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Akzeptanz und Nutzung von ,,MS-Apps" zur
Krankheitsbewaltigung bei Personen mit Multipler
Sklerose. Erste Ergebnisse einer Pilotstudie mit Mixed-
Methods-Design

Mireille Menzel & Jennifer Apolinario-Hagen

Zusammenfassung

Smartphone-gestitzte mobile Applikationen (Apps) kdnnen Menschen mit Multipler Sklerose (MS)
bei ihrem langfristigen Krankheitsmanagement im Alltag gezielt unterstitzen. Jedoch ist wenig
bekannt zu férderlichen Faktoren fir die effektive Nutzung von MS-Apps wie die Akzeptanz. Diese
Pilotstudie untersucht mit Anwendung eines explanativen sequentiellen Mixed-Methods-Designs die
Akzeptanz von MS-Apps, um diesem Forschungsbedarf zu entsprechen und schafft damit eine
Grundlage daftir, MS-Apps perspektivisch besser an die Bedlrfnisse ihrer potentiellen Nutzer und
Nutzerinnen anpassen zu kénnen. Dabei spielen die Perspektive, Bedirfnisse und Bedarfe von
Menschen mit MS eine wesentliche Rolle. Um diesem Umstand gerecht zu werden, wurde eine online
durchgefuhrte quantitative Fragebogenerhebung (N=98) durch ein teilstrukturiertes Interview
erganzt, das zur Erkléarung und Vertiefung der Befunde aus der Fragebogenstudie diente. Eine
Synthese der Kernbefunde aus beiden Forschungsansatzen wird in diesem Artikel dargestellt und
diskutiert. AbschlieBend wird ein Ausblick auf weiterfihrende Forschung sowie Implikationen flr die
Praxis gegeben.
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Abstract

Smartphone-based mobile applications (apps) can specifically support people with multiple sclerosis
(MS) in their long-term disease management in everyday life. However, little is known about
beneficial factors for the effective use of MS apps such as acceptance. This pilot study explores the
acceptance MS apps to meet this need for research by applying an explanatory sequential mixed-
methods design, thus providing a foundation for better tailoring MS apps to the needs of their
potential users. The perspective and needs of people with MS play an essential role. In order to meet
this need, a quantitative survey conducted online (N=98) was supplemented by one semi-structured
interview, which was used to explain and deepen the findings from the questionnaire study. A
synthesis of the core findings from both research approaches is presented and discussed in this
article. Finally, an outlook is given on further research as well as implications for the practice.
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1. Einleitung

Multiple Schicksale - so lautet der Titel eines Dokumentarfilms von Jann Kessler
[1], hinter dem sich das Portrat einer Erkrankung verbirgt, die aufgrund ihres
vielfaltigen Erscheinungsbildes auch als Krankheit mit 1000 Gesichtern bezeichnet
wird — Multiple Sklerose (MS). Der Film widmet sich dem Leben derjenigen, die
von dieser Erkrankung betroffen sind und nimmt sieben dieser Schicksale naher
unter die Lupe. Hinter den Protagonisten dieses Films verbergen sich persénliche
Schicksale und individuelle Entscheidungen, wie den mit MS verbundenen
Herausforderungen im Alltag begegnet werden soll. Dabei wird schnell deutlich,
dass das Leben mit Multipler Sklerose nicht nur bedeutet, um die
Funktionsfahigkeit des eigenen Koérpers zu kampfen, sondern vor allem um
Aufrechterhaltung von Normalitat, Autonomie und Selbstbestimmung.

1.1 Leben mit MS

Eine MS-Diagnose stellt nicht selten ein Wendepunkt im Leben dar, verandert sie
doch das Leben der Betroffenen und ihrer Familie auf radikale Art und Weise. Es
handelt sich dabei um eine Autoimmunerkrankung, bei der durch eine chronische
Entzindung des zentralen Nervensystems wichtige organische Funktionen in
unterschiedlichem AusmaB beeintrachtigt werden kénnen (Chauhan, 2013). Die
Symptomatik von MS ist abhangig von der Lokalisation der Entzindungsherde im
Gehirn und im Ruckenmark, wobei Einschrankungen im Bereich der Motorik, der
Koordination sowie vegetativer, kognitiver oder sensorischer Funktionen ebenso
moglich sind wie Fatigue (Huang, Chen & Zhang, 2017). MS-Betroffene erfahren
dabei eine ungleichmaBige und unvorhersehbare Progression der Symptomatik,
wodurch der individuelle Verlauf von MS nur schwer einzuschatzen ist (Goldenberg,
2012). Im ersten Krankheitsstadium Uberwiegt mit mehr als 80% aller Falle die
rezidivierend-remittierende Form mit schubférmigem Krankheitsverlauf, gefolgt
von Zeiten der Besserung. Diese geht in den meisten Fallen im weiteren Verlauf in
eine sekundar-progrediente MS Uber, die zwar durch weniger entzlindliche Schibe,
aber zunehmender Behinderung charakterisiert ist. Die mit 10% aller MS-
Erkrankungen selten vorkommende primar-progrediente Form wird bereits mit
Ausbruch der Erkrankung von fortschreitenden Negativsymptomen begleitet
(Khan, Amatya, Kesselring & Galea, 2015).

Schatzungen zufolge leben in Deutschland ca. 200.000 Menschen mit MS, wobei
Frauen Uber alle Altersklassen hinweg im Verhaltnis von ca. 3:1 haufiger betroffen
sind als Manner (Petersen, Wittmann, Arndt & Go6pffahrt, 2014). Das Alter der
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Erstdiagnose liegt Ublicherweise zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr. Damit
zahlt MS zu den haufigsten chronischen neurologischen Erkrankungen, die im
jungen Erwachsenenalter zu bleibender Behinderung und vorzeitiger Berentung
fihren (Nielsen, Halamka & Kinkel, 2012; Petersen et al., 2014). In Anbetracht
der Tatsache, dass Uber die Atiologie der Erkrankung nur wenig bekannt ist und
keine Aussicht auf Heilung besteht, sollte das langfristige Krankheits- und
Symptommanagement sowie der Umgang mit den damit einhergehenden
Unsicherheiten fester Bestandteil einer MS-Behandlung und Selbsthilfe sein
(Ajami, Ahmadi & Etemadifar, 2014; Alschuler & Beier, 2015).

1.2 MS-Selbstmanagement durch MS-Apps

Was in den meisten Fallen die multiplen Schicksale der Betroffenen vereint, ist
deren Wunsch, das Leben trotz MS-Erkrankung mdglichst langfristig
selbstbestimmt leben zu kénnen. MS-Selbstmanagement schlieBt das Erlernen
neuer Fahigkeiten ein, wie die Sicherstellung der Medikations- und
Behandlungsadhdrenz, einschlieBlich der Fahigkeit zur Selbstflirsorge, die
Fahigkeit, Alltagsroutinen und soziale Beziehungen aufrechtzuerhalten sowie die
Fahigkeit, eine Krankheitsakzeptanz zu entwickeln und damit einhergehende
emotionale Herausforderungen zu bewaltigen (Corbin & Strauss, 1988). Die
Bedeutsamkeit der Fahigkeit, eine chronische Erkrankung zu ,managen", wird
durch zahlreiche empirische Befunde gestiitzt. So konnten Zusammenhange mit
mehr Kontrollerleben und héherer subjektiver Lebensqualitat (Bishop, Frain &
Tschopp, 2008), weniger Krankenhausaufenthalten und Medikation (Lorig, Ritter,
Laurent & Plant, 2006) sowie mehr koérperlichem und psychologischem
Wohlbefinden (Foster, Taylor, Eldridge, Ramsay & Griffiths, 2007) gezeigt werden.

