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White Paper MS – Geleitwort  

 

Sehr geehrte Damen und Herren, 
 

Multiple Sklerose (MS) wird oft auch die Krankheit der „1.000 Gesichter“ genannt. Betroffene erleben 

ihre Symptome und die damit verbundenen Einschränkungen ganz unterschiedlich. Die zeitlichen Ab-
läufe der Krankheit variieren von Patient zu Patient. MS ist eine besonders heimtückische und unbere-

chenbare Erkrankung. Meist kommt die Diagnose völlig überraschend und niederschmetternd zwischen 

dem 20. und 40. Lebensjahr. Und damit in einer Lebensphase, in der Betroffene in der „Blüte ihrer 
Schaffenskraft“ stehen. In dieser Phase sind die sozialen und wirtschaftlichen Konsequenzen besonders 

einschneidend und gravierend. 

 
Multiple Sklerose erhält als häufigste Autoimmunerkrankung des zentralen Nervensystems noch nicht 

die öffentliche Aufmerksamkeit, die die Erkrankung dringend bekommen sollte: Über 200.000 Menschen 

in Deutschland sind betroffen. Und es gibt eine steigende Zahl an Neuerkrankungen. Dieser Umstand 
stellt besondere Herausforderungen an die Fragen nach einer optimalen Versorgung und der selbstbe-

stimmten Teilhabe. 

 
Multiple Sklerose macht mit ihren vielfältigen Symptomen und Facetten eine individuelle Versorgung 

der Patientinnen und Patienten unabdingbar. Notwendig ist dafür vor allem eine Sensibilisierung der pri-

märversorgenden Haus- und Fachärzte. Denn sie müssen die Symptome schnell und zielgerichtet erken-
nen.  

 

Außerdem ist es für eine optimale Versorgung wichtig, dass Experten über Versorgungssektoren hinweg 
zusammenarbeiten. Die Telemedizin kann uns neue Ansätze zur wohnortnahen Versorgung – gerade im 

ländlichen Raum – bieten. Weiterhin ist eine umfassende und verständliche Information für Patientin-

nen und Patienten wichtig, um sie in ihrer Teilhabe zu unterstützen. Eine professionelle Begleitung der 
Erkrankten, die mit der Diagnose beginnt, sorgt dafür, dass Patienten mit Ihrer Krankheit und den Her-

ausforderungen nicht allein gelassen werden. Die nötige Selbstbestimmung sollte auch in den Bereichen 

Mobilität, Berufsleben und Familie gestärkt werden.  
 

Das vorliegende White Paper soll hilfreicher Anstoß und Orientierung sein, um durch konkrete Vor-

schläge auf eine Verbesserung der Versorgung und Teilhabe von Menschen mit MS hinzuwirken.  
Mein Ziel als Patientenbeauftragte der SPD-Bundestagsfraktion ist es, die Teilhabe und die Selbstbestim-

mung von MS-Erkrankten zu verbessern. Selbstbestimmt leben mit der Krankheit, die man sich nicht 

ausgesucht hat und die nicht einfach wieder aus dem Leben verschwindet: Dazu gehört neben guter me-
dizinischer Betreuung auch die Inklusion. Ich werde mich für die bestmögliche Versorgung der Betroffe-

nen einsetzen. Langfristig möchte ich das Thema Multiple Sklerose für eine breitere Öffentlichkeit zu-

gänglich machen und auf der politischen Ebene vorantreiben. 
 

Danke für Ihr Engagement! 

 
Martina Stamm-Fibich 

Mitglied des Deutschen Bundestags,  

Patientenbeauftragte der SPD-Bundestagsfraktion 
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1. Kernforderungen für vernetzte MS-Versorgung und selbstbestimmte Teilhabe 

Das vorliegende Papier hat zum Ziel, Herausforderungen der Versorgung und sozialen Teilhabe von 

Menschen mit Multipler Sklerose zu benennen und Maßnahmen zur Verbesserung aufzuzeigen. An der 
Versorgung beteiligte Fachärzte in Kliniken und Praxen, Neuropsychologen, Therapeuten sowie Patien-

tenvertreter und Betroffene haben ableitend von den bestehenden Herausforderungen Lösungsvor-

schläge für eine verbesserte diagnostische, stufentherapeutische und symptomatisch-therapeutische 
Versorgung sowie einer verbesserten Teilhabe am Arbeitsleben, durch Mobilität und durch Familie ent-

wickelt.  

 
Gemeinsam fordern wir für die Verbesserung der Versorgung und sozialen Teilhabe von an MS erkrank-

ten Menschen insbesondere: 

 Leitfäden für primärversorgende Fachärzte und Hausärzte entwickeln, um MS-Symptome früher zu 

erkennen und eine Überweisung zum Neurologen zu beschleunigen.  

 Neurologen unterschiedlicher Versorgungssektoren mit MS-Schwerpunkt in Bezug auf die Budge-

tierung gesondert betrachten und dadurch die lebenslange und zunehmend komplexe Versorgung 

von MS-PatientInnen anerkennen. 

