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Zusammenfassung

Die Multiple Sklerose (MS) stellt die héufigste zu Behinderungen fithrende neurologische Erkrankung junger
Menschen dar und ist damit von erheblicher gesundheitspolitischer und -6konomischer Bedeutung. Zur Optimie-
rung von Behandlungsstrategien bei dem Krankheitsbild mit komplexen Beschwerden ist der Dialog verschiedener
Gesundheitsdienstleister unter Einbezug der Betroffenen erforderlich. Ein solcher Zusammenschluss besteht in
Hamburg seit 2003 als MS-Netz Hamburg. Hier wurden Standpunkte zur Versorgungssituation, Ziele und Reali-
sierungsstrategien in einem Konsensprozess entwickelt. Kerngedanken sind dabei: ambulante Therapien auf Basis
von Standards, Patienteninformation und Patientenakademie, berufliche Rehabilitation und psychosoziale Betreu-
ung. Eine enge Kooperation mit der Selbsthilfe ist dabei unabdingbar. Strukturelle Kernelemente des Netzwerks
sind neben einem Netzwerkkoordinator regelmiflige Plenen, Arbeitsgruppen sowie eine Website mit generellen
Informationen und spezifisch regionale Versorgungsinformationen. Erarbeitet wurden in Hamburg bislang Stan-
dards zur Mitoxantrontherapie und zur Blasenstdrung, ein Konzept zur psychologischen Beratung, ein Pflegeiiber-
leitungsbogen und ein Websitekonzept. Mittelfristig muss eine Kosteniibernahme durch Kostentrdger zumindest
als Projekt angestrebt werden.

Schliisselwdrter: Multiple Sklerose, integrierte Versorgung, Netzwerk, Patienteninformation, ambulante und beruf-
liche Rehabilitation

Multiple Sclerosis network as a frame for the development of a disease-management programme
C. Heesen, S. Hegenscheidt, Y. Bulmer, H. Behnke, U. Lembke, H. Bock

Abstract

MS is the most common neurological disease among young adults leading to disability. Thus, MS is of outstand-
ing health-political and health-economical relevance. To optimize treatment strategies in a disease with complex
complaints a dialogue between different health-care providers as well as patients is needed. In 2003 the MS
Network Hamburg has been founded. Here different perceptions of the health-care situation, deficits, possible
goals and strategies for realisation are discussed within a consensus process. Core conceptual ideas are: outpatient
treatment strategies, patient information and patient academy, job rehabilitation and psychosocial management.
A close cooperation with self-help organisations is inevitable. Structural elements of the network are: a network
coordinator, regular plenary meetings, working groups as well as a website with general information on MS and
on the specific regional management facilities. Up to day standards for mitoxantrone application, management of
bladder disturbances and a concept of psychosocial counselling, a care transmission leaflet and a website concept
have been developed. An overtake of costs by health insurance companies at least on a project basis should follow
as soon as possible.
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Einleitung

Die Multiple Sklerose (MS) stellt mit einer Privalenz von
120.000 Patienten in Deutschland (ca. 2.400 in Hamburg)
die haufigste zu schweren Behinderungen fithrende neuro-
logische Erkrankung junger Menschen dar. Eine kiirzlich
durchgefiihrte Untersuchung, welche die realen direkten
und indirekten Krankheitskosten bei ca. 600 MS-Patienten
in Deutschland analysierte, erbrachte mit 3,9 Milliarden €
einen Wert, der 7-fach hoéher lag als bisher angenommen
[6]. Dies unterstreicht auch die gesundheitsékonomische
Relevanz der Erkrankung. Dariiber hinaus stellt die MS
aufgrund der mannigfaltigen, sehr unterschiedlich ausge-
prigten Beschwerden ein Krankheitsbild dar, bei dem idea-
lerweise sehr verschiedene Kompetenzen im Gesundheits-
system in die Behandlung zu integrieren sind. Demzufolge
sind auch diese Gesundheitsdienstleister zusammen mit
den Betroffenen selbst gefordert, um Konzepte und Stan-
dards fiir eine Optimierung der Versorgung zu entwickeln.
Vor diesem Hintergrund entstand im Dezember 2003 das
Hamburger MS-Netz als informeller Zusammenschluss
von Betroffenen und Gesundheitsdienstleistern, die in der
MS-Betreuung involviert sind. Im Vorlauf bestand bereits
seit 2001 eine enge Kooperation zwischen der MS-Am-
bulanz der Universitdtsklinik und der ambulanten neuro-
logischen Rehabilitationsklinik Berliner Tor. Bei der er-
sten Plenumsveranstaltung kamen neben den Betroffenen
Neurologen, Rehabilitationsmediziner und Sportmedizi-
ner, Schmerztherapeuten, Neuro-Psychologen, Kranken-
schwestern, Physiotherapeuten, Vertreter der Pflegedienste,
Ergotherapeuten und Sanititsfachleute zusammen. Im Vor-
dergrund stand zuerst die Analyse der aktuellen Lage, die
zur Erarbeitung der folgenden Standpunkte fiihrte:

