellte eine hohe Wirksamkeit
fest (s. http://www.lebensnerv.de
/basis/frameset19.html). Es war
und ist unser Ziel, diesen Ansatz
fir viele MS-Betroffene und andere
chronisch kranke Menschen wirk-
sam werden zu lassen.

dmsgiss-

empowermaont
stark leben mil MS

Herausforderung e

Deshalb freuen wir uns Gber die-
se Broschire, wenn auch die Bild-
auswahl zu optimieren ware: Ein
Mann im Anzug, der einer Frau im
Rollstuhl von oben herab etwas er-
klart, passt nicht gut in eine Empo-
werment-Broschire, und wenn
Frau Galfetti ohne weilen Kittel
abgebildet wirde, kédmen auch
keine Gedanken an Arztlnnen auf.
Trotzdem: eine empfehlenswerte
Broschiire!

Si 7
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Die CRAB-Studie:

MS-Betroffene allein zwischen Zweifeln,
Vertrauen und Winschelrute

Was ist geschehen?

Im British Medical Journal (BMJ)
wurde im Juni 2010 eine Studie zu
den CRAB-Medikamenten verdf-
fentlicht!. Das sind C =Copaxone,
R =Rebif, A = Avonex, B =Betafe-
ron. Untersucht wurden seit 2002
von der britischen Gesundheitsbe-
hérde also Préparate mit den
Wirkstoffen Glatirameracetat oder
Betainterferon. Nach dem jetzt ver-
offentlichten Ergebnis wirken diese
Medikamente nicht nur nicht, son-
dern sie schaden sogar. Jedenfalls
habe eine nicht behandelte Kon-
trollgruppe einen besseren Verlauf.

Stellungnahme des Arztlichen
Beirats

Der Arztliche Beirat des DMSG-
Bundesverbandes nimmt im ,aktiv
3/2010” dazu Stellung. Es wer-
den mehrere methodische Méangel
der Studie benannt, Veroffentli-
chungen zu der Studie werden mit
der Bezeichnung ,laienpresse”
abgewertet und in seiner Zusam-
menfassung kommt der Arztliche
Beirat zu dem Schluss, es gabe
,keine berechtigten Zweifel an der
Wirksamkeit der sogenannten Ba-
sistherapie der MS”.

Weitere Aspekte in der Diskussion
Die Studien, die urspringlich
die Wirksamkeit der betreffenden
Medikamente nachgewiesen ha-
ben, wurden (wie alle derartigen
Studien) finanziert von den Her-
stellern, also Pharma-Unterneh-
men. Kann man ihnen wirklich un-
eingeschrankt vertrauen?

Bdse Zungen behaupten, die
CRAB-Studie kéme gerade zur
rechten Zeit: Die Medikamente hat-
ten sich amortisiert, und die Betrof-
fenen seien bereit fir neue, eventu-
ell noch teurere Arzneien.

Es ist unglaublich schwierig,
wenn nicht unmdglich, als Betroffe-
ne/r oder auch als Arzt/Arztin zu
einer sachgerechten Einschatzung
zu kommen, da kaum durchschau-
bar ist, wer in der Diskussion wel-
che Interessen verfolgt.

Was tun?

Am besten wdre es, das vermut-
lich tatsachlich unabhangige ,In-
stitut fir Qualitat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen —
IQWIG” wiirde mit einer Prifung
des therapeutischen Nutzens der
CRAB-Medikamente  beauftragt.
Leider wird das IQWIG im laufen-



den Gesetzgebungsprozess zum
Arzneimittelmarkineuordnungsge-
setz (AMNOG) in seinen Kompe-
tenzen bis zur Wirkungslosigkeit
beschnitten.

Bleibt nur, auf die eigene innere
Stimme zu horen. Vielleicht hilft
auch der eine oder andere Kinder-
abzahlreim bei der Wahl des pas-
senden Medikaments oder eine
Woiinschelrute? Das ist alles nicht
sehr befriedigend.

Das Naheliegendste versuchen!
Ein bislang nicht beschrittener
Weg wadre es, die Betroffenen zu
fragen. Sie sind schlieBlich die ein-
zigen mit eindeutigen Interessen:
Sie wollen, dass es ihnen besser
geht. Es ist kaum zu verstehen,
dass noch niemand auf die Idee
gekommen ist, die Expertinnen
und Experten in eigener Sache
nach ihren Erfahrungen mit den
Medikamenten zu befragen.
Si

! Raftery James: Multiple sclerosis risk
sharing sheme: a costly failure. BMJ
2010; 340:c1672 (http://www.bmj.
com/content/340/bmj.c1672.full
aufgerufen 7.11.2010)

Multiple Sklerose:
Zwillingsforschung
und die Gene

E nde April 2010 wurde in der
online-Ausgabe von ,nature”
ein Aufsatz zur MS-Forschung ver-
offentlicht, der auch in deutschen
Medien Resonanz fand: zum Bei-
spiel in der online-Ausgabe der
Zeit und des Spiegels. Worum
ging es dabei? Ein Forschungs-
team aus den USA, Sergio Baran-
zini von der Universitat Kalifornien
und Stephen Kingsmore vom Nao-
tional Center for Genome in Santa
Fe, New Mexiko, hatte sich vorge-
nommen, endlich diejenigen Gene
ausfindig zu machen, die als Ver-
ursacher fir Multiple Sklerose in
Frage kommen kénnten. Dazu ana-
lysierten sie das Erbgut von drei
eineiigen Zwillingspaaren, bei de-
nen einer an MS erkrankt war und
der andere nicht.

Das Ergebnis der Studie war zu
ihrer Uberraschung negativ: Im ge-
netischen Bauplan der Zwillinge
fand sich kein einziger Unter-
schied, der darauf hindeuten kénn-
te, woher die Erkrankung stammen
kénnte. An den Genen lag es also
nicht, weshalb ein Zwilling an MS
erkrankte und der andere nicht.
AuBere Einflisse riicken nun wie-
der in den Vordergrund” zitiert

FP 2-2010
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ZEIT-online den Forschungsvorsit-
zenden der kanadischen Multiple
Sklerose Gesellschaft, Peter Rieck-
mann. ,Insgesamt sprechen die Er-
gebnisse fir frihe GuBBere Einflus-
se, die bereits im Mutterleib bis hin
zur Pubertdt auf die Erkrankten ein-
wirken”, so Rieckmann. Es miss-
ten jetzt allerdings weitere Studien
mit wesentlich mehr Zwillingspar-
chen durchgefihrt werden.

HGH

Quellen:

Nature 464, 1259 (2010) vom 28.
April 2010-11-06: Twin study surveys
genome for cause of multiple sclerosis

ZEIT online vom 28. April 2010: Multi-
ple Sklerose hinterldsst keine Spuren in
den Genen

SPIEGEL online vom 29. April 2010:
Umweltfaktoren spielen Schlisselrolle

bei Multipler Sklerose

DRadio Wissen-Natur vom 30. April
2010: Suche im Heuhaufen

DMSG-Leserbrief zum Artikel

,Verbandsmitgliedschaft im MS Register2”

in der Zeitschrift ,Forum Psychosomatik”

Sehr geehrte Damen und Herren,
in der oben genannten Zeit-
schrift (Ausgabe 1-2010) fanden
wir den Artikel ,Verbandsmitglied-
schaft im MS Register”. Die in |h-
rem Artikel aufgeworfenen Fragen
mochten wir gerne beantworten.
Die Erhebung der Daten erfolgt
in den dokumentierenden Zentren
mit Hilfe eines Basisdatensatzes.
Die Teilnahme ist freiwillig. Bevor
sich ein/e Patient/in zur Teilnah-
me an der Dokumentation einver-
standen erklart, wird der Basisda-
tensatz dem/der Patienten/in zu-
sammen mit einem Informations-
blatt zum Register und der Einver-
standniserklarung ausgehandigt.
Der/die Patient/in kann demnach
vor Abgabe eines Einverstandnis-

ses sehen, wie der Datensatz auf-
gebaut ist und anhand dieser In-
formation entscheiden, ob er/sie
teilnehmen mochte.

Ist ein/e Patient/in einverstan-
den an der Dokumentation teilzu-
nehmen, sind folgende Angaben
obligatorisch: Alter, Geschlecht, ak-
tueller EDSS-Wert und McDonald-
Kriterium. Dariiber hinaus sind Fro-
gen wie zum Beispiel nach einer
Mitgliedschaft in der DMSG, optio-
nal zu beantworten. Der Basisdo-
tensatzistbeilnteresse jederzeitbei
der MS Forschungs- und Projektent-
wicklungs-gGmbH erhaltlich.

Einen Zugriff auf die Patienten-
daten hat ausschlieBlich der be-
handelnde Arzt. Die Daten wer-
den im jeweilig teilnehmenden MS-
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Zentrum in einem Dokumentations-

system gespeichert, wie es bei Pa-
tientendaten in Klinik und Praxis
iblich ist. Die Ubermittlung der Do-
ten an das MS-Register geschieht
ausschlieBlich in anonymisierter
Form. Das bedeutet, dass bei der
MS Forschungs- und Projektent-
wicklungs- gGmbH niemand Zu-
griff auf Name, Anschrift und Ge-
burtsdatum hat. In persénliche Da-
ten haben nur die behandelnden
Arzte und die mit dem Register be-
trauten Mitarbeiter in dem jeweili-
gen Zentrum Einsicht. Die Auswer-
tung dient einzig und allein For-
schungszwecken: Bei der MS For-
schungs- und Projektentwicklungs-
gGmbH werden die pseudonymi-
sierten Daten gespeichert, kontrol-
liert und ausgewertet. Ergebnisse
dieser Auswertungen werden pu-
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bliziert. Eine Zusammenstellung
einiger Ergebnisse sowie eine Liste
der Veroffentlichungen weiterer
Ergebnisse finden Sie in der
Broschiire ,MS in Deutsch-
land” oder auf der Website
www.dmsg.de/shop/aktuelles.
Im Ubrigen legen wir bei den
MS-Registerprojekten in Deutsch-
land und Europa gréfiten Wert auf
datenschutzrechtliche Bestimmun-
gen und Transparenz. Daten-
sammlungen dieser Art, die nicht
industriegebunden sind, ermdgli-
chen eine breite Argumentation
zur Versorgung von MS-Erkrankten
und somit zur Durchsetzung von
Forderungen an das Gesundheits-
wesen.
Mit freundlichen GrifBen
Dorothea Pitschnau-Michel, M.A.
DMSG-Bundesgeschdftsfihrerin
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Stellungnahme

zum Leserbrief der DMSG zum Artikel

Unser Artikel hat eine Diskussi-
on angestof3en, und das ist gut so.

