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Zusammenfassung

v

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine iiber 30-40
Jahre verlaufende Erkrankung bei der die Rehabi-
litation eine Schliisselbedeutung im Behand-
lungskonzept innehat. Ziel dieser 2007 durchge-
fiihrten Umfrage an neurologischen Reha-Klini-
ken in Deutschland (n=183) war, Behandlungs-
strukturen und Konzepte vor diesem Hintergrund
zu erfassen. Bei 90 Bogen, die ausgewertet wer-
den konnten, berichten 20 Kliniken einen MS-
Schwerpunkt mit einer mittleren Zahl von 30 Bet-
ten fiir MS-Patienten zu unterhalten. In der Be-
treuungsstruktur findet sich in der Regel ein Neu-
rologe auf 24 Patienten und ein Neuropsychologe
auf 30 Patienten. Ein Sozialarbeiter/-pddagoge
kommt auf 119 Patienten. Im Vordergrund der
Rehaprogramme stehen die Physiotherapie und
das Neurosporttraining, die nahezu alle Einrich-
tungen einsetzen. In der Physiotherapie dominie-
ren Bobath-Techniken, im Neurosport Ergometer-
belastungen. Differenzierte Ataxietrainings sind
in MS-spezialisierten Einrichtungen hdufiger als
in allgemein neurologischen Reha-Kliniken. Zwei
Drittel der MS-Patienten werden neuropsycholo-
gisch untersucht, ein kognitives Training wird von
allen Einrichtungen angeboten. Durchschnittlich
wird eine Stunde wochentlich eine Krankheits-
schulung angeboten. Eine systematische, schrift-
lich fixierte Zielsetzung und Evaluation mit MS-
spezifischen, standardisierten Instrumenten fin-
det in weniger als 20% der Kliniken statt. Fast alle
Kliniken verfiigen tiber ein breites Spektrum an
Therapeuten. Allerdings besteht in den Bereichen
Neuropsychologie und Sozialpddagogik ein Be-
treuungsverhdltnis, das eine differenzierte beruf-
liche und soziale Reha schwierig erscheinen ldsst.
Zielformulierung und Evaluation scheinen weiter
entwicklungsfdhig. Personelle Unterbesetzung,
wachsender Arztemangel, wachsender 6konomi-
scher Druck und nur geringe Forschungsresour-
cen fiir den Bereich Reha lassen befiirchten, dass
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Abstract

v

Multiple sclerosis is a disease covering 30-40
years. Rehab is an established treatment concept
although scientific evidence of effectiveness is
modest. This survey among German neurological
rehab units (n=183) was performed to obtain an
overview about treatment structures and con-
cepts. 90 questionnaires were analysed of which
20 clinics reported as specialised in MS with units
of about 30 beds. In the management structures,
there is on average 1 neurologist per 24 patients
and 1 neurophysiologist per 30 patients. One so-
cial worker covers 199 patients. Physiotherapy
and exercise training are the main approaches.
Training for ataxia is more frequent in specialised
units than in general rehab units. 2 /3 patients un-
dergo neuropsychological examination, cognitive
training is performed in all units. Group educa-
tion programmes are administered for about 1h/
week in all centres. Less than 20% perform writ-
ten goal-setting and very few use disease-specific
standardised outcome measures. Nearly all units
cover a broad expertise of approaches. As neuro-
psychologists and social workers have to manage
up to 199 patients, a differentiated social and vo-
cational rehab seems difficult. Goal setting and
evaluation of the rehab process could be further
developed. Lack of personnel, increasingly of phy-
sicians and increasing economic pressure as well
as a lack of research resources for rehab seem to
be risk factors that the prevailing concept of rehab
in Germany might not be further developed. Fur-
ther scientific evidence and implementation
studies are needed to secure the long-term availa-
bility of rehab in MS.
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die grundsitzlich guten Voraussetzungen im deutschen Gesund-
heitssystem nicht weiterentwickelt werden. Eine Verbesserung
der Evidenzlage und eine Verbesserung der Umsetzung sind hin-
gehend zwingend, um langfristig die Verfiigbarkeit von MS-Reha
sicherzustellen.

