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Zusammenfassung

Der miindige, informierte Patient wird von Politik und Medien zunehmend als Ideal im Gesundheitswesen verkiin-
det. Empowerment stellt dabei einen Prozess dar, mit dem Menschen beféhigt werden sollen, Eigenverantwortung
zu iibernehmen. Schulungen werden dabei als wesentliches Instrument genutzt. Im Begriff mit enthalten ist der
»expert patient«, der wissenschaftliche Sachverhalte kritisch betrachten kann, gleichzeitig eigene Werte reflektiert
und kompetent ist, in der Interaktion mit Gesundheitsdienstleistern seine Interessen zu vertreten. Im Bereich von
Diabetes und des Asthma haben sich Konzepte zur Stirkung des Selbstmanagements bewéhrt. Hier konnte gezeigt
werden, dass bessere Gesundheitsoutcomes erreicht werden konnen. Compliance und Adhérenz miissen vor die-
sen Uberlegungen gerade bei chronisch Kranken kritisch hinterfragt und auf den Betroffenen hin neu definiert
werden. Bei Multipler Sklerose (MS) werden seit Einfiihrung der immunmodulierenden Therapien immer wieder
die schlechte Therapiequote und Adhdrenz beklagt, obwohl die Daten teilweise fiir rationale und verantwortliche
Entscheidungen auf der Patientenseite sprechen. Das Modell der partizipativen Entscheidungsfindung kann bei
MS als in vielen Situationen ideales Modell der Entscheidungsfindung angesehen werden, vor allem, wo die
Evidenzen fiir die Wirkungen und Nebenwirkungen der Therapien nicht eindeutig sind. Dariiber hinaus haben
neue Untersuchungen gezeigt, dass MS-Patienten ein hohes Maf3 an Entscheidungsautonomie wiinschen, das
Risikowissen aber nicht gro8 ist. Um zu kldren, inwiefern evidenzbasierte Informationen Selbstmanagement bei
MS fordern kénnen, werden 2006 zwei randomisierte Studien abgeschlossen werden.

Schliisselwdrter: Empowerment, Adhirenz, Compliance, Multiple Sklerose, partizipative Entscheidungsfindung,
Selbstmanagement

Empowerment, adherence, evidence-based patient information and shared decision making - slogans or
keywords?

C. Heesen, B. Berger, J. Hamann, J. Kasper

Abstract

Patients and health authorities increasingly claim active patient roles in health care decision-making processes.
Empowerment strategies may help patients to take increased responsibility of their lives. Empowerment includes
the concept of the ‘expert patient’, who critically appraises scientific evidence, reflects on his own values and com-
petently interacts with health professionals. This concept of self-management has demonstrated positive effects
on health outcomes in asthma and diabetes patients. Based on this, the old concept of treatment adherence and
compliance should be revised and defined from a patient-centered position, especially in chronic conditions.

In multiple sclerosis (MS), low treatment rates and low adherence to treatment regimen have been repeatedly
reported. It is however unclear if this is due to a lack of information or actually reflects rational and responsible
decisions. Since available therapies are only partially effective in MS, it is a prototypic condition for a shared
decision making process. Recent studies have shown that MS patients claim autonomous decisional role prefer-
ences but that their knowledge on risks is low. To clarify if evidence-based patient information is able to enhance
autonomous roles two randomised trials are currently under way and will be finished by the end of 2006.
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Einleitung

Dominierten frither schamanistisch-religiose Rituale, so
wandelte sich mit der Aufklarung und der Entwicklung der
Naturwissenschaften die Vorstellung vom idealen Arzt zu
einem wissenden, fiirsorglich véterlichen Beschiitzer (pa-
ternalistische Rolle). In den letzten 30 Jahren hat ein fun-
damentaler Umbruch in der Bewertung der Beziehungen
von Arzt und Patienten stattgefunden. Inzwischen gilt der
miindige informierte Patient (autonome oder informierte
Rolle), der Gesundheitsentscheidungen selbst {ibernimmt,
als Ideal.

Wie iiberall werden auch im und iiber das Gesundheitswe-
sen Diskussionen auf der Basis von Schlagworten gefiihrt.
Diese Schlagworte stehen als Bedeutungstriager kompri-
miert fiir ganze Paradigmen, die einen revolutioniren Zau-
ber haben. Die Qualitdt der Diskussionen, die mit solchen
Worten gefiihrt werden, leidet, wenn die Begriffe unter-
schiedlich belegt und unscharf definiert sind. Dann ver-
kehrt sich der Zauber ihrer Prignanz in die Konservierung
von Missverstindnissen.