Aktuelle Lage

1. Ein Schliisselproblem in der Versorgung von MS-Betrof-
fenen ist die Kommunikation zwischen den Gesundheits-
dienstleistern, aber auch mit den Betroffenen. Durch man-
gelnde Kommunikation entstehen oft unnétige Kosten.

2. Viele akutstationdre Aufenthalte sind vermeidbar.

3. Durch fehlende Vernetzung konnen Kompetenzen nicht
ausgeschopft werden. Es kommt hdufig zu einem so ge-
nannten »Doctor Hopping« der Patienten. Auch die Pra-
xisgebiihr dndert nichts an diesem Problem. Ein Drittel
der MS Patienten werden gegenwirtig aus unterschiedli-
chen Griinden ausschlieflich von Hausérzten behandelt
[2]. Das gefahrdet eine Versorgung auf hohem Niveau.

4. Die MS ist besser als ihr Ruf: Viele MS-Patienten entwi-
ckeln keine groferen Behinderungen. Dennoch miissen
MS-Patienten ihre Krankheit am Arbeitsplatz verbergen.
Das Bild der Krankheit in der Offentlichkeit fiihrt dazu,
dass Arbeitgeber MS-Patienten keine Leistungen mehr
zutrauen bzw. versuchen, ihnen zu kiindigen. Beeintrich-
tigungen bei MS werden bei nicht offensichtlich behin-
derten Betroffenen selten als solche erkannt (z.B. Gan-
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gunsicherheit, Fatigue) und deshalb falsch gedeutet, z. B.
als Alkoholkrankheit.

5. Arbeit hat eine hohe psychosoziale Bedeutung, und zu
viele MS-Patienten werden zu frith berentet. Das heif3t, es
werden keine Ubergangsmoglichkeiten geschaffen. Teil-
zeit zu arbeiten, ist wirtschaftlich meist nicht moglich
und vom Arbeitgeber selten gewlinscht. Andere Betrof-
fene sind oft lange arbeitslos, was den Wiedereinstieg in
eine regelmaBige Tatigkeit erschwert. Die Moglichkeit
zur Teilberentung von Selbstdndigen gibt es nicht.

6. Patienten wollen mafigeblich an Therapieentscheidungen
beteiligt sein (vg. auch [1]). Die wissenschaftlich erwie-
sene Wirksambkeit ist dabei nur ein Kriterium. Mit dem
GMG (Gesundheitssystem-Modernisierungsgesetz) sind
wesentliche neue Moglichkeiten der Beteiligung von Pa-
tienten auch in Gremien der Gesundheitsversorgung ge-
schaffen worden, die bislang nur wenig praktisch umge-
setzt sind.

7. Es gibt keine einheitliche, standardisierte Dokumentation,
die eine einheitliche Qualititsbeurteilung der Versorgung
bei MS erlaubt.

8. Knappe Ressourcen im Gesundheitswesen gefiahrden die
Versorgung chronisch Kranker.

Ziele

Das MS-Netzwerk will Versorger, die eine hohe Qualitit
bieten wollen, zusammenbringen und daraus fiir Betroffe-
ne ein leicht zugédngliches (»niedrigschwelliges«) Angebot
machen. Hauptziel der Netzwerkbemiithungen muss es sein,
eine hohere Lebensqualitét fiir MS-Patienten in Hamburg

(und Umland) zu erméglichen.

