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Zusammenfassung

Viele Studienergebnisse zeigen auf, dass sich eine gelungene Arzt-Patienten-
Kommunikation sowohl auf die Zufriedenheit des Patienten auswirkt, als auch auf seine
Krankheitsverarbeitung, seine Lebensqualitat und seine Gesundheit. Die Qualitat der
Arzt-Patienten-Kommunikation kann ebenfalls die Gesundheit der Arzte beeinflussen.
Trotz des Wissens um diese Zusammenhange werden die arztlichen Kommunikations-
kompetenzen in Aus- und Fortbildung nicht ausreichend bericksichtigt.

Die vorliegende Arbeit ermittelt, wie Betroffene der Erkrankung Multiple Sklerose
(MS) die Arzt-Patienten-Kommunikation wahrend des Diagnosegesprachs und der The-
rapieplanung wahrgenommen haben. Schwerpunkte liegen auf den rdumlichen und zeit-
lichen Begebenheiten der Gesprache, der empathischen Fahigkeiten des Arztes, dem
Aufklarungsumfang und dem Grad der Partizipation. Im Rahmen der KoMS-Studie
wurden die Ansichten von 183 MS-Betroffenen anhand eines quantitativen Fragebogens
mit 31 geschlossenen und vier offenen Fragen ermittelt. In den Fragebogen sind die vier
Standardinstrumente ,,Consultation and Relational Empathy (CARE)®, ,,9-item Shared
Decision Making Questionnaire (SDM-Q-9)*, ,,Autonomy Preference Index (API)* und
der ,,Marburger Fragebogen zum habituellen Wohlbefinden* integriert. Einschlusskrite-
rium war eine Diagnosestellung nach dem Jahr 2000. Fir die Datenauswertung wurde
die Statistik- und Analysesoftware ,,IBM SPSS Statistics 22 genutzt.

Die Studienergebnisse zeigen deutlich, dass ein grol3er Anteil der Betroffenen nicht mit
ihrer Diagnoselbermittlung und Therapieplanung zufrieden war. 44,7% der Teilnehmer
gaben der Diagnoseiibermittlung die Schulnoten ,,mangelhaft” (5) und ,,ungeniigend*
(6). 33,5% gaben der Therapieplanung die Schulnoten ,,mangelhaft* (5) und ,,ungen(-
gend“ (6). Es konnte festgestellt werden, dass die Zufriedenheit mit der DiagnoseUber-
mittlung in Zusammenhang mit der Lange der Diagnosetbermittlung, der Wahrung der
Privatsphare und den empathischen Fahigkeiten des Arztes steht. 40,9% der Betroffenen
gaben an, dass ihr Diagnosegesprach lediglich bis zu finf Minuten gedauert hat. In
37,3% der Falle wurde die Privatsphére der Teilnehmer nicht gewahrt. Nur 24,8% der
Betroffenen empfanden ihren Arzt als empathisch.

Die Betroffenen waren deutlich zufriedener mit ihrer Therapieplanung, wenn eine parti-
zipative Entscheidungsfindung stattgefunden hat und wenn sie sich umfangreich aufge-
klart gefihlt haben. Allerdings waren nur 36,7% der Therapieplanungen partizipativ und
bis zu 60,6% der Teilnehmer fuhlten sich berhaupt nicht bzw. kaum ausreichend tber
diverse Aspekte ihrer Therapieplanung aufgeklart.

Die Studienergebnisse weisen deutlich darauf hin, dass betrachtliche Defizite in der
Kommunikation bei der Diagnoselibermittlung und Therapieplanung von MS bestehen.
Fir eine Verbesserung der Qualitat der Kommunikation sind Kommunikationstrainings
in der Aus- und Weiterbildung von Arzten dringend erforderlich. Zudem sollten Aspek-
te der Arzt-Patienten-Kommunikation in die klinische Leitlinie fir MS integriert wer-
den.



Abstract

Many studies suggest that a successful doctor-patient communication affects not only
the patient‘s satisfaction, but also his coping with the disease, his quality of life and his
health. For doctors too, the quality of doctor-patient communication can influence their
health. Despite this knowledge, medical communication skills are not considered suffi-
ciently in training and further education.

This study determines how people affected by multiple sclerosis (MS) experience doc-
tor-patient communication during diagnosis transmission and first therapy planning.
Research is focuses, in particular, on spatial and temporal aspects of the conversation,
on the doctor’s empathic skills, on the level of given information and of participation.
The cross-sectional study is based on a sample of 183 MS patients. A questionnaire of
31 closed and four open questions was used. It contained four standardized measures
(Consultation and Relational Empathy (CARE), 9-item Shared Decision Making Ques-
tionnaire (SDM-Q-9), Autonomy Preference Index (API), The Marburg questionnaire).
To be included into the study the diagnosis transmission had to take place between 2001
and today. The data was analyzed using the SPSS statistics program.

The findings demonstrate that a large amount of patients were not satisfied with their
diagnosis transmission and first therapy planning. 44.7% of the participants rated their
diagnosis transmission as poor (5) or very poor (6). 33.5% rated their first therapy plan-
ning as poor (5) or very poor (6).

It became clear that the patient’s satisfaction with their diagnosis transmission is associ-
ated with the length of diagnosis transmission, privacy and doctor’s empathy. 40.9% of
the participants reported that their diagnosis transmission lasted only up to five minutes.
In 37.3% of the cases privacy was not provided. Only 24.8% rated their doctor’s behav-
ior as empathetic.

Satisfaction with therapy planning is associated with the amount of shared decision
making and the amount of information given. Indeed, only 36.7% of the therapy plan-
nings were planned in a participatory way and up to 60.6% of the participants felt barely
educated enough about various aspects of their therapy planning.

The results of this study clearly demonstrate significant deficiencies in the doctor-
patient communication within the diagnosis transmission and first therapy planning of
MS. In practice, we need to focus on the improvement of the doctor-patient communica-
tion via communication trainings both in initial and further education of doctors. More-
over, aspects of the doctor-patient communication should be included into the clinical
guideline of MS.
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1. Einleitung

(Laura Alexander & Carlotta Halbach)

”The difference between the almost right word and the right word is really a large mat-
ter - ’tis the difference between the lightning-bug and the lightning” (Twain 1888, 87).
Wie Mark Twain in diesem Zitat treffend formuliert, ist die Wahl der richtigen Worte
im Zusammenleben der Menschen von grofler Bedeutung. Treffen mein Gegeniiber die
gewihlten Worte wie ein Blitz und reilen ihm den Boden unter den Fiilen weg oder
strahlen sie eher eine positive Wiarme aus und sind erhellend wie ein Glithwiirmchen?
Ob im privaten oder im beruflichen Umfeld, jeder hat schon erlebt, dass Worte ver-
schiedenste Emotionen ausldsen konnen. Dabei kann derselbe Inhalt vollkommen unter-
schiedlich aufgefasst werden, je nachdem wie er formuliert ist oder welche Gestik, Mi-
mik und Betonung verwendet wird.

Speziell in Situationen, in denen wir auf die Hilfe anderer angewiesen sind, wie
z.B. bei einem Arzttermin, ist es wichtig, dass unser Gegeniiber Worte wihlt, die wir
verstehen und die uns nicht in Unruhe und Angst versetzen. Fiir Arzte gehort es zum
beruflichen Alltag, Gespriache mit Patienten zu fithren und zum Teil auch schlechte
Nachrichten zu iibermitteln. Allerdings existieren zahlreiche Studien, die einen Mangel
an kommunikativen Kompetenzen seitens der Arzte feststellen. ,,Was macht das schon,
solange ich die richtige Therapie bekomme®, werden sich einige Patienten denken. Fiir
andere wiederum ist es von grofler Bedeutung, auf welche Art der Arzt mit ihnen
spricht. Was fiir einen Einfluss haben kommunikative Kompetenzen von Arzten?
"Communication in health and illness constitutes the most vital of human experiences. No other
human phenomenon is more elemental than health and illness, none connects us more viscerally
with our aspirations, or confronts us more palpably with our limitations. Moreover, given the dy-
namics of these elemental experiences, and especially given that they are constituted in the com-
municative interweaving of body, mind and society, health communication represents among the
most complex, challenging, and potentially rewarding areas for scholarly inquiry” (Brashers &
Babrow 1996, 243).
Wie in diesem Zitat verdeutlicht, bezieht sich die Gesundheitskommunikation und somit
das Teilgebiet der Arzt-Patienten-Kommunikation auf einen der elementarsten Bereiche
im Leben eines Menschen und ist daher besonders wirkungsvoll aber auch komplex.
Viele Studien zeigen weitreichende Effekte auf, die sich durch die Kommunikation zwi-
schen Arzt und Patient ergeben. Die Ausgestaltung der Kommunikation kann zu Ge-
sundheit, aber auch zu Krankheit fiihren. So machen Fallowfield (1993) sowie Solari et
al. (2007) deutlich, dass eine nicht zufriedenstellende Arzt-Patienten-Kommunikation
negative Folgen wie Stress und Angst sowie Depressionen sowohl fiir den Arzt, als
auch fiir den Patienten auslosen kann. Zudem zeigt Klemperer (2003) auf, dass eine
hohere Beteiligung der Patienten an Entscheidungen beziiglich ihrer Behandlung zu
einem besseren Behandlungserfolg fiihren kann. Die Arzt-Patienten-Kommunikation
nimmt Einfluss auf das Verstehen der gegebenen Informationen und kann die Zufrie-



denheit sowie die Lebensqualitit der Patienten beeinflussen (Ong et al. 1995; Kerr et al.
2003; Dibbelt et al. 2010).

Betrachtet man diese weitreichenden Effekte auf Gesundheit und Krankheit,
wird die hohe Relevanz einer guten Ausbildung in arztlicher Gesprachsfiihrung deut-
lich. Hingegen erhélt das Thema kommunikativer Kompetenzen in der Medizin erst seit
Kurzem erhohte Aufmerksamkeit. Noch im Jahr 1997 berichteten Razavi und Delvaux,
dass eins der gro3ten Hindernisse einer Implementierung von Kommunikationstrainings
die Skepsis iiber einen mdglichen Nutzen sei (Razavi & Delvaux 1997, 15). Eine Ande-
rung zeichnete sich durch die im Jahr 2002 verabschiedete Arztliche Approbationsord-
nung (AAppO) ab, die einen vermehrten Praxisbezug und die bisher nahezu fehlende
Schulung kommunikativer und sozialer Kompetenzen fordert (BMG 2002). Bezugneh-
mend auf die AAppO werden im Medizinstudium zunehmend Kommunikations- und
Interaktionstraining durchgefiihrt. Diese Entwicklung ist zwar als positiv einzustufen,
stellt allerdings nur einen Schritt in der Erlernung der sehr komplexen drztlichen Ge-
sprachsfiihrung dar. Zudem hat sie keinen Einfluss auf die kommunikativen Kompeten-
zen der bereits ausgebildeten Arzte, wobei dem durch verpflichtende Schulungen nach
der Approbation entgegengewirkt werden konnte.

Doch wie grenzt sich eine gelungene Arzt-Patienten-Kommunikation von einer
missgliickten ab? Geisler (1987) fasst in seinem Werk zusammen, welche Verhaltens-
weisen er seinem Patienten gegeniiber an den Tag gelegt hat. So beschreibt er, dass er in
seinen ersten Berufsjahren als Arzt unter anderem nicht zugehort und keine Empathie
gezeigt habe. Auch habe er den Patienten abgewiesen und Zeitdruck sowie Angste im
Gesprach ausgelost (Geisler 1987, 9). Er habe sich ,,nicht bewusst gemacht, dass die
Sprache das wichtigste Instrument des Arztes ist* (Geisler 1987, 9). Eine solche Verhal-
tensweise kann die Gesundheit des Patienten negativ beeinflussen. Viele Patienten wiin-
schen sich mehr, als den in Deutschland hiufig so betitelten ,,Gott in Wei3*, der seinem
Patienten autoritdr und sachlich gegeniibertritt. Speziell wenn Betroffene eine schwer-
wiegendere Erkrankung als beispielsweise eine Erkéltung haben, benétigen viele von
ihnen Unterstiitzung, Einfiihlsamkeit und Wertschitzung seitens der Arzte.

Multiple Sklerose ist eine Erkrankung, bei der sich viele Patienten die soeben
genannten Verhaltensweisen des Arztes wiinschen und bei der es einen groflen Verdnde-
rungsbedarf beziiglich der Arzt-Patienten-Kommunikation zu geben scheint. Daher wird
in der vorliegenden Arbeit die Umsetzung der Arzt-Patienten-Kommunikation im Rah-
men der ,,Kommunikation bei Multipler Sklerose-Studie* (KoMS-Studie) untersucht.

Ein Betroffener der vorliegenden Studie berichtet, seine Diagnose durch die
Worte ,,Entweder Sie haben eine Meise oder Vitamin-B-Mangel oder MS* erhalten zu
haben. Dass eine solche Diagnoselibermittlung weder empfehlenswert noch wiin-
schenswert ist, liegt auf der Hand. Multiple Sklerose weist eine grofle Variabilitdt der
Symptome und des Verlaufs auf, sodass eine Diagnosestellung hdufig schwierig ist.
Zudem ist eine gesicherte Diagnosestellung zu Lebzeiten nicht moglich. Auch die Ent-
scheidung flir oder gegen eine Therapie ist mit Schwierigkeiten verbunden, da das An-



sprechen auf eine Therapie sehr unterschiedlich ausfallen kann und viele MS-
Medikamente schwerwiegende Nebenwirkungen aufweisen. Speziell vor diesem Hin-
tergrund spielt eine gelungene Arzt-Patienten-Kommunikation bei der Ubermittlung der
Diagnose und bei der Therapieplanung eine gro3e Rolle. So beschreibt der Neurologe
Weihe:
., Erst nach und nach wurde mir bewusst, welche immense Bedeutung der erste Eindruck hat, den
der Patient von seiner Erkrankung bekommt. Er wird ihn iiber lange Zeit prdgen und dariiber ent-
scheiden, ob er die MS fiir ein heimtiickisches Ubel hiilt, dem er hilflos ausgeliefert ist, oder fiir

eine Bedrohung, der man sich zwar stellen muss, mit der man aber auch fertig werden kann*
(Weihe 2009, 5).

Im Rahmen der KoMS-Studie wird der Frage ,,Wie bewerten Multiple Sklerose Pa-
tienten ihre Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung® anhand einer quantitati-
ven Befragung mit 183 Teilnehmern nachgegangen. Es wird betrachtet, ob Empfehlun-
gen zu MS und bestehende Qualitdtsstandards aus Leitlinien anderer Erkrankungen, wie
raumliche und zeitliche Rahmenbedingungen, bei der Diagnoseiibermittlung und dem
Informationsgesprach eingehalten werden. Auch wird ermittelt, wie Betroffene die em-
pathischen Fihigkeiten der Arzte im Rahmen ihrer Diagnoseiibermittlung wahrnehmen.
Beziiglich der Therapieplanung wird unter anderem das Zusammenspiel zwischen Arzt
und Patient (Rollenverteilung) sowie der Umfang der vermittelten Informationen be-
trachtet.

Dazu besteht diese Arbeit aus einem theoretischen Teil, in dem die wissenschaft-
lichen Grundlagen dargestellt werden, und einem empirischen Teil, in dem die Metho-
dik und Ergebnisse der KoMS-Studie beschrieben werden. So werden zunéchst das
Krankheitsbild der Multiplen Sklerose (Kapitel 2.1) und anschlie8end relevante Hinter-
griinde zur Gesundheitskommunikation (Kapitel 2.2) thematisiert. Hierin sind Informa-
tionen lber Kommunikationstheorien, Empathie, Modelle medizinischer Entschei-
dungsfindung und das Uberbringen schlechter Nachrichten zu finden. Kapitel 0 zeigt
sowohl allgemeine als auch MS-spezifische Empfehlungen zur Diagnoseiibermittlung
und Therapieplanung auf. Des Weiteren legt es dar, in wie weit die Arzt-Patienten-
Kommunikation bereits in Leitlinien erfasst wird. Dieser wissenschaftliche Hintergrund
leitet zur Darlegung der Fragestellung iiber (Kapitel 3). AnschlieBend wird das metho-
dische Vorgehen der Studie beschrieben, indem die Auswahl des Forschungsdesigns
sowie die Konstruktion des Fragebogens erldutert werden (Kapitel 0). Kapitel 5 be-
schreibt den Vorgang der Teilnehmer-Rekrutierung und der Sicherstellung des Daten-
schutzes. Folgend werden die Ergebnisse zunichst in Form von Haufigkeitsauswertun-
gen dargestellt. Anschliefend werden weitergehende Berechnungen beziiglich der Em-
pathie, des Shared Decision Making-Modells (SDM) sowie zur Diagnoselinge und
Schulnotenvergabe prisentiert (Kapitel 6). Eine methodenkritische Betrachtung der
Studie (Kapitel 7) leitet zur Diskussion tiber (Kapitel 8). AbschlieBend erfolgen in Kapi-
tel 9 eine Zusammenfassung und ein Fazit.

Multiple Sklerose wird im Laufe dieser Arbeit der gingigen Praxis entsprechend
mit MS abgekiirzt. Zudem wird fiir eine bessere Lesbarkeit das generische Maskulinum



verwendet. So wird beispielsweise lediglich von Patient gesprochen, was sowohl das
mannliche als auch das weibliche Geschlecht mit einschlief3t.

2. Wissenschaftlicher Hintergrund

Zunichst werden die relevanten Hintergriinde zum Verstindnis der KoMS-Studie auf-
gezeigt. Dazu werden in Kapitel 2.1 anhand des aktuellen Forschungsstands die wich-
tigsten Informationen iiber MS zusammengetragen. In Kapitel 2.2 folgt ein Uberblick
iiber die Thematik der Gesundheitskommunikation. AbschlieBend werden in Kapitel 0
Empfehlungen zur Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung bei MS beschrieben.

2.1 Krankheitsbild der MS

(Laura Alexander)

Im vorliegenden Kapitel werden anhand des aktuellen Forschungsstands die wichtigsten
Informationen iiber MS zusammengetragen, um ein grundlegendes Wissen iiber das
Krankheitsbild der MS zu schaffen. Dazu werden in Kapitel 2.2.1 zunédchst medizini-
sche Grundlagen der MS dargestellt. Es folgt ein Uberblick zu den Symptomen und
dem Verlauf der MS (Kapitel 2.1.2) sowie zur Diagnose (Kapitel 2.1.3). AbschlieSend
wird die Therapie der MS betrachtet (Kapitel 2.1.4).

Vorweg ist anzumerken, dass vor allem in den Unterkapiteln der Diagnose und
Therapie der MS unter anderem die Leitlinie ,,Diagnose und Therapie der Multiplen
Sklerose (Gold et. al. 2014) verwendet wird. Diese ist mit der Entwicklungsstufe ,,S2¢e*
gekennzeichnet, was bedeutet, dass eine systematische Recherche, Auswahl und Bewer-
tung der zugrundeliegenden Literatur stattgefunden haben muss. Allerdings stehen 21
der 25 Mitglieder der Leitlinienkommission in Interessenkonflikten (vgl. AWMEF 2016).
Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) verstehen unter einem Interessenkonflikt Folgendes: ,,Interessenkonflikte sind
definiert als Gegebenheiten, die ein Risiko dafiir schaffen, dass professionelles Urteils-
vermdgen oder Handeln, welches sich auf ein priméres Interesse beziehen, durch ein
sekundéres Interesse unangemessen beeinflusst werden* (Miiller 2010). Mit priméren
Interessen sind das Wohlergehen des Patienten sowie eine Weiterentwicklung des medi-
zinischen Wissens gemeint. Sekundir bedeutet das Umsetzen materieller oder immate-
rieller Interessen (Lieb et al. 2011, 257). Dieser Sachverhalt sollte im Umgang mit der
Leitlinie beriicksichtigt werden.

21.1 Medizinische Grundlagen

Um ein grundlegendes Verstdndnis liber medizinische Grundlagen der MS sicherzustel-
len, werden einleitend eine Definition sowie eine Klassifikation vorgenommen. An-
schlieBend erfolgt eine epidemiologische Einordnung. Zum Schluss werden &dtiologische
Aspekte sowie Risikofaktoren genannt.



Definition

Die MS ist eine chronisch-entziindliche Erkrankung des Zentralnervensystems (ZNS).
MS wird auch als Polysklerose (poly = viel), demyelinisierende (entmarkende) Enze-
phalomyelitis oder Enzephalomyelitits disseminata (disseminiert = weit verstreut) be-
zeichnet. MS ist eine variabel verlaufende Erkrankung, bei der Funktionsstdrungen in
allen Bereichen des ZNS, also in den Nervenstrukturen des Gehirns und Riickenmarks,
entstehen konnen (Krdmer & Besser 2006). Auch wenn MS eine im Ursédchlichen noch
nicht geklarte Erkrankung ist, wird unter Experten allgemein angenommen, dass es sich
um eine Autoimmunkrankheit handelt und somit das Immunsystem des Korpers bei
einer MS fehlgesteuert ist (Friese 2010). Es entstehen zahlreiche (= multiple) entziindli-
che Verdnderungen im ZNS, die die Myelinscheiden angreifen und nach ihrer Abhei-
lung narbig (= sklerotisch) aussehen (Kridmer & Besser 2006). Myelin ist eine schiitzen-
de fetthaltige Substanz, die die Nerven (Neurone) und die Nervenfortsidtze (Axone) um-
gibt und weitgehend unbewusst ablaufende Bewegungen durch eine schnelle Signalwei-
terleitung ermoglicht. Myelin wird sowohl in der normalen Entwicklung als auch bei
Heilungsvorgéngen durch seine umhiillenden Zellen, die sogenannten Oligodendrozy-
ten, gebildet (Krdmer & Besser 2006). Zusitzlich kann ein Abbau der unter dem Myelin
liegenden Axone stattfinden (Schapiro 2004). Diese Schadigungen oder Unterbrechun-
gen der Erregungsleitungen verringern die Fahigkeit der Bewegungssteuerung, sodass
verlangsamte oder unvollstindige Bewegungen die Folge sind (Schapiro 2004).

Klassifikation

Die MS wird in verschiedene Verlaufsformen untergliedert. Wie in Abbildung 1 ersicht-
lich, unterscheidet die gingige Klassifikation zwischen einem klinisch isolierten Syn-
drom und einem schubférmig-remittierenden Verlauf sowie einem sekundir und primér
progredienten Verlauf (Sommer 2007).

Ein Schub als typisches Verlaufsmerkmal einer MS tritt bei 80-85% der Er-
krankten mindestens einmal auf (Schapiro 2004). Nach der Leitlinie zur Diagnose und
Therapie der MS von Gold et al. (2014) wird von einem Schub vereinbarungsgeméf
gesprochen, wenn die Symptome nach einer Entwicklung iiber Stunden oder Tage min-
destens 24 Stunden anhalten, der Abstand zum Beginn eines vorausgegangenen Schubes
mindestens einen Monat betréigt und sich Ausfille nicht durch eine Anderung der Kor-
pertemperatur oder im Rahmen von Infektionen erkliren lassen (Gold et al. 2014). Bei
einem Schub nimmt die neurologische Symptomatik iiber Tage oder wenige Wochen
zu, wobei es moglich ist, dass sie sich anschlieend iiber einige Wochen langsam zu-
rickbildet (Sommer 2007).

Bei einer Erstmanifestation, bzw. einem klinisch isolierten Syndrom, tritt zu-
nichst erst ein Schub mit Beschwerden auf, die sich im Verlauf bessern oder vollig zu-
rlickbilden. Die neurologische Storung ist auf eine Entziindung im ZNS zuriickzufiihren
und es besteht die Moglichkeit eines weiteren Schubes (Kramer & Besser 2006).



Mehr als 80% der Betroffenen weisen zu Beginn der Erkrankung einen schub-
formigen Verlauf (,relapsing-remitting“, RR-MS) auf (Sommer 2007). Typischer-
weise treten klar unterscheidbare akute Schiibe auf, wie Abbildung 1 aufzeigt. Remittie-
rend bedeutet dabei, dass sich die Beschwerden vollkommen zuriickbilden (Grafik A)
oder zumindest deutlich schwécher werden konnen (Grafik B). Zwischen den Riickfil-
len (Rezidiven) tritt keine Verschlimmerung der Erkrankung auf (Sommer 2007).

Der schubférmige Verlauf kann in einen sekundiir progredienten Verlauf (SP-
MS) iibergehen (Sommer 2007). Diese chronische Verlaufsform ist durch eine eher
schleichende Zunahme der Beeintridchtigung (Grafik C), mit eventuellen zusétzlichen,
so genannten aufgelagerten, Schiiben (Grafik D) gekennzeichnet (Sommer 2007).

Der primér progrediente Verlauf (PP-MS) ist gekennzeichnet durch eine
schleichende Zunahme der Beeintrdchtigung von Beginn der Erkrankung an (Sommer
2007). Etwa 15% der Betroffenen weisen diese Verlaufsformen auf, die sowohl stabil
(Grafik E) als auch mit kurzzeitigen leichten Verbesserungen (Grafik F) einhergehen
kann (Sommer 2007).

A B

RR-MS

Behinderung

PP-MS

——
Zeit

Abbildung 1: Mogliche Verlaufsformen der Multiplen Sklerose, Quelle: Sommer 2007, 251

Epidemiologie

MS weist bei den chronisch-entziindlichen Erkrankungen des Nervensystems die grof3te
Haufigkeit auf und ist nach der Epilepsie die zweithdufigste neurologische Krankheit
(Krdmer & Besser 2006). Hochrechnungen epidemiologischer Studien ergaben eine
Pravalenz von 200.000 Menschen, die in Deutschland an MS erkrankt sind (Petersen et
al. 2014). Allerdings sind die Verteilungen auf die einzelnen Verlaufsformen und die
Schweregrade der dauerhaften Behinderung nicht bekannt (Krdmer & Besser 2006). Die
jahrliche Inzidenz liegt bei ca. 3,5-5 pro 100.000 Einwohner, sodass in Deutschland
jéhrlich 3.000 bis 4.000 Menschen an MS erkranken (Hein & Hopfenmiiller 2000). MS
gilt als Erkrankung des jungen Erwachsenenalters, da der Haufigkeitsgipfel zwischen
dem 20. und 40. Lebensjahr liegt. Nur in zehn Prozent der Fille tritt MS vor dem 15.



und nach dem 55. Lebensjahr auf (Kramer & Besser 2006). Bei der demographischen
Verteilung stellt sich ein klarer Unterschied bei der Geschlechterverteilung dar. Frauen
sind im Vergleich zu Ménnern rund doppelt so hdufig von einer MS betroffen (Krdmer
& Besser 2006). Neben Untersuchungen beziiglich des vorhandenen Verteilungsunter-
schieds durch Klimazonen und Ethnien (vgl. Sommer 2007), wird auch das Auftreten
von MS im Zusammenhang mit der Schicht untersucht. In den USA wurde laut Kramer
und Besser (2006, 21) in verschiedenen Studien ein hiufigeres Auftreten der MS bei
finanziell besser gestellten Menschen festgestellt, als in &rmeren Schichten. Unsicher
sei, ob dieser Effekt tatsdchlich vorliegt oder lediglich durch eine bessere medizinische
Versorgung begriindbar ist (Krimer & Besser 2006, 21). Die Autoren fithren weder das
Ausmall des moglichen Schichtunterschieds auf, noch nennen sie Belege fiir ihre An-
nahme.

Atiologie und Risikofaktoren

Die ersten eingehenden Studien {iber MS fiihrte der franzdsische Neurologe Jean-Marie
Charcot (1825-1893) in den letzten drei Jahrzehnten des 19. Jahrhunderts durch (Friese
2010). Trotz der inzwischen weltweiten und umfangreichen Forschung ist die genaue
Ursache fiir die Entstehung einer MS jedoch nicht eindeutig geklért (Schapiro 2004;
Kriamer & Besser 2006; Sommer 2007; Friese 2010). So fithren Krimer und Besser
aus: ,,Es gibt zwar eine Fiille von Einzelbefunden, ohne dass diese aber bisher ein ein-
heitliches Bild ergeben und die Zusammenhinge vollstindig geklart werden konnten*
(Krdmer und Besser 2006, 26). Sie vermuten, dass es keine einzelne Ursache fiir die
Entstehung einer MS gibe, sondern mehrere Faktoren zusammenkommen miissen
(Kramer & Besser 2006, 26). Begiinstigende Erbanlagen, Umwelteinfliisse und Auto-
immunprozesse scheinen hierbei wichtige Faktoren zu sein (Schapiro 2004; Krimer &
Besser 2006; Sommer 2007; Friese 2010).

Etwa 20% aller MS-Patienten weisen Krankheitsfille in der weiteren Familie auf
(Kramer & Besser 2006). Die bisher identifizierten Zusammenhénge der MS mit einer
Reihe relevanter Gene bestitigte vor kurzem eine umfangreiche Studie des International
Multiple Sclerosis Genetics Consortium (vgl. Sawcer et al. 2011). Allerdings ist MS
nicht im klassischen Sinn vererbbar und zdhlt daher nicht zu den Erbkrankheiten. Liegt
bei einem eineiigen Zwilling eine MS vor, betrigt die Wahrscheinlichkeit 30%, dass der
andere ebenfalls erkrankt ist.

Weiterhin stehen Umwelteinfliisse im Verdacht, zur Entstehung einer MS beizu-
tragen. Es wird angenommen, dass der Vitamin-D-Stoffwechsel sowie das Vorhanden-
sein einer Epstein-Barr-Virus-Infektion relevante Umwelteinfliisse sind (Klotz &
Wiendl 2012). Dennoch ist es bisher nicht gelungen, einen oder mehrere Umweltfakto-
ren mit entscheidender Rolle zu identifizieren (Krdmer & Besser 2006; Sommer 2007;
Friese 2010). Gerade wenn mehrere Familienmitglieder an einer MS erkrankt sind, ist
zu bedenken, dass diese hdufig auch denselben oder dhnlichen Umwelteinfliissen ausge-
setzt sind. Somit ist schwer feststellbar, welcher der beiden Komponenten liberwiegend



als Krankheitsursache zu identifizieren ist. Studien mit Adoptivkindern und Halbge-
schwistern werfen jedoch die Vermutung auf, dass genetische Faktoren eine groflere
Rolle spielen als Umwelteinfliisse (Krdmer & Besser 2006).

Als Risikofaktoren fiir Schiibe werden verschiedene auslosende Ereignisse dis-
kutiert. So wird angenommen, dass Infektionen, vor allem Virusinfektionen, Entziin-
dungen der oberen Luftwege sowie ortliche Entziindungen, beispielsweise Verbrennun-
gen, eine Rolle spielen (Schifer & Poser 2002). Auch Stresssituationen wie familidre
oder berufliche Konflikte und zusitzliche Erkrankungen konnen schubauslosende Er-
eignisse sein, da Stress das Immunsystem beeinflusst (Kramer & Besser 2006).

21.2 Symptome und Verlauf

Zu Krankheitsbeginn einer MS sind typische Symptome Gefiihlsstorungen der Glieder
(Parasthesien) wie Taubheit oder Kribbeln, erhohte Miidigkeit und Darmentleerungssto-
rungen, die jeweils bei mindestens 20% der Betroffenen auftreten (Krdmer & Besser
2006). Obwohl sich diese Symptome bei vielen Erkrankten zeigen, sind sie unspezifisch
und konnen auch auf andere Krankheiten hindeuten (Gold & Rieckmann 2004). Im Ver-
lauf einer MS-Erkrankung treten die eben genannten Beschwerden mit einer erh6hten
relativen Haufigkeit auf (Krdmer & Besser 2006). So verspiiren beispielsweise 30% der
Erkrankten als Initialsymptom Gefiihlsstorungen, die im Verlauf einer MS bei 90% der
Betroffenen auftreten. Die hdufigsten Beschwerden im MS-Verlauf sind nach Krimer
und Besser (2006) Gangstorungen oder Unsicherheiten beim Gehen und Stehen sowie
Kraftlosigkeit in den Beinen, Gefiihlsstorungen, Blasen- und Darmentleerungsstérun-
gen, Sehstorungen, Sexualstorungen und kognitive Stérungen wie Konzentrations-,
Sprach- und Gedéchtnisstorungen. Weiterhin sind psychische Stoérungen wie Depressio-
nen, Angststorungen und Fatigue eine typische Manifestation der MS (Sommer 2007).
Es wird vermutet, dass hierbei Erkrankungsprozesse im Gehirn eine wichtige Rolle
spielen und eine auftretende psychische Stérung nicht nur als naheliegende Folge einer
schweren Erkrankung zu beurteilen ist (Sommer 2007). Zudem reagieren viele Betrof-
fene gerade zu Beginn einer Erkrankung mit Ablehnung und Verdrangung und benoti-
gen Monate bis Jahre, bis sie zu einer allméahlichen Akzeptanz finden (Krimer & Besser
2006). Viele Patienten leiden unter Zukunftsdngsten und Selbstzweifeln aufgrund einer
moglichen Leistungsminderung sowie moglicher Verluste von Selbststandigkeit und Unab-
hingigkeit. Als Folge dessen konnen sowohl unerwiinschte Auswirkungen auf den Arbeits-
platz als auch auf das soziale Umfeld entstehen (Krdmer und Besser 2006). Dies alles fiihrt
dazu, dass die Lebensqualitdt bei einer MS stark eingeschrinkt sein kann (Krdmer &
Besser 2006).

Auch der Verlauf einer MS-Erkrankung ist nicht einheitlich, sondern durch eine
Vielzahl an Erscheinungsbildern geprégt. So ist es mdglich, dass ein Betroffener kaum
Beschwerden aufweist, wohingegen ein anderer stark eingeschrénkt und pflegebediirftig
werden kann. ,,Es ist unmoglich, den Verlauf einer MS auch nur annéhernd zuverlissig
vorherzusagen* (Krdmer & Besser 2006, 92). Gerade in dieser Unsicherheit sehen Kré-
mer und Besser (2006) eine besondere Belastung und Verunsicherung der Betroffenen.



Nichtsdestotrotz ist der durchschnittliche Krankheitsverlauf deutlich positiver, als hiu-
fig angenommen, und die Aussage, MS-Erkrankte wiirden in kiirzester Zeit einen Roll-
stuhl benétigen, ist nicht haltbar (Krdmer & Besser 2006). Als gesicherte Prognosefak-
toren gelten bisher die Verlaufsform und das Erkrankungsalter, wobei ein schubformi-
ger Verlauf und ein junges Erkrankungsalter flir eine bessere Prognose sprechen (Hee-
sen et al. 2009). Zudem wird vermutet, dass die Anzahl der Herde im Kernspin und die
Riickbildungstendenz des Erstereignisses Verlaufsindikatoren sind (Heesen et al. 2009).

Im Durchschnitt aller Betroffenen ist die Schubrate in den Anfangsjahren der
Erkrankung am hochsten und nimmt im Verlauf der Erkrankung ab (Tremlett et al.
2008). Die Beschwerden eines Schubs verringern sich hdufig innerhalb eines Monats
ohne Schédden zu hinterlassen. Schiibe, die sich schnell entwickeln, haben zudem héaufig
die Eigenschaft, sich schnell zuriickzubilden. Wenn Beschwerden auch drei Monate
nach dem Schub noch bestehen bleiben, sinkt die Wahrscheinlichkeit einer Riickbil-
dung. Nach sechsmonatiger Persistenz (Fortbestehen) bildet sich das Defizit nur noch in
fiinf Prozent der Fille zuriick (Gold & Rieckmann 2004).

Experten gehen davon aus, dass nur wenige MS-Betroffene direkt an einer MS,
z.B. durch einen Entziindungsherd im Atmungszentrum, versterben (Gold & Rieckmann
2004; Heesen et al. 2009). Todesursachen durch indirekte MS-Folgen kdnnen bei-
spielsweise Lungenembolien oder Blutvergiftungen sein (Gold & Rieckmann 2004).
Laut Gold und Rieckmann (2004) sowie Krimer und Besser (2006) sei die Suizidrate
von MS-Erkrankten verglichen mit der Durchschnittsbeviélkerung um das Siebenfache
erhoht. Kramer und Besser verweisen allerdings, wie in ihrem gesamten Werk, auf kei-
ne Quelle. Gold und Rieckmann stiitzen ihre Aussage mit einem Verweis auf Sadovnick
et al. (1991). Auch wenn Sadovnick et al. (1991) in ihrer Studie eine siebenfach erhchte
Suizidrate ermitteln, machen sie in ihrer Diskussion deutlich, dass die diesbeziigliche
Literatur inkonsistent ist. So verweisen sie auf Studien, die eine Suizidratenerh6hung
von 0,8%-5,5% feststellen und machen deutlich: “[T]he exact relationship between de-
pression, suicide, and MS remains uncertain®“ (Sadovnick et al. 1991, 1195). MS-
Patienten haben verglichen mit der Allgemeinbevdlkerung laut Heesen et al. (2009)
vermutlich eine nur geringfiigig verkiirzte oder gleich hohe Lebenserwartung. So be-
schreiben sie, dass die Lebenserwartung von Betroffenen einer dénischen Studie um
zehn Jahre reduziert gewesen sei, aber seit den 50er-Jahren kontinuierlich steige (Hee-
sen et al. 2009, 30f.). Da sich seit Ende der Studie die medizinische Unterstiitzung stark
weiterentwickelt habe und sie aufgrund der noch nicht verfiigbaren modernen diagnosti-
schen Tests von einer Unterreprdsentation der gutartigen Verldufe ausgehen, schlussfol-
gern sie, dass heutzutage die Lebenserwartung kaum verringert sei (Heesen et al. 2009,
34). Nichtsdestotrotz machen sie deutlich, dass ihre Annahme nicht durch vorhandene
Datensétze belegbar sei (Heesen et al. 2009, 34).

21.3 Diagnose

Die Diagnosestellung einer MS ist trotz einiger Fortschritte nach wie vor mit Schwie-
rigkeiten verbunden. So kann das Vorliegen einer MS erst nach dem Tod eines Men-



schen vollstindig bestitigt werden, da ,,nur der feingewebliche Befund im Gehirn und
Riickenmark die Diagnose eindeutig belegen kann* (Krdmer & Besser 2006, 137). Zu-
dem gibt es keinen ,,spezifischen Test fiir die Feststellung einer MS zu Lebzeiten
(Kramer & Besser 2006, 104). Allerdings ist die Diagnose umso sicherer, je mehr
Merkmale des Krankheitsbildes vorliegen und je langer diese andauern (Krimer & Bes-
ser 2006). Eine weitere Schwierigkeit besteht darin, dass ,,[f]ast alle Beschwerden einer
MS [...] auch durch andere Krankheiten des Gehirns oder Riickenmarks verursacht wer-
den* konnen (Kramer & Besser 2006, 21). Beispiele hierfiir sind eine akute disseminier-
te Enzephalomyelitis (akut entziindliche Erkrankung des ZNS nach einer Viruserkran-
kung), ein leichter Schlaganfall oder ein Tumor im Riickenmark (Krimer & Besser
2006; Décard et al. 2012). Ein sicherer differentialdiagnostischer Ausschluss anderer
Krankheiten zur Diagnose einer MS ist somit von groBer Bedeutung (Décard et al.
2012).

Diagnose-Kriterien

Vor diesem Hintergrund unternahmen Fachleute den Versuch, Kriterien festzulegen, die
fiir eine Diagnosestellung der MS erfiillt sein miissen. In den vergangenen Jahrzehnten
wurden diese Ansitze wiederholt revidiert (vgl. Mehling & Kappos 2014). Im Folgen-
den wird auf die fiir diese Arbeit relevanten Poser-Kriterien und McDonald-Kriterien
eingegangen.

Eine amerikanische Arbeitsgruppe erstellte 1983 die Poser-Kriterien, die auch in
Europa weitgehend Anwendung fanden. Sie sind nach dem verantwortlichen Autor
Charles M. Poser benannt und erweiterten die vorigen klinischen Diagnosekriterien um
paraklinische, das heif3t um liquoranalytische, MR-tomographische und um elektrophy-
siologische, Untersuchungsergebnisse (Krimer & Besser 2006, Mehling & Kappos
2014). Poser selbst postulierte dabei jedoch, dass MS letztlich eine klinische Diagnose
bleibt, die man erst im langfristigen Verlauf stellen kann (Poser & Brinar 2001). Die
Kriterien werden in die vier Kategorien ,klinisch gesicherte MS*, ,laborgestiitzt gesi-
cherte MS*, , klinisch wahrscheinliche MS* und ,,laborgestiitzt wahrscheinliche MS*
eingestuft. Die zuvor giiltige Kategorie der ,,moglichen MS* entfiel, da sie eine schlech-
te Handhabbarkeit aufwies und zu Verwirrung fiihrte (Krdmer & Besser 2006, Mehling
& Kappos 2014).

2001 erarbeitete das ,,International Panel on the Diagnosis of Multiple Sclerosis*
im Auftrag der ,,US American National MS Society* und der ,,International Federation
on MS Societies* die nach dem britischen MS-Forscher und Leiter der Arbeitsgruppe
benannten McDonald-Kriterien. Sie wurden in den Jahren 2005 und 2011 revidiert, wo-
bei die Anderungen vordergriindig eine genauere Definition der MRT-Bewertung und
eine Diagnose-Vereinfachung der priméar progredienten MS erzielen (Klotz et al. 2011;
Mehling & Kappos 2014). Die McDonald-Kriterien beziehen sich ebenso wie die Poser-
Kriterien auf die klinischen und paraklinischen Diagnoseklassifikationen, setzen aber
einen deutlichen Schwerpunkt auf die inzwischen verfiigbare Kernspintomographie
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bzw. Magnetresonanztomographie (MRT) (Sommer 2007). Eine Diagnosestellung ist
seit Einfiihrung der McDonald-Kriterien bereits nach dem ersten Krankheitsschub mog-
lich, wenn genau definierte kernspintomographische Befunde erfiillt und relevante Dif-
ferenzialdiagnosen ausgeschlossen sind (Klotz et al. 2011; Havla et al. 2012; Mehling &
Kappos 2014). Neurologen betrachten eine friihzeitige Diagnosestellung und gegebe-
nenfalls einen frithen Therapiebeginn inzwischen als Standard, wohingegen dies vor
wenigen Jahren noch umstritten war (Sommer 2007). Durch die friihere Diagnosestel-
lung und die Miterfassung leichter Verlaufe konnen gestiegene MS-Pravalenzen zustan-
de kommen (Petersen et al. 2014). Folglich kann resultieren, dass eine groBere Anzahl
Personen eine Behandlung erhilt, als ndtig. Die McDonald-Kriterien unterscheiden im
Vergleich zu den Poser-Kriterien nur noch zwischen den drei Kategorien ,,MS* ,,mogli-
che MS* und ,,keine MS* (Krdmer & Besser 2006; Mehling & Kappos 2014). Kritik
wird an der Wiedereinfiihrung der Bezeichnung ,,mogliche MS* geiibt, die, wie bereits
beschrieben, schon zuvor zu Unsicherheiten fiihrte. Betroffene betrachten sich bei einer
Zuordnung zur moglichen MS in der Regel bereits als MS-Patienten, wohingegen sie in
wissenschaftlichen Untersuchungen nicht beriicksichtigt werden (Kriamer & Besser
2006). Zudem wird kritisiert, dass lediglich nachweisbare neurologische Ausfallsymp-
tome beriicksichtigt werden, nicht hingegen die hdufig auftretenden, schlecht objekti-
vierbaren Symptome wie Miidigkeit, Schwindel oder Kribbelgefiihle (Kramer & Besser
20006). Klotz et al. (2011) merken an, dass eine vereinfachte und frithere Diagnosestel-
lung zwar erwiinscht ist, allerdings eine groBere Gefahr fiir Fehldiagnosen birgt. Die
hohe Relevanz der MRT sowie die geringere Relevanz der Liquordiagnostik sehen sie
daher kritisch und empfehlen, eine Liquordiagnostik ,,zur Sicherung der entziindlichen
Genese der Erkrankung und zur differenzialdiagnostischen Abgrenzung anderer Erkran-
kungen‘ weiterhin durchzufiihren (Klotz et al. 2011, 1309).

