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Zusammenfassung

Das Konzept der geteilten Entscheidung oder auch »shared decision making« (SDM) wird zuneh-
mend als Ideal im medizinischen Entscheidungsprozess reklamiert. Evidenzbasierte Patienten-
informationen (EBPI) werden von verschiedenen Arbeitsgruppen als ein zwingendes Element für 
gleichberechtigte Entscheidungen betrachtet. Dabei steht die grundsätzliche breite Akzeptanz von 
SDM in deutlichem Gegensatz zur klinischen Wirklichkeit. Studien haben grundsätzlich zeigen 
können, dass SDM und EBPI möglich sind, Patienten nicht verstören sowie Wissen und Zufrieden-
heit steigern können. Daten zu Gesundheitsoutcomes sind hingegen rar. Nur wenige Interventionen 
haben Eingang in die Versorgung gefunden.
Dieser Artikel soll die Chancen, aber auch Grenzen des SDM-Konzepts in der Neurologie darstellen 
und die gegenwärtige Evidenz zusammenfassen. Mit den Erkenntnissen und entwickelten Instru-
menten aus den Untersuchungen zur Multiplen Sklerose wäre ein ähnlicher Ansatz in verschiede-
nen neurologischen Themenfeldern wünschenswert.
Schlüsselwörter: shared decision making, evidenzbasierte Patienteninformationen, Multiple Skle-
rose, Patientenautonomie
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Einleitung

Die Kommunikation zwischen Arzt und Patient ist in der 
westlichen Welt im Wandel begriffen. Bis in die Mitte des 
20. Jahrhunderts herrschte das Rollenbild des fürsorg-
lich-väterlich handelnden Arztes vor, der die beste Ent-
scheidung für den Patienten trifft und diesen vor zu vie-
len beunruhigenden Informationen schützt. Das heutige 
Bild ist eher geprägt durch den Arzt als Dienstleister und 
vom Arzt als Partner des Patienten in medizinischen Ent-
scheidungsprozessen. Hier werden neben der klassisch 
paternalistischen Rolle zwei neue, grundsätzlich ver-
schiedene Perspektiven auf das Arzt-Patient-Verhältnis 
deutlich. Die eine ist ökonomisch orientiert und folgt der 
Idee, dass sich in einem freien Wettbewerb der beste und 
günstigste Versorger durchsetzen möge. Ob dieser Ansatz 
bezogen auf das Gesundheitswesen angemessen ist, ist 
mehr als fraglich, aber nicht Gegenstand dieser Arbeit. 
Demgegenüber leitet sich das Konzept vom »Patient als 
Partner« vom ethischen Postulat der Autonomie des 
Individuums ab, demzufolge größtmögliche Entschei-
dungsfreiheit und Einflussnahme des Einzelnen auf sein 
Schicksal anzustreben sind. Das Konzept des »informed 
consent« wurde dabei wesentlich vor dem Hintergrund 
des Missbrauchs von Patienten in medizinischen Ver-
suchen, vor allem auch im Nationalsozialismus, ent-
wickelt. Hier entstanden die ethischen Prinzipien von 
Benefizienz, Nonmalefizienz, Autonomie und Gerechtig-
keit [2]. Damit wird das Spannungsverhältnis von Fürsor-
ge und Autonomie im medizinischen Tun deutlich. Dem 
ethischen Anspruch steht die Frage gegenüber, ob echte 

Autonomie überhaupt zu verwirklichen ist, d. h. ob wir 
wirklich in der Lage sind frei zu entscheiden. Die Frei-
heit des Willens ist zunehmend auch in den Neurowis-
senschaften Gegenstand eines kontroversen Diskurses. 
Zugespitzt wird das Thema in der Frage, ob ein kranker 
Mensch als frei angesehen werden kann. Während die 
Freiheit eines akut bedrohlich kranken Menschen sicher-
lich häufig eingeschränkt ist, gibt es weniger Argumente, 
einem Menschen mit einer chronischen Erkrankung 
die Möglichkeit der Wahrnehmung seiner Autonomie 
abzusprechen; insbesondere dann nicht, wenn aus der 
Medizin heraus kein eindeutig bester Weg erkennbar 
ist. Dies ist umso mehr der Fall, wenn Studien zeigen, 
dass Therapien nur einem Teil der Patienten helfen und 
Nebenwirkungen mit sich bringen.

Nach Charles [7] ist damit die Voraussetzung für 
die Anwendung des »shared decision making« (SDM) 
benannt. SDM, zu Deutsch »geteilte Entscheidungsfin-
dung«, ist ein praktisches Konzept für das Aushandeln 
medizinischer Entscheidungen auf Augenhöhe mit dem 
Patienten. Prädestiniert für die Anwendung von SDM 
sind Entscheidungen von großer Tragweite, wie z. B. 
Schlüsselentscheidungen im Verlauf einer chronischen 
Erkrankung, wenn die wissenschaftliche Evidenz meh-
rere Wege als vertretbar gelten lässt. O’Connor [49] 
unterscheidet zwischen Entscheidungsszenarien mit 
deutlicher Vorteilslage für eine der möglichen Optionen 
(»effective decisions«) und solchen, in denen die Evi-
denz für die einzelnen Verfahren oder eben das Fehlen 
solcher Evidenz eine objektive Pattsituation erzeugen 
(»preference sensitive decisions«). Die Anwendung von 
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SDM ist nach O’Connor [49] bei der letzteren besonders 
indiziert. 

