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Wie ein erbauliches Miteinander von Patient

und Arzt aussieht, scheint zundchst keine Frage

der Indikation zu sein, die sie zusammenfiihrt.

Grundregeln der Kommunikation und des In-

formationstransfers - so auch das Konzept der

partizipativen Entscheidungsfindung (3) - soll-
ten nicht davon abhdngen, ob es darum geht,
einem Patienten eine infauste Krebsdiagnose
mitzuteilen, oder darum, mit ihm eine Antibio-
tikatherapie gegen seine Mittelohrentziindung
zu planen. Dennoch fehlt Praktikern oft eine

Vorstellung, was eine Umsetzung des Konzepts

in ihrem Bereich bedeuten wiirde. Forschung

zu dieser Frage hilft nicht nur, MaBnahmen und

Rahmenbedingungen zu prdzisieren, sondern

scharft riickwirkend das Gesamtkonzept.

Wir berichten iiber eigene Entwicklungen fiir

den Bereich der multiplen Sklerose (MS) und

wollen damit die im Folgenden pointiert aufge-
listeten Thesen zur Risikokommunikation zwi-
schen Arzt und Patient erldutern.

« Die Partizipation der Patienten an der Risiko-
kommunikation ist kein Wert an sich. Sie soll
ein Vehikel sein, um zu guten Entscheidun-
gen zu kommen, weil man nicht weif3, was
eine gute Entscheidung ist. Dieser Wirk-
zusammenhang ist noch unbewiesen.

¢ Die geteilte Entscheidungskommunikation
eignet sich nicht fiir ein simples Konzept. Der
Reiz liegt gerade in der Nicht-Normierbarkeit
ihrer Bestandteile. Denn das Geheimnis der
Qualitat im Miteinander zwischen Arzt und
Patient besteht weniger im Ausmalf3 der Par-
tizipation des Patienten, sondern in der
Ubereinkunft der Beteiligten iiber die prakti-
zierte Rollenverteilung.

¢ Die eigentliche Schwierigkeit liegt in der
Kommunikation dariiber, wozu keine Infor-
mationen abrufbar sind: uneindeutige oder
fehlende wissenschaftliche Nachweise,
Wabhrscheinlichkeitsaussagen fiir den Einzel-
fall, Ressourcen und Bewadltigungsstrategien
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Die Risikokommunikation als Teil des Miteinanders von Arzt und Patient sollte
so gestaltet sein, dass Patienten informiert entscheiden kénnen. Information
ist die Grundlage fiir ein griindliches Abwdgen der Handlungsoptionen. Dies
giltinsbesondere dann, wenn die wissenschaftliche Informationslage von Un-
eindeutigkeit und Ungewissheit gepragt ist. Die Kommunikation solcher Unge-
wissheiten ist sowohl im Arzt-Patienten-Gesprach als auch bei der Entwicklung
von evidenzbasierten Informationsmaterialien der Dreh- und Angelpunkt.
Zwei zentrale Behandlungsentscheidungen im Bereich der multiplen Sklerose
(MS) sollen hier verdeutlichen, wie Patienten bei der Informationsverarbeitung
geholfen werden kann. Der Einsatz solcher Hilfen als Vorbereitung auf eine
Entscheidung kann die Kommunikation zwischen Arzt und Patient verbessern.
Wenn Patienten die Grundlagen der wissenschaftlichen Beurteilung einer
medizinischen Entscheidung zur Kenntnis nehmen, wachst ihr Handlungsspiel-
raum. Sie konnen dann auch entscheiden, an welchen Entscheidungen oder in
welcher Phase einer Entscheidung sie den Arzt beteiligen wollen.

des Patienten (13, 14). Die bisherigen Kon-
zepte zur Risikokommunikation héren da
auf, wo die Vermittlung und Verhandlung
von Ungewissheiten beginnt.

« Eine Indikationsstellung fiir das partizipative
Modell a priori verschiebt nur die paternalis-
tische Bevormundung des Patienten aus dem
Entscheidungsgesprdch vor das Gesprdch.
Konsequent wdre die Einbeziehung des Pa-
tienten in die Verteilung der Rollen.

