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1. Einleitung

Die Multiple Sklerose (MS) ist mit mehr als 223.000 Betroffenen in Deutschland die
haufigste chronisch-entzindliche Erkrankung des zentralen Nervensystem junger
Menschen (Holstiege et al., 2018). In Europa stellt die MS eine der wichtigsten
Ursachen fur neurologische Behinderungen bei jungen Erwachsenen dar (WHO,
2008). Mit einer fast normalen Lebenserwartung, aber chronischen Behinderung gilt
die MS als wichtiges Beispiel einer Erkrankung mit langfristig beeintrachtigter
Lebensqualitat (Flachenecker et al., 2017). Daher ist die Optimierung der Versorgung

der MS von grol3er Relevanz.

In den letzten Jahren sind durch intensive Forschung zahlreiche neue
Therapieanséatze entwickelt worden. Aktuell gibt es 19 immunmodulierende und -
supprimierende Wirkstoffe, die zur Behandlung der schubférmigen MS zugelassen
sind (Hemmer, 2021). Die Behandlung der MS braucht Entscheidungen, die von
Behandelnden und Betroffenen gemeinsam gestaltet werden sollen (Eskyte et al.,
2019). Dabei ist die Entwicklung und Nutzung von Therapieentscheidungshilfen
essenziell (Légaré et al., 2018). Konfrontiert mit der MS Diagnose und zahlreichen
Therapieoptionen, suchen Betroffene nicht nur nach (evidenzbasierten)
Sachinformationen, sondern auch gezielt online nach Krankheitserfahrungen anderer
Patient:innen (Newhouse et al., 2016; Synnot et al., 2016). Krankheitserfahrungen sind
anschauliche Berichte Uber die Erfahrungen einzelner Patientiinnen mit einer
bestimmten Krankheit und sind inzwischen auf Webseiten, Sozialen Medien und in
Entscheidungshilfen ~ weit  verbreitet.  Welchen Einfluss sie auf die
Therapieentscheidungsprozesse haben, ist jedoch nicht geklart (Drewniak et al.,
2020).

Kern dieser Dissertation ist die Entwicklung und Evaluation einer Webseite, die
personliche Krankheitserfahrungen von MS Betroffenen in Form von Videos und
Audios beinhaltet. Hierbei ist die Vielstimmigkeit von Krankheitserfahrungen in
Anbetracht der teils sehr durchsetzungsstarken Einzelstimmen in den Sozialen Medien
(Breuning et al., 2017) ein wesentliches Anliegen. Das Ziel ist herauszufinden, welche
personlichen Erfahrungen MS Betroffene mit Immuntherapien machen und wie diese
Erfahrungen von anderen MS Betroffenen im Entscheidungsprozess fiir oder gegen

eine Immuntherapie genutzt werden kénnen.



Mittels einer qualitativen Studie (Sippel et al., 2021) werden in dieser Arbeit
personliche Erfahrungen von MS Betroffenen mit Immuntherapien dargestellt.
AnschlieRend werden die Ergebnisse der Validierungsstudie (Sippel et al., 2022a)
eines Fragebogens, der zur Bewertung von Webseiten mit Gesundheitsinformationen
entwickelt wurde, vorgestellt. Schliel3lich zeigt diese Dissertation mithilfe einer Mixed-
Methods Studie (Sippel et al., 2022b), wie MS Betroffene und Expert:innen die von uns
entwickelte Webseite mit Krankheitserfahrungen (www.ms-erfahrungen.de) bewertet
haben. Die erwdhnten Studien sind entweder bereits publiziert (Sippel et al., 2021),
befinden sich bereits im Druck (Sippel et al., 2022b) oder sind revidiert und eingereicht
(Sippel et al., 2022a).

Die Dissertation ist wie folgt aufgebaut: In Kapitel 2 wird der theoretische und
wissenschaftliche Hintergrund dieser Arbeit dargestellt. Die Epidemiologie,
Diagnosestellung sowie die Therapien der MS werden skizziert. AuRerdem werden
Erkenntnisse aus der bisherigen Forschung zu Krankheitserfahrungen als
Entscheidungshilfe vorgestellt. Kapitel 3 nennt die Ziele und Forschungsfragen dieser
Dissertation. Kapitel 4 schildert die angewandten Methoden, die zur Untersuchung der
Forschungsfragen eingesetzt wurden. Kapitel 5 beschreibt die Ergebnisse, die auf drei
verschiedenen Studien beruhen. Diese werden vor dem Hintergrund des theoretischen
und wissenschaftlichen Kontextes in Kapitel 6 diskutiert. Aul3erdem werden die
methodenbezogenen Starken und Grenzen hervorgehoben und Implikationen fur die
klinische Praxis und die weiterfihrende Forschung in Hinblick auf den

Entscheidungsprozess bei Immuntherapien vorgestellt.



2. Hintergrund

Im folgenden Kapitel wird der theoretische und wissenschaftliche Hintergrund der
Dissertation dargestellt. Es wird das Krankheitsbild der MS definiert, gefolgt von einer
Einfihrung in das Konzept der Patient.innenorientierung bei
Behandlungsentscheidungen. AuRerdem wird der aktuelle Stand der Forschung zum
Thema Krankheitserfahrungen und dem Einsatz dieser in der Versorgungsforschung

vorgestellt.

2.1 Epidemiologie, Diagnose und Therapie der Multiplen Sklerose

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische, entziindliche und degenerative
Erkrankung des zentralen Nervensystems (ZNS). In Deutschland gibt es laut Daten
aus der vertragséarztlichen Versorgung etwa 223.000 Menschen mit MS, die meist im
Alter zwischen 20 und 40 Jahren diagnostiziert werden. Frauen sind dreimal so haufig
von MS betroffen wie Manner (Holstiege et al., 2018). Weltweit sind mehr als zwei

Millionen Menschen an der MS erkrankt (Browne et al., 2014).

Die MS fuhrt zu Schadigungen im ZNS, die sich als Defizite in neurologischen
Funktionssystemen &uf3ern kdnnen. Sie konnen in Schiben auftreten oder sich
progredient entwickeln (Goodin, 2014). Dabei ist ein Schub definiert als das Auftreten
von neurologischen Defiziten, die mindestens 24 Stunden andauern (Thompson et al.,
2018). Der Abstand zum vorangegangenen Schub muss > 30 Tage betragen und darf
nicht durch eine andere physische oder organische Ursache hervorgerufen sein. Da
die entziindlichen Herde an den unterschiedlichsten Lokalisationen im ZNS auftreten,
ist die Symptomatik vielschichtig: Die Symptome reichen von Stérungen der Motorik
und Koordination (z.B.: Spastik, Extremitaten- und Gangataxie, Tremor), Stérungen im
Bereich der Hirnnerven (z.B.: Sehnerventziindungen, Diplopie, Sprechstorungen),
Sensibilitatsstorungen, Schmerzen und paroxysmalen Symptomen (z.B.:
Missempfindungen an H&nden und Fufl3en, Stérungen der Oberflachen- und
Tiefensensibilitéat) sowie von vegetativen Funktionsstorungen (z.B.: Blasen-, Darm-
und Sexualstérungen) bis hin zu neuropsychologischen Symptomen wie kognitiven

Defiziten, depressiven Stérungen und Fatigue (Kdhler & Hoffmann, 2018).

Es werden drei Verlaufsformen unterschieden: Am haufigsten tritt die schubférmig
remittierende MS (Relapsing Remitting MS, RRMS) bei 85 bis 90 % der Betroffenen

auf, die durch unvorhersehbare Schibe gefolgt von kompletten, aber auch



inkompletten Rickbildungen der Symptome gekennzeichnet ist. Bei etwa der Halfte
der Patient:innen mit RRMS geht die MS circa 15 Jahre nach der Diagnose in einen
sekundar progredienten Verlauf (Secondary Progressive MS, SPMS) Uber. Dieser ist
charakterisiert durch stetige Progression der Behinderung ohne oder mit aufgesetzten
Schiben. Bei etwa 10-15 % wird eine priméar progrediente MS (Primary Progressive
MS, PPMS) diagnostiziert. Dabei haben die Betroffenen von Beginn
Behinderungsprogression, wobei auch vereinzelt Schibe vorkommen kénnen
(Goodin, 2014; Lublin et al., 2014).

Fur die Diagnose einer MS sind klinische Symptome und der Nachweis einer zeitlichen
und raumlichen Dissemination der Schadigungen im ZNS notwendig. Hierfur werden
die sogenannten McDonald-Kriterien herangezogen, die die Diagnose einer MS
entweder rein klinisch oder mithilfe paraklinischer Befunde sicherstellen sollen. Die
Magnetresonanztomographie (MRT) wird verwendet, um die rdumliche und zeitliche

Dissemination festzustellen (Thompson et al., 2018) .

Bei MS Therapien unterscheidet man zwischen der Schubtherapie, also der
kurzzeitigen Behandlung des akuten Krankheitsschubes und der
verlaufsmodifizierenden Langzeittherapie (Immuntherapie). Seit den 1990er-Jahren ist
ein breites Spektrum an Immuntherapien, vor allem fir die RRMS, verfugbar
geworden. Aktuell gibt es 19 Immuntherapien fur die RRMS, die sich in ihrer
Verabreichungsform, Wirksamkeit und Vertraglichkeit im Alltag unterscheiden
(Abbildung 1). Die Immuntherapien zielen darauf ab, die Anzahl und Schwere der
Entziindungsschiibe zu reduzieren und den Ubergang in die progrediente Phase der
MS zu verzogern. Diese konnen allerdings leichte bis schwere Nebenwirkungen haben
(Hemmer, 2021). Infolgedessen nutzen Patient:innen auch andere Ansatze wie
Lebensstilinterventionen, Rehabilitation sowie komplementare und alternative
Therapien (Hempel et al., 2017). Obwohl es nur wenige Daten zur langfristigen
Wirksamkeit von Immuntherapien gibt (Claflin et al., 2019), deuten Registerdaten
darauf hin, dass eine frihe Behandlung mit Immuntherapien das Risiko fur eine

Progression reduziert (Brown et al., 2019; He et al., 2020).
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Abbildung 1. Immuntherapien der MS unterteilt nach Wirkstarke (Heesen & Schiffmann, 2021)

Die Wahl, der fir die einzelne Person am besten geeigneten Immuntherapie erfordert
die Berucksichtigung mehrerer Faktoren, was sowohl fir MS Betroffene als auch fir
Behandelnde eine fortwéhrende Herausforderung darstellt. Die Faktoren, die die
Entscheidung fur oder gegen eine bestimmte Immuntherapie beeinflussen, sind
Folgende: Schube, Behinderungsprogression, Krankheitsaktivitat im MRT, frihere
Therapien, mdgliche Nebenwirkungen, Risikotoleranz, Praferenzen der Patient:innen,
Informationsbereitstellung und die Erfahrung der Behandelnden (Newhouse et al.,
2016; Ceuninck van Capelle et al., 2017; Cofield et al., 2017).

In der gegenwaértigen medizinischen Praxis werden die Perspektive und die
Einbeziehung der Patient:iinnen, die gemeinsame Entscheidungsfindung und die
Konzentration auf die von Patient:innen berichteten Behandlungsergebnisse immer

wichtiger (Langberg et al., 2019).
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2.2 Das Konzept der Patient:innenorientierung im Gesundheitswesen

Die Patientiinnenorientierung bzw. Patientinnenzentriertheit ist in der
Versorgungsforschung zu einer Leitkategorie geworden und hat das Ziel, die
Leistungen in der Versorgung so zu gestalten, dass sie von Patient:innen optimal
genutzt werden kénnen (Breuning et al., 2017). Gestarkt wurde dies 2013 durch das
,Gesetz zur Verbesserung der Rechte von Patientinnen und Patienten’ — das
sogenannte Patient:innenrechtegesetz. Es bindelt in 88 630 a-h im Birgerlichen
Gesetzbuch die davor verstreuten Patient:innenrechte und regelt dort unter anderem
die arztlichen Aufklarungs- und Dokumentationspflichten, das Recht auf Einsicht in die
Behandlungsunterlagen und das Recht auf Selbstbestimmung. Damit wird die
Patient:innenbeteiligung gestarkt und die Patientiinneninformationen ausgebaut

(Bundesministerium fur Gesundheit, 2014).

Die zentralen Ansatze der Patient:innenorientierung veranschaulichte zum ersten Mal
die Ubersichtsarbeit von Mead und Bower (2000). Seither wurden mehrere Modelle,
die verschiedene Dimensionen der Patient:innenorientierung beschreiben, aufgestellt
(Scholl et al., 2014). Im Folgenden werden punktuell einige Grundprinzipien und

beeinflussende Faktoren fur Therapieentscheidungen vorgestellt.

Zu den Grundprinzipien zahlen zum einen grundlegende Eigenschaften der
Behandelnden, wie Selbstreflexion, Toleranz, Verantwortungsbewusstsein und
Empathie. Diese Eigenschaften sollten Hand in Hand mit fachlicher Kompetenz, dem
Einsatz von evidenzbasierter Praxis und der Kenntnis grundlegender psychologischer
Fertigkeiten gehen (Mead & Bower, 2000; Scholl et al., 2014).

Zum anderen ist die Betrachtung des bzw. der Patient:in als individuelle Person ein
weiteres Grundprinzip der Patient:innenorientierung. Dazu gehdren die individuellen
Bediirfnisse, Vorlieben, Gefiihle, Werte, Uberzeugungen und Erwartungen der
Patient:innen. Diese erleben die Krankheit unterschiedlich, je nachdem, wie ihre
aktuelle Lebenssituation sie beeinflusst. Dabei ist die Annahme einer
biopsychosozialen Perspektive auf die Erkrankung wichtig, bei der die korperlichen,
geistigen und sozialen Aspekte des Lebens der Patientiinnen in die Behandlung
einbezogen werden (Mead & Bower, 2000; Scholl et al., 2014).

Ein wichtiger Baustein der Patient:innenorientierung ist ebenfalls die Behandler:in-
Patient:in-Beziehung (Mead & Bower, 2000; Scholl et al., 2014). Dabei geht es um

eine respektvolle Kommunikation zwischen den Fachkraften des Gesundheitswesens
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und den Patientiinnen, die den Austausch von Informationen, die Planung,
Durchfiihrung und Bewertung der Behandlung bestimmt (Langberg et al., 2019). Bei
chronisch  kranken  Menschen werden Themen, wie Nichtheilbarkeit,
Unvorhersehbarkeit, Verlaufsdynamik und Abhangigkeit mit in die Behandlung
eingebracht. Diese Themen haben Einfluss auf die Lebensfihrung von chronisch
kranken Menschen und unterscheiden sie von akut kranken Menschen. Die
Fokussierung liegt bei chronisch kranken Menschen weniger auf der Krankheit als
vielmehr auf dem durch die Krankheit irritierten Leben, was wiederum zu einer
Veranderung der Behandlungsziele in Richtung Alltags- und Lebensbewaltigung flhrt.
Dafur bedarf es einer engen Kooperation zwischen Patient:innen und Behandelnden
sowie der Férderung von Eigenverantwortung und Selbstmanagement (Breuning et
al., 2017).

Fur eine gelungene Umsetzung der Patient:innenorientierung sind folgende Faktoren
ausschlaggebend: Zum einen sind Behandelnde dazu verpflichtet, ihre Patient:innen
Uber die Wahrscheinlichkeit von Chancen und Risiken der zur Verfiigung stehenden
Behandlungsmoglichkeiten aufzuklaren. Auf diese Weise sollen Patient:innen in die
Lage versetzt werden, die Bedeutung der jeweiligen Behandlung fir sich
einzuschatzen und ihre Préferenzen in den Entscheidungsprozess einzubringen
(Scholl et al.,, 2014). Anstatt die Patientiinnen als passive 'Empfanger:innen’ der
Versorgung zu sehen, werden sie in die Entscheidungen ihrer Behandlung einbezogen
und treffen mit den Behandelnden gemeinsam eine Entscheidung. Dabei sollten die
Behandelnden die Patientiinnen befahigen, Fragen zu stellen, Informationen zu
erhalten und zu verstehen (Langberg et al., 2019). Hierbei wird die Macht und
Verantwortung zwischen Behandler:in und Patient:in geteilt und es findet somit eine
partizipative Entscheidungsfindung statt (,shared decision making“ (SDM)) (Mead &
Bower, 2000). Eine Voraussetzung fir das SDM ist die Fahigkeit der ,health literacy”
(zu Deutsch: Gesundheitskompetenz). Dabei sollen Patient:innen tUber ausreichend
Gesundheitswissen verfiigen, um das Gesundheitssystem sinnvoll nutzen zu kénnen
und in einen Dialog mit Behandelnden zu treten. Health literacy umfasst auch
Kompetenzen wie Lern-, Urteils- und Entscheidungsfahigkeit bezogen auf

Gesundheitsthemen (Breuning et al., 2017).

Fur einen Transfer der beschriebenen Grundprinzipien und beeinflussenden Faktoren

in die Versorgung kdnnen Kompetenzen von Patient:innen und Behandelnden durch
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arztliche Fortbildungsmafl3nahmen, Patient:innenschulungen und Entscheidungshilfen

gefordert werden (Simon & Harter, 2009).
2.3 Krankheitserfahrungen als Entscheidungshilfe bei Therapien

Unter den chronisch kranken Menschen gehdren MS Betroffene zu den haufigsten
Internetnutzer:innen (Brigo et al., 2014). Daher sind sie mit einer Uberwaltigenden
Menge an Online-Gesundheitsinformationen konfrontiert, die sich in Qualitat und
Zielsetzung unterscheiden (Synnot et al., 2016; Beckett et al., 2019). Konfrontiert mit
neuen Gesundheitsproblemen oder Behandlungsentscheidungen, recherchieren
Betroffene vor und nach arztlichem Kontakt am haufigsten im Internet nach
Informationen. Dabei suchen sie nicht nur nach (evidenzbasierten) Sachinformationen,
sondern auch gezielt nach personlichen Krankheitserfahrungen anderer Patient:innen
(Newhouse et al., 2016; Synnot et al., 2016).

Der Begriff ,Krankheitserfahrungen® ist nicht genau definiert und schlief3t eine sehr
heterogene Gruppe von Informationen ein. In der Literatur werden Synonyme wie
Narrative, Zeugnisse und Erfahrungsberichte (im Englischen: narratives, testimonials,
case studies and histories, personal stories, patients® experiences) verwendet. Im
Allgemeinen sind es Erzahlungen Uber individuelle Erfahrungen mit Krankheit und
Gesundheit, die schriftlich, oder auch als Video- und Audioaufzeichnung, vorliegen
konnen (Luhnen, 2017). Krankheitserfahrungen werden zunehmend zwischen
Patient:innen personlich und online ausgetauscht und werden immer haufiger auf

Webseiten mit Gesundheitsinformationen integriert (Ziebland et al., 2016).

Derzeit gibt es eine begrenzte, aber zunehmende Anzahl an Forschungsarbeiten, die
sich mit individuellen Krankheitserfahrungen als Informationsquelle und ihren
potenziellen Auswirkungen befasst (Entwistle et al., 2011; Bekker et al., 2013;
Newhouse et al., 2016; Powell et al., 2016; Ziebland et al., 2016; Giesler et al., 2017;
Drewniak et al., 2020). Die Forschungsgruppe 'Database of Individual Patients'
Experiences' (DIPEx) an der Universitat Oxford mit ihren Webseiten
www.dipexinternational.org und www.healthtalk.org (Herxheimer & Ziebland, 2004) ist
ein Pionier auf diesem Gebiet. Unter diesem Dachverband agieren mittlerweile 13
weitere vergleichbare Webseitenprojekte, darunter die deutsche Webseite
www.krankheitserfahrungen.de. Auf vielen anderen Webseiten werden die
Erfahrungen von Patient:innen in Chatrooms, Blogs und Videobeitradgen veréffentlicht.

Die DIPEx Webseiten sind die Einzigen, die Interviewausziige prasentieren, die aus

14



einer maximal variablen Stichprobe stammen und im Rahmen einer detaillierten
Analyse ausgesucht wurden. Die folgenden Punkte stellen die Kernelemente fir
nationale Gruppen dar, die sich DIPEx International anschlieen moéchten (DIPEX

International, 2022):

1. Zusammensetzung des Teams aus einer/m Wissenschaftler:in mit Kenntnissen
in qualitativer Forschung, einer/m Kliniker:in mit guten Netzwerken und einer
Vertretung der Verbrauchergruppe (z.B.: Patient:innen)

2. Schulung zur Forschungsmethodik (siehe dazu Punkt 4.1.1) durch die Medical
Sociology & Health Experiences Research Group der Universitat Oxford oder
eine Partnerorganisation von DIPEX International

3. Keine kommerzielle Werbung auf der Webseite und Finanzierung durch
pharmazeutische Unternehmen

4. Gesicherte Finanzierung fir das erste Projekt, einschlief3lich der Entwicklung
der Webseite

Hauptziel der DIPEx Webseiten ist, das Verstandnis fur Krankheitserfahrungen zu
verbessern und dadurch Menschen mit Erkrankungen und ihre Angehérigen sowie
Forschende, medizinische Fachkréfte und politische Entscheidungstrager:innen zu

unterstitzen (DIPEX International, 2022).

Krankheitserfahrungen werden jedoch hé&ufig in Kontrast zu evidenzbasierten
Sachinformationen gesetzt und in der Hinsicht kritisch betrachtet, dass diese Art von
Information zufallig generiert und aus medizinischer Sicht ungenau oder sogar sachlich
falsch sein kann. Dies kann vor allem bei Krankheitserzahlungen in Foren, Blogs und
auf kommerziellen Webseiten der Fall sein (Luhnen, 2017). Evidenzbasierte
Sachinformationen dagegen basieren auf allgemeingultigen und generalisierbaren
Erkenntnissen (Breuning et al., 2017). Fir das SDM werden (evidenzbasierte)
Patient:inneninformationen und Entscheidungshilfen bendtigt, welche diagnostische,
therapeutische und praventive Malnahmen erlautern und beim Abwéagen der
verschiedenen Optionen helfen sollen (Lenz et al., 2012). Somit stellt sich die Frage,
ob Krankheitserfahrungen dazu geeignet sind, relevante Informationen fir

Behandlungsentscheidungen zu geben.

Krankheitserzahlungen zeigen die Bedeutung auf, die die Erkrankung fir die
Betroffenen hat und das Leid, das sie erleben. Das Erheben von

Krankheitserfahrungen in Form von Interviews stellt einen moglichen Zugang dar, die
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Perspektive der Patient:innenorientierung im Hinblick auf die Krankheitsbewéltigung,
Erfahrungen mit dem Versorgungssystem und mit Behandlungserfolgen und —
misserfolgen zu 6ffnen. Krankheitserzahlungen geben anderen Personen einen
individuellen Zugang zu dem Erfahrungswissen und eigenen Krankheitstheorien der
Betroffenen, sowie zu biographischen und moralischen Sinnzusammenhangen. Diese
konnen Aufschluss daruber geben, wie und warum die Erkrankung sowie die
medizinische Versorgung erlebt und genutzt werden (Breuning et al., 2017).
Krankheitserfahrungen koénnten anderen Menschen in a&hnlichen Situationen
Handlungsspielraume aufzeigen, bei Entscheidungen unterstiitzen und emotionalen
Ruckhalt geben (Ziebland & Wyke, 2012).

Welche Risiken und Vorteile webbasierte Erfahrungsberichte fir Patient:innen,
Angehdorige oder das Gesundheitspersonal haben kdnnten, untersuchten Drewniak et
al. (2020) in einer systematischen Ubersichtsarbeit. Die Ergebnisse der Untersuchung
zeigen mehrere positive Auswirkungen fur Patient:innen und medizinische Fachkrafte.
Webbasierte Erfahrungsberichte sind eine wirksame Methode, um das
Selbstvertrauen und Wissen der Patient:innen sowie von Medizinstudierenden zu
verbessern (Engler et al., 2016; Snow et al., 2016). Auf3erdem empfinden
Patient:innen Krankheitserfahrungen anderer Patient:innen als relevant und hilfreich
(Newman et al., 2009; Engler et al., 2016). Durch Erzahlungen werden Bilder und
Emotionen transportiert, was sie anschaulich und einpragsam macht. Die meisten
Menschen erinnern sich besser an Geschichten als an statistische Informationen in
Form von Diagrammen oder Zahlen. Das macht diese Art von Informationen leichter
verstandlich als Sachinformationen. Auf der Grundlage der Ergebnisse dieser
Untersuchung (Drewniak et al., 2020) blieb unklar, ob Erfahrungsberichte das
Zielverhalten der Patient:innen beeinflussen kénnen. Erfahrungsberichte fuhrten zu
einer verstarkten Teilnahme an der Gesundheitsvorsorge und verringerten die
unndtige Inanspruchnahme der gesundheitlichen Leistungen sowie die
Uberversorgung mit Medikamenten (Wise et al., 2008; Allam et al., 2015). Auf der
anderen Seite gab es Studien, die aufzeigten, dass durch Erfahrungsberichte
Verzerrungen bei der Risikobeurteilung auftreten kénnen (Betsch et al., 2011; Betsch
et al., 2012). Insgesamt gab es jedoch nur wenige belastbare Belege fiir positive oder
negative Auswirkungen durch webbasierte Erfahrungsberichte. Die Gesamtzahl der

eingeschlossenen Studien war gering (N=17), was angesichts der Heterogenitat der
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Studienpopulationen, der Ziele und der Art von Erfahrungsberichten eine

zusammenfassende Bewertung kaum maoglich macht (Drewniak et al., 2020).

Es besteht daher weiterhin ein Bedarf an qualitativ hochwertiger Forschung, um
Krankheitserfahrungen zugénglich zu machen und die Auswirkungen dieser zu
verstehen (Greenhalgh, 2016). Hierfir bedarf es systematischer Erhebung und
Analyse von Krankheitserfahrungen. Aul3erdem ist es vor allem fur Entwickler:innen
und Anbieter:iinnen von Online-Gesundheitsinformationen von entscheidender
Bedeutung, die potenzielle Wirkung von Krankheitserfahrungen auf die Nutzer:innen
zu verstehen (Kelly et al., 2013). Allerdings gibt es im Gegensatz zur Fille an
Webseiten mit Gesundheitsinformationen, kaum validierte Bewertungsinstrumente.
Wir haben uns diesem Thema angenommen und im Rahmen des ,Patients
Experiences of Multiple Sclerosis (PExMS)“ Projektes eine multimediale Webseite mit

Krankheitserfahrungen von MS Betroffenen entwickelt (Barabasch et al., 2021).
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3. Fragestellung

Die bisherige Forschung zu Erfahrungen von MS Betroffenen mit Immuntherapien hat
sich auf Einflussfaktoren bei der Entscheidungsfindung fir eine Immuntherapie
(Ceuninck van Capelle et al, 2017; Eskyte et al, 2019) und auf
Entscheidungspréferenzen (patient:innenzentriert, gemeinsam sowie arzt- und
arztinnenzentriert) konzentriert (Cofield et al., 2017; Visser et al., 2020). Eine
umfassende Betrachtung von individuellen Erfahrungen von MS Betroffenen mit
Immuntherapien im Alltag und im Entscheidungsprozess, beim Wechsel und Absetzen
von Immuntherapien und mit der Entscheidung, keine Immuntherapie zu beginnen, ist
jedoch bislang wissenschaftlich kaum erfolgt. Auch gibt es zwar eine zunehmende
Anzahl von Forschungsarbeiten, die sich mit dem Nutzen von Webseiten mit
Krankheitserfahrungen befassen, diese ist jedoch insbesondere im Hinblick auf die

Therapieentscheidungsfindung begrenzt (Drewniak et al., 2020).

In der vorliegenden Dissertation wurden zum einen die Erfahrungen von MS
Betroffenen mit Immuntherapien (Sippel et al., 2021) qualitativ untersucht. Au3erdem
wurden die psychometrischen Eigenschaften der deutschen Version eines
Fragebogen zur Bewertung von Webseiten mit Gesundheitsinformationen validiert
(Sippel et al., 2022a). Dieser Fragebogen wurde zur Beurteilung der von uns erstellten
Webseite mit Krankheitserfahrungen bei MS (www.ms-erfahrungen.de) eingesetzt
(Sippel et al., 2022b).

Die Dissertation zielt darauf ab, die folgenden Forschungsfragen zu beantworten:

1. Welche Erfahrungen machen MS Betroffene mit Immuntherapien in Bezug auf den
Entscheidungsfindungsprozess, die Handhabung und die Wirkung bzw.
Nebenwirkungen?

2. lIst die deutsche Ubersetzung des eHealth Impact Questionnaire (eHIQ-G) ein
reliables und valides Instrument, um Auswirkungen von Webseiten mit
Gesundheitsinformationen auf deren Nutzer:innen zu bewerten?

2.1. Kann die Reliabilitat, Struktur- und Konstruktvaliditit des eHIQ-G
nachgewiesen werden?

2.2. Korrelieren bestimmte Subskalen des eHIQ-G mit Subskalen des eHealth
Literacy Questionnaire (eHLQ) und mit dem General Self-Efficacy Scale
(GSE)?
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3.

2.3. Gibt es Unterschiede im eHIQ-G Teil 1 in Hinblick auf demografische
Merkmale, wie Bildungsstand und Alter?

2.4. Erhalt die Webseite des Landesverbandes der Deutschen Multiplen Sklerose
Gesellschaft (DMSG) Baden-Wirttemberg einen héheren Summenwert im
eHIQ-G Teil 2 als die Webseite der DMSG Hamburg?

Wie bewerten Expertiinnen und MS Betroffene die Webseite www.ms-

erfahrungen.de und welchen Nutzen kdnnte diese im Entscheidungsprozess flr

eine Immuntherapie haben?

3.1. Wie wird das Webdesign, das Aussehen, die Funktionalitat, der Inhalt und die
Nutzerfreundlichkeit der Webseite bewertet?

3.2. Wie beeinflusst die Webseite die Entscheidungsfindung fiir oder gegen eine
Immuntherapie?

3.3. Welche Schlussfolgerungen kénnen fir die Weiterentwicklung der Webseite

gezogen werden?
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4. Material und Methodik

Das vorliegende Kapitel beschreibt die Methoden, die zur Untersuchung der
Forschungsfragen eingesetzt wurden. Es werden die Studien und ihre Stichproben
vorgestellt, gefolgt von einer Beschreibung der gemessenen Konstrukte und der
verwendeten Messinstrumente. AnschlieBend werden die statistischen sowie

gualitativen Datenanalysen beschrieben.
4.1 Studiendesign und -population

4.1.1 Komplexe Intervention

Das PExXMS Projekt (Barabasch et al.,, 2021) folgte den Leitlinien des Medical
Research Council (Campbell et al., 2007; Craig et al., 2008) fur die Entwicklung und
Evaluation komplexer Interventionen. Das Projekt wurde in Ubereinstimmung mit der
Deklaration von Helsinki durchgefiihrt und von der Ethikkommission der Arztekammer
Hamburg genehmigt (Genehmigungsnummer: PV5770). In Abbildung 2 ist der Prozess
des PExXMS Projektes dargestellt, wobei nur die Entwicklungs- und Machbarkeitsphase

Teil dieser Dissertation sind.

Machbarkeit / Pilotierung

- Mixed-Methods Evaluation von www.ms-
erfahrungen.de

- Uberarbeitung von www.ms-erfahrungen.de

- Kohortenstudie zu www.ms-erfahrungen.de

- Randomisiert kontrollierte Pilotstudie

Entwicklung Evaluation
- Qualitative Interviewstudie - Randomisiert kontrollierte
- Fragebogenvalidierungsstudie Studie
- Entwicklung von www.ms- - Uberarbeitung von www.ms-
erfahrungen.de erfahrungen.de

Implementierung

- Verbreitung von www.ms-erfahrungen.de
- Langzeit-Follow-up

Abbildung 2. Zirkulare Entwicklung und Evaluation der Webseite www.ms-erfahrungen.de nach Craig
et al. (2008)

Das Webseitenentwicklungskonzept wurde nach dem Vorbild der britischen Webseite
www.healthtalk.org und der Forschungsmethodik der DIPEXx Forschungsgruppe
(Herxheimer & Ziebland, 2004) gestaltet. Das PExMS Projekt ist allerdings nicht
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formell an DIPEx angeschlossen, da keine o6ffentlichen Fordermittel fir das Projekt
erworben werden konnten und stattdessen eine Finanzierung durch die Roche Pharma
AG akquiriert wurde. Der Sponsor wurde Uber den Prozess auf dem Laufenden
gehalten, hatte aber keinen Einfluss auf die Gestaltung oder Durchfihrung des
Projektes. Prof. Sue Ziebland und Prof. Christine Holmberg, die beide Mitglieder von
DIPEx International (www.dipexinternational.org) sind, halfen bei der Konzeption

dieses Studienprotokolls (Barabasch et al., 2021).

Das PExMS Projekt (Barabasch et al., 2021) wurde mit Beginn der Arbeit von einem
siebenkdpfigen Beratungsgremium begleitet, welches aus Dr. med. Jutta
Scheiderbauer (MS Betroffene), Desirée Eklund (MS Betroffene), Dr. phil. Dipl.-Psych.
Christopher Kofahl (Stellvertretender Institutsdirektor am Institut fir Medizinische
Soziologie, UKE und MS Betroffener), Prof. Dr. med. Stephan Schmidt (Neurologe am
Gesundheitszentrum St. Johannes Hospital in Bonn), Prof. Dr. med. Ingo Kleiter
(Geschaftsfuhrer der Marianne-Straul3-Klinik, Behandlungszentrum Kempfenhausen
fir Multiple Sklerose Kranke gGmbH in Berg), Dr. med. vet. Sigrid Arnade
(Vorstandsmitglied von LEBENSNERV -  Stiftung zur Forderung der
psychosomatischen MS-Forschung in Berlin) bestand.