 Telemedizin nutzen, um eine vernetzte wohnortnahe Versorgung vor allem im ländlichen Raum zu 

ermöglichen. 

 Neurologische Einrichtungen barrierefrei gestalten, um einen uneingeschränkten Zugang für Patien-

tInnen zu ermöglichen. 

 Pflegende Angehörige von MS-Erkrankten unterstützen und entlasten, um eine optimale Betreuung 

von MS-Erkrankten im familiären Umfeld zu ermöglichen. 

  



2. Multiple Sklerose - Krankheit der 1.000 Gesichter 

Bei immer mehr Menschen in Deutschland wird 

eine Multiple Sklerose (MS) diagnostiziert. In-
nerhalb der vergangenen sechs Jahre stieg die 

Zahl der Erkrankten auf 224.000 Menschen, das 

heißt 51.000 Menschen mehr als noch 20091. 
Ursache sind zum einen bessere diagnostische 

Möglichkeiten und die gestiegene Lebenserwar-

tung von Menschen mit MS. Zum anderen er-
kranken aber auch mehr Menschen als zuvor an 

MS. Damit ist MS eine der häufigsten neurologi-

schen Erkrankungen. Frauen sind rund dreimal 
so oft betroffen wie Männer2. Multiple Sklerose 

ist eine Autoimmunerkrankung, bei der Teile 

des zentralen Nervensystems angegriffen wer-
den. Die Krankheitsursache ist unklar. Im Ver-

dacht stehen genetische und ethnische Fakto-

ren, Wohnort (MS tritt häufiger in äquatorfer-
nen Regionen auf), Ernährungs- und Lebensge-

wohnheiten sowie Infektionen mit bestimmten 

Krankheiten. MS ist nicht heilbar. Die Behand-
lung der Krankheit sowie der Symptome und et-

waiger Komorbiditäten3 erfolgt lebenslang. 

Wichtige Krankheitssymptome sind Sensibili-
tätsstörungen, Sehstörungen, Koordinations- 

und Gleichgewichtsstörungen, Lähmungen, 

starke Abgeschlagenheit und Müdigkeit sowie 
kognitive Teilleistungsstörungen und Depressio-

nen2. MS-Schübe treten unterschiedlich häufig 

und stark auf. 

MS beginnt im jungen Lebensalter, häufig zwi-

schen 20 und 40 Jahren. Fast die Hälfte der Be-
troffenen ist bei Erkrankungsbeginn jünger als 

30 Jahre. MS trifft damit Menschen in einer Le-

bensphase, in der die berufliche Entwicklung, 
Familienplanung und Lebensgestaltung erfolgt. 

Nur knapp ein Drittel der MS-Erkrankten sind in 

Vollzeit berufstätig - bei einem Durchschnittsal-
ter von gerade einmal 44 Jahren4. Unter den 

MS-Erkrankten im erwerbsfähigen Alter ist die 

Hälfte bereits vorzeitig berentet. Die damit ein-
hergehende gesamtgesellschaftliche Krankheits-

last erzeugt durch eingeschränkte soziale Teil-

habe, verminderte Erwerbstätigkeit und durch 
die medizinische Versorgung erhebliche volks-

wirtschaftliche Kosten.5 Sie variieren je nach 

Studie zwischen 17.000 und 63.000 Euro pro 
Jahr und PatientIn.6  

 

An MS erkrankte Menschen wollen am Leben 
teilhaben und optimal medizinisch und thera-

peutisch versorgt werden. MS wird auch als 

„Krankheit der 1.000 Gesichter“ bezeichnet: So 
vielfältig wie die Symptome sind auch die Be-

dürfnisse der Patienten. Dieses Papier widmet 

sich in den nachfolgenden Kapiteln den Heraus-
forderungen und möglichen Lösungsansätzen 

für die Versorgung von Menschen mit Multipler 

Sklerose sowie für ihre Teilhabe im Alltag, am 
Berufs- und am Familienleben. 
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3. Vernetzte Versorgung von PatientInnen mit Multipler Sklerose  

 

3.1. Optimale Versorgung durch frühzeitige Di-
agnose 

Obgleich die Diagnosekriterien der Multiplen 

Sklerose klar und definiert sind, beträgt die 
durchschnittliche Diagnosedauer in Deutschland 

immer noch 2,7 Jahre7. Dies ist für Erkrankte 

häufig schwerwiegend, denn insbesondere bei 
der schubförmig verlaufenden Multiplen Skle-

rose (RRMS) konnte eindeutig gezeigt werden, 

dass Patienten klar von einer frühen Diagnose-
stellung und damit verbundenem möglichst frü-

hen Beginn einer Immuntherapie profitieren: 

eine einmal erworbene körperliche Behinde-
rung ist durch einen verspäteten Therapiebe-

ginn in den allermeisten Fällen nicht umkehrbar 

und persistiert daher lebenslang.8  
 

Durch die schubförmige Symptomatik mit zeit-

lich begrenzten Beschwerden und sich daran 
anschließenden beschwerdefreien Zeiten (Re-

mission) suchen PatientInnen zu selten sofort 

ärztlichen Rat oder werden nicht zum Facharzt 
überwiesen. Darüber hinaus erkennt der pri-

märversorgende Facharzt oder Hausarzt die MS-

Symptome häufig nicht (oder schätzt sie als zu 
geringfügig ein) und überweist PatientInnen zu 

spät an den entsprechenden Facharzt in Klinik 

oder Praxis. Dies liegt nicht zuletzt auch an un-
spezifischen Symptomen wie beispielsweise 

