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Abstract

Background

Persons with Multiple Sclerosis (pwMS) follow individual strategies to cope with this highly
heterogeneous disease. As surveys show, lifestyle habits play an important role in pwMS.
However, little is known about individual experiences of pwMS with different lifestyle adjust-
ment strategies.

Objective
This study aims to describe and understand individual experiences of pwMS with lifestyle
adjustments.

Methods

Semi-structured interviews were conducted with 50 pwMS in Germany. Criteria for inclusion
were age > 18 years and a diagnosis of relapsing-remitting Multiple Sclerosis. Data were
analyzed inductively and deductively according to a six-step thematic analysis.

Results

The three main themes for experience-based lifestyle adjustments were: 1) nutrition and
supplements, 2) exercise and physical activity, and 3) stress management. Influencing fac-
tors on the decision-making process such as active disease management, information and
advice, desire for mental health and social support, and the wish for self-determination were
identified. Impacts of starting or maintaining lifestyle habits included, for example, MS-
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specific, general, and mental health benefits, the development of coping strategies, social
support, and barriers that led to a termination of lifestyle adjustments.

Conclusion

This study provides a rich and nuanced amount of experiences of pwMS with lifestyle adjust-
ments and leads to three important conclusions: 1) Further research is warranted to better
describe the perceived effects of lifestyle habits on MS symptoms and progression, in partic-
ular with regard to nutrition and stress reduction; 2) patient education in MS should include
the available evidence on lifestyle management and 3) patients need to be actively sup-
ported in changing their lifestyle behavior.

Introduction

Multiple Sclerosis (MS) is an inflammatory and degenerative disease of the central nervous
system, common in young adults between 20 and 40 years [1]. At the beginning, 85% of per-
sons with Multiple Sclerosis (pwMS) develop episodes with neurological disabilities and full or
partial recoveries, known as relapsing-remitting MS (RRMS). After 15-20 years 60 to 70% of
pwMS with RRMS have converted to the secondary-progressive course (SPMS). 15% are diag-
nosed with primary-progressive MS (PPMS), characterized by a slow, steady increase of dis-
ability [2].

For RRMS, a wide range of disease-modifying therapies (DMTs) is available. In addition,
an individual, multimodal therapeutic approach is recommended for brain health and symp-
tom control, which includes-next to drugs and rehabilitation-also lifestyle adjustment [3].

Lifestyle factors may contribute to a large number of chronic diseases [4]. For MS, in addi-
tion to genetic factors, lifestyle factors such as smoking [5], low vitamin D levels and obesity
may contribute to the disease risk [6, 7]. While the influence of lifestyle habits on MS progres-
sion in general still needs to be proven [3], low Vitamin D levels are the only factors with some
weak to moderate evidence to be associated with progression [§].

Similarly, systematic reviews on the effects of specific diets and supplements on disease risk
and progression in pwMS have yielded conflicting results with no conclusive evidence [9, 10].
Of note, theoretical considerations on how dietary factors could affect the highly variable pro-
gression of MS point to an approach that focusses on the influence of the dietary pattern,
rather than single nutrients [11]. Finally, pwMS and researchers are notoriously interested in
dietary and nutritional approaches in the treatment of MS as documented by several surveys
on this topic [12-14].

Physical exercise has been investigated in detail, but most interventional studies included
only small numbers of patients and investigated short-term effects. While improvement in
health-related quality of life (QOL), fatigue, mood and numerous MS symptoms, such as sta-
bility of gait and prevention of falls, have been demonstrated in several systematic reviews [15-
17], disease modifying or neuroprotective effects ofph}fsical exercise is still a matter of debate
[8, 18] and the evidence is weak. Evidence-based guidelines for physical activity for pwMS$
have already been published in 2013 recommending moderate-intensity aerobic endurance as
well as strength exercises for major muscle groups [19].

Since the early description of MS, stressful life events have been discussed as potential trig-
gers of MS relapses [19], and one randomized controlled trial examining stress management
has demonstrated decreased inflammatory disease activity as shown by magnetic resonance
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imaging (MRI) [20]. Stress management techniques, e.g. allowing positive emotion [21], feel-
ing self-effective and self-reliant [22, 23], may help pwMS to cope with everyday and disease-
related stress. Additionally, specific relaxation methods such as progressive muscle relaxation
and breathing techniques [24], meditation [25], and cognitive-behavioral stress therapy [26]
may affect well-being, QOL, coping strategies and perceived stress. However, systematic
reviews yield to the conclusion that evidence of the influence of stress (management) on MS
remains scarce due to major qualitative differences in methodology of existing literature [27,
28]. Taken together there is some weak to moderate evidence that especially major stressful life
events trigger inflammatory activity in MS.

In summary, lifestyle adjustments affect MS symptoms and possibly also the clinical course
of the disease. Therefore, lifestyle adjustments should be integrated into a multimodal thera-
peutic concept for MS [3]. However, pwMS wishing to implement lifestyle adjustments face
several difficulties: First, specific information or recommendations for lifestyle adjustments
remain scarce and advice from healthcare professionals is lacking [5, 29-31]. Second, MS
symptoms and other barriers may hamper lifestyle adjustments [32, 33]. A few studies of
patients’ experiences with lifestyle habits have rather focused on perspectives about general
lifestyle risk factors [34], experiences with challenges in physical activity [35] or nutrition [36]
after MS diagnosis. However, deeper insight into individual patient experiences with regard to
the variety of lifestyle behaviors, the implementation of new and the maintenance of previous
specific habits, is under-researched. Therefore, this study aimed to explore: 1) experiences of
pwMS with different lifestyle adjustments, 2) the decision-making process concerning the type
and implementation of lifestyle habits, and 3) the impact on everyday life. These findings may
help to develop further approaches in patient-oriented research and for the implementation of
measures supporting lifestyle adjustments.

Materials and methods
Ethics

The ethical committee of the Hamburg Chamber of Physicians granted ethical approval for
this study (PV5770). Written consent of pwMS was obtained by neurologists or trained scien-
tific personal.

Participants and recruitment

This qualitative interview study was part of the project “Patient Experiences with Multiple
Sclerosis” (PExMS) aiming (a) to investigate patients’ experiences with the diagnosis of MS,
their everyday life, and the different treatment approaches with DMTs, alternative medicine,
rehabilitation, and lifestyle adjustments and (b) to create a website based on these patients’
experiences (for more information on the PExMS project see [37]). The focus of the first group
of patients which we recruited for the project based on the idea of providing especially experi-
ences with different immunotherapies were patients with RRMS. The current substudy of this
group investigates patients’ experiences with lifestyle adjustments. Patients experiences with
DMTs and rehabilitation are part of different analyses. For this study, a maximum variation
sampling strategy [38] was applied to gather heterogeneous experiences with different MS
therapeutic approaches. Participants were recruited from MS support groups, clinics, and
rehabilitation centers. The inclusion criteria were (a) age > 18 years and (b) a diagnosis of
RRMS. PWwMS with PPMS, poor knowledge of the German language, and severe cognitive
impairments based on clinical impression were excluded from the study. Notably, the transi-
tion of RRMS to SPMS often covers a period of uncertainty, which can lead to difficulties in
reliable distinction of RRMS and SPMS [39]. Hence, patients who were initially considered
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RRMS were identified as rather SPMS during the interview process. However, they were kept
and questions referred to their experiences when having RRMS.

Data collection

Demographic data including MS-related information and data on self-reported severity of dis-
ability were collected. The latter was assessed using the “Patient Determined Disease Steps”
(PDDS) scale, which contains ordinal levels from 0 (normal) to 8 (bedridden) [40]. Qualitative
data were collected by means of problem-centered, audio and video recorded interviews
according to Witzel et al. [41] including mainly open questions on patients’ experiences of
coping with the diagnosis of MS, of how to live with MS in everyday life, and of different treat-
ment approaches (S1 Appendix). The interview guide was created in collaboration with an
advisory board consisting of neurologists, representatives of pwMS and researchers (neurol-
ogy, psychology, medical sociology, health sciences), and an expert panel on qualitative meth-
ods at the University Medical Center Hamburg-Eppendorf. A pilot run with five interviewees
was performed to check for the comprehensibility of the questions and an adequate duration
of the interview guide. The five interviews were fully included in the study sample without fur-
ther adjustment to the interview schedule. All interviews were conducted by a single inter-
viewer (A.S.)-a female health scientist with expertise in qualitative research methods, who had
no relationship to the patients in our study. To include pwMS from all over Germany, and
those with impaired mobility, the interviews were carried out in different locations on inter-
viewees’ choice like participants” homes and workplaces, clinics, rehabilitation centers, or
hotels. Interviews ranged from 20 to 97 minutes (mean 45.6 minutes). Audio- and videotapes
were converted into verbatim transcripts. Participants received an incentive of 20 €.

Data analysis

Data were analyzed inductively and deductively according to the six-step (reflexive) thematic
analysis of Braun and Clarke [42-45] by two researchers (S.EW., A.S.) using the software pro-
gram MAXQDA Analytics Pro 2018. After familiarizing with the whole dataset (step 1), initial
codes were generated (step 2). These codes were further examined and grouped into potential
major themes and sub-themes according to their thematic consistency (step 3). In the next
step, a thematic map of the analysis was created to ensure coherence within and distinctness
between the themes (step 4). Furthermore, this step included reflection and refinement by the
coders and the previously mentioned research team. Step five involved the clear definition and
naming of the themes. The sixth step included the reporting of analysis results. An English/
German bilingual translated the quotations used in this article. To ensure comprehensive
reporting of the study, we followed the consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ) [46] (52 Appendix).

Results
Sample

There were 50 pwMS who participated (Table 1). Five interviews were performed in Eastern
Germany, 23 in the South and 22 in the North of Germany.

Major themes

We identified three major themes: 1) nutrition and supplements, 2) exercise and physical
activity, and 3) stress management. For each theme, the sub-themes “starting new habits”,
“maintaining previous habits” and “practiced lifestyle habits” were identified. Starting new
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Table 1. Demographic and MS-related characteristics of participants.

Characteristic N Percent
Females 35 70%
Age (mean, range) 44.4 21-61%
Highest professional qualification
Still in vocational training 1 2%
No professional qualification 2 4%
Vocational education 27 54%
Bachelor’s degree 4 8%
Master’s degree, Diploma, state examination 14 28%
Doctorate 2 4%
MS type
RRMS 44 88%
SPMS 6 12%
Current DMT use 39 78%
M Range
Years with MS since diagnosis 13.4 2-33
Patient determined disease steps (PDDS) 27 0-7

https:/doi.org/10.1371/journal.pone.0268988.t001

habits was defined as lifestyle adjustment from the time of diagnosis, whereas maintaining pre-
vious habits meant the preservation of pre-diagnosis behavior. Various practiced lifestyle hab-
its were reported by pwMS (53 Appendix) and are shown in Figs 1-3, respectively.

