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2. Einleitung 

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronisch-entzündliche, 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 beträgt die 

Prävalenz 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 Beeinträchtigungen des 

Sehvermögens, der Mobilität, der Sensibilität, vegetative Symptome, Fatigue, kognitive und 

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

Die häufigste Verlaufsform der MS mit 85% ist die schubförmig remittierende MS (RRMS). Sie 

ist gekennzeichnet durch ein schubförmiges Auftreten neurologischer Defizite mit 

vollständiger oder unvollständiger Remission in schubfreien Intervallen. 60% bis 70% der 

Patient:innen mit RRMS entwickeln nach 15 bis 20 Jahren eine sekundär progrediente MS 

(SPMS) mit einer schleichenden Progredienz der neurologischen Defizite. Bei 15% der 

Erkrankten manifestiert sich die Erkrankung als eine primär progrediente MS (PPMS), welche 

eine stetige Behinderungszunahme ohne vorherigen schubförmigen Verlauf beschreibt (Dutta 

und Trapp 2014; Köpke et al. 2014).  

Die verlaufsmodifizierende Therapie (Disease Modifying Therapies, DMT) kann die 

Schubfrequenz der RRMS zwar verringern, aber das Fortschreiten der Erkrankung nicht 

vollständig aufhalten (Reich et al. 2018).  

Neben genetischer Prädisposition scheinen auch Lebensstilfaktoren eine Auswirkung auf die 

MS zu haben: Verschiedene Lebensstilfaktoren, wie Rauchen, ein geringer Vitamin-D-Status 

durch verminderte Sonnenexposition oder Ernährungsmangel und Übergewicht sind 

potentielle Risikofaktoren für das Auftreten der MS (Olsson et al. 2017; Hempel et al. 2017b; 

McKay et al. 2017). Hempel et al. schlussfolgern in einem systematischen Review über den 

Zusammenhang von Lebensstilmaßnahmen und MS-Progression, dass mehr evidenzbasierte 

Studien benötigt werden, um signifikante Auswirkungen von Lebensstilmaßnahmen 

(insbesondere Vitamin-D-Level, Sport und Rauchen) auf den Verlauf der Erkrankung 

identifizieren zu können (Hempel et al. 2017a). Insgesamt wird die Lebensqualität (Quality of 

Life, QOL) von Menschen mit MS (persons with MS, pwMS) mit einer stärkeren physischen 

und psychischen Symptomatik zunehmend eingeschränkt (Gil-González et al. 2020). 

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

(Jelinek et al. 2016). 

2.1 Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel 

Ein Lebensstilfaktor ist die Ernährung. Nahrungsergänzungsmittel und Ernährungsformen 

werden als komplementäre und alternative Medizin (CAM) zusammengefasst. 70% der pwMS  

haben mindestens eine spezifische Diät, ein Nahrungsergänzungsmittel oder ein Vitamin-

Präparat ausprobiert (Vanja et al. 2013; Masullo et al. 2015). Der Einfluss von spezifischen 

Ernährungsformen und Nahrungsergänzungsmittel auf die Entwicklung und Klinik der MS 

werden kontrovers diskutiert (Schwarz und Leweling 2005; Habek et al. 2010). Eine niedrig-

kalorische Ernährung hat generell eine reduzierende Wirkung auf die Entzündungsreaktion 

und könnte daher ein vielversprechender Ansatz für eine Add-On-Therapie darstellen (Riccio 

und Rossano 2015). Aktuelle Forschung beschäftigt sich insbesondere mit dem möglichen 

Einfluss einer allgemeinen Diät – und weniger spezieller Nahrungsmittel – auf das 

Fortschreiten der MS (Holton und Kirkland 2020). PwMS, die eine gesunde Ernährung mit 

Obst, Gemüse, Vollkornprodukten und einem geringen Anteil an rotem Fleisch und Zucker 

verfolgen, berichten von einer geringeren Beeinträchtigung durch die MS und verminderten 

Depressivität (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, Depressivität, einer verringerten Fallneigung und einer 

erhöhten 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 für pwMS wurden 2013 publiziert und 

empfehlen aktuell moderate Aerobic-Übungen und Kraftübungen 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 können 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 erhöhte QOL bei regelmäßigen Meditationsübungen (Levin et al. 