Das Beratungsgremium spielte eine zentrale Rolle bei der Qualitatssicherung. Es half
unter anderem bei der Konzeption der Webseite und der Zusammenstellung der
Themen, zu denen Erfahrungen von MS Betroffenen gesammelt werden sollten. Zu
Beginn des PEXMS Projektes waren nur Interviews und Webseiteninhalte zu
Immuntherapieerfahrungen geplant. Allerdings wurde vom Beratungsgremium der
Einwand erhoben, dass zur Alltagswirklichkeit der MS Betroffenen nicht nur die
Auseinandersetzung mit Immuntherapien gehért. Unter der Berlcksichtigung der
Patient:innenperspektive, hat sich das PExMS Projekt somit der Sammlung und
Zusammenstellung von ganzheitlichen Erfahrungen mit MS im Alltag und allen MS-
Therapien (auch Lebensstilmal3nahmen, Rehabilitation und alternativen Therapien)
verschrieben. Diese Dissertation fokussiert sich jedoch auf das Thema
Immuntherapieentscheidung und erlaubt so eine vertiefte Darstellung der Erfahrungen
von MS Betroffenen mit Immunmedikamenten. Zu Erfahrungen der MS Betroffenen
mit Lebensstiimal3nahmen (Elkhalii-Wilhelm et al., 2022) und Rehabilitation sowie mit
alternativen Verfahren (Ghaidar et al., 2022) wurden im Rahmen von medizinischen
Doktorarbeiten ebenfalls eigene qualitativen Analysen durchgefihrt und zur

Publikation eingereicht.
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4.1.2 Qualitative Interviewstudie

Um individuelle Erfahrungen von RRMS Betroffenen mit Immuntherapien zu erfassen,
wurde eine qualitative Interviewstudie in Deutschland durchgefiihrt (Sippel et al.,
2021). Mit Hilfe der Maximum-Variation-Sampling-Strategie (Patton, 2014) wurden
heterogene Erfahrungen mit der MS im allgemeinen und insbesondere mit
Immuntherapien gesammelt. Jede Immuntherapie sollte mit mindestens drei
verschiedenen Erfahrungen vertreten sein. Zum Zeitpunkt der Interviewstudie (Marz
2018 - Mai 2020) waren in Deutschland elf pharmazeutische Substanzen fir RRMS
zugelassen. Aulerdem suchten wir nach RRMS Betroffenen, die noch keine
Immuntherapie begonnen hatten. Das Ziel war es, mit 40-50 RRMS Betroffenen

problemzentrierte Interviews (Witzel, 2000) zu fihren.

Die RRMS Betroffenen wurden in Kliniken, Rehabilitationszentren und in
Patient:innenverbanden rekrutiert. Die Interviews fanden bei den Betroffenen zu
Hause, in Kliniken, in einem Rehabilitationszentrum oder an anderen Orten ihrer Wahl
statt. N=22 Interviews wurden in Norddeutschland, N=23 in Suddeutschland und N=5
in Ostdeutschland gefuhrt. Sie wurden auf Audio- und Video aufgezeichnet und
dauerten zwischen 20 und 97 Minuten (M=45.6 Minuten). Die schriftliche Einwilligung
zur Teilnahme an der Studie wurde von allen Patient:innen eingeholt (Sippel et al.,
2021).

Teilnahmeberechtigt waren Patient:innen mit RRMS Diagnose, die mindestens 18
Jahre alt waren. Aus der Studie ausgeschlossen wurden sie, wenn sie eine SPMS oder
PPMS hatten, eine schwere kognitive Beeintrachtigung aufwiesen und/oder kein
Deutsch sprachen. Nach den ersten 30 Interviews wurden die generierten Daten
laufend auf die beabsichtigte Heterogenitdt der Erfahrungen in Bezug auf die
genannten Kriterien Uberprift. Dann rekrutierten wir weitere Personen und suchten
entweder nach mehr Erfahrungen mit bestimmten Immuntherapien oder/und nach
bestimmten Altersgruppen und Geschlechtern. Die endgiltige Stichprobengrolde

wurde somit in-situ anhand der Datenlage festgelegt (Sippel et al., 2021).

4.1.3 Fragebogenvalidierungsstudie
Das Messinstrument eHealth Impact Questionnaire (eHIQ), zu Deutsch Fragebogen
zu Erfahrungen mit Gesundheitsinformationen im Internet wurde bereits im Rahmen
einer medizinischen Dissertation aus dem Englischen ins Deutsche Ubersetzt
(Schierholz, 2016). Wir Gberpruften die psychometrische Struktur des eHIQ-G bei einer
deutschsprachigen Stichprobe (Sippel et al., 2022a).
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Da beabsichtigt wurde, das Messinstrument in einem klinischen Umfeld zu verwenden
(Barabasch et al., 2021), waren die Zielgruppe MS Betroffene oder Personen mit
Verdacht auf MS, die mindestens 18 Jahre alt waren und Zugang zum Internet hatten.
In Ubereinstimmung mit den COSMIN-Richtlinien (Consensus-based Standards for the
selection of health status Measurement Instruments) (Prinsen et al., 2018) strebten wir

eine Stichprobengrof3e von N=150 an (Sippel et al., 2022a).

Die offene Rekrutierung erfolgte von November 2019 bis Mai 2020 Uber Newsletter
der MS-Tagesklinik am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) und im
Rahmen der regelmaRigen Newsletter der vier Landesverbénde der DMSG: Hamburg,

Baden-Wiurttemberg, Schleswig-Holstein und Niedersachsen (Sippel et al., 2022a).

MS Betroffene wurden eingeladen, durch Anklicken eines elektronischen Links an
einer anonymen Online-Umfrage teilzunehmen. Nach Einwilligung in die Teilnahme
wurden sie gebeten, die folgenden Fragebogen auszufillen: eHLQ, eHIQ-G Teil 1 und
GSE. AnschlieRend wurden die Teilnehmenden angewiesen, sich mindestens zehn
Minuten lang entweder den Bereich 'Leben mit MS' der Website der DMSG Baden-
Wirttemberg, genannt AMSEL (Aktion Multiple Sklerose Erkrankter, Landesverband)
(AMSEL, 2021) oder die Website der DMSG Hamburg (DMSG-Hamburg, 2020)
anzusehen. Die Webseite der AMSEL enthielt neben Sachinformationen auch
Erklarfilme zum Leben mit MS von Patient:innen und medizinischem Fachpersonal.
Die Website der DMSG Hamburg enthielt zum Zeitpunkt der Studie nur
Sachinformationen. Die vom Inhalt deutlich unterschiedlichen Webseiten wurden
ausgewahlt, um zu testen, ob es Unterschiede in den Antworten im eHIQ-G Teil 2 gibt,
wenn man mit unterschiedlichen Arten von Gesundheitsinformationen (Fakten, Zahlen
und personlichen Erfahrungen) konfrontiert wird. Nach dem Besuch einer der
Webseiten beantworteten die Studienteilnehmenden den eHIQ-G Teil 2 und

demografische sowie MS-bezogene Fragen (Sippel et al., 2022a).

4.1.4 Entwicklung der Webseite www.ms.erfahrungen.de
Basierend auf der qualitativen Interviewstudie wurden in der Entwicklungsphase der
Webseite aus N=38 Stunden Interviewmaterial der N=50 Interviews mit MS
Betroffenen Video- oder Audio- und Textdateien herausgearbeitet. Hierfir wurden aus
den Transkripten Interviewauszige zu den Themen MS Diagnose, Therapien, Alltag
mit MS, Umgang mit MS und Beweggrinde fir die Teilnahme am Interview
ausgewahlt. Dabei wurde insbesondere auf die maximale Varianz im Hinblick auf
Geschlecht, Alter und der Krankheitserfahrungen geachtet (Sippel et al., 2022b).
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Anschlieend wurden Audio- und Videoclips geschnitten sowie in Laiensprache
verfasste Zusammenfassungen und Transkripte der Audio- und Videoclips
zusammengestellt. Aktuell enthélt die Webseite jeweils 336 Video- oder Audio- und
Textdateien, die sich in funf Hauptthemen und 37 Unterthemen aufgliedern (Sippel et
al., 2022b). Dies entspricht den Anforderungen von DIPEX an die Zusammenstellung
des Webseitenmaterials, welches aus mindestens 30 Interviews, 20 Hauptthemen und

250 Einzelauszigen aus den Interviews bestehen soll (Ziebland & McPherson, 2006).

Die Struktur der Webseite www.ms-erfahrungen.de ist in Abbildung 3 zu sehen. Die
Webplattform wurde von der Agentur fir digitale Gesundheitskommunikation
TAKEPART Media + Science entwickelt.

Willkommenstext

Uber uns
Patient:innenerfahrungen untergliedert nach Themen
MS Therapien Alltag mit MS Umgang mit MS Beweg-
Diagnose * Immuntherapien = Erzéhlen von = Was hat am grinde
= Lebensstiimali- der MS meisten fur_dle
nahmen Erkrankung belastet? Teilnah-
» Rehabilitations-, || = Kinderwunsch & | | =Was hat am me am
Komplementére Familie meisten Interview
& Alternative = Sozialleben geholfen?
Verfahren = Arbeit &
Ausbildung
= Urlaubsplanung
& Reisen
= Einschrankun-
gen &
\ Anpassungen }
Informationsarchitektur
Videos und Schriftliche Zusammenfassungen Transkript der
Audios der Videos/Audios Videos/Audios

Abbildung 3. Struktur der Webseite www.ms-erfahrungen.de
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Auf der Webseite sind bisher keine Sachinformationen oder Links zu anderen
Webseiten zu finden. Vor dem Launch der Website erhielten die Protagonist:innen der
Webseite (N=50 MS Betroffene aus der qualitativen Interviewstudie) die Transkripte
zu den von uns ausgewahlten Interviewausschnitten und Zugang zur vorlaufigen
Version der Webseite. Damit wurden sie erneut um Erlaubnis zum Hochladen der

Materialien gebeten (Sippel et al., 2022b).

4.1.5 Mixed-Methods Studie

Bei der Evaluation der Webseite www.ms-erfahrungen.de (Abbildung 4) wurde ein
Mixed-Methods-Ansatz angewandt (Sippel et al., 2022b). Zuerst wurden Expert:innen
aus dem Beratungsgremium eingeladen, die Webseite drei Wochen lang zu testen und
dann an einer Online-Umfrage sowie an einer anschielenden Online-
Fokusgruppendiskussion teilzunehmen. Die Online-Umfrage enthielt selbstentwickelte
Fragen zur Prozessevaluation (siehe dazu Punkt 4.2.3). Da die Webseite nicht
offentlich zugénglich war, wurden den Teilnehmenden der Benutzername und das
Passwort per E-Mail mitgeteilt. Nach dem Feedback des Beratungsgremiums wurden
technische Fehler auf der Webseite beseitigt und minimale Anpassungen an den
Webseiteninhalten vorgenommen. Danach wurden MS Betroffene Giber Newsletter der
MS-Tagesklinik am UKE und bei routinemaRigen Arzt- und Arztinnenbesuchen
rekrutiert. Auch sie wurden gebeten, die Webseite drei Wochen lang zu testen und
danach eine umfangreichere Online-Umfrage (siehe dazu Punkt 4.2) zu beantworten.
Am Ende der Umfrage wurden die MS Betroffenen gefragt, ob sie im Rahmen der
Webseitenevaluation an einem Telefoninterview teilnehmen und dafir Kontaktdaten
hinterlegen mochten. Diese wurden dann zu ihren Erfahrungen mit der Webseite in

Einzeltelefoninterviews befragt.
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@S Erfahrungen Suchbegriff eingeben

STARTSEITE

MS DIAGNOSE

Willkomme
THERAPIEN

Auf dieser Webseite d
[MS) einen Einblick in ALLTAG MIT MS
mit der Diagnose, verg
Alltag und dem Umgd T =
finden Sie hier in Forn [

BEWEGGRUNDE FUR DIE

TEILNAHME AM
INTERVIEW

UBER UNS

Uber Uns

Die Webseite ,MS-Erfahrungen” ist ein Projekt des Instituts fir
Neurcimmunologie und Multiple Sklerose, Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf.

ETTTTY mp———— -

«Es ist fir Mitmenschen eigentlich nicht wirklich

nachvollziehbar und nicht wirklich verstandlich, was das
! : bedeutet.

(MS Betroffener)

Abbildung 4. Screenshot der Startseite von www.ms-erfahrungen.de
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4.2 Quantitative Erhebungsinstrumente

4.2.1 Therapieentscheidungsfindung

Krankheitserfahrungen anderer konnten zu einem positiven Effekt auf die
Selbstwirksamkeit bei Entscheidungen fiir oder gegen eine Immuntherapie fuhren
(Shaffer & Zikmund-Fisher, 2013). Deshalb wurde der Fragebogen zur
Selbstwirksamkeit bei medizinischen Entscheidungen (Englisch: ,Decision Self-
Efficacy Scale' (DSES)) (O'Connor, 1995) eingesetzt (Sippel et al., 2022b). Der
Fragebogen besteht aus elf Items und erfasst, ob man das Selbstvertrauen hat,
bestimmte Aspekte (z.B.: Bedenken zu einer Behandlungsmoglichkeit auf3ern)
umzusetzen, die zum Treffen einer informierten Entscheidung gehdren. Der
Fragebogen hat eine funfstufige Likert-Skala, die von 0 (Uberhaupt nicht zuversichtlich)
bis 4 (sehr zuversichtlich) reicht. Fir den Gesamtscore werden die Items summiert,
durch elf geteilt und mit 25 multipliziert. Ein Gesamtwert von 0 bedeutet 'extrem
geringe Selbstwirksamkeit’, und ein Wert von 100 bedeutet "extrem hohe
Selbstwirksamkeit". Die Skala zeigte eine adaquate interne Konsistenz mit einem
Cronbachs Alpha (a) von 0,84 (Bunn & O'Connor, 1996).

Um zu beurteilen, wie nutzlich die Webseite www.ms.erfahrungen.de bei der
Vorbereitung von MS Betroffenen zur Kommunikation und Therapieentscheidung in
einem Arzt- bzw. Arztinnenbesuch ist (Sippel et al., 2022b), wird der Fragebogen zur
Vorbereitung auf eine medizinische Entscheidung (Englisch: Preparation for Decision
Making (PrepDM)) (Graham, 1995) verwendet. Der Fragebogen enthalt zehn Items in
einem Funf-Punkte-Likert-Skalenformat und fragt danach, wie hilfreich die Schulungs-
bzw. Informationsquelle fiir die Besprechung von Behandlungsoptionen war. HOhere
Punktzahlen zeigen dabei ein hoher wahrgenommenes Niveau der
Entscheidungsvorbereitung an. Der Fragebogen weist eine gute Reliabilitat mit einem
Cronbachs a, welches von 0,92 bis 0,96 reicht, auf (Bennett et al., 2010).

Als Instrument zur Erfassung der Unsicherheit dariber, welche Option bei einer
medizinischen Entscheidung die richtige ist (Sippel et al.,, 2022b), wurde der
Fragebogen zum Entscheidungskonflikt (Englisch: 'SURE' (Sure of myself, Understand
information, Risk-benefit ratio, Encouragement)) mit insgesamt vier Iltems genutzt
(Légaré et al., 2010). Dabei gab es lediglich zwei Antwortoptionen (ja/nein). Die
Reliabilitait des SURE ist mit einem Cronbachs a von 0,54 als moderat zu bewerten
(Légaré et al., 2010).
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4.2.2 Gesundheitskompetenz und Selbstiberzeugung

Krankheitserfahrungen kdnnten MS Betroffenen das Vertrauen in die aktive Teilnahme
und das Selbstmanagement in der medizinischen Versorgung geben (Kelly et al.,
2015). Daher wurde der Patient Activation Measure 13 (PAM13-D) bestehend aus 13
Items auf einer vier-Punkte-Likert-Skala (Hibbard et al., 2004) verwendet (Sippel et al.,
2022b). Es ist ein reliables (Cronbachs a = 0,87) und valides Mall der
Patientenaktivierung (Hibbard et al., 2004).

Die eindimensionale 10-ltems-Skala der allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung
(Englisch: General Self-Efficacy Scale (GSE)) wurde entwickelt und validiert, um die
allgemeine Selbstiiberzeugung, eine schwierige Lage zu meistern, zu erfassen. Die
Iltems werden auf einer 4-Punkte-Skala von 1 (stimmt nicht) bis 4 (stimmt genau)
beantwortet. Der Gesamttestwert wird durch das Aufsummieren aller Itemwerte
berechnet. Der Gesamtwert reicht von 10 bis 40, wobei ein hoherer Wert eine gréf3ere
Selbstwirksamkeit bedeutet (Schwarzer, 1995). Zahireiche Studien haben gezeigt,
dass die Skala gute Validitat und Reliabilitat (Cronbachs a zwischen 0,75 und 0,91)
aufweist (Scholz et al, 2002). Dieser Fragebogen wurde in der

Fragebogenvalidierungsstudie eingesetzt (Sippel et al., 2022a).

Der Fragebogen fur digitale Gesundheitskompetenz (Englisch: eHealth Literacy
Questionnaire (eHLQ)) ist ein validiertes Instrument fir die eHealth Kompetenz, das
die selbsteingeschatzte Interaktion und Auseinandersetzung der/des Nutzenden mit
bestimmten eHealth Diensten erfasst. Dieser wurde ebenfalls in der
Fragebogenvalidierungsstudie verwendet (Sippel et al., 2022a). Der eHLQ besteht
aus 35 Items, aufgeteilt in sieben Doménen: 1) Verwendung von Technologie zur
Verarbeitung von Gesundheitsinformationen, 2) Verstandnis von
Gesundheitskonzepten und -sprache, 3) Fahigkeit, sich aktiv mit digitalen Diensten zu
beschaftigen, 4) Gefuhl der Sicherheit und Kontrolle, 5) Motivation, sich mit digitalen
Diensten zu beschéftigen, 6) Zugang zu digitalen Diensten, die funktionieren, und 7)
digitale Dienste, die den individuellen Bedirfnissen entsprechen. Die
Antwortmoglichkeiten fur alle Items reichen von 1 (stimme Uberhaupt nicht zu) bis 4
(stimme voll und ganz zu). Die Subskalenwerte werden berechnet, indem die
Punktzahlen der einzelnen Items addiert und durch die Anzahl der Items geteilt werden
(Kayser et al., 2018).
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4.2.3 Nutzen von Webseiten mit Gesundheitsinformationen

Der eHIQ wurde zur Messung der selbstberichteten Auswirkungen von Webseiten mit
Gesundheitsinformationen auf deren Nutzer:innen an der Universitat Oxford entwickelt
(Kelly et al., 2013) und als englische Version validiert (Kelly et al., 2015). Dieser in zwei
Teile unterteilt: Der 11-ltems eHIQ-Teil 1 misst die allgemeine Einstellung der
Patient:innen zur Nutzung des Internets fir Gesundheitsinformationen (Subskala 1)
und zum Austausch von Erfahrungen (Subskala 2). Der 26-Items eHIQ-Teil 2 misst die
subjektiv geschatzten Auswirkungen der Nutzung einer bestimmten Webseite mit
Gesundheitsinformationen auf drei Subskalen: 1) Vertrauen und Identifikation, also
das Ausmall, in dem Patient:innen Vertrauen gewinnen, ihre Erkrankung mit anderen
zu besprechen und sich mit anderen zu identifizieren; 2) Information und Prasentation,
d.h. die Verstandlichkeit, Benutzerfreundlichkeit, Vertrauenswirdigkeit und
Angemessenheit der Webseiteninhalte und 3) Verstéandnis und Motivation, also das
Ausmalf, in dem die Patient:innen ihren Gesundheitszustand besser verstehen, sich
beruhigt fihlen und motiviert sind, MaRnahmen fur ihre Gesundheit zu ergreifen (Kelly
etal., 2013; Kelly et al., 2015; Ziebland et al., 2016). Die Antwortmaoglichkeiten reichen
von 1 (stimme Uberhaupt nicht zu) bis 5 (stimme voll zu). Der eHIQ Teil 2 wird nach
dem Zugriff auf die zu bewertende Website ausgefillt. Die Scores werden in eine 0-
100-Metrik umgerechnet. Der eHIQ-Gesamtscore fur Teil 1 und 2 wird als Summe aller
Subskalenscores, dividiert durch die Anzahl der Subskalen, berechnet. Hohere Scores
entsprechen positiveren Antworten (Kelly et al., 2013; Kelly et al., 2015). Unseres
Wissens nach existiert nur eine validierte niederlandische und eine hebraische Version
des eHIQ (Neijenhuijs et al., 2019; Zigdon et al., 2020). Die Ubersetzung des eHIQ ins
Deutsche erfolgte nach dem TRAPD Ubersetzungsmodell (Translation, Review,
Adjudication, Pretesting, and Documentation) in Ubereinstimmung mit den Cross-
Cultural Survey Guidelines im Rahmen einer medizinischen Dissertation (Schierholz,
2016). Drei Mitarbeitende des Instituts fur Allgemeinmedizin Gottingen erstellten
jeweils eine vollstandige Ubersetzung des eHIQ. In der sogenannten Reviewphase
einigte sich ein Team von funf Mitarbeitenden desselben Instituts auf eine einzige
gemeinsame Ubersetzung. Diese neue Version wurde einer Ubersetzerin zur
Rickubersetzung vorgelegt, die an keinem der vorangegangenen Schritte beteiligt
gewesen war und die englische Originalversion des eHIQ nicht kannte. Der Vergleich
des Originalfragebogens mit der Riickiibersetzung fiihrte zu weiteren Anderungen in

der deutschen Ubersetzung und somit zu einer vorlaufigen Version des eHIQ-G.
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Anschliel3end wurde der eHIQ-G an einer Zufallsstichprobe von N=25 Teilnehmenden
getestet. Nach einigen Anderungen entstand die finale Version des eHIQ-G und ist in

der Dissertation von Schierholz (2016) zu finden.

Neben dem eHIQ-G wurden zur Bewertung der Webseite www.ms-erfahrungen.de
(Sippel et al.,, 2022b) zusatzlich selbstentwickelte Prozessevaluationsfragebdgen
eingesetzt. Diese richteten 15 Fragen (z.B.: welche Themen angeschaut wurden; wie
viele Stunden auf der Webseite verbracht wurden; ob es technische Probleme bei der

Nutzung gab) an MS Betroffene und 14 Fragen an Expert:innen (siehe Anhang 1).

4.2.4 Demografische und Multiple Sklerose spezifische Merkmale

In allen hier enthaltenen Studien wurden demografische Daten, wie Geschlecht, Alter,
Schulabschluss und hdchster beruflicher Abschluss sowie MS-bezogene
Informationen, z. B. der Krankheitsverlauf, Krankheitsdauer und die von Patient:innen
berichtete Gehfahigkeit und Behinderung erhoben. Letzteres wurde mit dem 9-ltems
Patient Determined Disease Steps (PDDS) abgefragt, dessen Antwortmdglichkeiten

von 0 (normal) bis 8 (bettlagerig) reichen (Learmonth et al., 2013).

4.3. Qualitative Erhebungsinstrumente

4.3.1 Interviews

Fur die qualitative Interviewstudie (Sippel et al., 2021) wurde gemeinsam mit dem
Beratungsgremium und der Arbeitsgruppe fir qualitative Methoden am UKE ein
problemzentrierter Interviewleittaden nach Witzel (2000) entwickelt. Der
Interviewleitfaden enthielt offene erzahlungsgenerierende Fragen (Helfferich, 2009) zu
Erfahrungen der MS Betroffenen mit der Diagnose, der MS im Alltag und mit
verschiedenen Therapien (Immuntherapien, LebensstiimalRnahmen, Rehabilitation
und alternativen Therapien) (siehe Anhang 2). Wenn die Erzahlungen ins Stocken
gerieten, wurden Aufrechterhaltungsfragen (Helfferich, 2009) eingesetzt, z.B.: ,Wie
ging es lhnen damit?“, ,Kénnen Sie das noch naher beschreiben?” oder ,Wie ging es
dann weiter?“. Bei der Gesprachssteuerung spielten nonverbale Gesprachssignale
durch die Gestik, Mimik und den Blickkontakt eine grof3e Rolle, insbesondere da die
Erzahlungen spater auf den Video- und Audioausschnitten nicht durch Interjektionen
(z.B.: Ach, aha, oh, hm) der Interviewerin gestort werden sollten. Des Weiteren halfen
offene und geschlossene Steuerungsfragen (Helfferich, 2009) dabei, bestimmte
inhaltliche Aspekte zu fokussieren oder neue Aspekte einzubringen, die von den

Interviewten nicht von allein angesprochen wurden.
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4.3.2 Fokusgruppen

Bei der Evaluation von www.ms-erfahrungen.de (Sippel et al.,, 2022b) wurde ein
Interviewleitfaden basierend auf dem Rahmenwerk von Allison et al. (2019) zur
Bewertung von Webseiten entwickelt. Dieses gibt vor, Webseitenattribute, wie
Benutzerfreundlichkeit, Inhalt, Webdesign und Funktionalitat zu bewerten. Die
Teilnehmenden wurden gebeten, ihre Erfahrungen mit der Website in Hinblick auf 1)
den allgemeinen Eindruck, 2) das Webdesign und die Funktionalitat, 3) den Inhalt und

4) Verbesserungsvorschlage bzw. Anderungswiinsche mitzuteilen (siehe Anhang 3).

4.4 Analysen

4.4.1 Quantitative Analysen

Statistische Analysen wurden mit SPSS (Version 25.0; IBM Corp.) und SPSS Amos
(Version 26.0; IBM Corp.) durchgefiihrt. Die deskriptiven Analysen umfassten die
Berechnung von absoluten und relativen  Haufigkeiten, Mittelwerten,
Standardabweichungen und Prozentwerten fir die untersuchten Variablen in allen drei
Studien (Sippel et al., 2021; Sippel et al., 2022a; Sippel et al., 2022b).

Fur bivariate Vergleiche in der Fragebogenvalidierungsstudie wurden Chi-Quadrat-
Tests, t-Tests, Varianzanalysen (ANOVA) und Korrelationen verwendet (Sippel et al.,
2022a). Hypothesen uber erwartete Beziehungen des eHIQ mit dem eHLQ und dem
GSE wurden durch Berechnung der Korrelationskoeffizienten nach Pearson (r)
getestet, wobei r = 0,30-0,50 fur Korrelationen mit Instrumenten, die verwandte, aber
unéhnliche Konstrukte messen, betragen sollte (Prinsen et al., 2018). Um multivariate
Zusammenhange zu untersuchen, wurden Kovarianzanalysen (ANCOVA)

durchgefuhrt. P-Werte kleiner als 0.05 wurden als statistisch signifikant interpretiert.

Die psychometrische Testung des Messinstrumentes eHIQ-G (Sippel et al., 2022a)
umfasste die Uberpriifung der internen Konsistenz mithilfe von Cronbachs a, wobei

dieses bei a > 0,7 als adaquat angesehen wurde (Prinsen et al., 2018).

Die konfirmatorische Faktorenanalyse (KFA) mit der Maximum Likelihood
Schatzmethode erlaubte zum einen die Guteprufung auf Indikatorebene (Backhaus et
al., 2015):

e Vorzeichen der Faktorladungen (Standardfehler (S.E.)) positiv
¢ Signifikanz der Faktorladungen (Critical Ratio (C.R.) > 1,96)
e Quadrierte Faktorladungen (Werte > 0,5)

31



¢ Indikatorreliabilitaten (Squared Multiple Correlation > 0,5)

Zum anderen erfolge mithilfe der KFA eine Prufung auf Modellebene. Als
Bewertungsgrundlage fur den Modellfit galten folgende Gutekriterien (Goodness-of-
Fit-Indizes) (Irwing, 2018; Kyriazos, 2018):

e RMSEA (Root-Mean-Square-Error of Approximation) < 0,06

SRMR (Standardized Root Mean Square) < 0,08

e TLI (Tucker-Lewis-Index) = 0,95

e CFI (Comparative Fit Index) = 0,95

e CMIN/DF (Verhaltnis zwischen dem Chi-Quadrat-Wert und den

Freiheitsgraden) < 3

Eine explorative Faktorenanalyse (EFA) mit der oblique Rotationsmethode und
Hauptkomponentenanalyse wurde durchgefihrt, um eine Alternative zur

urspriinglichen Struktur des eHIQ-G Teil 2 zu untersuchen.

4.4.2 Qualitative Analysen

Qualitative Analysen wurden computergestitzt Uber das Programm MAXQDA
Analytics Pro 2018 durchgefiihrt. Alle verbalisierten Daten aus den persénlichen
Interviews (Sippel et al., 2021) und den Telefoninterviews sowie Fokusgruppen der
Mixed-Methods Studie (Sippel et al., 2022b) wurden zur wortwértlichen Transkription
aufgezeichnet. Alle Transkripte wurden in Anlehnung an die sechs Phasen von Braun
und Clarke (2006) mit einer Mischung aus deduktiven und induktiven Analyseansatzen
thematisch ausgewertet. Nach dem Sich-Vertraut-Machen mit den Daten (Schritt 1),
wurden erste Codes erstellt (Schritt 2). Dabei bestand eine Kodiereinheit jeweils aus
einem ganzen Satz. Danach wurden aus diesen Codes Themen abgeleitet und alle
relevanten codierten Datenausziige innerhalb der identifizierten Themen
zusammengestellt (Schritt 3). In Schritt vier wurden die Themen so Uberarbeitet, dass
die Daten innerhalb der Themen sinnvoll zusammenhangen und zwischen den
Themen klare und erkennbare Unterscheidungen vorliegen. Im fiinften Schritt wurden
die Ober- und Unterthemen final definiert und benannt. Dabei wurde darauf geachtet,
dass die Bezeichnung der Themen die Essenz dessen, worum es bei jedem Thema
geht, wiedergibt. Die Reflexion und Verfeinerung der Themen erfolgte a) durch
Gruppendiskussion b) durch Beriicksichtigung des aktuellen Forschungsstandes und
c) wahrend des Schreibprozesses. Anschliel3end wurde das Ergebnis der Analyse
verschriftlicht (Schritt 6).
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5. Ergebnisse

Im Folgenden werden die wichtigsten Ergebnisse aus den drei in dieser Arbeit
enthaltenen Substudien (Sippel et al., 2021; Sippel et al., 2022a; Sippel et al., 2022b)

vorgestellt.
5.1 Erfahrungen von Multiple Sklerose Betroffenen mit Immuntherapien

5.1.1 Stichprobenbeschreibung

In der qualitativen Interviewstudie (Sippel et al., 2021) wurden insgesamt N=50 MS
Betroffene interviewt. Die Teilnehmenden waren zu 70 % weiblich und im Mittel 44
Jahre alt. Das Bildungsniveau war unter den Teilnehmenden mit 66 %
Fachhochschulreife hoch. 40 % schlossen eine akademische Ausbildung ab. Die
Teilnehmenden waren seit 13 Jahren an MS erkrankt und hatten im Mittel einen PDDS
von 2,7 (maRige Beeintrachtigung bis Gangstérung). 88 % der MS Betroffenen hatten
die RRMS und 12 % waren bereits in die SPMS konvertiert. N=47 wurden mit
mindestens einer der zugelassenen Immuntherapien behandelt. Jedes
Immunmedikament war mit Erfahrungen von mindestens drei Personen vertreten
(Tabelle 1).

Tabelle 1. Demografische und MS-spezifische Merkmale der Studienteilnehmenden (Sippel et al.,
2021)

Gesamt (N=50)

Geschlecht, weiblich, N (%) 35 (70)
Alter in Jahren, Mittelwert (Range) 44,4 (21 - 61)
Hochster Schulabschluss, N (%)
Kein Schulabschluss 1(2)
Hauptschulabschluss 1(2)
Realschulabschluss 15 (30)
Fachhochschulreife 33 (66)
Hoéchster beruflicher Aushildungsabschluss, N (%)
Keine Berufsausbildung bzw. noch in Lehre 3 (6)
Berufliche/betriebliche Ausbildung 27 (54)
Akademische Ausbildung 20 (40)
Verlaufsform der MS, N (%)
RRMS 44 (88)
SPMS 6 (12)
Krankheitsdauer in Jahren, Mittelwert (Range) 13,4 (2 -33)
PDDS, Mittelwert (Range) 27(0-=7)
Derzeitige Einnahme eines Immunmedikamentes, N (%) 39 (78)
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Anzahl der bisher eigenommenen Immunmedikamente, N (%)

0 3 (6)
1 3 (6)
2 11 (22)
3 13 (26)
4 12 (24)
>5 8 (16)

Erfahrungen mit Immuntherapien, N (%)
Glatirameracetat 16 (32)
Interferon 33 (66)
Dimethylfumarat 15 (30)
Teriflunomid 10 (20)
Alemtuzumab 7(14)
Daclizumab 4 (8)
Fingolimod 17 (34)
Natalizumab 17 (34)
Cladribin 3(6)
Ocrelizumab 8 (16)
Mitoxantron 3(6)

Die Patient:innen berichteten tGber ihr Erleben der MS und tber die eigene Gewichtung
und Relevanz bestimmter Faktoren, die wichtig fur die Entscheidung fur oder gegen
eine Immuntherapie. Dariber hinaus berichteten die Patientiinnen Uber die
Konsequenzen der Immuntherapien. Die Hauptthemen waren: 1) Beginn einer
Immuntherapie, 2) Wechsel einer Immuntherapie, 3) Absetzen einer Immuntherapie,

und 4) kein Beginn einer Immuntherapie (siehe Abbildung 5).