Müdigkeit und Erschöpfung, Konzentrations- 

und Aufmerksamkeitsstörungen, Empfindungs-
störungen, Sehstörungen, Störungen der Mus-

kelfunktion und des Bewegungsablaufes.  

 
Ziel muss es sein, die Diagnose zu beschleuni-

gen und zu einem frühzeitigen Einsetzen einer 

Therapie zu kommen. Hierbei kommt den pri-
mär versorgenden Fachärzten sowie Hausärzten 

eine entscheidende Rolle bei der Frühdiagnose 

der MS zu. Sie müssen die bei einer MS auftre-
tenden neurologischen und neuropsychiatri-

schen Symptome als relevant erkennen und 

richtig einordnen, um eine weiterführende Di-
agnostik wie eine Kernspintomographie des 

Kopfes und des Rückenmarkes zu veranlassen.  

 
Forderungen für eine qualitätsorientierte und 

beschleunigte Diagnose:  

 Leitfäden für primärversorgende Fachärzte 
und Hausärzte entwickeln, um MS-Symp-

tome frühzeitig zu erkennen und eine Über-

weisung zum Neurologen zu beschleunigen. 
Die Diagnose soll mithilfe eines Leitfadens 

für primärversorgende Fachärzte und Haus-

ärzte beschleunigt werden. Der Leitfaden als 
evidenzbasiertes, reliables und valides syste-

matisches Verfahren zur Prüfung der Symp-

tome unterstützt bei der Erkennung von MS-
typischen Initial-Symptomen. Dadurch wird 

die Überweisung zu einem neurologischen 

Facharzt frühzeitig initiiert. Für ein innovati-
ves Verfahren sollen auch digitale Entwick-

lungen, wie etwa künstliche Intelligenz be-

rücksichtigt werden. Die Leitfäden müssen 
digital zur Verfügung gestellt werden.  

 

3.2. Multidisziplinäre und facharztübergrei-
fende Therapie 

Rund 42% aller Deutschen leben in Gemeinden 

mit weniger als 20.000 Einwohnern, das heißt in 
kleinstädtischen oder ländlichen Gebieten. 

Während in Ballungsgebieten die Zahl der Ärzte 

weiter steigt, ist sie in ländlichen Gebieten nied-
rig. Damit steht auch die Versorgung von MS-

PatientInnen durch Fachärzte, Vertreter ande-

rer Disziplinen und an der Versorgung beteiligte 
Therapeuten vor Herausforderungen. Erschwe-

rend kommt eine mit dem Verlauf der Krankheit 

häufig eingeschränkte Mobilität hinzu (siehe Ka-
pitel zu Teilhabe durch Mobilität). 

 

Gleichzeitig ist die Versorgung von MS-Patien-
tInnen aufwändig und auf Grund der zuneh-

mend komplexen Therapien therapeutisch her-

ausfordernd. Die MS-Therapie erfolgt in der Re-
gel über einen langen Zeitraum von vielen Jah-

ren. Multiple Sklerose verläuft sehr vielfältig 

und erfordert individuell unterschiedliche The-
rapieansätze unter Einbeziehung unterschiedli-

cher Fachdisziplinen. Eine immuntherapeuti-

sche Anwendung, die bestmöglich und individu-
ell unter Berücksichtigung des Nebenwirkungs-

profils, des Einnahmemodus, der Relation zwi-

schen Wirkung und Sicherheitsprofil etc. auf 
den Patienten abgestimmt ist, ist aber von 



Innovative Versorgung und Teilhabe von Menschen mit MS 

 

7 

 

grundlegender Bedeutung für den Krankheits-

verlauf. Unter diesen komplexen Umständen ist 

eine immuntherapeutische Versorgung ohne 
MS-spezifische Kenntnisse und Kompetenzen 

der an der Versorgung Beteiligten in Praxis und 

Klinik kaum möglich. Die erheblichen Fort-
schritte in der immuntherapeutischen Behand-

lung der MS haben noch immer nicht überall in 

Deutschland zu einem leichten und dann konse-
quenten Therapiezugang geführt. Die Versor-

gung von MS-Patientinnen verursacht zudem im 

Vergleich zu anderen häufigen neurologischen 
Erkrankungen, wie etwa Schlaganfall, einen 

dauerhaft hohen Ressourceneinsatz. Bislang 

werden aber Neurologen mit neuroimmunologi-
schem Schwerpunkt und neuroimmunologische 

Zentren mit allgemeinen Neurologen bzw. allge-

meinen neurologischen Zentren gleichbehan-
delt. Dies bedeutet, dass die Kompetenz in MS-

Schwerpunktpraxen und MS-Zentren für die 

komplexe MS-Versorgung und der damit einher-
gehende hohe Ressourceneinsatz nicht aner-

kannt wird. In der Wirtschaftlichkeitsprüfung 

von MS-Schwerpunktpraxen führt das regelmä-
ßig zu Auffälligkeitsprüfungen und zum Teil zu 

Regressforderungen. 