1) Nutrition and supplements. Fig 1 gives an overview of the sub-themes of nutrition
and supplements.

Starting new dietary habits. Almost all patients were concerned with their diet and
reported various reasons to start new forms of diet. Some decided on new dietary habits
after research for information on social media platforms or advice from family and friends.
Other pwMS opted for nutritional counselling by professional nutritionists or searched for
information on current research. Some pwMS reported, that neurologists recommended

Influencing factors for decision-making

Carbaydrutes

= Imerminen stng S Cunsuma
e Individus heskhy e Cinnamon

Linolee ackds |
dist A Groen ten

Fig 1. Sub-themes of nutrition and supplements. “** Barriers arising while starting new habits resulted in the
resumption of previous habits prior to the diagnosis of MS.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0268988.9001
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Fig 2. Sub-themes of exercise and physical activity. *** Perceived deterioration while starting new habits resulted in
the resumption of previous habits before the diagnosis of MS.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0268988.9002

supplementation with vitamins: “What I additionally use in terms of medication, also from a
medical point of view, [are] vitamins, vitamin B and vitamin D supplements [. ..] which are
supposed to somewhat counteract the fatigue." (pwMS 25). Furthermore, pwMS felt that they
could actively manage their disease by selecting certain types of food, because they had
observed a deterioration of pre-existing MS symptoms in association with specific food: "[I]
ate something [. ..] in cream sauce [. . .], afterwards I had numb hands, completely and
utterly. [...] I've always had the feeling [. . .] that symptoms are worse or less bad depending
on what I eat.” (pwMS 36). Additionally, pwMS felt a general need to take a more active part
in the management of their disease and therefore started a new diet: “I thought I have to do
something to give myself the feeling that I was doing something. [. . ] just this feeling of sitting
there and doing nothing, and to wait for everything to get worse, that was something I [...]

Influencing factors for decision-making

Starting new habits

Practiced lifestyle habits

Caping methods Living with pets Daily routines. Self-care methods

Feldenkrais Reading &
RS Gardening,
MBS Quirzing
Optimism & Openness
Meditsion Ao books

Fig 3. Sub-themes of stress management. * PMR = Progressive Muscle Relaxation according to Jacobson; **
MBSR = Mindfulness-Based Stress Reduction.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0268988.g003
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couldn’t stand very well.” (pwMS 36). Some pwMS integrated particular more or less scien-
tific findings regarding diet and MS into their disease and treatment concepts: “My diet con-
sists of low linoleic acid food, because these very linoleic acids can be blamed for destroying the
myelin layer” (pwMS 50). Most pwMS who opted for a diet low in animal fat or sugar,
aimed to achieve anti-inflammatory effects: “Since February, I've been trying to avoid sugar
so that the [. . .] sugar [. . .] doesn’t feed inflammation.” (pwMS 40). Health improvement
was not only sought with regard to MS-specific effects, but also in the context of general
health benefits, such as a desired weight loss.

The implementation of new dietary habits had different impact on the participants’ lives.
Having started on a new diet, patients developed a positive, more conscious, and appreciative
attitude towards food. Other pwMS saw MS as an opportunity for positively changing their
eating habits: “Well, the diagnosis helped me to start a sensible diet.” (pwMS 20). Furthermore,
general health benefits, for example weight loss, were noted: “I also lost thirty kilos now,
because of the diet and because of the sports that I then began as well.”(pwMS 06). Similarly,
general well-being was reported to improve with a certain diet: “Now I feel a lot better than
before.” (pwMS 45). PWMS described MS-specific health benefits, for example a reduction of
relapses after the avoidance of nicotine, animal fats and alcohol. One patient speculated if the
onset and course of MS might be related to dietary habits: “I can’t judge whether this has a posi-
tive or negative influence on MS, because I don’t know what it would look like if I didn’t do it.
The only thing I know is that when it was left the old way, MS developed [. . .] and evolved.”
(pwMS 09).

Other pwMS reported barriers when trying to integrate completely new dietary habits into
their daily routine. Sometimes these barriers led to a discontinuation of the new dietary behav-
ior, especially if the diet required strict adherence: “In the beginning [. . .] I tried to change my
diet completely. But I think that was too radical and that’s why it didn’t work. And then I just
went back to old habits a bit.” (pwMS 45). Furthermore, one pwMS felt uncertain as to what
she might truly achieve by the chosen diet due to the lack of generally accepted guidelines: “I
never had anyone or anything to support my theories, which were only experiences. There was
nothing that would have told me: Yes, nutrition and MS, there is a connection.” (pwMS 36). For
other pwMS practicing a specific diet created negative emotions such as unhappiness, guilt or
the fear of worsening when making exceptions: “You're not really allowed to eat that now. And
when I ate it, it was immediately like, what does this do to me now, does this trigger something
now?” (pwMS 06). In some pwMS, the expected MS-specific health benefits did not occur, and
therefore, they decided to ease their specific diet: “At some point I had my control MRI appoint-
ment and had a new inflammation. [. . .] So somehow it didn’t really help. And that was the trig-
ger for me to go about it in a more relaxed manner.”(pwMS 06).

Maintaining previous dietary habits. Some interviewees already followed a balanced diet,
others did not feel the necessity to change their current-unhealthy-dietary habits. As an expla-
nation, pwMS claimed the desire for self-determination regarding specific dietary habits: “I
think the illness already determines so much of your life. I'm not going to be told what I should
eat or what I shouldn’t eat, or when I should do what kind of sports. I still decide that myself.”
(pwMS 10). Others claimed the desire to live a daily life without further restrictions: “It lim-
its you. Whenever there are parties or something like that, you are always the one who has to say
no and who is always left out somehow. You somehow exclude yourself a little bit, too.” (pwMS
44). In one pwMS missing guidelines for the “right MS diet” were the reason to decide against
dietary changes: “There’s just a little lack of a good approach that you could use as a person with
MS, and to say, here’s your guideline. [. . .] I also think it’s difficult to somehow make a guideline
for everyone. Because there is not going to be a one-size-fits-all guideline.” (pwMS 45). For some,
maintaining previous dietary habits created relief and satisfaction. For example, one pwMS
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felt satisfied when treating himself to fast food: “It may not be something that all people under-
stand, why my visit to McDonald’s is associated with quality of life, but for me that’s the case.”
(pwMS 13).

2) Exercise and physical activity. Fig 2 summarizes the sub-themes of exercise and physi-
cal activity.

Starting new exercise and physical activity habits. Some pwMS started with physical activity
due to information and advice derived from social and print media. One patient decided to
integrate physical activity into his daily routine after having participated in a research project:
“(1] also took part in a sports study a few years ago. And since then, [. . .] I try to exercise as regu-
larly as possible.” (pwMS 19).

The most frequent motivation for starting physical exercise was the wish for active disease
management: Some patients started exercising to improve their general fitness to better cope
with MS symptoms and prevent further disease activity “But then came the day when I thought
to myself, that makes sense somehow. If you once more have to go to the hospital [. . .] while
being weak, it would indeed be nice if you somehow had a fitter basis, so that you don’t
completely collapse and have to start again from scratch. Well, then the jogging started.” (pwMS
06). Some patients hoped to prevent further immobility by using specific exercising devices or
by practicing Yoga. Furthermore, pwMS aimed to actively decrease symptoms such as spastic-
ity and imbalance by integrating physical activity into daily life. Another pwMS participated in
a teaching course enabling participants to avoid and handle falls: “You should practice falling so
that in the situation when it happens, you can roll off a bit better. And it is very important to be
able to get up again.” (pwMS 03). Another motivation for physical exercise was the desire to
better cope with distress: “So, effectively for stress management, well, that’s where I actually
have sports.” (pwMS 50). Furthermore, the desire for social support by establishing and main-
taining social contacts was specifically mentioned as an important reason to do sports with
other pwMS, such as wheelchair sports or Aikido: “You are more or less amongst like-minded
people and can exchange ideas.” (pwMS 01).

One frequently mentioned daily impact of physical exercise was a feeling of strength, per-
severance, or relief from stressful life-events and distraction from MS: “Then you have also
developed a certain discipline and a certain strength, when you want to achieve this and that.
And that helps with such an illness.” (pwMS 37). Many pwMS reported an impact on MS-spe-
cific health upon integrating physical exercise into their activities of daily living: As an MS-
specific health benefit, sports seemed to improve body sensation: ,, Well, I always had the
impression that [climbing] is really good for me, because it simply has a lot to do with coordina-
tion and with concentration, especially. [. . .] It’s actually more about movement intelligence and
yes, that’s actually ideal for MS.” (pwMS 36). Furthermore, physical exercise may improve the
stability of gait. One pwMS having participated in a teaching course enabling participants to
avoid and handle falls reported a substantial increase of self-efficacy by having regained to get
up again by herself: “But I can now manage to get up again on my own, that is to say, to lift
myself up, and then to stand on my legs, then straighten my upper body.” (pwMS 03). Another
pwMS gave thought on the advantages but also on some disadvantages of physical exercise on
MS symptoms: “Sport helps me a lot with MS. I have good musculature, so I can still move rela-
tively well for my circumstances. But of course, I also have a lot of mass for cramps because of all
the muscles. Spasticity. [. . .] You can’t get one without the other.” (pwMS 37). Other pwMS
experienced adverse effects and therefore discontinued physical exercise: “But when I noticed
that the symptoms of recent relapses became stronger under strain, that really distressed me, that
scared me and I then felt less and less well. And then, when you start crying on the treadmill
because your legs feel wrong, because your arm feels funny, then that’s not it.” (pwMS 49).
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Maintaining previous exercise and physical activity habits. One important motivation to
maintain previous exercise and physical activity habits was due to the fact that these activities
had already been part of the daily routine prior to the MS diagnosis. However, several pwMS$
had to modify their physical exercise routines because of specific neurological impairments.
For example, riding a regular bike was changed to using an e-bike or exercising on a bike
ergometer. Similarly, hiking routes were adjusted to the individual capabilities: “You don’t do a
ten-kilometer tour a day, but only three kilometers, with breaks accordingly. And you take the
cable car up instead of walking up or down.” (pwMS 30). For some pwMS, having fun played a
decisive role in continuing sports to the same extent prior to the diagnosis. One patient main-
tained his habit of not being active, because he assessed the threshold for starting physical
activity as too high: “I was the little fat one at school and sports was no fun all of my life. Taking
up sports only after the diagnosis is a double challenge, simply because exercise [. . .] has never
been much fun for me and now [exercise] is even limited. That means it’s a rough ride. And I
haven’t made the journey—yet.” (pwMS 13).