Diagnostik

Die Diagnose MS wird auf Grundlage der soeben beschriebenen McDonald-Kriterien
gestellt und stiitzt sich im Wesentlichen auf die Anamnese, den klinisch neurologischen
Befund sowie auf technische Zusatzuntersuchungen. In der Anamnese werden die Be-
schwerden und Symptome sowie Autoimmunerkrankungen beim Betroffenen selber
oder seiner Familie erfragt und bewertet (Mehling & Kappos 2014).

Im Anschluss an die Anamnese folgt eine klinisch neurologische Untersuchung
mit dem Ziel einer bestmdglichen Erfassung der Symptomatik. Am gebrauchlichsten ist
die Verwendung der ,,Expanded Disability Status Scale (EDSS)*, eine Ordinalskala zur
Quantifizierung der Beschwerden (Krdmer & Besser 2006). Bei dieser konnen bei-
spielsweise Storungen des Bewegungsablaufs (Ataxien), vermehrte Beriihrungs- und
Schmerzempfindungen (Hyperpathien), Sprechstorungen (Dysarthrien) und Sehstérun-
gen festgestellt werden (Krdmer & Besser 2006). Ein groBer Nachteil des Neurostatus
sei allerdings, so Kramer und Besser (2006, 105), dass Verdnderungen wie Konzentrati-
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ons- und Gedichtnisstorungen oder eine Kraftminderung durch abnorme Ermiidung
nicht erfasst werden wiirden.

Fiir die weiterfilhrende Abklarung werden paraklinische Untersuchungen wie
eine Magnetresonanztomografie (MRT) und eine Liquoruntersuchung (Nervenwasser)
durchgefiihrt sowie die Reaktionen auf evozierte Potentiale (EP) ermittelt. Die MRT
erzeugt mithilfe von Magnetfeldern, die als weniger belastend als Rontgenbilder gelten,
detaillierte Abbildungen des Gehirns und Riickenmarks. So konnen wenige Millimeter
grofle Verdnderungen und ein Untergang der Axone erkannt werden (Krédmer und Bes-
ser 2006). Die Sensitivitdt der MRT, also die Fahigkeit tatsdchlich Kranke als krank zu
identifizieren, liegt bei liber 95% (Mehling und Kappos 2014). Nichtsdestotrotz ist eine
Diagnosestellung allein auf Basis einer MRT nicht moglich, da diese zwar Hinweise auf
eine MS gibt, sie aber nicht beweist (Krdmer und Besser 2006).

Evozierte Potentiale ermoglichen die Untersuchung des Nervensystems, indem
elektrische Spannungsunterschiede gemessen werden. Im Gegensatz zu einer MRT
werden also nicht das Volumen oder die Anzahl von MS-Lisionen, sondern elektrische
Funktionsédnderungen erfasst (Mehling & Kappos 2014). Bei einer MS koénnen die
durch Axonschiddigung entstehenden Verlangsamungen der Erregungsleitung im ZNS
(Latenzverzogerungen) oder Leitungsunterbrechungen (Potenzialausfille) festgestellt
werden (Krdamer und Besser 2006). In den McDonald-Kriterien werden die evozierten
Potentiale nicht mehr routineméBig beriicksichtigt, da sie eine geringere Sensitivitit als
das MRT aufweisen. Dennoch empfehlen Mehling und Kappos (2014) ihre Durchfiih-
rung als Abgrenzung zu Differentialdiagnosen und als Verlaufsparameter.

Bei einer Liquoruntersuchung wird die Zusammensetzung des Liquors, einer im
Gehirn und Riickenmark vorkommenden Korperfliissigkeit, getestet. Sie ist standardi-
siert und als Erginzung zu den bildgebenden Verfahren ein wesentlicher Bestandteil der
MS-Diagnostik (Gold et al. 2014, Mehling & Kappos 2014). Durch die Liquoruntersu-
chung kann eine Abgrenzung zu erregerbedingten Erkrankungen mit dhnlicher Symp-
tomatik (z.B. Borreliose) vorgenommen werden (Sommer 2007). Zudem zeigen Veran-
derungen des Liquors eine Entziindung im ZNS auf, die allerdings eine MS nicht be-
weisen, sondern auch auf weitere ZNS-Erkrankungen zuriickgefiihrt werden konnen
(Kramer und Besser 2006). Zur Stellung einer Differentialdiagnose sind weitere Unter-
suchungen wie das Erheben von Blut-, Leber- und Nierenwerten wichtig, allerdings
lassen diese keine Riickschliisse auf MS-bedingte Verdnderungen zu (Krdmer und Bes-
ser 2006).

2.1.4 Therapie

Die Therapie orientiert sich zurzeit an dem 2014 modifizierten MS-
Stufentherapieschema der Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS (Paul & Ru-
precht 2015), das in Abbildung 2 dargestellt ist. Allerdings ist trotz der Behandlungs-
moglichkeiten die Wirksamkeit einer Therapie nicht vorhersagbar, da es grofle Unter-
schiede beziiglich des Ansprechens auf Therapien gibt. ,,.Die Auswahl der optimalen
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Behandlungsstrategie ist deshalb ein sehr komplexer Entscheidungsprozess, der viele
Faktoren einzubeziehen hat* (Strasser-Fuchs 2007, 76). Diese Faktoren sind die indivi-
duelle Situation des Betroffenen, das Stadium der Erkrankung sowie der Krankheitsver-
lauf (Strasser-Fuchs 2007). Martin et al. sind der Ansicht, dass ,,die Fiille teilwirksamer
Therapieansédtze mit ihren Unsicherheiten es erforderlich [macht], die betroffenen Pa-
tienten aktiv in Therapieentscheidungen unter dem Konzept der partizipativen Entschei-
dungsfindung (Shared Decision Making, siche Kapitel 2.2.4) und Monitoring einzubin-
den* (Martin et al. 2008, 175).
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E - Interferon-p 1a s.c. | - Interferon-p 1as.c. ] = Mitoxantron
Z - Interferon-p 1h s.c. | - Interferon-B 1h s.c. ] (- Cychaphasphamid)®
5 {~ Azathioprin)? !
7 (- Vigl?
=]
A -% 2. Wahl - Plasmaseparation
£
A £ 1. Wahl = Methylprednisolonpuls

I'=Substanzen in alphabetischer Reihenfalge. Die hier gewihite Darstellung impliziert KEINE Uberlegenheit einer Substanz gegeniber einer anderen innerhalb
einer Indikationsgruppe (dargestellt innerhalb eines Kastens).

4 = Zugelassen, wenn IFN-B nicht miglich ist oder unter Azathioprin-Therapie ein stabiler Verlauf emreicht wird.

4= Einsatz nur postpartal im Einzetfall gerechtfertigt, insbesondere vor dem Hintergrund fehlender Behandlungsaltermativen,

4= Fingolimod und Natalizumab haben neben der Zulassung zur Eskalationstherapie auch eine Zulassung zur Behandlung Therapie-naiver Patienten bei
mindestens 2 behindernden Schiben mit Krankheitsprogression binnen der letzten 12 Monate und mindestens einer Gd+-Lisien baw. einer signifikanten
Zunahme der T2-Lasionen in der MET

= Fugelassen fiir bedrohlich verlaufende Autoimmunkrankheiten, somit kediglich nur fiir fulminante Fille als Ausweichtherapie vorzusehen, idealerweise
nur an ausgewiesenen MS-Zentren.

Abbildung 2: MS-Stufentherapie, Quelle: Gold et al. 2014, 14

Die Therapie kann in Mafnahmen unterschieden werden, die gegen einen akuten Schub
gerichtet sind (Schubtherapie), in Dauerbehandlungen, die das Fortschreiten der MS
hemmen sollen (Dauertherapie) und in Mafnahmen, die gegen einzelne Symptome ge-
richtet sind (symptomatische Therapie). Zudem existieren komplementidre Therapieme-
thoden wie Massagen und Entspannungsiibungen. Im Folgenden werden wesentliche
Aspekte dieser Therapien iiberblicksartig dargestellt.

Schubtherapie

Die Schubtherapie wird vordergriindig medikamentds mit Kortison, bzw. kiinstlich her-
gestellten Kortisonpriparaten (Glukokortikosteroide), durchgefiihrt (Gold et al. 2014),
um die geschiddigte Blut-Hirn-Schranke abzudichten (vgl. Harke 2011). Durch Korti-
songabe kann zwar eine Verkiirzung oder Milderung des Schubes erzielt werden, auf
den Verlauf der MS-Erkrankung hat es allerdings keinen Einfluss (Schéfer & Poser
2002; Gold & Rieckmann 2004). In Deutschland ist eine intravendse Hochdosisbehand-
lung der therapeutische Standard, obwohl die orale Verabreichung in der Wirkung dqui-
valent ist (Le Page et al. 2015). Wenn sich die Kortisongabe als unwirksam herausstellt,
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empfiehlt die Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS, wie in Abbildung 2 ersicht-
lich, eine Plasmapherese (Gold et al. 2014). Die Plasmapherese ist ein Verfahren, bei
dem das Blutplasma entnommen und durch eiwei3- und elektrolythaltige Losungen er-
setzt wird (Sommer 2007).

Dauertherapie

Die Dauer- oder auch Langzeittherapie der MS hat zum Ziel, die Entziindungsaktivitit
der MS zu hemmen, sodass weniger Schiibe auftreten (Krdmer & Besser 2006). Dem
Betroffenen werden Immunmodulatoren, die die Reaktionen des Immunsystems veréin-
dern, oder Immunsuppressiva, die die Reaktionen des Immunsystems unterdriicken,
verabreicht. Die Behandlung erfolgt normalerweise iiber mehrere Jahre, aber nicht
zwangsldufig ein Leben lang (Krdmer & Besser 2006). Diese immunsuppressiven und
immunmodulierenden Therapieansédtze werden bei der schubféormigen MS angewendet
und zeigen bei der primér und sekundir progredienten MS aufgrund der verminderten
entziindlichen Verdnderungen keinen iiberzeugenden Nutzen (Havla et al. 2012). Somit
ist bei der primér und sekundér progredienten MS insbesondere die nachfolgend be-
schriebene symptomatische Therapie relevant (Havla et al. 2012).

Wenn die Diagnose einer schubformigen MS gestellt und Differentialdiagnosen
ausgeschlossen sind, stehen zur Basistherapie eines milden Verlaufs die Wirkstoffe
Azathioprin (z.B. Imurek®), Interferon-beta-1b (Betaferon®, Extavia®), Interferon-
beta-1a (Avonex®, Rebif®), Glatirameracetat (Copaxone®), Teriflunomid (Aubagio®),
Peginterferon beta-1* (Plegridy®) und Dimethylfumarat (Tecfidera®) zur Verfiigung
(Heesen et al. 2013b). Verschiedene Studien zeigen die Effektivitit der Wirkstoffe (vgl.
Heesen et al. 2013b). Interferone verhindern beispielsweise in 14% der Fille die Aus-
bildung eines Schubs und in 9% der Félle eine Zunahme der Beeintrachtigung (Heesen
et al. 2013b). Weiterhin konnen die Wirkstoffe diverse Nebenwirkungen aufweisen.
Mogliche Nebenwirkungen der Interferone sind grippedhnliche Beschwerden und Haut-
reaktionen an der Einstichstelle (Paul & Ruprecht 2015). Auch kénnen psychische Pro-
bleme, Fatigue, eine Vermehrung der Spastik oder Leber- und Nierenwertverdnderun-
gen mit teils lebensbedrohlichen Folgen wie Suizidneigung und Nierenversagen resul-
tieren (Heesen et al. 2013b). Fiir den Patienten besteht eine erhohte Schwierigkeit darin,
dass die Vermittlung von Risiken und Nebenwirkungen in Informationsmaterialien er-
hebliche Qualitdtsunterschiede aufweist. Haufig wird der Nutzen in relativen Risiken
dargestellt. Diese entsprechen groBeren Zahlen als absolute Risiken, sodass der Nutzen
grofer erscheint und von Betroffenen iiberschétzt werden kann (Gigerenzer 2002, siche
Kapitel 2.2.5).

Durch die bereits beschriebenen diagnostischen Kriterien kann seit 2001 die
Friihdiagnose einer MS gestellt werden, was die Moglichkeit eréffnet, eine Immunthe-
rapie bereits nach den ersten neurologischen Symptomen einzuleiten. Eine Studie von
Kappos et al. (2007) zur Effektivitit einer solchen Friihtherapie zeigt eine reduzierte
Schubwahrscheinlichkeit und eine geringere Wahrscheinlichkeit fiir eine Behinderungs-
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progression iiber die Studiendauer von zwei bis drei Jahren (Kappos et al. 2007), aller-
dings gibt es keine ausreichende Evidenz fiir einen langfristigen Effekt.

Wenn ein Betroffener einen hochaktiven Krankheitsverlauf oder trotz einer im-
munmodulatorischen Behandlung eine aktive schubformige MS aufweist, wird momen-
tan empfohlen, eine Eskalationstherapie einzuleiten (Havla et al. 2012). Hierzu stehen
die Wirkstoffe Mitoxantron (z.B. Ralenova®), Natalizumab (Tysabri®), Fingolimod
(Gilenya®) und Alemtuzumab (Lemtrada®) zur Verfiigung (Heesen et al. 2013b).
Gegeniiber der Basistherapie weisen die Medikamente der Eskalationstherapie neue,
zum Teil schwerwiegende Nebenwirkungen auf. So steigt unter Einnahme von Natali-
zumab das Risiko, eine progressive multifokale Leukenzephalopathie (PML) zu entwi-
ckeln, die eine meist todlich verlaufende Viruserkrankung des Gehirns ist (Paul & Rup-
precht 2015). Fingolimod kann unter anderem zu einer Erhohung der Leberwerte fiih-
ren. Zudem traten laut Paul und Rupprecht (2015) im Jahr 2015 erste Fille einer PML
unter Fingolimodbehandlung auf. Mitoxantron kann den Herzmuskel schiddigen und das
Risiko einer Leukédmie erhdhen und gilt daher inzwischen ,,als Mittel der 2. Wahl*“ (Paul
& Rupprecht 2015, 1040).

Aufgrund der teils schwerwiegenden Nebenwirkungen fordern Paul und Ru-
precht (2015, 1032) eine erhohte Pharmakovigilanz (Uberwachung) sowie die konse-
quente Einhaltung der erforderlichen Sicherheitsvorschriften und Kontrolluntersuchun-
gen. Zudem sprechen sie sich vor dem Hintergrund von Therapieabbruchraten von 16—
50% fiir eine zeitintensive und umfassende Information sowie Aufkldrung der MS-
Patienten aus (Paul & Ruprecht 2015, 1036). Speziell vor dem Hintergrund der hohen
Therapieabbruchraten wird haufig auf die Hilfe durch MS-Schwestern verwiesen. Ur-
spriinglich wurden MS-Schwestern Ende der 1990er Jahre von pharmazeutischen Her-
stellern eingefiihrt (Scheiderbauer & BeBler 2015). Sie sollen den Patienten in Aspekten
wie Therapietreue, Patientenbindung und Krankheitsbewiltigung unterstiitzen (Pit-
schnau-Michel 2008). Inzwischen gibt es zwar industrieunabhingige MS-Schwestern,
nichtsdestotrotz sind viele durch pharmazeutische Unternehmen beschiftigt und auch in
neurologischen Praxen arbeitende MS-Schwestern konnen zusitzlich Vertrige mit
pharmazeutischen Unternehmen haben. So ist es moglich, dass MS-Schwestern durch
Werbung fiir pharmazeutische Hersteller eher die Praxis oder Klinik als den Patienten
unterstiitzen (Scheiderbauer & Befler 2015).

Symptomatische Therapie

Die symptomatische Therapie ist ein wichtiger Bestandteil der Behandlung von MS, da
trotz der hohen Anzahl giinstiger Verldufe bei ca. 30-40% der Betroffenen klinisch rele-
vante Symptome auftreten (Gold & Rieckmann 2004). Die auftretenden Beschwerden
sollen durch die symptomatische Therapie eingegrenzt oder beseitigt werden, sodass
eine bestmdgliche Beschwerdefreiheit und damit eine Verbesserung der Lebensqualitit
resultieren. Auch sollen sekundére Schidden, die weitere Funktions- und Fahigkeitssto-
rungen auslosen konnten, vermieden werden (Henze 2004). Eine individuell angepasste
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Krankengymnastik ist hdufig Teil der MS-Behandlung, um Stérungen auszugleichen
oder deren Riickbildung zu beschleunigen (Krimer & Besser 2006). Zusitzlich kann
eine Ergotherapie sinnvoll sein, wenn durch die MS eingeschrankte Féhigkeiten des
taglichen Lebens neu erlernt oder verbessert werden miissen. So kdnnen z.B. die Bewe-
gungsfahigkeit und die Sensibilitdt, aber auch das Gedichtnis und das Konzentrations-
vermdgen im Rahmen einer Ergotherapie trainiert werden. Haufig sei eine Kombination
aus Krankengymnastik und Ergotherapie besonders erfolgsversprechend (Krimer &
Besser 2006). Sofern sich ein depressives Syndrom ausgebildet hat, ist es dariiber hi-
naus von hoher Relevanz, dieses zu erkennen und ggf. eine Psychotherapie einzuleiten
(Gold & Rieckmann 2004).

Alternative Therapiemethoden

Ergénzend zu schulmedizinischen Behandlungen steht eine Vielzahl moglicher alterna-
tiver bzw. komplementérer Therapiemethoden zur Verfiigung. Im Gegensatz zu schul-
medizinischen Behandlungen liegen bei diesen jedoch keine Wirksamkeitsnachweise
vor (Krimer & Besser 2006). Beispiele fiir komplementére Therapien sind Akupunktur,
Massagen oder Entspannungsiibungen. Massagen weisen z.B. positive Effekte auf de-
pressive Verstimmungen, Angstlichkeit und ein vermindertes Selbstwertgefiihl auf. Al-
lerdings existieren bisher keine Hinweise fiir eine positive Beeinflussung des Krank-
heitsverlaufs (Heesen et al. 2013b). Auch die Ausiibung von Sport kénnte aufgrund der
im Generellen nachgewiesenen positiven Einfliisse auf einzelne Beschwerden sowie auf
die Lebensqualitit zur Beschwerdeminderung bei MS-Betroffenen beitragen (Heesen et
al. 2013b).

Zusammenfassend ist hervorzuheben, dass MS die hdufigste entziindliche Er-
krankung des ZNS ist und meist im jungen Erwachsenenalter beginnt. Sie ist gekenn-
zeichnet durch eine groBe Variabilitit der Symptome und des Verlaufs. Die Atiologie
der MS ist bisher ungeklart. Sowohl die Diagnosestellung als auch die Entscheidung fiir
eine Therapie ist mit Schwierigkeiten verbunden. So ist eine gesicherte Diagnosestel-
lung nicht moglich und der Nutzen einer Therapie nicht vorhersagbar. MS-
Medikamente birgen zudem haufig die Gefahr schwerer Nebenwirkungen. Weiterhin
kommt es nach wie vor hdufig zu einer Ddmonisierung der Erkrankung, obwohl der
durchschnittliche Krankheitsverlauf deutlich positiver ist. Besonders vor diesem Hinter-
grund sind eine gute Aufkldrung und ein sensibler Umgang mit dem Betroffenen un-
erldsslich. Nachfolgend werden hierfiir relevante Aspekte der Gesundheitskommunika-
tion betrachtet.
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2.2 Gesundheitskommunikation

(Carlotta Halbach)

Neben dem Fokus auf die Erkrankung MS liegt der zweite Schwerpunkt der vorliegen-
den Arbeit auf der Arzt-Patienten-Kommunikation. Diese kann in das groBe Feld der
Gesundheitskommunikation eingeordnet werden, das im ersten Unterkapitel einfithrend
erldutert wird (Kapitel 2.2.1). AnschlieBend werden Kommunikationstheorien beziiglich
der Arzt-Patienten-Beziehung und der grundlegenden Gespréchsfiihrung dargelegt (Ka-
pitel 2.2.2). Darauf folgen Ausfiithrungen iiber die Bedeutung von empathischen Féhig-
keiten in der Arzt-Patienten-Interaktion (Kapitel 2.2.3) sowie iiber die verschiedenen
Rollengefiige von Arzt und Patient im medizinischen Entscheidungsprozess (Kapitel
2.2.4). AbschlieBend werden das Uberbringen schlechter Nachrichten sowie die Risiko-
kommunikation iiberblicksartig erldutert (Kapitel 2.2.5).

2.21 Einfuhrung in die Gesundheitskommunikation

Bei der Behandlung von Patienten ist die Kommunikation zwischen Arzt und Patient
unerldsslich bzw. sogar unvermeidbar. Laut Baumann und Hurrelmann entstand die
Gesundheitskommunikation als eigenstindiges Teilgebiet von Public Health in den
USA in den 1970er Jahren unter dem Begriff ,,Health Communication* (Baumann &
Hurrelmann 2014, 8) und wurde in Deutschland ca. dreiflig Jahre spiter etabliert. Als
Griinde fiir die Etablierung in Deutschland kénnen unter anderem der wachsende
Wunsch der Bevolkerung nach gesundheitsbezogenen Informationen, die Nutzung der
Massenmedien fiir die Verbreitung dieser, der sich stetig verstirkende Wettbewerb im
Gesundheitswesen sowie Verdanderungen in den Beziehungs- und Kommunikationsfor-
men zwischen Arzt und Patient (z.B. durch die Zunahme chronischer Erkrankungen)
genannt werden (Hurrelmann & Leppin, 2001; Baumann et al. 2012). Die Disziplin der
Gesundheitskommunikation setzt sich aus den zwei Wissenschaftsgebieten Gesund-
heitswissenschaften und Kommunikationswissenschaften zusammen. Ihre Vielfalt und
thr Themenumfang fithren dazu, dass in der Literatur verschiedene Definitionen vor-
handen sind (vgl. Hurrelmann & Leppin 2001; Signitzer 2001). Baumann und Hurrel-
mann (2014) formulieren es wie folgt:
,, Gesundheitskommunikation bezeichnet die Vermittlung und den Austausch von Wissen, Erfah-
rungen, Meinungen und Gefiihlen, die sich auf Gesundheit oder Krankheit, Prdvention oder den
gesundheitlichen Versorgungsprozess, die Gesundheitswirtschaft oder Gesundheitspolitik richten.
Die Kommunikation kann auf interpersonaler, organisationaler oder gesellschaftlicher Ebene
stattfinden und direktvermittelt oder medienvermittelt erfolgen. Gesundheitsbezogene Kommunika-
tion schlief3t dabei alle Kommunikationsinhalte ein, die sich auf Gesundheit, Krankheit oder de-
ren Determinanten beziehen " (Baumann & Hurrelmann 2014, 13).
Wie in dieser Definition genannt, kann Kommunikation auf der personalen Ebene (z.B.
der Austausch zwischen Arzt und Patient oder Arzt und Arzt), auf der organisationalen
Ebene (z.B. der Austausch in Krankenhdusern oder Praxisgemeinschaften) und auf der
gesellschaftlichen Ebene (z.B. die Berichterstattung in den Medien) stattfinden (Bau-
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mann & Hurrelmann 2014; Hannawa & Rothenfluh 2014). Zudem gibt es eine intraper-
sonale Ebene, bei der es um ,,psychische und kommunikative Prozesse innerhalb einer
Person® (Signitzer 2001, 29) geht und welche darum die Voraussetzung fiir alle weite-
ren Ebenen bildet. Individuen setzen sich hierbei mit ihrem eigenen Gesundheitszustand
auseinander (Signitzer 2001). In der vorliegenden Arbeit liegt das Hauptaugenmerk auf
der personalen Ebene, konkreter auf dem Austausch zwischen Arzt und Patient.

Dass die Kommunikation zwischen Arzt und Patient eine bedeutende Rolle
spielt, wurde bereits in verschiedenen Studien belegt. So folgern Schildmann und
Schildmann, dass ,,die kommunikative Kompetenz des Arztes [...] Einfluss darauf [...]
hat, ob das Aufklarungsgesprich eine Hilfe oder eine zusitzliche Belastung fiir den Pa-
tienten ist” (Schildmann & Schildmann 2009, 93). Eine Literaturiibersicht von Stewart
(1995) mit 21 randomisierten kontrollierten Studien (RCTs) stellt dar, dass 16 Studien
einen Zusammenhang zwischen guter Arzt-Patienten-Kommunikation und verbesserten
Patientenoutcomes (Behandlungsergebnissen), z.B. eine Verbesserung der emotionalen
sowie der physischen Gesundheit, sehen. Zudem nennen Ong et al. (1995) in einem Re-
view zur Arzt-Patienten-Kommunikation, dass das Verhalten des Arztes unter anderem
die Zufriedenheit, das Verstehen der gegebenen Informationen sowie die Compliance
(Therapietreue) der Patienten bedingt. Laut Klemperer (2003) fiihrt die Beteiligung des
Patienten an Entscheidungen zu einem besseren Behandlungserfolg und eine Studie mit
Krebspatienten von Kerr et al. (2003) schlussfolgert, dass Kommunikationsfertigkeiten
im klinischen Kontext moglicherweise einen Einfluss auf die Lebensqualitit von Patien-
ten haben. Zudem ist es auch fiir Arzte wichtig, auf ausgereifte Kommunikationsfertig-
keiten im Arzt-Patienten-Gesprich zuriickgreifen zu konnen. Fallowfield et al. (2002)
berichten von einer Studie, in der Arzte angaben, dass mangelhafte Kommunikationsfs-
higkeiten zu “high psychological morbidity, emotional burnout, depersonalisation, and
low personal accomplishment® (Fallowfield et al. 2002, 650) beitrugen. Zudem kann
besonders das Uberbringen schlechter Nachrichten, wie z.B. das Ubermitteln einer Dia-
gnose, sowohl bei Arzten als auch bei Patienten erhohten Stress auslosen (Fallowfield
1993; Solari et al. 2007).

Kommunikative Kompetenzen sind erlernbar, wie unter anderem ein Review
von Aspegren (1999) belegt. Fiir das Erlernen kommunikativer Kompetenzen seien
Kommunikationstrainings sinnvoll, wobei das wiederholte Anwenden der erlernten Fer-
tigkeiten im Anschluss an die Fortbildungen am wichtigsten sei (Aspegren 1999, 563).
Zu demselben Schluss kommen auch Ramirez et al. (1996), die eine Studie iiber die
Auswirkungen von Belastung und Zufriedenheit am Arbeitsplatz auf Krankenhausérzte
durchfiihrten. Aus dieser folgern sie, dass die psychische Gesundheit der Arzte unter
anderem durch Kommunikationstrainings vor der hohen Belastung am Arbeitsplatz so-
wie vor gesundheitlichen Beeintrachtigungen, wie z.B. Burnout, geschiitzt werden kann
(Ramirez et al. 1996). Kommunikative Fihigkeiten konnen sich bei Arztinnen und Arz-
ten unterscheiden (Roter & Hall 2004) und das Erlernen von Kommunikationsfertigkei-
ten dauere bei Mannern lénger als bei Frauen (Aspegren 1999, 563).
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Nach den Ausfiihrungen, dass Kommunikationsfertigkeiten von Arzten positive
Effekte auf das Arzt-Patienten-Gespréich haben konnen und diese Fertigkeiten erlernbar
sind, stellt sich die Frage, wie Qualitit in der medizinischen Versorgung gemessen wird.
In Anlehnung an die entsprechende modernste medizinische Methode gibt es hierfiir
objektive Qualitdtsindikatoren (Brinkmann et al. 2007). Diese unterscheiden sich jedoch
von den subjektiven Indikatoren der Patienten, fiir die ,,der Grad, in dem die Bediirfnis-
se, Anspriiche und Erwartungen [...] hinsichtlich der medizinischen Versorgung erfiillt
werden* (Brinkmann et al. 2007, 37) relevant ist. Allerdings wird diskutiert, ob Patien-
ten wirklich in der Lage dazu sind, medizinische Prozesse zu beurteilen, unter anderem,
da sie von ihnen hierfiir eventuell zu wenig verstehen. Brinkmann et al. halten jedoch
fest, dass ,,der Patient letztlich der Einzige ist, der den gesamten Behandlungsprozess
und dessen Folgen mit allen beteiligten Akteuren, also sowohl Struktur- als auch Pro-
zess- und Ergebnisqualitdt in der Zusammenschau erfahrt* (Brinkmann et al. 2007, 38).
Demnach konne die Behandlung von medizinischer Seite her einwandfrei abgelaufen
sein, jedoch werde sich das Verhalten des Patienten an seine subjektiven Erfahrungen
orientieren. Es sei wichtig, sich dies bewusst zu machen (Brinkmann et al. 2007, 38).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Gesundheitskommunikation
ein umfangreiches und relevantes Teilgebiet von Public Health darstellt. Es ist wichtig,
dass Arzte iiber ausgeprigte Kommunikationsfihigkeiten verfiigen, um eine Kommuni-
kation zu ermdglichen, die sowohl fiir den Patienten als auch fiir den Arzt gesundheits-
fordernd ist. Die Beurteilung der Qualitdt der Behandlung erweist sich als schwierig,
wobei, ungeachtet wie die Qualitit gemessen wird, das Patientenwohl immer im Mittel-
punkt stehen sollte. Weiterfilhrend werden relevante Kommunikationstheorien betrach-
tet, die sich auf die Arzt-Patienten-Kommunikation anwenden lassen.

2.2.2 Kommunikationstheorien nach Watzlawick und Rogers

(Laura Alexander)

Als grundlegende Konzepte der Gesprachsfithrung werden im vorliegenden Kapitel die
fiir diese Arbeit relevanten Axiome nach Watzlawick et al. (1969) sowie die klienten-
zentrierte Psychotherapie nach Rogers (2012) dargestellt.

Die Axiome nach Paul Watzlawick

Der Psychologe und Kommunikationswissenschaftler Paul Watzlawick (1921-2007)
entwickelte zusammen mit Jackson und Beavin das Konzept der fiinf Axiome menschli-
cher Kommunikation und der damit verbundenen Stérungen (vgl. Watzlawick et al.
1969). Eingehend machen die Autoren deutlich, dass sie die gewihlten Begriffe ,,Axio-
me*, die als richtig anerkannte Grundregeln definiert sind, als ,,provisorische Formulie-
rungen, die weder Anspruch auf Vollstindigkeit noch auf Endgiiltigkeit erheben kon-
nen‘ betrachten (Watzlawick et al. 2011, 57). Thre begriffliche Verwendung rechtferti-
gen sie durch die praktische Niitzlichkeit. Fiir die Arzt-Patienten-Beziehung sind vier

19



dieser fiinf Axiome von grofler Bedeutung und werden daher in dieser Arbeit néher be-
trachtet. Das erste Axiom ,,Man kann nicht nicht kommunizieren*“ basiert auf der
Grundannahme, dass jedes Verhalten eine Form von Kommunikation darstellt (Watzla-
wick et al. 2011, 60). So sind Verhaltensweisen wie der Tonfall, die Sprechgeschwin-
digkeit oder die Korperhaltung paralinguistische Aspekte einer Kommunikation. Watz-
lawick et al. (2011) fiihren weiter aus, dass das Verhalten die Eigenschaft besitzt, immer
ausgefiihrt zu werden und ein Mensch sich demnach nicht nicht verhalten kann. In der
Folge ist es ebenso wenig mdoglich, nicht zu kommunizieren. Selbst wenn ein Mensch
schweigt, iibermittelt er seinem Gegeniiber die Botschaft, dass er kein Gesprich fithren
mochte und hat auf diese Art mit ihm kommuniziert. So stellen sowohl Handeln als
auch Nichthandeln sowie Sprechen als auch Schweigen eine Form der Kommunikation
dar. Anhand dieser Ausfiihrungen zeigt sich, dass Watzlawick et al. (2011) an dieser
Stelle weniger den Erfolg oder Misserfolg von Kommunikation betrachten, sondern
ihren Fokus auf die Vermittlung der Omniprasenz und Komplexitit der Kommunikation
legen.

Das zweite Axiom behandelt ,,die Inhalts- und Beziehungsaspekte der Kom-
munikation* (Watzlawick et al. 2011, 61). Die Autoren fiihren aus, dass jede Mittei-
lung zwei Aspekte enthélt. Erstens besteht jede Aussage aus einer Information, wie bei-
spielsweise: ,,Deine Augen sind schon®. Zweitens vermittelt jede Mitteilung durch z.B.
Ton, Mimik oder Kontext, wie die sprechende Person ihre Beziehung zum Gegentiiber
einschitzt und wie sie die Mitteilung verstanden haben mdochte. Im zuvor genannten
Beispiel konnte der Sprecher Zuneigung oder Bewunderung, aber auch Neid oder Miss-
gunst ausdriicken. Diese unterschiedlichen Interpretationsmdglichkeiten des Bezie-
hungsaspekts aus einer einzigen Aussage machen deutlich, dass es sich bei diesem um
einen gestalterischen Akt handelt, der groBen Einfluss auf beide Beteiligte haben kann.
Dabei definiert auch die Reaktion des Gegentibers zwangslaufig die bestehende Bezie-
hung. ,,Der Inhaltsaspekt vermittelt die «Daten», der Beziehungsaspekt weist an, wie
diese Daten aufzufassen sind“ (Watzlawick et al. 2011, 63). Der Beziehungsaspekt ent-
spricht einer Kommunikation {iber die Kommunikation und stellt somit eine Metakom-
munikation dar. Diese Metakommunikation kann ebenso wenig nicht ausgefiihrt wer-
den, wie man nicht nicht kommunizieren kann. Auch wenn man den Beziehungsaspekt
verhdltnismaBig selten bewusst ausdriickt, ist er eine notwendige Bedingung fiir eine
erfolgreiche Kommunikation. Eine gestorte Kommunikation liegt beispielsweise vor,
wenn die Sprechenden ihre Inhalts- und Beziehungsaspekte unterschiedlich einschétzen
oder Anweisungen fiir das Verstehen einer Mitteilung auf metakommunikativer Ebene
fehlen (z.B. bei geschriebener Sprache) (vgl. Watzlawick et al. 2011). Es zeigt sich,
dass eine reine Betrachtung des Informationsaspekts einer Nachricht nicht sinnvoll ist,
sondern gerade dem Beziechungsaspekt aufgrund seiner komplexen Moglichkeiten be-
sondere Aufmerksamkeit entgegengebracht werden sollte.

Das vierte Axiom ,,digitale und analoge Kommunikation* fiihrt die Annahme,
dass eine Mitteilung immer einen Inhalts- und Beziehungsaspekt enthilt, dahingehend
fort, dass sich in jeder Mitteilung digitale und analoge Kommunikationsweisen ergén-
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zen (Watzlawick et al. 2011, 74). Digitale Kommunikation bedient sich willkiirlich
festgelegter Bezeichnungen, die keine #uBere Ahnlichkeit mit dem Objekt aufweisen
miissen. Sprachliche Bezeichnungen, wie beispielsweise ,,Hund®, sind lediglich als sol-
che definiert und werden iibereinstimmend in Sprache und Schrift verwendet. Sie verfii-
gen allerdings iiber keine optische Gemeinsamkeit mit dem Bezeichneten. Daher ver-
muten die Autoren, dass im Rahmen der digitalen Kommunikation {iberwiegend In-
haltsaspekte tibermittelt werden (Watzlawick et al. 2011). Zur Verdeutlichung beschrei-
ben Watzlawick et al. (2011) einen Digitalrechner, der ausschlieflich mit Zahlen (di-
gits) arbeitet. Im Gegensatz dazu arbeiten Analogierechner mit realen physischen Gro-
Ben. So besitzt die analoge Bezeichnung einen Ahnlichkeitsbezug mit dem Objekt, wie
beispielsweise bei einer Zeichnung oder bei Ausdrucksgebdarden. Die Autoren schluss-
folgern, dass die analoge Kommunikation vermutlich vor allem Beziehungsaspekte
ibermittelt (Watzlawick et al. 2011). Laut Watzlawick et al. (2011) verwenden im
Gegensatz zu anderen Lebewesen nur Menschen beide Kommunikationsformen, wobei
die digitale Kommunikation nahezu bedeutungslos wird, wenn der Gegenstand des Ge-
sprachs die Beziehung ist. Die analoge Kommunikation kann sich allerdings immer nur
»Anndherungswerten bedienen, die zu Ungenauigkeiten fiihren (Watzlawick et al.
2011, 75). Dabei ist sie ,,weitaus komplexer, vielseitiger und abstrakter*, als die digitale
Kommunikation (Watzlawick et al. 2011, 76). So zeigten sich im oben genannten Bei-
spiel verschiedenste Deutungsmoglichkeit der Aussage ,,Deine Augen sind schon. Der
Versuch einer Riickversicherung, ob der Inhaltsaspekt richtig verstanden wurde, kann
erst durch eine ,,Ubersetzung® in digitale Kommunikation erfolgen. Jedoch beschreiben
Watzlawick et al. (2011), dass hierbei ein Informationsverlust stattfindet und auch die
Riickversicherung nur einer Anndherung entsprechen kann. Watzlawick et al. fassen wie
folgt zusammen:
Digitale Kommunikationen haben eine komplexe und vielseitige logische Syntax, aber eine auf
dem Gebiet der Beziehungen unzuldngliche Semantik. Analoge Kommunikationen dagegen besit-
zen dieses semantische Potential, ermangeln aber die fiir eindeutige Kommunikationen erforderli-
che logische Syntax* (Watzlawick et al. 2011, 78).
Neben der Inhaltsebene, die sich der digitalen Kommunikation bedient, findet sich in
jeder Mitteilung also auch immer eine Beziehungsebene mit seiner analogen Kommuni-
kation. Die analoge Kommunikation ist von Unsicherheiten geprigt und muss neben der
Information intuitiv mit aufgenommen werden. Beide ergéinzen sich gegenseitig und da
eine stindige Ubersetzung von der einen in die andere nétig ist, wirft diese stets ,,merk-
wiirdige Probleme* auf und ist mit Verlust verbunden (Watzlawick et al. 2011, 77).

Das fiinfte Axiom ,symmetrische und komplementire Interaktion*“ be-
schreibt, dass Beziehungen entweder auf Gleichheit beruhen und somit symmetrisch
sind oder auf Ungleichheit beruhen und somit komplementér sind. In einer symmetri-
schen Beziehung sind sich die Gesprichspartner in jedem Verhalten ebenbiirtig. Hin-
gegen ist eine komplementére Beziehung durch ein sich ergdnzendes Verhalten der bei-
den Partner gekennzeichnet. Dabei nimmt ,,der eine Partner [...] die sogenannte superio-
re, primére Stellung ein, der andere die entsprechende inferiore, sekundére™ (Watzla-
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wick et al. 2011, 80). Diese Stellungen sind wertungsfrei zu betrachten (es gibt kein gut
oder schlecht) und beruhen auf gesellschaftlichen oder kulturellen Kontexten. So
herrscht zwischen Arzten und Patienten eine komplementiire Beziehung, bei der der
Arzt unter anderem aufgrund seines umfangreicheren Fachwissens die superiore und der
Patient die inferiore Stellung einnimmt. Die Partner zwingen sich keine der beiden Rol-
len auf, sondern tragen gegenseitig zum komplementéren Gefiige bei. Eine Einwilligung
in diese gesellschaftlich konstruierte Asymmetrie bedeutet allerdings nicht, dass auch
eine durch Kommunikation ausgestaltete Asymmetrie auf der Beziechungsebene vorlie-
gen muss bzw. von beiden Gespriachspartnern akzeptiert wird. Watzlawick et al. (2011)
vermuten, dass bei gesunden Beziehungen die symmetrische und die komplementére
Interaktion zusammenwirken. Bei gestorter Kommunikation hingegen, ist es moglich,
dass sich fiir die Personen, die an der Kommunikation beteiligt sind, gesundheitliche
Beeintrachtigungen ergeben (Watzlawick et al. 2011). Eine gestérte Kommunikation
fiihrt bei symmetrischen Beziehungen hédufig zu einer ,,Verwerfung der Selbstdefinition
des Partners* (Watzlawick et al. 2011, 122) und bei komplementidren Beziehungen zur
Entwertung der Selbstdefinition des Partners. Die Entwertung ist dabei mit groferen
psychopathologischen Folgen verbunden, da ,,eine Verwerfung letztlich auf die Mittei-
lung «Du hast in deiner Ansicht {iber dich unrecht» hinauslduft, [...] die Entwertung de
Facto [hingegen aussagt]: «Du existierst nicht.» [...]* (Watzlawick et al. 2011, 122).
Zudem sollte die Komplementaritit nicht starr sein. So ist beispielsweise in einer Mut-
ter-Kind-Beziehung in den ersten Lebensjahren eine andere Komplementaritit gefordert
als in spéteren Jahren. Im Rahmen von ,,starrer Komplementaritit” (Watzlawick et al.
2011, 122) findet eine notige Weiterentwicklung der Komplementaritét nicht statt. Als
Resultat konnen Gefiihle der Frustration und Verzweiflung bei einem oder beiden Part-
nern entstehen, was wiederum Auswirkungen auf die Gesundheit hat.