 
Wesentlicher Bestandteil der MS-Therapie sind 

neben der Immuntherapie9 die symptomati-

schen Therapien. Sie ermöglichen und stärken 
aufgrund ihres rehabilitativen Ansatzes die sozi-

ale Teilhabe, die selbstbestimmte Lebensweise 

und verbessern somit die Lebensqualität der Pa-
tientInnen.10 Symptomatische Therapien, wie 

etwa neuropsychologische Behandlungen, Phy-

siotherapien, Ergotherapie, Logotherapie, Hilfs-
mittel, ambulante Neurorehabilitation und 

Pflege, stehen den PatientInnen nicht in ausrei-

chendem Maß zur Verfügung.11 Insbesondere 
mangelt es in der MS-Therapie an neuropsycho-

logisch orientierten Therapien. Dies ist insofern 

relevant, als dass MS häufig mit Fatigue, kogniti-
ven Störungen und Depressionen einhergeht 

und diese als die häufigste Ursache für Berufs-

unfähigkeit und den Verlust sozialer Teilhabe 
angeführt werden (vergl. Kapitel zu Teilhabe am 

Berufsleben).12 Durch Verordnungsquoten oder 

Leistungsbudgetierungen werden Angebote und 
Verschreibungen zusätzlich begrenzt bzw. ver-

knappt. Hinzu kommt, dass die nicht auf MS-

spezialisierten Neurologen in Kliniken und Pra-

xen oder andere Fachärzte über Entwicklungen 

und neue Erkenntnisse in der Versorgung häufig 
nicht umfassend informiert sind und PatientIn-

nen bestimmte Arzneimittel und Therapien vor-

enthalten.13 
 

Im Anschluss an die Diagnose und im Verlauf 

der Therapie fühlen sich PatientInnen nicht sel-
ten mit ihren Fragen und Sorgen allein gelassen. 

Es fehlt Ihnen an verständlicher und leicht auf-

findbarer Information und an Anlaufstellen für 
das Erlernen von Krankheitsverarbeitung (klini-

sche Psychologen). Es fehlen nach wie vor neu-

roedukative Angebote insbesondere Gruppen-
angebote zur Krankheitsbewältigung. Flächen-

deckende Angebote für alle MS-Patientinnen 

und -Patienten sind in Deutschland nicht verfüg-
bar.  

 

Neben den vorhandenen Fachinformationen 
über Entwicklungen und wissenschaftliche Er-

kenntnisse sowohl für PatientInnen als auch für 

die behandelnden Fachärzte in Kliniken und Pra-
xen wird der Nutzen von Entwicklungen der Di-

gitalisierung für die Versorgung noch nicht um-

fassend anerkannt. Möglichkeiten der Vernet-
zung und des Teilens von Wissen, wie etwa 

fachärztliche intersektorale Telekonsile und in-

terdisziplinäre digitale Fachkonferenzen, wer-
den bislang noch nicht ausreichend genutzt. 

Dadurch bleibt der Austausch von Wissen inner-

halb und zwischen den an der Versorgung betei-
ligten Facharztgruppen in Klinik oder Praxis, 

Vertretern anderer Disziplinen und Therapeuten 

hinter den bereits gegebenen Möglichkeiten zu-
rück. Analog gilt dies auch für telemedizinische 

Entwicklungen zur Versorgung. Digitale Entwick-

lungen, wie bspw. digitale Patientenakte, On-
line-Sprechstunden, Apps oder künstliche Intel-

ligenz, dringen weiter in die Gesundheitsversor-

gung vor. Es gibt nach wie vor keine Kriterien, 
die helfen, nutzenstiftende digitale E-Health-An-

wendungen zu erkennen und zu filtern. 

 
Ziel ist eine bessere und vernetzte Versorgung. 

Neben der schnellen Diagnose ist ein ebenso 

schneller Therapiebeginn mit Immuntherapeu-
tika in einem frühen Stadium der Erkrankung 
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wesentlich. Frühzeitig muss eine immunologi-

sche Eskalationstherapie14 initiiert werden, 

wenn medizinischer Bedarf besteht. Um die 
passende Therapie zu finden, muss das gesamte 

zur Verfügung stehende therapeutische Spekt-

rum ausschöpfbar sein. Angesichts der thera-
peutischen Komplexität ist eine Spezialisierung 

des behandelnden Arztes essentiell.  