Ein Blick in die Forschungsliteratur lasst die Annahme zu, dass elektronische
internetbasierte Gesundheitsdienste (electronic health; eHealth) und MS-Apps flr
Personen mit MS hilfreich sein kénnen, Fahigkeiten des MS-Selbstmanagements
zu entwickeln und auszubauen (Fricke & Apolinario-Hagen, 2016), mentales
Wohlbefinden zu sichern (Kidd et al., 2017), kdrperlich aktiv zu bleiben (Pilutti,
Dlugonski, Sandroff, Klaren & Motl, 2014) und den Umgang mit Fatigue zu lernen
(Van Kessel, Babbage, Reay, Miner-Williams & Kersten, 2017). Besonders
aufgrund der hohen Pravalenz von MS unter jungen Menschen kénnen eHealth-
Angebote eine groBe Ressource darstellen, ist diese Personengruppe doch im
Allgemeinen mit elektronischen Medien vertraut (Haase, Schultheiss, Kempcke,
Thomas & Ziemssen, 2012). Ein besonderes eHealth-Format bezieht sich auf
mobile Gesundheitsapps (mobile Health; mHealth) fir Smartphones, welche
zunehmend flr MS-Patienten an Bedeutung gewinnen (Marrie et al., 2019). So hat
die Entwicklung von MS-Apps in den letzten Jahren stark zugenommen. Der Fokus
dieser Apps liegt auf Beobachtung und Bewertung von Krankheitsverlaufen,
Kontrolle und Selbstmanagement, Behandlung und Rehabilitation sowie Beratung
und Gesundheitsbildung (Marziniak, Brichetto, Feys, Meyding-Lamadé, Vernon et
al., 2018).

Aktuell werden von der Deutschen Gesellschaft flir Multiple Sklerose (DMSG) u.a.
die eigens entwickelten Apps MS-Tagebuch, (Symptom-Tagebuch), MS-Kognition
(Starkung kognitiver Fahigkeiten) und MS-TV (Patienteninformation) fur ein
besseres Selbstmanagement der Erkrankung empfohlen [2]. Derartige Angebote
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kdnnen einen kontinuierlichen Zugang zu Gesundheitsdienstleistungen bieten, die
sonst aufgrund von Mobilitatseinschrankungen oder Erschépfung von MS-Patienten
oder mangelnder regionaler Verfligbarkeit von MS-Experten einer regelmaBigen
Nutzung verschlossen blieben (Marziniak et al., 2018). So sind mobile Endgerate
allgegenwartig, in Alltagsituationen gering invasiv, sie ermdglichen kontinuierliche
Aufzeichnungen von personlichen Aktivitaten, sichern hohe Kosteneffizienz und
bieten damit eine Méglichkeit, Barrieren fiir eine regelméBige Uberwachung des
MS-Verlaufs zu Uberbriicken (Giunti, Fernandez, Zubiete & Romero, 2018).

1.3 Akzeptanz und Nutzung von MS-Apps

Damit MS-Apps effektiv sein kdnnen, sollten sie die Bedlrfnisse und Praferenzen
ihrer Nutzer erflllen, um eine angemessene Akzeptanz erzielen zu kénnen (Giunti
et al., 2018; Schnall, Rojas, Bakken, Brown, Carballo-Dieguez et al., 2016). Vor
allem mit Blick auf die multiplen Herausforderungen, die mit MS einhergehen, stellt
dies sich nicht einfach dar. So ergab ein Review eine mangelhafte Passung von
MS-Apps mit den Bedirfnissen der Nutzer bezliglich des Selbstmanagements
(Giunti et al., 2018). Wahrend die Mdglichkeit der Kontaktaufnahme mit anderen
Betroffenen (Winberg, Kylberg, Pettersson, Harnett, Hedvall et al., 2017), ein
verbesserter Zugang zu Gesundheitsdienstleistungen oder groBere
Unabhangigkeit (Griffin & Kehoe, 2018) die Akzeptanz fir MS-Apps erleichtern,
kdnnen eingeschrankte Benutzerfreundlichkeit im Angesicht von neurologischen
Beeintrachtigungen (Winberg et al., 2017) und Datenschutzbedenken (Griffin &
Kehoe, 2018) mdgliche Hindernisse fur die Nutzung von MS-Apps darstellen.
Ebenso weisen Ergebnisse von Befragungen darauf hin, dass Fatigue ein weiteres
Hindernis daflir sein kdnnte, dass von mHealth-Formaten in nicht ausreichendem
MaBe profitiert werden kann (Hind, O'Cathain, Cooper, Parry, Isaac et al., 2010).
Trotz des wachsenden breiten Angebots von MS-Apps (Marziniak, 2018) sind
wissenschaftlich fundierte Befunde bezlglich deren Nutzung und Akzeptanz noch
rar gesat. Zudem ist wenig bekannt zur Akzeptanz von MS-Apps und madglichen
Barrieren insbesondere unter Nichtnutzern. Insofern scheint die Exploration von
Determinanten flr die Akzeptanz von MS-Apps anhand von Technologie-
Akzeptanzmodellen (TAM; Davis, 1989) ein erster sinnvoller Schritt zur
Beleuchtung dieser ,black box™ im Kontext von MS-Apps zu sein. Zu diesem Zweck
greift diese Studie auf die Unified Theory of Acceptance and Use of Technology
(UTAUT, Venkatesh, Morris, Davis & Davis, 2003) zurlick, einer Synthese von acht
validierten Modellen der empirischen Sozialforschung, u.a. der Theory of Planned
Behavior (Ajzen, 1991).

In dem UTAUT-Modell wird der Einfluss von verschiedenen intra- und
interpersonellen Faktoren auf die Akzeptanz bezlglich einer technischen
Innovation, eingehender untersucht. Die Akzeptanz wiederum ist ein direkter
Pradiktor der tatsachlichen Nutzung. Obwohl die UTAUT urspringlich flr den
Wirtschaftssektor entwickelt wurde, diente sie aufgrund des Mangels an
alternativen Modellen bereits auch in anderen Studienkontexten als theoretisches
Rahmenwerk in medizinischen Settings der Nachsorge bzw. Rehabilitation (Gao, Li
& Luo, 2015; Hennemann, Beutel & Zwerenz, 2016; Sun, Wang, Guo & Peng,
2013). Den Autoren ist jedoch keine Studie bekannt, in der das UTAUT-Modell im
Kontext mobiler Gesundheitssorge und vor dem Hintergrund der spezifischen
Bedlrfnisse von MS-Betroffenen angepasst wurde.
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1.4 Zielsetzung

Das Ziel der Studie bestand darin, die Akzeptanz von MS-Apps fiir das
Krankheitsmanagement unter Personen mit MS zu untersuchen und mdgliche
Determinanten fir deren Nutzung zu explorieren. Die Befunde der Studie sollten
dabei zum einen allgemein interpretierbar sein, zum anderen aber auch einen
vertieften Blick in die individuelle Perspektive von MS-Betroffenen ermdglichen.

2. Methoden

Die vorliegende Pilotstudie folgte einem zweistufigen Vorgehen: auf eine
quantitative folgte eine qualitative Erhebung, dem eine Literaturrecherche mit dem
Zweck der Anpassung und Erweiterung des UTAUT-Modells auf die friihe Akzeptanz
von MS-Apps vorausging.

2.1 Erarbeitung eines konzeptionellen Studienmodells

GemabB der originalen UTAUT (Venkatesh et al., 2003) wirken Leistungserwartung,
Anstrengungserwartung und sozialer Einfluss pradiktiv flir die Absicht, eine
Technologie zu nutzen, wahrend erleichternde Bedingungen sowie die
Verhaltensabsicht direkte Determinanten des Nutzungsverhaltens darstellen. Im
Vorfeld der Studie (2016) wurde eine Literaturrecherche durchgefiihrt, um die
UTAUT in Anlehnung an vorangegangene Forschungsarbeiten (Hennemann et al.,
2016) an den Kontext dieser Studie anzupassen. Da es sich um ein
Querschnittsdesign handelt, wurde nicht das tatsachliche Nutzungsverhalten,
sondern lediglich die Nutzungsabsicht, im Sinne der Akzeptanz von MS-Apps, als
Kriterium erfasst. Eine Zusammenfassung dieses Modells findet sich in Abbildung
1. Die Erweiterung der UTAUT um weitere Faktoren wird nachfolgend begrindet.