Alle in Ober- und Unterthemen abgebildeten Erfahrungen von MS Betroffenen mit

Immuntherapien und den dazugehdrigen Beispielzitaten befinden sich in Anhang 4.
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Beginn einer Immuntherapie

Entscheidungsfindungsprozess

e Autonomiepraferenzen bei der
Entscheidung

e Bedurfnisse der MS Betroffenen

¢ Risiko-Nutzen-Abwéagung

e Soziales Umfeld

Immuntherapiewechsel

A

Aufwand in der Handhabung

e Verabreichungsform und
Vorgehensweise

e Handhabung im Arbeitsalltag

¢ Handhabung beim Reisen

Erfolg und Misserfolg

o Effekt auf die Schubrate

o (Vermeintliche) Verbesserung
der MS Symptome

Umgang mit Nebenwirkungen und

Misserfolg
e Zusatzliche Medikation und
Therapien

e Tolerieren der Nebenwirkungen
e Erleben ungewdhnlicher
Nebenwirkungen

Kein Beginn einer Immuntherapie

Entscheidungsfindungsprozess

e Wenig oder keine Auswahl an
Immuntherapien

e Kiritische Haltung gegeniber
Schulmedizin

e Fehlen einer arztlichen
Empfehlung fir eine
Immuntherapie

\ 4

Umgang mit der Entscheidung keine

Immuntherapie begonnen zu haben

e  Sich mit der Entscheidung
wohlfihlen

e Nutzen von anderen
Therapieanséatzen

e Tolerieren von
Beeintrachtigung

v

Entscheidungsfindungsprozess

e Nebenwirkungen und
Misserfolg der
Immuntherapie

e Bedurfnisse der MS
Betroffenen

e Soziales Umfeld

e Immuntherapie vom Markt

genommen

e Ubergang von der RRMS zu
SPMS

e Immuntherapie neu auf dem
Markt

A4

Umgang mit der Entscheidung zu

Wechseln

e Emotionale Reaktionen

e Weitermachen und
Ausprobieren anderer
Immuntherapien

Absetzen der Immuntherapie

Entscheidungsfindungsprozess

e Nebenwirkungen und
Misserfolg der
Immuntherapie

e Aufwand in der Handhabung

e Benigne MS

e Ubergang von der RRMS zu
SPMS

Umgang mit der Entscheidung

die Immuntherapie abzusetzen

e Unsicherheit

o Verbessertes Wohlbefinden

e Rechtfertigung der
Entscheidung

e Tolerieren von
Beeintrachtigung

e Nutzen von anderen
Therapieansatzen

Abbildung 5. Thematische Darstellung der Erfahrungen von MS Betroffenen mit Immuntherapien nach
Sippel et al. (2021)
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5.1.2 Beginn einer Immuntherapie

Bei der Uberlegung, ob eine und welche Immuntherapie begonnen werden sollte,
beeinflussten verschiedene miteinander zusammenhdngende Faktoren die
Entscheidungsfindung von MS Betroffenen. Wenn hier vom "Beginn einer
Immuntherapie” gesprochen wird, ist nicht nur die erstmalige Behandlung mit einer

Immuntherapie, sondern auch der Beginn jeder neuen Immuntherapie gemeint.

In Hinblick auf die Rolle, welche die Patient:innen bei der Entscheidung einnahmen,
gab es unterschiedliche Autonomiepraferenzen, die von einer arzt- und
arztinnendominierten tGber eine gemeinsame bis hin zu einer patient:innendominierten
Entscheidung reichten. MS Betroffene, die unmittelbar nach der Diagnose vor einer
Entscheidung standen, berichteten tber ein hohes Mafl? an Hilflosigkeit, Schock und
Trauma sowie uber einen Mangel an biomedizinischem Wissen. Einige erlebten jedoch
ein Gefuhl der Erleichterung, dass ihre Symptome nun erklart werden konnten. Andere
fuhlten sich ohnmachtig und von der Menge an neuen Informationen tUberwaltigt. In
dieser Situation agierten sie im Entscheidungsprozess eher passiv, d.h. ihr/ihre

Neurolog:in traf die Entscheidung.

,Da gab es keinen Entscheidungsprozess. Ich habe gefragt, was kann ich
machen? Man ist in dem Augenblick véllig ohnmachtig vor lauter Information.

Man ist ja kein Mediziner und in der Form nicht geschult.” (Patient:in 22)

Auf der anderen Seite erzahlten die Patientinnen, wie sie von ihren Arzt:innen
Informationen Uber eine Reihe von Therapieoptionen erhielten und zu allen Optionen
beraten wurden. Sie nutzten diese Informationen sowie andere Informationsquellen,
wie Internetplattformen und Informationsbroschiren, um sich auf eine Entscheidung
vorzubereiten und bei einem Folgetermin gemeinsam mit ihrer/ihrem Neurolog:in eine

fundierte Wabhl zu treffen.

Dabei war es fur die MS Betroffenen wichtig, sich Pausen zu nehmen und die
Informationen zuné&chst zu verarbeiten, um anschliefl3end eine Entscheidung treffen zu
konnen. Die Interviewten berichteten, dass sie es schatzten, eine aktive Rolle bei der
Entscheidungsfindung zu haben. Sie hatten den Wunsch, etwas an ihrer Situation zu
andern und Verantwortung zu tbernehmen, um (wieder) Kontrolle tber ihr Leben zu

erlangen.
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,War absolut hilfreich eine Therapie zu haben und so den vielen Angsten, die
nach der Diagnosestellung auftraten, was entgegen setzen zu kénnen.“
(Patient:in 32)

Es war jedoch ein schmaler Grat, ob MS Betroffene dies als Beteiligung an der

Entscheidungsfindung oder als fehlende Unterstiitzung empfanden.

,~Zum Thema Therapie sagt er: ,Also diese drei Broschiiren kbnnen Sie gerne
mitbekommen und studieren Sie das und suchen Sie sich etwas aus.“Als
Einleitung fand ich das nicht schlecht. Dann kam der Folgebesuch, war
naturlich vereinbart, und es blieb dabei: ,Suchen Sie sich etwas aus.”“ Das habe
ich so empfunden: Er lasst dich hangen. Also nicht, dass er mir die Freiheit
gibt.“ (Patient:in 3)

Weitere Bedurfnisse spielten eine Rolle beim Beginn einer Immuntherapie: Zum einen
war ihnen eine einfache Art der Verabreichung der Immuntherapie (z.B. in

Tablettenform oder als Infusion) wichtig.

AuBBerdem zogen MS Betroffene es in Betracht mit einer weniger wirksamen
Immuntherapie zu beginnen, wenn Schibe ihren Alltag nicht signifikant beeinflussten.
Sobald dies aber der Fall war, entschieden sie sich fur wirksamere und risikoreichere
Immuntherapien.

,AlSO bei den Basistherapien war es relativ einfach, zum einen ist das Wort ja
schon Basistherapie, das macht jetzt nicht so Angst. Die Nebenwirkungen sind
Uberschaubar [...]. [Immuntherapie B], ja grippeéahnliche Symptome, die steckt
man halt dann doch irgendwie mal weg. [...] Bei [Immuntherapie H] war es dann
schon schwieriger, eben wegen diesem JC-Virus [verursacht eine
opportunistische Infektion des ZNS]. Da war ich ja auch noch nicht wirklich alt;
hatte neue Plane gefasst [...]. Also meine Wahl war entweder weiterhin Schibe
zu bekommen, auch mit ungewissem Ausgang, oder den Sprung wagen.“
(Patient:in 16)

Das soziale Umfeld spielte bei der Therapieentscheidung ebenfalls eine Rolle. Zum
einen waren da die Familie und die oder der Partner:iin, mit denen sich die
Patient:innen zu Immuntherapien berieten. Zum anderen waren es andere MS
Betroffene, deren Geschichten und Ansichten unsere Interviewten bei Beginn einer

Therapie einholten. Einige neu Diagnostizierte wollen ihre Diagnose gegentber ihrem
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Arbeitgeber nicht offenlegen und richteten ihre Behandlungsentscheidungen danach,

wie die Therapien am besten in ihre Arbeitssituation passen.

Nach Beginn einer Immuntherapie machten die Patient.innen unterschiedliche
Erfahrungen mit den Anforderungen, die Immuntherapien an das Alltagsleben stellen.
Die Mehrheit erlebte Injektionen als belastend und unangenehm, wéhrend eine orale
Medikation als weniger einschneidend empfunden wurde. Einige bevorzugten
Infusionen, weil sie diese nicht selbst anwenden mussten und sich in der Klinik oder
im MS-Zentrum dabei gut betreut fuhlten. Es gab aber auch MS Betroffene, die die
Infusion als beangstigend empfanden. Einige berichteten, dass die Infusion im
Gegensatz zu Tabletten, die als normaler Teil des Alltags empfunden werden, ihnen

den Eindruck vermittelte, kranker zu sein.

»,In dem Moment, wo ich da lag mit dem [intravendsen] Zugang, war das schon
S0 — ja, ich habe eine schwere Krankheit. [...] Und das war bei den Tabletten

nicht so, weil Tabletten in den Alltag viel mehr integriert sind.” (Patient:in 34)

Auch beim Reisen mussten bestimmte Aspekte, wie Kiihlung oder das Mitfiihren eines
Zertifikates bei Injektionsmedikamenten im Voraus vorbereitet werden. Die
Komplexitat der Handhabung einiger Immuntherapien erlebten die MS Betroffenen
auch im Arbeitsalltag, da diese einen relevanten Zeitaufwand in der Verabreichung

erforderten.

»lch weild aber nicht, wie das jemand machen will, der Vollzeit arbeitet, fixe
Arbeitszeiten hat und das auch seinem Arbeitgeber nicht mitteilen méchte. [...]
Ich muss vielleicht nicht sagen, dass ich MS habe, aber ich muss zumindest
sagen, dass ich zum Arzt muss. Und ich meine, man kriegt ja auch einen
Nachweis vom Arzt. Und dann sieht eigentlich jeder Arbeitgeber, wo man war.

Also man kann das ja kaum verheimlichen.“ (Patient:in 34)

Des Weiteren berichteten MS Betroffene von Erfolgen und Misserfolgen der
Immuntherapien, d.h. vom Einfluss auf die Schubrate. Einige MS Betroffene fiihrten
(vermeintliche) Verbesserungen der MS-Symptome auf die Immuntherapien zurtck.
Andere beschrieben ungewohnliche Nebenwirkungen, Uber die in Studien nicht
berichtet wird.

Mit Nebenwirkungen sind die Patientiinnen unterschiedlich umgegangen. Einige
sahen die Nebenwirkungen als den zu zahlenden Preis an, tolerierten sie und nahmen

zuséatzliche Medikamente ein.
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,Die Schilddriiseniiberfunktion ist dazu gekommen. Man denkt immer: Es betrifft
einen nicht, wenn es irgendwelche Nebenwirkungen gibt. Aber leider hat es
mich in dem Fall getroffen. [...] Bevor bei mir die Schilddriisentiberfunktion
diagnostiziert war, da habe ich mich auf den Boden gesetzt und konnte nicht
mehr aufstehen. Ich habe es aus eigener Kraft nicht mehr geschafft, ich bin
keine Treppe, wirklich gar nicht mehr hochgekommen. [...] Und man hat dann
auch gemerkt, als ich dann behandelt wurde mit der Schilddriise, dass es dann
von Woche zu Woche immer besser wurde. [...] Aber es ist immer noch alles
besser als im Krankenhaus zu sein und im Rollstuhl zu sitzen [...]. Also es ging

mir schon echt schlecht und dafiir geht es mir jetzt echt super.” (Patient:in 47)

5.1.3 Immuntherapiewechsel
Fur viele MS Betroffene waren die Nebenwirkungen und/oder der fehlende Nutzen der

Therapie die Hauptfaktoren fir die Entscheidung, die Immuntherapie zu wechseln.

,Wenn ich ein Medikament nehme, das mich jetzt einschrankt und ich gar nicht
weil3, ob es am Ende funktioniert oder nicht funktioniert, da langt mir schon die
MS, da muss ich nicht mit Medikamenten noch was draufsetzen. So war eben

die Entscheidung, umzusteigen.“ (Patient:in 17)

Einige Patient:innen legten eine Pause von Immuntherapien ein, nachdem sie keinen
Nutzen von ihnen erfahren hatten und beschlossen spater, eine neue Immuntherapie
zu beginnen, wenn sie z.B. Krankheitsprogression bemerkten. Einige der MS
Betroffenen hatten den Wunsch, ihre Immuntherapie voribergehend abzusetzen
("drug holiday"). Dies wurde jedoch von den Arzt:innen meist abgelehnt oder nicht in
Betracht gezogen, da selbst eine kurze Unterbrechung der Behandlung als
inakzeptabel angesehen wurde. Aus diesem Grund mussten die Patient:innen auf eine

andere Immuntherapie umsteigen.

Auch beim Wechsel spielten personliche Bedirfnisse eine Rolle. MS Betroffene
wunschten sich eine Immuntherapie, bei der sie im Alltag nicht standig an MS denken
missen, was beispielsweise bei Immuntherapien, die als Infusion verabreicht werden,

der Fall war.

Auch der Kinderwunsch spielte bei der Entscheidung der Frauen fir eine
Immuntherapie eine Rolle. Frauen, die mit einer nicht fur die Schwangerschaft
zugelassenen Therapie behandelt wurden, mussten diese wechseln oder

unterbrechen, wahrend sie versuchten, schwanger zu werden.
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Bei der Analyse fiel auf, dass das soziale Umfeld mehrfach im Zusammenhang mit
dem Umgang mit MS oder der Handhabung von Injektionen erwahnt wurde. Allerdings
gaben die MS Betroffenen nur selten an, dass ihre Angehdérigen einen Einfluss auf die
Entscheidung hatten, die Immuntherapie zu wechseln. Eine MS Betroffene berichtete
jedoch, dass sie ihre Immuntherapie nicht nur wegen einer Nebenwirkung wechselte,

sondern auch wegen der Verantwortung fur ihre Kinder:

»Ich habe die Verantwortung fiir meine Kinder. Wenn ich die Kinder nicht gehabt
hatte, wéare ich wahrscheinlich bei [Immuntherapie H] auch geblieben.*
(Patient:in 47)

Manche mussten ihre Immuntherapie unfreiwillig wechseln, weil sie entweder vom
Markt genommen wurde oder die Patient:innen in einen anderen MS Verlauf (SPMS)

Ubergingen, fur den ihre Immuntherapie nicht mehr zugelassen war.

Einige Patient:innen wechselten zu einer neu zugelassenen Immuntherapie. Dabei war
die Neuartigkeit der Therapie vielleicht nicht das Hauptargument, aber sie weckte
sicherlich das Interesse an dieser Therapie und war moglicherweise mit dem Eindruck
verbunden, dass eine neue Therapie besser sein musste als die alte. Gleichzeitig
wurden aber auch Bedenken zu der Behandlung mit einer kirzlich zugelassenen

Immuntherapie geéaufliert:

,Und es kam gerade [Immuntherapie J] auf den Markt. Ja und ich dachte dann
mir, das kann man ja mal ausprobieren. Auch da so ein bisschen die Zweifel, es
ist neu auf dem Markt und was ist dann. Ich bin da so ein bisschen

Versuchskaninchen irgendwie.” (Patient:in 45)

Der Wechsel zu einer anderen Immuntherapie rief unterschiedliche emotionale
Reaktionen hervor. Einige empfanden den Wechsel als Enttauschung, vor allem wenn
sie selbst keine Nebenwirkungen wahrnahmen, aber Laborauffalligkeiten, die auf
einen Organschaden hinwiesen, dies notwendig machten. Der Wechsel wurde auch
als eine wiederholte psychische Belastung beschrieben, weil es bedeutete, dass die
Immuntherapie nicht erfolgreich war, wodurch weniger Optionen Ubrigblieben und die

Ungewissheit, ob die nachste Immuntherapie erfolgreich sein wird, stieg.

,LAIso eben dieses Geflihl: Okay, eins hat schon mal nicht funktioniert und jetzt
kommt etwas Neues und wer weil3, ob das funktionieren wird? Also diese
Unsicherheit und auch die Enttduschung, das ist tatsachlich etwas, was ich
damals empfunden habe.“ (Patient:in 36)
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Mehrere MS Betroffene erlebten bei der Umstellung aufgrund von
Verabreichungsschwierigkeiten oder Nebenwirkungen des vorherigen Mittels

Erleichterung.

N=44 MS Betroffene wurden wahrend ihres Krankheitsverlaufs mit mindestens zwei
Immuntherapien behandelt. N=8 Personen haben mehr als finf Immuntherapien
ausprobiert (Tabelle 1). Bei mehr als der Hélfte blieb die Behandlung auch nach einem
Immuntherapiewechsel ohne Wirkung. Obwohl die Therapie fehlschlug, machten die
Patient:innen weiter und setzten die Behandlung mit anderen Immuntherapien fort.
Eine Patientin sagte, sie sei bereit, immer wieder neue Immuntherapien

auszuprobieren und habe in dieser Hinsicht Vertrauen zu den Arzt:innen:

LAber ich muss noch eines sagen, ich werde nie, und das will ich auch nicht, auf
irgendein Mittel schimpfen [...]. Das ist doch schon, dass wir ein paar Mittel
haben zum Ausprobieren und bei irgendeinem bleibt man auf jeden Fall hangen

und irgendeins hilft uns auch.” (Patientin 15)

5.1.4 Absetzen der Immuntherapie

N=8 MS Betroffene brachen ihre Behandlung ab und begannen keine neue
Immuntherapie. Sie berichteten, dass eine fehlende Reduktion der Schubrate,
Nebenwirkungen und/oder die Belastung durch die Verabreichungsform zu den

Grunden gehorten.

,ES war wirklich so, dass die Medikamente mir mehr Stress [Setzen der Spritze
und die Lipodystrophie als Nebenwirkung] gemacht haben als die Erkrankung
selbst. Und da war dann, wie gesagt, 2012 dann der Punkt, wo ich gesagt habe,

das kann es nicht sein.“ (Patient:in 2)

Aufgrund ihrer negativen Erfahrungen standen die Patientiinnen anderen

Immuntherapien kritisch und ablehnend gegenuber.

Auch der Ubergang von RRMS zu SPMS war ein Grund abzusetzen und keine neue
Therapie anzufangen. Der Grund dafur war entweder der fehlende Zugang zu einer
Immuntherapie, die in der Vergangenheit fur den Verlauf der progressiven MS
zugelassen war oder eine begrenzte Anzahl von Immuntherapien, die noch als Option

zur Verfuigung standen.

Eine Patientin gab an, dass sie die Immuntherapie wegen der Nebenwirkungen
abgesetzt habe, aber auch, weil sie mdglicherweise eine benigne MS habe, da sie in
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zehn Jahren nur einen Schub erlebt habe. Die Erfahrung mit dem Verlauf der MS tber
die Zeit kann die Einstellung der Patient:innen zur Behandlung verandern und zum
Abbruch fuhren.

Die Entscheidung gegen eine weitere Immuntherapie war mit Unsicherheit verbunden,
weil die Patient:innen das Geflhl hatten, die Entscheidung ohne die Unterstiitzung der
Arztiinnen zu treffen und mit dieser Entscheidung viel Verantwortung zu tragen. Sie

hatten auch das Geflhl, sich in ihrer Entscheidung verteidigen zu mussen:

»,Ja, am Anfang ist es naturlich komisch. Ist es die richtige Entscheidung oder ist
es das nicht? Aber wie gesagt, ich habe das ja auch nicht ohne nachzudenken
gemacht und dieses nicht mehr zu spritzen, das ist schon wirklich eine
Erleichterung. [...] Von daher fiihlte ich so mich gut.” (Patient:in 2)

»Ich habe es jetzt mit mehreren Medikamenten probiert, habe mein Bestes

gegeben, habe mich dem nicht versperrt.“ (Patient:in 17)

Einige Patient:innen empfanden die Immuntherapien als Bedrohung und beschrieben,

wie sich ihr Wohlbefinden nach dem Absetzen verbessert hat.
LAlso ich fuhle mich jetzt befreit und wesentlich sicherer.“ (Patient:in 26)

Fir einige MS Betroffene bedeutete das Absetzen, die MS und die Beeintrachtigungen

zu akzeptieren und mehr im Hier und Jetzt leben zu kbénnen.

,Und jetzt nehme ich seit drei Jahren keine Medikamente mehr [...]. Ich will
mein Leben weiter so geniel3en, wie es ist, klar mit Einschrankungen. Und auch
speziell drauf zu gucken: Warum macht dein Korper das jetzt? Woher kdonnte
das kommen? [...] Manche Sachen kommen auch einfach nicht von der MS,
also die Erfahrung habe ich. Man muss rein horen in sich selbst; sich selbst

kennen.” (Patient:in 4)

Nachdem die MS Betroffenen ihre Immuntherapie abgesetzt hatten, nutzten sie andere
Therapieansatze, wie die symptomatische Behandlung, die Schubtherapie und

alternative Therapien.

,Und wenn ich dann da wieder mit gréberen Schiben [zu kampfen hab], dann

wurde ich lieber wieder auf die Kortison-Sto3kur zurtickgreifen.” (Patient:in 17)
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,LAIso ich mache andere Sachen. [...] Ich kiffe, [...] Ich nehme Schwefel, [...] ich
trinke viel Ingwertee [...], Kurkuma. Also ich gucke mehr auf die natirlichen
Mittel, was es in der Natur gibt.” (Patient:in 4)

5.1.5 Kein Beginn einer Immuntherapie

N=9 MS Betroffene entschieden sich direkt nach der Diagnose gegen eine
Immuntherapie und setzten dies Uber viele Jahre fort. Davon waren N=3 Patient:innen
im Alter von 50-59 Jahren, die bisher nicht mit einer Imnmuntherapie behandelt wurden.
Einige haben sich zun&chst gegen eine Immuntherapie entschieden, weil es zu dem
damaligen Zeitpunkt nur eine geringe oder gar keine Auswahl an Immuntherapien gab.

Andere hatten eine kritische Haltung gegenuber der Schulmedizin.

»,Man weifld immer noch nicht, was die Ursache von MS eigentlich ist, [...] was
sind die komplexen Zusammenhénge und so. [...] und dann gibt es
verschiedene Medikamente [...]. Ich fand die Namen aber auch schon damals
schaurig, also wie die heil3en, diese Medikamente. Irgendwie war es vollig Klar,

dass ich so etwas grundsatzlich erst einmal nicht nehmen wurde.” (Patient 39)

Dieser Patient stand Immuntherapien auch deshalb kritisch gegentber, weil er die MS
fir immer noch weitgehend unerforscht hielt. Immuntherapien reduzieren nicht
zwangslaufig Schibe und der langfristige Nutzen fir die Gesundheit ist unklar, was

ebenfalls ein Geflihl der Unsicherheit hervorruft.

Das Fehlen einer wahrgenommenen Beeintrachtigung durch die MS war ein weiterer

Grund gegen den Beginn einer Behandlung mit einer Immuntherapie.

,Nachdem es nur eine kurzfristige Ausfallserscheinung war, das heil3t der
Schub, den ich hatte damals, ging nach vier bis sechs Woche wieder
einigermal3en weg, und ich hatte danach keine bleibenden Schéaden. [...] Ja,
war halt mal vier Wochen krank und dann... Ja, die MS hat man da erst einmal
verdrangt. Und ich habe auch die ersten drei Jahre im Grunde keine
Medikamente genommen, weil ich ja nichts hatte. Also ich war ja gesund - in
meinen Augen. [...] Und zu dem Zeitpunkt, wo ich die Diagnose hatte, gab es
nur zwei Medikamente. [...] Und da ging es darum: ,Kénnen Sie nehmen oder
auch nicht. Ob es hilft, wissen wir nicht.“ Ja, und mit 18, 19 oder 20, sagt man,

sInteressiert mich nicht!“, und hat gelebt.” (Patient:in 23)

Andere MS Betroffene, die bisher keine Immuntherapie angefangen haben,

beschrieben, dass ihnen eine arztliche Empfehlung fir eine Immuntherapie fehlte.
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sich sollte einen gesunden Lebensstil flhren. Nicht rauchen und Sport machen
und wenig Schweinefleisch essen. Das war eigentlich, sage ich mal,

Empfehlung [des Arztes] anstatt Medikamentierung.“ (Patient:in 18)

,Der Arzt sagte: ,,Geben Sie dem Kdrper keine Mittel, sonst wird er neugierig
drauf. Also versuchen Sie so lange, wie moglich, das zu vermeiden.“Und
danach habe ich gelebt. [...] Das habe ich am Anfang tatsachlich geglaubt, also
wenn ich dem Korper etwas gebe, dann gewdhnt der sich dran, dann reduziert
er vielleicht andere Mechanismen, die auch wichtig waren und dann sage ich
nein, warum?! Solange ich keine Einschrankungen habe, nehme ich nichts.
(Patient:in 40)

In diesem Zusammenhang scheint die ldee oder der Ansatz, den Korper nicht an
bestimmte Substanzen zu gewbhnen, bei der Betrachtung von Langzeitmedikamenten

prasent zu sein.

Die Interviewten beschrieben, dass sie sich mit ihrer Entscheidung wohl fuhlten.
Ahnlich wie die MS Betroffenen, die ihre Immuntherapie absetzten, berichteten auch
Patientiinnen, die noch nie eine Immuntherapie ausprobiert haben, dass sie
stattdessen andere Behandlungsansatze (Schubtherapie, symptomatische

Behandlung, alternative Therapien) nutzen wirden.

,AIso ich habe mehrere Sachen ausprobiert, [...] zum Beispiel: [...]
Meditationen. Man sitzt da nicht nur und hort Musik und kdmpft dagegen an,
dass irgendwelche Gedanken in den Kopf kommen, sondern das hat ganz viel
damit zu tun, dass wir im Kopf uns vorstellen, wie das Leben ist, so wie wir das
haben wollen. Denn unser Gehirn kann nicht unterscheiden, ob etwas erdacht
ist oder ob es tatséchlich stattfindet und wenn wir das im Positiven machen,
dann schicken wir an den Korper all die guten Sachen, die er braucht, um
gesund zu sein oder dass es nicht schlechter wird und dass wir uns gut fihlen,

anstatt dass wir in dieser Opferhaltung halt Angst haben.” (Patient:in 2)

Diejenigen, die sich fur das Abwarten entschieden haben, dann aber eine erhthte
Krankheitsaktivitat feststellten, nahmen die Behandlung mit einer Immuntherapie zu

einem spéateren Zeitpunkt doch auf.
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5.2 Psychometrische Validierung des eHealth Impact Questionnaire

5.2.1 Stichprobenbeschreibung

Die erhobene Stichprobe der Fragebogenvalidierungsstudie der deutschen Version
des eHIQ-G (Sippel et al., 2022a) umfasste N=162 Personen mit MS (71 % weiblich,
M=51 Jahre). Das Bildungsniveau der Teilnehmenden war mit 65,4 % mit
Fachhochschulreife hoch. 58,0 % gaben eine Ausbildung als hdchsten
Berufsabschluss an. Fast alle Teilnehmenden hatten eine gesicherte MS Diagnose,
wéahrend bei 4,9 % ein Verdacht auf MS bestand. 54 % der Teilnehmenden mit
gesicherter MS hatten RRMS. Die Patient:innen lebten im Mittel seit 14 Jahren mit MS
und hatten einen PDDS von 3,1 (Gangstorung). Der Grol3teil (65,4 %) entschied sich,
Zeit auf der Webseite der DMSG Hamburg zu verbringen, wahrend 34,6 % auf der
Webseite der AMSEL surften. Was die Nutzung dieser Webseiten vor der Teilnahme
an der Studie betrifft, so hatten 77,4 % bereits die Webseite der DMSG Hamburg und
80,4 % die Webseite der AMSEL genutzt (Tabelle 2).

Tabelle 2. Demografische und MS-spezifische Merkmale der Studienteilnehmenden (Sippel et al.,
2022a)

Gesamt (N=162)

Geschlecht, weiblich, N (%) 115 (71,0)
Alter in Jahren, Mittelwert (SD) 51 (11,0)
Hochster Schulabschluss, N (%)

Hauptschulabschluss 8 (4,9)

Realschulabschluss 48 (29,6)

Fachhochschulreife 106 (65,4)
Hochster beruflicher Ausbildungsabschluss, N (%)

Keine Berufsausbildung bzw. noch in Lehre 3(1,9)

Berufliche/betriebliche Ausbildung 94 (58,0)

Akademische Ausbildung 65 (40,1)
MS Diagnose, N (%)

Verdacht auf MS 8 (4,9)

MS Diagnose 154 (95,1)
Krankheitsdauer in Jahren, Mittelwert (SD)* 14 (9,8)
Verlaufsform der MS, N (%)

RRMS 87 (53,7)

SPMS 41 (25,3)

PPMS 23 (14,2)

Unklar 11 (6,8)
PDDS, Mittelwert (SD) 3.1(2,2)
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Angeschaute Webseite, N (%)
DMSG Hamburg 106 (65,4)
Besuch dieser Webseite vor der Studienteilnahme
RegelmaRig (> 2 Mal im letzten Jahr) 28 (26,4)
Gelegentlich (1-2 im letzten Jahr) 26 (24,5)
UnregelmafBiig (vor mehr als einem Jahr) 28 (26,4)
Keine Nutzung 24 (22,6)
AMSEL 56 (34,6)
Besuch dieser Webseite vor der Studienteilnahme
RegelmaRig (> 2 Mal im letzten Jahr) 19 (33,9)
Gelegentlich (1-2 im letzten Jahr) 14 (25,0)
UnregelmaRig (vor mehr als einem Jahr) 12 (21,4)
Keine Nutzung 11 (19,6)
IN=151

5.2.2 Interne Reliabilitat

Cronbachs a belegte mit 0,93 eine hohe interne Konsistenz des eHIQ-G. Fir die
Subskalen ergaben sich ebenfalls Werte im oberen zu erwartenden Bereich
(Cronbachs a=0,83 — 0,89).

5.2.3 Strukturelle Validitat

Der Kaiser-Meyer-Olkin Test (KMO) verifizierte die Stichprobenadaquanz fir die KFA
(KMO=0,87). N=149 MS Betroffene flllten den eHIQ-G vollstdndig aus und wurden in
die KFA einbezogen.

Unter Verwendung der Maximum Likelihood Methode wurden die einzelnen Parameter
des Modells mit fiinf Faktoren und 37 Items des eHIQ-G geschatzt (Abbildung 6): Fur
alle Indikatorvariablen lagen positive Parameterschétzer (S.E.) vor. Mit Werten von
C.R. > 1,96 (p<0,001) war zu entnehmen, dass alle Parameter sich signifikant von 0
unterschieden. Die Prufung der quadrierten Faktorladungen zeigte Vviele
Indikatorvariablen mit Werten > 0,5 auf. Fast alle standardisierten Koeffizienten wiesen
Werte > 0,7 auf und reflektierten damit die latenten Variablen. Das Modell auf

Indikatorebene ergab insgesamt eine akzeptable Eignung (Tabelle 3).
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Abbildung 6. Pfaddiagramm mit latenten Variablen und den entsprechenden Messindikatoren (Sippel et

al., 2022a)
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Tabelle 3. Parameterschatzung der KFA (N=149) (Sippel et al., 2022a)

Faktoren Items S.E2| CR:3 p p* R25 a

eHIQ Teil 1
1) Einstellungen zu 0,833
Gesundheitsinforma-
tionen im Internet

eHIQ1 ltem 1 0,10 | 8,10 <0,001 | 0,74 | 0,54

eHIQ1 Item 2 0,11 | 7,10 <0,001 | 0,66 | 0,44

eHIQ1 Item 3 0,11 | 7,14 <0,001 | 0,66 | 0,44

eHIQ1 Item 4 0,12 | 8,11 <0,001 | 0,71 | 0,51

eHIQl ltem 51 0,73 | 0,53
2) Einstellungen zum 0,867
Teilen von
Krankheitserfahrungen
im Internet

eHIQ1 Item 6 0,09 | 7,74 <0,001 | 0,63 | 0,40

eHIQ1 ltem 7 0,09 | 8,88 <0,001 | 0,72 | 0,52

eHIQ1 Item 8 0,10 | 7,83 <0,001 | 0,64 | 041

eHIQ1 Item 9 0,10 | 9,14 <0,001 | 0,71 | 0,51

eHIQ1 Item 10 0,09 | 11,19 |<0,001 | 0,86 | 0,74

eHIQ1 Item 11° 0,79 | 0,63
eHIQ Teil 2
1) Vertrauen und 0,883
Identifikation

eHIQ2 Item 10 0,13 | 5,27 <0,001 | 0,47 | 0,22

eHIQ2 Item 11 0,13 | 7,75 <0,001 | 0,72 | 0,52

eHIQ2 Item 14 0,23 | 7,70 <0,001 | 0,69 | 0,48

eHIQ2 Item 15 0,13 | 8,10 <0,001 | 0,73 | 0,54

eHIQ2 Item 17 0,10 | 8,81 <0,001 | 0,83 | 0,68

eHIQ2 Item 18 0,12 | 7,11 <0,001 | 0,64 | 0,40

eHIQ2 Item 19 0,12 | 8,04 <0,001 | 0,72 | 0,52

eHIQ2 Item 20 0,13 | 7,82 <0,001 | 0,69 | 0,47

eHIQ2 Item 231 0,67 | 0,45
2) Information und 0,838
Prasentation

eHIQ2 Item 3 0,17 | 6,20 <0,001 | 0,60 | 0,36

eHIQ2 Item 5 0,16 | 6,57 <0,001 | 0,68 | 0,46

eHIQ2 Item 6 0,12 | 6,70 <0,001 | 0,65 | 0,42

eHIQ2 Item 9 0,12 | 7,49 <0,001 | 0,75 | 0,56

eHIQ2 Item 12 0,15 | 6,33 <0,001 | 0,66 | 0,43

eHIQ2 Item 24 0,15 | 6,51 <0,001 | 0,66 | 0,44
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eHIQ2 Item 25 0,16 | 4,88 <0,001 | 0,46 0,21
eHIQ2 Item 261 0,64 | 0,40

3) Verstandnis und 0,885
Motivation

eHIQ2 Item 1 0,12 | 8,94 <0,001 | 0,75 | 0,56
eHIQ2 Item 2 0,11 | 7,49 <0,001 | 0,64 | 0,40
eHIQ2 Item 4 0,10 | 8,29 <0,001 | 0,70 | 0,49
eHIQ2 Item 7 0,11 | 8,03 <0,001 | 0,67 | 0,45
eHIQ2 Item 8 0,13 | 7,26 <0,001 | 0,61 | 0,38
eHIQ2 Item 13 0,13 | 7,08 <0,001 | 0,59 | 0,35
eHIQ2 Item 16 0,11 | 8,27 <0,001 | 0,69 | 0,48
eHIQ2 Item 21 0,11 | 9,05 <0,001 | 0,74 | 0,55
eHIQ2 Item 221 0,73 | 0,54

1= Diese Faktorladung wurde bei 1.00 festgesetzt, d.h. nicht geschatzt.
2S.E. = Standardfehler der Schatzung

3C.R. = Critical Ratio

4B = Faktorladungen

5R?= Quadrierte multiple Korrelationskoeffizienten

Das 2-Faktoren-Modell des eHIQ-G Teil 1 erreichte akzeptable Werte bei den
Goodness-of-Fit-Indizes. Die Modellgultigkeit fur das 3-Faktoren-Modell des eHIQ-G
Teil 2 war nicht gegeben. Auch die modifizierten Modelle, bei denen einerseits Items
entfernt wurden, die hohe Kovarianzen aufwiesen und andererseits das 3-Faktoren
Modell des eHIQ Teil 2 aus der hollandischen Validierungsstudie (Neijenhuijs et al.,
2019) angewandt wurde, ergaben zwar bessere, aber immer noch keine gute
Modellgultigkeit (Tabelle 4). Die Strukturvaliditat des eHIQ-G konnte somit durch die

KFA nur teilweise bestatigt werden.

