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Multiple Sklerose [MS) ist in Mitteleuropa eine der héufigsten chronisch-
entziindlichen Erkrankungen des Zentralen Nervensystems unter jungen Er
wachsenen. Frauen sind etwa doppelt so oft betroffen wie Manner. In Os-
terreich leiden rund 12.500 Menschen an Multipler Sklerose.

Der Osterreichische Patientenbericht Multiple Sklerose 2011 liegt nach erst-
maliger Durchfihrung im Jahr 2007 nun in seiner zweiten, erweiterfen Fas-
sung 2011 vor. Damit wird erméglicht, die Auseinandersetzung mit Multip-
ler Sklerose auf ein aktuelles Diskussionsniveau zu bringen, welches neuve
Aspekte aus Patientensicht wie auch aus therapeutischer und sozialer Sicht
beriicksichtigt. AuBerdem kénnen die Ergebnisse im Zeitverlauf betrachtet
und etwaige Verénderungen der Patientenperspektive neu bewertet wer-
den. Oberste Zielsetzung des Osterreichischen Patientenberichtes MS ist
es, die entsprechende Awareness Uber die Erkrankung innerhalb der Bevél-
kerung als auch fir Informationen und Bedirfnisse der Patienten Uber Thera-
pien und Medikamente zu schaffen. Dadurch soll eine patientenorientierte
Diskussion tber MS im Gesundheitswesen ermaglicht werden.

Der Osterreichische Patientenbericht bildet die Basis fir eine stufenweise
und langfristige Verbesserung der Versorgungsstrukiur und der Therapieop-
tionen fir chronisch Kranke. Zudem kann er dazu beitragen, die Kommuni-
kation zwischen den einzelnen Vertretern des &sferreichischen Gesundheifs-
wesens und den Patienten konstruktiv zu gestalten.

Wir bedanken uns bei allen unseren langjéhrigen Kooperationspartnern,
die uns helfen, diese Ziele zu verwirklichen und die Situation der an chroni-
schen Erkrankungen leidenden Patienten zu verbessern.

Mag. Hanns Kratzer
Geschdaftsfihrer PERI Consulting GmbH
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Vorworte

Der Zweite Osterreichische Patientenbericht Multiple Sklerose
2011 zeigt, dass sich die Situation der Patienten im Vergleich
zur ersten Erhebung aus dem Jahr 2007 gebessert hat. War
das subjektive Empfinden von MS-Patienten im Jahr 2007 bei-
spielsweise im Vergleich mit der neurodegenerativen Erkran-
kung Parkinson noch dhnlich, ist in den vergangenen Jahren
eine posifive Verénderung zugunsten von MS-Betroffenen
eingefrefen. Andererseifs sind aber weitere Schritte zur Ver
besserung der Patientensituation notwendig.

Eine gesicherte Diagnose wird jetzt friher gestellt, das kann
durch die in den vergangenen zehn Jahren laufend verbesser
ten diagnostischen Kriterien erklcrt werden. Der Patientenbe-
richt zeigt dies auch sehr deutlich. Die MS ist allgemein be-
kannter geworden und der Weg zum Neurologen erfolgt
jetzt rascher.

In einer Studie konnfen wir bereits vor zehn Jahren zeigen,
dass der Hauptpradikior fir die Lebensqualitét bei MS das
Vorliegen einer Depression ist. Die Chancen im Berufsleben
sind fir MS-Betroffene durch fehlende Flexibilitct und falsche
Vorstellungen iber die Erkrankung leider eher schlecht. Chro-
nische psychosoziale Belastungen kénnen am Auslésen eines
Erkrankungsschubes beteiligt sein. Nach wie vor hat diese
Erkrankung ein negatives Image, obwohl die Mehrzahl der
MS-Betroffenen ein ,normales Leben” fihren kann. Durch In-
formationen kann hier eine Verbesserung erreicht werden.

Prim. Dr. Ulf Baumhackl

Facharzt fir Neurologie und Psychiatrie in Wien
Vizeprasident und Vorsitizender des arzilichen Beirates
der Osterreichischen MS-Gesellschaft

Seite 3
Seiten 4-5
Seiten 6/
Seiten 8-9

Seiten 10-11
Seiten 12-13
Seite 14
Seite 15

Seite 16

Die in den Texten verwendeten Personen- und Berufsbezeichnungen treten der besseren Lesbarkeit halber

nur in einer Form auf, sind aber natirlich gleichwertig auf beide Geschlechter bezogen.
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Projekibeschreibung

MS ist in Mitteleuropa eine der hédufigs- DATEN ZUM PROJEKT:
ten chronisch-entzindlichen Erkrankung
des Zentralen Nervensystems unter jun-
gen Erwachsenen. Fraven sind (mit stei-

@ Projektzeitraum: August 2010 bis September 2011,
Follow-Up zum 1. Osferreichischen Patientenbericht MS 2007

gender Tendenz) etwa doppelt so oft @ Projekibeschreibung: Im August 2010 erarbeitete eine aus 10 Teilnehmem beste-
betroffen wie Médnner. Laut WHO lei- hende Patientengruppe in einem Workshop einen Fragebogen fir MS-Patienten,
den weltweit etwa 2,5 Millionen, in Os- um deren Wiinsche und Anforderungen &sterreichweit zu erheben.

terreich rund 12.500 Menschen an Mul-
tipler Sklerose (MS)'. Die Ursache der
Erkrankung ist bis heute nicht geklért,
MS kann nicht geheilt werden.

@ Kooperationspartner: Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und Konsumenten-
schutz, Osterreichische Arztekammer, Osferreichische Apothekerkammer, Osterrei-
chische Gesellschaft fir Allgemein- und Familienmedizin, AM PLUS — Initiative fir
Allgemeinmedizin und Gesundheit, Van Swieten Gesellschaft, Pensionsversiche-

Der Osterreichische  Patientenbericht rungsanstalt, Wiener Gebietskrankenkasse, OLPM Osterreichische Liga fir Préven-
ichi | i

Multiple Sklerose 2011 liegt nach erst-
maliger Durchfihrung im Jahr 2007
nun in seiner zweiten, erweiterten Fas-
sung 2011 vor. Damit wird erméglicht, @ Patienten-Workshop-Mediatorin: Mag. Dagmar Wohlfahrter
die Auseinandersetzung mit Multipler
Sklerose auf ein aktuelles Diskussionsni-
veau zu bringen, welches neve Aspekte
aus Patientensicht wie auch aus thera- @ Initiative und Organisation: PERI Consuling GmbH
peutischer und sozialer Sicht beriick-
sichtigt. AuBerdem kénnen die Ergeb-
nisse im Zeitverlauf betrachtet und
etwaige Verdanderungen der Patienten- UMFRAGEBETEILIGUNG: 338 Patienten mit MS &sterreichweit
erspektive neu bewertet werden. B} N _ N
%bei:sfe Zielsetzung des Osterreichi- o Manner 7 (27 o fraven 246 [73%]
schen Patientenberichtes MS ist es, die
entsprechende Awareness iber die Er-

tivmedizin, Sozialversicherung der gewerblichen Wirtschaft, Allgemeine Unfallversi-
cherungsanstalt, Arztekammer fir Wien, Arztekammer fir Burgenland, Arztekammer
fir Karnten und Zentrum fir Public Health der Medizinischen Universitét VWien.