Hintergrund

v

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronisch-entziindliche und
degenerative Erkrankung, die bei 2 Drittel der Betroffenen zu ldan-
gerfristigen bzw. bleibenden Beeintrachtigungen fiihrt [1,2]. Bei
120000 Betroffenen in Deutschland, einem Krankheitsbeginn
um das 30. Lebensjahr und einem Verlauf von iiber 30-40 Jahren
ist eine sich an den wechselnden Gesundheitsstatus anpassende
Integration der Erkrankung ins Lebenskonzept der Betroffenen
von hoher Bedeutung. Angesichts gesundheitsbkonomischer
Analysen, die zeigen, dass ein Hauptanteil der Kosten bei MS
durch indirekte Kosten entsteht, d.h. durch Krankheitsausfall
am Arbeitsplatz und frithe Berentung [3,4], sollten MafSnahmen
zur Forderung der Teilhabe im Zentrum therapeutischer Bemii-
hungen stehen. Rehabilitation ist ein lange etablierter Bestandteil
einer umfassenden Behandlung der MS.

Trotz der langjdhrigen klinischen Expertise existieren bis heute
wenig kontrollierte Studien, die systematisch Komplexbehand-
lungen oder EinzelmaBnahmen evaluieren [5]. Dem gegeniiber
steht ein zunehmend stdrker werdender Druck von Kostentra-
gern, nur die diejenigen MaRnahmen zu finanzieren, die eine
gute Evidenz fiir die nachhaltige Wirksamkeit vorweisen kénnen.
Auch durch Forschung in anderen Rehabilitationsfeldern finden
sich in den letzten Jahren einige wichtige Paradigmenwechsel,
wie die Tatsache, dass ausdauerorientiertes sportliches Training
hilfreich ist [6], dass alltagsnahes Training und Selbsttraining ef-
fektiver sind als therapeutenzentrierte MafSnahmen [7], dass ver-
mehrt apparative Methoden Anwendung finden und dass neuro-
psychosozialen Aspekten inklusive der beruflichen Rehabilita-
tion, der psychologischen Betreuung, des kognitiven Trainings
und der Patientenschulung eine gréRere Rolle zugeschrieben
wird. Auch der Nachweis von Neuroplastizitdt bei MS impliziert
die Notwendigkeit intensiver und hochfrequenter rehabilitativer
MafRnahmen [8]. Damit erweitert sich das Spektrum an rehabili-
tativen Aufgaben vom klassischen Wiedererlernen motorischer
Fdhigkeiten zu einem krankheitsbegleitenden Ansatz, der mit
der Verarbeitung der Diagnose beginnt und bis zur Palliativmedi-
zin fiihrt.

Ziel dieser Umfrage war, einen aktuellen Stand {iber die Betreu-
ungsstruktur und Konzepte in neurologischen Rehabilitationskli-
niken in Deutschland mit und ohne MS-Schwerpunkt zu erhe-
ben. Damit soll zum einen beschrieben werden, wo welche Pa-
tientengruppen betreut werden kénnen, zum anderen aber auch
in welchen Betreuungsfeldern am ehesten Defizite bestehen.

Methoden

v

Im Herbst 2007 wurden alle neurologischen Rehabilitationsein-
richtungen Deutschlands aus dem Register www.rehakliniken.
de angeschrieben mit der Bitte, einen 8-seitigen Fragebogen aus-
zufiillen. Dieser Fragebogen wurde am Institut fiir Neuroimmu-
nologie und klinische MS-Forschung unter Beteiligung von Reha-
bilitationsmedizinern mit MS-Schwerpunkt entwickelt. Das In-
strument deckt dabei folgende Bereiche ab:
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Patientenkollektive

Reha-Phasenkompetenz, Betten, Schwerpunkt
Personalstruktur und Behandlungsdauer

Kooperation und Vernetzung

MS-Programme mit Aufgliederung in therapeutische
Teilbereiche

» Schulungsmodule

» Beratungsangebote

» Reha-Evaluation

Sechs Monate nach Aussendung erfolgte eine telefonische Erin-
nerung und ggf. Neuaussendung. In der Auswertung wurden Kli-
niken, die einen erkldarten MS-Schwerpunkt haben, allgemein-
neurologischen Rehabilitationskliniken gegeniibergestellt.

vVvyyyvyy

Statistik
v
Die Auswertung erfolgte deskriptiv mit SPSS 15.0.