Aus unserer Sicht ist allerdings eine Entscheidung, 
sobald es mehrere Optionen gibt, immer »Präferenz-sen-
sitiv«, da eine objektiv klare Evidenz aufgrund individu-
ell gelagerter Prioritäten subjektiv ganz anders bewertet 
werden kann. Zum Beispiel mag der deutliche Vorteil 
einer Immuntherapie für Patienten mit Multipler Sklero-
se hinsichtlich der Reduktion der Schubrate einen Pati-
enten nicht überzeugen, wenn dieser nicht die Schübe 
selbst, sondern das Fortschreiten seiner Behinderungen 
fürchtet.

SDM regelt einen Informationsaustausch, der neben 
den Präferenzen des Patienten und dem Fachwissen 
des Arztes auch das Wissen des Patienten und die Prä-
ferenzen des Arztes berücksichtigt. Dabei ist die Idee 
leitend, dass diese Informationen ohnehin den Pro-
zess der Entscheidung und der späteren Entscheidungs
adhärenz beeinflussen, dass Entscheidungen aber fairer 
und ausgewogener verlaufen, wenn diese verschiedenen 
Gesichtspunkte explizit werden.

Seit der Konzeptualisierung von Charles [7] zeigte 
sich in den letzten zwei Dekaden eine große Heterogeni-
tät der Definitionen des SDM-Konzepts [36]. Eine über-
zeugende Operationalisierung des Konzeptes ist noch 
nicht gelungen, eine Messung von SDM daher weiterhin 
Gegenstand von Diskussionen. Jüngere Arbeiten versu-
chen mit der Reflexion auf kommunikationstheoretische 
und messmethodische Grundlagen, das SDM-Konzept in 
sich konsistent zu fassen und damit seine Evaluation zu 
ermöglichen [16, 31, 35]. Neuere Entwicklungen der ent-
sprechenden Messmethoden für Patientenbeteiligung 
legen statt – wie bisher – absoluten Verhaltenskriterien 
auf Seiten des Arztes die Dynamik der gegenseitigen 
Beurteilungen von Gesprächen durch Arzt und Pati-
ent zugrunde [41, 58]. Realisierte Patientenbeteiligung 
sollte sich demnach in der übereinstimmenden Wahr-
nehmung der Kommunikation zeigen [16, 41]. Damit 

wird deutlich, dass SDM vor allem von einer gelunge-
nen Kommunikation abhängt. SDM ist Verwirklichung 
patientenzentrierter und beziehungsbasierter Medizin 
[3], bei der Patienten und Ärzte als Individuen und 
nicht als Rollenträger mit einem definierten Korridor 
an möglichen Verhaltensweisen gesehen werden. Das 
Gelingen des Prozesses ist davon abhängig, dass beide 
Seiten ihre Kompetenzen einbringen. Dies beinhaltet 
auch nichtverbales Verhalten wie z. B. die Kompetenz, 
zuzuhören und bspw. patientenseitige Gefühle zu erken-
nen. Zuneigung, Vertrauen und Gegenseitigkeit (Rezi-
prozität) haben dabei einen erheblichen Effekt auf die 
Beurteilung von Entscheidungsprozessen, aber auch 
auf Entscheidungsergebnisse und möglicherweise auch 
Gesundheitsoutcomes [19, 29]. Neben der Frage, ob eine 
Beteiligung stattfindet, ist allerdings ebenso bedeutsam, 
auf welcher Basis Patienten beteiligt werden. Vorausset-
zung für eine ernst gemeinte Beteiligung der Patienten 
sind geprüfte, verständliche Informationen zum ent-
scheidungsrelevanten wissenschaftlichen Erkenntnis-
stand. Damit stellen die evidenzbasierte Medizin (EBM) 
und evidenzbasierte Patienteninformation (EBPI) nach 
einigen Autoren und auch unserer Auffassung den 
inhaltlichen Kern von SDM dar [1].

Das Ziel, die medizinischen Entscheidungen auf 
Basis der wissenschaftlichen Evidenz zu treffen, bedeu-
tet weder, dass die Entscheidungen in ihrem Ergebnis 
durch die Evidenz determiniert sind, noch, dass der 
Entscheidungsprozess im Falle des Fehlens belastbarer 
Evidenz der Beliebigkeit preisgegeben wird. Vielmehr 
soll die Evidenz bzw. deren Fehlen beim Treffen der 
Entscheidungen berücksichtigt werden. SDM ist somit 
im Sinne Sacketts [57] ein Vehikel zur Integration von 
Wissen (Evidenz), ärztlicher Erfahrung und Patienten-
präferenzen.