 
Forderungen für eine vernetzte und bedarfsge-

rechte Versorgung: 

 Neurologen unterschiedlicher Versorgungs-
sektoren mit MS-Schwerpunkt in Bezug auf 

die Budgetierung gesondert betrachten und 

dadurch die lebenslange und zunehmend 
komplexe Versorgung von MS-PatientInnen 

anerkennen. Die hohe neuroimmunologische 

Kompetenz sowie die ressourcenintensive 
Versorgung in MS-Schwerpunktpraxen und 

MS-Zentren wird anerkannt, Quoten werden 

abgebaut und fachärztliche Leistungen ent-
budgetiert. 

 Symptomatische Therapien ausbauen und 

vergüten, um eine selbstbestimmte Lebens-
weise für Menschen mit MS zu stärken. Be-

darfsgerechte und patientenindividuelle 

symptomatische Therapien, neuropsycholo-
gische bzw. neuropsychatrische Untersu-

chungen im diagnostischen Prozess und ein 

jährliches Monitoring der PatientInnen müs-
sen ausgebaut werden. Neuropsychologen 

mit Expertise im Bereich MS sollen standard-

mäßig in die Therapie eingebunden werden. 
Dadurch sollen die berufs- und alltagsrele-

vanten neuropsychiatrischen Symptome 

adäquat bei jedem Erkrankten adressiert 
und frühzeitig im Rahmen des pharmakothe-

rapeutischen Entscheidungsprozesses be-

rücksichtigt werden.  
 Telemedizin ausbauen und nutzen, um eine 

vernetzte wohnortnahe Versorgung vor al-

lem im ländlichen Raum zu ermöglichen. 
Eine zeit- und ortsunabhängige vernetzte de-

zentrale Versorgung zwischen ärztlichen und 

nicht-ärztlichen Akteuren soll durch fachärzt-

liche Telekonsile sowie interdisziplinäre Fall-

konferenz ermöglicht werden. Es soll die 
Möglichkeit geschaffen werden, überregio-

nal verortete neuroimmunologische Spezial-

expertise für die Behandlung und Therapie-
überwachung (Erst- und Zweitmeinungen) 

telemedizinisch direkt an den Patienten zu 

bringen. Für eine flächendeckende sowie 
orts- und zeitunabhängige Versorgung sollen 

neben der Arzt-Arzt-Kommunikation digitale 

Entwicklungen im Rahmen der Arzt-Patien-
tInnen-Kommunikation sinnvollerweise stär-

ker genutzt werden. Grundsätzlich müssen 

telemedizinische Versorgungsmodelle ausge-
wertet und zügig in die Versorgung gebracht 

werden. Innovative Versorgung soll durch 

die an der Versorgung Beteiligten selbst ge-
staltet und Kriterien für digitale Anwendun-

gen durch die Fachgesellschaften definiert 

werden. Sinnvoll ist weiterhin, dass dem MS 
Erkrankten seine lebenslang erhobenen we-

sentlichen Daten zu Diagnose, Krankheitsver-

lauf und Therapie elektronisch zur Verfügung 
stehen. 

 PatientInnen mit verständlicher und leicht 

zu erhaltender Information zu Multipler 
Sklerose versorgen, um sie bei einer selbst-

bestimmten Lebensführung und Teilhabe an 

der Versorgung zu fördern. Niederschwellige 
neuroedukative Gruppenangebote zum Um-

gang mit der Krankheit im Allgemeinen und 

Krankheitssymptomen, wie etwa Fatigue und 
kognitiven Symptomen, sollen flächende-

ckend angeboten werden. MS-Schulungen 

für PatientInnen werden feste Bestandteile 
des therapeutischen Angebotes. Dies muss 

ergänzt werden durch das flächendeckende 

Angebot individueller Therapien zur Krank-
heitsbewältigung und zum Erlernen von Co-

ping-Strategien15. Solche Konzepte können 

zum Teil auch telemedizinisch umgesetzt 
werden. 
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4. Teilhabe durch Selbstbestimmung 

Im vorangegangen Abschnitt wurden die Ker-

naspekte der medizinischen Versorgung von 
MS-PatientInnen näher analysiert und Verbes-

serungsvorschläge für eine bedarfsgerechte 

Versorgung erarbeitet. Aus der Perspektive von 
Menschen mit MS ist eine bedarfsgerechte me-

dizinische Versorgung allerdings nur einer von 

mehreren Aspekten, der zu einer selbstbe-
stimmten Lebensgestaltung beiträgt. Menschen 

mit MS wollen vor allem eines: trotz Krankheit 

ein ‚normales Leben‘ führen. Viele an MS er-
krankte Menschen berichten, dass dies unter 

den gegebenen Bedingungen kaum möglich ist. 