Die klientenzentrierte Gesprachsfiihrung nach Carl R. Rogers

Der amerikanische Psychologe Carl R. Rogers (1902-1987) griindete um 1940 die
»klientenzentrierte Psychotherapie, die weltweit Anwendung findet. In Deutschland
machte Reinhard Tausch (1921-2013) diese als ,,Gesprachspsychotherapie® bekannt. Im
Folgenden wird ein kurzer Einblick in die klientenzentrierte Psychotherapie gegeben, da
diese losgeldst von der Psychotherapie auf die Arzt-Patienten-Kommunikation iiber-
tragbar ist.

Rogers (2012) vermittelt in seiner Theorie zur klientenzentrierten Psychothera-
pie, welche Haltung ein Therapeut dem Klienten gegeniiber einnehmen sollte, damit ein
Beratungsgesprich gelingen kann. Es sei wichtig, der Beziehung zwischen Therapeut
und Klient Beachtung zu schenken, da ohne eine befriedigende therapeutische Bezie-
hung Beratung oft ohne Erfolg bleibe (Rogers 1972, 83). Dabei wihlt er bewusst die
Bezeichnung Klient und nicht Patient, um deutlich zu machen, dass es sich nicht um
eine manipulative oder medizinisch verordnete Methode handele (Rogers 2012, 18). Der
Patient wird demnach nicht als ,,Behandlungsobjekt®, sondern als ,,selbstverantwortli-
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cher Klient* betrachtet (Rogers 2012, 18). Fiir den Erfolg einer Therapie sicht Rogers
vor allem die Komponenten ,,Echtheit oder Kongruenz*, ,,Wertschitzung oder bedin-
gungsfreies Akzeptieren™ und ,,Prdzises einfilhlendes Verstehen (Empathie)* als aus-
schlaggebend an (Rogers 2012, 23). Hierfiir ist das Verstehen und Umsetzen dieser drei
Komponenten seitens des Arztes ist notwendig.

Die Kongruenz des Therapeuten ist laut Rogers ,,die grundlegendste unter den
Einstellungen des Therapeuten, die den positiven Verlauf einer Therapie fordern* (Ro-
gers 2012, 30). So sei eine Therapie dann mit grofSter Wahrscheinlichkeit erfolgreich,
wenn der Therapeut sich nicht verstelle oder hinter einer professionellen Maske verste-
cke (Rogers 2012, 30). Dafiir muss sich der Therapeut {liber seine Empfindungen und
Einstellungen, die sich in der Beziehung zum Klienten ergeben, bewusst sein sowie da-
zu in der Lage sein, diese seinem Klienten mitzuteilen. Hierdurch entsteht eine ,,direkte,
personale Begegnung mit dem Klienten* (Rogers 2012, 31), die fordert, dass sich auch
der Klient 6ffnet und Vertrauen fasst. Rogers (2012, 31) merkt an, dass diese Bedin-
gung eines erfolgreichen Gespréchs nicht einfach sei. Zudem weist er darauf hin, dass
die Umsetzung in einem angemessenen Umfang stattfinden und der Therapeut den
Klienten nicht mit seinen Problemen oder Empfindungen belasten solle (Rogers 2012,
32).

Weiterhin muss der Therapeut seinen Klienten bedingungsfrei akzeptieren, um
den therapeutischen Prozess zu fordern (Rogers 2012). Dies bedeutet, dass der Thera-
peut echte Zuwendung empfinden und auch duBlern sollte, die unabhingig von allen
Schwichen und Fehlern ist. ,,Er begegnet ihm mit einer warmen, entgegenkommenden,
nicht besitzergreifenden Wertschitzung ohne Einschrankungen und Urteile® (Rogers
2012, 27). Zudem tritt er seinem Klienten urteilsfrei gegeniiber und nimmt ihn so an,
wie er sich gibt, ohne davon auszugehen, dass der Klient in Wahrheit anders ist. Im Re-
gelfall kann der Therapeut seine Wertschitzung durch sein allgemeines Verhalten und
durch seinen Tonfall ausdriicken, wohingegen nur in besonderen Fillen, beispielsweise
bei sehr verschlossenen Patienten, ein direktes Verbalisieren notig ist. Der Ausdruck
dieser ,,positiven Zuwendung® (Rogers 2012, 218) stillt das menschliche Grundbediirf-
nis nach Akzeptanz, Anerkennung und Zuneigung (Weinberger 2006). Durch das be-
dingungsfreie Akzeptieren und die vermittelte Wertschitzung kann der Klient Vertrauen
in den Therapeuten fassen (Rogers 2012). Somit zeigt sich, dass diese Verhaltensweisen
wichtige Komponenten konstruktiver Therapeut-Klienten-Interaktion sind.

Empathie als Fihigkeit, sich in das Erleben Anderer einzufiihlen, ist nach Ro-
gers (2012) eine weitere wesentliche Bedingung der therapeutischen Beziehung. Der
Psychologe ist der Ansicht, dass eine

,, Verdnderung mit Wahrscheinlichkeit eintritt, wenn der Therapeut das Erleben erfassen kann, das
in der inneren Welt des Klienten von Augenblick zu Augenblick ablduft; wenn er es sieht und fiihlt
wie der Klient, ohne aber die Eigenstindigkeit seiner Identitdt in diesem Prozef3 [sic!] des Einfiih-
lens zu verlieren“ (Rogers 2012, 217).
Der Therapeut versucht ,,in die Haut des Klienten zu schliipfen* (Rogers 2012, 24) und
versteht ihn so, als ob er er selbst wire. Er beachtet nicht nur die Worte seiner AuBerun-
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gen, sondern erfasst prizise und sensibel die dahinter stehenden Gefiihle sowie deren
Bedeutung (Rogers 2012). Empathie konne durch kommentierende Bemerkungen iiber
den tieferen Sinn der Aussagen ausgedriickt werden (Rogers 2012, 24). Nihere Anwei-
sungen vermittelte Rogers allerdings nicht, da er ,,keine Technik daraus machen wollte*
(Weinberger 2006, 38). Durch die entgegengebrachte Empathie kann sich der Klient
besser selbst verstehen und erlebt das umfassende Verstanden-Werden als bestérkendes
Ereignis. Es ermogliche dem Klienten, dass er sich selbst nahe kommt sowie dass er
lernt und sich entwickelt (Rogers 2012, 216). Haufig findet allerdings ein bewertendes
Verstehen statt, das durch Aussagen wie ,,Ich sehe schon, was mit dir nicht stimmt*
oder ,,Ich begreife sehr wohl, was dich dazu veranlal3t [sic!] so und so zu handeln (Ro-
gers 2012, 216) charakterisiert ist. Jedoch ist es von Bedeutung, dass der Therapeut eine
Art von Verstehen vermittelt, die ohne jegliche Wertung ist, um die gewiinschten Effek-
te zu erzielen (Rogers 2012). Nichtsdestotrotz konne bereits der Versuch, jemanden
umfangreich zu verstehen, positive Effekte wie eine Selbststarkung haben (Rogers
2012, 24).

Zusammenfassend sind nach Rogers klientenzentrierter Psychotherapie wichtige
Grundeinstellungen des Therapeuten, dass er kongruent ist, seinen Klienten bedingungs-
los akzeptiert und ein einfithlendes Verstehen zeigt. Die Empathie sei von diesen As-
pekten durch eine Spezialausbildung am leichtesten zu erlernen (Rogers 2012, 23).
Auch wenn sich das Konzept urspriinglich auf ein Beratungsgesprich bezieht, kann es
auf andere Bereiche, bei denen zwischenmenschliche Beziehungen im Vordergrund
stehen, iibertragen werden (Weinberger 2006). So ist es auch anwendbar fiir die Arzt-
Patienten-Kommunikation. Die Umsetzung von Rogers Empfehlungen kann den Bezie-
hungsaspekt zwischen Arzt und Patient beeinflussen und zu einer Anndherung auf emo-
tionaler Ebene fiihren, auch wenn eine Informationsasymmetrie bestehen bleibt. Eine
solche Anndherung sowie die allgemeine Qualitdt der Kommunikation zwischen Arzt
und Patient kann die Gesundheit beider beeinflussen. Im folgenden Kapitel wird der
Aspekt der Empathie néher betrachtet.

2.2.3 Empathische Fahigkeiten
(Carlotta Halbach)

Der deutsche Begriff ,,Empathie* ist ein Neologismus (Wortneuschépfung) und hat sei-
nen Ursprung im deutschen Wort ,,Einfiihlung®. Laut Korner sei die Meinung {iber die
Urheberschaft dieses Neologismus nicht ganz eindeutig. Er fiihrt sie jedoch wie folgt
aus:
,,Der amerikanische Psychologe Titchener suchte im Jahre 1909 eine Ubersetzung fiir das deut-
sche Wort ,Einfiihlung ‘. In Anlehnung an das griechische ,empatheia’, d. h. ,in(hinein)fiihlen’,
und in absichtsvoller Nihe (Wispé 1987) zum Begriff der ,sympathy‘ schuf er ,empathy‘ und ,to
empathize with* fiir das Verb ,sich einfiihlen ‘. Diese Kreation setzte sich im englischen Sprach-

raum durch, und auch Strachey verwendete das Kunstwort ,empathy‘ einige Male, um Freuds
,Einfiihlung  fiir die Standard Edition zu iibersetzen “ (Kérner 1998, 3).
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Im weiteren Zeitverlauf wurde das englische Wort ,,empathy* mit dem Begriff ,,Empa-
thie fiir den Begriff ,,Einfiihlung® wieder zuriick ins Deutsche iibersetzt. Beim Verb ,,to
emphazise with* war eine Ubersetzung allerdings schwieriger und es entstand die Be-
grifflichkeit ,,emphatisches Einfiihlen“. Seit diesen missverstindlichen Ubersetzungen
gab und gibt es viel Verwirrung und Uneinigkeiten beziiglich der genauen Bedeutung
sowie der Bestandteile des Begriffs Empathie (Kérner 1998). Laut MacKay et al. (1990)
wurde Empathie bereits als ein Verhalten, als Personlichkeitsdimension oder als erfah-
rene Emotion bezeichnet (Reynold & Scott 1999, 366). Haufig werde sie mit einem rein
emotionalen Aspekt assoziiert (Neumann et al. 2008), was zu einem gewissen Anteil
durch die Herkunft des Begriffs und die Ahnlichkeit zum Begriff ,,sympathy (Mitge-
fiihl) begriindet werden kann (Korner 1998). Hierbei trete ,,der kognitive Aspekt des
Sich-Hineinversetzens in das Fremdartige [...] in den Hintergrund*“ (K&rner 1998, 5).

Wie bereits angeklungen, sind verschiedene Definitionen fiir den Begriff Empa-
thie vorhanden. Mercer und Reynolds (2002, 10) halten es fiir unwahrscheinlich, dass es
eine addquate Begriffsbestimmung geben konne, die alle Facetten der Empathie sowie
jede (medizinische) Situation abdecke. Nichtsdestotrotz unterstiitzen sie eine Definition
fiir den klinischen Kontext von Coulehan et al.: “In clinical medicine, empathy is the
ability to understand the patient’s situation, perspective, and feelings and to communi-
cate that understanding to the patient™ (Coulehan et al. 2001, 221). Mercer und Rey-
nolds (2002, 11) fiigen dem Verstehen des Patienten und dem Vermitteln dieses Verste-
hens hinzu, dass der Arzt anschlieBend entsprechend handeln und seinen Patienten hel-
fend unterstiitzen solle. Diese aktionale Komponente halten sie fiir besonders wichtig
(Mercer & Reynolds 2002). Anhand einer Literaturanalyse von Morse et al. (1992)
konnen vier Komponenten der Empathie herausgestellt werden. In Anlehnung an Mer-
cer und Reynolds (2002, 10) wird dieses multidimensionalen Konzept nachfolgend
beschrieben:

Die emotionale Komponente beschreibt die Féhigkeit, den Seelenzustand oder
die inneren Gefiihle einer anderen Person subjektiv zu erfahren und zu teilen. Bei der
moralischen Komponente geht es um eine internale (innerliche) altruistische Kraft, die
zu einem empathischen Handeln motiviert. Die kognitive Komponente beschreibt die
intellektuelle Befdhigung, die Gefiihle und die Sichtweise einer anderen Person objektiv
wahrzunehmen und zu verstehen. Bei der Verhaltenskomponente vermittelt die hel-
fende Person durch eine kommunikative Reaktion Verstdndnis fiir die Sichtweise des
anderen. Reynold und Scott (1999) beschreiben Ausfithrungen von Patterson (1974) laut
derer die helfende Person zuerst einmal aufnahmeféhig fiir die Kommunikation der an-
deren Person sein miisse (emotionale und moralische Komponente). AnschlieBend miis-
se sie sich in die andere Person hineinversetzen, um sie zu verstehen (kognitive Kom-
ponente) und abschlieBend dieses Verstehen der anderen Person kommunizieren (Ver-
haltenskomponente) (Reynolds & Scott 1999, 366). Patterson (1974) beschreibt noch
eine zusitzliche Relationskomponente, bei der es moglich ist, dass die andere Person
die Annahme der helfenden Person iiber dessen Gefiihlszustand bestétigt oder negiert.
Somit konne der Patient z.B. durch eine Aussage wie “Yes, this is how I see things*
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(Reynolds & Scott 1999, 366) ein positives Feedback beziiglich der Ausfiihrung der
kognitiven Komponente und der Verhaltenskomponente der helfenden Person geben.

Aus neuropsychologischer Sicht spielen bei empathischem Handeln bestimmte
Neuronen eine Rolle. Diese steuern bestimmte Vorginge wie Handlungen und Empfin-
dungen und zeigen zudem eine unwillkiirliche Resonanz, sobald eine bereits bekannte
Handlung bei einer anderen Person gesehen wird (Zaboura 2009). ,,Aufgrund dieser
Féhigkeit, eine innere Imitation des Beobachteten zu produzieren, benannte man diese
Nervenzellen als mirror neurons bzw. Spiegelneurone® (Zaboura 2009, 60). Die Neuro-
nen wiirden auf den individuellen Erfahrungshorizont zuriickgreifen, den jeder einzelne
wihrend seines Lebens erworben habe (Zaboura 2009, 68). Allerdings konnen em-
pathische Fahigkeiten durch verschiedene Faktoren auch negativ beeinflusst und verén-
dert werden: “Isolation, sadness at prolonged human tragedies, long hours of service,
chronic lack of sleep, and depression at futile and often incomprehensible therapeutic
manoeuvres turn even the most empathic of our children from caring physicians into
tired terminators* (Spiro et al. 1996).

Laut Neumann et al. solle im medizinischen Kontext ein besonderes Augenmerk
auf die kognitive Komponente und die Verhaltenskomponente gelegt werden, da sich
der Arzt hier in die Perspektive des Patienten hineinversetzen solle (Neumann et al.
2008, 6). Es ist nicht mdglich, die Perspektive des Patienten einzunehmen und ihn so zu
verstehen, wie er sich selbst versteht, jedoch ist es relevant, dies zu versuchen. Neu-
mann et al. (2008, 6) merken allerdings an, dass das Bestreben danach, die Empfindun-
gen des Patienten selbst nachzufiihlen zu einer Uberidentifikation fithren kdénne und
nicht notwendig sei. Diese Ansicht vertritt auch Rogers, der anmerkt, dass der Thera-
peut ,.die private Welt des Klienten [erspiiren soll], als wire sie die eigene, ohne jedoch
je diese ,Als-ob‘-Qualitét auBler acht [sic!] zu lassen* (Rogers 2000, 277). Hierbei wird,
wie bereits angeklungen, deutlich, dass ein tatsdchliches Hineinversetzen des Arztes in
seinen Patienten nicht moglich ist. Der Arzt kann zwar versuchen, den Patienten zu ver-
stehen, er wird dessen Gefiihle jedoch nie vollstandig nachvollziehen kénnen. Indem er
es dennoch versucht, zeigt er dem Patienten, dass er ihn als Person wahrnimmt und ak-
zeptiert (sieche auch Watzlawick et al. 2011, Kapitel 2.2.2).

Wie anhand der Kommunikationstheorie Rogers (siche Kapitel 2.2.2) in Kiirze
dargestellt, wird Empathie als eine wesentliche Komponente fiir eine forderliche Arzt-
Patienten-Beziehung angesehen (Reynolds & Scott 1999). Laut Mercer und Reynolds
(2002, 9) konne Empathie dabei helfen, eine zwischenmenschliche Kommunikation
aufzubauen, durch welche es dem Patienten moglich sei, iiber seine individuellen Er-
wartungen an die Behandlung zu sprechen, ohne dass er das Gefiihl hat, diese rechtfer-
tigen zu miissen. Dies entspricht ebenfalls den Ausfiihrungen von Watzlawick et al.
(2011) (siehe Kapitel 2.2.2) dariliber, dass zwei Gesprichspartner ihrem jeweiligen
Gegeniiber eine Existenzberechtigung als Person zusprechen miissen, damit eine ge-
sundheitsforderliche Kommunikation stattfinden kann. Konkret bedeutet dies fiir den
Arzt, dass er die individuellen Bediirfnisse seines Patienten als solche anerkennen muss.
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Um diese Bediirfnisse im weiteren Gespriach moglichst treffend beriicksichtigen zu
konnen, ist der Versuch des Hineinversetzens in den Patienten sinnvoll. Auflerdem kann
ein empathisches Verhalten des Arztes zu einer besseren Diagnosegenauigkeit beitragen
(Coulehan et al. 2001). Mercer und Reynolds (2002) merken an, dass Empathie, auf-
grund des Zusammenhangs zwischen Empathie und der Arzt-Patienten-Beziehung, auch
fiir weitere Ziele der Arzt-Patienten-Beziehung relevant ist. Sie kénne dem Arzt bei-
spielsweise bei der Aufgabe dienlich sein, dem Patienten dabei zu helfen, besser mit
seinen Lebensumstdnden umzugehen sowie Schwierigkeiten des Patienten zu reduzieren
bzw. zu 18sen (Mercer & Reynolds 2002, 9). Arzte konnten ihren therapeutischen Ein-
fluss erhohen sowie Wut und Frustration minimieren, indem sie erlernen, wie sie sich in
emotionsgeladenen Situationen in einen Patienten einfiihlen (Halpern 2007, 696).

Auch Patienten schétzen empathisches Verhalten des Arztes im Arzt-Patienten-
Gespréch. Laut einer Studie von Mercer et al. (2005) befanden 75% der 3044 Patienten
Empathie als besonders wichtig fiir ihre Behandlung. Bei dieser Aussage konnte eine
Tendenz festgestellt werden, dass jlingere Patienten empathische Fahigkeiten im Ver-
gleich zu dlteren Patienten als am wenigsten wichtig empfanden. Dennoch waren es bei
Probanden unter 30 Jahren immer noch 60%, die empathische Fahigkeiten als sehr
wichtig einstuften. Beziiglich des soziookonomischen Status (SES) gab es keine Unter-
schiede (Mercer et al. 2005).

In der zuvor genannten Studie wurde zudem der CARE-Fragebogen (Consulta-
tion and Relational Empathy) zur Einschéitzung der Empathie im Arzt-Patienten-
Gesprich getestet. Da die, im weiteren Verlauf der Arbeit beschriebene, KoMS-Studie
diesen Fragebogen zur Messung der Empathie ebenfalls nutzt, wird er in Kapitel 4.2.2
ndher vorgestellt. Der CARE-Fragebogen wurde unter anderem mithilfe von Patienten-
meinungen von Mercer et al. (2005) entwickelt, mehrfach iiberpriift und weist eine gute
Reliabilitit sowie Validitit auf. Aus diesem Grund konnen Aspekte der zehn einzelnen
Fragen des Instruments als Indikatoren fiir Empathie angesehen werden. Sie dienen der
Bewertung dariiber, wie empathisch sich der Arzt wéhrend des Arzt-Patienten-
Gespriachs verhalten hat. Zudem vermitteln die einzelnen Fragen des CARE-
Fragebogens eine Vorstellung davon, wie empathisches Verhalten im Arzt-Patienten-
Gesprach konkret aussehen konnte. So sollte sich der Arzt, abgeleitet aus dem CARE-
Fragebogen, z.B. freundlich, warmherzig und respektvoll dem Patienten gegeniiber ge-
ben sowie gegeniiber Problemen des Patienten nicht negativ eingestellt sein. Er sollte
fithrsorglich sein, sich zuversichtlich und ehrlich verhalten, nicht belehren sondern er-
mutigen, Mitgefiihl zeigen, einfiihlsam sein und dem Patienten zu verstehen geben, dass
er seine Sorgen versteht. Des Weiteren sollte er dem Patienten zuhoren, ihn moglichst
nicht unterbrechen und ihm Zeit geben, um seine Krankengeschichte zu erzdhlen. Der
Arzt sollte sich fiir den Patienten als Menschen interessieren und seine Meinung nicht
ignorieren. Falls dies vom Patienten gewiinscht wird, sollte der Arzt gemeinsam mit
ithm den Behandlungsplan erstellen (Mercer et al. 2004; Neumann et al. 2008). Dieser
letzte Aspekt bezieht sich auf das im folgenden Kapitel 2.2.4 ndher erlduterte Shared
Decision Making-Modell. Hierbei geht es im Zusammenhang mit Empathie vor allem
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darum, dass der Arzt Respekt vor der Autonomie seines Patienten zeigt und ihm dem-
nach die Wahl gibt, ob er selbst liber seine Behandlung mitentscheiden mdochte.

Verschiedene Ursachen konnen dazu beitragen, dass die vielen beschriebenen
Aspekte empathischen Verhaltens des Arztes nicht umgesetzt werden. Gro3 merkt an,
dass ,,[d]rztliche Empathie [...] ein Mindestmal} an emotionaler Ausgeglichenheit beim
Arzt voraus [setzt]. Durch den wachsenden Zeitdruck im drztlichen Arbeitsumfeld geht
die Sensibilitét fiir nonverbale Kommunikation [...] zunehmend verloren, ,technische’
Untersuchungen erhalten Prioritdt (Grof3 2006, 2). Auch Halpern (2003) sieht den Zeit-
druck als mdglichen Hinderungsgrund fiir empathisches Handeln an, da Arzte infolge-
dessen moglicherweise keine Zeit dazu hitten, ihren Patienten zuzuhoren. Hierfiir konne
jedoch auch eine psychologische Barriere verantwortlich sein, ndmlich, dass der Arzt
infolge des Zeitdrucks unruhig werde (Halpern 2003, 673). Eine zweite Ursache, durch
die empathisches Handeln behindert werden kénnte, ist, dass einige Arzte die emotiona-
len Bediirfnisse von Patienten als wichtigen Aspekt bei der Behandlung bisher noch
nicht anerkennen (Halpern 2003). AuBBerdem konne das Empfinden negativer Gefiihle
des Arztes gegeniiber dem Patienten einfiihlsames Verhalten behindern (Halpern 2003,
673). Ist der Arzt z.B. {liber seinen Patienten verdrgert, so ist es fiir ihn moglicherweise
schwierig, die Ansichten seines Patienten zu verstehen. Mithilfe von Schulungen kann
diesen Aspekten jedoch entgegengewirkt werden (Halpern 2003).

Aufgrund der herausgestellten Relevanz von Empathie im Arzt-Patienten-
Gesprach sowie um der Forderung von Patienten nach empathischem Handeln des Arz-
tes gerecht werden zu kdnnen, werden Trainings fiir Arzte fiir das Verbessern dieser
Féhigkeiten als sinnvoll erachtet und deren Inhalte zunehmend diskutiert (Mercer et al.
2002; Halpern 2003; Lemogne 2015). Es geht hierbei nicht darum, empathische Fahig-
keiten zu entwickeln, sondern zu lernen, die ohnehin vorhandenen Féhigkeiten fiir die
Ausgestaltung der Beziehung so zu nutzen, dass eine gesundheitsforderliche Arzt-
Patienten-Beziehung entstehen kann. Laut Lemogne (2015, 1030) sei es zudem wichtig,
bei Trainings den Fokus nicht nur auf empathischen Fahigkeiten zu legen, sondern zu-
sdtzlich menschliche Werte zu vermitteln, da es moglich sei, dass sich die eigene Nut-
zung der empathischen Kompetenzen hierdurch verbessern wiirden. Zudem miisse Arz-
ten verdeutlicht werden, dass Zuhdren die Behandlung produktiver machen kénne (Hal-
pern 2003, 673). Legmogne (2015, 1030) merkt allerdings an, dass das Teilen des Ge-
fiihlstatus des Patienten beim Arzt eventuell Symptome von Burnout begiinstigen sowie
die Kapazitit fiir empathische Fahigkeiten herabsetzen konnte. Das Wechseln der Per-
spektive konnte fiir Arzte mdglicherweise priventiv wirken (Lemogne 2015, 1030).

Zusammengefasst stellt Empathie eine wichtige Komponente im Arzt-Patienten-
Gesprich dar, die die Gesundheit von Arzt und Patient nachhaltig beeinflussen kann.
Der Arzt sollte ihm Rahmen des empathischen Verhaltens die Beziehung zwischen ihm
und dem Patient gesundheitsforderlich ausgestalten. Hierfiir muss er versuchen, den
Patienten zu verstehen, dieses Verstehen zu kommunizieren und anschlieend unterstiit-
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zend zu handeln. Arzten sollten dieses Wissen sowie konkrete Verhaltensweisen in
Trainings beziiglich Empathie im Arzt-Patienten-Gespréich vermittelt werden.

2.2.4 Modelle medizinischer Entscheidungsfindung

(Carlotta Halbach)

In diesem Kapitel werden verschiedene Rollengefiige von Arzt und Patient nédher erldu-
tert, da das Rollenverstindnis von Arzt und Patient den Prozess der medizinischen Ent-
scheidungsfindung bedingt (Klemperer 2003). AnschlieBend werden Vor- und Nachteile
bei der praktischen Umsetzung der Rollengefiige beleuchtet.

Um zu verstehen, wie unterschiedliche Rollengefiige entstehen konnten, ist ein
Blick in die Historie aufschlussreich. Bis zum Beginn des 19. Jahrhunderts war der Arzt
auf die Informationen seines Patienten iiber dessen Wahrnehmung und Interpretation
beziiglich seines Gesundheitszustands angewiesen. Der Austausch dieser Informationen
bildete die Grundlage fiir die Diagnosestellung und die anschlieBende Therapie. Mit der
Technisierung der Diagnostik und einem zunehmenden medizinischen Versténdnis iiber
die Funktionen des menschlichen Korpers verlor solch ein Gespriach allerdings an Be-
deutung. Eine subjektive Einschitzung des Patienten war aus der Sicht der Medizin fiir
die Behandlung nun weniger relevant. Durch das Vorhandensein objektiver medizini-
scher Befunde und dadurch, dass alleine der Arzt liber das notige Fachwissen verfiigte,
verdnderte sich das Machtverhiltnis zwischen Arzt und Patient (Klemperer 2003). ,,Es
war das Wissen der Arzte, das den Diskurs bestimmte, die Entscheidungsfindung galt
als professionelle Doméne* (Elwyn et al. 2005, 3). Diese Umsténde forderten die Ent-
wicklung des sogenannten paternalistischen Modells der Arzt-Patienten-Interaktion
(Klemperer 2003; siche Tabelle 1). Klemperer (2003) umreilit verschiedene Ereignisse,
durch die dieses Modell im Laufe der Zeit zunehmend an Bedeutung verlor. Unter ande-
rem wurde das biopsychosoziale Modell entwickelt, welches aussagt, dass Krankheit
nicht nur rein biologisch erklédrt werden kann, sondern im Kontext von psychischen und
sozialen Faktoren betrachtet werden muss (Engel 1996). Verschiedene Studien gelangen
ebenfalls zu dem Ergebnis, dass das soziale Umfeld die Gesundheit beeinflusst (House
et al. 1988). Dieses gewonnene Wissen stellt die Grundsitze des paternalistischen Mo-
dells in Frage (Klemperer 2003; Elwyn et al. 2005). Zudem fiihrt Klemperer (2003)
unter anderem den Trend zur Stirkung der Patientenrechte, die Biirgerrechtsbewegung
(1960er Jahre) und die Konsumentenbewegung (1970er Jahre) an. Elwyn et al. nennen
,wachsende 0konomische und haftungsrechtliche Rahmenbedingungen* (Elwyn et al.
2005, 3), welche die Arzte einschrinken sowie ,,medizinrechtlichen und ethischen
Druck, Informationen und letztendlich auch die Verantwortung fiir die Entscheidungs-
findung mit Patienten zu teilen” (Elwyn et al. 2005, 3f.). Ein weiterer bedeutender As-
pekt ist, dass sich viele Biirger, z.B. durch die gesteigerte Nutzung von Massenmedien,
besser informieren konnten (Elwyn et al. 2005).
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Dieser kurze historische Uberblick verdeutlicht, durch welche Gegebenheiten
sich das Rollengefiige von Arzt und Patient im Zeitverlauf verdndert hat. Besonders
wichtig ist hierbei die Frage, wer die Rolle des Entscheidungstrégers iiber die Thera-
piewahl einnehmen mochte bzw. diese Position zugeschrieben bekommt. Ist es der Arzt,
der Patient oder entscheiden beide gemeinsam? Gibt es hierbei eine ideale Konstella-
tion? Auch Emanuel und Emanuel (1992) stellten sich diese Frage. Sie entwickelten
vier Modelle, in denen das Ziel der Arzt-Patienten-Interaktion, die Pflichten des Arztes,
die Bedeutung der Patientenwerte sowie das jeweilige Konzept der Autonomie variieren
(vgl. Emanuel & Emanuel 1992). Diese Modelle sind in Tabelle 1 dargestellt und wer-
den im nachfolgenden Text ndher erldutert.

Tabelle 1: Vergleich der vier Modelle, Quelle: Emanuel & Emanuel 1992, 2222, eigene Modifikation

Paternalistisches
Modell

Informatives
Modell

Interpretatives
Modell

Abwiéagendes Modell

Patientenwerte

Objektiv, geteilt
von Arzt und Pa-
tient

Definiert und
festgelegt, dem
Patienten be-
kannt

Unvollstdndig und
sich widerspre-
chend, bendtigen
Aufklarung

Offen fiir Entwicklun-
gen und Verbesse-
rungen durch morali-
sche Diskussionen

Pflichten des Arztes

Forderung des
Wohlergehens des
Patienten, unab-
héngig von dessen
derzeitigen Prafe-
renzen

Bereitstellung
relevanter sachli-
cher Informatio-
nen und Umset-
zung der vom
Patienten ausge-
suchten Interven-
tion

Erlauterung und
Interpretation
relevanter Patien-
tenwerte sowie
Durchfiihrung der
vom Patienten
gewahlten Inter-
vention

Deutliches Ausspre-
chen und Uberzeu-
gen des Patienten der
vortrefflichsten Wer-
te und Informieren
des Patienten, Durch-
fihrung der vom
Patienten gewahlten
Intervention

Konzept der Patien-
tenautonomie

Einwilligung in
objektive Werte

Wahl und Kon-
trolle Uber die
medizinische

Relevantes medizi-
nisches Selbstver-
standnis

Moralische Selbst-
entwicklung, die
notwendig ist fur die

Betreuung medizinische Versor-
gung
Konzept der Beschitzer Kompetenter Ratgeber oder Freund oder Lehrer

Arztrolle

technischer Ex-
perte

Helfer

Im paternalistischen Modell steht der Arzt in der Pflicht, die Gesundheit des Patienten
zu fordern und trifft hierfiir alle Entscheidungen {iber die Behandlung des Patienten al-
leine. Durch seine Erfahrung und Expertise ist er dazu beféhigt, die bestmogliche The-
rapie fiir seinen Patienten auszuwéhlen. Es wird hierbei vorausgesetzt, dass es fiir die
meisten Erkrankungen eine bestmdgliche Therapie gibt, die dem Arzt auch bekannt ist
(Emanuel & Emanuel 1992; Klemperer 2003). Zudem wird davon ausgegangen, dass
Arzt und Patient nahezu dieselben Wertvorstellungen und Préaferenzen haben (Roter &
Hall 2006). Individuelle Werte und Priaferenzen werden somit ausgeschlossen bzw.
bleiben unbeachtet. Der Arzt gibt sich als dominanter Beschiitzer, wahrend der Patient
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eine abhéngige, passive Rolle einnimmt und sich dem Arzt gegeniiber unterwiirfig und
dankbar zeigt (Klemperer 2003). Wie in Kapitel 2.2.3 erlautert, handelt es sich beim
paternalistischen Modell um eine asymmetrische Beziehung, die Roter und Hall als
“[m]ost prevalent, but not necessarily the most efficiant or desirable* (Roter & Hall
2006, 26) beschreiben.

Beim informativen Modell ist die Rolle des Arztes so gestaltet, dass er alle me-
dizinisch relevanten Informationen fiir den Patienten bereitstellt. Hierzu zdhlen alle In-
formationen iiber die gesundheitliche Verfassung des Patienten, Chancen und Risiken
der einzelnen Therapiemdglichkeiten sowie klare Aussagen iiber den aktuellen For-
schungsstand der jeweiligen Therapie. Im Anschluss an diese Aufkldrung flihrt der Arzt
die vom Patienten autonom gewéhlte Behandlung durch. Er dient lediglich als kompe-
tenter technischer Experte, wéhrend der Patient aufgrund des erhaltenen Fachwissens
und einer genauen Vorstellungen von seinen Werten und Préiferenzen die fiir ihn best-
mogliche Therapie auswihlt. Im Gegensatz zum paternalistischen Modell erhélt der
Patient die vollstdndige Kontrolle iiber die Therapieplanung, weshalb dieses Modell
auch das Konsumenten-Modell genannt wird (Emanuel & Emanuel 1992; Klemperer
2003; Jansen 2009).

Das interpretative Modell dhnelt dem informativen Modell, wobei hier die
Werte des Patienten zu Beginn des Gesprichs nicht bereits festgelegt sind. Der Arzt
fungiert als Berater oder Helfer, leitet dem Patienten relevantes Fachwissen weiter und
unterstiitzt ihn dabei, ,,seine Wiinsche, Vorstellungen und Werte zu erkennen und zu
erkliaren (interpretieren)* (Klemperer 2003, 15). Auch in diesem Modell entscheidet
sich der Patient schlieBlich autonom fiir die Therapiemdglichkeit, die ihm am besten
erscheint und welche der Arzt anschlieBend durchfiihrt (Emanuel & Emanuel 1992;
Klemperer 2003).

Im abwégenden Modell tritt der Arzt als Freund oder Lehrer auf. Wie im inter-
pretativen Modell, erklirt er dem Patienten alle relevanten Informationen und hilft ihm
dabei, seine Werte zu festigen. Auf der Grundlage des medizinischen Wissens sowie des
Wissens iiber die Lebensumstinde und Werte des Patienten, wéhlt der Arzt eine best-
mogliche Behandlung aus, die er allerdings im Anschluss gemeinsam mit dem Patienten
erortert (Emanuel & Emanuel 1992; Klemperer 2003). Die letztendliche Entscheidung
liegt beim Patienten (Emanuel & Emanuel 1992).

In den 1990er Jahren entwickelten Charles et al. (1997) das Konzept des ,,Sha-
red Decision Making“ (SDM), welches ,,[z]ur Beteiligung von Patienten bei konkreten
Behandlungsentscheidungen* (Loh & Hérter 2005, 13) dienen soll. Im Deutschen ist
das Modell ebenfalls unter dem Namen ,,Partizipative Entscheidungsfindung* (PEF)
bekannt. Dieses Modell kommt dem abwégenden Modell von Emanuel und Emanuel
(1992) sehr nahe (Klemperer 2003) und gilt als praktiziert, wenn die folgenden vier As-
pekte berilicksichtigt werden. Erstens ist es notwendig, dass sich sowohl der Arzt als
auch der Patient am Prozess der Entscheidungsfindung beteiligen. Es konnen weitere
Personen wie medizinisches Personal oder Angehdrige des Patienten involviert werden,
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dies ist jedoch nicht unbedingt erforderlich. Zweitens miissen beide Parteien dazu bereit
sein, sich in den Prozess der Entscheidungsfindung einzubringen. Dies bedeutet fiir den
Patienten beispielsweise, dass er sich aktiv durch das Stellen von Fragen oder das Mit-
teilen seiner Bediirfnisse einbringen und Verantwortung iibernehmen soll (Charles et al.
1997; Klemperer 2003; Scheibler 2004; Jansen 2009). Eine wichtige Komponente fiir
das Gelingen des Entscheidungsprozesses auf Seiten des Arztes ist z.B. dessen emphati-
sche Fahigkeit. Er sollte dem Patienten das Gefiihl vermitteln, dass er an seinen Ansich-
ten interessiert ist und diese demnach von Bedeutung sind (siehe hierzu auch Kapitel
2.2.2 und 2.2.3) (Jansen 2009). Als Drittes ist es notwendig, dass sich Arzt und Patient
iber Informationen beziiglich Fachwissen, Wertvorstellungen, Erwartungen, Bediirfnis-
sen und die bevorzugte Rolle im Entscheidungsfindungsprozess austauschen (Charles et
al. 1997; Klemperer 2003; Jansen 2009). Dadurch, dass sich Arzt und Patient gegensei-
tig als gleichwertige Gespréachspartner ansehen, konne, so Charles et al. (1997, 682), die
Informations- und Machtasymmetrie vermindert werden. Viertens miissen sowohl der
Arzt als auch der Patient mit der getroffenen Entscheidung einverstanden sein und dazu
bereit sein, diese anschlieBend umzusetzen. Durch die Akzeptanz der Entscheidung tra-
gen sie die Verantwortung fiir den gewihlten Behandlungsweg gemeinsam (Charles et
al. 1997; Klemperer 2003; Scheibler 2004; Loh & Harter 2005).

Ein Betrachter dieser verschiedenen Modelle, wird aus heutiger Sicht hochst-
wahrscheinlich eines der letzteren Modelle bevorzugen. Hoefert und Klotter nennen das
Modell der PEF ein ,,Leitmodell fiir eine zeitgerechte Arzt-Patienten-Beziehung® (Hoe-
fert & Klotter 2011, 12). Allerdings sehen Kasper und Geiger ,,das Geheimnis der Qua-
litdt im Miteinander zwischen Arzt und Patient [...] weniger im Ausmalf} der Partizipa-
tion des Patienten, sondern in der Ubereinkunft der Beteiligten iiber die praktizierte Rol-
lenverteilung® (Kasper & Geiger 2007, 43). Es ist also von hoher Relevanz, dass der
Arzt die unterschiedlichen Priaferenzen der Patienten beachtet. Laut Roter & Hall (2006)
werden Patienten, die sich eher mit einer Rolle nach dem paternalistischen Modell iden-
tifizieren konnen, mit bestimmten soziodemografischen Angaben wie einer niedrigeren
Schicht, einem geringeren Bildungsstatus oder einem hoherem Alter assoziiert. Zudem
unterscheidet sich der Beteiligungswunsch von Patienten nach deren individuellen Be-
diirfnissen und kann z.B. als gering, mittel oder hoch eingestuft werden. Im Laufe des
Arzt-Patienten-Gespréchs kann sich dieser Wunsch nach Beteiligung bei der Frage, wer
die letztendliche Entscheidung iiber die Behandlung treffen soll und wer somit gefiihlt
die Verantwortung trigt, jedoch dndern. Zwar mochten Patienten zunehmend mehr In-
formationen iiber ihren Gesundheitszustand bekommen und viele wollen an medizini-
schen Entscheidungen beteiligt werden (Jansen 2009), allerdings trauen sich die meisten
Patienten keine eigenstindige Entscheidung zu, wenn mehrere Behandlungsmdoglichkei-
ten mit Vor- und Nachteilen zur Wahl stehen (Braun & Marstedt 2011, 51). Dies besté-
tigt eine Studie von Deber et al. (2007), in der herausgefunden wurde, dass ,,mit dem
Grad der Beunruhigung aufgrund einer bestimmten Krankheitsdiagnose und mit der
Unkenntnis von Risiken und Therapiechancen auch die Tendenz wéchst, Entscheidun-
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gen alleine dem Arzt zu iiberlassen® (Braun & Marstedt 2011, 51). Scheibler hilt jedoch
dagegen:
,,Insbesondere bei Diagnosen, die unterschiedliche Behandlungsalternativen erdffnen (z.B. Brust-
krebs), welche sich im Bezug auf Lebensqualitit und Lebenserwartung unterscheiden, sollten Pa-
tienten im Entscheidungsprozess partizipieren, da die Arzte in diesen Fillen nicht in der Lage
sind, individuelle Werte und Prdferenzen der Patienten angemessen zu antizipieren* (Scheibler
2004, 33).
Ebenso sind bei der Erkrankung MS verschiedene Behandlungsalternativen vorhanden
(sieche Kapitel 2.1.4), weshalb der Patient bestenfalls partizipieren sollte. Allerdings ist
eine mit Bedacht gewéhlte autonome Entscheidung des Patienten in einer Situation, in
der er beunruhigt und dngstlich ist, schwer moglich. In diesem Kontext ist es deshalb
besonders wichtig, ein Augenmerk auf die Kommunikation zu legen. Ist es dem Arzt
nicht moglich, die Angst seines Patienten mithilfe von Kommunikation moglichst ge-
ring zu halten, so wirkt sich dies zum einen auf dessen gesundheitlichen Zustand aus
und zum anderen ist er nicht dazu in der Lage, Behandlungsalternativen bedacht abzu-
wégen und auf dieser Basis eine fiir ihn passende Entscheidung zu treffen.

Das Rollenverstindnis zwischen Arzt und Patient bedingt nicht nur den Ent-
scheidungsprozess beziiglich der Therapie, sondern kann die Behandlungsergebnisse
positiv beeinflussen (Klemperer 2003). Auch wenn bisher vor allem Zusammenhénge
beziiglich psychologischer Parameter festgestellt wurden, zeigen Studien auch zuneh-
mend Effekte auf physiologischer Ebene (Klemperer 2003). Zudem wirkt sich die Betei-
ligung des Patienten auf seine Compliance aus. Braun und Marstedt (2011) fiihren hier-
zu eine Studie von Cvengros et al. (2007) mit 46 Allgemeinmedizinern und 146 Patien-
ten an. Diese habe ergeben, dass Patienten, die im Entscheidungsprozess eine aktive
Rolle bevorzugen und die von Arzten behandelt werden, die ihre Patienten gerne betei-
ligen mdchten, anschliefend die hochste Compliance aufweisen. Im Gegensatz dazu sei
die Compliance gering, wenn Patienten, die nach den Aspekten des paternalistischen
Modells behandelt werden mdchten, von ihren Arzten zur Partizipation gedringt werden
(Braun & Marstedt 2011, 51).