2014; Artemiadis et al. 2012). Auch die Schaffung positiver Emotionen, das Gefühl von 

Selbstwirksamkeit und Selbstverantwortung, sowie Achtsamkeitsübungen führen 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 möglicherweise auf die Entzündungsaktivität 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 Übersichten 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 lässt sich sagen, dass Lebensstilfaktoren die Klinik und möglicherweise 

auch den Verlauf der MS beeinflussen. Daher stellen Lebensstilmaßnahmen einen 

vielversprechenden Therapieansatz für ein multimodales Therapiekonzept bei MS dar (Marck 

et al. 2018; Lee et al. 2017).  

Verschiedene Hürden sind bei der Integration von Lebensstilmaßnahmen für Menschen mit 

MS zu berücksichtigen: 1. Menschen mit MS sind mit einem hohen Maß an Unsicherheit bei 

der Umsetzung geeigneter Lebensstilfaktoren konfrontiert, da dem Wunsch der pwMS nach 

Aufklärung und Ratschlägen durch Personen in Gesundheitsberufen nicht genügend 

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 Heterogenität der Symptomausprägung und des Verlaufs einhergehen 

(Crayton et al. 2004; Loma und Heyman 2011). Erschwerend kommt hinzu, dass pwMS 

aufgrund ihrer Symptomatik einige Lebensstilinterventionen nicht ausführen können 

(Learmonth et al. 2017). Dies führt unweigerlich zu unterschiedlichen, individuellen 

Präferenzen, Bedürfnissen und Durchführungen von Lebensstilmaßnahmen 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 Aufschlüsselung von Entscheidungsprozessen in der Art und Umsetzung der 

Lebensstilgewohnheiten und  

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

Die Ergebnisse können einen wichtigen Beitrag zu einer verbesserten patientenorientierten 

Forschung und der Entwicklung von konkreten Umsetzungsmöglichkeiten von 

Lebensstilmaßnahmen 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 Behandlungsansätzen (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 persönlichen Erfahrungen auch für andere pwMS als 

Informations- und Aufklärungsquelle der untersuchten Behandlungsansätze zugänglich.  

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 möglichst 

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 über 

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 Beeinträchtigungen wurden von der Studie ausgeschlossen. 

Patient:innen, bei denen während der Interviewphase eine SPMS diagnostiziert wurde, 

wurden nach ihren Erfahrungen in der Zeit der RRMS befragt. 

3.2 Datenerhebung 

Nach der Aufklärung über die Studie durch Neurologen und geschultes wissenschaftliches 

Personal und der schriftlichen Einverständniserklärung, 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 bettlägerig (=8). Das Geschlecht, Alter, der 
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höchste 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 für Qualitative Forschung am Universitätsklinikum 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 über Erfahrungen mit der 

MS-Diagnose, dem Alltagsleben mit MS und den verschiedenen Therapieansätzen (DMTs, 

Alternative Medizin, Rehabilitation und Lebensstilanpassungen). Alle Interviews wurden durch 

eine Interviewerin (A.S.) durchgeführt. Die Interviewerin wurde zuvor für 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 Mobilitätseinschränkungen einschließen zu können.  

Nach einer Pilottestung von fünf Interviews, wurden diese fünf Proband:innen nach 

erfolgreicher Prüfung der Qualität und Dauer der Interviews, sowie der Verständlichkeit der 

Fragen eingeschlossen. Die Interviews dauerten im Mittel 45,6 Minuten, wobei das kürzeste 

20 Minuten und das längste 97 Minuten betrug. Die Transkription der Interviews erfolgte durch 

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

3.3 Datenanalyse 

Für die Datenanalyse wurde die Software MAXQDA Analytics Pro 2018 verwendet. Die Daten 

wurden anhand der Thematischen Analyse nach Braun und Clarke von zwei 

Wissenschaftlerinnen (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 Über- und Unterthemen entwickelt. Daraufhin fand eine 

Überprüfung der Themen auf Kohärenz und Unterscheidbarkeit mit einer Entwicklung eines 

thematischen Plans ("thematic map") statt. Die Ergebnisse wurden regelmäßig zwischen den 

Kodierenden und Wissenschaftlern diskutiert und in den aktuellen Forschungskontext 

gebracht. Im fünften 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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aussagekräftiger Beispiele für jedes Thema und die Verfassung der Promotionsarbeit. Die 

Zitate der Interviewten wurden durch eine englische Muttersprachlerin für die Publikation 

übersetzt.  