3) Stress management. All pwMS reported new stress management habits when diag-
nosed with MS (Fig 3). For the sake of completeness: pre-diagnosis stress management habits
were not mentioned in the interviews.

Starting new stress management habits. One influencing factor affecting the decision to
change a specific habit was scientific information derived from current research. Another sig-
nificant factor was the advice from relatives. Active disease management was an important
reason to start new habits: Patients perceived an interdependency between stress levels and
intensity of MS symptoms. This encourages them to change their stress management habits:
»High stress level [. . .| immediately has a physical effect on me. [...] I then stumble again, my
dizziness immediately appears, my hands are even more numb. [. . .] Everything that has been
there before [. . .] flares up. [. . .] For me, that is always immediately the sign [. . .] to somehow
put boundaries around me, hand things over and try to get periods of rest for myself.” (pwMS
46). Other pwMS hoped that their relatives might facilitate coping with the diagnosis of MS:
“When we realized that my wife [. . .] was also confronted with fears due to the diagnosis, we
again turned to the German Multiple Sclerosis Society and were given the opportunity to undergo
couples therapy.” (pwMS 13). In addition, the desire for mental health benefits was often
mentioned as the main motive for taking specific measures such as psychotherapy to reduce
depressive symptoms and anxiety that had emerged since or with the diagnosis of MS. The
desire for social support emerged as another important motive to deal more openly with the
diagnosis of MS. Social interaction is seen as active protection against negative role assignment
(victims) or even stigmatization: “If you don’t say that right out and also give the reason behind
it, then you put yourself in a very strange role as a victim, because then the pity comes.” (pwMS
26), “It has to be said that the situation is such that I have multiple sclerosis, only then my coun-
terpart can respond to that without thinking: ‘He must be lazy.” (pwMS 13).

From the interviews, different impacts of stress management can be reduced. For example,
mental health benefits were a commonly reported effect. Relaxation was achieved by daily
routines, such as listening to audio books regularly. Furthermore, setting boundaries resulted
in emotional relief: “When I notice that I'm running short of time for something, I call and say,
“I don’t know if I'll make it on time”. And then there’s usually enough time, but there’s no pres-
sure on me anymore.” (pwMS 42). Psychotherapy helped pwMS to cope better with the disease:
“And that’s the way to deal with it, to arrive within this illness, to say: Okay, I'm not looking for
the possibility of not having the illness, but I have it now and it won’t go away, it will be there all
my life, it’s part of me. And I think psychotherapy is very important for dealing with that. Well, it
sure helped me.” (pwMS 22). As another example, the Mindfulness-Based Stress Reduction
technique was reported to facilitate coping with MS: “In just dealing with it when symptoms
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appear [. . .], well, meditation has helped me a lot [. . .] not to panic directly, to perceive it first, to
feel one’s body somehow or to try to feel it.” (pwMS 36). Some pwMS reported that meditation
helped them to accept the current situation and to be grateful for the things that work out.
Others reported better coping by exchanging information in MS support groups: “You
exchange ideas about what is good, because the others have other deficits or you know more,
because you’ve been around longer.” (pwMS 28). Several pwMS changed their perception of MS
by adopting a more open and optimistic attitude thereby increasing mindfulness and health
behavior: “And I can also see something positive in MS. I think it was also a cry for help from my
body, to take care of myself. And yes, to also work on myself.” (pwMS 34). Other pwMS reported
changes in social support and interaction by making new friends and improving social
behavior: “Other people have also said to me: You have actually become a better person. I also
became more sensitive myself. Today, I can also listen better.” (pwMS 22).

Some pwMS uttered barriers such as unrealistic expectations that led them to stop going to
psychotherapy: “Yes, I just went there: ‘Well, if you can’t make my illness go away, then you
can’t help me either’.” (pwMS 02). Other pwMS stopped attending meetings of support groups
having gained unfortunate experience at some of the meetings: “The people were much older
than me and, unfortunately, some of them were already very limited. That actually scared me at
that moment rather than helped me.” (pwMS 43). In one pwMS, Progressive Muscle Relaxation
according to Jacobson resulted in increased spasticity: “You're supposed to strain the muscle
and then let it go again, that doesn’t work at all, then for me it just closes up. So spasticity is a
symptom that is very sensitive to stress. So the more stress you have, the more you exert yourself,
the stronger the spasticity becomes, and that’s when you actually need relaxation, and for me,
this was just tension.” (pwMS 28).

Discussion

This study provides insight into experiences of pwMS with lifestyle adjustments regarding
nutrition and supplements, exercise and physical activity, and stress management habits. We
focused on individual factors affecting the decision of pwMS to start new lifestyle habits after
having been diagnosed with MS or to maintain previous behavior. Furthermore, we aimed to
understand the effects of lifestyle adjustments on daily life as experienced by pwMS.

One theory analyzing behavior change for people with chronic diseases is the Health Action
Process Approach (HAPA). In this concept, two different phases are postulated: First, the
motivation phase, in which people develop their intentions to change the behavior, and sec-
ond, the volititonal phase, in which the intentions must be translated into action. Different fac-
tors contribute to intention formation in the motivation phase: Perceived task self-efficacy,
risk perception and outcome expectations all of which can be influenced by acquiring new
information. In the volitional phase, action planning and control, coping with barriers, social
support and maintenance/recovery self-efficacy are correlated with successful behavior change
[47]. Recent research indicates that HAPA might be a useful framework for engaging pwMS to
physical activity [48].

Obtaining information and advice was one major stimulating factor to start new lifestyle
habits. PWMS gathered and expanded their knowledge mainly through social media and the
internet as well as by their social contacts. This knowledge encouraged them to decide on life-
style adjustments. According to HAPA model [47], knowledge expansion might help to define
the outcome expectations and risk factors to start a specific lifestyle habit. Only very few
reported that their motivation was mainly driven by participation in scientific projects (e.g.
research studies, nutrition counseling) or based on support by physicians and health care pro-
fessionals. This is in line with current research: pwMS gather medical information about MS
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mainly online [49]. Another frequently mentioned motive to start new stress management,
dietary, and exercise habits was the desire to be actively engaged in one’s own disease manage-
ment. This goal of actively improving one’s health may be related to the belief in self-efficacy,
defined as a perceived capacity to overcome specific concomitant circumstances [50]. Based
on this concept, pwMS feel enabled to counteract symptoms or disease activity of MS by
implementing new lifestyle habits into daily living [51]. Perceived self-efficacy, a predictor for
motivation in health behavior change [47], is further associated with the perception of
improved physical and psychological health status [52] thereby also affecting QOL [53]. Also,
pwMS in this study opted for changes in diet and stress management after having noticed an
interrelation between certain types of food or stressful life events and MS symptoms or patho-
genesis. To our knowledge, these relations have not yet been fully elucidated by current
research. However, the unpredictability and heterogeneity of MS symptoms and the risk of dis-
ease progression is a constant challenge for pwMS when trying to create coherence and gain
control over MS. Therefore, pwMS may tend to causally attribute relapses or worsening of the
disease to their behavior to restore sense-making [54] and to search for a theoretical basis
which may justify specific forms of diet, stress control and overall lifestyle choices. Moreover,
active disease management includes a mental process of consciously dealing with MS and its
consequences. Therefore, pwMS in this study started new stress management habits to develop
coping strategies for both themselves and their family members. On the one hand, social sup-
port from family members is highly important for coping with MS [55]. On the other hand,
however, the MS related challenges for family members are affecting their emotional well-
being, their individual needs and their coping strategies [56, 57]. These should be addressed in
psychoeducational counseling in a timely manner. Social support is correlated with successful
behavior change according to the HAPA concept [47] and was another concise motivator for
lifestyle adjustments in our study. PwMS joined sports or support groups to obtain peer group
support. Social support, especially from peers, family and friends, is associated with adequate
coping with MS [55].

PwMS in this study reported different effects of new lifestyle habits on daily living. After
having implemented specific exercise and dietary adjustments into daily life, most pwMS in
this study mainly noticed improved symptom control. While the effects of dietary changes on
MS symptoms and disease progression are discussed controversially due to the low-quality evi-
dence of trials [9], the positive effects of physical activity on MS symptoms are well established.
Hence, the reported effects of physical activity in this study such as improved balance, mobility
and stress reduction are well in line with scientific evidence [15, 16]. In general, most pwMS in
this study improved coping with MS through stress management techniques and, interestingly,
dietary changes: Some interviewees in this study changed their attitude towards MS by cogni-
tive restructuring, psychological interventions, meditation, and healthy dietary changes.
Thereby, they recognized MS as a source for increased mindfulness and improved self-care.
These mental adjustments towards a perception of benefits from a given disease and towards a
more optimistic view on MS are part of the concept of positive psychology and associated with
increased mental health and well-being [58], QOL [59] and perceived control over MS [60].
These findings indicate that psychological and cognitive approaches are important for the cop-
ing with MS and QOL—regardless of the physical status. Although social support is a critical
factor in positive coping with MS [55], in this study the perception of social support is highly
individual: For some pwMS, participation in support groups was experienced as supportive,
whereas for others, negative emotions prevailed. The latter finding is in accordance with an
Italian survey by Uccelli et al. in which no beneficial outcome of a support group program was
observed. Even more, the authors stated that mentally healthy pwMS may be at risk for psy-
chological deterioration when joining support groups [61]. On the other hand, it was

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0268988 May 27, 2022 11/18

14



PLOS ONE

Experiences of persons with Multiple Sclerosis with lifestyle adjustment

demonstrated in a study from the UK including 152 pwMS, that mental well-being was signifi-
cantly associated with support group identification [62], and in a German study with 1220
pwMS, that support groups were not associated with QOL, but several other aspects of well-
being such as health literacy and self-management [63, 64].