Ergebnisse

v

Patientenkollektive

Von 183 ausgesandten Bégen wurden 118 (65%) zuriickgesandt.
28 Bogen waren sehr liickenhaft ausgefiillt und konnten deshalb
nicht mit in die Studie eingeschlossen werden. 15 der verbliebe-
nen 90 Kliniken haben kein Angabe zu einem méglichen MS-
Schwerpunkt gemacht und wurden deshalb mit den anderen all-
gemein neurologischen Kliniken zusammengefasst. 20 Einrich-
tungen (22%) gaben einen MS-Schwerpunkt an, im Folgenden
MS-Kliniken (MSK) genannt. Die anderen 70 (78%) Einrichtun-
gen werden im Folgenden allgemein-neurologische Kliniken
(ANK) genannt. Das angegebene mittlere Alter aller Patienten in
MSK lag bei 50-70 Jahre. ANK gaben 2 Altersgipfel an mit Patien-
ten um 25-30 und 60-80 Jahre.

Rehaphasenkompetenz, Betten, Schwerpunkt

Alle Kliniken setzen einen Schwerpunkt in den Reha-Phasen C
und D (© Tab. 1), Kliniken mit MS-Schwerpunkt fithren in dieser
Befragung keine nachgehende Rehabilitation der Phase E durch.
75% der MSK und 63% der ANK gaben an, gemischt ambulant
und stationdr zu behandeln. Unter den befragten Einrichtungen
findet sich allerdings nur eine rein ambulante neurologische
Reha-Einrichtung mit MS-Schwerpunkt.

Im Mittel hatten die Kliniken mit Schwerpunkt MS insgesamt 357
Betten, 147 Betten davon neurologisch mit im Mittel 30 Betten
(20%) fir MS-Betroffene. Kliniken ohne MS-Schwerpunkt hatten
im Mittel 225 Betten, 123 davon neurologisch mit 16 (13%) fiir
MS-Patienten. Behandelt werden im Jahr in Reha-Kliniken mit

Tab.1 Rehabilitationsphasen in allgemeinen und MS-spezialisierten Einrich-
tungen. Angegeben ist der geschétzte Behandlungsanteil im Phasenmodell
bezogen auf alle Patienten einer Einrichtung. ,Sonstige“ beinhaltet vor allem
Nachbefragungen.

Phase MSK ANK

B Frihreha 14 (70%) 46 (66 %)
Cweiterfiihrende Reha 17 (85%) 62 (90%)
D Anschlussheilbehandlung 18 (90%) 67 (96 %)
E Nachsorge und Berufsreha 0( 0%) 15(21%)
Faktivierende Pflege 2(10%) 5( 7%)
sonstige 5(25%) 15(21%)

Heesen C et al. Rehabilitation bei Multipler Sklerose... Akt Neurol 2010; 37:4-9

Heruntergeladen von: Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf. Urheberrechtlich geschitzt.



Originalarbeit

140

Abb.1 Verhdltnis je eines Therapeuten zur Patien-

MS-Schwerpunkt tenzahl in Reha-Einrichtungen.
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MS-Schwerpunkt im Mittel 1657 (Spanne: 795-3200) Patienten
und in Reha-Kliniken ohne Schwerpunkt 1469 (35-7500). In
MS-Kliniken sind 23 % der MS-Patienten rollstuhlpflichtig gegen-
iber 45% der MS-Patienten in ANK.

Von den 20 Kliniken mit MS-Schwerpunkt haben 9 (45%) eine
Station mit MS-Schwerpunkt. Dies ist bei den Kliniken ohne MS-
Schwerpunkt nur bei 8 (12 %) der Fall.

Personalstruktur

Die Betreuungsstruktur (Anzahl Patienten/Therapeut) unter-
scheidet sich zwischen MS-Schwerpunkteinrichtungen und all-
gemeinen Reha-Kliniken nicht wesentlich. Ein Arzt betreut 17
Patienten in der allgemein-neurologischen Reha und 22 Patien-
ten in der Reha mit MS-Schwerpunkt. Dabei findet sich nur 1
Facharzt fiir Neurologie auf 45 Patienten in der ANK und 1 Neu-
rologe auf 59 Patienten in der MSK (© Abb.1). Bezogen auf die
rein neurologischen Patienten ist das ein Betreuungsverhadltnis
von 1:24 in MSK und ANK. Bei Logopdden und Neuropsycholo-
gen liegt das Verhdltnis bei 1: 70 {iber alle Einrichtungen hinweg,
bezogen auf die neurologischen Patienten bei 1:30. Im Bereich
der Sozialarbeit liegt das Verhdltnis bei 1:119. 19 (95%) der MS-
Kliniken und 44 (66%) der allgemein-neurologischen Abteilun-
gen haben einen definierten drztlichen MS-Ansprechpartner. Bei
13 (72 %) der MS-Kliniken findet sich auch eine speziell geschulte
MS-Schwester gegeniiber 12 (21%) der allgemein-neurologi-
schen Kliniken. Hauptberufsgruppe in allen Kliniken sind Physio-
therapeuten gefolgt von Ergotherapeuten. Neurologen, Neuro-/
Psychologen und Masseure sind gleich hdufig vertreten. Die
kleinste Berufsgruppe findet sich im Bereich von Sozialpddago-
gen und Musik-/Kunsttherapeuten. Pflegekrdfte wurden nicht
erfasst.