Der Begriff Empowerment ist dafiir ein Beispiel. Er ent-
stammt der amerikanischen Gemeindepsychologie und
wird dem Sozialwissenschaftler Julian Rappaport zuge-
schrieben. Rappaport definiert Empowerment als einen
Prozess, bei dem Menschen lernen, ihr eigenes Leben zu
meistern (»by which people gain mastery over their lives«
[28]). Empowerment stellt in der Sozialpddagogik einen
Ansatz fiir ressourcenorientierte Interventionen dar. Der
Begriff bezeichnet Strategien und Mallnahmen, die geeig-
net sind, das Maf an Selbstbestimmung und Autonomie im
Leben der Menschen zu erhéhen und sie in die Lage zu
versetzen, ihre Belange (wieder) eigenmaichtig, selbstver-
antwortet und selbstbestimmt zu vertreten und zu gestalten.
Empowerment bezeichnet sowohl den Prozess der »Selbst-
bemichtigung« als auch die professionelle Unterstiitzung,
die die Betroffenen befdhigt, ihre Gestaltungsspielraume
und Ressourcen wahrzunehmen und zu nutzen. Im Bereich
der Diabetesschulungsprogramme war es insbesondere
R. M. Anderson, der den Empowerment-Ansatz aufgriff.
Laut seiner Definition erh6ht Empowerment die Autono-
mie des Patienten und erweitert seine Entscheidungsmog-
lichkeiten [8].

Anderson zufolge sollen Schulungen dazu befdhigen, Pro-
blemldsungskompetenzen zu entwickeln oder zu vergro-
Bern, Werte zu kldren und sich individuelle Ziele zu setzen.
Das Ziel ist die Kompetenz, informierte Entscheidungen
zu treffen. Entsprechend werden Selbstwahrnehmung und
Werte-Kongruenz (die Ubereinstimmung von Patienten-
entscheidungen mit eigenen Zielen) als Erfolgsparameter
fiir Evaluationen solcher Programme nahegelegt. Ander-
son fundierte seinen Evaluationsansatz in der Theorie der
Selbstwirksamkeitserwartung nach A. Bandura [8]. Nach
16 Jahren reflektiert Anderson seine Bemithungen um die
Implementierung von Empowerment-Schulungsprogram-
men und stellt fest, dass oft Compliance-Techniken statt
Empowerment-Techniken zur Anwendung kommen, was

dem urspriinglichen Ansatz zuwiderlduft. Dieses Phéno-
men erklart Anderson mit dem in der Arzt-Patient-Inter-
aktion dominierenden Paradigma [18] der Akutmedizin, in
dem der Arzt Verantwortung FUR den erkrankten Patienten
ibernimmt [1]. Dieses Paradigma dominiert in der medi-
zinischen Sozialisation aller Arzte. Besonders im Bereich
chronischer Erkrankungen erweist sich diese Verantwor-
tungsschieflage jedoch als hinderlich, da die Betroffenen
ein Leben lang mit ihrer Erkrankung kompetent umgehen
miissen. Eine Umverteilung der Verantwortung sieht fiir
Mitarbeiter im Gesundheitswesen eine Kooperation mit
den Patienten vor: Patienten werden mit notwendigen In-
formationen, Erfahrungen und Unterstiitzung versorgt, um
ein bestmogliches Selbstmanagement zu gewéhrleisten.
Die Qualitit orientiert sich an den Priorititen und Zielset-
zungen der Patienten [1].

Patienten definieren dabei ihre eigene Kompetenz durch
folgende Dimensionen: sich den Herausforderungen der
Erkrankung zu stellen, sich auf eigene und fremde Res-
sourcen zur Krankheitsbewiltigung besinnen zu konnen,
diese Ressourcen nutzen zu kdnnen, dabei personliche Be-
diirfnisse zu beriicksichtigen, eigene Zielsetzungen zu ver-
folgen und Autonomie zu wahren [23].