Wir haben uns — wie im Leser-
brief indirekt angeregt — den Ba-
sisdatensatz (= Fragebogen) zur
Erhebung der Daten fir das MS-Re-
gister zuschicken lassen und ihn
uns angeschaut. Dabei fielen mir
insbesondere vier Punkte auf, die
ich hier nennen und gegebenen-
falls zur weiteren Diskussion stel-
len méchte:

1. Aussage im Leserbrief
stimmt nicht

In ihrem Leserbrief unterscheidet
die DMSG-Bundesgeschaftsfihre-
rin Dorothea Pitschnau-Michel zwi-
schen obligatorischen und optio-
nalen Fragen im Basisdatensatz.
Das wiirde bedeuten, dass einige
Angaben unbedingt erforderlich
sind (obligatorisch) und andere
auf freiwilliger Basis hinzugefigt
werden kdnnen (optional). Zumin-
dest in dem Datensatz, der uns zu-
geschickt wurde, gibt es aber
solch eine Unterscheidung weder
im Fragebogen noch im beiliegen-
den Informationsblatt. Unter 3.
Modul B - Beruf/Betreuung” wird
unter Punkt , 3.3 Mitglied DMSG”

,Verbandsmitgliedschaft im MS-Register2”

nach einer Mitgliedschaft in der
DMSG gefragt. Richtig ist ledig-
lich, dass darauf hingewiesen
wird, dass die Teilnahme an der
gesamten Befragung auf freiwilli-
ger Basis erfolgt.

2. Kausalorientierte
MS-Therapie

Natirlich habe ich mir den Frao-
gebogen nicht nur in Bezug auf
die oben genannte Fragestellung
angeschaut. Gestolpert bin ich
als nachstes unter Punkt 4.1 Gber
die ,Kausalorientierte MS — The-
rapie”. Im ersten Moment dachte
ich, der grofie Durchbruch in der
MS-Forschung sei an mir vorbei-
gegangen. Nach meinem Kennt-
nisstand gibt es namlich keine
kausale (an der Ursache orientier-
te) Therapie bei MS, weil man
die Ursache der Erkrankung nicht
kennt. Als ich dann aber sah, wo-
nach gefragt wurde, wurde mir
klar, dass es sich hier um einen
bunten Mix diverser Therapie-
moglichkeiten der vergangenen
Jahrzehnte handelt. Es wird also
gefragt nach Therapien mit Ste-
roiden (umgangssprachlich als
,Cortisone” bezeichnet), mit ver-



schiedenen Zytostatika, Immun-
suppressiva und anderen immun-
modulatorischen Wirkstoffen so-
wie weiteren Medikamenten oder
MaBnahmen wie der Plasmaphe-
rese. Angesichts der zumindest
fraglichen  Wirksamkeit  dieser
TherapiemafBnahmen die Bezeich-
nung ,kausalorientiert” zu ver-
wenden, finde ich fir die Betrof-
fenen irrefGhrend.

3. Defizitorientierte

Betrachtungsweise
Der gesamte Fragebogen ent-

springt anscheinend einer rein me-

dizinischen defizitorientierten Be-
trachtungsweise. Nicht bericksich-
tigt werden Ergebnisse neuerer
wissenschaftlicher Ansatze und

Diskussionen wie der

* Salutogenese (Lehre von der
Entstehung von Gesundheit),
begrindet von Aaron Antonov-
sky in den 1970/80er Jahren,
deutsche Ubersetzungen ab
1997,

* Internationalen Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behin-
derung und Gesundheit der
Weltgesundheitsorganisation
von 200T;

¢ Behindertenrechtskonvention,
seit Marz 2009 geltendes
Recht in Deutschland.

Unter Beachtung der genannten
Dokumente und Diskurse missten
sich in dem Datensatz auch Fragen
unter anderem nach starkenden

Faktoren und nach der Lebensqua-
litat der Betroffenen finden.

4. Unklare Strukturen

Der Leserbrief kam vom DMSG-
Bundesverband, der Basisdaten-
satz wurde von der ,MS For-
schungs- und Projektentwicklungs-
gGmbH” zugesandt. Der Fragebo-
gen tragt in der FuBzeile einen
Copyright-Vermerk des DMSG-
Bundesverbandes. Beide Organi-
sationen haben dieselbe Adresse
und dieselbe Geschaftsfihrerin. Al-
leiniger Gesellschafter der ,MS
Forschungs- und Projektentwick-
lungs-gGmbH" ist die DMS-Stif-
tung, Hannover.

Bin ich wirklich zu anspruchs-
voll, wenn ich mir mehr Transpa-
renz winsche?

Si
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Sascha Képke:

Selbst-Bemdchtigung,
Edukation und Empowerment”

Dokumentation des Vortrags beim Symposium der Stiftung
LEBENSNERV im Rahmen des Deutschen Kongresses fiir

Psychosomatik und Psychotherapie

|ch begrifBBe Sie, schon, dass Sie
so zahlreich da sind, mein Name
ist Sascha Képke. Ich komme aus
Hamburg und bin dort Mitarbeiter
von Professor Christoph Heesen
an der MS Sprechstunde beim In-
stitut fir Neuroimmunologie und
klinische MS-Forschung der Uni-
versitat Hamburg. Wir sind seit ei-
nigen Jahren mit dem Thema ,Au-
tonomie und Patienteninformati-
on” beschaftigt und dazu gehort
fir uns auf jeden Fall auch Empo-
werment. Wir haben in Hamburg
in letzter Zeit einige Programme
entwickelt. Diese Programme will
ich Ihnen heute vorstellen.

Die Begriffe ,Selbst-Bemdchti-
gung” und ,Empowerment” aus
dem Vortragstitel sind nicht so ein-
fach zu trennen und werden haufig
synonym benutzt. Edukation ist
auch ein nicht so richtig glicklicher
Begriff, obwohl wir ihn benutzen.
Schulung, Edukation — das hat im-
mer etwas mit Schule zu tun: der Leh-
rer Hempel steht vorne und befiehlt
seinen Schdafchen, was zu tun ist.

Ich will aber mal ganz anders
anfangen, mit einem Beispiel zur
Risikoinformation. Die nachfolgen-

de Aussage kennen Sie ja dlle:
,Die Regenwahrscheinlichkeit mor-
gen betragt 30 Prozentl” Das
Max-Planck-Institut fir Risikokom-
munikation hat in verschiedenen
Landern Menschen befragt, was
sie denn glauben, was das bedeu-
tet. Das will ich Sie jetzt auch fro-
gen. Ich gebe diese drei Optionen
zur Auswahl an: Erste Moglichkeit:
Heift es, es wird regnen in 30 Pro-
zent der Region? Zweite Moglich-
keit: Ungefahr 30 Prozent der Zeit,
ungefdahr 8 Stunden, wird es mor-
gen regnen? Die dritte Moglichkeit
heif3t: Ca. an 30 Prozent der Tage,
die so sind wie der Tag morgen,
regnet es. Jetzt frage ich Sie ein-
fach mal per Handzeichen: (Ab-
stimmung) Also die Mehrheit ist fir
Nr. 3, sehr interessant. Ich komme
zum Schluss noch einmal darauf
zurick.

Zur Einstimmung auch ein paar
Worte von mir zur MS. Herr Kes-
selring aus der Schweiz hat einmal
gesagt, es miUsste MU statt MS hei-
Ben, namlich Maligne Unsicher-
heit, das heif}t, all diese Unsicher-
heit oder Ungewissheit, wie wir lie-
ber sagen, die mit der Erkrankung



verbunden sind und mit denen die
Menschen konfrontiert sind, sind si-
cherlich ein ganz ganz wichtiger
Aspekt bei der MS. Ungewissheit
gibt es jede Menge: Ungewisshei-
ten mit der Diagnose, dem Verlauf,
mit der Prognose (wir haben schon
gehért, der Rollstuhl wartet nicht
unbedingt immer nach 20 Jahren)
und Ungewissheit mit der Thero-
pie, das ist ein ganz wichtiger
Punkt. Therapie steht fur viele, was
Schulungen und was Informatio-
nen betrifft, im Vordergrund, weil
diejenigen, die am meisten infor-
mieren, auch am meisten Interesse
daran haben, etwas zu verkaufen.
Wir glauben angesichts dieser vie-
len Ungewissheiten, dass Empo-
werment oder die Selbstbemachti-
gung mit dem Ziel, selbstbestimmt
das Lleben und auch die Erkran-
kung zu gestalten, ein ganz ent-
scheidender Punkt ist.

In der Beziehung zwischen Be-
troffenen und Arzten oder Gesund-
heitsdienstleistern ist ganz viel pas-
siert. Der autonome Patient gilt als
Ideal, der das selber in die Hand
nimmt und seine Erkrankung gestal-
tet. Zum Empowerment passt das

auch sehr gut, denn die Definition
von Rappaport, die man immer wie-
der hort, lautet: Empowerment be-
schreibt den Prozess, bei dem Men-
schen lernen, ihr eigenes Leben zu
meistern. Auf englisch hie} das:
.by which people gain mastery
over their lives”. Das ist sehr schén
ausgedrickt. Noch ein paar Worte
zum Empowerment: Es beschreibt
einerseits tatsachlich diesen Begriff
der Selbstbemdachtigung, aller-
dings ist Empowerment auch et-
was, was man den Menschen gibt.
Es geht also um die professionelle
Unterstitzung und Beféhigung der
Betroffenen, ihre Ressourcen wahr-
zunehmen und zu nutzen. Anderer-
seits hangt Empowerment damit
zusammen, Strategien und Maf3-
nahmen zu finden, die das Maf3 an
Selbstbestimmung und Autonomie
erhdhen. Die Menschen werden in
die Lage versetzt, ihr Leben eigen-
machtig, selbstverantwortet, selbst-
bestimmt zu vertreten und zu ge-
stalten. Das hért sich ein bisschen
phrasenlastig an, ich weif3 nicht,
ob lhnen das auch so geht.