Die Behandlungsdauer liegt im Mittel bei 4,6 Wochen (Spanne:
2,5-7,5) in den MSK gegeniiber 5,4 Wochen in den ANK. 90%
der MS-Kliniken geben an, ein MS-spezifisches Programm durch-
zufiihren, bei 78% besteht ein spezielles Angebot fiir gering Be-
troffene.

Die folgenden Auswertungen beziehen sich nur auf die Kliniken
mit MS-Schwerpunkt. ANK werden nur genannt, wenn sich in
den Angaben deutliche Abweichungen zu den MSK ergaben.
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Kooperationen und Vernetzung

Urologen, Kardiologen und Ophthalmologen sind die Hauptko-
operationspartner (bei 81-90% der Kliniken). Eine rheumatologi-
sche oder psychosomatische Kooperation findet sich nur bei ca.
der Halfte der Kliniken. 80% der MS-Kliniken kooperieren mit
der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG).

Therapeutische Teilbereiche

Physiotherapie

Fiithrend werden Bobath-Techniken und alltagsorientierte Tech-
niken angewandt. Ein Taub’sches Training wird in 13 (65%) der
MSK eingesetzt.

Laufbandtraining bieten 85% der MSK an. Zur Kérpergewichts-
entlastung wurden dabei keine Angaben gemacht. 30 Minuten
tagliche Stehzeit garantieren alle MS-Kliniken fiir Rollstuhlpa-
tienten (am Stehbrett oder Stehbarren).

Neurosport

19 (95%) der MS-Kliniken bieten ein individualisiertes Neuro-
sporttraining an, durchschnittlich 1 Stunde an 5 Tagen in der
Woche. Dies wird von im Mittel 71% der Patienten in MSK ge-
nutzt gegeniiber 57 % der Patienten in ANK. In MS-Kliniken wird
ein Fitnesstraining zumeist von Physiotherapeuten durchgefiihrt
(80%), Sportlehrer und Padagogen spielen im allgemein-neurolo-
gischen Reha-Kontext eine grof3ere Rolle (25 vs. 7% bei MS). Hiu-
figste eingesetzte Methode ist das Ergometertraining (95% der
MS-Kliniken), wobei nur 4 (22%) eine aerobe Schwelle bestim-
men. Nordic Walking und Aquatraining sind dariiber hinaus in
907% vertreten.

Blasenmanagement

Restharnmessungen finden in allen MS-Kliniken statt, eine uro-
dynamische Untersuchung in Kooperation ist jedoch nur in 9
(45%) der Einrichtungen moglich. Eine Differenzierung urologi-
scher Kooperationen zwischen Anstellung in der Reha-Klinik
bzw. externem Konsildienst erfolgte dabei nicht. Wahrend eine
Anleitung zum intermittierenden Selbstkatheterismus in allen
Kliniken mdglich ist, fithren lediglich 9 (20%) der MSK intravesi-
kale Therapien durch.

Heruntergeladen von: Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf. Urheberrechtlich geschitzt.



Management von Spastik

Im Spastikmanagement setzen 65% der MS-Kliniken Botoxinjek-
tionen ein, 20% sind in der Indikationsstellung und Durchfiih-
rung der intrathekalen Baclofengabe erfahren. 33 % praktizieren
die intrathekale Steroidgabe. 69% der MS-Kliniken haben die
Moglichkeit, Kontrakturmobilisationen durch Eingipsung, Schie-
nung oder auch OP durchzufiihren.