Im Bereich der Behandlung von chronischen Erkrankungen
wie Diabetes (Typ 1) oder Asthma handelt und entscheidet
der Patient iiber weite Strecken eigenstindig, vor allem im
Management von Asthmaanfillen und in der Blutzucker-
einstellung. Die Voraussetzungen fiir eine hohe Entschei-
dungsqualitit liegen hier mehr im Autonomiebereich des
Patienten. Umfassende Schulungsprogramme [32] konnten
nachhaltige Effekte auf ein autonomes Patientenverhalten
erzeugen. Dabei ist aber entscheidend, dass Schulungspro-
gramme im umfassenden Sinne Handlungskompetenzen in
Alltagssituationen trainieren und individuelle Riickkopp-
lungen mit dem Schulungspersonal ermdglichen. Program-
me zur Schulung von Typ 1-Diabetikern werden diesen An-
spriichen in hervorragender Weise gerecht und konnten sich
so auch im internationalen Mafistab durchsetzen [20].
Empowerment stellt einen Sammelbegriff fiir Patienten-
kompetenzen dar und verweist auf den informierten expert
patient [5], der zum einen kritisch Therapieansétze bewer-
tet und zum anderen personliche Werte und Ziele reflek-
tiert. Dabei klingt im Begriff des expert patient aber auch
die soziale Kompetenz in der Auseinandersetzung mit Ge-
sundheitsdienstleistern mit. Badcott [2] bewertet die Pro-
klamation dieser Patientenkompetenzen durchaus kritisch,
insofern die Beurteilungskompetenzen des expert patient
iiberschitzt werden konnten und dabei die drztliche Exper-
tise nicht geniigend genutzt wird. Hier zeigt sich die Dop-
pelrolle des Begriffs als Reiz- und Zauberwort wie auch
seine definitorische Unschirfe.

Wird eine stirker um sich greifende »(Selbst-)Erméchti-
gung« von Patienten den Arzten ihre Kompetenzen aus der
Hand nehmen? Kann eine Stiarkung im Management eige-
ner Entscheidungen Patienten moglicherweise sogar sché-
digen oder dngstigen? Steht Empowerment im Gegensatz
zu Compliance oder Adhdrenz?
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Compliance und Adhdrenz

Der Begriff Adhdrenz bezeichnet, wie sein in Verruf ge-
kommener Vorginger, die Compliance, das Ausmal} der
Treue oder des Gehorsams beim Befolgen von &rztlichen
Empfehlungen. Doch diese Formulierung weckt ambiva-
lente Assoziationen. Denn wer ist im sozialen System Ge-
sundheit denn wem gegeniiber zu Treue verpflichtet? Aus
der Patientensicht stellt Non-Compliance manchmal gerade
einen Versuch dar, Kontrolle {iber das eigene Leben zu be-
halten, sich selbst treu zu bleiben [15]. Ob eine medizini-
sche Kontrolle {iber Patienten {iberhaupt moglich ist, muss
als hochst fragwiirdig gelten. Im besten Fall sieht ein chro-
nisch Kranker seinen Arzt vier Stunden im Jahr. Diesen
stehen pro Jahr 8.756 Stunden gegeniiber, die der Patient
alleine mit seiner Krankheit umgehen muss. Kann da tiber-
haupt von érztlicher Kontrolle die Rede sein?

Fakt ist, dass die Raten der Nicht-Adhdrenz zum Teil im-
mens sind und von 20—85 % [35] reichen. Bei chronischen
Krankheiten liegen die Raten der Adhidrenz zu Medika-
tionsregimen um 50% [6]. Raten fiir andere medizinische
MafBnahmen (z.B. Gewichtsreduktion, Sport) liegen noch
niedriger. Die klinischen Folgen werden als weitreichend
angesehen, im Transplantationsbereich geht man bei 25 %
der auftretenden AbstoBungen von fehlender Medikations-
Adhirenz als Ursache aus [19]. Die gesundheitsokonomi-
sche Bedeutung von Nicht-Adhdrenz ist bedeutend [30].
Im Bereich klinischer Studien steht und fallt die Qualitét
wissenschaftlicher Wirksamkeitsnachweise von Therapien
mit der Adhérenz der Teilnehmer. Generell werden Studien
mit 10—20% Drop-outs kalkuliert; 80% Medikationsein-
nahme werden als untere Akzeptanzgrenze angesehen, bei
nur miBiger Evidenz fiir eine Giiltigkeit dieser Annahmen
iiber verschiedene Indikationen hinweg [31]. Adhérenzpro-
bleme in klinischen Studien erfordern eine Kompensation
durch eine entsprechende Erhéhung der Patientenzahlen.
Sie beeintrichtigen aber auch die Motivation des Studien-
personals und kdnnen sogar zum vorzeitigen Abbruch von
Studien fiihren.

