
8ozial- und Pr~iventivmedizin M6decine sociale et pr6ventive 29, 153-155 (1984) 

Erforschung der Probleme der Multiplen Sklerose (MS) 
und der Bediirfmsse fiir Hilfeleistungen 
JCI. Hdritier, Sekretiir der SMSG, Brinerstrasse 1, 8003 Ziirich 

Seit ihrer Grfindung im Jahre 1959 hat sich die 
Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft 
(SMSG) das Ziel gesetzt, den MS-Kranken in medizi. 
nischer wie in sozialer Hinsicht beizustehen. Die 
Anzahl der Patienten hat sich w~ihrend der 20j/ihrigen 
T~itigkeit erh6ht, und damit ist naturgem~iss auch die 
Notwendigkeit der erforderlichen Hilfe entsprechend 
gestiegen. 

Eine gesamtschweizerische Erhebung bei MS-Kranken 
Um angemessene L~sungen zu finden, hat das Komi- 
tee der SMSG Ende der siebziger Jahre beschlossen, 
eine Erhebung fiber die Bedfirfnisse der MS-Kranken 
in der ganzen Schweiz durchzufiihren. Die SMSG hat 
sich deshalb an die MS-Kranken, die das viertelj~ihr- 
lich erscheinende Mitteilungsblatt abonniert haben, 
gewandt. Die Umfrage wurde einer Sozialarbeiterin 
des Sozialdienstes anvertraut, unter der Mitverantwor- 
tung einer Arbeitsgruppe. Der Fragebogen wurde in 
drei Sprachen abgefasst. Auf die 2250 Fragebogen, die 
an ihre Abonnenten verschickt wurden, hat die SMSG 
1523 Antworten erhalten, also etwa 70 %. 
Wenn man versucht, aus dieser Erhebung Schlfisse zu 
ziehen, dann muss berficksichtigt werden, dass es sich 
dabei vor allem um Kranke eines gewissen Alters 
handelt, also bereits ziemlich ernsthaft Befallene, die 
den Fragebogen beantwortet haben. 
Dagegen dfirfte die Situation der jfingeren Kranken 
viel weniger zum Ausdruck kommen, denn diese 
Gruppe yon Kranken ist der Gesellschaft noch recht 
wenig bekannt. 
Diese Studie darf also nicht als repr~isentativ gelten. 
Sie gibt eine recht genaue Idee fiber die Bedfirfnisse, 
jedoch nicht fiber die aUgemeine Situation der MS- 
Kranken. 
Es ist uns ein Anliegen, das unerwartet grosse und 
tebhafte Echo der 2250 befragten MS-Patienten und 
Angeh6rigen in der ganzen Schweiz besonders hervor- 
zuheben. Es wurde dadurch von den Mitgliedern der 
SMSG Interesse und Erwartung zum Ausdruck ge- 
bracht. 
Im folgenden wird ein Uberblick gegeben fiber die 
umfassenden Unterlagen, die durch die Planbegleit- 
kommission zusammengetragen und bearbeitet wor- 
den sind. 

1. Die spezifische Situation des MS-Kranken 
Auf eindriickliche Weise hat sich eine Vielfalt ver- 
schiedenster Krankheitsformen - vor allem in der 
Anfangsphase - herausgeschiilt. Ein einheitliehes ~ius- 
seres Erscheinungsbild des MS-Kranken gibt es nicht, 
ebensowenig einen mit Sicherheit voraussehbaren 

Verlauf im Einzetfall. Die Erhebung brachte Beispiele 
von jungen Menschen, welche nach wenigen Krank- 
heitsjahren vollkommen hilflos und pflegebedfirftig 
sind. Anderseits fanden sich relativ viele, die nach 
jahre- oder jahrzehntelanger Krankheit ein erstaunli- 
ches Mass an Leistungsf~ihigkeit und Selbst~indigkeit 
behalten haben. 
Bei der MS handelt es sich um eine besonders kom- 
plexe Krankheit, die vor allem auf sozialem Gebiet 
vielf/iltige Missverst~indnisse und oftmals auch Unver- 
st/indnis seitens der Umwelt mit sich bringt. Etwas von 
dieser Situation drfickt sich in folgenden Erhebungser- 
gebnissen aus: 
- Gut zwei Drittel der Befragten haben den Eindruck, 

dass ihre Familie und die ,A, rzte wirkliches Verst/ind- 
nis fiir sie und ihre Krankheit haben. 

- Lediglich die Hfilfte der Antwortenden sagt das 
gleiche in bezug auf die Nachbarn, nur 42% in 
bezug auf Sozialarbeiter und andere helfende 
Berufe und nur 37% in bezug auf Amtsstellen, 
Versicherungen, Beh6rden. Von den Menschen auf 
der Strasse fiihlen sich nur 28 % und yon der breiten 
Offentlichkeit gar nur 21% der Befragten wirklich 
verstanden. 