Die Abkehr von Erfahrungsmedizin und Behandlun-
gen nach physiologischen Prinzipien hin zu Behandlun-
gen auf Basis rigoroser Studien, die die Folgen medizini-
scher Interventionen evaluieren sollen, ist ein wichtiger 
Paradigmenwechsel. In den letzten 20 Jahren hat die 
EBM geholfen, medizinische Fehlannahmen zu elimi-
nieren. Ein hervorragendes neurologisches Beispiel ist 
das CRASH Trial [55], das bei 10.000 Patienten zeigen 
konnte, dass die bis dato häufig angewandten Steroide 
beim Schädelhirntrauma nicht nur nicht hilfreich sind, 
sondern die Mortalität erhöhen.

Verstehen Patienten evidenzbasierte Informationen und 
sind diese hilfreich? 

Bunge et al. [5] haben kürzlich Kriterien für EBPI 
zusammengestellt (siehe Tab. 1). Im Kern steht dabei 
die verständliche Kommunikation von Fakten und 
Zahlen. Gigerenzer und Kollegen (z. B. [15]) haben 
in den letzten Jahren im deutschsprachigen Kontext 
immer wieder gezeigt, wie gering die Kompetenz von 
Bürgern, aber auch Professionellen im Umgang mit 
Zahlen und Wahrscheinlichkeiten ist; Befunde, die 
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sich mit angloamerikanischen Daten decken. Auch das 
Vermeiden von Zahlen ist dabei nicht hilfreich. Nach 
EU-Richtlinie für die Darstellung von Nebenwirkungen 
in Beipackzetteln von Medikamenten sind Häufigkei-
ten von 1:1.000 bis 1:10.000 als selten einzuschätzen. 
Hingegen geben 50 % von Patienten einer Befragungs-
studie Häufigkeiten von 5 – 20 % als »selten« an [4]. 
Risikounterschiede von 1:100 und von 1:1.000 können 
oft nicht differenziert werden [53]. Selbst bei korrekten 
Angaben spielt die Darstellung eine herausragende 
Rolle bei der Rezeption. So wird bei positivem Framing 
(z. B. 4 von 100 bekommen eine Nebenwirkung) das 
Risiko deutlich größer wahrgenommen als bei negati-
vem Framing (96 % haben keine Nebenwirkung) [11]. 
Diese Daten führten zu verschiedenen Untersuchungen 
und Theorien, wie Menschen Risiken wahrnehmen. 
Möglicherweise spielen emotionale Bewertungen und 
individuelle Heuristiken eine deutlich größere Rolle 
bei Entscheidungen als ein detailliertes Abwägen von 
Zahlen. Schwartz [59] kommentiert in einer Falldiskus-
sion, dass im Kern der Kommunikation zu einer Ent-
scheidungsfindung das Realisieren von Ungewissheit 
und Risiko per se stehen muss und nicht die Kommu-
nikation von Wahrscheinlichkeitswerten.

Andererseits zeigen zahlreiche Studien, dass die 
Darstellung von Wahrscheinlichkeitswerten häufig eine 
deutliche Auswirkung auf das Entscheidungsverhalten 
hat. So zeigten z. B. Murphy et al. [47], dass die Aufklä-
rung über die Überlebenswahrscheinlichkeit und Behin-
derung nach einer Reanimation sich erheblich auf die 
Präferenzen älterer Menschen für oder gegen Reanimati-
onen als Option auswirkt.

Können evidenzbasierte Patienteninformationen (EBPI) 
schaden?

Schlüsselfaktor in der Vermittlung von EBPI ist die pati-
entenfreundliche Darstellung. Werden Informationen 
nach den oben genannten Kriterien für EBPI [5] entwi-
ckelt, so können auch komplexe und affektiv sensible 
Informationen, wie beispielsweise Aufklärung über eine 
ungünstige Prognose oder Auftreten neuer Beschwerden, 
aber auch die Begrenztheit der Wirksamkeitsdaten für 
bestimmte Therapien ohne Schaden vermittelt werden, 
wie wir im Kontext der Multiplen Sklerose mehrfach 
untersucht haben [23, 27]. Neue Daten zeigen allerdings, 
dass eine individualisierte Prognoseberatung mittels 
computerbasierter Algorithmen ambivalent wahrgenom-
men wird [26].

Verkompliziert wird dieser Ansatz im neuropsychia-
trischen Feld, wo das ausführende Organ für Entschei-
dungsprozesse, das Gehirn, selbst von einer Krankheit 
betroffen ist. Hierdurch kann die Wahrnehmung einer 
autonomen Rolle im Entscheidungsprozess beeinträch-
tigt sein. So finden sich bei einer Reihe neurodege-
nerativer Erkrankungen wie auch der MS Störungen 
in Exekutivfunktionen, zumeist im präfrontalen Kortex 
lokalisiert, die Entscheidungsfindungen in verschiede-
nen Spielszenarien beeinträchtigen [18, 50]. Ist die Neu-
rologie also ein alles andere als ideales Feld für SDM-
Interventionen? 