Pradiktoren Mediator Kriterium
(1) Leistungserwartung
(2) Anstrengungserwartung Selbstwirksamkeit Akzeptanz
(3) Sozialer Einfluss A (@) MS - bezogen A (Absicht, MS-Apps zu
. . 1 1
(4) Erleichternde Bedingungen ' (b) Computerbezogen ' nutzen)
i i
i i
(5) Intoleranz von Unsicherheit ! !
1 1
(6) eHealth Literacy H :
i i
1 1
1 1
1 i 1
- Fatigue -~
Kovariaten: Geschlecht, Alter,
Bildungsgrad, Dauer der MS-
Erkrankung Moderator

Abbildung 1. Konzeptionelles Studienmodell zur Untersuchung der Akzeptanz von MS-Apps:
Anpassung und Erweiterung der UTAUT.
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In dem angepassten UTAUT-Modell wird davon ausgegangen, dass folgende
Faktoren einen Einfluss auf die Akzeptanz haben, MS-Apps zum Zwecke des
Selbstmanagements der Erkrankung zu nutzen:

Leistungserwartung: die Erwartung einer Person mit MS, dass die
Verwendung von MS-Apps den Umgang mit der Erkrankung erleichtern
wurde

Anstrengungserwartung: die Erwartung einer Person mit MS bezuglich der
Leichtigkeit, mit der MS-Apps bedient werden kdnnen

Sozialer Einfluss: Wahrnehmung einer Person mit MS, dass andere Personen
glauben, dass die Nutzung von MS-Apps fur einen besseren Umgang mit der
Erkrankung hilfreich ware

Erleichternde Bedingungen: Uberzeugung einer Person mit MS, dass bei der
Nutzung von MS-Apps Unterstutzung verflugbar ist

Unter Beriucksichtigung der spezifischen Zielgruppe kann davon ausgegangen
werden, dass weitere Faktoren bei der Bewaltigung von MS eine Schlisselrolle
spielen kénnten. Diese wurden zusatzlich in das Modell aufgenommen:

Intoleranz von Unsicherheit: stresserzeugende Wahrnehmung,
Interpretation und Reaktion einer Person auf Unsicherheit beziglich der
Zukunft mit MS (Alschuler & Beier, 2015)

eHealth Literacy: Fahigkeit einer Person, mittels elektronischer Ressourcen
gesundheitliche Informationen zu recherchieren, diese angemessen
einzuschatzen und zur L6ésung eines gesundheitlichen Problems einzusetzen
(Norman & Skinner, 2006).

Selbstwirksamkeit: die individuelle Uberzeugung einer Person mit MS in die
eigene Fahigkeit, (1) Herausforderung beim Leben mit MS bewaltigen (MS-
bezogene Selbstwirksamkeit; Schmitt, Goverover, DeLuca, & Chiaravalloti,
2014) und (2) mit Smartphone-Apps umgehen zu kénnen (Computer-
Selbstwirksamkeit; Marakas, Yi & Johnson, 1998). Es wird davon
ausgegangen, dass Selbstwirksamkeit als Mediator die Beziehungen
zwischen den Variablen vermittelt (Thomas, Muralidharan, Medoff &
Drapalski, 2016).

Fatigue: subjektiv erlebter Zustand physischer bzw. mentaler Erschépfung.
Es wird davon ausgegangen, dass Fatigue als Moderator die Beziehungen
zwischen den Variablen beeinflusst (Khan, Amatya & Galea, 2014;
VanKessel et al., 2016).

Das Alter der Teilnehmer, deren Geschlecht, der Bildungsgrad sowie die Dauer
der MS-Erkrankung, als Indikator fur die Erfahrung mit MS, fungieren in dieser
Studie als Kontrollvariablen bei der Beurteilung der Akzeptanz von MS-Apps (vgl.
z.B. Marrie et al., 2019; Nielsen et al., 2012).
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2.2 Studiendesign

Die Studie verwendet ein sequentielles explanatorisches Mixed-Methods Design
(Kuckartz, 2012), welches sowohl eine strukturierte Fragebogenerhebung mit
standardisierter Datenanalyse als auch ein halbstrukturiertes Interviewformat
umfasst.

2.2.1 Phase 1: Quantitative Fragebogenstudie

Innerhalb des Ansatzes der gemischten Methoden wird das Design des
Vertiefungsmodells genutzt, bei dem auf eine quantitative Studie eine qualitative
Erhebung folgt, um ausgewahlte Teilnehmer aus der vorherigen Erhebung
vertiefend zu befragen. Mit Verweis auf eine entsprechende Publikation, in der die
quantitative Untersuchung und deren Ergebnisse bereits ausflhrlich dargestellt
und diskutiert wurden (Apolinario-Hagen, Menzel, Hennemann & Salewski, 2018),
liegt der Schwerpunkt dieses Artikels auf dem noch nicht publizierten qualitativen
Teil der Studie. Zur besseren Nachvollziehbarkeit wird an dieser Stelle ein kurzer
Uberblick iiber die Methoden und Ergebnisse der vorangegangenen quantitativen
Studie gegeben. Das Ziel dieser Untersuchung bestand darin, die Akzeptanz der
Teilnehmer bezlglich MS-Apps auf der Grundlage des angepassten UTAUT-Modells
zu erfassen und Zusammenhange zwischen den Variablen zu untersuchen. Zur
Generierung entsprechender Daten wurde online eine sechswdchige
Fragebogenerhebung durchgefiihrt.

2.2.1.1 Teilnehmer und Rekrutierung

Zielgruppe flur die Untersuchung waren ausschlieBlich Smartphone-Nutzer ab 18
Jahren, welche zum Zeitpunkt der Befragung an MS erkrankt waren. Die
Rekrutierung der Teilnehmer erfolgte Uber ein Anschreiben an die Landesverbande
der DMSG, von denen 11 ihre Unterstitzung zusagten und den Zugang zu dem
online geschalteten Fragebogen Uber ihre Webseiten, Facebook oder den Versand
von Newslettern ermdglichten. In weiteren finf Bundeslandern erfolgte die
Anwerbung direkt Uber den Kontakt mit den vor Ort ansdassigen MS-
Selbsthilfegruppen. AuBerdem erfolgte eine Ausschreibung Uber die Online-
Plattform ,MSlife" [3].

2.2.1.2 Operationalisierung und Auswertung

Die Online-Fragebogenstudie bestand aus 60 Items. Zur Uberprifung der
Hypothesen zur Akzeptanz von MS-Apps wurden angepasste, teils gekirzte Skalen
zur Erfassung der UTAUT-Variablen (Hennemann et al., 2016), Intoleranz von
Unsicherheit (Buhr & Dugas, 2002), eHealth Literacy (Soellner, Huber & Reder,
2014), MS- sowie computerbezogener Selbstwirksamkeit (Airlie, Baker, Smith &
Young, 2001; Wang, Xu & Chan, 2015) und Fatigue (D Souza, 2016) verwendet.
Ferner wurden drei offene Fragen zu subjektivem Nutzen und Herausforderungen
bei MS-Apps gestellt und qualitativ ausgewertet. Die Antworten wurden zunachst
von den beiden Autorinnen unabhangig inhaltlich zusammengefasst und
Konstrukten zugeordnet, wobei ein Konsens im letzten Schritt erzielt wurde.
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Die Ergebnisdarstellung umfasste u.a. deskriptive Analysen zur
Soziodemographie, zu MS-Variablen, zur Nutzung des Smartphones mit MS-Bezug
und der Akzeptanz von MS-Apps. Darlber hinaus wurden mittels SPSS 24.0
einfache und multiple Regressionsanalysen zur Uberpriifung des pradiktiven
Wertes der UTAUT-Determinanten, Intoleranz von Unsicherheit und eHealth-
Literacy durchgefiihrt. Die Hypothesen zur Mediation (Selbstwirksamkeit) und
Moderation (Fatigue) flr die jeweiligen Zusammenhdange wurden mithilfe des
PROCESS-Macros von Hayes (Hayes, 2013) geprift. Die Auswertung erfolgte
unabhangig durch beide Autorinnen.

2.2.2 Phase 2: Qualitatives Studiendesign

Die qualitative Erhebung diente zur vertiefenden Untersuchung der Akzeptanz von
MS-Apps, indem madgliche Grinde fir deren Nutzung bzw. Nichtnutzung
eingehender exploriert wurden. Zudem stellte sich die Frage, ob es weitere
Konstrukte geben kdnnte, welche einen Einfluss auf die Akzeptanz von MS-Apps
haben, auBer denen, die bereits im konzeptionellen Modell verankert wurden.