Ataxie und Tremormanagement

Zur Behandlung von Ataxie und Tremor setzen 80 % der MS-Klini-
ken Eiswasserbdder ein (jedoch nur 59% der ANK), 30% der MSK
(9% der ANK) arbeiten mit Kiihlwesten. 70% der MS-Kliniken
konnen teilweise in Zusammenarbeit mit einer kooperierenden
Klinik, Indikationsstellung und Uberwachung einer Tiefenhirn-
stimulation durchfiihren.

Management von Schluckstérungen
90% der MS-Kliniken haben eine standardisierte Schluckdiagnos-
tik, aber nur 5 (25%) in Form der Videoendoskopie.

Neuropsychologie

80% der MS-Kliniken geben an, eine standardisierte Diagnostik
zu kognitiven Funktionsstérungen bei MS-Betroffenen einzuset-
zen. Dabei werden 66 % der Patienten getestet. Dauern die neuro-
psychologischen Testungen in ANK durchschnittlich 2 Stunden
(Spanne: 0-8), so sind es 4 Stunden (Spanne: 1-8h) in MSK.
Eine neuropsychologische Betreuung findet durchschnittlich mit
3 Stunden (Spanne: 0-5h) wochentlich statt. 95% der MSK set-
zen ein kognitives Trainingsprogramm ein. Dabei gaben 3 Klini-
ken an, ein vorwiegend computerbasiertes Training durchzufiih-
ren, 16 boten dies zusdtzlich zu einer beratenden kognitiven The-
rapie an.

Management von Fatigue
68% der MS-Einrichtungen geben an, {iber ein Fatigue-Manage-
mentkonzept zu verfiigen.

Entspannung

Nahezu alle (95%) MSK setzen Entspannungstechniken ein. Auto-
genes Training und Muskelentspannung nach Jacobsen dominie-
ren hier.

Schulungsmodule

Schulungen werden von allen Kliniken angeboten. An 1. Stelle
stehen hier: Erndhrung, Stress und psychische Faktoren, sympto-
matische Therapie und Immuntherapie (© Tab.2). Zumeist wer-
den diese als Gruppenschulungen durchgefiihrt, zumeist mit 20
Teilnehmern. Schulungseinheiten dauern meist 60 min und wer-
den einmal wochentlich durchgefiihrt.

Hauptthemen im Bereich Edukation sind Krankheitsverarbei-
tung, MS-Wissen und Medikamenteneinstellung bzw. Uberprii-
fung. Ein Rollstuhltraining bieten 90% der Kliniken an.

Beratungen

Hier finden vor allem sozialrechtliche und Berufsberatungen
statt. 34% der MS-Kliniken geben an, auch Gesprdche mit Arbeit-
gebern zu fiihren. Die allgemein-neurologischen Kliniken bieten
hdufiger als die MS-Kliniken Angehérigenberatung an (55 vs.
33%).

Originalarbeit

Tab.2 Schulungsangebote zum Krankheitsbild MS.

Thema MS-Kliniken andere
n=20 n=70

MS-Diagnose und Prognose 13(72%) 73 (55%)
Schubtherapie 13(72%) 27 (40%)
Immuntherapie 14 (78%) 31 (46 %)
symptomatische Therapie 14 (78%) 31(46%)
Stress und psychische Faktoren 14 (78%) 42 (63 %)
Erndhrung (MS-spezifisch) 15 (83 %) 24 (36%)
Alternativmedizin 7 (39%) 43 (64 %)
rechtliche Aspekte 10 (59%) 11(16%)
anderes 5(25%) 12(18%)

Reha-Evaluation und Scoring

Keine MS-Klinik fithrt Gesprache vor Beginn der Reha-MafSnah-
me durch. Ziele werden in 95% der Einrichtungen von Arzt und
Patient zu Beginn der MaRBnahme gemeinsam festgelegt, aber
nur in 18% der MS-Kliniken (14% der allgemeinen Neurologien)
schriftlich fixiert. 38% der MS-Kliniken und 26% der allgemein-
neurologischen Einrichtungen fiihren Nachbefragungen nach
dem Reha-Aufenthalt durch.

Standardisierte Messinstrumente werden nur in sehr begrenz-
tem Mal3 eingesetzt. 12 (63 %) der MS-Schwerpunktkliniken be-
nutzen den EDSS, 5 (29%) Parameter des MSFC. Ein Drittel aller
Kliniken (MSK und ANK) benutzen Instrumente zur Erfassung
der Lebensqualitdt: SF-36 und SF-12 sind dabei fithrend. Ver-
schiedenste Instrumente werden eingesetzt, um den Reha-Erfolg
zu messen, z.B. offene Fragebdgen und eine Fiille nicht krank-
heitsspezifischer Tests.