Risikokommunikation und

multiple Sklerose

Die multiple Sklerose ist die hdaufigste zu Be-
hinderungen fithrende neurologische Erkran-
kung des jungen Erwachsenenalters mit zum
Teil erheblichen psychischen, sozialen und
o6konomischen Folgen. Es ist kaum mdéglich,
Prognosen iiber den Verlauf der Erkrankung
aufzustellen. Betroffene kénnen auch nach Jah-
ren noch ohne Einschrankungen sein oder aber
schwere Symptome wie Gehstérungen oder
auch kognitive Einschrankungen entwickeln.
Die meisten MS-Patienten sind von Krankheits-
schiiben betroffen, deren Eintreten, Dauer und
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Remissionsniveau nicht vorhersagbar sind. Die
Wirksamkeit von Therapien der Erkrankung ist
dabei begrenzt.

Vor dem Hintergrund dieser Vielzahl elemen-
tarer Ungewissheiten sind Betroffene im Ver-
lauf ihrer Erkrankung mit Entscheidungen kon-
frontiert. Unabhdngige und evidenzbasierte
Informationen, die geeignet waren, Patienten
hier zu unterstiitzen, stehen nicht zur Verfii-
gung (24, 26). Als Ausgangspunkt unserer Ent-
wicklungsarbeit wurden zwei prototypische
Entscheidungssituationen identifiziert, fiir die
jeweils eine auf den Entscheidungstyp zuge-
schnittene Hilfe entwickelt wurde: die Ent-
scheidung iiber eine Immuntherapie und die
Entscheidung iiber die Behandlung des akuten
Schubes der multiplen Sklerose.

Methoden der Entwicklung

Ahnlich den medizinischen Interventionen sind
Entscheidungshilfen MaRnamen, deren Wir-
kungsweise, Nutzen und Unschddlichkeit durch
ein nachvollziehbares Vorgehen bei der Entwick-
lung abgesichert werden miissen. Im Unter-
schied zu Behandlungen mit einzelnen Medika-
menten sind solche kommunikativen MaBnah-
men komplexe Interventionen. Sie wirken als
Kombination verschiedener Komponenten, die
nicht isoliert voneinander evaluiert werden kon-
nen. Die Entwicklung und Evaluation komplexer
Interventionen setzt sich aus fiinf aufeinander
aufbauenden Phasen zusammen, dem Konti-
nuum steigender Evidenz (Abb. 1). Dabei kom-
men qualitative und quantitative Verfahren zur
Anwendung (11, 12, 25). Der Wirksamkeitsnach-
weis einer komplexen Intervention mittels einer
kontrollierten Studie erfolgt erst in Phase vier.
Im Sinne von Coulters (4) Kriterien zur Erstel-
lung von Patienteninformationsmaterialien
wurden Betroffene in allen Entwicklungspha-
sen als Experten beteiligt.
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implemen-
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Studien
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Operationali- Vergleich der Cey Rep!lz.ler-
sierung der Intervention barkeit in
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Kontinuum steigender Evidenz

Abb. 1
xer Interventionen

Kontinuum steigender Evidenz zur Entwicklung und Evaluation komple-

Hinsichtlich der Gestaltung galt unsere beson-
dere Aufmerksamkeit den Kriterien zur Erstel-
lung evidenzbasierter Patienteninformations-
materialien (23). Die Kriterien betreffen zum
Beispiel die Kommunikation von Wahrschein-
lichkeiten als ganze Zahlen, die mit einer Be-
zugsgrofle (z.B. ,von 100“) benannt werden.
Ein anderes Kriterium betrifft die Zitierweise
von Referenzliteratur, die die Transparenz der
Information erhoht.