Tabelle 4. Guteprufung des Gesamtmodells (Sippel et al., 2022a)

Fit Indizes Gesamt eHIQ-G1 eHIQ-G2 eHIQ-G 2 eHIQ-G2  Akzeptables
eHIQ-G modifiziert! nach NL Niveau
Beispiel?

RMSEA 0,09 0,12 0,12 0,12 0,11 <0,06
SRMR 0,09 0,07 0,10 0,10 0,10 <0,08

CFI 0,75 0,91 0,74 0,77 0,76 =0,95

TLI 0,73 0,88 0,71 0,75 0,74 =>0,95
CMIN/DF 2,26 2,63 3,00 2,75 2,81 <3
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1 Entfernung der Items 15 und 20 sowie Aufnahme von Item 10 in die Subskala eHIQ 2.3 nach
Inspektion von Kovarianzen zwischen den Items (Modifikationsindex-Ausgabe in AMOS)

2 Anwendung eines 3-Faktoren Modells aus der niederlandischen Ubersetzung und Validierung des
eHIQ Teil 2

5.2.4 Konvergente und diskriminante Validitat

Die deskriptiven Daten fir den GSE, die eHLQ Subskalen und den eHIQ-G Teil 1 sind
in Tabelle 5 dargestellt. Die Teilnehmenden schéatzten ihre Kenntnisse und Fahigkeiten
in Bezug auf die eHealth Kompetenz als mafig ein. Der Mittelwert fur die allgemeine
Einstellung der Teilnehmenden zu gesundheitsbezogenen Informationen im Internet
und ihre Einstellung zu Krankheitserfahrungen im Internet (eHIQ Teil 1) lag im mittleren
Bereich. Die allgemeine Selbstliberzeugung, eine schwierige Lage zu meistern, war
mit 29,42 Punkten auf einer Skala von 10 bis 40 eher grof3.

Tabelle 5. Gesundheitskompetenz, allgemeine Einstellung zur Nutzung des Internets zur Beschaffung
von Gesundheitsinformationen sowie allgemeine Selbstiiberzeugung der MS Betroffenen (Sippel et
al., 2022a)

N Durchschnitt  SD
(Range)

eHLQ
1. Verwendung von Technologie zur Verarbeitung von 158 2,66 (1-4) 0.6
Gesundheitsinformationen
2. Verstandnis von Gesundheitskonzepten und -sprache 157 3,00 (2-4) 0.5
3. Fahigkeit, sich aktiv mit digitalen Diensten zu beschéftigen 153 2,96 (1-4) 0.6
4. Geflihl der Sicherheit und Kontrolle 152 2,56 (1-4) 0.6
5. Motivation, sich mit digitalen Diensten zu beschéftigen 158 2,51 (1-4) 0.6
6. Zugang zu digitalen Diensten, die funktionieren 156 2,32 (1-4) 0.5
7. Digitale Dienste, die den individuellen Bedurfnissen 157 2,32 (1-4) 0.5
entsprechen

eHIQ-G Teil 1 Gesamtscore 158 53,69 (0-100) 20.6
1.1 Einstellungen zu Gesundheitsinformationen im Internet 161 51,58 (0-100) 22.4
1.2 Einstellungen zum Teilen von Krankheitserfahrungen im 159 55,74 (0-100) 23.6
Internet

GSE 161 29,42 (17-40) 5.2

Die externe Validitatsprifung des eHIQ-G wurde mittels konvergenter und
diskriminanter Konstruktvaliditat gepruft. Die Korrelationen des eHIQ-G Teil 1 und 2
und bestimmter Subskalen des eHIQ-G mit den Referenzinstrumenten eHLQ und GSE
lagen erwartungsgemafi bei 0,08 — 0,62 (Tabelle 6). Da mindestens 75 % der
Korrelationen wie erwartet waren, wurde die konvergente Validitat als adaquat

angesehen (Prinsen et al., 2018).
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Tabelle 6. Pearson Korrelationen zwischen eHIQ, eHLQ und GSE (Sippel et al., 2022a)

eHIQ1.1 eHIQ1.2 eHIQ 1! eHIQ2.1 eHIQ22 eHIQ23 eHIQ2!
eHLQ 1 0,57** 0,52 0,62**
eHLQ 2 0,28** 0,19* 0,22**
eHLQ 3 0,32** 0,28 0,34**
eHLQ 4 0,12
eHLQ 5 0,57** 0,47** 0,59** 0,25** 0,30**
eHLQ 6 0,21* 0,15 0,20*
eHLQ 7 0,37** 0,30** 0,37** 0,26**
GSE 0,08
* = Korrelation ist signifikant bei 0.05 (2-seitig).
** = Korrelation ist signifikant bei 0.01 (2-seitig).
1 = Gesamtscore

Obwohl nicht signifikant (t149=-0,45, p=0,35, mittlere Differenz=-0,40, 95% KI=-6,08 —
4,04), erreichte die Website AMSEL’ hohere mittlere Scores auf eHIQ Teil 2 sowie auf
den Subskalen 2.1 und 2.3 als die Webseite der DMSG Hamburg. Wie erwartet, war
hoheres Alter mit einem niedrigeren eHIQ-G Teil 1 Score verbunden [F (1, 154)=10,00,
B=-2,29, p<0,001, partielles Eta-Quadrat=0,06]. Fur die Bildung konnte allerdings kein
signifikanter Effekt fur eHIQ-G Teil 1 gefunden werden [F (2, 154)=1,14, p=0,32,
partielles Eta-Quadrat=0,02]. Somit konnte die diskriminante Validitat nur teilweise

nachgewiesen werden.

5.3 Evaluation der Webseite www.ms-erfahrungen.de

5.3.1 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt besuchten N=69 Teilnehmende (63 MS Betroffene und 6 Expert:innen)
www.ms-erfahrungen.de. N=50 MS Betroffene (72 % weiblich, M=48 Jahre) (Tabelle
7) und N=6 Expert:innen (50 % weiblich, M=55 Jahre) flllten die Online-Umfrage aus.
Das Bildungsniveau der Patient:innen war hoch: 70 % hatten eine Fachhochschulreife.
Jeweils die Halfte absolvierte entweder eine berufliche bzw. betriebliche Ausbildung
oder eine akademische Ausbildung. Fast alle Patient:innen hatten eine gesicherte MS
Diagnose, wahrend 8 % einen Verdacht auf MS hatten. 68 % der Teilnehmenden mit
MS hatten eine RRMS. Die Krankheitsdauer betrug im Mittel 12 Jahre. Die
Patient:innen schatzten ihren Grad der Behinderung (PDDS) als méafRig ein (Sippel et
al., 2022b).
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Tabelle 7. Demografische und MS-spezifische Merkmale der MS Betroffenen (Sippel et al., 2022b)

Gesamt (N=50)

Geschlecht, weiblich, N (%)
Alter in Jahren, Mittelwert (SD)
Hochster Schulabschluss, N (%)
Hauptschulabschluss
Realschulabschluss
Fachhochschulreife
Hdéchster beruflicher Ausbildungsabschluss, N (%)
Keine Berufsausbildung bzw. noch in Lehre
Berufliche/betriebliche Ausbildung
Akademische Ausbildung
MS Diagnose, N (%)
Verdacht auf MS
MS Diagnose
Krankheitsdauer in Jahren, Mittelwert (SD)
Verlaufsform der MS, N (%)
RRMS
SPMS
PPMS
Unklar
PDDS, Mittelwert (SD)
Phase der Entscheidungsfindung fir eine Immuntherapie, N (%)

Personen, die noch nicht begonnen haben, tber die Therapiemdéglichkeiten
nachzudenken

Personen, die noch nicht begonnen haben, Uber die Therapieméglichkeiten
nachzudenken, aber daran interessiert sind, dies zu tun

Personen, die zurzeit die Therapiemdglichkeiten erwéagen
Personen, die kurz davor sind, eine Immuntherapie auszuwéhlen

Personen, die bereits eine Entscheidung getroffen haben, aber dennoch
bereit sind, diese zu Uberdenken

Personen, die bereits eine Entscheidung getroffen haben und es
unwahrscheinlich ist, dass Sie ihre meine Meinung andern werden

eHIQ Teil 1, Mittelwert (SD)
1.1 Einstellungen zu Gesundheitsinformationen im Internet
1.2 Einstellungen zum Teilen von Krankheitserfahrungen im Internet

Teilnehmende aus der qualitativen Studie der Webseitenentwicklungsphase, N
(%)

36 (72)
48 (13)

3 (6)
12 (24)
35 (70)

3(6)
24 (48)
23 (46)

4(8)
46 (92)
12 (10)

34 (68)
9 (18)
4 (8)
3(6)

2 (2)

4(8)

12

4(8)
4(8)
17 (34)

20 (40)

58,2 (18.2)
52,0 (20.4)
64,3 (19.1)
14 (28)
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Was den Stand des Entscheidungsprozesses fir eine Immuntherapie anbelangt, so
hatten 40 % bereits eine Entscheidung getroffen und wirden ihre Meinung
wahrscheinlich nicht mehr andern, wahrend 52 % (N=26) noch Uber verschiedene
Immuntherapien nachdachten bzw. ihre Entscheidung tberdachten. Die allgemeine
Einstellung der MS Betroffenen zu gesundheitsbezogenen Informationen im Internet
und ihre Einstellung zu Krankheitserfahrungen im Internet (eHIQ Teil 1) war moderat.
28 % gaben an, dass sie bereits in der Entwicklungsphase der Webseite an der
gualitativen Interviewstudie teilgenommen hatten und somit personlich auf der
Webseite abgebildet sind.

5.3.2 Quantitative Ergebnisse

Die MS Betroffenen gaben an, in der dreiwochigen Testphase durchschnittlich 3,2
Stunden auf der Webseite verbracht zu haben. Die Patient:innen sahen sich am
haufigsten die Hauptthemen "MS Diagnose", "Immuntherapien” und "Erzahlen von der
MS Erkrankung" an. Sie filterten bei der Auswahl eines Video- oder Audioclips nach
Alter und Geschlecht, wobei das Alter auf einer sechsstufigen Likert-Skala einen
starkeren Einfluss auf die Nutzer:innen hatte (Mittelwert = 3,3) als das Geschlecht
(Mittelwert = 4,4) (Tabelle 8) (Sippel et al., 2022b).

Tabelle 8. Navigation und Einschatzung des Nutzes von www.ms-erfahrungen.de der MS Betroffenen
(Sippel et al., 2022b)

Gesamt (N=50)

Anzahl der Logins, N (%)

Mehr als 1-mal pro Woche 7 (14)

Hoéchstens 1-mal pro Woche 26 (52)

Héchstens 1-mal pro Monat 16 (32)
Verweildauer in Stunden, Mittelwert (SD) 3.2(4.3)
Einfluss des Alters beim Auswahlen der Videos/Audios?, Mittelwert (SD) 3.3(1.6)

Einfluss des Geschlechtes beim Auswahlen der Videos/Audios?, Mittelwert (SD) 4.4 (1.4)

Angeschaute Themen, N (%)

MS Diagnose 40 (80)
Immuntherapien 40 (80)
LebensstilimalRnahmen 36 (72)
Rehabilitations-, komplementére und alternative Verfahren 35 (70)
Erzéhlen von der MS Erkrankung 40 (80)
Kinderwunsch und Familie 19 (38)
Sozialleben 32 (64)
Arbeit und Ausbildung 27 (54)
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Urlaubsplanung und Reisen 17 (34)

Einschrankungen und Anpassungen 32 (64)
Umgang mit MS 38 (76)
eHIQ-G Teil 2 70,7 (12.9)

2.1 Vertrauen und Identifikation 67,4 (15.1)

2.2 Information und Prasentation 81,8 (12.9)

2.3 Verstandnis und Motivation 62,9 (16.7)
Hilfreich bei der Entscheidung fir eine Immuntherapie?, Mittelwert (SD) 2,3(0.8)
SURES, Mittelwert (SD) 4,4 (1.6)
DSES*, Mittelwert (SD) 83,9 (16.0)
PrepDM?®, Mittelwert (SD) 53,3 (27.1)
PAM13-D8, Mittelwert (SD) 42,3 (4.5)
Schulnote fur die Webseite, Mittelwert (SD) 2,1(0.8)

L Auf einer Likert-Skala von 1 (sehr starker Einfluss) — 6 (gar kein Einfluss).
2 Auf einer Likert-Skala von 1 (sehr hilfreich) — 5 (Uberhaupt nicht hilfreich).
3Ein Score < 4 zeigt einen wahrgenommenen Entscheidungskonflikt.

4Je hoher der Score desto hoher die wahrgenommene Selbstwirksamkeit.

5 Je hoher der Score desto hoher die wahrgenommene Vorbereitung auf eine medizinische
Entscheidung.

6 Der Summenscore geht von 13 — 52. Je hoher der Score, desto hoher das AusmaR, in welchem
sich Patient:innen aktiv an der Gestaltung einer Behandlung beteiligen.

Die Webseite erreichte im eHIQ-G Teil 2 auf einer Skala von 0 bis 100 eine Punktzahl
von 70,7. Die hochste Punktzahl wurde in der Subskala Information und Présentation
erreicht, die das Vertrauen der Nutzer:innen in den Inhalt der Webseite und dessen
Eignung widerspiegelt. 84 % empfanden die Bedienung als einfach und 94 % stimmten
zu, dass die Informationen leicht zu verstehen und vertrauenswurdig sind. 86 % der
MS Betroffenen waren der Ansicht, dass die Videos und Audios auf der Webseite
angemessen eingesetzt wurden. Allerdings gaben 84 % der Patient:innen Geflhle der
Beunruhigung an und 76 % gaben an, dass die Webseite sie verwirrt hat (Abbildung
7). Das Vertrauen der MS Betroffenen, ihren Gesundheitszustand nach dem Besuch
der Webseite mit anderen zu besprechen und die Identifikation mit den Nutzer:innen
der Webseite (eHIQ 2 Subskala Vertrauen und Identifikation) waren moderat (M=67,4;
SD=15,1). Auch in der Subskala Verstandnis und Motivation, die das Verstandnis von
relevanten Gesundheitsinformationen sowie die Motivation zum Handeln
widerspiegelt, war die Bewertung mafRig (M=62,9; SD=16,7). 74 % gaben an, die
Webseite nutzen zu wollen, wenn sie eine Entscheidung beziglich ihrer Erkrankung

treffen mussten.
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Wahrnehmung der Inhalte und des Einflusses von www.ms-erfahrungen.de auf das Gesundheitsverhalten
von MS Betroffenen (eHIQ-G Teil 2)

Vertrauen und ldentifikation

23. Die Internetseite gibt mir mehr Selbstvertrauen, liber meine gesundheitliche Situation. . mgm==gmm 44 30 12

20. Die Internetseite gibt mir das Selbstvertrauen, anderen von meinen gesundheitlichen.. mmgmmm=gum 32 36 s

19. Ich habe den Eindruck, dass ich viele Gemeinsamkeiten mit anderen Nutzern der.. mmm=gum 20 46 22

18. Die Interseite bestarkt mich darin, dass ich mich selbst um meine Gesundheit..0 16 48 e 3

17. Ich finde die Ratschléage wertvoll, die auf der Internetseite gegeben werden. (Qwgms 19 59 o1

15. Ich kann mich mit anderen Nutzern der Internetseite identifizieren. ]2 16 52 s

14. Ich fuhle mich mit anderen Nutzern der Internetseite verbunden. B 26 42 1.

11. Diejenigen, die auf der Internetseite mitgewirkt oder sie gestaltet haben, verstehen,..(04= 24 50 22

10. Die Internetseite bereitet mich darauf vor, was mir gesundheitlich bevorstehen kdnnte. EEgEE=——Qw— 24 42 o1
N

i Information und Préasentation

= 26. Die Nutzung der Internetseite ist unkompliziert. BE=gE==g 31 5

(-? 25. Die Videos und Audios auf der Internetseite haben mich erschreckt. (Qmgm===12 26 5

o 24. Die Internetseite setzt Videos und Audios in angemessener Weise ein. (Qusg@usy: 48 38

:‘5 12. Ich vertraue den Informationen auf der Internetseite. (=6 56 e 36

n 9. Die Informationen auf der Internetseite sind fur mich leicht verstandlich. @2 40 B

% 6. Die Sprache der Internetseite ist leicht verstandlich. (R==g 34 %5

ac.) 5. Die Internetseite bietet eine gro3e Bandbreite an Informationen. 04=2 56 38

< 3. Die Informationen auf der Internetseite haben mich verwirrt. QeesjAme===10 32 - b
X
7}

5 Verstandnis und Motivation

n 22. Die Internetseite ermutigt mich, eine aktivere Rolle bei meiner Gesundheitsversorgung. . S 16 50 1

21. Die Internetseite hilft mir, meine gesundheitliche Situation besser zu verstehen. 30 48 o1

16. Im GroRen und Ganzen hat die Internetseite meine Angste und Zweifel ausgeraumt. EE——Gw— 56 22 2

13. Wenn es um eine Entscheidung beziiglich meiner Gesundheit ginge, wiirde ich die.. Mg 62 12

8. Ich habe durch die Internetseite etwas Neues gelernt. EEgEE=G 24 44 B L

7. Nach dem Besuch der Internetseite neige ich eher dazu, auf mich zu achten. =)@ 57 27 2

4. Die Internetseite bietet hilfreiche Ratschlage, wie man sein Leben verbessern kann. i 23 53 1

2. Die Internetseite vermittelt eine positive Perspektive. msgm 20 52 22

1. Die Internetseite ermutigt mich zu MalRnahmen, die sich positiv auf meine Gesundheit.. =g 23 46 2z

0 20 40 60 80 100
Antworten in %
B Stimme Uberhaupt nicht zu = Stimme eher nicht zu Weder noch Stimme eher zu = Stimme voll und ganz zu

Abbildung 7. Wahrnehmung der Inhalte und des Einflusses von www.ms-erfahrungen.de auf das Gesundheitsverhalten von MS Betroffenen (Sippel et al., 2022b)
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Des Weiteren gaben MS Betroffene an, nach dem Besuch der Webseite keinen
Entscheidungskonflikt (SURE) zu erleben und fihlten sich sicher, informierte
Entscheidungen tUber ihre Behandlung treffen zu kénnen (DSES). Die Patient:innen
schatzten die Nutzlichkeit der Webseite fur die Vorbereitung auf den nachsten Arzt-
und Arztinnenbesuch und fiir das Treffen von Gesundheitsentscheidungen (PrepDM)
als maRig ein. Das wahrgenommene Niveau an Wissen, Fahigkeiten und Vertrauen

im Umgang mit MS war nach dem Besuch der Webseite jedoch hoch (PAM).

Insgesamt wurde die Website von MS Betroffenen mit der Schulnote 2,1 (SD=0,8) und

von Expert:iinnen mit 1,7 (SD=0,5) als positiv bewertet.

5.3.3 Qualitative Ergebnisse
Von den N=56 Studienteilnehmenden beteiligten sich N=14 MS Betroffene am
anschlieBenden Telefoninterview und N=4 Expertiinnen an einer der zwei

Fokusgruppen.

Die qualitativen Ergebnisse aus den Interviews und Fokusgruppen werden im
Folgenden in funf Hauptthemen dargestellt: (1) Web-Design, Aussehen und
Funktionalitat, (2) Inhalt, (3) Benutzerfreundlichkeit, (4) Nudtzlichkeit und (5) erster
Eindruck (Sippel et al., 2022b).

Kriterien fur das Web-Design sind beispielsweise die Sitemap sowie die Verwendung
von Medien und Suchmaschinen (Allison et al., 2019). Die MS Betroffen sowie die
Expertiinnen waren mit dem Webdesign sehr zufrieden und schéatzten die
verschiedenen Arten von Informationen in Form von Videos, Audios und schriftlichem

Material.

,Ich fand es vom Schnitt her sehr modern, von den Bildern und der

Bilderauswahl, das war alles ansprechend.” (Patient:in 41)

Die visuelle und akustische Qualitat der Videos und Audios konnte nach Ansicht der
MS Betroffenen und Expert:iinnen jedoch noch durch Nachrustung der technischen

Ausstattung verbessert werden.

Derzeit gibt es keine Mdglichkeit, Feedback oder Kommentare auf www.ms-
erfahrungen.de zu hinterlassen, die fur alle Nutzer:innen sichtbar wéren. Fur einige
MS Betroffene war das Vorhandensein eines Forums oder einer anderen Méglichkeit,
mit der die Nutzer:iinnen direkt mit den Protagonistiinnen der Webseite (d.h. den

Personen in den Videos und Audios) in Kontakt treten kdnnten, von Interesse, da dies
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die Mdglichkeit bieten wirde, sich mit Menschen mit ahnlichen gesundheitlichen

Problemen auszutauschen.

Hinsichtlich der Funktionalitét der Webseite gaben die Teilnehmenden an, dass diese
mit verschiedenen Geraten wie Laptops, Desktops und Mobiltelefonen kompatibel sei.
Allerdings wurden einige Videos nicht richtig angezeigt und es gab

Funktionsbeeintrachtigungen bei der Suchmaschine, die behoben werden missen.

Bezuglich des Inhaltes der Webseite waren sich MS Betroffene und Expert:innen einig,
dass alle relevanten Themen fir neu diagnostizierte MS Betroffene dargestellt seien

und dass das Material vielfaltige und ausgewogene Themen und Erfahrungen enthielt.

,Die Mischung finde ich auch recht gut, vor allem, dass auch die Meinungen

sehr stark auseinandergehen.” (Experte:in 2)

»Ich habe einen Bekannten, der auch MS hat und den habe ich auch drauf
hingewiesen. [...] Er hat gesagt er weil3 nicht, ob er sich das angucken soll,
weil die meisten Kliniken ja pro Medikamente sind und die werben dann fir die
Medikamente. Den Eindruck hatte ich Gberhaupt gar nicht. Ich habe ihm das
dann auch gesagt und er wollte sich dann auch mal bei Ihnen melden und sich
die Website anschauen. War super. Ich fand das gut. Es war auch eine Sparte
von Leuten da, die sich gegen eine Therapie entschieden haben. Das finde ich

auch sehr gut.” (Patient:in 45)

Einige MS Betroffene wiinschten sich Verlinkungen zu MS-Selbsthilfegruppen und zu
Sachinformationen, da die Webseite nur Narrative enthielt. Die Notwendigkeit, die
Informationen auf der Webseite zu aktualisieren, war fur alle Teilnehmenden ein
wichtiger Punkt. Viele MS Betroffene waren gespannt auf die neuesten Erfahrungen
von Patient:innen mit den neusten verfigbaren Immuntherapien oder generell neuen
therapeutischen Entwicklungen (z. B. Impfung gegen MS und Covid-19). Daruber
hinaus sollten weitere Erfahrungsberichte zu neu verfiigbaren Immuntherapien,

Lebensstilmalinahmen und zu Fragen des taglichen Lebens hinzukommen.

Die Expertiinnen diskutierten auch die Frage, wie mit offensichtlich falschen
Informationen in den Narrativen umzugehen sei. Geeinigt wurde sich darauf,
offensichtlich  irrefuhrende  Sachinformationen, insbesondere zum Thema
Immuntherapien, aus den Videos und Audios rauszuschneiden. Personliche
Interpretationen und Bewertungen, wo es durchaus Raum fir eine

Meinungsverschiedenheit gabe, sollen hingegen in den Materialien Platz finden.
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,Das kann man ja auch nochmal zum ethischen Selbstverstandnis der Website
auch beschreiben, dass man bei den Videos darauf geachtet hat, dass
fehlerhafte Sachinformationen eben halt, die so klar in Ist-Aussage formuliert
sind, dann rausgenommen hat, aber ansonsten die personlichen Deutungen

und Wertungen drin gelassen hat.” (Experte:in 2)

In Hinblick auf die Benutzerfreundlichkeit, empfand die Mehrheit www.ms-

erfahrungen.de als einfach zu navigieren.

»Ich fand sie einfach zu navigieren; ich fand sie Ubersichtlich gestaltet und habe
mich da relativ leicht zurechtgefunden. Man konnte dann nach Begrifflichkeiten
suchen oder nach Kategorien oder so etwas. Das fand ich auch alles

Ubersichtlich gemacht. Recht selbsterklarend jetzt fir jemanden, der sonst auch

viel im Internet sucht und unterwegs ist“ (Patient:in 12)

Einige vermissten jedoch bestimmte Themen, obwohl diese auf der Webseite
vorhanden waren, was darauf schlie3en lasst, dass die Navigation nicht fur alle intuitiv
war. Dies verdeutlichte die Herausforderung bei der Gestaltung einer fur alle
Nutzer:iinnen ansprechenden Webseite. Nichtdestotrotz sollte Uber eine bessere

Ubersicht aller Themen nachgedacht werden.

Die Suche nach Personen ahnlichen Alters und Geschlechts mit vergleichbaren

Erfahrungen war eine wichtige Triebfeder fur das Navigieren auf der Website.

LAIso ich habe schon geschaut nach Personen, die erst einmal nur von Alter
und Geschlecht so ein bisschen in meine Gruppe fallen [...] in der Mutmalf3ung,
dass ich dann ahnliche Geschichten finde. Weil, was mir nicht hilft, ist, wenn ich
die totalen Katastrophenfélle mir angucke, weil ich selber keiner bin®. (Patient:in
12)

Die Funktion zur Anpassung der Schriftgrof3e und damit die Sensibilitat far
Sehbehinderungen wurde geschatzt. Auferdem mochten die Teilnehmenden die
Option, zusatzlich zum Video oder Audio das Transkript lesen zu kdnnen (unter der
Option ,Mehr Lesen®) (Abbildung 8).
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Aktuell gibt es eine groRe Bandbreite an Immuntherapien. die
darauf abzielen, die Aktivitat der Erkrankung giinstig zu
PR beeinflussen und die beschwerdefreie Zeit zu verlangern sowie
die Behind 0! hme zu verl amen. Die Entscheidung

fiir ader gegen eine Immuntherapie ist sehr komplex. Die

1 erlebten mindestens eine der zugel
Immuntherapien und berichten hier von ihren eigenen
Erfahrungen mit der Entscheidung fir oder gegen eine
Immuntherapie. mit der Handhabung und den Nebenwirkungen
der einzelnen Immuntherapien.

Hier bekommen Sie einen Einblick in die personlichen Erfahrungen der MS Betroffenen. Die hier verwendeten Namen sind erfundene Decknamen. Die
kritische Begutachtung und Auswahl der Erfahrungsberichte erfolgten mit dem Ziel. ein maglichst breites Spektrum an Erfahrungen abzubilden. Diese
sind sehr subjektiv. Damit sind alle Angaben der Interviewten ohne Gewahr auf Vollstandigkeit, Richtigkeit und Aktualitat.

[ MEHRIN

Glatiramer-acetat (Copaxone®, CLift®)

Glatiramer-acetat ist in Deutschland zur Therapie der schubfarmig-remittierenden MS (RRMS) bei Patienten mit milder / moderater Verlaufsform
zugelassen. Es gibt verschiedene Varianten von Glatiramer-acetat, welche einmal taglich oder dreimal pro Woche subkutan (in das
Unterhautfettgewebe) injiziert werden.

Glatiramer-acetat -
Carola Miiller, 44 Jahre
alt

Glatiramer-acetat -
Marina Neuser, 53 Jahre
alt

Glatiramer-acetat -
Volker Goring, 56 Jahre
alt

Glatiramer-acetat -
Albert Klein, 53 Jahre alt

Glatiramer-acetat -
Michael Zollner, 48 Jahre

alt
& 3 L Glatiramer-acetat -
Glatiramer-acetat - Marina Neuser, 53 Jahre alt - )‘7-_-5_ Simone Gehder, 47 Jahre
MS Diagnose seit 1999 “m ate
Marina Neuser hatte insgesamt vier Immuntherapien ausprobiert und mit Glati -acetat

{Copaxone®) angefangen. Aktuell macht sie eine Therapie mit Dimethytfumarat [Tecfidera®).

Aufgrund von anderen zusatzlichen Erkrankungen war es fir Frau Neuser schwierig eine passende
Immuntherapie zu finden. Sie hat sich zusammen mit Ihrem Neurologen fir Glatiramer-acetat
entschieden und leider damit keine guten Erfahrungen beziglich der H ing und der
Wirkung gemacht.

MEHR LESEN

Abbildung 8. Screenshot des Themas Immuntherapie auf www.ms-erfahrungen.de

Die Entwicklung der Webseite durch eine glaubwirdige Forschungseinrichtung schuf

Vertrauenswurdigkeit. AuRerdem wurden die Erfahrungen der Patient:iinnen als

ehrliche und authentische Informationen angesehen.
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,ES waren sehr ehrliche Angaben, nicht die Herstellerangaben, sondern einfach
wie die einzelnen Patienten das wahrgenommen haben. Was mit ihnen passiert
ist und warum sie gewisse Medikamente nicht mehr nehmen und warum sie

sich fur eins entschieden haben.” (Patient:in 41)

In Hinblick auf die Nutzlichkeit, schilderten die Patientiinnen, dass fur sie die
Erkrankung realistischer und greifbarer geworden sei. Viele empfanden das
Kennenlernen von anderen Lebens- und Leidenswegen als eine Ermutigung und
Unterstltzung.

LIch war sehr liberrascht, denn ich hatte tatséchlich nicht so viele Menschen in
Videoaufnahmen erwartet. [...] Ich glaube das ist auch etwas, das die Krankheit
braucht. Es gibt einfach so viele Menschen, MS Patienten und denen sieht man
das nicht an. [...] Das Leben kann ganz normal weitergehen und das ist etwas,
was eine Broschire oder eine einfache Website, auf der man das lesen kann,
nicht wiedergeben kann. Die kann das nur sehr theoretisch wiedergeben. Diese

lebendige, lebensnahe Form der Videos fand ich klasse.” (Patient:in 48)

»,Was ich sehr aufbauend fand, dass ganz viele nicht offensichtlich
eingeschrankt waren, sodass man das Geflhl hatte, das kann was ganz
anderes sein. Die allermeisten machten einen sehr positiven Eindruck, wie sie
gesprochen haben, also keinen pessimistischen Ton, sondern eher, dass das
alles wird.” (Patient:in 41)

Andererseits gab es auch MS Betroffene, die den Eindruck hatten, dass die Webseite
zu viele pessimistische Geschichten enthalt. Nichtsdestotrotz waren viele
Teilnehmende der Meinung, dass auch negative Erfahrungen Teil der Webseite sein
sollten und dass das Online-Format es ermdglicht, die potenziell unangenehme

Situation zu verlassen, indem man einfach auf die nachste Video- oder Audiodatei
klickt.

,Ja es geht halt auch viel um die Schwierigkeiten, sage ich jetzt mal [...]. Wenn
dann Leute so erzéhlen: ,Ja, ich musste mein Beruf aufgeben und kann jetzt
nur noch halb arbeiten® und das kann schon sehr demotivierend wirken. [...]
Aber ich kann ja wirklich nur von meiner Warte aus das sagen. Ich denke, es
gibt nattirlich auch Leute, die sich dadurch verstanden fiihlen, die sagen: ,Ach
Mensch, wie schon, da hat wer anders auch diese Schwierigkeiten wie ich und

ach guck, der hat das so gemacht, insofern finde ich, kann man da nicht
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darlber urteilen, ob das jetzt vielen Leuten hilft oder nicht. Meine Begeisterung
hatte das jetzt nicht gehabt, aber man kann ja sich dann auch schnell wieder
heraus klicken, also das ist halt das Angenehme an diesem Format, dass man
nicht, wie in irgendeiner, wenn man jetzt in einer Gruppensituation gehen
wuirde, muss man die Leute ja auch ausreden lassen und muss denen auch

zuhoren und sich das alles anhéren, was die zu sagen haben.” (Patient:in 1)

MS Betroffene berichteten, dass die Webseite neu diagnostizierten Patient:innen
helfen konnte, ihre Angste zu tiberwinden (z.B. in Bezug auf die verschiedenen
Therapien) und ihnen mehr Selbstvertrauen geben kénnte, sich fir ihre Entscheidung

Zeit zu nehmen.

»,Wenn man noch so als Neuling da herangeht, muss man davor nicht unbedingt
Angst haben, weil es verschiedene Moglichkeiten gibt [...]. Das lasst ja alles
offen und das fand ich ja sehr ansprechend und es nimmt vor allen Dingen die
Angst. Die Diagnose ist ja so etwas lebensveranderndes, aber letztendlich ist
es kein Herzinfarkt und ist keine Krebsdiagnose. Es zwingt einen niemand
sofort zu handeln. Durch Ihre Webseite hat man die Gelegenheit dartber
nachzudenken, aber muss nicht sofort loslegen und ich denke, das ist eine

wichtige Botschaft an Betroffene.“ (Patient:in 6)

Dabei war es fur alle Teilnehmenden hilfreich, einen Uberblick Giber die verschiedenen
therapeutischen Mdoglichkeiten zu bekommen und den Entscheidungsprozess von
anderen Patientiinnen zu sehen, trotz des Wissens, dass die Wirkung eines
bestimmten Medikaments bei ihnen und den Personen auf der Webseite
unterschiedlich sein kann. Die Webseite 6ffnete auch den MS Betroffenen die Augen
fur die Tatsache, dass Immuntherapien erhebliche Nebenwirkungen haben kénnen
und dass viele Patient:innen ihre Immuntherapie aufgrund dieser Nebenwirkungen

wechseln mussen.

Insgesamt war der erste Eindruck der Webseite positiv, da sie als vertrauenswiurdig,

interessant und innovativ angesehen wurde.