@ Auswertung: Institut fir Sozialmedizin, Zentrum fir Public Health der Medizini-
schen Universitct Wien

@ Sponsor: Biogen Idec Austria GmbH

krankung innerhalb der Bevélkerung als e
auch fiir Informationen und Bediirfnisse @ unfer 20 Jahre: 3 (1%) @ 21-30 Jahre: 31 (9%)
der Patienten iber Therapien und Medi- @ 31-40 Jahre: 61 (18%) @ 41-50 Jahre: 130 (39%)
kamente zu schaffen. Dadurch soll eine @ 51-60]Jahre: 75 (22%) @ iber 61 Jahre: 38 (11%)
patientenorientierte Diskussion iber MS
im Gesundheitswesen erméglicht wer- BUNDESLANDERVERTEILUNG:
den. @ Burgenland: 9 (3% @ Steiermark: 56 (17%)
@ Kdamten: 27 (8%) @ Tirol: 21 (5%)
@ Niederssterreich: 102 (30%) @ Vorarlberg: 12 (4%)
@ Oberssterreich: 53 (16%) @ Wien: 25  (7%)
@ Salzburg: 33 (10%)
SUBJEKTIVES EMPFINDEN DER PATIENTEN:
@ sehr gut: 83 (25%)
@ cher gut: 185 (55%)
@ echer schlecht: 58 (17%)
@ sehr schlecht: 4 (1%)
@ keine Angabe: 8  (2%)
1. OMSG (2010 Patientenstudie Multiple Sklerose in Osterreich / Aufgrund statistischer Rundung kann die jeweilige Grundgesamtheit von 100% abweichen. Die Anzahl der
N = 1.303, 31% >50 Jahre, 72% Fraven Respondenten kann in einzelnen Kategorien aufgrund nicht gegebener Antworten von 338 abweichen.
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ALTERSVERTEILUNG GESCHLECHTSVERTEILUNG

40 39 %

351 n =338

30r n= 338

251 22 %

20k 18 % [ weiblich

15 . % . ménnlich

10F 9%

5 i .l % ._I

0

unter 20 Jahre 21-30 Jahre 31-40 Jahre 41-50 Jahre 51-60 Jahre iber 61 Jahre

WIE GEHT ES IHNEN DERZEIT MIT IHRER ERKRANKUNG? AKTUELLE WOHNSITUATION

(ZEITLICHER VERGLEICH MS UND GEGENUBERSTELLUNG PARKINSON) 1%

60
50

n= 338
40
Ich lebe in einer

30 . Familie / Partnerschaft
20 . Ich lebe alleine
10

D Keine Angaben

Multiple Sklerose 2011 Multiple Sklerose 2007 Parkinson 2007
. sehr gut . eher gut . eher schlecht . sehr schlecht D keine Angabe

AN WELCHER FORM VON MULTIPLE SKLEROSE LEIDEN SIE?
(2011 UND 2007 IM VERGLEICH)

80
70 |

[ 2007 sahr (n=312)
60

[ 2011 Jahr (n = 338)
50

40
30
20

Keine Daten aus 2007

schubférmig primdr progrediente sekundar klinisch isoliertes noch nicht keine Angabe
remittiirende MS MS (PPMS) progrediente MS Syndrom (KIS) diagnostiziert
(SRMS) (SPMS)
ZEITSPANNE ZWISCHEN DEN ERSTEN ZEITSPANNE ZWISCHEN DER DIAGNOSE-
SYMPTOMEN UND DER DIAGNOSE STELLUNG UND DER BEHANDLUNG
(2011 UND 2007 IM VERGLEICH) (2011 UND 2007 IM VERGLEICH)

2011 6,98 Monate 2011 3,94 Monate
2007 13,63 Monate 2007 7,43 Monate
0 3 6 9 12 15 0 3 6 9 12 15
Zeitspanne in Monate Zeitspanne in Monate
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Allgemeiner Teil der Patientenumfrage

Nach neuvesten Erhebungen sind in Os-
terreich rund 12.500 Menschen an Mul-
tipler Sklerose erkrankt?, womit sie zu
den héufigsten Erkrankungen junger
Erwachsener z&hlt. Die Multiple
Sklerose ist eine chronisch ent-
ziindliche Autoimmunerkrankung
des Zentralen Nervensystems,
die zu neurologischen Funk-
tionsstérungen  bzw.  zu
bedeutsamen  Behinderun-
gen fihrt. Der nicht vorher-
sehbare Verlauf und das
individuell ~ sehr  unter-
schiedliche Fortschreiten
der Erkrankung stellen
fir die Betroffenen eine
grofBe Belastung dar.
Meist zeigen sich die
ersten  MS-Symptome
zwischen dem 15. und
40. lebensjahr, also in
der aktivsten und mobils-
ten Lebensphase der Be-

troffenen.

Die Begleiterscheinungen
von MS, zu denen Mobili-
tatseinschrankungen, Sehsto-

rungen, Blasen-, Darm- und
Sexualstérungen etc. zdhlen,
schrénken die Lebensqualitat der
Betroffenen massiv ein. Viele MS-
Patienten sind daher im Laufe der
Erkrankung nur eingeschrénkt arbeits-
fahig oder Bezieher einer Invaliditéts-
pension.

2. Prévalenz der Multiple Sklerose 2010", OMSG

MS ZAHLT ZU DEN HAUFIGSTEN NEUROLOGISCHEN ERKRANKUNGEN.
Neben Epilepsie und Morbus Parkinson ist Multiple Sklerose eine der haufigsten neu-
rologischen Erkrankungen und von erheblicher sozialmedizinischer Bedeutung. Die
Entstehung ist unbekannt, man geht heute davon aus, dass sowohl genetische Mecha-
nismen als auch Umwelifakioren wie Infekfionen eine Rolle spielen. Frauen sind fast
doppelt so hdufig von MS betroffen wie Manner. Dies besfétigt auch der Patientenbe-
richt, an dem sich mit /3 Prozent wesentlich mehr weibliche als ménnliche (27 Prozent)
Patienten beteiligten. 39 Prozent der Teilnehmer waren zwischen 41 und 50 Jahre alf,
22 Prozent zwischen 51 und 60 Jahre.

SUBJEKTIVES EMPFINDEN VON MS-BETROFFENEN VERBESSERT. Als
zentrales Element des Patientenberichts wurde die Frage gestellt, wie es den Patienten
mit ihrer Erkrankung derzeit geht. Das positivste Resultat: Im Vergleich zum Osterreichi-
schen Patientenbericht MS 2007 hat sich das subjekfive Empfinden von MS-Betroffe-
nen bis 2011 wesentlich verbessert. 55 Prozent der Befragten gaben an, dass es ihnen
derzeit mit ihrer Erkrankung ,eher gut” gehe, 25 Prozent sogar ,sehr gut”. Der Anteil
von MS-Betroffenen, denen es ,eher schlecht” oder ,sehr schlecht geht, ist zwischen
2007 und 2011 mafgeblich kleiner geworden.

