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White Paper MS - Geleitwort
Sehrgeehrte Damenund Herren,

Multiple Sklerose (MS) wird oft auch die Krankheit der,,1.000 Gesichter”genannt. Betroffene erleben
ihre Symptome und die damit verbundenen Einschrankungen ganz unterschiedlich. Die zeitlichen Ab-
laufe derKrankheitvariieren von Patient zu Patient. MSist eine besonders heimtiickische und unbere-
chenbare Erkrankung. Meist kommt die Diagnose vollig iberraschend und niederschmetternd zwischen
dem 20. und 40. Lebensjahr. Und damitin einer Lebensphase, in der Betroffenein der, Bliite ihrer
Schaffenskraft”stehen. In dieser Phase sind die sozialen und wirtschaftlichen Konsequenzen besonders
einschneidend und gravierend.

Multiple Sklerose erhalt als haufigste Autoimmunerkrankung des zentralen Nervensystems noch nicht
die 6ffentliche Aufmerksamkeit, diedie Erkrankung dringend bekommen sollte: Uber 200.000 Menschen
in Deutschland sind betroffen. Und es gibt eine steigende Zahl an Neuerkrankungen. Dieser Umstand
stellt besondere Herausforderungen an die Fragen nach eineroptimalen Versorgung und derselbstbe-
stimmten Teilhabe.

Multiple Sklerose macht mitihren vielfaltigen Symptomen und Facetten eine individuelle Versorgung
der Patientinnen und Patienten unabdingbar. Notwendigist dafiir vorallem eine Sensibilisierung der pri-
marversorgenden Haus- und Facharzte. Denn sie miissen die Symptome schnellund zielgerichtet erken-
nen.

AuRerdemistesfiireine optimaleVersorgung wichtig, dass Experten Giber Versorgungssektoren hinweg
zusammenarbeiten. Die Telemedizin kann uns neue Ansatze zur wohnortnahen Versorgung —gerade im
landlichen Raum —bieten. Weiterhinist eine umfassende und verstandliche Information flir Patientin-
nenund Patienten wichtig, umsie inihrer Teilhabe zu unterstiitzen. Eine professionelle Begleitung der
Erkrankten, die mit der Diagnose beginnt, sorgt dafiir, dass Patienten mit lhrer Krankheit und den Her-
ausforderungen nicht allein gelassen werden. Die notige Selbstbestimmung sollteauchin den Bereichen
Mobilitat, Berufsleben und Familie gestarkt werden.

Das vorliegende White Paper soll hilfreicher AnstoB und Orientierung sein, um durch konkrete Vor-
schlage auf eine Verbesserung derVersorgung und Teilhabe von Menschen mit MS hinzuwirken.

Mein Ziel als Patientenbeauftragte der SPD-Bundestagsfraktionist es, die Teilhabe und die Selbstbestim-
mungvon MS-Erkrankten zuverbessern. Selbstbestimmtleben mitderKrankheit, die mansich nicht
ausgesucht hat und die nicht einfach wieder aus dem Leben verschwindet: Dazu gehért neben guter me-
dizinischer Betreuungauch die Inklusion. Ich werde mich fiirdie bestmogliche Versorgung der Betroffe-
nen einsetzen. Langfristigmochte ich das Thema Multiple Sklerose fiir eine breitere Offentlichkeit zu-
ganglich machen und auf der politischen Ebene vorantreiben.

Danke fir Ihr Engagement!

Martina Stamm-Fibich
Mitglied des Deutschen Bundestags,
Patientenbeauftragte der SPD-Bundestagsfraktion
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1. Kernforderungen fiirvernetzte MS-Versorgung und selbstbestimmte Teilhabe

Das vorliegende Papier hat zum Ziel, Herausforderungen der Versorgung und sozialen Teilhabevon
Menschen mit Multipler Sklerose zu benennen und MaRRnahmen zurVerbesserung aufzuzeigen. An der
Versorgung beteiligte Fachadrzte in Kliniken und Praxen, Neuropsychologen, Therapeuten sowie Patien-
tenvertreter und Betroffene haben ableitend von den bestehenden Herausforderungen Lésungsvor-
schlage fiir eine verbesserte diagnostische, stufentherapeutische und symptomatisch-therapeutische
Versorgung sowie einerverbesserten Teilhabe am Arbeitsleben, durch Mobilitdt und durch Familie ent-
wickelt.

Gemeinsamfordernwirfiirdie Verbesserung der Versorgung und sozialen Teilhabe von an MS erkrank-
ten Menschen insbesondere:

= Leitfaden fiir primarversorgende Fachdrzte und Hausérzte entwickeln, um MS-Symptome friiher zu
erkennenund eine Uberweisung zum Neurologen zu beschleunigen.

= Neurologen unterschiedlicherVersorgungssektoren mit MS-Schwerpunktin Bezug auf die Budge-
tierung gesondert betrachten und dadurch die lebenslange und zunehmend komplexe Versorgung
von MS-Patientlnnen anerkennen.