Some pwMS discontinued physical activity due to aggravation of pre-existing symptoms
and attributed physical impairment and pain to exercise adjustments. However, these causal
relations are not supported by current literature [65, 66]. On the contrary, there is no evidence
that exacerbations are caused by physical exercise [65]. As for nutritional adjustments, negative
emotions and strict adherence to the diet made it difficult for some pwMS in this study to stick
to their new dietary concepts. This is in line with a qualitative study addressing self-manage-
ment procedures in people with chronic disease (e.g. MS, diabetes, rheumatism). The authors
concluded that lifestyle habits can only be successfully integrated into daily living in the long
run as long as they do not interfere with other important activities in everyday life [67]. These
findings indicate the need for a balanced lifestyle concept, so that pwMS feel self-efficient, but
not restricted or overburdened. In this study, some pwMS discontinued their newly integrated
lifestyle habits because their expectations of remaining relapse-free or free of progression were
not met. According to the social-cognitive theory, outcome expectations have a direct effect on
health-promoting behavior [68]. Therefore, realistic information on how lifestyle factors may
affect MS-specific health is urgently needed to ensure compliance with lifestyle adjustments.

Accordingly, the lack of evidence-based data and information was reported frequently in our
interviews: Missing guidelines prevented some pwMS from starting on new dietary habits and
the uncertainty about the clinical effects was the main reason to prematurely stop them. Current
literature supports the unmet need for information on effective lifestyle habits for pwMS [36,
69]. This lack of information is all the more unfortunate since pwMS consider physicians’ pro-
fessional recommendations as most trustworthy [49] and pwMS have the capacity to fully
understand scientifically based treatment effects and to incorporate them into their decision
process [70, 71]. These results strengthen the need for evidence-based research on the effective-
ness of lifestyle adjustment and further underline health professionals’ responsibilities to com-
municate the evidence to their patients and promote shared decisions on lifestyle adjustments.

Other pwMS in our interviews decided to maintain the pre-diagnosis lifestyle, because they
did not want MS to take control over their lives. This wish for self-determination is of critical
importance, since willful ignorance may result in decreased motivation [72]. For lifestyle
maintenance, enjoyment was another motive to keep the same level of physical activity and
dietary habits that were practiced prior to the diagnosis of MS, which is in line with the results
of another qualitative study investigating psychosocial adjustment to MS [73]. PwMS have to
deal with the uncertainties associated with the course of MS and are continually forced to
adapt to physical, psychological and relationship changes [74]. Focusing on one’s current
needs may therefore be one way of dealing with the sometimes unpredictable clinical course of
MS. To get involved in physical activity, the pre-diagnosis lifestyle played an important role
for pwMS in this study: For patients who had never followed a healthy lifestyle, the psychologi-
cal obstacle to change their attitude was hard to overcome. A qualitative study investigating
self-management strategies in people with chronic diseases (e.g. MS, diabetes, rheumatism)
demonstrated that growing up on a healthy lifestyle, facilitates the permanent integration of
health-promoting habits [67].

In summary, this study demonstrates high relevance of dietary habits, physical activity,
and stress management habits among pwMS. Many of the influencing factors and outcomes
reported in this study are mirrored in Bravo’s patient empowerment model, which describes
various indicators, ethos, moderators and outcomes of patient empowerment in people
with chronic diseases. For example, self-determination, sense of self-efficacy, experiencing
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control and coherence in dealing with the disease, active disease management, information-
seeking, and shared decision-making affect patient empowerment, which in turn leads to
improved QOL and well-being and potentially better health outcomes [75]. In general,
motives for lifestyle habits and their mental and physical MS-specific effects varied widely
between individual pwMS in this study. During the decision-making process and the inte-
gration of new lifestyle habits, each pwMS faces various problems along with heterogenous
symptoms and disease progression [76]. To deal with these unique circumstances, the afore-
mentioned adjustments inevitably evokes the evolvement of individual preferences, needs,
and coping strategies. Unlike the evidence-based guideline for pwMS concerning physical
activity [77], there are no evidence-based recommendations for stress management and
nutrition. This lack of scientific evidence facilitates the adherence to lifestyle adjustments
that are not based on scientific evidence [30].

Limitations

This study is part of a larger qualitative study examining, among other things, pwMS’ experi-
ences with DMTs [78]. Data collection focused on DMTs rather than lifestyle adjustments. In
particular, it would not have been impossible to define a saturation endpoint because of the
many individual lifestyle choices. RRMS is the most common course of MS with the largest
diversity of treatment and management options. For better comparability, RRMS was set at
inclusion criterium and patients with PPMS were excluded from the actual study. Besides, the
recruitment of pwMS who consented to video and audio recording was difficult. For this rea-
son, the current sample may differ from the "average" MS population in favor of pwMS who
are more open and motivated and therefore more willing to engage in new lifestyle adjust-
ments. Furthermore, mainly open questions about lifestyle experiences in general were asked,
rather than inquiring specifically about particular lifestyle habits. For example, smoking was
rarely mentioned by our interviewees and therefore not included in this study. Nevertheless,
smoking should be considered an important lifestyle habit for pwMS because smoking aftects
both disease susceptibility and disease progression [5, 8, 79] and quitting smoking may reduce
disease progression [5, 80].

Conclusion

This study provides rich and nuanced information on patients’ experiences with different life-
style habits. These findings demonstrate the complexity and heterogeneity of influencing fac-
tors in the decision-making process. Positive and negative effects of lifestyle adjustments on
health are reported. The heterogeneous symptoms and sometimes unpredictable course of MS,
the pre-diagnosis lifestyle habits, and the social surroundings of pwMS need to be taken into
account when offering adequate, sufficient and personalized counseling.

Three main conclusions may be drawn from the data presented here: The results presented
here lead to three important conclusions: 1) Further research is warranted to better define the
effects of lifestyle habits on MS symptoms and progression, in particular with regard to diet
and stress reduction 2) Patient education by health professionals in MS should include the
available evidence (e.g. physical activity). 3) Patients who wish to undergo lifestyle adjustments
need to be actively supported in changing their behavior (preferably through e-health
interventions).
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2. Einleitung

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronisch-entziindliche, degenerative Erkrankung des
zentralen Nervensystems, welche durch multifokale inflammatorische Demyelinisierung der
Axone und einer Destruktion von Neuronen charakterisiert ist. Die MS tritt insbesondere bei
jungen Patient:innen im Alter von 20 bis 40 Jahren erstmals auf. In Deutschland betragt die
Pravalenz etwa 225.000 Erkrankte mit einer deutlich steigenden Tendenz in den letzten
Jahren (Holstiege et al. 2018; Kingwell et al. 2013).

Die Erkrankung ist durch einen sehr individuellen Verlauf mit heterogener Symptomatik
gekennzeichnet: Die Klinik kann je nach Lokalisation beispielsweise Beeintrachtigungen des
Sehvermoégens, der Mobilitat, der Sensibilitét, vegetative Symptome, Fatigue, kognitive und

psychische Veranderungen umfassen (Kingwell et al. 2013; Dutta und Trapp 2014).

Die haufigste Verlaufsform der MS mit 85% ist die schubférmig remittierende MS (RRMS). Sie
ist gekennzeichnet durch ein schubférmiges Auftreten neurologischer Defizite mit
vollstandiger oder unvollstandiger Remission in schubfreien Intervallen. 60% bis 70% der
Patient:innen mit RRMS entwickeln nach 15 bis 20 Jahren eine sekundar progrediente MS
(SPMS) mit einer schleichenden Progredienz der neurologischen Defizite. Bei 15% der
Erkrankten manifestiert sich die Erkrankung als eine primar progrediente MS (PPMS), welche
eine stetige Behinderungszunahme ohne vorherigen schubférmigen Verlauf beschreibt (Dutta
und Trapp 2014; Kopke et al. 2014).

Die verlaufsmodifizierende Therapie (Disease Modifying Therapies, DMT) kann die
Schubfrequenz der RRMS zwar verringern, aber das Fortschreiten der Erkrankung nicht
vollstandig aufhalten (Reich et al. 2018).

Neben genetischer Pradisposition scheinen auch Lebensstilfaktoren eine Auswirkung auf die
MS zu haben: Verschiedene Lebensstilfaktoren, wie Rauchen, ein geringer Vitamin-D-Status
durch verminderte Sonnenexposition oder Ernahrungsmangel und Ubergewicht sind
potentielle Risikofaktoren fiir das Auftreten der MS (Olsson et al. 2017; Hempel et al. 2017b;
McKay et al. 2017). Hempel et al. schlussfolgern in einem systematischen Review tber den
Zusammenhang von LebensstilmalRnahmen und MS-Progression, dass mehr evidenzbasierte
Studien benétigt werden, um signifikante Auswirkungen von Lebensstilmal3nahmen
(insbesondere Vitamin-D-Level, Sport und Rauchen) auf den Verlauf der Erkrankung
identifizieren zu kénnen (Hempel et al. 2017a). Insgesamt wird die Lebensqualitat (Quality of
Life, QOL) von Menschen mit MS (persons with MS, pwMS) mit einer starkeren physischen
und psychischen Symptomatik zunehmend eingeschrankt (Gil-Gonzélez et al. 2020).

Gesundheitsférdernde Lebensgewohnheiten haben wiederum einen positiven Einfluss auf
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das Wohlbefinden (Strober et al. 2018) und sind mit einer erhéhten QOL bei pwMS assoziiert
(Jelinek et al. 2016).

2.1 Erndhrung und Nahrungserganzungsmittel

Ein Lebensstilfaktor ist die Ernahrung. Nahrungserganzungsmittel und Ernahrungsformen
werden als komplementéare und alternative Medizin (CAM) zusammengefasst. 70% der pwMS
haben mindestens eine spezifische Diat, ein Nahrungsergénzungsmittel oder ein Vitamin-
Praparat ausprobiert (Vanja et al. 2013; Masullo et al. 2015). Der Einfluss von spezifischen
Erndhrungsformen und Nahrungserganzungsmittel auf die Entwicklung und Klinik der MS
werden kontrovers diskutiert (Schwarz und Leweling 2005; Habek et al. 2010). Eine niedrig-
kalorische Erndhrung hat generell eine reduzierende Wirkung auf die Entziindungsreaktion
und kdnnte daher ein vielversprechender Ansatz fur eine Add-On-Therapie darstellen (Riccio
und Rossano 2015). Aktuelle Forschung beschéftigt sich insbesondere mit dem mdéglichen
Einfluss einer allgemeinen Diat — und weniger spezieller Nahrungsmittel — auf das
Fortschreiten der MS (Holton und Kirkland 2020). PWMS, die eine gesunde Ernéhrung mit
Obst, Gemuse, Vollkornprodukten und einem geringen Anteil an rotem Fleisch und Zucker
verfolgen, berichten von einer geringeren Beeintrachtigung durch die MS und verminderten
Depressivitat (Kathryn C. Fitzgerald et al. 2018).

