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1 Einleitung
1.1 Grundlagen der Multiplen Sklerose

1.1.1 Krankheitsbild

Die Multiple Sklerose ist eine chronisch-entziindliche Erkrankung des zentralen
Nervensystems. Sie flhrt bereits im jungen Erwachsenenalter sehr haufig zu einer
dauerhaften Behinderung (Flachenecker et al. 2005). Durch das Auftreten von fokalen,
entziindlich-entmarkenden Lasionen, die im gesamten ZNS auftreten kdnnen und mit dem
Verlust von Axonen einhergehen (Lassmann et al. 2001), kénnen diese Behinderungen

unterschiedlichster Art sein.

Die Verlaufsform der Krankheit wird in drei Subtypen unterteilt. Am haufigsten tritt die
»schubformig-remittierende MS“ (RRMS) auf. Diese unterscheidet man von chronisch-
progredienten Verlaufsformen. Die ,,sekundar-progrediente MS“ (SPMS) entwickelt sich
aus einer RRMS, wahrend die , primar-progrediente MS“ (PPMS) von Beginn an chronisch

verlauft (Weinshenker et al. 1989).

Zu Beginn ist die RRMS die haufigste Form (etwa 85%), wahrend nur bei ca. 15% der
Patienten PPMS diagnostiziert wird (Thompson et al. 1997).

1.1.2 Therapie

Da die Multiple Sklerose nach momentanem Stand nicht heilbar ist, sind alle Therapien
darauf ausgelegt, die Unabhangigkeit der Patienten im Alltag sowie ein héchstmdogliches
MalR an Lebensqualitdit zu erhalten. Die Therapiemoglichkeiten werden in die
Schubtherapie und die immunmodulierende Langzeittherapie unterteilt. Darliber hinaus

existieren noch Therapien fiir die symptomatischen Beschwerden.

Die Schubtherapie umfasst die Behandlung von symptomatischen Beschwerden mit
Glucocorticoiden in hochdosierter Form. Diese konnen wahrend eines Schubes die

Rickbildung dieser Symptome beschleunigen (Wiendl et al. 2008).

Die immunmodulatorische Therapie der RRMS wird in Basistherapie mit Alternativtherapie
bei Kontraindikationen zur Basistherapie und Eskalationstherapie unterteilt. Nach den
Leitlinien der MSTKG (WiendlI et al. 2008) kommen in der Basistherapie Beta-Interferone
(Avonex, Betaferon, Extavia, Rebif) (Rieckmann et al. 1996), Fumarsauredimethylester

(Tecfidera) (Gold et al. 2012) und Glatirameracetat (Copaxone) (Munari et al. 2003) zur
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Anwendung. Die Eskalationstherapie umfasst Natalizumab (Tysabri) (Polman et al. 2006),
Fingolimod (Gilenya) (Cohen et al. 2010), Mitoxantron (Ralenova) (Martinelli et al. 2005)
und Cyclophosphamid (Endoxan) (La Mantia et al. 2007).

Die progredienten Verlaufsformen kénnen mit Mitoxantron, hochdosierten

GlucocorticoidstéBen oder Cyclophosphamid therapiert werden (Wiendl et al. 2008).

1.1.3 Haufigkeit in Deutschland

Schatzungsweise dirften weltweit mehr als 1 Mio. Menschen von MS betroffen sein, wozu
jedoch keine genauen Zahlen vorliegen. Allein in Europa liegt die Zahl der Erkrankten bei
Uber 500.000 Patienten (Flachenecker et al. 2014). Fiir Deutschland liegen die Schatzungen
und Hochrechnungen zwischen 120.000 und 140.000 Erkrankten (Flachenecker et al. 2008).
Eine reprasentative Befragung aller beteiligten Arztgruppen ergab eine Zahl von 122.000
MS-Patienten in Deutschland. Diese Zahl stimmt mit der Schatzung der DMSG von ca.
120.000 gut liberein (Flachenecker et al. 2005). Bei der DMSG sind deutschlandweit etwa

150 Behandlungszentren fir MS registriert (Flachenecker et al. 2014).

1.2 Therapietreue

1.2.1 Begriffsdefinitionen
Je nach Herangehensweise des medizinischen Personals wird in der Therapie von
»compliance” oder ,,Adharenz” gesprochen. Diese beiden Begriffe sollen im Folgenden zur

besseren Unterscheidung definiert und erldautert werden.

Der friher haufig verwendete Begriff der ,,compliance” soll in dieser Arbeit nicht verwendet
werden, da er nicht die Zielsetzung der Studie trifft. Es wird stattdessen von ,, Adhdrenz”

gesprochen werden.

Unter ,compliance” versteht man ausschlief3lich das Einhalten der von Arzt oder MS-Nurse
vorgegebenen Therapieentscheidung und -planung. Der Patient selbst spielt bei der
Entscheidungsfindung und Planung nur eine passive Rolle. Die arztlichen Anordnungen
beruhen nicht auf einem gemeinsamen Konsens, sondern sind viel mehr durch die arztliche

Autoritat legitimiert.

Spricht man von , Adhadrenz”, so bedeutet dies fiir den Patienten eine aktive Rolle. Der
Patient informiert sich (iber seine Krankheit und die moglichen Therapien. Der Arzt plant

zusammen mit dem Patienten die Therapie, dieser versteht die Art und Wirkungsweise der
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Therapie und wird somit aus der Position des Wissenden heraus selbst aktiv eingebunden.
Der Patient muss von der Notwendigkeit der entsprechenden Mallnahmen liberzeugt sein,
um ein komplexes Behandlungsregime eigenverantwortlich tGber einen langeren Zeitraum
hinweg durchfiihren zu kénnen. Dazu zahlt beispielsweise die Medikamenteneinnahme im
Zusammenhang mit Verhaltensanderungen, die der Patient aktiv und intrinsisch motiviert

einzuhalten hat (Kern et al. 2008).

Die ,MS-Nurse” betreut den Patienten, unterstiitzt ihn beim Einhalten der Therapie und
bei konsequenter Adhdrenz. Sie entlastet somit den Arzt und hat durch persénlicheren

Kontakt zum Patienten mehr Moglichkeiten, positiv auf seine Therapietreue einzuwirken.

1.2.2 Therapieadharenz

Grundsatzlich wirken nur die Medikamente, die auch vom Patienten eingenommen
werden. Um zu erreichen, dass der Patient die verordnete Medikation auch tatsachlich
einnimmt, ist es notwendig, den Patienten Uber die Wirkungsweise der Therapie

aufzuklaren. Je aufgeklarter der Patient, umso besser seine Adharenz. (Kern et al. 2008)

Die Aufklarung des Patienten sollte die Mechanismen der Erkrankung, den Verlauf und die
verschiedenen Therapien und ihre Wirkungsweisen umfassen. Dies schiitzt den Patienten
vor falschen Hoffnungen und Erwartungen und zeichnet somit ein realistisches Bild fiir den

zuklnftigen Verlauf der Erkrankung (Anderson u. Zimmermann 1993).

1.2.3 Konzept des Neuropoint

Alle Patienten, die an vorliegender Studie teilgenommen haben, werden im Neuropoint
Ulm behandelt. Die Patienten sollen, um eine moéglichst hohe Zufriedenheit zu erreichen
und den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen, so gut wie moglich darin unterstitzt
werden, eine maximale Adhdrenz zu entwickeln. Eine gute Adhdrenz hat eine direkte

positive Auswirkung auf die Langzeitwirkung einer Therapie (Genné 2010).

Dazu wurde, neben einem sehr personlichen Patientenkontakt, eine Patientenakademie
aufgebaut, um in Vortragen und Selbsthilfegruppen die Patienten zu schulen und ihnen die
Moglichkeit zum Austausch zu geben. Dabei spielt besonders die Betreuung durch die MS-
Nurses eine wichtige Rolle. Sie schult die korrekte Durchfiihrung der Injektion und berat
bei auftretenden Komplikationen und Nebenwirkungen. Dariiber hinaus ist sie

Ansprechpartnerin fir die Bewaltigung von Problemen im alltaglichen Umgang mit der



Krankheit (Frohman et al. 2002). Dazu gehoren neben den zu erwartenden psychosozialen
Problemen, beispielsweise der Umgang mit der Krankheit im familiaren Umfeld, auch sehr
bodenstandige Hilfestellungen wie z.B. die Einweisung in die Zubereitung von
Nahrungsmitteln, die einen positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf austiben (Riccio

2011).

Die vom Patienten aufgenommen Nahrungsmittel wirken auf zelluldre Rezeptoren und
Enzyme, die den Stoffwechsel beeinflussen. Die Zufiihrung von kohlehydratarmer Nahrung,
Obst, Gemise, Fisch und viel Bewegung regt beispielsweise den oxidativen Metabolismus
an und drosselt gleichzeitig die Synthese proinflammatorischer Molekiile. Eine Erndahrung
mit viel Salz, tierischen Fetten, rotem Fleisch, gesiiBten Getranken und wenig Bewegung

bewirkt dabei genau das Gegenteil. (Riccio u. Rossano 2015)

In einer 7-monatigen Studie an 30 Patienten, die an einer PPMS oder einer RRMS litten
konnte gezeigt werden, dass die Erndahrung einen positiven Einfluss auf die
Entziindungswerte und die physische Verfassung der Patienten ausibt. Dazu erndhrten
sich die Patienten von einer vorgegebenen Diat. Beschrankte Kalorienzufuhr, wenig Fleisch,
viele ungesattigte omega-3-Fettsauren, reich an Vitaminen (besonders Vitamin D) bildeten
die Grundlage. Am Ende der Studie konnte gezeigt werden, dass die Entziindungsmarker
im Blut bei Patienten mit PPMS um 59% und bei Patienten mit RRMS um 51% gesunken

waren. Der Vitamin D Spiegel zeigt dabei keine Verbesserung. (Riccio et al. 2016)

1.3 Zielsetzung
Die Multiple Sklerose bedarf, als Krankheit mit chronischem Verlauf, ganz besonders der
Entwicklung einer guten Adhadrenz. Da nach momentanem Stand keine Heilung moglich ist,

muss diese Adharenz auf Langfristigkeit angelegt werden.

Besondere Bedeutung kommt hierbei der personlichen Betreuung, Schulung und

individuellen Begleitung der Patienten zu.

Der jeweilige Krankheitsverlauf ist so individuell wie der Patient selbst. Deshalb ist es, um
gute Therapietreue zu entwickeln, von grofRter Bedeutung, zu wissen, wie auf den
Einzelnen eingegangen werden muss. Hierzu sollen die verschiedenen sozialen und
betreuungsspezifischen Parameter im Bezug zu Adhdrenz und Wissensstand Uber die

Krankheit und Therapie betrachtet werden.



Zusatzlich soll dabei ein Vergleich erstellt werden, in wie weit Arzt, MS-Nurse und Patient
in den Einschatzungen lber Adharenz und Wissensstand des Patienten Ubereinstimmen

(Anderson u. Zimmermann 1993).

Neben den Auswirkungen der Patientenakademie auf die Therapietreue soll in dieser
Studie untersucht werden, was die Patienten zu einem Therapiewechsel auf orale

Medikation bewegt.

Uber die Langzeitfolgen dieser oralen Therapien ist noch nichts bekannt. Trotzdem
wechselt eine groRe Anzahl von Patienten von zu injizierenden Medikamenten zu oraler
Medikation. Es wird vermutet, dass die Griinde dafiir nicht ausschlieRlich in der
Vermeidung von Hautirritationen und der einfacheren Handhabung zu finden sind. Die
vorliegende Studie soll die Griinde eines Therapiewechsels aufklaren. Dazu werden neben
Kostenfaktoren auch die Patientenzufriedenheit, der Krankheitsverlauf und die Betreuung
durch die MS-Nurses betrachtet. Die Datenerhebung zu den Kostenfaktoren erfolgt als

gestlitzte, dichotome Abfrage.

Diese Studie wurde mit Patienten einer neurologischen Praxis durchgefiihrt, wahrend die
meisten bisherigen Erhebungen in Instituts- oder Klinikambulanzen stattfanden. Die an die
Praxis angeschlossene Patientenakademie spielt die zentrale Rolle im zu untersuchenden

Betreuungskonzept.



2 Material und Methoden

2.1 Studienort und Patientenauswahl

Die Studie wurde an Patienten einer Nervenfacharztlichen Gemeinschaftspraxis in Ulm
durchgefihrt. Neben der schwerpunktmaBigen Betreuung von MS-Patienten umfasst das
Spektrum der Praxis auch die allgemeine Neurologie, Psychiatrie, Umwelt- und
Verkehrsmedizin, Schmerztherapie, Geriatrie und das Rehabilitationswesen. Die

Behandlungen erfolgten durch sieben Arzte.

Samtliche Patienten oben genannter Praxis, die an einer Form der MS leiden, wurden zur

Teilnahme an der Studie aufgerufen. Es gab keine Ausschlusskriterien.

2.2 Patientenbetreuung
Das der Studie zu Grunde liegende Betreuungsmodell der Neurologischen Praxis in Ulm

beruht auf individueller Begleitung der Patienten und gleichzeitiger Schulung.

Das Wissen der Patienten um die Ursachen und die Verlaufsmaoglichkeiten der Erkrankung
sowie verschiedener Therapiemdoglichkeiten ist die Basis flr ein Arzt-Patienten-Verhaltnis
auf Augenhohe. Dazu bietet die Patientenakademie des Neuropoints ein sehr
umfangreiches Angebot an Vortragen, Schulungen und Diskussionsgruppen. Die
Voraussetzungen fir die Patienten an Wissen zu gelangen sind somit besser als bei einer

Betreuung in einer Klink oder Ambulanz.

Daruber hinaus bietet der Neuropoint die personliche und individuelle Betreuung durch
MS-Nurses an. Diese stehen den Patienten fiir sdmtliche Fragen zur Verfligung. Dazu
gehoren MS-spezifische Probleme, z.B. korrekte Injektion, aber auch alltdgliche Probleme,
wie z.B. Fragen der Erndhrung. Die Wichtigkeit dieser Unterstlitzung wird besonders
deutlich, wenn, wie beschrieben, die korrekte Durchfliihrung der Injektion in einem Umfang
besprochen und gelibt werden kann, zu dem in einer normalen Sprechstunde keine Zeit
ware. Dies soll zu einem deutlichen Riickgang an Nebenwirkungen fiihren (Mohr et al.

2002).

2.3. Datenerhebung
Die Erhebung der Daten erfolgte mittels Online Fragebogen. Durch Verschickung eines

Hyperlinks an die Patienten via E-Mail konnten diese direkt auf den Fragebogen zugreifen.



Der Aufruf zur Teilnahme erfolgte in mehreren Wellen, wobei der Fragebogen pseudonym

ausgefillt und ausgewertet wurde.

Nach Abschluss der Datenerhebung von den Patienten, Arzt und MS-Nurse und der
Zusammenfiuhrung der Daten wurden diese neutral codiert und nach aktuellen
Datenschutzrichtlinien behandelt. Die Durchfiihrung der Studie wurde durch die

Ethikkommission der Universitat Ulm genehmigt (Antrag Nummer: 83/15).

2.4 Patientenkollektiv
Das zur Verfligung stehende Patientenkollektiv des Neuropoints umfasst ca. 660 MS-
Patienten. Davon stehen zur Auswertung grundsatzlich alle zur Verfiigung, da keine

Einschrdnkung beziiglich Geschlecht, Alter, Therapie o0.A. eine Rolle spielen.
Der Riicklauf betrug 214 auswertbare Fragebogen.

2.5. Struktur des Fragebogens

Der gesamte Fragebogen findet sich im Anhang. Er beginnt mit der Erhebung von
allgemeinen Angaben wie Geburtsdatum, Geschlecht und Entfernung zur Praxis. Danach
wird das Datum des ersten Auftretens von Symptomen, das Datum der Diagnosestellung,
der Krankheitsverlauf (Ordinalskala) und die aktuelle Therapie (Drop-Down Menii)

abgefragt, sowie die Anzahl vorheriger Therapien oder Arztwechsel.

Im Zuge der Erhebung von Daten zum Wissensstand des Patienten werden auch
Schulbildung und Berufsstand abgefragt. Den Patienten steht hierzu im Online-Fragebogen
ein Drop-Down Meni mit verschiedenen Auswahlmoglichkeiten zur Verfligung. Dazu auch
der Grad der kérperlichen Belastung im Beruf und ob Sport betrieben wird und in welcher
Intensitat (Ordinalskala). Ebenfalls wird nach Einschrankungen in der beruflichen Tatigkeit

gefragt; dazu werden Daten zu den MS-bedingten Fehlzeiten erhoben.

Danach wird in mehreren Schritten der Umgang des Patienten mit Erkrankung und
Therapie erfragt. Die Datenerhebung erfolgt hier anhand einer gestiitzten, dichotomen
Abfrage. Dies erfolgt nach personlicher Einschdtzung des Wissensstandes (Ordinalskala),
psychischer Begegnung mit der Krankheit (verschiedenen gestitzte, dichotome

Fragestellungen) und Einschatzung der Therapietreue (Ordinalskala).

Im Anschluss werden Nebenwirkungen (Ordinalskalen fiir die haufigsten Nebenwirkungen)

und Probleme der aktuellen Therapie abgefragt. Insbesondere die méglichen Griinde eines
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Therapiewechsels und die damit verbundenen Hoffnungen der Patienten sind Gegenstand

der Fragen (gestiitzte, dichotome Fragestellungen).

Es folgt die Erhebung des Nutzungsverhaltens der Patientenakademie. Dazu zdhlen
besuchte Veranstaltungen (freie Antwortmoglichkeit), aktive oder passive Teilnahme, die
Regelmaligkeit der Besuche im Verlauf der Krankheit, die telefonischen Arzt- oder MS-
Nurse-Kontakte im Verlauf und das personliche Befinden bei Besuchen der Akademie.
Parallel dazu wird abgefragt, ob und in welchem Umfang die Patienten Beratungsangebote
von Pharma-Unternehmen oder der AMSEL/DMSG wahrgenommen haben (gestltzt,

dichotom).

Zum Abschluss wird die Anzahl der persdnlichen Arzt- oder MS-Nurse-Kontakte abgefragt,

sowie die Bedeutung des Notfalltelefons der Praxis fir die Patienten.
Als Letztes erfolgt die Einwilligungserklarung des Patienten zur pseudonymen Auswertung.

Soweit nicht explizit anders beschrieben, erfolgte die Datenerhebung jeweils anhand einer
Ordinalskala mit den Werten 1 bis 5. Die gestiitzten, dichotomen Fragestellungen konnten
die Patienten jeweils mit ,ja“ oder ,nein” beantworten. Daher handelt es sich bei den
erhobenen Daten um eine subjektive Selbsteinschatzung des Patienten; objektiv erhobene
Daten liegen nicht vor. Die Wertigkeit der subjektiven Einschatzungen der Patienten wurde
durch die ebenfalls subjektiven Einschatzungen von Arzt und MS-Nurse anhand von

Kreuzvalidierungen sichergestellt.