»,Man sieht einfach wie viel Arbeit dahintersteckt. Ich fand es spannend zu
sehen, wie offen die Leute waren, mit denen Sie Interviews gefuhrt haben, das

fand ich sehr interessant.” (Expert:in 4)

,Ist ein wirklich tolles Projekt und absolut bahnbrechend* (Patient:in 1)
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6. Diskussion

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Arbeit zusammengefasst und im
Hinblick auf die Forschungsfragen und den aktuellen Forschungsstand diskutiert.
Daruber hinaus werden die methodischen Starken und Grenzen erlautert und

Implikationen flr Interventionen sowie fur zukinftige Forschung aufgezeigt.
6.1 Zusammenfassung und Diskussion der Ergebnisse

Die vorliegenden Ergebnisse der Dissertation erweitern das vorhandene Wissen uber
die Erfahrungen von MS Betroffenen im Entscheidungsprozess fir eine
Immuntherapie (Sippel et al., 2021). AuRerdem wird die deutsche Ubersetzung eines
Messinstrumentes fur webbasierte Gesundheitsinformationen und -interventionen
validiert (Sippel et al., 2022a). Schlie3lich wird die Evaluation einer Webseite mit

Krankheitserfahrungen von MS Betroffenen vorgestellt (Sippel et al., 2022b).

Die erste Fragestellung befasste sich mit den Erfahrungen von MS Betroffenen mit
Immuntherapien in Hinblick auf die Entscheidungsfindung, die Handhabung und die
Wirkung bzw. Nebenwirkungen. Das Leben mit MS ist gepragt von der Unsicherheit
und dem Wunsch, (wieder) Kontrolle Uber die Krankheit zu erlangen. Dies wurde in
den Themen 1) Beginn einer Immuntherapie, 2) Immuntherapiewechsel, 3) Absetzen
der Immuntherapie und 4) Kein Beginn einer Immuntherapie deutlich (Sippel et al.,
2021).

Der Entscheidungsprozess fir oder gegen eine Immuntherapie und die Anwendung
dieser Therapien kann als ein sich stdndig verandernder Prozess verstanden werden,
der durch verschiedene Faktoren, die sich im Verlauf der MS ebenfalls verandern,
erschwert wird (Lippa et al., 2016; van der Meide et al., 2018). Auf der einen Seite gab
es MS Betroffene, die eine passivere Rolle bei der Entscheidungsfindung bevorzugten,
da sie sich nach der Diagnose machtlos fihlten. Auf der anderen Seite gab es
Patient:innen, die es schatzten, von Anfang an eine aktive Rolle in der
Entscheidungsfindung zu haben. Diese Ergebnisse stehen im Einklang mit friiheren
Forschungsarbeiten zu kognitiven Prozessen bei Therapieentscheidungsfindungen
von MS Betroffenen (Lippa et al., 2016; Cofield et al., 2017; Eskyte et al., 2019). Dabei
hatten MS Betroffene insbesondere nach der Diagnose den Wunsch, etwas an ihrer
Situation zu &andern, Verantwortung zu uUbernehmen und eine Behandlung zu
beginnen, um (wieder) Kontrolle zu erlangen (Van Reenen et al., 2019). Tintoré et al.

(2016) fuhrten eine Umfrage mit 900 Neurolog:innen und 982 MS Betroffenen durch
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und stellten fest, dass die Zufriedenheit der Patient:innen mit einer Immuntherapie
auch damit zusammenhangt, dass sie sich wohl fuhlen, mit arztlichem Personal zu
sprechen und aktiv an der Entscheidungsfindung fir eine Immuntherapie

teilzunehmen.

Bei der Entscheidung fur eine Immuntherapie war eines der Bedurfnisse der MS
Betroffenen eine einfache Art der Verabreichung. Wann immer die Patient:innen die
Wahl hatten, entschieden sie sich fiir eine orale Medikation oder Infusionen. Dies deckt
sich mit der Arbeit von Jonker et al. (2020), der in einem Discrete-Choice-Experiment
herausfand, dass 42 % der MS Betroffenen eine orale Medikation bevorzugen, gefolgt

von Infusionen (38 %), Injektionen (16 %) und keiner Immuntherapie (4 %).

AulBerdem zogen MS Betroffene in Betracht, mit einer weniger wirksamen
Immuntherapie zu beginnen, wenn Schibe ihren Alltag nicht signifikant beeinflussten,

wie auch von Eskyte et al. (2019) beschrieben.

Das soziale Umfeld sowie die Ansichten anderer MS Betroffener spielten bei der
Entscheidungsfindung ebenfalls eine Rolle. Auch Ziebland und Wyke (2012)
beschrieben in ihrem Realist Review, dass Menschen, die mit neuen gesundheitlichen
Problemen oder Behandlungen konfrontiert werden, nicht nur nach faktenbasierten

Informationen suchen, sondern auch nach den Erfahrungen anderer Patient:innen.

Nach Beginn einer Immuntherapie machten die Interviewten unterschiedliche
Erfahrungen mit den Anforderungen, die Immuntherapien an das Alltagsleben stellen.
Die Mehrheit erlebte Injektionen als belastend und unangenehm, was sich mit einer
gualitativen Studienarbeit (Ceuninck van Capelle et al., 2017) und einer Kohorten- und
Querschnittsstudie zur Adh&renz mit Immuntherapien in Deutschland deckt (Hansen
etal., 2015; Haase et al., 2016). Die orale Medikation wurde als weniger einschneidend
empfunden, wie auch von Van Reenen et al. (2019) beschrieben. Einige bevorzugten
Infusionen, weil sie diese nicht selbst anwenden mussten und sich in der Klinik gut
betreut fuhlten. Es gab aber auch MS Betroffene, die berichteten, dass die Infusion
ihnen den Eindruck vermittelte, krénker zu sein als mit der oralen Medikation, die als
alltaglicher wahrgenommen wurde. Dies ist ein Befund, der auch von Ceuninck van
Capelle et al. (2017) berichtet wurde.

Einige neu Diagnostizierte wollten ihre Diagnose gegeniber ihrem oder ihrer
Arbeitgeber:in nicht offenlegen und richteten ihre Behandlungsentscheidungen nach

ihrer jeweiligen Arbeitssituation (Eskyte et al., 2019).
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Obwohl Immuntherapien darauf abzielen, die Anzahl und Schwere der
Entziindungsschiibe zu reduzieren und den Ubergang in die progrediente Phase der
MS zu verzdgern, haben die Interviewten nicht nur Erfolge und Misserfolge durch
Immuntherapien erlebt, sondern haben héaufig (vermeintliche) Verbesserungen der
Symptome auf diese zurlickgefuhrt. Eskyte et al. (2019) diskutieren, dass es unter MS
Betroffenen keinen Konsens uber die Definition von Immuntherapiewirksamkeit gibt.
Aulerdem beschrieben die Interviewten ungewohnliche Nebenwirkungen, tber die in
Studien nicht berichtet wird. Mit dem Wissen, dass MS die Krankheit mit den 1000
Gesichtern ist, ist es fur die Patient:innen sehr schwierig, die Krankheitssymptome von
anderen Korperempfindungen und den Nebenwirkungen der Immuntherapien zu

trennen.

Nach dem Erleben von erheblichen Aufwanden bei der Verabreichung,
Nebenwirkungen und Misserfolgen von Immuntherapien sowie anderen personlichen
Bedurfnissen (z.B.: Kinderwunsch), wechselten MS Betroffene haufig aus eigenem
Antrieb heraus die Immuntherapie. Dieser Befund wurde auch in einer systematischen
Ubersichtsarbeit zu den Bedirfnissen und Praferenzen von MS Betroffenen bei
Behandlungsentscheidungen (Visser et al., 2020) und in Querschnittsstudien zum
Thema Immuntherapiewechsel und Adharenz in deutschen Kohorten (Maurer et al.,
2019; Pust et al., 2020) festgestellt.

MS Betroffene, die sich entschieden, ihre Immuntherapie abzubrechen und keine neue
zu beginnen, hatten das Gefuhl, ihre Entscheidung verteidigen zu miussen. Dies kann
von dem Verstandnis kommen, dass das Ergreifen von MaRnahmen unabhangig vom
Arzt oder der Arztin als Verletzung kultureller Normen angesehen wird (Lippa et al.,
2016), was zu Schuldgefuhlen und verstarkter Unsicherheit fihren kann. Andererseits
fuhlten sich einige MS Betroffene erleichtert und ermutigt dazu, sich ihrer Psyche und
ihres Korpers bewusster zu werden und das Leben so viel und so lange wie mdglich,

ohne eine Immuntherapie zu geniel3en.

Aufgrund dieser berichteten Erfahrungen koénnten Behandler:iinnen mdgliche
Gedanken an einen Behandlungsabbruch oder zumindest eine Therapiepause mit
einem  Monitoringkonzept aktiv ansprechen, um einen unkontrollierten
Behandlungsabbruch zu vermeiden. Die kirzlich veroffentlichte neue deutsche MS-

Behandlungsleitlinie (Hemmer, 2021) spricht dieses hochrelevante Thema erstmals
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aus der Patienten:innenperspektive an, das andererseits fir behandelnde

Neurolog:innen sehr ambivalent ist.

Entscheidungen gegen den Beginn einer Immuntherapie wurden meist aktiv von den
Patient:innen getroffen, was auch in anderen Untersuchungen zu finden ist (Lippa et
al., 2016; Cofield et al., 2017). Ein Grund fur den Verzicht auf eine Immuntherapie war,
dass sie zu einem Zeitpunkt mit dieser Entscheidung konfrontiert wurden, als es nur
wenig oder gar keine Auswahl an Immuntherapien gab. Weitere Griinde waren eine
kritische Haltung gegeniuber der Schulmedizin und Schube, die den Alltag nicht
signifikant beeinflussen. Van Reenen et al. (2019) beschreiben, dass so lange keine
Symptome auftreten und der Korper so funktioniert, wie die Betroffenen es gewohnt
sind, sie sich auch nicht krank fuhlen. Dies stellt eine weitere einzigartige
Herausforderung im Umgang mit der MS-Behandlung dar. MS Betroffene haben
vielleicht jahrelang keine Symptome, missen aber eine regelméRige Medikation mit

Monitoring und Nebenwirkungen bewaltigen.

Anstelle einer Immuntherapie wahlten MS-Betroffene andere Behandlungsansatze,
z.B. nur eine Behandlung von Schiben, eine symptomatische Behandlung oder
alternative Therapien. Insbesondere Letzteres ist ein schlecht erforschtes Gebiet, in
dem es an Belegen fir die Effektivitat oder Sicherheit mangelt (Ng & Kishimoto, 2020).
Die Entscheidung gegen eine Immuntherapie kann von der Sorge um Risiken, das
Erleben von Nebenwirkungen und Unannehmlichkeiten befreien (Eskyte et al., 2019).
Als die Interviewten jedoch eine erhdhte Krankheitsaktivitat feststellten, entscheiden
sie sich dann oft doch fir den Beginn einer Immuntherapie, wie es auch Ergebnisse

von Van Reenen et al. (2019) zeigten.

Die hier dargestellten Erfahrungen von MS Betroffenen wurden nicht nur fir
Forschungszwecke erhoben, sondern dienten der Entwicklung der Webseite www.ms-
erfahrungen.de und wurden dort in Form von Video-, Audio- und Textdateien
eingebaut. Fur die Evaluation der Webseite und die Frage, welche Wirkung sie auf
Nutzer:innen hat, fehlte allerdings ein valides und reliables Instrument in deutscher

Sprache.

Deshalb setze sich die zweite Fragestellung mit den psychometrischen Eigenschaften
der deutschen Ubersetzung des eHIQ-G bei einer Population von MS Betroffenen
auseinander (Sippel et al., 2022a). Da es sich bei neu diagnostizierten MS Betroffenen

um junge, meist Digital Natives handelt, die in der Frihphase der Erkrankung meist
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nicht wesentlich beeintrachtigt sind (Képke et al., 2014; Holstiege et al., 2018), stellen

sie eine prototypische, ideale eHealth-Population dar.

Die Ergebnisse der Studie wiesen eine gute interne Konsistenz, aber eine bedingt
ausreichende Struktur- und Konstruktvaliditat des eHIQ-G auf. Die KFA-Analysen
zeigten zufriedenstellende Fit-Indizes fur eHIQ-G Teil 1, wahrend sie fur den eHIQ-G
Teil 2 schlecht ausfielen. Neijenhuijs et al. (2019) berichteten ebenfalls schlechte Fit-
Indizes fir die hollandische Ubersetzung des eHIQ Teil 2. Sie konnten aber mit einer
alternativen 3-Faktoren-Struktur einen guten Modell-Fit erzielen. Wir haben zwei
alternative Modelle untersucht, die auf unseren eigenen Modifikationen, als auch auf
der alternativen niederlandischen Faktorenstruktur basierten, was zu besseren, aber
immer noch nicht akzeptablen Fit-Indizes fuhrte. Auch die Entwickler des eHIQ stellten
fest, dass zwolf Iltems des eHIQ-G Teil 2 auf mehr als einer Subskala luden. Die Items
wurden jedoch derjenigen Subskala zugeordnet, auf der sie am héchsten luden und

die konzeptionell sinnvoll war (Kelly et al., 2015).

Fir die Konstruktvaliditat wurden verwandte, aber undhnliche Messinstrumente, wie
der eHLQ und GSE ausgewahlt, da es kein validiertes Referenzinventar fur die
Messung der Wirkung von eHealth-Tools auf Nutzer:innen in deutscher Sprache gab.
Uberwiegend wurden alle Hypothesen bestatigt, allerdings mit geringen Korrelationen.
Die Ergebnisse sind nur schwer mit den Ergebnissen anderer Validierungsstudien
(Kelly et al., 2015; Neijenhuijs et al.,, 2019) zu vergleichen, da diese andere

Referenzinstrumente verwendeten.

Die diskriminante Validitat konnten wir nur teilweise bestatigen: Jingere Personen
suchen eher nach Gesundheitsinformationen im Internet (Bach & Wenz, 2020) und wie
erwartet war ein hoheres Alter mit einem niedrigeren eHIQ-G Teil 1 Score verbunden.
Personen mit geringerem Bildungsstand suchen seltener online nach
Gesundheitsinformationen (Bach & Wenz, 2020), allerdings konnte fir die Bildung kein
signifikanter Effekt auf den eHIQ-G Teil 1 gefunden werden. Kelly et al. (2015) fanden
wiederrum keinen signifikanten Unterschied fir das Alter. Fur die Webseiten AMSEL
und DMSG Hamburg wurde kein signifikanter Unterschied in den Scores des eHIQ-G
Teil 2 gefunden. Die Annahme, dass die AMSEL, welche heterogenere Informationen
enthielt (z. B. auch Videos zur Bewaltigung des taglichen Lebens von MS Betroffenen),
hohere durchschnittliche Werte auf dem eHIQ-G Teil 2 erhalten wirde, konnte somit

nicht bestatigt werden.
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Dies war die erste Studie, welche die deutsche Version des eHIQ bei MS Betroffenen
evaluierte. Obwohl der eHIQ-G bei Teil 2 Méangel bei der Strukturvaliditat aufwies,
entschieden wir uns, bei der urspriinglichen Faktorenstruktur des eHIQ Teil 2 und dem
theoretischen Konzept dahinter zu bleiben. Der eHIQ-G ist ein denkbares Inventar, um
verschiedene wichtige Aspekte von Online-Gesundheitsinformationen und deren
Einfluss auf die Nutzer:innen zu untersuchen. Dazu gehort die allgemeine Einstellung
der Nutzer:innen zu Online-Gesundheitsinformationen und -interventionen (eHIQ Teil
1) sowie die Reflektionen der Nutzer:innen zum Design und der Glaubwurdigkeit sowie
zu moglichen Auswirkungen solcher Webseiten (eHIQ Teil 2). Solche Informationen
konnten zu besseren Entwicklungen von Online-Gesundheitsinformationen und -

interventionen beitragen.

Dies fuhrte zur dritten Forschungsfrage dieser Arbeit, welche sich damit befasste, wie
Expert:innen und MS Betroffene das Webdesign, das Aussehen, die Funktionalitat,
den Inhalt und die Benutzerfreundlichkeit von www.ms-erfahrungen.de sowie deren
Nutzen in Hinblick auf die Entscheidungsfindung fur eine Immuntherapie bewerten
(Sippel et al., 2022b).

Die Auswertung zeigte, dass die Webseite die meisten Themen abdeckte, die fur MS
Betroffene wichtig waren. Aul3erdem schien www.ms-erfahrungen.de besonderes
Interesse zu wecken, da die durchschnittliche Verweildauer der Nutzer:innen auf der
Website drei Stunden betrug. Eine Studie mit einer vergleichbaren Webseite zum
Thema Darmkrebs zeigte, dass diese Uber einen Zeitraum von zwei Wochen nur 42
Minuten lang besucht wurde (Giesler et al., 2017; Drewniak et al., 2020).

Die meisten Teilnehmenden empfanden die Webseite als einfach zu navigieren und
die Inhalte als verstandlich und authentisch. Wie in einer systematischen
Ubersichtsarbeit zu Risiken und zum Nutzen von Online-Krankheitserfahrungen
beschrieben, sind diese ein gutes Werkzeug, um komplexe Sachverhalte

verstandlicher zu machen (Drewniak et al., 2020).

AuBerdem wurde die Webseite als vertrauenswirdig bewertet, da sie von einer
Forschungseinrichtung entwickelt und das dargestellte Material von Patient:innen fir
Patient:innen bereitgestellt wurde, wie auch schon in anderen Studien festgestellt

werden konnte (Engler et al., 2016).

Es gab einige Diskrepanzen in Bezug auf die Tiefe der Informationen, die MS

Betroffene erhalten wollten bzw. nicht wollten. Auf der einen Seite wollten viele
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Teilnehmende das volle Bild (d.h. sowohl die positiven als auch die negativen
Erfahrungen) tber das alltagliche Leben mit MS und die therapeutischen Optionen
gezeigt bekommen, wie auch von Synnot et al. (2016) beschrieben. Auf der anderen
Seite zeigte die Umfrage, dass drei Viertel der MS Betroffenen die Videos und Audios
auch als erschreckend empfand. Im anschlieRenden Interview verneinten sie
allerdings, dass die Inhalte schockierend waren. Einige Patient:innen erklarten jedoch,
dass sie Schwierigkeiten hatten, Krankheitserfahrungen zu sehen und zu héren, die
zu pessimistisch waren. Ein Grund fur diese Einstellung konnte darin liegen, dass
diese pessimistischen Perspektiven im Gegensatz zu ihrer eigenen Sichtweise stehen
und sie mit einer moglichen Zukunftsperspektive konfrontieren, die sie nichtin Betracht
ziehen wollten (Ziebland et al., 2016). Andere gaben an, dass das Sehen von
Menschen in vergleichbaren Situationen ihnen das Gefuhl gab, nicht mit den
Problemen allein und Teil einer Gemeinschaft zu sein. Die Teilnehmenden schatzten
jedoch die Méglichkeit, anonym und ohne die Notwendigkeit einer Interaktion, Zugang

zu den Erfahrungen anderer Patient:innen zu haben.

Im Allgemeinen filterten MS Betroffene nach Erfahrungen, die von Personen geéulert
wurden, die Ihnen hinsichtlich Alter, Geschlecht und Dauer der Erkrankung &hnelten.
Dieser Befund steht im Einklang mit friheren Studien, die sich mit der Navigation von
Nutzer:innen auf Webseiten mit Krankheitserfahrungen befassten (Newman et al.,
2009; Engler et al., 2016).

Fir alle Teilnehmenden war die Aktualitat und die Genauigkeit der bereitgestellten
Informationen von entscheidender Bedeutung (Newman et al., 2009), da das Internet
von den meisten Patient:innen als besonders relevant angesehen wird, um tber die

neuesten Entwicklungen informiert zu werden (Hoffmann, 2009; Synnot et al., 2016).

Die Befragten aul3erten, dass die Webseite fur neu Diagnostizierte eine Hilfe sein
konnte, ihre Angste in Bezug auf die Therapieoptionen zu iberwinden und mehr
Sicherheit bei der Entscheidungsfindung zu gewinnen. Die Umfragedaten zeigten,
dass das Vertrauen der Patientiinnen, ihren Gesundheitszustand mit anderen zu
besprechen und mit ihrer/ihrem Behandler:in zu kommunizieren, nachdem sie die
Website besucht hatten, nur méRig war. Die Patient:innen gaben an, bereit zu sein,
die Webseite zu konsultieren, wenn eine Entscheidung uber ihre Gesundheit
anstinde. Mehr als die Halfte der Teilnehmenden gab an, dass www.ms-

erfahrungen.de sie dazu ermutigte, MaRnahmen zu ergreifen, die ihrer Gesundheit
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zugutekommen koénnten und eine aktivere Rolle bei ihrer persdnlichen
Gesundheitsversorgung zu spielen. In Ubereinstimmung mit friiheren Studien kdnnen
Krankheitserfahrungen andere Menschen dabei unterstitzen,
Entscheidungssituationen zu erkennen, die einer sorgfaltigen Abwagung bedirfen,
Optionen zu erkennen und zu bewerten sowie eine Wahl zu treffen (Entwistle et al.,
2011; Evans et al., 2014).

Die Verwendung von Krankheitserfahrungen kann jedoch auch zu Verzerrungen im
Entscheidungsprozess fuhren, da das Informationsformat zufallig generiert,
unausgewogen, aus einem situativen Kontext enthnommen und mdglicherweise in
Bezug auf die wissenschaftliche Evidenz ungenau sein konnte. Selbst wenn
Erfahrungsinformationen explizit als Ergdnzung zu evidenzbasierten Informationen
prasentiert werden, kdnnen sie unausgewogen bleiben und daher potenzielle Risiken

von Immuntherapien im Vergleich zu ihnrem Nutzen Gberwiegen (Drewniak et al., 2020).

In  Anbetracht des Mangels an wissenschaftlichen Webseiten  mit
Krankheitserfahrungen, die Patient:innen zur Verfiigung stehen, sollte medizinisches
Fachpersonal ermutigt werden, MS Betroffene zur Informationsbeschaffung auf

www.ms-erfahrungen.de hinzuweisen.
6.2 Methodische Starken und Limitationen

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit missen im Zusammenhang mit den

methodischen Starken und Limitationen diskutiert werden.

Bei der Generierung von qualitativen Daten wurden strikte Datenerhebungs- und
Analysemethoden verwendet. Die Maximum-Variation-Sampling-Strategie (Patton,
2014) bei der qualitativen Interviewstudie fuhrte zu einer Stichprobe mit einem breiten
Spektrum an Ansichten und Erfahrungen (Sippel et al., 2021). Nicht nur bei der
Rekrutierung, sondern auch bei der Analyse, bestand die Starke in der standigen
Kontrastierung mit anderen Fallen, um ein ausgewogenes Bild (maximale Varianz)
(Breuning et al., 2017) zu erreichen. Die thematische Analyse nach Braun und Clarke
(2006) fuhrte zu einer detailreichen Beschreibung von Mustern (Themen) in den
Datensets der qualitativen (Sippel et al., 2021) und Mixed-Methods Studie (Sippel et
al., 2022b). Die Verwendung der Software MAXQDA Analytics Pro 2018 stellte eine
nachvollziehbare Dokumentation der Analyse sicher. Die multiprofessionellen

Teamdiskussionen in den verschiedenen Schritten der qualitativen Analysen forderten
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Transparenz, Multiperspektivitat und Reflexivitat (Smith & Caddick, 2012). Heterogene
und umfassende Antworten erhielten wir zusétzlich durch den Mixed-Methods-Ansatz.

Wie bei vielen qualitativen Studien, die ein spezifisches Thema oder Phanomen in
einer bestimmten Bevdlkerung oder ethnischen Gruppe in einem bestimmten Kontext
untersuchen maochten, sind Verallgemeinerungen der qualitativen Daten nur limitiert
maoglich. Die Interviewten als Einzelfélle lieferten wichtige Erkenntnisse, sind jedoch
nicht grundsatzlich generalisierbar (Braun & Clarke, 2021). Wir haben jedoch
angemessene Methoden, wie die Verwendung einer systematisch erhobenen
Stichprobe, den konstanten Vergleich der Daten und die Dokumentation der Analysen
angewandt. Dadurch kann man mit Vorsicht davon ausgehen, dass die
Studienergebnisse auf Situationen mit &hnlichen Populationen und Merkmalen sowie

mit ahnlichem sozialem Kontext und Ort Ubertragen werden kénnen.

Eine Limitation in allen hier vorgestellten Studien besteht im Selektionsbias, der im
Zusammenhang mit der Rekrutierung von freiwilligen Teilnehmenden zustande kam.
Insbesondere fir die qualitative Studie (Sippel et al., 2021) war es herausfordernd, zu
allen in Deutschland zugelassenen Therapien, Erfahrungsberichte zu finden. Die
Bereitschaft, Video- und Audioaufnahmen von sich machen zu lassen, war ein
weiteres fur die Rekrutierung herausforderndes Einschlusskriterium. Daher kdnnten
wir hierbei eine Stichprobe von MS Betroffenen erhalten haben, deren
Personlichkeiten durch héhere Offenheit und Extrovertiertheit charakterisiert sind als
die der "durchschnittlichen” MS Betroffenen. Bei der Stichprobe der qualitativen Studie
(Sippel et al., 2021) ist auch zu erwahnen, dass N=6 Personen mit SPMS interviewt
wurden, obwohl dies ein Ausschlusskriterium war. Bedauerlicherweise wurde erst
wahrend des Interviews festgestellt, dass diese Personen bereits von der RRMS in die
SPMS ubergegangen sind. Wir beschlossen jedoch, die Erfahrungen dieser Personen
in die Analyse einzubeziehen, da es in dem Interview um ihre Erfahrungen in der
schubférmigen Phase ging. In Hinsicht auf den Selektionsbias, kdnnten wir bei der
Mixed-Methods Studie Uberwiegend aktiv informationssuchende Patientiinnen
rekrutiert haben (Sippel et al., 2022b).

Des Weiteren wurde der eHIQ-G nur an einer Studienpopulation von MS Betroffenen
psychometrisch geprift (Sippel et al., 2022a). Andere Patient:innengruppen sollten mit
einbezogen werden, um zu testen, ob der eHIQ-G fiir eine Reihe unterschiedlicher

Erkrankungen anwendbar ist. Die Stichprobe betreffend ist eine weitere Limitation bei
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der Fragebogenvalidierungsstudie (Sippel et al., 2022a) die Anzahl von rekrutierten
Patient:innen. Obwohl die Stichprobengrof3e gemald Berechnungen angemessen war,
deuten andere Quellen darauf hin (Field, 2009; Boateng et al., 2018), dass mehr
Studienteilnehmende bendtigt werden, um eine KFA durchzufihren.

AulRerdem konnten wir die diskriminante Validitat des eHIQ-G nur anhand der
Unterschiede in den eHIQ Skalen in verschiedenen Altersstufen zeigen (Sippel et al.,
2022a). SchlieBlich fehlte die Uberprifung der Test-Retest-Reliabilitat, um die
Konsistenz Uber die Zeit zu untersuchen. Diese erfolgte jedoch bereits in der

hollandischen Validierungsstudie (Neijenhuijs et al., 2019).

Eine methodische Einschrankung in der Mixed-Methods Studie (Sippel et al., 2022b)
hinsichtlich der Interpretation des Nutzens der Webseite bei
Immuntherapieentscheidungen bestand darin, dass sich nur etwa die Halfte der
Patient:innen in einem Entscheidungsprozess befand. So konnte die andere Halfte nur
spekulieren, ob diese Webseite im Therapieentscheidungsprozess hilfreich sein
kénnte, da sie zum Zeitpunkt der Befragung nicht direkt betroffen waren. 14 der 50
Personen, welche die Umfrage ausgeflllt haben, hatten bereits in der
Entwicklungsphase der Webseite an der qualitativen Interviewstudie teilgenommen
und waren somit personlich auf der Webseite vertreten. Diese Tatsache kénnte zu
einem Informationsbias gefiihrt haben und die Umfrageergebnisse verzerrt haben.
Andererseits waren 13 von 14 Patientiinnen bei den Interviews dieser
Evaluationsstudie nicht an der Entwicklungsphase beteiligt gewesen. Ungeachtet
dessen, beruht die Interpretationen des Nutzens von www.ms-erfahrungen.de auf
einer Beobachtungsstudie (Sippel et al., 2022b), die lediglich Assoziationen und keine
kausalen Zusammenhange aufzeigt. Fiur den Nachweis der Kausalitdt gelten

randomisiert kontrollierte Studien (RCTs) als der Goldstandard.
6.3 Implikationen fur kiinftige Forschung

Basierend auf den Erkenntnissen aus drei methodisch unterschiedlichen Studien
(Sippel et al., 2021; Sippel et al., 2022a; Sippel et al., 2022b) werden im Folgenden
Empfehlungen fur die klinische Praxis und zukinftige Forschung vorgestellt.

MS ist die Krankheit mit den 1000 Gesichtern. 1000 Gesichter verkorpern 1000
Meinungen, Glaubenssysteme, Haltungen, emotionale Reaktionen, Unsicherheiten
und Entscheidungen. Die Ergebnisse der qualitativen Studie (Sippel et al., 2021)
zeigen, dass MS Betroffene mit Unsicherheiten und Widerspriichen dartber, was MS
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verursacht, wie sich die Krankheit entwickeln kdénnte und welche Vorteile die
Behandlungen haben konnten konfrontiert sind. Dies wirkt sich auf ihre
Entscheidungen aus, i) eine Immuntherapie zu beginnen oder nicht zu beginnen, ii)
wann sie beginnen, wechseln oder aufhéren sollen und iii) fir welche Immuntherapie
sie sich entscheiden sollten. MS Betroffene interpretierten Immuntherapien als eine
Chance, eine Bedrohung oder beides, abhangig von ihren sich standig andernden
Lebensumstanden, ihrem MS Verlauf und ihren bisherigen
Immuntherapieerfahrungen. Daher ist es fur arztliches Personal wichtig, die aktuellen
Lebensumstdnde von MS Betroffenen bei einer Therapieempfehlung zu
bericksichtigen. Fur den Behandlungserfolg ist es zentral, die Erfahrungen mit der
Erkrankung zu erfassen, um damit gemeinsam das Behandlungsziel zu definieren.
Dabei ist es fur Betroffene und Behandelnde essenziell, schrittweise vorzugehen und
Uber die Kommunikation und die Art und Weise, wie sie miteinander kommunizieren,
zu sprechen - d.h. wie Informationen ausgetauscht werden, was wann kommuniziert
werden soll und wie Entscheidungen getroffen werden sollen. Des Weiteren sollte MS
Betroffenen die Moglichkeit gegeben werden, den Beginn einer Immuntherapie zu
verschieben oder eine Behandlungspause einzulegen, wenn sie unsicher und
ambivalent sind. Dies wiederum fuhrt zu der Notwendigkeit, MS Betroffene zu férdern

und zu befahigen, informierte Entscheidungen zu treffen (Sippel et al., 2021).

Webbasierte Gesundheitsinformationen und -interventionen sind ein zunehmend
relevanter Bereich, um jenseits lokaler Zugangsmadglichkeiten Behandlungen zu
ermdglichen oder das Selbstmanagement zu unterstitzen (Giunti et al., 2018;
Lavorgna et al., 2018; Marziniak et al., 2018), was durch die COVID-19-Pandemie
zusatzlich beschleunigt wurde (Budd et al., 2020). Die kritische Beurteilung von Online-
Gesundheitsinformationen ist jedoch eine Herausforderung und die tatséachliche
Auswirkung auf das Gesundheitsverhalten und den Gesundheitszustand ist eine Frage
der zukunftigen Forschung. Eine besondere Herausforderung liegt darin, geeignete
Messinstrumente einzusetzen, um den Nutzen und die Risiken von Webseiten mit
Krankheitserfahrungen zu messen. Der eHIQ-G ist mdglicherweise in der Lage,
verschiedene wichtige Aspekte von Gesundheitswebseiten mit unterschiedlichen
Informationsarten aus der Nutzer:innenperspektive zu beschreiben (Sippel et al.,

2022a). Dennoch besteht in diesem Bereich weiterer Forschungsbedarf.

Krankheitserfahrungen als Informationsquelle bieten sowohl eine praktische als auch

eine emotionale Unterstitzung. Die Sammlung und Analyse erfordert aber eine
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intensive und detaillierte Uberpriifung der Richtigkeit aller medizinischen Informationen
in den Erzahlungen. Falsche Sachinformationen sollten aus den Videos und Audios
herausgeschnitten werden. Dies gilt nicht fur Erzahlungen, die Gefuhle oder
personliche Interpretationen in Bezug auf das Verstandnis der Krankheit beinhalten,
die von wissenschaftlichen Informationen abweichen kénnen (Sippel et al., 2022b). Es
muss denjenigen Patient:innen Raum gelassen werden, die mit ihrer Krankheit nicht
immer Ubereinstimmend mit den medizinischen Leitlinien und Erwartungen umgehen.
Besonderes Augenmerk muss auch auf die mdglichen emotionalen Folgen der
Darstellung von negativen Krankheitserfahrungen auf Webseiten gelegt werden. Diese
haben aber ebenso die Berechtigung, auf der Webseite vertreten zu sein, denn die
Erfahrungen mit Krankheit umfassen auch Gefihle, wie Frustration, Leid und

Hoffnungslosigkeit (Breuning et al., 2017).

Webseiten mit Krankheitserfahrungen kénnen nicht nur fir Patient:innen ntzlich sein,
sondern auch fur Behandelnde als Lehrmaterial dienen, was sich bereits in der Praxis
bewahrt hat (Lucius-Hoene et al., 2012; Locock et al., 2020). Sie kdnnen Hilfestellung
dabei geben, wie man im therapeutischen oder arztlichen Kontakt mit Narrativen
patient:innenorientiert umgeht und die Bedeutung hinter den Erzahlungen erkennt.
Das ermdglicht dem arztlichen Personal, die eigene Agenda mit der der Patient:innen

zu vergleichen und aufeinander abzustimmen.

