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MS, Sex und das groB3e Schweigen

Der Bundesbeirat MS-Erkrankter setzt sich fur mehr Information,
Aufklarung und Gesprache ein

Vorstand Bundesbeirat
MS-Erkrankter: Daniela
Rogall, Simone Seng-
stock, Ulf Blohm (von
links nach rechts)

Foto: DMSG

Wir sprechen lber Lédsionen im MRT, die
beste Basistherapie und Kiihlwesten.
Doch sobald es um Intimitit und Sexuali-
tiat geht, beginnt das groBe Schweigen.
Sexuelle Funktionsstérungen sind bei
Multipler Sklerose keine Seltenheit. Die
betreffen Schédtzungen zufolge bis zu 90
Prozent von uns. Und doch spricht kaum
jemand dariiber.

Ein Tabu mit Datenliicke

Das groBte Hindernis fur eine bessere Ver-
sorgung ist paradoxerweise die Stille selbst.
Es qibt erschreckend wenig belastbare
Daten zu sexuellen Funktionsstérungen bei
MS-Erkrankten. Warum? Weil das Thema
in der klinischen Realitat kaum stattfindet.
Wir befinden uns in einem Teufelskreis. Viele
Arzte sprechen das Thema aus Zeitmangel
oder eigener Befangenheit nicht an. Betrof-
fene warten oft vergeblich darauf, dass die
Bricke fur ein Gesprach gebaut wird.

Wenn der Kérper die Leitung kappt

MS ist die Krankheit der tausend Gesichter
und macht vor unserer Intimitat nicht halt.
Wenn Nervenbahnen durch Entzindungen
geschadigt werden, kommen Signale im
Beckenbereich nur noch verzerrt an. Das
Ergebnis: Taubheitsgefuhle, Schmerzen bei
Berthrung oder Unfahigkeit, einen Orgas-
mus zu erleben. Das sind primére Stérun-
gen.

Dazu kommen sekundare Hurden: Wer ge-
rade gegen massive Fatigue kdmpft, Spas-
tiken hat oder sich Sorgen um die Blasen-
funktion macht, hat den Kopf selten frei fur
Lust. Und dann ist da noch die psychische
Ebene: Wie soll man sich begehrenswert
flhlen, wenn sich das Verhaltnis zum eige-
nen Korper und zum pflegenden Partner
durch die Diagnose grundlegend &ndert?

Der erste Schritt zur Enttabuisierung ist die
Erkenntnis, dass dein Korper nicht ,kaputt”
ist, er funktioniert nur anders. In einer Ge-
sellschaft, die Sex oft als Leistungssport

darstellt, fuhlen wir uns schnell als Versager.
Doch Sexualitat mit MS bedeutet das Dreh-
buch neu zu schreiben. Wir mussen weg
vom Fokus auf das ,Funktionieren” und hin
zum ,Erleben”. Wenn klassische Penetra-
tion aufgrund von Schmerzen gerade nicht
maoglich ist, gibt es tausend andere Pfade
fUr Intimitat. Hilfsmittel sind keine Schwa-
che, sondern Werkzeuge fur Lebensqualitat.

Reden ist das beste Vorspiel

Das schwierigste Gesprach ist oft das mit
dem Menschen, der uns am nachsten steht.
Oft schweigen beide Partner aus Angst, den
anderen zu verletzen. Doch dieses Schwei-
gen schafft Distanz, die schmerzhafter sein
kann als das Symptom selbst. Ein ehrliches
»Ich spuUre dort gerade nichts", nimmt den
Druck aus der Situation. Intimitat beginnt im
Kopf und in der Kommmunikation. Nur wenn
wir BedUrfnisse aussprechen, geben wir
dem Gegentber die Chance, uns wirklich zu
begegnen.

Dein Recht auf Hilfe

Wir mussen Experten flr unsere eigene Le-
bensqualitat werden. Da die medizinische
Seite das Thema oft stiefmUtterlich behan-
delt, liegt es an uns: Fordere das Thema in
der Sprechstunde aktiv ein. Sexualitat ist ein
Grundbedurfnis, kein Luxusproblem. Es gibt
medizinische Hilfen, Beckenbodentraining
oder spezialisierte Sexualtherapien. Du hast
ein Recht darauf, professionelle Unterstit-
zung zu erhalten.