3.4 Ethik 

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Ärztekammer 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 Süddeutschland und fünf 

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 während des Interviewverfahrens eine SPMS diagnostiziert. Die Teilnehmenden 

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

 

4.2  Thematische Analyse 

Für jede der drei Hauptthemen (Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel, Sport und 

Bewegung, Stress Management) wurden die Themen "Neue Maßnahmen beginnen", "Alte 

Maßnahmen beibehalten" und "Ausgeübte Lebensstilmaßnahmen" identifiziert. Unter der 

Kategorie "Alte Maßnahmen beibehalten" wurden diejenigen Lebensstilmaßnahmen definiert, 

welche bereits vor der MS-Diagnose regelmäßig ausgeübt wurden, während "Neue 

Maßnahmen beginnen" als Lebenstilanpassungen nach der MS-Diagnose definiert wurden. 

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) 

Höchster Bildungsstatus  

- Ausbildung 27 (54) 

- Bachelorabschluss  4 (8) 

- Masterabschluss, Diplom, Staatsexamen 14 (28) 

- Promotion 2 (4) 

Abkürzungen: RRMS, relapsing-remitting MS (schubförmig); SPMS, secondary progressive MS; 

(sekundär progredient); PDDS, Patient Determined Disease Steps; DMT, Disease Modifying 
Therapy.  
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Zusätzlich wurden Sub-Themen gefunden, die die Entscheidung für das Ausüben neuer 

Lebensstilmaßnahmen oder das Beibehalten früherer Lebensstilmaßnahmen 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, führten bei manchen Teilnehmenden zum 

Abbruch der neu eingeführten Lebensstilmaßnahmen und einer erneuten Aufnahme alter 

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

Themen und Sub-Themen für die jeweiligen Hauptthemen. 

 Figur 1: Thematische Analyse "Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel". 

 

PwMS beschäftigten sich ausführlich mit Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel und 

gaben eine große Variation unterschiedlicher Ernährungsformen, Nahrungsergänzungsmittel 
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und das Nutzen oder den Verzicht spezifischer Nahrungsmittel an. Um neue 

Ernährungsformen nach der MS-Diagnose zu beginnen, wurden insbesondere Informationen 

und Ratschläge aus dem Internet und von Neurologen eingeholt. Weitere Faktoren, die die 

Entscheidung für die Integration neuer Ernährungsgewohnheiten beeinflussten, war die 

Motivation einer aktiven Krankheitsbewältigung – zum Beispiel einer Reduktion der 

Inflammation, der Myelindestruktion oder bestimmter Symptome durch die Integration 

bestimmter Ernährungsformen und Nahrungsmittel: “Was ich zusätzlich verwende an 

Medikamenten auch von ärztlicher Seite, Vitamine, Vitamin B- und Vitamin D-Präparate […], 

die der Fatigue etwas gegenwirken sollen.“ [pwMS 25]. Auch allgemeine Wünsche nach einer 

verbesserten Gesundheit, insbesondere der Gewichtsverlust, nahm eine entscheidende Rolle 

für den Beginn neuer Ernährungsanpassungen ein. Die Integration neuer 

Ernährungsanpassungen führte bei einigen PwMS zu einer bewussteren und positiveren 

Einstellung zum Essen und zur Erkrankung ("Die Diagnose war auf jeden Fall der Auslöser, 

weshalb ich [mit einer neuen Ernährungsform] angefangen habe" [pwMS 33]). Auch 

allgemeine Gesundheitsvorteile wurden nach einer Ernährungsumstellung vielfach 

beobachtet („Ich habe auch dreißig Kilo abgenommen" [pwMS 06]; „Jetzt geht es mir noch 

viel besser als es mir vorher ging.“ [pwMS 45], „Ich fühle mich wohl dabei“ [pwMS 09]). Andere 

beobachteten MS-spezifische Gesundheitsvorteile wie die Reduktion von Schüben. Zu 

drastische Ernährungsumstellungen führten bei manchen pwMS zu einem Abbruch der neuen 