Möglicherweise stellt gerade der durch neurologi-
sche Erkrankungen bedingte von den Patienten erlittene 
Kontrollverlust einen zusätzlichen Grund dar, die Wah-
rung der Autonomie der Patienten und das Selbstma-
nagement zu priorisieren.

Hinzu kommt, dass gerade in der Neurologie zahlrei-
che medikamentöse Behandlungen nur einem Teil der 
Patienten nutzen, dabei aber sehr nebenwirkungsreich 
sind, wodurch die Auswahl einer Behandlungsstrate-
gie erschwert und die Adhärenz zum Schlüsselproblem 
wird. Ein Aushandeln der Behandlungsstrategie basie-
rend auf einer verständlichen Information stellt dabei 
am ehesten einen Lösungsansatz dar.

Welche Entscheidungen in der Neurologie sind 
prädestiniert für SDM?

–	 Genetische Testungen stellen eines der Schlüsselfelder 
für SDM dar [13, 14]. Kaum ein medizinisches Feld 
verfügt über genetische Tests mit einer vergleichbaren 
Tragweite wie die Neurologie. Das Schlüsselbeispiel 
ist hier sicher die Huntington-Erkrankung [14]. Syste-
matische Studien zur Patienteninformation und zum 
SDM sind uns nicht bekannt.

–	 Schmerzerkrankungen, hier sind insbesondere die hoch 
prävalenten Formen Kopf- und Rückenschmerz zu nen-
nen, stellen ein prädestiniertes Feld für SDM dar. Nicht 
nur die Diagnose von Kopf- und Rückenschmerzen 
beruht in den überwiegenden Fällen allein auf den sub-
jektiven Beschwerden des Patienten, auch das Manage-
ment ist hochgradig von Patientenwahrnehmung und 
Verarbeitung der Schmerzbeschwerden abhängig. 
Gleichzeitig stehen häufig neben nichtmedikamentö-
sen Therapieoptionen auch mehrere vergleichbar wirk-
same medikamentöse Therapien mit unterschiedlichen 
Nebenwirkungsprofilen zur Verfügung. Dies trifft in 
besonderem Maße auf die vorbeugende Behandlung 
der Migräne zu (http://www.dmkg.de/therapie-emp-
fehlungen). Edukationsstand und Adhärenzraten zu 
Kopfschmerztherapien wurden wiederholt als inak-
zeptabel beschrieben [43]. Auch wenn ganzheitliche 
Managementmodelle in der Schmerztherapie gefordert 
werden [45], so haben SDM und EBPI unseres Wissens 
bisher hier zu keinen systematischen Arbeiten geführt. 
Lediglich die kanadischen Leitlinien [51] fokussieren 
Edukation und Arzt-Patient-Kommunikation.

n	 Darstellung des Evidenzgrades
n	 Klinisch relevante Endpunkte
n	 Grafische Darstellungen
n	 Risiken in absoluten Zahlen
n	 Wirkungen und Nebenwirkungen gleichberechtigt
n	 Inhalte ausgewogen und verständlich
n	 Patienten in Entwicklung einbezogen

Tab. 1: Kriterien für Evidenzbasierte Patienteninformation (nach [5])
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–	 Auch die Epilepsietherapie, insbesondere die Frage 
nach dem Zeitpunkt des Therapiebeginns mit wel-
chem Medikament oder auch das Absetzen nach 
längerer Anfallsfreiheit, sind prädestiniert für den 
SDM-Ansatz. Patientenpräferenzen und Werte spielen 
hier in der Therapieentscheidung und Adhärenz eine 
große Rolle [22]. Systematische Untersuchungen sind 
rar. Gerade die Adhärenz in der Langzeittherapie 
bedarf eines SDM-Prozesses. Erleben von Kontrollver-
lust sowie Sicherheit durch Wissen wie das Ausbalan-
cieren von Nebenwirkungen sind Felder der EBPI und 
SDM. Schließlich stellen Epilepsiechirurgie wie auch 
Schwangerschaft und Epilepsie hochkomplexe Son-
derfälle in der Entscheidungsfindung dar, die nicht 
ohne Mitwirken des Patienten zu realisieren sind.