War das subjekiive Empfinden von MS-Patienten im Jahr 2007 im Vergleich mit der
neurodegenerativen Erkrankung Parkinson noch &hnlich, so ist hier in den vergangenen
Jahren eine positive Verdnderung zugunsten von MS-Betroffenen eingetreten.

ANTEIL AN MS-FORMEN KAUM VERANDERT. Ein GroBteil der Befragten,
ndmlich 64 Prozent, leidet unter der schubférmig remittierenden MS (SRMS), neun
Prozent sind an der primdr progredienten MS (PPMS) und zwalf Prozent an der sekun-
dér progredienten MS (SPMS) erkrankt. Der Anteil der unterschiedlichen MS-Formen
hat sich in den vergangenen Jahren relativ homogen beibehalten. Bei Patienten mit
SRMS kommt es zu zeiflich unvorhersehbaren Schiben von Symptomen, die primér
progrediente MS st von einer von Anfang an schleichenden Zunahme der Sympfome
gekennzeichnet und von sekundérer Progredienz spricht man, wenn die Erkrankung
nach anfénglich schubférmigem Verlauf in ein langsames kontinuierliches Fortschreiten
ibergeht.

DIAGNOSE MS WIRD RUND SIEBEN MONATE NACH DEN ERSTEN
SYMPTOMEN GESTELLT. Die Zeitspanne zwischen den ersten Symptomen und der
Diagnose hat sich im Vergleich zur ersten Befragung 2007 wesentlich verkirzt. Der
GroBeil [78 Prozent) der nun befragten MS-Patienten erhielt eine gesicherte Diagnose
innerhalb der ersten zwei Jahre nach den ersten Symptomen, im Durchschnitt nach rund
sieben Monaten. Im Jahr 2007 lag die durchschnitiliche Zeitspanne zwischen dem
Erstaufireten der Symptome und der Diagnose noch bei 13,63 Monaten.

Auch eine Verbesserung im Behandlungsmanagement ist zu verzeichnen, krankheitsmo-
difizierende Therapien werden friher eingesetzt. Laut den akiuellen Daten begann bei
72 Prozent der befragten MS-Patienten die medikamentése Therapie innerhalb eines
Jahres nach Diagnosestellung. Dieser Anteil war im Jahr 2007 geringfiigig niedriger.
Positiv ist, dass 2011 um neun Prozent mehr MS-Betroffene als 2007 ihre Therapie in-
nerhalb der ersten zwei Jahre beginnen kénnen.

MULTIPLE SKLEROSE
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Zusammentassung

Bereich Information der Patientenumtfrage

DIE WICHTIGSTE INFORMATIONSQUELLE IST DER ARZT. laut dem Umfra-
geergebnis bezieht ein Grofteil der Befragten Informationen zur Erkrankung aus dem

Fehlinformationen und Vorurteile pré-
gen nach wie vor das Wissen iber die
Erkrankung MS. Durch die Vielfalt an
Symptomen und Auspragungen und
den individuell sehr unterschiedlichen

arzflichen Umfeld: Der Arzt ist die Informationsquelle Nummer eins. 79 Prozent
wenden sich an den behandelnden Mediziner bzw. 57 Prozent an eine MS-
Ambulanz, wobei fir 95 Prozent gut informierte Fachérzte ,sehr wichtig”

Verlauf wird Multiple Sklerose auch als
die ,Krankheit der 1000 Gesichter”
bezeichnet. Der ungewisse Krankheits-
verlauf verunsichert die Erkrankten zu-
sétzlich. Wie bei keiner anderen neuro-
logischen Erkrankung ist daher das
Informationsbediirfnis der Betroffenen
sehr stark ausgeprdgt. Die Kategorie
Information spiegelt die Wiinsche der
Patienten nach Informationen iber
Therapieoptionen und auch deren Wir-
kungen sowie Nebenwirkungen wider.

06 MULTIPLE SKLEROSE

sind.

Die Daten aus 2011 zeigen im Vergleich zu 2007 eine hdhere
Wichtigkeit des Internets und des TV als Informationsmedien.
50 Prozent der befragten Patienten benutzen das Internet als
Informationsquelle, immerhin 20 Prozent das TV. Die Rolle

der Selbsthilfegruppen als Bezugsquelle ist im Vergleich

zu 2007 geringfigig gesunken: Wahrend sich vor

vier Jahren noch 40 Prozent der Befragten an eine
Selbsthilfegruppe gewandt haben, sind es heute

34 Prozent. Andere Informationsquellen wie Bi-

cher efc. wurden &hnlich wie schon vor vier

Jahren bewertet.

~»SEHR WICHTIG”: INFORMATIO-

NEN UBER MEDIKAMENTE UND
THERAPIEFORMEN, DIE DEN
KRANKHEITSVERLAUF VERZO-

GERN. Muliiple Sklerose st zwar

nicht heilbar, in der Behandlung wur-

den aber in den letzten Jahren enor-

me Fortschritte erzielt. So stehen heute

effektive Therapien zur Verfigung, die

den Wunsch aller Patienten, die

Krankheit méglichst lange in Schach

zu halten, zum Teil schon erfillen kén-

nen. Vor diesem Hintergrund ist nach-

vollziehbar, dass fir 83 Prozent der

Befragten Informationen iber Medika-

mente sowie deren Wirkung und mégli-

che Nebenwirkungen ,sehr wichtig” sind.

Noch wichtiger sind Informationen zu The-

rapieformen, die den Krankheitsverlauf még-

lichst lange verzégern: 88 Prozent der Umfra-

gefeilnehmer erachten diese als ,sehr wichtig”.

Zur Aufklarung iber den maglichen Krankheits-

verlauf zéhlen naturgemaB auch detaillierte Infor

mationen zu den Begleiterscheinungen der Multiplen

Sklerose. Demnach sind fiir 76 Prozent der Befragten
Informationen iber Stérungen der Bewegungs- und Geh-
fahigkeit ,sehr wichtig”, gefolgt von Informationen iber
Cleichgewichisstérungen (75  Prozent) und  Empfindungs-
stérungen (70 Prozent]. In dhnlichem AusmaP sind Informationen
zu  Sehstérungen, Blasen- und  Darmfunktionsstérungen  sowie
Sexualfunktionsstérungen fir MS-Patienten wichtig” bzw. ,sehr wichtig".
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WOHER BEZIEHEN SIE INFORMATIONEN ZU IHRER ERKRANKUNG?
(2011 UND 2007 IM VERGLEICH)

80
70
60
50
40
30
20
10

0

WAS IST IHNEN BEI IHREM BEHANDELNDEN WAS SIND DIE 3 WICHTIGSTEN ANLIEGEN DER
ARZT / IHRER AMBULANZ AM WICHTIGSTEN? OSTERREICHISCHEN PATIENTEN IM BEREICH INFORMATION?
‘ Platz 1 - 89 % der Befragten ' Platz 1 - 60 % der Befragten
0 ausfihrliches Arzigespréch "/ Informationen Gber Therapieformen, die den Krankheitsverlauf méglichst lange verzégern

Informationen iber den Krankheitsverlauf

Platz 2 - 65% der Befragten ' Platz 2 - 58 % der Befragten
immer derselbe behandelnde Arzt 0 Informationen iber Medikamente, deren Wirkung und mégliche Nebenwirkungen

Platz 3 - 54 % der Befragten @ Platz 3 - 55 % der Befragten

ausfihrliche Untersuchung

‘43% Platz 4 - 48% der Befragten

Informationen Gber Langzeittherapie

. Platz 5 - 47 % der Befragten
Informationen iber die Krankheit

WIE WICHTIG SIND IHNEN AUSREICHENDE INFORMATIONEN UBER...