Ernährungsformen: „Aber irgendwann war dann […] die innere Kraft nicht mehr groß genug, 

dass man das auch durchhält, wenn man dann doch hin und wieder mal Lust hat, um auch 

ein Steak oder ein Fleisch zu essen oder auch mal was Süßes zu essen. Insbesondere wenn 

es stressig wird, habe ich das Bedürfnis auch Süßes zu mir zu nehmen.“ (pwMS 29), „Ich 

werde dabei unglücklich." (pwMS 33). Auch Unsicherheiten aufgrund fehlender Guidelines 

oder fehlender Auswirkungen der Ernährungsanpassungen auf die MS-spezifische 

Gesundheit führten zu einem Abbruch der neuen Lebensstilgewohnheiten: „Ich hatte nie 

irgendjemanden oder irgendetwas, was meine Thesen, die ja eigentlich Erfahrungswerte nur 

waren, die das irgendwie gestützt hätten. Es gab nichts, was mir gesagt hätte: Ja, Ernährung 

und MS, da gibt es einen Zusammenhang.“ (pwMS 36), „Ich hatte dann irgendwann meinen 

Kontroll-MRT-Termin und hatte eine neue Entzündung. […] Das hat es ja irgendwie nicht so 

gebracht. Und das war so der Auslöser, wo ich es dann einfach ein bisschen entspannter 

habe angehen lassen.“ (pwMS 06). Motive, die zu einem Fortführten früherer 

Ernährungsgewohnheiten führten, waren insbesondere das Gefühl von Selbstbestimmung 

und der Wunsch nach einem Leben ohne weitere Einschränkungen: „Ich finde, dass die 

Krankheit schon so sehr das Leben bestimmt. Ich lasse mir nicht noch erzählen, 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 für neue 
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Ernährungsmaßnahmen, fanden jedoch keine konkreten Therapievorschläge und behielten 

daher ihre Ernährungsgewohnheiten bei. Das Beibehalten der Ernährungsgewohnheiten 

führte bei manchen pwMS zu einer Zufriedenheit und erhöhter Lebensqualität. 

Figur 2: Thematische Analyse "Sport und Bewegung". 

 

In den Interviews wurden verschiedene Sportarten (Ausdauer-, Kraft-, Wassersport), 

Bewegungsübungen, MS-spezifische Sportmöglichkeiten (z.B. aufgrund von 

Bewegungseinschränkungen Sport mit Rollstuhl oder MOTOmed) und Fallprävention für 

pwMS mit erhöhter Fallneigung genannt. Auch hier war der Informationsgewinn über 

spezifische Bewegungsmöglichkeiten in den sozialen Medien oder auch Forschungsprojekten 

ein entscheidender Beeinflussungsfaktor für den Beginn neuer Lebensstilgewohnheiten. 

Einige pwMS hatten den Wunsch einer aktiven Krankheitsbewältigung und sahen in der 

Integration neuer Sport- und Bewegungsarten die Möglichkeit, selbst positiv beeinflussen zu 
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können: “Dann habe ich halt immer wieder so Schübe 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 natürlich nicht. Um Gottes 

Willen. Und dann habe ich halt alles Mögliche geschaut, was ich machen kann, dass das 

irgendwie besser wird.” (pwMS 14). Auch der Wunsch, spezifische MS-Symptome durch Sport 

beeinflussen zu können, war ein entscheidender Motivator neue Sportmaßnahmen in den 

Alltag zu integrieren: „Und dann mache ich halt immer so Koordinationsübungen, weil so ein 

bisschen Gleichgewichtsprobleme habe ich ab und zu eben auch.“ (pwMS 14). Sport wurde 

in den Alltag integriert, um aktiv Stress zu bewältigen. 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). Für viele pwMS hatte die Integration 

neuer Sportmaßnahmen positive Auswirkungen auf die mentale Gesundheit (Stärke, 

Durchhaltevermögen) und eine Auszeit von der Erkrankung: "Da habe ich Vitalität und Kraft 

gespürt. 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 Mobilität: „Aber 

dann halt an guten Geräten trainiert, auch wirklich mit richtig starken Gewichten und dort habe 

ich gemerkt, über 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, führte dies zu einem Abbruch dieser 

Lebensstilmaßnahmen: „Das Problem ist immer, wenn ich Sport machen wollte, ging es mir 

dann immer noch schlechter. Also Sport war leider für mich keine Alternative.“ (pwMS 47), 