= Telemedizin nutzen, umeine vernetzte wohnortnahe Versorgungvorallemimlandlichen Raumzu
ermoglichen.

= Neurologische Einrichtungen barrierefrei gestalten, um einen uneingeschrankten Zugang fiir Patien-
tInnen zu ermoglichen.

= Pflegende Angehérige von MS-Erkrankten unterstiitzen und entlasten, um eine optimale Betreuung
von MS-Erkrankten im familidren Umfeld zu ermoglichen.




2. Multiple Sklerose - Krankheit der 1.000 Gesichter

Beiimmermehr Menschenin Deutschland wird
eine Multiple Sklerose (MS) diagnostiziert. In-
nerhalb dervergangenensechsJahre stiegdie
Zahl der Erkrankten auf 224.000 Menschen, das
heiRt51.000 Menschen mehrals noch 2009*.
Ursache sind zum einen bessere diagnostische
Moglichkeiten und die gestiegene Lebenserwar-
tung von Menschen mit MS. Zum anderen er-
kranken aberauch mehrMenschen als zuvoran
MS. Damit ist MS eine der haufigsten neurologi-
schen Erkrankungen. Frauen sind rund dreimal
so oft betroffen wie Mdnner?. Multiple Sklerose
isteine Autoimmunerkrankung, bei derTeile
deszentralen Nervensystems angegriffen wer-
den. Die Krankheitsursache ist unklar. Im Ver-
dacht stehen genetische und ethnische Fakto-
ren, Wohnort (MS tritt haufigerin dquatorfer-
nen Regionen auf), Erndhrungs- und Lebensge-
wohnheiten sowie Infektionen mit bestimmten
Krankheiten. MSist nicht heilbar. Die Behand-
lung derKrankheitsowie der Symptomeund et-
waiger Komorbiditaten® erfolgt lebenslang.
Wichtige Krankheitssymptomessind Sensibili-
tatsstérungen, Sehstérungen, Koordinations-
und Gleichgewichtsstérungen, Léhmungen,
starke Abgeschlagenheit und Miidigkeit sowie
kognitive Teilleistungsstérungen und Depressio-
nen2. MS-Schiibe treten unterschiedlich haufig
und stark auf.

MS beginntimjungen Lebensalter, haufig zwi-
schen 20 und 40 Jahren. Fast die Halfte der Be-
troffenenist bei Erkrankungsbeginn jiingerals
30 Jahre. MS trifftdamit Menschenineiner Le-
bensphase, inderdie berufliche Entwicklung,
Familienplanung und Lebensgestaltung erfolgt.
Nur knapp ein Drittel der MS-Erkrankten sindin
Vollzeit berufstdtig - bei einem Durchschnittsal-
ter von gerade einmal 44 Jahren*. Unterden
MS-Erkranktenim erwerbsfahigen Alteristdie
Halfte bereits vorzeitig berentet. Die damitein-
hergehende gesamtgesellschaftliche Krankheits-
last erzeugt durch eingeschrankte soziale Teil-
habe, verminderte Erwerbstatigkeit und durch
die medizinischeVersorgung erhebliche volks-
wirtschaftliche Kosten.® Sie variieren je nach
Studie zwischen 17.000 und 63.000 Euro pro
Jahr und PatientIn.®

An MS erkrankte Menschen wollenam Leben
teilhaben und optimal medizinisch und thera-
peutisch versorgt werden. MSwird auch als
,Krankheitder 1.000 Gesichter”bezeichnet: So
vielfaltigwie die Symptome sind auch die Be-
dirfnisse der Patienten. Dieses Papier widmet
sichin den nachfolgenden Kapiteln den Heraus-
forderungen und moéglichen Lésungsansatzen
fur die Versorgung von Menschen mit Multipler
Sklerose sowieflirihre Teilhabe im Alltag, am
Berufs- und am Familienleben.
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3. Vernetzte Versorgungvon Patientinnen mit Multipler Sklerose

3.1. Optimale Versorgungdurch frithzeitige Di-
agnose
Obgleich die Diagnosekriterien der Multiplen
Sklerose klarund definiertsind, betragt die
durchschnittliche Diagnosedauer in Deutschland
immernoch 2,7 Jahre”. Diesistfir Erkrankte
haufig schwerwiegend, denninsbesonderebei
derschubformigverlaufenden Multiplen Skle-
rose (RRMS) konnte eindeutig gezeigt werden,
dass Patienten klarvon einerfriihen Diagnose-
stellungund damit verbundenem maglichst fri-
hen Beginn einerImmuntherapie profitieren:
eine einmal erworbene korperliche Behinde-
rung istdurch einenverspateten Therapiebe-
ginnindenallermeisten Fallen nicht umkehrbar
und persistiertdaherlebenslang 8