Was Patientenschulungen be-
trifft, sind Diabetesschulungen das
alteste, das beste Beispiel fir
Selbstbemachtigung durch Patien-
tenschulungen. Das ist auch heute
noch am fortgeschrittensten in
Deutschland. Dabei ging es eben
nicht darum zu sagen: die Diabeti-
ker dirfen keinen Zucker essen.
Die modernen Programme sagen
nicht, du darfst das und das nicht,
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Abb. 1

“When we want your opinion, we'll give it to you"

sondern geben den Patienten die
Méglichkeit, ihr Leben zu gestalten
und dazu gehdrt bei Diabetes,
dass die Insulindosis selber ange-
passt wird und man nicht das mo-
chen 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 im-
mer weiter verfolgen.

Ich m&chte auf einen weiteren
Begriff, das ,shared decision mo-
king” eingehen. Ich habe Ihnen
dazu einmal ein Bild mitgebracht,
(Abb. 1) das ist das klassische Ide-
al: die schéne junge Frau, die Pao-
tientin, aufrecht sitzend, dem Arzt
ins Auge schauend, so werden ge-
meinsame Entscheidungen getrof-
fen. Das ist ein Bild aus dem Chart-
book ,Shared decision making”.

So soll es aussehen, der Arzt ist
auch jung und schén, davon gehe
ich sowieso aus. Es gibt noch eine
andere Broschiire, den Leitfaden
,Patientenrechte in Deutschland”
von der Bundesregierung. Auch
darin geht es darum: Was kann
man tun, um gemeinsame Ent-
scheidungen zu treffeng Das Ideal,
das vorgegeben wird, ist in der
Wirklichkeit nicht immer so positiv,
es gibt in der Realitat unterschied-
liche Auspragungen. Diese beiden
Cartoons verdeutlichen dies. Ers-
tes Bild: Die Visite kommt zum Pa-
tienten und darunter steht: ,when
we want your opinion, we'll give it
to you” — ,wenn wir lhre Meinung
wissen wollen, dann werden wir
sie lhnen schon sagen”. Das ist der
klassische Chefarztvisitenan-
spruch. Andererseits beklagen



Wollen Arzte und Patienten das Gleiche?

n=434 Patienten, n=80 Neurologen aus Hamburg

“Patienten sollten tber eine mégliche MS-
Diagnose informiert werden”

O Patienten

B Arzte

1

[

Nein, auf weil nicht Ja,
keinen Fall unbedingt
(]
Heesen, Acta Neurol Scand 2003 = m S

Arzte haufiger, dass es auch in die
andere Richtung geht. Auf dem
zweiten Bild ist deshalb die Patien-
tin mit ihren Internetdownloads zu
sehen, die dem Arzt sagt: ,I'm sor-
ry Doctor, again | have to dis-
agree”  also ,Entschuldigung,
Herr Doktor, aber ich muss lhnen
leider schon wieder widerspre-
chen”. Und der Arzt ist vollig fertig
und kommt gar nicht mehr dage-
gen an. Das sind die drei Extreme,
denen wir uns gegenuber sehen.
Was wissen wir eigentlich bei
MS zum Verhélinis zwischen Arz-
ten und Betroffenen? Dazu einige
Daten, die unter anderem von uns
kommen. Wir wissen ziemlich gut,
dass es keine Ubereinstimmung
gibt, wenn man Arzte und Befrof-
fene dazu befragt, was sie als die
Hauptprobleme ansehen. Arzte se-

hen vor allen Dingen die kérperli-
che Gesundheit, die Mobilitat.
Dass dies ein ganz wichtiger Punkt
fur sie ist, siecht man auch darin,
dass der EDSS-Score ein Beein-
trachtigungsscore ist, der sehr auf
Mobilitat abzielt. Und vieles ande-
re, was den Betroffenen wichtig ist,
geistige Gesundheit, seelisches
Gleichgewicht, das wird in diesem
Score Gberhaupt nicht abgebildet.

Das Gleiche haben wir bei ei-
ner anderen Frage zur Diagnose-
stellung gesehen. Wir haben
Arzte und Patienten in Hamburg
die Frage gestellt: Sollen Betroffe-
ne Uber eine magliche Diagnose
aufgeklart werden? Sie sehen die
hellgrauen Balken, (Abb. 2) das
sind die Betroffenen. Die sagen
zwischen 70 und 80 Prozent ,ja,
auf jeden Fall” und es gibt nur

Abb. 2
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Abb. 3

Wollen MS-Patienten (mit)entscheiden?
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ganz wenige, die sagen ,nein,
auf keinen Fall”. Das sieht bei den
Arzten ganz anders aus. Das mag
sich aktuell mit der Frihtherapie
vielleicht ein bisschen gedndert
haben, wiirde ich ketzerisch so-
gen, wo es ja darum geht, még-
lichst nach dem ersten Schub
schon mit der ersten Interferon-The-
rapie anzufangen. Dazu gehort
natirlich ~ eine  sehr  frihe
Diagnosestellung. Man misste
diese Befragung aus dem Jahr
2003 vielleicht noch einmal wie-
derholen.

Ich komme zu den Autonomie-
Praferenzen: Wollen Menschen
mit MS eigentlich mitentscheiden?
Dazu gibt es die sogenannte ,Con-
trol-Preferences-Scale” (CPS), eine
Skala mit 5 verschiedenen Autono-
mietypen. Das geht hier links bei A

los mit den autonomen Entschei-
dungen (Abb.3), die ganz alleine
getroffen werden. Danach folgt B
sinformed choice” das bedeutet,
ich mochte zwar entscheiden, der
Arzt soll mich beraten, aber die
Entscheidung soll immer noch mei-
ne sein. In der Mitte C, Sie erin-
nern sich an die beiden jungen
Menschen aus dem Modell des
,shared decision making”, beide
entscheiden gemeinsam. Dann
gibt es die Variante D ,professio-
nal and agent”, der Arzt nimmt die
Rolle des Anwaltes fir mich wahr,
entscheidet dann aber in meinem
Sinne. Und zum Schluss E gibt es
den paternalistischen Stil, ich be-
gebe mich ganz in die Hande des
Arztes.

Wir haben nun knapp 150
Menschen gefragt, was wollt ihr ei-
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gentlich? Man sieht, dass die
Mehrzahl das ,shared decision
making”, also das ,gemeinsame
Entscheiden” will, aber genauso
viele wollen entweder ganz auto-
nom oder zumindest fast autono-
me Entscheidungen. Auf der rech-
ten Seite, der arztzentrierten Seite
befinden sich gerade mal 13 Be-
troffene. Interessanterweise ist das
nicht in allen Kulturen so. Die ita-
lienischen Kollegen haben auch
einmal Menschen mit MS in ltalien
und Medizinstudenten in ltalien ge-
fragt. Das Ergebnis: autonom oder
sinformed choice” will kaum je-
mand in ltalien, die Medizinstu-
denten schon ein bisschen mehr,
aber selbst von denen sagen im-
mer noch 20 Prozent ,ich wirde
mich lieber in die Hande des Arz-
tes begeben”. In Deutschland

scheint es also ein bisschen anders
zu sein als in den anderen Ldan-
dern. Wir versuchen, das gerade
europaweit zu erfragen und he-
rauszufinden, ob es Unterschiede
zwischen den Landern und den
Kulturen gibt.

Es gab vor einigen Jahren einen
Férderschwerpunkt zum ,shared
decision making”, bei dem wir
auch ein Projekt hatten. Es wurde
zu verschiedenen Krankheitsbil-
dern geforscht und nach der Auto-
nomie-Praferenz bei verschiede-
nen Erkrankungen gefragt: Verlet-
zungen, Bluthochdruck, Depressio-
nen, Brustkrebs, Schizophrenie,
und man sieht (Abb.4), die MS
sticht hier sehr heraus. Die MS-Pa-
tienten wollen deutlich mehr Auto-
nomie als die anderen. Das mag
auch daran liegen, dass es viel-

Abb. 4
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Abb. 5

leicht haufig jingere Menschen
trifft.

Was braucht man nun zur Auto-
nomieibernahme?2 Man braucht
gute, unverzerrte, vollstandige
und relevante Informationen, wie
wir das nennen ,Evidenz-basierte
Patienteninformationen”. Es gibt
zu den Evidenz-basierten Patien-
teninformationen eine ganze Rei-
he von Arbeiten. Aus unserer Ar-
beitsgruppe gibt es die Kriterien
fir Evidenz-basierte Patienteninfor-
mationen, die inzwischen iberar-
beitet in Englisch erschienen sind
und es gibt ganz frisch vom deut-
schen Netzwerk fir evidenzbasier-
te Medizin (DNebM), die so ge-
nannte ,Gute Praxis Gesundheits-
information”. Vom Arztlichen Zen-
trum fir Qualitat in der Medizin
(AZQ) gibt es das ,Manual Patien-

teninformation”, das 2009 er-
schienen ist. Alle sagen mehr oder
weniger dasselbe aus und die Kri-
terien fur Evidenz-basierte Patien-
teninformation sind deshalb wie
folgt. Erstens: Sie muss unverzerrt
sein, dabei muss man die Starke
der Evidenz bericksichtigen: lie-
gen also verlassliche Informatio-
nen dariber vor, dass es hilft
Zweitens: Ich muss relevante End-
punkte berichten, das bedeutet:
Welche Ergebnisse berichte ich ei-
gentlich, wenn ich beispielsweise
sage ,Exercise-Training, das ist ein
ganz tolles Training, das musst ihr
alle machen, weil es die Muskeln
so gut aufbaut”. Dabei muss man
sich fragen, ob das relevant ist
oder ob es um die Erhdhung der
Mobilitat geht oder darum, Fati-
gue zu bekampfen. Drittens: Es



schreitens der Behinderung bei
rmiger MS

% Patienten
mit
Progression

Placebo
143

muss in absoluten Zahlen berichtet
werden, darauf gehe ich gleich
noch genauer ein. Viertens: Wir-
kung und Nebenwirkungen mis-
sen gleichberechtigt dargestellt
werden. Sie wissen selber, dass
dies in der Regel alles andere als
der Fall ist. Finftens: Es muss aus-
gewogen und verstandlich sein, es
muss auch lesbar sein, eine Hiirde,
an der wir oft immer noch schei-
tern. Sechstens und ganz wichtig:
Es missen Betroffene in den Ent-
wicklungsprozess  einbezogen
werden, denn sonst haut das nicht
hin und siebtens: Welche Meta-In-
formation gibt es2 Bin ich in der
Lage, als Verbraucher, als Leser,
Patient rauszukriegen, wie es ei-
gentlich entwickelt worden ist und
wie viel Geld von Schering oder
auch nicht von Schering rein ge-

AVONEX®

n=158

flossen ist - also gibt es Interessen-
konflikte der Autoren? Ein ganz
wichtiger Punkt!

