Wer kann mitmachen?

Patienten mit:

> hochaktiver MS unter Behandlung mit einem Im-
muntherapeutikum der Eskalationsstufe

» chronisch progredienter MS

sowie deren Bezugspersonen.

Das Vorliegen der genauen Einschlusskriterien flr die
Studie wird ein Studienarzt Gberprufen.

Um welche MalBnahmen
handelt es sich?

In dieser Studie erhalten Sie entweder die Regelver-
sorgung, so wie Sie es bisher kennen (Kontrollgrup-
pe), oder es wird Sie zusatzlich zur Regelversorgung
ein ,Fallmanager” kontinuierlich Uber 12 Monate 1 x
im Monat bei lhnen vor Ort fur ca. 0,5-2 Stunden und
dazwischen jede Woche telefonisch unterstitzen (In-
terventionsgruppe). Der ,Fallmanager® dient hierbei
als kontinuierlicher, koordinierender Ansprechpartner,
der Sie in Gesundheits- und Sozialversorgungsbelan-
gen begleitet. Die Zuteilung in die Studiengruppe er-
folgt per Zufall.

Unabhangig davon, in welcher Studiengruppe Sie und
Ihre Bezugsperson versorgt werden, wird ein Mitglied
des Studienteams alle drei Monate eine 1-1,5 stundi-
ge Fragebogenerhebung bei Ihnen vor Ort durchfuh-
ren, in der beispielsweise nach ihrer Lebensqualitat,
ihren Bedurfnisse und Beschwerden gefragt wird.
Zusatzlich sind 12 Monate nach Einschluss des ersten
Patienten einmalige persénliche Interviews mit jeweils
9-12 Patienten und 9-12 Bezugspersonen aus der In-
terventionsgruppe geplant. Ein Einzelinterview wird
ungefahr 30-60 Minuten dauern.
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Was ist das Ziel der Studie? Wie ist die Studie aufgebaut?

Studien und eigene klinische Erfahrungen zeigen, dass

Menschen mit schwerer Multipler Sklerose (MS) und ihre

An-und Zugehorigen (im Folgenden als Bezugsperso- Datenerhebung durch unabhangigen Wissenschaftler/study nurse
nen bezeichnet) oftmals einen kontinuierlichen koordi-

nierenden Ansprechpartner ! vermissen, der gemeinsam

mit ihnen ihre Bedarfe definiert und ordnet, sich fur ihre 3 Monate 3 Monate 3 Monate 3 Monate 3 Monate
Belange einsetzt und die Steuerung der Prozesskoordi-

nation Gbernimmt. Solche Aufgaben kdnnen durch ei- Kontrollgruppe

nen sogenannten ,Fallmanager” Ubernommen werden. mit Regelversorgung

Seine Tatigkeit wird auch als ,Care und Case Manage-
ment” (CCM) bezeichnet und konnte bereits flr ver-

schiedene Patientengruppen die Prozesssteuerung ver- > Information

einfachen, Lebensqualitat verbessern und Sozial- und » Einverstandniserklarung _ o

Gesundheitskosten senken. Bislang fehlt der Nachweis Alle Teilnehmenden haben Anspruch auf il

dieser positiven Effekte jedoch fur schwer betroffene > erste Datenerhedung sesie et GEsUnelrelts- Lne| Soielsiuauen interviews
- ) ] o i ) . alli i i mit einigen

MS Patienten. Ziel dieser Studie ist die Evaluation eines ’ szatl)"gj Zuée”ung cuener Stud'\egn—

solchen CCM-Dienstes bei schwerer MS, der ber einen er beiden bripeen teilnehmern

langeren Zeitraum Patienten und deren Bezugspersonen
(in dieser Studie Gber 12 Monate hinweg) in Gesund-
heits- und Sozialversorgungsbelangen begleitet, dies
unabhangig davon, ob sich Patienten gerade ambulant
oder stationar in Behandlung befinden (sektorentber-
greifender Ansatz).

Ihre Daten werden verschlisselt (d.h. ohne Namensnennung) gespeichert und wissenschaftlich ausgewertet.
Zugriffsberechtigte Personen sind ausschlieBlich projektinterne Mitarbeiter, die zur Verschwiegenheit verpflichtet sind.

*Im Interesse einer besseren Lesbarkeit wird nicht ausdricklich in geschlechts-
spezifischen Personenbezeichnungen differenziert. Die gewahlte mannliche
Form schlieBt eine adaquate weibliche Form gleichberechtigt ein.