Durch die schubférmige Symptomatik mit zeit-
lich begrenzten Beschwerden und sich daran
anschlieRenden beschwerdefreien Zeiten (Re-
mission) suchen Patientinnen zu selten sofort
arztlichen Rat oder werden nicht zum Facharzt
Uberwiesen. Dariiber hinaus erkennt der pri-
marversorgende Facharzt oder Hausarzt die MS-
Symptome haufig nicht (oderschatztsie als zu
geringfligig ein) und Gberweist Patientlnnen zu
spat an den entsprechenden Facharzt in Klinik
oder Praxis. Diesliegt nicht zuletzt auch an un-
spezifischen Symptomen wie beispielsweise
Midigkeit und Erschopfung, Konzentrations-
und Aufmerksamkeitsstorungen, Empfindungs-
stoérungen, Sehstérungen, Stérungen der Mus-
kelfunktion und des Bewegungsablaufes.

Ziel muss es sein, die Diagnose zu beschleuni-
genund zu einem frithzeitigen Einsetzen einer
Therapie zu kommen. Hierbeikommt den pri-
mar versorgenden Facharzten sowie Hausarzten
eine entscheidendeRolle bei der Friihdiagnose
der MS zu. Sie missen die bei einer MS auftre-
tenden neurologischen und neuropsychiatri-
schen Symptome alsrelevant erkennen und
richtigeinordnen, um eine weiterfiihrende Di-
agnostik wie eine Kernspintomographie des
Kopfes und des Riickenmarkes zu veranlassen.

Forderungen fiir eine qualitdtsorientierte und
beschleunigte Diagnose:

= Leitfadenfiir primadrversorgende Facharzte
und Hausérzte entwickeln, um MS-Symp-
tome frithzeitig zu erkennen und eine Uber-
weisungzum Neurologen zu beschleunigen.
Die Diagnose soll mithilfeeines Leitfadens
fur primarversorgende Facharzte und Haus-
arzte beschleunigt werden. Der Leitfaden als
evidenzbasiertes, reliables und valides syste-
matisches Verfahren zur Priifung der Symp-
tome unterstitzt bei der Erkennungvon MS-
typischen Initial-Symptomen. Dadurch wird
die Uberweisungzu einem neurologischen
Facharzt frihzeitiginitiiert. Flr ein innovati-
ves Verfahren sollen auch digitale Entwick-
lungen, wie etwa kiinstliche Intelligenz be-
ricksichtigt werden. Die Leitfaden missen
digital zurVerfiigung gestellt werden.

3.2. Multidisziplindre und facharztibergrei-
fende Therapie
Rund 42% aller Deutschen lebenin Gemeinden
mit wenigerals 20.000 Einwohnern, das heildtin
kleinstadtischen oderlandlichen Gebieten.
Wihrend in Ballungsgebieten die Zahl der Arzte
weitersteigt, istsie inlandlichen Gebieten nied-
rig. Damit stehtauch die Versorgungvon MS-
Patientinnen durch Fachéarzte, Vertreterande-
rer Disziplinen und an derVersorgung beteiligte
Therapeuten vor Herausforderungen. Erschwe-
rend kommteine mitdem Verlauf der Krankheit
haufigeingeschrankte Mobilitat hinzu (siehe Ka-
pitel zu Teilhabe durch Mobilitét).

Gleichzeitigistdie Versorgung von MS-Patien-
tInnen aufwandigund auf Grund der zuneh-
mend komplexen Therapien therapeutisch her-
ausfordernd. Die MS-Therapieerfolgtin derRe-
gel Gbereinenlangen ZeitraumvonvielenJah-
ren. Multiple Sklerose verlduft sehrvielfaltig
und erfordertindividuellunterschiedliche The-
rapieansatze unterEinbeziehung unterschiedli-
cher Fachdisziplinen. Eine immuntherapeuti-
sche Anwendung, die bestmoglich und individu-
ell unterBeriicksichtigung des Nebenwirkungs-
profils, des Einnahmemodus, der Relation zwi-
schen Wirkung und Sicherheitsprofil etc. auf
denPatientenabgestimmtist, istabervon
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grundlegender Bedeutung fiirden Krankheits-
verlauf. Unterdiesen komplexen Umstdnden ist
eine immuntherapeutische Versorgung ohne
MS-spezifische Kenntnisse und Kompetenzen
deran der Versorgung Beteiligten in Praxis und
Klinik kaum moglich. Die erheblichen Fort-
schritte in derimmuntherapeutischen Behand-
lung der MS haben noch immernichtiberallin
Deutschland zu einem leichten und dann konse-
quenten Therapiezugang gefiihrt. Die Versor-
gung von MS-Patientinnen verursacht zudemim
Vergleich zu anderen haufigen neurologischen
Erkrankungen, wie etwa Schlaganfall, einen
dauerhaft hohen Ressourceneinsatz. Bislang
werden aber Neurologen mit neuroimmunologi-
schem Schwerpunkt und neuroimmunologische
Zentren mitallgemeinen Neurologen bzw. allge-
meinen neurologischen Zentren gleichbehan-
delt. Dies bedeutet, dass die Kompetenz in MS-
Schwerpunktpraxen und MS-Zentren firdie
komplexe MS-Versorgung und der damit einher-
gehende hohe Ressourceneinsatz nichtaner-
kanntwird. In der Wirtschaftlichkeitsprifung
von MS-Schwerpunktpraxen fiihrt das regelma-
Bigzu Auffalligkeitspriifungen und zum Teil zu
Regressforderungen.