Als Indikatoren fiir eine hohe Versorgungsqualitdt wurden

z.B. angesehen:

B wenig Akutklinikaufenthalte, viel ambulante Rehabilitation,

B hoher Wissensstand zur MS bei Betroffenen, Angehori-
gen, Therapeuten und in der Offentlichkeit,

B Sexualitdt und kognitive Storungen sind bei Therapeuten
Thema,

B hohe Selbstindigkeit durch optimale Hilfsmittelversor-
gung und Infrastruktur fiir bauliche Maflnahmen,

B hohe Rate an Schwerbetroffenen im hauslichen Pflege-
umfeld. Kein MS-Patient soll gegen seinen Willen in eine
Pflegeeinrichtung gehen miissen. Patienten sollen so weit
wie moglich wihlen konnen, wo sie leben.

B MS-spezialisierte Pflegeeinrichtungen mit hohem reha-
bilitativem Anspruch vor Ort,

B hohe Rate an Berufstitigen,

B gute Kommunikation von Dienstleistern untereinander
und mit Betroffenen.

Im Bereich der Beeintrdchtigungen konnten Indikatoren

hoher Versorgungsqualitit sein:

B hohe Rate aktiver Bewaltigungsstile unter den Patienten,

B geringe Rate an psychischen Stérungen, wie z. B. Depres-
sivitit,

B geringe Rate an Inkontinenz.
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Dabei wurde festgehalten, dass es nicht ausreicht, die Ver-
sorgungsqualitdt an prozentualen Verschreibungsziffern
von Immunmodulatoren und der Haufigkeit von Arztbesu-
chen festzumachen.

Im Zeitalter der Rationierung und einer drohenden Zwei-
klassenmedizin werden auBBerdem zunehmend Patientenan-
wilte gebraucht, die kompetent und evidenzbasiert fiir die
Interessen der Betroffenen in Strukturen des Gesundheits-
wesens eintreten.

Realisierungsstrategien
Ambulante Therapien

Die Entwicklung von Versorgungspfaden im Netzwerk
sollte dazu fithren, Behandlungen besser zu strukturieren.
Wichtige Bausteine sind hier tagesklinische Behandlungs-
moglichkeiten und eine wohnortnahe ambulante Rehabili-
tation.

Patientenschulungen/-akademie

Angesichts immer komplexer werdender Behandlungs-
moglichkeiten miissen Patienten die Chance haben, sich zu
Experten ihrer Krankheit zu machen. Standardisierte, evi-
denzbasierte Schulungsprogramme zu allen Aspekten der
MS miissen entwickelt und allen Betroffenen z.B. in Form
einer Patientenakademie zugénglich gemacht werden. Dies
wurde auch kiirzlich in den MS-Managementguidelines des
englischen National Health Service (NICE, [5]) gefordert.
Wesentlich ist, dass mehr Patienten wissen, wen sie wann
zur Unterstiitzung kontaktieren kénnen, und nicht miissen.
Aber auch in der Offentlichkeit bedarf es kontinuierli-
cher Aufklarungsarbeit (siche These 3) durch regelmaBige
Kampagnen (Foren, Radio, Fernsehen, Presse, Gang in die
Betriebe).

Psychologische Beratung

Im Gegensatz zu der Bedeutung, die psychologischen Fak-
toren von Betroffenen wie von Neurologen beigemessen
wird, steht die Beratungs- und Therapiewirklichkeit. Dep-
ressive Storungen werden oft nicht erkannt und nur selten
frithzeitig und ausreichend therapiert. Eine MS-kompetente
psychologische Betreuung, die auch neuropsychologisches
Wissen voraussetzt, ist oft nicht verfiigbar oder nur schwer
zuginglich. Trotz der herausragend wichtigen Beratungs-
leistung der Selbsthilfeverbinde bestehen seitens der Betrof-
fenen oft Bertihrungsiangste. Kompetente, niedrigschwellige
Beratungsangebote, die die Betroffenen dann weiterleiten,
konnten hier eine Abhilfe schaffen. Dazu gehort auch die
Angehorigenbetreuung, evtl. auch von Kindern.