100

80 . ... ergdnzende therapeutische Behandlungen
fir Sie als Betroffener und fir Angehérige

%5 . .. Stérungen der Bewegungs- und Gehféhigkeit

. .. Therapieformen, die den Krankheitsverlauf

méglichst lange verzégern

40

20

L L N e—
sehr wichtig eher wichtig eher unwichtig unwichtig keine Angaben

Aufgrund Mehrfachnennungen kann die jeweilige Grundgesamtheit von 100% abweichen.
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Zusammentassung
Bereich Medizin und Gesundheit

der Patientenumirage

In der Kategorie Medizin und Gesund-
heit wurden die Anliegen der Patienten,
die sie hinsichtlich Allgemeinmedizi-
nern, Fachdrzten, Therapieméglichkei-
ten und Diagnosestellung haben, abge-
fragt. Ausgehend von der Frage, wo die
MS-Erkrankung derzeit behandelt wird,
wurden in einem ndchsten Schritt die
Anforderungen der Patienten an ihren
behandelnden Arzt erhoben. Das ,Ver-
sorgungsnetzwerk” von MS-Patienten ist
gewissermaBBen dreigeteilt. 67 Prozent
der Befragten gaben an, derzeit in ei-
ner MS-Ambulanz behandelt zu wer-
den, 34 Prozent von einem Facharzt fiir
Neurologie und 23 Prozent vom Allge-
meinmediziner. 65 Prozent erachten es
als wichtig, immer vom selben behan-
delnden Arzt betreut zu werden. Zur
optimalen Betreuung der Patienten tragt
die Kooperation von Allgemeinmedizi-
ner und Facharzt im Sinne einer Lang-
zeitbetreuung wesentlich bei.

08 MULTIPLE SKLEROSE

RASCHE UND WIRKSAME BEHANDLUNG VON BEGLEITERSCHEINUN-
GEN DER MS ERWUNSCHT. Modeme Arzneimittel und Therapieoptionen ermdg-
lichen eine wirkungsvolle und effiziente Behandlung der MS. Uber 70 Prozent der
befragten Patienten erhalten derzeit eine gegen die MS gerichtete medikamentése
langzeittherapie. Zu diesen zur langzeittherapie zugelassenen Substanzen zéhlen
Interferon-beta, Glatirameracetat und Natalizumab. An die Medikation stellen

die Patienten naturgemdP bestimmte Anforderungen, so erachten 92 Prozent

der Betroffenen eine rasche und wirksame Behandlung von Begleit-
erscheinungen der MS wie Stérungen der Bewegungs- und Gehféhig-

keit, Gleichgewichts- oder Sehstérungen als sehr wichtig. VWeiters

erwarten 59 Prozent der Umfrageteilnehmer, dass ein MS-

Medikament zu keiner Verschlechterung des derzeitigen

Gesundheitszustandes” fihrt, ebenso viele (59 Prozent)

wiinschen sich eine ,gute Wirkung” bzw. ,kaum Neben-

wirkungen” (54 Prozent). Fir knapp ein Viertel der

Patienten ist es wichtig, dass die medikamentsse

Therapie eine Verbesserung der Bewegungs- und

Gefahigkeit mit sich bringt.

Neben der medikamentésen Therapie ist es fir
die meisten Betroffenen von Bedeutung, Be-
gleiterscheinungen der MS sowohl auf physi-
scher wie auch auf psychischer Ebene best-
méglich abzufedern. Aus diesem Grund
nehmen viele Patienten zusétzlich ergénzen-
de therapeutische Behandlungen in An-
spruch, so auch 57 Prozent der Befragten.
An erster Stelle rangiert dabei Physiothera-
pie (41 Prozent), gefolgt von psychologi-
scher Betreuung (15 Prozent).

PATIENTEN WUNSCHEN SICH VERBES-

SERUNGEN IN DREI BEREICHEN. Das

wichtigste Patientenanliegen im Bereich Medizin

und Gesundheit ist der VWunsch nach gut informier

ten MS-Fachédrzten — 51 Prozent der Befragten se-

hen in dieser Hinsicht Verbesserungspotenzial. Wie

bereits zuvor erwdhnt, ist eine rasche und wirksame
Behandlung von Begleiterscheinungen wie Stérungen der
Bewegungs- und Gehféhigkeit, Gleichgewichts- oder Seh-
stérungen fur einen grofen Teil der Patienten wichtig — aller-
dings sehen auch iber 40 Prozent der Befragten diesbeziglich
Verbesserungsbedarf.
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WO SIND SIE DERZEIT WEGEN IHRER MS-ERKIEANKUNG WIE WICHTIG IST/SIND IHNEN ...
IN BEHANDLUNG? (MEHRFACHNENNUNG MOGLICH)

n=338

7] MS-Ambulanz (67%) ... gut Gber MS
informierte Facharzte?

. Neurologe (34%)

. Allgemeinmediziner (23%)

. stationdr im Krankenhaus (7%)

. Internist (3%)

andere (TCM Arzt, komplementér

1%1%
Mediziner, Alternativmediziner,...) (4%) i

... dass Allgemeinmediziner
gut Uber MS und die frithen/
spéteren Symptome Bescheid
wissen?

WELCHE ERWARTUNGEN HABEN SIE AN IHR
MS-MEDIKAMENT?

Platz 1 - 59% der Befragten 1%0,3%
keine Verschlechterungen des derzeitigen Gesundheitszustandes

... dass Augenarzte, Gynékologen,

SR Do s ST HNO-KrztSund Urologyen gut ﬁgber

gute Wirkung die frihen Symptome von MS
Bescheid wissen?

Platz 3 - 54 % der Befragten

kaum Nebenwirkungen

Platz 4 - 44% der Befragten
Hinauszégern und Erleichterung der Schilbe

ooty

1%1%

... dass Sie jede MS-Ambulanz

jed it aufsuchen k& b
WO SEHEN SIE VERBESSERUNGSPOTENZIAL fh:;:.eﬁg:reﬂ:: zi"w:r'lllf";
IM BEREICH MEDIZIN UND GESUNDHEIT?

Platz 1 - 51% der Befragten
gut informierte MS-Fachérzte
Platz 2 - 42% der Befragten
@ rasche und wirksame Behandlung von Begleiterscheinungen wie

Stérungen der Bewegungs- und Gehfdhigkeit, Gleichgewichts- ... dass es eine gute Kooperation

stérungen oder Sehstérungen bei MS zwischen lhrem betreuenden Arzt

und lhrer MS-Ambulanz gibt?
Platz 3 - 37 % der Befragten
@ bestmégliche Therapieformen, damit der Krankheitsfortschritt

méglichst lange verzégert wird

sehr wichtig . eher unwichtig . keine Angaben |:|
eher wichtig . unwichtig .