- Fast die Hfilfte alter Antwortenden gibt zudem an: 
<<Die Menschen meiner Umgebung merken gar 
nicht, dass sie mich oft fiberfordern.}> 

Bei der Multiplen Sklerose (Erkrankung des zentralen 
Nervensystems) handelt es sich um eine heute noch 
unheilbare Langzeitkrankheit mit labilem, zu Beginn 
vorwiegend schubweisem, spfiter meist progressivem 
Charakter. Die Krankheit kann einerseits zu verschie- 
densten k6rperlichen Behinderungen ftihren, ander- 
seits aber auch teils reaktiv, teils organisch bedingte 
psychische Beeintr/ichtigungen verursachen. In zahl- 
reichen F~illen kommt es im Verlauf der Krankheit zu 
k6rperlichen und psychischen Symptomen. 
- Die Ungewissheit fiber den Krankheitsverlauf emp- 

finden gut zwei Drittel der Befragten als Belastung, 
und ebenso viele haben Mfihe, die Krankheit und 
ihre Auswirkungen zu akzeptieren. 

- Beinahe jeder zweite Befragte hat Angst vor der 
Zukunft und jeder Dritte Angst vor dem Sichtbar- 
werden der Behinderung und/oder vor einem Pflege- 
heim. 

- B e s o n d e r s  zu schaffen macht den Befragten die 
Einschr~inkung in der pers6nlichen Bewegungsfrei- 
heit (85%), die rasche Ermfidbarkeit (80%), dass 
man nicht mehr so viel unternehmen kann (72%), 
der Verlust der Selbst~indigkeit (68%) und Ein- 
schriinkung oder Verlust der Berufstiitigkeit (58 %). 

- Nur 15,5% der Befragten sind heute noch weitge- 
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hend selbst/indig. Beinahe die H/ilfte (45 %) ben0- 
tigt in kleinerem oder gr6sserem Ausmass Hilfe der 
Umgebung, und fast ebensoviele (40%) sind auf 
Hilfe und Pflege angewiesen. 

Diese Angaben beziehen sich ausschliesslich auf k6r- 
perliche Behinderungen. Die Leistungsf/ihigkeit und 
das soziale Funktionieren der von MS betrofffenen 
Menschen kfnnen aber manchmal auch erheblich 
beeintr/ichtigt sein, ohne nennenswerte /iussere 
Krankheitszeichen. Das ist bei der Beurteilung der 
Bed0rfnissituation yon MS-Patienten besonders zu 
beachten, weft gerade hier oft die Ursache yon psycho- 
sozialen Schwierigkeiten liegt. Erh6hte Erm0dbarkeit, 
Ged~ichtnis- und Konzentrationsschwierigkeiten zum 
Beispiel k/Snnen for die Betroffenen in beruflicher 
Hinsicht sehr problematisch werden, aber auch eine 
Ehe- oder Familiensituation erschweren. Unter jenen 
59 Befragten, die 0berhaupt keine sichtbare K6rperbe- 
hinderung aufweisen, beziehen einige eine voile IV- 
Rente, was die Ernsthaftigkeit der Situation beweist. 
Ein besonders h/iufiges Symptom der MS sind Blasen- 
und Darmstfrungen. Ein Aussenstehender kann kaum 
ermessen, wie viele Unannehmlichkeiten fiir die 
Betroffenen damit verbunden sind. 
Eine sehr grosse Zahl von Angeh6rigen und Umge- 
bungspersonen werden vonder  Krankheit MS mitbe- 
troffen, und die Patienten sind oft stark und vielf/iltig 
auf ihre Umgebung angewiesen. Es ist darum ausser- 
ordentlich wichtig, dass Angeh6rige und soziale 
Umwelt in den Hilfsprozess einbezogen werden. 
Von den Befragten 
- sind zwei Drittel verheiratet 
- haben zwei Drittel Kinder (zum Teil erwachsene) 
- leben zwei Drittel im Privathaushalt, zusammen mit 

der Familie, mit Verwandten oder Freunden 
- findendrei Viertel, dass Verst/indnis und Hilfe von 

Angehfrigen und Umgebung helfen, MS zu er- 
tragen 

- denken 44%, dass es for ihre Angeh6rigen eine 
Hilfe w/ire, wenn sie Probleme in Zusammenhang 
mit der MS mit einer neutralen Stelle besprechen 
k/Snnten 

- und 50% denken, dass psychologische Betreuung 
den Angehfrigen manchmal helfen k6nnte. 