„Ich glaube Sport vertrage ich im Moment gar nicht, […] ich habe das Gefühl, ich ärger die MS 

damit. […] Es schlägt auf den Sehnerv oder das Sehen, […] seitdem ich diese 

Sportmaßnahmen mache wieder.“ (pwMS 40). Ein Motiv, alte Sportgewohnheiten 

beizubehalten, war die Möglichkeit der Modifikation dieser Sportarten: „Also bei mir wäre 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 ausführten, sind ebenfalls eher bei ihren alten Gewohnheiten 

geblieben. Auch mentale Motive, wie der Wunsch nach Spaß, war für 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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Maßnahmen zur Stressbewältigung äußerten sich bei den Teilnehmenden sehr 

unterschiedlich: Einige integrierten spezifische Entspannungsmethoden oder 

Copingstrategien in den Alltag. Für andere bedeutete Stress Management auch das Leben 

mit Haustieren, das Durchführen täglicher Routinen oder Maßnahmen zur Selbstfürsorge. Alle 

Lebensstilmaßnahmen 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 Ratschläge von 

Verwandten. Auch die aktive Bewältigung der Erkrankung war ein Motivator für den Beginn 

neuer Stressbewältigungs-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 große. 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 Angehöriger zu fördern. PwMS entschieden sich für einen 

offenen Umgang mit der MS-Erkrankung, um soziale Unterstützung zu erhalten. Einige pwMS 

fühlten sich entspannter durch die Integration neuer Stress Management Maßnahmen: „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 Therapeutin, ja, die geht sehr auf mich ein. […] Wir 

haben natürlich ein bisschen besprochen, was so meine Gedanken sind, wenn man so früh 

so eine Diagnose bekommt. Wie man damit umgehen soll, dass man vielleicht nicht mehr alle 

Sachen so tun kann, wie es andere gesunde Menschen können. Und das hilft einem auf jeden 

Fall.” (pwMS 43). Neue Stress Management Maßnahmen wirkten sich für einige pwMS positiv 

auf die soziale Unterstützung und Interaktion aus: "Ich bin selber dann auch sensitiver 

geworden. Ich kann heute auch besser zuhören.” (pwMS 22). Einige pwMS beendeten die 

regelmäßige 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 

Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel. Wir haben Einflussfaktoren auf die Entscheidung 

für neue Lebensstilgewohnheiten oder für die Beibehaltung der Lebensstilmaßnahmen vor der 

Diagnose fokussiert. Zudem gibt die Studie einen Einblick in Auswirkungen dieser 

Lebensstilgewohnheiten auf das alltägliche Leben der pwMS.  

Coping beschreibt allgemein den emotionalen, behavioralen und kognitiven Umgang mit 

stressreichen Situationen. Dabei sind insbesondere die persönliche Krankheitswahrnehmung, 

sowie die soziale Unterstützung und weniger beeinflussbare Faktoren wie die Persönlichkeit 

für 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 über diese Einflussfaktoren kann zu erfolgreichen 

Coping-Strategien führen. Dies ist eng verknüpft mit dem Konzept der Selbstwirksamkeit, 

definiert als die wahrgenommene Fähigkeit, bestimmte Umstände eigenständig zu 

überwinden (Bandura 2010). Der Glaube an die Selbstwirksamkeit wurde ebenfalls in unserer 

Studie deutlich: Das Motiv der aktiven Krankheitsbewältigung wurde häufig genannt, um neue 

Lebensstilanpassungen zu beginnen. PwMS, die überzeugt waren mit der Integration von 

Sport, Ernährungsweisen oder Stress-Mangement-Strategien aktiv in das 

Krankheitsgeschehen eingreifen zu können, integrierten diese in ihren Alltag. Dies steht im 

Einklang mit aktueller Forschung (Boeschoten et al. 2017). Die soziale Unterstützung, als ein 

Einflussfaktor auf das Coping (Ayers et al. 2007), war sowohl ein mehrfach genanntes Motiv 

für die Integration neuer Lebensstilmaßnahmen, als auch eine positive Auswirkung von 

bestimmten Lebensstilmaßnahmen (insbesondere Psychotherapie, Selbsthilfegruppen). 
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Persönlichkeitsfaktoren wie Optimismus sind assoziiert mit der Durchführung problem-

orientierter Coping-Strategien (Nes und Segerstrom 2006). Das Ausmaß des Optimismus 

scheint bei pwMS bedeutsam zu sein: Ein zu hohes oder niedriges Maß an Optimismus ist mit 

einem eher vermeidendem und emotionalem Verhalten assoziiert, während insbesondere ein 

mittleres Maß zu aktivem, problem-orientiertem Coping führte (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 änderten ihre Einstellung 

zur MS als Konsequenz von kognitiver Umstrukturierung, psychologischer Therapie, 

Meditation und gesunder Ernährung. Durch diese Lebensstilmaßnahmen sahen sie die MS 

als eine Aufforderung für mehr Achtsamkeit und Selbstfürsorge an. Diese Änderungen der 