Zum Kriterium der absoluten
Zahlen ein kleines Beispiel: Das
hier ist eine Werbung fir ein Inter-
feron, ich will keine Namen nen-
nen, so wie diese Arztewerbungen
eben sind. Sie sehen (Abb.5) die
junge erfolgreiche Frau, die im Be-
rufsleben steht trotz MS, weil sie
eben dieses Immun-Medikament
nimmt. Unten stehen die Ergebnis-
se der Zulassungsstudie. Einen
Punkt, den wir herausgegriffen ha-
ben ist: ,37 Prozent Reduktion der
Behinderungsprogression”.  Das
macht dieses Medikament aus und
das hért sich ja erst mal ziemlich
viel an. Wir erinnern uns an die Re-
genwahrscheinlichkeit — doch was
bedeutet das?

Abb. 6
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Abb. 7

Macht eine evidenzbasierte
Patienteninformation Angst?
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Das Ergebnis stammt aus einer
randomisierten, kontrollierten Stu-
die, das heifB}t, es sind zwei Grup-
pen gebildet worden. Die einen
haben das Interferon bekommen,
die anderen haben ein Placebo be-
kommen, so wird es in klassischer
Weise gemacht. Nach zwei Jah-
ren hatten in der Placebogruppe
35 von 100 eine Verschlechterung
der Beeintrachtigung. In der Inter-
ferongruppe waren es 22 von
100. Es ist einfach herauszukrie-
gen, wie der Effekt ist: 22 zu 35 ist
der Unterschied. Also 13 Personen
weniger haben eine Progression
gehabt, 13 von 100. Jetzt ist die
Frage: wie kommen wir auf die 37
Prozent?

13 zu 35 ist die sogenannte re-
lative Risikoreduktion, so wird das
gerne dargestellt, wenn ich ir

gendwas verkaufen méchte. Der
Unterschied zwischen 35 Prozent
und 22 Prozent ist eben relativ 37
Prozent (Abb.8). Absolut sind es
aber nur 13 Prozent, das heif3t, 13
von 100, die behandelt werden,
haben einen Effekt in Bezug auf
die Verschlechterung der Beein-
trachtigung. Das ist nur ein Bei-
spiel dafir, wie wir versuchen, The-
rapieeffekte darzustellen.
Daraufhin kam das haufige Ar-
gument ,das kann man den Leuten
so nicht sagen, sie nehmen dieses
Immunmedikament und denken
,oh super, eine Chance von 37 Pro-
zent hért sich ganz gut an” und wir
sagen demnachst ,das sind nur
noch 13 Prozent in Wirklichkeit” -
damit machen wir ihnen doch
Angst. Auch das haben wir nach-
gefragt: ,beunruhigt mich das
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oder ermutigt mich das2” Bei un-
terschiedlichen Polen ware die Er-
mutigung ganz oben (Abb.7),
ganz unten waren die Angst und
die Beunruhigung. Man sieht, das
Argument ist unbegriindet, das Er-
gebnis ist deutlich im positiven Be-
reich — mit der Angst scheint es
nicht so weit her zu sein.

Ich méchte Thnen nun einmal
zeigen, was wir an Studien und
Schulungen schon gemacht haben.
Wir haben Vorstudien erstellt zu
Risikowissen, zur Autonomie von
Patienten, zu den Préferenzen, zur
Ungewissheit. Das ist das, was fer-
tig ist. Wir haben zwei Informatio-
nen zu Schulungsprogrammen ent-
wickelt: zu Immuntherapien und
zur Schubtherapie und sie in Studi-
en evaluiert. Dieses Schubthera-
pieprogramm haben wir in einer

weiteren Studie in die Praxis ein-
gefthrt und evaluiert.

Wir haben auf3erdem Flyer zum
MS-Verdacht, zur Tysabri-Therapie
beziehungsweise zu den Neben-
wirkungen entwickelt und evalu-
iert. Wir machen gerade eine ran-
domisiert kontrollierte Studie zu ei-
nem Schulungsprogramm fir Frih-
betroffene: es geht um Prognose,
Diagnose und Frihtherapie und
wir fangen nachste Woche (Ende
Marz 2010, d.Red.) eine weitere
Studie zu einem weiterentwickel-
ten Schulungsprogramm zur Im-
muntherapie an. Wir entwickeln
Programme zu Blasenstdrungen,
die Themen Spastik und Schmerz
sind in Vorbereitung. Wir machen
jetzt gerade ein Cochrane
Review', das ,Information provisi-
ons for persons with MS” heif3t,

Abb. 8
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Abb. 9

Ergebnisse
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also ,Informationsprogramme fir
Menschen mit MS”, das hoffentlich
Ende des Jahres fertig gestellt ist.
Wir hatten im Januar in Hamburg
die erste internationale Konferenz
zur Patientenschulung und -eduka-
tion bei MS ausgerichtet, die, wie
ich finde, sehr erfolgreich war und
auch diese Arbeit geht weiter.

Ich will IThnen die eine Entschei-
dungshilfe zum Schubtherapiepro-
gramm ndaher vorstellen. Sie be-
steht aus zwei Teilen: aus einer
30seitigen Broschire, in der die
Evidenz zu Schiiben, zur Schub-
therapie aufgearbeitet ist. Dazu
gibt es ein vierstindiges Schu-
lungsprogramm zum Schubmanao-
gement, in dem nicht nur die Evi-
denz, sondern auch der Umgang
mit Schiben ein wichtiges Thema
ist. Hier sehen Sie das Curriculum

abgebildet (Abb.8). In der Bro-
schire geht es ziemlich klar um die
Evidenz, im Schulungsprogramm
geht es um viel mehr: darum, mit-
einander zu diskutieren, um Infor-
mationen, aber auch darum, wie
mit diesen Informationen umzuge-
hen ist. Es geht um Handlungsori-
entierung. Die Menschen machen
was mit der Evidenz und sie reflek-
tieren das, was sie da horen, das
ist der Beratungsaspekt - sie bera-
ten sich gegenseitig. Es gibt also
auch ein bisschen Peer Counseling
in diesem Schulungsprogramm.
Wir haben das Schulungspro-
gramm in einer randomisierten
kontrollierten  Studie untersucht.
150 Betroffene haben teilgenom-
men, 75 haben diese Schulung be-
kommen, 75 nicht. Wir haben
zwei Jahren beobachtet: Die Per-



Therapeutischer Effekt von Schulungen?
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sonen aus der Schulungsgruppe
wissen hinterher mehr. (Das ist
jetzt kein relevanter Endpunkt, es
ware komisch gewesen, wenn das
nicht stattgefunden hatte.) Die Ent-
scheidungsautonomie wurde au-
Berdem erhoht, es gab autonome-
re Therapieentscheidungen zur
Kortisontherapie, es gab weniger
Arztbesuche, weniger Telefonate
mit Arzten und nach zwei Jahren
haben die Menschen subjektiv be-
richtet, dass der Verlauf besser sei
als in der Kontrollgruppe. Wir ha-
ben uns lange Uberlegt, wonach
wir den Erfolg beurteilen und wir
haben uns fir ,Anzahl und Art der
Kortisontherapien”  entschieden,
ein sehr geschickter Schachzug
von uns, wie ich immer noch finde.

Unser Endpunkt waren Schibe,
die entweder ,gar nicht behan-

delt” oder ,oral behandelt” wur-
den. Das sind in der Interventions-
gruppe (Abb.9) 78 Prozent gewe-
sen, in der Kontrollgruppe waren
es immerhin noch 56 Prozent. Es
gab deutlich weniger i.v.-Thera-
pien (i.v. = infravends, d. Red.) bei
der Interventionsgruppe und mehr
stationdre i.v.-Therapien bei der
Kontrollgruppe. Man sieht also
auch bei so einem harten End-
punkt, dass es einen klaren Effekt
gegeben hat.

Ein weiterer Effekt, den wir
beobachtet haben, betrifft die An-
zahl der Schibe und das hat uns
auch Uberrascht: Wir haben vor-
her und hinterher in der Kontroll-
gruppe und in der Schulungsgrup-
pe nach  Schiben gefragt
(Abb.10). Vorher war die mittlere
Schubrate in zwei Jahren bei bei-

Abb. 10
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Es wird regn
(1) ... in ca. 309

den Gruppen etwa gleich grof:
3,1 bzw. 3,2 Schiibe. In den zwei
Jahren innerhalb der Studie,
haben wir festgestellt, dass in der
Schulungsgruppe wdahrend der
zwei Jahre im Schnitt nur 1,9 Schi-
be auftraten, wdhrend es in der
Kontrollgruppe 2,7 Schibe wao-
ren — fast ein Schub weniger in den
zwei Jahren. Psychoneuroimmuno-
logie oder Coping oder Selbstma-

nagement oder Empowerment —

wie immer man es bezeichnen
mag, es bedeutet, dass auch bei ei-
nem so harten Krankheitsparame-
ter wie der Schubrate etwas pas-
siert ist. Soweit zum therapeuti-
schen Effekt von Schulungen.