Statt eine klare Hierarchie von Uberlegenheit und Unterlegenheit zwischen
evidenzbasierten Sachinformationen und Krankheitserfahrungen abzuleiten, kénnen
Krankheitserfahrungen auch als Erfahrungswissen verstanden werden. Dieses
Wissen konnte als wertvolle Informationsquelle den Sachinformationen an die Seite

gestellt werden (Breuning et al., 2017).

Derzeit beinhaltet www.ms-erfahrungen.de keine (evidenzbasierten)
Sachinformationen (Sippel et al.,, 2022b). Der Grund dafir ist die geplante
Durchfuhrung eines Pilot-RCTs, um sowohl Messdaten fur eine adaquate
Fallzahlkalkulation ~ zu  generieren, als auch die Auswirkungen von
Krankheitserfahrungen als Erganzung zu evidenzbasierten Informationen auf den
Entscheidungsprozess fiur oder gegen eine Immuntherapie zu untersuchen
(Barabasch et al., 2021). AulRerdem soll in einer Kohortenstudie unter Patient:innen im
Immuntherapieentscheidungsprozess untersucht werden, fiir welche Zielgruppe

www.ms-erfahrungen.de am nutzlichsten ist. Dabei soll geprift werden, welche
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personenbezogenen und MS-spezifischen Pradiktoren Einfluss darauf haben, wie

natzlich MS Betroffene www.ms-erfahrungen.de,http://www.ms-erfahrungen.de/ z.B.

bei der Steigerung der Selbstwirksamkeit bei der Therapieentscheidung, einschatzen.

Des Weiteren sollen Erfahrungsberichte von MS Betroffenen zu bestehenden und neu
verfugbaren Therapien und zu Fragen des taglichen Lebens hinzukommen (Sippel et
al., 2022b). Angesichts der sich entwickelnden Veranderungen in der Kommunikation,
die durch die COVID-19 Pandemie hervorgerufen wurden, werden maoglicherweise
vermehrt Online-Formate (z.B. Webex) als Alternative zu Face-to-Face Interviews
eingesetzt. Dies kdnnte es uns ermdglichen, Krankheitserfahrungen zu sammeln und
dabei geografische, zeitliche und finanzielle Hindernisse, die ansonsten einige

Teilnehmende ausschlie3en wiirden zu verringern (Davies et al., 2020).

Das PExXMS Projekt tragt insgesamt im Bereich Versorgungsforschung zu einer
weiteren Facette der partizipativen Entscheidungsfindung bei und tragt idealerweise

zu mehr Patient:innenorientierung bei.
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7. Zusammenfassung auf Deutsch und Englisch

Hintergrund: Fur Multiple Sklerose (MS) Betroffene mit schubférmigem Verlauf gibt
es eine Vielzahl an Immuntherapien und daher ist die Entscheidung fur eine
Immuntherapie sehr komplex. Krankheitserfahrungen von MS Betroffenen kdénnen
moglicherweise Andere MS Betroffene in ihrer Entscheidung unterstitzen. Deshalb
war das Ziel 1) Erfahrungen von MS Betroffenen mit der Erkrankung zu sammeln; 2)
die deutsche Ubersetzung eines Fragebogens zur Bewertung von Webseiten mit
Gesundheitsinformationen  zu  validieren und 3) eine Webseite mit

Krankheitserfahrungen zu entwickeln und evaluieren.

Methoden: In einer qualitativen Studie wurden 50 MS Betroffene zu ihren
Krankheitserfahrungen interviewt. Unter Verwendung des Interviewmaterials wurde
www.ms-erfahrungen.de entwickelt. Dann untersuchten wir die Reliabilitat, Struktur-
und Konstruktvaliditat des eHealth Impact Questionnaire (eHIQ-G) mit 162 MS
Betroffenen. Der eHIQ wurde unter anderem zur Mixed-Methods Evaluation von
www.ms-erfahrungen.de verwendet, an der 63 MS Betroffene und 6 Expertiinnen
beteiligt waren. Die quantitativen Daten wurden mittels deskriptiver Statistik und die

gualitativen Daten mittels thematischer Analyse ausgewertet.

Ergebnisse: Die Themen der Interviewstudie waren: 1) Beginn einer Immuntherapie,
2) Immuntherapiewechsel, 3) Absetzen der Immuntherapie und 4) kein Beginn einer
Immuntherapie. Der Entscheidungsprozess und das Erleben der Immuntherapie kann
als ein sich standig verandernder Prozess verstanden werden, der durch verschiedene
miteinander korrelierende Faktoren beeinflusst wird. Fur den eHIQ-G zeigte die
Fragebogenvalidierungsstudie eine hohe interne Konsistenz auf. Die Struktur- und
Konstruktvaliditat des eHIQ-G wurde nur teilweise bestétigt. Die Evaluation von
www.ms-erfahrungen.de ergab, dass die Inhalte als verstandlich, authentisch,
vertrauenswirdig und vielféaltig empfunden wurden und sowohl positive als auch
negative Erfahrungen im taglichen Leben mit MS abdeckten. 74 % der Teilnehmenden

wirden die Website fur eine medizinische Entscheidung nutzen.

Diskussion: Da die Erfahrungen von MS Betroffenen mit Immuntherapien sehr
heterogen sind, ist es fur Behandelnde wichtig, die aktuellen Lebensumstande von MS
Betroffenen bei einer Therapieempfehlung zu bertcksichtigen sowie MS Betroffene zu
fordern und zu befahigen, informierte Entscheidungen zu treffen. Die Webseite

www.ms-erfahrungen.de hat das Potenzial, eine fur Therapieentscheidungen nitzliche
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Quelle zu sein. Die kritische Beurteilung von Online-Gesundheitsinformationen, vor
allem mit Erfahrungsberichten sowie der Einsatz von geeigneten Messinstrumenten

bleibt jedoch eine Herausforderung.

Background: A variety of disease modifying therapies (DMTSs) is available for patients
with relapsing-remitting multiple sclerosis (RRMS) and thus, the decision for a DMT is
very complex. Reports of patient experiences may support other patients in their
decision-making. Therefore, the aim was 1) to assess patients’ experiences with MS;
2) to validate the German translation of a measurement tool for websites with health

information; and 3) to develop and evaluate a website presenting patient experiences.

Methods: In a qualitative interview study, 50 people with MS were interviewed about
their disease experiences. The website www.ms-erfahrungen.de was developed using
the interview material. Then, reliability, structural validity, and construct validity of the
eHealth Impact Questionnaire (eHIQ-G) were examined in 162 people with MS. The
eHIQ was used, among other scales, for the mixed-methods evaluation of www.ms-
erfahrungen.de, which involved 63 people with MS and 6 experts. The quantitative data

were analysed using descriptive statistics and qualitative data using thematic analysis.

Results: The themes of the interview study were 1) starting a DMT, 2) switching to
another DMT, 3) discontinuing a DMT, and 4) not starting a DMT. The decision-making
process and the experience of DMTs can be understood as a continually shifting
process, complicated by different factors. The questionnaire validation study showed
high internal consistency for the eHIQ-G subscales. The structural and construct
validity of the eHIQ-G was only partially confirmed. The evaluation of www.ms-
erfahrungen.de revealed that the content was perceived as comprehensible, authentic,
trustworthy, and diverse, covering both positive and negative experiences in daily life
with MS. 74% of the participants would use the website if they had to decide regarding
their health.

Discussion: MS patients’ experiences with DMTs are very heterogeneous. Therefore,
it is important for practitioners to take current life circumstances of patients with MS
into account when recommending a DMT as well as to promote and enable patients to
make informed decisions. The website www.ms-erfahrungen.de has the potential to
be a useful source for therapy decision-making. However, the critical evaluation of
online health information, especially regarding patients’ experiences and the use of

appropriate measurement tools is challenging.
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8. Abkirzungsverzeichnis

ANCOVA
ANOVA
AMSEL
CFI

CMIN/DF
COSMIN

COVID-19
DIPEx
DMSG
DSES
EFA
eHIQ
eHLQ
GSE
KFA

K

KMO

MRT

MS

N

p
PAM13-D
PDDS

PEXMS

analysis of covariance

analysis of variance

Aktion Multiple Sklerose Erkrankter, Landesverband

Comparative Fit Index

Minimum Discrepancy (chi-square) per Degree of Freedom

Consensus-based Standards for the selection of health status

Measurement Instruments

Coronavirus-Krankheit-2019

Database of Individual Patients' Experiences

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Decision Self-Efficacy Scale
Explorative Faktorenanalyse
eHealth Impact Questionnaire
eHealth Literacy Questionnaire
General Self-Efficacy Scale
Konfirmatorische Faktorenanalyse
Konfidenzintervall
Kaiser-Meyer-Olkin Test
Mittelwert
Magnetresonanztomographie
Multiple Sklerose

naturliche Zahl

p-Wert

Patient Activation Measure

Patient Determined Disease Steps

Patients Experiences of Multiple Sclerosis
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PPMS
PrepDM
RCT
RMSEA
RRMS
SD
SDM
SPMS
SRMR

SURE

TLI
UKE

ZNS

C.R.

S.E.

primar progrediente MS

Preparation for Decision Making
Randomisiert kontrollierte Studie

Root Mean Square Error of Approximation
schubférmig remittierende MS
Standardabweichung

shared decision making

sekundar progrediente MS

Standardised Root Mean Square Residual

Sure of myself, Understand information, Risk-benefit ratio, E

ncouragement

Tucker-Lewis Index

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Zentrale Nervensystem

Cronbachs Alpha

Critical Ratio

Standardfehler
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9. Anhang

Anhang 1. Prozessevaluationsfragebdgen zur Bewertung der Webseite
www.ms-erfahrungen.de

Fragen an MS Betroffene:

Welche Themen (Erfahrungen) haben Sie sich angesehen? (Mehrfachnennung

moglich)
[] MS Diagnose

[] Immuntherapien (Therapien)

[] LebensstimaRnahmen (Therapien)

[ ] Rehabilitations-, komplementare und alternative Verfahren (Therapien)
[] Erzahlen von der MS Erkrankung (Alltag mit MS)

[] Kinderwunsch und Familie (Alltag mit MS)

[_] Sozialleben (Alltag mit MS)

[] Arbeit und Ausbildung (Alltag mit MS)

[_] Urlaubsplanung und Reisen (Alltag mit MS)

[] Einschréankungen und Anpassungen (Alltag mit MS)

[[] Umgang mit MS

[] Beweggriuinde fir die Teilnahme am Interview

Gab es Themen, die Sie sich umfassender angesehen haben?

[] Nein

[ ] Ja und zwar MS Diagnose

[] Ja und zwar Immuntherapien (Therapien)

[] Ja und zwar LebensstiimaRnahmen (Therapien)

[] Ja und zwar Rehabilitations-, komplementére und alternative Verfahren

(Therapien)
[_] Ja und zwar Erzéhlen von der MS Erkrankung (Alltag mit MS)
[] Ja und zwar Kinderwunsch und Familie (Alltag mit MS)

[] Ja und zwar Sozialleben (Alltag mit MS)
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[] Ja und zwar Arbeit und Ausbildung (Alltag mit MS)

[_] Ja und zwar Urlaubsplanung und Reisen (Alltag mit MS)

[] Ja und zwar Einschréankungen und Anpassungen (Alltag mit MS)
[] Ja und zwar Umgang mit MS

[] Ja und zwar Beweggriinde fiir die Teilnahme am Interview

Finden Sie, dass die Webseite fir MS-Betroffene bei der Entscheidung fur oder
gegen eine Immuntherapie hilfreich ist?

Ja, sehr Eher hilfreich Neutral Kaum hilfreich Ubiir:rium
O O O O H

Wie stark hat Sie die Altersangabe der Interviewten bei der Auswahl der Videos
bzw. Audios, die sie anschauen wollten, beeinflusst?

Sehr stark Gar nicht
1 2 3 4 5 6
[] [] [] [] [] []

Wie stark hat Sie das Geschlecht der Interviewten bei der Auswahl der Videos
bzw. Audios, die sie anschauen wollten, beeinflusst?

Sehr stark Gar nicht
1 2 3 4 5 6
[] [] [] [] [] []

Wie haufig haben Sie sich innerhalb der letzten vier Wochen auf der Webseite
eingeloggt?

[] Mehr als 1-mal pro Woche
[] Héchstens 1-mal pro Woche
[] Héchstens 1-mal pro Monat

[ ] Nie

Wie viele Stunden haben Sie insgesamt auf der Webseite ungefahr verbracht?
Bitte geben Sie eine Schatzung ab.

Stunden
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Welche Dauer eines Videos/Audios empfanden Sie als angenehm zu schauen
bzw. zu héren?

[ ] eine Dauer von hochstens 3 Minuten
[ ] eine Dauer von 3-6 Minuten

[ ] eine Dauer von mehr als 6 Minuten

Gab es technische Probleme bei der Nutzung von ms-erfahrungen?

[1Ja
[ ] Nein

Bei ja, erlautern Sie bitte kurz, welche Probleme bei der Nutzung aufgetreten sind:

Finden Sie, dass die Texte der Webseite durch die individuell mégliche
Auswahl der SchriftgroRe gut lesbar sind?

Ja, sehr Eher ja Neutral Eher nicht Ub(ra]ir:;upt
[] [] [] [] []

Welche Schulnote wiirden Sie ms-erfahrungen geben?

[]1-Sehrgut

[12

[]3

[14

[]5

[] 6 - Ungeniigend

Was hat Ihnen an www.ms-erfahrungen.de besonders gut gefallen?

Was hat Ihnen an www.ms-erfahrungen.de nicht gut gefallen?
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Was wirden Sie sich fur die Weiterentwicklung von www.ms-erfahrungen.de
winschen?

Fragen an Expert:innen

Welche Themen (Erfahrungen) haben Sie sich angesehen? (Mehrfachnennung
moglich)

[ ] MS Diagnose

[] Immuntherapien (Therapien)

[] LebensstimaRnahmen (Therapien)

[] Rehabilitations-, komplementére und alternative Verfahren (Therapien)
[] Erzahlen von der MS Erkrankung (Alltag mit MS)
[] Kinderwunsch und Familie (Alltag mit MS)

[] Sozialleben (Alltag mit MS)

[] Arbeit und Ausbildung (Alltag mit MS)

[] Urlaubsplanung und Reisen (Alltag mit MS)

[] Einschréankungen und Anpassungen (Alltag mit MS)
[[] Umgang mit MS

[ ] Beweggriinde fir die Teilnahme am Interview

Wie viele Stunden haben Sie insgesamt auf der Webseite schatzungsweise
verbracht?

Stunde(n)

Gab es technische Probleme bei der Nutzung der Webseite?
[]Ja
[] Nein

Bei ja: Bitte erlautern Sie kurz, welche Probleme bei der Nutzung aufgetreten sind:
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Fanden Sie sich leicht auf der Webseite zurecht?

Ja, sehr Eher ja Neutral Eher nicht Uberhaupt
nicht
[] [] [] [] []

Bei eher nicht/Uberhaupt nicht: Was kann verbessert werden, damit man sich leichter
auf der Webseite zurechtfinden kann?

Finden Sie, dass die Texte der Webseite gut lesbar sind?

Ja, sehr Eher ja Neutral Eher nicht Ube.rhaupt
nicht
[] [] [] [] []

Bei eher nicht/Uberhaupt nicht: Was kann verbessert werden, damit die Texte der
Webseite besser lesbar sind?

Wie verstandlich waren die Inhalte der Webseite insgesamt aus Ihrer Sicht far
MS-Betroffene?

Sehr gut Gar nicht
verstandlich verstandlich
1 2 3 4 5 6
[] [] [] [] [] []

Wie vertrauenswiurdig fanden Sie die Inhalte der Webseite?

Sehr Gar nicht
vertrauenswirdig vertrauenswirdig
1 2 3 4 5 6
[] [] [] [] [] []
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Finden Sie, dass die Webseite fur MS-Betroffene bei der Entscheidung fur oder
gegen eine Immuntherapie hilfreich ist?

Ja, sehr Eher hilfreich Neutral Kaum hilfreich Ubiir:riupt
0 O O = =

Gibt die Webseite ein umfassendes Bild der Erfahrungen mit Immuntherapien
ab?

Ja, komplett Eher ja Neutral Eher nicht Ube.rhaupt
nicht
[] [] [] [] []

Wenn eher nicht/Uberhaupt nicht: Was hat auf der Webseite gefehlt, um die
Erfahrungen mit Immuntherapien umfassender darzustellen?

Welche Schulnote wiirden Sie der Webseite geben?

Sehr gut Gut Befriedigend Ausreichend Mangelhaft Ungenigend
1 2 3 4 5 6
[] [] [] [] [] []
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Anhang 2. Interviewleitfaden zu Erfahrungen der MS Betroffenen mit der
Erkrankung im Alltag und mit verschiedenen Therapien

Leitfrage
(Erzahlaufforderung)

Check — Wurde das
erwahnt?

Memo fiur mégliche
Nachfragen

Steuerungsfragen

I. Ich méchte Sie bitten,
mir von ihrem Leben
mit der MS zu
erzahlen. Am besten
beginnen Sie damit,
wie es zu der Diagnose
MS bei lhnen kam.

Sie kénnen sich dabei
ruhig Zeit nehmen,
auch fur Einzelheiten,
denn fur mich ist alles
interessant, was lhnen
wichtig ist.

e Symptome und
Anzeichen vor der
Diagnose

e Untersuchungen

e Diagnosestellung

Il. Bitte erzahlen Sie
mir, ob Sie ihrem
Umfeld anvertraut
haben, dass Sie MS
haben.

Wenn ja, wie war das
als Sie es erzahlt
haben?

e Wem hat sich die/der
Betroffene anvertraut?

e Wann hat die/der
Betroffene von der MS
erzahlt?

e Wie haben Sie es
ihrem Umfeld
erzahlt?

e Wann haben Sie
es erzahlt?

¢ Wem haben Sie
es erzahlt?

e Beiwem haben
Sie sich
Gedanken
gemacht, ob Sie
von ihrer
Erkrankung
erzahlen oder
nicht?

lll. Erzahlen Sie mir
bitte von lhren
Erfahrungen mit
Medikamenten gegen
die MS.

Nur Akutbehandlung des
Schubes?

e Kortison-Stol3-
Therapie
e Plasmapherese

Verlaufsmodifizierenden
Therapien

Welche Basismedikamente
wurden genommen?

e Glatirameracetat
(Copaxone, CIift®)

Frage an Betroffene, die
Immunmedikamente
genommen haben und
die keine genommen
haben:

Konnen Sie mir davon
erzahlen, wie das
damals war, als Sie sich
fur eine Therapieform
oder gegen eine
Therapie entscheiden
mussten?
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Inteferon — beta
(Avonex™  Refib®,
Plegridy™,
Betaferon®, Extavia®)
Dimethylfumarat
(Tecfidera®)
Teriflunomid
(Aubagio®)

Welche
Eskalationsmedikamente

wurden genommen?

Alemtuzumab
(Lemtrada®)
Daclicumab
(Zinbryta®)
Fingolimod (Gilenya®)
Mitoxantron
Natalizumab
(Tysabri®)
Cladribin
(Mavenclad®)
Ocrelizumab
(Ocrevus™)

Handhabung und
Nebenwirkungen der
Immunmedikamente

Frage an Betroffene, die
Immunmedikamente
genommen haben:

e FErzahlen Sie mir
bitte, wie Sie das
Medikament
einnehmen und
wie Sie mit der
Einnahme
zurechtkommen?

e Hatten Sie
irgendwelche
Probleme mit
dem/den
Medikament/en?

Frage an Betroffene, die
keine
Immunmedikamente
genommen haben:

Wie ging es Ihnen damit,
keine
Immunmedikamente zu
nehmen?

IV. Neben MS
Medikamenten, kann
man ja hoch andere
Therapien machen.
Dazu gehéren
alternative Therapien
oder MalRhahmen, die
Lebensgewohnheiten
verandern.

Wenn Sie da was
ausprobiert haben,
erzahlen Sie mir bitte
davon.

LebensstilimalRnahmen

Ernahrung,
Nahrungserganzungs-
mittel

Bewegung, Sport
(Physiotherapie)
Entspannung /
Stressbewaltigung
(Psychotherapie)

Alternative Therapien, z.B.:

Homdopathie
Ayurveda
Akupunktur
Cranio-Sacrale
Therapie
Behandlungen auf
biologischer Basis
(Weihrauch)

e Was haben Sie
bereits
ausprobiert und
wie ging es lhnen
damit?

¢ Wie haben Sie
sich dafur
entschieden?
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V. Welche Erfahrungen
haben Sie mit Reha-
Maflnahmen gemacht?

Ambulant?
Stationar?

Wenn eine Reha
gemacht wurde:

e Konnen Sie mir
davon erzahlen,
wie Sie sich fir
eine Reha
entschieden
haben?

e Welche
Auswirkungen
hatte die Reha fir
Sie?

Wenn keine Reha
gemacht wurde:

e Stand das Thema
mal im Raum?

e Wenn ja: Kénnen
Sie mir davon
erzahlen, wie Sie
sich gegen eine
Reha entschieden
haben?

VI. Kdnnten Sie mir
bitte von ihrem Alltag
mit der MS erzéahlen.

Arbeit und Beruf
Berufsunfahigkeit und
Berentung
Sozialleben
Schwangerschatft,
Geburt, Kinder
Adaption, Hilfsmittel
Mobilitat, Reisen

Abschlussfragen

Was war in ihrem Leben am hilfreichsten, um mit der MS umzugehen?

Was hat Ihnen den Umgang mit der MS am meisten erschwert?

Was hat Sie dazu veranlasst, an diesem Interview teilzunehmen?

87




Anhang 3. Interviewleitfaden fur MS Betroffene und Expert:innen zur
Evaluation von www.ms-erfahrungen.de

(1) Ich bin gespannt, welchen Eindruck Sie von der Webseite www.ms-
erfahrungen.de gewonnen haben und méchte Ihr Feedback dazu nutzen, die
Webseite weiterzuentwickeln. Beginnen wirde ich gerne mit der Frage nach
Ihrem Gesamteindruck von der Webseite.

o Was hat Ihnen an der Webseite besonders gut gefallen?
o Was hat Ihnen an der Webseite nicht besonders gut gefallen?

(2) Wie ist Ihr Eindruck zu der Gestaltung der Webseite?
Layout (Anordnung der Inhalte)

Farbschema

Grafische Elemente

Bild- und Tonqualitat der Videos

O O O O

(3) Ich wirde Ihre Aufmerksamkeit nun gerne auf die Inhalte der Webseite
lenken. Welchen Eindruck haben Sie von den einzelnen Themen auf der
Webseite?

o Wie ausgewogen fanden Sie die Themen in den Videos dargestellt?

o Ist etwas Wichtiges an Themen gar nicht auf der Webseite vertreten?

o Gab es Video- bzw. Audioclips, die Sie irritiert haben und wenn ja,
warum?

o Fur welche Zwecke wirden Sie die Webseite nutzen?

(4) Was wirden Sie sich fur die Weiterentwicklung von www.ms-erfahrungen.de
winschen?
(5) Gibt es etwas, was Sie aus lhrer Sicht zu dem Thema hinzufiigen mdchten?
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Anhang 4. Erfahrungen von MS Betroffenen mit Immuntherapien abgebildet in Ober- und Unterthemen und den
dazugehdrigen Beispielzitaten

Oberthemen

Unterthemen

Zitate

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Autonomie-
praferenzen bei der
Entscheidung\Arzt-
dominierte Entscheidung

,Da gab es keinen Entscheidungsprozess. Ich habe gefragt, was kann ich
machen? Man ist in dem Augenblick vollig ohnmachtig vor lauter
Information. Man ist ja kein Mediziner und in der Form nicht geschult.”
(Patient:in 22)

.Man wurde leider sehr schnell zu einer Therapie hingedrangt, sage ich jetzt
mal, weil einem auch gleich Angst gemacht wird. So, du kdnntest im
Rollstuhl landen, wenn du das nicht machst und es wird nur schlimmer,
wenn du das nicht machst. Ja, und da war ich sehr Gberrumpelt, habe dann
auch die Therapien angefangen.” (Patient:in 4)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Autonomie-
praferenzen bei der
Entscheidung\Gemein-
same Entscheidung

~Warum ich meinen Arzt recht gerne mag, er hat eigentlich mich immer
entscheiden lassen. Er hat mir immer gesagt, okay, das und das und das
waren unsere nachsten Optionen. Die Medikamente fallen aus dem und
dem Grund raus. Und diese Medikamente wurde er nicht empfehlen, weil.
Bleiben dann im Endeffekt vielleicht zwei oder drei Medikamente tbrig. Und
er hat mir von allen die Vor- und Nachteile erzahlt. Und ich bin dann nach
Hause gegangen und habe nochmal recherchiert, habe mich mit meinem
Freund zusammengesetzt, mit meiner Familie zusammengesetzt und mir
Uberlegt, was passt fur mich am besten. Welche Risiken bin ich bereit
einzugehen, welche nicht. Welche Therapieform mdchte ich auch. Méchte
ich Tabletten, méchte ich nochmal spritzen und so weiter. Und habe dann
selbst entschieden.” (Patient:in 34)
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,<Aber zum Thema Therapie sagt er: ,Also diese drei Broschuren kdnnen
Sie gerne mitbekommen und studieren Sie das und suchen Sie sich etwas
aus.“ Als Einleitung fand ich das nicht schlecht. Dann kam der
Folgebesuch, war natirlich vereinbart, und es blieb dabei: ,Suchen Sie
sich etwas aus.“ Das habe ich so empfunden: Er Iasst dich hangen. Also
nicht, dass er mir die Freiheit gibt.“ (Patient:in 3)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Autonomie-
praferenzen bei der
Entscheidung\Patienten-
dominierte Entscheidung

,Dann hat es sich halt so herausgestellt die nachsten Jahre, dass ich
immer einen Schub. Einen Schub und meistens in Verbindung mit heftigen
emotionalen Ergebnissen. Und dann hiel3 es naturlich schon irgendwann
mal: ,Sie sollten mal dariber nachdenken®, wie es immer so schon heil3t.
Ich dann so, ja, ich denke seit Jahren dartber nach, ich will aber nicht. So,
das war auch zu dem Zeitpunkt immer mein Credo so: ,Nein, ich will
nicht.*“ (Patient:in 31)

,Da hat sich schon relativ schnell herausgestellt, ich glaube, schon ab dem
zweiten Tag, dass das [Tecfidera®] nichts fir mich ist. Genau, ich habe die
morgens genommen und schon zwei Stunden spater hatte ich
Magenschmerzen, so richtig Magenkrampfe. Das habe ich mir dann zwei,
drei Tage angeguckt, weil ich dachte, kann ja auch nur ein Zufall sein, kann
ja auch irgendetwas anderes sein. Aber ich hatte das immer ein paar
Stunden nach der Einnahme dieser Tablette, dass es mir da schlecht ging,
und dann habe ich die... Mein Neurologe war im Urlaub, wie das dann halt
so ist. Habe ich die abgesetzt, trotzdem, ohne Rucksprache, weil ich
gesagt habe, das ist ja blod, warum soll ich die nehmen, wenn ich dann
Schmerzen habe.” (Patient:in 50)

Beginn einer

Entscheidungsfindungs-

,und ich dachte, okay, vielleicht ist es ja wirklich gar nicht so schlimm. Das
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Immuntherapie

prozess\Bedirfnisse der
MS Betroffenen\Wunsch,
die Progression
hinauszuzdgern

war jetzt der erste Schub. Und ich habe noch Zeit. Aber ich sollte trotzdem
so schnell wie méglich versuchen den Verlauf zu stoppen.” (Patient:in 33)

»Ja, ich war damals naturlich: ,Oh, gebt mir etwas, damit das irgendwie
nicht schlimm wird.” (Patient:in 2)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Bedurfnisse der
MS Betroffenen\Wunsch,
Kontrolle Gber die
Erkrankung zu erlangen

,War absolut hilfreich eine Therapie zu haben und so die vielen Angste, die
nach der Diagnosestellung auftraten was entgegen setzen zu kénnen.
(Patient:in 32)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Bedurfnisse der
MS Betroffenen\Wunsch
nach einer einfachen Art
der Verabreichung

,ES wurde mir nahegelegt, weil ich ja dann quasi schon zwei Schibe hatte,
dass ich die Basistherapie anfange. Ich wusste, ich mdchte nicht jeden Tag
spritzen und auch nicht dreimal die Woche. Also das war flr mich ziemlich
wichtig, weil ich wusste, das schrankt einfach das Leben zu arg ein. Also
habe ich die Basistherapie mit Avonex® angefangen. Das ist einmal in der
Woche intramuskular.” (Patient:in 27)

,Er fing dann eben damit an, mir so meine Moglichkeiten aufzuzéhlen und
da ging es dann halt eben gleich los mit, ich soll mir irgendwas spritzen.
Und das war fir mich halt einfach absolut keine Option und da habe ich
echt schon uberlegt, nein, dann bin ich lieber irgendwie krank und kriege
kein Medikament. Nein, also irgendwie zwei- oder dreimal die Woche
Spritze oder was das da ist, das ware halt einfach keine Option gewesen.
Das hatte ja auch wahnsinnig eingeschrénkt, dachte ich so. Nein, wollte ich
nicht. Und dann meinte er so, ja, es gibt aber auch Tablettenform [...], ich
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habe dem dann zugestimmt. Das war fiir mich halt die optimale
Moglichkeit.“ (Patient:in 6)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Risiko-Nutzen-
Abwagung

,und das es eigentlich alles eine Risikoabwertung ist. Nehme ich jetzt die
Therapie oder nehme ich die Therapie, entscheidet sich, will ich starkere
Nebenwirkungen riskieren und damit aber vielleicht eine starkere Wirkung
erzielen. Oder wo trifft sich das in der Mitte. Und das muss im Endeffekt
jeder Mensch fur sich entscheiden. [...] Ich hatte einfach Angst vor einer
starken Nebenwirkung und dachte, okay, vielleicht ist es ja bei Beta nicht
so schlimm. Vielleicht reicht ja Rebif® aus.” (Patient:in 33)

,+Also bei den Basistherapien war es relativ einfach, zum einen ist das Wort
ja schon Basistherapie, das macht jetzt nicht so Angst. Die
Nebenwirkungen sind Uberschaubar, [...] Rebif®, ja, grippeahnliche
Symptome, die steckt man halt dann doch irgendwie mal weg. Das ist wie
wenn ich eine Kopfschmerztablette nehme, die hat ja auch
Nebenwirkungen. [...] Beim Tysabri® war es dann schon schwieriger, eben
wegen diesem JC-Virus, da war ich ja auch noch nicht wirklich alt, hatte
neue Plane gefasst. Und dann sich darauf einzulassen, da kann so ein
Hirnvirus kommen, der dich einfach kaputtmacht, das war schon
schwieriger, aber es gab halt keine Alternativen, also meine Wahl war
entweder weiterhin wirklich Schibe zu bekommen, auch mit ungewissem
Ausgang, oder den Sprung wagen.“ (Patient:in 16)

Beginn einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Soziales Umfeld

.Beim MS-Stammtisch [...] habe die Leute einfach gefragt: Wie geht ihr
damit um? Wie lebt ihr damit? Gibt es irgendwas, was du auf die harte
Tour lernen musst? Gibt es Lessons Learned daraus? Hatte man
irgendwas nicht machen mussen? Der Konsens war eigentlich: Ja, starte
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sofort eine Therapie. Jede Therapie ist besser als gar keine Therapie.”
(Patient:in 33)

,und ich bin dann nach Hause gegangen und habe nochmal recherchiert,
habe mich mit meinem Freund zusammengesetzt, mit meiner Familie
zusammengesetzt und mir Uberlegt, was passt fur mich am besten.”
(Patient:in 34)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\lnjektion
en\Belastend und
unangenehm

,Das war schwer fur mich, weil fir mich war friher véllig ausgeschlossen
das ich mich selbst spritze. Ich bin keine Mimose, aber Thrombosespritze
zum Beispiel, die habe ich immer von einer Schwester bekommen und
dass man sich selber spritzt, das war fur mich Gberhaupt nicht vorgesehen
und das ist mir verdammt schwergefallen und das ja, damit habe ich mich
auch sehr schwer getan am Anfang.“ (Patient:in 48)

,Das Avonex® wird einmal die Woche intramuskulér gespritzt. Das heil3t, in
der Regel in den Oberschenkel habe ich mir das gespritzt. Das kostet
etwas mehr Uberwindung, weil man da ja doch deutlich ins Muskelgewebe
spritzen muss.” (Patient:in 29)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\lnjek-
tionen\Unproblematisch

,FUr mich war dieser Umstand, dass ich mir selbst eine Spritze setzen
muss, das war mir egal. Das desinfiziert man vorher und dann hat man
halt die Wahl. Entweder setzt man sich direkt eine Spritze oder man macht
das uber einen Automaten. Ich hatte beides. Ich fand die Spritze sogar
angenehmer, ein Stuck weit, als den Automaten.” (Patient:in 33)

,Das Setzen der Spritzen, das war etwas, was absolut easy war.*
(Patient:in 13)
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Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\lnjektion
en\Einbezug Anderer
beim Setzen der Spritze

,2000 habe ich ja dann gespritzt. Das war so, dass da noch die Spritze
aufgezogen wurden, die musste ja intramuskular praktisch in die
Muskulatur gespritzt werden. Da war meine Tochter die erste, wo gesagt
hat, "du ich gehe mit zum Arzt. Kein Thema, ich spritze dir das in die
Pobacke."” Und da hat die das gelernt von dieser Schwester, die da
zustandig war. Und dann kam mein Mann auch kurz darauf. Und dann sagt
er, "das kann ja nicht sein, dass die das nur kann. Wir mussen ja auch mal
in Urlaub fahren oder wo. Und bevor du zum Arzt gehst, ich lerne das
dann." Dann hat es mein Mann gemacht.“ (Patient:in 19)

»Ich habe mir bis dahin noch nie eine Spritze selbst setzen missen. Die
muss man ja dann auch nur subkutan im Bauchraum spritzen, habe ich
dann die erste Spritze mich von meiner Frau spritzen lassen und dann war
es mir auch zu muhselig, immer jemanden zu bitten, dann habe ich es
schon selber hingebracht.” (Patient:in 17)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\Orale
Medikation\Einfach und
angenehm