Krankheitsbewertung sind Teil des Konzepts der Positiven Psychologie und sind mit 

psychischer Gesundheit und Wohlbefinden (Dennison et al. 2013), erhöhter Lebensqualität 

(McCabe und McKern 2002) und wahrgenommener Kontrolle über die MS (Sinnakaruppan et 

al. 2010) assoziiert.   

Die Integration neuer Lebensstilmaßnahmen ist eine aktive Verhaltensänderung. Ein Modell, 

das gesundheitsassoziierte Verhaltensänderungen 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 Verhaltensänderung entwickelt wird und 2) die volitionale Phase, bei der diese 

Absichten in eine konkrete Handlungsplanung und -ausführung überführt werden. In dem 

HAPA ist die Bildung von Motivationen mit dem Glauben an die eigene Selbstwirksamkeit 

assoziiert. PwMS in dieser Studie, die an eine aktive Krankheitsbewältigung durch 

Lebensstilmaßnahmen glaubten, integrierten neue Lebensstilmaßnahmen 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 gesundheitsfördernde Verhaltensweisen 

(Bandura 2004). PwMS in unserer Studie planten Lebensstilanpassungen, wenn sie sich 

dadurch gesundheitsfördernde Ergebnisse (z.B. MS-assoziierte, allgemeine oder mentale 

Gesundheitsvorteile) erhofften und brachen sie ab, wenn ihre Erwartungen nicht erfüllt 

wurden.  

Eine Erweiterung des Wissens kann nach dem HAPA-Modell dazu beitragen, die 

Ergebniserwartung zu definieren. Realistische Informationen führen nach der sozial-

kognitiven Theorie zu einem gesundheitsförderlichen Verhalten (Bandura 2004). Der Erhalt 

von Informationen hatte in unseren Interviews ebenfalls einen besonderen Stellenwert: 

Wissenschaftlich-fundierte Informationen waren ein häufig genannter Motivator für 
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Lebensstilanpassungen, während ein fehlender Informationsfluss zu Unsicherheiten und 

einem Abbruch der Lebensstilmaßnahmen führte. In einem Review über Einflussfaktoren auf 

die Integration von Bewegung und Sport bei pwMS wurden uneindeutige Ratschläge des 

medizinischen Personals als mögliche erschwerende Faktoren für die Integration von 

Lebensstilanpassungen identifiziert (Learmonth und Motl 2016). Aktuelle Literatur spiegelt den 

Mangel an Informationen über wirksame Lebensstilmaßnahmen bei pwMS wider (Russell et 

al. 2019). PwMS erachten die Empfehlungen von Ärzt:innen am vertrauenswürdigsten (Marrie 

et al. 2013) und sind durchaus in der Lage wissenschaftlich begründete Therapieeffekte zu 

verstehen und in ihren Entscheidungsprozess zu integrieren (Rahn et al. 2018). Daher ist 1) 

weitere Forschung über den Effekt von Lebensstilmaßnahmen bei MS essentiell und 2) eine 

Schulung des medizinischen Personals wichtig, um eine effiziente und realistische Aufklärung 

über den Zusammenhang von Lebensstilmaßnahmen und MS zu gewährleisten. Die 

Übermittlung einer realistischen Erwartungshaltung ist besonders wichtig für die dauerhafte 

Integration von Lebensstilmaßnahmen und sollte insbesondere durch Angestellte des 

Gesundheitswesens an pwMS übermittelt werden. 

PwMs in dieser Studie berichteten über unterschiedliche Auswirkungen der 

Lebensstilanpassungen auf das tägliche Leben. Nach der Integration von neuen 

Ernährungsgewohnheiten und Bewegungsmodalitäten stellten die pwMS in unseren 

Interviews insbesondere eine verbesserte Symptomkontrolle fest. Während die Auswirkungen 

von Ernährungsweisen auf die MS kontrovers diskutiert werden (Parks et al. 2020), sind die 

positiven Auswirkungen von körperlicher Aktivität 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 Betätigung. 

