Wer fuhrt die PExMS Studie durch?

Die Studie wird vom Institut fir Neuroimmunologie

und Multiple Sklerose (INIMS) des Universitatskli-
nikums Hamburg-Eppendorf durchgefiihrt.

Das Projekt wird von der Roche Pharma AG ge-
fordert. Der Fordermittelgeber hat jedoch keinen
Einfluss auf die Studieninhalte und -durchfih-
rung. Das heif3t, die Interviewfragen, die Auswer-
tung der Interviews sowie die Webseitenerstel-
lung werden vom INIMS zusammen mit einem
Beratungsgremium entwickelt und durchgefihrt.
Das Beratungsgremium besteht aus sieben Ex-

perten (MS Betroffene, Wissenschaftler, Neurolo-

gen) und ist unabhangig vom Fordermittelgeber.

Studienleitung

Projektleiter Prof. Dr. Christoph Heesen
Studienkoordinatorin Anna Barabasch

Kontakt

Woiinschen Sie weitere Informationen und/oder
haben Sie Interesse daran, an der Studie
teilzunehmen? Dann wenden Sie sich an die
PEXMS-Studienkoordinatorin:

Anna Barabasch

Institut fir Neuroimmunologie und Multiple Skle-
rose (INIMS)

Martinistr. 52, 20246 Hamburg
Gebaude W 34, 2.0G links, Raum 2.41
Telefon: 040-7410-53215

Fax: 040-7410-56973

Email: a.barabasch@uke.de

Internet: http://www.inims.de

Machen Sie mit!

(Vorname, Name)

habe Interesse an der Studie PExXMS teilzuneh-
men.

Ich bin am besten zu erreichen unter:

(Datum, Unterschrift)

Bitte geben Sie diese Seite ausgefillt am Empfang
ab. Die freundlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
werden lhren Teilnahmewunsch an uns weiterleiten.

INIMS

® |Institut fiir Neuroimmunologie
und Multiple Sklerose

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Klinik und Poliklinik fir Neurologie

Institut fir Neuroimmunologie und Multiple
HAMBURG Sklerose

Wie erleben Sie die Therapie der
Multiplen Sklerose?
Wir suchen Teilnehmer/innen fur
ein Interview!

Studie zu Patientenerfahrungen mit der
Multiplen Sklerose (PEXMS)
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Welche Bedeutung hat die PExMS Studie?

e 85-90 % aller Menschen mit Multipler Sklerose
(MS) haben zunachst einen schubférmigen
Verlauf.

e Aktuell stehen fur diese Form 15 verschiedene
Immuntherapien zur Verfigung.

e Zudem gibt es noch weitere MaRnahmen, die
den Verlauf der Erkrankung beeinflussen
koénnten: Alternative Therapien, Rehabilitation
oder Veranderungen des Lebensstils (z.B. Be-
wegung, Ernéhrung).

¢ Die Vielzahl an Therapien macht die Entschei-
dung fir oder gegen eine Therapie oder fir ei-
nen Therapiewechsel sehr komplex.

e Seit einigen Jahren gibt es immer mehr Pati-
enten, die lhre personlichen Erfahrungen
mit der Erkrankung in Form von Videos mit ih-
ren Mitmenschen teilen. Dies kann fur Andere
in vielfaltiger Weise bei der Entscheidungsfin-
dung hilfreich sein.

e Doch leider gibt es zurzeit keine Webseite,
die das breite Spektrum an Patientenerfah-
rungen mit der MS im Alltag und mit MS The-
rapien abbildet.

Was ist das Ziel der PExMS Studie?

e Herausfinden, welche Erfahrungen Menschen
mit schubformiger MS in ihrem Alltag und mit
verschiedenen Therapieformen gemacht ha-
ben. Daflrr sollen 50 Interviews geflhrt wer-
den.

e Erstellen einer Webseite mit Video-, Audio-
und Textausschnitten aus den Interviews zu
verschiedenen Themen als Informationsquelle
fur andere MS Betroffene.

Wie lauft die PExMS Studie praktisch ab?

Wir fihren mit Ihnen ein persdnliches 1 - 1,5 stiin-
diges Interview, in dem Sie Gelegenheit haben,
sich zu folgenden Themen zu auf3ern:

e Erfahrungen mit der MS-Diagnose

e Alltag mit der MS

e Therapieerfahrungen (Immuntherapien, Sport
und Bewegung, Ernahrung, alternative The-
rapien, Psychotherapie, Stressbewaltigung
und Rehabilitation).

Der Schwerpunkt des Interviews liegt auf den
Therapieerfahrungen. Natlrlich missen Sie nicht
Erfahrungen mit allen Therapieformen gemacht ha-
ben, um am Interview teilnehmen zu kénnen.

Das Interview wird auf Video und Tonband aufge-
nommen.
<« Die Ton- und Videoaufnahmen wer-
\\ _den flr die Webseite verwendet.
o “g Ihr Name wird dort nicht angezeigt,
".yy sondern durch einen erfundenen
Decknamen (Pseudonym) ersetzt.
Sie entscheiden, welche Interviewausschnitte
fur die Webseite verwendet werden durfen.

Wo finden die Interviews statt?

Das Interview findet bundesweit an einem Ort Ihrer
Wahl statt. Dies kann zum Beispiel ihr Zuhause,
eine Klinik oder eine Rehabilitationseinrichtung sein.

Wie wird die entstehende Webseite ausse-
hen?

Die Webseite stellt Krank-
heitserfahrungen von MS
Betroffenen dar.
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Dort werden Sie Video-, Audio- und Textaus-
schnitte zu den Themen Diagnose, Alltag und The-
rapien sowie die jeweiligen Unterthemen finden.

Wenn Sie sich einen Eindruck von einer solchen,
wissenschaftlich aufgebauten Webseite machen
mdchten, kodnnen Sie sich die Webseite
www.krankheitserfahrung.de anschauen, die
Patientenerfahrungen z.B. zu chronischem
Schmerz oder Diabetes enthalt.

Welchen Nutzen habe ich von der Teilnahme?

Mit Ihrer Teilnahme am Interview erméglichen Sie
die Erstellung einer Internetseite, die Ihnen und
anderen im Umgang mit der Erkrankung helfen
kann.