Entscheidung iiber die Inmuntherapie
Uber den Wert des Einsatzes von Immunmodu-
latoren und Immunsuppressiva zur Verzoge-
rung der Krankheitsprogression wird weiterhin
kontrovers diskutiert (5, 18, 19). Seit 1995 sind
verschiedene immunmodulierende Therapeu-
tika zur Behandlung der multiplen Sklerose zu-
gelassen - vor allem Betainterferone, auBer-
dem eine Reihe von Immunsuppressiva. Selbst
von den neueren Therapeutika kénnen nur we-
nige Patienten einen Nutzen erwarten. Die wis-
senschaftlichen Beweise beziehen sich auf An-
wendungszeitrdume von zwei, manchmal drei
Jahren, wahrend das Prédparat fiir eine Lang-
zeitbehandlung vorgesehen ist.
Immuntherapeutika sind zudem teuer (etwa
15000 Euro/Jahr und Behandeltem) und po-
tenziell belastend durch die subkutane bzw. in-
tramuskuldre Verabreichung und durch zum
Teil schwere bzw. unangenehme Nebenwir-
kungen. 20-30 % der Betroffenen brechen eine
Immuntherapie nach kurzer Zeit wieder ab,
was haufig als mangelnde Therapietreue be-
wertet wird (23). Im Kontrast zu dieser Situa-
tion steht die Eindeutigkeit der Empfehlungen
der nationalen Therapiekonsensusgruppe (17)
einer frithen Gabe von Immuntherapeutika.
Betroffene empfinden zum Teil einen starken
Druck, bei anfangs geringer Krankheitsaktivitat
eine belastende Therapie mit ungewissem Nut-
zen zu beginnen.

Informationsschieflage

Die Entscheidung iiber eine Immuntherapie
wird naturgemdfd mit dem Arzt gemeinsam ge-
troffen. Die besondere Herausforderung dieser
Art Gesprdche liegt darin, Wahrscheinlichkei-
ten des Eintreffens von Nutzen und Schiaden
der zum Teil zahlreichen Therapieoptionen
verstandlich zu kommunizieren. Erschwerend
kommt hinzu, dass nur fiir wenige der fiir Be-
troffene wichtigen Fragen iiberhaupt wissen-
schaftliche Studien oder Beweise vorliegen. Die
Informationsschieflage zwischen Arzt und Pa-
tient belastet deren Kommunikation, da eine
vollstindige und zufrieden stellende Informa-
tion in einem einzigen Gesprdch gar nicht ge-
leistet werden kann. Damit ist ein gemein-
sames Abwdgen unterschiedlicher Gesichts-
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punkte in einem Arzt-Patienten-Gesprach du-
Berst unwahrscheinlich, welches zundchst die
Risikoinformation tiber bis zu sieben Behand-
lungsoptionen leisten muss.

Daher wurde ein Informationstool (ISDIMS) als
Entscheidungshilfe entwickelt, welches Patien-
ten auf ein Entscheidungsgesprach mit dem Arzt
vorbereitet und sie befdhigt, das Gesprach nach
eigenen Wiinschen mitzugestalten. AufSerdem
sollten Patienten mit interaktiven Elementen zu
einem Reflexionsprozess iiber die personliche
Bewertung der Informationen stimuliert werden.

Die Entscheidungshilfe ISDIMS

Die Entscheidungshilfe besteht aus einer 90-
seitigen Broschiire sowie einem Arbeitsbogen.
Die Broschiire (www.ms-netz-hamburg.de)
behandelt alle Aspekte zu Immuntherapien bei
multipler Sklerose. Sie ist nach Verlaufsformen
der Erkrankung gegliedert und in unterschied-
liche Schwierigkeitsgrade unterteilt. Ein eige-
nes Kapitel macht die Leser mit der Art der
Darstellung von Wahrscheinlichkeiten vertraut
und versucht einen Eindruck von der Unge-
wissheit zu vermitteln, die darin besteht, dass
keine Statistik Auskunft dariiber gibt, ob eine
bestimmte Person zu denjenigen zdhlt, die
einen Nutzen haben wiirden (Abb. 2). Pikto-
gramme aus jeweils 100 Strichmdnnchen ver-
anschaulichen dabei abstrakte Begriffe wie
,Kontrollereignisrate“, ,Interventionsereignis-
rate* und ,,absolute Risikoreduktion“. Ein Glos-
sar erldutert auRerdem MS- und EBM-Begriffe.
Das Arbeitsblatt bietet eine Entscheidungs-
struktur an, in welcher Nutzer der Entschei-
dungshilfe Kriterien einer Therapieentschei-
dung mit personlichen Gewichten versehen
konnen, um sich iiber eigene Praferenzen klar
zu werden.