2.2.2.1 Auswahl und Setting

Zur Erhebung der qualitativen Daten wurde methodisch das Interview im Face-to-
Face-Kontakt gewahlt. Folgende Kriterien wurden der Teilnehmerauswahl
zugrunde gelegt: der / die Interviewpartner/in sollte (a) mindestens 18 Jahre alt
sein, (b) mindestens 5 Jahre an MS erkrankt sein, um bereits Uber Erfahrungen im
Umgang mit MS berichten zu koénnen, (c) an der Fragebogenerhebung
teilgenommen haben, und (d) seine / ihre Zustimmung flr die Durchfihrung,
Aufnahme und Auswertung des Interviews geben. Obwohl die Durchfiihrung
mehrerer Interviews geplant war, konnte aufgrund des begrenzten regionalen und
zeitlichen Kontextes dieser Pilotstudie nur eine Interviewpartnerin rekrutiert
werden (s. 3.2 Ergebnisteil). Bei diesem Interview handelte es sich um eine
Befragung im Einzelsetting, d.h. auBer der Befragten und der Interviewerin
(Erstautorin) waren keine weiteren Personen anwesend. Die Dauer des Interviews
betrug insgesamt 90 Minuten, einschlieBlich einer 15minutigen Pause.

2.2.2.2 Datensammlung und Auswertung

Die Struktur des Gesprachs wurde durch einen vorbereiteten Fragenkatalog
bestimmt, welcher individuelle Variationen in der Abfolge oder in der Vertiefung
der Fragen zulieB (teilstrukturiertes Interview). Mit Blick auf die Zielstellung der
Studie wurden folgende vier Themenbereiche fiir den Gesprachsleitfaden
abgeleitet:

Leben mit MS
= Welche Herausforderungen stellen sich innerhalb eines Lebens mit MS und
wie schatzen Betroffene diese Herausforderungen ein?
= Wie gestaltet sich der Umgang mit diesen Herausforderungen im Alltag?
» Welche Einschrankungen erleben MS-Erkrankte durch Fatigue, wie bewerten
sie diese und welche Formen des Umgangs haben sie gefunden?
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eHealth Coping

= In welchem AusmalB werden eHealth-Angebote (MS-Apps) als eine Form des
Selbstmanagements der MS-Erkrankung genutzt und wie hilfreich werden
sie dabei erlebt?

= Welche eHealth-Angebote werden bevorzugt genutzt und welche Griinde
kdnnen flr diese (Nicht-)Praferenzen angeflihrt werden?

= Welche Faktoren werden eher als hinderlich erlebt, um eHealth-Angebote
(MS-Apps) vermehrt zu nutzen?

= Welche Risiken und Nebenwirkungen, die mit der Nutzung von eHealth-
Angeboten (MS-Apps) einhergehen, existieren aus der Sicht von MS-
Erkrankten?

Intoleranz von Unsicherheit
= Wie wird die mit MS verbundene Unsicherheit erlebt und bewertet?
» Welcher Stellenwert wird eHealth-Angeboten (MS-Apps) allgemein
eingeraumt, wenn es darum geht, die mit MS verbundene Unsicherheit zu
bewaltigen? Werden sie als hinderlich oder forderlich erlebt?

eHealth Literacy
= Welchen Einfluss haben wahrgenommene Kompetenzen hinsichtlich der
Informationssuche und Bewertung im Internet auf die Nutzung von
eHealth-Angeboten (MS-Apps)?

Das Interview wurde mit einer Videokamera aufgezeichnet und mit Hand
transkribiert. Die Auswertung der im Interview generierten Daten folgte den
Schritten der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2010). Das Grundkonzept
dieser Auswertungsmethode besteht darin, das Interviewmaterial systematisch
und anhand eines Kategoriensystems zu analysieren.

3. Ergebnisse
3.1 Kernergebnisse der quantitativen Befragung
3.1.1 Stichprobenmerkmale und Nutzung von MS-Apps

Von insgesamt 98 Teilnehmern von 22 bis 67 Jahren entfielen 32.7% (n=32) auf
mannliche und 67.3% (n=66) auf weibliche Personen. Innerhalb der
Teilnehmergruppe verteilte sich die Dauer der MS-Erkrankung von 1 bis 45 Jahre,
wobei 59.18% (n=58) der Befragten schwere koérperliche Einschrankungen (Grad
der Behinderung > 50%) und 44.89% (n=44) kognitive Beeintrachtigungen
angaben.

Das Smartphone wurde von 91.9% der 98 Befragten taglich genutzt, jedoch wenig
im Zusammenhang mit MS-Selbstmanagement. Die Mehrzahl der Teilnehmenden
(63.3%, 62/98) berichteten keine Erfahrungen mit MS-Apps. Von 98 Personen
verfligten 36 (36.8%) uber Erfahrungen mit MS-Apps, davon machten 18
Teilnehmer aktuell (Abbildung 2, siehe Anhang) und 18 zu einem friheren
Zeitpunkt Gebrauch.

Zusatzlich zur Nutzung von MS-Apps verfligten 47 der 98 Befragten (48.0%) lber
Erfahrungen  mit unspezifischen Gesundheits-Apps zum  Zweck des
Krankheitsmanagements, z.B. flr kognitives Training (48.9%), zur Sicherung



www.e-beratungsjournal.net (ISSN 1816 - 7632)

korperlichen Wohlbefindens (25.5%), zur Orientierung im o&ffentlichen Leben
(21.3%), fur Fragen der Ernahrung (17.0%), zum Stressmanagement (6.4%), zur
Stimmungsstabilisierung (4.3%) oder bezuglich anderer Anliegen (14.9%).

3.1.2 Akzeptanz von MS-Apps

Insgesamt war die Akzeptanz fir MS-Apps innerhalb der Stichprobe moderat
ausgepragt (M = 3.11, SD = 1.31, min. 1 max. 5), mit signifikant niedrigerer
Akzeptanz bei Personen ohne Nutzungserfahrung (M = 2.76, SD = 1.32, p = .040)
und hoheren Bewertungen unter den aktuellen Nutzern von MS-Apps (M = 4.33,
SD = 0.79, p < .001) im Vergleich zum Mittelwert. In den einzelnen
Korrelationsanalysen erwiesen sich die im klassischen UTAUT-Modell verankerten
Variablen sowie Intoleranz von Unsicherheit als wirksame Pradiktoren fir die
Vorhersage der Akzeptanz von MS-Apps. Nur eHealth Literacy blieb ohne Einfluss
auf das Kriterium.

In der multiplen Regressionsanalyse (Tabelle 1, s. Anhang), bei der die
Zusammenhange zwischen den Variablen simultan getestet wurden, konnten
Leistungserwartung und sozialer Einfluss als signifikante Pradiktoren der
Akzeptanz von MS-Apps identifiziert werden. Insgesamt konnte das adaptierte
Modell 63% der Varianz im Kriterium aufklaren.

Computerbezogene Selbstwirksamkeit wurde als partieller Mediator in der
Beziehung zwischen Intoleranz von Unsicherheit und Nutzungsabsicht bestatigt
(indirekter Effekt B = -.095, 95% CI -0.227, -0.01), d.h. der positive
Zusammenhang zwischen beiden Variablen kann teilweise durch
computerbezogene Selbstwirksamkeit erklart werden (Abbildung 3, siehe
Anhang). Dabei erwiesen sich die Kontrollvariablen Alter und Geschlecht als
statistisch bedeutsam (p < .001), MS-bezogene Selbstwirksamkeit erwies sich in
keinem Modell als signifikanter Mediator. Der Bildungsgrad sowie die Dauer der
MS-Erkrankung blieben in allen Modellen ohne Einfluss.

Daruber hinaus zeigte sich eine durch Fatigue moderierte Mediation im Fall des
durch computerbezogene Selbstwirksamkeit vermittelten Zusammenhanges
zwischen Intoleranz von Unsicherheit und Nutzungsabsicht. Konkret bedeutet dies,
dass bei durchschnittlichen (95% CI 0.23, 0.86) und hohen (95% CI 0.33, 1.28;
beide p < .001) Auspragungen von Fatigue ein gréBerer Einfluss von
Anstrengungserwartung auf die Akzeptanz zu erwarten ist, als Dbei
unterdurchschnittlichen Fatigue-Levels (Abbildung 4, Tabelle 2, siehe Anhang).