Der vorliegende Fragebogen wurde in Zusammenarbeit mit der Neurologischen Praxis fir

diese Studie erstellt. Es handelt sich somit nicht um einen etablierten MS-Fragebogen.

2.6 Unglltigkeitskriterien

Zur Auswertung konnten alle Fragebogen verwendet werden, bei denen ein eindeutiges
Geburtsdatum und/oder eine Therapie ablesbar war. Dies war notwendig um die
Einschdatzung der Therapietreue und des Wissensstandes von Arzt und Patient
zusammenfihren zu koénnen. Im Ricklauf ergaben sich 211 Fragebdgen, die zur
Zusammenfihrung der Einschdtzung geeignet waren. Bei 3 weiteren Fragenbdgen konnte
kein Geburtsdatum ermittelt werden. Diese Bbdgen konnten dennoch bei einigen
Auswertungen herangezogen werden. Somit belduft sich die Gesamtzahl N auf 214

ausgewertete Fragebogen.



2.7 Auswertung

Nach Eingang der beantworteten Fragebdgen wurden diese zur statistischen Auswertung
aufgearbeitet. Dazu mussten Datumsangaben in ein einheitliches Format umgewandelt
werden. Ungenaue oder unvollstandige Angaben wurden dabei in sinnvollen GroRen
umgeschrieben. Darunter fallt beispielsweise die Vervollstandigung von Geburtsdaten auf
eine vierstellige Jahreszahl oder die Fillung unbeantworteter Fragen mit ,NA“ um eine
Auswertung mit dem Statistikprogramm zu ermoglichen. Wenn keine eindeutige
Sinnhaftigkeit erkennbar war, wurde die GroRRe entfernt (z.B. Datumsangaben, die in der

Zukunft liegen).

Zur statistischen Auswertung wurden die gangigen Statistiktests herangezogen. Nominale
Daten wurden in Kontingenztafeln dargestellt und mit dem Chi-Quadrat Test oder Fisher-
Test untersucht; intervallskalierte Daten mit dem T-Test oder dem U-Test. Bei der
Untersuchung von Zusammenhdngen wurden je nach Fragestellung Regressions- oder
Hauptgruppenanalysen durchgefiihrt. Die Kappa-Statistik wurde fir die Interrater-

Ubereinstimmung genutzt.

Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt. Im Folgenden bedeutet N die Anzahl

des Gesamtkollektivs, wahrend n die Gesamtzahl der jeweiligen Stichprobe meint.



3 Ergebnisse

3.1 Patientenkollektiv

Die Beschreibung des ausgewerteten Kollektivs stellt sich wie folgt dar: Im Durchschnitt
waren die Patienten bei Abschluss der Umfrage 42,9 + 10,2 Jahre alt. Der Anteil der
weiblichen Patienten lag bei 74,29%. 87% der Patienten gaben an, bereits einen oder
mehrere Schiibe erlebt zu haben (im Mittel 6,5 Schiibe). Im Durchschnitt waren die
Patienten 11,9 £ 6,9 Jahre erkrankt. Der EDSS betrug im Mittel 1,9 £ 1,6. Die Anzahl der in

der Praxis erfassten Schiibe betrug im Durchschnitt 3,4 + 2,4.

Tabelle 1: Zusammenfassung der Patientendaten. Alle Angaben, auBer den prozentualen Daten, als
Mittelwerte mit Standardabweichung. RRMS: Relapsing Remitting Multiple Sklerose; EDSS:
Expanded Disability Status Score. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Patienten

Gesamt Mannlich (%) Weiblich (%)
N 214 54 (26%) 150 (74%)
Alter 42,9 +10,2 42,9+9,7 42,9+10,3
Schiibe 6,5+6,3 6,5+9,0 6,4+5,1
Erfasste Schiibe 3,4+2,4 2,8+2,1 3,6+2,8
Erkrankungsdauer 11,9+6,9 129+7,9 11,5+8,8
RRMS 187 (87%) 52 (28%) 135 (72%)
EDSS 1,9+1,6 19+1,5 1,9+1,6

Zum aktuellen Familienverhaltnis machten 5 der 214 Patienten keine Angaben. Von den

restlichen 209 waren 125 verheiratet, 20 geschieden und 64 ledig.

Der Bildungsstand der Patienten stellte sich wie folgt dar: 31 der Patienten besuchten die
Hauptschule, 62 die Realschule, 26 das Gymnasium, 59 die Universitat und 33 hatten eine
abgeschlossene Berufsausbildung. 3 der 214 Patienten machten zu ihrer Ausbildung keine

Angaben.

Uber ihr momentanes Arbeitsverhiltnis machten 11 Patienten keine Angabe. 20 gaben an
selbststdndig zu sein, 133 waren angestellt, 6 verbeamtet, 32 in Rente und 12 waren

arbeitslos.

Von 214 Patienten werden aktuell 66 mit zu injizierenden Therapien, 139 mit oraler
Medikation und 9 mit zu infundierender Therapie behandelt. Von den 66 Patienten mit
Injektionstherapie entfallen 18 auf Betaferon, 3 auf Extavia, 12 auf Avonex, 21 auf Rebif

und 12 auf Copaxone. Die 139 Patienten mit oraler Therapie verteilten sich mit 83 auf
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Gilenya, 21 auf Aubagio und 35 auf Tecfidera. 1 Patient bekommt als zu infundierende
Therapie Alemtuzumab, die verbleibenden 8 Tysabri. Insgesamt hatten 113 Patienten ihre

Therapie von Injektionsmedikation auf orale Medikation gewechselt.

Tabelle 2: Verteilung der aktuellen Medikation der Patienten, geordnet nach zu injizierender, oraler
und zu infundierender Therapie mit prozentualen Angaben. Aufgrund von Rundungsfehlern kann die
Gesamtsumme von 100% abweichen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

zu injizierende Therapie (66) Betaferon 18 8,4%
Extavia 3 1,4%

Avonex 12 5,6%

Rebif 21 9,8%

Copaxone 12 5,6%

orale Therapie (139) Gilenya 83 38,8%
Aubagio 21 9,8%

Tecfidera 35 16,3%

zu infundierende Therapie (9) Alemtuzumab 1 0,5%
Tysabri 8 3,7%

Summe 214 99,9%

114 der Patienten (53,27%) waren vor der Behandlung in beschriebenem MS-Zentrum
entweder in keinem anderen Behandlungszentrum oder machten dazu keine Angabe. 70
besuchten zuvor 1 Behandlungszentrum, 25 zuvor 2 verschiedene, 2 zuvor 3 verschiedene
und 3 zuvor 4 verschiedene Behandlungszentren. Im Schnitt hatten die Patienten vor der
aktuellen Therapie 2,1 andere Therapien versucht. 5 Patienten hatten zuvor noch keine
Therapie, 56 machten dazu keine Angabe. Der letzte Therapiewechsel lag im Durchschnitt

21 Monate zuriick.

Die Entfernung zur Praxis betrug im Mittel 38 km, wobei das Maximum bei 530km, das

Minimum bei 0,5 km lag.

3.2 Einschatzungen zur Therapietreue und Wissensstand

Die Datenerhebung zur Einschdtzung von Therapietreue und Wissenstand (iber die MS
erfolgte anhand einer fiinfstufigen Ordinalskala (Abb. 1). Die Patienten, der betreuende
Arzt und die MS-Nurse wurden gebeten, jeweils die Therapietreue und den Wissensstand
einzuschatzen (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht). Obwohl es sich um Ordinaldaten handelt,

wird aufgrund der grofRen Anzahl das arithmetische Mittel berechnet.
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3.2.1 Selbsteinschatzung der Patienten

Therapietreue und Wissenstand

N

Einschatzung von Therapietreue und
Wissensstand
-

0 -.. '.

Therapietreue Wissensstand

Selbst- und Fremdeinschatzung durch Arzt und MS-Nurse

B Patient W Arzt B MS-Nurse

Abb. 1: Selbst- und Fremdeinschatzung von Therapietreue und Wissensstand. Die Einschatzung
erfolgte anhand einer funfstufigen Ordinalskala (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht). Angaben als
Mittelwert mit Standardabweichungen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die Selbsteinschatzung der Patienten im Bereich Therapietreue ergab einen Durchschnitt
von 1,46 (n = 204, Range 1-5). lhren Wissensstand schatzten die Patienten hingegen mit 2,1
ein (n =211, Range 1-4).

3.2.2 Einschatzung durch den Arzt
Die betreuenden Arzte schitzten die Therapietreue ihrer Patienten mit 1,42 (n = 205, Range

1-3) ein, den Wissensstand mit 1,8 (n = 205, Range 1-4).

3.2.3 Einschatzung durch die MS-Nurse
Die MS-Nurses schatzten die Therapietreue ihrer Patienten mit 2,0 (n = 205, Range 1-4) ein,

den Wissensstand mit 1,98 (n = 205, Range 1-4).

3.2.4 Ubereinstimmungen bei der Einschitzung

Die Ubereinstimmung von Patient und Arzt bei der Einschiatzung der Therapietreue konnte
wie in Abbildung 2 gezeigt beschrieben werden. Die haufigste Gleicheinschatzung lag bei
den Patienten mit der beidseitigen Vergabe einer 1 (91 Patienten; 45%). Bei Patienten mit

jeweils einer 2 waren es 14 (7%), bei Einschatzung 3 nur noch 2 Patienten (1%). Der Anteil
12



der Patienten, die sich selbst mit 1 eingeschatzt hatten und gleichzeitig mit einer 2 vom
Arzt geschatzt wurden lag bei 16% (13 Patienten). Von den Patienten mit

Selbsteinschatzung 2 wurden 29 vom Arzt mit einer 1 geschatzt (14%).

Ubereinstimmungen bei der Einschitzung der
Therapietreue |
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Selbsteinschatzung

Abb. 2: Darstellung der Ubereinstimmungen der Einschitzung im Bereich Therapietreue von Patient
und Arzt (absolute Zahlen). 1 = sehr gut; 5 = sehr schlecht. Die GroRe der Kreise stellt die Verhaltnisse
dar. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm

2014 erhoben (N = 214).

Ahnlich wie bei der Arzt-Patienten Ubereinstimmung, stellten sich die Ergebnisse auch bei
der MS-Nurse-Patienten Ubereinstimmung dar (Abb. 3). Die gréRte Gruppe bildeten die
Patienten mit Selbsteinschdatzung = 1 und mit Fremdeinschatzung MS-Nurse = 2. Diese
Diskrepanz konnte bei 72 Patienten (37%) dargestellt werden. An zweiter Stelle folgte dann
die beidseitige Einschdtzung mit einer ,1“ (32 Patienten; 16%). Danach die beidseitige
Einschatzung mit einer ,2“ (28 Patienten; 14%) und die Selbsteinschatzung ,1“ mit

Fremdeinschatzung ,3“ (23 Patienten; 12%).

Somit stellt sich die Ubereinstimmung in beiden Fillen unterschiedlich dar: Je besser die
Patienten sich selbst eingeschatzt hatten und je besser die Fremdeinschatzung durch den
Arzt, desto haufiger stimmten diese auch Uberein. Fiir die Ubereinstimmung der
Einschatzungen durch die MS-Nurse konnte dies nicht so deutlich gezeigt werden. Hier
trafen die Einschatzungen nicht so exakt aufeinander, wie bei der Fremdeinschatzung
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durch den Arzt. Die MS-Nurse schatzte die Patienten tendenziell etwas schlechter ein, als

diese sich selbst.

Ubereinstimmungen bei der Einschitzung der
Therapietreue Il

5
204 2 (-] L]
=}
N
Hyel
0 o .
c
i
® o
=}
=2
A
2, o - | |
0
0 1 2 3 4 5

Selbsteinschatzung

Abb. 3: Darstellung der Ubereinstimmungen der Einschdtzung im Bereich Therapietreue von Patient
und Multiple Sklerose-Nurse (absolute Zahlen). 1 = sehr gut; 5 = sehr schlecht. Die GroRe der Kreise
stellt die Verhéltnisse dar. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die Berechnung des Kappa-Koeffizienten nach Fleiss fir mehr als zwei Rater ergab beim
Vergleich Patient-Arzt-MS-Nurse ein k = 0,0906 (dies entspricht einer ,leichten

Ubereinstimmung” (Landis u. Koch 1977), p = 0,0288).

Im Bereich Wissensstand betrégt die Ubereinstimmung fiir Patient und Arzt nach Cohens
Kappa fiir zwei Rater k = 0,138 (dies entspricht einer ,leichten Ubereinstimmung” (Landis

u. Koch 1977), p = 0,0317).

Die Berechnung nach Fleiss fiir die Ubereinstimmung zwischen Patient und MS-Nurse ergab

wiederum eine leichte Ubereinstimmung mit k = 0,0823 (p = 0,0432).

3.3 Nutzung der Patientenakademie

3.3.1 Besuchte Veranstaltungen
Die Nutzung der Patientenakademie stellte sich sehr breit gefachert dar. Im Mittel
besuchten die Patienten 5,0 Veranstaltungen der Akademie (Abb. 4: n = 159, Range 0-50).

Die meisten der Patienten besuchten entweder 5 oder weniger Veranstaltungen. Zwei
14



Patienten gaben jedoch an, jeweils 50 Veranstaltungen besucht zu haben. Diese Werte
stellen mit grofem Abstand die hochsten Ergebnisse dar (gefolgt von 20 besuchten
Veranstaltungen (1 Patient)). Mit 13 Patienten stellt die besuchte Anzahl von 10
Veranstaltungen den am meisten gewdhlten Wert oberhalb von 5 Veranstaltungen dar.
Dies ist vermutlich auf die runde Anzahl zurlickzufiihren und kann als geschatzter Wert
betrachtet werden. Ebenso trifft diese Annahme auf die Werte 20 und 50 zu. Die Angaben
der Patienten wurden nicht durch interne Kontrollen Gberpriift, um so die Pseudonymitat

der Angaben zu wahren.

Besuchte Veranstaltungen im Neuropoint

30
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]

Besuchte Veranstaltungen

Abb. 4: Absolute Anzahl an besuchten Veranstaltungen im Neuropoint. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

60% der Patienten gaben an, Seminare zur Basisinformation besucht zu haben (n = 170).
Die Fortbildungsoption der Update-Seminare nutzten 50% der Patienten (n = 160) (Abb. 5).
Somit konnte gezeigt werden, dass die Seminare als zusatzliche Veranstaltungen zu den
Vortragen von den Patienten sehr gut angenommen werden und somit einen wesentlichen

Beitrag zur Fortbildung der Patienten leisten.
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Prozentuale Anteile der Patienten

Besuch von Basis- und Updateseminaren

100%
90%
80%
70%
60%
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0%

Basisseminar Updateseminar

Art der besuchten/nicht besuchten Seminare

= besucht = nicht besucht
Abb. 5: Prozentuale Anteile der Patienten, die Basis- und Updateseminare besucht hatten. Die Daten
wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N

=214).

3.3.2 Qualitat der Veranstaltungen

Die Qualitdt der besuchten Veranstaltungen wurde von 53% der Patienten mit ,sehr gut”

bewertet. 36% bewerteten diese mit ,gut”, 10% mit ,mittel” und lediglich 1% mit

,schlecht” bis ,,sehr schlecht” (n = 175).

Tabelle 3: Bewertung der Veranstaltungen im Neuropoint nach Qualitat, Versténdlichkeit und
Informationsgehalt in prozentualen Anteilen (aufgrund von Rundungsfehlern ist es méglich, dass die

Summe von 100% abweicht), absolute Zahlen in runden Klammern. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) sehr gut gut mittel  schlecht sehr Summe
schlecht
Qualitat 53(92) 36(63) 10(17) 1(1) 1(2) 101 (175)
Verstandlichkeit 55(96) 38 (66) 5(9) 1(1) 1(1) 100 (173)
Informationsgehalt | 54 (93) 34 (59) 10 (17) 1(2) 1(2) 100 (173)

Die Verstandlichkeit der Vortrage und Seminare bewerteten 55% der Patienten als ,sehr

gut”, 38% als ,gut”, 5% als ,,mittel” und 2% als ,,schlecht” bis ,,sehr schlecht” (n = 173).
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Den Informationsgehalt der Veranstaltungen bewerteten 54% als ,sehr gut”, 34% als ,,gut”,

10% als ,,mittel” und 2% als ,,schlecht” bis ,,sehr schlecht” (n = 173).

3.3.3 Bewertung der Veranstaltungen

Die Bewertung der Veranstaltungen durch die Patienten ist in Tabelle 2 dargestellt.

Flir 54% der Patienten hat der Besuch der Patientenakademie ihre Einstellung zur MS ,,sehr
stark” (= 1) oder ,stark” (= 2) verandert, fir 27% ,,mittel” (= 3) und flr 19% , wenig“ (= 4)

bis ,ganz wenig” (= 5) (n = 169).

Die Frage, ob die gestellten Erwartungen erfillt wurden, beantworteten 49% der Patienten
mit ,,sehr” (= 1), 34% mit ,eher” (= 2), 14% mit ,mittel” (= 3) und 3% mit ,,nicht” (= 4) bis
»gar nicht” (=5) (n=173).

Die Gruppengrofle empfanden 73% als ,gerade richtig” (= 1) bis ,richtig” (= 2), 19% als ,,in
Ordnung” (= 3) und 7% als ,,etwas zu groR“ (=4) bis ,,zu groR” (=5) (n = 170).
Tabelle 4: Bewertung der Veranstaltungen im Neuropoint nach verschiedenen Kriterien in
prozentualen Anteilen (aufgrund von Rundungsfehlern ist es moglich, dass die Summe von 100%

abweicht), absolute Zahlen in runden Klammern. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe

Einstellung
gegeniiber MS 24 (41) 30(50) 27 (46) 12(21) 7(11) | 100 (169)
verdndert
Erwartungen erfiillt | 49 (85) 34 (58) 14 (24) 1(2) 2 (4) 100 (173)
Teilnehmergruppe | 36 (62) 36(62) 19 (33) 5(9) 2 (4) 98 (170)

Befinden 42 (71) 37(63) 16(28)  4(6) 1(2) | 100 (170)
Organisation 50(86) 40 (70) 9 (15) 1(1) 1(1) 101 (173)
Betreuung 48 (82) 40(69)  9(16) 2 (3) 1(1) | 100(171)
Ambiente 37(64) 43(74) 15(26) 3 (5) 1(2) 99 (171)

42% gaben an, sich ,,sehr wohl” (= 1) gefihlt zu haben und lediglich 1% fiihlte sich ,gar
nicht“ (= 5) wohl (n = 170).
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Die Organisation des Abends war fiir die Halfte der anwesenden Patienten seht gut, ein

Prozent hingegen empfand diese als schlecht.

3.4 Beurteilung der Therapietreue

3.4.1 Therapietreue in Abhangigkeit zur Dauer der Erkrankung

Die Auswertung zur Therapietreue in Abhangigkeit zur Krankheitsdauer lieferten
verschiedene Ergebnisse, je nach Selbst- oder Fremdeinschatzung (Abb. 6). Die
Selbsteinschatzung der Patienten zeigt folgende Tendenz: Je langer die Krankheitsdauer,
desto schlechter die Therapietreue. Dieses Verhalten konnte jedoch weder bei der
Fremdeinschatzung durch den Arzt, noch durch die MS-Nurse bestatigt werden. Bei der
Fremdeinschatzung durch den Arzt war die Erkrankungsdauer immer in etwa gleich lang,
unabhangig davon, wie therapietreu die Patienten vom Arzt eingeschatzt wurden. Die

Fremdeinschatzung durch die MS-Nurse zeigt keine Tendenz.