Evaluation und Implementierung

Schon mit einem Basismodul (Abb. 3) wurde ge-
zeigt, dass MS-Patienten die Aussagen verstehen
und sogar abstrahieren kénnen. Nach dem Stu-
dium des Basismoduls, welches in Variationen
zur Gestaltung der Entscheidungshilfe verwen-
det wurde, waren die Risiko-Kalkulationskom-
petenzen (,numeracy“) einer Gruppe von 169
Teilnehmern einer Studie signifikant verbessert
(11). Die Rezipienten reagierten auferdem zu-
stimmend auf die Art der Darstellung, indem sie
eigene Eindriicke in Kategorien von Verstandnis,
Relevanz, Neuheitsgrad, Verunsicherung und
Anregung dokumentierten. Die Gesamtbro-
schiire erwies sich in Lesbarkeitspriifungen als
sprachlich und inhaltlich verstdndlich fiir Be-
sucher der Hamburger MS-Ambulanz.
SchlieRlich wurde mit 300 Teilnehmern eine
randomisierte kontrollierte Studie zur Wirk-
samkeit der Entscheidungshilfe im Vergleich
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Abb. 2

Die Strichmannchen reprasentie-
ren die Ergebnisse einer Thera-
piestudie iber die Wirkung eines
Immuntherapeutikums auf das
Auftreten von Schiiben in zwei
Jahren.
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Abb.3  Darstellung von Therapieeffekten

zur Standardinformation durchgefiihrt (9). Das
Hauptaugenmerk lag dabei auf dem Potenzial
der Entscheidungshilfe, Patienten zu mehr Au-
tonomie bei der Gestaltung der eigenen Ent-
scheidungsprozesse zu verhelfen. So wurde un-
tersucht, inwieweit die zuvor geduRerten Vor-
lieben fiir die Rollenaufteilung zwischen Arzt
und Patient im Entscheidungsgesprach schlief3-
lich auch umgesetzt wurden. Die Ergebnisse,
die seit September 2006 vorliegen, werden an
anderer Stelle berichtet werden.

Inzwischen ist die Entscheidungshilfe 6ffentlich
zugdnglich und gehort fiir Patienten, die tiber
eine Verdnderung oder die Aufnahme einer Im-
muntherapie entscheiden, zur Regelversorgung
in der MS-Sprechstunde des Universitatskran-
kenhauses Hamburg-Eppendorf. Erkenntnisse
aus weiteren Studien werden zur Erhéhung der
Wirksamkeit der MaRnahme beitragen. Ahnlich
dem EBSIMS-Schubschulungsprogramm (s.u.)
soll es als interaktives Programm in Form eines
Kurses angeboten werden.

Entscheidung iiber die Therapie

akuter Schiibe

Die meisten MS-Patienten erleiden im Verlauf
der Erkrankung akute Schiibe - also die kurz-
fristige, zum Teil voriibergehende Verschlech-
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terung des Zustandes durch zusadtzliche oder
verstdrkte Beeintrdachtigungen. Seit Anfang der
1990er-Jahre hat sich als Standardtherapie die
intravenose hoch dosierte StoRtherapie mit
Glukokortikoiden durchgesetzt. Einen klini-
schen Vorteil durch Kortison hat jedoch nur je-
der vierte Behandelte. Die Schubdauer kann
sich verkiirzen. (6, 16). Effekte auf andere rele-
vante Zielparameter wie die Beeinflussung des
weiteren Krankheitsverlaufs konnten nicht
gezeigt werden. Zudem treten kurzfristige
Nebenwirkungen hadufig auf, auch schwere
Nebenwirkungen sind mdglich.