Unabhéngig davon, welches Modell ein Patient bevorzugt, hat er das Recht auf
umfangreiche Informationen. So wurde im Jahr 2013 das Patientenrechtegesetz (PRG)
zur Erhohung der Transparenz und Rechtssicherheit verabschiedet (Bundestag 2013).
Dieses ist im Biirgerlichen Gesetzbuch (BGB) in den Paragraphen §§ 630a bis 630h
verankert und regelt unter anderem das Recht auf Information, Einwilligung und Auf-
klarung. Im PRG wird gefordert, dass der Behandelnde dem Patienten in verstandlicher
Weise sdmtliche fiir ihn relevante Informationen zur Verfiigung stellt und beide bei der
Durchfiihrung der Behandlung zusammenwirken. Ebenso stellt das Gesetz sicher, dass
der Behandelnde die Patienten liickenlos in verstdndlicher miindlicher und gegebenen-
falls auch schriftlicher Form tiber wichtige Aspekte eines Eingriffs aufklart (Bundestag
2013). Beziiglich der zunehmend gewiinschten selbstbestimmten Entscheidungsfindung
ist eine qualitativ hochwertige Informationsvermittlung noétig, um Patienten diese zu
ermdglichen (Heesen et al. 2013a). Der Wunsch nach autonomen Entscheidungen héngt
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dabei von Faktoren wie der Krankheitsschwere, der Behandlungsphase sowie dem Alter
und dem Bildungsstand des Patienten ab (Geisler 2004). Daraus folgt, dass sich &rztli-
ches und pflegerisches Handeln an den Autonomiebediirfnissen des Patienten orientie-
ren miissen. Wenn der Patient auf der Bezichungsebene (siche Watzlawick et al. 2011,
Kapitel 2.2.2) als eigenstédndige Person mit individuellen Bediirfnissen anerkannt wird,
ist es moglich, ihm hochwertige Informationen fiir ihn verstédndlich zu vermitteln und
eine gesundheitsforderliche Beziehung aufzubauen.

Nach den Ausfiihrungen in diesem Kapitel wird deutlich, dass dem Arzt in der
heutigen Zeit viele verschiedene Aufgaben in Bezug auf die medizinische Entschei-
dungsfindung zugetragen werden. Er soll versuchen, die individuellen Priaferenzen, den
gewiinschten Informationsbedarf und das bevorzugte Mal} an Partizipation des Patienten
zu Beginn sowie im Laufe des Gespréchs herauszufinden und auf diese Wiinsche einzu-
gehen (Kasper und Geiger 2007; Schildmann & Schildmann 2009). Hinzu kommen
teilweise erschwerende 6konomische Bedingungen wie z.B. Zeitdruck oder Ausnahme-
situationen wie das Uberbringen einer schlechten Diagnose. Um den Arzt hierauf vor-
zubereiten, ist es sinnvoll, sich im Vorfeld mit diesen Begebenheiten auseinanderzuset-
zen. Aus diesem Grund werden im niichsten Kapitel das Uberbringen schlechter Nach-
richten sowie die Risikokommunikation weiter ausgefiihrt.

2.2.5 Uberbringen schlechter Nachrichten und Risikokommunikation

(Carlotta Halbach)

Da im Diagnosegesprich schlechte Nachrichten tiberbracht werden und bei der Informa-
tionsgabe auf eine addquate Risikokommunikation geachtet werden sollte, werden diese
beiden Aspekte im Folgenden nédher betrachtet.

Uberbringen schlechter Nachrichten

Da ein Schwerpunkt dieser Arbeit das Diagnosegesprich ist, ist es notwendig dafiir zu
sensibilisieren, dass dieses Gesprich nicht mit einem ,normalen® Arzt-Patienten-
Gesprich gleichzusetzen ist, sondern eine Ausnahmesituation darstellt. Im Diagnosege-
sprach wird in diesem Fall die schlechte Nachricht ,,Sie haben MS* {iberbracht. Das
Uberbringen einer Nachricht, egal ob diese positiv (z.B. ein Lotto-Gewinn) oder negativ
(z.B. der Tod einer geliebten Person) ist, greift in das alltdgliche, gewohnliche und er-
wartete Leben des Empfangers ein und wirkt sich unwillkiirlich auf dessen Alltag aus
(Meyer 2004; Frank 2011). In jedem Fall 16st es beim Empfanger Emotionen aus, die
bei schlechten Nachrichten anfangs z.B. Verwirrung, Verzweiflung oder Orientierungs-
losigkeit ausdriicken konnten (Maynard 1998; Jahn 2005). Er wird dazu gezwungen,
sich auf die neue Situation einzustellen. (Meyer 2004). Schlechte Nachrichten werden
sowohl im Alltag jeder Person als auch im medizinischen Kontext iiberbracht. Demnach
konnen die soeben ausgefiihrten Reaktionen in beiden Kontexten ausgelost werden.
Erfolgt die Ubermittlung einer schlechten Diagnose auf eine unsensible Art und Weise,
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so kann dies fiir den Empfanger langanhaltend belastend sein (Fallowfield 1993). In der
Literatur sind verschiedene Konzepte fiir das Uberbringen schlechter Nachrichten vor-
handen, die Unterschiede beziiglich der Realisierung der Nachrichten seitens des Emp-
fangers sowie beziiglich der Wahrscheinlichkeit von Missverstindnissen aufweisen
(vgl. Maynard 1996). Bestenfalls sollten Arzte ihre Patienten mithilfe einer non-
verbalen Vorausdeutung (z.B. einer ernsten Mimik) oder einer verbalen Vorausdeutung
(z.B. ,,Ich habe schlechte Nachrichten fiir Sie*) auf die kommende schlechte Nachricht
vorbereiten (Forecasting), sodass sich der Patient bereits auf diese einstellen kann
(Maynard 1996). Zudem ist es sinnvoll, dass der Arzt versucht, die Reaktionen des Pa-
tienten vorauszusehen, um sie zuvor in der Planung des Prozesses der Diagnoseiiber-
mittlung beriicksichtigen zu konnen. Er sollte dem Patienten im Anschluss an die
Ubermittlung dabei helfen, die Nachricht zu realisieren und zu verarbeiten (Maynard
1996). Hierfiir werde Zeit bendtigt (Frank 2011, 1133). Insgesamt konne, so Frank
(2011, 133), eine gute Kommunikation und infolge dessen eine haltgebende Arzt-
Patienten-Beziechung dem Patienten Zuversicht geben sowie eine Perspektive vermit-
teln.

Risikokommunikation

Es ist vor allem bei den Gespridchen zur Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung
von Bedeutung, dass Arzte dazu in der Lage sind, ihren Patienten Informationen ver-
standlich mitzuteilen. Je nach Bildungsstand und medizinischem Vorwissen haben Pa-
tienten beziiglich der Vermittlung von Informationen sowie der Erklarung von Sachver-
halten spezifische Bediirfnisse (Hurrelmann & Leppin 2001). Theoretisch ist es fiir die
Menschen in der heutigen Zeit moglich, sich selbst zu informieren, wenn sie etwas nicht
verstanden haben oder sie zusitzliche Hinweise zu den erhaltenen Informationen im
Arztgesprach bekommen mdochten. Vor allem im Internet ist eine Fiille von frei verfiig-
baren Informationen iiber spezifische Erkrankungen, ihre Diagnoseverfahren und Be-
handlungsoptionen vorhanden. Allerdings ist es fiir viele Patienten schwierig, qualitativ
hochwertige und vertrauenswiirdige Quellen zu finden, bzw. minderwertige Informatio-
nen als solche zu identifizieren (Baumann et al. 2012). Besonders Patienten mit niedri-
gerem soziodokonomischem Status sind sich iiber Qualitdtsunterschiede in Materialien
eventuell nicht bewusst oder sie konnen diese nicht erkennen. Mdglicherweise ist es fiir
sie sogar schwierig, liberhaupt an zusétzliche Informationen zu gelangen. Kasper und
Geiger (2007, 44) merken an, dass es besonders bei der Erkrankung MS viele Unsicher-
heiten, z.B. beziiglich des weiteren Krankheitsverlaufs oder der Wirksamkeit von The-
rapien, gebe, weshalb Patienten viele Entscheidungen treffen miissten. Unterstiitzende
Informationsmaterialien seien hdufig nicht eindeutig sowie entweder nicht evidenzba-
siert oder nicht unabhéngig verfasst (Kasper & Geiger 2007, 44). Neben der Verbesse-
rung dieser Materialien ist deshalb eine addquate Risikokommunikation des Arztes
notwendig, damit Patienten informiert entscheiden konnen (Kasper & Geiger 2007).

Die Risikokommunikation beschiftigt sich mit der Evidenz beziiglich der Er-
krankung selbst sowie dem Nutzen und den Nebenwirkungen von Behandlungsmetho-
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den. Zudem beinhaltet sie die Identifikation und Bewertung von Unsicherheiten und
Risiken (Heesen et al. 2013a). Neben der Schwierigkeit, Patienten Unsicherheiten mit-
zuteilen, haben einige Arzte Probleme damit, Zahlen wie relative Risikoangaben selbst
richtig zu verstehen und diese anschlieBend zu vermitteln (Gigerenzer 2002; Gigerenzer
& Wegwarth 2011). Werden falsche Einschédtzungen gegeben oder richtige Informatio-
nen missverstdndlich vermittelt, kann dies erhebliche Folgen haben. Beispielsweise
wird der Nutzen von Screenings, Behandlungen oder Medikamenten héufig in relativen
Risiken angegeben. Gigerenzer macht diese Fehlinterpretation an zwei Beispielen deut-
lich. Die Berechnung der relativen Risikoreduktion erklart er wie folgt:
, Das Mammographie-Screening reduziert das Risiko, an Brustkrebs zu sterben, um 25 Prozent
[...] Viele schlieffen daraus, dass von 100 Frauen, die am Screening teilnehmen, 25 gerettet wer-
den. [...] Betrachten wir jeweils 1000 Frauen, die nicht am Screening teilnahmen, und jeweils
1000 Frauen, die teilnahmen. Innerhalb von 10 Jahren starben vier Frauen der ersten Gruppe und
drei Frauen der zweiten Gruppe an Brustkrebs Die Differenz zwischen vier und drei entspricht
einer relativen Risikoreduktion von 25 Prozent.“ (Gigerenzer 2002, 89)
Gigerenzer erldutert, dass bei der absoluten Risikoreduktion derselbe Sachverhalt ledig-
lich mit anderen Zahlen dargestellt wird.
,,[Die absolute Risikoreduktion] entspricht hier 4 minus 3 also 1 von 1.000 (was 0,1 Prozent ent-
spricht). Mit anderen Worten: Wenn 1.000 Frauen zehn Jahre lang am Screening teilnehmen, er-
warten wir, dass eine von ihnen davor bewahrt wird, an Brustkrebs zu sterben.” (Gigerenzer
2002, 90).
Sowohl die relative als auch die absolute Risikoreduktion sind somit korrekt berechnet,
obwohl die Ergebnisse von 25 Prozent und 0,1 Prozent stark voneinander abweichen.
Dadurch kénnen sie eine sehr unterschiedliche Wirkung auf den Patienten erzielen. Per-
sonen, die mit den vorgenommenen Rechnungen und den Begrifflichkeiten nicht ver-
traut sind, werden die Angabe ,,25 Prozent* als eindrucksvoll empfinden. Sie werden
somit den Nutzen des Mammographie-Screenings iiberschitzen, da die relativen Werte
keine Angaben iiber den absoluten Nutzen enthalten. Sie sind demnach intransparent fiir
den Patienten. Erfolgt die Informationsvermittlung auf eine fiir den Patienten unver-
stindliche Weise, so werden zu vermittelnde Informationen auf der von Watzlawick et
al. (2011) beschriebenen Informationsebene (siche Kapitel 2.2.2) vom Patienten nicht
verstanden und eine informierte Entscheidungsfindung ist kaum moglich (Gigerenzer
2002). Zudem konnen Angst und Unsicherheit beim Patienten resultieren, die die Be-
ziehung zwischen Arzt und Patient belasten und demnach nicht gesundheitsforderlich
sind. Die absolute Risikoreduktion ist fiir Patienten verstdndlicher und sollte deshalb
verwendet werden (Gigerenzer 2002). Um Angst, Unsicherheit und Verwirrung vorzu-
beugen, pliddieren Gigerenzer und Wegwarth (2011) fiir mehr Beachtung dieser Themen
in der érztlichen Aus- und Weiterbildung.

Insgesamt wurde in Kapitel 2.2 die Relevanz der Gesundheitskommunikation,
speziell im Arzt-Patienten-Gesprich, deutlich gemacht. Ein generelles Verstindnis von
Themen, wie z.B. der Funktionsweise von Kommunikation, der Bedeutung von Empa-
thie sowie der verschiedenen Gestaltungsmoglichkeiten der Arzt-Patienten-Beziehung,
ist wichtig flir erfolgreiche Gesprache zwischen Arzt und Patient. Kenntnisse beziiglich
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des Uberbringens schlechter Nachrichten und der Kommunikation von Risiken kénnen
die Qualitét der Diagnosetibermittlung und Therapieplanung verbessern. Konkrete Emp-
fehlungen dazu, wie Arzte ihr Wissen iiber die genannten Themen anwenden konnen,
sind bisher angeklungen und werden im néchsten Kapitel weiter ausgefiihrt.

2.3 Empfehlungen zur Diagnoseubermittiung und Therapieplanung
bei MS

Im vorliegenden Kapitel werden zundchst Qualitditsmerkmale beziiglich der Diagnose-
tibermittlung und Therapieplanung néher erldutert (Kapitel 2.3.1). Anschliefend wird
die deutsche ,,Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS* (Gold et al. 2014) sowie
MS-Therapieempfehlungen auf die Beschreibung von kommunikativen Aspekten im
Arzt-Patienten-Gespréch iiberpriift und mit anderen Dokumenten verglichen (Kapitel
2.3.2).

2.3.1 Qualitatsmerkmale

(Carlotta Halbach)

Auch wenn ,,[e]in individuelles Vorgehen [...] sicher das beste Konzept fiir das Uber-
bringen einer schlechten Nachricht™ (Schilling & Mehnert 2013) ist, so sind, wie im
vorigen Kapitel verdeutlicht, Qualitdtsmerkmale fiir das Diagnosegespriach und die The-
rapieplanung verschiedener Erkrankungen hilfreich. In diesem Unterkapitel werden
wichtige Qualitdtsmerkmale {iberblicksartig erlautert.

Vorab ist anzumerken, dass sich bestehende Empfehlungen vornehmlich auf die
Diagnoseiibermittlung beziehen, da dieses Gespréach, vermutlich aufgrund seiner spe-
ziellen Komplexitit, in der Literatur besonders hdufig behandelt wird. Zudem ist eine
klare Trennung zwischen Diagnoseiibermittlung, Informationsgabe sowie Therapiepla-
nung teilweise schwer vollziehbar, da diese in der Literatur hidufig gemeinsam genannt
werden. Dies wird auch an einer Empfehlung von Tschudin deutlich, die rit, dass Arzte
»Diagnose, Prognose und weitere diagnostische oder therapeutische Schritte einfach und
ehrlich, in kurzen klaren Sétzen iibermitteln [sollten]* (Tschudin 2012, 30). Dieser Rat
beziiglich des Uberbringens schlechter Nachrichten bezieht sich sowohl auf die Diagno-
setibermittlung als auch auf die Therapieplanung. Es ist demnach anzunehmen, dass
sich viele der bestehenden Qualitdtsmerkmale, die die Diagnoseilibermittlung betreffen,
auf die Gespriche zur Informationsgabe und zur Therapieplanung iibertragen lassen.

Zudem ist anzumerken, dass Quellen aus unterschiedlichen Bereichen fiir die Er-
stellung dieses Kapitels genutzt werden. Ein Teil der im Folgenden genannten Empfeh-
lungen bezieht sich auf generelle Hinweise fiir z.B. das Uberbringen schlechter Nach-
richten. Haufig wird das SPIKES-Modell von Baile et al. (2000) verwendet, welches
dem Arzt anhand von sechs Schritten (Setting, Patientenwissen, Informationswunsch,
Kenntnisvermittlung, Empathie, Strategie und Schluss) wichtige Aspekte beziiglich der
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Diagnoseiibermittlung néher bringt und als allgemeingiiltige Orientierung fiir verschie-
dene Erkrankungen dienen kann (Balzer & Beck 2009). Neben diesen allgemeinen
Empfehlungen, beziehen sich weitere Hinweise auf spezifische Erkrankungen. Eine
hiufig genannte Quelle ist die S3-Leitlinie bei Brustkrebs, da bei dieser Erkrankung
bereits weitreichende Qualititsanspriiche entwickelt wurden, die sich zum Teil auf MS
iibertragen lassen. Zudem werden mdglichst hiufig explizite Hinweise beziliglich MS
gegeben. Vor allem werden hier zwei Studien genannt. Solari et al. (2007) fiihrten eine
qualitative Studie zur Diagnoseilibermittlung von MS mit 23 Patienten sowie vier
Neurologen, drei Psychologen und zwei Krankenschwestern durch. Heesen et al. (2003)
befragten 434 MS-Patienten und 80 Neurologen in einer quantitativen Erhebung zu
demselben Thema. Um allgemeine und spezifische Informationen voneinander unter-
scheiden zu konnen, werden Empfehlungen und Studien, die sich explizit auf MS oder
andere Erkrankungen beziehen, stets als solche kenntlich gemacht.

Rahmen der Diagnoselibermittlung und Therapieplanung

Laut Solari et al. (2007) mochten viele MS-Erkrankte ihre Diagnose gerne so frith wie
moglich mitgeteilt bekommen. In jedem Fall sei es wichtig, bestimmte strukturelle
Rahmenbedingungen fiir die Diagnoseiibermittlung im Vorfeld zu bedenken, da ein
inaddquates ,,Setting* zu einer gesteigerten Hilflosigkeit und zu negativen Gefiihlen
fiihren konne (Solari et al. 2007, 765). Im Folgenden werden verschiedene Rahmenbe-
dingungen néher erldutert.

Das Diagnosegesprich sollte personlich erfolgen und nicht z.B. per E-Mail oder
per Telefon. Zudem sollte gekldrt werden, welcher Arzt dieses Gespriach libernimmt
(Schildmann & Schildmann 2009). Es ist wiinschenswert, dass Arzt und Patient sich
kennen und zwischen ihnen bereits eine Beziehung besteht, jedoch ist dies hdufig nicht
moglich (Schilling & Mehnert 2013). Laut Solari et al. (2007) erfolgt die Diagnose-
tibermittlung bei der Erkrankung MS in einigen Féllen direkt beim Radiologen, was die
Autoren fiir inaddquat halten. Bestenfalls sollte der behandelnde Neurologe die Diagno-
se libermitteln (Solari et al. 2007; NICE 2014).

Weiterhin sollte der diagnoselibermittelnde Arzt einen angemessen Ort flir das
Diagnosegesprach wiéhlen (Schildmann & Schildmann 2009). Um die Privatsphére des
Patienten zu wahren, sollte das Gesprich optimaler Weise in einem Sprechzimmer statt-
finden, in jedem Fall aber in einer geschiitzten Umgebung (Baile et al. 2000). Solari et
al. (2007, 765f) merken an, dass MS-Patienten einen Raum bevorzugen wiirden, der
sich nicht in direkter Ndhe zur Krankenstation befinde. ,,Einrichtung, Farbgebung, Sitz-
anordnung usw. signalisieren, welche Rollenverteilung in diesem Setting erwartbar und
welcher Konsultationsstil wahrscheinlich ist*, so Bahrs (2005, 238). Arzt und Patient
sollten sich mdglichst beide hinsetzen, um Asymmetrien zu verringern (Geisler 1987,
37) und damit kein Gefiihl der Eile entsteht (Baile et al. 2000).

Eine weitere wichtige strukturelle Bedingung fiir jede Diagnoseiibermittlung ist
der verfligbare Zeitrahmen. Es sollte ausreichend Zeit fiir den Patienten eingerdumt
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werden, sodass alle notwendigen Informationen gegeben und Fragen zufriedenstellend
und ohne Eile beantwortet werden konnen (Baile et al. 2000; Solari et al. 2007;
Schwantes 2009). Meist werden hierfiir keine konkreten Empfehlungen genannt. Frank
rit in einem Artikel zum ,,Uberbringen schlechter Nachrichten in der irztlichen Praxis*:
,In 5 min kénnen sehr viele Informationen ausgetauscht werden. Das Uberbringen schlechter
Nachrichten ist nicht auf eine solche kurze Zeitspanne beschrinkt. Es handelt sich vielmehr um

einen Prozess, der aus vielen Einzelschritten mit jeweils begrenzter Zielsetzung besteht. Lingere
Gesprdchsdauern sind bei geplanten, ausfiihrlichen Gesprdchen angemessen.* (Frank 2011, 11).

Tschudin (2012) ist jedoch der Ansicht, dass fiir das Uberbringen schlechter Nachrich-
ten in der Gynékologie und Geburtshilfe mindestens 15 Minuten eingeplant werden
sollten.

Weiterhin ist es wichtig, dass sich der Arzt ganz auf den Patienten konzentrieren
kann und hierfiir mogliche &uBlere Einfliisse (z.B. das Klingeln des Telefons/ Pipers
oder das Hereinkommen von Personen) von vorne herein ausgeschlossen werden (Baile
et al. 2000). Dies wird bei der Behandlung von MS-Patienten ebenfalls geraten (Solari
et al. 2007). In einem Beispiel von Bahrs (2005) wird deutlich, dass Unterbrechungen
eines bereits angespannten Arzt-Patienten-Gesprachs negative Auswirkungen auf den
Patienten haben konnen. Er beschreibt eine Konsultation in einer hauséarztlichen Praxis,
in der der Patient wéahrend eines unterbrechenden Telefonats ,,wie versteinert” (Bahrs
2005, 239) da sal}. Zudem merkt Bahrs (2005, 241) an, dass sich die Beziehungsgestal-
tung durch das Nutzen eines Computers wihrend der Konsultation verindere und Arzte
sich z.B. besonders in schwierigen Situationen dem Computer zuwenden wiirden. Das
Nutzen des Computers wird von manchen Patienten als stérend empfunden (Bahrs
2005). Von MS-Patienten wurde zudem die Anwesenheit von weiterem medizinischem
Personal, das nicht in die Unterhaltung involviert ist, als negativ wahrgenommen (Solari
et al. 2007). Es beeintrachtige die Privatsphédre und erschwere das Vermitteln von In-
formationen (Solari et al. 2007, 766). Ist ein Ausschluss von Stérungen im Vorhinein
nicht moglich, so raten Baile et al. (2000) dazu, den Patienten bereits vor dem Gespréach
hieriiber zu informieren.

Des Weiteren wird es bei jeder Diagnoseiibermittlung, so auch bei MS, als sinn-
voll erachtet, den Patienten zuvor zu fragen, ob und wenn ja welche vertraute/n Per-
son/en zur Unterstiitzung bei der Diagnoseilibermittlung anwesend sein soll/en (Baile et
al. 2000; Solari et al. 2007). Hierbei raten Baile et al. (2000) dazu, dass, sofern mehrere
Familienmitglieder anwesend sind, der Patient ein oder zwei hiervon auswéhlt.

Da das Uberbringen schlechter Nachrichten in den meisten Fillen nicht nur
einen kurzen Moment andauert und Fragen aufwerfen kann, rat Buckman (1992, 13): “It
is better for the patient if the person wo breaks the bad news is the person who will be
able to address at least some of these issues later*. Dies deckt sich mit Ergebnissen von
Solari et al. (2007), aus denen hervorgeht, dass unterstiitzende Strukturen in einem um-
fangreichen Behandlungsprozess erforderlich seien (Solari et al. 2007, 768). Aus diesem
Grund ist es wiinschenswert, dass der Patient seine Diagnose von einem Arzt erhélt, der
ithm anschlieBend weiterhin zur Verfligung steht. Da MS-Betroffene moglicherweise
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zusitzliche Behandlungen von z.B. Physiotherapeuten, Psychiatern oder Augenirzten
bendtigen oder Fragen bei Aspekten ihren Arbeitsplatz betreffend haben, konne es zu-
dem allgemein hilfreich sein, einen Sozialarbeiter hinzuzuziehen oder einen Therapeu-
ten miteinzubeziehen, der den Verlauf der Erkrankung begleitet (Alroughani 2015, 97).

Der Therapiebeginn sollte nicht am selben Tag wie die Diagnoseiibermittlung
stattfinden. An diesem Tag steht ein Grofiteil der Patienten zunéchst unter Schock und
ist fir die ihm zustehende liickenlose Aufkldrung in verstindlicher Form, wie es im Pa-
tientenrechtegesetz festgeschrieben ist (siche Kapitel 2.2.4), mdglicherweise nicht auf-
nahmefdhig. Er sollte fiir ihn ausreichend Zeit bekommen, alle Aspekte zu tiberdenken,
um infolgedessen eine autonome Entscheidung treffen zu kénnen.

Die Informationsgabe und Vorhersage des Krankheitsverlaufs

Jegliche Informationen beziiglich der Erkrankung MS sollten dem Patienten zu dem
Zeitpunkt gegeben werden, zu dem er bereit ist, diese aufzunehmen. Anderenfalls wiir-
den die Informationen verwirrend und nicht hilfreich sein (Heesen et al. 2003, 367).
Zudem raten Messina et al. (2015) dazu, qualitativ hochwertiges Informationsmaterial
beziiglich MS bereitzustellen, auf das Patienten zu jeder Zeit und iiberall Zugriff haben,
damit sie keine unangemessenen und irrefiihrenden Informationen aus anderen Quellen,
wie z.B. dem Internet nutzen (sieche auch Kapitel 2.2.5).

Laut einer Studie von Heesen et al. (2003) mochten viele MS-Patienten Informa-
tionen beziiglich ihrer Diagnose moglichst direkt und ehrlich vermittelt bekommen.
Zudem helfe ein umfangreiches Verstehen der Ursache, der Symptome, der Therapie-
moglichkeiten sowie der Prognose dem Patienten dabei, besser mit einer Erkrankung
umzugehen (Heesen et al. 2003, 367). Messina et al. (2015) stellen fest, dass eine indi-
viduell zugeschnittene Informationsgabe eine der wichtigsten Komponenten fiir die Zu-
friedenheit von MS-Patienten mit dem Diagnosegesprich darstellt.

Des Weiteren wiinschen sich MS-Betroffene mehr Informationen iiber Thera-
piemoglichkeiten (Heesen et al. 2003). Die S3-Leitlinie fiir Brustkrebs besagt, dass im
Therapieautklarungsgesprich ,,in jedem Fall* (Kreienberg et al. 2012, 19) verschiedene
Therapiemoglichkeiten, die Prophylaxe und Behandlung von Nebenwirkungen sowie
sonstige Aspekte wie die Leistungen von Selbsthilfegruppen angesprochen werden soll-
ten (Kreienberg et al. 2012, 19). Da Teilnehmer einer MS-Studie von Messina et al.
(2015) die Moglichkeit des Austauschs mit anderen Betroffenen fiir hilfreich empfan-
den, kann es bei der Erkrankung MS ebenfalls sinnvoll sein, dass im Informationsge-
sprach auf dieses Angebot hingewiesen wird. Zudem solle laut der eben benannten Leit-
linie iiber mogliche Risiken von alternativen oder komplementédren Therapien sowie
gegebenenfalls auf Interaktionen mit Standardtherapien aufgekliart werden (Kreienberg
et al. 2012, 82). In der englischen Leitlinie zu MS wird angemerkt, dass zwei Studien
darauf hinweisen, dass das Vermitteln von Informationen beziiglich komplementérer
Informationen sinnvoll sei (NICE 2014, 65).“ Zudem wird empfohlen, die Betroffenen
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zu korperlicher Betétigung zu motivieren und iiber weitergehende Hilfe zu informieren
(NICE 2014, 39f1.).

Schilling und Mehnert sind der Ansicht, dass ein Ziel des Arztes darin liegen
solle, den Patienten ,,in die Lage zu versetzen, eine gemeinsame Entscheidung zu treffen
und dem drztlichen Rat zu folgen* (Schilling & Mehnert 2013, 2). In der S3-Leitlinie
fiir Brustkrebs wird explizit dazu geraten, Informationsmaterial zur Unterstiitzung einer
selbstbestimmten Entscheidung fiir oder gegen eine medizinische Maflnahme zur Ver-
fiigung zu stellen (Kreienberg et al. 2012). Auch Heesen et al. (2013a) halten eine quali-
tativ hochwertige Informationsvermittlung fiir notwendig, um die zunehmend ge-
wiinschte selbstbestimmte Entscheidungsfindung von MS-Patienten zu ermdglichen. Da
sich allerdings nicht jede Person in gleichem Umfang beteiligen mochte (siehe Kapitel
2.2.4), sollte sich arztliches und pflegerisches Handeln an den Autonomiebediirfnissen
des Patienten orientieren.

Laut des Fachpersonals einer Studie von Solari et al. (2007) ist es bei MS wich-
tig, Hoffnung am Ende des Diagnosegesprichs zu vermitteln, ohne jedoch unrealisti-
sche Informationen zu geben. Mithilfe des Bereitstellens geeigneter Informationen sei
es moglich, Unsicherheiten und Angst, die durch die Diagnose MS entstehen kdnnen, zu
verringern (Solari et al. 2007, 767). Narayanan et al. merken an: “Absolute certainties
about longevity cannot be given to a patient. The prognosis can be explained in detail;
with all available data® (Narayanan et al. 2010, 63). Das Stellen einer Prognose iiber
den Verlauf der Erkrankung MS sei kaum méglich, so Kasper und Geiger (2007, 43).

Die Arzt-Patienten-Beziehung

Laut Narayanan et al. (2010) soll der Arzt darauf vorbereitet sein, dass Patienten unter-
schiedlich auf den Erhalt ihrer Diagnose reagieren und sich bewusst machen, dass jeder
Patient nur die Informationen aufnimmt, die ihn interessieren. Am Anfang des Ge-
sprachs kann der Arzt anhand von gezielten Erkundigungen, z.B. mit der Frage “What
have you been told about your medical situation so far?” (Baile et al. 2000, 306), an das
bereits vorhandene Wissen des Patienten ankniipfen. AnschlieBend ist es moglich, dass
er das Prinzip des Forecasting (sieche Kapitel 2.2.5) nutzt, um den Patienten auf die
kommende schlechte Nachricht vorzubereiten (Baile et al. 2000; Tschudin 2012).

Es ist wichtig, dass der Arzt eine Verbindung bzw. ein gutes Verhéltnis zum Pa-
tienten aufbaut. Mogliche Wege sind das Aufrechterhalten des Augenkontakts oder das
Beriihren eines Arms oder einer Hand des Patienten (Baile et al. 2000). Ein ,,direktes
und einflihlsames Ansprechen schwieriger Themen* (Kreienberg et al. 2012, 18) wird in
der S3-Leitlinie bei Brustkrebs als wichtig angesehen. Laut einer MS-Studie von Mes-
sina et al. (2015) ist eine emotionale Unterstiitzung bei MS ebenfalls eine wesentliche
Komponente, welche die Zufriedenheit der MS-Patienten mit dem Diagnosegesprich
beeinflusst.

Die S3-Leitlinie bei réit dazu, dass die Aufkldrung und Vermittlung von Informa-
tionen der Brustkrebspatientinnen nach den Grundprinzipien einer patientenzentrierten
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Kommunikation erfolgen solle, die eine partizipative Entscheidungsfindung (siehe Ka-
pitel 2.2.4) ermogliche (Kreienberg 2012, 18). Fiir Tschudin beinhaltet eine patienten-
zentrierte Kommunikation ,,Kongruenz, Empathie [und] Respekt™ (Tschudin 2012, 30).
Diese Forderungen decken sich mit Rogers (2012) Ausfiihrungen der klientenzentrierten
Gesprachsfiihrung (siehe Kapitel 2.2.3). Hierfiir sollte die Sprache des Arztes in jedem
Falle an die Sprache des Patienten angepasst sein und unklare Ausdriicke sowie Fach-
begriffe vermieden oder direkt im Anschluss erkldrt werden (Solari et al. 2007; Kreien-
berg et al. 2012; Abdul & Zainudin 2016). Demnach sollten sich MS-Patienten nicht
fragen miissen: “Transverse myelopathy! What’s that? (Solari et al. 2007, 766).
AuBerdem sollte das Gespriach zwischen Arzt und Patient nicht einseitig stattfinden.
Diese Ansichten unterstiitzen auch Narayanan et al.: “Lengthy monolog, elaborate ex-
planations, and stories of patients who had similar plight are not desirable* (Narayanan
et al. 2010, 63).

Patienten sowie anwesende Angehorige erinnern sich laut empirischer Studien-
ergebnisse meist nur an einen geringen Teil des Diagnosegesprichs, weshalb es nach-
vollziehbar sei, dass hdufig mehrere Gespriache ndtig werden wiirden (Schildmann &
Schildmann 2009, 90). Vorbeugend ist es wichtig, dass sich der Arzt vergewissert, ob
der Patient die gegebenen Informationen im Gesprich wirklich aufgenommen hat. Mog-
lichkeiten, um dies herauszufinden, sind das Stellen von Riickfragen oder das Auffor-
dern dazu, bestimmte Teile des Gespriachs zu wiederholen (Narayanan et al. 2010).
Auch das Nutzen von Graphiken oder das Wiederholen wichtiger Informationen durch
den Arzt konnen hilfreich sein (Kreienberg et al. 2012). Die moglicherweise einge-
schrinkte Aufmerksamkeit des Patienten kann zudem eine Begriindung dafiir liefern,
dass Patienten beklagen, wichtige Informationen nicht erhalten zu haben, wohingegen
Arzte beteuern, umfangreich aufgeklirt zu haben (Schildmann & Schildmann 2009, 90).

Des Weiteren solle der Arzt den Patienten dazu ermutigen, seine Gefiihle auszu-
driicken und ihm aktiv zuhoren, so die S3-Leitlinie bei Brustkrebs (Kreienberg et al.
2012). Eine Studie von Wilm et al. (2004) zeigt, dass die Eingangsredezeit der Patienten
durchschnittlich lediglich 11 bis 24 Sekunden andauert. Der Arzt sollte seinen Patienten
moglichst selten unterbrechen und ihn zu Beginn ausreden lassen, da dies zu dessen
Zufriedenheit beitragen konnte und anderenfalls wichtige Informationen verloren gehen
konnten (Wilm et al. 2004). AuBBerdem solle der Arzt im Normalfall keinen hoheren
Redeanteil haben als der Patient (Kutscher 2012, 2383). Tschudin (2012, 30) rit, dass
der Arzt dem Patienten in jedem Diagnosegesprich Raum geben solle, um das Rede-
recht an ihn zuriick zu geben. Dies konne anhand der WWSZ-Regeln (Warten, Wieder-
holen, Spiegeln, Zusammenfassen) erfolgen (Tschudin 2012, 30). Spiegeln bedeutet in
diesem Kontext, dass der Arzt seine Korpersprache nutzt, um ausgedriickte Empfindun-
gen des Patienten, wie z.B. Leid oder Angst, in seiner eigenen Gestik und Mimik nach-
zuahmen (Narayanan et al. 2010). Das Anwenden dieser empathischen Féhigkeiten,
konne, so Abdul und Zainudin (2016, 27), dazu beitragen, dass der Patient dem Arzt
mehr Vertrauen schenke und dass er im Laufe des Gesprichs aufnahmebereiter werde.
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Der Gesprachsschluss

Es wird empfohlen, dass der Arzt die wichtigsten Aspekte des Gespréchs, inklusive ge-
gebener Informationen, wichtiger Bedenken des Patienten sowie der Pline fiir die zu-
kiinftige Behandlung, am Ende noch einmal zusammenfasst (Narayanan et al. 2010).
Dieses Resiimee soll dem Patienten gegebenenfalls zusétzlich in schriftlicher Form mit-
gegeben werden, z.B. damit er Informationen, die er im Gesprdch nicht aufnehmen
konnte, noch einmal nachlesen kann (Narayanan et al. 2010). Ein Termin fiir eine
Nachbesprechung sollte mdglichst noch im Diagnosegespriach festgelegt werden und
der Arzt sollte sich vergewissern, dass dem Patient nach dem Gesprach unterstiitzende
Personen beiseite stehen (Narayanan et al. 2010). Zu guter Letzt sollte der Arzt dem
Patienten versichern, dass er sich an allen weiteren Therapiepldnen beteiligen werde
(Narayanan et al. 2010, 64).

Am Ende des Gespriches sollten, in Anlehnung an das SPIKES-Modell (Baile et
al. 2000), folgende vier Hauptziele fiir das Uberbringen schlechter Nachrichten vom
Arzt beriicksichtig worden sein:

,, 1. Sammeln von Informationen iiber den aktuellen Wissenstand des Patienten

2. Mitteilen der medizinischen Fakten in Abhdngigkeit von den Patientenbediirfnissen

3. Unterstiitzung signalisieren
4. Entwicklung eines Behandlungsplanes (UFK Bonn 2006).

Anhand dieses Uberblicks wird deutlich, dass viele konkrete Hinweise in der Literatur
vorhanden sind, auf welche Arzte bei schwierigen Arzt-Patienten-Gesprichen idealer-
weise achten sollten. Im folgenden Kapitel wird iiberpriift, welche Empfehlungen be-
ziiglich Kommunikation in der MS-Leitlinie stehen.

2.3.2 Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS

(Laura Alexander)

Die aktuelle Leitlinie fiir MS ist die bereits genannte S2e Leitlinie ,,Leitlinie zur Dia-
gnose und Therapie der MS* (Gold et al. 2014), in der konkreten Angaben zum klini-
schen Umgang mit der MS-Diagnostik und der MS-Therapie gemacht werden. Aller-
dings existieren keine Hinweise beziiglich der Art, wie mit dem Patienten kommuniziert
werden sollte. Diesbeziigliche Aspekte finden sich zum Teil in der Broschiire ,,Grund-
sdtze zur Verbesserung der Lebensqualitit von Menschen mit Multipler Sklerose der
Multiple Sclerosis International Federation (MSIF 2008). Die MSIF erarbeitete in dieser
unter anderem in Zusammenarbeit mit dem DMSG-Bundesverband zehn Grundsétze,
die die Lebensqualitidt von MS-Patienten verbessern sollen. In dem Grundsatz ,,Medizi-
nische Versorgung® wird gefordert, dass die betreuenden Fachkréfte, wie Neurologen
und Krankenschwestern nicht nur einen klinischen Umgang mit MS zum Ziel haben
sollten, sondern auch eine Steigerung der Lebensqualitit der Patienten (MSIF 2008).
Beziiglich der Erstdiagnose sollen die Arzte ,,sensibel auf die starken psychologischen,
sozialen, finanziellen, beruflichen und medizinischen Aspekte eingehen, die auftreten
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konnen, wenn sie einem Patienten eroffnen, er oder sie habe MS*“ (MSIF 2008, 24).
Zudem solle ausreichend Zeit zur Beantwortung von Fragen zur Verfiigung stehen und
auf weitergehende Hilfe sowie auf gute Informationen verwiesen werden (MSIF 2008,
24).

Fiir andere Krankheiten hingegen gibt es im deutschsprachigen Raum Leitlinien,
die kommunikative Aspekte behandeln. Beispielsweise verfiigt Brustkrebs, als Krank-
heit, die stark im Fokus offentlicher Diskussionen steht, iiber die im vorigen Kapitel
bereits zitierte ,,Interdisziplindre S3-Leitlinie fiir die Diagnostik, Therapie und Nachsor-
ge des Mammakarzinoms® (Kreienberg et al. 2012). In dieser werden im Gegensatz zur
MS-Leitlinie ,,Grundprinzipien einer patientenzentrierten Kommunikation* (Kreienberg
et al. 2012, 18) geschildert:

,,Die Art der Vermittlung von Informationen und der Aufkldrung der Patientin soll nach folgenden
Grundprinzipien einer patientenzentrierten Kommunikation, die eine partizipative Entscheidungs-
findung erméglicht, erfolgen:

o Ausdruck von Empathie und aktives Zuhdren
o direktes und einfiihlsames Ansprechen schwieriger Themen
o wenn moglich, Vermeidung von medizinischem Fachvokabular, ggf. Erkldirung von Fachbe-

rijjen
o ?t}gtegien, um das Verstindnis zu verbessern (Wiederholung, Zusammenfassung wichtiger
Informationen, Nutzung von Graphiken u.d.)

o Ermutigung, Fragen zu stellen

o Erlaubnis und Ermutigung, Gefiihle auszudriicken

o weiterfiihrende Hilfe anbieten (s. a. Abschnitt Psychoonkologie)“ (Kreienberg et al. 2012,

18).

Im angloamerikanischen Raum erstellte das National Institute for Health and Care Ex-
cellence (NICE) die in Kapitel 2.3.1 bereits genannte Leitlinie “Multiple sclerosis —
Management of multiple sclerosis in primary and secondary care (NICE 2014). Auch
in dieser Leitlinie wird im Unterschied zur S2e-Leitlinie auf kommunikative Aspekte
verwiesen. So wird beispielsweise gefordert, dass MS-Patienten zum Zeitpunkt der
Diagnoseiibermittlung schriftliche und miindliche Informationen erhalten und ausdiffe-
renziert, welche mindestens genannt werden miissen (NICE 2014). Die Diagnose solle
durch den behandelnden Neurologen und wenn gewiinscht bei Anwesenheit weiterer
Personen iibermittelt werden (NICE 2014, 67). Dabei ist zu beachten, dass “Communi-
cation should be two way and aimed at a common understanding” (NICE 2014, 68).
Auch solle einfache Sprache genutzt werden und die Informationen mit Unterstiitzung,
Empathie und Verstindnis iibermittelt werden (NICE 2014, 68). Es sind viele weitere
Empfehlungen zur Arzt-Patienten-Kommunikation in der Leitlinie enthalten. Zudem
wird auf die NICE-Leitlinie “Patient experience in adult NHS services: improving the
experience of care for people using adult NHS services” (NICE 2012) verwiesen, in der
unter anderem ausfiihrliche Empfehlungen zur Kommunikation und Informationsgabe
in einer guten Versorgung gegeben werden. Auch in angloamerikanischen Qualitéts-
standards werden Aspekte zur Kommunikation aufgegriffen (vgl. NICE 2016).