Diskussion

v

In einer Umfrage zur MS-Rehabilitation in Deutschland gab 1
Viertel der befragten neurologischen Kliniken einen MS-Schwer-
punkt mit durchschnittlich 30 Behandlungspldtzen an, in der
Hilfte der Fille auf einer Schwerpunktstation mit durchschnitt-
lich einem Neurologen auf 24 Patienten.

Physiotherapie steht nach wie vor im Zentrum der neurologi-
schen Reha, belegt allein schon durch die groe Zahl an Thera-
peuten. Nach wie vor werden iiberwiegend Bobath-Techniken
angewandt, obwohl die Konzeptevidenz sparlich ist [9]. Aber
auch alltagsorientierte Techniken, sogar Taub’sches Training, fin-
den sich in MS-Kliniken. Ein GroR3teil der Einrichtungen bietet ein
Ausdauertraining an, meist unter Anleitung von Physiotherapeu-
ten iiber eine Stunde tdglich, meist als Ergometertraining oder
Nordic Walking. Dabei bleibt aber die Systematik in der Entwick-
lung eines individuellen Selbsttherapieprogramms unklar. Nach
wie vor liegen wenig systematische Untersuchungen zum Ver-
gleich verschiedener Bewegungstherapieprogramme vor [6]. Un-
tersuchungen zum langfristigen Aufrechthalten eines Trainings-
programms und dessen Nutzen finden sich gar nicht.
Urologische Kooperation findet sich in einem Grof3teil der Klini-
ken, der Zugang zu einer Urodynamik ist knapp der Halfte der
Einrichtungen mdglich. Die Datenlage iiber die Notwendigkeit
einer konsequenten medikamentésen Therapie von neurogenen
Blasenstorungen zur Vermeidung von Sekunddrkomplikationen
ist diirftig [10]. Fiir eine differenzierte Behandlung von Blasen-
stérungen in spdteren Stadien ist jedoch eine alleinige Restharn-
messung moglicherweise unzureichend, hier wdre sicher eine
bessere Vernetzung zu urodynamischen Kompetenzen hilfreich.

Heesen C et al. Rehabilitation bei Multipler Sklerose... Akt Neurol 2010; 37:4-9
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Allerdings liegen auch hier keine Studien vor, die zeigen, welche
Patienten von einer intensiveren Diagnostik profitieren.

Beim Spastikmanagement verfiigen viele Kliniken {iber die Mog-
lichkeit der Botoxinjektion, Kooperationen bestehen zur intra-
thekalen Baclofengabe. Ein Drittel der Einrichtungen geben intra-
thekal Steroide, obwohl die Evidenz hierzu gering ist [11]. Hier
besteht dringender Studienbedarf.

80% der Einrichtungen gaben an, eine systematische Evaluation
kognitiver Defizite iber mindestens 1-2 Stunden durchzufiihren
und ebenfalls iiber 1-3 Stunden wochentlich eine neuropsycho-
logische Therapie anzubieten. Angesichts der eingeschrdankten
Datenlage, welche neuropsychologische Therapie (Computertrai-
ning oder Kompensationstraining), in welchem Setting (Grup-
pen- vs. Einzelangebot) mit welcher Frequenz nachhaltig und all-
tagsrelevant wirksam ist [12,13], kann keine Schlussfolgerung
zur Angemessenheit dieses Betreuungsrahmens gezogen wer-
den. Im Kklinischen Alltag finden sich immer wieder Betroffene,
bei denen neurokognitive Stérungen und Fatigue im Vorder-
grund stehen und die nur sehr begrenzt in der Reha neuropsy-
chologisch betreut wurden. Diese Beschwerden haben eine er-
hebliche Bedeutung fiir die Berufstdtigkeit [14]. Eine entspre-
chend berufsbezogene Rehabilitation ist unter den gegenwarti-
gen Personalrahmenbedingungen auch unter Einbezug der Sozi-
alarbeiter bzw. -pddagogen nur schwer zu leisten.

