B Gesellschaft
B Bundesverband e.V.

Deutsche
B Multiple Sklerose

DMSG, Bundesverband e.V. ¢ KrausenstraRe 50 ¢ 30171 Hannover

Genderspezifische Aspekte der Multiplen Sklerose

Positionspapier der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft, Bundesverband e.V.

Hannover/Miinchen, 18.01.2023 - Frauen erkranken im Verhaltnis 3:1 haufiger
als Manner an Multipler Sklerose. Bei der Betrachtung von genderspezifischen
Aspekten der MS werden jedoch hdufig nur das Thema Schwangerschaft und
Mutterschaft in den Blick genommen. Mit dem Positionspapier zu
genderspezifischen Aspekten der MS weitet die DMSG den Blick auf die
unterschiedlichen Bedarfe von Menschen mit MS im Verlauf ihrer chronischen
Erkrankung.

Deutschlandweit sind nach aktuellen Auswertungen der Gesetzlichen
Krankenversicherung rund 240.000 Menschen an Multipler Sklerose erkrankt.
Aufgrund eines anzunehmenden gleichen Anteils an Privatversicherten mit
Multipler Sklerose ist derzeit mit rund 260.000 bis 280.000 Menschen mit MS
bundesweit zu rechnen. (Holstiege 2021) Die Anzahl der neu diagnostizierten MS-
Erkrankten pro Jahr ist steigend (Heitmann et al., 2020). Jahrlich werden um die
15.000 Menschen mit MS in Deutschland neu diagnostiziert, zunehmend mehr
Frauen als Manner. Die Multiple Sklerose ist keine Erbkrankheit, wenngleich das
Risiko bei der Kombination bestimmter Erbfaktoren steigt. Die
Erkrankungswahrscheinlichkeit (Robertson, 1996) ist innerhalb von Verwandten
ersten Grades erhoht gegentber der

Normalbevélkerung, aber zusatzlich von Faktoren wie Breitengrad, Lebensstil und
bestimmten Virusinfektionen beeinflusst (Alfredssohn et al., 2019).

Die Multiple Sklerose ist eine chronisch entziindliche Autoimmunerkrankung des
Nervensystems, auf Grund der individuell sehr unterschiedlichen Verlaufe und
Symptomen als ,Krankheit mit den tausend Gesichtern” bekannt. Auffallig ist der
deutlich héhere Anteil von Frauen bei der schubféormigen MS (RRMS) - das
Verhaltnis Frauen zu Mannern betragt inzwischen 3:1 (Dt. MS-Register, 2020).
Bei Frauen bis zum 20. Lebensjahr betragt das Verhéaltnis sogar 4: 1. Dieses
Verhaltnis verandert sich bei der Betrachtung der primar chronisch progredienten
Form der MS (PPMS), von der Manner etwa halftig betroffen sind. PPMS tritt in
ca. 10 % aller MS-Félle auf; PPMS fihrt sehr viel schneller zu Einschrankungen
und Behinderungen. MS ist diejenige entziindliche Erkrankung des
Zentralnervensystems, die im frGhen Erwachsenenalter nach wie vor zu den
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meisten Einschrankungen im Alltag fahrt. U.a. gehért dazu auch die im Vergleich
zur Normalbevélkerung immer noch deutlich friihere Berentung wegen
Erwerbsminderung (DMSG, 2022), dies betrifft insbesondere Frauen, die bei
gleichem Behinderungsgrad deutlich haufiger als Manner eine
Erwerbsminderungsrente beziehen (Ellenberger et al., 2022).

Der hohe Anteil von Frauen mit MS hat in der jahrzehntelangen Erforschung der
MS bislang trotz der auffalligen hormonellen Einfliisse auf die Erkrankung zu keiner
besonderen Betrachtung oder Beachtung weiblicher Bedirfnisse oder Bedarfe in
der medizinischen Versorgung und Betreuung gefihrt — mit Ausnahme der
Thematik von Schwangerschaft (Mutterschaft) und Stillen. Die Europaische
Schwangerschaftsstudie (Confavreux et al., 1998) deckte auf, dass die
Krankheitsaktivitat in der Schwangerschaft deutlich sinkt, aber die Schubrate nach
der Schwangerschaft zunachst ansteigt, insgesamt der Verlauf der Erkrankung
aber nicht negativ beeinflusst wird. Frauen mit MS wurde damit nicht mehr
grundsatzlich von einer Schwangerschaft abgeraten.