Wegweiser Komplementarmedizin

Zahlreiche Untersuchungen belegen die hdufige Nutzung
von sogenannten komplementidrmedizinischen Therapiean-

geboten durch MS-Patienten [3]. Aufgabe eines Netzwer-
kes muss es sein, hier Orientierungshilfen zu geben, mit
welcher Rationale, Therapieerfahrung und welchen Kosten
diese Ansitze verbunden sind und wo sie wohnortnah ver-
fiigbar sind.

Medizinische Standards

Neben standardisierten neurologischen Scoring- und The-
rapiekonzepten (vgl. [4, 7]) bedarf es auch in anderen Di-
mensionen des MS-Managements der Standardisierung.
Zur Sicherstellung einer maximalen Lebensqualitdt bei
gestorter Blasenfunktion miissen neuro-urologisch ausge-
wiesene Urologen bekannt sein. Ein Konsens unter The-
rapeuten iiber die Frequenz von Uberwachungsuntersu-
chungen und die Art der durchzufiihrenden diagnostischen
MafBnahmen ist notwenig und muss fiir die Betroffenen
nachvollziehbar und tiberpriifbar sein. Behandlungsstrate-
gien sollten sich an der Evidenz, und nicht am Budget ori-
entieren. Insbesondere sei hier das Erlernen von Becken-
bodentraining und des intermittierenden Selbstkatheteris-
mus genannt. Im Bereich der Neuroradiologie bedarf es
eines Konsenses iiber die Sequenzen und Untersuchungs-
zeiten im Kernspin. Teilweise variieren auch die Applika-
tionsweisen und die Dokumentation von Mitoxantronthe-
rapien erheblich.

Ambulante Betreuung Schwerbetroffener

Durch eine optimale ambulante Pflege und Betreuung mit
rehabilitativem Anspruch, moglicherweise unter Hinzu-
ziehung einer Einrichtung zur Erhaltungsrehabilitation,
konnen stationdre Pflegeversorgungen zumindest hinaus-
gezogert werden [8]. Fiir die stationdre Pflege ist eine
Einrichtung von Wohngemeinschaften und eines Wohn-
hauses fiir junge Schwerbetroffene sinnvoll, um die nicht
angemessene Versorgung in geriatrischen Einrichtungen zu
vermeiden.

Hohe Rate an Berufstatigkeit

Im Sektor Beruf entstehen bei der MS durch Arbeitszeit-
ausfall und frithzeitige Berentungen die hochsten Kos-
ten. Angesichts der gegenwirtigen Beschiftigungslage in
Deutschland verscharft sich dieses Problem, so dass im
Vergleich zu den oben zitierten Zahlen aus dem Jahr 2001
die Bedeutung dieses Faktors eher noch zugenommen hat.
Neben einer umfangreichen Aufkldrungsarbeit von Ar-
beitsmarktberatern und Angestellten des Integrationswe-
sens ist eine frithzeitige berufsrehabilitative Begutachtung
angezeigt, die neben den korperlichen Beeintrichtigungen
unbedingt auch den neuropsychologischen (inkl. Fatigue)
Rechnung zu tragen hat. Ein Konsens unter Begutachtern
zu Fragen der Berentung bei MS wire wiinschenswert. Frii-
he Teilberentungen kdnnen moglicherweise langfristig Ar-
beitsfahigkeit erhalten.
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Verbesserung der Kommunikation mit Betroffenen

Disease-Management-Programme, so auch der Entwurf zur
Integrierten Versorgung der DGN [4], fordern die Einrich-
tung von Call-Centern, Notfalltelefonen und Fallmanagern,
die eine Betreuung fast rund um die Uhr erméglichen. Eine
Internetplattform kann lokale Versorgungspfade darstellen
und Versorgungsinstanzen aufzufinden helfen. Ferner kon-
nen hier in Ergdnzung der Patientenakademie evidenzba-
sierte Informationen zur Krankheit abrufbar sein. Dariiber
hinaus scheint eine regelméBige Schulung in Gesprichs-
und Kommunikationstechniken bei allen Gesundheits-
dienstleistern, vor allem den Arzten, angebracht.