Eine Empfehlung beziiglich Applikationsform
(oral, intravends), Beginn und Dauer der Be-
handlung oder Wahl des Wirkstoffs erlaubt die
derzeitge Datenlage nicht (6, 16). Die vorlie-
gende Evidenz spricht fiir eine Gleichwertig-
keit von oraler und intravendser Therapie.
Deutsche Therapieleitlinien empfehlen trotz
dieser wissenschaftlichen Beweislage die friih-
zeitige hoch dosierte intravendse StoRStherapie.
Fiir Betroffene bedeutet ein Schub eine tief
greifende, den eigenen Organismus betref-
fende Destabilisierung. Obwohl die neu oder
verstarkt auftretenden Beschwerden nach
dem Schub ganz remittieren konnen, bringt
das Ereignis die Betroffenen in die Auseinan-
dersetzung mit dem drohenden Forschreiten
ihrer Behinderung und kann sie daher emo-
tional sehr belasten. Die Bewdltigung dieser
Situation im Spannungsfeld zwischen der
wissenschaftlichen Beweislage und den deut-
schen Therapieleitlinien muss die Betroffenen
zusdtzlich verunsichern.

Zurkenntnisnahme von Ungewissheit

Als Ziel der weiteren Entscheidungshilfe soll-
ten Betroffene der schubférmigen multiplen
Sklerose zu einem autonomen Management

| Verharren im Nichtwissen ||

Zurkenntnisnahme |

Verstarkermechanismen
Bequemlichkeit, vermeintliche
Sicherheit, Abgeben der
Verantwortung

+

Kontrolliiberzeugung

Vertrauen in eigene Beurteilungs-
Kompetenz und den Vorteil, selbst
Handlungsstrategien auszuwdahlen

mmm| Bedrohung

von Therapieoptionen,

Fremdbestimmung, Vorenthaltung

Kosten

Abhingigkeit, Unflexibilitat Wissen um Ungewissheit —
— Bewertung der Bewertung der —
Bedrohung Bewiltigungsstrategie
| Schutzmotivati
@ nach 20

Abb. 4
nahme der Risikoinformation“

Schutzmotivationsmodell nach Rogers, angewandt auf ,Zurkenntnis-

der akuten Schubsituation befdhigt werden.
Die dazu erforderliche Zurkenntnisnahme der
weit reichenden Ungewissheiten im Bereich
der Schubtherapie ist weniger eine intellektu-
elle als eine motivationale Herausforderung
(22). Eine Desillusionierung ist besonders in Si-
tuationen schwer ertraglich, die ohnehin von
Kontrollverlusterleben gekennzeichnet sind. In
Anbetracht dessen kénnten die deutschen The-
rapieleitlinien sogar als Versuch der Arzte-
schaft verstanden werden, Patienten das Wis-
sen um die Ungewissheiten zu ersparen.
Mithilfe des Schutzmotivationsmodells (20)
wurde ein Schulungsprogramm entwickelt,
welches Betroffenen neben diesem Wissen
auch die Vorteile der eigenen Beurteilungs-
kompetenz und die Gefahren einer ginzlichen
Abgabe der Verantwortung an den Arzt ver-
deutlicht (Abb. 4). Die Schulung intendiert
statt bestimmter Therapieempfehlungen das
Bewusstsein der Wahlmoéglichkeit zwischen
verschiedenen Handlungsoptionen. Die Ent-
scheidung, den Arzt am Schubmanagement zu
beteiligen, bleibt immer eine Option. Uber
AusmafR und Timing einer solchen Beteiligung
des Arztes kann ein informierter Patient un-
befangener entscheiden.

Die Entscheidungshilfe EBSIMS

Die Entscheidungshilfe besteht aus einem vier-

stiindigen Schulungsprogramm, auf das mit

einer 40-seitigen Broschiire vorbereitet wird.

In der Schulung, die von einer MS-Kranken-

schwester und einer Betroffenen gemeinsam

geleitet wird, werden die Inhalte multimedial

gestiitzt vertieft. Das Programm gliedert sich in

sechs Abschnitte:

» Erwartungen [ Ziele | eigene Erfahrungen

* Schubdefinition, Abgrenzung zu Scheinschii-
ben, prognostische Bedeutung

 Evidenz von Kortisontherapie

* Handlungsmoglichkeiten |/ Erarbeitung mog-
licher personlicher Strategien

 Reflexion durch geleitete Gruppendiskussion

* Evaluation.