–	 In der Schlaganfalltherapie stellt die Akuttherapie 
sicher kein Paradefeld für einen SDM-Ansatz dar, 
da hier meist unter hohem Zeitdruck Therapieent-
scheidungen getroffen werden müssen und die Pati-
enten in der Notfallsituation häufig nicht in der 
Lage sind, die Tragweite ihrer Erkrankung korrekt 
zu erkennen. In der Sekundärprophylaxe hingegen 
sollte SDM eine viel wichtigere Rolle zukommen. 
Beispiele sind hier die Entscheidung für oder gegen 
eine Antikoagulation bei Vorhofflimmern, die Frage 
Operation, Angioplastie oder konservative Therapie 
bei Stenosen hirnversorgender Arterien [10, 56], die 
Sekundärprävention bei persistierendem Foramen 
Ovale (PFO) und die Behandlung von Dissektio-
nen hirnversorgender Gefäße. In der Antikoagulation 
haben Maclean et al. [42] kürzlich erhebliche Unter-
schiede bezüglich Patientenpräferenzen gefunden. 
Cunningham [8] entwickelte ein »outcome wheel« zur 
Entscheidungsfindung bei der Schlaganfalltherapie. 
Systematische Studien dazu liegen bisher nicht vor. 
Die Dekompressions-OP beim malignen Mediainfarkt 
stellt einen Spezialfall des SDM dar, denn hier müs-
sen Entscheidungen mit dem Umfeld eines Patienten 
getroffen werden. Auch für Angiopathien wie AV-
Malformationen oder Aneurysmen [52] sind EBPI und 
SDM sicherlich wichtige Instrumente, z. B. für die 
Frage, ob und wann asymptomatische Veränderun-
gen behandelt werden sollten.

–	 In der Intensivmedizin wird SDM zunehmend disku-
tiert [6]. Dabei stehen insbesondere die Therapiebe-
grenzung und der Verzicht auf Reanimation im Fokus 
der Untersuchungen [56]. Dabei wird auch die explizi-
te Übergabe dieses Rechtes an die Ärzte als »informed 
assent« diskutiert [63].

–	 Die Neuroonkologie ist wie die Onkologie generell 
und die Palliativmedizin ein Feld mit hoher SDM-
Relevanz. Das Abwägen von Lebenszeitspanne und 
Lebensqualität, die Sorge um Eingriffe ins Gehirn, die 
Fragen nach Therapiestopp, Hospiz und Schmerzthe-
rapie etc. sind hier relevant [48]. 

–	 Die amyotrophe Lateralsklerose stellt unter den dege-
nerativen Erkrankungen einen Extremfall dar, bei 
dem hoch präferenzsensitive Entscheidungen wie 

z. B. die bezüglich einer Heimbeatmung gefällt werden 
müssen. Die unbefriedigende Studienlage im Feld der 
Therapiebegrenzung, die zeigt, dass jenseits der Akut-
situation das Thema nach wie vor tabuisiert ist, wurde 
erst kürzlich von Seeber et al. [60] dargestellt.

–	 Die Multiple Sklerose (MS) stellt in der Neurologie das 
Erkrankungsbild mit dem dramatischsten Wandel der 
Therapiemöglichkeiten in den letzten 15 Jahren dar. 
Die Diagnosekriterien machen eine immer frühere 
Diagnose möglich. Kohortendaten zeigen, dass Pati-
enten unter MS-Verdacht bei der Entscheidung zu dia-
gnostischen Maßnahmen beteiligt werden wollen [27]. 
Junge, entscheidungskompetente Patienten werden 
mit hochkomplexen Therapiemöglichkeiten mit mög-
licherweise tödlichen Nebenwirkungen konfrontiert. 
Hier werden Risikowahrnehmung und Risikotoleranz 
auf Arzt- und Patientenseite immer wichtiger. Pilotda-
ten zeigen, dass MS-Betroffene möglicherweise bereit 
sind, deutlich größere Risiken in Kauf zu nehmen als 
Ärzte [25]. Sowohl in der Akuttherapie als auch in der 
Immuntherapie der MS bestehen zahlreiche wissen-
schaftliche Ungewissheiten [28]. Dies gilt erst recht für 
andere neuro-rheumatologische Erkrankungen. 

–	 Auch der M. Parkinson mit oft hochkomplexer, hoch 
individualisierter Medikationstitrierung stellt ein Feld 
zur EBPI dar. Entscheidungen zur tiefen Hirnstimula-
tion sind angesichts von Aufwand und Unumkehrbar-
keit einerseits und möglicherweise begrenzter Wirk-
samkeit andererseits prädestiniert für ein Aushandeln 
im Sinne des SDM. Wissenschaftliche Arbeiten zu dem 
Thema liegen dennoch nicht vor.

–	 Insbesondere in der Frühdiagnostikphase von Demen-
zen bietet sich SDM an, da für die meisten Formen 
keine überzeugenden medikamentösen Behandlungs-
optionen existieren. Ebenso stellt sich die Frage der 
Therapiebegrenzung in der Spätphase. Seeber et al. 
[60] berichten in einer systematischen Übersicht ein-
drücklich, wie selten diese Themen außerhalb einer 
akuten Handlungsnotwendigkeit, also prospektiv, 
verhandelt werden.

–	 D. Wade, einer der Väter der Neurorehabilitation, hat 
Rehabilitation als einen Adaptations- und Lernpro-
zess definiert und dabei die interaktive, aber auch die 
patientenzentrierte Seite betont. Rehabilitation kann 
noch mehr als die Akutmedizin nur als personalisierte 
Medizin gelingen [64]. Sie ist damit dem Aushandeln 
individueller Therapieziele und damit ebenso genuin 
dem SDM-Ansatz verpflichtet wie die psychosomati-
sche Medizin oder die Psychotherapie. Interessanter-
weise wird SDM im wissenschaftlichen Kontext von 
Neurorehabilitation kaum explizit genannt.