2.2 Sport und Bewegung

Sport und Bewegung ist ein Lebensstilfaktor bei pwMS, der bereits vielfach untersucht wurde.
Ein Zusammenhang von Bewegung und MS-Symptomen konnte mehrfach in systemischen
Reviews repliziert werden: So ist Sport und Bewegung mit einer verbesserten Balance,
Muskelkraft, Beweglichkeit, Fatigue, Depressivitat, einer verringerten Fallneigung und einer
erhdhten gesundheitsbedingten QOL assoziiert (Latimer-Cheung et al. 2013; Gunn et al.
2015; Heine et al. 2015). Insgesamt ist jedoch kritisch zu beachten, dass die meisten Studien
eine geringe Power aufweisen und nur Kurzzeiteffekte von drei bis sechs Monaten untersucht
werden (Casey et al. 2018). Evidenzbasierte Leitlinien fir pwMS wurden 2013 publiziert und
empfehlen aktuell moderate Aerobic-Ubungen und Kraftiibungen von zwei Mal 30 Minuten pro
Woche (Latimer-Cheung et al. 2013).

2.3 Stress Management

Eine Meta-Analyse von Mohr et al. (2004) zeigt, dass ein Zusammenhang zwischen einer
Verschlechterung der MS-Symptomatik und stressreichen Ereignissen besteht (Mohr et al.
2004). Diesen Stressoren kénnen pwMS auf verschiedene Weise begegnen. Studien belegen
positive Auswirkungen in der Anwendung von spezifischen Stress-Techniken bei pwMS: Es
zeigen sich eine Reduktion der depressiven Symptomatik und eine verminderten

Stresswahrnehmung unter Anwendung von Progressiver Muskelentspannung und
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Atemtechniken, sowie eine erhdohte QOL bei regelmaRigen Meditationstibungen (Levin et al.
2014; Artemiadis et al. 2012). Auch die Schaffung positiver Emotionen, das Gefuhl von
Selbstwirksamkeit und Selbstverantwortung, sowie Achtsamkeitsiibungen fihren zu einem
besseren Wohlbefinden bei pwMS (Simpson et al. 2019; Olsson et al. 2010; Somerset et al.
2003). Randomisiert-kontrollierte Studien zeigen, dass sich ein spezifisches Stress-
Management-Training sowohl positiv auf die Schwere und die Frequenz der MS-Symptomatik,
als auch moglicherweise auf die Entziindungsaktivitdt gemessen in der Magnetresonanz-

Tomographie auswirkt (Artemiadis et al. 2012; Mohr et al. 2012).

Insgesamt gibt es jedoch auch bei der Untersuchung von dem Einfluss von Stress und Stress-
Management erhebliche qualitative Unterschiede in der Methodik der vorhanden Literatur:
Systematische Ubersichten schlussfolgern daher, dass nur ein geringer Einfluss von Stress
und Stress-Management auf die MS belegt werden kann (Reynard et al. 2014; Artemiadis et
al. 2011).

2.4 Ziele der Studie

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Lebensstilfaktoren die Klinik und moglicherweise
auch den Verlauf der MS beeinflussen. Daher stellen Lebensstiima3nahmen einen
vielversprechenden Therapieansatz fiir ein multimodales Therapiekonzept bei MS dar (Marck
et al. 2018; Lee et al. 2017).

Verschiedene Hirden sind bei der Integration von LebensstiimaZnahmen fiir Menschen mit
MS zu berticksichtigen: 1. Menschen mit MS sind mit einem hohen MaR an Unsicherheit bei
der Umsetzung geeigneter Lebensstilfaktoren konfrontiert, da dem Wunsch der pwMS nach
Aufklarung und Ratschlagen durch Personen in Gesundheitsberufen nicht gentigend
nachgegangen wird (Marck et al. 2020; Learmonth et al. 2017; Beckett et al. 2019; Riemann-
Lorenz et al. 2016). 2. Jede Person mit MS ist mit unterschiedlichen Problemen konfrontiert,
welche mit einer hohen Heterogenitat der Symptomauspragung und des Verlaufs einhergehen
(Crayton et al. 2004; Loma und Heyman 2011). Erschwerend kommt hinzu, dass pwMS
aufgrund ihrer Symptomatik einige Lebensstilinterventionen nicht ausfiihren kénnen
(Learmonth et al. 2017). Dies fuhrt unweigerlich zu unterschiedlichen, individuellen
Praferenzen, Bedurfnissen und Durchfiihrungen von Lebensstiima3nahmen bei Menschen
mit MS.

Ein tiefer Einblick in individuelle Erfahrungen von pwMS mit unterschiedlichen

Lebensstilfaktoren ist bisher nicht erfolgt.
Die Ziele dieser Promotionsarbeit waren daher:

1) die Untersuchung der Erfahrungen von pwMS mit verschiedenen Lebensstilfaktoren,
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2) die Aufschlisselung von Entscheidungsprozessen in der Art und Umsetzung der
Lebensstilgewohnheiten und

3) die Untersuchung von Auswirkungen von Lebensstilfaktoren auf den Alltag der pwMS.

Die Ergebnisse kdnnen einen wichtigen Beitrag zu einer verbesserten patientenorientierten
Forschung und der Entwicklung von konkreten Umsetzungsmdglichkeiten von

LebensstiimaRnahmen im Rahmen einer Multimodalen Therapie leisten.

3. Material und Methoden

3.1 Patientenkollektiv und Rekrutierung

Diese Publikationsarbeit war ein Teil des Projekts "Patient Experiences with Multiple
Sclerosis" (PExMS). Dieses Projekt beinhaltete die Untersuchung von Erfahrungen mit der
MS-Diagnose, dem Alltag der pwMS, sowie verschiedenen Behandlungsanséatzen (DMTs,
alternative Medizin, Rehabilitation, Lebensstilanpassungen). Als weiteren Teil des Projekts
wurde eine Webseite mit den individuellen Patienten- und Patientinnenerfahrungen erstellt.
Mit der Webseite werden die personlichen Erfahrungen auch fir andere pwMS als

Informations- und Aufklarungsquelle der untersuchten Behandlungsansatze zuganglich.

Der Schwerpunkt des PExMS-Projekts lag insbesondere auf den individuellen Erfahrungen
mit verschiedenen Immuntherapien bei pwMS mit RRMS (Sippel et al. 2021). Daher wurde
bei der Rekrutierung eine maximale Variationssampling-Strategie angewandt, um mdglichst
heterogene Erfahrungen zu den unterschiedlichen DMTs zu generieren. Die aktuelle
Promotionsstudie befasst sich, als Teil des PExMS-Projekts, mit den Erfahrungen der

rekrutierten pwMS mit Lebensstilanpassungen.

Die Rekrutierung erfolgte in Kliniken, Rehabilitationszentren, neurologischen Praxen und tber
Kontaktaufnahme mit der Stiftung Lebensnerv e.V. und der Deutschen MS Gesellschaft.
Einschlusskriterien waren: 1) das Alter > 18 Jahre und 2) die Diagnose einer RRMS.
Patient:innen mit einer PPMS, einer vorbekannten SPMS, schlechten Deutschkenntnissen
und deutlichen kognitiven Beeintrachtigungen wurden von der Studie ausgeschlossen.
Patient:innen, bei denen wéhrend der Interviewphase eine SPMS diagnostiziert wurde,

wurden nach ihren Erfahrungen in der Zeit der RRMS befragt.

3.2 Datenerhebung
Nach der Aufklarung tber die Studie durch Neurologen und geschultes wissenschaftliches
Personal und der schriftichen Einverstandniserklarung, wurde der Schweregrad der MS
mittels der "Patient Determined Disease Steps" Skala (PDSS) erhoben (Learmonth et al.
2013). Die Skala reichte von "normal" (=0) bis bettlagerig (=8). Das Geschlecht, Alter, der
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hochste Abschluss, die MS-Verlaufsform, die Zeit seit der MS-Diagnose und die aktuelle DMT
wurden als demographische Daten erfasst.

Ein Interviewguide wurde nach Witzel et al. in Zusammenarbeit mit dem Beratungsgremium
aus Wissenschaftler:innen der Neurologie, Medizinischen Soziologie,
Gesundheitswissenschaften und Psychologie, Patient:innen mit MS, und Neurologen und
einem Expertengremium fir Qualitative Forschung am Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf erstellt (Witzel und Reiter 2012). Die qualitativen Daten wurden mittels audio- und
videoaufgezeichneter, problem-zentrierter Interviews nach Witzel et al. erhoben. Die problem-
zentrierten Interviews umfassten offene und geschlossene Fragen Uber Erfahrungen mit der
MS-Diagnose, dem Alltagsleben mit MS und den verschiedenen Therapieanséatzen (DMTSs,
Alternative Medizin, Rehabilitation und Lebensstilanpassungen). Alle Interviews wurden durch
eine Interviewerin (A.S.) durchgefihrt. Die Interviewerin wurde zuvor fur qualitative Interviews
geschult. Um Interessenskonflikte zu vermeiden, wies sie keinen medizinischen Hintergrund

vor.

Die Interviews fanden an verschiedenen Standorten (Zuhause oder Arbeit der
Teilnehmenden, in Kliniken, Praxen, Hotels und Rehabilitationszentren) statt, um auch

Patient:innen mit Mobilitatseinschrankungen einschlieen zu kénnen.

Nach einer Pilottestung von finf Interviews, wurden diese funf Proband:innen nach
erfolgreicher Prufung der Qualitdt und Dauer der Interviews, sowie der Verstandlichkeit der
Fragen eingeschlossen. Die Interviews dauerten im Mittel 45,6 Minuten, wobei das kirzeste
20 Minuten und das langste 97 Minuten betrug. Die Transkription der Interviews erfolgte durch

eine externe Firma. Die Teilnehmenden erhielten eine Aufwandsentschadigung von 20 €.

3.3 Datenanalyse
Fur die Datenanalyse wurde die Software MAXQDA Analytics Pro 2018 verwendet. Die Daten
wurden anhand der Thematischen Analyse nach Braun und Clarke von zwei
Wissenschatftlerinnen (S.EW., A.S.) analysiert (Braun und Clarke 27/04/2022; Braun und
Clarke 2019, 2021; Braun und Clarke 2006). Nach den sechs Schritten der Thematischen
Analyse nach Braun und Clarke, umfasste der erste Schritt das Vertrautmachen mit dem
Datenmaterial. Daraufhin wurden als zweiten Schritt erste Codes generiert. Aus diesen Codes
wurden im dritten Schritt erste Uber- und Unterthemen entwickelt. Daraufhin fand eine
Uberprufung der Themen auf Koharenz und Unterscheidbarkeit mit einer Entwicklung eines
thematischen Plans ("thematic map") statt. Die Ergebnisse wurden regelmaf3ig zwischen den
Kodierenden und Wissenschaftlern diskutiert und in den aktuellen Forschungskontext
gebracht. Im funften Schritt wurden die Themen klar definiert und in Zusammenhang gebracht.