2 .  B e d i i r f n i s s e  d e r  P e r s o n e n ,  d i e  v o n  d e r  M S  b e f a l l e n  

s i n d  

2.1 Sachhilfe 
Etwa drei Viertel aller MS-Patienten, die der SMSG 
bekannt sind, ben/Stigen Sachhilfe. Wir verstehen 
darunter Auskunft, Beratung und Hilfe in praktischen 
Angelegenheiten (z.B. Hilfsmittel, Transporthilfen, 
Haushalt- und Pflegehilfe, Unterbringungsm6glichkei- 
ten, Kur- und Erholungsaufenthalte, Therapien, Di~i- 
ten, Versicherungen, finanzielle Hilfe usw.). 
Von  den Befragten 
- sind 88 % seit langem gehbehindert 
- haben 67 % Arme und H/inde behindert 

- b r a u c h e n  60% immer Hilfe beim Verlassen der 
Wohnung 

- brauchen 35 % Hilfe bei der taglichen Toilette 
- brauchen 22 % Hilfe beim Essen 
- konnten 44 % den Fragebogen nicht selber ausf011en 
- ben6tigen 34 % bezahlte Hilfe ffir den Haushalt 
- haben 66 % eine IV-Rente (ohne AHV) 

2.2 Intensive, vertiefte Hilfe 
Etwa ein Drittel aller der SMSG bekannten Patienten 
ben~Stigen und wiinschen intensive, vertiefte Hilfe. Wit 
verstehen darunter Begleitung und St0tzung des 
Patienten in immer neuen Lebenssituationen. Bera- 
tung und Hilfe in seelisch-zwischenmenschlichen Fra o 
gen und Problemen, Verarbeitung der Krankheitssi- 
tuation, Verarbeitung von ~,ngsten usw. 
Dort, wo beim Patienten selber diese intensive Betreu- 
ung nicht mehr m6glich ist, was relativ h/iufig der Fall 
ist, kann sie for Angeh6rige um so wichtiger werden. 

Von den Befragten 
- haben 47 % Angst vor der Zukunft 
- haben 42 % Angst vor dem Rollstuhl 
- h a b e n  38% Angst vor dem Sichtbarwerden der 

Behinderung 
- haben 35 % Angst vor Pflegeheimen 
- haben 70 % Angst, dass sich ihr Gesundheitszustand 

immer wieder verschlechtert 
- sind 80 % nicht mehr erwerbst/itig 
- haben 43 % den Eindruck, nicht mehr als vollwerti- 

ger Mensch zu gelten 
- leidet ein Drittel darunter, dass Angeh6rige 0ber- 

fordert sind 
- haben 45 % famili~ire Probleme im Zusammenhang 

mit MS 
- haben 37 % sexuelle Schwierigkeiten 
- haben 41% weniger Kontakt als andere Menschen 
- haben 50 % Selbstmordgedanken. 

S e h l n s s f o l g e r u n g e n  

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die durch 
die Multiple Sklerose entstehenden Probleme in sozia- 
ler Hinsicht, wie auch diejenigen ihrer Familien, 
/iusserst zahlreich, mannigfaltig und komplex sind. 
Diese Situation hat die Schweizerische Multiple Skle- 
rose Gesellschaft veranlasst, ihren Personalbestand 
anfangs der achtziger Jahre zu erh6hen, damit einer 
Gruppe von besonders hart betroffenen Personen ein 
intensiverer Beistand und differenziertere Hilfelei- 
stungen zur Verf0gung gestellt wertten k6nnen. Diese 
Unterstiitzung muss nicht unbedingt yon ihr selbst 
geleistet werden. Denn die Leistungen praktischer 
Hilfe sind in der Schweiz weit gef/ichert. Um die MS- 
Kranken mehr davon profitieren zu lassen, wurde 
unter anderem die Information verstarkt, aber es 
wurde auch versucht, die Hemmungen und das Unver- 
m6gen mancher MS-Kranken, die Intervention eines 
Sozialdienstes in Anspruch zu nehmen, zu schlichten. 
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Zusammenfassung 
Die Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft (SMSG) hat in 
den siebziger Jahren bei 2250 Personen, die yon der Multiple 
Sklerose befallen und die Abonnenten des viertelj~ihdich erschei- 
nenden Mitteilungsblattes sind, eine Erhebung durchgefiihrt. Dar- 
aus ist eine vertiefte Studie hervorgegangen, die sich auf 1523 
ZU~ekgesandte Fragebogen stiitzt. Diese hat die Komplexit/it der 
Situation der MS-Kranken und ihrer Angeh6rigen anschaulich 
gemacht. Von ihren Bediirfnissen ausgehend ausreichend bemessen 
hat die SMSG ihr Aktionsprogramm anfangs des Jahrzehnts 80 neu 
liberdacht und beschlossen, ihren Personalbestand zu erweitern. 