Wollen Patienten in der Neurologie SDM?

Die verschiedenen Rollen-Modelle der medizinischen 
Entscheidungsfindung (siehe [9]) liegen vereinfacht 
gesagt zwischen den Polen des »Paternalismus«, in 
dem der Arzt allein Entscheidungen fällt, und der Pati-
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entenautonomie, bei der Patienten alleine entscheiden. 
Das Modell des SDM nimmt hinsichtlich der Patienten-
beteiligung und der Verantwortungsübernahme eine 
Mittelstellung zwischen diesen beiden Polen ein. Als 
Zwischenstufen finden sich zum einen das »informed 
choice«-Modell, bei dem die Patienten umfassend infor-
miert werden, dann aber alleine entscheiden, sowie zum 
anderen das »professional as agent«-Modell, in dem 
Ärzte als »Anwälte ihrer Patienten« von diesen instruiert 
werden, dann aber ärztlich entscheiden. Dabei gilt es 
zu berücksichtigen, dass sich in Arzt-Patienten-Inter-
aktionen die verschiedenen Grundformen möglicher-
weise in einer Konsultation mischen. So kann ein hoch 
autonomer Patient in einem SDM-Prozess eine Therapie 
aushandeln. Kon et al. [36] haben hier ein Kontinuum 
von der ärztlichen Expertise und Paternalismus hin zur 
Patientenautonomie beschrieben.

Daten aus dem Förderschwerpunkt des BMGS »Der 
Patient als Partner« zeigen, dass der Wunsch, an den 
eigenen Entscheidungen beteiligt zu werden, bei Patien-
ten mit sehr unterschiedlichen Diagnosen unterschied-
lich stark ausgeprägt ist [21]. MS-Patienten zeigen die 
höchsten Autonomiewünsche (Abb. 1 [21]). Rollen-Präfe-
renzen unterliegen auch kulturellen Einflüssen, wie ver-
gleichende Untersuchungen aus Deutschland und Italien 
zeigen: In Italien präferieren selbst Medizinstudenten 
weniger Entscheidungsautonomie als MS-Betroffene in 
Deutschland (Abb. 2 [17]). Hamann et al. [20] zeigten, 
dass Ärzte die Autonomiewünsche stationärer Patienten 
mit Schizophrenie und MS oft falsch einschätzen. Dieser 
Befund korrespondiert mit Daten aus der Onkologie 
und Allgemeinmedizin, wo ebenfalls große Unsicherheit 
in der Einschätzung der Patientenpräferenzen besteht. 
Ferner konnte gezeigt werden, dass in hypothetischen 
Entscheidungsszenarien 59 % der Schizophrenen und 
25 % der MS-Patienten einer ärztlichen Empfehlung fol-
gen, auch wenn sie der eigenen Wahl widerspricht [44]. 
Neuere eigene Untersuchungen sprechen dafür, dass 
auch 60 % der Patienten einer Schlaganfallambulanz ein 
gleichberechtigtes Aushandeln von komplexen Therapie-
entscheidungen präferieren [54].

Wollen Ärzte SDM?

Grundsätzlich ist die Forderung nach Patientenbetei-
ligung ein Gemeinplatz geworden, den Ärzte für sich 
in Anspruch nehmen. Dagegen stehen Daten einer 
kürzlich publizierten amerikanischen Ärztebefragung, 
die zeigen, dass mehr als 50 % Prognosen positiver 
dargestellt haben als sie waren [30]. Fragt man genauer 
nach, welches SDM-Verhalten positiv bewertet wird, so 
wird deutlich, dass Ärzte oft nicht bereit sind, Entschei-
dungsgewalt abzugeben. So konnten Hamann et al. 
[20] zeigen, dass Gefäßchirurgen wie auch Psychiater 
Verhalten wie Zweifel an Empfehlungen, Insistieren auf 
eigenen Konzepten, Wunsch nach einer Zweitmeinung 
oder Patientenmeinungen aus dem Internet negativ 
bewerten.

Was wissen Patienten in der Neurologie?

Einige Untersuchungen haben sich der Frage von Risiko-
wissen in der Neurologie gewidmet. Nur 34 % eines Risi-
kowissensinventars mit 19 Items wurden von MS-Patien-
ten unterschiedlicher Verlaufsformen richtig beantwortet 
[24]. In einer kürzlich abgeschlossenen, randomisierten, 
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MS-Zentrum-basierten Studie zur Schulung früherkrank-
ter MS-Patienten wurden zu Beginn der Studie im Mittel 
die Hälfte der Fragen richtig beantwortet [38], in einer 
Reha-basierten Studie zu Immuntherapieschulungen 
waren es weniger als ein Drittel [37]. Erste Daten aus 
dem Bereich Schlaganfall zeigen, dass das Wissen um 
Warnsymptome groß ist, aber nur 15 % der Patienten 
einer Gefäßambulanz den Nutzen einer Aspiringabe zur 
Sekundärprävention richtig abschätzen können.