Gegen den unmittelbar naheliegenden Schluss, im nicht
adhdrenten Verhalten von Patienten zeige sich deren Unfa-
higkeit, Verantwortung fiir ihre Therapie zu iibernehmen,
spricht eine Analyse von Flanagan [10]. Danach scheinen
passive Griinde wie beispiclsweise das Vergessen einer
Medikationseinnahme nur eine untergeordnete Rolle zu
spielen (ca. 20 %). Wichtige andere Griinde sind die Sorge
um Nebenwirkungen (20 %), Kosten (17 %), der Wunsch
der eigenen Kontrolle (14%) oder Zugangsprobleme
(10%). Auch die subjektive Qualitdt der Beziehung zwi-
schen Patient und Gesundheitsdienstleistern wirkt sich auf
die Adhdrenz aus [36]. Da in der Nicht-Adhédrenz neben
einem Mangel an Verantwortungsbewusstsein also auch
Autonomiebestrebungen zum Ausdruck kommen, sind an
den Patienten gerichtete weitere Appelle und Information
nur bedingt erfolgreich. Ein Cochrane Review zu Metho-
den der Adhdrenzverbesserung [11] zeigt, dass kurzfris-
tige Erfolge erzielt werden, langfristig, insbesondere bei
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chronischen Erkrankungen, aber wenig ausgerichtet wer-
den kann.

Inwieweit aber die eigenmichtige Verdnderung von Be-
handlungsregimen unverantwortlich ist, hingt zum einen
vom Nutzen der Therapie, zum anderen von der Qualitit
des Prozesses ab, der zu einer Therapieentscheidung fiihrte.
Wie zu zeigen sein wird, hingen beide Aspekte eng mitein-
ander zusammen. Der Nutzen einer Therapie ist eine proba-
bilistische Grofe, die als Nutzen-Nebenwirkungs-Kosten-
Verhiltnis verschiedene Parameter integriert. Die Qualitét
des Entscheidungsprozesses misst sich daran, ob die ge-
wihlte Maflnahme eine den Werten des Patienten entspre-
chende Abwigung von mdglichem Nutzen und Schaden
darstellt [24]. Demnach hat ein vom Gesundheitsdienst-
leister definierter (und wissenschaftlich belegter) Nutzen
wenig Bedeutung, wenn er nicht auch in der Wertehierar-
chie des Patienten vorkommt [15].

Adhédrenz und Compliance bei MS

Ein Blick auf Adhédrenz-Phdnomene im Bereich der Mul-
tiplen Sklerose zeigt dies ganz deutlich:

Daten der Industrie und wissenschaftliche Untersuchungen
zeigen eine Abbrecherquote von 30—40% im 1. Jahr nach
Beginn einer Interferontherapie [27]. Die wichtigsten Griin-
de stellen dabei die Beeintrachtigung durch Nebenwirkun-
gen und das Fehlen eines subjektiv wahrnehmbaren Nut-
zens der Therapie dar [26, 29, 37]. Am hdufigsten brechen
Patienten mit einem relativ hohen Beeintrachtigungs-Score
(EDSS) und einem sekundér chronischen Verlaufstyp der
MS die Therapie ab. Eine irische Studie stellt einen Zusam-
menhang zwischen Zeitpunkt und Grund des Abbruchs dar,
wobei nebenwirkungsbedingte Abbriiche friih (nach einem
Jahr) und Abbriiche wegen ausbleibender Wirkung spéter
(nach drei Jahren) gehduft auftreten [26]. Eine Untersu-
chung von Mohr [22] belegt aulerdem einen Zusammen-
hang zwischen der Neigung, die Therapie abzubrechen,
und falschen Erwartungen an die Therapie. In der Nicht-
Adhidrenz zur Immuntherapie spiegelt sich demnach die
Evidenz zu deren Wirksamkeit: schlechtes Ansprechen bei
fortgeschrittener Behinderung oder sekundér chronischem
Verlauf, Haufigkeit von Nebenwirkungen. Patienten, deren
Zustand sich unter Therapie nach drei Jahren nicht stabili-
siert hat, gelten als Non-Responder. Patienten, bei denen
Nebenwirkungen nach einem Jahr noch nicht nachgelassen
haben, konnen damit auch im weiteren Verlauf kaum noch
rechnen. Patienten, die eine Immuntherapie abbrechen,
wenn sie die Grenzen und Begleiterscheinungen eines
moglichen Nutzens erfahren, treffen moglicherweise ver-
spétet eine kritische, selbstbestimmte Entscheidung. Wiren
sie sich friiher iiber die zu erwartenden Konsequenzen klar
geworden, hitten sie der Behandlung vielleicht nicht zu-
gestimmt. Mit anderen Worten: Nicht-Adhdrenz kann auch
auf einer verantwortungsvollen und rational nachvollzieh-
baren Entscheidung basieren, bzw. Ausdruck von Entschei-
dungsautonomie sein.