Therapietreue in Abhangigkeit zur Krankheitsdauer

Selbsteinschatzung Fremdeinschatzung Arzt Fremdeinschatzung MS-Nurse

e e )
N D OO 00 O

Krankheitsdauer (Jahre)
=
o

o N B OO

Einschatzung der Therapietreue (1=sehr gut, 5=sehr schlecht)

m]l m2 m3 w4 m5

Abb. 6: Selbst- und Fremdeinschdatzung der Therapietreue in Abhangigkeit zur Krankheitsdauer
(Mittelwert in Jahren). Zur Ermittlung der Krankheitsdauer wurden ,Auftreten des ersten
Symptoms” und ,,Datum der Diagnosestellung” gemittelt. Auswertbar waren dabei n = 195. Die
Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014

erhoben (N = 214).
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Die Regressionsanalyse flir die Krankheitsdauer gegen die Therapietreue
(Selbsteinschatzung) zeigt als Trend, dass pro Jahr Krankheitsdauer die Therapietreue
abnimmt (Abb. 7). Bei Einteilung der Therapietreue auf der Skala von 1 (= sehr gut) bis 5 (=
sehr schlecht), sinkt die Therapietreue somit pro Jahr um 0,4 (p = 0,04, r?> = 0,02). Die

Gleichung der zugehdrigen Regressionsgeraden lautet: y =-2,82 + 0,41x.

Dauer (mean) zu Therapietreue

Therapietreue

G ) I | 1 ] 1
10 12 14 16 18 20 22

Dauer (Jahre)

Abb. 7: Darstellung der Therapietreue in Abhangigkeit zur Krankheitsdauer als Regressionsmodell
mit Ausgleichsgerade. Die Werte zur Krankheitsdauer sind aus Griinden der Ubersichtlichkeit als
Mittelwerte dargestellt. Die Therapietreue wurde in Selbsteinschdtzung von den Patienten anhand
einer Ordinalskala (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) abgefragt. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

3.4.2 Therapietreue in Abhangigkeit zum Krankheitsverlauf

Betrachtet man die Therapietreue in Abhadngigkeit zum Krankheitsverlauf (Abb. 8), so lasst
sich in der Selbsteinschatzung, sowie der Fremdeinschatzung durch den Arzt eine Tendenz
erkennen: Je besser der Krankheitsverlauf, desto besser die Therapietreue. Dies bedeutet
im Umkehrschluss, dass eine Verschlechterung im Krankheitsverlauf eine Abnahme der
Therapietreue mit sich bringt. Bei der Einschatzung durch die MS-Nurse konnte diese

Tendenz nicht dargestellt werden.
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Selbsteinschatzung Krankheitsverlauf

Therapietreue in Abhangigkeit zum Krankheitsverlauf
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Abb. 8: Selbst- und Fremdeinschdtzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in
Abhéngigkeit zur Selbsteinschatzung des Krankheitsverlaufs (1 = gebessert, 5 = stark verschlechtert).
Fir die Auswertung der ,Selbsteinschatzung Krankheitsverlauf” standen n = 207 zur Verfligung.
Angaben als Mittelwerte mit Standardabweichungen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei

einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

EDSS zu Therapietreue (mean)

Therapietreue

10

Abb. 9: Darstellung der Therapietreue (1 = sehr therapietreue, 5 = gar nicht therapietreu) in
Abhédngigkeit zum Expanded Disability Status Score (EDSS) als lineares Regressionsmodell mit
Regressionsgerade. Die Therapietreue wurde in Selbsteinschatzung von den Patienten anhand einer
Ordinalskala (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) abgefragt. Zur Gbersichtlicheren Darstellung wurden fur
die Expanded Disability Status Score -Werte nur die Mittelwerte der zugehorigen Therapietreue-
Einschatzungen dargestellt. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).
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Die Berechnung der Therapietreue (Selbsteinschatzung) gegen den EDSS lieferte im
linearen Regressionsmodell eine signifikant abnehmende Therapietreue bei steigendem
EDSS (p = 0,01; r?> = 0,03) (Abb. 9). Die Gleichung der zugehérigen Regressionsgeraden
lautet: y=1,38 + 0,35x.

Ebenso nimmt die Therapietreue (Selbsteinschatzung) mit schlechter werdendem Verlauf
(Selbsteinschatzung) im univariaten Regressionsmodell signifikant ab (p = 0,01; r? = 0,03)

(Abb. 10). Die Gleichung der zugehorigen Regressionsgerade lautet: y = 2,52 + 0,24x.
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Abb. 10: Darstellung der Therapietreue in Abhdngigkeit zum Krankheitsverlauf (beides in
Selbsteinschatzung (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht)) als lineares Regressionsmodell mit
Regressionsgerade. Die Therapietreue wurde in Selbsteinschatzung von den Patienten anhand einer
Ordinalskala (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) abgefragt. Zur tGbersichtlicheren Darstellung wurden fir
die Werte des Verlaufs die zugehdrigen Therapieeinschatzungen jeweils als Mittelwerte dargestellt.
Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Uim 2014

erhoben (N =214).

3.4.3 Selbsteinschatzung der Therapietreue in Abhdngigkeit zu den Fremdeinschatzungen

Im Bereich Selbsteinschatzung der Therapietreue in Abhangigkeit zur Fremdeinschatzung
konnten keine Tendenzen dargestellt werden (Abb. 11). So schatzte Arzt und MS-Nurse die
Patienten zwar jeweils unterschiedlich ein, allerdings war dabei der Mittelwert der

Selbsteinschatzung jeweils anndhernd identisch.
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Selbsteinschatzung Therapietreue in Abhangigkeit zur
Fremdeinschatzung Arzt und MS-Nurse

ol

Arzt MS5-Nurse
Fremdeinschatzung Therapietreue

Selbsteinschatzung Therapietreue

Abb. 11: Selbsteinschatzung der Therapietreue in Abhangigkeit zur Fremdeinschatzung durch Arzt
und Multipe Sklerose-Nurse (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht). Fir die Selbsteinschatzung der
Therapietreue standen n = 204 zur Verfligung. Angaben als Mittelwerte mit Standardabweichungen.
Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Uim 2014

erhoben (N = 214).

3.4.4 Therapietreue in Abhangigkeit zur Nutzung der Patientenakademie

Diein Abb. 12 dargestellte Nutzung der Patientenakademie im Verhaltnis zur Therapietreue
(Selbst- und Fremdeinschatzung) liefert zwar keine signifikanten Unterschiede, jedoch kann
durchaus auf eine Tendenz geschlossen werden. Besonders deutlich stellt sich diese bei der
Selbsteinschatzung der Patienten dar: Je mehr Veranstaltungen durch die Patienten
besucht wurden, desto besser war die Selbsteinschatzung der Therapietreue. Im Bereich
der Einschatzung durch die MS-Nurse gibt es eine Auffilligkeit: Die Patienten, die von der
MS-Nurse mit der schlechtesten Therapietreue eingeschatzt wurden, besuchten deutlich
mehr Veranstaltungen, als die Patienten, die am besten geschatzt wurden. Dies ist auf die
dulerst geringe Anzahl der Patienten zurilickzufiihren, die von der MS-Nurse mit einer ,4“
eingeschatzt wurden. Gerade diese Patienten gaben an besonders viele Veranstaltungen
besucht zu haben. Die Moglichkeit einer falschen Angabe durch die Patienten sollte dabei
nicht vergessen werden. Die Angabe von 50 besuchten Terminen erscheint dabei

unrealistisch hoch.
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Therapietreue in Abhangigkeitzur Nutzung der
Patientenakademie
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Abb. 12: Therapietreue (Selbst- und Fremdeinschatzung: 1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in
Abhédngigkeit zur Nutzung der Patientenakademie. Zur Auswertung der besuchten Veranstaltungen
standen n = 159 zur Verfligung. Angaben als Mittelwerte mit Standardabweichungen. Die Daten
wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N

=214).

23



3.4.5 Therapietreue in Abhangigkeit zu den Arzt-Kontakten
Die deutliche Mehrheit der Patienten (87%) stellt sich pro Quartal nur einmal beim Arzt
vor. Nur 13% der Patienten stellten sich mehrmals vor (Abb. 13). Genaue Zahlen zu den

Vorstellungen beim Arzt liegen nicht vor.

Vorstellungen beim Arzt

= Einmal pro Quartal = Mehrmals pro Quartal

Abb. 13: Prozentuale Anteile der Vorstellungen beim Arzt. ,Einmal pro Quartal” (87%) und
»Mehrmals pro Quartal” (13%), bei n = 201. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Beim Vergleich der Vorstellungen beim Arzt mit der Selbst- und Fremdeinschatzung der
Therapietreue stellte sich ein eindeutiges Verhaltnis dar: Patienten, die nur einmal pro
Quartal beim Arzt vorstellig wurden, schatzten sich deutlich therapietreuer ein, als die

Patienten, die mehrmals im Quartal vorstellig wurden (Tab. 5).
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Tabelle 5: Selbst- und Fremdeinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in
Abhangigkeit zu den Arztbesuchen (1=Einmal pro Quartal, 2=Mehrmals pro Quartal). Abschnitt 1
zeigt die Selbsteinschatzung. Abschnitt 2 zeigt die Fremdeinschatzung durch den Arzt. Abschnitt 3
zeigt die Fremdeinschatzung durch die Multiple Sklerose-Nurse. Die Verteilung ist in Prozent
angegeben, absolute Zahlen in runden Klammern. Durch Rundungsfehler kann die Summe von 100%
abweichen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis

in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

, Selbsteinschatzung | Fremdeinschdtzung Arzt | Fremdeinschatzung MS-Nurse
% o) 1 2 1 2 1 2

1 [59(113) 10(19) | 59(113) 6 (11) 20 (38) 3(5)

2 | 21(40) 2 (4) 22 (43) 6 (11) 49 (94) 8 (16)

3 6 (11) 1(2) 6 (11) 2 (4) 15 (29) 3(5)

4 2 (3) 0(0) 0(0) 0(0) 3(5) 0(0)

5 1(1) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)

102 (193) 101 (193) 101 (192)

3.4.6 Therapietreue in Abhangigkeit zu den MS-Nurse-Kontakten

Bei Betrachtung der Therapietreue (Selbsteinschatzung) im Verhaltnis zur Anzahl der MS-
Nurse-Kontakte im Verlauf der Krankheit zeigte sich keine Abhangigkeit der Therapietreue
zur Anzahl an Kontakten (Abb. 14). Es lasst sich lediglich sagen, dass Gber die Dauer der
Erkrankung die Kontakte immer weniger werden. Die haufigsten Kontakte hatten jedoch
die Patienten, mit schlechter Selbsteinschatzung. Das Fehlen der Werte ,4“ und ,,5" ist auf
unvollstandigen Angaben der Patienten zurlickzufliihren: Nicht alle Patienten machten

Angaben zur Haufigkeit der Kontakte.
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Selbsteinschdtzung (Therapietreue) in Abhangigkeit zu
MS-Nurse-Kontakten im Krankheitsverlauf

16

12

Anzahl der Kontakte

1 2 3 4 1 2 3 1 2 3
Im ersten Halbjahr Im zweiten Halbjahr Ab dem zweiten Jahr
Selbsteinschatzung Therapietreue

Abb. 14: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in Abhdngigkeit zu
den personlichen Multiple Sklerose-Nurse-Kontakten im Verlauf der Krankheit (Aufteilung: im ersten
Halbjahr (n = 129) — im zweiten Halbjahr (n = 103) — ab dem zweiten Jahr (n = 80)). Angaben als
Medianwerte mit 25%- bzw. 75%-Quartil als Abweichung. Die Daten wurden via Online-Fragebogen

bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N =214).

Die Betrachtung der MS-Nurse-Kontakte in Abhangigkeit zur Fremdeinschatzung der
Therapietreue durch den Arzt ergibt ein dhnliches Bild wie oben (siehe Abb. 11). Wahrend
die Verteilung im ersten Halbjahr sich gleich darstellt, wie die Verteilung ab dem zweiten
Jahr, sticht das zweite Halbjahr hervor. In diesem Zeitraum konnte die gleiche Tendenz wie
bei der Selbsteinschatzung abgelesen werden: Je schlechter die Therapietreue, desto

haufiger die Kontakte zur MS-Nurse (Abb. 15).
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Die MS-Nurse war in der Fremdeinschatzung der Therapietreue in Abhangigkeit zu den
Kontakten zu ihr selbst am besten. In allen drei abgefragten Zeitrdumen konnte dargestellt
werden, dass die Patienten mit schlechter eingeschatzter Therapietreue am haufigsten den

persdnlichen Kontakt zur MS-Nurse gesucht hatten (Abb. 16).

Fremdeinschitzung (Arzt - Therapietreue)in Abhangigkeit zu den
MS-Nurse-Kontakten im Verlauf

18

16

14

12

10

4 I i

| I

0 l
1 2 3 1

1 f 2 3 2 3
Im ersten Halbjahr Im zweiten Halbjahr Ab dem zweiten lahr
Fremdeinschatzung (Arzt) Therapietreue

Anzahl Kontakte

Abb. 15: Fremdeinschatzung (Arzt) der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht; 4 und 5 nicht
vergeben) in Abhangigkeit zu den personlichen Multiple Sklerose-Nurse-Kontakten im Verlauf der
Krankheit (Aufteilung: im ersten Halbjahr (n = 129) — im zweiten Halbjahr (n = 103) — ab dem zweiten
Jahr (n = 80)). Angaben als Medianwert mit 25%- bzw. 75%-Quartil als Abweichung. Die Daten
wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N

=214).
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Fremdeinschatzung (MS-Nurse - Therapietreue)in Abhingigkeitzu den
MS-Nurse-Kontaktenim Verlauf

30
25

20

15
10
| ‘
0
2 5] 4 | 2 3 4 1 2 3 4

Im ersten Halbjahr Im zweiten Halbjahr Ab dem zweiten Jahr
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Abb. 16: Fremdeinschatzung (Multiple Sklerose-Nurse) der Therapietreue (1=sehr gut, 5=sehr
schlecht) in Abhangigkeit zu den personlichen Multiple Sklerose-Nurse-Kontakten im Verlauf der
Krankheit (Aufteilung: im ersten Halbjahr (n=129) — im zweiten Halbjahr (n=103) — ab dem zweiten
Jahr (n=80)). Angaben als Median mit 25%- bzw. 75%-Quartil als Abweichung. Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

3.4.7 Therapietreue in Abhangigkeit zum Wissensstand

Vergleicht man die Selbsteinschatzung des Wissensstandes der Patienten mit der Selbst-
und Fremdeinschatzung der Therapietreue, so stellt sich nur bei der Selbsteinschatzung der
Therapietreue das erwartete Ergebnis dar: Patienten mit besserer Selbsteinschatzung zur
Therapietreue schatzen sich selbst auch am besten beim Wissensstand ein; dies gilt fiir alle

funf Stufen der Einschatzungen (Abb. 18).

Bei der Berechnung der Regression Therapietreue gegen Wissensstand zeigten sich
folgende Ergebnisse (Abb. 17): die Therapietreue wurde in Abhangigkeit vom
Wissensstand, beides in Selbsteinschatzung, pro Punkt an Wissensstand um 0,2 Punkte

besser (p = 0,0006; r? = 0,05). Die zugehorige Regressionsgerade lautet: y = 1,77 + 0,244x.

Bei der Fremdeinschatzung durch den Arzt zeigte sich die gleiche Abhédngigkeit der
Therapietreue vom Wissensstand (p = 5,24e-7), ebenso bei der Fremdeinschatzung durch

die MS-Nurse (p = 2,83e-10).
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Abb. 17.: Darstellung der Therapietreue in Abhdngigkeit zum Wissensstand, beides in
Selbsteinschatzung (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht), als lineares Regressionsmodell. Die Daten

wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N

=214).
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Abb. 18: Selbst- und Fremdeinschdtzung der Therapietreue in Abhadngigkeit zur Selbsteinschatzung
des Wissensstandes (fur beide Variablen gilt: 1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht; n = 211). Angaben als
Mittelwerte mit Standardabweichungen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).
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3.4.8 Therapietreue in Abhdngigkeit zu Bildung und Berufsstand

Tabelle 6: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in Abhadngigkeit zur

Ausbildung. Prozentuale Angaben,

absolute Zahlen in runden Klammern.

Aufgrund von

Rundungsfehlern, kann die Gesamtsumme von 100% abweichen (n = 201). Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe
Hauptschule 7 (15) 6(12) 1(2) 1(1) 0(0) 15 (30)
Realschule 19 (39) 6 (13) 2(5) 0(0) o0(0) 27 (57)
Gymnasium 8(17) 2(5) 0 (0) 1(1) 1(1) 12 (24)
Studium 20 (41) 6 (13) 1(2) 1(1) 0(0) 28 (57)
Erlernter Beruf 11 (22) 3(6) 2 (4) 1(1) 0(0) 17 (33)
Summe 65(134)  23(49)  6(13) 4(4) 1(1) | 99(201)

Eine signifikante Abhangigkeit der Therapietreue vom Ausbildungsstand konnte nicht

festgestellt werden. Die Vermutung, dass Patienten mit héherem Bildungsstand weniger

therapietreu seien, konnte ebenfalls nicht bestatigt werden. So stellten die Patienten mit

abgeschlossenem Studium im Bereich der Therapietreue (Selbsteinschatzung 1) mit 20%

(41 Patienten) den grofSten Anteil. Der einzige Patient, der sich selbst mit einer ,5“ zur

Therapietreue geschatzt hat und als Bildungsstand das Gymnasium angegeben hat (Tab. 6).

Tabelle 7: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in Abhadngigkeit zum

Arbeitsverhéltnis. Prozentuale Angaben, absolute Zahlen in runden Klammern. Aufgrund von

Rundungsfehlern kann die Gesamtsumme von 100% abweichen (n = 194). Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe
Selbststédndig 6(12) 3(5) 1(1) 1(1) 0(0) 11 (19)
Angestellt 47 (91) 14 (28) 4 (8) 1(1) 0 (0) 66 (128)
Verbeamtet 2 (4) 1(1) 0(0) 0(0) 0(0) 3(5)
Berentet 8 (16) 5(9) 1(2) 1(2) 1(1) 16 (30)
Arbeitslos 4(7) 1(2) 1(2) 1(1) 0(0) 7 (12)
Summe 67 (130) 24 (45) 7 (13) 4 (5) 1(1) 103 (194)
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Die Selbsteinschatzung zur Therapietreue zeigte sich abhangig vom Arbeitsverhaltnis der
Patienten (Tab. 7). Im linearen Regressionsmodell konnte dargestellt werden, dass die
Therapietreue mit abnehmender Selbstandigkeit des Berufes steigt. Die angestellten
Patienten ergaben fiir die Selbsteinschatzung ,, 1 (47%) und ,,2“ (14%) die deutlich groten
Anteile, was jedoch auf die ungleiche Verteilung der Arbeitsverhaltnisse zurlickzufihren ist
(insgesamt 66% Angestellte). In allen Kategorien konnte gezeigt werden, dass die meisten
Patienten sich mit einer ,1“ eingeschatzt hatten (insgesamt 67%), die zweitmeisten mit
einer ,2“ (24%) und die drittmeisten mit einer ,,3“ (7%). Die restlichen 5% verteilen sich auf

die Einschatzungen ,4“ und ,5“.