Nicht selten leben MS-Betroffene mit Diskrimi-
nierungen im Alltag: einerseits durch struktu-

relle Benachteiligungen für Menschen mit Be-

hinderungen und andererseits durch negative 
Bemerkungen und Kommentare von Mitmen-

schen. Sie leben nicht selten in sozialer Isola-

tion. Auch eine durch die DMSG betreute Pallia-
tiv-Hotline zeigt, dass es viele Betroffene gibt, 

die in ihrem privaten Umfeld und in unseren So-

zialsystemen keine entsprechende Unterstüt-
zung erhalten. 

 

Um die Lebenssituation von an MS Erkrankten 
nachhaltig zu verbessern, muss ein politisches 

und gesellschaftliches Umfeld geschaffen wer-

den, welches die Teilhabe fördert und Diskrimi-
nierungen vermeidet. MS-Erkrankten muss es 

durch eine gestärkte Eigenverantwortung und 

Unabhängigkeit ermöglicht werden, ein selbst-
bestimmtes Leben zu führen. 

 

4.1. Teilhabe durch Mobilität 
Ein Kernaspekt sozialer Teilhabe ist Mobilität. 

Körperlich behinderte MS-Erkrankte treffen in 

ihrem Alltag immer wieder auf Hindernisse, die 
eine effektive Teilhabe unmöglich machen. Dies 

betrifft neben dem privaten und öffentlichen 

Lebensumfeld auch den Zugang zu medizini-
schen Versorgungseinrichtungen.16 Untersu-

chungen zum therapeutischen Versorgungsbe-

darf aus Patientenperspektive ergaben, dass ein 
optimaler Zugang zu Einrichtungen der neurolo-

gischen Versorgung im Kontext von Transport-

möglichkeiten oder kürzeren Wartezeiten fehl-
ten.17 Auch Ärzte, Pfleger und Sozialarbeiter kri-

tisieren einen fehlenden barrierefreien Zugang 

sowie einen Mangel an Therapieoptionen als 

wichtigste Hürde einer optimalen Versorgung.18 
Dementsprechend sind viele medizinische Ein-

richtungen für PatientInnen nicht ohne Barrie-

ren zu erreichen. Bei Neubauten gelten mithin 
strengere und modernere Vorschriften gemäß 

aktuellem Baurecht. Bei Bestandsimmobilien je-

doch sind Umbauten hin zu behindertengerech-
ten Praxen häufig teuer und insbesondere dem 

einzelnen Arzt kaum zumutbar. Im Ergebnis 

bleibt vielen MS-PatientInnen der Zugang zu 
medizinischen Einrichtungen ohne fremde Hilfe 

verwehrt. Darüber hinaus treffen MS-Erkrankte 

mit Behinderungen auch im öffentlichen Raum 
regelmäßig auf Probleme im Alltag. Spontane 

Aktivitäten wie Zugreisen, Hotelübernachtun-

gen oder auch der Besuch eines Freizeitparks 
sind nur schwer möglich. 

 

Neben den medizinischen Einrichtungen ist es 
häufig das Wohnumfeld von MS-Betroffenen, 

das nicht behindertengerecht ausgestattet ist. 

Individuelle Mobilität innerhalb der eigenen vier 
Wände ist für Betroffene daher häufig nicht ge-

geben. Gleichwohl ist es das erklärte gesell-

schaftliche und politische Ziel, Menschen mög-
lichst lange ein Leben in ihrem gewohnten Um-

feld zu ermöglichen  

 
Forderungen für eine Teilhabe durch Mobilität 

 Neurologische Behandlungseinheiten barri-

erefrei gestalten und einen uneingeschränk-
ten Zugang für PatientInnen ermöglichen. 

Dafür sollen KfW19-Förderprogramme zur Fi-

nanzierung notwendiger Umbaumaßnahmen 
in bestehenden medizinischen Einrichtungen 

aufgesetzt und in den Ausbau kommunaler 

Infrastruktur investiert werden. Gleichsam 
muss der barrierefreie Zugang zu privaten 

und öffentlichen Räumen, Technologien und 

Verkehrsmitteln ermöglicht werden, um eine 
selbstbestimmte Teilhabe von MS-PatientIn-

nen zu ermöglichen. 

 Bestehende Möglichkeiten für wohnum-
feldverbessernde Maßnahmen stärker nut-

zen und Beratungsangebote erweitern sowie 

Kontrollinstrumente für eine tatsächlich qua-
litativ hochwertige Verbesserung des Woh-

numfelds entwickeln. Dafür muss die Rolle 
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der Pflegestützpunkte gestärkt werden. Pfle-

gestützpunkte sollen MS-Betroffene und ihre 

Angehörigen im Detail über die verschiede-
nen Möglichkeiten zu wohnumfeldverbes-

sernden Maßnahmen und Förderprogram-

men beraten. 
 

4.2. Teilhabe am Berufsleben 

Die gesellschaftliche Teilhabe definiert sich für 
viele Menschen nicht zuletzt über ihre berufli-

che Tätigkeit. Der Beruf entscheidet über einen 

großen Bereich der eigenen Lebensgestaltung 
und ein finanziell unabhängiges und selbstbe-

stimmtes Leben. Die Krankheit Multiple Skle-

rose beinhaltet allerdings für viele Betroffene 
erhebliche Einschränkungen in ihrem Berufsle-

ben.  