Verbesserung der Kommunikation in der MS-Betreuung

Hier sind regelméfige Zusammenkiinfte aller am Krank-
heitsmanagement Beteiligten in Form von Qualitatszirkeln
sinnvoll. Dartiber hinaus ist ein interner Bereich einer In-
ternetplattform wiinschenswert, von dem gemeinsam erar-
beitete Dokumente und Protokolle abrufbar sind sowie ein
Online-Informationsaustausch gefordert wird.

Aktueller Stand

In einer Griindungssitzung im Dezember 2003 wurde ein
interdisziplindrer Koordinationskreis gebildet. Im April
2004 entstanden 4 Arbeitsgruppen (Arzte AG, Neuro-Psy-
chologie AG, Pflege AG, AG Reha/Sport). In diesen wur-
den folgende Themen bearbeitet:

Arzte AG

Aus der Arzte AG wurde ein einheitlicher Mitoxantronthe-
rapiestandard (Applikation, Dokumentation, Aufkldrung)
fiir Hamburg entwickelt, der fiir alle Netzwerkmitarbeiter
verbindlich sein soll. Ferner fand ein Expertengesprach
Blasenstérungen bei MS mit neuro-urologisch ausgewie-
senen Urologen statt. Hieraus entstand ein Neuro-Urolo-
giestandard. Geplant ist ein weiteres Expertengesprach
zum Thema sexuelle Funktionsstorungen. Ein Expertenge-
sprach fand zum Thema Komplementirmedizin statt. Die
Entwicklung eines Merkblattes zur kritischen Beurteilung
(Wem kann man trauen in der Alternativmedizin der MS?)
ist in Entwicklung.

Neuro-Psychologie AG

In dieser AG wurde zuerst ein Leitfaden zum Erkennen
neuropsychologischer Defizite im klinischen Alltag er-
stellt. Im Rahmen eines Expertengesprichs Neuro-Psycho-
logie wurde deutlich, dass die psychotherapeutische Ver-
sorgung bei MS in Hamburg unzureichend ist, vor allem,
weil eine niedrigschwellige kompetente Beratung nicht
existiert. Hier wurde ein Projekt »psychotherapeutische
Clearingstelle« konzipiert, das 1-2 Beratungstermine je
Betroffenen anbietet, um zu kliaren, ob und wie eine psy-
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chotherapeutische Behandlung angezeigt ist. Fiir eine Pi-
lotphase mit Evaluation des Bedarfs und des Erfolgs wurde
eine Stiftung zur Finanzierung angesprochen.

Pflege AG

Hier wurde ein MS-spezifischer Pflegeiiberleitungsbo-
gen entwickelt und getestet. Ferner wurde gemeinsam mit
den beteiligten Sanitdtshdusern eine Hilfsmittelliste bei
MS erstellt, die auf der Website verfiigbar sein soll. Im
Kontakt mit MS-spezialisierten Pflegeeinrichtungen wird
gegenwartig eine Fortbildungsmalinahme Pflege bei MS
geplant.

AG Reha-Sport

Hier fand bislang vor allem ein Austausch zu Therapiekon-
zepten, vor allem dem Ataxie-Management, statt. Im Rah-
men einer medizinischen Doktorarbeit erfolgt gegenwirtig
die Evaluation verschiedener objektiver Messmethoden zur
Beurteilung des Gehvermdgens bei MS. Geplant ist ein
Wegweiser zur Indikationsstellung ambulante und stationd-
re Rehabilitation wie auch ein Patientenbogen zur Vorberei-
tung der Erarbeitung von Rehabilitationszielen. Sportthera-
pie ist bislang unzureichend in der MS-Therapie etabliert,
obwohl mittlerweile auch positive Langzeiteffekte nachge-
wiesen sind (vgl. [9]). Sport kdnnte sich auch bei MS als
Nachsorgekonzept etablieren lassen. Eine erste MS-Sport-
gruppe besteht in Hamburg seit 2001.