Empowerment, Adhdrenz, evidenzbasierte Patienteninformation und partizipative Entscheidungsfindung

UBERSICHT

Informierte Entscheidungsfindung

Eine Reihe von Konzepten zur Verbesserung der Gesund-
heitsversorgung zielt auf die Qualitdt von Behandlungsent-
scheidungen ab. Aus diesen Konzepten heraus wurden zum
einen MaBnahmen entwickelt, die eine moglichst fundierte
Information des Patienten und damit eine evidence based
informed patient choice anstreben. Derartige Informatio-
nen miissen in einem aufwendigen Prozess entwickelt wer-
den und bestimmten Kriterien geniigen [34] (Tabelle 1).

Kriterien evidenzbasierter Patienteninformation

Evidenzgrade angegeben

Klinisch relevante Endpunkte berichtet
Zusatzliche graphische Darstellung
Risikodarstellung in absoluten Zahlen
Nutzen und Schaden gleichwertig dargestellt
Ausgewogen und leshar

yUduouduu

Patienten in Erstellungsprozess einbezogen

Tab. 1: Kriterien evidenzbasierter Patienteninformation

Aus der Idee der Patienten-zentrierten Medizin [3] hat sich
das Konzept des shared decisison-making (SDM deutsch:
partizipative Entscheidungsfindung, [4]) entwickelt, das
von der Vorstellung geprégt ist, dass die subjektive Per-
spektive des Patienten in den medizinischen Prozess einbe-
zogen werden muss, um eine effektive, gute Medizin her-
vorzubringen [39]. SDM beschreibt eine bestimmte Metho-
de der Entscheidungskommunikation, die den sorgfdltigen
gegenseitigen Austausch von Informationen betreibt und
sich flexibel an das vom Patienten geduBerte Autonomie-
bediirfnis anpasst [7].

Neuere Beitrdge zum Thema SDM machen deutlich, dass
Entscheidungsautonomiepraferenzen wesentlich vom Ver-
trauen in die Arzte abhingen [17]. Dabei wird je mehr
Autonomie eingefordert, desto geringer das Vertrauen ist.
Die Vertrauenswiirdigkeit des Arztes wird, wie zahlreiche
Studien belegen, von Patienten als wichtiges Qualititskri-
terium angesehen. Wirtz et al. [40] untersuchen kritisch
verschiedene Arzt-Patient-Interaktionsmodelle. Sie merken
an, dass Entscheidungsprozesse dynamisch sind und damit
durch verschiedene Interaktionsformen gehen. Auch spielt
die konkrete Entscheidungsfrage mit ihrem medizinischen,
aber auch personlichen Kontext eine wichtige Rolle. So
werden Handlungsoptionen nicht nur durch Evidenzen von
Wirksamkeiten vorgegeben (Bsp. Immunglobulintherapie
bei MS), sondern auch von den Vorlieben, der sozialen Si-
tuation und der Verfassung des Patienten mitbestimmt.
Viele Entscheidungen, wie die Selbstbehandlung von Dia-
betikern mit Insulin, erfordern die Eigenstdndigkeit der Be-
troffenen, andere, wie die Frage einer Immuntherapie der
MS, erfordern eine enge Kooperation von Arzt und Patient
in der Entscheidungssituation. Bei einer dritten Gruppe
von Entscheidungen, wie der iiber die Behandlung akuter