Bei Betrachtung der Selbsteinschatzung zur Therapietreue in Abhangigkeit zur Belastung
durch die Arbeit konnten die oben gezeigten Tendenzen bestatigt werden (Tab. 6).
Zwischen Voll- und Teilzeit zeigten sich keine signifikanten Unterschiede. Wieder schatzten
sich in beiden Bereichen die meisten Patienten mit einer,,1“ ein (Vollzeit 45%, Teilzeit 25%),
gefolgt von einer ,,2“ (Vollzeit 16%, Teilzeit 8%). Die verbleibenden 8% verteilen sich auf die

Werte ,3“ und ,,4“. Es konnte kein Wert ,5“ zugeordnet werden.

Tabelle 8: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in Abhangigkeit zur
zeitlichen Belastung durch die Arbeit (Teilzeit oder Vollzeit). Prozentuale Angaben, absolute Zahlen
in runden Klammern. Aufgrund von Rundungsfehlern kann die Gesamtsumme von 100% abweichen
(n = 164). Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in

Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe
Vollzeit 45 (73) 16 (26) 4 (6) 1(1) 0 (0) 66 (106)
Teilzeit 25 (41) 8 (13) 2 (3) 1(1) 0(0) 36 (58)
Summe | 70 (114) 24 (39) 6 (9) 2(2) 0 102 (164)

Bei Betrachtung der Therapietreue in Selbsteinschatzung zur kérperlichen Belastung durch
die Arbeit konnten in den verschiedenen Stufen der Belastung (1 = nicht anstrengend, 5 =
anstrengend) keine Unterschiede zur Therapietreue festgestellt werden (Tab. 9). In keiner
Belastungsstufe konnte eine Therapietreue von ,5“ zugeordnet werden. Der grofite Teil
(27%, also 51 Patienten) entfielen auf eine mittlere Belastung von ,,3“. In allen Kategorien

der Belastung konnte der selbe Trend, wie in anderen Abschnitten (siehe oben) gezeigt
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werden: Die deutlich meisten Patienten (69%) schatzten sich mit einer ,1“ ein, gefolgt von

23% mit einer ,,2“, 5% mit einer ,,3“ und 3% mit einer ,4°“.

Tabelle 9: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht; auf der x-Achse) in
Abhédngigkeit zur koérperlichen Belastung durch die Arbeit (1 = nicht anstrengend, 5 = anstrengend;
auf der y-Achse). Prozentuale Angaben, absolute Zahlen in runden Klammern. Aufgrund von
Rundungsfehlern kann die Gesamtsumme von 100% abweichen (n = 189). Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe
1 17 (33) 4 (8) 1(2) 1(2) 0(0) 23 (45)
2 15 (28) 5 (10) 1(2) 1(1) 0(0) 22 (41)
3 19 (35) 7 (14) 1(2) 0 (0) 0(0) 27 (51)
4 11 (20) 5 (9) 2 (4) 1(1) 0(0) 19 (34)
5 7 (14) 2 (4) 0 (0) 0 (0) 0(0) 9 (18)
Summe | 69(130) 23 (45) 5 (10) 3 (4) 0(0) 100 (189)

3.4.9 Therapietreue in Abhangigkeit zu Familienverhaltnissen

Die Abhangigkeit der Therapietreue in Selbsteinschatzung zu den Familienverhaltnissen der
Patienten bestatigte wiederum die oben gezeigten Tendenzen. Wieder war in allen
Kategorien (,verheiratet”, ,geschieden” und ,ledig”) die deutlich groBte Gruppe die
Selbsteinschatzung ,1“ mit 67%, gefolgt von ,,2“ mit 23%, ,,3“ mit 5%, ,,4“ mit 3% und ,,5“
mit 1%. Insgesamt entfielen 59% der Angaben auf verheiratete Patienten, 31% auf ledige

und nur 9% auf geschiedene Patienten.

Tabelle 10: Selbsteinschatzung der Therapietreue (1 = sehr gut, 5 = sehr schlecht) in Abhangigkeit zu
den Familienverhaltnissen Prozentuale Angaben, absolute Zahlen in runden Klammern. Aufgrund
von Rundungsfehlern kann die Gesamtsumme von 100% abweichen (n = 201). Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

% (n) 1 2 3 4 5 Summe
Verheiratet | 38 (77) 15 (31) 3(7) 2 (4) 1(1) 59 (120)
Geschieden 8 (16) 1(3) 0(0) 0(0) 0 (0) 9(19)

Ledig 21 (42) 7 (14) 2 (5) 1(1) 0 (0) 31 (62)

Summe 67 (135) 23 (48) 5(12) 3(5) 1(1) 99 (201)
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3.5 Therapiewechsel von Injektionsmedikation auf orale Therapie

Der zweite Teil der Fragestellung der durchgefiihrten Studie zielte darauf ab, die
mannigfaltigen Griinde fir einen Therapiewechsel strukturiert zu erfassen, um so besser
auf die individuellen Bediirfnisse der Patienten eingehen zu kénnen. Dazu wurden zuerst
sowohl die lokalen wie auch die systemischen Nebenwirkungen der aktuellen Therapie
erfasst. Im Anschluss daran wurden die Erwartungen der Patienten an die neue Therapie

erhoben.

Die erhobenen Daten betreffen den Therapiewechsel von Injektionsmedikation auf orale

Therapien (n =113).

3.5.1 Lokale Nebenwirkungen

Lokale Nebenwirkungen
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Abb. 19: Lokale Nebenwirkungen bei Injektionstherapie nach absteigender Bewertung der
Beeintrachtigung durch die Patienten. Die Bewertung erfolgte anhand einer flinfstufigen
Ordinalskala, wobei 5 als héchste Beeintrachtigung gewertet wurde. Angaben als Mittelwerte mit
Standardabweichungen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die lokalen Nebenwirkungen wurden anhand einer gestltzten Abfrage mit flinfstufigen
Ordinalskala erhoben, wobei 5 als hochste Stufe mit der meisten Beeintrachtigung
bewertet wurde (Abb. 19). Dabei wurden lokale Ulcerationen mit einem Wert von 4,5 (n =
85) als beeintrachtigendste Nebenwirkung gewertet. Juckreiz wurde von den Patienten mit

4,3 (n=91), lokale Schmerzen mit 3,9 (n = 93) und Hautrétungen mit 2,3 (n = 97) bewertet.
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Alle aufgefihrten Nebenwirkungen sind zu erwartende Komplikationen bei
Injektionsmedikation. Die schwachste Wertung beziglich der Hautrétungen ist nicht
verwunderlich, da diese den Alltag der Patienten am geringsten beeintrachtigen und
beeinflussen. Nebenwirkungen wie Ulcerationen, Juckreiz und Schmerzen wurden als

deutlich schlimmer gewertet.

Die Unterschiede in der Haufigkeit der lokalen Nebenwirkungen sind nach Kruskal-Wallis-

Test signifikant (p<0,00001).
3.5.2 Systemische Nebenwirkungen

Systemische Nebenwirkungen
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Abb. 20: Systemische Nebenwirkungen bei Injektionstherapie nach absteigender Bewertung der
Beeintrachtigung durch die Patienten. Die Bewertung erfolgte anhand einer flinfstufigen
Ordinalskala, wobei 5 als héchste Beeintrachtigung gewertet wurde. Angaben als Mittelwerte mit
Standardabweichungen. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die Datenerhebung zur strukturierten Erfassung von systemischen Nebenwirkungen der
Injektionsmediaktion erfolgte anhand einer gestitzten Abfrage mit flnfstufiger
Ordinalskala, wobei 5 als hochste Beeintrachtigung gewertet wurde (Abb.20). Die
Einstufung nach Schweregrad der Nebenwirkung stellt sich als sehr eng gestaffelt dar. Die
hochste Beeintrachtigung erfuhren die Patienten durch Fatigue (3,0; n = 98) und grippale
Symptome (2,4; n = 94). Konzentrationsstorungen (2,1; n = 91) und Depressivitat (2,0; n =

91) wurden als anndhrend gleich beeintrachtigend empfunden. Allgemeine Hautrotungen
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(1,6; n=90), Magen-Darm Beschwerden (1,5; n =91) und Allergien (1,3; n = 88) wurden am

wenigsten stark bewertet.

Die Unterschiede in der Haufigkeit der systemischen Nebenwirkungen sind nach Kruskal-

Wallis-Test signifikant (p<0,00001).

Die Korrelationsanalyse der verschiedenen systemischen Nebenwirkungen zeigte, dass
zwischen ,Depressivitat” und ,Konzentrations- und Gedachtnisstérungen® (0,69) der
groflite Zusammenhang besteht. An zweiter Stelle steht der Zusammenhang zwischen
,Fatigue” und ,Konzentrations- und Gedachtnisstérungen” (0,63). Die in Klammern
angegebenen Werte geben an, wie sehr die beiden Nebenwirkungen zusammenhangen.
Bei einem zu erwartenden Wertebereich von — 1 bis + 1 zeigen positive Werte eine positive

Korrelation an (Johnson u. Wichern 2007 a).

Um weitere mogliche Zusammenhange aufzuklaren, wurde eine Hauptgruppenanalyse
durchgeflihrt. Sie ergab insgesamt 7 Hauptgruppen, wobei nach grafischer Analyse nur die
erste relevant ist. Die erste Hauptgruppe enthdlt als wesentliche Ladung psychische
Nebenwirkungen: ,Fatigue” (0,45), ,Depressivitat” (0,44) und ,Konzentrations- und
Gedachtnisstorungen” (0,44). Das heildt psychische Nebenwirkungen werden als besonders
schwerwiegend erachtet. Die zweite Hauptgruppe enthéalt als wesentliche Ladung
unspezifische Symptome wie , Allergien” (0,58) und ,,Magen-Darm Beschwerden” (0,57).
Die in Klammern angegeben Werte geben an, wie stark die einzelnen Nebenwirkungen in

die jeweilige Hauptgruppe laden (Johnson u. Wichern 2007 b).
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3.5.3 Geschlechtsspezifische Unterschiede

Geschlechtsspezifische Beeintrachtigung durch
Ulcerationen
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Abb. 21: Geschlechtsspezifische Beeintrdachtigung durch Ulcerationen. Die Bewertung der
Beeintrachtigung erfolgte anhand einer flnfstufigen Ordinalskala, wobei 5 als sehr starke
Beeintrachtigung gewertet wurde. Angaben als prozentuale Anteile. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Ein weiterer Aspekt der Untersuchung war die Frage nach geschlechtsspezifischen
Unterschieden. Dazu wurden Angaben zur Beeintrachtigung durch Ulcerationen nach
Geschlecht aufgeteilt und prozentual in Abb. 21 dargestellt. Von Stufe 5 der Schwere der
Nebenwirkungen waren mehr Frauen (76,4%) als Manner (69,8%) betroffen. Somit sind
beide Geschlechter mit groRem Abstand am haufigsten von Stufe 5 der Beeintrachtigung
durch Ulcerationen betroffen. Die restlichen ca. 25% (Frauen) und 30% (Manner) verteilen

sich etwa gleichmaRig auf alle vier restlichen Stufen der Skala.
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Geschlechtsspezifische Beeintrachtigung durch Fatigue
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Abb. 22: Geschlechtsspezifische Beeintrachtigung durch Fatigue. Die Bewertung der
Beeintrachtigung erfolgte anhand einer flinfstufigen Ordinalskala, wobei 5 als sehr starke
Beeintrachtigung gewertet wurde. Angaben als prozentuale Anteile. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Flr die geschlechtsspezifischen Unterschiede der systemischen Nebenwirkungen wurde
beispielhaft die Fatigue als schwerste Nebenwirkung untersucht (Abb. 22). Die Verteilung
stellt sich hier nicht so eindeutig dar, wie bei den lokalen Nebenwirkungen (Abb. 18). Den
groflten Anteil stellten hier die Frauen mit 31,9% fir Stufe 1 dar. Bei den Mannern war der
groRte Anteil mit 28,9% Stufe 4, an zweiter Stelle mit 26,7% folgte Stufe 1, dann mit 24,4%
Stufe 3. Bei den Frauen folgt nach Stufe 1 eine anndhernd gleiche Verteilung der Stufen 3
(21,5%), 4 (20,7%) und 5 (19,3%). Bei beiden Geschlechtern wurde die Stufe 2 mit grolem

Abstand am seltensten gewahlt (Frauen 6,7% und Manner 4,4%).

3.5.4 Motivation zum Therapiewechsel anhand der medizinischen Vorgeschichte

Um den Wunsch nach Therapiewechsel beurteilen zu kénnen, muss im Rahmen der
medizinischen Vorgeschichte der Patienten auch die Anzahl der vorherigen
Behandlungszentren sowie die bisherigen Therapien mit Anzahl und Grinden fiir den

Therapieabbruch abgefragt werden.
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Behandlungszentren vor Neuropoint
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Abb. 23: Anzahl der Behandlungszentren vor aktueller Behandlung im Neuropoint in prozentualen
Anteilen (n = 112). 11% gaben null vorherige Zentren, 63% ein Zentrum, 22% zwei Zentren, 2% drei
Zentren und 3% vier Zentren an. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Zur Auswertung der Daten liber die Anzahl der bisherigen Behandlungszentren standen 112
Datensatze zur Verfligung (Abb. 23). Davon gaben 63% an, vor dem Neuropoint bereits in
einem anderen Behandlungszentrum gewesen zu sein. Die zweitgroRte Gruppe stellten die
Patienten mit bereits zwei vorherigen Behandlungszentren (22%). An dritter Stelle folgten
die Patienten, fir die der Neuropoint das erste Behandlungszentrum war (11%). Insgesamt

5% der Patienten waren davor in 3 oder 4 Zentren zur Behandlung.

Die Grunde fiir einen Therapiewechsel wurden in verschiedenen Kategorien abgefragt.
Zuerst wurde nach grundsatzlichen Grinden gefragt (Abb. 24). Hier waren
Mehrfachnennungen moglich. 16% der Patienten (n = 104) gaben den Wunsch nach einer
naturheilkundlichen Therapie als Wechselgrund an. Fiir 26% der Patienten (n = 102) war es
die mangelnde Wirksamkeit der aktuellen Therapie. Lediglich 7% der Patienten (n = 103)
gaben mangelndes Vertrauen in den Arzt an. Bei 2% der Patienten (n = 102) war die
Erfolglosigkeit der aktuellen Therapie ausschlaggebend. Kinderwunsch und
Familienplanung konnten 17% der Patienten (n = 102) nicht mit der aktuellen Therapie
vereinbaren und 5% der Patienten (n = 102) wechselten aus beruflichen und
soziobkonomischen Griinden die Therapie.
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Abb. 24: Dichotome Erfragung der Griinde zum Therapieabbruch. Wunsch nach naturheilkundlicher
Therapie, mangelnde Wirksamkeit der aktuellen Therapie, mangelndes Vertrauen in den Arzt,
Erfolglosigkeit der bisherigen Therapie, Kinderwunsch/Familienplanung, Berufliche und
Soziobkonomische Griinde. Angaben als prozentuale Anteile. Die Daten wurden via Online-

Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

3.5.5 Empfehlungen zum Therapiewechsel

Zusatzlich wurden auch konkretere Wechselgriinde als in Abb. 24 abgefragt. Die Daten zu
den konkreten Wechselgriinden sind in Abb. 25 dargestellt. Auch hier waren
Mehrfachnennungen moglich. Fiir 18% der Patienten (n = 106) war die Spritzenangst ein
malgeblicher Grund, die aktuelle Therapie zu verandern. Allgemein fehlende
Unterstlitzung gaben 6% der Patienten (n = 106) als Grund an. 16% der Patienten (n = 105)
gaben an, dass fehlende Unterstiitzung durch den Behandler ein Wechselgrund gewesen
sei. Im Vergleich dazu waren es 5% der Patienten (n = 103), denen private Unterstiitzung
gefehlt hatte. 26% der Patienten (n = 108) verspirten den Wunsch nach einer neuen
Therapie. 50% der Patienten (n = 110) wollten durch eine neue Therapie eine bessere
Wirkung erzielen und 51% (n = 109) wiinschten sich eine einfachere Handhabung. 14% der

Patienten (n = 105) wollten durch eine neue Therapie die Anzahl der

39



Kontrolluntersuchungen reduzieren und 54% (n = 107) hofften auf weniger
Nebenwirkungen. 23% (n = 104) verbanden einen Therapiewechsel mit der Hoffnung auf

weniger Stigmatisierung.

Wechselgriinde und Erwartungen an die neue Therapie
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Abb. 25: Dichotome Erfragung der Griinde zu den Wechselgriinden. Spritzenangst, fehlende
Unterstitzung, fehlende Unterstitzung durch den Behandler, fehlende Unterstiitzung durch
privates Umfeld, Wunsch nach etwas Neuem, Wunsch nach besserer Wirkung, Wunsch nach
einfacherer Handhabung, Wunsch nach weniger Kontrolluntersuchungen, Wunsch nach weniger
Nebenwirkungen, Wunsch nach weniger Stigmatisierung. Angaben als prozentuale Anteile. Die
Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014

erhoben (N =214).

Von groRer Bedeutung in durchgefiihrter Studie waren die direkten Wechselempfehlungen
(Abb. 26). Wiederum waren Mehrfachnennungen moglich. Fiir 83% der Patienten (n=112)
war die Empfehlung des Arztes ausschlaggebend fiir den Therapiewechsel. Dies stellt mit
groRem Abstand die wichtigste Empfehlungsquelle dar. 21% der Patienten (n = 98) gaben
an, auf Empfehlung der MS-Nurse gewechselt zu haben und 6% (n = 97) auf Empfehlung
anderer Patienten. 2% (n = 96) auf Empfehlung von AMSEL/DMSG oder durch Firmen-

Websites. Durch Patientenfortbildungen wurden 16% der Patienten (n = 96) zum Wechsel
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bewogen. Werbung war fiir 3% (n = 95) mitentscheidend, Internet (Blogs, etc.) fir 9% (n =

96) und Zeitschriften fir 6% (n = 96).