,und ich habe mich einfach wie ein normaler Mensch geflhlt, der keine
Erkrankung hat, der halt einfach irgendwelche Tabletten nimmt. [...] Und es
war halt so in der Friih, so noch im Halbschlaf, so das zu nehmen, da hat
man das auch nicht so im Kopf — ja, du bist krank, du musst jeden Tag eine
Tablette nehmen. Das hatte ich da einfach nicht. Und das war bei Tysabri®
schon so. In dem Moment, wo ich da lag, immer hier mit dem Zugang, war
das schon so — ja, ich habe eine schwere Krankheit. Ich kriege hier gerade
irgendeine Flussigkeit intravents. Und das war bei den Tabletten nicht so,
weil Tabletten sind in den Alltag viel mehr integriert.“ (Patient:in 34)

,und bei Spritzen hast du immer das: Oh Gott, jetzt musst du schon wieder
spritzen. Das ist ja bei den Tabletten was ganz anderes. Mit den Tabletten
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fahlt man sich nur halb so krank. Fur mich jetzt, personlich. Weil ich echt
sage: Okay, nehme ich halt die Tablette und gut ist, ich nehme andere
Tabletten auch. (Patient:in 30)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\Orale
Medikation\Belastend
und unangenehm

,und dann kam, genau, dann kam Mavenclad®. Das hatte ich dann.
Genau, das ist ja auch die Tablettenform, zwei Monate im Jahr, jeweils
eine Woche taglich eine oder zwei. Je nachdem, je nach Gewichtsklasse,
glaube ich. In der Handhabung super. Was ich persénlich ein bisschen
komisch fand, ist, es stand extra in dieser Packungsbeilage bei, dass man
diese Tablette ja nicht auf irgendeine Oberflache ablegen soll und falls
doch, dass man die grindlich wischen sollte und auch, nachdem man sie
in der Hand hatte, bitte griindlich Hande waschen. Das fand ich so
komisch, ich darf sie nicht oder ich sollte sie am besten nirgendswo
hinlegen, nicht in der Hand halten, aber schlucken.” (Patient:in 50)

,Das [Mavenclad®] sind dann so ganz kleine Tablettchen, die sind auch
sehr verrickt abgepackt. [...] man soll diese Tabletten ganz schnell
nehmen und vorsichtig. Man soll die nirgendwo hinlegen. Und dann
desinfizieren, so wie als ware das so ein hochgiftiges Mitteln. Mein Arzt
selber sagt, dass ich ein bisschen Ubertrieben was auf dieser Packung
steht oder auf der Packungs-Anleitung. Es ist, man soll das natirlich nicht
rumliegen lassen, aber es ist jetzt nicht so, wenn man jetzt irgendwo
hinlegt, dass jetzt irgendwas explodiert oder wenn man das abwischt oder
sonst was, dass dann irgendwas passiert.“ (Patient:in 34)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und

,Man nimmt ja eine Tablette morgens, eine Tablette abends, was viele ja
sehr anfallig finden. Man ist sehr anfallig dazu, das zu vergessen. Kann
relativ leicht passieren, wenn es zwei Tabletten am Tag sind, aber man
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Vorgehensweise\Orale
Medikation\Risiko, die
Einnahme der Tablette zu
vergessen

kommt schon rein, finde ich. Also, am Anfang habe ich es immer
vergessen. Letztendlich ist es aber jetzt mittlerweile so, dass es eigentlich
nicht passiert.“ (Patient:in 36)

,<Ja also frih morgens, wenn ich mir die Zahne putze, dann nehme ich die
Tablette. Ich habe es jetzt wenn es hoch kommt ein oder zweimal
vergessen. (Patient:in 35)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise
\Infusion\Einfach und
angenehm

»Also das Tysabri® war super. Also die Infusion, ich saf3 ja nur da und
habe es bekommen. Es war super einfach, viel einfacher als in
Tablettenform, wo man selber immer daran denken muss. Also Infusion
fand ich wesentlich besser als Tablette.“ (Patient:in 47)

,Ich habe auch keine Probleme mit einer Infusion. Es ging auch eigentlich
relativ schnell. Also hier im UKE selbst waren es ja immer nur so 15
Minuten oder so. Und dann konnte ich ja schon wieder nach Hause gehen.
Das einzig Nervige ist halt so ein bisschen, dass es jeden Monat gemacht
werden muss. Man muss es halt einplanen. Aber ich finde, man gewdhnt
sich da auch dran. Also es ist dann irgendwann normal, jeden Monat
hinzugehen. Wobei man sich halt manchmal auch denkt, wie, ist schon
wieder ein Monat rum.” (Patient:in 45)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\lnfusion\
Gefuhl dabei gut betreut

.Probleme hatte ich, soweit ich mich erinnere, keine. Das war bisher von
allen die angenehmste Therapieform, auch durch den Rundumservice. [...]
Man hatte, dadurch, dass man standig beim Neurologen war, ja auch
immer noch... der ist dann auch immer mal vorbeigekommen, hat gefragt,
alles okay, so dass, wenn irgendwas gewesen ware, man wirklich
monatlich Feedback hatte geben kénnen oder Fragen stellen kénnen. Das
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zu werden

empfand ich als sehr angenehm.” (Patient:in 49)

,Diese Infusion [ist] die ganze Zeit Uberwacht worden. Das war schon mal
vom Gefuhl her schon ganz angenehm, weil man ja doch so, man liest
zwar diese Sachen und es wird Dir aber erst spater bewusst, was das dann
doch so fur einen Eingriff in den Korper ist und was da tatséchlich alles
passieren kann [...]. Also ich habe mich sehr gut aufgehoben gefuhlt.”
(Patient:in 48)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\lnfusion\
Belastend und
unangenehm

,Also das Lemtrada fand ich schon sehr aufwendig, die Infusion, man kriegt
ja morgens erstmal Phenestil als Infusion, dann hinterher Kortison war es
glaube ich nochmal, bevor man dann sechs Stunden am Tropf hangt, wo
das langsam reinlauft. Die ersten Tage lag ich dann halt wirklich an so
einer Herz-Kreislaufmaschine dran, zur Kontrolle, das fand ich schon
anstrengend, aber man denkt dann immer, es geht ja schon wieder, eine
Woche spater ist das wieder vorbei, also das fand ich nicht so schlimm.”
(Patient:in 7)

»Ich hatte immer Angst davor, muss ich ganz ehrlich sagen, weil die
Nebenwirkungen schon hdher sind und die Gabe erfolgt so, dass man funf
Tage in eine stationare Einrichtung muss, zehn Stunden dort am Tropf
hangt, Kortison bekommt, dieses Medikament bekommt, das Immunsystem
wird faktisch zerstort, also man geht eigentlich gesund rein und kommt
krank raus, wenn man das so vergleichen kann.“ (Patient:in 16)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und

,und ich finde, was einem ein bisschen Lebensqualitat wiedergibt, wenn
man sechs Monate lang nicht daran denkt, dass man MS hat. Also wenn
man jetzt nicht gerade irgendwas Komisches fihlt oder so. Also wenn es
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Vorgehensweise\Keine
konstante Konfrontation
mit der Erkrankung

mir gutgeht, vergesse ich das tatsachlich. Und dann merke ich es erst in
sechs Monaten wieder. Und dafir ist es dann fir mich auch in Ordnung,
wenn ich sechs Stunden mal an einem Tag dasitze, daftr dass ich eben
nicht jeden Monat hingehen muss. Das ist entspannt.” (Patient:in 45)

,und dann hat man mich umgestellt auf Gilenya®. Und das war fir mich die
beste Therapie, die moéglich war, weil das ist eine Tablette, die man jeden
Tag nimmt, so wie die Pille. Das ist also nichts, was einen grof3
beeintrachtigt. Au3erdem holt man das Rezept alle drei Monate und hat
ansonsten Ruhe. Also das kann man quasi vergessen. Das ist zwar da,
aber es beeintrachtigt einen nicht.“ (Patient:in 27)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise
\Diagnostik und andere
Prozeduren vor und
wéhrend einer
Immuntherapie

,ES kostet einen gewissen Aufwand, eine gewisse Zeit vorher, erst einmal
diese ganzen Impfungen. Erst einmal den Impfpass suchen und finden und
dann Termine machen fir diese Impfungen und dann auch vor den
Infusionen die Untersuchung machen, wie ist der Impfstatus,
beziehungsweise die Infusion angekommen und ach, was da noch alles
stattfinden muss. Das kostet einen gewissen Zeitaufwand. Also es ist nicht
so, dass man jetzt dann ins Krankenhaus geht, vom Neurologen sich das
Ocrevus® geben lasst, sondern zuvor muss man schon ein paar Mal hin
zum Arzt und dann auch zum Radiologen, Kernspinbilder machen lassen
und so weiter und so weiter. Es ist Zeit, die man aufbringen muss. Man
muss das wirklich managen, seine Krankheit in dem Zusammenhang.*
(Patient:in 44)

,und dann bin ich reingerutscht eben in die Endphase der
Zulassungsstudie des Praparats bei Novartis. Die fand in der Uniklinik in
Freiburg statt und war an einige Dinge gebunden, dass ich es Giberhaupt
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machen durfte. Also meine Blutwerte mussten stimmen, ich durfte keine
Leber-, keine Nierenvorerkrankung haben. Ich durfte nichts am Herz
haben. Meine Augen mussten in Ordnung sein und und und. Also einfach,
weil... Gilenya® ist ein tolles Praparat, aber birgt einige mogliche schwere
Nebenwirkungen in sich. Und die mussten halt beobachtet werden,
deshalb ist die Erstausgabe nur unter strenger arztlicher Aufsicht gewesen.
Da musste ich dann eben einen Nachmittag, Abend im Krankenhaus, in
der Klinik sein, also nicht ibernachten, aber eben unter Beobachtung 10
Stunden. Und das lief aber alles glatt. Und dann wurde ich in die Studie
aufgenommen. Bin dann alle vier Wochen zur Blutabnahme, zur
Uberwachung gegangen.” (Patient:in 26)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise \Aufbau
einer Routine

Es gibt auch so einen Plan wie viel man nehmen muss. Einfach einmal am
Tag. Naturlich bestmdglich in der gleichen Tageszeit, aber es muss jetzt
nicht eine bestimmte Uhrzeit sein. Es muss nicht in Kombination mit einer
Mabhlzeit sein. Und ich finde, das kann man halt super gut mit sich selber,
oder ich kann es sehr gut mit meinem Leben vereinbaren. Das ist nattrlich
dann eine Woche, wo ich abends zuhause bleibe, versuche ein bisschen
runterzufahren. Natdrlich nichts, kein Alkohol trinke in dieser Woche. Aber
das ist halt wirklich nur eine Woche, funf Abende. Und dann ist gut. Und die
nimmt man denn abends. Und sonst ist auch gar nichts. (Patient:in 34)

»ich fand das [Tecfidera®] ein bisschen schwierig fir mich, in meinen Alltag
zu integrieren, das ist morgens eine Tablette und abends eine Tablette und
dass zwolIf Stunden dazwischen liegen. Jetzt ist es halt so, also ich arbeite
in Vollzeit, ich habe dann morgens in der Arbeit quasi eine Tablette
genommen, das fand ich aber schwierig, ich musste mir da einen Wecker
stellen, wenn man gerade eine Besprechung hat oder irgendwie einen
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Aul3entermin hat, wo man dann gar nicht im Buro ist, also das war schon
ungunstig. Und auch abends, es gibt Tage, da gehe ich um 8 ins Bett, weil
ich so mude bin und dann muss ich um 9 noch die Tablette nehmen, also
das war flr mich persoénlich schwierig in den Alltag zu integrieren.”
(Patient:in 16)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise\Hand-
habung im Arbeitsalltag

»Ich weild aber nicht, wie das jemand machen will, der Vollzeit arbeitet, fixe
Arbeitszeiten hat und das auch seinem Arbeitgeber nicht mitteilen mochte.
Ich meine klar, wird man daflr freigestellt. Aber da muss ich sagen, ich
muss einmal im Monat hier zu irgendeiner Therapie gehen. Ich muss
vielleicht nicht sagen, dass ich MS habe. Aber ich muss zumindest sagen,
dass ich zum Arzt muss. Und ich meine, man kriegt ja auch einen Nachweis
vom Arzt. Und dann sieht eigentlich jeder Arbeitgeber, wo man war. Also
man kann das ja kaum verheimlichen.” (Patient:in 34)

,Die Infusionen waren immer gut in der Abwicklung. Ich habe die immer in
einem ambulanten Tumorzentrum bekommen im Krankenhaus zum
grof3ten Teil. Einmal im Monat wurde die Infusion verabreicht. Das war
zeitlich immer gut zu handhaben. Ich habe dann auch jeden Monat einen
Tag frei gehabt aus dem Arbeitsleben. Das hat auch der Arbeitgeber
mitgetragen, dass ich einen Tag im Monat diese Infusion bekomme und
daflr ins Krankenhaus fahre. Ich musste die Zeit nicht nacharbeiten und
gar nichts. Das war immer sehr vorteilhaft.“ (Patient:in 25)

»Ich kam da eigentlich ganz gut mit [Tysabri®] zurecht, das einzige war,
weil ich noch voll gearbeitet habe, immer dann die Zeit abzuzwacken, um
zum Neurologen zu fahren, da zu liegen und das, ja, die Therapie zu
machen, das war dann schon fur mich immer schwierig, weil der
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Arbeitgeber wusste halt auch nicht, was ich halt habe. Also er hat schon
gesehen, dass ich irgendwie nicht so gut laufen kann, aber nicht der Grund
dahinter, also... und das war dann halt fur mich immer so ein Kopfstress
dabei.” (Patient:in 7)

Beginn einer
Immuntherapie

Aufwand in der
Handhabung\Verab-
reichungsform und
Vorgehensweise
\Handhabung beim
Reisen

,Also ich plane den Urlaub ziemlich gut vor. Also ich mache halt da meine
To-Do-Liste und je nachdem, wie lange die Reise ist, ist entweder ein
grol3es Kiuhlakku oder ein kleines Kuhlakku. Ich habe extra spezielle
Behalter, wo ich meine [Copaxone®] Spritze reinmache. Ich meine, sie
ddrfen auch nicht ganz vereist sein, also man soll sie nicht gefrieren. Also
das ist ganz arg wichtig. Wenn ich eine Busreise mache, frage ich
meistens den Busfahrer, ob ich meine Spritze zum Kihlgetrank legen darf.
Da haben die meisten auch kein Problem, weil das ist ja in dem Behéltnis
drin. Es ist ja nicht die Spritze zu sehen sondern nur der Behalter. Und
wenn ich mit dem Auto fahre, mache ich halt meine Kihltasche und mache
die Kiihibox da rein. Also ich bin nicht geflogen mit den Copaxone®-
Spritzen. Es ist so, dass man Copaxone® eigentlich 14 Tage auch ohne
Kiahlung machen kann. Wenn man ins Ausland geht, muss man sich einen
Medikamentenpass besorgen, weil im Ausland kdnnte es ja sein, dass
jemand nicht versteht, was man fur Medikamente dabei hat. Da gibt es
extra fur jedes Land einen passenden Pass mit passender Zuschrift, dass
man weil3, dass es ein Medikament ist.“ (Patient:in 28)

»In meinem Beruf [...] sind auf sehr viele Veranstaltungen geflogen. Und
das war ein sehr grol3er Umstand, das Rebif® mit durch die Kontrollen
durchzubekommen, damit es auch gut gekuhlt wird und so weiter. Und mit
Nadeln durch die Security durch, das ist halt auch so eine Sache. Und
auch wenn man diesen Schein dabei hat, dass das okay ist, wird da
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trotzdem reingeguckt. Das heildt aber, diese ganze Flexibilitat, wenn man
beruflich fliegt, nur mit Handgepack, wir gehen nur schnell durch den
Check-In und mussen dann eigentlich schon zum Flieger, weil wir das so
knapp tackten kénnen, war bei mir dahin.” (Patient:in 33)

Beginn einer
Immuntherapie

Erfolg und
Misserfolg\Effekt auf die
Schubrate

,Das habe ich auch sehr gut vertragen, auch von den Nebenwirkungen, die
da so aufgeflihrt wurden, hatte ich praktisch nichts also von der
Handhabung auch vollig problemlos und ich habe tatsachlich auch immer
an die Wirksamkeit dieser Medikamente geglaubt und fir mich war das
alles in Ordnung also nur leider habe ich dann unter Tecfidera® tatséchlich
auch eine ganze Schubserie bekommen.” (Patient:in 48)

,Ich habe zuerst Copaxone® bekommen, was man alle zwei Tage sich
spritzt. Das ist ja ein bisschen die hohere Dosierung gewesen. Das hat nur
leider bei mir nicht angeschlagen. Nach einem Jahr waren meine Werte
immer noch sehr schlecht. Also ich hatte immer noch Herde im Kopf. Das
MRT sah nicht wirklich besser aus. Und dann wurde es auch wieder
abgesetzt.“ (Patient:in 43)

,und das war tatsachlich eine enorme Veranderung. Also es war von
Anfang an so, dass ich das Gefilhl hatte, dass das wirklich extrem viel
bringt. Es war die Zeit, in er ich mein Studium abgeschlossen habe und
auch angefangen habe, zu arbeiten. Und mein erster Job war tatsachlich
ein extrem stressiger Job. Es war wirklich eine 60, 70-Stunden-Woche
teilweise, also etwas, was man mit einer chronischen Krankheit eher nicht
machen wurde, aber es war mit der Gilenya® kein Problem. Tatsachlich
muss ich sagen, ist glaube ich diese Gilenya®-Phase, die insgesamt so
funf Jahre gedauert hat, die fitteste Phase gewesen, die ich in meinem
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Leben so hatte. Darunter ging's mir richtig gut. Ich hatte im ersten Moment
keine merklichen Nebenwirkungen davon. Ich hatte insgesamt in dieser
Zeit einen Schub.” (Patient:in 36)

,und ich muss im Nachhinein sagen, dass das Copaxone® damals die
goldrichtige Entscheidung war. Da habe ich also ab 1993 Copaxone®
genommen und fast zehn Jahre lang bis 2003. Und ich hatte dann von ein
bis zwei Schiiben pro Jahr eine Reduktion um die Halfte. Ich hatte dann
nur noch alle zwei, drei Jahre einen Schub, der aber auch leicht war. Das
heil3t, die waren nicht mehr so schwierig wie der erste, wo die Halfte des
Gesichtes gelahmt war, sondern ich hatte dann Kribbeln und
Gefuhlsstérungen und so. Und das war dann schon alles.” (Patient:in 23)

Beginn einer
Immuntherapie

Erfolg und
Misserfolg\(Vermeint-
liche) Verbesserungen
der MS Symptome

,und Tysabri® hat 38 Monate super gewirkt. Ich habe keine Schibe
gekriegt. Ich muss sagen, ich bin vom Rollstuhlfahren wieder gehfahig
gewesen, das war also total irre. Ich konnte wieder super Fahrradfahren,
war wirklich gut auch im Geschaft wieder, also ich habe sehr gute
Konzentration gehabt. Das war vorher halt sehr, sehr schwierig. Also
Tysabri® hat mir viel Lebensqualitat gegeben, nur dann hat es eine ganz
schlimme Nebenwirkung gegeben und die will kein Mensch. (Patient:in 28)

,Mitox® genommen, MS abgeschrieben. MS war nicht mehr vorhanden,
also in keinster Weise mehr. Es war nichts mehr. Es war nicht die kleinste
Aktivitat mehr zu spuren. [...] Ich habe alles Mdgliche machen kénnen
ohne Einschrankung. Ohne dass irgendwas da war.“ (Patient:in 11)

.Nach der dritten Infusion habe ich dann die Wirkung gespuirt, der Korper
kam zur Ruhe, ich habe gemerkt, das konnte heilen, das kam wieder so
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viel zurick, es ist wieder so viel gut geworden, ich konnte wieder viel
besser laufen, ich habe wieder viel mehr gespiirt, ja, der Kérper kam
einfach zur Ruhe, Tysabri® hat Ruhe in die MS gebracht und hat die
Heilung vorangetrieben sozusagen. Also es ist vieles, vieles wieder gut
geworden, was man gedacht hat, was nie wieder wird.“ (Patient:in 8)

Beginn einer
Immuntherapie

Umgang mit
Nebenwirkungen und
Misserfolg\Zusatzliche
Medikation und
Therapien

»Ich habe schon ziemlich Fieber auch gekriegt. Also bestimmt ein-, zweimal
im Monat, dass ich dann nachts Schuttelfrost gekriegt habe und ich bis 40
Fieber hatte. Trotz 1 g Paracetamol habe ich die ganzen Jahre immer
vorab genommen.“ (Patient:in 32)

»1ysabri® ist ein sehr tolles Medikament, aul3er, es hat eine bose
Nebenwirkung und die heil3t progressive multifokale Leukenzephalopathie
(PML) [...]. Die Therapie fur PML ist sehr, sehr hart. Man kriegt
Plasmapherese, das bedeutet, man kriegt einen kompletten Blutaustausch
Uber funf Tage, das heifl3t, man kriegt Fremdplasma, sein eigenes Blut wird
verworfen.“ (Patient:in 28)

Beginn einer
Immuntherapie

Umgang mit
Nebenwirkungen und
Misserfolg\Tolerieren der
Nebenwirkungen

~Jetzt habe ich eben dieses Aubagio® seit ungefahr einem halben Jahr.
Und da waren in den ersten zwei Monaten die Nebenwirkungen sehr sehr
sehr hart! Da war ich schon kurz davor, ob ich es absetze, weil das war
einfach der Hammer. Also das war wirklich...also roter Kopf das war noch
das Mindeste, aber...ich war total schlaff, konnte nichts mehr machen,
konnte mich nicht mehr so wirklich fitt bewegen. Also es war ziemlich heftig
die ersten zwei Monate, aber das war dann irgendwann auch weg. Und
dann nach ein paar Monaten hatte ich eben auch Haarausfall. Das war
auch nicht so schon, dass ich dann auf einmal hier so eine Halbglatze
hatte. Jetzt sind die Haare zumindest wieder ein bisschen nachgewachsen,
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aber das war ebenso das Letzte und jetzt schlucke ich die eigentlich wie
Bonbons. Da sind jetzt eigentlich keine Nebenwirkungen mehr vorhanden.
(Patient:in 35)

,Die Schilddriseniberfunktion, [ist durch das Lemtrada®] dazu
gekommen. Man denkt immer: Es betrifft einen nicht, wenn es
irgendwelche Nebenwirkungen gibt. Aber leider hat es mich in dem Fall
getroffen. [....] Bevor bei mir die Schilddriusentberfunktion diagnostiziert
war, da habe ich mich auf den Boden gesetzt und konnte nicht mehr
aufstehen. Ich habe es aus eigener Kraft nicht mehr geschaftt, ich bin
keine Treppe, wirklich gar nicht mehr hochgekommen. Da haben wir
gedacht ich hatte wieder einen Schub, aber das war dann diese
Schilddriisentberfunktion. Und man hat dann auch gemerkt, als ich dann
behandelt wurde mit der Schilddruse, dass es dann von Woche zu Woche
immer besser wurde. [...] Aber es ist immer noch alles besser als im
Krankenhaus zu sein und im Rollstuhl zu sitzen [...]. Also es ging mir
schon echt schlecht und dafiir geht es mir jetzt echt super.” (Patient:in 47)

Beginn einer
Immuntherapie

Umgang mit
Nebenwirkungen und
Misserfolg\Erleben
ungewohnlicher
Nebenwirkungen

,Was diese Tablette gemacht hat, habe ich eigentlich dann erst gemerkt in
dem Moment, als ich sie abgesetzt habe. Also erst da ist tatsachlich dann
... ahm mein Koérper wieder in eine Richtung verandert, die fir mich
unglaublich angenehm war und die mir so ein bisschen eine Last
genommen hat. Ich glaube im Nachhinein, dass die Gilenya® sich in
irgendeiner Form auf die Lunge gelegt hat, also dass ich ein Druckgefunhl
auf der Lunge hatte immer mal wieder, ohne dass ich das mit der Tablette
in Verbindung gebracht hatte.“ (Patient:in 36)

»Ich habe auch jedes Mal diese Herpesblaschen gekriegt, was auch viele
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Menschen kriegen mit Tysabri®.“ (Patient:in 28)

,recfidera®, genau... genommen, da hatte ich die schwache Dosis, habe
ich gut vertragen die erste Woche. Und als ich dann mit der héheren Dosis
angefangen habe, habe ich Blasen auf der Zunge gekriegt und habe die
dann auch wieder abgesetzt.“ (Patient:in 4)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Nebenwirkungen
und Misserfolg der
Immuntherapie

,Darauf folgte dann Tecfidera®. Das sind Kapseln, die ich ebenfalls taglich
nehmen sollte. Da hat sich schon relativ schnell herausgestellt, ich glaube,
schon ab dem zweiten Tag, dass das nichts fir mich ist, weil ich hatte
sehr... Genau, ich habe die morgens genommen und schon zwei Stunden
spater hatte ich Magenschmerzen, so richtig Magenkrampfe. Das habe ich
mir dann zwei, drei Tage angeguckt, weil ich dachte, kann ja auch nur ein
Zufall sein, kann ja auch irgendetwas anderes sein. Aber ich hatte das
immer ein paar Stunden nach der Einnahme dieser Tablette, dass es mir
da schlecht ging, und dann habe ich die... Mein Neurologe war im Urlaub,
wie das dann halt so ist. Habe ich die abgesetzt, trotzdem, ohne
Rucksprache, weil ich gesagt habe, das ist ja bloéd, warum soll ich die
nehmen, wenn ich dann Schmerzen habe.” (Patient:in 50)

,Das [Tysabri®] musste ich dann einfach absetzen, weil das auf zwdlf oder
24 Monate beschrénkt ist, da kann dann ein JC-Virus entstehen im Gehirn.
Ja, also dem habe ich dann schon nachgetrauert, das habe ich schon sehr
gut vertragen, also mit dem war ich absolut zufrieden. Danach bin ich
wieder zum Gilenya® zuriickgegangen, in der Hoffnung, dass durch die
Ruhe, die mein Korper in den letzten Monaten erfahren hatte, das dann
doch hilft. Das war dann aber leider auch nicht so. Und dann bin ich bei
meinem jetzigen Medikament gelandet, das Lemtrada®.“ (Patient:in 16)
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,2Aber wenn ich ein Medikament nehme, das mich jetzt einschrankt und ich
gar nicht weil3, ob es am Ende funktioniert oder nicht funktioniert, da langt
mir schon die MS, da muss ich nicht mit Medikamenten noch was
draufsetzen. So war eben die Entscheidung, umzusteigen von
Betainterferon® auf Copaxone®.“ (Patient:in 17)

»Also ich habe auch dann wieder Uberlegt, was wére denn, wenn ich
aufhore und Medikamente komplett absetze und sage, ich méchte lieber
mein Leben ohne Medikamente verbringen. Da kam dann von meiner Seite
aus halt einfach schon die Angst so ein bisschen durch, zu sagen, es gibt
ja schon bei Tysabri® auch ein Rebound-Effekt. Und es kdnnte ja dann
alles noch schlimmer werden als es vorher war. Und das wollte ich jetzt
nicht unbedingt. AuRerdem wurde eben auch von arztlicher Seite gesagt,
dass das Risiko schon nicht zu unterschétzen ist, und es definitiv eigentlich
besser ware weiterzumachen.“ (Patient:in 45)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Bedurfnisse der
MS Betroffenen\ Keine
konstante Konfrontation
mit der Erkrankung

,Da war ich eigentlich glicklich, als es dann kam, weil ich hatte eben so
gute Sachen gehort, dass es eben das hilfreiche Medikament ist, was eben
dieses Schubrisiko extrem herabsetzt und die Gehfahigkeit erhalt und da
war ich eigentlich sehr glucklich, als ich das bekam. Vor allem, weil ich
dann auch nicht dieses Spritzen hatte jede Woche, auch nicht die
Konfrontation ununterbrochen mit der Krankheit. Also dass ist auch noch
mal was anderes. Man geht einmal im Monat und bekommt eine Infusion.*
(Patient:in 21)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Bedurfnisse der
MS Betroffenen\Kinder-

,0ann habe ich fur ein oder eineinhalb Jahre Tysabri® bekommen. [...] In
der Zeit hatte ich auch keine Schibe, nur die Zeit, das ist ja immer mit den
Bedenken, man darf das ja nicht so lange nehmen, so dass ich dann zur
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wunsch

Schwangerschaft, zur gewilnschten, zum Wunschkind hin dann auch
aufgehort habe. Und danach hat es sich so ergeben, dass ich nach der
Schwangerschaft einen ziemlich heftigen Schub hatte und auf der linken
Seite fast gar nichts mehr sehen konnte, dann starke Doppelbilder und wenn
man das eigene Kind nicht mehr sehen kann, ist es schon beangstigend.
Krankenhaus dann, [...], wurde ich dann beraten und mir wurde dann das
Lemtrada® nahegelegt, was ich dankend angenommen habe und bin
seitdem auch sehr glicklich.“ (Patient:in 49)

,Ich bekomme gar kein Medikament seit letztem Jahr Mai, also da hatte ich
meine zweite Gabe Lemtrada®, das war noch zwei Tage im Krankenhaus.
[...] Ich flhle mich fit, ich kdnnte jetzt auch Kinder bekommen, also ich
misste jetzt hier nichts absetzen, das war eigentlich auch ein Grund,
warum ich mich dafur entschieden hatte.“ (Patient:in 16)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Soziales Umfeld

,Beim Tysabri® hatte ich Gberhaupt gar keine Nebenwirkungen. Da ging es
mir wirklich super. Ich war auch traurig, dass ich dann eben positiv war und
aufhéren musste sonst hatte ich das bestimmt weiter genommen. Ich hatte
eigentlich gedacht: ich habe die Verantwortung fiir meine Kinder. Wenn ich
die Kinder nicht gehabt hatte, ware ich wahrscheinlich bei Tysabri® auch
geblieben.” (Patient:in 47)

,Ich rede mit meinem Mann, ich rede mit Freunden, Kollegen, also
Ehrenamtskollegen und dann eben auch mit dem Arzt. Und eben bei der
alljahrlichen Kontrolle habe ich das dann auch angesprochen und ja, da hat
es dann ndmlich angefangen, dass es doch schon mal etwas anderes gibt,
was zugelassen ist.“ (Patient:in 3)
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Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Immuntherapie
vom Markt genommen

,Also ich habe es [Zinbryta®] relativ lange genommen und kam da super
mit klar. Das war richtig super. Das war so genau meins und da habe ich
auch gedacht, das konnte ich jetzt bis zur Unendlichkeit nehmen. Leider
kam mir dann einer dazwischen, der gesagt hat, wir nehmen das
Medikament vom Markt. Well, ja, das Risiko wollten die dann nicht weiter
eingehen, dass da welche weiter an Hirnhautentziindung sterben. Aber so
ist das jetzt halt nun mal, ne? Das eine, was dem anderen richtig gut tut, ist
eben bei anderen nicht so optimal. Auf jeden Fall musste ich dann halt
damit aufhoren.” (Patient:in 38)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Ubergang von
der RRMS zu SPMS

,Ja, ich habe jetzt 2018 gewechselt auf Ocrelizumab. Und das war der Rat
der Arztin aus der Klinik, da man davon ausgehen konnte, dass ich jetzt
auch aufgrund des Alters mehr in die progrediente Form Gibergehen kdnnte
von der MS und die schubférmige Variante sich langsam ausschleicht.”
(Patient:in 25)

Immuntherapie
wechsel

Entscheidungsfindungs-
prozess\Immuntherapie
neu auf dem Markt

,und es kam gerade Ocrevus® auf den Markt. Ja. Und dann dachte ich
mir, das kann man ja mal ausprobieren. Auch da so ein bisschen die
Zweifel, es ist neu auf dem Markt und was ist denn. Ich bin da so ein
bisschen Versuchskaninchen irgendwie.“ (Patient:in 45)

,und habe mich dann halt eben nach Beratung vom Neurologen fiir das
Tecfidera® entschieden, weil das auch als dieses Gold-Medikament aus
den USA dann angepriesen wurde und in Deutschland Uber die
unterschiedlichen Prasentation auch wiederum in den gleichen Medien,
Amsel und co., dass das eben wohl schon ein gut vertragliches
Medikament sei. [...] Wenn man sich mit den Nebenwirkungen dann wieder
auseinandersetzt, sagt man: Okay, Cholera oder Pest. Beschrieben war

109




dann halt eben, dass die Schubratenreduktion durch das Tecfidera® noch
besser sein soll als eben durch das Betaferon.” (Patient:in 22)

Immuntherapie
wechsel

Umgang mit der
Entscheidung zu
Wechseln\Emotionale
Reaktionen

»Also Tecfidera® hat irgendwie dann auch gar nichts gebracht. Und dann
haben wir uns auch im, ziemlich genau vor einem Jahr, also im
Herbst/Winter, nee im Herbst 2017 haben wir uns dann entschieden, wir
lassen dann Tecfidera® auch weg. Dartiber war ich dann auch sehr, sehr
erleichtert. Also ich war bei Avonex® und Tysabri® schon erleichtert, aber
bei Tecfidera® war ich richtig erleichtert, dass ich die Tabletten nicht mehr
nehmen muss.” (Patient:in 34)

Also eben dieses Geflihl: Okay, eins hat schon mal nicht funktioniert und
jetzt kommt etwas Neues und wer weil3, ob das funktionieren wird? Also
diese Unsicherheit und auch die Enttauschung, das ist tatsachlich etwas,
was ich damals empfunden habe. (Patient:in 36)

Immuntherapie
wechsel

Umgang mit der
Entscheidung zu
Wechseln\Weitermachen
und Ausprobieren
anderer Immuntherapien