Aufgrund statistischer Rundung und Mehrfachnennungen kann die jeweilige Grundgesamtheit von 100% abweichen.
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SIND SIE BERUFSTATIG?
(BERUFSTATIGKEIT BEI UNTER 60-JAHRIGEN)

B Nein (50%)
[ Ja (50%)

HABEN SIE EINEN BEHORDLICH ANERKANNTEN
GRAD DER BEHINDERUNG AUFGRUND VON MS?
(2011 UND 2007 IM VERGLEICH)

18%
D keine Angabe
36% 57 %

38% 44% . Nein
2011 Jahr (n = 338)

.Jo

2007 Jahr (n=312)

SIND SIE AUFGRUND IHRER MS-ERKRANKUNG
IN INVALIDITATSPENSION?

. Ja, daverhaft (35%)
Ja, befristet (5%)

. Nein (51%)

I:I keine Angabe (9%)

Aufgrund Mehrfachnennungen kann die jeweilige Grundgesamtheit von 100% abweichen.
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ERFAHREN SIE DURCH IHRE ERKRANKUNG
FINANZIELLE EINBUSSEN?

Platz 1 - 43 % der Befragten
Verénderung der Arbeitsféhigkeit

Platz 2 - 28 % der Befragten
Ausgaben fir ergéinzende Behandlung

Platz 3 - 26 % der Befragten
Ausgaben fir Kur- und Rehabilitationsaufenthalte

Platz 4 - 20% der Befragten
Ausgaben fiir Hilfe zu Hause

(v(P(pe

WIE HOCH DER BEHINDERUNGSGRAD? (2011)

35—
30
25
20
15
10

25% 30% 40% 45% 50% 60% 70% 75% 80% 90% 100%
Héhe des Behinderungsgrades

WO SEHEN SIE VERBESSERUNGSPOTENZIAL
IM BEREICH SOZIALES UND GESELLSCHAFT

Platz 1 - 66 % der Befragten

'66% Informationen ber mdgliche Zuschisse, Begiinstigungen und
steverliche Vorteile aufgrund Ihrer Erkrankung durch das Bundes-
sozialamt bzw. das Finanzamt zu erhalten

Platz 2 - 55% der Befragten
Leistungen von Kur- und Rehabilitationseinrichtungen riickvergiitet

zu bekommen

Platz 3 - 46 % der Befragten
* Leistungen auf eigene Initiative riickvergiitet zu bekommen



/usammentassun

@

OSTERREICHISCHER

Bereich Soziales und Gesellschaft
der Patientenumfrage

Die Patientenanliegen zu Méglichkeiten
der Kosteniibernahmen, der Offentlich-
keitsarbeit zu MS sowie zur Haltung
von Nicht-Betroffenen, im Speziellen
von Arbeitgebern, wurden in der Kate-
gorie ,Gesellschaft und Soziales” er-
fragt. MS z&hlt zu jenen chronischen
Erkrankungen, die mit erhebli-
chen Auswirkungen auf das

Sozial- und Berufsleben ver-

bunden sind. MS-Betroffe-

ne missen immer wie-

der  soziale  und

finanzielle EinbuB3en

durch Einschrénkun-

gen ihrer Arbeits-

fahigkeit hinneh-

men. Die
Ergebnisse des
Zweiten Oster-

reichischen Pati-

entenberichtes

Multiple Sklero-

se 2011 zeigen,

dass gerade bei

Multipler Sklero-

se soziale und

physische  Ein-

schrénkungen  bis

hin zur Arbeitsunfé-

higkeit und Invalidi-

tatspension  relevante

Themen firr die Betroffe-

nen sind. So sind 50 Pro-

zent der Befragten unter 60

Jahren arbeitsunfahig und 85

Prozent dieser Patientengruppe

erhalten eine Invaliditétspension.

Auch Ausgaben fir ergénzende Be-

handlungen sowie fir Kur- und Rehabili-

tationsaufenthalte belasten die Patien-
ten in verstérktem AusmaB.

BERUFSUNFAHIGKEIT UND INVALIDITATSPENSION BELASTEN MS-
PATIENTEN. An Muliipler Sklerose erkranken vor allem junge Menschen zwischen
20 und 40 Jahren. In diesem Alter sind viele noch in Ausbildung oder bereits berufsts-
tig, auBerdem ist die Familienplanung ein bedeutendes Thema in diesem lebensab-
schnitt. Die Diagnose MS bedeutet fiir die Patienten also nicht nur, mit einer chronischen
Erkrankung umzugehen, sondern auch, dass die Plane hinsichtlich Privat- und Berufsle-
ben vielleicht zunichte gemacht werden. Fir viele stellt sich beispielsweise die Frage,
ob der Arbeitgeber iberhaupt von der Diagnose MS erfahren soll. Eine MS-Erkrankung
ist nicht meldepflichtig, muss dem Arbeitgeber im Normalfall nicht anverfraut werden
— es sei denn, es besteht ein erhdhtes Unfallrisiko fir den Patienten oder andere in sei-
nem Umfeld. 83 Prozent der berufstatigen Befragten gaben an, ihren Arbeitgeber iber
ihre MS-Erkrankung informiert zu haben, weitere 56 Prozent kénnen mit Ricksichtnahme
seitens des Dienstgebers rechnen.

FINANZIELLE ENTLASTUNG FUR MS-BETROFFENE WESENTLICH. 50 Pro-
zent der Befragten unter 60 Jahren sind allerdings gar nicht berufstatig und 85 Prozent
von diesen erhalfen eine Invaliditdtspension. Arbeitsunfahigkeit ist fir viele Pafienten mit
empfindlichen finanziellen Einbufen verbunden, wodurch diese auf mégliche Zuschis-
se, Begiinstigungen und steuerliche Vorteile angewiesen sind. In diesem Zusammen-
hang erachten rund 37 Prozent der Umfrageteilnehmer einen personlichen MSThera-
pie- bzw. Behandlungspass als ,sehr wichtig”. Sechs Prozent der Befragten nehmen
zusdizlich einen sozialen Dienst wie Caritas, Hilfswerk, Volkshilfe o&. in Anspruch.

MEHR VERSTANDNIS, RESPEKT UND AKZEPTANZ ERWUNSCHT. MS
z8hlt zu jenen chronischen Erkrankungen, iber die in der Allgemeinbevélkerung beson-
ders viele Vorurteile und Falschinformationen vorherrschen, beispielsweise, dass die
Erkrankung in jedem Fall zu einem Leben im Rollstuhl fihrt. Umso nachvollziehbarer ist
daher der Wunsch der Betroffenen nach Verstéindnis, Respekt und Akzeptanz fir ihre
Erkrankung — 59 Prozent der PatientenberichtTeilnehmer empfinden dies als ,sehr wich-

"

tig".