Wesentlicher Bestandteil der MS-Therapiesind
neben derImmuntherapie® die symptomati-
schen Therapien. Sie ermdéglichen und starken
aufgrundihresrehabilitativen Ansatzes die sozi-
ale Teilhabe, die selbstbestimmte Lebensweise
und verbessern somit die Lebensqualitdt der Pa-
tientinnen.’®° Symptomatische Therapien, wie
etwa neuropsychologische Behandlungen, Phy-
siotherapien, Ergotherapie, Logotherapie, Hilfs-
mittel, ambulante Neurorehabilitation und
Pflege, stehen den Patientlnnen nichtin ausrei-
chendem MaR zur Verfiigung.!! Insbesondere
mangeltesinder MS-Therapie an neuropsycho-
logisch orientierten Therapien. Diesistinsofern
relevant, als dass MS haufig mit Fatigue, kogniti-
ven Stérungen und Depressionen einhergeht
und diese als die haufigste Ursache fir Berufs-
unfahigkeitund denVerlust sozialer Teilhabe
angeflihrtwerden (vergl. Kapitel zu Teilhabe am
Berufsleben).? Durch Verordnungsquoten oder
Leistungsbudgetierungen werden Angebote und
Verschreibungen zusatzlich begrenzt bzw. ver-
knappt. Hinzu kommt, dass die nicht auf MS-

spezialisierten Neurologen in Kliniken und Pra-
xen oderandere Facharzte Giber Entwicklungen
und neue Erkenntnisse inderVersorgung haufig
nichtumfassend informiert sind und Patientln-
nen bestimmte Arzneimittel und Therapien vor-
enthalten.®®

Im Anschluss andie Diagnose und im Verlauf
derTherapie fiihlen sich PatientInnen nicht sel-
tenmitihren Fragen und Sorgen allein gelassen.
Es fehltlhnen anverstandlicherund leicht auf-
findbarerInformation und an Anlaufstellen fir
das Erlernenvon Krankheitsverarbeitung (klini-
sche Psychologen). Esfehlen nach wie vor neu-
roedukative Angeboteinsbesondere Gruppen-
angebote zur Krankheitsbewaltigung. Flachen-
deckende Angebote fiir alle MS-Patientinnen
und -Patientensind in Deutschland nicht verfiig-
bar.

Neben denvorhandenen Fachinformationen
Uber Entwicklungen und wissenschaftliche Er-
kenntnisse sowohl fiir Patientinnen als auch fiir
die behandelnden Fachéarzte in Kliniken und Pra-
xenwird der Nutzen von Entwicklungen der Di-
gitalisierung firdie Versorgung noch nicht um-
fassend anerkannt. Moglichkeiten der Vernet-
zungund des Teilens von Wissen, wie etwa
facharztliche intersektorale Telekonsile undin-
terdisziplindre digitale Fachkonferenzen, wer-
denbislang noch nichtausreichend genutzt.
Dadurch bleibt der Austausch von Wisseninner-
halb und zwischendenanderVersorgung betei-
ligten FacharztgruppeninKlinik oder Praxis,
Vertreternanderer Disziplinen und Therapeuten
hinterden bereits gegebenen Moglichkeiten zu-
rick. Analoggiltdies auch firtelemedizinische
Entwicklungen zurVersorgung. Digitale Entwick-
lungen, wie bspw. digitale Patientenakte, On-
line-Sprechstunden, Apps oderkiinstliche Intel-
ligenz, dringen weiterin die Gesundheitsversor-
gung vor. Es gibt nach wie vor keine Kriterien,
die helfen, nutzenstiftende digitale E-Health-An-
wendungen zu erkennen und zu filtern.

Zielisteine bessere und vernetzte Versorgung.
Neben derschnellen Diagnose istein ebenso
schneller Therapiebeginn mitImmuntherapeu-
tikain einemfriihen Stadium der Erkrankung
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wesentlich. Friihzeitig muss eine immunologi-
sche Eskalationstherapiel*initiiert werden,
wenn medizinischer Bedarf besteht. Umdie
passende Therapie zu finden, muss das gesamte
zur Verfligung stehendetherapeutische Spekt-
rum ausschopfbarsein. Angesichts derthera-
peutischen Komplexitatist eine Spezialisierung
desbehandelnden Arztes essentiell.