Zusammenfassend wird deutlich, dass die Deutsche MS-Leitlinie beziiglich der
Nennung kommunikativer Aspekte wenig entwickelt ist. Dies zeigt sich sowohl im in-
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nerdeutschen Vergleich mit Brustkrebs, als auch im Vergleich mit dem angloamerikani-
schen Raum. In den zehn Grundsitzen der MSIF (2008) werden die notigen Hinweise
zum Teil gegeben, eine ausfiihrlichere Darstellung, die zudem in den Leitlinien stattfin-
det, wire allerdings wiinschenswert.

Zum Abschluss des theoretischen Hintergrunds dieser Arbeit lésst sich feststel-
len, dass eine gesundheitsforderliche Arzt-Patienten-Kommunikation bei jeder Krank-
heit und im Speziellen bei MS zwingend erforderlich ist. Kapitel 2.1 konnte wichtige
Grundlagen {iber das vielfiltige Krankheitsbild der MS vermitteln. Es zeigte sich, dass
es viele offene Fragen, beispielsweise beziiglich der Atiologie oder des langfristigen
Nutzens einer Friihtherapie, gibt. Eine gesicherte Diagnosestellung sowie die Vorhersa-
ge des Krankheitsverlaufs sind nicht moglich. Somit steht der Patient vor einer beson-
ders belastenden und verunsichernden Situation. Die Therapie der MS hat je nach Pa-
tienten sehr unterschiedliche Ergebnisse und ein Grof3teil der MS-Medikamente birgen
die Gefahr schwerwiegender Nebenwirkungen. Viele MS-Patienten bekommen das Bild
vermittelt, dass MS eine aussichtslose Erkrankung sei, wohingegen der durchschnittli-
che Krankheitsverlauf deutlich positiver und die Lebenserwartung vermutlich kaum
verringert ist. Vor diesem Hintergrund zeigt sich die Relevanz einer gelungenen Arzt-
Patienten-Kommunikation bei MS, die es schafft, auf den Betroffenen einzugehen und
ihn nicht zuséitzlich in Angst zu versetzen.

Wichtige Aspekte der Gesundheitskommunikation und im Speziellen der Arzt-
Patienten-Kommunikation wurden in Kapitel 2.2 aufgezeigt. Studien beschreiben weit-
reichende Effekte einer Arzt-Patienten-Kommunikation, die schlussendlich zu Krank-
heit oder zu Gesundheit filhren konnen. Auf Grundlage der Kommunikationstheorien
von Watzlawick und Rogers zeigte sich, dass der Arzt den Patienten so akzeptieren soll-
te, wie er ist und versuchen sollte, sich in ihn hineinzuversetzen. Empathisches Verhal-
ten des Arztes, bzw. die Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung, kann vor allem
dazu beitragen, dass der Patient sich als Person wahrgenommen und anerkannt fiihlt.
Dies beeinflusst sowohl die Beziechung zwischen Arzt und Patient als auch die Gesund-
heit beider im positiven Sinne. Das Wissen iiber verschiedene Gestaltungsmdglichkei-
ten der Arzt-Patienten-Beziehung (Rollengefiige), hilft dem Arzt dabei, individuelle
Priaferenzen des Patienten, z.B. beziiglich der Entscheidungsfindung iiber eine mogliche
Therapie, zu beriicksichtigen. Zudem ist das Bewusstsein dariiber, welche Effekte das
Uberbringen schlechter Nachrichten bei einem Patienten ausldst, niitzlich, um die fiir
beide Gespriachspartner strapazierende Situation moglichst gesundheitsforderlich zu
gestalten. Durch das versténdliche Vermitteln von Risiken, kann eine addquate Aufklai-
rung, die eine autonome Entscheidungsfindung moglich macht, gewédhrleistet werden.

AbschlieBend wurden in Kapitel 0 konkrete Qualitatskriterien geschildert, die
eine gesundheitsforderliche Arzt-Patienten-Kommunikation bewirken kénnen. In der
MS-Leitlinie sind beziiglich der Kommunikation mit dem Patienten allerdings noch
keine Hinweise enthalten. Um herauszufinden, ob die dargestellten Qualitdtsanspriiche
aus Patientensicht eingehalten werden, soll mithilfe einer quantitativen Studie ermittelt
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werden, wie MS-Patienten ihre Diagnoselibermittlung und Therapieplanung erlebt ha-
ben. Im Folgenden werden die zugrundeliegenden Fragestellungen sowie der Aufbau
der Studie beschrieben.

3. Fragestellung und Ziel der Studie

(Laura Alexander)

Im medizinischen Alltag scheint zunehmend in den Vordergrund geriickt zu sein, wie
viele Patienten ein Arzt untersucht und nicht inwieweit er kommunikativ auf diesen
eingeht. Kurze Termine mit nur wenigen, kaum verstédndlichen Informationen sind hiu-
fig keine Ausnahme (Bahrs 2005). Die Relevanz einer gelungenen Kommunikation
zwischen Arzt und Patient ist hingegen immens. So kann diese, wie in Kapitel 2.2 aus-
fithrlich erldutert, sowohl vor Fehldiagnosen und Fehlbehandlungen schiitzen, als auch
das Verstehen der gegebenen Informationen, die Zufriedenheit und die Lebensqualitét
des Patienten positiv beeinflussen.

Studien lassen vermuten, dass es bei der Arzt-Patienten-Kommunikation im
Rahmen der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung von MS erhebliches Verbesse-
rungspotential gibt. Eine qualitative Studie mit neun Probanden untersuchte die Uber-
mittlung der Diagnose MS aus Sicht der Betroffenen (Voltmann 2015). Weiterhin be-
handelte die ,,Trierer Aktionsgruppe Multiple Sklerose* (TAG) in einer Umfrage die
Fragestellung ,,Wie stehen Multiple-Sklerose-Betroffene zu den aktuellen verlaufsmo-
dulierenden Therapien?* (Scheiderbauer 2014). Patienten der Umfrage von Scheider-
bauer (2014) berichten, dass Neurologen bei der Ubermittlung der Diagnose hiufig
kaum Einfiihlungsvermdgen und Verstindnis aufweisen (vgl. Kapitel 2.2.2 & 2.2.3).
Zudem seien der Ort und die Art der Ubermittlung oft unangemessen. So schildern Pa-
tienten beispielsweise, dass sie durch ein Anforderungsschreiben einer Untersuchung
oder nur beildufig durch medizinisches Personal von ihrer Diagnose erfahren hétten,
hiufig ohne Privatsphire im Beisein anderer. (Scheiderbauer 2014). Eine weitere Pro-
blematik stellt die Kommunikation iiber die Behandlung der MS dar. So berichten Be-
troffene laut Voltmann (2015, 85), dass Druckaufbau stattgefunden habe, sich schnell
fiir eine langfristige immunologische Therapie zu entscheiden und diese zudem so friih
wie moglich zu beginnen. Hierbei wurden die Betroffenen z.B. mit sehr negativen
Krankheitsfolgen, wie mit einem moglichen Leben im Rollstuhl, konfrontiert (Volt-
mann 2015). Viele Patienten wiinschen sich umfangreiche Informationen, wobei sich
dieser Wunsch hiufig nicht mit der Menge und der Qualitét der tatsdchlich vermittelten
Informationen deckt (siehe Kapitel 2.2.4). Dem gegeniiber steht, dass jeder Patient laut
BGB das Recht auf umfangreiche Informationen besitzt (§630e, siche Kapitel 2.2.4).
Die TAG berichtet, dass MS-Patienten hiufig weder eine ausreichende Befundbespre-
chung noch Informationsgabe {iber Medikationsmoglichkeiten bekommen haben
(Scheiderbauer 2014). Laut Voltmann (2015, 821f) habe eine Aufkldrung iiber Medika-
mente und ihre Nebenwirkungen, effektive nicht-medikamentdse Therapieoptionen so-
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wie den Verlauf einer unbehandelten Erkrankung nur verkiirzt oder gar nicht stattgefun-
den. Zudem zeigen verschiedene Studien, dass seitens der Arzte Aufklirung zur Medi-
kation nicht ausreichend stattfindet, seitens der Patienten hingegen mehr Informationen
sowie Diskussionen moglicher Nebenwirkungen erwiinscht sind (Thompson 2001; Hee-
sen et al. 2003; Heesen et al. 2007). Gerade die MS-Medikamente belegen obere Rang-
listenplédtze der umsatzstiarksten Arzneimittel Deutschlands. Die Préparate der Beta-
Interferone (Rebif, Avonex, Betaferon, Extavia, Copaxone, Gilenya) ergaben einen In-
dustrieumsatz von ca. 1,3 Mrd. Euro (Glaeske & Schicktanz 2014). Stark diskutiert ist
hingegen der Medikamentennutzen. So beklagt Weihe das Vorgehen, dass

[ ...] junge MS-Betroffene, von denen wir wissen, dass sie zu einem groflen Teil niemals schwer-

wiegende Behinderungen durch die Evkrankung erleiden werden, aufs Geratewohl den Nebenwir-

kungen und Risiken einer Langzeittherapie mit Immunmodulatoren [ausgesetzt werden], um den
Verlauf bei einem kleineren Anteil mit einer aggressiveren MS abzumildern* (Weihe 2009, 55).

All diesen berichteten Miangeln in der Arzt-Patienten-Kommunikation steht das Wissen
gegentiber, dass die Kommunikation ,,die grundlegende und in gewisser Hinsicht die
entscheidende Transaktion [ist], in deren Rahmen die medizinische Versorgung und
Prozesse des Beratungsgesprichs, der Untersuchung, Diagnose und Behandlung statt-
finden* (Thompson 2001, 73). Aus diesem Grund ist gerade hier eine hohe Qualitét
wichtig, die, wie in Kapitel 0 erldutert, mithilfe von Konzepten zur Gesprichsfithrung
und zu Qualititsmerkmalen filir eine gute Arzt-Patienten-Kommunikation erreicht wer-
den kann. In diesem Zusammenhang ergeben sich die folgenden Fragestellungen:

1. Werden bestehende Qualititsstandards bei der Diagnoseiibermittlung und dem
Informationsgesprich eingehalten?

a) Wer fiihrt die Diagnoseiibermittlung durch?
b) Werden rdumliche Rahmenbedingungen eingehalten?
¢) Werden zeitliche Rahmenbedingungen eingehalten?

d) Wird der Patient umfassend {iber MS aufgeklart?
e) Wie wird der weitere Krankheitsverlauf vorhergesagt?

2. Wie bewerten Betroffene die empathischen Fihigkeiten der Arzte im Rahmen
ihrer Diagnoseiibermittlung?

3. Werden bestehende Qualititsstandards bei der Therapieplanung eingehalten?

a) Wer fiihrt die Therapieplanung durch?

b) Werden zeitliche Rahmenbedingungen eingehalten?

¢) Findet die Therapieplanung nach den Anforderungen des SDM-Modells statt?

d) Wird der Patient umfassend {iber sdmtliche relevante Aspekte der Therapie-
moglichkeiten aufgeklart?

4. Wie bewerten Betroffene ihre Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung?
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Zur Beantwortung dieser Forschungsfragen wurde ein Fragebogen entwickelt. Das me-
thodische Vorgehen der Konzeption des Fragebogens sowie der Durchfiihrung und
Auswertung werden im folgenden Kapitel dargestellt.

4. Methodisches Vorgehen

Um das methodische Vorgehen darzulegen, mit dem die KOMS-Studie generiert und
durchgefiihrt wurde, wird zunichst die Auswahl der Messinstrumente begriindet (Kapi-
tel 4.1). Anschlieend zeigt das Kapitel 4.2 die Konstruktion des Fragebogens auf, in-
dem die eigenkonstruierten Fragen und die etablierten Standardinstrumente diskutiert
werden. Abschlieend wird der Pretest mit seinen Konsequenzen dargestellt.

4.1 Auswahl des Forschungsdesigns

(Laura Alexander)

Eine Moglichkeit, um die in Kapitel 3 erlduterten Fragestellungen zu untersuchen, ist
eine Befragung der Patienten nach ihren subjektiven Einschédtzungen und Erfahrungen.
Gingige Instrumente hierfiir sind qualitative und quantitative Befragungen. Qualitative
Ansitze sind hypothesenerkundend und generieren zwar vom Umfang her geringe, aber
vom Inhalt her umfangreiche Datensdtze. Quantitative Anséitze hingegen sind hypothe-
senpriifend und es werden bereits relevante Kategorien standardisiert abgefragt und sta-
tistisch ausgewertet. Die Stichprobenmenge ist bei quantitativen Verfahren in der Regel
grofer als bei qualitativen Verfahren, sodass durch die grole Anzahl an Datensétzen
eine reprasentative Aussage getroffen werden kann (Bortz & Doring 2006).

Im Rahmen einer qualitativen Befragung ermittelte Voltmann (2015) einen ers-
ten Uberblick dariiber, wie Patienten ihre Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung
wahrgenommen haben. Auf Grundlage dieser Erkenntnisse tiberpriift und fiihrt die vor-
liegende Studie die Untersuchung mittels eines quantitativen Forschungsansatzes fort.
Aus ethischen und datenschutzrechtlichen Griinden féllt die Wahl auf eine anonyme
Befragung anhand eines standardisierten Fragebogens. Auf diese Weise kann eine mog-
lichst grole Anzahl von MS-Erkrankten mit unterschiedlicher Schwere der Erkrankung
sowie unterschiedlichem soziodkonomischen Status erreicht werden.

4.2 Konstruktion des Fragebogens
(Carlotta Halbach)
Die Datenerhebung erfolgt anhand eines quantitativen Fragebogens mit 31 geschlosse-

nen und vier offenen Fragen. Ein Teil dieser Fragen umfasst wissenschaftliche Stan-
dardinstrumente. Da zur Beantwortung der Fragestellungen (siche Kapitel 3) allerdings

48



zusitzliche Fragen notwendig waren, wurden diese intern anhand von evidenzbasierten
Handlungsempfehlungen (siehe Kapitel 2.3.1) sowie mithilfe von Expertenwissen kons-
truiert. Tabelle 2 gibt einen Uberblick iiber den inhaltlichen Aufbau des Fragebogens

sowie iiber die Art des jeweiligen Messinstrumentes.

Tabelle 2: Inhaltlicher Uberblick des Fragebogens

Gegenstand Messinstrument Fragen
Angaben zur Diagnoseiibermittlung Eigene Konstruktion 1.1-1.9;1.11
Arztliche Empathie Consultation and Relational Empathy 1.10

(CARE) (Neumann et al. 2008)
Angaben zum Informationsgesprach Eigene Konstruktion 2.1-26

Angaben zur Therapieplanung

Eigene Konstruktion

3.1&3.2;3.6-3.10

Praferenz nach Autonomie und Beteili- Deutsche modifizierte Fassung des Auto- 3.3&34
gung nomie-Praferenz-Index (API-Dm) (Simon et
al. 2011)
Partizipative Entscheidungsfindung Fragebogen zur Partizipativen Entschei- 3.5
dungsfindung
(revidierte 9-1tem-Fassung) (PEF-FB-9)
(Scholl et al. 2011)
Wiinsche beziiglich der Diagnoseuber- Eigene Konstruktion 418&4.2
mittlung und Therapieplanung
Angabe zum Verlauf der Erkrankung Eigene Konstruktion 5.1
Angaben zum allgemeinen Wohlbefin- Marburger Fragebogen zum habituellen 5.2
den Wohlbefinden (Basler 1999)
Soziodemografische Merkmale Empfehlungen der Deutschen Arbeitsge- 53-5.6

meinschaft fiir Epidemiologie (DAE 1999)

Da die eigenentwickelten Fragen einen GroBteil des Umfangs des Fragebogens ausma-
chen, werden im Folgenden zuerst die eigenentwickelten Fragen und anschlieend die
wissenschaftlichen Standardinstrumente dargestellt.

4.2.1 Eigenentwickelte Fragen

Zur besseren Ubersicht werden die selbst entwickelten Fragen in die fiinf Fragebogen-
abschnitte ,,Diagnoselibermittlung®, ,Informationsgesprach®, , Therapieplanung®,
»Wiinsche beziiglich der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung™ und ,,Weitere
Angaben® untergliedert. Ihre Relevanz im Fragebogen wird im Weiteren néher erldutert.

Diagnoseiibermittlung

Im ersten Abschnitt des Fragenkatalogs liegt der Fokus auf der Diagnoseiibermittlung.
Neben der Verwendung eines Standardinstruments werden elf eigenkonstruierte Fragen
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gestellt, um dieses Gesprach moglichst umfangreich analysieren zu kénnen (siehe Ta-
belle 3).

Tabelle 3: Eigenkonstruierte Fragen zur Diagnoseiibermittlung

Gegenstand Frage im Wortlaut Frage-Nr.
Rahmen der Diagnose-  Wann haben Sie lhre Diagnose MS erhalten? 1.1
Gbermittlung o .
Wo haben Sie ihre Diagnose erhalten? 1.2
Wie haben Sie Ihre Diagnose erhalten? 1.3
Wer hat die Diagnose erstmals Gbermittelt? 1.4
Welches Geschlecht hatte der Arzt/ die Arztin, der/ die Ihnen die 15
Diagnose Ubermittelt hat? ’
Wie viele Minuten hat ihre Diagnoselibermittlung gedauert? 1.6
Welche Aussagen sind fiir Ihre Diagnosetibermittlung zutreffend? 1.8
Welche weiteren Personen waren bei |hrer Diagnoselibermittlung 1.9
anwesend? ’
Empfinden Das Gesprach der Diagnoseibermittlung war fir mich... 1.7
bezlglich der Diagno- . .
. . Wie fanden Sie das? 1.9 (Fortsetzung)
selibermittlung
Welche Schulnote wiirden Sie der Ubermittlung der Diagnose 111

insgesamt geben?

Rahmen der Diagnoseiibermittiung

Zunichst wird erfragt, wann der Patient seine Diagnose erhalten hat (1.1). Diese Anga-
be soll in Monaten und Jahren gemacht werden. Es werden keine Antwortkategorien
vorgegeben, da mit der dadurch vorliegenden Verhéltnisskala ausfiihrlichere Verrech-
nungen vorgenommen werden konnen. Darauf folgt eine Frage zum Ort der Diagnose-
ibermittlung (1.2). Wie bereits in Kapitel 2.3.1 dargelegt, sollte das Gesprach besten-
falls in einem geschlossenen Raum mit Privatsphire stattfinden (Baile et al. 2000). Als
ndchstes wird nach der Art der Diagnoseiibermittlung (1.3) sowie nach der Person ge-
fragt, die die Diagnose erstmals iibermittelt hat (1.4). Diese Fragen sind relevant, da
manche Diagnosen z.B. durch einen Brief iibermittelt wurden (Solari et al. 2007) und
bekannt ist, dass der behandelnde Neurologe die Diagnoseiibermittlung {ibernehmen
sollte (NICE 2014). Ankniipfend an Frage 1.4 wird das Geschlecht des Arztes/ der Arz-
tin ermittelt (1.5). Dies hat den Hintergrund, dass sich die Rahmenbedingungen sowie
die kommunikativen Fihigkeiten bei Arztinnen und Arzten unterscheiden kénnen (Ro-
ter & Hall 2004). In Frage 1.6 soll der Teilnehmer die Linge des Gesprachs angeben.
Manche Patienten haben das Gefiihl, dass sich ihre Arzte nicht geniigen Zeit fiir ihr Ge-
sprach mit dem Patienten nehmen (Heesen et al. 2003; Solari et al. 2007), obwohl dies
wichtig ist (Baile et al. 2000; Schwantes 2009). Wie in Frage 1.1 werden auch hier kei-
ne Antwortkategorien vorgegeben, um bei der Auswertung umfangreichere Verrech-
nungen vornehmen zu koénnen. In Frage 1.8 geht es um die Privatsphdre, mdgliche
Unterbrechungen, eine starke Gerduschkulisse und die Verwendung des Computers
wihrend des Diagnosegespréachs. All diese Aspekte sollten bei einem gelungenen Dia-
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gnosegespriach nicht zutreffen (Baile et al. 2000; Solari et al. 2007). Frage 1.9 besteht
aus zwei Teilfragen zur Anwesenheit weiterer Personen bei der Diagnoseiibermittlung.
In der ersten Teilfrage wird abgefragt, ob verschiedene Personengruppen anwesend wa-
ren. Frage 1.9 hat, wie in Kapitel 2.3.1 beschrieben, den Hintergrund, dass Patienten
selbst entscheiden sollen, wer bei der Mitteilung ihrer Diagnose anwesend ist (Baile et
al. 2000; Solari et al. 2007).

Empfinden beziiglich der Diagnoseubermittiung

Zudem gibt es im ersten Abschnitt drei Fragen zum Empfinden beziiglich der Diagno-
selibermittlung, um herauszufinden, welche Begebenheiten sowie welches Verhalten die
Betroffenen als positiv bzw. negativ wahrgenommen haben. Bei der zweiten Teilfrage
von Frage 1.9 soll das Empfinden beziiglich der (nicht) anwesenden Personen mithilfe
von drei Smileys mit verschiedenen Gesichtern (traurig, neutral, frohlich) ermittelt wer-
den. In Frage 1.7 soll der Teilnehmer beurteilen, ob er die Liange des Gesprichs als
»---zu kurz®, ...“genau richtig* oder ,,...zu lang* empfand. AbschlieBend erhilt der Teil-
nehmer die Moglichkeit, die gesamte Ubermittlung der Diagnose mithilfe der Vergabe
einer Schulnote einzuschétzen (1.11).

Informationsgesprach

Der zweite Abschnitt des Fragenkatalogs befasst sich mit dem Informationsgesprich
tiber MS, welches in der Regel direkt im Anschluss an die Diagnoseilibermittlung statt-
findet. Hierzu werden Informationen anhand von sechs eigenkonstruierten Fragen ein-
geholt (sieche Tabelle 4).

Tabelle 4: Eigenkonstruierte Fragen zum Informationsgesprich

Gegenstand Frage im Wortlaut Frage-Nr.

Rahmen des Informa- Hat lhnen der Arzt, der die Diagnose Ubermittelt hat, auch Infor- 51

tionsgesprichs mationen lber die Erkrankung gegeben? ’
Wer hat lhnen den Grof3teil der Informationen liber die Erkran- 59
kung gegeben? ’
Zu welchem Zeitpunkt haben Sie von dem Arzt, den Sie in der
vorherigen Frage (2.2) angekreuzt haben, Informationen Gber die 2.3
Erkrankung erhalten?

Aufklirung iiber MS In den nachsten Fragen geht es um die Informationen tiber MS,
die Sie bekommen haben. lhre Zustimmung oder Ablehnung 2.4
konnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4 ausdriicken.

Krankheitsverlauf Hat der Arzt eine Vorhersage Uber den weiteren Verlauf Ihrer 55
Erkrankung gemacht? ’
Was hat der Arzt Uber Ihren Krankheitsverlauf vorhergesagt? 26

(Freitext)

Rahmen des Informationsgesprachs

Wie im ersten Abschnitt des Fragebogens wird auch hier zunédchst der Rahmen des Ge-
sprachs beleuchtet. In Frage 2.1 soll herausgefunden werden, ob der leitende Arzt des
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Diagnosegespriachs auch Informationen iiber die Erkrankung gegeben hat. Die Beant-
wortung dieser Frage ist notwendig, um zu wissen, auf welchen Arzt sich weitere ge-
wonnene Informationen aus diesem Abschnitt beziehen. Frage 2.2 ermittelt, von wem
der Teilnehmer den Grofiteil der Informationen bekommen hat. In der dritten Frage wird
der Zeitpunkt erfragt, an dem der Patient erstmals Informationen von einem Arzt erhal-
ten hat (2.3), denn wie in Kapitel 2.3.1 erldutert, sollte der Patient Informationen iiber
die Erkrankung zu einem fiir ihn ,,richtigen* Zeitpunkt bekommen (Hessen et al. 2003).

Aufklarung liber MS

Anschlieend werden in Frage 2.4 zwei Teilfragen zur Aufklidrung iiber die Entstehung
und die Symptome einer MS gestellt. Wie in Kapitel 2.2.4 & 2.3.1 dargelegt, sollten
dem Patienten Informationen bereitgestellt werden und ein GroBteil der Patienten moch-
te gerne Informationen zur Erkrankung bekommen (Heesen et al. 2011). AuBlerdem ist
das Erlangen von Wissen {iber die Erkrankung wichtig fiir ein autonomes Handeln des
Patienten (Heesen et al. 2013a).

Krankheitsverlauf

Die beiden letzten Fragen des Informationsgesprichs beziehen sich auf die moglichen
Aussagen des Arztes iiber den Krankheitsverlauf des Teilnehmers (2.5 & 2.6). Sie sol-
len Aufschluss dariiber geben, ob und, wenn ja, wie Arzte den Krankheitsverlauf pro-
gnostizieren (siche Kapitel 2.3.1). Frage 2.6 ist als offene Schreibaufforderung gestellt,
um den Teilnehmern die Mdoglichkeit zu geben, ihre individuellen Erfahrungen auszu-
driicken.

Therapieplanung

(Laura Alexander)

Im dritten Abschnitt des Fragebogens liegt der Schwerpunkt auf der Therapieplanung,
die anhand von zwei Standardinstrumenten und sieben eigenkonstruierten Fragen be-
trachtet wird (siehe Tabelle 5).

Rahmen der Therapieplanung

Zunichst werden Informationen iiber den Rahmen der Therapieplanung eingeholt. Es
soll ermittelt werden, wie viel Zeit dem Erkrankten zwischen der Diagnoseilibermittlung
und der Therapieplanung zur Verfliigung stand (3.1). Der Teilnehmer beantwortet, wer
die Therapieplanung durchgefiihrt hat, sodass nachvollziehbar ist, auf wen er sich bei
der Beantwortung der folgenden Fragen bezieht (3.2).

52



Tabelle 5: Eigenkonstruierte Fragen zur Therapieplanung

Gegenstand Frage im Wortlaut Frage-Nr.
Rahmen der Therapie- Wann hat erstmals ein Gesprach zur Therapieplanung stattgefun- 31
planung den?
Wer hat dieses erste Gesprach zur Therapieplanung mit Ihnen 39
geflhrt? )
Shared Decision Mak- Waren Sie selbst an der Entscheidung tiber die Art der Behand- 37
ing (SDM) lung beteiligt? ’
Aufklirung iiber The- In den nachsten Fragen geht es um die Informationen tGber MS,
rapieoptionen die Sie erhalten haben. lhre Zustimmung oder Ablehnung zu den 36
folgenden Aussagen kénnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis ’
4 ausdrucken.
Empfinden beziglich Welche Schulnote wiirden Sie der Planung der Therapie insge- 38
der Therapieplanung samt geben? '
Therapiebeginn Wann haben Sie mit einer Dauertherapie (z.B. Interferone) be- 39
gonnen? ’
Warum haben Sie mit einer Dauertherapie (z.B. Interferone)
begonnen beziehungsweise nicht 3.10

begonnen? (Freitext)

Aufklarung liber Therapieoptionen

Um zu erfahren, welche Informationen der Teilnehmer iiber MS erhalten hat, wird er in
der folgenden Frage gebeten, seine Zustimmung oder Ablehnung zu acht diesbeziigli-
chen Aussagen anzugeben (3.6). Die ersten vier Aussagen erfragen, wie umfangreich
der Teilnehmer iiber die verschiedenen Therapien informiert wurde. Die weiteren vier
Aussagen erfassen den vermittelten Umfang der Informationen iiber Medikamente zur
Behandlung von MS sowie iiber nicht-medikamentdse Therapieoptionen. Patienten ha-
ben hiufig kein ausreichendes Wissen iiber diese Aspekte (Heesen et al. 2003; Heesen
et al. 2007). Hingegen ist gerade ein guter Informationsstand essentiell, um Entschei-
dungen beziiglich der Therapie autonom treffen zu konnen (siche Kapitel 2.2.4 &
2.3.1).

Shared Decision Making (SDM)

Wie in Kapitel 2.2.4 dargestellt, ist es von hoher Relevanz, dass der Arzt die unter-
schiedlichen Beteiligungspriaferenzen des Patienten beachtet. Um die diesbeziigliche
Umsetzung anhand einer Verrechnung zu ermitteln, wird der Teilnehmer gefragt, ob er
selbst an der Entscheidung iiber die Art der Behandlung beteiligt war (3.7).

Empfinden beziiglich der Therapieplanung

Der Teilnehmer wird gebeten, der Therapieplanung eine Schulnote zu geben, um einen
Eindruck iiber seine Gesamtzufriedenheit zu erhalten (3.8).
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Therapiebeginn

Voltmann (2015) ermittelte in einer qualitativen Studie, dass Erkrankte haufig sehr friih
mit einer Dauertherapie begannen und dariiber unzufrieden waren. Daher wird der Teil-
nehmer gebeten, abschlieend die Frage wann bzw. ob er mit einer Dauertherapie be-
gonnen hat, zu beantworten (3.9) und dies in einem Freitext zu begriinden (3.10).

Wiinsche beziiglich der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung

Der vierte Abschnitt enthélt, wie in Tabelle 6 ersichtlich, zwei offene Schreibaufforde-
rungen, die dem Probanden die Moglichkeit bieten, seine Wiinsche beziiglich der Dia-
gnoseiibermittlung und Therapieplanung aufzuschreiben.

Tabelle 6: Eigenkonstruierte Fragen zu den Wiinschen der Diagnoseiibermittlung und Therapie-
planung

Gegenstand Frage im Wortlaut Frage-Nr.

Wiinsche Wenn Sie nur zu |hrer Diagnoselibermittlung zurtickbli- 4.1
cken, was hétten Sie sich gewlinscht? (Freitext)

Wenn Sie nur zu lhrer Therapieplanung zurtckblicken, 4.2
was héatten Sie sich gewlinscht? (Freitext)

Auf diese Weise soll ermittelt werden, was der Teilnehmer gerne anders gehabt hétte
und worauf er bei der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung Wert legt. Durch die
offene Formulierung der Fragen soll verhindert werden, dass der Teilnehmer in eine
Richtung gedréngt wird und er moglicherweise fiir ihn wichtige Aspekte nicht nennt.

Weitere Angaben

Der flinfte Abschnitt befasst sich mit dem Wohlbefinden und dem sozio6konomischen
Status des Patienten. Hierzu werden Informationen anhand von einer eigenkonstruierten
Frage (siehe Tabelle 7) sowie von zwei Standartinstrumenten eingeholt.

Tabelle 7: Eigenkonstruierte Frage zu den weiteren Angaben

Gegenstand Frage im Wortlaut Frage-Nr.
Krankheitsverlauf Welchen Verlauf hat lhre Erkrankung bis zum jetzigen 5.1
Zeitpunkt?

Der Teilnehmer wird gebeten, den Verlauf seiner Erkrankung zu benennen, um zu er-
mitteln, ob die Verlaufsform einen Einfluss auf das Antwortverhalten hat (5.1).
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4.2.2 Wissenschaftliche Standardinstrumente
(Carlotta Halbach)

Fiir die Erfassung relevanter Informationen stehen in einigen Teilbereichen bereits wis-
senschaftliche Standardinstrumente zur Verfiigung. Nach ausgiebiger Abwigung und
Recherche werden fiinf Standardinstrumente in den Fragebogen etabliert (siche Tabelle
8). Im Folgenden werden diese ndher erldutert.

Tabelle 8: In den Fragebogen etablierte Standardinstrumente

Instrument Frage im Wortlaut Skala Items Frage-Nr.
CARE: Consultation and In den nachsten Fragen geht es um Fanfstufig 10 1.10
Relational Empathy das Verhalten des Arztes.
(CARE) (Neumann et al.
2008)
API-Dm: Deutsche modi-  Beteiligungspraferenz: Flnfstufig 4 33
fizierte Fassung des In den nachsten Fragen geht es um
Autonomie-Praferenz- Ihre allgemeine Einstellung zu medi-
Index (Simon et al. 2011)  zinischen Entscheidungen.
Informationspraferenz: Funfstufig 7 3.4
Die folgenden Fragen betreffen Ihr
Informationsbediirfnis als Patient.
PEF-FB-9: Fragebogen Die nachfolgenden Aussagen betref- Sechsstufig 8 3.5
zur Partizipativen Ent- fen lhre Erfahrungen bei der Thera-
scheidungsfindung pieplanung.
(revidierte 9-ltem-
Fassung) (Scholl et al.
2011)
Marburger Fragebogen Bitte schatzen Sie |hr derzeitiges Sechsstufig 7 5.2
zum habituellen Wohlbe-  allgemeines Wohlbefinden ein:
finden (Basler 1999) Geben Sie bitte an, wie Sie sich in
den letzten 14 Tagen meistens
geflhlt haben.
Empfehlungen der Deut-  Welches Geschlecht haben Sie? - - 5.3
schen Arbeitsgemein- Wie alt sind Sie? - - 5.4
schaft fiir Epidemiologie
(DAE 1999)p & Welchen hochsten allgemeinbilden- - - 5.5
den Schulabschluss haben Sie?
Welchen beruflichen Ausbildungs- . . 56

abschluss haben Sie?

CARE - Consultation and Relational Empathy

Frage 1.10 verwendet das Standardinstrument ,,Consultation and Relational Empathy*,
kurz CARE. In der angloamerikanischen MS-Richtlinie ist beschrieben, dass Informa-
tionen einfiihlend, verstdndnisvoll und unterstiitzend vermittelt werden sollten (siche
Kapitel 2.3.2). Zudem schétzen Patienten die empathischen Féahigkeiten ihres Arztes als
wichtigen Aspekt der Behandlung ein (siehe Kapitel 2.2.3). Aus diesen Griinden soll
anhand von CARE die drztliche Empathie wihrend der Diagnoseilibermittlung festge-
stellt werden.
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Der Teilnehmer wird gebeten anhand von zehn Einzelfragen das Verhalten des
Arztes zu beschreiben (siehe Tabelle 9). Verglichen mit weiteren Messinstrumenten der
Empathie besteht die Besonderheit darin, dass zusdtzlich zur Fragestellung auch syn-
onyme und antonyme Begriffe zur Verdeutlichung der Einzelfragen vorgegeben werden
(Neumann et al. 2012). Die Einschitzungen nimmt der Teilnehmer auf einer fiinfstufi-
gen Likert-Skala vor, wobei er zusdtzlich die Moglichkeit hat, die Aussage ,,Kann ich
nicht beurteilen* auszuwihlen.

Tabelle 9: CARE

1.10 In den nachsten Fragen geht es um das Verhalten des Arztes. lhre Zustimmung oder Ablehnung
kdnnen Sie in der angegeben Skala von 1 bis 5 ausdricken.

Trifft N Trifft Trifft Trifft Kann

uber- '2::1 teil- weit-  woll und | ich nicht
haupt weise gehend ganz be-
nichtzu = zu u zu urteilen

Hat sich der Arzt so verhalten, dass Sie sich in
seiner Mahe wohlfihlen konnten? .

(Er war freundlich, warmhierzig und respektvoll, sber Os O O 0= O Do
nicht kishl oder kurz angebunden.)

Hat der Arzt Sie lhre eigene
(Krankheits-)Geschichte erzahlen lassen?
(Er gab Ihnen Zeit, Ihre Krankheit ausfihrlich zu Os da O3 Oz O Lo
beschreiben. Er hat Sie dabei nicht unterbrochen oder
abgelenkt.]

Hat der Arzt lhnen wirklich zugehort?
(Er hat dem, was Sie gesagt haben, seine volle ; .
Aufmerksamkeit geschenkt und dabeinicht auf seine =~ 15 14 O3 O2 O Do
Unteragen ader auf den Computer geschau)

Hat sich der Arzt fur Sie als Mensch und fir lhr
Umfeld interessient?

(Er kannte oder fragte nach wichtigen Einzelheiten lhres O s Oa Oz O=2 O Oo
Lebens oder lhrer persdnlichen Situation und hat Sie
nicht wie eine  Nummer” behandelt.}

Hat der Arzt lhre Sorgen wirklich verstanden?
(Er konnte Ihnen das Gefuhl vermitieln, dass er lhre
Sorgen genau verstanden hat. Er hat dabel nichts
Ubersehen und ist Uber nichts hinweggegangen.)
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Trifft Triit Trifft Trifft Trifft Kann

dber- ke teil- weit-  woll und | ich nicht
haupt =4 weise gehend ganz be-
nicht zu zu zu zu | ureilen
War der Arzt fursorglich und hat er Mitgeflhl
gezeigt?
(Er hat sich aufrichtig um Sie gekimmert und sich O O 1 O O O
lhnen gegendber menschlich gezeigt. Dabei war er
nicht gleichgultig oder distanziert. )
Hat der Arzt lhnen Mut gemacht?
(Er hatte eine zuversichtfiche Enstellung. Er war ehrlich,
aber gegendber lhren Problemen nicht negativ u . O . = .
eingestellt.)

Hat der Arzt lhnen alles verstandlich erklar?

(Er hat lhre Fragen vollstandig beantworiet und alles

eindeutig erklan. Er gab Ihnen ausreichends O O = . = .
Informationen und hat Sie nicht im Unklaren gelassen.)

Hat der Arzt lhnen geholfen, einen Weg zu finden

mit lhrer Krankheit umzugehen?

(Er hat gemeinsam mit lhnen erkundet, wie Sie selbst O O O O O O
Ihren Gesundheitszustand verbessern kéninen. Dabed

hat er Sie ermutigt, anstatt Sie zu belehren.)

Hat der Arzt mit |hnen zusammen einen

Behandlungsplan erstellt?

(Er hat mit Ihnen die Behandlungsmaglichkeiten

diskutiert und Sie in Emtecheidungen — soweit Sie dies = O = = O =
gewinacht haben — einbezogen. Cabei hat er lhre

Sichrweise nicht ignorert.)

Mercer und Kollegen entwickelten die englischsprachige Ursprungsversion des CARE-
Fragebogens zur Einschitzung der Empathie des behandelnden Arztes. Ndhere Ausfiih-
rungen der zugrunde liegenden multidimensionalen Konzeption des Konstrukts ,,Empa-
thie sind in Kapitel 2.2.3 zu finden. Im Laufe der Zeit verbesserten die Wissenschaftler
das Instrument kontinuierlich durch qualitative und quantitative Forschung. So testeten
Mercer und Kollegen die Validitdt in mehreren aufeinander folgenden, indem sie Korre-
lationsanalysen zu anderen validierten Messinstrumenten vornahmen. Die Ergebnisse
zeigten eine gute Reliabilitdt und Validitdt des CARE-Fragebogens (Mercer et al. 2005).
Die Originalversion der CARE—Skala weist hohe Werte der internen Konsistenz mit
Cronbachs o zwischen ,94 und ,92 auf (Neumann et al. 2008). Der CARE-Fragebogen
wurde zudem in weitere Sprachen iibersetzt und ebenfalls als valide und reliabel einge-
stuft (vgl. Mercer et al. 2011; Aomatsu et al. 2014). Die in diesem Fragebogen verwen-
dete deutschsprachige Version wurde anhand einer Testgruppe onkologischer Patienten
psychometrisch evaluiert. Zunichst erfolgte der Ubersetzungsprozess der CARE—Skala
in Anlehnung an die Leitlinie ,,ITC Test Adaption Guidelines®, in der unter anderem
gefordert wird, dass voneinander unabhéngige Personen mehrfache Hin- und Riickiiber-
setzungen vornehmen (Neumann et al. 2008). Nachdem Mercer die deutsche Version
autorisiert hatte, konnte mithilfe von insgesamt 326 Patienten festgestellt werden, dass
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die psychometrischen Eigenschaften der Deutschen Version mit der Originalversion
ibereinstimmen. Die deutsche Version des CARE-Fragebogens kann somit als valides
Einschitzungsinstrument der &drztlichen Empathie angesehen werden (Neumann et al.
2008). Die CARE-Skala wurde vor der Etablierung in den Fragebogen mit weiteren
Messinstrumenten der Empathie abgewogen. Zurate gezogen wurde dafiir eine empiri-
sche Untersuchung von Pedersen (2009), in der er 14 Fragebogen zur Messung der arzt-
lichen Empathie aus Sicht des Patienten aus einer Grundsumme von 206 Publikationen
filterte.

API-Dm — Autonomie-Praferenz-Index

(Laura Alexander)

Die deutsche modifizierte Fassung des Autonomie-Préferenz-Index (API-Dm) ist in den
Fragen 3.3 und 3.4 in den KoMS-Fragebogen etabliert. Dieses Standardinstrument wird
verwendet, um herauszufinden, wie viele Informationen ein Teilnehmer von seinem
Arzt generell bekommen mochte und wie sein Beteiligungswunsch aussieht. Nur wenn
ein Teilnehmer die Aussagen des API bewertet hat, konnen der integrierte Fragebogen
zur partizipativen Entscheidungsfindung (3.5), der im folgenden Unterkapitel erlautert
wird, sowie die eigenkonstruierte Frage ,,Waren Sie selbst an der Entscheidung iiber die
Art der Behandlung beteiligt?* (3.7) weitergehend ausgewertet werden. Demnach kann
erst durch die Auswertung des API-Dm festgestellt werden, ob das Gespriach im Sinne
des Teilnehmers verlaufen ist oder nicht und ob die Anforderungen des SDM (siche
Kapitel 2.2.4) beachtet wurden. Wird z.B. mit Hilfe des API-Dm herausgefunden, dass
ein Teilnehmer gerne an Entscheidungen beteiligt werden mochte und mit Hilfe des
Fragebogen zur partizipativen Entscheidungsfindung, dass er tatsdchlich beteiligt wur-
de, so ist das Gesprach zur Therapieplanung beziiglich dieses Aspekts positiv verlaufen.
Es kann von einer gelungenen Patientenbeteiligung gesprochen werden.

Der API-Dm besteht aus zwei Subskalen und dient der allgemeinen Messung
vom Umfang der Beteiligung an medizinischen Entscheidungen (3.3) und der Patien-
tenpriaferenzen in Bezug auf Informationen (3.4). Die englische Originalversion von
Ende et al. (1989) besteht aus 23 Items, wohingegen der API-Dm auf elf Items gekiirzt
wurde. Alle Items sind als Aussagen formuliert (sieche Tabelle 10 & Tabelle 11).