Wir sind mehr

Wir sind Partner und Liebende. Die MS
mag uns die Spontanitat rauben, aber sie
darf uns nicht die Sinnlichkeit nehmen. In-
dem wir darUber sprechen, nehmen wir dem
Tabu die Macht und fullen die Datenlicke
mit unseren Erfahrungen. Wir sind viele, wir
haben die gleichen Fragen und wir verdie-
nen es, Antworten zu finden. Lasst uns das
Schweigen brechen. Nicht morgen, sondern
jetzt.

.
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Ein blinder Fleck in der MS-Versorgung:
Sexuelle Funktionsstorungen werden zu selten
erkannt und behandelt

Sexuelle Funktionsstérungen gehéren zu
den héufig verschwiegenen, aber belas-
tenden Symptomen der Multiplen Skle-
rose (MS). Eine aktuelle Auswertung aus
dem MS-Register der DMSG zeigt: Uber
10 Jahre hinweg blieben diese Beschwer-
den bei vielen Betroffenen — besonders bei
Frauen - systematisch unterdiagnostiziert
und unzureichend behandelt.

Sexualitat ist ein wichtiger, aber oft ver-
nachlassigter Aspekt des Lebens mit Mul-
tipler Sklerose (MS).

Schatzungen zufolge sind sexuelle Funktions-
storungen bei Menschen mit MS (MmMS) weit
verbreitet und betreffen im Laufe des Lebens
etwa 40 bis 80 Prozent der Frauen und 50 bis
90 Prozent der Manner'2, Sexuelle Probleme
bei MS kdnnen direkt durch Veranderungen im
Nervensystem, indirekt durch MS-spezifische
Beschwerden wie Fatigue, Schmerzen oder
Blasenstdrungen sowie durch psychische und
soziale Belastungen wie Depressionen, Angs-
te oder Partnerschaftsprobleme entstehen?®.
Bei MmMMS wirken sich sexuelle Funktions-
stérungen oft starker auf das mentale Wohl-
befinden aus als kdrperliche Einschréankungen
durch die Erkrankung*.

Es gibt bei sexuellen Funktionsstérungen
verschiedene UnterstUtzungs- und Behand-
lungsangebote. Wéahrend bei Mannern haufig
medizinische Behandlungen im Vordergrund
stehen, profitieren Frauen oft besonders von
verstandlicher Aufklarung, Beratung und Un-
terstitzung im Umgang mit den Beschwer-
den. Ergdnzend kénnen Bewegung und Re-
habilitation unterstitzen®.

Da MmMS aus unterschiedlichen Grinden
nicht immer spontan Uber beeintrachtigende
oder belastende Symptome berichten, emp-
fiehlt die Leitlinie zur Diagnostik und Therapie
von MS und verwandten Erkrankungen der
Deutschen Gesellschaft fur Neurologie, diese
regelmaBig und aktiv zu erfragen. Hierbei sol-
len mdglichst standardisierter Checklisten und
Fragebogen eingesetzt werden®. Eine aktuelle
Auswertung des MS-Registers der DMSG zeigt
anhand von 10-Jahres-Daten LUcken in der
Umsetzung im Versorgungsalltag.

Was wurde untersucht?

Daten aus dem MS-Register der DMSG mit
Stichtag des Datenexports: 2. Marz 2026
wurden analysiert. Eingeschlossen wurden
alle volljahrigen Personen mit einer gesicher-

Abbildung 1:

Haufigkeit sexueller Funkti-
onsstorungen (SFS) bei MS
in Abhangigkeit von Alter (in
Jahren), Geschlecht und ko-
existenten Blasenfunktions-
stérungen (BFS). Pro Alters-
gruppe (Bereich unterhalb
der Séulen) sind zwei Saulen
nach Geschlecht dargestellt
(links: Frauen, rechts: Man-
ner). Die farblich abgestuften
Séulen gliedern sich primar
nach dem Status der se-
xuellen Funktionsstérungen
(rosa: vorhanden, blau: nicht
vorhanden, grau: Status un-
bekannt). Des Weiteren ist
jeder der drei Abschnitte in
drei Unterabschnitte aufge-
gliedert, welche den Status
von koexistenten Blasen-
funktionsstérungen wider-
spiegelt (dunkel: vorhanden,
hell: nicht vorhanden, ge-
streift: Status unbekannt). n
— Anzahl der Menschen mit
Multipler Sklerose
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Abbildung 2:

