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Hintergrund

• Umbruch in der Bewertung der Beziehungen von 
Arzt und Patienten

• Mündiger, informierter (autonomer) Patient
• Selbstmanagement & Empowerment
• Compliance / Adhärenz
• Vielfältiges Angebot an Information und 

Schulung
• Mangel an verständlichen, ausgewogenen 

aktuellen Informationen



Informationen



Informationen



Patienten ohne Beeinträchtigungszunahme in 2 
Jahren Tysabri-Therapie?

50%

50%


12 von 100 haben einen Nutzen

Heesen et al. 2010,  Mult. Scler.



Wie viele Patienten haben einen Nutzen von einer 
Kortisontherapie bei Schüben nach Studienlage?

1. 75%

2. 50%

3. 25% 

4. 10%

49%

45%

5%

2%

TED-Umfrage mit ~ 100 Neurologen, November 2012



Patienten wollen mitentscheiden
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Giordano et al. 2008,  JNS



Bei der Partnerschaft mit
Patienten geht es um
• eine fundamentale

Verschiebung in der 
Machtstruktur im
Gesundheitswesen und

• einen neuen Blick auf 
die Kernaufgaben des 
Gesundheitswesens.

Shared Decision Making:
It takes two to tango



MS: Welche Informationen sind nötig?
• Bedeutung der Diagnose

– Wie sicher ist die Diagnose?
– Was bedeuten die Befunde (MRT, Liquor, …)?

• Krankheitsverlauf / Prognose
– Was habe ich (ohne Therapie) zu erwarten?

• Therapieoptionen
– Was kann ich erwarten (Nutzen, Schaden, …)?
– Wie sicher kann ich sein?
– Was bedeutet das für mich persönlich?

• Krankheitsmanagement
– Welche Möglichkeiten habe ich?
– Welche Strategien sind erfolgversprechend?



Neurologische Reha (n=183, n=20 MS-Schwerpunkt)

• Im Mittel 1h Schulung/Woche
• Inhalte: Ernährung, Stress und psychische 

Faktoren, symptomatische und 
Immuntherapien



Ziele von Patientenschulungen

• Informationsvermittlung
• Empowerment
• Selbst-Management
• Coping
• Compliance
• Lebensqualität
• …



Inhalt
• Informationen zur 

Erkrankung (n=6)
• Medikamentöse Therapien 

(n=8)
• Nicht-medikamentöse 

Therapien (n=8)
• Allgemeine Informationen 

(n=4)
• …

Format



Ergebnisse
• 10 RCT eingeschlossen
• Ausgeprägte Heterogenität
• Effekte

– Wissenssteigerung (4/4)
– Entscheidungsfindung (1/4)
– Lebensqualität (2/5)
– Adverse Effekte (0/6)

• Keine Hinweise für besonders
wirksame Ansätze bzw.
Komponenten





Beispiel 1: EBSIMS (Schubmanagement)



Hintergrund
• Diagnose von MS-Schüben nicht immer eindeutig
• Nur bei 25% Nutzen durch Kortison
• Wahrscheinlich kein langfristiger Nutzen
• Tabletten wahrscheinlich genauso wirksam wie 

Infusionen
• Zum Kontrollverlusterlebnis des Schubes kommt die 

Angst, rechtzeitig eine Schubtherapie zu beginnen

• Ziel: Stärkung des Selbstmanagements um das 
Kontrollgefühl zu verbessern



Schulung
• Teil 1: Erwartungen, Ziele, eigene Erfahrungen

(30 min)

• Teil 2: Schubdefinition, Scheinschübe, Bedeutung 
(40 min)

• Teil 3: Evidenz der Kortisontherapie (60 min)

• Teil 4: Handlungsmöglichkeiten & Erarbeitung 
persönlicher Strategien (40 min)

• Teil 5: Diskussion (30 min)

• Teil 6: Evaluation (10 min)



Ergebnisse (n=150, 2 Jahre)

• Wissen steigt
• Entscheidungsautonomie erhöht
• Weniger Arztbesuche & -telefonate
• Subjektiver Verlauf besser



Beispiel 2: PEPADIP (Diagnose, 
Prognose, Frühtherapie) 

• Ausführliche Evidenz-basierte
Informations-broschüre

• 4-stündiges Schulungs-
programm mit interaktiven
Elementen and 
Gruppendiskussion



Primärer Endpunkt (1 Jahr, n=192)

IG (n=84) KG (n=76) OR (95% CI)

Informed choice 49 (58) 17 (22) 0,2 (0,1 to 0,4)

Absolute Zahlen (%)

Immuntherapie-Status (1 Jahr, n=192)

IG (n=93) KG (n=99) P-Wert

Neu begonnen 16 (31) 18 (35) 0,68

Abgebrochen 5 (12) 12 (27) 0,11



Andere Bereiche: z.B. Fatigue



Andere Bereiche: z.B. Fatigue



Zusammenfassung

• Patienten müssen einbezogen werden
• Patienten wollen einbezogen werden
• Eine Vielzahl von Informations- und 

Schulungsprogrammen liegt vor
• Es braucht mehr geprüfte Programme

• …und mehr Forschung!



Vielen Dank!

sascha.koepke@uksh.de