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0

Empfehlung zum Therapiewechsel

k

Prozentuale Anteile

X

v Q Q X 5
v 2 ) \) 2 «@ ]
v %§\> &\Qp \0® 8)(30 & 6@} é?c)\ (\Q\{\'
& @ % & N N > &
v@ <<0‘ & a2
&
HJa mNein

Abb. 26: Dichotome Erfragung zu den direkten Wechselempfehlungen. Arzt, Multiple Sklerose-
Nurse, andere Patienten, Aktion Multiple Sklerose Erkrankter (AMSEL)/Deutsche Multiple Sklerose
Gesellschaft (DMSG), Patientenfortbildung, Werbung, Internet (Blogs), Firmen-Websites, Zeitschrift.
Angaben als prozentuale Anteile. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die Hauptgruppenanalyse bestatigte dies. Die erste Hauptgruppe umfasst das medizinische
Personal (Arzt 0,81; MS-Nurse 0,57). Die zweite Hauptgruppe wird nur von der
Patientenfortbildung bestimmt (0,69). Die in Klammern angegeben Werte geben an, wie
stark die einzelnen Nebenwirkungen in die jeweilige Hauptgruppe laden (Johnson u.

Wichern 2007 b).

3.6 Bedeutung der MS-Nurse bei oraler Medikation
Im Folgenden soll die Bedeutung der MS-Nurse bei den verschiedenen oralen Therapien
dargestellt werden. Dies ist gegliedert nach den im Neuropoint verwendeten oralen

Medikamenten Gilenya, Aubagio und Tecfidera.
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Bei Gilenya hatten die Patienten im ersten Halbjahr nach Beginn der Therapie am
wenigsten Kontakte zur MS-Nurse im Krankheitsverlauf (Abb. 27). Im Mittel waren dies 3,6
Besuche pro Patient. Im zweiten Halbjahr waren es am meisten Besuche (im Mittel 5,4) und

ab dem zweiten Jahr wieder etwas weniger (im Mittel 4,8).

Die Kontakte zur MS-Nurse stellten sich bei Aubagio im Krankheitsverlauf anders als bei
Gilenja dar (Abb. 28). Bei oraler Therapie mit Aubagio waren die meisten Besuche im ersten
Halbjahr nach Krankheitsbeginn (Median 3). Dann stetig abnehmend im zweiten Halbjahr

im Median 2 und ab dem zweiten Jahr im Median 1,5 Besuche.

MS-Nurse Kontakte im Krankheitsverlauf bei Gilenya
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Abb. 27: Personliche Multiple Sklerose-Nurse Kontakte im Verlauf der Krankheit bei Patienten mit
oraler Therapie Gilenya. Angaben als Mittelwerte mit Standartdabweichung. Die Daten wurden via

Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Die Patienten, die mit Tecfidera behandelt wurden zeigten das gleiche Kontaktverhalten
zur MS-Nurse wie die Patienten mit Gilenya (Abb. 29): Die wenigsten Kontakte fanden im
ersten Halbjahr statt (im Mittel 3,4), die meisten im zweiten Halbjahr (im Mittel 4,9) und

ab dem zweiten Jahr waren es im Mittel 3,8 Besuche pro Patient.
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Personlich Kontakte
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Abb. 28: Personliche Multiple Sklerose-Nurse Kontakte im Verlauf der Krankheit bei Patienten mit
oraler Therapie mit Aubagio. Angaben als Median mit 25%- bzw. 75%-Quartil als Abweichung. Die
Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014
erhoben (N =214).
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Abb. 29: Personliche Multiple Sklerose-Nurse Kontakte im Verlauf der Krankheit bei Patienten mit
oraler Therapie mit Tecfidera. Angaben als Mittelwerte mit Standardabweichung. Die Daten wurden

via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).
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3.7 Selbsteinschatzung der Patienten

Im Rahmen der Einhaltung von Therapien bei chronischen Erkrankungen, wie der Multiplen
Sklerose, spielt die Personlichkeit des Patienten eine wichtige Rolle. In vorliegender
Untersuchung wurden Daten zu persdnlichen Parametern (wie z.B. Sport), der Sicht zur

Krankheit sowie dem Umgang mit der Erkrankung erhoben.

3.7.1 Personlichkeit

Zur Datenerhebung zur sportlichen Aktivitdt der Patienten wurde anhand einer
funfstufigen Ordinalskala die Intensitat abgefragt von 1 = kein Sport bis 5= Leistungssport.
15% der Patienten gaben an keinen Sport und 0% gaben an Leistungssport zu betreiben.
79% der Patienten gaben dabei die Werte 2 bis 3 an. 6% beschrieben die Intensitadt des
Sports mit einer 4. Bei 208 zur Verfiigung stehenden Datensdtzen entspricht dies 13

Patienten (Abb. 30).
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Abb. 30: Sportliche Betatigung der Patienten nach Intensitat in prozentualen Anteilen (n = 208). 1 =
kein Sport, 5 = Leistungssport. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Bei der Darstellung von Sportintensitat zum Arbeitsverhaltnis der Patienten (Abb. 31) zeigt
sich, dass die selbststandigen Patienten tendenziell intensiveren Sport betreiben (keine
Nennung der 1) als die arbeitslosen Patienten (keine Nennung 4). Angestellte Patienten
zeigten ein sehr dhnliches Verhalten wie die berenteten Patienten. Die verbeamteten
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Patienten betrieben Sport in mittlerer bis geringer Intensitat. Die groRte Gruppe stellten

angestellte Patienten mit mittlerer Sportintensitat (56 von 197).

Intensitat des Sports in Abhangigkeit zum
Arbeitsverhaltnis

5
K o ®
5]
73 £ . 0
4]
o
5
5 2 6 e . ¢
g
o -
0
0 1 2 3 4 5

Arbeitsverhaltnis

Abb. 31: Intensitat des Sportes in Abhangigkeit zum Arbeitsverhaltnis (n = 197). Intensitat: 1 = kein
Sport, 5 = Leistungssport. Arbeitsverhaltnis: 1 = Selbststdandig, 2 = Angestellt, 3 = Verbeamtet, 4 =
Berentet, 5 = Arbeitslos. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Zur Abschatzung von Charaktereigenschaften der Patienten wurde die Intensitat des Sports
gegen den Krankheitsverlauf aufgezeichnet (Abb. 32). Hier zeigt sich eine klare Tendenz:
Patienten, die ihren Krankheitsverlauf als gebessert (= 1) angegeben hatten, betrieben im
Mittel den intensivsten Sport (2,7), wohingegen Patienten, deren Verlauf mit ,stark

verschlechtert” (=5) angegeben war, am wenigsten Sport betrieben (im Mittel 2,1).
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Verlauf der Krankheit in Abhangigkeit zur Intensitat des Sports
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Abb. 32: Verlauf der Krankheit (1 = gebessert, 5 = stark verschlechtert) in Abhangigkeit zur Intensitat
des Sports (1 = kein Sport, 5 = Leistungssport). Angaben als Mittelwert mit Standardabweichung
(n=203). Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in

Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Krankheitsverlauf in Abhédngigkeit zur
Intensitét des Sports

4n
34
o
8
= 21
(7]
>
1
0 ] I L) L] L}
0 1 2 3 4 5

Sport (Intensitét)

Abb. 33: Darstellung des Krankheitsverlaufs in Abhangigkeit zur Intensitat des betriebenen Sports als
lineares Regressionsmodell mit Regressionsgerade. Beide Parameter wurden in Selbsteinschatzung
von den Patienten erhoben. Verlauf (1 = gebessert, 5 = stark verschlechtert), Sport (1 = kein Sport, 5
= Leistungssport). Aus Griinden der Ubersichtlichkeit wurden fiir die jeweiligen Werte im
Krankheitsverlauf die mean-Werte dargestellt. Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer

neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).
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Im Regressionsmodell (Abb. 33) konnte gezeigt werden, dass bei steigender Intensitat des

Sports, der Krankheitsverlauf signifikant besser war (p = 0,01; r> = 0,03). Die zugehorige

Gleichung der Regressionsgerade lautet: y = 2,79 — 0,13x.

3.7.2 Sicht zur Krankheit

Prozentuale Anteile

Sicht zur Krankheit

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Schicksal Da kann man etwas tun Therapie nicht Nicht sicher, ob
Uibertreiben tatsachlich MS

B Ja HNein

Abb. 34: Sicht der Patienten zur Krankheit. Darstellung nach prozentualen Anteilen (absolute Zahlen
in den S&ulen). Erste Saule: ,Multiple Sklerose ist Schicksal, da kann man nichts machen” (n = 200).
Zweite Saule: ,Da kann man etwas tun” (n = 206). Dritte Sdule: ,Man muss es mit der Therapie nicht
Ubertreiben” (n = 196). Vierte Saule: ,Ich bin mir nicht sicher, ob ich tatsachlich Multiple Sklerose
habe” (n = 199). Die Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen

Schwerpunktpraxis in Ulm 2014 erhoben (N = 214).

Zusatzlich wurden die Patienten direkt gefragt, wie sie ihre Krankheit sehen (Abb. 34).

Mehrfachnennungen waren hier moéglich. Knapp die Halfte, 47%, der Patienten gab an, MS

als Schicksal zu sehen, das man nicht andern kdnne. Gleichzeitig gaben aber 93% der

Patienten an, dass man etwas dagegen tun kénne. 22% wollen es mit der Therapie nicht

Ubertreiben und 9% sind sich nicht sicher, ob sie tatsdachlich MS haben.

Beim Vergleich der Sicht auf die Krankheit von Patienten mit Injektionsmedikation und

Patienten mit oraler Medikation, konnte festgestellt werden, dass die Patienten mit oraler

Therapie ihre Krankheit als Schicksal ansehen, gegen das nichts getan werden kann

(Chiquadrat-Test; p = 0,04). Die Patienten mit Injektionstherapie zeigten dieses Verhalten

nicht.
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3.7.3 Umgang mit der Krankheit

Umgang mit der Erkrankung
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Abb. 35: Umgang der Patienten mit der Krankheit. Die Wertigkeit der Kategorien wurde anhand einer
flnfstufigen Ordinalskala erfasst (5 = sehr stark, 1 = gar nicht). Kategorie 1:,,Sich selbst Mut machen”
(n =209). Kategorie 2: ,Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen” (n = 209). Kategorie 3: ,,Sich
vornehmen, intensiver zu leben” (n = 208). Kategorie 4: ,Erfolge und Selbstbestatigung suchen” (n =
209). Kategorie 5: ,Aktive Anstrengung zur Losung der Probleme” (n = 208). Kategorie 6: ,Die
Krankheit als Schicksal annehmen” (n = 210). Kategorie 7: , Einen Plan machen und danach handeln”
(n = 207). Kategorie 8: ,Geflihle nach aufen zeigen” (n = 208). Kategorie 9: ,Versuchen in der
Krankheit einen Sinn zu sehen” (n = 210). Angaben als Mittelwert mit Standardabweichung. Die
Daten wurden via Online-Fragebogen bei einer neurologischen Schwerpunktpraxis in Ulm 2014

erhoben (N =214).

Abb. 35 stellt die verschiedenen Arten des Umgangs mit der Erkrankung durch die
Patienten dar. Die Patienten sollten die einzelnen Kategorien bewerten (5 = sehr stark, 1 =
gar nicht). Am wichtigsten war es den Patienten, sich selbst Mut zu machen (im Mittel 3,9),
gefolgt von entschlossenem Kampf gegen die Krankheit (3,8), dem Vorsatz bewusster zu
leben (3,7), der Suche Erfolgen und Selbstbestatigung (3,5) und der aktiven Anstrengung
zur Probleml6sung (3,4). Im Mittelfeld stand die Annahme der Krankheit als Schicksal (3,2).
Am wenigsten wichtig war den Patienten, Gefilihle nach auBen zu zeigen (2,8) und der

Versuch in der Krankheit einen Sinn zu sehen (2,6).

Die Korrelationsanalyse der oben genannten Parameter im Umgang mit der Erkrankung
zeigte den groflten Zusammenhang zwischen ,entschlossen gegen die Krankheit
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ankdmpfen“ und ,sich selbst Mut machen“ (0,54). An zweiter Stelle folgte der
Zusammenhang zwischen ,sich selbst Mut machen” und ,Erfolge und Selbstbestatigung
suchen” (0,53). Der néachste wichtige Zusammenhang konnte zwischen ,Aktive
Anstrengung zur Losung der Probleme suchen” und ,einen Plan machen und danach
handeln“ (0,52) gezeigt werden. Auch hier zeigen positive Werte wieder eine positive

Korrelation an (Johnson u. Wichern 2007 a).

In der Hauptgruppenanalyse gab es insgesamt 9 Hauptgruppen, wobei nach grafischer
Analyse die Erste mit deutlichem Abstand wichtigste war. Die erste Hauptgruppe enthalt
36% der Varianz und als wesentliche Ladung planvolles, mutiges Handeln (,einen Plan
machen und danach handeln” (0,41), ,sich selbst Mut machen” (0,39) und ,entschlossen
gegen die Krankheit ankampfen” (0,39)). In der zweiten Hauptgruppe findet sich als
wesentliche Ladung die Akzeptanz der Krankheit (,die Krankheit als Schicksal ansehen”
(0,63) und ,versuchen in der Krankheit einen Sinn zu sehen” (0,60)). Die in Klammern
angegeben Werte geben an, wie stark die einzelnen Nebenwirkungen in die jeweilige

Hauptgruppe laden (Johnson u. Wichern 2007 b).

3.8 Multivariable Regressionsanalysen

Um die Wichtigkeit und Wertigkeit der einzelnen Parameter in Bezug auf die Therapietreue
einschatzen zu kénnen, wurden multivariable Regressionsanalysen durchgefiihrt. Dazu
wurden die verschiedensten Parameter nach Sinnhaftigkeit geordnet. Jeweils dhnliche
Parameter wurden dann in einem extra Regressionsmodell gegeneinander gerechnet, um
so ein Ranking der Faktoren erstellen zu koénnen. Grundsatzlich galt fir alle

Regressionsanalysen, dass sie nur einen kleinen Teil der Varianz erklaren konnten.

Im ersten Modell wurde untersucht, welcher der unabhangigen Faktoren Dauer der
Erkrankung, Wissensstand, Verlauf der Erkrankung, EDSS und erfasste Schilbe am meisten
Einfluss auf die abhdngige Variable Therapietreue hat. Die Analyse zeigte, dass von
genannten Parametern der Wissensstand signifikant am wichtigsten ist (p = 0,0001). Die
Signifikanz des gesamten Modells belduft sich auf p = 0,0004 (r? = 0,099). Die zugehdrige

Gleichung der Regressionsgeraden lautet: y = 0,46 + 0,04x.

In einer multivariaten Analyse wurde der Einfluss von Wissensstand, Verlauf, EDSS und
Schubzahl als unabhangige Faktoren auf die abhangige Variable Therapietreue untersucht.

Hierbei stellte sich nur der Wissensstand als signifikant heraus (p = 0,0001), die Gbrigen
49



Parameter trugen nicht zur Erklarung bei. Das finale Modell lautete deshalb: y = 0,46 +

0,04x, p =0,0004 (r* = 0,099).

In einem weiteren multivariaten Regressionsmodell sollte gezeigt werden, ob die Intensitat
des betriebenen Sports auch bei steigendem EDSS einen positiven Einfluss auf den Verlauf
der Erkrankung auslibt. In diesem Modell war der Verlauf die abhangige Variable, wahrend
der Sport und der EDSS unabhédngige Faktoren darstellten. Im Resultat wurde der Verlauf
bei steigendender sportlicher Intensitat und bei gleichzeitig steigendem EDSS als
»gebessert” gewertet. Der EDSS war hierbei die einzig signifikante Komponente (p <
0,0001). Die Signifikanz des gesamten Modells betragt p < 0,0001 (r* = 0,104). Die

zugehorige Gleichung der Regressionsgeraden lautet: y = 2,73 + 216x.

Die Untersuchung der affektiven Anstrengungen (Abb. 35) als unabhangige Variablen ergab
eine signifikante Rolle der Parameter ,aktive Anstrengung zur Losung der Probleme” (p =
0,03) und ,die Krankheit als Schicksal annehmen” (p = 0,04) im Einfluss auf die
Therapietreue als abhangiger Faktor. Die ibrigen Parameter zeigten keinen signifikanten
Einfluss. Die Signifikanz dieses Modells betrdgt p = 0,002 (r> = 0,089). Die zugehoérige

Gleichung der Regressionsgeraden lautet: y = 2,05 + 8,84 !x.

Eine Analyse der Betreuung im Neuropoint, unter Bericksichtigung der Parameter
»,Qualitat der Veranstaltung”, ,Veranderung der Einstellung zu MS“, ,Erfillung der
Erwartungen”, ,habe mich wohlgefihlt”, ,Betreuung vor Ort“ und ,Bedeutung des
Notfalltelefons” als unabhangige Faktoren ergab keinen signifikanten Einfluss einzelner
Parameter auf die Therapietreue als abhdngigen Faktor. Die Signifikanz dieses
Regressionsmodells liegt bei p = 0,02 (r> = 0,057). Die Gleichung der zugehérigen

Regressionsgeraden lautet: y = 0,83 + 2,28x.

Eine Untersuchung der Arbeits- und Ausbildungsverhéltnisse der Patienten ergab keine
signifikanten Unterschiede. Die Vermutung, dass ein unterschiedlicher Bildungsstand
Einfluss auf die Therapietreue hat, konnte nicht bestdtigt werden. Jedoch konnte im
linearen Regressionsmodell gezeigt werden, dass das Arbeitsverhaltnis einen signifikanten
Einfluss auf die Therapietreue hat. Je weniger selbststiandig das Arbeitsverhaltnis des
Patienten war, umso therapietreuer war er. Die Therapietreue stellt jeweils den
abhangigen Parameter dar. Die zugehorige Gleichung der Regressionsgerade lautet: y =

1,17+0,12x (p = 0,02; r* = 0,021).
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Auch bei der Untersuchung von kérperlicher Belastung durch die Arbeit und Intensitat von
Sport konnten keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden. Zwar ist die Intensitat
des Sports im linearen Regressionsmodell mit dem Krankheitsverlauf als abhdngigen
Parameter in Verbindung zu bringen, jedoch nicht mit der Therapietreue (auch als
abhangiger Faktor). Die koérperliche Belastung durch die Arbeit steht weder mit dem
Krankheitsverlauf, noch mit der Therapietreue im linearen Regressionsmodell im
Zusammenhang. Die zugehorige Gleichung der Regressionsgeraden lautet: y = 1,47 + 1,37"

B3y (p = 0,92, r? = 0,0098).
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4 Diskussion

4.1 Reprasentativitat

Das beschriebene Patientenkollektiv gleicht den bisher in der Literatur beschriebenen MS-
Registern in groRen Teilen. Das Durchschnittsalter in vorliegender Studie (42,9 + 10,2 Jahre)
ist so auch im MS-Register von Flachencker zu finden. Dort betragt das Alter 42,9 + 11,2
Jahre (Flachenecker et al. 2005). Andere Daten sprechen von einem Durchschnittsalter von
41,9 (Kobelt et al. 2006) bis 51,8 Jahre (Pittock et al. 2004). Der vorliegende Anteil von
Frauen (74,29%) liegt etwas lber den Daten des MS-Registers (Flachenecker et al. 2005),
allerdings genau im Mittel der ibrigen Literaturwerte von 66% (Weinshenker et al. 1989)
bis 76% (Haas et al. 2003). Die Dauer der Erkrankung lag mit 11,9 + 6,9 Jahren eher an der
unteren Grenze der Literaturwerte. Diese reichen von 11,9 (Weinshenker et al. 1989) bis
19,3 Jahren (Pittock et al. 2004). Allein die Studie von Kobelt weicht hier mit einer
Erkrankungsdauer von 7,7 Jahren stark ab (Kobelt et al. 2006). Im vorliegenden
Patientenkollektiv betrug die Anzahl der Patienten, die unter einer RRMS litten 87%. Dieser
Wert entspricht zwar der Studie von Thompson (Thompson et al. 1997), jedoch weichen
davon die grofRen MS-Register deutlich ab. Dort sind Wert von 33% (Haas et al. 2003) bis
66% (Weinshenker et al. 1989) zu finden. Erhoben wurde durchschnittlicher EDSS Wert von
1,9 £ 1,6. Dies liegt deutlich unter samtlichen Werten der bisher erhobenen Daten. Hier
streut sich der EDSS von 3,0 (Flachenecker et al. 2005, Pittock et al. 2004) bis zu 6,5 — 7,5
(Haas et al. 2003).