Haufigkeit der Therapie-
formen sexueller Funk-
tionsstérungen bei MS in
Abhéngigkeit von Alter (in
Jahren) und Geschlecht.
Pro Altersgruppe (Be-
reich unterhalb der Sau-
len) sind zwei S&ulen
nach Geschlecht dar-
gestellt (links: Frauen,
rechts: Manner). Die
farblich abgestuften Sau-
len gliedern sich nach
dem Status bzw. der Art
der symptomatischen
Therapie sexueller Funk-
tionsstérungen. n — An-
zahl der Menschen mit
Multipler Sklerose

ten MS-Diagnose. Das medizinische Perso-
nal, der am Register teilnehmenden MS-Zen-
tren, erfasst im Rahmen der Routinevisiten
mit Hilfe einer strukturierten Datenerfassung,
ob MS-Symptome, z.B. sexuelle Funktions-
stérungen, vorliegen, nicht vorliegen oder ob
keine Information zum Symptom vorliegt.

Was zeigen die Ergebnisse?

Héaufigkeit sexueller Funktionsstérungen
Uber 10 Jahre: relativ niedrig, aber alters-
abhangig steigend. Uber den gesamten
Beobachtungszeitraum von 10 Jahren (2016
bis 2025) blieb der Anteil der Personen, bei
denen eine sexuelle Funktionsstérung aktiv
dokumentiert wurde, auf einem vergleichswei-
se niedrigen Niveau: Bei Frauen lag er jahrlich
zwischen 3,4 und 5,6 Prozent bei Mannern
zwischen9,2 und 12,0 Prozent. In der letzten
erfassten Routinevisite — die bei einem Teil der
MmMS bereits nach dem Beobachtungszeit-
raum stattfand und damit nicht in die 10-Jah-
res-Auswertungen einflie3t — war eine sexuelle
Funktionsstérung bei 6,0 Prozent der Frauen
(von 31.2883) und bei 12,5 Prozent der Man-
ner (von 12.764) dokumentiert. Wie erwartet
nahm die Prévalenz sexueller Funktionssto-
rungen mit dem Lebensalter zu (Abbildung 1).
Bei den 18- bis 30-Jahrigen waren 2,1 Pro-
zent der Frauen und 3,3 Prozent der Manner
betroffen; in der Altersgruppe von 51 bis 60
Jahren stieg der Anteil auf 5,6 Prozent bei
Frauen und 13,2 Prozent bei Mannern.

Ein groBer blinder Fleck: unbekannter
Status. Besonders auffallig ist der hohe An-
teil an Personen, bei denen der Status der
sexuellen Funktionsstoérung als ,unbekannt"
vermerkt ist — also weder als vorhanden
noch als abwesend erfasst wurde. In den
verschiedenen Jahren lag dieser Anteil bei
Frauen zwischen 23,6 und 31,2 Prozent
bei Mannern zwischen 24,7 und 31,9 Pro-
zent. Das bedeutet: Bei etwa einem Viertel
aller analysierten MS-Erkrankten im Register
wurde das Thema im klinischen Gespréach
schlicht nicht erhoben.

Enge Verbindung zur Blasenfunktions-
stérung. Sexuelle Funktionsstérungen traten
besonders haufig gemeinsam mit Blasenpro-
blemen auf. Bei Frauen mit dokumentierter
sexueller Funktionsstérung lag in 73,3 Prozent
der Félle gleichzeitig eine Blasenfunktionssto-
rung vor, bei Mannern in 69,6, Prozent der
Félle. Dieser Befund unterstreicht, dass bei-
de Symptomkomplexe von neurologischen
Schadigungen, die den Bereich des kleinen
Beckens betreffen, verursacht werden kon-
nen— und daher in der Praxis immer gemein-
sam bedacht werden sollten.

Behandlung: Frauen werden besonders
selten therapiert

Trotz der hohen Anzahl an Betroffen blieb
der Anteil derjenigen, die eine symptomati-
sche Behandlung der sexuellen Funktions-

100,04 1}
20,0 4
80,0 4

T0.0

£
(=1

40,0 4

Reltative Haufigkeit [%)
£
[=]

8 g

10,0

0,0 4

23
0.1

10,5 10,4

13
01

14,0

18-30 Jahne

F = Frauen M = Manner

Fin=187) | M {n=108)

F (n=1.085) | M {n=1.134}
4150 Jahre

F {n=65a) | M (n=552]
31-a0 Jahre

Alter

B Unbekannt B Unbehandelt @ Patient lehnt Therapie ab @ Therapie: nicht-medikamentds B Therapie: medikamentds & nicht-medikamentds @ Therapie: medikamentds