Schiibe der Multiplen Sklerose, hiangt das Zustandekom-
men einer unmittelbaren Interaktion zwischen Arzt und Pa-
tient nur von den Priferenzen des Patienten ab, ist also aus
medizinischer Sicht nicht unbedingt geboten [16].
Basierend auf dem Paradigma der Akutmedizin [1] haben
zahlreiche Untersuchungen versucht, Non-Compliance bei
chronischen Erkrankungen, insbesondere beim Diabetes, zu
minimieren. Hier wird deutlich, dass die tatsdchlichen Erfor-
dernisse der betreffenden Entscheidungen nicht beriicksich-
tigt wurden. Es ist paradox, Patienten gleichzeitig Gehorsam
gegeniiber einem Therapieregime abzufordern (Compliance)
und auf der anderen Seite ein flexibles, umsichtiges Reagie-
ren auf Signale des eigenen Organismus (expert patient).
Erst die Konzepte des Selbstmanagements haben bessere
Lebensqualitdt und Outcomes ermdglicht [1].

Informierte Entscheidungsfindung bei MS

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine hiufige, nach wie vor
schlecht definierte Erkrankung mit sehr variablem Verlauf.
Sie betrifft vorwiegend junge Menschen, die am Beginn ih-
rer Lebensplanung stehen. Die Prognose ldsst sich schwer
abschitzen, Medikamente sind nur manchmal wirksam
und nebenwirkungsreich. Vor diesem Hintergrund erschei-
nen Konzepte der Patientenbeteiligung geradezu zwingend
[9, 16] und werden auch von Gesundheitsinstitutionen ein-
gefordert [24]. Zusitzlich wird auf der Betroffenenseite ein
Informationsmangel beklagt [12, 33].

Die Entscheidung tiber Immuntherapie bei der MS fillt na-
turgemdfl im Rahmen einer Konsultation, die ein Patient
beim Arzt wahrnimmt. Die Effekte der Therapie kdnnen
frithestens nach einem Jahr beurteilt werden. Die Erfah-
rungen von Experten mit der Therapie spielt bei vielen Pa-
tienten eine groBe Rolle in der Entscheidung. Diese Kon-
stellation einer Entscheidung deutet im Sinne der oben ge-
troffenen Unterscheidungen auf die Angemessenheit eines
partizipativen Entscheidungsmodells hin.

Eine weitere prototypisch auftretende Entscheidung ist die-
jenige iiber die Therapie akuter Schiibe. Schiibe sind indivi-
duell sehr unterschiedlich, die beste Applikationsform und
die Notwendigkeit von Steroidgaben sind umstritten und das
Ansprechen individuell sehr unterschiedlich, wie auch die
Nebenwirkungen [16]. Ein Therapieverzicht ist damit gut be-
griindbar. Im Falle einer (Hochdosis Steroid-)Therapie gibt es
neben der intravendsen auch die orale Applikation, die gege-
benenfalls vom Betroffenen selbstidndig durchgefiihrt werden
kann. Mit dem Wissen um diesen Stand der wissenschaftli-
chen Beweislage kdnnen Patienten, die das wollen, mit ho-
her Eigenstindigkeit vorgehen. Diese Eigenstindigkeit kann
bis zu einem Mal} wahrgenommen werden, welches mit Dia-
betikern und Asthmatikern vergleichbar ist. Im Unterschied
zu diesen beiden Gruppen ldsst sich aber auch eine ganz enge
Abstimmung mit dem Neurologen aus der Priferenz der MS-
Patienten begriinden. Eine Intervention, die eine Entschei-
dungshilfe beim Management akuter Schiibe darstellt, muss
Patienten also befahigen, iiber das Ausmaf} und das Timing
der Beteiligung des Arztes informiert zu entscheiden.
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Wie wollen MS Patienten entscheiden?

Anhand einer postalischen Befragung bei MS-Patienten ei-
ner Hochschulambulanz [12, 14] mit insgesamt 279 Betrof-
fenen wurde gezeigt:

B dass 80% der MS-Betroffenen iiberwiegend eine au-
tonome Beteiligung an Therapieentscheidungen wiin-
schen,

B dass MS-Betroffene mehr und auch komplexere Infor-
mationen wiinschen als sie bekommen,

B dass MS-Betroffene im Verhaltnis zu ihrem MS-Allge-
meinwissen ein nur geringes Wissen zu Wirkungen und
Nebenwirkungen von Therapien haben (im Mittel 34 %
der Fragen richtig beantwortet),

B dass MS-Patienten nur ein geringes Wissen um Nutzen
und Schaden von Therapien in Zahlenwerten (so ge-
nanntes Risikowissen) haben,

B dass evidenzbasierte, komplexe Informationen nicht
verunsichern,

B dass MS-Patienten Erlerntes aus diesen Informationen
in anderen Situationen anwenden kdnnen.