 
Trotz der Verfügbarkeit von Immuntherapeutika 

sind aktuell 50% der MS-Erkrankten im erwerbs-

fähigen Alter vorzeitig berentet20, wobei die be-
gründete Hoffnung besteht, dass dieser Anteil 

weiter schrumpft, sofern Immuntherapeutika 

konsequenter und früher eingesetzt werden. 
Von den erwerbstätigen MS-Erkrankten ist le-

diglich ein Drittel in Vollzeit beschäftigt. 80% 

der in Teilzeit tätigen MS-Erkrankten gaben an, 
dass die Erkrankung der Grund für die redu-

zierte Erwerbstätigkeit sei. Die Krankheit Mul-

tiple Sklerose bedeutet daher für viele Er-
krankte den Verlust der Erwerbsfähigkeit und 

damit einhergehende finanzielle Probleme. 

Diese finanziellen Einschränkungen können mit 
geringerer gesellschaftlicher Partizipation und 

langfristiger sozialer Isolation einhergehen. Das 

Risiko für Armut im Allgemeinen und nicht zu-
letzt für Armut im Alter ist hoch. Durch die ein-

geschränkte Erwerbstätigkeit ergibt sich zum ei-

nen kein hoher Rentenanspruch, zum anderen 
sind Betroffene kaum in der Lage selbstständig 

Rücklagen in ausreichender Höhe zu bilden. Vor 

allem durch die Betroffenheit junger Menschen 
fallen durch Krankheitsausfälle und Erwerbs-

minderungsrenten hohe gesamtgesellschaftli-

che Kosten an. Umschulungen für MS-Be-
troffene, die eine fortgesetzte berufliche Teil-

habe ermöglichen und einer drohenden Stigma-

tisierung entgegenwirken, werden von den Ar-
beitsämtern häufig abgelehnt.  

 

Wie bereits im Kapitel Multidisziplinäre und 

facharztübergreifende Therapie beschrieben, 

sind es neben der bedarfsgerechten fachärztli-
chen Versorgung vor allem die symptomati-

schen Therapien, die die soziale Teilhabe von an 

MS Erkrankten befördern und aufrechterhalten. 
Allerdings stehen sie nicht in ausreichendem 

Maß zur Verfügung, werden auf Antrag bei den 

Krankenkassen nur teilweise erstattet und 
durch Quoten oder Leistungsbudgetierungen 

weiter begrenzt. 

 
Forderungen für eine Teilhabe am Berufsleben 

 Berufliche Umschulungen fördern, um eine 

fortlaufende und längere Teilhabe am Ar-
beitsmarkt zu ermöglichen. Gleichzeitig müs-

sen die verschiedenen Arbeitgeberverbände, 

Industrie- und Handelskammern und die je-
weiligen betriebsärztlichen Verbände und 

Gremien über die aktuellen therapeutischen 

und prognostischen Möglichkeiten systema-
tisch aufgeklärt werden. Arbeitgeber sowie 

staatliche Einrichtungen sollen dazu beitra-

gen, MS-Betroffene möglichst lange in der 
Erwerbstätigkeit bzw. Selbstständigkeit und 

damit in der beruflichen Teilhabe zu halten. 

Darüber hinaus muss es Menschen mit MS 
ebenso wie anderen Menschen mit Behinde-

rungen ermöglicht werden, durch höhere 

Freibeträge Rücklagen für die Rente zu bil-
den. 

 Symptomatische Therapien ausbauen und 

vergüten, um eine berufliche Teilhabe und 
finanziell unabhängige, selbstbestimmte Le-

bensweise für Menschen mit MS zu stärken. 

Therapieangebote, die u.a. ein besonderes 
Augenmerk auf neuropsychiatrische Symp-

tome der MS legen und dabei helfen, früh-

zeitig Leistungsschwächen aufzudecken, 
müssen finanziell unterstützt und frühzeitig 

zur Verfügung gestellt werden.  

 
4.3. Teilhabe mit Familie 

Multiple Sklerose hat hohe Auswirkungen auf 

das Leben der Erkrankten und damit in jeder 
Hinsicht auch auf das der Familien der Betroffe-

nen. Die Erkrankungen stellt eine Herausforde-

rung dar und bedeutet eine Belastung für die 
Familie. MS führt zu Stress und negativen Emo-
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tionen, die die persönlichen Beziehungen beein-

flussen. Aus einer beruflichen Einschränkung 

des Erkrankten oder des pflegenden Angehöri-
gen folgt bspw. häufig eine erhebliche finanzi-

elle Belastung für die Familien. Nicht selten 

scheitern leider in unterschiedlichen Phasen der 
Erkrankung Partnerschaften. 