Forderungen fiir eine vernetzte und bedarfsge-
rechte Versorgung:

Neurologen unterschiedlicher Versorgungs-
sektoren mit MS-Schwerpunktin Bezug auf
die Budgetierung gesondert betrachten und
dadurch die lebenslange und zunehmend
komplexeVersorgung von MS-Patientinnen
anerkennen. Die hohe neuroimmunologische
Kompetenzsowie die ressourcenintensive
Versorgungin MS-Schwerpunktpraxen und
MS-Zentren wird anerkannt, Quoten werden
abgebaut undfacharztliche Leistungen ent-
budgetiert.

Symptomatische Therapien ausbauen und
vergiiten, um eine selbstbestimmte Lebens-
weise fir Menschen mit MS zu starken. Be-
darfsgerechte und patientenindividuelle
symptomatische Therapien, neuropsycholo-
gische bzw. neuropsychatrische Untersu-
chungenimdiagnostischen Prozess und ein
jahrliches Monitoring der Patientinnen miis-
senausgebaut werden. Neuropsychologen
mit Expertise im Bereich MS sollen standard-
maRigindie Therapie eingebunden werden.
Dadurch sollen die berufs- und alltagsrele-
vanten neuropsychiatrischen Symptome
addquatbeijedem Erkrankten adressiert
und frihzeitigim Rahmen des pharmakothe-
rapeutischen Entscheidungsprozesses be-
ricksichtigt werden.

Telemedizin ausbauen und nutzen, umeine
vernetzte wohnortnahe Versorgung voral-
lemimlandlichen Raum zu ermaoglichen.
Eine zeit- und ortsunabhdngige vernetzte de-
zentrale Versorgung zwischen arztlichen und

nicht-arztlichen Akteuren soll durch facharzt-
liche Telekonsile sowie interdisziplinare Fall-
konferenz ermdoglicht werden. Es soll die
Moglichkeit geschaffen werden, Giberregio-
nal verortete neuroimmunologische Spezial-
expertisefirdie Behandlung und Therapie-
Uberwachung (Erst- und Zweitmeinungen)
telemedizinisch direkt an den Patienten zu
bringen. Fireine flaichendeckende sowie
orts- und zeitunabhangige Versorgung sollen
nebenderArzt-Arzt-Kommunikation digitale
Entwicklungenim Rahmen der Arzt-Patien-
tInnen-Kommunikation sinnvollerweise star-
kergenutzt werden. Grundsatzlich missen
telemedizinische Versorgungsmodelle ausge-
wertet und ziigigin die Versorgung gebracht
werden. Innovative Versorgung soll durch
die an derVersorgung Beteiligten selbst ge-
staltet und Kriterien flr digitale Anwendun-
gendurch die Fachgesellschaften definiert
werden. Sinnvoll ist weiterhin, dass dem MS
Erkranktenseine lebenslang erhobenen we-
sentlichen Daten zu Diagnose, Krankheitsver-
lauf und Therapie elektronisch zur Verfligung
stehen.

Patientinnen mitverstindlicherund leicht
zu erhaltender Information zu Multipler
Sklerose versorgen, umsie bei einer selbst-
bestimmten Lebensflihrung und Teilhabe an
derVersorgungzuférdern. Niederschwellige
neuroedukative Gruppenangebote zum Um-
gang mitder Krankheitim Allgemeinen und
Krankheitssymptomen, wie etwa Fatigue und
kognitiven Symptomen, sollen flachende-
ckend angeboten werden. MS-Schulungen
fur Patientinnen werden feste Bestandteile
destherapeutischen Angebotes. Dies muss
erganzt werden durch das flaichendeckende
Angebotindividueller Therapien zur Krank-
heitsbewaltigung und zum Erlernen von Co-
ping-Strategien®. Solche Konzepte kénnen
zum Teil auchtelemedizinisch umgesetzt
werden.
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4. Teilhabe durch Selbstbestimmung

Im vorangegangen Abschnitt wurden die Ker-
naspekte der medizinischen Versorgungvon
MS-PatientInnen ndheranalysiert und Verbes-
serungsvorschlagefireine bedarfsgerechte
Versorgung erarbeitet. Aus der Perspektive von
Menschen mit MS ist eine bedarfsgerechte me-
dizinische Versorgungallerdings nureinervon
mehreren Aspekten, derzu einer selbstbe-
stimmten Lebensgestaltung beitragt. Menschen
mit MS wollenvorallem eines: trotz Krankheit
ein,normales Leben’ fiihren. Viele an MS er-
krankte Menschen berichten, dass dies unter
dengegebenen Bedingungen kaum moglich ist.
Nichtseltenleben MS-Betroffene mit Diskrimi-
nierungenim Alltag: einerseits durch struktu-
relle Benachteiligungen fiir Menschen mit Be-
hinderungen und andererseits durch negative
Bemerkungen und Kommentare von Mitmen-
schen.Sie leben nichtselteninsozialerlsola-
tion. Auch eine durch die DMSG betreute Pallia-
tiv-Hotline zeigt, dass es viele Betroffene gibt,
dieinihrem privaten Umfeld undin unseren So-
zialsystemen keine entsprechende Unterstiit-
zungerhalten.