F (n=1.450) | M [n=1.380)
51-80 Jahre

F(n=511) | M(n=484) | F{n=107) | M(n=88)

G1-70 Jahre

=70 Jahre

.
a/ét""' " Nr. 291 272026

stdrungen erhielten, Uber alle 10 Beobach-
tungsjahre hinweg durchgangig niedrig.
Besonders deutlich ist das Gefalle zwischen
den Geschlechtern: Wahrend bei Mannern
immerhin 30,9 bis 37,5 Prozent eine Sym-
ptomtherapie erhielten, lag der Gesamtbe-
handlungsanteil bei Frauen nur zwischen 7,9
und 18,1 Prozent Auch die Therapieformen
unterscheiden sich deutlich zwischen den
Geschlechtern: Bei Frauen wurden haufiger
nicht-medikamentdése MaBnahmen einge-
setzt — etwa Physiotherapie, Psychotherapie
oder Beratung — wéhrend bei Mannern Me-
dikamente dominierten, vor allem Sildenafil
(z.B. Viagra®) und Tadalafil zur Verbesserung
der Durchblutung im Genitalbereich. Die Un-
terschiede zwischen Frauen und Méannern in
der Behandlung sexueller Funktionsstérun-
gen zeigten sich in allen Altersgruppen (Ab-
bildung 2). Der Behandlungsanteil bei Frau-
en blieb Uber alle Altersgruppen hinweg auf
relativ niedrigem Niveau — selbst bei den 51-
bis 60-Jahrigen wurden lediglich etwa 11,7
Prozent therapiert. Bei Mannern zeigt sich
ein anderes Muster: Obwohl sexuelle Funk-
tionsstérungen mit dem Alter haufiger auf-
treten, sank die Therapierate von 40,9 Pro-
zent bei den 41- bis 50-Jahrigen auf 22,9
Prozent bei den 61- bis 70-Jahrigen — eine
Versorgungslicke, die mit zunehmendem
Alter offenbar groBer wird.

Was bedeutet das fiir Betroffene?

Die Daten zeigen unmissverstandlich: Sexuel-
le Funktionsstérungen werden in der MS-Ver-
sorgung systematisch untererfasst und unter-
behandelt — und das seit Jahren. Der hohe
Anteil an Personen mit ,unbekanntem" Status
legt nahe, dass das Thema im Arzt-Patient-
Gesprach oft nicht thematisiert wird. Dabei ist
das Thema klinisch wie lebensqualitativ be-
deutsam.

Gerade weil sexuelle Funktionsstérungen und
Blasenbeschwerden haufig gemeinsam auf-
treten und u.a. &hnliche neurologische Ursa-
chen haben kdnnen, lohnt es sich, beide The-
men beim nachsten Arzt-Patienten-Gesprach
anzusprechen. Einzelne Studien und Uber-
sichtsarbeiten geben Hinweis darauf, dass
passende Behandlungsansatze bei sexuellen
Funktionsstdrungen im Zusammenhang mit
MS nicht nur die sexuelle Funktion und Zufrie-
denheit verbessern kénnen, sondern auch fur
die Lebensqualitat relevant sind®7#,
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msregister

Das MS-Register der DMSG:

Das MS-Register der Deutschen Multip-
le Sklerose Gesellschaft (DMSG) wurde
2001 initiert. Die DMSG-ausgezeichne-
ten MS-Zentren erheben pseudonymisiert
Daten zur Versorgung von MS-Erkrankten
in Deutschland. Ziel ist es, die Behandlung
und Lebensqualitédt von Betroffenen lang-
fristig zu verbessern — durch Erkenntnisse
zu Krankheitsverlaufen, Therapien und Ver-
sorgungslicken. Als Mensch mit MS hel-
fen Sie, die MS-Forschung voranzubringen
und die Versorgung gezielt zu optimieren.
Gleichzeitig erhalten teiinehmende Zentren
Rickmeldungen, um Therapien individu-
eller anzupassen. Das Register ist unab-
hangig, wissenschaftlich begleitet. Mit inrer
Teilnahme leisten Menschen mit MS und
Zentren einen wichtigen Beitrag flr die MS-
Community — heute und fir kommende
Generationen. Weitere Infos unter (http://
www.ms-register.de).