Im Rahmen der Schulung erhalten die Teilneh-
mer ausfiihrliche Informationen iiber alle the-
rapeutischen Optionen einschlieBlich der ora-
len Kortisontherapie und der Méglichkeit, ohne
sofortige Behandlung abzuwarten.

Evaluation und Implementierung

Das Schulungsprogramm wurde inzwischen
insgesamt 25-mal durchgefiihrt. Die grof3e
Mehrheit der Teilnehmer (92 %) versteht die
Botschaft, dass die uneindeutige wissen-
schaftliche Evidenz fiir eine Beteiligung an der
Entscheidung tiber die Schubtherapie spricht,
dabei aber keine Empfehlung beabsichtigt
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wird. Teilnehmer werten den Kurs und die
Broschiire als Bereicherung und zeigen an-
schlieend an die Schulung, dass die Inhalte
gut verstandlich sind. Sie schétzen die Konse-
quenzen von moglichen Therapieoptionen -
einschlieflich derjenigen, abzuwarten - rea-
listischer ein.

Im Herbst 2006 ist eine iiber zwei Jahre lau-
fende, randomisierte kontrollierte Studie mit
150 Teilnehmern zur Wirksamkeit des Schu-
lungsprogramms beendet worden (10). Ergeb-
nisse zur Frage nach dem Effekt der MaBnahme
auf die tatsachlichen Therapieentscheidungen
werden bald publiziert.

Vorbehalte in der Arzteschaft

Die inzwischen vom Bundesgesundheitsminis-
terium geforderte Multiplikation der Schulung
in ganz Deutschland st6t auf unterschiedliche
Reaktionen. Wdhrend das Interesse auf Patien-
tenseite grof3 ist, sind die Reaktionen von Sei-
ten der Arzte oft abwartend oder ablehnend.
Man befiirchtet die ganzliche Verselbststandi-
gung der Patienten bei der Therapieplanung
und eine Ermutigung der Gesetzgeber, hart er-
kampfte Versorgungsleistungen, wie die statio-
ndre i.v.-Therapie mit Kortison, aus dem Leis-
tungskatalog zu streichen. Auch gibt es Vorbe-
halte gegeniiber der Offenlegung der zahlrei-
chen Ungewissheiten, weil Patienten damit
verunsichert werden kénnten.

Diskussion

Einmal mehr sollte mit dem Bericht aus dem
Bereich der multiplen Sklerose deutlich wer-
den, wie wichtig die Beteiligung der Betroffe-
nen an den Entscheidungen {iber die Rollenver-
teilung im Behandlungssystem ist. Unsere For-
schung zeigt, dass ein groRer Bedarf an der
Wahrnehmung autonomer Rollen besteht (8).
Dennoch ist die partizipative Entscheidungs-
findung kein Patentrezept. Eine rigide und me-
chanische Umsetzung bestimmter Teamstruk-
turen, welche die zwischen Patienten vari-
ierenden Bediirfnisse nicht berticksichtigt,
wird sicher nicht zu einer wiinschenswerten
Entscheidungsqualitit beitragen (15).

Die Einzigartigkeit einer jeden Arzt-Patien-
ten-Dyade (Interaktionssystem bestehend aus
zwei Beteiligten) erfordert jeweils eine An-
passung der Rollen innerhalb der Méglichkei-
ten, die durch die gesetzlichen und logisti-
schen Rahmenbedingungen gegeben sind.
MaRBnahmen, die Patienten helfen, Entschei-
dungsprozesse ihren Vorlieben entsprechend
mitzugestalten, miissen einen Umgang mit
der allgegenwadrtigen Ungewissheit vermit-
teln. Patienten differenzieren eine Reihe un-
terschiedlicher Qualitdten von Ungewissheit
(1). Studien unserer eigenen Arbeitsgruppe
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The evidence-based informed patient with multiple sclerosis -
Risk-communication between physicians and patients
Risk-communication as part of the physician patient relation should pre-
pare patients to make informed decisions. Information is the prerequisite
for soundly deliberating options, particularly if the scientific state of
knowledge is ambiguous and uncertain. Communication of uncertainties
is the lynchpin of both, the physician patient conversation and the deve-
lopment of evidence-based patient information materials. Using two im-
portant treatment decisions in the field of multiple sclerosis, the strategy
to support patients in processing information is shown. This kind of tools
can prepare patients for the decisional encounter. Patients can enhance
their actional scope by sharing scientific knowledge with the medical per-
sonnel. This enables them to decide whether and when in the process they
want the doctor to participate.

