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Hintergrund: Multiple Sklerose (MS) ist die haufigste chronisch-entziindliche Autoimmunerkrankung des
Nervensystems. In der Schweiz leben pro 100 000 Einwohner etwa 110 Menschen mit MS, weltweit sind es 2,5
Millionen. Frauen sind doppelt so haufig betroffen wie Manner. Die Erkrankung beginnt oft im jungen
Erwachsenenalter zwischen 20 und 45 und nur sehr selten vor der Pubertat oder nach dem 60. Lebensjahr (1).
In vielen Fallen verlauft die Krankheit in Schiiben und die Symptome, Auspragungen, der Verlauf der
Erkrankung, wie auch ihre Behandlung sind jeweils individuell zu betrachten. Die Erkrankung ist bekannt als die
Krankheit der tausend Gesichter und zeigt sich jeweils anders. Bis heute ist MS nicht heilbar, aber mittels
moderner Medikamente lassen sich MS-Schiibe reduzieren und mégliche Behinderungen im Alltag verzégern.

Die Schweizer Datenbank DIPEx.ch erfasst Erfahrungen zu Gesundheit und Krankheit, wie der MS ganz aus der
individuellen Sicht der Menschen, die davon betroffen sind. Themen des individuellen Krankheitserlebens
werden in Form von Narrativen erfasst, wissenschaftlich analysiert und mittels Video-, Audio- und Text-
Ausschnitten auf www.DIPEx.ch der Offentlichkeit zuganglich gemacht. Das breite Spektrum und die Diversitit
der gelebten Erfahrung im Umgang mit MS wird so in Narrativen deutlich und anhand von Themen aufzeigbar.
Themen wie: «Was erleben Menschen mit einer schweren oder chronischen Erkrankung wie MS? Welche
Erfahrungen machen sie in Arztpraxen, im Spital, in der Reha, im ambulanten Setting oder im Umgang mit den
Kostentragern? Wie bewaltigen sie ihren Alltag? Und vieles mehr wird mittels des theoretischen Rahmens des
biopsychosozialen Modells strukturiert.

Ziel der Studie ist es, das breite Spektrum und die Diversitat individueller Erfahrungen zu Gesundheit und
Krankheit aus der Patientenperspektive zu beschreiben, Informationen zu Krankheitserfahrungen bereit-
zustellen sowie Einflussfaktoren des Krankheitserlebens anhand einer umfassenden biopsychosozialen
Sichtweise zu zeigen.

Methodik: Schweizweite, phanomenologische Studie mit bisher 38 narrativen Interviews in den Sprachen
Deutsch, Franzosisch, Italienisch. Die inhaltsanalytische Auswertung erfolgt mittels MAXQDA bis zur
Datensattigung basierend auf der Strategie der maximalen Variation. Das Projekt ist Teil des internationalen
DIPEx-Netzwerks (DIPEx: Database of Individual Patients’ Experiences), dem 14 Lander angehoren (u.a.
Deutschland, Spanien, Niederlande, USA, u.a.) und folgt der Forschungsmethodik der Universitat Oxford.

Ergebnisse und Schlussfolgerung:

Relevanz des Projektes: Einfiihrung in die nationale Datenbank zu Erfahrungen von Gesundheit und Krankheit
bei MS. Diese Projektphase umfasst vorlaufige Ergebnisse aus 38 narrativen Interviews. Es bietet einen ersten
Einblick in die Diversitat und in das breite Spektrum der Erfahrungen im Umgang mit dem Krankheitserleben
bei MS. Diversitat bei MS wird bisher an folgenden Faktoren deutlich, wie z. B.: Alter, Geschlecht, Sprachregion
& kultureller Hintergrund, Krankheitsbeginn, Diagnoseprozess und Verlauf, Medikation, Therapie,
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Copingstrategien, Unterstlitzung wie Barrieren durch das soziale Umfeld und den Lebensraum, Arbeits- und
Berufstitigkeit, Familie und Leben in Partnerschaft, Zukunftsperspektive, Angste, Bedeutung von Haustieren,
Selbstbild, Interaktion mit Kostentragern, wie auch ethisch-moralische Einflussfaktoren und andere.

Die Ergebnisse anhand der Narrative dienen als Ansatzpunkte flr diversitatssensible Kommunikation in der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit MS und zielen im weiteren auf folgende Aspekte ab:

1) Verbesserung der Kommunikationsqualitdt. Narrative geben Einblick in die Diversitat der Erfahrungen bei
MS. Sie als Informationsquelle zu nutzen, um die Kommunikation bei Personen mit MS diversitatssensibel zu
verbessern.

2) Selbsthilfe und Copingstrategien: Diversitdt im Umgang mit Behandlungsentscheidungen und von
Betroffenen mit MS zu héren, wie und warum sie mit ihren gesundheitlichen Problemen zurechtkommen,
gewahrt einen Einblick in Moglichkeiten der individuellen Krankheitsbewaltigung.

3) Aus- und Weiterbildung: Reale Patientenerfahrungen zu MS und deren Diversitat fiir Aus- und Weiter-
bildungszwecke in den Gesundheitsberufen nutzen, um die patientenorientierte Versorgung zu starken.

4) Forschung: Die Diversitat individueller Patientennarrativen basierend auf einer etablierten Methodologie als
Beitrag zur narrativen Forschung und als Datengrundlage im gesundheitswissenschaftlichen Kontext nutzen.
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