Zusammenfassend kann fir diese Fragenkategorie Folgendes festgehalten werden: Im
Bereich Gesellschaft und Soziales wiinschen sich MS-Betroffene verstarkie bzw. ver
besserte Information, so sind fir 80 Prozent der Befragten Auskiinfte iber mégliche
Zuschisse, Begiinstigungen und steuerliche Vorteile, Leistungen von Kur- und Rehabilita-
tionseinrichtungen und Riickvergiitung von Leistungen auf eigene Initiative sehr wichtig.

MULTIPLE SKLEROSE

PATIENTENBERICHT
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Statements

der Kooperationspartner

Gerade chronisch kranke Menschen haben genaue Vorstellungen davon, wie sie mit ihrer Erkrankung umgehen wollen
und was sie sich von einem solidarischen Gesundheitssystem an Unterstitzung erwarten. Der Osterreichische Patienten-
bericht bietet fir Betroffene die Méglichkeit, diese Wiinsche, Bedirfnisse und Anliegen in einer méglichst unbeeinfluss-
ten Weise riickhaltlos zu artikulieren und in die Entscheidungsfindung der Kooperationspartner einflieBen zu lassen.

RUDOLF HUNDSTORFER | BUNDES-
MINISTER FUR ARBEIT, SOZIALES UND
KONSUMENTENSCHUTZ

MS zéhlt zu jenen chronischen Erkrankun-
gen, die mit erheblichen Auswirkungen auf
das Sozial- und Berufsleben verbunden sind. MS-
Betroffene missen, laut den Ergebnissen des Osferreichischen
Patientenberichts, immer wieder soziale und finanzielle EinbuBen
durch Einschréinkungen ihrer Arbeitsféhigkeit hinnehmen. So sind
50 Prozent der Befragten unter 60 Johren arbeitsunféhig und 85
Prozent dieser Pafientengruppe erhalfen eine Invaliditétspension.
Es ist besonders wichtig, dass Menschen mit chronischen Erkran-
kungen wie Multipler Sklerose der Arbeitswelt erhalten bleiben
und als wertvolle und leistungsféhige Dienstnehmer anerkannt
werden. In Bezug auf die Berufsféhigkeit von Menschen mit kr-
perlichen Beeintréichtigungen ist es notwendig, nicht immer nur
von Defiziten zu sprechen, sondem deren Stérken hervorzuhe-
ben. Das Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und Konsumen-
tenschutz begriiPt Projekte wie den ,Osferreichischen Patienten-
bericht” und nimmt die darin ervierten Winsche und Bedirfnisse
der Betroffenen sehr emst.

MR DR. WALTER DORNER | PRASIDENT
DER OSTERREICHISCHEN ARZTEKAM-
MER

Die Osterreichische Arziekammer begrifBt
jedes Projekt, welches die krankheitsbeding-
ten Probleme von chronisch Erkrankten der Offent-
lichkeit néherbringt und ist daher langjéhriger Kooperationspart-
ner der Initiative ,Osterreichischer Patientenbericht”. Wie bei
allen chronischen Erkrankungen ist auch bei der Multiplen Sklero-
se eine frihzeitige Diagnostik und Behandlung wesentlich fiir den
weiteren Krankheitsverlauf. Zur optimalen Betreuung der Patienten
fragt die Kooperation von Allgemeinmediziner und Facharzt im
Sinne einer langzeitbetreuung wesentlich bei.

MAG. PHARM. HEINRICH BURGGASSER
| PRASIDENT DER OSTERREICHISCHEN
APOTHEKERKAMMER

Bei einer chronischen Krankheit wie Multipler
Sklerose ist die richtige Therapie fir den Krank-
heitsverlauf entscheidend. MS st nicht heilbar,
aber durch modeme medikamentése Therapieoptionen

gut behandelbar. Ziel der Behandlung ist es, die Selbststéndigkeit,
Mobilitst und lebensqualitét der Betroffenen zu erhalten. Die heimi-
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schen Apotheker beraten die betroffenen Patienten und Angehéri-
gen kompetent in allen Fragen beziglich der korrekien Anwendung
und der Wirkung von Medikamenten zur MS-Behandlung, um best-
magliche Unterstiitzung im Krankheitsmanagement zu geben.

PROF. DR. RUDOLF MULLER |
CHEFARZT DER PENSIONS-
VERSICHERUNGSANSTALT

Die Ergebnisse des Zweiten Osferreichischen
Patientenberichtes Multiple Sklerose 2011 zei-

gen, dass gerade bei Multipler Sklerose soziale und
physische Einschréinkungen bis hin zur Arbeitsunféihigkeit und Invalidi-
fctspension relevante Themen fiir die Befroffenen sind. Insgesamt
wird die Hélfte an neurologischen Invaliditéts-/Berufsunfahigkeits-
pensionen fir das Krankheitsbild Multiple Sklerose gewdihrt. In der
Initiative ,Osferreichischer Patientenbericht” sehen wir eine wertvolle
Informationsquelle, die uns auch hilft, die Bedirfnisse und Winsche
dieser Patientengruppe zu beriicksichtigen und in der Folge optimal
umzuseizen. Bei Muliipler Sklerose werden Heilverfahren aufgrund
der Komplexitt des Krankheitsbildes und des hheren therapeuti-
schen und eventuell auch pflegerischen Bedarfs ausschlieBlich als
Rehabilitationsverfahren gewdhrt. Das therapeutische Angebot ist
eine symptomangepasste muliidisziplindre Zusammenstellung.

MR DR. GUSTAV KAMENSKI |
PRASIDENT DER NIEDEROSTERREICHI-
SCHEN GESELLSCHAFT FUR ALLGE-
MEIN- UND FAMILIENMEDIZIN
(NOGAM)

Laut den Ergebnissen des vorliegenden Patienten-
berichtes erhielt ein Grofteil (78 Prozent) der befragten MS-Pati-
enfen eine gesicherte Diagnose innerhalb der ersten zwei Jahre
nach den ersten Symptomen — im Durchschnitt nach rund sieben
Monaten. In der Friherkennung chronischer Erkrankungen nimmt
der Allgemeinmediziner als héufig erster Ansprechpariner des
Patienten im Gesundheitswesen eine zentrale Position ein. Der
Allgemeinmediziner als ,Arzt des Vertrauens” ist fir eine rechtzel-
tige Abklérung und Zufihrung zu einer medikamentésen und re-
habilitativen Therapie verantwortlich. In weiterer Folge gehort es
zu seinem Aufgabenbereich, die Compliance des Patienten durch
entsprechende Aufklérung sowie Koordinafion des therapeuti-
schen Ablaufs zu optimieren, Komplikationen zu behandeln und
die laufende Medikation auch auf unerwiinschte Wirkungen und
Inferakfionen mit der Ubrigen Medikation des Patienten zu iber
wachen und zu bewerten.



Jedes Projeki, das eine patientenorientierte
Diskussion im Gesundheitswesen in Gang
setzl, ist aus Sicht der Sozialversicherungen
als wertvolle Hilfestellung zu begriifen. Das Pati-
entenumfrageprojekt ,Osterreichischer Patientenbericht”  biefet
den Patfienten die Méglichkeit, ihre tatsdchlich empfundenen
Wiinsche und Bedirfnisse transparent zu arfikulieren. Diese Be-
dirfnisse zu kennen, erleichtert es den Akteuren des &sterreichi-
schen Gesundheitssystems, Entscheidungen im Interesse der Pati-
enfen zu treffen und die entsprechenden Angebote und Leistungen
danach auszurichten.