Ungelöst ist die Frage, wer bestimmt, welches Risi-
kowissen relevant ist und wie repetitives Wissen von 
»Verstehen« unterschieden werden kann. Grundsätzlich 
könnte sogar relevantes Risikowissen bzw. Verstehen 
Messparameter für Versorgungsqualität sein.

Lässt sich SDM lernen?

In Interventionen jenseits der Neurologie konnten z. B. 
Elwyn et al. [12] zeigen, dass Ärzte die Anwendung von 
SDM-Techniken durch ein Training erlernen können. 

Légaré et al. [40] erfassten in einer systematischen Über-
sichtsarbeit eine große Anzahl von SDM-Trainings, von 
denen wenige in randomisiert-kontrollierten Studien 
(RCT) evaluiert wurden, die Evidenz für deren Wirksam-
keit ist daher bisher nur mäßig. Die Autoren schlussfol-
gern, dass SDM-Trainings für Ärzte und andere Gesund-
heitsberufe eine wichtige Rolle spielen können, jedoch 
ebenso, dass SDM von Patienten ausgehen kann, z. B. 
durch den Einsatz medialer Entscheidungshilfen (Deci-
sion Aids). So zeigt eine Studie von Shepherd et al. [61], 
dass die Kommunikation zwischen Ärzten und Patienten 
signifikant verbessert werden kann, wenn Patienten drei 
zentrale Fragen zur Risikokommunikation an die Hand 
bekommen:
1.	 Welche Optionen existieren?
2.	 Was sind Wirkungen und Nebenwirkungen?
3.	 Wie wahrscheinlich sind diese?

In vielen Bereichen werden mit Erfolg zur Verbesserung 
der Kommunikation sogenannte »Decision aids« einge-
setzt, die vor oder während der Konsultation mit dem 
Arzt genutzt werden können [62]. Die Arbeitsgruppe 
»Informed Shared Decision Making bei MS« am UKE in 
Hamburg hat seit 2001 verschiedene Studien mit Ent-
scheidungshilfen und Schulungen durchgeführt, um 
Autonomie und SDM zu stärken.

Dabei konnten wir zur Verarbeitung evidenzbasierter 
Patienteninformation zeigen:
1.	 Patienten wollen umfassende Informationen [24].
2.	 Medizinisch-wissenschaftliche Unsicherheiten kön-

nen von Patienten sicher verarbeitet werden [23, 27, 
32] (s. Abb. 3).

3.	 Patienten verstehen wichtige statistische Angaben 
zu Studienergebnissen wie den Unterschied zwi-
schen relativer und absoluter Risikoreduktion und die 
Bedeutung für die Darstellung von Therapieeffekten 
[32] (s. Abb. 3, 4).

Dabei zeigte sich, dass gut aufbereitete Materialien allei-
ne wenig Einfluss auf Entscheidungsprozessen bzgl. 
Immuntherapien haben [33]. Allerdings konnten wir in 
einer Studie zum Umgang mit MS-Schüben zeigen, dass 
informierte Patienten mehr Schübe nicht oder mit hoch-
dosierten oralen Steroidgaben behandeln als in der Kon-
trollgruppe [39] (s. Abb. 5). Kombinierte Interventionen 
von Printmaterialien und Schulungen von bis zu sechs 
Stunden scheinen dem gegenüber die Entscheidungs-
qualität zu beeinflussen, wie zwei kürzlich abgeschlos-
sene randomisierte Studien im Feld der MS haben zeigen 
konnten [37, 38].

Nebenwirkungen von SDM?

Entgegen häufigen Befürchtungen kostet die SDM-Kom-
munikation nicht mehr Zeit als eine den Patienten weni-
ger beteiligende Beratung. Derlei Aussagen sind zwar 
mit Blick auf eine große Heterogenität der Beratungs-
stile und Zeiten in der neurologischen Praxis schwer 
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generalisierbar, jedoch wurde in eigenen Studien die 
Dauer der Beratung durch ein SDM-Training nicht ver-
längert [34].

In der Literatur gibt es einige Hinweise darauf, dass 
mehr SDM bei Patienten nicht unbedingt zu größerer 
Zufriedenheit führt [46]. Sollten solche Ergebnisse auf 
eine unvollkommene Implementierung von SDM zurück-
zuführen sein, wäre dies keine Nebenwirkung. Allerdings 
gibt es auch Befürchtungen, dass die von Vertrauen 
geprägte Beziehungsdynamik zwischen dem paterna-
listisch beratenden Arzt und seinen Patienten unter 
dem eher methodischen informationsbasierten Ansatz 
des SDM leidet. Möglicherweise muss der veränderten 
Beziehungsgestaltung, die dem neuen Rollengefüge ent-
spricht, in SDM-Trainingscurricula mehr Aufmerksam-
keit geschenkt werden.