3.1.3 Ergebnisse der qualitativen Fragebogen-Items
Insgesamt nutzten 13 der 98 Teilnehmer (13.3%) die Option, offene Fragen im

Fragebogen zu beantworten, wobei 13 Antworten in die Kategorie ,Nutzen" fielen
und 10 Antworten in die Kategorie ,Herausforderungen® (Tabelle 3).
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Konstrukte Subjektiver Nutzen Herausforderungen
Leistungs- s Verbesserung kognitiver = Uberforderungserleben
erwartung Leistung durch kognitive Tests
s Aufkldrung Udber MS und s Unterforderungserleben
Behandlungsmaoglichkeiten im Sinne von wenig
s Pflege sozialer Kontakte interessant
Anstrengungs- s Umstandliches Ein- und
erwartung Ausloggen
Kontrollerleben = Uberblick ber den Verlauf s Eingeschrankte Export-
von MS durch und
Dokumentation Importméglichkeiten,
s Adharente Behandlung damit Einschrankungen
sicherstellen  (Erinnerung bei der Verlaufskontrolle

Medikamente, Arzttermine)
= Sicherstellen, dass der Arzt
recht hat

Tabelle 3
Zusammenfassung der Argumente zu Nutzen und Herausforderungen von MS-Apps (n=13).

Analog zu den vorangegangenen Ergebnissen erwiesen sich Argumentationen zum
Konstrukt der Leistungserwartung als sehr prasent. Argumentativ mit wenigen
Beispielen hingegen bedacht wurden die Ubrigen Variablen aus dem angepassten
UTAUT-Modell. Stattdessen fand sich eine Reihe von Argumenten, die sich
thematisch am besten mit dem Begriff des Kontrollerlebens bzw. dem Wunsch
nach Autonomie beschreiben lassen.

3.2 Ergebnisse der qualitativen Befragung

Anhand der vorab definierten Kriterien konnte eine weibliche Teilnehmerin (Frau
K.) aus der mittleren Altersgruppe (45 Jahre) gewonnen werden, die seit mehr als
21 Jahren an MS erkrankt ist. Frau K. hat einen akademischen Abschluss, ist
jedoch nicht berufstatig. Sie ist verheiratet und hat ein Kind. Frau K. verfligt Uber
keinerlei Erfahrungen mit MS-Apps. Das Interview wurde im hauslichen Umfeld
von Frau K. gefluhrt.

3.2.1 Interviewergebnisse mit Bezug zum Gespriachsleitfaden

Die Auswertung und Darstellung der Ergebnisse des Interviews folgt den
Kategorien des Gesprachsleitfadens in komprimierter Form. Exemplarisch flr die
jeweiligen Ergebnisse folgen erganzend entsprechende Aussagen, welche
reprasentativ fur diese Zusammenfassungen stehen.

Leben mit MS

Frau K. beschreibt MS nicht als eine chronische Erkrankung, sondern als eine
besondere Lebenssituation, in der sie mehr Uber sich und ihr Leben lernen kann.
MS sei ein Signal des Korpers, welches auf ,Hintergrundthemen™ im Leben
hinweist, welche bewaltigt werden sollten. Insofern sei nicht der Umgang mit MS
die Herausforderung, sondern der Umgang mit erlernten dysfunktionalen
Verhaltensweisen:

11
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[...] Was ich gelernt habe ist, ein bisschen milder mit mir selbst zu sein. [...]
Ich habe so viel gelernt dber mich und ich kenne auch viele Leute, denen es
dhnlich geht. Ganz oft ist Perfektionismus das Problem bei Leuten mit MS. [...]
MS ist eine Sprache meines Kérpers, die mir sagt, dass etwas in meinem Leben
nicht ausbalanciert ist.

Fatigue wird von Frau K. nicht als eine besondere Herausforderung flir Menschen
mit MS betrachtet, sondern als ein Symptom, von dem jeder Mensch aus
unterschiedlichen Griinden und unabhangig von MS in seinem Leben betroffen sein
kann. Jedoch manifestiere sich Fatigue bei MS auf eine spezifischere Art und
Weise:

[...] Ich habe auch Tage, an denen ich das Gefiihl habe, es wird mir alles zu
viel. Aber das hat nichts mit MS zu tun. [...] Wenn ich zum Beispiel nicht gut
geschlafen habe, dann geht die Schwéche in meine Beine, andere Menschen
fuhlen dies eben an anderen Stellen [..]. Aber das kbénnen auch
Lebensmittelunvertrdglichkeiten, Stress oder andere Dinge sein. Das hat jeder
Mensch und hat nichts mit MS zu tun.

Frau K. habe mit der Zeit gelernt, diese Signale ihres Koérpers bewusst
wahrzunehmen und sich die Ruhe zu génnen, die der Koérper in dieser Situation
bendtige. Gute Schlafhygiene, innere Ausgewogenheit sowie gesunde
Ernéahrungsgewohnheiten wiirde sie als hilfreich erleben, um den Einfluss von
Fatigue zu minimieren.

[...] Ich habe gelernt, darauf zu héren, was mein Kérper mir zu sagen hat. Ich
vertraue auf meine Intuition. Das kann keine App leisten.

Krankheitsmanagement durch eHealth-Angebote

Frau K. berichtet, dass Online-Suchdienste (Bsp. Google) Angebote seien, die zur
Informationssuche in Bezug auf Kérper und Gesundheit haufige Nutzung erfahren.
Sie gibt an, dass sie dabei MS-unspezifisch recherchiere, wobei das Smartphone
aufgrund der kleinen GréBe nur gelegentlich genutzt werde, vorrangige Nutzung
erfahre hingegen der Computer. Im Laufe ihrer Erkrankung habe Frau K. auch
online-Selbsthilfeforen oder MS-spezifische Informationen Uber ihren Computer
gesucht, mit der Zeit habe sie jedoch davon Abstand genommen. Grinde daflr
beschreibt Frau K. wie folgt:

[...] Angebote zu MS sind schrecklich. Das ist wie beim Doktor: sie zeigen mir
nur, was passieren kann mit MS und welche Medizin ich nehmen muss, da
muss man ja depressiv werden! [...] All die furchtbaren Sachen, die man (ber
MS lesen kann, sind fir mich Uberhaupt nicht interessant, weil ich immer
gefihlt habe, dass ich selbst aktiv etwas tun kann.

Nichtnutzung von MS-Apps (Vertiefung der quantitativen Befragung)

Wahrend Frau K. durchaus allgemeine Gesundheits-Apps nutzt, wird die
Anwendung von MS-Apps von Frau K. abgelehnt, weil sie das Label ,MS" tragen.
Eine Etikettierung in dieser Form wird gemieden:

12
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[...] Ich hatte noch nie etwas mit dem Label MS auf meinem Handy. [...] Ich
stelle mir das so &hnlich vor, wie wenn ich zum Arzt gehe. Ich werde nur mit
dem konfrontiert, wie es enden kénnte und das finde ich schrecklich. [...] Eine
App mit Namen MS-Kognition wirde ich nicht benutzen, weil ich dann wieder
das Label mit MS habe. [...] Mein Gehirn ist nicht schlechter, nur weil ich MS
habe. Es ist eher eine Frage, wie ich mein Gehirn benutze und wie ich es
behandle. Irgendwie braucht doch jeder Gehirntraining. Ich nutze keine Apps,
die mich etikettieren.

Intoleranz von Unsicherheit

Frau K. berichtet, dass Unsicherheit in Bezug auf ein Leben mit MS durch Arzte
und MS-Aufklarung geschirt werde. Dies sei auch ein Grund, weshalb eHealth-
Angebote, die auf der Grundlage der traditionellen ,,Schulmedizin®™ konzipiert sind,
durch sie keine Nutzung erfahren wirden. Wichtige Hilfen im Umgang mit
Unsicherheit seien stattdessen ein motivierendes soziales Umfeld, welches an ihre
Fahigkeiten glaube, ihre Religion, welche eine starke Gewichtung auf
Eigenstandigkeit und Proaktivitat lege sowie das Setzen persoénlicher Ziele.