Initiativen, die Anregungen und Forderungen

von Patienten nicht nur héren, sondern auch

akfiv zu einer Verbesserung der Versorgungssitua-

tion beitragen kénnen, sind zu einem wichtigen Instrument im Ge-

sundheitswesen geworden. Der Osterreichische Patientenbericht

z8hlt zu diesen Projekfen und ist aus Sicht der AUVA daher sehr
unterstitzenswert.

Hausérzte biefen einen niederschwelligen
medizinischen Zugang und kennen die Lebens-
und sozialen Umsténde ihrer Patienten sehr genay,
daher sind sie oft die ersten Ansprechpartner fir gesundheitliche
Probleme. Auch noch nicht diagnostizierte MS-Patienten kommen
haufig in eine allgemeinmedizinische Praxis, die Bewertung der
ersten Sympfome, die méglicherweise auf MS hindeuten, fallt
demnach mitunter in den Aufgabenbereich des Allgemeinmedizi-
ners. Auch 23 Prozent der Befragten des Zweiten Osterreichi-
schen Patientenberichts Multiple Sklerose gaben an, derzeit bei
einem Allgemeinmediziner in Behandlung zu sein. Die Inifiative
 Osterreichischer Patientenbericht” hat sich in den letzten Johren
als effizientes Instrument etabliert, um die unterschiedlichen Be-
durfnisse und Anliegen der Patienten erfassen zu kénnen.

Eine chronische Autoimmunerkrankung wie
Multiple Sklerose begleitet den Patienten ein
leben lang und wirkt sich auf alle Bereiche aus.
Umso wichtiger ist es, dass Betroffene ,lemen”, mit ihrer Erkrankung
zu leben und sie durch eine optimal eingestellte Therapie eine gute
Lebensqualitét aufrecht erhalten kdnnen. VWesentlich sind auch kon-
finuierliche MaPnahmen zur Aufklérung und Information breiter
Bevolkerungsgruppen dariber, worum es sich bei der Erkrankung
Multiple Sklerose handelt und welche Bediirfnisse auf Seiten der
Patienten bestehen. Nur so kénnen Vorurteile und Fehlinformatio-
nen weiter abgebaut werden.

Entscheidungen im Gesundheitswesen be-
treffen primér die Patienten. Im Sinne der
Patientenorientierung sollie die Quadlitat eines
solidarischen Gesundheitssystems daran gemes-
sen werden, inwieweit die jeweils befroffenen Menschen im
Mittelpunkt der Entscheidungen und Handlungen stehen und be-
fahigt werden, sich akfiv daran zu beteiligen. Die Einbindung der
Versicherten, aber auch ihr eigenverantwortliches Zutun in ge-
sundheitspolitische Entscheidungsprozesse ist daher eine Grund-
lage fir funkfionierende und transparente Versorgungsstrukturen.

Wie bei jeder schweren Erkrankung kursieren
auch Uber Multiple Sklerose zahlreiche Fehlinfor-
mationen und Vorurteile, denen die Betroffenen ausge-
sefzt sind. Nach wie vor wird MS beispielsweise mit Bewegungs-
unféhigkeit und schwerer Behinderung bzw. dem Rollstuhl assoziiert,
dies betrifft jedoch nur einen kleinen Prozentsatz. Die Redlitcit zeigt
eindeutig: Mit MS ist ein akfives leben méglich. MS-Betroffene
kénnen heutzutage mit Hilfe der fir sie passenden Therapien ein
weitgehend normales Lleben fihren. Den Arbeitsplatz zu verlieren
oder nach einem Schub den Wiedereinstieg ins Berufsleben nicht
mehr zu schaffen, stellt jedoch eine der gréPten Belastungen fir
MS-Patienten dar. Mobilitat, Arbeitsfchigkeit und somit soziale Inte-
gration sind daher wesentliche Anliegen im Alltag von MS-Betroffe-
nen.

MULTIPLE SKLEROSE
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Management Summary

der Patientenumfrage Multiple Sklerose

Multiple Sklerose ist eine meist schubfér-
mig verlaufende, chronische, entzindli-
che Erkrankung des Zentralen Nerven-
systems. Weltweit sind laut WHO iber
2,5 Millionen Menschen betroffen,
auch in Osterreich zéhlt MS zu den
hdufigsten neurologischen  Erkrankun-
gen junger Erwachsener. Der Osterrei-
chische Patientenbericht Multiple Skle-
rose 2011 liegt nach erstmaliger
Durchfihrung im Jahr 2007 nun in sei-
ner zweiten, erweiterten Fassung 2011
vor.

14 MULTIPLE SKLEROSE

Da sich Interessen, Wiinsche und Forderungen, genauso wie die Méglichkeiten der
Medizin hinsichtlich Therapie @ndern kénnen, ist es nétig, die Befragung in periodi-
schen Absténden zu wiederholen, um einen Vergleich ziehen und die Verénderungen
aus Patientenperspektive neu bewerten zu kénnen. Die Datenerhebung erfolgte in Form
von Umfragen direkt bei betroffenen Patienten. Durch héchste Transparenz und Einbin-
dung méglichst vieler relevanter Interessenvertreter als Kooperationspartner in jeder
Projektphase wurde sichergestellt, dass sowohl die Datenerhebung als auch die Infor-
mationsauswertung in objektiver Weise und ohne Verzerrungen erfolgte. Im Zeitraum
von Mérz bis September 2011 haben sich 338 betroffene Osterreicher an der Umfra-
ge beteiligt. Die Ergebnisse der Befragung wurden vom Zentrum fiir Public Health der
Medizinischen Universitét VWien ausgewertet. Die Wiinsche und Interessen der befrag-
ten Patienten wurden in vier Bereiche aufgeteilt: Information, Gesellschaft und Soziales,
Medizin und Gesundheit sowie Symptome, Diagnose und Therapie. Die aussagekréf
tigsten Ergebnisse des Zweiten Patientenberichts Multiple Sklerose sind im Folgenden
zusammengefasst.

73 PROZENT DER BEFRAGTEN werden im Rahmen einer medikamentésen Lang-
zeittherapie betreut — fir knapp ein Viertel der Patienten ist eine Verbesserung der Be-
wegungs- und Gehfdhigkeit wichtig.

DER GROSSTEIL (78 PROZENT) DER BEFRAGTEN MS-PATIENTEN erhielt
eine gesicherte Diagnose innerhalb der ersten zwei Jahre nach den ersten Symptomen.

50 PROZENT DER BEFRAGTEN UNTER 60 JAHREN sind arbeitsunfshig und 85
Prozent von diesen erhalten eine Invaliditétspension — MS geht somit mit bedeutsamen
sozialen und finanziellen EinbuBen einher.

42 PROZENT DER BEFRAGTEN MS-PATIENTEN erfahren durch kérperliche Ein-
schréinkungen ihrer Arbeitsféhigkeit finanzielle EinbuPen.