Key words
decision making - evidence based medicine — uncertainty - multiple
sclerosis - decision support techniques

mit Krebs- und mit MS-Patienten haben ge-
zeigt, dass Betroffene von chronischen Krank-
heiten in medizinischen Entscheidungssitua-
tionen nicht nur mit solchen Ungewissheiten
beschdftigt sind, die etwa die Wirksamkeit ei-
ner Behandlung oder die Prognose betreffen
(7, 13). Ebenso bedeutsam sind Ungewisshei-
ten, die sich auf eigene Bewiltigungsstrate-
gien oder auf das Leben betreffende Sinnfra-
gen beziehen. AuRerdem berichteten Patien-
ten von Ungewissheiten, die die Kommunika-
tion mit dem Arzt betreffen - etwa die Frage,
wie bestimmte Gesten und Signale zu deuten
sind, oder welche Rolle in der Zusammenar-
beit fiir sie glinstig ist. Eine Studie mit sieben
Hausdrzten, die zu Forschern an Videodoku-
menten ihrer eigenen Risikokommunikation
gemacht wurden, zeigte eine dhnliche Struk-
tur von Ungewissheitserleben auf der Seite
der Profis (7).

Inzwischen wurde ein Trainingskonzept entwi-
ckelt, in dem Arzte das eigene Repertoire an
Strategien zum Kommunizieren von Ungewiss-
heiten anreichern. Der Umgang mit Ungewiss-
heiten sollte nicht im Vermitteln einer triigeri-
schen Sicherheit bestehen. Vielmehr scheint
eine Zurkenntnisnahme und Ordnung der vor-
handenen Ungewissheiten ein giinstiger Aus-
gangspunkt fiir die Bewdltigung der komple-
xen Situation zu sein (13).

Literatur
bei der Redaktion | im Internet unter www.klinikarzt.info

Korrespondenz

Dipl.-Psych. Jiirgen Kasper, Dr. phil.
Fachrichtung Gesundheit

MIN Fakultdt der Universitait Hamburg
Martin-Luther-King-Platz 6, 20146 Hamburg
k@sper.info




In diesem Monat

Literatur

1

10

11

12

13

Brashers DE, Neidig JL, Russell JA et al. Garland M,
McCartney B, Nemeth S. The medical, personal, and
social causes of uncertainty in HIV illness. Issues in
Mental Health Nursing 2003 (5); 24: 497-522
Campbell M, Fitzpatrick R, Haines A et al. Framework
for design and evaluation of complex interventions
to improve health. BMJ] 2000; 321 (7262): 694-696
Charles C, Gafni A, Whelan T. Shared decision-ma-
king in the medical encounter: what does it mean?
(or it takes at least two to tango). Soc Sci Med 1997;
44 (5): 681-692

Coulter A, Entwistle V, Gilbert D. Sharing decisions
with patients: is the information good enough? BM|]
1999;318(7179):318-322

Filippini G, Munari L, Incorvaia B et al. Interferons in
multiple sclerosis. a systematic review. Lancet 2003;
361: 545-552

Filippini G, Brusaferri F, Sibley WA et al. Corticoste-
roids or ACTH for acute exacerbations in multiple
sclerosis (Cochrane Review). In: The Cochrane Li-
brary (Issue 3). Oxford: Update Software, 2003
Geiger F. Shared decision making als Verhandlung
von Ungewissheiten. Promotion am Fachbereich Hu-
manwissenschaften der Universitdt Osnabriick 2007
Heesen C, Kasper |, Seqgal | et al. Decisional role prefe-
rences, risk knowledge and information interests in
patients with multiple sclerosis. Mult Scler 2004;10
(6): 643-650