 

MS-Erkrankte, häufig Frauen, erhalten nur un-
zureichende Unterstützung von staatlichen Ein-

richtungen. Erschwerend kommt hinzu, dass 

neurologische Arzneimittel häufig die Empfäng-
nis und Zeugungsfähigkeit einschränken. Das 

Wissen zu MS und die Folgen der Krankheit und 

Therapie für Familienplanung und Schwanger-
schaft sind häufig gering. Hierbei dominieren 

meist sehr praktische Fragen: Was bedeutet die 

Diagnose MS für meine Familienplanung? Wer 
kümmert sich um mein Kind bei meinem nächs-

ten Schub oder bei meinem nächsten längeren 

Arztbesuch? Wer unterstützt mich im Haushalt, 
wenn ich dazu kurzfristig während eines Schu-

bes nicht in der Lage bin?  

 
Viele an MS erkrankte Menschen sind, speziell 

in einer Zeit mit hoher Krankheitsaktivität, nicht 

in der Lage, die alltäglich anfallenden Aufgaben 
ohne die Hilfe anderer Menschen zu bewälti-

gen. Hilfe für täglich zu erledigenden Aufgaben 

im Haushalt ist dann erforderlich und kann bis 
zur regelmäßigen Pflegebedürftigkeit im weite-

ren Verlauf der Krankheit führen. Meist sind es 

die Angehörigen der MS-Erkrankten, die dann 
Verantwortung übernehmen und den Betroffe-

nen dabei helfen, ihr Leben wie gewohnt weiter 

zu führen. Dabei kommen je nach Krankheitsge-
schichte und Zustand der MS-Betroffenen ganz 

unterschiedliche Aufgaben auf die Angehörigen 

zu. Während einige Betroffene lediglich bei 
Schüben kurzzeitige Unterstützung benötigen, 

sind andere dauerhaft stark pflegebedürftig.  

 
Pflegende Angehörige leiden häufig unter physi-

schen, finanziellen, psychologischen und sozia-

len Belastungen. Sie haben ein erhöhtes Risiko 
für Depression, Angst und Stress. 20% der pfle-

genden Angehörigen von an MS erkrankten Fa-

milienangehörigen gaben an, dass sie selbst ihre 
Arbeitszeit reduzieren mussten.21 Sie benötigen 

Unterstützung, insbesondere angesichts der im 

jungen Alter beginnenden Erkrankung und den 

damit einhergehenden vielen Krankheitsjahren 

sowie dem nicht voraussehbaren, schubartigen 
und später oft auch progredienten Krankheits-

verlauf. 

 
Ziel ist es, Menschen mit MS und ihre Familien 

zu stärken. Die Familie kann den Erkrankten ne-

ben der praktischen Unterstützung auch Rück-
halt geben. Dies gilt es zu fördern.  

 

Forderungen für eine Teilhabe mit Familie 
 Familienplanung ermöglichen und unter-

stützen und in der medizinischen und thera-

peutischen Versorgung berücksichtigen. Fer-
tilitätsbehandlungen sind bei Frauen mit MS 

häufiger nötig, weil erst eine Phase der Sta-

bilisierung der Erkrankung erreicht werden 
muss und dann häufig ein höheres Lebensal-

ter erreicht wird. Maßnahmen, die die Be-

wahrung der Zeugungs- oder Empfängnis-
fähigkeit fördern, sollen ausgebaut wer-

den. Innovative Methoden der Familienpla-

nung, wie etwa Entnahme, Aufbereitung, 
Kryokonservierung und Lagerung von Keim-

zellen und Keimgeweben, brauchen politi-

sche Unterstützung nach dem Vorbild der 
zum Fertilitätserhalt junger krebserkrankter 

PatientInnen vorgesehenen gesetzlichen 

Maßnahmen.  
 Pflegende Angehörige von MS-Erkrankten 

unterstützen und entlasten, um eine opti-

male Betreuung und Unterstützung von MS-
Erkrankten im familiären Umfeld zu ermögli-

chen. Partner und pflegende Angehörige sol-

len unterstützt werden, um durch flexible 
Möglichkeiten der Kurzzeitpflege MS-Er-

krankte in Schub-Phasen optimal begleiten 

zu können. Tätigkeiten im Haushalt der Be-
troffenen, die durch die MS-Erkrankten nicht 

erledigt werden können, müssen durch 

Haushaltshilfen auch kurzfristig übernom-
men werden. Zur Entlastung der pflegenden 

Angehörigen muss auch die Pflege selbst 

ausgebaut werden. Für die MS-spezifische 
Pflege müssen Pflegekräfte qualifiziert und 

geschult werden. 

 Edukationsangebote für Partner und Ange-
hörige ausbauen und fördern und bereits in 

der frühen Phase der Erkrankung, das heißt 
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ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung, er-

möglichen. Dabei sollen neben der Vermitt-

lung von möglichen Aufgaben vor allem auch 
bestehende Ängste und Zukunftsperspekti-

ven auf eine realistische, das heißt positive 

Basis gestellt werden.  
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