Macht SDM gesünder?

Systematische Reviews zu SDM-Interventionen, Deci-
sion Aids und Decision Coaching Strategien [40, 62] 
zeigen überwiegend ein verbessertes Wissen, größere 
Entscheidungszufriedenheit, aber auch eine geringe-
re Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen. 
Der Einfluss auf direkte gesundheitsbezogene Outcomes 
wurde nur selten gezeigt. Interessanterweise konnte 
unser RCT zum  Schubmanagement nicht nur eine verän-
derte Inanspruchnahme, sondern auch eine Reduktion 
der Schubrate in der Interventionsgruppe zeigen (s. Abb. 
5) [39]. Dies könnte auch einen möglicherweise Krank-
heitsprozess-beeinflussenden Effekt des erhöhten Aus-
maßes an Kontrolle durch die Intervention darstellen.

Schlussfolgerungen

Mulley et al. [46] formulierten kürzlich in einem leiden-
schaftlichen Positionspapier des englischen King’s Fund 
unter dem Titel »Patients preferences matter – stop the 
silent misdiagnosis«, dass Ärzte häufig nicht wüssten, was 
Patienten wirklich wollen. Dabei könne ebenso viel Lei-
den entstehen wie durch falsche medizinische Diagnosen.

Mehr und bessere Information zu möglichen The-
rapieoptionen, möglichen Outcomes und der Evidenz 
dazu stellen Voraussetzungen dar, dies zu ändern. Dabei 
gilt es weiter zu erforschen, wie Informationen präsen-
tiert werden, damit sie angemessen und verständlich 
medizinische Gewissheiten und Ungewissheiten deutlich 
machen. Eine entscheidende Frage hierbei ist, wie viel 
Ungewissheit wann mit wem geteilt werden kann. Das 
althergebrachte Primat, keinem Patienten ohne Auffas-
sung gegenüberzutreten, kann einer präferenzsensitiven 
Medizin entgegenstehen. Möglicherweise macht es oft 
mehr Sinn, eine Auffassung im Diskurs mit dem Patien-
ten zu entwickeln, was keinesfalls als Rückzug aus der 
Verantwortung missverstanden werden darf.

SDM stellt den konzeptionellen Rahmen dar, eine 
präferenzsensitive Medizin zu verwirklichen. Da Patien-
ten Therapien eher kritischer sehen, wenn sie umfassend 

37 % Reduktion der Progressionsrate! 

heißt: nicht 33, sondern 21 haben eine Zunahme der Beeinträchtigung
heißt: 12 Patienten haben therapiebedingt keine Zunahme der Beeinträch-
tigung
heißt: 21% statt 33% haben eine Beeinträchtigungszunahme 

heißt: 12% absolute Reduktion der Progression
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Abb. 4: Medikamentenwerbung und was dahinter steht. Erläutert wird die manipulative 
Darstellung von Therapieeffekten über die relative Risikoreduktion. Den beworbenen 37 % 
relative Risikoreduktion (21 % statt 33 %) stehen real 12 % absolute Risikoreduktion (12 von 
100 Patienten) gegenüber. Die absolute Risikoreduktion ist eine notwendige zusätzliche 
Information, insbesondere wenn die Ereignisrate gering ist.
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informiert werden, besteht damit die Möglichkeit, dass 
Ressourcen im Gesundheitswesen rationaler eingesetzt 
werden.

SDM ist in vielen Bereichen der Neurologie hochgra-
dig sinnvoll. Es entlastet Patienten und Ärzte, hat das 
Potential, Selbst-Management und Kontrollgefühl zu 
stärken und damit zu einer höheren Lebensqualität zu 
führen. Studien in der Therapie von Kopf- und Rücken-
schmerzen, in der Epileptologie, in der Schlaganfallme-
dizin und bei MS scheinen hier besonders angezeigt. In 
der neurologischen Rehabilitation mit dem grundsätz-
lichen individualisierten Zielorientierungsansatz sind 
präferenzsensitive Medizin und SDM am ehesten bereits 
Wirklichkeit. Es bedarf dabei mehr Wissen um Präferen-
zen verschiedener neurologischer Patientengruppen zu 
Entscheidungsautonomiewünschen und zu als relevant 
bewerteten Outcomes. Andererseits braucht es weitere 
Untersuchungen der Grenzen des SDM-Ansatzes, insbe-
sondere bei eingeschränkten kognitiven Funktionen.

Gesundheitspolitisch scheint SDM darüber hinaus 
angezeigt, weil chronisch Kranke zunehmend um Leis-
tungen kämpfen müssen. Auch das Konzept der Gesund-
heitsbudgets für Einzelne fordert ein zunehmend eigen-
verantwortlicheres Handeln. Der Patient hat schließlich 
das höchste Interesse an einer optimalen Medizin für 
sich. Deshalb sollte er in der kompetenten Wahrneh-
mung seiner Interessen unterstützt werden.
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