Ich komme zum Schluss: Was
kénnen wir aus all dem lernen?
Wir glauben, dass durch ein um-
fassendes Programm die Betroffe-

wahrscheinli
en..

nen aktivere Rollen einnehmen
kénnen. Wir glauben, dass sich
die aktiven Betroffenen besser ver-
standlich machen kénnen und sie
dann auch sehr viel besser darin
unterstitzt werden konnen, ihre
Bewadltigungsstrategien zu entwi-
ckeln. Das fihrt zu einer hdheren
Lebensqualitat und — wie wir an
den Schiben gesehen haben -
eventuell auch zu einer Modifikati-
on des Verlaufes. Ich glaube, dass
durch die kritischere Bewertung
und Beobachtung von Therapie-
mafBnahmen weniger unwirksame
oder schadliche Therapien durch-
gefthrt werden. Sicherlich kdnnen
auch die Arztkonsultationen bes-
ser und effektiver erfolgen und hof-
fentlich nicht so, wie in den kleinen
Cartoons, die ich Ihnen anfangs
gezeigt habe.



Wo bleibt nun die Compliance
und die Adhdrenz22 Aus unserer
Sicht erhdht Empowerment die Ad-
harenz und zwar die richtige Ad-
harenz, die von der Werthaltung
der Betroffenen in den Therapie-
prozessen definiert wird und nicht
von irgendwelchen anderen Vor-
stellungen von Arzten oder sonsti-
gen Menschen, die meinen, dass
sie wissen, was fir mich das Rich-
tige ist. Es ist sicherlich noch ein
sehr, sehr langer Weg bis dahin
und damit danke ich lhnen fir lhre
Aufmerksamkeit, nicht aber, ohne
auf die Regenwahrscheinlichkeit
zurickzukommen.

Also, die richtige Antwort ist
Antwort 3 und das ist ganz inte-
ressant an dieser Studie: Fast alle
lagen falsch, auBer den Amerika-
nern. Sie sind anscheinend ge-
wohnt, in solchen Wahrscheinlich-
keiten zu denken oder mit solchen
Chancen zu rechnen. In allen an-
deren Landern wie Deutschland,
ltalien usw. wurde Antwort 3 von
allen als die am wenigsten wahr-
scheinliche angegeben. Sie hier in
diesem Saal waren die Ausnah-
me! Und damit danke ich lhnen
jetzt noch einmal.

* Die Mitschrift des Vortrags von
Dr. Sascha Képke wurde bearbei-
tet von H.- Ginter Heiden

1 Die Cochrane Collaboration (CC) ist
eine internationale gemeinnitzige Or-
ganisation mit dem Ziel, aktuelle medi-
zinische Informationen und Evidenz zu
therapeutischen Fragen allgemein ver-
figbar zu machen, um Medizinern Ent-
scheidungen zu erleichtern und Patien-
ten aufzuklaren.

(zit. nach www.cochrane.de).

2 Compliance” bedeutet das kooperati-
ve Verhalten von Patientlnnen, ,Adhé-
renz” bedeutet die Einhaltung gemein-
sam gesetzter Therapieziele, d. Red.

Se|bsf-BemdchﬁgUng, Edukation und Empowermem‘Ko|umne
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Christina:”

Am Montag, dem 1. Mai
2000, bin ich aufgewacht
und habe alles doppelt gesehen.
In den folgenden Tagen habe ich
nach einigen Untersuchungen im
Alter von 39 Jahren die Diagnose
+Multiple Sklerose” ,verpasst” be-
kommen und wurde in die Uni-
Neurologie eingewiesen. Ich war
zutiefst schockiert und konnte mir
tagelang nicht vorstellen, dass aus-
gerechnet ich ,etwas so Schlim-
mes” haben kénnte. Durch die Cor-
tison-Behandlung verschwanden
die Doppelbilder zwar schnell wie-
der, die Angst vor dieser zunachst
unheimlich wirkenden Krankheit
sollte mich aber noch Gber langere
Zeit begleiten.

Einen Monat nach der Diagno-
se machte ich Urlaub am Mittel-
meer und kam mit standig krib-
belnden Fif3en zuriick, die Corti-
sonbehandlung half kaum. Nun
stand laut meiner Neurologin die
Entscheidung an, ob ich mir regel-
mafBig Interferone zur Schubpro-
phylaxe spritzen sollte. Sie scheu-
te nicht davor zuriick, mir die ihres
Erachtens zwangslaufige Pflegebe-
dirftigkeit detailliert vor Augen zu
fihren. Es wirkte auf mich wie ein

,Erfahrungen mit meiner MS-Erkrankung”

gezieltes Angstmachen, damit ich
mich zur Interferoneinnahme be-
reit erklare. Die Macht, die ich zu-
ndchst Arztinnen zuschrieb, ver-
starkte den auf mir lastenden
Druck immens. Fir mich war die-
ses Thema eine wochenlange, star-
ke Belastung. Ich fihlte mich zu ei-
ner infensiven inhaltlichen und
emotionalen Auseinandersetzung
mit diesem Thema aufgefordert.
Eine Davermedikation wirde sich
nach meiner Vorstellung negativ
auf meine Selbstheilungskrafte aus-
wirken. Besonders wichtig er-
schien es mir, dass meine innere
Stimme sich gegen das Interferon
aussprach. Fir dieses Medikament
sprach letztlich nur meine Angst
vor bleibenden Behinderungen
und Beeintrachtigungen.

Letztlich lehnte ich die Einnah-
me ab. Zur schnellen Wiedererlan-
gung meiner Arbeitsfahigkeit lief3
ich mir zwar noch in den ersten
drei Jahren Cortisoninfusionen ge-
ben, wandte mich dann aber end-
gultig von der Schulmedizin ab,
da ich meinen eigenen Weg ge-
funden hatte. Ich merkte, dass
mich dieser Entdeckungsweg, der
einige Monate nach der Diagnose



begann, immer wieder begeisterte
und mir Energie brachte. Der akti-
ve Umgang, das Suchen nach In-
formationen und Heilungswegen,
tat mir insgesamt sehr gut.

Auf der Suche nach Informatio-
nen und Heilungswegen

Auf diesem Weg stellte ich zu-
nachst zusammen mit meiner
Psychotherapeutin  umfangreiche
Uberlegungen an, warum gerade
ich eine derartige Erkrankung be-
kam. Ich war Uberzeugt davon,
dass ich, wenn ich meinen ganz
personlichen Weg in die MS sehen
kénnte, auch den Weg des Aus-
stieges wirde entwickeln kénnen.
Im Zentrum der Entwicklung mei-
ner subjektiven Krankheitstheorie
steht das Thema , Stress”, das mich
mein ganzes Leben lang begleitet
hat. Schon im Mutterleib habe ich
als Kind von Eltern, die im II. Welt-
krieg schwer traumatisiert wurden
und ein Jahr vor meiner Geburt ihr
erstes Kind verloren, unter Stress
und Anspannung gestanden.

Meine gesamte Kindheit war ge-
pragt von korperlichen Gewaltts-
tigkeiten. Im Alter von ca. 12 Jah-
ren brach in einer Zeit besonders
grofer Belastung eine Schnupfen-
allergie aus, unter der ich 20 Jah-
re lang litt. Als wesentliche Ursa-
che sehe ich meine Gewalterfah-
rungen, die mein Immunsystem ent-
gleiten lieBen. Diese allergische Er-
krankung war meines Erachtens
der Vorgdnger meiner spdteren

MS-Erkrankung. In dem einen Fall
reagiert das Immunsystem auf kér-
pereigenes Gewebe Ubermafig,
in dem anderen auf harmlose Sub-
stanzen wie Hausstaub. Anfang
der 90er Jahre wurde meine
Schnupfenallergie  durch eine
Eigenblutbehandlung bei einer
Heilpraktikerin geheilt. Danach
hatte ich in groflen Abstanden
leichte, voribergehende Sympto-
me wie FuBkribbeln oder Bein-
schwache. Fir mich war spater
von groflem Interesse zu lesen,
dass man eine Allergie nicht kurie-
ren sollte, wenn der psychische
Grundkonflikt nicht geldst sei,
denn dann laufe man Gefahr, eine
Autoimmunerkrankung zu bekom-
men, durch die sich der Konflikt
weiterhin Ausdruck verschafft.

Die MS-Erkrankung brach An-
fang 1999 aus, kurz nachdem fir
mich ein neuer beruflicher Ab-
schnitt begonnen hatte. Obwohl
meine innere Stimme sehr deutlich
sagte, dass ich unbedingt eine lan-
gere Erholungspause bendtigte,
begann ich sofort mit der Arbeit
auf  meiner Traumarbeitsstelle.
Dem immensen Stress statt der be-
notigten Ruhepause konnte mein
Korper nicht standhalten. Ich hatte
gelegentliche Sehstérungen und

eine gewisse Beinschwache. Bei-

de Krankheitszeichen brachte ich
nicht miteinander in Verbindung
und suchte unterschiedliche Arzte

auf. Irgendwann waren die Symp-
tome dann verschwunden. Die Di-
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agnose wurde erst ein Jahr spater
gestellt.

Meiner Therapeutin und mir
war schnell klar, dass der Aus-
bruch einer Autoimmunerkrankung
gut in mein Stressreaktionsmuster
passt. In den Jahren zuvor hatten
wir festgestellt, dass ich bei mei-
nen traumatischen Gewalterfah-
rungen in der Kindheit als Uberle-
bensstrategie meine Gefihle ein-
schlieBlich meiner Wut abgespal-
ten hatte. Das bedeutete, dass ich
den Zugang zu meinen Emotionen
verloren hatte und sie mir damit
nicht mehr zuganglich waren.
Mein Erleben spielte sich fast aus-
schlieBlich im Denken ab. Nach
unserer Ansicht hatte die Wut sich
in meinem Kopf ,niedergelassen”
und entzindete sich dort statt im
Auflen.