[...] Ich glaube nicht an Medizin, weil sie mir nicht geholfen hat, sondern im
Gegenteil, sie hat meinem Kérper geschadet. [...] Da war diese Arztin vor 20
Jahren, die mir sagte, ich muss mein Studium abbrechen, das wére nicht gut
fiir mich. Da waren Arzte, die mir sagten, ich werde in ein paar Monaten im
Rollstuhl sitzen. Das ist nicht gut, das muss man mir nicht sagen. Man sollte
eher sagen, ich schaffe das und die Verantwortung fiir mein Leben bei mir
lassen. [...] Aber ich bin dankbar, dass ich einen starken Geist habe und mir
immer sehr hohe Ziele gesteckt habe. Das hat mir geholfen.

eHealth Literacy und Informationsbewertung

Das Internet und die damit verbundenen Médoglichkeit, Informationen zu
gesundheitsspezifischen Themen zu recherchieren, werden als wertvolle
Ressourcen wahrgenommen. Hinsichtlich der Suche und Bewertung von
Informationen im Internet stuft Frau K. sich als kompetent ein und nutzt das
generierte Wissen in vielfaltiger Weise. Die Suche im Internet gestaltet sich nicht
MS-spezifisch, sondern symptombezogen (,Nur weil ich einmal diese Diagnose
bekommen habe, bin ich nicht MS."). Eine Bewertung der Informationen erfolgt
mit Blick auf das persdnliche Wohlbefinden und die ,Passung™ mit der persénlichen
Lebenssituation sowie dem Potential, eigenen Anschauungen und Werten treu
bleiben zu kénnen (z.B. Proaktivitdt, Eigenstandigkeit), weniger mit Blick auf
medizinische Erkenntnisse.

3.2.2 Ableitung zusatzlicher Themen aus der qualitativen Erhebung
Neben den Themen, die durch den Gesprachsleitfaden vorgegeben waren, haben
sich in der Befragung weitere, teilweise redundante Themen, welche fur die

Akzeptanz von MS-Apps zusatzliche Relevanz haben kdnnten, herauskristallisiert.
Diese werden nachfolgend stichpunktartig zusammengefasst:
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personliche Einstellung zu MS
» Sinnfindung als Copingstrategie, in der Konsequenz eine optimistisch
gepragte Umdeutung der MS-Erkrankung
» Betonung von Eigenverantwortung jenseits des Medizinbetriebs
» Ablehnung von MS als Teil des Selbstbildes
» gesundheitsférderliches Verhalten als Schutzstrategie (Health Belief Model)
» subjektive Krankheitstheorien (Bsp. Perfektionismus als Krankmacher)

Einstellung zur konventionellen Medizin
= Rolle persdnlicher Erfahrungen (Bsp. Arzt-Patienten-Kommunikation)
*» Ablehnung von Pathologisierung und Defizitorientierung (Selbstschutz)
» Ablehnung von Etikettierung durch Label wie MS-Apps
» ggf. Relevanz der Dauer von MS und Zeitpunkt der Erstdiagnose

Praferenzen flr Selbsthilfe und weitere Copingstrategien
» Bedeutsamkeit von Autonomie-, Kontroll- und Selbstwirksamkeitserleben
» selbststandige Informationssuche (nicht unbedingt MS-bezogen)
» Relevanz des psychosozialen Umfelds und religioser Anschauungen

4. Diskussion

Das Ziel der Studie bestand darin, mdgliche Einflussfaktoren flir die Akzeptanz von
MS-Apps zum Selbstmanagement von MS zu untersuchen. Dabei lag ein
Schwerpunkt darauf, den subjektiv erlebten Nutzen und madgliche Barrieren
hinsichtlich der Nutzung von MS-Apps zu identifizieren. Da bisher kaum Kenntnisse
Uber mdogliche Wirkfaktoren vorliegen, kann dieser Studie ein explorativer
Charakter zugeschrieben werden, womit sie zudem als Einstieg in weitere
Forschung zur Akzeptanz von MS-Apps verstanden werden kann. Nachfolgend
werden die qualitativen Befunde und deren Einordnung in die Ergebnisse der
guantitativen Untersuchung (Apolinario-Hagen et al., 2018) diskutiert, um
abschlieBend Implikationen abzuleiten.

4.1 Hauptergebnisse und deren Einordnung in den Forschungsstand

In Bezug auf die UTAUT-Variablen spiegeln die Ergebnisse der qualitativen
Untersuchung die Signifikanz von Leistungserwartung als starksten positiven
Pradiktor von Akzeptanz wider. Dies steht im Einklang mit vorangegangenen
Studien (BenMessaoud, Kharazzi & MacDorman, 2011; Taiwo & Downe, 2013).
Innerhalb der offenen Fragen in der quantitativen Befragung konnten Erwartungen
an MS-Apps klar benannt werden, u. a. hinsichtlich einer Aufklarung zu MS,
Verbesserung der Kognitionsfahigkeit sowie Erweiterung von Mdéglichkeiten der
Kommunikation. Uber- bzw. Unterforderungserleben bei der Nutzung von MS-Apps
kédnnen wiederum diesen Erwartungen entgegenwirken. Im Mittel war die
Leistungserwartung in dieser Stichprobe eher gering ausgepragt (Apolinario-
Hagen et al., 2018) und kdnnte ein Hinweis darauf sein, dass die wahrgenommene
Passung der Inhalte von MS-Apps mit den Bedirfnissen von Menschen mit MS eher
gering ausfallt (Giunti et al., 2018).

Sozialer Einfluss im Sinne der subjektiven Norm wurde in der quantitativen
Befragung als weiterer signifikanter Pradiktor zur Verbesserung der Akzeptanz von
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MS Apps bestatigt. Auch dieser Befund ist konform mit friheren UTAUT-basierten
Studien (Hennemann et al., 2016). Operationalisiert wurde der soziale Einfluss
tiber die Uberzeugung, ob relevante Personen, wie Freunde, Familie und der
behandelnde Arzt, die Nutzung von MS-Apps als hilfreich erachten wirden. Im
Rahmen des Interviews konnte die Rolle des sozialen Umfeldes ebenfalls
unterstrichen werden. Davon ausgehend kann angenommen werden, dass auch
die Haltung bedeutsamer Personen zu digitalen Angeboten deren Akzeptanz
beeinflussen kann. Im Gegensatz zu dieser allgemeinen Aussage konnte im
Rahmen der qualitativen Erhebung eine grdBere Differenzierung vorgenommen
werden. So wurde eine Einflussnahme von medizinischem Personal und der MS-
Community gemieden, wahrend Bezugspersonen der Familie und des
Freundeskreises von groBer Bedeutung waren. Die Ergebnisse lassen darauf
schlieBen, dass Erwartungen hinsichtlich der Unterstlitzung bei der
Aufrechterhaltung von Unabhangigkeit sowie die Wertschatzung der individuellen
Situation und Lebensperspektive eine wichtigere Bedeutung austben kénnten.

Die Relevanz der anderen Pradiktoren (Anstrengungserwartung, erleichternde
Bedingungen, IU, eHealth Literacy) schien insgesamt eher nebensachlich zu sein
und konnte auch bei den freien Kommentaren in der quantitativen Befragung nicht
unterlegt werden. Zudem sind Fragen zur Rolle von Selbstwirksamkeit und Fatigue
offen geblieben. Allerdings ist anzumerken, dass es sich um eine sich selbst als
kompetent im Umgang mit Apps und digitalen Gesundheitsinformationen
einschatzende Stichprobe mit hoch ausgepragtem Selbstwirksamkeitserleben und
eher moderat ausgepragter Fatigue handelte (Apolinario-Hagen et al., 2018).
Dieses Muster spiegelte sich auch in den Antworten im Interview wider.

Stattdessen konnte ein weiteres Konstrukt exploriert werden, das flr die
Akzeptanz und Nutzung von mHealth-Angeboten wie MS-Apps entscheidend sein
kénnte, namlich Kontrollerleben bzw. der Wunsch nach Autonomie. So wird u.a.
der Wunsch deutlich, den Symptom- und Behandlungsverlauf der Erkrankung
sowie den Behandlungsverlauf zu dokumentieren und damit nachvollziehbar zu
machen. Personliches Kontroll- und Autonomieerleben kénnte die psychische
Befindlichkeit von MS-Betroffenen erklaren und kann damit als Pradiktor flr eine
optimistische Lebensorientierung und madglicherweise auch funktionale
Bewaltigungsstrategien fungieren (Sommerset, Peters, Sharp & Campbell, 2003;
Wiesmann, Machtemes & Hannich, 2001).