Der finale Schritt (6. Schritt) beinhaltete die Erstellung der Resultate unter Einbezug
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aussagekraftiger Beispiele fur jedes Thema und die Verfassung der Promotionsarbeit. Die
Zitate der Interviewten wurden durch eine englische Muttersprachlerin fur die Publikation
Ubersetzt.

3.4 Ethik

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Arztekammer Hamburg beraten

(Registrierungsnummer: PV5770).

4. Ergebnisse

4.1 Demografische Daten
Von den 50 pwMS, die an der Studie teilnahmen, waren 70% weiblich. Das Durchschnittsalter
betrug 44,4 Jahre. 22 Interviews fanden in Norddeutschland, 23 in Stiddeutschland und finf
Interviews in Ostdeutschland statt. Im Mittel waren die Teilnehmenden seit 13.4 Jahren
(Spannweite: 4-33 Jahre) an MS erkrankt. 88% der Teilnehmenden hatten eine RRMS, bei
12% wurde wéahrend des Interviewverfahrens eine SPMS diagnostiziert. Die Teilnehmenden

gaben einen mittleren PDSS-Wert von 2.7 (Spannweite: 0-7) an.

Tabelle 1: Demografische Daten

Die Tabelle zeigt die demografischen Daten der 50 Teilnehmenden an. N (%)
weiblich 35 (70)
mittleres Alter (Spannweite) 44.4 (21-61)
RRMS 44 (88)
SPMS 6 (12)
mittlere Krankheitsdauer (Spannweite in Jahre) 13.4 (2-33)
mittlerer PDDS-Wert (Spannweite) 2.7 (0-7)
Aktueller Gebrauch von DMT 39 (78)
Hochster Bildungsstatus

- Ausbildung 27 (54)

- Bachelorabschluss 4 (8)

- Masterabschluss, Diplom, Staatsexamen 14 (28)

- Promotion 24
Abkirzungen: RRMS, relapsing-remitting MS (schubférmig); SPMS, secondary progressive MS;
(sekundar progredient); PDDS, Patient Determined Disease Steps; DMT, Disease Maodifying
Therapy.

4.2 Thematische Analyse
Fir jede der drei Hauptthemen (Erndhrung und Nahrungsergénzungsmittel, Sport und
Bewegung, Stress Management) wurden die Themen "Neue MaflRnahmen beginnen”, "Alte
MaRnahmen beibehalten” und "Ausgeubte Lebensstiimalinahmen” identifiziert. Unter der
Kategorie "Alte MalRnahmen beibehalten" wurden diejenigen Lebensstiimalinahmen definiert,
welche bereits vor der MS-Diagnose regelmafRig ausgetbt wurden, wahrend "Neue

Maflhahmen beginnen" als Lebenstilanpassungen nach der MS-Diagnose definiert wurden.
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Zusatzlich wurden Sub-Themen gefunden, die die Entscheidung fiir das Ausiiben neuer
LebensstiimalRnahmen oder das Beibehalten friherer Lebensstiimalinahmen beeinflussen
("Beeinflussende Faktoren auf Entscheidung"). Die unterschiedlichen Auswirkungen der
Lebensstilanpassungen vor und nach der MS-Diagnose wurden ebenfalls in die Thematische
Analyse eingeschlossen ("Auswirkungen"). Unterschiedliche Barrieren, wie zum Beispiel
negative Auswirkungen auf die Gesundheit, fihrten bei manchen Teilnehmenden zum
Abbruch der neu eingefilhrten LebensstiimalRnahmen und einer erneuten Aufnahme alter

Lebensstilgewohnheiten vor der MS-Diagnose. Die Figuren 1-3 zeigen die unterschiedlichen

Themen und Sub-Themen fur die jeweiligen Hauptthemen.

Figur 1: Thematische Analyse "Ernahrung und Nahrungserganzungsmittel".
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Beeinflussende Faktoren auf die Entscheidung: Unterthemen, die eine Auswirkung auf die Entscheidung fiin
den Beginn neuer Lebensgewohnheiten oder das Beibehalten alter Lebensstilmalnahmen haben.

Auswirkungen: In den Interviews thematisierte Beeinflussung des Alltags durch Lebensstilanpassungen.
Ausgelibte Lebensstilmalnahmen: Durchgefiihrte Lebensstilanpassungen, die in den Interviews fiir das

Thema ,,Erndahrung und Nahrungserganzungsmittel” genannt wurden

PwWMS beschaftigten sich ausfihrlich mit Erndhrung und Nahrungsergénzungsmittel und
gaben eine grofRe Variation unterschiedlicher Ernahrungsformen, Nahrungserganzungsmittel
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und das Nutzen oder den Verzicht spezifischer Nahrungsmittel an. Um neue
Erndhrungsformen nach der MS-Diagnose zu beginnen, wurden insbesondere Informationen
und Ratschlage aus dem Internet und von Neurologen eingeholt. Weitere Faktoren, die die
Entscheidung fur die Integration neuer Ernahrungsgewohnheiten beeinflussten, war die
Motivation einer aktiven Krankheitsbewaltigung — zum Beispiel einer Reduktion der
Inflammation, der Myelindestruktion oder bestimmter Symptome durch die Integration
bestimmter Ernahrungsformen und Nahrungsmittel: “Was ich zusétzlich verwende an
Medikamenten auch von arztlicher Seite, Vitamine, Vitamin B- und Vitamin D-Préparate [...],
die der Fatigue etwas gegenwirken sollen.”“[pwMS 25]. Auch allgemeine Winsche nach einer
verbesserten Gesundheit, insbesondere der Gewichtsverlust, nahm eine entscheidende Rolle
fur den Beginn neuer Erndhrungsanpassungen ein. Die Integration neuer
Ernahrungsanpassungen fuhrte bei einigen PWMS zu einer bewussteren und positiveren
Einstellung zum Essen und zur Erkrankung ("Die Diagnose war auf jeden Fall der Ausloser,
weshalb ich [mit einer neuen Erndhrungsform] angefangen habe" [pwMS 33]). Auch
allgemeine Gesundheitsvorteile wurden nach einer Ernahrungsumstellung vielfach
beobachtet (,/Ich habe auch drei8ig Kilo abgenommen" [pwMS 06]; ,Jetzt geht es mir noch
viel besser als es mir vorher ging.“[pwMS 45], ,Ich flihle mich wohl dabei“ [pwMS 09]). Andere
beobachteten MS-spezifische Gesundheitsvorteile wie die Reduktion von Schiben. Zu
drastische Erndhrungsumstellungen fiihrten bei manchen pwMS zu einem Abbruch der neuen
Ernéhrungsformen: ,Aber irgendwann war dann [...] die innere Kraft nicht mehr grof3 genug,
dass man das auch durchhélt, wenn man dann doch hin und wieder mal Lust hat, um auch
ein Steak oder ein Fleisch zu essen oder auch mal was Su3es zu essen. Insbesondere wenn
es stressig wird, habe ich das Bedlirfnis auch Sil3es zu mir zu nehmen.” (pwMS 29), ,Ich
werde dabei ungliicklich." (pwMS 33). Auch Unsicherheiten aufgrund fehlender Guidelines
oder fehlender Auswirkungen der Ernahrungsanpassungen auf die MS-spezifische
Gesundheit fuhrten zu einem Abbruch der neuen Lebensstilgewohnheiten: ,Ich hatte nie
irgendjemanden oder irgendetwas, was meine Thesen, die ja eigentlich Erfahrungswerte nur
waren, die das irgendwie gestitzt hatten. Es gab nichts, was mir gesagt hatte: Ja, Ernéhrung
und MS, da gibt es einen Zusammenhang.” (pwMS 36), ,Ich hatte dann irgendwann meinen
Kontroll-MRT-Termin und hatte eine neue Entziindung. [...] Das hat es ja irgendwie nicht so
gebracht. Und das war so der Ausloser, wo ich es dann einfach ein bisschen entspannter
habe angehen lassen.“ (pwMS 06). Motive, die zu einem Fortfihrten friherer
Erndhrungsgewohnheiten fiihrten, waren insbesondere das Gefihl von Selbstbestimmung
und der Wunsch nach einem Leben ohne weitere Einschréankungen: ,Ich finde, dass die
Krankheit schon so sehr das Leben bestimmt. Ich lasse mir nicht noch erzéhlen, was ich essen
soll oder was ich nicht essen soll oder wann ich welchen Sport zu machen habe. Das

entscheide ich immer noch selber.” (pwMS 10). Andere pwMS waren offen fur neue
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Erndhrungsmal3nahmen, fanden jedoch keine konkreten Therapievorschlage und behielten
daher ihre Erndhrungsgewohnheiten bei. Das Beibehalten der Ernahrungsgewohnheiten
fuhrte bei manchen pwMS zu einer Zufriedenheit und erhdhter Lebensqualitat.