Neuro- / psychologische wie arbeitsmedizinische Kompetenz ist
ebenso wie ein edukatives Know-how gerade in der Frithphase
der MS von erheblicher Bedeutung. Eine kognitive Storung oder
ein Fatigue-Syndrom sind u.U. viel bedrohlicher fiir den Arbeits-
platz als eine Gangstorung. Hier fehlen gepriifte neuropsycholo-
gische und behaviorale Interventionsprogramme [5,13]. Eine
belgische Untersuchung hat kiirzlich zeigen kénnen, dass der
Einsatz von Krdften, die gezielt Arbeitsplatzrehabilitation betrei-
ben, zu einer hoheren Riickkehrrate an den Arbeitsplatz fiihrt
[15]. Insgesamt ist jedoch die Datenlage zur Berufsrehabilitation
bei MS schlecht [5]. Bei einem Sozialarbeiter auf 129 Betroffene
kann dieser fiir diese Aufgabe nicht herangezogen werden. Sozi-
alrechtliche Aspekte bei berenteten Betroffenen lassen sich hin-
gegen bearbeiten.

Krankheitsbewdltigung ist eines der meistgenannten Informa-
tionsthemen. Hierzu finden sich einzelne kleinere Studien [12],
die Programme untersuchen. Aussagekrdftige Studien hierzu,
die langerfristige Effekte untersuchen fehlen.

Medizinische Sachinformationen fiir MS sind zahlreich, nur we-
nige erfiillen die Standards evidenzbasierter Patienteninforma-
tion [16]. Implementierungen von Programmen zur evidenzba-
sierten Patienteninformation an Reha-Kliniken fehlen weitge-
hend. Die meisten Kliniken gaben dennoch an, einmal wéchent-
lich eine Schulung iiber 60 Minuten durchzufiihren. Angesichts
der Interventionsstudien, in denen die Patientenschulungspro-
gramme jeweils mehrere Stunden umfassten, erscheint dies ver-
gleichsweise wenig. Bezogen auf die Gruppe der Schwerbetroffe-
nen mit nur sehr begrenzter Belastbarkeit ist eine wochentliche
Schulungsstunde moglicherweise das maximal Mogliche. Daten
zu Moglichkeiten und Grenzen von Schulungen in der MS-Reha
liegen kaum vor. Das von der Hamburger Arbeitsgruppe entwi-
ckelte Schulungsprogramm zu Schiiben der MS betrdgt 4 Stun-
den inklusive einer Broschiire und wird von Betroffenen dennoch
als sehr kompakt wahrgenommen [17]. Dariiber hinaus ist un-
klar, wie systematisch gepriift und evaluiert Schulungskonzepte
und Inhalte in den jeweiligen Zentren sind.

Nur 14-18% aller Kliniken fixieren Reha-Ziele mit den Patienten
schriftlich. Zielsetzung ist ein Schliisselthema in der Rehabilita-
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tion und eine wesentliche Voraussetzung fiir den Reha-Erfolg
[18]. 2008 wurde von der Europdischen MS-Plattform (EMSP)
und dem europdischen Verbund Rehabilitation in MS (RIMS) ein
»Code of good practice* mit Empfehlungen zur MS-Rehabilitation
aufgestellt [19]. Hier werden individualisierte Problemanalysen,
Zielsetzungen und Therapien als unerldssliche Basis fiir eine er-
folgreiche Reha definiert, besonders vor dem Hintergrund der
Heterogenitdt der Funktions- und Fihigkeitsstorungen bei MS.
In keiner der Einrichtungen erfolgt eine systematische Strategie
zur Entwicklung patienteneigener Ziele, beispielsweise im Rah-
men eines Vorabgesprachs oder als Fragebogen mit schriftlicher
Fixierung der Ziele.

Aus der Befragung lief3en sich keine allgemein eingesetzten Eva-
luationsinventare ableiten. Meist genannt wurde die Expanded-
Disability-Status-Scale (EDSS), die weit entfernt davon ist, ein
responsives Reha-Outcome-Instrument zu sein und der Barthel-
Index, der auch nur grob Alltagskompetenzen erfasst.

Bei zunehmend geringer werdenden Facharztzahlen in der Reha
stellt sich die Frage, wie eine hohe Qualitdt der Reha gesichert
und zukiinftig ausgebaut werden kann. Hier ist am ehesten eine
intensive krankheitsbezogene Weiterbildung der allgemeindrzt-
lich Tdtigen bzw. eine Standardisierung von Untersuchungs- und
Interventionsmafnahmen angezeigt. Nimmt man als Indikator
fiir die Standardisierung in der Reha die Etablierung von Scoring-
instrumenten oder definierten Schulungsmodulen, so scheint
nach unseren Daten hier noch Handlungsbedarf zu bestehen. In-
ternational gibt es hierzu erste vielversprechende Ansdtze. Zur
Analyse von Gang und Fatigue besteht mittlerweile eine Konsen-
susgruppe der US-amerikanischen MS-Zentren [20].