Neben der Exploration des potentiellen Nutzens durch die Anwendung von MS-
Apps lag der Fokus des qualitativen Interviews ebenso bei méglichen Barrieren.
Die Aussagen des Interviews geben Anlass zur Annahme, dass die Akzeptanz
externer Hilfsangebote lber die Zeit der MS-Erkrankung variiert. So kann aus den
Aussagen von Frau K. abgeleitet werden, dass offenbar in den ersten Jahren nach
der Diagnosestellung eine gréBere Offenheit gegenlber Hilfsangeboten aufgrund
eines erhohten Informationsbedarfes bestand. Dieser Befund steht auch im
Einklang mit Ergebnissen aus Fokusgruppen zur Suche von Online-
Gesundheitsinformationen (Colombo et al., 2014). Im Falle von Frau K. war dieses
BemUiihen um Unterstlitzung jedoch mit viel Frustration verbunden, die letzten
Endes in der Ablehnung aller Angebote, die auf einem pathogenetisch orientierten
Paradigma der Medizin beruhen, miindete. Dabei schien die Sorge vor
Stigmatisierung durch eine chronische Erkrankung wie MS ein Thema zu sein,
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welches sich durch alle Aspekte der Befragung zog und offensichtlich in diesem
Fall eine der gréBten Barrieren fur die Akzeptanz von MS-Apps zu sein scheint.

MS-Apps kdénnen damit offenbar nicht nur eine Ressource darstellen, sondern
bilden gleichzeitig ein Medium, Uber welches soziale Reprasentationen uber
Erkrankungen transportiert werden kénnen - und das mit entsprechenden
Konsequenzen flir Betroffene. GemaB der Theorie sozialer Reprasentationen sind
Annahmen Uber Gesundheit und Krankheit vor dem Hintergrund standiger sozialer
Interaktionen innerhalb kultureller Traditionen konstruiert (Moscovici, 1984). So
konnten Vaughan, Morrison und Miller (2003) nachweisen, dass
Krankheitsreprasentationen bei Menschen mit MS gréBtenteils das aktuelle
medizinische Wissen Uber diese Erkrankung widerspiegeln, in der die mit der
drohenden Degeneration verbundenen Konsequenzen ohne Aussicht auf Heilung
vordergrindig sind. Denkt man das Angebot von MS-Apps in diesem Sinne kritisch,
so verstarken sie ein Bild von Menschen mit MS, die kognitiven Einschrankungen
unterliegen, eine Anféalligkeit flir mentale Erkrankungen aufweisen, die mit
kdrperlichen Dysfunktionen zu kdampfen haben und die von medizinischer Expertise
abhangig sind.

Der Gebrauch von Labels wie ,MS-Patient" oder ,MS-Apps" kann diese defizitare
Perspektive zusatzlich unterstreichen. Reprasentationen wie diese stlitzen sich auf
das Konzept der Pathogenese, welches viele Fragen in Bezug auf MS (noch)
unbeantwortet lasst und damit Spielraum fir groBe Unsicherheiten und damit
verbundene hohe Kosten fir die Betroffenen ldasst. Genauso wie eine Landkarte
aber nicht die Landschaft und ein Bild nicht die Sache ist, die es darstellt, so ist
auch eine Krankheitsreprasentation nicht der Zustand eines Menschen selbst,
sondern allenfalls ein Modell, das man sich von seinem Zustand macht (Hammel,
2016; Korzybski, 2010). In diesem Sinne kdnnen die Aussagen von Frau K. im
Interview als ein Versuch interpretiert werden, sich diesem Paradigma zu
entziehen und stattdessen fir sich das Recht zu beanspruchen, ein eigenes
positiveres Bild von ihrer Lebenssituation mit MS zu entwerfen. Diese Haltung
erinnert an das Konzept der Salutogenese von Antonovsky (1987). Das
salutogenetische Paradigma leugnet nicht die moglichen Herausforderungen beim
Leben mit MS, aber anstatt den Fokus auf Defizite zu lenken, sensibilisiert sie fir
mehr Achtsamkeit im Umgang mit den eigenen Ressourcen. Dies kann darin
minden, mehr Verstandnis fir die eigene Situation zu zeigen, die mit MS
einhergehenden Unsicherheiten im Leben zu integrieren und eine wirdevolle
Akzeptanz zu entwickeln (Beland, 1985; Flensner & Rudolfsson, 2016; Romagosa,
2010).

Vor dem Hintergrund dieser Uberlegungen kann angenommen werden, dass eine
Motivation, die lediglich darauf abzielt, Degeneration zu vermeiden, wenig
zielflhrend und kraftezehrend sein kann, wahrend eine salutogene Perspektive
maoglicherweise eine grdBere Akzeptanz von mHealth-Angeboten generieren
kénnte. Der hdéhere Anteil von Personen in der Gesamtstichprobe, die andere
unspezifische mHealth-Angebote als MS-Apps nutzten, kénnte ein Hinweis darauf
sein, dass das Label ,MS"™ mit negativen Assoziationen verbunden wird.
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4.2 Implikationen fiir die Praxis

Letzten Endes stellt sich die Frage, welche Schlussfolgerungen sich aus den
Ergebnissen ableiten lassen, um die Akzeptanz von MS-Apps in der Praxis zu
erhdhen. Mit Blick auf Leistungserwartung als starksten einflussnehmenden Faktor
sollten die Unterstlitzungsmoglichkeiten beim Selbstmanagement durch MS-Apps
transparent kommuniziert werden. Die Aufklarung Uber deren potentiellen Nutzen
sollte dabei nicht ausschlieBlich Gber soziale Medien erfolgen. Insbesondere die
bestatigte Rolle des Einflusses von Bezugspersonen lasst Uber eine Integration des
sozialen Umfeldes in die Behandlung von Menschen mit MS unter Verwendung von
mHealth-Losungen neu nachdenken. Dies muss nicht zwingend durch arztliche
Fachkrafte erfolgen, sondern kdénnte zusatzlich durch begleitende familiare
Beratungsangebote realisiert werden. Insofern diese den Blick flir eine
ressourcenorientierte Perspektive scharfen, kdnnen sie eine Hilfe sein, die mit MS
verbundenen Unsicherheiten im Leben zu integrieren und funktionale Strategien
im Umgang mit MS zu finden. Die Rolle des sozialen Einflusses beschrankt sich
jedoch nicht ausschlieBlich auf das familiare Umfeld, sondern erstreckt sich ebenso
auf medizinisches Personal. So kénnten Arzte, welche mHealth-Angebote in ihr
Behandlungskonzept integrieren, durchaus die Akzeptanz flr derartige Angebote
erhdhen. Eine Aufkléarung Gber den potentiellen Nutzen von MS-Apps nicht nur fr
Betroffene, sondern ebenso flir medizinisches Personal ware damit ein nachster
logischer Schritt. So kédnnten MS-Apps z.B. im Rahmen der Patientenaufklarung
oder bei der Dokumentation des Symptomverlaufs zum Einsatz kommen und damit
einer besseren Vernetzung und Kommunikation zwischen Patienten und Arzt im
Alltag dienlich sein.

Das traditionelle Bild des Patienten als hilfesuchenden Rezipienten, der von
arztlichen MaBnahmen abhangig ist, scheint auch die 6ffentliche Wahrnehmung
des Nutzens von MS-Apps zu schmalern. So spiegeln die Ergebnisse dieser Studie
den Wunsch nach mehr Kontrollerleben und Selbstbestimmung wider. So kann
angenommen werden, dass MS-Apps, die als Tool zur Verbesserung des MS-
Selbstmanagements und mit dem Bild von einem Patienten als , Experte seines
Lebens" verstanden werden, eine héhere Akzeptanz unter potentiellen Anwendern
finden kdénnten als viele bereits existierende Hilfsangebote. Insofern kann der
Befund aus der qualitativen Studie durchaus als ein Pladoyer fiir die Expertise des
Patienten verstanden werden, die mdglicherweise in der Praxis mehr Gelegenheit
zur Entfaltung braucht. MS-Apps kdénnten an der Schnittstelle zwischen dem
medizinischen Personal als ,Experten fur Erkrankungen" und dem Patienten als
~EXperten flr das eigene Leben™ eine vermittelnde Funktion einnehmen. Insofern
kénnen diese Uberlegungen hilfreich sein, um fiir die Entwicklung von
transdiagnostischen Apps fur MS mit einem Schwerpunkt auf salutogenetischen
Aspekten zu sensibilisieren.