Figur 2: Thematische Analyse "Sport und Bewegung".
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In den Interviews wurden verschiedene Sportarten (Ausdauer-, Kraft-, Wassersport),
Bewegungsubungen, MS-spezifische  Sportméglichkeiten  (z.B.  aufgrund  von
Bewegungseinschrankungen Sport mit Rollstuhl oder MOTOmed) und Fallpravention fir
pwMS mit erhohter Fallneigung genannt. Auch hier war der Informationsgewinn uber
spezifische Bewegungsmaglichkeiten in den sozialen Medien oder auch Forschungsprojekten
ein entscheidender Beeinflussungsfaktor flir den Beginn neuer Lebensstilgewohnheiten.
Einige pwMS hatten den Wunsch einer aktiven Krankheitsbewaltigung und sahen in der
Integration neuer Sport- und Bewegungsarten die Moglichkeit, selbst positiv beeinflussen zu
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kénnen: “Dann habe ich halt immer wieder so Schiibe gehabt und dann habe ich mir halt
irgendwie gedacht, ich wollte mich damit nicht abgeben [...] Weil es haben ganz viele gesagt:
,Ja, in ein paar Jahren landest du im Rollstuhl®, und das wollte ich natiirlich nicht. Um Gottes
Willen. Und dann habe ich halt alles Mogliche geschaut, was ich machen kann, dass das
irgendwie besser wird.” (pwMS 14). Auch der Wunsch, spezifische MS-Symptome durch Sport
beeinflussen zu kénnen, war ein entscheidender Motivator neue SportmalRnahmen in den
Alltag zu integrieren: ,Und dann mache ich halt immer so Koordinationsiibungen, weil so ein
bisschen Gleichgewichtsprobleme habe ich ab und zu eben auch.” (pwMS 14). Sport wurde
in den Alltag integriert, um aktiv Stress zu bewaéltigen. Spezielle MS-Sportarten, wie der Sport
mit Rollstuhl, wurden auch aus sozialen Motiven begonnen: ,Man ist mehr oder weniger unter
Gleichgesinnten und kann sich austauschen.” (pwMS 01). Fir viele pwMS hatte die Integration
neuer Sportmaflnahmen positive Auswirkungen auf die mentale Gesundheit (Starke,
Durchhaltevermdgen) und eine Auszeit von der Erkrankung: "Da habe ich Vitalitat und Kraft
gespurt. Und konnte mich da eben ganz versenken. Und ich glaube sowas ist ganz ganz
wichtig. Weil in dem Moment war die Krankheit ganz weit weg.” (pwMS 32). Auch eine positive
Auswirkung auf die MS-Symptomatik wurde berichtet, zum Beispiel auf die Mobilitat: ,Aber
dann halt an guten Geréten trainiert, auch wirklich mit richtig starken Gewichten und dort habe
ich gemerkt, tUber ein gutes Vierteljahr, ging auch das Gehen wieder besser.” (pwMS 22).
Inbesondere, wenn eine Verschlechterung der MS-Symptomatik mit neuen Sport- und
Bewegungsanpassungen in Verbindung gebracht wurde, fuhrte dies zu einem Abbruch dieser
LebensstiimaRnahmen: ,Das Problem ist immer, wenn ich Sport machen wollte, ging es mir
dann immer noch schlechter. Also Sport war leider fiir mich keine Alternative.” (pwMS 47),
»Ich glaube Sport vertrage ich im Moment gar nicht, [...] ich habe das Gefiihl, ich arger die MS
damit. [...] Es schldgt auf den Sehnerv oder das Sehen, [...] seitdem ich diese
SportmalBnahmen mache wieder.“ (pwMS 40). Ein Motiv, alte Sportgewohnheiten
beizubehalten, war die Méglichkeit der Modifikation dieser Sportarten: ,Also bei mir wére es
zum Beispiel jetzt so, durch den Schwindel, ich kann auf dem Ergometer [fahren] statt
Fahrradfahren, [...] Gut, dann funktioniert das [Fahrradfahren] eben nicht mehr. Aber man
kann das [...] ersetzen und da muss man ein bisschen erfinderisch sein.” (pwMS 05). PWMS,
die vorher keinen Sport ausfuihrten, sind ebenfalls eher bei ihren alten Gewohnheiten
geblieben. Auch mentale Motive, wie der Wunsch nach Spal3, war fir einige pwMS ein
entscheidender Motivator bei den alten Sportgewohnheiten zu bleiben. Auswirkungen alter

Lebensgewohnheiten auf den Alltag wurden von den Teilnehmenden nicht berichtet.

Figur 2: Thematische Analyse "Stress Management".
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Mafllnahmen zur Stressbewaltigung aufllerten sich bei den Teilnehmenden sehr
unterschiedlich: ~ Einige integrierten  spezifische  Entspannungsmethoden  oder
Copingstrategien in den Alltag. Flur andere bedeutete Stress Management auch das Leben
mit Haustieren, das Durchfiihren taglicher Routinen oder MaRnahmen zur Selbstfirsorge. Alle
LebensstiimalRnahmen zum Stress Management wurden von den Teilnehmenden erst nach
der MS-Diagnose in den Alltag integriert. Ein Motiv neue Lebensstilanpassungen zu
integrieren, waren die Informationen durch aktuelle Forschung und Ratschlage von
Verwandten. Auch die aktive Bewaltigung der Erkrankung war ein Motivator fir den Beginn
neuer Stressbewaltigungs-Strategien: “Ich hatte [...] viel Stress gehabt nebenbei und ja, das
war wohl zu viel und aufgrund dessen, gehe ich ganz stark davon aus, kam der Schub, der
ganz gro8e. Und das war wirklich, ich konnte nicht mehr gehen von heute auf morgen.” (pwMS
01). Spezifische Stress Management Strategien wurden in den Alltag integriert, um die eigene
oder die mentale Gesundheit Angehdriger zu férdern. PWMS entschieden sich fur einen
offenen Umgang mit der MS-Erkrankung, um soziale Unterstiitzung zu erhalten. Einige pwMS
fuhlten sich entspannter durch die Integration neuer Stress Management Mal3hahmen: ,Das
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bringt mir jeden Tag sehr viel [...] Entspannung und bringt auch viel Ruhe in mich selbst und
tut mir sehr gut.” (pwMS 25). Bei anderen bewirkten diese einen besseren Umgang mit der
Erkrankung: “Also ich habe eine ganz tolle Therapeultin, ja, die geht sehr auf mich ein. [...] Wir
haben nattirlich ein bisschen besprochen, was so meine Gedanken sind, wenn man so frih
so eine Diagnose bekommt. Wie man damit umgehen soll, dass man vielleicht nicht mehr alle
Sachen so tun kann, wie es andere gesunde Menschen kénnen. Und das hilft einem auf jeden
Fall.” (pwMS 43). Neue Stress Management MaRhahmen wirkten sich fir einige pwMS positiv
auf die soziale Unterstitzung und Interaktion aus: "Ich bin selber dann auch sensitiver
geworden. Ich kann heute auch besser zuhéren.” (pwMS 22). Einige pwMS beendeten die
regelmafRige Konsultation von Psychotherapie oder Selbsthilfegruppen bei ausbleibender

positiver Wirkung.

5. Diskussion

Diese Studie gibt einen detaillierten Einblick in die Erfahrungen von pwMS mit
Lebensstilanpassungen in Bezug auf Bewegung und Sport, Stress Management und
Ernahrung und Nahrungserganzungsmittel. Wir haben Einflussfaktoren auf die Entscheidung
fur neue Lebensstilgewohnheiten oder fir die Beibehaltung der Lebensstiimal3nahmen vor der
Diagnose fokussiert. Zudem gibt die Studie einen Einblick in Auswirkungen dieser
Lebensstilgewohnheiten auf das alltdgliche Leben der pwMS.

Coping beschreibt allgemein den emotionalen, behavioralen und kognitiven Umgang mit
stressreichen Situationen. Dabei sind insbesondere die personliche Krankheitswahrnehmung,
sowie die soziale Unterstiitzung und weniger beeinflussbare Faktoren wie die Perstnlichkeit
fur die Art des Copings entscheidend (Ayers et al. 2007): Patient:innen bilden ihr eigenes
kognitives Krankheitsmodell, in welches sie Einflussfaktoren auf ihre Erkrankung integrieren.
Eine positive Wahrnehmung der Kontrolle tiber diese Einflussfaktoren kann zu erfolgreichen
Coping-Strategien fiihren. Dies ist eng verknlpft mit dem Konzept der Selbstwirksamkeit,
definiert als die wahrgenommene Fahigkeit, bestimmte Umstdnde eigenstandig zu
Uberwinden (Bandura 2010). Der Glaube an die Selbstwirksamkeit wurde ebenfalls in unserer
Studie deutlich: Das Motiv der aktiven Krankheitsbewaltigung wurde haufig genannt, um neue
Lebensstilanpassungen zu beginnen. PwWMS, die Uberzeugt waren mit der Integration von
Sport,  Erndhrungsweisen  oder  Stress-Mangement-Strategien  aktiv  in  das
Krankheitsgeschehen eingreifen zu kbénnen, integrierten diese in ihren Alltag. Dies steht im
Einklang mit aktueller Forschung (Boeschoten et al. 2017). Die soziale Unterstitzung, als ein
Einflussfaktor auf das Coping (Ayers et al. 2007), war sowohl ein mehrfach genanntes Motiv
fur die Integration neuer Lebensstilmalinahmen, als auch eine positive Auswirkung von

bestimmten LebensstiimalRnahmen (insbesondere Psychotherapie, Selbsthilfegruppen).
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Personlichkeitsfaktoren wie Optimismus sind assoziiert mit der Durchfihrung problem-
orientierter Coping-Strategien (Nes und Segerstrom 2006). Das Ausmald des Optimismus
scheint bei pwMS bedeutsam zu sein: Ein zu hohes oder niedriges Mal3 an Optimismus ist mit
einem eher vermeidendem und emotionalem Verhalten assoziiert, wahrend insbesondere ein
mittleres Mal3 zu aktivem, problem-orientiertem Coping fuhrte (Keramat Kar et al. 2019). In
den Interviews dieser Studie wurde eine optimistische Einstellung zur MS und eine Akzeptanz
der Erkrankung als eine Coping-Strategie genannt, um insbesondere den krankheits-
assoziierten Stress zu reduzieren. Einige Befragte in dieser Studie anderten ihre Einstellung
zur MS als Konsequenz von kognitiver Umstrukturierung, psychologischer Therapie,
Meditation und gesunder Ernahrung. Durch diese LebensstiimalRnahmen sahen sie die MS
als eine Aufforderung fir mehr Achtsamkeit und Selbstfiirsorge an. Diese Anderungen der
Krankheitsbewertung sind Teil des Konzepts der Positiven Psychologie und sind mit
psychischer Gesundheit und Wohlbefinden (Dennison et al. 2013), erhdhter Lebensqualitat
(McCabe und McKern 2002) und wahrgenommener Kontrolle tiber die MS (Sinnakaruppan et

al. 2010) assoziiert.

Die Integration neuer Lebensstiimalinahmen ist eine aktive Verhaltensanderung. Ein Modell,
das gesundheitsassoziierte Verhaltensanderungen bei chronischen Erkrankungen analysiert,
ist der Health Action Process Approach (HAPA) (Ayers et al. 2007). Dieses Modell geht davon
aus, dass gesundes Verhalten aus zwei Phasen besteht: 1) die Motivationsphase, bei der eine
Absicht zur Verhaltensénderung entwickelt wird und 2) die volitionale Phase, bei der diese
Absichten in eine konkrete Handlungsplanung und -ausfihrung Uberfihrt werden. In dem
HAPA ist die Bildung von Motivationen mit dem Glauben an die eigene Selbstwirksamkeit
assoziiert. PwWMS in dieser Studie, die an eine aktive Krankheitsbewaltigung durch
LebensstiimaRnahmen glaubten, integrierten neue Lebensstiimalinahmen in ihren Alltag. Ein
weiterer Faktor des HAPA, welcher die Motivationsphase beeinflusst, ist die
Ergebniserwartung. Auch nach der sozial-kognitiven Verhaltenstheorie haben
Ergebniserwartungen einen direkten Einfluss auf gesundheitsférdernde Verhaltensweisen
(Bandura 2004). PwMS in unserer Studie planten Lebensstilanpassungen, wenn sie sich
dadurch gesundheitsfordernde Ergebnisse (z.B. MS-assoziierte, allgemeine oder mentale
Gesundheitsvorteile) erhofften und brachen sie ab, wenn ihre Erwartungen nicht erfillt

wurden.