58



Tabelle 10: API-Beteiligungsbediirfnis

3.3 In den nachsten Fragen geht es um |hre allgemeine Einstellung zu medizinischen Entscheidungen.
lhre Zustimmung oder Ablehnung kinnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4 ausdricken.
Bitte kreuzen Sie die entsprechende Zahl an.

Sehr Etwas Etwas Sehr
dafiir dafiir b= dagegen dagegen

Wichtige n_'uedi:inische Entscheidungen sollten won lhrem - 0. - - 0O

Arztflhrer Arztin getroffen werden und nicht von hnen, . - “’ 4

Sie sollten sich dem Rat Ihres Arztes,Threr Arztin - nE . . Oa

anschiiefen, auch wenn Sie anderer Meinung sind. - - =

Wahrend der Behandlung im Krankenhaus zollien Sie

keine Entscheidungen lber Ihre eigene Behandlung Oo O s 0= Oz a4

treffen.

Sie werden krank und Inre Erkrankung verschlechtert

sich. Machten Sie, dass Ihe Arztlhre Arztin Ihre Oo O O= Oz a4

Behandiung in starkerem Malie in die Hand nimpt?

Tabelle 11: API-Informationsbediirfnis

3.4 Die folgenden Fragen betreffen lhr Informationsbedirfnis als Patient. lhre Zustimmung oder
Ablehnung zu den darauf folgenden Aussagen kdnnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4
ausdricken.

Sehr Etwas Etwas Sehr
dafir dafir b=l ] dagegen dagegen

Je mehr sich lhre Erkrankung verschlechtert, umso mehr o nk . ~ Oz

solten Sie Ober thre Erkrankung aufgeklart werden. _ N - ?

Sie zollten wollstandig verstehen, was infolge der o s _ ~ Oa

Krankheit in lhrem K&mper vor sich geht. - - =

Auch bei schlechien Untersuchungsergebnissen sollien o nk . . Oz

Sie umfassend informiert werden. _ N - =

Inr &rztf Ihre Arztin sollte (hnen den Zweck der 0o nk : ; 1a

Labornuntersuchungen erklaren. N . ?

Ez ist wichtig for Sie, alle Mebenwirkungen lhrer ~ . ; -

hMedikamente zu kennen. _ Lo - “ 0= O

Informationen dber lhre Krankheit sind fir Sie genauso . . ; B

wichtig wie die Behandlung selbst. Oo O - O O

‘Wenn ez mehr als eine Maglichkeit der Behandlung gibt, ~ . ) -

zollten Sie Gber alle informiert werden. Ldo [ - s Da

Der API-Dm wurde ausgewihlt, da er iiber eine gute Konstruktreliabilitit (Beteili-
gungspraferenz: ,85, Informationspréferenz: ,86) sowie iiber eine hohe interne Konsis-
tenz (o > ,85 fiir beide Skalen) verfiigt (Simon et al. 2011). Zudem weist er mit elf Items
einen akzeptablen Umfang auf und wurde sowohl in der Originalversion als auch in der
modifizierten deutschen Version positiv bewertet (Ende et al. 1989; Simon et al. 2011;
Eisenmann 2011; Tsimtsiou et al. 2014). Allerdings werden von Simon et al. (2011)
weitere psychometrische Tests des API-Dm empfohlen, da es Einschrankungen in der
Validierungsstudie gab. Diese Einschriankungen betreffen unter anderem eine geringe
GroBe einer der drei zu vergleichenden Stichproben (Simon et al. 2011).
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PEF-FB-9 — Partizipative Entscheidungsfindung

(Laura Alexander)

Durch die Frage 3.5 ist der Fragebogen zur partizipativen Entscheidungsfindung, kurz
PEF-FB-9, in die KoMS-Studie etabliert, da die Partizipation eines Patienten in der Pla-
nung seiner Therapie von grof3er Bedeutung ist (siche Kapitel 2.2.4 & 2.3.1).

Der PEF-FB-9 erhebt das Ausmal, in dem Patienten an der Entscheidungsfin-
dung beteiligt wurden. Dazu erfolgt eine Selbstbeurteilung beziiglich neun Aussagen
auf einer 6-stufigen Likert-Skala (siche Tabelle 12). Der sich ergebende Summenwert
muss, wie bereits beziiglich des API-DM erldutert, in Kombination mit einem Instru-
ment zur Erfassung des Beteiligungswunsches ausgewertet werden. Ergibt der PEF-FB-
9 beispielsweise eine sehr hohe Beteiligung des Patienten an der Entscheidungsfindung,
kann dieses nur als positiv bewertet werden, wenn er einen entsprechend hohen Beteili-
gungswunsch duflert. So muss im Umkehrschluss eine geringe Beteiligung nicht
zwangsldufig ein negatives Ergebnis darstellen, sofern der Patient sich nicht beteiligen
wollte. Daher wurde zudem der bereits beschriebene API-Dm in den Fragebogen aufge-
nommen.

Tabelle 12: PEF-FB-9

3.5 Die nachfolgenden Aussagen betreffen Ihre Erfahrungen bei lhrer Therapieplanung. Kreuzen Sie
bitte jeweils an, wie weit die Aussage zutrifft.

N Trifft N .
uThr::t weit- TE::: Tt O g
haupt gﬁli:;r:d nicht e::r gehend vilkg
nicht zu -u Zu Zu
Mein Arzt! meine Arztin hat mir ausdricklich mitgeseilt,
dass eine Entzcheidung getroffen werden muss. = O . O O O
Mein Arct! meine Arztin wollte genau von mir wissen,
wig ich mich an der Entscheidung beteiligen machte. [ L] . u [ u
Mein Arzt! meine Arztin hat mir die Yor- und Machtsile
der Behandlungzmdglichkeiten genau erautert. O O] O O O O
hein Arztf meine Arziin hat mir geholfen, alle
Inforrnationen zu verstehen. = u . . . .
Mein Arzt/ meine Arztin hat mich gefragr, welche
= getrag Oo O O: O=: Oz O

EBehandlungsmaglichkeit ich bevworzuge

Mein Arzt/ meine Arziin und ich haben die
unterschiedlichen Behandlungzmaglichkeiten grindlich O O
abgewogen.

a
a
|
a

Mein Arzt! meine Arztin und ich haben gemeinsam sine 0
Behandiungsmaglichkeit ausgewihit.

|
a
d
|
(|

Mein Arzt/ meine Arziin und ich haben eine
Wereinbarung fur das weitere Vorgehen getrofien O L O O 0 4

Die Wahl fiel auf den PEF-FB-9, da er als reliables und gut akzeptiertes Messinstru-
ment angesehen wird (Kriston et al. 2010; Scholl et al. 2011). Die interne Konsistenz
liegt bei o =,938 und es liegt eine hohe Trennschirfe der einzelnen Items zwischen ,685
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und ,826 vor (Scholl et al. 2011). Zudem eignet er sich fiir die Etablierung, da er als
Selbstbeurteilungsverfahren dient, er sinnvoll bei Erkrankungsbildern mit mehreren
Behandlungsmdglichkeiten ist (Scholl et al. 2011) und er mit seinen neun Items einen
angemessen groBen Umfang aufweist. Aufgrund inhaltlicher Ahnlichkeit ist die Teilfra-
ge ,,Mein Arzt/ meine Arztin hat mir mitgeteilt, dass es bei meinen Beschwerden unter-
schiedliche Behandlungsmaoglichkeiten gibt™ im vorliegenden Fragebogen nicht enthal-
ten, sodass die Ermittlung der Partizipation auf acht Fragen reduziert wurde. Zur enge-
ren Auswahl der Erfassungsinstrumente gehorte ebenfalls die OPTION-Skala (Nicolai
et al. 2012). Auch diese erfasst das Ausmal der partizipativen Entscheidungsfindung,
allerdings ist sie als Beobachtungsverfahren, in dem Audio- oder Videoaufnahmen aus-
gewertet werden, konzipiert und daher nicht in den Fragebogen der KoMS-Studie inte-
grierbar.

Marburger Fragebogen zum habituellen Wohlbefinden

(Carlotta Halbach)

Der ,,Marburger Fragebogen zum habituellen Wohlbefinden* ist in der Fassung von
Basler 1999 in Frage 5.2 in den Fragebogen der KoMS-Studie implementiert.

Da das Wohlbefinden einer Person laut Basler et al. (1999) mit zunehmender
Chronifizierung der Erkrankung abnimmt, wurde entschieden, das Wohlbefinden der
Teilnehmer anhand des Marburger Fragebogens zu ermitteln (Basler et al. 1999). So
kann festgestellt werden, ob das Wohlbefinden der Teilnehmer mit threm Antwortver-
halten korreliert, um dies in der Auswertung beriicksichtigen zu kdnnen.

Durch eine Selbsteinschitzung des Teilnehmers misst der Marburger Fragebogen das
affektive und kognitive schmerzbedingte Wohlbefinden. Er wird von Basler (1999) ur-
spriinglich zur Erfolgskontrolle fiir Interventionen empfohlen. Wie in Tabelle 13 darge-
stellt, verfiigt der Fragebogen iiber einen Umfang von 7-Items mit einer 6-stufigen Li-
kert-Skala.

Der Marburger Fragebogen wurde ausgewéhlt, da die Testgiitekriterien des Fra-
gebogens bereits in einer prospektiven, randomisierten und kontrollierten Studie sowie
in einer Querschnittserhebung an chronischen Schmerzpatienten validiert wurden.
Cronbachs a betrug studieniibergreifend ,91 und er wies eine gute Validitdt auf. Zudem
ist der Fragebogen mehrdimensional angelegt, was bedeutet, dass er sich mit korperli-
chen und psychischen Aspekten befasst (Basler 1999).

61



Tabelle 13: Marburger Fragebogen zum habituellen Wohlbefinden

5.2 Bitte schatzen Sie lhr derzeitiges allgemeines Wohlbefinden ein:
Geben Sie bitte an, wie Sie sich in den letzten 14 Tagen meistens gefuhlt haben. Kreuzen Sie dazu auf
der B-stufigen Skala jeweils die Zahl an, die am ehesten fur Sie zutrifft- Die Skalenwerte bedeuten: 1: trifft
gar nicht zu bis 6: trifft volig zu. Bearbeiten Sie bitte alle Aussagen.

Trifft gar Trifft
nicht vollig
Zu ZLU

lch habe meine taglichen Anforderungen im Griff O O O O O O
gehalbi.
lch bin innerlich erflllt gewssen. O O O O | O
lch habe mich behaglich gefuhit. O O O O | O
lch habe mein Leben genieBen kinnen. O O O | O O
lch bin mit meiner Arbeitsleistung zufrieden
gewesen. O O O | a O
lch war mit meinem kérperlichen Zustand
einverstanden. = = = O O =
lch habe mich richtig freuen kannen. O O O O | O

Es standen mehrere andere validierte Fragebogen zur Auswahl, um das Wohlbefinden
der Teilnehmer in der KoMS-Studie zu messen. ,,Der Patientenfragebogen zur subjekti-
ven Lebensqualitidt SF-12* beschéftigt sich, genau wie der Marburger Fragebogen, mit
der korperlichen und der psychischen Dimension gesundheitsbezogener Lebensqualitit.
Allerdings bezieht er sich lediglich auf einen Zeitraum von sieben Tagen und wird teil-
weise in einem Interview zusammen mit dem Probanden ausgefiillt, was laut Baslis
(2009) jedoch zu keinem signifikanten Unterschied flihrt. Zudem wurde er mit zwolf
Items und einer Ausfiillzeit von fiinf bis zehn Minuten als zu umfangreich fiir die vor-
liegende Studie beurteilt. Der ,,Fragebogen zur Erfassung des korperlichen Wohlbefin-
dens* (FEW16) ist mit 16 Items ebenfalls ldnger als der Marburger Fragebogen und
erfasst lediglich das korperliche Wohlbefinden (Albani et al. 2006). ,,Der Lebensquali-
tatsfragebogen EQ-5D* ist mit fiinf Items zwar kiirzer als der Marburger Fragebogen,
allerdings bezieht er sich nicht auf Menschen mit einer chronischen Erkrankung (Hinz
et al. 2006). Der Lebensqualititsfragebogen HALEMS-10 ist die deutsche Version des
englischsprachigen Fragebogens ,,Hamburg Quality of Life Questionnaire for Multiple
Sclerosis® (HAQUAMS) (Bohm 2011) und erweist sich mit 44 Items besonders auf-
grund seiner Lange zur Implementierung in den Fragebogen der KoMS-Studie ebenfalls
als ungeeignet. Der ,,Multiple Sclerosis Questionnaire for Physiotherapists (MSQPT)
dient zwar als reliables und valides Messinstrument als Hilfsmittel fiir die Verlaufskon-
trolle bei der Behandlung von MS-Patienten, jedoch wird fiir das Ausfiillen dieses Fra-
gebogens im Durchschnitt 20 Minuten bendtigt (Van der Maas et al. 2010), was den
Rahmen des Fragebogens der KoMS-Studie iiberstiegen hitte.
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Soziookonomischer Status

(Laura Alexander)

Der soziodkonomische Status wird im vorliegenden Fragebogen anhand der Empfeh-
lungen der Deutsche Arbeitsgemeinschaft Epidemiologie (DAE) durch vier Fragen er-
mittelt. Es ist von grofler Relevanz, den soziookonomischen Status jedes Teilnehmers
einer Studie zu erfassen, da hierdurch die Struktur der Studienteilnehmer ersichtlich
wird. So lassen sich Aussagen tliber die Ausgewogenheit und {iber die Reprasentativitit
der Studie treffen. Zudem konnen die verwendeten Standartinstrumente sowie die Stu-
die im Allgemeinen besser mit den Ergebnissen anderer Studien verglichen werden.

Zur Messung und Quantifizierung soziographischer Merkmale in epidemiologi-
schen Studien erarbeiteten die DAE, die Gesellschaft fiir Medizinische Informatik,
Biometrie und Epidemiologie, die Deutsche Gesellschaft fiir Sozialmedizin und Praven-
tion und die Deutsche Region der Internationalen Biometrischen Gesellschaft anerkann-
te Empfehlungen (DAE 1999). Diese geben ,,Demographische Standards® (DAE 1999,
5) zur Messung des SES an. Die Standards sollen gewéhrleisten, dass sozialstrukturelle
Erhebungsmerkmale in Interviews und Befragungen vereinheitlicht sind, um eine Ver-
gleichbarkeit verschiedener Untersuchungen gewihrleisten zu kdnnen. Dazu werden
zehn Variablen vorgegeben, die allerdings weder einen Anspruch auf Vollstindigkeit
noch einen Anspruch auf Unverzichtbarkeit aufweisen (DAE 1999). Somit konnten ver-
zichtbare Variablen fiir den Fragebogen der KoMS-Studie gestrichen und auf vier Fra-
gen reduziert werden (5.3 - 5.6). Um umfangreichere Verrechnungen vornehmen zu
konnen, wurden bei der Frage 5.4 keine Antwortkategorien vorgegeben, sodass eine
Verhiltnisskala vorliegt. Die Fragen 5.5 und 5.6 verfiigen jeweils liber von der DAE
vorgeschlagene Antwortkategorien, die sprachlich dem Fragebogen entsprechend leicht
modifiziert wurden (sieche Tabelle 14 & Tabelle 15).

Tabelle 14: Schulabschluss

5.5 Welchen hdchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

Ich bin von der Schule abgegangen ohne Hauptachulabschluss
lch habe den Haupschulabschluss Volksachulabschluss)

lch habe den Aealschulabschluss (Mittlere Aeife)

lch habe den Abschluss der Paolytechnischen Oberachule

lch habe die Fachhochschulreife

lch habe das Abitur (Gymnasium bow. ECS)

lch habe sinen anderen Schul-

abschluss, und Zwar:

O O0O0ooid

63



Tabelle 15: Ausbildungsabschluss

5.6 Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
(Hier sind mehrere Antworten maglich)
|ch kin moch in einer beruflicher Ausbildung Auszubildende, Studenting
|ch habe keinen beruflichen Abschluss und bin nicht in beruflicher Ausbildung
Ich habe eine betriebliche Berufsausbildung (Lehre] abgeschlossen
lch habe die Berufsfachschule bzw. Handelszchule abgeachlossen
lch habe eine Ausbildung an einer Meister- bow. Technikerschule abgeschioszen
lch habe einen Fachhochschulabschiuss
lch habe sinen Hochschulabschluss

O oo o o a o

|ch habe einen anderen beruflichen
Abschluss, und zwar

Der ,,hochste allgemeinbildende Schulabschluss® misst die Bildung des Teilnehmers.
Die Antwortkategorien entsprechen den derzeitigen Stufen des deutschen Schulsystems.
Uber die offene Kategorie ,,Ich habe einen anderen beruflichen Abschluss, und zwar:
...“ werden Teilnehmer erfasst, die sich keiner der Kategorien zuordnen kdnnen, da sie
beispielsweise kein deutsches bzw. vergleichbares Schulsystem durchlaufen haben. Die
Ausbildung des Teilnehmers wird anhand von iiberschneidungsfreien Oberbegriffen
erfragt, wobei das gesamte nationale Ausbildungsangebot abgedeckt wird. An dieser
Stelle sind Mehrfachantworten moglich, um eine mogliche Komplexitdt von Ausbil-
dungen erfassen zu konnen. Zudem konnte es fiir den Teilnehmer schwierig sein, seinen
hochsten Ausbildungsabschluss anzugeben, da dafiir die Kenntnis der hierarchischen
Abfolge noétig ist, wohingegen der Forscher diese in der Regel unproblematisch ableiten
kann.

4.2.3 Pretest
(Carlotta Halbach)

Um mogliche Schwierigkeiten der Probanden beim Ausfiillen des Fragebogens, z.B.
beziiglich der Fragenreihenfolge oder des Verstidndnisses einzelner Fragen, zu minimie-
ren, wurden mithilfe einer Selbsthilfegruppe acht Teilnehmer fiir einen Pretest rekru-
tiert. Diese Teilnehmer wurden dartiiber aufgeklirt, dass sie lediglich am Pretest der
Studie teilnehmen wiirden und es ihnen nicht erlaubt sei, zu einem spdteren Zeitpunkt
den finalen Fragebogen auszufiillen. Das Einschlusskriterium ,,Diagnosezeitpunkt nach
dem Jahr 2001" galt fiir die Teilnehmer des Pretests nicht, da der Diagnosezeitpunkt fiir
das Verstehen und Ausfiillen des Fragebogens nicht relevant ist. Zudem blieben durch
die AuBerkraftsetzung dieses Kriteriums mehr potentielle Studienteilnehmer fiir die
finale Befragung erhalten.

Wie in Tabelle 16 ersichtlich, sind die Teilnehmer des Pretests zu 62,5% (N=5)
weiblich und zu 37,5% (N=3) méannlich. Thr durchschnittliches Alter betrdgt 48 Jahre
und ihr Diagnosezeitpunkt liegt zwischen 1990 und 2010. Bei 75% der Teilnehmer
(N=6) verlauft die MS zum Erhebungszeitpunkt schubférmig und in 25% der Fille
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(N=2) sekundér progredient. 75% der Teilnehmer (N=6) haben einen hohen und 25%
(N=2) einen mittleren Schulabschluss. Zudem liegt in 62,5% (N=5) der Fille ein hoher
und in 37,5% (N=3) ein mittlerer Ausbildungsabschluss vor (Ausfiihrungen zur Ver-
rechnung des Bildungsabschlusses siehe Kapitel 6.1).

Tabelle 16: Allgemeine Merkmale der Teilnehmer des Pretests

Altersdurch- Diagnose- Schulabschluss Ausbildungs-
0, 0,
schnitt L ) zeitpunkt peratns % abschluss %
75schubformig 0 niedrig 0 niedrig
37,5 mannlich ) )
48 Jahre 1990-2010 25 sekundr- 25 mittel 37,5 mittel
62,5 weiblich -
progredient 75 hoch 62,5 hoch

Nach der Auswertung des Pretests sowie einer kommunikativen Validierung wurden
drei Fragen angepasst. Da 75% der Teilnehmer (N=6) keine Angabe beziiglich der Uhr-
zeit ihrer Diagnosetlibermittlung (Frage 1.1) gemacht hatten, wurde diese Teilfrage aus
dem Fragebogen gestrichen. Zudem gab es Schwierigkeiten beim Verstindnis der Frage
nach der Anwesenheit von Personen wihrend der Diagnoselibermittlung und des dies-
beziiglichen Empfindens (Frage 1.9). Daher wurde diese in zwei Teilfragen separiert
und Smileys sowie Erkldrungen ergidnzt. Bei der Frage danach, wer den Grof3teil der
Informationen iiber die Erkrankung gegeben hat, kreuzten 25% der Teilnehmer (N=2)
mehrere Antworten an. Dem sollte durch das Erginzen des Satzes ,,Bitte kreuzen Sie
nur eine Antwort an“ im finalen Fragebogen entgegengewirkt werden.

5. Rekrutierung

In diesem Kapitel werden zunichst die Einschlusskriterien flir die Teilnahme an der
Studie ndher erldutert. AnschlieBend werden der Ablauf der Kontaktaufnahme mit ver-
schiedenen Institutionen zur Verbreitung des Aufrufs zur Studienteilnahme sowie die
Kontaktaufnahme mit den Probanden dargestellt. Zuletzt wird der Datenschutz aufge-
zeigt.

Einschlusskriterien fiir die Teilnahme an der Studie

(Carlotta Halbach)

In der Bundesrepublik Deutschland sollte eine mdglichst groe Anzahl MS-Betroffener,
die ihre Diagnose nach dem Jahr 2000 erhalten haben, rekrutiert werden. Die Ein-
schrankung auf den Zeitraum ,,ab 2001*“ wurde vorgenommen, da mit der Einfiihrung
der McDonald-Kriterien eine deutlich frithere Diagnosestellung moglich geworden ist
(siehe Kapitel 2.1.3). Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass diese Verdnderung die
Wahrnehmung und Einschitzung der Patienten beziiglich der Diagnoseiibermittlung

65



und Therapieplanung beeinflusst bzw. verdndert hat. Die Begrenzung des Zeitraums
wurde demnach vorgenommen, um mogliche diesbeziigliche Verzerrungen bei der
Auswertung der Studie ausschlieen zu kdnnen.

Es gab keine Einschrinkungen den soziodkonomischen Status der Probanden be-
treffend. Eine ausgeglichene Verteilung an Probanden mit hohem und niedrigem sozio-
O0konomischen Status wurde zwar als wiinschenswert angesehen, jedoch nicht als not-
wendiges Ziel festgesetzt. Begriindungen hierfiir sind die Tatsachen, dass die Kommu-
nikation zwischen Arzt und Patient bei MS in Deutschland bisher nur in unzureichen-
dem MaBe erforscht wurde, die geringe Privalenz der Erkrankung sowie personelle
Engpisse.

Kontaktaufnahme mit Institutionen

Um moglichst viele MS-Betroffene zu erreichen, wurden verschiedene Institutionen
kontaktiert und um ihre Unterstiitzung bei der Verbreitung des Aufrufs zur Studienteil-
nahme gebeten. In Tabelle 17 sind die angefragten Institutionen sowie die zugesagte
Unterstiitzung aufgelistet.

Tabelle 17: Angefragte Institutionen

Institutionen Anfragen zugesagte Unterstitzung in %
DMSG Bundesverband 1 0

DMSG Landesverbande 16 81

Bremer MS-Selbsthilfegruppen 10 100

MS-Heime 4 75
Internetforen 16 94
Krankenkassen (AOK, TK, Barmer, DAK) 4 50

KIS Universitat Bremen 1 100
Medizinische Hochschule Hannover 1 100

Tannenberg Apotheke Wuppertal 1 100

Es wurden vier Wege zur Kontaktaufnahme mit den unterschiedlichen Institutionen
gewihlt. Zuerst wurde via E-Mail Kontakt zu allen DMSGs aufgenommen. In dieser E-
Mail wurde die Studie beschrieben und um die Verodffentlichung der beigefligten An-
zeige bzw. des beigefiigten Posters auf ihrer Internetseite, bei Facebook, in ihrem News-
letter und/ oder in ihrer Mitgliederzeitschrift gebeten. Zudem wurde um eine Weiterlei-
tung an ihre Selbsthilfegruppen gebeten. Zu ihrer eigenen Information bekamen sie die
Einverstindniserkldrung sowie das Informationsschreiben und auf Anfrage den Frage-
bogen geschickt.

Als zweites wurde im Internet nach den Kontaktadressen von Selbsthilfegrup-
pen, den vier grofiten Krankenkassen (Techniker Krankenkasse, Barmer GEK, DAK-
Gesundheit und der AOK-Bundesverband) sowie geeigneten Online-Foren (z.B. ,,MS-
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Lebensbaum* oder ,,MSlife) recherchiert. Diese bekamen eine E-Mail mit gleichem
Inhalt wie die DMSGs.

Als drittes wurden alle Bremer MS-Selbsthilfegruppen, vier MS-Heime sowie
die KIS Bremen (Kontakt- und Informationsstelle fiir Studierende mit Behinderung oder
chronischer Erkrankung) telefonisch kontaktiert und teils personlich besucht.

Als letzter Weg wurden personliche Kontakte ausgeschopft. So héngten eine
Apotheke in Wuppertal sowie die Medizinischen Hochschule Hannover das Poster zur
Studie in ihren R@umlichkeiten auf.

Kontaktaufnahme mit Probanden

Wenn sich eine Person fiir die Studie interessierte oder teilnehmen wollte, konnte sie
sich postalisch, per Telefon oder per E-Mail an das Forschungsteam wenden und diesem
gegebenenfalls thren Namen und ihre Adresse bekanntgeben. Anschlieend sendete das
Forschungsteam der interessierten Person, je nach Anfrage, eine E-Mail mit weiteren
Informationen oder einer Angabe dariiber, wann die Unterlagen voraussichtlich ver-
schickt werden wiirden. Diese personlichen E-Mails sollten zu einer besseren Riicklauf-
quote beitragen. Durchschnittlich zwei Tage nach dieser E-Mail wurden der Fragebo-
gen, das Informationsschreiben zur Studie, eine Einverstindniserkldrung und eine Kopie
der Einverstindniserklarung vom Forschungsteam postalisch an die angegebene Adres-
se versendet. Um die Riicklaufquote zu erhdhen, lag zudem ein adressierter und fran-
kierter Riickumschlag bei. Der Fragebogen und eine Einverstindniserkldrung wurden
vom Teilnehmer zuriickgeschickt, das Informationsschreiben und die Kopie der Einver-
standniserkldrung verblieben bei der teilnehmenden Person.

Datenschutz

(Laura Alexander)

Es liegt ein sicheres Datenschutzkonzept vor, das sowohl den Anforderungen der Uni-
versitit Bremen entspricht, als auch mit einer Kontaktperson der Landesbeauftragten fiir
Datenschutz Bremen abgestimmt wurde.

Die Teilnahme an der Studie war anonym. Samtliche versendete Forschungs-
unterlagen waren identisch zueinander, es gab keine individuellen Markierungen. Kon-
taktdaten der Teilnehmer wurden unmittelbar geldscht. In der Einwilligungserkldrung
sowie im Informationsschreiben wurde verdeutlicht, dass die zu erhebenden Daten im
Fragebogen auch Informationen iiber Geschlecht, Alter, Bildungsstand sowie den Aus-
bildungsberuf beinhalten, aber keine weiteren personlichen Informationen. Die elektro-
nische Verarbeitung der Daten erfolgte auf passwortgeschiitzten Computern. Es konnten
nur Personen, die an dieser Studie mitarbeiten, auf erhobene Daten an institutsinternen
Computern zugreifen. Die im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten wurden nicht an
Dritte weitergegeben.
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6. Ergebnisdarstellung

(Carlotta Halbach)

Im vorliegenden Kapitel wird zunichst dargestellt, welche Methoden zur Datenauswer-
tung verwendet wurden sowie die Stichprobe der Studie niher beschrieben. Im Weiteren
werden die Studienergebnisse in Form von Haufigkeitsauswertungen in Reihenfolge des
Fragebogens dargelegt. AbschlieSend folgt eine Prasentation weitergehender Ergebnisse
beziiglich der Empathie, des SDM unter besonderer Berlicksichtigung der Aufklarung
und Entscheidungsfindung sowie der Diagnoselédnge und Schulnotenvergabe.

6.1 Datenauswertung

Die erhobenen Daten wurden unter Zuhilfenahme der Statistik- und Analysesoftware
IBM SPSS Statistics 22 (Stand: August 2014) ausgewertet. Die Fragebogenfragen wur-
den numerisch codiert und in eine zuvor eingerichtete Datenmaske eingegeben. Zur
Ermittlung der Signifikanz wird fiir ordinal skalierte abhéngige Variablen der Chi*-Test
verwendet. Als signifikant werden im Weiteren Ergebnisse bezeichnet, bei denen p<,05
ist. Als hochsignifikant werden Werte von p<,01 bezeichnet. Es werden ausschlieBlich
die giiltigen Prozente dargestellt. Aufgrund von Rundungen im Nachkommabereich,
weichen die aufsummierten Prozentzahlen in einigen Fillen geringfligig von 100% ab.
Die dargestellten Ergebnisse stellen eine Selektion dar. Nicht jedes im Text genannte
Ergebnis wird mit einer zugehorigen Tabelle oder mit dem Signifikanzniveau versehen.
Neu gebildete Variablen werden als solche kenntlich gemacht.

Die Standardinstrumente als Multi-Item-Skalen nutzen zur Erfassung eines
Merkmals mehrere Items. Daher wurden die einzelnen Items zur Auswertung zusam-
mengefasst. Aus Kostengriinden war es nicht moglich, das jeweilige originale Auswer-
tungsmanual der Standardinstrumente zu verwenden. Aus diesem Grund wird nachfol-
gend das Vorgehen bei ihrer Auswertung erléutert.

Consultation And Relational Empathy (CARE)

In Anlehnung an Ohm (2013) wurden bei allen 10 Items des Care-Fragebogens fiir je-
den Skalenwert der 5-stufigen Likert-Skala Punkte vergeben:

e  Trifft voll und ganz zu* 1 Punkte
o | Trifft weitgehend zu* 2 Punkte
o Trifft teilweise zu* 3 Punkte
e  Trifft kaum zu* 4 Punkte
o  Trifft iiberhaupt nicht zu* 5 Punkte

Die Antwortmdglichkeit ,,Kann ich nicht beurteilen* wurde als fehlender Wert behan-
delt, sodass alle Beurteilungen dieses Teilnehmers nicht in die Gesamtberechnung mit
eingingen. Die erreichten Punkte wurden anschlieBend aufsummiert und zu einem Ge-
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samtscore verrechnet. Hierbei bedeutete eine niedrige Punktzahl, dass der Arzt als ,,em-
pathisch® wahrgenommen wurde. Nach einer Einordnung in drei Kategorien, wurde
eine neue Variable ,,Care 3G* in SPSS festgelegt (siche Tabelle 18).

Tabelle 18: Kategorien des Care

Erreichte Punktzahl Kategorie

10-20 Punkte Empathisch

21-39 Punkte Teilweise empathisch
40-50 Punkte Kaum empathisch

Autonomie Praferenz Index (API-Dm)

(Laura Alexander)

Die Auswertung des API-Dm erfolgte in Anlehnung an die Empfehlungen durch Simon
et al. (2011). Den Items der beiden Teilfragen wurden jeweils Punkte zugeordnet, um
durch Addition einen Gesamtscore zu errechnen. Die Punktevergabe erfolgte wie folgt:

e . Sehr dafir 0 Punkte
e  Ftwas dafiir 1 Punkt

e  Neutral“ 2 Punkte
e ,Etwas dagegen* 3 Punkte
e ,Sehr dagegen* 4 Punkte

Anhand der gebildeten Summe wurden die neuen Variablen ,,API Beteiligung 3G* und
,»API Information 3G* bei SPSS erfasst. Die Teilnehmer wurden den Kategorien ,,Der
Wunsch nach Beteiligung war ,gering‘, ,neutral® und ,hoch*“ bzw. ,,Der Wunsch nach
Informationen war ,gering‘, ,neutral® und ,hoch‘“ zugeordnet (siche Tabelle 19). Zu
beachten ist, dass bei einem hoheren Summenwert der Wunsch nach Informationen ge-
ringer ist.

Tabelle 19: Kategorien des API-Dm

Erreichte Punktzahl Kategorie (Beteiligung)
0-4 Punkte Gering

5-11 Punkte Neutral

12-16 Punkte Hoch

Erreichte Punktzahl Kategorie (Information)
0-7 Punkte Hoch

8-20 Punkte Neutral

21-28 Punkte Gering
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Fragebogen zur Partizipativen Entscheidungsfindung (PEF-FB-9)

In Anlehnung an Scholl et al. (2011) wurden der 6-stufigen Likert-Skala des PEF-FB-9
folgende Punktwerte zugeordnet:

,, Lrifft tiberhaupt nicht zu*
,, L rifft weitgehend nicht zu*

,, I rifft eher nicht zu*
,, L rifft eher zu*

,, L rifft weitgehend zu*

,» L rifft vollig zu*

0 Punkte
1 Punkt

2 Punkte
3 Punkte
4 Punkte
5 Punkte

Zur Einteilung der Befragten in die drei Gruppen ,,die Wahl der Behandlung erfolgte
,nicht gemeinsam®, ,teilweise gemeinsam‘ und ,gemeinsam‘ wurde ein Summenwert
gebildet und als neue Variable (PEF _3G) in SPSS festgelegt (siche Tabelle 20). Je ho-
her der Summenwert war, desto partizipativer wurde der Prozess der Entscheidungsfin-
dung erlebt.

Tabelle 20: Kategorien des PEF-FB-9

Erreichte Punktzahl

Kategorie

0-15 Punkte

Nicht gemeinsam

16-27 Punkte

Teilweise gemeinsam

18-40 Punkte

Gemeinsam

Marburger Fragebogen zum habituellen Wohlbefinden

(Carlotta Halbach)

Die Auswertung der 7 Items des Marburger Fragebogens zum habituellen Wohlbefin-
den fand in Anlehnung an Edinge (2014) statt. Auch wenn hier lediglich die Bedeutung
der zwei Pole 1 und 6 der 6-stufigen Likert-Skala genannt sind, wurden alle Skalenwer-

te in der Auswertung mit Punkten versehen:

,» Lrifft gar nicht zu*

,» L rifft vollig zu*

1 Punkt

2 Punkte
3 Punkte
4 Punkte
5 Punkte
6 Punkte

Diese wurden anschlieend aufsummiert und es wurden drei Kategorien gebildet (siche
Tabelle 21). Eine niedrige Punktzahl bedeutete hierbei ein schlechtes habituelles Wohl-
befinden, eine hohe Punktzahl ein gutes habituelles Wohlbefinden. Die neue Variable

»~Marburger 3G* wurde in SPSS festgelegt.
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Tabelle 21: Kategorien des Marburger Fragebogens (Frage 5.2)

Erreichte Punktzahl Kategorie
7-20 Punkte Schlecht
21-28 Punkte Mittel
29-42 Punkte Gut

Empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Epidemiologie (DAE)

Die Auswertung der soziodemografischen Merkmale der Studie wurde mithilfe von
Empfehlungen der DAE (1999) durchgefiihrt. Fiir die vorliegende Arbeit ist lediglich
der Bildungsstatus (Variable ,,Schulabschluss 3G*“ und Variable ,,Ausbildungsab-
schluss 3G*) von Interesse. Die Antwortmdglichkeit ,,Ich habe einen anderen berufli-
chen Abschluss* wurde jeweils einer der anderen Mdglichkeiten zugeordnet oder in den
fehlenden Wert 999 umcodiert. Die sechs Antwortmoglichkeiten beider Variablen wur-
den in jeweils drei Kategorien fiir die Bildungsdaten eingeordnet (siche Tabelle 22).

Tabelle 22: Kategorienbildung Bildungsabschluss

Hochster allgemeiner Schulabschluss Kategorie

Ohne Schulabschluss; Haupt- oder Volksschulabschluss Niedriger Schulabschluss

Realschulabschluss; Abschluss der polytechnischen Mittlerer Schulabschluss

Oberschule
Fachhochschulreife; Abitur Hoher Schulabschluss
Hochster beruflicher Ausbildungsabschluss Kategorie

Noch in Ausbildung; ohne Ausbildung;

abgeschlossene Lehre Niedrige berufliche Bildung

Abgeschlossene Berufsfach- oder Handelsschule; abge-

schlossene Meister- oder Technikerschule Mittlere berufliche Bildung

Fachhochschul- und Hochschulabschluss Hohe berufliche Bildung

Zur Uberpriifung der Reprisentativitit der Stichprobe fiir die deutsche weibliche und
miénnliche Bevolkerung beziiglich ihrer Bildungsdaten, wurden die Stichprobendaten
mit denen des Mikrozensus 2014 verglichen (Statistisches Bundesamt 2016a; Statisti-
sches Bundesamt 2016b). Mithilfe von Kreuztabellen (Altersgruppen und Schulab-
schluss bzw. Altersgruppen und Ausbildungsabschluss) konnten der allgemeinbildende
Schulabschluss und der berufliche Ausbildungsabschluss in dieselben Alterskategorien
gestaffelt werden und im Anschluss daran indirekt altersstandardisiert werden. Zusitz-
lich wurde nach den Empfehlungen der DAE (1999) eine Variable ,,Abschluss zus*
generiert, bei der Schul- und Bildungsabschluss in acht Kategorien miteinander ver-
rechnet werden. Diese wurde anschlieBend in drei Kategorien ,,gering®, , mittel* und
,hoch*“ umkodiert (Variable ,,Abschluss_zus 3G*).
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Um zu tberpriifen, wie repridsentativ die vorliegenden Daten, verglichen mit
dem Bevolkerungsanteil der an MS erkrankten Personen, sind, werden Abrechnungs-
daten der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) von 2010 herangezogen, die durch
den morbiditétsorientierten Risikostrukturausgleich (M-RSA) zugrunde liegen. Diese
umfassen ,,die Diagnosen und ambulanten Arzneimittelverordnungen von iiber 90% der
deutschen Bevolkerung® (Petersen et al. 2014, 990). In Deutschland waren im Jahre
2010 demnach ca. 200.000 GKV-Versicherte mit MS diagnostiziert (Petersen et al.
2014). Nach Angaben des DMSG Bundesverbands e.V. (2015) ist jedoch ,,[u]nter Be-
riicksichtigung der 12.700 MS-Erkrankten in der privaten Krankenversicherung im Jahr
2010 [...] von weitaus mehr als 200.000 Erkrankten auszugehen.*

Fehlende Werte

(Laura Alexander)

Fehlende Werte wurden als solche in den SPSS-Datensatz eingegeben. Zur Kenntlich-
machung aus welchem Grund Werte fehlen, wurden sie entweder mit 222 oder 999
markiert. Die Angabe 222 bedeutet, dass der Wert korrekterweise fehlt, da bestimmte
Teilnehmer diesen nicht ausfiillen mussten (missing by design). Die Zahl 999 macht
kenntlich, dass ein Wert fehlt, obwohl der Teilnehmer eine Angabe hétte machen miis-
sen. Diese Teilnehmer wurden in der Berechnung der entsprechenden Frage ausge-
schlossen, im iibrigen Fragebogen allerdings nicht (paarweiser Ausschluss), um eine zu
starke Verkleinerung des Datensatzes zu verhindern.

Bei den Multi-Item-Skalen der etablierten Standardinstrumente mussten mehrere
Items mit Hilfe eines Summenscores zu einer Variablen zusammengefasst und kategori-
siert werden. Um Verzerrungen beim Bilden der Summenwerte zu vermeiden, wurden
Falle, bei denen einzelne Antworten der Standardinstrumente fehlten, in der Auswer-
tung des entsprechenden Instruments ausgeschlossen.

Mehrfachnennungen

Mehrfachnennungen wurden so wie fehlende Werte behandelt und mit der Eingabe 999
vermerkt. Eine Ausnahme bildet hierbei die Auswertung der Frage 2.2, bei der Mehr-
fachnennungen aufgrund des iiberméBig hdufigen Vorkommens durch die Angabe 777
kenntlich gemacht wurden.

Erwartete Haufigkeit der Chi*-Tests

Wenn Chi*-Tests erwartete Haufigkeiten kleiner als fiinf enthielten, wurde ihr prozen-
tualer Anteil in der Auswertung stets kenntlich gemacht (z.B.: 22,2%<5) sowie in der
Interpretation berticksichtigt.
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6.2 Stichprobenbeschreibung

(Carlotta Halbach)

nsgesamt liegen Antworten von 200 Teilnehmern vor. Die Riicklaufquote erweist sich
mit 85,1% (N=210) als gut. Von den 210 Fragebogen wurden neun Fragebdgen ohne
Einwilligungserklarung und acht Fragebogen mit einem Diagnosezeitpunkt vor dem
Jahr 2001 zuriickgesendet. Diese Bogen konnten daher nicht in der Auswertung ver-
wendet werden, sodass insgesamt 183 Fragebdgen in die Auswertung einbezogen wur-
den.

Als soziodemografische Merkmale werden das Alter, das Geschlecht sowie der
Schulabschluss und der Bildungsabschluss der Teilnehmer erhoben (siche Kapitel
4.2.2). Das Teilnehmeralter liegt zwischen 22 und 67 Jahren und das Durchschnittsalter
betriagt 42,52 Jahre mit einer Standardabweichung von 11,57. Bei einer Einteilung des
Teilnehmeralters in zehn Gruppen (siche Abbildung 3) sind in der Kategorie ,,50 bis
unter 55 Jahre™ mit 15,8% die meisten Teilnehmer vertreten. In den Randkategorien ,,20
bis unter 25 Jahre* (4,4%) und ,,65 Jahre und mehr* (2,7%) sind am wenigsten Teil-
nehmer vertreten.

Altersverteilung

35

15,8%
30 =22

13,1% 137/%  131%
25 12%
20
9,3% 8,7%
15 Tt‘l%
10 -ﬂt-ﬂ%
2,7%
O 1 T T T T T T T T T .:‘

20 bis 25 bis 30 bis 35 his 40 bis 45 bis 50 bis 55 bis 60bis  65Jahre
unter 25 unter 30 unter 35 unter 40 unter 45 unter 50 unter 55 unter 60 unter 65 und alter
lahre lahre lahre lahre lahre lahre lahre lahre lahre

Abbildung 3: Altersverteilung (Frage 5.4) in % bei N=183

Das Durchschnittsalter der an MS erkrankten GKV-Versicherten betrigt 49,4 Jahre (Pe-
tersen et al. 2014). Die Studienteilnehmer sind mit einem durchschnittlichen Alter von
42,52 Jahren im Durchschnitt etwa sieben Jahre jlinger.