,und dann kamen wir jetzt zu meinem fiinften Medikament, dem bisher
letzten. Das ist Mavenclad®. Relativ neu. Wurde auch, ich glaube, zwei
Wochen oder ein Monat oder so, recht kurz bevor ich es genommen habe,
wurde es zugelassen. Das war davor schon mal zugelassen in
Deutschland. Dann gab es leider einen Todesfall. Und dann wurde
naturlich die Zulassung wieder aufgehoben. Aber jetzt ist es wieder fix
zugelassen. Auch hier gilt: Es ist Uberhaupt nicht klar, inwiefern der
Todesfall tiberhaupt mit Mavenclad® zusammenhangt. Ob es nicht einfach
ein kompletter Zufall war. Es ist halt so bei solchen Medikamenten. Ja. Das
kann kein Medikament geben, das wirkt, aber keine Nebenwirkungen hat.
Und Nebenwirkungen kénnen im krassesten Fall halt einfach auch der Tod
sein. Ich glaube damit muss man einfach leben.” (Patient:in 34)
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,<Aber ich muss noch eines sagen, ich werde nie, und das will ich auch nicht,
aufirgendein Mittel schimpfen, weil bei anderen passt das schon wieder. [...]
Und das ist doch schon, dass wir ein paar Mittel haben zum Ausprobieren
und bei irgendeinem bleibt man auf jeden Fall hangen und irgendeins hilft
uns auch.” (Patient:in 15)

Absetzen einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Nebenwirkungen
und Misserfolg der
Immuntherapien

,ES war wirklich so, dass die Medikamente mir mehr Stress [Setzen der
Spritze und die Lipodystrophie als Nebenwirkung] gemacht haben als die
Erkrankung selbst. Und da war dann, wie gesagt, 2012 dann der Punkt, wo
ich gesagt habe, das kann es nicht sein.” (Patient:in 2)

,und ich habe es nicht eingesehen. Ich bin jetzt 36, damals war ich 30, so
hey, ich bin noch keine 80, ich brauche mich noch nicht so bewegen. Ich
will mein Leben weiter so geniel3en, wie es ist.“ (Patient:in 4)

Absetzen einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Aufwand in der
Handhabung

,und 2012 habe ich gesagt, der Stress Uiberwiegt soweit, dass ich nicht
den Nutzen darin sehe und habe dann aufgehort.” (Patient:in 2)

Absetzen einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Benigne MS

»Ich habe das dann von 2001 bis 2011 genommen [...]. Ich habe tatsachlich
nur einen Schub gehabt, so dass eben Prof. XY mir dann 2011, da war ich
hier nochmal zur klinischen Reevaluation, weil es immer wieder Kollegen
gab, die sagten, nee, sie haben keine MS. Und er hat mir dann geraten das
Rebif® abzusetzen. Er hat gesagt [...], dass es das Konzept der benignen
MS gibt und dass letztendlich die Kraft oder Power des Rebif® nicht SO stark
ware und so einen guten Verlauf jetzt, ja, verursachen zu kénnen.”
(Patient:in 32)
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Absetzen einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Ubergang von
der RRMS zu SPMS

,Ich bin nicht gewillt, die Alternativen, die mir aufgezahlt wurden fur
sekundar progredienten Verlauf, die im Moment auf dem Markt sind,
einzugehen, weil das zum Grol3teil Derivate von Chemanother apien sind.
Und das ist mir eine Nummer zu heftig. Also lieber gesund leben, gut
leben, langsam leben®. (Patient:in 26)

,Das nachste ware Mitoxantron. [...] Aber da habe ich mich [...] dann
selber eingelesen, mit einigen Leuten kommuniziert, die das Mitoxantron
schon hinter sich hatten oder auch Informationen zum Mitoxantron hatten
und habe mich jetzt erstmal dagegen ausgesprochen. [...] Ich glaube, dass
ich jetzt einfach stoppe. Ich habe es jetzt mit mehreren Medikamenten
probiert, [...], aber jetzt da so ein hartes Medikament, so ein
einschneidendes Medikament wie Mitoxantron zu nehmen, da lasse ich
erstmal die Finger davon.” (Patient:in 17)

Absetzen einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung die
Immuntherapie
abzusetzen\Unsicherheit

,Man kann schlecht sagen, was gut oder besser gewesen ware, das
Absetzen oder ein anderes Medikament weiter nehmen.“ (Patient:in 29)

»Ja, am Anfang ist es naturlich komisch. Ist es die richtige Entscheidung
oder ist es das nicht? Aber wie gesagt, ich habe das ja auch nicht ohne
Nachzudenken gemacht und dieses nicht mehr zu spritzen, das ist schon
wirklich eine Erleichterung. [...] Von daher fuhlte ich mich so gut, wo ich
dachte, nein, dann bin ich so unterwegs und weil3, dass das Psychische
halt eine riesen Rolle spielt und habe mich in der Richtung ganz viel
weitergebildet und auch beraten lassen.” (Patient:in 2)

Absetzen einer

Umgang mit der

»<Aber ich muss eines sagen, also ich fuihle mich jetzt halt wesentlich befreit

112




Immuntherapie

Entscheidung die
Immuntherapie
abzusetzen\Verbessertes
Wohlbefinden

und sicherer.” (Patient:in 26)

,2Also ich fihle mich freier.” (Patient:in 4)

Absetzen einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung die
Immuntherapie
abzusetzen
\Rechtfertigung der
Entscheidung

,Ich weil3 von einem Freund von mir, der ist so alt wie ich, hat auch MS,
einen ahnlichen Verlauf. [...] Gut, man kann das nicht generell sagen, aber
obwohl er alles Mégliche und wirklich alles versucht hat an Medikation,
wurde es relativ schnell schlechter bis hin zum Tod. Von daher denke ich
mal, meine Entscheidung seit etwa 15 Jahren gar nichts mehr zu nehmen,
habe ich jetzt nicht bereut. Klar, ich kann nicht mehr stehen, ich kann nicht
mehr gehen. Aber zumindest mein Kopf funktioniert noch. Und ich lebe
noch.“ (Patient:in 29)

,Ich habe es jetzt mit mehreren Medikamenten probiert, habe mein Bestes
gegeben, habe mich dem nicht versperrt.“ (Patient:in 17)

Absetzen einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung die
Immuntherapie
abzusetzen\Tolerieren
von Beeintrachtigung

,Und jetzt nehme ich seit drei Jahren keine Medikamente mehr [...]. Ich will
mein Leben weiter so geniel3en, wie es ist. Klar, mit Einschrankungen und
auch speziell drauf zu gucken, das nicht auszublenden, sondern auch zu
fokussieren, warum macht dein Koérper das jetzt oder das, woher kdnnte
das kommen? Kommt das von der MS oder kommt das vielleicht von
einem anderen Einfluss? Das muss man ja auch immer ausloten, weil die
Arzte immer, so habe ich die Erfahrung, immer ganz schnell auf MS dann
springen, wenn man die Diagnose hat. Und manche Sachen kommen auch
einfach nicht von der MS. Also die Erfahrung habe ich. Man muss rein
hdren in sich selbst, sich selbst kennen.“ (Patient:in 4)
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Absetzen einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung die
Immuntherapie
abzusetzen\Nutzen von
anderen Therapieansatze

,und wenn ich dann da wieder mit groberen Schiben [zu kAmpfen hab],
dann wurde ich lieber wieder auf Kortison-StoRRkur zurtickgreifen. [...] Ich
habe Gott sei Dank mit Kortison keine grof3en Nebenwirkungen [...], von
dem her ist das mal die beste Alternative in der Zukunft, damit umzugehen,
mit der Krankheit umzugehen.” (Patient:in 17)

,Also ich mache andere Sachen. [...] Ich kiffe, [...] Ich nehme Schwefel,
[...]ich trinke viel Ingwertee, Ingwer [...], Kurkuma, also ich gucke mehr auf
die natirlichen Mittel, was es in der Natur gibt.“ (Patient:in 4)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Wenig oder
keine Auswahl an
Immuntherapien

»LAnfang der 90er Jahre die Info, es gibt nichts. Dann dachte ich auch,
okay, dann muss ich mich sozusagen auch nicht, wenn es nichts gibt, dann
ist es auch nicht so, dass ich hier irgendwie leichtsinnig etwas versaume.”
(Patient:in 3)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Kritische Haltung
gegenuber Schulmedizin

,Dann hat es sich halt so herausgestellt die nachsten Jahre, dass ich
immer einen Schub. Einen Schub und meistens in Verbindung mit heftigen
emotionalen Ergebnissen. Und dann hiel3 es natlrlich schon irgendwann
mal: ,Sie sollten mal dariber nachdenken®, wie es immer so schon heil3t.
Ich dann so, ja, ich denke seit Jahren dartber nach, ich will aber nicht. So,
das war auch zu dem Zeitpunkt immer mein Credo so: ,Nein, ich will nicht.”
Ich bin viel mit Homdopathie zugange auf Deutsch gesagt, also lass viel
mir homodopathisch behandeln als schulmedizinisch.” (Patient:in 31)

,Ich wollte am Anfang keine medikamentdse Therapie. Das war fir mich
ganz klar und deswegen kam das erst spater, wo das mit den Schiben ja
immer mehr wurde und ich mir dann auch Uberlegt habe, okay, es wird
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wahrscheinlich ohne Medikament nicht gehen.” (Patient:in 46)

,Man weil3 immer noch nicht, was die Ursache ist von MS eigentlich und
ich habe mir das dann auch so vorgestellt, okay, nattirlich wird ganz viel
geforscht, weltweite Vernetzung, Universitaten tberall, wahrscheinlich wird
irgendwer, irgendein Neurologe auch den Nobelpreis irgendwann kriegen,
wenn man weil3, okay, was ist wirklich die Ursache, was sind die
komplexen Zusammenh&nge und so und dann, ja, aber man weil3 es
immer noch nicht. [...] und dann gibt es verschiedene Medikamente [...].
Ich habe auch die Namen vergessen. Ich fand die Namen aber auch schon
damals schaurig, also wie die heil3en, diese Medikamente. Irgendwie war
es eigentlich vollig klar, dass ich irgendwie so etwas wirde ich
grundsétzlich erst einmal nicht nehmen.” (Patient:in 39)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Fehlen einer
arztlichen Empfehlung far
eine Immuntherapie

,Geben Sie dem Korper keine Mittel, sonst wird er neugierig drauf. Also
versuchen Sie solange wie moglich, das zu vermeiden®, und danach habe
ich gelebt. [...] Ich selber, ja, also das habe ich am Anfang tatsachlich fir
mich geglaubt, also wenn ich dem Kérper etwas gebe, dann gewdhnt der
sich dran, dann reduziert er vielleicht andere Mechanismen, die auch
wichtig waren und dann sage ich nein, warum. Solange ich keine
Einschrankungen habe, nehme ich nichts.” (Patient:in 40)

,Also was diese Medikamente angeht, hat nie jemand gesagt, ich muss
was nehmen [...]. Und als ich dann einen Neurologen hatte, [...] hat [er]
auch selber gesagt, die Dinge, die statistisch belegt sind, an die halt er
sich. Aber wenn ich was anderes mache, na ja, gut, dann soll ich es
machen. Aber es war eigentlich mehr dieses Level von, er widerspricht mir
nicht. Er sagt nicht, ich soll es nicht tun. Aber er hat mich auch nicht
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gefordert, das zu tun. [...] Und weil keiner darauf bestanden hat, habe ich
also aufgehort, nach der MS-Schwester zu suchen und nach den
Medikamenten zu suchen und habe einfach gar nichts gemacht.”
(Patient:in 42)

,Ich sollte einen gesunden Lebensstil fiihren. Nicht rauchen und Sport
machen und wenig Schweinefleisch essen. Das war eigentlich, sage ich
mal, Empfehlung [des Arztes] anstatt Medikamentierung.“ (Patient:in 18)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Entscheidungsfindungs-
prozess\Benigne MS

,Nachdem es nur eine kurzfristige Ausfallserscheinung war, das heil3t der
Schub, den ich hatte damals, ging nach vier bis sechs Woche wieder
einigermal3en weg, und ich hatte danach keine bleibenden Schaden. Damit
war das die lupenreine Anfangsgeschichte. Ja, war halt mal vier Wochen
krank und dann... Ja, die MS hat man da erst einmal verdrangt. Und ich
habe auch die ersten drei Jahre im Grunde keine Medikamente
genommen, weil ich ja nichts hatte. Also ich war ja gesund - in meinen
Augen. Und der Neurologe, den ich damals hatte, der hat dann eben auch
gesagt, ,Die kannst Du nehmen oder auch nicht.“ Und zu dem Zeitpunkt,
wo ich die Diagnose hatte, gab es nur zwei Medikamente. Und zwar das
Avonex®, das gab es schon ewig, und das Copaxone® kam gerade neu
auf den Markt. Und da ging es darum: ,Kénnen Sie nehmen oder auch
nicht. Ob es hilft, wissen wir nicht.“ Ja, und mit 18, 19 oder 20, sagt man,
»Interessiert mich nicht!“, und hat gelebt.“ (Patient:in 23)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung keine
Immuntherapie zu
beginnen\Sich mit der

»Also keiner hat mir gesagt, es gibt dies und es gibt das und welches willst
du oder noch anders. Ich habe Gliick gehabt. Ich glaube, ich habe Glick
gehabt. FUr mein Leben war das Gluck, dass das keiner mir aufgedrangt
hat.“ (Patient:in 42)
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Entscheidung wohl fihlen

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung keine
Immuntherapie begonnen
zu haben\Nutzen von
anderen Therapieansatze

,Was ich richtig toll fand, zu dem Zeitpunkt damals, 2011, 2012, gab es
auch eine Studie, [...] es ging um Weihrauch. [...] Dazu gehérten auch die
MRTs mit Kontrastmittelgabe und dann hatte ich aber, um in das
Studiendesign zu passen, hatte ich, glaube ich, eine halbe Lasion zu wenig
in einem bestimmten Monat von Monitoring-Monaten und so. Gut, das war
dann so. [...] Jedenfalls habe ich dann tatsachlich aber auch, ich glaube,
ein Jahr spater mich entschlossen, okay, dann kaufe ich mir das Zeugs
eben selber [...]. Das habe ich dann auch gemacht, tatsachlich zwei, drei
Jahre lang, aber auch in der Hoffnung, dass es vielleicht die Depressionen
beséanftigen kdnnte, aber das war leider nicht so.” (Patient:in 39)

»Also ich habe mehrere Sachen ausprobiert. [...] zum Beispiel: [...]
Meditationen: Man sitzt da nicht nur und hort Musik und k&dmpft dagegen
an, dass irgendwelche Gedanken in den Kopf kommen, sondern das hat
ganz viel damit zu tun, dass wir im Kopf uns vorstellen, wie das Leben ist,
so wie wir das haben wollen. Denn unser Gehirn kann nicht unterscheiden,
ob etwas erdacht ist oder ob es tatsachlich stattfindet und wenn wir das im
Positiven machen, dann schicken wir an den Korper all die guten Sachen,
die er braucht, um gesund zu sein [...] und dass wir uns gut fihlen, anstatt
dass wir in dieser Opferhaltung halt Angst haben.” (Patient:in 2)

Kein Beginn
einer
Immuntherapie

Umgang mit der
Entscheidung keine
Immuntherapie begonnen
zu haben\Tolerieren von
Beeintrachtigung

.,Manchmal kamen leichte Schibe, leichte Missempfindungsstérungen,
aber nichts, was wirklich so gro3artig von Bedeutung ist, nur die letzten
zwel, drei Jahre wurde die Haufigkeit nur ein bisschen mehr. Oder ich habe
dem ganzen noch mehr Beachtung geschenkt oder sie vielen aktiv mehr
auf, wenn ich die MRT Bilder sehe, hiel3 es immer, ,oh, hier waren ein paar
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Volltreffer, da hatten sie wohl Schibe®, dann sage ich, ,nichts gemerkt,
aber wenn Sie das sagen, dann ist das wohl so“.“ (Patient:in 40)

Kein Beginn Umgang mit der »Ich wollte am Anfang keine medikamentdse Therapie. Das war fur mich

einer Entscheidung keine ganz klar und deswegen kam das erst spater, wo das mit den Schiben ja

Immuntherapie | Immuntherapie begonnen | immer mehr wurde und ich mir dann auch tberlegt habe, okay, es wird
zu haben\Beginn einer wabhrscheinlich ohne Medikament nicht gehen.” (Patient:in 46)

Immuntherapie
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Anhang 4. Eindricke der Studienteilnehmenden zu www.ms-erfahrungen.de abgebildet in Ober- und Unterthemen und den

dazugehdrigen Beispielzitaten

Oberthemen

Unterthemen

Zitate

Web-Design,
Aussehen und
Funktionalitat

- Gelungener Einsatz
verschiedener Medien

- Ansprechende Optik

- Wunsch nach
Interaktionsmaoglich-
keiten mit den
Protagonisten auf der
Webseite

- Kompatibilitat mit
verschiedenen
Geraten und Browsern

- Videos aus mehreren
Playlists kbénnen
gleichzeitig gestartet
werden

- Notwendigkeit
besserer Bild- und
Tonqualitat

- Notwendigkeit der
Uberarbeitung der
Suchmaschine

“Ich hatte mir beim Durchsehen einmal die Frage gestellt oder mir Uberlegt:
»,Ach, da wurde ich gern nachfragen. Da wurde ich gern mehr zu wissen.” Es
gibt wahrscheinlich nicht die Moglichkeit, die Personen zu kontaktieren, die
Sie da interviewt haben? [...] Was sicherlich auch fur manch einen
interessant ware, da so einen Chat mit anzubieten. Ich meine, vielleicht
haben ja diejenigen, die da interviewt wurden, auch Interesse daran, sich
auszutauschen oder ihre Statements hinterfragen zu lassen.” (Patient:in 16)

“Ich fand es vom Schnitt her sehr modern, von den Bildern und der
Bilderauswahl, das war alles ansprechend. Da haben Sie echt gute Arbeit
geleistet.” (Patient:in 41)

,Was man vielleicht machen konnte, ware, die Tonpegel der verschiedenen
Videos nochmal auszusteuern. Dass die halbwegs gleich sind. Ich weif3
nicht, ob es unterschiedliche Kameras oder Mikrofone waren oder ob die
R&umlichkeiten so dann produziert haben. Manche sind relativ leise und
dann noch ein bisschen hallig dazu. Manche sind relativ deutlich und direkt.”
(Expert:in 2)

“Ich hatte auf dem grof3en Bildschirm angefangen, um auch etwas besser
die Filme sehen zu kénnen und so. Das war mit dem Scrollen ein bisschen
gewohnungsbedurftig. Nachher auf dem Handy war das mit dem Scrollen
sehr komfortabel und ganz bequem. Dann habe ich verstanden, okay, das
ist die Idee dahinter.” (Patient:in 3)
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“Es gibt auch so ein paar kleine Bugs glaube ich. Einen technischen Fehler
... Der Videolink bei ,Alternative Verfahren®, da erscheint das Video nicht.”
(Expert:in 2)

,Die Suchfunktion, das ist ganz wichtig. Wenn ich sozusagen gerade ein
akutes Problem hab und finden will, was ich an Informationen da so kriegen
kann, das ware toll, wenn die Suchfunktion klappt.“ (Patient:in 3)

Inhalt

- Vollstandigkeit aller
relevanten Themen flr
Neudiagnostizierte

- Heterogene
Erfahrungsberichte

- Umgang mit falschen
Angaben der
Protagonisten auf der
Webseite

- Wunsch nach mehr
Inhalt und Links zu:
Selbsthilfeorgani-
sationen, MS
Forschung,
evidenzbasierte
Informationen;

- Wunsch nach mehr
Erfahrungsberichten
zu: Lebensstilmalf3-
nahmen, Alltagsleben,

“Ich bin ohne Medikation seit 10 Jahren. Zu den Medikamenten kann ich
gualitativ keine Aussage machen, ob das Wissen, dass ich mir Gber die
Website Uber die Medikationsmdglichkeiten aneigenen kann, ausreichend
ist. Bei den anderen Themen, die den tagtaglichen Umgang mit der
Krankheit angehen, die finde ich schon sehr breit aufgestellt.” (Patient:in 48)

“Ich finde das auch gut, dass die Symptome und die Symptomtherapien
weggelassen sind. Das kommt ja zum Teil am Rande so ein bisschen vor,
so bei Umgang mit der MS, Lebensstilfaktoren und so, das wére aber so
vollig uferlos [...] Es gibt so wahnsinnig viele Symptome auch noch in
unterschiedlicher Auspragung und Stéarke und was man alles dagegen
versuchen kann, das ist dann irgendwann uferlos. Dann findet man gar
nichts mehr.” (Patient:in 3)

,Das was ich wollte oder brauchte, sag ich mal, habe ich auch alles
gefunden.” (Patient:in 38)

»,Man kann wirklich mit dem Thema MS ganz vielseitig umgehen und das
wird auch dargestellt. Da finde ich die Seite richtig gut.“ (Patient:in 6)

“Die Mischung finde ich auch recht gut, vor allem, dass auch die Meinungen
sehr stark auseinandergehen.” (Expert:in 2)
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Impfung gegen MS,
Covid-19, neuen
Immuntherapien,
Leben ohne
Immuntherapien,
alternativer Medizin,
Rehabilitation und
progressiver MS

- Wunsch nach
Aktualitat der
Erfahrungsberichte

“Die Person hat einfach was Falsches zu Cladribin® erzahlt: Es sei schon
mal zugelassen gewesen und wegen eines Todesfalles wurde es vom Markt
genommen. Das musste man vielleicht richtigstellen. Das bleibt ja sonst
unkommentiert da.” (Expert:in 1)

“Ich bin relativ jung, ich bin Anfang 30 und es waren viele dabei, die
irgendwo bei der 50 waren. Ich hatte gerne noch ein bisschen mehr
Menschen, die ein bisschen jlinger sind, weil das flr mich interessanter
ware.” (Patient:in 45)

“Ja also ganz, ganz zentral, auch wenn mir das wichtig ist, dass eben auch
Menschen ohne Immuntherapie dargestellt sind die neuen Immuntherapien.
Vielleicht auch nicht sofort direkt nach der Zulassung. Die Patienten missen
ja erst Erfahrungen damit sammeln.” (Patient:in 3)

“Also die Videos, die jetzt da sind, da muss man vielleicht auch dann alle
zwei, drei Jahre einmal schauen, ob man die dann einmal austauscht... also
je nach Inhalt. Wenn dann Sachen obsolet werden, dann sollte es dazu
natdrlich auch die Videos nicht mehr geben vielleicht. Wirde ich auf jeden
Fall gut finden, weil das einfach zeigen wirde, dass die Leute, die diese
Website betreiben, weiterhin sehr aktuell damit umgehen und das nicht nur
so ein Sammelplatz ist.” (Patient:in 12)

,Was vielleicht noch interessant ware, waren aktuelle Sachen, einfach mal
bl6d gesagt. Corona ist ja gerade aktuell und dann einfach die Frage, lasst
man sich impfen, lasst man sich nicht impfen? Diese Interviews sind sehr
allgemein gehalten, was auch logisch und verstandlich ist. Diese aktuellen
Sachen fande ich nochmal ganz interessant. Ich habe gelesen, dass jetzt
gerade an einem Impfstoff gegen MS gearbeitet wird. Das sind die aktuellen
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Sachen, die ich sehr interessant fande, wenn da noch mehr kommen
wuirde.” (Patient:in 45)

»-Wenn man das fortschreiben kann und will, dann ware es, denke ich,
sinnvoll so nach zwei, drei Jahren, wenn man [die MS Betroffenen] ein
bisschen Erfahrung hat, die erneut zugelassenen Medikamente dazu zu
nehmen® (Patient:in 3)

Benutzerfreun
dlichkeit

- Vertrauenswaurdigkeit
durch die
Forschungseinrichtung
als Webentwickler und
die Patient:innen als
Inhaltsgeber:innen

- Anonyme Teilhabe an
den Erfahrungen
Anderer

- Intuitive Bedienung

- Suche nach Personen
ahnlichen Alters und
Geschlechts

- Barrierefreier Zugang
Notwendigkeit eines
besseren Uberblicks
Uber die Unterthemen

“Es ist sehr schon, dass wir hier eine universitare Sache haben.” (Patient:in
3)

~>ehr gut finde ich, dass verschiedene Leute da in einer relativ natlrlichen
Umgebung zu Worte kommen und ihre personliche Sicht auf das Thema halt
mal zum Besten geben kdnnen und man jetzt sich sozusagen als neu oder
spater Diagnostizierter so eine Art Bild schaffen kann, wie andere mit so
Situationen umgehen oder wie sie dazu stehen, ohne das man sich in die
Gesprachssituation in irgendeiner Gruppe begeben muss. (Patient:in 1)

“‘Da hat es mir gut gefallen, dass ich ganz klar verschiedene Gebiete
aussuchen konnte. Ich musste mir nicht immer das gesamte Interview
anhoren und mir die Informationen rauspicken, sondern ich fand es sehr gut,
dass es aufbereitet war. Jetzt geht es um Diagnostik, jetzt geht es um die
Therapie und jetzt geht es darum, wie kann ich es hinkriegen. [...] Ich fand
es auch gut, dass Sie unter dem jeweiligen Video des Menschen immer
nochmal eine kurze Zusammenfassung geschrieben haben. [...] Da kann ich
sagen, nein, das ist kein Problem, das ist nicht mehr mein Thema. [...]
Zweitens fand ich gut, dass man ganz kurz schriftlich lesen kann, ob ich mir
die zweieinhalb Minuten anhdren will oder nicht.” (Patient:in 58)
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,p0er Bereich Sport und Bewegung, da hatte ich jetzt eben nochmal
nachgeguckt. Der ist tatsachlich nicht erwahnt und da war ich auch so ein
bisschen erstaunt, weil das ja irgendwie in letzter Zeit auch so ein bisschen
bei anderen Studien ins Gesicht fallt und halt schon oft auch gezeigt wurde,
wie wichtig das auch bei MS ist.“ (Patient:in 16)

“Mir wurde es gut gefallen, wenn ich diese Unterpunkte auf den ersten Blick
sehe und das hat mir wirklich sehr gefehlt. Da wére ich gar nicht
draufgekommen, dass es unter “Alltag mit MS” auch nochmal die Mdglichkeit
gibt konkret zu gucken, was habe ich jetzt hier zum Beispiel? Also bei Alltag
mit MS habe ich ja dann ,Erzahlen von der Krankheit®, ,Kinderwunsch und
Familie®, ,Sozialleben® und so weiter. Die Punkte kann ich dann anklicken und
habe dann Interviews. Mir hatte es sehr geholfen, wenn Sie diese Unterpunkte
einfach, ohne dass man Sie anklicken kann, oben nochmal aufgefuhrt hatten.”
(Patient:in 58)

“Ich habe naturlich wirklich die Frauen des gleichen Alters angeguckt, das ist
sehr interessant und ich glaube das macht man automatisch. [...] Ich fand
das gut, dass das Alter dastand.” (Patient:in 58)

,Ich habe mir den Text durchgelesen, weil ich Horprobleme habe. Und das
war fur mich oftmals schwer zu verstehen die Videos. Und dann habe ich
entdeckt, dass man es auch lesen kann. Das fand ich flr mich eine gute
Alternative.“ (Patient:in 16)

“Ich finde auch diese Moglichkeit, ganz am Anfang, die SchriftgroRe
nochmal einzustellen, ohne das jetzt tber den Browser machen zu mussen.
Das finde ich ganz toll, weil es zeigt ja hohe Sensibilitat auch fur das Thema
,Barrierefreiheit®.” (Expert:in 2)
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- Empfinden negativer
Erfahrungen als
bedruckend

“Also das mit den Videos, das hat mir sehr gut gefallen, weil ich nicht allein
bin, hatte ich das Gefuhl.” (Patient:in 38)

“Ich bin auf viele Stellen gestol3en, die sehr authentisch sind und das hat mir
auch gut gefallen, dass die in meine eigene Historie reinfallen. Ich glaube
das hilft auch insgesamt in der Phase, wenn man auf der Suche ist, also
frisch diagnostiziert, zu sehen, dass man nicht alleine ist mit den
Verwirrungen, auf die man im Gesundheitssystem sto3t.” (Patient:in 49)

,Und da habe ich tatsachlich auch reingeguckt, weil ich selber
Immuntherapie auch habe, und mich naturlich auch immer mal frage, welche
Optionen habe ich. [...] Und beide Seiten, das fand ich, waren ganz gut
beleuchtet, weil einfach verschiedene Personen mit verschiedenen
Erfahrungen zu Wort da kommen. [...] Ich weil3 auch, dass ein Medikament,
auch wenn es den gleichen Wirkmechanismus bei jedem hat, aber es halt
bei jedem auch anders sein kann, d.h. nur, weil es bei mir gut ist... oder
andersherum... weil es bei anderem schlecht ist, muss es bei mir nicht auch
schlecht sein. Aber es schadet nicht, zu wissen, was die Personen
maoglicherweise dariiber denken und das einfach einmal von einer anderen
Seite auch zu beleuchten.” (Patient:in 12)

“Es gab halt unterschiedliche Ansichten, ob das meine ist oder nicht, das sei
dahingestellt. Es gab verschiedene Altersklassen und man hat, dass um so
junger die Patienten waren, so weniger Einschrankungen hatten sie
natirlich. Deshalb hat man sich mit dem einen oder andere nicht
identifizieren kdnnen, aber irritiert oder erschrocken hat mich kein Video”
(Patient:in 41)

124




“Grundsatzlich hat es mir wirklich sehr gut gefallen so eine Art
Gesamtluberblick zu haben: Warum die Leute was gemacht haben, warum
hat sich jemand fur Tablette entschieden, warum hat sich jemand fir eine
Therapie entschieden. Oder tberhaupt mal zu sehen und das hat mich sehr
positiv Uberrascht, Uberhaupt Leute zu sehen, die gesagt haben, ich
entscheide mich komplett dagegen irgendwas zu tun, das hat an sehr
selten. [...] Das war fur mich das allergrofte Highlight zu sehen, was ist mit
den Leuten, die sich dagegen entschieden haben, irgendwas zu tun. . [...]
Solche Art von Mdglichkeit sozusagen zu sehen, dass man da immer mehr
Alternativen hat, ist schon sehr hilfreich.” (Patient:in 50)

“Far mich wird es wahrscheinlich so sein, dass ich die Website selten bis nie
besuche, weil es daran liegt in welcher Phase ich bin. Ich habe die Diagnose
schon seit tber 30 Jahren und erinnre mich aber, und deshalb finde ich Ihr
Projekt auch so grofartig, [...] dass die Diagnose immer ein schwieriger
Punkt ist. Wenn man sich tberlegt, wie alles funktioniert ist es wahnsinnig
schwierig einen Menschen in der Diagnosephase aufzufangen. Lange Rede
kurzer Sinn, als ich damals die Diagnose hatte, das war auch eine komplexe
Situation. Da war mein erster Schritt, dass ich ins Internet bin und nach dem
gesucht habe, was Sie jetzt machen. Ich habe nach Lebenslaufen gesucht
und wollte wissen, wie Betroffene damit umgehen und welche Strategien
entwickelt wurden. [...] Das hat mich stark beeinflusst in den ersten Jahren,
mit welcher Strategie, mit welcher Bewaltigungsstrategie und eventuell mit
welchen Anregungen, medizinischen Therapien ich es versuche.” (Patient:in
49)

“Ich glaube, dass Leute, die gerade erst neu starten damit ein bisschen
Uberfordert sind. Weil gerade auch Menschen zu sehen sind, die einen
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schwereren Verlauf haben, das ist flr Leute, die einen leichteren Verlauf
haben nicht ganz angenehm.” (Patient:in 50)

"Am Anfang habe ich etwas gestutzt, denn mir fehlte so ein bisschen die
lebensfrohe Ausstrahlung, das hat sich nachher komplett gedndert, als ich
tiefer eingedrungen bin. Ich habe mit MS Diagnostik angefangen, und ich
habe mich gefragt, wieso die alle so sind. [...] Aber das war ja gar nicht so.
Die Menschen blieben ja gar nicht so, die hatten unterschiedliche Themen
und blihten auch auf und waren nachher ganz frohlich.” (Patient:in 58)

“Es gibt ein paar Personen, die mir weniger sympathisch waren, weil die,
wie soll ich sagen, sehr tribselig waren. Das waren nicht viele, aber
manche. Die habe ich dann tatschlich bei anderen Themen nicht angeklickt,
weil ich dachte “Oh nein, die Dame mochte ich nicht nochmal zu dem
Thema horen”. [...] Vielleicht waren die Personen, die mir positiv aufgefallen
sind, wo ich dachte, die gehen mit ihrer Krankheit um, wie ich mit meiner
Krankheit umgehe. Die Krankheit ist nicht mein Feind, sondern ich lebe mit
ihr, die gehort zu mir. Diese Menschen, die habe ich mir gerne angeschaut
und andere eben nicht. Das ist ganz normal, da findet jeder auf dieser
Website... ja, sein Pendent oder positive und hilfreiche Anregungen.”
(Patient:in 48)

“Schockierend ist fur mich etwas was meine Vorstellungskraft tGbersteigt,
und das gab es nicht. Depressiv angehauchte Dinge gab es [...]Das kann
natdrlich schon sein, dass ein junger Mensch kurz nach seiner Diagnose
dann mit Wahrheiten Gber Symptome aufgeklart wird, die durchaus
schockierend sind.” (Patient:in 48)

126




Erster
Eindruck

- Positiver
Gesamteindruck der
Webseite

- Wunsch nach groRRerer
Bekanntheit fur die
Webseite

»Ist ein wirklich tolles Projekt und absolut bahnbrechend* (Patient:in 1)

.Man sieht einfach wie viel Arbeit dahintersteckt. Ich fand es spannend zu
sehen, wie offen die Leute waren, mit denen Sie Interviews gefiihrt haben,
das fand ich sehr interessant.“ (Expert:in 4)

“Ich fande das natdrlich gut, wenn sie dann nachher steht, auch gut Publik
gemacht wird, dass es die Menschen, die Betroffenen auch erreicht, vor
allem wahrscheinlich auch die, die noch frisch betroffen sind oder sowas.
Kann ich mir vorstellen, dass die da Interesse haben. Vor 30 Jahren hatte
ich mich daflr sicherlich sehr interessiert. [...] Und deswegen finde ich es
immer gut, dass dann halt auch entsprechend zu vernetzen. Zum Beispiel
konnte das ja auch ein Link von der Homepage der DMSG hier
Landesverband Hamburg kénnte ja zum Beispiel auch ein Link zu dieser
Webseite entstehen. Wurde ich nicht schlecht finden.” (Patient:in 16)
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