Eine Erweiterung des Wissens kann nach dem HAPA-Modell dazu beitragen, die
Ergebniserwartung zu definieren. Realistische Informationen fuhren nach der sozial-
kognitiven Theorie zu einem gesundheitsforderlichen Verhalten (Bandura 2004). Der Erhalt
von Informationen hatte in unseren Interviews ebenfalls einen besonderen Stellenwert:

Wissenschattlich-fundierte Informationen waren ein haufig genannter Motivator fir
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Lebensstilanpassungen, wahrend ein fehlender Informationsfluss zu Unsicherheiten und
einem Abbruch der LebensstilmalRnahmen fihrte. In einem Review Uber Einflussfaktoren auf
die Integration von Bewegung und Sport bei pwMS wurden uneindeutige Ratschlage des
medizinischen Personals als mdogliche erschwerende Faktoren fur die Integration von
Lebensstilanpassungen identifiziert (Learmonth und Motl 2016). Aktuelle Literatur spiegelt den
Mangel an Informationen Uber wirksame Lebensstilmal3hahmen bei pwMS wider (Russell et
al. 2019). PWMS erachten die Empfehlungen von Arzt:innen am vertrauenswiirdigsten (Marrie
et al. 2013) und sind durchaus in der Lage wissenschaftlich begriindete Therapieeffekte zu
verstehen und in ihren Entscheidungsprozess zu integrieren (Rahn et al. 2018). Daher ist 1)
weitere Forschung Uber den Effekt von LebensstilimalBRnahmen bei MS essentiell und 2) eine
Schulung des medizinischen Personals wichtig, um eine effiziente und realistische Aufklarung
Uber den Zusammenhang von LebensstimalBnahmen und MS zu gewahrleisten. Die
Ubermittlung einer realistischen Erwartungshaltung ist besonders wichtig fur die dauerhafte
Integration von LebensstimaRnahmen und sollte insbesondere durch Angestellte des

Gesundheitswesens an pwMS Ubermittelt werden.

PwMs in dieser Studie berichteten (ber unterschiedliche Auswirkungen der
Lebensstilanpassungen auf das tagliche Leben. Nach der Integration von neuen
Erndhrungsgewohnheiten und Bewegungsmodalitdten stellten die pwMS in unseren
Interviews insbesondere eine verbesserte Symptomkontrolle fest. Wahrend die Auswirkungen
von Erndhrungsweisen auf die MS kontrovers diskutiert werden (Parks et al. 2020), sind die
positiven Auswirkungen von korperlicher Aktivitat auf die MS-Symptomatik gut belegt. Die
pwMS in unseren Interviews berichteten von einer Verbesserung der Beweglichkeit und des
Gleichgewichtsinns, sowie von einem vermehrten Stressabbau durch sportliche Betéatigung.
Diese Auswirkungen werden auch in der Literatur beschrieben (Latimer-Cheung et al. 2013;
Gunn et al. 2015). Obwohl die soziale Unterstiitzung eine entscheidende Komponente fir
erfolgreiches Coping ist (Rommer et al. 2017; Ayers et al. 2007), wurde diese in unseren
Interviews sehr kontrovers wahrgenommen: Wéahrend einige pwMS Selbsthilfegruppen als
unterstitzend wahrnahmen, fihrte die Teilnahme an Selbsthilfegruppen fir andere zu einer
psychischen Verschlechterung. Letzteres ist in Einklang mit einer italienischen Studie, bei der
die Autoren die Teilnahme an Selbsthilfegruppen mit einem verringerten psychischen
Wohlbefinden in Verbindung bringen (Uccelli et al. 2004). Andere Studien belegen einen
positiven Zusammenhang von psychischem Wohlbefinden (Wakefield et al. 2013),
Gesundheitskompetenz und Selbstmanagement (Nickel et al. 2019) und der Teilnahme an

einer Selbsthilfegruppe.

Einige pwMS in unseren Interviews haben neu begonnene Sport- und

Bewegungsmalnahmen abgebrochen, da sie eine Symptomverschlechterung mit diesen in
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Verbindung brachten. Eine Kausalitdt zwischen einer Symptomverschlechterung und
sportlicher Aktivitat kann laut aktueller Literatur nicht hergestellt werden (Pilutti et al. 2014,
Schmidt und Wonneberger 2014). Andere pwMS brachen Ern&hrungsarten insbesondere
dann ab, wenn sie hierfir grof3e Einschrankungen im Alltag vornehmen mussten. In einer
qualitativen Studie zu Lebensstilmodifikationen und chronischen Erkrankungen (u.a. MS)

wurden ahnliche Aussagen berichtet (Audulv 2013).

Die Studie ist Teil des PExMS-Projekts. Bei der Rekrutierung wurde primér eine Heterogenitét
bezuglich Erfahrungen mit unterschiedlichen DMTs bei schubférmiger MS verfolgt. In den
Interviews wurden offene Fragen Uber Lebensstilerfahrungen gestellt und kein Bereich explizit
erfragt. Dies kénnte ein Grund sein, warum Rauchen als hoch relevanter Lebensstilfaktor, von
unseren pwMS kaum genannt wurde. Als weitere Limitation der Studie ist anzumerken, dass
Betroffene mit primar oder sekundar progredienter MS wie auch mit fortgeschrittener
Beeintrachtigung nicht untersucht werden. Bei diesem Patientenkollektiv kénnten die

Erfahrungen deutlich von den in der Studie berichteten divergieren.

Insgesamt bietet die aktuelle Studie einen umfassenden Einblick in Entscheidungsmotive fur
und gegen neue LebensstiimalRnahmen, sowie deren Auswirkungen auf den Alltag mit MS.
Die Heterogenitdt der MS-Symptomatik und des -verlaufs, sowie der Mangel an
wissenschatftlich-fundierten Informationen Uber Lebensstimalinahmen bei MS, fuhrt

unweigerlich zu individuellen Ausfiihrungen von Lebensstilmal3nahmen bei pwMS.

Diese Studie verdeutlicht, dass mehr Forschung Uber mdgliche Effekte von
LebensstiimaRnahmen auf die MS-Symptomatik und die Progression notwendig ist, um den
unerfullten Bedarf an Informationsiibermittlung durch medizinisches Personal zu decken und

pwMS aktiv bei der Umsetzung unterstiitzen zu kdnnen.
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6. Zusammenfassung

Hintergrund: Lebensstiima3nahmen spielen eine wichtige Rolle fir pwMS. Die Heterogenitét
des Krankheitsverlaufs und der -symptomatik fiihren zu individuellen Bewaltigungsstrategien
bei pwMS. Bisher ist jedoch wenig Uber die individuellen Lebensstilanpassungen bei pwMS
bekannt. Ziele: Ziele dieser Studie sind es, die Erfahrungen, Entscheidungsfaktoren und
Auswirkungen von Lebensstilanpassungen bei pwMS zu beschreiben und zu verstehen.
Methoden: 50 pwMs wurden in halbstrukturierten Interviews in Deutschland rekrutiert.
Einschlusskriterien waren das Alter = 18 Jahre und die Diagnose einer schubférmig
remittierenden Multiplen Sklerose. Eine deduktive und induktive Datenauswertung erfolgte
durch eine sechsstufige Thematische Analyse. Ergebnisse: Die drei Hauptthemen flr
Lebensstilanpassungen waren: 1) Erndhrung und Nahrungserganzungsmittel, 2) Bewegung
und Sport und 3) Stress-Management. Als Unterthemen wurden Einflussfaktoren auf die
Entscheidung wie zum Beispiel Information und Ratschlage, der Wunsch nach mentaler und
korperlicher Gesundheit, aktive Krankheitsbewaltigung und soziale Unterstiitzung definiert.
Als weiteres Unterthema wurden die Auswirkungen des Beginns oder der Beibehaltung von
Lebensstilgewohnheiten ermittelt. Hierzu gehdrten: Die Entwicklung von Coping-Strategien,
die soziale Unterstlitzung, psychische, allgemeine und MS-spezifische Gesundheitsvorteile,
sowie Barrieren, die zu einem Abbruch der Lebensstilimal3nahmen fuhrten. Schlussfolgerung:
Diese Studie liefert einen nuancierten und umfassenden Einblick in die Erfahrungen von
pwMS mit Lebensstilanpassungen. Weitere Forschung sollte sich auf Auswirkungen von
Lebensstilgewohnheiten auf die MS-Symptomatik und den Verlauf fokussieren. Angestellte im
Gesundheitssystems sollten der Verantwortung und dem Wunsch von pwMS nachkommen
und verfugbare Erkenntnisse aus der Forschung in die Aufklarung einbeziehen, sowie pwMS

bei ihrer Lebensstilanderung aktiv unterstitzen.
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7. Summary

Background: Lifestyle adjustments play an important role in pwMS. Heterogeneity of disease
course and clinic lead to individual coping strategies in pwMS. However, little is known about
individual lifestyle adaptations in pwMS. Objectives: The aims of this study are to describe and
understand the experiences, decision factors, and impact of lifestyle adaptations in pwMS.
Methods: 50 pwMs were recruited in semistructured interviews in Germany. Inclusion criteria
were age = 18 years and a diagnosis of relapsing-remitting multiple sclerosis. Deductive and
inductive data analysis was performed using a six-step thematic analysis. Results: The three
main themes for lifestyle adjustments were 1) diet and supplements, 2) exercise and sports,
and 3) stress management. Sub-themes were defined as factors influencing the decision such
as information and advice, desire for mental and physical health, active disease management,
and social support. Another subtopic identified was the impact of starting or maintaining
lifestyle habits. These included: the development of coping strategies; social support;
psychological, general, and MS-specific health benefits; and barriers that led to
discontinuation of lifestyle interventions. Conclustion: This study provides a nuanced and
comprehensive amount of experiences with lifestyle adjustments. Further research should
focus on effects of lifestyle habits on MS clinic and progression. Health care workers should
fulfill the responsibility and desire of pwMS to incorporate available research findings into

education and actively support pwMS in their lifestyle changes.
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