Netzwerkkoordinator

Mit Mitteln der DMSG Landesverband Hamburg wurde
auf Basis einer geringfiigigen Beschiftigung am 1.11.04
eine Netzwerkkoordinatorin eingestellt. Deren Aufgabe
ist vor allem die Pflege des Mitarbeiterregisters und der
bislang internen Website, die Informationsvermittlung und
Kommunikation mit der DMSG.

Erhebung der Versorgungslage

Um einen mdglichst objektiven Blick auf die gegenwir-
tige Versorgungssituation zu bekommen und ferner auch
einen Ausgangs- und Referenzpunkt fiir die Entwicklung
des MS-Netzwerks zu haben, wurden zwei gesundheitswis-
senschaftliche Diplomarbeiten initiiert. Zum einen werden
hier qualitative Interviews mit Betroffenen verschiedenen
Schweregrades durchgefiihrt. Zum anderen erfolgt eine
postalische Befragung einer groferen Patientengruppe.
Mit Ergebnissen wird im Herbst 2005 gerechnet.

Offene Fragen

Schliisselproblem ist die fehlende finanzielle Basis fiir
die Entwicklung von Netzwerkstrukturen. Hier kann die
Finanzierung der Netzwerkkoordinatorin nur ein Anfang
sein. Neben der Stiftungsforderung fiir eine Pilotphase
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muss daher unbedingt der Dialog mit den Kostentragern
gesucht werden, um aus dem Netzwerk ein Pilotprojekt der
IV zu entwickeln.

Eine weitere Frage ist die rechtliche Verfassung und Stel-
lung zur DMSG. Einerseits ist die Mitarbeit von Betrof-
fenen aus unserer Ansicht unerldsslich, andererseits sollte
gerade ein Netzwerk auch Betroffenen, die die Kontakt-
aufnahme mit Selbsthilfeverbanden scheuen, ermoglichen.
Um in der Offentlichkeit nicht den Eindruck einer zur
DMSG konkurrierenden Einrichtung entstehen zu lassen,
wurde deshalb gemeinsam mit der DMSG eine Charakte-
risierung als »MS-Netzwerk Hamburg — eine Initiative der
DMSG« gewihlt. Damit ist das Netzwerk in die DMSG
und deren Rechtsstruktur eingebunden. Eine regelméfige
Berichterstattung an den Vorstand ist vereinbart, und auf
dieser Basis ein selbstindiges Wirtschaften mit eingewor-
benen Mitteln. Allerdings bleibt die Frage bestehen, auf
welcher Basis Beschliisse im Netzwerk gefillt werden und
Giiltigkeit haben. Hier ist beabsichtigt, in einer Satzung die
regelméfige Wahl eines Koordinationskreises mit einem
Vorsitz zu etablieren.

Bei der Erarbeitung von Versorgungspfaden entsteht ferner
das Problem, dass prinzipiell konkrete Versorgungsmog-
lichkeiten und damit auch Anbieter von Gesundheitsdienst-
leistungen genannt werden miissen. Dies interferiert jedoch
mit dem Werbeverbot. Vorldufig ist deshalb beabsichtigt,
nach Fachgruppen alle Dienstleister in das Versorgungsnetz
aufzunehmen, die dies wiinschen. In einer zusétzlichen
Datenbank haben dann aktive Mitarbeiter des Netzwerkes
(Teilnahme an mindestens zwei Veranstaltungen im Jahr)
die Moglichkeit, ihre Arbeit ausfiihrlicher darzustellen.

Schlussfolgerung

Ein Zusammenschluss von Gesundheitsdienstleistern und
MS-Betroffenen erscheint hochgradig sinnvoll, um die Ver-
sorgungsprozesse bei MS zu optimieren. Als Hiirden der
aktiven Weiterentwicklung miissen dabei gesehen werden:
1. das Fehlen von Daten tiber die tatsdchliche Versorgungs-
situation und 2. die fehlende Finanzierung von Leistungen
des Netzwerkes. Insofern muss eine gesundheitswissen-
schaftlich und gesundheitsékonomisch fundierte Erhebung
erfolgen, um dann mit Kostentrdgern Pilotprojekte zu ini-
tiieren.
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