Mit 157 weiblichen (85,8%) und 26 ménnlichen (14,2%) Teilnehmern ist die
Geschlechterverteilung nicht ausgeglichen.

Die Geschlechterverteilung der an MS erkrankten GKV-Versicherten steht mit
ca. 70% Frauen und ca. 30% Maénnern in einem Verhdltnis von 2:1 (Petersen et al.

2014). Die Verteilung der vorliegenden Studie entspricht etwa einem Verhéltnis von
6:1.
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Das Diagnosegesprich der Teilnehmer liegt im Durchschnitt 5,75 Jahre zurtick.
Mehr als die Hilfte der Teilnehmer (55,7%) erhielt ihre Diagnose vor bis zu fiinf Jah-
ren. Lediglich in 12,6% der Fille liegt das Gespriach zwischen 11-15 Jahre zuriick.

Als neue Variable wurde das Teilnehmeralter zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung generiert. Diese wird im Folgenden mit dem Vermerk ,,Neubildung* gekennzeich-
net. Sie wurde mithilfe des Erhebungszeitpunkts (November 2015), des Diagnosezeit-
punkts (Frage 1.1) und des Alters der Teilnehmer (Frage 5.4) berechnet. Das Teilneh-
meralter zum Diagnosezeitpunkt betrug im Durchschnitt 36,77 Jahre mit einer Stan-
dardabweichung von 11,12. Uber die Hilfte der Teilnehmer (54,6%) war zu diesem
Zeitpunkt ,,30 bis unter 50 Jahre* alt, ungefdhr ein Drittel (32,8%) war ,,jiinger als 30
Jahre* alt und ein geringer Anteil (12,6%) der Teilnehmer war ,,dlter als 50 Jahre* alt.

Wie in Abbildung 4 ersichtlich, verlduft die Erkrankung bei ca. der Halfte der
Teilnehmer (53,3%) laut eigener Angabe bis zum Zeitpunkt der Erhebung ,,schubfor-
mig“. Wesentlich seltener vertreten sind Teilnehmer, die ihren Verlauf als ,,sekundéir
progredient” (17,2%), ,,Erstmanifestation® (13,3%) oder ,,primér progredient* (8,9%)
bezeichnen oder ,,Ich weil} es nicht* angeben (7,2%).

Welchen Verlauf hat lhre Erkrankung bis zum jetzigen Zeitpunkt?

H Ich weil} es nicht

B Erstmanifestation

B Schubformig
Sekundar progredient

Primar progredient

Abbildung 4: Angaben zum Verlauf der Erkrankung (Frage 5.1) in % bei N=180

Die Auswertung der Antworten des Marburger Fragebogens erfolgt zunédchst anhand der
sieben Teilfragen. Im Anschluss daran ist die Gesamtverrechnung in drei Kategorien
dargestellt (sieche Kapitel 6.1). Laut Basler (1999) betrug Cronbachs a studieniibergrei-
fend ,91 (Basler 1999; siche Kapitel 4.2.2). In der vorliegenden Studie weist Cronbachs
o einen Wert von ,943 auf.

In Tabelle 23 ist zu erkennen, wie die Betroffenen ihr habituelles Wohlbefinden
anhand der einzelnen Teilfragen bewerteten. Es ist kein klarer Trend feststellbar.
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Tabelle 23: Teilfragen des Marburger Fragebogens in % bei N=183

.T"ﬂt gar Trifft eher . Trifft zu bzw.
nicht zu bzw. nicht zu Trifft eher zu erifft vbllie zu
trifft nicht zu e
1. !ch ha.be meine taglichen Anforderungen 18,6 21,9 14,2 454
im Griff gehabt.
2. Ich bin innerlich erfiillt gewesen. 22,4 18 18,6 41
3. Ich habe mich behaglich gefihlt. 24,6 15,3 23,5 36,6
4. Ich habe mein Leben genieRen konnen. 21,3 17,5 18,6 42,6
5. Ich bin mit meiner Arbeitsleistung zufrie- 34,4 17,5 213 268
den gewesen.
6. Ic.h war mit meinem kérperlichen Zustand 35,5 19,1 17,5 27.9
einverstanden.
7. Ich habe mich richtig freuen kénnen. 17,6 19,2 10,4 52,7

Die Auswertung der Verrechnung der Teilfragen des Marburger Fragebogens zeigt, dass
46,2% der Teilnehmer ihr habituelles Wohlbefinden als ,,gut“ bewerten. 31,3% be-
zeichnen es als ,,schlecht® (siche Abbildung 5).

Bitte schitzen Sie lhr derzeitiges allgemeines Wohlbefinden ein.

M schlecht

46,2% .
W mittel

gut

Abbildung 5: Marburger Fragebogen (Frage 5.2, Verrechnung) in % bei N=182

Die Antwortmdglichkeiten des allgemeinbildenden Schulabschlusses sowie des Ausbil-
dungsabschlusses der Teilnehmer wurden in drei Kategorien unterteilt (siche Kapitel
6.1). In 60% der Fille liegt ein hoher Schulabschluss vor. Lediglich 7,8% der Teilneh-
mer haben einen niedrigen Schulabschluss (siehe Abbildung 6).
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Allgemeinbildender Schulabschluss

M gering
W mittel

hoch

Abbildung 6: Allgemeinbildender Schulabschluss (Frage 5.5, Verrechnung) in % bei N=180

Die Mehrheit der Teilnehmer (58,9%) weist einen mittleren Ausbildungsabschluss vor.
Ein niedriger Ausbildungsabschluss ist nur bei wenigen Teilnehmern (8,9%) vorhanden
(siche Abbildung 7).

Ausbildungsabschluss

M gering
W mittel

hoch

Abbildung 7: Ausbildungsabschluss (Frage 5.6, Verrechnung) in % bei N=180

Bei der Betrachtung der beobachteten und erwarteten Werte der Altersstandardisierung
wird deutlich, dass die vorliegende Studie, verglichen mit den Werten des Mikrozensus
2014, beziiglich des Schulabschlusses nicht représentativ ist. Es wurden sowohl weniger
weibliche als auch weniger mannliche Teilnehmer mit einem niedrigen Schulabschluss
rekrutiert. Zudem sind bei beiden Geschlechtern mehr mittlere und hohe Schulabschliis-
se vorhanden (siehe Abbildung 8).
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Indirekte Altersstandardisierung des Schulabschlusses
120
97
100
W weiblich, beobachtet KoMS-
80 Stu.dn.e
weiblich, erwartet
50 57,94 6,48 Mikrozensus 2014
418 ® mannlich, beobachtet KoMS-
41,85 Studie
40 mannlich, erwartet
17,9 Mikrozensus 2014
20 11 g 13
5 2,44 55
0 10,24 00,07
niedriger mittlerer hoher Abschluss  ohne Angabe
Abschluss Abschluss

Abbildung 8: Schulabschluss der Teilnehmer, indirekte Altersstandardisierung

Wie in Abbildung 9 ersichtlich, ist auch der Ausbildungsabschluss verglichen mit den
Werten des Mikrozensus 2014 nicht reprisentativ. In der vorliegenden Studie sind we-
sentlich weniger weibliche Teilnehmer mit einem niedrigen und erheblich mehr weibli-
che Teilnehmer mit einem mittleren oder hohen Ausbildungsabschluss vertreten, als es
auf Grundlage des Mikrozensus 2014 zu erwarten gewesen wire. Zudem gibt es weni-
ger minnliche Teilnehmer mit niedrigem Bildungsabschluss und mehr ménnliche Teil-
nehmer mit mittlerem Bildungsabschluss. Die erwartete Anzahl ménnlicher Teilnehmer
mit einem hohen Bildungsabschluss wurde erreicht.

Indirekte Altersstandardisierung des Ausbildungsabschlusses

120 112,39
100 90
H weiblich, beobachtet KoMS-
80 Studie
weiblich, erwartet
60 5> Mikrozensus 2014

® mannlich, beobachtet KoMS-
Studie

mannlich, erwartet
Mikrozensus 2014

3 0,35 0 0,07
|

niedriger mittlerer hoher Abschluss  ohne Angabe
Abschluss Abschluss

Abbildung 9: Ausbildungsabschluss der Teilnehmer, indirekte Altersstandardisierung
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6.3 Haufigkeitsauswertungen

In diesem Kapitel werden die Studienergebnisse anhand von absoluten und relativen
Haufigkeiten dargelegt. Der Aufbau orientiert sich an der Gliederung des Fragebogens,
sodass die Ergebnisdarstellung in die vier Teilkapitel ,,Wahrnehmung der Diagnose-
tibermittlung®, ,,Wahrnehmung des Informationsgesprachs® ,,Wahrnehmung des Ge-
sprachs der Therapieplanung® und ,,Wiinsche beziiglich der Diagnoseiibermittlung und
Therapieplanung* eingeteilt ist.

6.3.1 Wahrnehmung der Diagnoseiibermittlung

(Carlotta Halbach)

Im Folgenden wird dargestellt, welche strukturellen Bedingungen bei der Diagnose-
iibermittlung vorlagen und wie die Betroffenen ihre Diagnoselibermittlung empfunden
haben.

Strukturelle Bedingungen der Diagnoselibermittiung

46,7% der Teilnehmer erhielten ihre Diagnose im ,,Sprechzimmer oder Behandlungs-
zimmer als geschlossener Raum* und 35,6% im ,,Mehrbettzimmer im Krankenhaus*
(siche Tabelle 24). Danach folgen mit jeweils 5% die Rdumlichkeiten ,,Flur oder Warte-
zimmer®, ,,Einzelzimmer im Krankenhaus“ und ,,Zu Hause®. 2,8% der Fille befanden
sich zu diesem Zeitpunkt an einem anderen Ort (am Arbeitsplatz, bei einem geschaftli-
chen Termin, in einer Arztpraxis).

Tabelle 24: Ort der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.2) in % bei N=180

Sprechzimmer Flur oder
P Mehrbettzimmer Wartezimmer als Einzelzimmer im An einem
oder Behand- X Zu Hause
X im Krankenhaus  geschlossener Krankenhaus anderen Ort
lungszimmer
Raum
46,7 35,6 5 5 5 2,7

Wie bereits in Kapitel 2.3.1 beschrieben, ist ein angemessener Ort mit geniigend Privat-
sphére flir eine gesundheitsforderliche Diagnoselibermittlung relevant. Nahezu die Half-
te der Teilnehmer flihrte das Diagnosegespriach in einem anderen Raum als in einem
Einzelzimmer oder einem Sprechzimmer/ Behandlungszimmer. Es ist fraglich, ob den-
noch geniigend Privatsphére vorhanden war.

Die meisten Teilnehmer (89%) erhielten ihre Diagnose in einem personlichen
Gesprich. Die restlichen 11% der Probanden erhielten sie am Telefon, durch Einsicht in
medizinische Unterlagen, durch Mithoren eines Gespréchs iiber sie oder auf eine andere
Art (durch die Teilnahme an einer Studie) (siche Tabelle 25).
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Tabelle 25: Art der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.3) in % bei N=182

personliches Ge- Einsicht in medizini-  Mithoren eines Ge- .
. Am Telefon . .. . Auf eine andere Art
sprach sche Unterlagen sprachs liber mich
89 5,5 3,3 1,6 0,5

Dies bedeutet, dass 11% der Teilnehmer ihre Diagnose nicht auf eine addquate Weise
erhalten haben (siehe Kapitel 2.3.1). Zudem ist in Tabelle 26 dargestellt, dass 62% der
Teilnehmer angaben, ihre Diagnose durch den behandelnden Arzt im Krankenhaus be-
kommen zu haben, 22,9% durch einen niedergelassenen Neurologen, 6,6% durch einen
Radiologen und je 1,2% durch eine MS-Schwester oder den Hausarzt. In 6% der Fille
wurde sie durch eine andere Person (Assistenzarzt/ Assistenzérztin, Krankenschwester/
Krankenpfleger, Arzt im Praktikum, hinzugezogener Arzt im Krankenhaus, Professor
einer Studie) libermittelt.

Tabelle 26: Diagnoseiibermittelnde Person (Frage 1.4) in % bei N=166

Behandelnder
Niedergelasse- Eine andere

Arzt im Radiologe Hausarzt MS-Schwester
ner Neurologe Person
Krankenhaus
62 22,9 6,6 6 1,2 1,2

In einer Studie von Solari et al. (2007) werden das Ubermitteln der Diagnose per Mail
oder durch einen Radiologen als Beispiele fiir unangemessene Aspekte einer Diagnose-
iibermittlung genannt. Betroffene der Studie empfanden hierdurch vermehrt negative
Geflihle wie z.B. Hilflosigkeit (Solari et al. 2007). In der vorliegenden Studie erhielten
ca. 10% ihre Diagnose nicht in einem personlichen Gespriach und 6,6% durch einen
Radiologen. Da nicht ausgeschlossen werden kann, ob es sich bei dem behandelnden
Arzt im Krankenhaus um einen Neurologen handelt, erhielten mindestens 15% der
Teilnehmer ihre Diagnose nicht wie empfohlen durch einen Neurologen (siche Kapitel
2.3.1).

Die Mehrheit der Teilnehmer (70,6%) erhielt Ihre Diagnose von einem Arzt. Le-
diglich 29,4% bekamen sie von einer Arztin. Die Teilnehmer schiitzten die Linge ihrer
Diagnoseiibermittlung aus ihrer Erinnerung ein. Sie dauerte durchschnittlich 11,11 Mi-
nuten mit einer Standardabweichung von 11,11. Das Minimum lag bei einer Minute, das
Maximum bei 90 Minuten. Bei einer Einteilung der Diagnoselidnge in flinf Kategorien
betrug die Lange bei den meisten Teilnehmern (41,9%) ,,bis zu 5 Minuten* (siche Ab-
bildung 10).
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Wie viele Minuten hat lhre Diagnoseiibermittlung gedauert?
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bis zu 5 Minuten 6 bis 10 Minuten 11 bis 15 Minuten 16 bis 20 Minuten 21 bis 90 Minuten

7,5%
10

Abbildung 10: Lange der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.6) in % bei N=160

Laut einer europdischen Gemeinschaftsstudie von 1996-1999 (Bahrs 2003) sowie dem
Barmer GEK Arztreport (Schlenker et al. 2010) liegt die durchschnittliche Dauer eines
Arzt-Patienten-Gesprichs in Deutschland bei acht Minuten. International verglichen ist
diese Dauer sehr kurz, wobei zudem iiberdurchschnittlich viele Konsultationen zu ver-
zeichnen sind (Bahrs 2003). Bei einem Vergleich dieser Zahlen mit den Teilnehmeran-
gaben, zeigt sich, dass die Diagnoseilibermittlung in der vorliegenden Studie zwar
durchschnittlich langer als acht Minuten betrdgt, das Gespriach jedoch bei 41,9% der
Teilnehmer von noch kiirzerer Dauer war (,,bis zu 5 Minuten), als die im internationa-
len Vergleich bereits kurze Durchschnittsdauer von acht Minuten. Das Empfinden der
Teilnehmer beziiglich der Lénge ihrer Diagnoseiibermittlung (Frage 1.7) wird in Kapitel
6.6 erginzend ausgewertet und gibt Aufschluss dariiber, ob die Teilnehmer mit ihrer
Diagnoselénge zufrieden waren.

In Tabelle 27 ist ersichtlich, dass 37,3% der Teilnehmer angaben, dass es wéh-
rend der Diagnoseiibermittlung keine Privatsphdre gab. Bei 14,6% der Teilnehmer wur-
de das Gespriach unterbrochen und der Arzt verwendete in 19,5% der Fille den Compu-
ter wihrend der Diagnoseiibermittlung. Bei einem geringen Anteil der Teilnehmer
(10,2%) gab es eine starke Gerduschkulisse.

Tabelle 27: Schwierigkeit wihrend der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.8) in %

Keine Privatsphdare  Unterbrechung des Computernutzung  Starke Gerduschku-

(N=161) Gesprachs (N=158)  des Arztes (N=159) lisse (N=157)
Zutreffend 37,3 14,6 19,5 10,2
Nicht zutreffend 62,7 85,4 80,5 89,8
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Wie in Kapitel 2.3.1 erldutert, sollte das Diagnosegespriach moglichst frei von Stérun-
gen sein. Nach der Haufigkeitsauswertung beziiglich des Diagnoseorts ist es nicht iiber-
raschend, dass die Privatsphére bei iiber einem Drittel der Teilnehmer nicht gewahrt
wurde.

Tabelle 28 zeigt, dass bei 38,6% der Teilnehmer medizinisches Personal am
Diagnosegesprich teilnahm. In 32,7% der Fille waren Bettnachbarn anwesend. 23,5%
der Teilnehmer gaben an, dass Familienmitglieder am Diagnosegesprich teilnahmen.
Bei 6,3% der Teilnehmer waren weitere Personen (Psychologe, Studenten, Patienten,
Besucher, weitere 10 Personen) anwesend. In 2% der Félle nahmen Freunde am Dia-
gnosegesprich teil.

Tabelle 28: Anwesenheit von weiteren Personen wihrend der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.9)
in %

Medizinisches Bettnachbarn I _ Weitere Perso-
Personal (N=158) (N=156) Familie (N=153) Freunde (N=148) nen (N=95)
Anwesend 38,6 32,7 23,5 2 6,3
Nicht anwesend 61,4 67,3 76,5 98 93,7

Da hieraus nicht erkennbar ist, ob die Betroffenen die Anwesenheit bzw. Abwesenheit
bestimmter Personen als angenehm bzw. unangenehm empfunden haben, erfolgt eine
Interpretation im Zusammenhang mit der zweiten Teilfrage von Frage 1.9 (siehe néchs-
ter Abschnitt).

Empfinden beziiglich der Diagnoseubermittiung

54,4% der Teilnehmer empfanden die Lénge ihrer Diagnoseiibermittlung als ,,zu kurz*
(siche Abbildung 11). 45% der Teilnehmer beschreiben sie als ,,genau richtig* und nur
eine Person (0,6%) als ,,zu lang*.

Demnach empfand iiber die Hilfte (54,4%) der Teilnehmer die Ubermittlung
threr Diagnose als zu kurz. Der Zusammenhang zwischen der Linge der Diagnose-
iibermittlung (Frage 1.6) und dem Empfinden iiber diese Lénge (Frage 1.7) wird in Ka-
pitel 6.6 ermittelt. In Tabelle 29 (Anwesenheit von Personen) und in Tabelle 30 (Abwe-
senheit von Personen) ist die Fortsetzungsfrage von Frage 1.9 (siehe auch Tabelle 28)
zu sehen. Hier wird das Empfinden der An-/Abwesenheit bestimmter Personen wihrend
der Diagnosetibermittlung dargestellt, wobei die Smileys fiir ,,angenehm®, ,,neutral* und
»unangenehm stehen. Bei jeder der Teilfragen ist ein hoher Prozentsatz unbeabsichtigt
fehlender Werte (999) zu verzeichnen.
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Die Lange der Diagnoseiibermittlung war fiir mich...

B zu kurz
M genau richtig

zu lang

Abbildung 11: Empfinden der Lénge der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.7) in % bei N=160

Von den Teilnehmern, bei denen medizinisches Personal wéhrend der Diagnoseiiber-
mittlung anwesend war, empfanden 41,7% dies als angenehm. Lediglich in 11,7% der
Félle wurde es als unangenehm empfunden. 60,8% der Betroffenen empfanden es als
unangenehm, dass Bettnachbarn anwesend waren und nur 5,9% als angenehm. Die An-
wesenheit der Familie empfanden nahezu alle Teilnehmer (94,3%) als angenehm und
kein Teilnehmer als unangenehm. Alle Probanden, bei denen Freunde wihrend der Dia-
gnoseiibermittlung anwesend waren (100%), empfanden dies als angenechm. Die Mehr-
heit der Teilnehmer, bei denen weitere Personen anwesend waren (66,7%) empfand dies
als unangenehm (siche Tabelle 29).

Tabelle 29: Empfinden Anwesenheit von Personen (Fortsetzung Frage 1.9) in %

© S ®
Anwesenheit Medizinischen Personals (N=60) 41,7 46,7 11,7
Anwesenheit Medizinisches Personal (N=51) 5,9 33,3 60,8
Anwesenheit Familie (N=35) 94,3 5,7 0
Anwesenheit Freunde (N=3) 100 0 0
Anwesenheit weiterer Personen (N=6) 16,7 16,7 66,7

Der Grofteil der Teilnehmer, bei denen medizinisches Personal (56,7%), Bettnachbarn
(82,1%), Freunde (47,3%) und weitere Personen (64,9%) nicht anwesend waren, emp-
fand dies als angenehm. Weniger Probanden empfanden es als neutral und noch weniger
empfanden es als unangenehm, dass diese Personengruppen nicht anwesend waren. Nur
bei der Personengruppe der Familie (37,7%) empfand die Mehrheit der Teilnehmer es
als unangenehm bzw. schlecht, dass diese nicht anwesend war. 34% der Teilnehmer
empfanden die Abwesenheit der Familie als neutral und 28,3% der Teilnehmer empfan-
den sie als unangenehm bzw. schlecht.
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Tabelle 30: Empfinden Abwesenheit von Personen (Fortsetzung Frage 1.9) in %

© © ®

Abwesenheit Medizinischen Personals (N=90) 56,7 32,2 11,1
Abwesenheit Bettnachbarn (N=95) 82,1 12,6 5,3
Abwesenheit Familie (N=106) 28,3 34 37,7
Abwesenheit Freunde (N=131) 473 35,1 17,6
Abwesenheit weiterer Personen (N=78) 64,9 24,7 10,4

Insgesamt lassen diese Ergebnisse darauf schlieBen, dass Betroffene die Anwesenheit
ihrer Familie eher begriilen. Zudem wird die Abwesenheit von Bettnachbarn und weite-
re Personen als angenehmer empfunden. Die Priaferenzen scheinen jedoch sehr indivi-
duell zu sein, sodass die empfohlene Nachfrage danach, ob der Betroffene, weitere Per-
sonen wihrend seiner Diagnoseiibermittlung bei sich haben mochte (siehe Kapitel
2.3.1), in jedem Falle sinnvoll ist.

CARE-Fragebogen

Die Bewertungen der Teilnehmer beziiglich der empathischen Féahigkeiten ihres diagno-
selibermittelnden Arztes erfolgt zundchst anhand der zehn Teilfragen des CARE-
Fragebogens (im Weiteren ,,CARE® genannt). Im Anschluss daran ist die Gesamtver-
rechnung in drei Kategorien dargestellt (siche Kapitel 6.1). Wie bereits in Kapitel 4.2.2
erlautert, weist die Originalversion der CARE—Skala hohe Werte der internen Konsis-
tenz mit Cronbachs a zwischen ,94 und ,92 auf (Neumann et al. 2008). In der vorliegen-
den Studie betrdgt Cronbrachs o ,96.

Mit Ausnahme von der Antwortmoglichkeit ,,Kann ich nicht beurteilen* wurden
die weiteren fiinf Antwortmoglichkeiten des CARE in drei Kategorien unterteilt (siche
Tabelle 31). Bei acht der zehn Teilfragen bewerten mindestens ein Drittel der Teilneh-
mer die Empathie des Arztes der Diagnoselibermittlung mit ,,trifft voll und ganz zu
bzw. trifft weitgehend zu“. Allerdings schitzen ebenfalls iiber ein Drittel der Probanden
die empathischen Fihigkeiten des Arztes in neun von zehn Teilfragen mit ,,trifft kaum
zu bzw. trifft tiberhaupt nicht zu“ ein. Bei den Fragen ,,Hat der Arzt Ihnen geholfen,
einen Weg zu finden mit lhrer Krankheit umzugehen?* und ,,Hat der Arzt mit Thnen
zusammen einen Behandlungsplan erstellt? wéhlen sogar jeweils iiber zwei Drittel der
Teilnehmer ,,trifft kaum zu bzw. trifft iiberhaupt nicht zu“ aus. Der Prozentsatz der
Antwortmoglichkeit ,,Kann ich nicht beurteilen* liegt insgesamt zwischen 0-8%. Dies
bedeutet, dass nahezu alle Teilnehmer die einzelnen Aspekte zur Abbildung der empa-
thischen Fahigkeiten des Arztes, fiir bewertbar hielten.
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Tabelle 31: Teilfragen des CARE in %

Trifft voll Trifft kaum
und ganz . . zu bzw. Kann ich
zu bzw. -":I::;:ezlll; trifft nicht be-
trifft weit- liberhaupt urteilen
gehend zu nicht zu
1. Hat der Arzt sich so verhalten, dass Sie sich in 48,8 20,4 30,9 0
seiner Ndahe wohlftihlen konnten? (N=162)
2. Hat der Arzt Sie lhre eigene 35,2 22,8 37,7 4,3
(Krankheits-)Geschichte erzdhlen lassen? (N=162)
3. Hat der Arzt Ihnen wirklich zugehort? (N=162) 47,5 21,6 27,2 3,7
4. Hatsich der Arzt fir Sie als Mensch und far lhr 35,8 15,4 46,9 1,9
Umfeld interessiert? (N=162)
5. Hat der Arzt Ihre Sorgen wirklich verstanden? 34,6 13,6 43,8 8
(N=162)
6. War der Arzt fursorglich und hat er Mitgefuhl 39 20,1 40,3 0,6
gezeigt? (N=159)
7. Hat der Arzt lhnen Mut gemacht? (N=159) 40,9 17 39 31
8. Hatder Arzt Ihnen alles verstandlich erklart? 34,8 19,6 44,9 0,6
(N=158)
9. Hatder Arzt Ihnen geholfen, einen Weg zu finden 19 13,3 62,7 51
mit lhrer Krankheit umzugehen? (N=158)
10. Hat der Arzt mit Ihnen zusammen einen 20,9 12,7 62,7 3,8

Behandlungsplan erstellt? (N=158)

Abbildung 12 zeigt das Ergebnis der Gesamtverrechnung des CARE. 24,8% der Teil-
nehmer bezeichnen ihren Arzt als ,,empathisch®. In 33,8% der Fille wird der Arzt als
,kaum empathisch* bewertet.

CARE

m Kaum empathisch

M Teilweise empathisch

Empathisch

Abbildung 12: CARE (Frage 1.10) in % bei N=157
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Dies deckt sich mit den Ergebnissen der Einzelfragen des CARE. Etwa ein Drittel der
Teilnehmer schétzt ihren Arzt als ,,kaum empathisch* ein. Da Priaferenzen der Teilneh-
mer wie z.B. ,,Wie wichtig ist es Thnen, dass sich der Arzt so verhélt, dass Sie sich in
seiner Niahe wohlfiihlen konnen?* in diesem Kontext nicht erhoben wurden, kann aller-
dings nicht vollstindig sicher geschlussfolgert werden, dass ein grofer Anteil der Teil-
nehmer unzufrieden dariiber ist, dass er bei vielen Teilfragen ,,trifft kaum zu bzw. trifft
iiberhaupt nicht zu* angekreuzt hat. Bei dem CARE-Fragebogen handelt es sich jedoch
um ein bereits bewéhrtes Standardinstrument fiir das Abfragen der Empathie des Arztes,
sodass davon ausgegangen werden kann, dass der GroBteil der Teilnehmer die einzelnen
Aspekte der Fragen bzw. die empathischen Féhigkeiten des Arztes als wichtig empfin-
det. Weitere Verrechnungen beziiglich des CARE sind in Kapitel 6.4 zu finden.

Gesamtbewertung

Die Mehrheit der Teilnehmer (44,7%) gibt der Ubermittlung ihrer Diagnose die Schul-
noten ,,mangelhaft* oder ,,ungeniigend* (siche Abbildung 13). 32,1% benoten mit ,,sehr
gut® oder ,,gut” und der geringste Anteil der Teilnehmer (23,3%) vergibt die Schulnoten
,befriedigend* oder ,,ausreichend®.

Welche Schulnote wiirden Sie der Ubermittlung der Diagnose insgesamt geben?

44,7% W sehrgut/ gut

M befriedigend/ ausreichend

mangelhaft/ ungentigend

Abbildung 13: Schulnote fiir die Diagnoseiibermittlung (Frage 1.11) in % bei N=159

Dies zeigt, dass iiber ein Drittel der Teilnehmer unzufrieden mit ihrer Diagnoseiiber-
mittlung ist.
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6.3.2 Wahrnehmung des Informationsgesprachs

(Laura Alexander)

In diesem Unterkapitel werden zunichst die strukturellen Bedingungen des Informa-
tionsgespriachs und anschlieBend die Aufklarung {iber MS sowie iiber den Krankheits-
verlauf ausgewertet.

Strukturelle Bedingungen des Informationsgespréachs

In 63% der Félle hat der diagnoseiibermittelnde Arzt nicht das Informationsgesprich
mit dem Betroffenen gefiihrt. Die Beantwortung der folgenden Fragen beziiglich des
Informationsgesprichs bezieht sich demnach in 37% der Fille auf denselben Arzt wie
im Kapitel zur Diagnoseiibermittlung und in 63% der Fille auf einen anderen Arzt.

In Tabelle 32 ist ersichtlich, welche drztliche Berufsgruppe, bzw. welche Person
den GroBteil der Informationen iiber MS vermittelt hat. Hierbei liegen 31 Mehrfachant-
worten vor, die mit 777 kenntlich gemacht sind und in der Auswertung nicht bertick-
sichtigt wurden. Am héufigsten erhielten die Teilnehmer den Grofteil der Informatio-
nen iiber MS durch einen niedergelassenen Neurologen (43,3%). In 2% der Félle hat der
Hausarzt den GroBteil der Krankheitsinformationen iibermittelt. Als eine andere Person
nannten die Befragten hdufig sich selbst und das Internet.

Tabelle 32: Ubermittelnde Person des GroBteil der Erkrankungsinformationen (Frage 2.2) in %
bei N=150

Niedergelassener Eine andere Behandelnder Arzt im
MS-Schwester Hausarzt
Neurologe Person Krankenhaus
43,3 25,3 18 11,3 2

Die Teilnehmer erhielten den GroBteil der Informationen, wie in Tabelle 33 dargestellt,
am hédufigsten einige Tage oder Wochen nach der Diagnoseiibermittlung (50,9%) durch
den zuvor benannten Arzt. 23,7% erhielten den GroBteil der Informationen zeitgleich
mit der Diagnoseilibermittlung und 7,1% mit einem zeitlichen Abstand zur Diagnose-
iibermittlung, aber noch am selben Tag.

Tabelle 33: Zeitpunkt der Informationsgabe (Frage 2.3) in % bei N=169

Betrifft mich nicht, da ich

Einige Tage oder Wo- Zu einem spateren Zeit-

X Bei der Diagnose- die Informationen nicht
chen nach der Diagno- " . . punkt, aber noch am Tag
. X tibermittlung durch einen Arzt erhalten R " .
selibermittlung habe der Diagnoseiibermittlung
50,9 23,7 18,3 71

Wie in Kapitel 2.3.1 erldutert, sollten Patienten Informationen zu einem fiir sie richtigen
Zeitpunkt erhalten. Da sich ein groBer Anteil der Teilnehmer bei der Diagnosetibermitt-
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lung mehr Informationen gewliinscht hitte (siehe Kapitel 6.3.4), kann jedoch vermutet
werden, dass viele Betroffene zu diesem Zeitpunkt gerne den Grofteil der Informatio-
nen iiber die Erkrankung erhalten hétten.

Aufklarung uber MS

Tabelle 34 zeigt auf, ob die Teilnehmer die erhaltenen Informationen iiber die Entste-
hung einer MS und iiber die Symptome einer MS als ausreichend empfunden haben. In
44,5% der Fille beurteilten die Teilnehmer die Informationsvermittlung beziiglich der
Entstehung einer MS als iiberhaupt nicht oder kaum ausreichend. 28,5% der Teilnehmer
empfanden diese Informationen als weitgehend oder voll und ganz ausreichend. Die
erhaltenen Informationen zu den Symptomen einer MS wurden in 29,5% der Fille als
iiberhaupt nicht oder kaum ausreichend beschrieben. 42,4% empfanden diese als weit-
gehend oder voll und ganz ausreichend.

Tabelle 34: Informationen iiber die Entstehung und die Symptome einer MS (Frage 2.4) in %

Trifft Gber- Trifft kaum Trifft teil- Trifft weit- Trifft voll
haupt nicht zu zZu weise zu gehend zu und ganz zu

Der Arzt hat mich ausrei-
chend Uber die Entstehung 21,2 23,4 27 18,2 10,2
einer MS informiert (N=137)

Der Arzt hat mich ausrei-
chend Uber die Symptome 14,4 151 28,1 28,8 13,7
einer MS informiert (N=139)

Der hohe Prozentsatz an Teilnehmern, die die erhaltenen Informationen als nicht ausrei-
chend empfunden haben, zeigt den Bedarf an einer ausfiihrlicheren Aufklarung iiber die
Entstehung und die Symptome einer MS. Das Verstehen der Informationen kann dem
Patienten laut Heesen et al. (2003) dabei helfen, besser mit einer Erkrankung umzuge-
hen. Einschriinkend ist zu vermerken, dass, wie in Kapitel 2.1 dargestellt, die Atiologie
der MS ungeklért ist. Somit ist es mdglich, dass sich die Teilnehmer aufgrund dieser
Ungewissheit beziiglich der Entstehung nicht ausreichend aufgeklért fiihlen. Denkbar ist
aber auch, dass ihnen dieser Umstand nicht ausreichend vermittelt wurde.

Krankheitsverlauf

(Carlotta Halbach)

63% der Teilnehmer (N=51) gaben an, dass der Arzt keine Vorhersage liber den Verlauf
ithrer Erkrankung gemacht hat. 37% haben eine Vorhersage durch ihren Arzt erhalten.

Wie in Kapitel 2.1.2 dargestellt, ist die Vorhersage des Krankheitsverlaufs einer
MS nicht zuverldssig moglich. Solari et al. (2007) empfehlen, Hoffnung am Ende des
Diagnosegesprichs zu vermitteln, aber keine unrealistischen Informationen zum Verlauf
zu geben. Die folgende Auswertung zeigt, welche Vorhersagen die 37% der Teilnehmer
erhalten haben.
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Von den 51 Teilnehmern, bei denen der Arzt eine Vorhersage iiber den weiteren Verlauf
der Erkrankung gemacht hat haben 46 Personen insgesamt 60 Aussagen getroffen. Es
wurden Kategorien gebildet, ob der Krankheitsverlauf ,,Beruhigend/ Neutral* oder ,,Ne-
gativ/ durch nicht belegte Aussagen* vorhergesagt wurde. Es kdnnen 48 Aussagen in
die Kategorie ,,Beruhigend/ Neutral“ eingeordnet werden und 12 Aussagen in die Kate-
gorie ,,Negative/ nicht belegte Aussagen®. Am hiufigsten wurden die Antwort ,,Ich
wurde beruhigt® (N=13), ,,Guter Verlauf (N=11) und ,,Verlauf nicht absehbar (N=11)
gegeben. Bei 4 Personen wurde der ,,Rollstuhl® in einem beruhigenden/ neutralen Kon-
text (z.B. ,,Nicht jeder landet im Rollstuhl‘), bei 5 Personen in einem negativen Kontext
erwédhnt (z.B. ,,Kortison und Basistherapie sind ,gesetzt’ und miissen sofort begonnen
werden, sonst ,sitzen Sie in einem Jahr im Rollstuhl*“).

Tabelle 35: Vorhersage des Krankheitsverlaufs (Frage 2.9)

Kategorie Unterpunkte Anzahl

Beruhigend/ Neu- Ich wurde beruhigt 13
tral Guter Verlauf 11

(N=48) Verlauf nicht absehbar 11
Vermutlich kein Rollstuhl notwendig
Vermutlich ertraglicher Verlauf durch spate Erkrankung
Es gibt ausreichend Medikamente

Gute Ergebnisse durch Basistherapie

[ i i I

Unkonkrete Aussagen

Einhaltung der Behandlungsvorgaben kdnnte zu weniger
Einschrankungen fiihren; wenn Interferon wirkt
kdnnten Schibe Uber ldngere Zeit ausbleiben oder schwécher sein

[

Viele Nebenwirkungen durch Basistherapien
Es kédnnen Schaden durch Schiibe bleiben
Sport hilft

Rollstuhl

Wk B R

Negative/ nicht
belegte Aussagen Horrorszenarien: Rollstuhl, Querschnittsldhmung; keine Hoffnung auf ein
"normales" Leben

[

(N=12) Es wird schlechter

Eskalationstherapie ist notig, sonst verschlimmert sich MS
Dauertherapie um in Zukunft sicher vor Schiiben zu sein
Friher Therapiebeginn begiinstigt den Verlauf

Durch Behandlung wird Krankheit positiv beeinflusst
Ohne Therapie Rollstuhl

Schlechtere Prognose durch Erstdiagnosestellung in hdherem Alter

N T = T e = T = T =N =

Es werden weitere Schiibe folgen

Die Auswertung der Freitexte zeigt, dass die Arzte hiufig beruhigende oder neutrale
Vorhersagen beziiglich des weiteren Verlaufs der Erkrankung gemacht haben. In der
Literatur gegebene Empfehlungen, wie das Vermitteln von Hoffnung und das Geben
realistischer Informationen (Solari et al. 2007), scheinen héufig umgesetzt worden zu
sein, da lediglich zwolf gegenteilige Aussagen von Teilnehmern notiert wurden. Aller-
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dings schreibt ein Teilnehmer, dass der weitere Verlauf seiner Erkrankung wie folgt
vorhergesagt wurde: ,,Kortison und Basistherapie sind ,gesetzt® und miissen sofort be-
gonnen werden, sonst ,sitzen Sie in einem Jahr im Rollstuhl®.* Dies zeigt, dass das
Vermitteln von Angst und Druck bei der Vorhersage, teilweise immer noch aktuell ist.

6.3.3 Wahrnehmung des Gesprachs der Therapieplanung

(Laura Alexander)

Im Folgenden werden die strukturellen Bedingungen der Therapieplanung sowie der
Umfang der Aufklarung {iber Therapieoptionen ausgewertet. Zudem werden die Beteili-
gungspriferenz der Teilnehmer und die tatsdchliche Beteiligung an der Entscheidungs-
findung betrachtet. Weiterhin erfolgt eine Darstellung, wie die Teilnehmer ihre Thera-
pieplanung empfunden haben. AbschlieBend wird aufgezeigt, zu welchem Zeitpunkt der
Therapiebeginn stattfand und aus welchen Griinden eine Therapie begonnen bzw. nicht
begonnen wurde.

Strukturelle Bedingungen der Therapieplanung

Die Therapieplanung fand am héufigsten (64,8%) einige Tage oder Wochen nach der
Diagnoselibermittlung statt (siche Tabelle 36). 22,7% fiihrten das Therapiegesprich
direkt im Anschluss an die Diagnoseiibermittlung.

Tabelle 36: Zeitpunkt der Therapieplanung (Frage 3.1) in % bei N=176

Einige Tage oder Wochen
nach der Diagnoseiiber-
mittlung

Zu einem spdteren Zeit-
punkt aber noch am Tag der
Diagnoseiibermittlung

Es hat kein Gesprach
stattgefunden

Direkt im Anschluss an die
Diagnoseiibermittlung

64,8 22,7 8 4,5

Wenn ein Betroffener iibermittelt bekommt, dass er an MS erkrankt ist, ist davon aus-
zugehen, dass er zundchst unter Schock steht und einige Zeit braucht, um diese Diagno-
se zu verarbeiten (siche Kapitel 2.3.1). In einer solchen psychischen Verfassung ist es
dem Betroffenen in der Regel nicht moglich, alle nétigen Informationen zu bedenken,
um eine informierte Entscheidungsfindung zur Therapieplanung treffen zu konnen.
Demnach sollte die Therapieplanung mit zeitlichem Abstand zur Diagnoseiibermittlung
stattfinden, was bei 30,7% der Teilnehmer der vorliegenden Studie allerdings nicht der
Fall war.

In 61,2% der Félle fiihrten die Teilnehmer das Gespriach der Therapieplanung
mit einem niedergelassenen Neurologen oder dem behandelnden Arzt im Krankenhaus
(27,6%). 10% der Teilnehmer fiihrten das Therapieplanungsgespriach mit einer MS-
Schwester und 1,2% mit ihrem Hausarzt. Uberwiegend wurde die Therapieplanung also
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wie empfohlen (sieche Kapitel 2.3.1) von einem Neurologen durchgefiihrt. Allerdings
filhrten 10% der Teilnehmer die Therapieplanung mit einer sogenannten MS-Schwester
durch. Unter Berlicksichtigung der Tatsache, dass davon auszugehen ist, dass viele MS-
Schwestern Interessen der Pharmakonzerne vertreten, stellt eine ihrer Aufgaben dar, den
Patienten zu unterstiitzen (siche Kapitel 2.1.4). Sie ist nicht dafiir ausgebildet, Therapie-
planungen durchzufiihren. So wiinscht sich ein Teilnehmer in den Freitexten zur Thera-
pie (Frage 4.2), dass er ein Therapiegesprach mit einem Arzt erhalten hétte und beklagt:
»Stattdessen hat mir die MS-Schwester CDs in die Hand gedriickt und ein paar Informa-
tionsbroschiiren. Das ist unzureichend!*

API-Dm

Die Fragen 3.3 und 3.4 bilden zusammen den API-Dm und bilden den Wunsch der
Teilnehmer nach Beteiligung sowie nach Information ab. Die Auswertung beider Kons-
trukte erfolgte sowohl anhand ihrer jeweiligen Einzelfragen als auch anhand ihrer Ge-
samtverrechnungen in drei Kategorien (siche Kapitel 6.1). Wie bereits in Kapitel 4.2.2
beschrieben, verfligen beide Skalen in der deutschen modifizierten Fassung von Simon
et al. (2011) iiber eine hohe interne Konsistenz von o > ,85. In der vorliegenden Studie
betragt Cronbachs a der Beteiligungspriferenz ,797 und der Informationspriferenz ,639.

In drei von vier Teilfragen beziiglich des Beteiligungswunsches wéhlen iiber
60% der Studienteilnehmer die Antwortmdglichkeiten ,,Etwas dagegen bzw. sehr da-
gegen®. Dies bedeutet, dass ihr Beteiligungswunsch beziiglich dieser Aspekte als hoch
einzustufen ist. Bei Teilfrage vier ist jedoch die Mehrheit der Teilnehmer ,,sehr dafiir
bzw. etwas dafiir“. Dies entspricht einem niedrigen Beteiligungswunsch (sieche Tabelle
37).