RC~sum~ 
Investigation des probl~mes pos~s par la sd6rose en plaques (SP) 
et des besoins d'aide qui en d~coulent 
La Soci6t6 suisse de la scl~rose en plaques (SSSP) a proc~d~ ~t la fin 
des ann6es 1970 ~t une enqu6te aupr~s de 2250 personnes atteintes de 
scl6rose en plaques abonn6es ~t son bulletin trimestriel d'informa- 

tion. IIen est ressorti une 6tude approfondie se fondant sur 1523 
questionnaires qui lui ont 6t6 retourn6s. Celle-ci a mis en 6vidence la 
complexit6 de la situation des malades SP et de leurs proches. C'est 
en partant de leurs besoins, largement quantifi6s que la SSSP a 
repens6 son programme d'action au d6but de ia d~cennie 1980 eta 
d6cid6 d'augmenter ses effeetifs en personnel. 

Summary 
An Investigation on the Problems of Multiple Sderosis 
and Resulting Need for Assistance 
In a study conducted by the Swiss Multiple Sclerosis Association 
(SMSG) 1523 of 2250 patients receiving the Quarterly Informations 
answered in a survey by mail questionnaires. Results provide an 
illustrative account of the difficult and complex situation of the 
patient and their relatives. They are the basis for the action 
programme for the eighties of the SMSG and the reason for an 
increase in the staff of the association. 

Die Probleme der Rheumakranken 
W. Belart und Gisela Dalvit, SRL, Renggerstrasse 71, 8038 Ziirich 

A .  A u s  der  Sicht der R h e u m a l i g e n  
Das Krankengut  der  kantonalen Rheumal igen unter- 
scheidet sich wesentlich von dem der Kliniken und der 
Praktiker.  Die  Frauen herrschen vor (75 gegen 50 %) ,  
ebenso die h6heren Jahrg/inge (Durchschnittsalter  58 
gegen 43 Jahre) .  Abe r  auch in der Aufgl iederung der 
Diagnosen finden sich erhebliche Unterschiede (22 % 
entzfindlicher, 69 % degenerat iver  und 9 % Weichteil- 
Rheumat ismus  gegen 10 %,  50 %,  40 %).  
Was sind die zu bew~iltigenden Probleme?  Der  Jahres-  
bericht 1982 der Schweizerischen Rheumal iga  gibt 
hieriiber, die Statistiken de r  kantonalen Ligen kompi-  
lierend, Auskunft .  Im  Berichtsjahr wurden landesweit 
4504 Rheumakranke  in ungef/ihr 18000 Besprechun- 
gen ftirsorgerisch betreut.  
Dabei  ging es um folgende Dinge. 
Pers6nliche Probleme 2164 F/ille 
Technische Hilfen (z. B. Hilfsmittel) 1259 F/ille 
Vermit t lung von Dienstleistungen 
(z. B. Hauspflegen)  1012 F~ille 
Berufliche Rehabil i tat ion 
(z. B. Umschulung) 451 F~ille 
Beratung und Finanzierung von Spital- und 
Kuraufenthal ten 2022 i:~lle 
Finanzielle Gesuche (z. B. an Fonds) 1819 Falle 
Versicherungsfragen 932 F/ille 

Kurz gefasst handelt  es sich meist  um recht substan- 
tielle Probleme,  teils um sachbezogene Ratschl/ige, 
teils um Finanzierungshilfen. Die  Hauptarbe i t  ist aber  
doch im te i lnehmenden Gespr/ich zu suchen. Daffir 
sprechen die fiber 2000 Beratungen in pers6nlichen 
Dingen und die Tatsache,  dass im Durchschnitt  pro  
Fall fiinf Besprechungen aufgebracht  wurden. 

B.  A u s  der  Sicht der R h e u m a k r a n k e n  
Die Europ/iische Rheumal ige  schreibt alle vier Jahre  
den Stene-Preis aus. E r  fordert  die Kranken  auf, sich 
aktiv an den Zielen der Liga zu beteiligen. Zu  vorgege-  
benen  T h e m e n  werden Edebnisber ichte  und Vor-  
schl~ige eingefordert .  
Bei j edem Wet tbewerb  f/illt immer  wieder auf, wie 
wenig sich die Einsender  an das T h e m a  halten. Mit 
minuzi6sen Schilderungen des Krankheitsverlaufes 
bleiben sie vom Krankheitserlebnis  v611ig in den Bann 
geschlagen. 
Wit  wer te ten  die 75 Schweizer Einsendungen yon 1975 
aus. Hierzu schrieben wit die h/iufigst angesprochenen 
Probleme heraus und liessen sie yon den Tei lnehmern 
bewerten.  Sie hatten sie zu zensurieren,  mit 1 das 
wichtigste und mit 6 bzw. 7 das wenigst bedeutsame.  
40 Antwor ten  waren brauchbar.  
Das  Ergebnis zeigen die beiden Tabellen. In ihnen gibt 
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