Diese Auswirkungen werden auch in der Literatur beschrieben (Latimer-Cheung et al. 2013; 

Gunn et al. 2015). Obwohl die soziale Unterstützung eine entscheidende Komponente für 

erfolgreiches Coping ist (Rommer et al. 2017; Ayers et al. 2007), wurde diese in unseren 

Interviews sehr kontrovers wahrgenommen: Während einige pwMS Selbsthilfegruppen als 

unterstützend wahrnahmen, führte die Teilnahme an Selbsthilfegruppen für 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 

Bewegungsmaßnahmen abgebrochen, da sie eine Symptomverschlechterung mit diesen in 
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Verbindung brachten. Eine Kausalität zwischen einer Symptomverschlechterung und 

sportlicher Aktivität kann laut aktueller Literatur nicht hergestellt werden (Pilutti et al. 2014; 

Schmidt und Wonneberger 2014). Andere pwMS brachen Ernährungsarten insbesondere 

dann ab, wenn sie hierfür große Einschränkungen im Alltag vornehmen mussten. In einer 

qualitativen Studie zu Lebensstilmodifikationen und chronischen Erkrankungen (u.a. MS) 

wurden ähnliche Aussagen berichtet (Audulv 2013).  

Die Studie ist Teil des PExMS-Projekts. Bei der Rekrutierung wurde primär eine Heterogenität 

bezüglich Erfahrungen mit unterschiedlichen DMTs bei schubförmiger MS verfolgt. In den 

Interviews wurden offene Fragen über Lebensstilerfahrungen gestellt und kein Bereich explizit 

erfragt. Dies könnte 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 primär oder sekundär progredienter MS wie auch mit fortgeschrittener 

Beeinträchtigung nicht untersucht werden. Bei diesem Patientenkollektiv könnten die 

Erfahrungen deutlich von den in der Studie berichteten divergieren. 

Insgesamt bietet die aktuelle Studie einen umfassenden Einblick in Entscheidungsmotive für 

und gegen neue Lebensstilmaßnahmen, sowie deren Auswirkungen auf den Alltag mit MS. 

Die Heterogenität der MS-Symptomatik und des -verlaufs, sowie der Mangel an 

wissenschaftlich-fundierten Informationen über Lebensstilmaßnahmen bei MS, führt 

unweigerlich zu individuellen Ausführungen von Lebensstilmaßnahmen bei pwMS. 

Diese Studie verdeutlicht, dass mehr Forschung über mögliche Effekte von 

Lebensstilmaßnahmen auf die MS-Symptomatik und die Progression notwendig ist, um den 

unerfüllten Bedarf an Informationsübermittlung durch medizinisches Personal zu decken und 

pwMS aktiv bei der Umsetzung unterstützen zu können.  
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6. Zusammenfassung 

Hintergrund: Lebensstilmaßnahmen spielen eine wichtige Rolle für pwMS. Die Heterogenität 

des Krankheitsverlaufs und der -symptomatik führen zu individuellen Bewältigungsstrategien 

bei pwMS. Bisher ist jedoch wenig über 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 schubförmig 

remittierenden Multiplen Sklerose. Eine deduktive und induktive Datenauswertung erfolgte 

durch eine sechsstufige Thematische Analyse. Ergebnisse: Die drei Hauptthemen für 

Lebensstilanpassungen waren: 1) Ernährung und Nahrungsergänzungsmittel, 2) Bewegung 

und Sport und 3) Stress-Management. Als Unterthemen wurden Einflussfaktoren auf die 

Entscheidung wie zum Beispiel Information und Ratschläge, der Wunsch nach mentaler und 

körperlicher Gesundheit, aktive Krankheitsbewältigung und soziale Unterstützung definiert. 

Als weiteres Unterthema wurden die Auswirkungen des Beginns oder der Beibehaltung von 

Lebensstilgewohnheiten ermittelt. Hierzu gehörten: Die Entwicklung von Coping-Strategien, 

die soziale Unterstützung, psychische, allgemeine und MS-spezifische Gesundheitsvorteile, 

sowie Barrieren, die zu einem Abbruch der Lebensstilmaßnahmen führten. 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 verfügbare Erkenntnisse aus der Forschung in die Aufklärung einbeziehen, sowie pwMS 

bei ihrer Lebensstiländerung aktiv unterstützen.  
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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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