4.3 Limitationen

Beim quantitativen Teil ist das Studiendesign als Haupteinschrankung zu nennen,
welches aus einer querschnittlichen Online-Befragung mit angepassten Skalen
bestand und daher keine kausalen Schlisse Uber die gefundenen
Wirkzusammenhdnge zuldsst. Ebenso stellt die relativ kleine und hoch selektive
Stichprobe eine weitere Einschrankung dar, die mit Nachteilen insbesondere fir
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die Uberpriifung der Mediations- und Moderationshypothesen verbunden gewesen
sein durfte. Auch kénnte die Beschrankung auf den Begriff ,MS-Apps" den Fokus
zu sehr eingeengt haben, weshalb zukinftige Studien weitere Angebotsformate
berlcksichtigen sollten. Interessanterweise war die Dauer der MS-Erkrankung
keine relevante Kontrollvariable. Zuklinftige Studien kénnten Uber eine zusatzliche
Erhebung des MS-Verlaufstyps sowie die differenzierte Ermittlung der Intensitat
der erlebten Beintrachtigungen durch MS bzw. die Symptomschwere
moglicherweise mehr Aufschluss Uber bedeutsame, interindividuell variierende
Einflussfaktoren geben. Hierbei ist jedoch bei MS als ,Krankheit mit 1000
Gesichtern® zu beachten, dass eine Vielzahl an sehr unterschiedlichen
Beschwerden und Symptomenbereiche zu beriicksichtigen ware. Ublicherweise
erfassen Fragebdgen zur Symptombelastung vor allem neurologische und
kdrperliche Beeintrachtigungen. Mit dem wahrgenommenen Einfluss von Fatigue
sowie dem Grad der Behinderung und der Frage nach dem Vorliegen von
kognitiven Einschrankungen sind in dieser Studie nur Teilaspekte berlcksichtigt
worden.

Bei der qualitativen Erhebung ist anzumerken, dass nur eine Teilnehmerin, die
lediglich die Perspektive einer Nichtnutzerin von MS-Apps naher beleuchten
konnte, im zeitlich eng gesetzten Studienzeitraum rekrutiert werden konnte. Fur
weitere Studien im gemischten Design ist eine gréBere, heterogene Stichprobe flr
die quantitative Erhebung zu empfehlen, bei der sich mehr Mdéglichkeiten zur
Teilnehmerrekrutierung aus einer Region ergeben kénnten. Zusatzlich, sollte der
Einsatz von Fokusgruppen anstelle von Einzelinterviews erwogen werden.
Fokusgruppen bieten einerseits den Vorteil, dass unterschiedliche Perspektiven mit
geringerem Aufwand als bei Einzelinterviews ermittelt werden kdénnen und
anderseits verschiedene Bedirfnisse umfassender erfasst und Menschen mit MS
so aktiv in die Weiterentwicklung von Gesundheitsangeboten eingebunden werden
kédnnten (Sgoifo et al.,, 2015). Eine Variante im Bereich digitaler
Gesundheitsangebote stellen dabei Online- bzw. Videokonferenz-gestutzte
Fokusgruppen dar (Avis, van Mierlo, Fournier & Ball, 2015). Der Einsatz derartiger
Fokusgruppen kénnte regionale wie auch mobiltatsbedingte Barrieren liberwinden
helfen und somit mehr Moglichkeiten bieten, um Teilnehmer flr zusatzliche
qualitative Erhebungen zu rekrutieren.

4.4 Schlussfolgerungen

AbschlieBend gilt es zu bedenken, dass es nicht ,eine MS" gibt, sondern
verschiedene Manifestationen, welche mit ganz unterschiedlichen
Herausforderungen und Praferenzen flr Selbsthilfe gekoppelt sind. Die
Komplexitat der Symptome dieser Erkrankung mit 1000 Gesichtern in
standardisierte MS-Apps zu verpacken, scheint ein ungeheuerliches Unterfangen
und wird in den seltensten Fallen den multiplen Schicksalen gerecht. So wird
maoglicherweise eine App zur Aufklarung von MS in den Jahren nach der
Erstdiagnose eher Nutzung erfahren als nach 25 Jahren Leben mit MS. Ebenso wird
eine App zur Verbesserung kognitiver Fahigkeiten unter MS-Patienten bevorzugt
diejenigen erfassen, welche aktuell diesen Bedarf fir sich sehen. Der Fokus auf die
Erkrankung bei der Entwicklung von MS-Apps kann damit nur ansatzweise den
Bedurfnissen potentieller Anwender gerecht werden. Was jedoch die multiplen
Schicksale der Betroffenen in den meisten Fallen vereint, ist deren Wunsch, das
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Leben mit und trotz MS langfristig selbstbestimmt zu leben. Die Ergebnisse dieser
Studie geben Anlass zu der Annahme, dass mHealth-Angebote zur Férderung
dieser ressourcenorientierten und selbstbestimmten Haltung mit gréBerer
Akzeptanz verbunden sein kénnten.

Anmerkungen
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Anhang
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Abbildung 2: Aktuelle Nutzung von MS-Apps (n = 18).

Kognitives Training

B SE 8 T p-Wert TOoL VIF
Konstante -.56 77 -73 46
Leistungserwartung .63 12 A7 5.32 .00 .52 1.92
Anstrengungserwartung .09 13 .06 .70 48 .62 1.6
Sozialer Einfluss 42 13 .33 3.33 .00 42 2.40
Erleichternde .07 13 .04 .51 .61 .64 1.56
Bedingungen
Intoleranz von .09 .09 .06 .90 .37 .79 1.27
Unsicherheit
eHealth Literacy -.04 14 -.02 -.30 77 .78 1.28

Anmerkungen. Abhéngige Variable: Nutzungsabsicht bzw. Akzeptanz von MS-Apps; ** p < .01.

Tabelle 1. Multiple Regressionsanalyse zum adaptierten UTAUT-Modell (N = 98).
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Indirekter Effekt = .01 (C-SWK =-.09)
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Abbildung 3: Darstellung des signifikanten Mediationsmodells mit Computer-Selbstwirksamkeit als
Mediator beim Zusammenhang zwischen Intoleranz von Unsicherheit und der Akzeptanz von MS-
Apps (N = 98).

Anmerkungen zu Abb. 3. Modell 5 bezieht sich auf den flinften von sechs untersuchten Pradiktoren
im Studienmodell (Intoleranz von Unsicherheit, s. Abb. 1). Abklrzungen: IU= Intoleranz von
Unsicherheit (Pradiktor 5); C-SWK = Computer-bezogene Selbstwirksamkeit; MS-SWK = MS-
bezogene Selbstwirksamkeit (Mediatoren) ; Akz. = Akzeptanz (Kriterium). Werte vor Schragstrich =
Effekte fur C-SWK, kursive Werte hinter Schragstrich = Effekte fir MS-SWK. Indirekter Effekt bezieht
sich auf beide Mediatoren im multiplen Mediationsmodell. Effekt Pradiktor — Kriterium: direkt (in
Klammern totaler Effekt). ** p < .01; * p < .05. Nur C-SWK und nicht MS-SWK war ein signifikanter
Mediator.
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------ Fatigue M + 1SD *

------- Fatigue M *

4,004 .
/

Fatigue M - 1SD

Akzeptanz
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Anstrengungserwartung

Abbildung 4: Darstellung der Interaktion zwischen Anstrengungserwartung und Fatigue bei dem
Effekt auf die Akzeptanz von MS-Apps (N = 98).

Anstrengungserwartung Fatigue Akzeptanz
3.0 -15D=2.14 2.6
3.8 M=3.31 3.1
4.6 + 15D =4.48 4.0

Tabelle 2. Werte von Anstrengungserwartung und Akzeptanz in Abhangigkeit der Auspréagung von
Fatigue (N = 98).
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