Mit den ersten Behandlungsoptionen durch sog. Beta-Interferone Mitte der 1990er
Jahre und den insbesondere seit Mitte der 2000er Jahre sich etablierenden
(hoch-)wirksamen Therapien der MS riickten aus einem weiblichen Blick auf die
Medizin die Themen Kinderwunsch, Schwangerschaft, Mutterschaft und Stillen
zunehmend weiter in den Fokus. Frauen mit MS wurden nun zu Kinderwunsch und
Schwangerschaft und Stillen gezielt beraten. Zugleich mit den neuen
Basistherapien der MS entstand aber auch die Notwendigkeit, GUber Gefahren fir
das sich in utero entwickelnde Kind aufzuklaren, die unter bestimmten
Immuntherapien eine Empfangnisverhiitung zwingend erforderlich machen. Auch
hinsichtlich des Fir und Wider einer Mutterschaft mit Multipler Sklerose muss eine
individuelle Beratung erfolgen. MS - so eine Kernbotschaft — fuhrt per se nicht zu
besonderen Komplikationen wahrend der Schwangerschaft. Die Mutterschaft bzw.
das Elternsein geht aber weit tGber den vorgenannten Themenkomplex hinaus und
rdhrt an Fragen einer stabilen Beziehung bei potenzieller Behinderung oder
Schwerbehinderung eines Elternteils. Diese Fragen gelten selbstverstandlich auch
far Manner mit MS und Kinderwunsch. Alleinerziehende mit MS sind jedoch dem
Trend der Normalbevdlkerung entsprechend eher weiblich.

Das steigende und erhéhte Risiko von Frauen im Vergleich zu Mannern an MS zu
erkranken wird in Zusammenhang mit den gesellschaftlichen Veranderungen
diskutiert. Eine frilhe Schwangerschaft erhéht das Alter bei Diagnosestellung, hat
also zunachst einen schitzenden Effekt. Die Erwerbstatigkeit der Frauen und
qualifizierte Ausbildungswege erhéhen zunehmend das Alter bei der ersten
Schwangerschaft, da nach wie vor die Voraussetzungen der Vereinbarkeit von
Beruf und Kind unzulanglich sind. Eine Schwangerschaft vor dem 30. Lebensjahr
wirde nicht nur bei an MS erkrankten Frauen das Erkrankungsalter heraufsetzen,
sondern generell viele Fertilitdtsbehandlungen Uberfllissig machen (siehe unten).

Kampagnen fir einen gesunden Lebensstil konnten mdglicherweise auch das MS-
Risiko von Frauen reduzieren. Es gibt ausreichend Daten dazu, dass Ubergewicht
von Madchen in der Kindheit das MS-Risiko erhéht (Mokry et al., 2016), ebenso
generell Rauchen und Alkohol, zu wenig Aufenthalt an der frischen Luft, zu wenig
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Sonnenexposition und mangelnde korperliche Aktivitat (Peshkova et al., 2022).
Auch der Verlauf der Erkrankung wird von Ubergewicht, Nikotin, Alkohol,
mangelnder Bewegung negativ beeinflusst.

Besonderheiten des schubférmigen Verlaufs insbesondere wahrend der
Schwangerschaft (sehr niedriges Schubrisiko wahrend der Schwangerschaft,
kurzfristig erhéhte Schubaktivitat im Wochenbett (Hellwig et al., 2021)) und fur
die Zeit danach, sind zwar seit Jahrzehnten bekannt, aber wenig hinsichtlich der
bei Frauen zugrundliegenden immunologischen Geschehnisse erforscht.

Die heute generell spate erste Schwangerschaft jenseits des 30sten Lebensjahres
kann Frauen, die nach dem 30sten Lebensjahr an MS erkranken, in
Schwierigkeiten bringen, sich ihren Kinderwunsch ohne Fertilitdtsbehandlungen zu
erfillen. Das Abwarten bis sich ein stabiler Verlauf eingestellt hat, die notwendige
Empfangnisverhitung beim Einsatz bestimmter Immuntherapien und die jenseits
des 35. Lebensjahres steil abfallende Empfangnisbereitschaft (zusatzlich zu der
Uber die Zeit ohnehin abnehmenden Empféngnisbereitschaft) erfordern nicht selten
Kinderwunschbehandlungen. Diese werden leider nur von den Kostentragern bis
zum 40zigsten Lebensjahr finanziert.

Wir fordern daher von den Kostentrédgern in diesen besonderen Fiéllen
Fertilitatsbehandlungen unter bestimmten Voraussetzungen auch jenseits des 40.
Lebensjahres zu erstatten und es in der Zukunft auch nicht mehr davon abhéngig
zu machen, ob eine Ehe besteht.

Ebenso wenig wurde dem MS-Verlauf nach der Menopause bei Frauen bislang
ausreichend Aufmerksamkeit von Seiten der MS-Forschung geschenkt. Hier stellt
sich ganz dringend die Frage des Einflusses mangelnder oder nachlassender
Eierstockaktivitat auf den Verlauf der MS. Die Frage einer
Hormonersatzbehandlung ist unter Bericksichtigung madglicher nicht MS bedingter
Gegenanzeigen zu stellen. Keinesfalls sollte wegen der Diagnose Multiple
Sklerose, wie es in der Vergangenheit durchaus Ublich war, auf eine
Hormontherapie verzichtet werden.

Besondere Risiken in der Menopause insbesondere fir an MS erkrankte Frauen mit
einer starkeren Mobilitdtseinschrankung und Sturzrisiko sind Osteoporose (Aivo et
al. 2017, Bove et al., 2021, Dobson et al., 2012) und durch Fehlbelastung
entstehende degenerative Gelenkverdanderungen, die generell bei Frauen friiher und
haufiger auftreten als bei Mannern.