Bis auf die Uberdurchschnittlich haufig vertretene Form der RRMS und dem deutlich
niedrigeren EDSS passen die Daten der vorliegenden Studie sehr gut in den Rahmen der
Literatur. Die Erklarung zu den Abweichungen ist rein hypothetischer Natur und kénnte auf
die Art der Betreuung zuriickzufiihren sein. Wahrend in den oben genannten Studien
Uberwiegend Patientendaten aus klinischer oder stationdrer Versorgung ausgewertet
wurden, stammen die vorliegenden Daten von Patienten in ambulanter Betreuung. Diese
unterschiedliche Patientenklientel konnte daher eine Erkldrung fir die Abweichung der
EDSS Werte sein. Es handelt sich offenbar um leichter erkrankte Patienten (niedriger EDSS).

Dies passt gut zum Setting einer ambulanten Praxis.
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4.2 Therapietreue

Zur Auswertung der Therapietreue und ihrer Beeinflussung durch die Patientenakademie
konnten alle 214 zurlickgesendeten Fragebdgen herangezogen werden. Im ersten Teil der
Auswertung wurden die Selbst- und Fremdeinschatzung zu Therapietreue und
Wissensstand durchgefiihrt. Ein Vergleich mit dazu bereits vorhandenen Werten aus der
Literatur gestaltete sich als duBerst schwierig. Die in der Einleitung beschriebenen
Definitionen von Adharenz und Compliance sind zwar sehr deutlich und allgemein giiltig,
jedoch finden sich gerade im Bereich der Adhdrenz bis zu einem gewissen Grad viele
individuelle Definitionen (Bussfeld u. Czekalla 2010). So beruhen einige Studien, wie die
vorliegende, auf Selbsteinschatzung, andere verwenden dazu in aufwandiger Art und
Weise erhobene objektive Daten, z.B. durch elektronische Medikamentend&schen, die
registrieren, wann der Patient diese 6ffnet (Kern et al. 2008). Selbst dieses Verfahren misst
jedoch nicht die eigentliche Medikamenteneinnahme, sondern nur einen Surrogat
Parameter. Darlber hinaus besteht die Mdéglichkeit, einen Abgleich der angegebenen
Therapietreue mit den in der Praxis ausgestellten Rezepten zu machen. Auf diese
MalBnahme wurde in vorliegender Studie verzichtet, da auch die bloRRe Ausstellung eines
Rezeptes die Einnahme des verschriebenen Medikamentes nicht garantiert. Gleichzeitig
wurde auch auf die Abfrage der Therapietreue in einem bestimmten Zeitraum verzichtet.
Der chronische Charakter der Erkrankung wiirde diesem Verfahren widersprechen. Nur
wenn die Medikation (ber den gesamten Zeitraum der Erkrankung konsequent

eingenommen wird, kann auch eine positive Langzeitwirkung erreicht werden.

In der vorliegenden Studie wurde unter Therapietreue die vom Patienten selbst geschéatzte
eigene Therapietreue, im Sinne einer subjektiven Uberzeugung verstanden. Dies beruht auf
der Auffassung, dass die subjektive Uberzeugung des Patienten die tatsichliche Situation,
d.h. ob die verordneten Medikamente tatsachlich eingenommen wurden, am ehesten
wiederspiegelt. Die in der Literatur zu findenden Studien sind sich einig, dass es fir die
Erfassung und das Messen der Therapietreue keine Ideall6sung gibt (Paquali u. Primi 2003).
Selbst automatisierte Medikamentenausgaben oder technische Uberwachung sind kein
Garant fiir die tatsachliche Einnahme (Pak u. Park 2012). Als Korrektiv wurden zusatzlich
die ebenfalls subjektiven Fremdeinschatzungen der Therapietreue durch den
behandelnden Neurologen und die MS-Nurse erhoben. Gleiches gilt fir die Datenerhebung

zum Wissensstand.
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Die schlechteste Einschatzung fir die Therapietreue wurde von den MS-Nurses abgegeben.
Wahrend die Selbsteinschatzung durch den Patient fast den identischen Wert hatte wie die
Fremdeinschatzung durch den Arzt, wurden beide Werte deutlich durch die

Fremdeinschatzung durch die MS-Nurse unterboten.

Die Einschatzung im Bereich des Wissensstandes stellte sich in anderer Reihenfolge dar.
Zwar gaben auch hier die Arzte in der Fremdeinschitzung die besten Werte ab, jedoch

waren es diesmal die Patienten selbst, die sich am schlechtesten eingeschatzt hatten.

Einen wichtigen Faktor der Therapieadharenz stellt nach wie vor die Arzt-Patienten
Beziehung dar. Die in der Literatur vorhandenen Studien widersprechen sich zwar in der
genauen Bedeutung dieser Beziehung, jedoch bleibt unwiderlegbar, dass die Arzt-
Patienten Beziehung (APB) eine eigene Dimension der Therapieadhdrenz darstellt
(Dimatteo 1995, Zolnierek u. Dimatteo 2009). In vorliegender Studie konnte gezeigt
werden, dass die Ubereinstimmung der Selbst- und Fremdeinschitzung dann am besten

war, wenn fir die Therapietreue sehr gute oder gute Werte angegeben wurden.

Aufgrund des Konzeptes der Betreuung durch die MS-Nurses wurde erwartet, dass die
Ubereinstimmungen in der Einschitzung zwischen Patient und MS-Nurse gut bis sehr gut
sein sollten. Diese Erwartung konnte mit den gegebenen Daten nicht bestatigt werden. Im
Gegenteil war die Ubereinstimmung zwischen Arzt und Patient besser als zwischen MS-
Nurse und Patient. Ein Erklarungsansatz hierfir konnte in der Akzeptanz der zusatzlichen
Betreuung durch die MS-Nurse zu finden sein. Wahrend jeder Patient zwar beim Arzt

vorstellig wird, nutzt noch lange nicht jeder Patient das Angebot der MS-Nurse.

Die niedrigen Werte der Kappa-Koeffizienten zeigen in allen betrachteten Verhaltnissen,
dass man nicht von einer statistisch aussagekraftigen Ubereinstimmung sprechen kann. Die
dargestellten Kappa-Koeffizienten sind zwar signifikant, jedoch so niedrig, dass eine fiir die

Arzt-Patienten Beziehung glinstige Aussage nicht nachvollziehbar wire.

In einer Studie von Anderson Uber die Arzt-Patienten Beziehung und die Zufriedenheit bei
Diabetikern konnte gezeigt werden, dass Patienten mit hoherem Wissenstand haufiger mit
dem Arzt in Bezug auf die Einschdtzung Gbereingestimmt hatten (Anderson u. Zimmermann

1993). Da sowohl MS als auch Diabetes chronische, nicht heilbare Erkrankungen sind, ist es
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naheliegend, dass sich das Patientenverhalten in Bezug auf Therapietreue und

Wissensstand ahnelt.

Als erster Hinweis auf die Bedeutung einer Patientenakademie konnte in einem univariaten
Regressionsmodell der Zusammenhang zwischen Wissensstand und Therapietreue gezeigt
werden. Bei Betrachtung der Therapietreue als abhdngige Variable vom Wissensstand
(unabhangige Variable) konnte gezeigt werden, dass bei abnehmendem Wissensstand die
Therapietreue signifikant schlechter wird. Dieses Ergebnis konnte sowohl fiir Selbst- als
auch fir die Fremdeinschatzung durch Arzt und MS-Nurse reproduziert werden. In einer
Studie von Genné (ber die Therapieadhdrenz bei MS-Patienten konnte gezeigt werden,
dass das strukturierte Vermitteln von Wissen ausschlaggebender ist, als eine diffuse, selbst
erworbene Fiille an Informationen. In dieser Studie wurde deutlich, dass kompetente
Wissensvermittlung die entscheidende Rolle spielt, wahrend nicht angeleitete
Selbsthilfegruppen moglicherweise ein unklares ,,Pseudowissen” vermitteln (Genné 2010).
Eindeutig ist dazu auch die Studie von Ries: hier wurde untersucht, inwiefern ein
Begleitprogramm bei MS Patienten die Therapietreue steigern kann. Es konnte gezeigt
werden, dass eine Patientenschulung alleine oder in Kombination mit einer MS-Nurse die
Therapieadharenz verbessert (Ries et al. 2008). Darauf aufbauend wird in einer Studie von
Dimatteo deutlich, dass die suffiziente Aufklarung, sowie die patientengerechte
Vermittlung klinischer Sachverhalte, die die Therapie betreffen, die Adharenz steigern,
indem das Vertrauen in die Wirksamkeit der Therapie erhoht wird (Dimatteo 1995). Auch
muss der Patient liber ein gewisses Grundwissen sowohl iber die Krankheit, als auch die
Therapie verfligen, um von der Behandlung liberzeugt zu sein (Kern et al. 2008). Ebenso
wirkt sich das Vertrauen in die Therapie und ihre Wirksamkeit positiv auf die Adharenz aus,
wahrend ein subjektiv gefiihltes Wissen einen negativen Einfluss auf die Therapietreue

ausibt (Genné 2010).

Auf jeden Fall sollte das Schulungsangebot an den Bildungsstand der Patienten angepasst
werden (Kern et al. 2008). Eine gute Schulung unterstiitzt eine gute Adhéarenz. Gleichzeitig
profitieren die Patienten von professioneller Gruppenarbeit in Bezug auf Erfahrungen,
Hoffnungen und Vertrauen (Lugaresi et al. 2014). Die Bedeutung von Vertrauen in die
Therapie und ihre Vermittlung durch professionelle Schulung wurden oben bereits gezeigt.

Ebenso konnte in gerade genannter Studie die aktive und vor allem wissende Rolle des
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Patienten bei der Therapieentscheidung als wichtiger Faktor fir die Adhdrenz gezeigt

werden (Lugaresi et al. 2014).

Die in vorliegender Studie erhobenen Daten zeigen also deutlich, dass das Wissen Uber die
Krankheit und die damit verbundenen Therapien fiir die Therapietreue von groRter
Bedeutung sind. Das breite Literaturangebot zu diesem Thema flihrt zusammenfassend auf
die enorme Wichtigkeit von kompetenter, strukturierter und an den Bildungsstand der
Patienten angepasster Vermittlung von Wissen. Eben diese Art der Patientenschulung liegt
dem Konzept einer Patientenakademie zu Grunde. Somit konnte der Einfluss einer solchen

Art der Wissensvermittlung belegt werden.

Es war gerade nicht moglich, einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem
Wissensstand und der Nutzung der Patientenakademie herzustellen. Allerdings konnte
gezeigt werden, dass die Patienten, die die Akademie haufiger besucht hatten, tendenziell
einen besseren Wissensstand aufwiesen. Dieser Trend konnte beim Vergleich mit der
Fremdeinschatzung durch den Arzt reproduziert werden. Der Abgleich mit den
Einschatzungen durch die MS-Nurse konnte diesen Trend nicht darstellen. Dies war auf die
Verteilung der Einschatzungsergebnisse zuriickzufihren: Die Patienten, die von der MS-
Nurse am schlechtesten eingeschatzt wurden, gaben an die Akademie am haufigsten
besucht zu haben (bei diesen Patienten war die Selbst- und Fremdeinschatzung durch den
Arzt deutlich besser). Da nur sehr wenige Patienten sehr schlecht eingeschatzt wurden,
konnte der oben beschriebene Trend nicht reproduziert werden. Normalerweise bedeutet
eine enge Anbindung an das medizinische Team auch eine erhéhte Therapietreue (Ries et
al. 2008). Diese engmaschige und personliche Betreuung sowie das Einflihren in die
Therapie stellt eine der Kernaufgaben der MS-Nurses dar. Nach einer Studie von Stockl
konnten bessere Adhdrenzen bei Patienten mit disease therapy management beobachtet

werden (Stockl et al. 2012).

Als weiterer wichtiger Faktor fiir die Therapietreue konnte aus den Daten der vorliegenden
Studie die Erkrankungsdauer ermittelt werden. Die selbsteingeschatzte Therapietreue
nimmt im univariaten Regressionsmodell pro Jahr der Krankheitsdauer um 0,4 Punkte ab.
Dies ist vermutlich auf mehrere Faktoren zurlickzufiihren. Eine lang andauernde
Erkrankung beeintrachtigt das Leben der Patienten Gber viele Jahre hinweg und gibt somit

Raum fiir Veranderungen im privaten Umfeld. In mehreren Studien wurde der positive

56



Einfluss von Stabilitat im familidaren Bereich aufgezeigt. Im Umkehrschluss beeintrachtigt
ein instabiles privates Netzwerk die Adharenz durch erhéhten Stress (Katapodi et al. 2002,
Farmer et al. 2007). In einer Studie von Wilcox wurde der negative Einfluss auf die Adharenz
durch zwischenmenschliche Verluste untersucht und auch bestatigt (Wilcox u. King 2004).
Besonders beeintrachtigt wird die Langzeitadharenz durch Konflikte innerhalb der Familie,
wahrend praktische Unterstlitzung diese wiederum erhoht. Dies konnte in einer Meta-
Analyse von Dimatteo nachgewiesen werden (Dimatteo u. Robin 2004). Ein weiterer Faktor
der bei langerer Dauer Einfluss auf die Therapietreue hat ist die Gefahr des abnehmenden
subjektiv gefuhlten Nutzens der Therapie. Erfahrt ein Patient (iber eine langere Dauer
relativ zum therapeutischen Nutzen hohe Nebenwirkungen und oder eine Abnahme des

Nutzens so sinkt langfristig die Adhdrenz (Kern et al. 2008).

Bei der Betrachtung der Therapietreue in Fremdeinschatzung durch Arzt und MS-Nurses

konnte die oben genannte Reduktion der Therapietreue nicht reproduziert werden.

Als zwei weitere Faktoren, die signifikanten Einfluss auf die Therapietreue haben, konnten
in vorliegender Studie sowohl der EDSS als auch der Krankheitsverlauf herausgearbeitet
werden. In einer jeweils univariaten Regressionsanalyse wurde die Therapietreue als
abhangige Variable vom EDSS bzw. dem Verlauf (als unabhangige Variable) gerechnet.
Sowohl mit steigendem EDSS als auch mit schlechter werdendem Verlauf nahm die
Therapietreue signifikant ab. Beide Parameter sind in engerem Sinn im Zusammenhang mit
der Dauer der Erkrankung zu sehen und reihen sich damit in die oben ausgefiihrten

Zusammenhange ein.

In vielen Beispielen der Literatur wurden der Bildungs- und Berufsstand der Patienten und
die zugehorige Adharenz untersucht. Die Ergebnisse sind hier teils widerspriichliche.
Wahrend Morrow berichtet, dass nicht oder nur wenig gebildete Patienten tendenziell
weniger therapietreu sind (Morrow et al. 1988), zeigen andere Studien gegenteiliges
Verhalten. Die Untersuchungen von Genné und Lugaresi konnten darstellen, dass Patienten
mit hoherem Bildungsstand haufiger weniger therapietreu sind oder die Therapie sogar

abbrechen (Genné 2010, Lugaresi 2009).

In vorliegender Datenanalyse konnte keine signifikante Abhangigkeit der Therapietreue
vom Berufsstand oder der Ausbildung festgestellt werden. Tendenziell konnten die

aktuelleren Studien jedoch nicht nachvollzogen werden. Den grofRten Teil der Patienten,
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die sich als sehr therapietreu eingeschatzt hatten, stellten diejenigen mit einem
abgeschlossenen Studium, an zweiter Stelle die mit Realschulabschluss. Dies kénnte auf
den Standort der Praxis zurlckzufiuihren sein: vermutlich besuchen eine Praxis mehr
ortsansassige Patienten, wahrend das Patientenklientel einer Klinik einen gréReren
Einzugskreis abdeckt. Der Praxisstandort Ulm als Universitats- und Hochschulstadt konnte

daher eine Erklarung sein.

Im Bereich des Berufsstandes waren die meisten Patienten mit sehr guter
Selbsteinschatzung bezliglich der Therapietreue in einem Angestelltenverhaltnis; an
zweiter Stelle die berenteten. Hierzu liegen keine vergleichbaren Daten in der Literatur vor.
Erwdahnenswert ist jedoch, dass selbststindige Patienten auch ein sehr gutes
Adhéarenzverhalten aufweisen. Dies steht im Widerspruch zur intuitiven Erwartungshaltung
an diese Fragestellung. Es wurde vermutet, dass Patienten, die fir ihr Berufsleben und
somit auch fir ihren Alltag, selbst eine grofle Verantwortung und einen ebenso grofien
Entscheidungsspielraum haben, sich diesen in Bezug auf die Therapietreue nicht nehmen
lassen. Allerdings zeigte die univariate Regressionsanalyse, dass bei abnehmender
Selbststindigkeit im Beruf die Therapietreue steigt. Die gute Therapietreue bei
Angestellten und Selbststandigen ist daher vermutlich auf ein fundiertes Wissen um die
Therapie zurlickzufiihren. Die multivariate Regressionsanalyse der Therapietreue als vom

Berufs- und Ausbildungsstand abhangige Variable zeigte keine signifikanten Unterschiede.

Die untersuchten Parameter Voll- oder Teilzeit und koérperliche Belastung durch die Arbeit

zeigten keinen Einfluss auf die Therapietreue.