Nach unseren Ergebnissen findet sich in Deutschland nur eine
Einrichtung, die rdumlich abgegrenzt eine Rehabilitation fiir ge-
ring Betroffene mit den Schwerpunkten Schulung und Neuro-/
Psychologie durchfiihrt (Bad Segeberger Kliniken) und nur eine
Einrichtung, die ambulant einen MS-Schwerpunkt betreibt (Reha
Berliner Tor in Hamburg). Die Patientenakzeptanz hier ist hoch.
Systematische Daten dazu oder zu der Frage des Vergleichs ver-
schiedener Settings fehlen jedoch. Hier stellt sich die Frage, in-
wiefern eine spezialisierte Station fiir MS sinnvoll oder sogar un-
erldsslich ist, vor allem weil MS-Erkrankte oft deutlich jiinger als
die anderen Hauptkrankheitsgruppen in der neurologischen Re-
habilitation sind. Weitergehend stellt sich die Frage, ob eine Dif-
ferenzierung nach dem Schweregrad der Erkrankung sinnvoll ist.
Psychische und neuropsychologische Beschwerden kénnen ganz
das Erkrankungsbild dominieren. Deren Management bedarf an-
derer Interventionsstrukturen als die einer ausgepragten Parapa-
rese oder Blasenstérung. Systematische Untersuchungen liegen
dazu bislang nicht vor. Hier besteht grofRer Forschungsbedarf.
Wesentlich fiir die Tragfdhigkeit verschiedener Konzepte ist die
MS-Kompetenz des therapeutischen Teams und dessen Fahigkeit
zur binnendifferenzierten Behandlung eines heterogenen Patien-
tenkollektivs.

Auch Khan et al. [5,21] kommen in ihren Cochrane Reviews zu
der Schlussfolgerung, dass ein erheblicher Mangel an systemati-
schen Studien im MS-Reha-Bereich vorliegt. Schliisselfragen
sind dabei Outcomeparameter, Zieldefinition sowie Untersu-
chungen zur Intensitit und Frequenz wie auch der Kosteneffekti-
vitdt von Rehabilitation.

Einschrankungen

Einschrdnkend zu der Umfrage muss gesagt werden, dass nur
65% der neurologischen Reha-Kliniken teilgenommen haben.
Einige MS-Schwerpunkteinrichtungen fehlen. Eine differenzierte
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Zuordnung des Personals innerhalb der jeweiligen Klinik zum
Bereich Neurologie bzw. MS war aus den Fragebogenangaben
nicht moglich. Ferner beruhen alle Auskiinfte auf Selbstangaben
der Leitungsteams. Wiinschenswert wdre hier sicher ein Ab-
gleich mit objektiven Daten, wie beispielsweise zu Personal und
Belegungszahlen, aber auch durch Befragung der Betroffenen.
Das MS-Registerprojekt des Bundesverbandes der Selbsthilfe
[22] kann hier zusitzlich Informationen zu Versorgungsliicken
liefern, insbesondere wenn es zukiinftig gelingen kénnte, auch
eine patientenseitige Erhebung durchzufiihren.

Schlussfolgerung und Ausblick

Wichtige infrastrukturelle Voraussetzungen zur MS-Reha beste-
hen an vielen Einrichtungen in Deutschland. Bei insgesamt aner-
kanntem Nutzen der ,multimodalen Rehabilitation* bestehen
grof3e Defizite in der Evidenz einzelner therapeutischer Interven-
tionen, was vermutlich fehlende Standardisierungen erklart. Hier
besteht auch ein Problem in der Auswahl geeigneter Outcome-
parameter. Ob ambulant oder stationdr, ob stadienadaptiert in
Gruppen oder iiber das Gesamtspektrum der Erkrankung hinweg
die besten Ergebnisse zu erzielen sind, bleiben offene Fragen. In
Bereichen der Zielsetzung und Zielevaluation, Patientenschu-
lung, der neuropsychologischen und Berufsrehabilitation besteht
erheblicher Entwicklungs- und Forschungsbedarf.
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