Nach der Menopause verschlechtert sich der Grad der Behinderung gemaf EDSS
(Expanded Disability Status Scale) bei an MS erkrankten Frauen kontinuierlich
(Bove et al., 2016) Das Osteoporose-Risiko durch mangelnde Bewegung,
Vermeidung von Sonnenexposition infolge erhéhter Warmeempfindlichkeit, nicht
ausreichender Vitamin D-Substitution und Hormonabfall (Munger et al., 2006;
Mehta, 2010) erfordert vielschichtige Interventionen:

©DMSG Bundesverband e.V., Hannover, Januar 2023



Positionspapier Genderaspekte der MS der DMSG Bundesverband e.V.

* Regelmalige Physiotherapie mindestens dreimal pro Woche erganzt durch
Funktionstraining oder Rehasport,

* Vitamin D-Substitution entsprechend den Vitamin D-Spiegeln,

* Frihzeitige Erkennung des Abfalls der Hormonspiegel und ggf. hormonelle
Substitution,

* Frihzeitige Erkennung der Osteoporose durch Messung der Knochendichte.

Alle vier zuvor genannten MaRnahmen erfolgen nicht regelhaft in der aktuellen
MS-Therapie, gehdren aber in eine adaquate zeitgemaRe MS-Therapie integriert.
Menschen mit MS sind von IgelL-Leistungen freizustellen und die Verordnungen fiir
héhere Frequenzen von Physiotherapie budgetneutral zu stellen. Praventive
MaRnahmen (wie z.B. Praventionskurse) sollten insbesondere dem Risiko
behafteten Personenkreis aktiv angeboten werden. Das bereits als Kassenleistung
etablierte Funktionstraining bzw. der Rehasport sollten unter diesen Aspekten eine
auskdommliche Finanzierung erfahren und als Regelleistung auch dauerhaft ohne
zeitliche Beschriankungen etabliert werden.

Generell ist festzuhalten, dass in neueren Medikamentenstudien im Bereich der MS
der Anteil von weiblichen Studienteilnehmern in etwa dem Anteil der Frauen mit
MS entspricht. Erkenntnisse werden jedoch meist nur zu den Themen
Schwangerschaft und Stillen bzw. embryo-fetale Toxizitat detailliert dargestellt. In
der Regel finden sich in den Studien lediglich pauschale Aussagen, dass die
untersuchten Medikamente bei allen Geschlechtern nicht unterschiedlich wirken.
Der Einfluss, der in allen

Studien verlangten Empfangnisverhitung (in der Regel mindestens mit
Ovulationshemmern) und der Einfluss einer Hormontherapie in der Menopause auf
die Wirksamkeit, wird in der Regel nicht analysiert.

Die DMSG erbringt im Rahmen der Selbsthilfeférderung Beratungsangebote zum
Thema Kinderwunsch, Schwangerschaft sowie Mutter- und Elternschaft.

Wir fordern, diese im Rahmen regularer GKV-Leistungen erbringen zu kénnen. Eine
Finanzierung im Rahmen der 8 20h SGV V-Leistungen ist ungeniigend.

Insbesondere Frauen mit MS erleben Mehrfachbelastungen durch Partnerschaft,
Beruf und Familienwunsch. Diese sind mit zusatzlichen Risiken verbunden und
bedlrfen einer vorgelagerten Beratungshilfe in Entscheidungssituationen. Auch
das Risiko von Frauen mit MS friher aus dem Berufsleben auszuscheiden
(Ellenberger et al., 2022) oder nur noch in geringfligigen Beschaftigungen am
Arbeits- und Erwerbsleben teilzunehmen mit dem hohen Risiko von Altersarmut ist
bislang viel zu wenig im Fokus und bedarf weiterer Untersuchungen. Flankierend
sind aber bereits heute fir diesen Personenkreis zusatzliche unterstitzende
Angebote und

Instrumente zu schaffen, um dem Verlust von Arbeits- und Erwerbsmaéglichkeiten
und Altersarmut friihzeitig vorzubeugen. Zudem ist an dieser Stelle darauf
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hinzuweisen, dass junge Madchen, die an MS erkranken, nicht selten
Schwierigkeiten haben, Gberhaupt jemals am Erwerbsleben teilzunehmen bzw.
ausreichende Rentenanspriiche zu erwerben.

Die DMSG fordert die Unterstiitzung fiir die Schaffung einer Patientenschulung zu
beeinflussbaren Faktoren des Verlaufs und besonderen VerhaltensmaRRnahmen
unter den Immuntherapien im Sinne des 8 43 SGB V (Krankenversicherung) bzw.
im Rahmen des SGB VI (Rentenversicherung), getrennt fiir Erwachsene bzw.
Kinder und Jugendliche mit Multipler Sklerose, um die umfangreichen
Informationen patientenorientiert, wirksam und strukturiert zu vermitteln und
somit friihzeitig die Selbsthilfekrédfte zu starken und die Selbstwirksamkeit
(Selbstmanagementfahigkeiten (Kofahl et al., 2019)) der Menschen mit MS zu
verbessern.
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