Heesen C. Informed shared decision making in mul-
tiple sclerosis immunotherapy (ISDIMS). A rando-
mised controlled trial to investigate the effects of an
evidence-based decision aid on decision-making
about immunotherapy in multiple sclerosis.
ISRCTN25267500, 2004, http://controlled-trials.
com/isrctn/trial[ISDIMS

Heesen C. Evidence-Based Self-management In Mul-
tiple Sclerosis (EBSIMS). A multi-centre, randomised
controlled trial to investigate the effects of a struc-
tured educational programme on relapse manage-
ment in Multiple Sclerosis. ISRCTN73885145,
http://www.controlled-trials.com/isrctn/trial/
EBSIMS, 2004

Kasper ], Kopke S, Miihlhauser I, Heesen C. Evidence-
based patient information about treatment of multi-
ple sclerosis — a phase one study on comprehension
and emotional responses. Patient Educ Couns 2006;
62 (1): 56-63

Kasper ], Lenz M. Kriterien zur Entwicklung und Beur-
teilung von Decision Aids. Z Arztl Fortbild Qualitats-
sich 2005; 99 (6): 359-365

Kasper J. Ungewissheit, die Kernbotschaft in der
Arzt-Patienten-Dyade. ISSes, Zeitschrift des Instituts

20

21

22

23

24,

25

26

fur Systemische Studien 2004; 16: 41-60

Kasper |, Kuch C, Heesen C. Shared decision-making
als Interaktionsstil: eine konstruktivistische Perspek-
tive. In: Scheibler F, Pfaff H (Hrsg) Shared Decision
Making. Der Patient als Partner im medizinischen
Entscheidungsprozess. Weinheim, Miinchen: Ju-
venta 2003; 34-45

Kiesler, D], Auerbach, SM. Optimal matches of pa-
tient preferences for information, decision making
and interpersonal behavior: Evidence, models, and
interventions. Patient Educ Couns 2006; 61 (3): 319-
341

Kopke S, Heesen C, Kasper |, Miihlhauser I. Steroid
treatment for relapses in multiple sclerosis - the evi-
dence urges shared decison making. Acta Neurol
Scand 2004;110(1): 1-5

Multiple Sklerose Konsensus Gruppe. Immunmodu-
latorische Stufentherapie der Multiplen Sklerose.
Neue Aspekte und praktische Umsetzung, Nerven-
arzt 2002; 73 (6): 556-563

Pozzilli C, Marinelli F, Romano S, Bagnato F. Cortico-
steroids treatment. ] Neurol Sci 2004; 223 (1): 47-51
Rieckmann P and the Multiple Sclerosis Therapy
Consensus Group. Escalating immunotherapy of
multiple sclerosis — new aspects and practical appli-
cation. | Neurol 2004; 251 (11): 1329-1339

Rogers R. A protection motivation theory of fear ap-
peals and attitude change. The Journal of Psychology
1975;91:93-114

Steckelberg A, Berger B Képke S et al. Kriterien fiir
die evidenzabsierte Patienteninformation. Z Arztl
Fortbild Qualitatssich 2005; 99 (6): 343-351
Steckelberg A, Kasper |, Redegeld M, Miihlhauser I.
Risk information - barrier to informed choice? A
focus group study. Soz Praventivmed 2004; 49 (6):
375-380

Toyka K, Rieckmann P, Gold R. Therapie-Compliance.
Arztlicher Beirat des DMSG Bundesverbandes gibt
Empfehlungen. AKTIV (Fachzeitschrift der DMSG)
2004;17-18

Vickrey BG, Shatin D, Wolf SM et al. Management of
multiple sclerosis across managed care and fee-for-
service systems. Neurology 2000; 55 (9): 1341-
1349

United Kingdom Medical Research Council Health
Services and Public Health Research Board. A frame-
work for development and evaluation of RCTs for
complex interventions to improve health. 2000;
http:/[www.mrc.ac.uk/pdf-mrc_cpr.pdf.24-05-2006
Wollin ], Dale H, Spenser N, Walsh A. What people
with newly diagnosed MS (and their families and
friends) need to know. Int | MS Care 2000; 2: 4-1

Kklinikarzt 2007; 36 (1): 43-47