Um die Lebenssituation von an MS Erkrankten
nachhaltig zu verbessern, muss ein politisches
und gesellschaftliches Umfeld geschaffen wer-
den, welchesdie Teilhabe fordert und Diskrimi-
nierungenvermeidet. MS-Erkrankten muss es
durch eine gestarkte Eigenverantwortungund
Unabhangigkeitermoglicht werden, ein selbst-
bestimmtes Leben zu fiihren.

4.1. Teilhabe durch Mobilitat

Ein Kernaspektsozialer Teilhabe ist Mobilitat.
Korperlich behinderte MS-Erkrankte treffenin
ihrem Alltagimmerwiederauf Hindernisse, die
eine effektive Teilhabe unmaoglich machen. Dies
betrifft neben dem privaten und 6ffentlichen
Lebensumfeld auch den Zugang zu medizini-
schen Versorgungseinrichtungen.® Untersu-
chungen zum therapeutischen Versorgungsbe-
darf aus Patientenperspektive ergaben, dass ein
optimaler Zugang zu Einrichtungen der neurolo-
gischenVersorgungim Kontext von Transport-
moglichkeiten oder kiirzeren Wartezeiten fehl-
ten.'” Auch Arzte, Pfleger und Sozialarbeiter kri-
tisieren einen fehlenden barrierefreien Zugang

sowie einen Mangel an Therapieoptionen als
wichtigste Hurde einer optimalen Versorgung.'®
Dementsprechend sind viele medizinische Ein-
richtungen fir Patientlnnen nicht ohne Barrie-
renzu erreichen. Bei Neubauten gelten mithin
strengere und modernere Vorschriften gemaf
aktuellem Baurecht. Bei Bestandsimmobilien je-
doch sind Umbauten hin zu behindertengerech-
ten Praxen haufigteuerundinsbesondere dem
einzelnen Arzt kaum zumutbar. Im Ergebnis
bleibtvielen MS-Patientinnen derZugang zu
medizinischen Einrichtungen ohnefremde Hilfe
verwehrt. Dariliber hinaus treffen MS-Erkrankte
mit Behinderungen auch im 6ffentlichen Raum
regelmaRigauf Probleme im Alltag. Spontane
Aktivitaten wie Zugreisen, Hotellibernachtun-
genoderauch der Besuch eines Freizeitparks
sind nur schwer moglich.

Neben den medizinischen Einrichtungenistes
haufig das Wohnumfeld von MS-Betroffenen,
das nicht behindertengerecht ausgestattet ist.
Individuelle Mobilitatinnerhalb der eigenen vier
Wande ist fir Betroffene daher haufig nicht ge-
geben. Gleichwohl ist es das erklarte gesell-
schaftliche und politische Ziel, Menschen mog-
lichstlange ein Lebeninihrem gewohnten Um-
feld zuermoglichen

Forderungen fiir eine Teilhabe durch Mobilitét

= Neurologische Behandlungseinheiten barri-
erefrei gestalten und einen uneingeschrank-
ten Zugang fiir Patientinnen ermoglichen.
Dafiir sollen KfW*°-Férderprogramme zur Fi-
nanzierung notwendiger UmbaumaRnahmen
in bestehenden medizinischen Einrichtungen
aufgesetzt undinden Ausbau kommunaler
Infrastrukturinvestiert werden. Gleichsam
muss der barrierefreie Zugang zu privaten
und 6ffentlichen Rdumen, Technologien und
Verkehrsmitteln ermdglicht werden, um eine
selbstbestimmte Teilhabe von MS-Patientin-
nenzu ermoglichen.

= Bestehende Moglichkeiten fiirwohnum-
feldverbessernde MaBnahmen starker nut-
zen und Beratungsangebote erweitern sowie
Kontrollinstrumentefir eine tatsachlich qua-
litativhochwertige Verbesserung des Woh-
numfelds entwickeln. Dafiir muss die Rolle
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der Pflegestiitzpunkte gestarkt werden. Pfle-
gestiitzpunkte sollen MS-Betroffene und ihre
Angehorigenim Detail iberdie verschiede-
nen Moglichkeiten zu wohnumfeldverbes-
sernden MaBnahmen und Férderprogram-
men beraten.

4.2. Teilhabe am Berufsleben

Die gesellschaftliche Teilhabe definiert sich flr
viele Menschen nichtzuletzt Giberihre berufli-
che Tatigkeit. Der Beruf entscheidet (ibereinen
groBen Bereich dereigenen Lebensgestaltung
und einfinanziell unabhangiges und selbstbe-
stimmtes Leben. Die Krankheit Multiple Skle-
rose beinhaltet allerdings fiir viele Betroffene
erhebliche Einschrankungen inihrem Berufsle-
ben.