92 PROZENT DER BETROFFENEN erachten eine rasche und wirksame Behand-
lung von Begleiterscheinungen der MS, wie Stérungen der Bewegungs- und Gehféhig-
keit, als ,sehr wichtig.”

Um das subjekfive Sicherheitsgefihl zu unterstitzen und kiinftig die bestmdgliche Be-
gleitung fir MS-Patienten sicherzustellen, scheint die Kombination aus relevanter und
verfigbarer Information, hochwertigen medizinischen Leistungen mit innovativen Thera-
pien und die gute Zusammenarbeit zwischen dem behandelnden Arzt und der MS-
Ambulanz essenziell zu sein.

Das vorrangige Ziel des Patientenumfrageprojektes ,Patientenbericht Multiple Sklerose”
ist die Durchfiihrung eines etablierfen Prozesses, der den Patienten die Maglichkeit
bietet, ihre tatscichlich empfundenen VWiinsche und Bedirfnisse, ihr subjektives Erleben,
transparent zu artikulieren. Damit kénnen die wesentlichen Akteure des Ssterreichischen
Gesundheitssystems ihre Entscheidungen am Interesse der Betroffenen ausrichten.



Pressestimmen

Eine Auswahl aus der Medienresonanz
zur Pressekonferenz ,Prdsentation 2.
Osterreichischer Patientenbericht Multi-
ple Sklerose 2011” am 12. Oktober
2011 in Wien.

MULTIPLE SKLEROSE: SITUATION DER
PATIENTEN STARK VERBESSERT. ,Die Fort
schritte der Medizin in Diagnose und Therapie
der Multiplen Sklerose und Rehabilitation der Be-
troffenen in den vergangenen Jahren haben sich
buchstablich ausgezahlt. Im Vergleich zur Situati-
on vor finf Jahren hat sich die Dauer bis zur Fest-
stellung der Erkrankung nach ersten Symptomen
fast halbiert, ebenso die Zeitspanne bis zu einer
wirkungsvollen Therapie. Umgekehrt hat sich die
lebensqualitat vieler Patienten drastisch erhdht.
Dies geht aus dem am Mittwoch in Wien prasen-
tierten zweiten ,Patientenbericht Multiple Sklero-
se 2011" nach einer Vergleichsuntersuchung aus
dem Jahr 2007 hervor.”

(APA Joumnal Gesundheit, 12.10.2011)

MULTIPLE SKLEROSE. STARKE VERBES-
SERUNG. In der Diagnose, Therapie und Le-
bensqualitat von Patienten mit Multipler Sklerose
gab es starke Fortschritte — das geht aus dem
Patientenbericht Multiple Sklerose 2011 nach
einer Vergleichsuntersuchung mit dem Jahr 2007
hervor. Die Dauer bis zur Feststellung der Erkran-
kung hat sich fast halbiert, ebenso die Zeitspanne
bis zu einer effekiiven Therapie. Defizite gebe es
dennoch: 55 Prozent der Betroffenen sind nicht
berufstatig.”

(Kurier, 13.70.2017)

@
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MIT MULTIPLER SKLEROSE STEIGT ANGST UM DEN JOB. ,,12.500 Oster
reicher leiden laut akiuellem Patientenbericht an Multipler Sklerose. Viele haben noch
immer mit Vorurteilen und Stigmatisierung zu kémpfen, wie eine Befroffene berichtet.
Die gréfite Sorge der Patienten mit dieser entzindlichen Erkrankung des zentralen Ner
vensystems ist, die Gehfdhigkeit zu verlieren, gefolgt von Einbuen der Sehkraft. 50
Prozent der Befragten unter 60 Jahren sind arbeitsunféhig. Die meisten wiinschen sich

mehr Aufklérung und Unterstitzung.” (Kronen Zeitung, 20.10.2011)

MS-PATIENTENBERICHT ZEIGT POSITIVE TRENDS. ,Die Ergebnisse zeigen
ganz klar, dass einerseits Fortschritte im Vergleich zu 2007 zu verzeichnen, anderer-
seits aber weitere MaPnahmen zur Verbesserung der Patientensituation notwendig
sind. Dennoch sind positive Trends ablesbar. [...] Das Ergebnis ist im zweiten Osterrei-
chischen Patientenbericht Multiple Sklerose zusommengefasst, der kirzlich in Wien
prasentiert wurde. Er legt die Wiinsche und Anforderungen von MS-Betroffenen in den
Bereichen Information, Gesellschaft & Soziales sowie Medizin, Diagnose und Thera-

pie deuflich offen.” (Arzte Woche, 27.10.2011)

MULTIPLE SKLEROSE: SCHNELLERER WEG ZUR DIAGNOSE. ,Fiir den Re-
port wurden 338 Patienten — in Osterreich gibt es rund 12.500 Menschen mit Multipler
Sklerose — mit einem von Betroffenen mitentwickelten Fragebogen um Auskunft gebe-
ten. Die Hauptergebnisse: 2007 daverte es 13,63 Monate von den ersten Sympto-
men bis zur Diagnose, aktuell sind es im Durchschnitt nur noch 6,98 Monate. Bis zur
Einleitung einer wirksamen Therapie dauerte es im Jahr 2007 im Durchschnitt 7,43
Monate, derzeit sind es 3,94." (Der Standard online, 12.10.2011)

NEUE THERAPIEN BEI MULTIPLER SKLEROSE. ,Nach Jahrzehnten des Still-
stands haben in den vergangenen 20 Johren vor allem neue Therapieprinzipien das
Los der Befroffenen deutlich verbessert. Diese Unterschiede lieBen sich erst vor kurzem
in einer nach 2007 erstmals (2011) wiederholten Umfrage unter mehr als 300 ésterrei-
chischen Betroffenen ablesen: Derzeit geben 25 Prozent der MS-Patienten an, dass es
ihnen sehr gut geht, 55 Prozent sprechen von einem ,eher guten” Gesundheitszustand.
Im Jahr 2007 waren die diesbeziiglichen Anteile mit 14 bzw. 37 Prozent deutlich ge-
ringer. Der Anteil der Erwerbstdtigen ist von etwa 25 Prozent im Jahr 2000 auf mitfler

weile rund 50 Prozent gestiegen.” (Wiener Zeitung online, 17.10.2011)

GROSSE FORTSCHRITTE BEI MULTIPLE SKLEROSE-THERAPIE. ,Die Haupt
ergebnisse: 2007 dauerte es 13,63 Monate von den ersfen Symptomen bis zur Diag-
nose, aktuell sind es im Durchschnitt nur noch 6,98 Monate. Bis zur Einleitung einer
wirksamen Therapie dauerfe es im Jahr 2007 im Durchschnitt 7,43 Monate, derzeit
sind es 3,94. Derzeit geben 25 Prozent der MS-Patienten an, dass es ihnen sehr gut
geht, 55 Prozent sprechen von einem ,eher guten’ Gesundheitszustand. Wesentliche
Grinde dafur dirften in der verbesserten Diagnose und Therapie liegen.”

(Kleine Zeitung onling, 12.10.2011)
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