Effekte von evidenzbasierten Patienteninformationen und
Schulungen

Um die Bedeutung von Schulungsmafinahmen fiir Thera-
pieentscheidungen zu beurteilen, wurden in Hamburg im
Rahmen eines vom BMGS geforderten Projektes zwei In-
terventionen zu den oben genannten Fragestellungen ent-
wickelt: Eine Entscheidungshilfe zur Entscheidung iiber
die Schubtherapie und eine zur Immuntherapie der MS.
Derzeit werden beide Mafinahmen in randomisierten Stu-
dien gepriift, die 2006 abgeschlossen werden:

EBSIMS - Evidence Based Self-management in Multiple Sclero-
sis Relapses

Zur Schubtherapie wurde ein vierstiindiges Schulungspro-
gramm entwickelt, auf welches Teilnehmer mit einer Bro-
schiire vorbereitet werden. Gegenstand der Schulung ist die
Vermittlung evidenzbasierter Informationen iiber Diagnose
und Prognose von Schiiben und {iber therapeutische Optio-
nen, einschlieBlich derjenigen, abzuwarten. AuBerdem
werden Handlungsstrategien erarbeitet und die Reaktionen
auf die teilweise inhaltlich verstdrenden Informationen re-
flektiert.

In der randomisiert-kontrollierten Studie wird die Entschei-
dung beziiglich der Schubtherapie untersucht. Bis zum
1.7.2004 wurden 150 Betroffene mit einem schubférmigen
Verlaufstyp, vorwiegend aus Hamburg sowie aus weiteren
Studienzentren in Osnabriick und in Herborn, eingeschlos-
sen. Die Patienten in der Interventionsgruppe nahmen an
der Schulung teil und erhielten vorab die Broschiire, wah-
rend die Teilnehmer in der Kontrollgruppe ein Merkblatt
zur Kortisontherapie erhielten. Uber zwei Jahre hinweg
werden Schiibe, Therapiemalinahmen, Therapieerfolg,
Kosten sowie das Erleben der Betroffenen in Vierteljahres-
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abstdnden erfasst. Erwartet wird, dass geschulte Teilneh-
mer die Therapieentscheidungen autonomer treffen. Das
kann sich an hidufigeren oralen gegeniiber intravendsen
Therapien sowie an hdufigerem Therapieverzicht zeigen.
Bedeutsam ist auch, inwieweit Betroffene iberhaupt selbst
entscheiden oder sich an der Entscheidung {iber die Thera-
pie beteiligen.

ISDIMS - Informed Shared Decision In Multiple Sclerosis The-
rapy

Zur Immuntherapie wurde eine (90 Seiten) umfassende
Entscheidungshilfe in Form einer evidenzbasierten Infor-
mationsbroschiire inklusive eines Arbeitsbogens entwickelt
[14]. Die Broschiire klart, gegliedert nach Verlaufstypen,
iiber alle Immuntherapien der MS auf. Im Arbeitsbogen
sollen die Teilnehmer die Kriterien fiir eine Therapieent-
scheidung (z. B. Sorge um Nebenwirkungen) nach personli-
chem Ermessen gewichten. Sie ist fiir die Vorbereitung auf
ein Entscheidungsgesprach mit dem Arzt gedacht und wird
daher in der randomisiert-kontrollierten Studie in eben die-
sem Setting evaluiert. Bis zum 21.2.2006 wurden deutsch-
landweit 301 Betroffene, die vor einer langfristigen Thera-
pieentscheidung zur Immuntherapie standen, eingeschlos-
sen. Die Teilnehmer in der Interventionsgruppe erhielten
die Entscheidungshilfe zwei Wochen vor dem entscheiden-
den Gesprach mit dem Neurologen. Der Kontrollgruppe
werden Informationen des Bundesselbsthilfeverbandes zur
Verfligung gestellt. Die Untersuchung konzentriert sich auf
den Prozess der Entscheidung. Im Telefonkontakt und auf
dem Schriftwege werden zu vier Zeitpunkten, vor dem Er-
halt der Information, direkt vor und nach einem Therapie-
entscheidungsgespriach mit dem behandelnden Arzt sowie
sechs Monate spiter Daten erhoben. Erwartet wird, dass
die Entscheidungshilfe bei Betroffenen zu mehr Beteili-
gung an der Entscheidung und eher zu einem vorlaufigen
Therapieverzicht fiihrt. Des weiteren wird erwartet, dass
die behandelnden Arzte von den »informierten« Teilneh-
mern dazu angeregt werden, mehr Kommunikationsfertig-
keiten im Sinne der geteilten Entscheidungsfindung (SDM)
Zu zeigen.