Trotz derVerfligbarkeit von Immuntherapeutika
sind aktuell 50% der MS-Erkrankten im erwerbs-
fahigen Altervorzeitig berentet?°, wobei die be-
grindete Hoffnung besteht, dass dieser Anteil
weiter schrumpft, sofern Immuntherapeutika
konsequenterund frihereingesetzt werden.
Vonden erwerbstatigen MS-Erkranktenistle-
diglich ein Drittel in Vollzeit beschaftigt. 80%
derin Teilzeit tatigen MS-Erkrankten gaben an,
dass die Erkrankung der Grund fiir die redu-
zierte Erwerbstatigkeit sei. Die Krankheit Mul-
tiple Sklerose bedeutet daherfiirviele Er-
krankte denVerlustder Erwerbsfahigkeit und
damiteinhergehende finanzielle Probleme.
Diese finanziellen Einschrankungen kbnnen mit
geringerergesellschaftlicher Partizipation und
langfristiger sozialer Isolation einhergehen. Das
Risiko flir Armutim Allgemeinen und nicht zu-
letzt fir Armut im Alterist hoch. Durch die ein-
geschrankte Erwerbstatigkeit ergibt sich zum ei-
nen kein hoherRentenanspruch, zumanderen
sind Betroffenekaumin der Lage selbststandig
Ricklageninausreichender Héhe zu bilden. Vor
allem durch die Betroffenheit junger Menschen
fallen durch Krankheitsausfalle und Erwerbs-
minderungsrenten hohe gesamtgesellschaftli-
che Kosten an. Umschulungen fiir MS-Be-
troffene, die eine fortgesetzte berufliche Teil-
habe ermoglichen und einerdrohenden Stigma-
tisierung entgegenwirken, werden von den Ar-
beitsamtern haufig abgelehnt.

Wie bereits im Kapitel Multidisziplinére und
facharztiibergreifende Therapie beschrieben,
sind es neben der bedarfsgerechten facharztli-
chenVersorgungvorallem die symptomati-
schen Therapien, die die soziale Teilhabe von an
MS Erkrankten beférdern und aufrechterhalten.
Allerdings stehen sie nichtin ausreichendem
MaR zur Verfliigung, werden auf Antragbei den
Krankenkassen nurteilweise erstattet und
durch Quoten oder Leistungsbudgetierungen
weiterbegrenzt.

Forderungen fiir eine Teilhabe am Berufsleben

= Berufliche Umschulungenférdern, umeine
fortlaufende und langere Teilhabe am Ar-
beitsmarkt zu ermdglichen. Gleichzeitig miis-
sendie verschiedenen Arbeitgeberverbande,
Industrie- und Handelskammern und die je-
weiligen betriebsarztlichen Verbande und
Gremien iberdie aktuellen therapeutischen
und prognostischen Moglichkeiten systema-
tisch aufgeklart werden. Arbeitgeber sowie
staatliche Einrichtungen sollen dazu beitra-
gen, MS-Betroffene moglichst lange inder
Erwerbstatigkeit bzw. Selbststandigkeit und
damitinder beruflichen Teilhabe zu halten.
Dariliber hinaus muss es Menschen mit MS
ebensowie anderen Menschen mit Behinde-
rungen ermoglicht werden, durch héhere
Freibetrdge Riicklagen fiir die Rente zu bil-
den.

=  Symptomatische Therapien ausbauen und
vergiiten, um eine berufliche Teilhabeund
finanziell unabhangige, selbstbestimmte Le-
bensweise fiir Menschen mit MS zu starken.
Therapieangebote, die u.a. einbesonderes
Augenmerk auf neuropsychiatrische Symp-
tome der MS legen und dabei helfen, friih-
zeitig Leistungsschwachen aufzudecken,
missen finanziell unterstitzt und frithzeitig
zur Verfligung gestellt werden.

4.3. Teilhabe mitFamilie

Multiple Sklerose hat hohe Auswirkungen auf
das LebenderErkrankten und damitinjeder
Hinsichtauch auf das der Familien der Betroffe-
nen. Die Erkrankungen stellt eine Herausforde-
rung dar und bedeutet eine Belastung fiir die
Familie. MSfuhrt zu Stress und negativen Emo-
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tionen, die die personlichen Beziehungen beein-
flussen. Aus einer beruflichen Einschrankung
des Erkrankten oder des pflegenden Angehori-
genfolgt bspw. hdufig eine erhebliche finanzi-
elle Belastungfirdie Familien. Nicht selten
scheiternleiderin unterschiedlichen Phasen der
Erkrankung Partnerschaften.