Hilfe aus der neurobiologischen
Forschung

Wir erklarten uns meine MS-
Schiibe so, dass sie die seelischen
Ablaufe der Gewalterfahrungen
spiegeln. Fehlgesteverte T-Zellen
attackieren kérpereigenes Gewe-
be des Gehirns beziehungsweise
des Rickenmarkes. Eine Antigen-
AntikdrperReaktion findet statt.
Die T-Zellen-Fehlstevuerung ent-
spricht der psychischen Identifikati-
on mit dem Aggressor. Unseres Er-
achtens stellten diese Abldufe den
Versuch dar, diese Wutproblema-
tik auf der kérperlichen Ebene zu
|6sen. Eine Bestatigung unserer

Krankheitstheorie fand ich vor kur-
zem durch die Beschaftigung mit
den Ergebnissen der neurobiologi-
schen Forschung. Wie J. Bauer in
,Das Geddchtnis des Krpers” aus-
fohrt, haben Studien aus den letz
ten Jahren den dramatischen Ein-
fluss von Traumaerfahrungen bei
einer Reihe von Erkrankungen ge-
sichert.

In einer Psychotherapiestunde
im Sommer 2000, in der ich be-
richtete, dass meine FiiBe weiter-
hin kribbelten, fragte meine Thera-
peutin mich, ob sie meine Fi3e mit
ihren Handen berGhren dirfte.
Eine Unmenge von Energie strom-
te durch meine Beine und das Krib-
beln horte sofort auf. Es war wie
ein Wunder, das mir unfassbar er-
schien. Das Kribbeln kam nie wie-
der. Bei Schiben und auch in den
Zeiten dazwischen legte meine
Therapeutin ihre Hande, die eine
heilsame Wd&rme ausstrahlen, auf
meinen Kopf, meine Augen, meine
Milz, die Nebennieren, manchmal
an die Fif3e, spater auch auf das
Rickenmark. Die Symptome bes-
serten sich immer schnell.

Eines meiner wichtigsten Thera-
pieziele war es schon vor der MS-
Diagnose, mir die Energie und
Macht meiner Wut wieder zu-
ganglich zu machen, sie zu inte-
grieren. Wenn ich diesen psy-
chischen Grundkonflikt wirde 16-
sen kénnen, so unsere Uberzeu-
gung, kénnten die MS-Schibe ei-
nes Tages Uberflissig werden. Da



meine Wut mir als Kind sehr grind-
lich ausgetrieben worden ist, er-
weist sich dieses Vorhaben als Gu-
Berst schwierig, es geht nur Gber
viele kleine Schritte im taglichen Le-
ben und grofie Geduld.

Bei meiner Suche nach Schub-
auslésern erkannte ich, dass Schi-
be immer 3-4 Tage nach erhebli-
chem korperlichem Stress oder
nach intensiven Konfrontationen
mit meiner abgespaltenen Wut auf-
traten. Urlaube im Reizklima und
sportliche Aktivitaten meide ich do-
her. Nachdem ich bis Mitte 2003
diverse Schiibe hatte, war ich bis
Mitte 2007 schubfrei. In den Jah-
ren danach gab es angesichts ei-
niger unvermeidlicher Belastungen
mehrere Entzindungen, zum Teil
mit Symptomen, die sich schnell
zurickbildeten.

Heilungsimaginationen und
-affirmationen

Im Rahmen der Heilarbeit entwi-
ckelte ich mit meiner Therapeutin
Heilungsimaginationen und -affir-
mationen. Ich stellte mir vor, wie
ich mein Myelin gezielt selber hei-
le und meine Blut-Hirn-Schranke,
die das Gehirn schiitzt, starke. Sat-
ze wie ,Ich bin stark. Ich bleibe ge-
sund.” sagte ich mir so haufig wie
moglich. Ich erkannte, dass ich
mich entweder mit angstlichen Ge-
danken an Belastungen oder mog-
liche Krankheitsfolgen schwéchen
oder mich stattdessen mit positiven
Gedanken aktiv starken kann.

Ich las diverse aufbauende B-
cher, zum Beispiel aus der Psycho-
neuroimmunologie. Schon frih hat-
te ich gemerkt, dass fur mich die
Beschaftigung mit der MS-Stan-
dard-Literatur kontraproduktiv und
angstférdernd war. Den offenen
Austausch mit anderen Menschen
empfand ich zumeist als sehr hilf-
reich. Haufig machte ich die Erfah-
rung, dass in den Gesprachen —
besonders in denen Uber Heilungs-
aktivitaten — sehr viel positive Ener-
gie entstand. Ich entdeckte die
Heileurythmie, die mein Gleich-
gewicht sehr starkt und Blockaden
|&st.

Einen wichtigen Bereich meiner
Heilungsarbeit stellt die Selbstfir-
sorge dar. Ich versuche darauf zu
achten, dass ich genigend schlafe
und mich relativ gesund erndhre.
Mir ist sehr bewusst, dass ich auf
Stressfaktoren und geniigend Erho-
lungspausen achten sollte, um
mich weiterhin gesund fihlen zu
kénnen. Meine Erfahrung ist, dass
ich keine Angst vor etwaigen Fol-
gen meiner Erkrankung habe, so-
lange ich gut fir mich sorge.

Bewadltigung der Angst als
entscheidender Schlissel

Die Bewaltigung dieser Angst
war im Rickblick der entscheiden-
de Schlissel zur psychischen Be-
wdltigung meiner MS. Da die
Angst eine Emotion mit viel Ener-
gie ist, begann ich nach und nach,
mir diese Energie ,nutzbar” zu ma-

Erfahrungen mit meiner MS-Erkrankung
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chen, ich nahm sie mit der Unter-
stitzung meiner Therapeutin als
Anstof3, aktiv zu werden, an der
Angst ,entlang” zu gehen, zu
schaven, was dahinter liegt, wo-
hin sie mich fGhren wirde. Ich woll-
te mich auf keinen Fall daverhaft
zu ihrem leidenden Opfer machen,
sondern ihr als aktiv handelndes
Subjekt — insbesondere mit der Su-
che nach individuellen Heilungs-
wegen — begegnen.

Im Laufe der Zeit wurde mir klar,
dass ich meine persénliche MS-
Realitdt von den schrecklichen, lah-
menden Bildern, die in der Offent-
lichkeit kursieren, unbedingt tren-
nen muss. Meine Erkrankung muss
ich nicht als eine Art ,Schicksals-
donner” hinnehmen, sondern kann
sie als grof’e Herausforderung und
als Chance auf ein erfillteres Le-
ben annehmen. Als die Angst in ei-
nem letztlich dreijghrigen Prozess,
in dem ich mir verschiedene Be-
wdltigungsmethoden  aneignete,
die Macht Gber meine Seele verlo-
ren hatte und das Vertrauen sich
immer mehr festigte, verlor die MS
die Macht Uber meinen Kérper.
Die Angst verschwand in dem
Mafe, in dem ich sie als Teil mei-
ner Persénlichkeit annehmen konn-
te. Ein wichtiger Nebeneffekt war,
dass meine Freude am Leben pro-
portional zum Verschwinden der
Angst anstieg.

Insgesamt kann ich mit der MS-
Erkrankung sehr gut leben, zumal
ich keine korperlichen Einschran-

kungen habe und mich in keiner
Weise krank fihle. Ich denke sel-
ten an meine MS-Vergangenheit
und lebe mein Leben. Wenn ich
am Morgen aufwache, bin ich
dankbar, dass ich ohne Probleme
sehen und gehen kann. Dankbar
bin ich auch fir alles, was ich
durch die Krankheitsbewaltigung
gelernt habe. Ich bin Gberzeugt,
dass ich ohne meine MS viele wert-
volle Erfahrungen nicht hatte ma-
chen kénnen. Der Weg ist zwar im-
mer wieder hart gewesen, aber er
hat sich gelohnt.

* Es handelt sich beim vorliegenden
Text um eine Kurzfassung des Erfah-
rungsberichtes ,Mein Heilungsweg
2000 - 2009, der auf der Homepa-
ge von LEBENSNERV erschienen ist.
Der vollstdndige Name der Autorin ist
der Redaktion bekannt.



Biucherkiste

In diesem Herbst haben wir eine grofie Biicherkiste geéffnet. Darin sind
zwei Titel zu MS-Erfahrungen, zwei Titel behandeln den Medizinbe-
trieb, weitere drei Titel befassen sich mit persénlichem Wachstum und
Stressbewdltigung und den Abschluss bilden zwei theoretische Titel zum
Zusammenwirken von Kérper und Psyche.

MS-Erfahrungen

Knud Kohr: 500 Mefer. Trotz
Multipler Sklerose um die Welt
Aufbau-Verlag Berlin 2010,
304 Seiten, 19,95 Euro,
ISBN 978-3-352-00789-7

Knud Kohr lebt als Reisejourna-
list und Drehbuchautor in Berlin
und schreibt fir ,Neuve Zircher
Zeitung”, ,Tagesspiegel” und
,abenteuer und reisen”. 2009 er-
schien sein erster Roman ,in Cux-
haven”. Als er mit 37 Jahren er-
fahrt, dass er an MS erkrankt ist,
weild er nicht, wieviel Zeit ihm
bleibt, um das zu tun, was er
schon immer machen wollte: Ein-
mal um die Welt reisen — und da-
bei natiirlich weiter schreiben.

Also macht er sich auf den Weg:
Manchmal an einem  Stock,
manchmal an zweien und manch-
mal fast symptomfrei wandert Kohr
Uber die Hochplateaus von Island
und bei finfzig Grad im Death Val-
ley. Eine Horde alter laotischer
Schnapsbrennerinnen stoppt sein
Kreuzfahrtschiff auf dem Mekong,

K nu d_ K 0 h ¥

Trotz Multipler Sklerose

um die Welt

RL

ein Maori-Hauptling lehrt ihn das
Madenessen, und ein Kapitéan na-
mens »Hurricane Johnny« |@sst ihn
sein 100 Jahre altes Schiff stevern.
Bei jeder dieser Begegnungen
lernt Knud Kohr mehr Gber seine
Krankheit und Gber den Umgang
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mit ihr, und am Ende steht eine er-
mutigende Erkenntnis: Loslaufen ist
besser als aufgeben.

Selten habe ich eine so wunder-
bare Mischung aus faszinierend
geschriebener Reiseliteratur und
eingestreuten persdnlichen MS-Er-
fahrungen gelesen! Eine kleine kri-
tische Nebenbemerkung sei er-
laubt: Im Untertitel hatte mir das
Wort ,mit” statt ,trotz” besser ge-
fallen ...