Der Einfluss der Familienverhaltnisse auf die Therapietreue in den vorliegenden Daten
konnte mit der Literatur weitestgehend nicht in Einklang gebracht werden. In allen drei
Kategorien (verheiratet, geschieden, ledig) stellten jeweils sehr deutlich die sehr
Therapietreuen die groRte Gruppe. Hier ist jedoch anzumerken, dass nur knapp 10% auf
geschiedene Patienten entfiel, wahrend die verheirateten mit knapp 60% den gréRten
Anteil stellten. Die Scheidung als psychisch einschneidendes Erlebnis stellt mit Sicherheit
langfristig instabileres familidres Umfeld dar, als eine intakte Familie. Dieser Einfluss auf die
Therapietreue wurde oben bereits diskutiert. Hier sei noch einmal die negative
Beeinflussung der Adharenz durch eine Situation mit wenig familidrer Unterstitzung und

daraus resultierender Mehrfachbelastung hervorgehoben. Es sind jedoch Studien in der
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Literatur zu finden, die zeigen, dass der Status ,verheiratet” alleine und auch in
Kombination mit ,Vertrauen in die Therapie” einen signifikant positiven Einfluss auf die

Adhérenz hat. (Genné 2010)

Die enorme Bedeutung von sportliche Betdtigung und Ausdauertraining bei chronischen
Krankheiten ist in vielen Studien untersucht worden. So zeigen die Studien von Rietberg,
Dalgas und Vaynman, dass Sport als Therapiebegleitung in der Neurologie eine besonders
groRe Bedeutung und ein hohes Potential zukommt (Rietberg et al. 2005, Dalgas et al. 2008,
Vaynman u. Gémez-Pinilla 2005). Zum einen scheint das Ausdauertraining einen positiven
Effekt auf die Psyche des Patienten auszuiiben (Flachenecker 2012, White u. Dressendorfer
2004, Dalgas et al. 2008, Rampello et al. 2007). Die enorme Wichtigkeit einer gesunden und
stabilen Psyche auch in einem intakten Umfeld ist bereits oben diskutiert worden. Zum
anderen bestatigt die Literatur, dass Bewegungsmangel neurodegenerative
Krankheitsbilder wie MS oder Parkinson beschleunigt. Hierzu liegen umfangreiche
Analysen und Studien vor. Unter anderem berichten Parenin, Howells, Hutchkinson und
Azoulay in mehreren Untersuchungen von diesem Zusammenhang (Parenin et al. 1999,
Howells et al. 2000, Hutchinson et al. 2004, Azoulay et al. 2008, Azoulay et al. 2005). Die
Studien von Vaynman und Adreassen bestiatigen den negativen Einfluss von
Bewegungsmangel auf den Verlauf der Krankheit (Vaynman u. Gémez-Pinilla 2005,

Andreassen et al. 2009).

In einer univariaten Regressionsanalyse konnte bestatigt werden, dass bei steigender
Intensitat des ausgelibten Sportes der Krankheitsverlauf signifikant besser wurde. Es kann
also bei héherer sportlicher Intensitat und somit besserem Verlauf auf eine Steigerung der
Therapietreue geschlossen werden. Der Einfluss des Krankheitsverlaufs auf die Adharenz
wurde oben bereits diskutiert. Um diesen Zusammenhang fiir die Verbesserung der
Therapietreue nutzen zu kénnen muss der Sport jedoch konsequent durchgehalten

werden, da sonst keine Langzeitwirkung erzielt werden kann.

Bei einer multivariaten Regressionsanalyse wurde zusatzlich ermittelt, ob der Effekt des
durch steigende Intensitdt des Sportes gebesserten Verlaufs auch bei steigendem EDSS
noch auftritt. Es konnte gezeigt werden, dass selbst bei steigendem EDSS der Verlauf bei
intensivem Sport von den Patienten als ,gebessert” beurteilt wird. Die Steigung der

Regressionsgeraden war hierbei &dullerst gering, das gesamte Modell jedoch
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hochsignifikant. Der EDSS wurde im Modell als einzige signifikante Komponente ermittelt.
Somit hat im mulitvariaten Regressionsmodell der Therapietreue in Abhangigkeit von EDSS
und sportlicher Intensitat nur der EDSS einen signifikanten Einfluss auf die Therapietreue.
Jede der beiden unabhangigen Komponenten zeigt zwar im linearen Regressionsmodell
einen signifikanten Einfluss, jedoch konnte im multivariaten Modell gezeigt werden, dass

der EDSS dort als einzige Komponente von signifikanter Bedeutung ist.

In einer Pilotstudie von Kersten Uber die Wirkung von Ausdauersport bei MS-Patienten
konnte gezeigt werden, dass die besten Resultate erzielt wurden, wenn der Sport mit
mehreren Ubungen pro Woche angeleitet durchgefiihrt wurde. Dies kann auch {ber das
Internet geschehen. Allerdings ist zu beriicksichtigen, dass nicht alle Patienten so erreicht

werden konnen. (Kersten et al. 2014)

Um gerade jlingere Patienten von Beginn an zu motivieren, kann die langfristige Steigerung
der sportlichen Gewohnheiten lber das Internet erfolgen (Dlugonski et al. 2011, Motl et al.
2011). Ein diskutabler und zukunftsweisender Ansatz ware hier die Mdglichkeit dies als
Applikation fir Smartphones zu gestalten oder im Rahmen der Patientenakademie nicht
nur Schulungen und Seminare anzubieten, sondern dariber hinaus noch ein

Sportprogramm zu entwickeln.

Als schwache, aber vorhandene und diskutierbare Tendenz ist das Verhaltnis von
Kontakten zur MS-Nurse in Abhangigkeit zur Therapietreue zu betrachten. Zwar konnten
weder in der Selbst- noch in der Fremdeinschatzung durch Arzt oder MS-Nurse ein
signifikanter Zusammenhang beobachtet werden, allerdings zeigte sich, dass die Patienten
mit weniger Kontakten zur MS-Nurse auch weniger therapietreu waren. Gerade im Bereich
der Spritzentherapie konnte dies ein wichtiger Hinweis auf die Bedeutung der MS-Nurse
sein (Frohman et al. 2002). Dies soll in Bezug auf den Therapiewechsel noch ausfihrlich

diskutiert werden.

Fiir die Therapietreue und ihre Beeinflussung durch die Patientenakademie stellt sich
folgendes Reslimee dar. Die wichtigsten Faktoren fiir die Therapietreue sind das eigene
Wissen, der EDSS, der Verlauf und die sportliche Intensitdt. Der EDSS bleibt durch die
Schulungen unberihrt, wahrend die Ubrigen Faktoren zumindest indirekt beeinflussbar
sind. Da im multivariaten Regressionsmodell der Wissensstand unter den genannten

Parametern den deutlich wichtigsten darstellt, unterstreicht dies auch die enorme
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Bedeutung der Patientenschulung, die dieses Wissen vermittelt. Dies wird deutlich, wenn
man die Wichtigkeit der kompetenten und angepassten Wissensvermittlung beriicksichtig.
Nicht signifikant wichtige, aber in der Tendenz bedeutende Faktoren stellen die Besuche
der Akademie und der Familienstand ,verheiratet” dar. Zwischen Wissensstand und
Besuchen der Akademie konnte gerade kein signifikanter Zusammenhang hergestellt

werden.

4.3 Therapiewechsel

Der zweite Teil der Studie befasste sich mit den Griinden fiir einen Therapiewechsel von zu
injizierender auf eine orale Therapie und den damit verbundenen Erwartungen und auch
Hoffnungen an die neue Therapie. Von den insgesamt 214 zuriickgeschickten Fragebogen

standen fiir diese Auswertungen jeweils maximal 113 Datensatzen zur Verfligung.

Die Datenerhebung zu den Nebenwirkungen der aktuellen, zu injizierenden Therapie,
wurde aufgeteilt in lokale und systemische Nebenwirkungen. Die Patienten gaben in einer
gestltzten Frage an, wie schwer die Beeintrachtigungen durch die Nebenwirkungen jeweils

waren.

Zuerst fallt dabei auf, dass die lokalen Nebenwirkungen héher gewertet wurden als die
systemischen. Das heiBt, der Grad der Beeintrachtigung war fiir die Patienten dabei
schwerwiegender. Als schwerste lokale Nebenwirkung stellten sich die Ulcerationen
heraus, die in den meisten Fallen auf eine unsachgemafie Injektion zurlickzufiihren sind.
Der Einfluss der weiteren lokalen Nebenwirkungen wird in der Literatur vielfaltig
beschrieben. In einer Studie von Frohmann konnte gezeigt werden, dass die (iberwiegende
Mehrheit sehr gut injizieren kann und sich auch gut mit den Nebenwirkungen arrangiert,
wenn sie zuvor gut ausgebildet wurden. Im Weiteren ist sogar von einem Therapieabbruch
bei mangelhafter Einweisung in die Injektion die Rede (Frohman et al. 2002). Auch Kern
beschreibt den Zusammenhang zwischen lokalen Reaktionen und deren Rickfihrbarkeit
auf eine unsachgemale Injektion (Kern et al. 2008).Als weiterer wichtiger Grund fir einen
Therapieabbruch und daraus resultierenden Wunsch nach Wechsel wird in der Literatur
das Unvermogen zur Selbstinjektion diskutiert. Dieses zeigt sich als signifikant
zusammenhangend mit dem Therapieabbruch innerhalb der ersten sechs Therapiemonate

(Mohr et al. 2002).
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Im Bereich der systemischen Nebenwirkungen stellte sich die Fatigue als am meisten
beeintrachtigende Nebenwirkung dar. In der Korrelationsanalyse wurde festgestellt, dass
der groBte Zusammenhang zwischen Depressivitit und Konzentrations- und
Gedachtnisstorungen besteht. An zweiter Stelle folgte der Zusammenhang zwischen
Fatigue und Konzentrations- und Gedachtnisstérung. Die doppelte Zuordnung von
Konzentrations- und Gedachtnisstérung zu einerseits Fatigue und andererseits zu
Depressivitat lasst die Vermutung zu, dass die Patienten dies nicht immer exakt
differenzieren konnten. Es ist also denkbar, dass nicht grundsatzlich zwischen
medikationsbedingter Fatigue und Depressivitat unterschieden werden kann. Dariber
hinaus kann nicht ausgeschlossen werden, dass es sich bei den angegebenen
Depressivitaten um Vorerkrankungen handelt, die nicht als Nebenwirkungen zur MS

Therapie zu sehen sind.

Wahrend in vorliegender Datenerhebung bei den Nebenwirkungen keine signifikanten
Unterschiede bei der Verteilung zwischen den Geschlechtern festgestellt werden konnten,
gibt es dazu in der Literatur abweichende Daten. So wird beispielsweise berichtet, dass
Hautreizungen bei Injektionen in einem Verhaltnis von 8:1 6fter bei Frauen auftreten als
bei Mannern (Frohman et al. 2002). Diese doch betrachtliche Unterscheidung im Vergleich
zur Literatur konnte auf die Arbeit der MS-Nurses zurlickfiihrbar sein, da ein wesentlicher

Bestandteil ihrer Arbeit die Schulung zur komplikationsarmen Injektion darstellt.

Vergleichsweise wenige Patienten gaben als Grund fiir einen Therapiewechsel den Wunsch
nach einer naturheilkundlichen Therapie an (16%). In der Literatur finden sich dazu deutlich
hohere Werte. Esmonde berichtet, dass bis zu 57% der Patienten alternative Therapien
nutzen oder nutzten, wdhrend sogar 92% diese zusatzlich zur eigentlichen Therapie
anwendeten. In der gleichen Studie konnte auch gezeigt werden, dass ein Zusammenhang
zwischen der Dauer der Erkrankung, dem Erfolg der Therapie und der Nutzung alternativer
Therapien besteht. Je langer die Dauer der Erkrankung und je weniger erfolgreich die
Therapie war, umso haufiger wurden alternative Therapien hinzugezogen (Esmonde u.
Long 2008). Die geringe Anzahl der Patienten, die sich in vorliegender Analyse eine
naturheilkundliche Therapie wiinscht, konnte auf die umfassende Aufklarungsarbeit in der

Patientenakademie zuriickzufiihren sein. Hier muss jedoch beachtet werden, dass die
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Datenerhebung nicht zwingend eindeutig fir die Patienten war, da nur von ,, Wunsch nach

naturheilkundlicher Therapie” die Rede war und dies nicht nadher prazisiert wurde.

Knapp ein Viertel der Patienten gaben die mangelnde Wirksamkeit als Grund fiir einen
Therapiewechsel an. Dieser sehr verstandliche Grund wird auch in der Literatur bestatigt.
Mehrfach finden sich Studien, die als Hauptgrund fir einen Therapiewechsel die vermutete
fehlende Wirkung darstellen (Mikol et al. 2005, Tremlett u. Oger 2003). In einer
Untersuchung von Lugaresi gaben sogar 30% die mangelnde Wirkung als Wechselgrund an
(Lugaresi 2009). Passend dazu berichtet Gajofatto in einer Studie zu verschiedenen
Therapiestrategien, dass ein Therapiewechsel nur dann sinnvoll ist, wenn die aktuelle
Therapie suboptimal anspricht; es sollte also nicht mit verschiedenen Therapien aus
leichtfertigen Griinden experimentiert werden (Gajofatto u. Benedetti 2015). Auch Kolber
berichtet, dass wirksame und vertragliche Therapien nicht umgestellt werden sollten
(Kolber et al. 2015). Im Vergleich dazu gaben nur 2% eine komplette Erfolglosigkeit der

Therapie als Wechselgrund an.

Einen bedeutenden Aspekt des Therapiewechsels stellt die Spritzenangst dar. Rein intuitiv
hat diese maligeblichen Einfluss auf die Therapietreue und die Beibehaltung der Therapie.
In den vorliegenden Daten gaben 18% der Patienten die Spritzenangst als konkreten
Wechselgrund an. Dieses Ergebnis stellte sich als deutlich geringer dar, als zunachst
erwartet. Im Vergleich mit der Literatur kann dies aber grof3teils bestatigt werden. Auch
hier ist weniger die konkrete Angst ausschlaggebend, als vielmehr das Vergessen der
Spritze oder die Unlust zu spritzen (so z.B. genervt von der Spritze) (Treadaway et al. 2009).
Hier tritt besonders deutlich die Bedeutung der Schulung durch die MS-Nurses hervor. In
einer Studie von Mohr zum Erfolg der Patientenschulung in Bezug auf die Injektionen
konnte gezeigt werden, dass bei ausreichender Schulung innerhalb von 6 Wochen sieben
von acht Patienten von ihrer Spritzenangst befreit werden konnten. In der gleichen Studie
wurde aber auch dargestellt, dass Selbstvertrauen und die Spritzenangst die wichtigsten

Einflussfaktoren darstellen (Mohr et al. 2002).

Die Datenerhebung zu den Wechselgriinden in Bezug auf die Erwartungen an die neue
Therapie stellte sich als breit gefachert dar. Keiner der angegebenen Griinde stach
signifikant aus den anderen hervor. Wahrend die Patienten keine konkreten Hoffnungen

mit einem Therapiewechsel verbinden, ist es vielmehr der grundsatzliche Wunsch nach
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Verbesserungen. So ist fiir die Patienten die Umstellung auf eine neue Form der Therapie
mit der Hoffnung auf positive Neuerungen gekoppelt. Es wird erwartet, dass neue
Therapien besser Wirken und weniger Nebenwirkungen mitbringen, bei gleichzeitig
einfacherer Handhabung und weniger Stigmatisierung. Allerdings berichtet die Literatur
auch davon, dass Patienten oft mit falschen Erwartungen an neue Therapien herangehen
(Mohr et al. 1996). Passend dazu konnte Kern zeigen, dass ein Wechsel der Praparate einen
negativen Einfluss auf die Adharenz ausiibt und liberzogene Erwartungen sogar zu einem

Therapieabbruch fiihren (Kern et al. 2008).

Die einfachere Handhabung der Therapie stellt fiir die Patienten dabei einen wichtigen
Aspekt dar. Grundsatzlich wird erwartet, dass die Patienten typischerweise orale Therapien
wegen geringerem Aufwand bevorzugen (Wilke 2009). Ebenso wird berichtet, dass bei
einfacherer Anwendung der Therapie die Adhadrenz steigt (Kern et al. 2008). Hierzu
berichtet Utz in einer Studie bei ambulant oder stationdr, jedoch nicht bei
niedergelassenen Arzten, versorgten MS-Patienten zur Priferenz von Therapien (Utz et al.
2014): Bei gleicher Einnahmehaufigkeit und gleichen Nebenwirkungen bevorzugen 93% der
Patienten orale Therapien gegeniber Injektionstherapien. Die Grenze stellen hier drei
Tabletten pro Tag gegeniiber einer Spritze pro Tag dar. Wird diese Grenze erreicht, so
bevorzugen die Patienten die Injektionstherapie. Allerdings wurden bei gleicher
Anwendungshaufigkeit bei oraler Therapie mehr Nebenwirkungen toleriert. Treten
Nebenwirkungen wie gastro-intestinale Probleme oder flue-like symptoms bei den
Injektionstherapien seltener auf, werden diese gegenliber oralen Therapien bevorzugt,
wenn beide gleich haufig eingenommen werden missen. Dabei bleibt als Kernaussagen
Ubrig, dass die Haufigkeit der Anwendung sowie die Art der Anwendung signifikant
wichtiger sind als die Haufigkeit und Art der Nebenwirkungen. Es besteht dabei jedoch kein

signifikanter Unterschied zwischen der Haufigkeit und der Art der Anwendung.

Gleichzeitig berichtet Lugaresi in einer Studie (Lugaresi 2009), dass durch eine
komfortablere Einnahme eine Steigerung der Adharenz und eine erhohte MPR auftreten.
Ebenso verbessern orale Therapien die Adhadrenz in Bezug auf Phobien und
Nebenwirkungen durch die Injektionstherapie, da die oralen Medikamente vertraglicher
und komfortabler einzunehmen sind. Wenn Injektionen weniger haufiger durchgefiihrt

werden miissen treten Phobien auch seltener auf (Mohr et al. 2002).
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Die Datenerhebung zum direkten Einfluss auf den Therapiewechsel durch verschiedene
Empfehlungen ergab, dass der Arzt dabei die mit Abstand wichtigste Rolle spielt. Das dazu
notwendige Vertrauen in den Arzt wurde bereits oben diskutiert. Zur enormen
Verantwortung, die dieses Ergebnis fir den Arzt bedeutet, liefert die Literatur einige
Beispiele. In einer Studie von Mendel lber den Einfluss der Empfehlung durch den Arzt
konnte gezeigt werden, dass sich etwa die Halfte der Patienten durch die Arztempfehlung
von ihrer urspriinglichen Meinung abbringen ldsst, auch wenn die gewechselten Patienten
hinterher tendenziell eher unzufrieden sind; viele Patienten wollten ihrem Arzt dabei
einfach nicht widersprechen (Mendel et al. 2011). Auch Mazur berichtet, dass der Arzt zwar
nicht immer richtig entscheidet, dabei jedoch oft die Praferenz der Patienten Ubertrifft

(Mazur et al. 2005).

Bei den weiteren Empfehlungen zum Therapiewechsel spielen nur noch die MS-Nurse
sowie die Patientenfortbildungen eine nennenswerte Rolle. An dieser Stelle muss noch
einmal auf die Bedeutung der kompetenten Wissensvermittlung, die Fortbildungen und die
MS-Nurses verwiesen werden (siehe oben). Die Empfehlungen durch andere Patienten (im
Gesprach oder selbstorganisierten Selbsthilfegruppen) spielen ebenso wenig eine Rolle wie
Informationen in Zeitschriften, auf Firmen-Websites, in Internet-Blogs, in der Werbung
oder in den Angeboten von AMSEL oder DMSG. Dieser bemerkenswerte Einfluss des Arztes
auf die Therapieentscheidung in den vorliegenden Daten kann natrlich auf die Natur der
Studie als ,single center study” zuriickzufiihren sein. Es ist moglich, dass dieser Effekt auf
der engmaschigen und patientennahen Betreuung im Neuropoint beruht und somit nicht

generalisiert fir alle MS-Patienten gelten muss.