Der Arzt als Pilot oder als Navigator?

Das Gesundheitswesen wird zunehmend 6konomisiert, Pa-
tienten werden zu Kunden, die aus einem Angebot auswih-
len. Trotz dieser scheinbar so naheliegenden, zeitgemafien,
idealen Verortung von Patienten als kritischen Konsumen-
ten werden in der wissenschaftlichen Literatur zu diesem
Thema sehr unterschiedliche Positionen vertreten. So zi-
tiert M. Weber [38] auf der Eroffnungsansprache der Deut-
schen Gesellschaft fir Innere Medizin 2005 »Der Patient
ist nicht miindig, sondern krank«. Und weiter mit Bezug
auf Vertrauenswiirdigkeit als bedeutsamster Arztkompe-
tenz »Vertrauen heiflt akzeptierte Abhéngigkeit«. McNutt
[21] formuliert hingegen in seinem Kommentar zum Kon-
zept des SDM, dass Entscheidungen nicht geteilt werden
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konnen und nur der Patient alleine iiber seine Gesundheit
entscheiden kann und muss. Der Patient sei der Pilot, und
der Arzt der Navigator auf der Reise durchs Gesundheits-
wesen. Ziel diirfe es nicht sein, Entscheidungen einfacher
zu machen, sondern schwieriger. Das heif3t, das Bewusst-
sein fiir Ungewissheit und Risiko, die in jeder medizini-
schen Entscheidung liegen, zu erhohen. Hier wird schon
deutlich, dass die Vorstellungen zur Arzt-Patient-Interakti-
on erheblich von philosophisch-moralischen Uberzeugun-
gen abhdngen. Zusitzlich stellt sich die Frage, wie weit-
gehend ein Patient iiber Therapien entscheiden kann, darf
oder sogar muss. Juristisch tragen die Arzte im wesentli-
chen die Verantwortung, so dass hier der Patientenautono-
mie rechtlich Grenzen gesetzt sind.

Vor diesem Hintergrund und vor allem aufgrund der Er-

fahrungen im Bereich des Diabetes und Asthma bronchiale

lassen sich folgende Hypothesen zum Empowerment-An-
satz bei MS aufstellen:

B Durch ein umfassendes Patientenschulungsprogramm
»Multiple Sklerose« konnen Patienten eine aktivere
Rolle im Krankheitsmanagement einnehmen.

m Aktive Patienten konnen von Arzten besser verstanden
und besser darin unterstiitzt werden, ihre Bewéltigungs-
strategien zu entwickeln. Dies fiihrt zu einer hoheren
Lebensqualitit.

B Durch kritischere Bewertung und Beobachtung von
Therapiemalinahmen werden weniger nicht-wirksame
oder schidliche Therapien durchgefiihrt.

B In Zeiten der Rationierung im Gesundheitswesen kon-
nen Patienten mit mehr Kompetenz fiir ihre Rechte ein-
treten.

B Arztkonsultationen koénnen effizienter und zeitsparen-
der stattfinden, da Patienten wesentlich mehr Wissen
mitbringen.

B Patienten bekommen mehr Einblick in die Methoden
der klinischen Forschung und beteiligen sich eher an
klinischen Studien, auch weil ihnen deutlich wird, dass
die bisherigen Therapien in ihrer Effizienz ungeniigend
belegt sind.

Hier wird deutlich, dass Empowerment sehr wohl zur Er-
hohung der Adhdrenz beitragen kann, wenn man Adhérenz
von den Werthaltungen aller Betroffenen in einem Thera-
pieprozess her definiert.

Diese Arbeit wurde und wird unterstiitzt von Mitteln des
Bundesministeriums fiir Gesundheit und soziale Sicherung,
Forderkennzeichen BMGAO05-202.
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