MS-Erkrankte, haufig Frauen, erhalten nurun-
zureichende Unterstitzung von staatlichen Ein-
richtungen. Erschwerend kommt hinzu, dass
neurologische Arzneimittel haufig die Empfang-
nis und Zeugungsfahigkeit einschranken. Das
Wissen zu MS und die Folgen derKrankheit und
Therapie flir Familienplanung und Schwanger-
schaft sind haufig gering. Hierbei dominieren
meist sehr praktische Fragen: Was bedeutet die
Diagnose MS firmeine Familienplanung? Wer
kiimmert sich um mein Kind bei meinem néachs-
ten Schub oder bei meinem nachsten langeren
Arztbesuch? Wer unterstiitzt mich im Haushalt,
wennich dazu kurzfristigwahrend eines Schu-
besnichtin derLage bin?

Viele an MS erkrankte Menschen sind, speziell
ineinerZeit mithoherKrankheitsaktivitat, nicht
inder Lage, die alltdglich anfallenden Aufgaben
ohne die Hilfe anderer Menschen zu bewalti-
gen. Hilfe flirtaglich zu erledigenden Aufgaben
im Haushaltist dann erforderlich und kann bis
zur regelmaligen Pflegebedirftigkeit im weite-
ren Verlauf derKrankheit fihren. Meistsind es
die Angehorigen der MS-Erkrankten, die dann
Verantwortung ibernehmen und den Betroffe-
nendabei helfen, ihr Leben wie gewohnt weiter
zu flihren. Dabei kommen je nach Krankheitsge-
schichte und Zustand der MS-Betroffenen ganz
unterschiedliche Aufgaben auf die Angehorigen
zu. Wahrend einige Betroffenelediglich bei
Schiiben kurzzeitige Unterstiitzung bendtigen,
sind andere dauerhaft stark pflegebedirftig.

Pflegende Angehdorige leiden haufig unter physi-
schen, finanziellen, psychologischen und sozia-
len Belastungen. Sie haben ein erhohtes Risiko
fiir Depression, Angstund Stress. 20% der pfle-
genden Angehdrigen von an MS erkrankten Fa-
milienangehdrigen gaben an, dass sie selbstihre
Arbeitszeit reduzieren mussten.?! Sie benétigen
Unterstitzung, insbesondere angesichtsderim

jungen Alter beginnenden Erkrankung und den
damiteinhergehenden vielen Krankheitsjahren
sowie dem nichtvoraussehbaren, schubartigen
und spater oftauch progredienten Krankheits-
verlauf.

Zielistes, Menschen mit MS und ihre Familien
zu starken. Die Familie kann den Erkrankten ne-
ben der praktischen Unterstitzung auch Riick-
haltgeben. Diesgiltes zuférdern.

Forderungen fiir eine Teilhabe mit Familie

= Familienplanung ermoglichen und unter-
stiitzen und in der medizinischen und thera-
peutischen Versorgung bericksichtigen. Fer-
tilitatsbehandlungen sind beiFrauen mit MS
haufigernotig, weilersteine Phase der Sta-
bilisierung der Erkrankung erreicht werden
muss und dann haufigein hoheres Lebensal-
ter erreicht wird. MaBnahmen, die die Be-
wahrung der Zeugungs- oder Empfangnis-
fahigkeit férdern, sollen ausgebaut wer-
den.Innovative Methoden der Familienpla-
nung, wie etwa Entnahme, Aufbereitung,
Kryokonservierung und Lagerungvon Keim-
zellenund Keimgeweben, brauchen politi-
sche Unterstlitzung nach dem Vorbild der
zum Fertilitatserhalt junger krebserkrankter
Patientlnnen vorgesehenen gesetzlichen
Malnahmen.

= Pflegende Angehorige von MS-Erkrankten
unterstiitzen und entlasten, um eine opti-
male Betreuung und Unterstlitzung von MS-
Erkranktenim familiaren Umfeld zu ermogli-
chen. Partnerund pflegende Angehérige sol-
len unterstitzt werden, um durch flexible
Moglichkeiten der Kurzzeitpflege MS-Er-
krankte in Schub-Phasen optimal begleiten
zu kénnen. Tatigkeitenim Haushalt der Be-
troffenen, diedurch die MS-Erkrankten nicht
erledigt werden kénnen, miissen durch
Haushaltshilfen auch kurzfristig ibernom-
men werden. Zur Entlastung der pflegenden
Angehorigen muss auch die Pflege selbst
ausgebaut werden. Fiir die MS-spezifische
Pflege miissen Pflegekrafte qualifiziertund
geschultwerden.

= Edukationsangebote fiir Partner und Ange-
horige ausbauen und férdern und bereitsin
derfrihen Phase derErkrankung, das heif3t
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ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung, er-
moglichen. Dabei sollen neben derVermitt-
lungvon moglichen Aufgaben vorallem auch
bestehende Angste und Zukunftsperspekti-
venaufeinerealistische, das heillt positive
Basis gestelltwerden.
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