HGH

Inge Grein-Feil: ,Ich nehme mir
das Leben - jeden Tag”.

Zu bestellen iiber: Aktion ,Freun-
de schaffen Freude e.V.”,
Wagenhofer Str. 10, 89561
Dischingen, Tel: 07327-5405,
Mail: info@fsf-ev.de, 2010,
205 S., 10,00 Euro,

ISBN: 978-3-00-030910-6

Schon mal was von ,Gelotolo-
gie” gehorte Dabei handelt es sich
um die ,Wissenschaft der Auswir-
kungen des Lachens”. Und Lachen
ist, wie Jean Cocteau sagt ,wie ein
Scheibenwischer. Es erlaubt uns
voranzukommen, auch wenn es
den Regen nicht aufhalten kann.”
Das neue Buch von Inge Grein-Feil
versteht sich als solch ein Schei-
benwischer fir das Leben (ibri-
gens mit einem Vorwort des Kaba-
rettisten Dieter Hildebrandt, der
mit seiner ARD-Satire-Sendung
,Scheibenwischer” bekannt wur-

|
 ,Jch nehme mir das Leben —
jeden Tag*

Eine Lach- und Lebensgeschichte
von Inge Grein-Feil

de). Es ist deshalb auch keine wis-
senschaftliche Abhandlung, son-
dern die Autorin schildert ihr per-
sonliches Vorankommen im Leben
als eine Lach- und Lebensgeschich-
te, die sie in ihrem ,Schreibasyl”
in der Rehaklinik aufgeschrieben
hat.

HGH



Arztlnnen
und Patientlnnen
im Medizinbetrieb

Delia Schreiber, Gerd Nagel,
Werner Tiki Kiistenmacher:

Wie geht s weiter, Doc? Wie sich
Patienten mit ihren Arzten besser
verstehen.

Késel Verlag, Miinchen 2010,
110S., 15,95 Euro,

ISBN: 978-3-466-34554-0

Der Beziehung zwischen Arztin-
nen und Patientlnnen haben wir uns
schon haufig gewidmet. Umso er-
freulicher ist es, dass jetzt ein — fast
hatte ich gesagt ein ,Comic” - il-
lustriertes und federleicht geschrie-
benes Sachbuch dazu vorliegt, das
aus Erfahrungen von Workshops
von Arztlnnen und Patientinnen ent-
standen ist. Einer der Autoren ist
Prof. Dr. med. Gerd Nagel, dessen
Schweizer Stiftung Patientenkom-
petenz wir ebenfalls schon einmal
vorgestellt haben. Und um Kompe-
tenz geht es auch in diesem Buch,
wie Nagel betont: ,Was kann ich
fr mich selbst tun2 Mit dieser Fra-
ge entscheidet sich ein Patient ge-
gen die Rolle des hilflosen Opfers.
Kompetente Patienten entscheiden
sich nicht gegen die Medizin, aber
sie wollen kein passives Objekt der
Medizin sein. Sie wollen nicht nur
andere mit der Lésung ihres Pro-
blems beauftragen, sondern auch
selbst zur Lésung beitragen.” Und

Delia Schreiber ¢ Prof. Dr. med. Gerd Nagel

Werner Tiki Kiistenmacher

weiler, [Joc?

o

Wie sich Patienten mit ihren
Arzten besser verstehen

zum Ende dieses vergniglichen Bu-

ches wissen wir zum einen, dass
die (gute) Beziehung zum Arzt oder
zur Arztin Heilkraft besitzt und zum
anderen haben wir durch viele
Tipps erfahren, wie man oder frau

eine solche Beziehung sinnvoll ge-

stalten kann.
HGH

Georg Francken: Dr. ICH,

Wie miindige Patienten sich im
Medizinbetrieb behaupten und
die optimale Behandlung finden.
Trias Verlag, Stuttgart 2010,
192 S., 14,95 Euro,

ISBN: 978-3-8304-3584-6

Mit einer etwas niichterneren
optischen Gestaltung widmet sich

Biicherkiste

35

FP 2-2010



Bicherkiste

36

FP 2-2010

Georg Francken

Dr.ICH

Wie miindige Patienten sich
im Medizinbetrieb behaupten
und die optimale Behandlung

finden

& TRIAS

der Ratgeber des Journalisten und
Sachbuchautors Georg Francken,
der den Medizinbetrieb aufgrund
eigener Krebserkrankung intensiv

kennengelernt hat, demselben The-

ma wie der vorherige Titel. Bei der
Therapie jeder Erkrankung sagt
Francken, stellen sich die Fragen:
,Bringt mir das tatsachlich etwas?
Welche Nachteile stecken dahin-
ter? Mit welchen Folgen muss ich
rechnen, und will ich die Uber-
haupt tragen?2” Die Beantwortung
solcher Fragen, so Francken,
nimmt einem kein Arzt ab. Er oder
sie kdnne nur beraten, helfen und
unterstitzen, mehr nicht. Gerade
die chronischen Erkrankungen wie
Diabetes, Rheuma, Multiple Skle-

rose bis hin zu Krebs stellen die Pa-
tientlnnen, so Francken, vor ganz
neue Herausforderungen. Wichtig
ist deshalb nach Ansicht des Au-
tors, dass es keine Patentrezepte
gibt und dass es darauf ankommt,
.Wie man sich mit der eigenen
Krankheit auseinandersetzt” und
welche Behandlung man fir sich
als sinnvoll einschatzt. Francken
hatte sich selber fir eine alternati-
ve Krebsbehandlung entschieden —
ohne Chemotherapie und Bestrah-
lung. Alle Schulmediziner hatten
ihm davon abgeraten: ,Trotzdem
entschied ich mich gegen ihre
Empfehlungen — der Entschluss
meines Lebens.”

HGH

Personliches Wachstum
und Stressbewdltigung

Graham Gordon Ramsay, Holly
Barlow Sweet: Reisefiihrer zum
Selbst. Wer bin ich und wer will
ich sein? Huber Verlag, CH-Bern,
2010, 224 S., 19,95 Euro,
ISBN: 978-3-456-84844-0

Statt der Bezeichnung ,Reise-
fohrer” hatten die US-Autorlnnen
auch schreiben kénnen: ,Ubungs-
buch fir Einzelne und Gruppen”,
denn im Grunde bestehen die rund
200 Seiten aus lauter Ubungen zu
unterschiedlichen Themen der
Selbsterkundung. Ganz grob lasst



sich das Buch in drei Teile glie-
dern: 1) Ubungen zum Konzept der
Selbsterkundung und des Selbst-
ausdrucks, 2) Ubungen zu unter-
schiedlichen Aspekten, etwa der
Geschlechterrolle oder des kulturel-
len Hintergrundes und 3) Ubungen
dazu, wie diese Konzepte in das ei-
gene Leben integriert werden kén-
nen. Gut geféllt mir bei diesem
praktischen Ansatz, dass sich die
Ubungen nicht nur auf kognitive
Uberlegungen beschrénken, son-
dern dass Schreib- und Zeichen-
block, Schere, Klebeband, Filzstif-
te, Olmalkreiden und Bastelpapier
benétigt werden. Ebenso ist eine
kleine Digitalkamera hilfreich,
denn auch die Fotografie spielt in

Graham Gordon Ramsay Holly Barlow Sweet

Reisefiihrer
zum Selbst

Wer bin ich und wer will ich sein?

Alois Burkhard

Achtsamkeit

Entscheidung [iir einen neuen Yeg

Untar Mitarkeit von Jukang Stam
it pinern Gelgitwart van Martin Bahus

3 Schattaver

diesem Buch eine bedeutende Rol-
le. Mehr sei an dieser Stelle aber
nicht verraten, denn Selbsterkun-
dung muss jede/r selbst durchfih-
ren.

HGH

Alois Burkhard: Achtsamkeit -
Entscheidung fiir einen neven
Weg. Schattaver Verlag, Stuttgart
2010, 137 S., 19,95 Euro,
ISBN: 978-3-7945-2739-7

Als eher meditatives Ubungs-
buch istdieser Titel von Burkhard zu
verstehen, der am Zentralinstitut fiir
Seelische Gesundheitin Mannheim
arbeitet. Achtsamkeit ist, wie der
Autor hervorhebt, Bestandteil der

Biicherkiste
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sogenannten ,Dialektisch-Behavio-
ralen-Therapie (DBT).” Ein solches
Wortmonstrum schreckt zundchst
einmal ab, doch keine Bange! In
diesem Buch sind konkrete Medita-
tionsanleitungen zusammengestellt
mit leicht verstandlichen Einfih-
rungstexten. Zu vier grof’en Berei-
chen (Achtsamkeit - Stresstoleranz —
Umgang mit Gefihlen — zwischen-
menschliche  Fertigkeiten  und
Selbstwert) stellt Burkhard jeweils
gedankliche und kérperliche Ubun-
gen vor, darunter auch Atemibun-
gen oder eine Gehmeditation. Alle
Ubungen kénnen entweder alleine
oder unter Anleitung durchgefihrt
werden. Und wozu das Ganze?
DazuhatBurkhard eine sehrschéne
Antwort, wie ich finde: ,Du kannst
die Wellen nicht stoppen, aber du
kannstlernen, aufihnen zu reiten.”
HGH

Angelika Wagener-Link: Verhal-
tenstraining zur Stressbewilti-
gung. Arbeitsbuch fir Therapeu-
ten und Trainer.