Beim Vergleich der Bedeutung der MS-Nurse bei verschiedenen oralen Therapien konnte
kein signifikanter Unterschied festgestellt werden. Es zeigt sich in der Literatur jedoch, dass
haufige telefonische Kontakte zu den MS-Nurses die Anzahl der Klinikaufenthalte bei
gleichzeitiger Erhéhung des Wohlergehens, der Sicherheit und der compliance minimieren

(Kern et al. 2008).

Fiir den Therapiewechsel ist also die Empfehlung durch den Arzt, in Kombination mit den
Hoffnungen auf eine bessere, neue Therapie ausschlaggebend. Die zuerst erwartete
Bedeutung der Spritzenangst konnte nicht bestatigt werden. Gleichzeitig zeigt die Literatur,

dass das Wechseln von Praparaten einen negativen Einfluss auf die Adharenz auslibt. Dies
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konnte in vorliegender Studie nicht bestatigt werden. Die oben diskutierten Erwartungen
und Wechselgriinde stellen sich nicht signifikant unterschiedlich da, egal welche Therapie

der Patient aktuell erhalt.
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5 Zusammenfassung

In einer prospektiven Studie wurde ein Online-Fragebogen an die ca. 600 Patienten eines
ambulanten Multiple Sklerose-Zentrums verschickt. Der Riicklauf betrug nach mehreren
Wellen der Verschickung final 214 auswertbare Fragebogen (36%). Es wurden knapp 150
Parameter erhoben. Die Auswertung erfolgte anhand der gangigen deskriptiven und

vergleichenden Statistik.

Die Patienten waren 42,9 £ 10,2 Jahre alt. Der Anteil der weiblichen Patienten lag bei knapp
75%. Von den 214 Patienten gaben 87% an, an einer Relapsing Remitting Multiple Sclerosis
(RRMS) zu leiden (im Mittel 6,5 Schiibe; die in der Praxis registrierten Schiibe betrugen im
Mittel 3,4). Die Erkrankungsdauer betrug 11,9 + 6,9 Jahre. Der Expanded Disability Status
Scale (EDSS) lag im mit Mittel bei 1,9 + 1,6 vergleichsweise niedrig. 125 Patienten waren
verheiratet, 64 ledig und 20 geschieden. 31% wurden aktuell mit Injektionstherapien
behandelt, 66% mit oralen Medikamenten und die restlichen mit zu infundierenden
Therapien. Das beschriebene Patientenkollektiv deckte sich weitgehend mit den Daten

aktueller MS-Register.

Der erste Teil der Auswertung befasste sich hauptsachlich mit der Auswirkung einer
Patientenschulung auf die Langzeitadharenz der MS-Patienten. In mehreren univariaten
Regressionsanalysen wurde der Einfluss verschiedener Parameter auf die Therapietreue
untersucht. Dazu zahlten die Dauer der Erkrankung, der Wissensstand, der EDSS und der
Krankheitsverlauf. Die dort bestdtigten Zusammenhadnge wurden in einer multivariaten
Regressionsanalyse zusammengefiihrt. Es konnte gezeigt werden, dass der Wissensstand
signifikant den groRten Einfluss auf die Therapietreue ausibt. Kein signifikanter
Zusammenhang konnte zwischen dem Wissenstand und der Anzahl der besuchten
Veranstaltungen in der Patientenakademie hergestellt werden. Die Literatur weist jedoch
eindeutig darauf hin, dass nur professionelle und kompetente Wissensvermittlung einen
positiven Einfluss auslibt, wahrend privat erworbenes, moglicherweise diffuses,

Halbwissen fiir die Adharenz gefahrlich ist.

Dariber hinaus stellt Sport ein wichtiges Kriterium fiir die Adharenz dar. Patienten die mehr
Sport ausiibten zeigten einen signifikant besseren Krankheitsverlauf und somit, indirekt

Uber den Verlauf, eine bessere Adhédrenz. Dies ist ein Ansatzpunkt fir die
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Adharenzsteigerung der im Rahmen der Patientenschulung noch nicht aktivaufgenommen

wurde. Hier waren Sportprogramme (auch als Online-Angebot) sinnvoll.

Der zweite Teil der Untersuchung befasste sich mit den Griinden fiir einen Therapiewechsel
von zu injizierender auf orale Medikation. Hier wurde zuerst die Beeintrachtigung durch
lokale und systemische Nebenwirkungen der aktuellen Therapie erhoben. Dabei wurden
lokal Ulcerationen und systemisch die Fatigue am schwersten gewichtet, wobei lokale
Nebenwirkungen insgesamt schwerer gewichtet wurden, als systemische.

Geschlechtsspezifische Unterschiede konnten dabei nicht festgestellt werden.

Des Weiteren konnte gezeigt werden, dass der Arzt den groRten Einfluss bei der
Empfehlung eines Therapiewechsels hat. Fir Gber 80% der Patienten war die Empfehlung
des Arztes ausschlaggebend. Deutlich weniger Einfluss hat die MS-Nurse und die
Patientenfortbildung. Deutlich stellte sich heraus, dass das vielfaltige Informationsangebot
im Internet (Firmen-Websites, Blogs), Zeitschriften, andere Patienten und die Angebote der
Aktion Multiple Sklerose Erkrankter und der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft

(AMSEL/DMSG) bei der Entscheidungsfindung keine Rolle spielen.

Die Erwartungen, die die Patienten an die neue Therapie und den Therapiewechsel stellen
sind sehr vielfaltig. Spritzenangst spielt dabei nicht die erwartete hohe Rolle, vielmehr die
allgemeine Unlust zu spritzen. Die Hoffnungen und Erwartungen zeigen eher, dass die
Patienten sich von einer neuen Therapie eine allgemeine Verbesserung ihrer Situation
erwarten. Sie hoffen auf weniger Nebenwirkungen, einfachere Handhabung, weniger
Kontrolluntersuchungen oder weniger Stigmatisierung. Die (eventuell nur subjektiv
gefiihlte) mangelnde Wirkung der aktuellen Therapie stellte von direkt erfragten Griinden
fur einen Therapiewechsel den wichtigsten Aspekt dar. Weniger bedeutend waren der
Wunsch nach naturheilkundlichen Therapien oder etwa absoluter Erfolglosigkeit der

Therapie.

In beiden Teilen der Studie konnten keine Unterschiede zwischen den verschiedenen

Therapien oder sozialen und 6konomischen Parametern gezeigt werden.
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Anhang

Patienteninformation
Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
in den vergangenen 15 Jahren haben wir festgestellt, dass unserer Patientenakademie und
den dort arbeitenden MS-Nurses eine ganz groRe Bedeutung zukommt.
Im Zuge eines kiirzlich durchgefiihrten Forschungsprojektes konnten wir in diesem
Zusammenhang eine weit Uber dem Durchschnitt liegende Therapietreue unserer
Patienten nachweisen.
Wir gehen davon aus, dass dieses unter anderem darin begriindet liegt, dass unsere
Patienten
- durch den Besuch der NeuroPoint Patientenakademie mehr von ihrer Krankheit
verstehen als andere
- sich ihrer Krankheit nicht mehr ausgeliefert fiihlen und Kontrollgefiihl lber ihre
Krankheit haben
- aus einer Position des Wissenden heraus eigenaktiv werden kénnen
- sich mit ihrer Krankheit, mit den Folgen der Erkrankung, mit den Wirkungen und
Nebenwirkungen der medikamentdsen Therapie besser auseinandersetzen
kénnen.
Sie haben sicher schon mehrfach an Fragebogenaktionen, Forschungsprojekten etc.
teilgenommen (neben grofRen klinischen Studien, die bei uns durchgefiihrt werden). In den
letzten 10 Jahren haben junge Studenten ihre Doktorarbeit bei uns gemacht und kannten
dabei insgesamt 2 Preise auf dem deutschen Neurologenkongress gewinnen. Auch aktuell
sind 5 Studenten in verschiedene Untersuchungen eingebunden.
Nun mdéchten wir in eigener Sache Uberpriifen und analysieren, ob wir auf dem bisherigen
Weg richtig vorangehen oder ob wir Anpassungen/Anderungen durchfiihren sollten.
Gleichzeitig interessiert uns, was unsere Patienten motiviert, ihre Therapie zu verandern,
welche Faktoren unsere Patienten neben der Patientenakademie wichtig sind. Die
Auswertung erfolgt in Zusammenarbeit mit der Abteilung fir Neurologie am
Bundeswehrkrankenhaus Ulm unter der Leitung von Oberstarzt PD Dr. Weber, sowie einem
unserer Doktoranden.
Diese Umfrage wird pseudonym ausgewertet. Dies bedeutet, dass |hre Daten von unserem

Doktoranden Patientenbezogen zugeordnet werden. lhr betreuender Arzt und MS-Nurse
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schatzen dann lhre Therapietreue ein. Diese Datensdtze werden dann verschlisselt
zusammengefihrt. Somit kann spater nicht mehr nachvollzogen werden, welche Daten zu
Ihnen gehoren.

Selbstverstandlich entstehen Ihnen keine Nachteile in der Betreuung, wenn Sie an dieser
Umfrage nicht teilnehmen wollen oder kdnnen. Den Krankenkassen entstehen durch diese
Studie keinerlei Mehrkosten.

Sollten Sie noch Fragen zu dieser Studie oder der Auswertung haben, wenden Sie sich bitte

an Dr. Lang. Die Teilnahme an der Umfrage dauert etwa 25 Minuten.

Sollten wahrend des Verlaufes des Forschungsprojektes Fragen auftauchen, so kénnen Sie

jederzeit Dr. Michael Lang unter der Telefonnummer 0171 7320858 erreichen.

An diesem Forschungsprojekt nehmen Sie freiwillig teil. I|hr Einverstandnis konnen Sie
jederzeit und ohne Angabe von Grinden widerrufen, dann werden alle bis dahin
studienbedingt erhobenen Daten geldscht und die entsprechenden Proben werden
vernichtet. Dieser eventuelle Widerruf hat keine Auswirkungen auf |hre medizinische

Betreuung.

Wir wirden uns freuen, wenn Sie diesen Bogen ausflillen und an uns zuriickschicken.
lhre

Dres. Lang, Schreiber, KrauR, Kornhuber, Kriebel, Krieck-Wiedenbauer und Cepek
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Fragebogen

Allgemeine Daten

Geburtsdatum

Geschlecht

Familienstand

Entfernung des Wohnorts von der Praxis

Postleitzahl

=T YT T |

| ERRTYRTIN

| Bitte wahlen ¢ |
Bitte wahlen ¢

[km

[Pz

-1

Ausbildung / Arbeitsverhaltnis / Sport

Ausbildung [@
Arbeitsverhaltnis
Belsstung
Korperl. Belastung durch die Tatigkeit Q
Nicht anstrengend Anstrengend
Machen Sie Sport? in welcher Intensitat o O O O 0
Kein Sport Leistgungssport
Erkrankung
Datum des Auftreges des 1. Symptoms
Datum der Diagnosestellung
Anzahl bisheriger Schube insgesamt
Anzahl bishenger Schiibe im letzten Jahr
Krankheitsbedingte Fehlzeiten im letzten Jahr
Einschatzung des Krankheits-Wissensstandes Q
Sehr gut Sehr schelcht
Gesundheitszustand
Mein Verlauf in den letzten Jahren Q
Gebessert Verschiechtert
Aktuelle Therapie
Zu injizierende Therapie (Spritzen)
Orale Therapie (Tabletten)
Zu infundierende Therapie (Infusion)
MS Behandlung mit Medikamenten
Langste Therapie ._.
... mit welcher Therapie
Bisherige Therapieunterbrechungen Anzak
Unterbrechungen langer als ~
Woche  Monat
Einschitzung zur Therapietreue Q
Sehr Gut Sehr schlecht
Einschatzung der eigenen Krankheit
Ja
Ist Schicksal, da kann man nichts machen (@] Q
Da kann man etwas tun (@] Q
Die Therapie muss nicht ibertreiben werden, weniger hilft auch (@] Q
Ich bin mir nicht sicher, ob ich tatsachlich MS habe (@] (@]
Ja
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Umgang mit der Erkrankung

Aktive Anstrengung zur Lésung der Probleme
Einen Plan machen und danach handeln
Gefithle nach aullen zeigen

Sich vormehmen intensiver zu leben
Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen
Sich selbst Mut machen

Erfolge und Selbstbestatigung suchen

Die Krankheit als Schicksal annehmen
Versuchen in der Krankheit einen Sinn zu sehen

Sehr stark

Sehr stark

‘Gar nicht

YO OO0OO0O0O0 O

‘Gar nicht

Behandlungen friiher
Anzahl der Behandlungszentren vor der bei uns.

Anzahl bisheriger Therapien

Letzter Therapiewechsel

Wechselgrund Nebenwirkungen lokal

Hautrotung

Ulcerationen

Juckreiz

Schmerz lokal

‘Gar nicht

Gar nicht

Sehr stark

Sehr stark

Wechselgrund Nebenwirkungen systemisch

Mattigkeit, Madigkeit

Grippeahnliche Symptome

Allergie

Magen-/Darm - Beschwerden

Errétung

Depressivitat

Konzentrationsstdrung, Gedachtnisstérung

PO S EEE—

Gar nicht

Gar nicht

Sehr stark

O O O (

Sehr stark

Wechselgrund Nebenwirkungen sonstiges

Spritzenangst

Fehlende Unterstiitzung
Durch die Behandler

Durch die private Umgebung

Zu hoher Aufwand der Spritzenbehandlung

Finanzielle Grinde

Wunsch nach etwas Neuem

Wunsch nach etwas Besserem (bessere Wirkung)
Wunsch nach einfacherer Handhabung

Wunsch nach weniger Kontrolluntersuchungen
Wunsch nach weniger Nebenwirkungen

Wunsch nach weniger Stigmatisierung

Anderer Grund
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Ja

Sehr stark

Sehr stark

Ja

0000

O0000O0

Nein

Nein

Nein

Nein

‘Gar nicht

‘Gar nicht



Wechselgrund Empfehlung ...

... vom Arzt

_..von der MS Nurse

... von anderen Patienten

_.. von Selbsthilfegruppen (DMSG / Amsel)
_.. von Patientenfortbildungen

... von Hinweisen aus der Werbung

... aus dem Internet (z.B. Patienten BLOGs)
... von Firmen-Webseiten

... von Zeitschniften

(el eNoNoNoNeoNeNoNo)

Nein

Nein

Wechselgrund Eskalation (erfolglose bisherige Therapie)

Nein

Schubzahl

Zunahme der Behinderung
Zunahme der MS Aktivitat

Anderer Grund

000

Nein

Allg. Therapieabbruch

Wunsch nach naturheilkundlichen und komplementaren Malinahmen
Mangelnde Wirksamkeit

Mangelndes Verirauen in den Arzt

Bisher erfolgreiche Therapie nicht mehr notwendig

Kinderwunsch, Familienplanung

Berufliche und sozieékonomische Griinde

00000

Nein

Nein

Erwartungen an neue Therapien

Bessere Wirkung

Weniger Schibe

Weniger Progression der Erkrankung
Reduzierte Nebenwirkungen

Verbesserte Vertraglichkeit

Verbesserte Langzeitsicherheit

Mehr Benutzerfreundlichkert

Bessere Maglichkeit, therapietreu zu bleiben

Bessere Unterstiitzung (Murseprogramm)

(oleNoNeNeoNoNoNoNe)

Nein

Nein

NeuroPoint
Anzahl der besuchten NP Veranstaltungen

Qualitat der besuchten NP Veranstaltungen

Verstandlichkeit
Informationsgehalt

Konnte meine wichtigen Fragen klaren

Hat meine Einstellung gegenuber der Krankheit verandert
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Sehr gut

Sehrgut

Sehr

Sehr

Sehr schlecht

Sehr schlecht

Ganz wenig

Ganz wenig



Wurden Ihre Erwartungen erfillt?

Teilnehmergruppe

Haben Sie sich aktiv an der Diskussion beteiligt ?

Konnten Sie Fragen stellen ?

Haben Sie sich wohl gefihit ?

Wie war der Abend organisiert ?
Wie war die Betreuung vor Ort 7

Wie war das Ambiente?

Schriftliche (einschl. email) Einladung zu den NP-VA
Bedeutung, Mitbetroffene auBerhalb der SH Gruppen kennenzulernen

Gewiinschtes zusatzliches Thema
Zahl der besuchten Veranstaltungen im letzten Jahr

RegelmiBigkeit der Veranstaltungsbesuche

Besuch nur von Seminaren zur Basisinformation

Besuch von Update-Seminaren

Letzter Besuch (Jahr)

Sehr

Gerade richtig

Sehr viel

Sehr viel

Sehr

Sehr Gut

Sehr wichtig

Sehr wichtig

)

Gar nicht

‘Gar nicht

‘Gar nicht

‘Gar nicht

Sehr schlecht

Nicht wichtig

Nicht wichtig

MS Nurse
Anzahl der Telefonkontakte im NeuroPoint ...

im 1. Halbjahr nach der Diagnose / dem Behandlungsbeginn bei uns
in der Zeit bis zum Ende des 1. Jahres

ab dem zweiten Jahr

Anzahl der persénlichen Nursekontakte im NeuroPoint ...
im 1. Halbjahr nach der Diagnose / dem Behandlungsbeginn bei uns
in der Zeit bis zum Ende des 1. Jahres

ab dem zweiten Jahr

Anzahl der Telefon-Kontakte zu Firmenhotlines ...

im 1. Halbjahr nach der Diagnose / dem Behandlungsbeginn bei uns
in der Zeit bis zum Ende des 1. Jahres

ab dem zweiten Jahr

h

Anzahl der personlichen Nursek te uber Fir
im 1. Halbjahr nach der Diagnose / dem Behandlungsbeginn bei uns
in der Zeit bis zum Ende des 1. Jahres

ab dem zweiten Jahr

Anzahl der Telefon-Kontakte zur DMSG / Amsel ...

im 1. Halbjahr nach der Diagnose / dem Behandlungsbeginn bei uns
in der Zeit bis zum Ende des 1. Jahres

ab dem zweiten Jahr
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Arzt

Anzahl der Vorstellungen beim Arzt O (o]

Einmal pro Quartal ~ Mehmals pro Quartal
Praxis / NP Konzept

Sahr wichtig Micht wichtig
Bedeutung Notfalltelefon / Notfalltherapie Q
NeuroPoint-Bedeutung als Informations- und Betreuungszentrum neben der Arztpraxis Q
Die arztliche Betreuung in der Sprechstunde muss generell erganzt werden (@]

Sehr wichtig Micht wichtig
Die Erhebung wird anonymisiert ausgewertet
leh erklare mich damit einverstanden, dass die Praxis / NP diese Auswertung durchfiihrt O

Ja
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