6. vollsténdig iberarbeitete Auf-
lage Klett-Cotta-Verlag, Stuttgart
2010, 266 S. inkl. CD mit
Arbeitsblattern, 27,95 Euro,
ISBN: 978-3-608-89095-2

Was [8st Stress aus? Lasst sich
Stressenergie positiv nutzene Wie
funktioniert Blitzentspannung und
wie kénnen wir den Umgang mit
Stress im Alltag erlernen? Diesen
Fragen geht die Autorin nach, die

Angelika Wagner-Link

Verhaltenstraining
zur Stressbewaltigung

Arbeitsbuch fir Therapeuten und Trainer

als Diplom-Psychologinin Minchen
arbeitet und in ihrem , Institut fir
Mensch und Management” unter
anderem ein Verhaltenstraining zur
Stressbewdaltigung anbietet. Ihr Trai-
ning basiert auf dem S-O-R-K-Sche-
ma (S-Stressoren, O-Organismus, S-
Stressreaktionen,  K-Konsequen-
zen) undistvon den Krankenkassen
als  Préventionskurs anerkannt.
Zwar istdas Buch in erster Linie fur
Therapeutinnen oder Trainerlnnen
gedacht, da die Methode und die
beschriebenen Arbeitsanleitungen
und Lehrpldne (auch auf CD!) zur
Nachahmung angelegt sind, doch
hilfreich sind die Schilderungen der
Arbeitsweise auch direkt fir stress-
geplagte Menschen.

HGH



Zusammenwirken von
Kérper und Psyche

Johann Caspar Riegg: Mind &
Body, Wie unser Gehirn die
Gesundheit beeinflusst.
Schattauer GmbH, Stuttgart
2010, 158 S., 14,95 Euro,
ISBN: 978-3-7945-2734-2

Die neurobiologisch fundierte
Psychosomatik ist eine — darf man
in diesem Zusammenhang ,Her-
zensangelegenheit” sagen? — von
Johann Caspar Riegg, dessen
Standardwerk ,Gehirn, Psyche
und Kérper” im nachsten Jahr be-
reits in der 5. Auflage bei Schat-
taver erscheinen wird. Jetzt hat der
Verlag, sozusagen als Vorge-
schmack, eine Taschenbuchausga-
be von Essays des Autors vorge-
legt, die teilweise bereits in ande-
rer Form in Zeitungen und Zeit-
schriften wie ,Frankfurter Rund-
schau” oder ,Psychologie heute”
erschienen sind. Die Themen der
Aufsatze befassen sich alle mit den
Wechselwirkungen von ,body”
und ,mind”, etwa um ,Herz und
Psyche”, ,Die Angst verlernen”,
.Psyche und Immunsystem”, die
Wirkung der sprechenden Medi-
zin oder um ,Resilienz. Was resis-
tent gegen Stress macht”. Hervor-
ragend geeignet fir die fachliche

Weiterbildung auf langeren Zug-

fahrten!
HGH

Johann Caspar Riiegg

Mind & Body

Wie unser Gehirn die Gesundheit beeinflusst

-1"‘.' ' Schattaner

Maja Storch, Benita Cantieni, Ge-
rald Hither, Wolfgang Tschacher:
Embodiment, Die Wechselwir-
kung von Kérper und Psyche
verstehen und nutzen.

Huber Verlag, CH-Bern, 2. erwei-
terte Auflage 2010, 180 S.,
29,95 Euro

ISBN: 978-3-456-84837-2

Oh je — schon wieder ein never,
unibersetzbarer und schwer ver-
standlicher Begriffé Ja und nein!
,Embodiment”, auf Deutsch auch
als ,Verkérperung” zu bezeich-
nen, ist eine neve Heransgehens-
weise, die das Wechselspiel von
Kérper und Psyche zu fassen ver-
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1 Benita Cantieni Gerald Hiither

E bodiment

3z 1wnk%ng von Kérper und Psyche

g Tschacher

verstehen und nutzen

HUBER M

sucht — und damit gerade fir psy-
chosomatisch Interessierte  ein
Muss ist. Was im Alltagsleben un-
ter ,Der Kérper ist Spiegel der See-
le” bekannt ist, wird in der ,Embo-
diment-Perspektive” so ausge-
driickt, ,dass der Geist (also: Ver-
stand, Denken, das kognitive Sys-
tem, die Psyche) mitsamt seinem
Organ, dem Gehirn, immer im Be-
zug zum gesamten Kdrper steht.
Geist/Gehirn und Kdrper wieder-
um sind in die restliche Umwelt ein-
gebettet.” Wie diese Wechselwir-
kung genaver zu verstehen ist, da-
riber geben die vier Autorlnnen
Aufschluss: Maja Storch beleuch-
tet, warum und wie die Psyche im
Kérper wohnt, Wolfgang Tscho-
cher zeigt auf, weshalb die Ab-
spaltung des Geistes vom Korper

nicht funktionieren kann. Gerald
Huther schildert, wie sich das gut
funktionierende Gehirn und der
gut funktionierende Kérper gegen-
seitig bedingen. Benita Cantieni
liefert schlief3lich die anatomische
Anleitung fir eine aufgerichtete
Kérperhaltung, die Energie frei-
setzt, anstatt sie zu verbrauchen.
Die vorliegende 2. Auflage des Ti-
tels wurde aufBerdem um ein Er-
ganzungskapitel ,Embodiment im
Ziricher  Ressourcen  Modell
(ZRM)” erweitert.

HGH



www.krankheitserfahrungen.de —
Patientinnen tauschen ihre Erfahrungen aus

Seit April 2010 ist die Vorab-
version der Internetseite
www.krankheitserfahrungen.de,
ein Projekt der Universitaten Frei-
burg, Berlin und Gottingen, im
Netz frei zuganglich. Dort erzah-
len Menschen von ihrem Leben mit
einer Krankheit oder einem
Gesundheitsproblem, von ihren
Erfahrungen mit einer Therapie
und den mdglichen Verdanderun-
gen im Alltag, also von der ,Innen-
seite” des Lebens mit einer Krank-
heit.

Besucher der Internetseite kon-
nen sich jederzeit und von zuhau-
se aus diese Erzahlungen anhéren
beziehungsweise lesen. Zu erfah-
ren, was anderen geholfen hat
und wie sie sich mit ihrer Krankheit
auseinander gesetzt haben, kann
bei Therapieentscheidungen hilf-
reich sein. Auflerdem erfdhrt der
Leser auf diese Weise, dass er mit
seinen eigenen Erfahrungen nicht
allein ist. Anders als in einer Selbst-
hilfegruppe sind Besucher der In-
ternetseite nicht dazu verpflichtet,
etwas von sich selbst preiszuge-
ben. Sie haben die Méglichkeit,
entweder die persénlichen Erfah-
rungen einzelner Personen oder

aller Interviewpartnerinnen und
-partner zu einzelnen Themen an-
zusehen und anzuhéren. Zusatz-
lich sind auf der Seite Hinweise zu
wissenschaftlich fundierten Infor-
mationsquellen zu finden.

Im Gegensatz zu vielen Internet-
Foren und Chatrooms fir Patien-
tinnen und Patienten  zeigt
www.krankheitserfahrungen.de
die Erfahrungen in ausfihrlichen
Video-Interviews nach  wissen-
schaftlichen Gesichtspunkten. In ei-
nem ersten Schritt wurden die
Krankheitsbilder ~ ,Chronischer
Schmerz” und ,Diabetes mellitus
Typ 2" erarbeitet. Die Internetseite
ist eine Vorversion, mit der endgul-
tigen Version ist im Jahr 2011 zu
rechnen. Weitere Krankheitsbilder
werden folgen. So ist auch ein Mo-
dul Uber ,Multiple Sklerose” ge-
plant.

www.krankheitserfahrungen.de
ist als lizenzierte deutsche Version
an der britischen  Website
www.healthtalkonline.org ~ der
Stiftung DIPEx UK (Database of In-
dividual Patients’ Experiences) ori-
entiert und Grindungsmitglied von
DIPEx International. Die For-
schungsgruppe ist ein interdiszipli-
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nares Team, geleitet von Prof. Dr.  * Prof. Dr. Gabriele Lucius-Hoene

Gabriele Lucius-Hoene® von der st

Jurymitglied  der

Abteilung fir Rehabilitationspsy- LEBENSNERV.

chologie der Universitat Freiburg,
Prof. Dr. Wolfgang Himmel von
der Abteilung Allgemeinmedizin
der Universitat Géttingen und Prof.
Dr. Ulrich Schwantes von der Cha-
rité Berlin.

Stiftung

website: www.krankheitserfahrungen.de/inhalte/chronischer-schmerz/personen

Sia sind hir: Startsaite — knhats — Chrorschar Schmarz —» Parsanan

krankheitserfahrungen.de

Erfahrungen mit Gesundheit, Krankheit und Medizin

Uber uns | MNutzung dieser Website | Barrierefreibelt |  Ubersicht

Chronischer Schmerz , Themen | Personen Infos & Links. Auswahl
—_—
20-39
4043
Alle Personen som
60 und afer
Hier kiinnen Sie die persd der und Erzihler
und A aus Ihren sehen, hiren oder lesen. Wir gaben Kopfschmarzen
unseren Erziihlarinnen und Erzihlern aus Griinden des Datenschutzes frei arfundane Rilckenschmerzen
Mamen. Fibramyalgie

Alexander Schwarz | Amely Hoffmann
486 Jahre 29 Jahre
Phantamachmenzen Fibromyaigie
Andraa Miller b Ang Kaiser
52 Jahre 40 Jahra
. Rheumatoide Arhritis Rickenschmerzen
ot

Anna Wagnar L |} Barbara Lange
B0 Jahre [ 54 Jahre
Arachnopathie mit Rilckenschmerzen

Aude Rickenschmerzen

Beata Schulie
46 Jahre
Schmerzsyndrom bel Skoliose

Audiy
Christin Neurmann Danieta Kien
50 Jahre 48 Jahre
Rilckenschmeszen Morbus Sudeck
Test
Elisabath Schnaider Frank Wabar
85 Jahre 46 Jahre
Arthrose Rilckenschmerzen
Tast
Inge Meyer Jens Krause
65 Jahre 51 Jahre
Rcken- und Clusterkopfschmerz
Hiftigalanksschmarzan
§ Kiaus Fischer
54 Jahre
Rickerschmerzen
Maria Schmitz

Markus Becker
48 Jahro

45 Jahre
= Migrinekopfschmarz Fibromyalgie

(2 Richard Schifer Tanja Werrier
54 Jahre 45 Jahre
Gesichtsschmerzen Clusterkopfschmerz

et somoer | Suche

Tur im aktuellen Bereich

Gelenkschmerzen

sannar

Frauen

sonstige Schmerzerkrankungen




	