Tabelle 37: Teilfragen des API-Dm Beteiligung (Frage 3.3) in %

Sehr dafiir bzw. AEOCEL)

n Neutral bzw. sehr
etwas dafiir
dagegen
1. Wichtige medizinische Entscheidungen sollten von lhrem
Arzt/Ihrer Arztin getroffen werden und nicht von Ihnen. 19,7 19,1 61,3
(N=173)
2. Siesollten sich dem Rat lhres Arztes/lhrer Arztin an- 115 115 77
schlieBen, auch wenn Sie anderer Meinung sind. (N=174) ! !
3.  Wahrend der Behandlung im Krankenhaus sollten Sie
keine Entscheidungen Uber Ihre eigene Behandlung tref- 17,4 10,5 72,1

fen. (N=172)

4. Sie werden krank und Ihre Erkrankung verschlechtert
sich. Méchten Sie, dass lhr Arzt/Ihre Arztin Ihre Behand- 43 20,3 36,6
lung in starkerem MaRe in die Hand nimmt? (N=172)
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Ein Grofteil der Teilnehmer weist ein hohes Beteiligungsbediirfnis beziiglich der ersten
drei Aspekte auf, allerdings mdchten viele dem Arzt mehr Verantwortung ilibertragen,
wenn sich der eigene Gesundheitszustand verschlechtert.

Abbildung 14 zeigt, dass in der Gesamtverrechnung des API-Dm Beteiligung
8,2% der Befragten einen geringen Wunsch nach Beteiligung aufweisen. Nahezu
gleichméBig viele Studienteilnehmer haben einen neutralen bzw. einen hohen Wunsch
nach Beteiligung.

Whunsch nach Beteiligung

Hgering
48,2% M neutral

hoch

Abbildung 14: API -Dm Beteiligung (Frage 3.3) in % bei N=170

Weitere Berechnung zur Umsetzung des Beteiligungswunschs folgen in Kapitel 6.5.1.

Wie in Tabelle 38 zu sehen, mochte die Mehrheit der Teilnehmer (jeweils min-
destens 83,1%) gerne Informationen iiber jeden der sieben Teilaspekte des API Informa-
tion bekommen. Die Gesamtverrechnung zeigt auf, dass das Informationsbediirfnis der
meisten Teilnehmer hoch ist (96,5%). 3,5% der Teilnehmer haben ein neutrales Infor-
mationsbediirfnis. Kein Befragter weist ein geringes Informationsbediirfnis auf. In Ka-
pitel 6.5.2 wird dargestellt, inwiefern dieses hohe Informationsbediirfnis der Teilnehmer
von den Arzten wihrend der Therapieplanung beriicksichtigt wurde.
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Tabelle 38: Teilfragen des API-Dm Information (Frage 3.4) in %

Etwas dagegen
Neutral bzw. sehr da-
gegen

Sehr dafiir bzw.
etwas dafiir

1. Je mehr sich lhre Erkrankung verschlechtert,
umso mehr sollten Sie tber Ihre Erkrankung auf- 83,1 12,8 51
geklart werden. (N=172)

2. Sie sollten vollstandig verstehen, was infolge der

Krankheit in Ihrem Kérper vor sich geht. (N=174) 9.4 3,4 L1

3. Auch bei schlechten Untersuchungsergebnissen 99.4 06 0
sollten Sie umfassend informiert werden. (N=174) ! !

4. lhr Arzt/ Ihre Arztin sollte Iklnen den Zweck der 9.6 29 0,6
Laboruntersuchungen erklaren. (N= 174)

5. Es |st. wichtig fiir Sie, alle Nebenwirkungen Ihrer 87.4 86 4
Medikamente zu kennen. (N=174)

6. Informationen Gber lhre Krankheit sind fiir Sie
genauso wichtig wie die Behandlung selbst. 95,4 4 0,6
(N=171)

7. Wenn es mehr als eine Maglichkeit der Behand-
lung gibt, sollten Sie liber alle informiert werden. 99,4 0,6 0
(N=174)

PEF-FB-9

Das Standardinstrument PEF-FB-9 erhebt das AusmaB, in dem die Befragten an der
Entscheidungsfindung beteiligt wurden. Hierzu werden ebenfalls zunichst die Einzel-
fragen betrachtet. AnschlieBend erfolgt die Gesamtverrechnung in drei Kategorien (sie-
he Kapitel 6.1). Scholl et al. (2011) ermittelt eine interne Konsistenz von o =,938 (siche
Kapitel 4.2.2). Cronbachs a der vorliegenden Studie liegt bei ,921.

Die sechs Antwortmdoglichkeiten der acht Teilfragen des PEF-FB-9 wurden in
vier Kategorien eingeteilt und sind in Tabelle 39 ersichtlich.

Tabelle 39: Teilfragen des PEF-FB-9 (Frage 3.5) in %

Trifft Gber- . .
hauot nicht Trifft weit-
P ) Trifft eher Trifft gehend zu
zu bzw. trifft . .
) nicht zu eher zu bzw. trifft
weitgehend s
. vollig zu
nicht zu

1. Mein Arzt/ meine Arztin hat mir ausdriicklich
mitgeteilt, dass eine Entscheidung getroffen 21,2 10,9 11,5 56,4
werden muss. (N=156)

2. Mein Arzt/ meine Arztin wollte genau von mir
wissen, wie ich mich an der Entscheidung betei- 38,1 19,4 12,9 29,7
ligen mochte. (N=155)
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3.  Mein Arzt/ meine Arztin hat mir die Vor- und
Nachteile der Behandlungsmaglichkeiten genau 22,3 18,5 14,6 44,6
erldutert. (N=157)

4. Mein Arzt/ meine Arztin hat mir geholfen, alle

Informationen zu verstehen. (N=156) 28,2 11,5 23,1 37,2

5. Mein Arzt/ meine Arztin hat mich gefragt, wel-
che Behandlungsmoglichkeit ich bevorzuge. 33,5 9 14,2 43,2
(N=155)

6. Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben die
unterschiedlichen Behandlungsmaéglichkeiten 37,2 14,7 9 39,1
grindlich abgewogen. (N=156)

7. Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben gemein-
sam eine Behandlungsmaoglichkeit ausgewahlt. 32,9 15,5 15,5 36,1
(N=155)

8. Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben eine
Vereinbarung fir das weitere Vorgehen getrof- 30,3 14,8 16,1 38,7
fen. (N=155)

Bei der Gesamtverrechnung dieser Einzelfragen wird deutlich, dass 35,3% der Teilneh-
mer nicht in ihre Therapieplanung eingebunden wurden. 28% wurden teilweise einge-
bunden und 36,7% wurden eingebunden (siche Abbildung 15).

Beteiligung bei der Entscheidungsfindung (SDM)

M nicht partizipativ
M teilweise partizipativ

partizipativ

Abbildung 15: PEF-FB-9 (Frage 3.5) in % bei N=150

Es wird deutlich, dass jeweils ca. ein Drittel der Studienteilnehmer in die Therapiepla-
nung einbezogen wurde, teilweise einbezogen wurde oder nicht einbezogen wurde. Um
Aussagen dariiber treffen zu konnen, ob die Teilnehmer mit dem Grad ihrer Partizipa-
tion zufrieden waren, werden in Kapitel 6.5.1 diesbeziigliche Verrechnungen vorge-
nommen.
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Therapieentscheidung

Abbildung 16 stellt dar, wer an der Entscheidung iiber die Therapie beteiligt war. In den
meisten Fillen (49,7%) haben der Betroffene und der Arzt gemeinsam {iber die Behand-
lung entschieden. 29,2% der Teilnehmer haben die Entscheidung iiberwiegend bzw.
ganz alleine getroffen und in 21,1% der Félle hat der Arzt die Entscheidung alleine ge-
troffen.

Waren Sie selbst an der Entscheidung iiber die Art der Behandlung beteiligt?

B Mein Arzt hat alleine tber die
Behandlung entschieden.

® Mein Arzt und ich haben
gemeinsam liber die Behandlung
entschieden.

Ich habe (iberwiegend alleine
beziehungsweise ganz alleine liber
die Behandlung entschieden.

Abbildung 16: Therapieentscheidung (Frage 3.7) in % bei N=171

Somit haben in der Hélfte der Fille nicht Arzt und Patient gemeinsam entschieden. 21%
der Therapieentscheidungen haben nach dem in Kapitel 2.2.4 dargestellten paternalisti-
sches Modell stattgefunden und knapp ein Drittel nach dem informativen Modell. Wei-
tere Berechnungen werden in Kapitel 6.5.3 vorgenommen.

Aufklarung liber Therapieoptionen

Tabelle 40 zeigt auf, wie die Teilnehmer ihre eigene Aufklarung beziiglich diverser As-
pekte wihrend der Therapieplanung beurteilen. Die Mehrheit der Befragten (60,7%)
stimmen voll und ganz bzw. weitgehend zu, dass ihr Arzt sie ausreichend tiiber die
Schubtherapie informiert hat. Ebenso fiihlten sich 57,7% ausreichend {iber die Dauer-
therapie informiert. Hingegen fiihlten sich 58,5% der Teilnehmer iiberhaupt nicht bzw.
kaum iiber die symptomatische Therapie informiert. Ein Grofteil stuft die Informa-
tionsgabe beziiglich alternativer Therapiemethoden (58%) und beziiglich nicht-
medikamentOser Therapieoptionen (81,2%) als iiberhaupt nicht bzw. kaum ausreichend
ein. Die Informationsgabe zu Nebenwirkungen der Medikamente zeigt eine nahezu
gleichmiBige Verteilung auf die Kategorien mit lediglich einer leichten Tendenz in
Richtung einer ausreichenden Aufkldrung. 52,2% der Befragten fiihlen sich {iberhaupt
nicht bzw. kaum ausreichend {iber den Verlauf einer unbehandelten MS informiert.
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Tabelle 40: Informationsgabe zur Therapieplanung (Frage 3.6) in %

Trifft voll
und ganz
zu

Trifft liber-  Trifft kaum Trifft teil- Trifft weit-
haupt nicht zu weise zu gehend zu

1. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Giber die Therapie des 7,7 11 20,6 28,4 32,3
akuten Schubes. (N=155)

2. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Gber die Dauerthera- 9,3 12,6 20,5 27,2 30,5
pie. (N=151)

3. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Gber die symptomati- 41,6 16,9 19,5 11,7 10,4
sche Therapie. (N=154)

4. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Uber die alternativen 32,2 25,8 18,7 10,3 12,9
Therapiemethoden. (N=155)

5. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Uber Medikamente zur 14,4 21,6 19 21,6 23,5
Behandlung von MS. (N=153)

6. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert tiber Nebenwirkungen

der Medikamente zur 219 206 219 19,4 16,8
Behandlung von MS. (N=155)

7. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Gber nicht- 60,6 20 9 58 39

medikamentose Therapieoptionen
bei MS. (N=155)

8. Mein Arzt hat mich umfangreich
informiert Uber den Verlauf einer 36,1 16,1 23,9 11,6 12,3
unbehandelten MS. (N=155)

Die dargestellten Zahlen zeigen, dass sich ein groBer Anteil der Befragten nicht ausrei-
chend iiber die Aspekte zur Therapieplanung aufgeklirt fiihlte. Denkbar ist, dass die
Teilnehmer entweder nicht ausreichend Informationen erhalten haben oder ihnen diese
nicht verstiandlich genug vermittelt wurden. Zudem ist es moglich, dass der Zeitpunkt
der Informationsgabe das Verstehen der Informationen beeinflusst hat, beispielsweise
wenn der Patient seine Diagnose kurz vor der Therapieplanung erhalten hat. Weitere
Berechnungen zur Informationsgabe folgen in Kapitel 6.5.2.

Gesamtbewertung

Wie in Abbildung 17 ersichtlich, ist das Notenverhéltnis fiir die Therapieplanung sehr
gleichmiBig verteilt. So beurteilen 34,1% der Teilnehmer die Therapieplanung als be-
friedigend oder ausreichend und 33,5% als mangelhaft oder ungentigend. 32,4% bewer-
ten ihre Therapieplanung mit der Note sehr gut oder gut.
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Welche Schulnote wiirden Sie der Planung der Therapie insgesamt geben?

W sehrgut/ gut

W befriedigend/ ausreichend

mangelhaft/ ungentigend

Abbildung 17: Schulnote der Therapieplanung (Frage 3.8) in % bei N=173

Der hohe Anteil von mangelhaften und ungeniigenden, aber auch von befriedigenden
und ausreichenden Benotungen der Therapieplanung zeigt deutlich auf, dass viele Teil-
nehmer unzufrieden mit ihrer Therapieplanung sind und demnach Verbesserungsbedarf
besteht. In Kapitel 6.5 werden Aspekte, die die Notenvergabe signifikant beeinflussen,
néher betrachtet.

Therapiebeginn

Wie in Tabelle 41 ersichtlich, haben 61% der Teilnehmer spéter als eine Woche nach
der Diagnoseiibermittlung mit einer Dauertherapie begonnen. 15,4% haben diese inner-
halb einer Woche begonnen und 6% noch am selben Tag der Diagnosetibermittlung. Bei
17,6% wurde bis zum Zeitpunkt der Erhebung keine Dauertherapie eingeleitet.

Tabelle 41: Beginn einer Dauertherapie (Frage 3.9) in % bei N=182

Therapiebeginn %
Spater als 1 Woche nach der Diagnoseibermittiung 61
Betrifft mich nicht, da ich nicht mit einer Dauertherapie begonnen habe. 17,6
1-7 Tage nach der Diagnoselibermittlung 15,4
Am Tag der Diagnoselibermittlung 6

Wie bereits geschildert, sollte eine Therapie nicht am Tag der Diagnoseilibermittlung
beginnen (siche Kapitel 2.3.1). Befindet sich der Betroffene psychisch weiterhin in
einem Ausnahmezustand, so konnte auch eine Therapieplanung, die wenige Tage nach
der Diagnoseiibermittlung stattfindet, zu friih sein, da er in dieser Verfassung keine
durchdachte Entscheidung treffen kann. Es ist also davon auszugehen, dass mindestens
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6% der Teilnehmer, vermutlich aber ein groferer Anteil, einen iiberstiirzten Therapie-
beginn hatten.

Bei der anschlieBenden Freitextfrage, haben die Betroffenen Griinde genannt,
warum sie eine Dauertherapie begonnen haben (sieche Tabelle 42) bzw. nicht begonnen
haben (siehe Tabelle 43). Die Antworten wurden im Nachhinein in Kategorien zusam-
mengefasst. Am hédufigsten nannten die Teilnehmer, dass sie aufgrund von Ratschldgen
mit einer Therapie begonnen haben. Ebenfalls hiufig entschieden sie sich fiir eine Dau-
ertherapie, da sie den Wunsch hatten, die Erkrankung zu verbessern. 14 Mal nannten die
Befragten, dass sie sich aus Druck bzw. Angst fiir eine Therapie entschieden hétten.

Tabelle 42: Griinde fir einen Therapiebeginn (Frage 3.10)

Kategorie Unterpunkte N
Druck/ Angst Angst 9
(N=14) Druck 4

Ich stand unter Schock 1

Angst vor der Erkran- Um Schiibe vorzubeugen/zu verringern 30

kung/ Verbesserung Schlechter eigener Zustand 10
der Erkrankung

Verbesserung der Symptome 6
(N=56) Angst vor Folgen bei Nichtbeginn 4
Schneller Krankheitsverlauf 3
Krankheit einddammen 2
Ungewissheit 1
Vertrauen in Schul- Medizinische Notwendigkeit 4
medizin Vertrauen in Schulmedizin 3
(N=12) Kaum Nebenwirkungen 3
Neue Therapie (Tecfidera) 1
Erprobte Therapie 1
Rat Rat Arzt 52
(N=64) Zweit- bzw. Drittmeinung eingeholt 6
Gesprache mit Betroffenen 4
Rat Therapeut/MS-Schwester 2
Eigener Wunsch eigene Recherche 6
(N=7) Gemeinsame Entscheidung 1
Um aktiv zu werden Um es trotz gutartigem Verlauf auszuprobieren 1
(N=19) Um mir nichts vorwerfen zu missen 2
Um alles zu tun 3
Um etwas zu tun 13
Sonstiges (N=10) Keine Alternativen aufgezeigt 6
Nicht-Wissen
Mediziner belacheln und verachten nichtmedikamentdse Therapien 1

Es zeigt sich, dass die haufigsten Griinde fiir den Therapiebeginn der Rat eines Arztes
sowie der naheliegende Wunsch, die Krankheit zu verbessern, waren. 14 Teilnehmer
nannten allerdings auch, dass sie sich aus Angst oder Druck fiir eine Therapie entschie-
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den hatten. So wurde beispielsweise einem Teilnehmer gesagt: ,,Ohne Behandlung wiir-
de [ihm] der Rollstuhl drohen®. Ein weiterer Teilnehmer schildert: ,,Ich wurde vom Arzt
unter Druck gesetzt. (...) Er sagte, ich miisse mich sofort entscheiden, es wire schlieB3-
lich dringend. Wie dargestellt sollten Betroffenen auf keinen Fall zusdtzliche Angst
oder Druck vermittelt werden. Zudem ist eine zuverldssige Prognose der MS nicht mog-
lich und der Krankheitsverlauf meist positiver als hdufig angenommen (siche Kapitel
2.1.2). Somit sollte kein MS-Betroffener vergleichbare Drohungen und Voraussagen
erhalten. Es scheint keinen Zusammenhang zwischen dem Gefiihl von Angst oder
Druck und dem Zeitpunkt des Therapiebeginns zu geben. So fand bei 10 Teilnehmern,
die Angst oder Druck verspiirt haben, die Therapie spéter als eine Woche nach der Dia-
gnoseiibermittlung statt, bei drei Teilnehmern am Tag der Diagnoseiibermittlung und
ein Teilnehmer hat keine Therapie begonnen.

Teilnehmer, die sich dafiir entschieden haben, keine Dauertherapie zu beginnen,
nannten am hiufigsten die Begriindung, dass sie keine schulmedizinischen Ansitze nut-
zen mochten. In 7 Féllen wurde genannt, dass eine Dauertherapie nicht ndtig sei bzw.
der Verlauf noch abgewartet werden solle.

Tabelle 43: Griinde fiir keinen Therapiebeginn (Frage 3.10)

Kategorie Unterpunkte N

Mangelndes Wissen Wenig Aufklirung
liber Dauertherapie

Termin findet noch statt

Verlauf abwarten

(N=2) Wourde nicht vorgeschlagen 1
Keine Schulmedizin Nebenwirkungen Vi
(N=13) Kinderwunsch 2
,Moglichst wenig Chemie” 1

Nicht Gberzeugende Studienlage 1

Bisherige Medikamente schlagen nicht an 1

Geringe Erfolgsaussichten 1

Rat Rat Arzt/Therapeut 3
(N=4) Bekraftigung Selbsthilfegruppe 1
Sonstiges Nicht notwendig 5
(N=10) )
2

1

Uninteressierter Arzt

6.3.4 Winsche beziiglich der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung

(Carlotta Halbach)

In Tabelle 44 sind die von den Teilnehmern im Freitext geduBBerten Wiinsche beziiglich
der Diagnoseiibermittlung dargestellt. 33 Teilnehmer nannten keine Wiinsche, da sie
alles als gut empfunden haben und 18 Personen gaben auf diese Frage keine Antwort
(999). Die Wiinsche der verbliebenen 132 Befragten wurden in Kategorien eingeteilt.
Die Befragten duBlerten 96 Mal Wiinsche beziiglich einer umfangreicheren Informa-
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tionsvermittlung und 85 Mal beziiglich besserer Rahmenbedingungen. Es gab 47 Kom-
mentare zur Empathie des Arztes und 26 zu weiteren Kompetenzen des Arztes. 18 Teil-
nehmer duflerten, dass sich mehr Hilfestellungen gewiinscht hétten.

Tabelle 44: Wiinsche beziiglich der Diagnoseiibermittlung (Frage 4.1)

Kategorie Unterpunkte N
Alles war gut - 33
Bessere Rahmen- Mehr Privatsphére 23
(b’\elzii;r;g)ungen Anwesenheit der Familie/Freunde 21
Langeres personliches Gesprach 11
Frihere Diagnosestellung 10
Zeit zum Nachdenken 5
Diagnoselibermittlung durch einen Arzt 4
Besseres Zusammenspiel verschiedener Einrichtungen 2
Klarer Ansprechpartner 2
Weniger Stérungen 1
Personliches Gesprach 2
Diagnose nicht kurz nach Entlassung stellen 1
Anwesenheit einer MS-Schwester 1
Mehr Zeit zwischen Lumbalpunktion und Diagnose 1
Diagnose durch Neurologen (nicht Radiologen) 1
Mehr Informationen  Mehr Informationen tiber MS 43
(N=96) Informationsmaterial 12
Mehr Informationen zu Behandlungsmethoden 12
Mehr Informationen im Allgemeinen 10
Informationen zu alternativen Behandlungsmethoden 5
Informationen Gber moglichen MS-Verlauf 4
Pro/Kontra der Medikamente 3
Mehr Informationen zu Selbsthilfegruppen/Internetforen 3
Weiteres Vorgehen erklaren 2
Forschungsstand nennen 1
Mehr Untersuchungen und diesbezligliche Erklarungen 1
Mehr Belege flr Diagnose 1
Hilfestellungen Vermittlung von Hilfe 13
(N=18) Folgegesprach anbieten 3
Perspektiven aufzeigen 1
Psychologische Beratung 1
Empathie des Arztes Einfihlsameres Verhalten 14
(N=47) Besseres Eingehen auf personliche Situation 6
Empathie 5
Mitgefiihl 5
Ernst genommen werden 5
Angste nehmen/ Keine Vermittlung von Angst 4
Verstdndnis 4
Verstandnis fir Sorgen der Familie/Freunde 1
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Respektvollerer Umgang 1

Feingefihl 1

Ermutigung 1
Weitere Kompeten- Klartext sprechen 10
zen des Arztes

Kompetenterer Arzt
(N=26) P

Laienverstandliche Sprache
Informationsmaterial sensibel auswéahlen

"Vorwarnung" auf ein langeres Gesprach

= e R

Langsam sprechen

Die Wiinsche beziiglich besserer Rahmenbedingungen wéhrend der Diagnosetlibermitt-
lung (Privatsphire, Anwesenheit von Familie/ Freunden, Zeitrahmen) sowie beziiglich
der Empathie des Arztes stiitzen die bisherigen Haufigkeitsauswertungen. Eine Teil-
nehmerin schreibt von ithrem Wunsch nach einer ,einfithlsamere[n] Mittteilung statt
>>Holzhammer<<“. Eine Mitteilung, die mit einem Holzhammer iiberbracht wird, ist
schmerzlich. Somit verdeutlicht dieses Bild des Holzhammers, dass die Teilnechmerin
durch die wenig empathische Kommunikation des Arztes verletzt wurde und mogli-
cherweise emotionale Verletzungen entstanden sind. Des Weiteren spiegelt sich in den
genannten Wiinschen der hohe Prozentsatz an Teilnehmern wieder, die die Informa-
tionsvermittlung wihrend der Diagnoseiibermittlung als nicht ausreichend empfunden
haben. Hieraus lédsst sich ein Bedarf an einer ausfiihrlicheren Aufkldrung iiber die Er-
krankung ableiten.

In Tabelle 45 sind die Wiinsche beziiglich der Therapieplanung dargestellt. 34
Betroffene teilten mit, keine Wiinsche zu haben (,,Alles war gut*) und 24 Teilnehmer
duBerten sich nicht zu dieser Frage (999). Von den verbliebenen 125 Personen gab es 76
Kommentare dazu, dass mehr Informationen gewiinscht werden. Die meisten Personen
(N=26) nennen hierbei ,,Informationen zu alternativen Handlungsmethoden*. Unter die
gebildete Rubrik ,,Weitere Kompetenzen des Arztes* fallen 32 Wiinsche, wobei der
Wunsch nach einer ,,Gemeinsame[n] Entscheidungsfindung® (N=11) an erster Stelle
steht. 32 Personen &uBlern Wiinsche beziiglich der ,,Empathie des Arztes“. 8§ Personen
nennen, dass sie sich ein ,,Besseres Eingehen auf die personliche Situation* wiinschen.

Tabelle 45: Wiinsche beziiglich der Therapieplanung (Frage 4.2)

Kategorie Unterpunkte N
Alles war gut - 34
Bessere Rahmen-  Lingere Bedenkzeit 5
(b’\elzjilr;g)ungen Weniger Zeit zwischen Diagnose und Therapieplanung 4
Langeres personliches Gesprach 2
Personliches Gesprach mit Arzt 2
Therapieplanung durch einen Arzt 1
Klarer Ansprechpartner 1
Anwesenheit der Familie/Freunde 1
Besseres Zusammenspiel zwischen Krankenhaus und Neurologe 1
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Klrzere Wartezeiten 1

N
[e)]

Mehr Informationen  |nformationen zu alternativen Behandlungsmethoden
(N=76)

[y
)]

Mehr Informationen im Allgemeinen

Pro/ Kontra der Medikamente

Pro/ Kontra der Therapien

Mehr Informationen tGber Behandlungsmethoden
Mehr Informationen tGber Medikamente

Mehr Alternativen

Informationen Gber moglichen MS-Verlauf
Therapieplan

Informationsmaterial

Begriindung der arztlichen Entscheidung

Hilfestellungen Vermittlung von Hilfe
(N=16) Hilfe zur Selbsthilfe (z.B. Erndhrung, Bewegung)
Wissen um MS-Schwester

Begleitung (Arzt, MS-Schwester)

Empathie des Arztes  Besseres Eingehen auf persdnliche Situation
(N=32) Keine Vermittlung von Zwang
Keine Vermittlung von Angst
Mehr Einbindung
Einfihlsameres Verhalten
Ernst genommen werden
Empathie

Feingefihl

P RPN W W W U 0NN U P, NN WW s 00 0

Mutzusprechung

[
[

Weitere Kompeten- Gemeinsame Entscheidungsfindung
zen des Arztes

(N=32) Offenheit fiir alle Moglichkeiten

Kompetenterer Arzt

Realistische Aussage zur Wirksamkeit
Vorgaben bekommen

Beantwortung der Fragen

Weniger Informationsmaterial auf einmal
Klartext sprechen

Visualisierung von Informationen

Sonstiges Weniger Eigenverantwortung
(N=3) Produktneutralitat (MS-Klinik)

R R Rk, B R RPN WD ©

Kontinuitat der festgelegten Strategie

Diese Ergebnisse zeigen, dass sich viele Teilnehmer mehr Informationen, vor allem zu
alternativen Behandlungsmoglichkeiten sowie im Allgemeinen, gewlinscht hitten. Dass
11 Mal der Wunsch nach einer gemeinsamen Entscheidungsfindung geduBlert wurde,
verdeutlicht, dass der Arzt die individuellen Bediirfnisse des Patienten im Hinblick auf
SDM abfragen sollte (siehe Kapitel 2.2.4). Auch bei der Therapieplanung nennen einige
Teilnehmer Aspekte beziiglich besserer empathischer Fiahigkeiten des Arztes. Eine
Teilnehmerin formulierte ihre Wiinsche wie folgt: ,,Ein Arzt, der immer neu erkrankte

101



MS-Patienten aufklédrt und mit Rat und Tat helfen kann, kompetent und alle neuesten
Medikamente bzw. Therapien kennt“. Diese Aussage verdeutlicht, wie vielfdltig einige
der Teilnehmerwiinsche sind. Die Teilnehmerin deutet Wiinsche beziiglich der struktu-
rellen Bedingungen, der Informationsgabe, der Kompetenzen und der Empathie des
Arztes sowie des Gebens von Hilfestellungen an. Insgesamt stiitzen die selbst formulier-
ten Wiinsche der Teilnehmer in den beiden Freitexten die Haufigkeitsauswertungen der
geschlossenen Fragen. Sie zeigen, dass die vorliegende Studie relevante Aspekte in der
Arzt-Patienten-Kommunikation abgefragt hat und geben Hinweise dariiber, auf welche
Aspekte ein besonderes Augenmerk sowohl in weiteren Studien als auch in der Praxis
gelegt werden sollte.

6.4 Empathie
(Carlotta Halbach)

In diesem Kapitel werden die Teilnehmerbewertungen des verwendeten Standardins-
trument CARE auf mogliche Zusammenhédnge mit verschiedenen weiteren Fragen des
Diagnosegespréachs tiiberpriift, um herauszufinden, welche Faktoren moglicherweise
einen Einfluss auf die empathische Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung neh-
men. Hierzu werden jeweils die neu gebildete Variable CARE 3G (Gesamtverrechnung
mit drei Kategorien, siche Kapitel 6.3) sowie die zehn Teilfragen des CARE mithilfe
von Kreuztabellen sowie Chi*-Tests auf Signifikanzen liberpriift. Wie bei der Variable
CARE 3G werden alle Werte der Antwortmdglichkeit ,,Kann ich nicht beurteilen® in
den zehn Teilfragen des CARE ebenfalls als fehlende Werte (siche 6.1) behandelt.

Liange der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.6)

Zwischen Frage 1.6 und CARE 3G sowie neun Teilfragen des CARE ist ein hoch signi-
fikanter Zusammenhang von p=,000 (40%<5) feststellbar. Bei der Fragen 10 (p=,009;
40%<S5) besteht eine geringfligig niedrigere Signifikanz. In

Abbildung 18 ist zu sehen, dass Teilnehmer mit einem kiirzeren Diagnosegesprich,
thren Arzt hdufiger als ,,kaum empathisch* einstufen.
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Zusammenhang CARE gesamt & Lange der Diagnosebermittlung

100%
90%
20% 39,4 38,5
70% 56,6
60%
50%
40% Kaum empathisch
30% I m Teilweise empathisch
20%
10% m empathisch
% T T T T

Grad der Empathie

Biszu 5 6-10 Minuten 11-15 16-20 21-90
Minuten (N=33) Minuten Minuten Minuten
(N=53) (N=13) (N=12) (N=14)

Lange der Diaghoseiibermittlung

Abbildung 18: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Linge der Diagnoseiibermittlung
(Frage 1.6)

Je ldnger die Diagnosetibermittlung dauerte, desto hdufiger wird der Arzt der Diagno-
setibermittlung als ,,empathisch* beurteilt.

Bei der vorliegenden Verrechnung weisen 40% der erwarteten Zellen im Chi*-Test eine
Anzahl kleiner fiinf auf. Dennoch kann das Ergebnis als verldsslich angesehen werden,
da auch eine Verrechnung in drei Gruppen (,,Bis zu 5 Minuten®, ,,6-10 Minuten®, ,,11-
90 Minuten*) mit der Variable CARE 3G einen Signifikanzwert von p=,000 (0%<5)
ergibt. Dies deutet darauf hin, dass der Zeitfaktor in Bezug auf das empathische Gestal-
ten der Arzt-Patienten-Kommunikation einen erheblichen Einfluss hat. Steht nicht ge-
nligend Zeit fiir das Diagnosegespriach zur Verfligung, so werden viele Aspekte des
CARE vom Arzt moglicherweise fiir weniger relevant empfunden und demnach nicht
beriicksichtigt.

Empfinden der Lange der Diagnoseubermittlung (Frage 1.7)

Zwischen Frage 1.7 und CARE 3G (siche Abbildung 19) sowie allen zehn Teilfragen
(8 Teilfragen: 0%-33,3%<5) besteht ein hoch signifikanter Zusammenhang von p=,000.
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Zusammenhang CARE gesamt & Empfinden der Lange der Diagnoselibermittlung

100% ——
90% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% -~

9,3

Kaum empathisch

M Teilweise empathisch

Grad der Empathie

M Empathisch

T 1
zu kurz (N=71) genau richtig (N=54) zu lang (N=0)

Empfinden der Lange der Diagnoseiibermittlung

Abbildung 19: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Empfinden der Lange der Diagno-
selibermittlung (Frage 1.7)

Teilnehmer, die die Linge ihrer Diagnosetibermittlung ,,zu kurz“ fanden, bewerteten
die empathischen Fdhigkeiten ihres Arztes schlechter, als Teilnehmer, die sie ,, genau
richtig“ fanden.

Dies ist nach dem vorherigen Ergebnis nicht liberraschend. Es bestérkt den Hinweis
darauf, dass der Zeitfaktor einen erheblichen Einfluss auf das empathische Gestalten der
Arzt-Patienten-Kommunikation hat.

Storungen wahrend der Diagnoseubermittlung (Frage 1.8)

Sowohl bei der Variable CARE 3G (p=,000) als auch bei neun von zehn Teilfragen des
CARE ist ein signifikanter Zusammenhang zwischen ,,Es gab keine Privatsphire (ande-
re konnten mithoren)” und der Bewertung des CARE vorhanden. Die Ausnahme bildet
Teilfrage 3 (p=,054). Insgesamt beurteilen 62% der Teilnehmer, bei denen keine Privat-
sphére vorhanden war, ihren Arzt insgesamt als ,,kaum empathisch* (siche Abbildung
20).
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Zusammenhang CARE gesamt & Privatsphare

100% -
90% +—— 235
80% -
70% 62,2
60% -

50% - Kaum empathisch

40% -

m Teilweise empathisch

Grad der Empathie

30% -
20% -

m Empathisch

10% ~

0%

nicht vorhanden (N=45) vorhanden (N=81)

Privatsphiare

Abbildung 20: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Privatsphire wihrend der Diagno-
selibermittlung (Frage 1.8)

Teilnehmer, deren Privatsphdre wdihrend des Diagnosegesprdchs nicht gewahrt wurde,
schdtzen die empathischen Fihigkeiten ihres Arztes als geringer ein.

Beziiglich Unterbrechungen wéhrend der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.8) weisen die
Gesamtverrechnung (p=,018; 16,75%<5) sowie sieben Teilfragen des CARE (1, 3, 4, 5,
6, 7, 8; 0%-16,7%<5) einen signifikanten Zusammenhang auf. Bei den Teilfragen 1, 5
und 6 liefern die Chi*-Tests Ergebnisse von unter p=,001 (jeweils 16,7%<5). Der Zu-
sammenhang wird somit als hoch signifikant bewertet. 65% der Teilnehmer, bei denen
es mindestens eine Unterbrechung wéhrend des Diagnosegespriachs gab, beurteilen
thren Arzt als ,,kaum empathisch* (sieche Abbildung 21).
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Zusammenhang CARE gesamt & Unterbrechung(en)

100% -~
90% -~
80% -~
70% -
60% -
50%
40%
30%
20%
10% -

31,7

65

Kaum empathisch

M Teilweise empathisch

m Empathisch

Grad der Empathie

vorhanden (N=20) nicht vorhanden (N=104)

Unterbrechung(en)

Abbildung 21: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Unterbrechungen wahrend der Dia-
gnoseiibermittlung (Frage 1.8)

Wurde das Diagnosegesprdich unterbrochen, so schdtzen die Teilnehmer die empathi-
schen Fihigkeiten ihres Arztes als geringer ausgeprdgt ein.

Sowohl in der Gesamtberechnung des CARE (p=,867) als auch in den Einzelfragen ist
kein signifikanter Zusammenhang zwischen ,,.Der Arzt hat den Computer verwendet*
und der Bewertung des CARE feststellbar.

Verwendete der Arzt im Diagnosegesprich den Computer, so hat dies keinen Einfluss
auf die Bewertung der Empathie des Arztes.

Bei der Untersuchung eines mdglichen Zusammenhangs zwischen der Beantwortung
des CARE und ,,Es gab eine starke Gerduschkulisse® weist die Gesamtbewertung des
CARE (p=,42; 33,3%<5) keinen signifikanten Zusammenhang auf. Bei den Teilfragen 1
(p=,042; 33,3%<5), 3 (p=,014; 33,3%<S5) und 8 (p=,03; 16,7%<5) ist ein signifikanter
Zusammenhang erkennbar.

Bestand wdhrend des Diagnosegesprdchs eine Gerduschkulisse, so hat dies allenfalls
einen leichten Effekt auf die Bewertung der Empathie des Arztes.

Insgesamt haben Storungen durch den Computer sowie eine starke Gerduschkulisse
allenfalls einen geringen Einfluss auf die Beurteilung der empathischen Féhigkeiten des
Arztes. Dagegen bewerten Teilnehmer, bei denen das Gespriach der Diagnoseiibermitt-
lung unterbrochen wurde oder es keine Privatsphére gab, ihren Arzt hiufiger als ,.kaum
empathisch®. Dies konnte dadurch bedingt sein, dass bei Betroffenen durch Unterbre-
chungen sowie durch einen generellen Mangel an Privatsphére das Gefiihl entsteht, dass
sie vom Arzt nicht als eine Person wahrgenommen werden, der fiir den Zeitraum des
Diagnosegesprichs eine hohe Aufmerksamkeit geschenkt werden sollte. Sie fiihlen sich
dadurch méglicherweise nicht als Person respektiert. In diesem Falle kann die Kommu-
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nikation gesundheitsschiddliche Auswirkungen auf Arzt und Patient haben (siche auch
Watzlawick et al., Kapitel 2.2.2).

Schulnotenvergabe fiir die Diagnosetibermittlung (Frage 1.11)

Sowohl bei der Gesamtverrechnung als auch bei jeder der Teilfragen des CARE ist ein
hoch signifikanter Zusammenhang von p=,000 (Teilfragen 5 und 10: 11,1%<5) zwi-
schen den Schulnoten fiir die Diagnoseiibermittlung (Frage 1.11) und der Bewertung
des CARE feststellbar. Stuft ein Teilnehmer den Arzt als insgesamt ,,empathisch* ein,
so kreuzte er zu 73% die Schulnoten ,,sehr gut bzw. gut* fiir die Diagnosetlibermittlung
an. Bei der Vergabe einer der anderen Noten wurde der Arzt in 0% der Félle als ,,empa-
thisch* beurteilt. Probanden, die ihren Arzt insgesamt als ,,kaum empathisch* bewerten,
vergaben in 72,6% der Fille die Schulnoten ,,mangelhaft bzw. ungeniigend* (siche Ab-
bildung 22).

Zusammenhang CARE gesamt & Notenvergabe fiir die Diagnoseiibermittiung

100% -~
90% -~
80% -~
70% -~
60% -
50% -~
40% -~
30%
20% -~
10% -

Kaum empathisch

m Teilweise empathisch

Grad der Empathie

m Empathisch

sehr gut/ gut befriedigend/ ausreichend mangelhaft/ ungeniigend
(N=37) (N=28) (N=62)

Schulnotenvergabe fiir die Diagnoseiibermittlung

Abbildung 22: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Notenvergabe fiir diec Diagnose-
iibermittlung (Frage 1.11)

Teilnehmer, die die empathischen Fihigkeiten ihres Arztes als ,, kaum vorhanden* be-
werten, geben der Diagnoseiibermittlung in den meisten Fdllen eine schlechte Schulno-
te.

Dies unterstiitzt die in Kapitel 6.3.1 gezogene Schlussfolgerung, dass Teilnehmer, die
viele Teilfragen des CARE mit , trifft kaum bzw. trifft iiberhaupt nicht zu* ankreuzen,
mit den empathischen Féhigkeiten des Arztes unzufrieden waren. Die Vermutung, dass
die Notengebung durch die empathischen Féhigkeiten des Arztes ausschlaggebend be-
einflusst wird, weist darauf hin, dass die Empathie des Arztes eine wesentliche Kompo-
nente fiir die Zufriedenheit der Patienten darstellt. Diese Ergebnisse stiitzen die Ausfiih-
rungen beziiglich der Relevanz von Empathie im Arzt-Patienten-Gesprach (siehe Kapi-
tel 2.2.3). Nichtsdestotrotz ist der starke Zusammenhang nur als starke Tendenz zu be-
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trachten, da eine Beeinflussung der Schulnote durch die {ibrigen Fragen des ersten Fra-
gebogenabschnitts (Fragen 1.1-1.9) sowie durch nicht abgefragte relevante Details
wahrscheinlich ist.

Teilnehmeralter (Frage 5.4 & Neubildung)

Bei einer Verkniipfung des Teilnehmeralters zum Zeitpunkt der Diagnoseiibermittlung
(Neubildung) mit der Bewertung der Empathie des Arztes, liegt bei der Gesamtverrech-
nung kein signifikanter Zusammenhang vor (p=,85; 11,5%<5). Teilfragen 5 (p=,034;
11,5%<5) und 7 (p=,04; 11,5%<5) sind bei einer Einteilung des Teilnehmeralters in drei
Gruppen leicht signifikant. Bei diesen Teilfragen ist erkennbar, dass dltere Teilnehmer
deutlich haufiger ,,trifft kaum zu bzw. trifft iiberhaupt nicht zu* auswéhlten.

Das Teilnehmeralter zum Diagnosezeitpunkt nimmt in den meisten Fillen keinen Ein-
fluss auf die Bewertung der empathischen Fdihigkeiten des Arztes.

Mégliche Begriindungen kdnnten sein, dass sich Arzte gegeniiber Patienten verschiede-
ner Altersklassen unterschiedlich verhalten, oder dass die Arzte sich zwar gleich verhal-
ten, die Wiinsche zwischen élteren und jiingeren Patienten jedoch variieren. Eine Studie
von Mercer et al. (2005) stiitzt die These, dass es sein konnte, dass jliingere und dltere
Patienten einen unterschiedlichen Wunsch nach Empathie haben (siehe Kapitel 2.2.3).
Neben dem Teilnehmeralter zum Diagnosezeitpunkt, kann zudem das Teilnehmeralter
zum Erhebungszeitpunkt (Frage 5.4) beziiglich eines Zusammenhangs mit dem CARE
untersucht werden. Bei einer Alterskategorisierung in drei Gruppen féllt auf, dass bei
der Gesamtverrechnung ein leicht signifikanter Zusammenhang von p=,037 (11,1%<5)
besteht (siche Abbildung 23).

Zusammenhang CARE & Teilnehmeralter zum Erhebungszeitpunkt

100% ——— — — —

0% - 229 — A EE——
32,8

80% |
70%
60% -
50% -
40%
30%
20%
10% -

Kaum empathisch

® Teilweise empathisch

Grad der Empathie

m Empathisch

jiinger als 30 lahre 30 bis unter 50 Jahre 50 Jahre und dlter
(N=32) (N=88) (N=63)

Teilnehmeralter zum Erhebungszeitpunkt

Abbildung 23: Zusammenhang CARE 3G (Frage 1.10) und Teilnehmeralter zum Erhebungs-
zeitpunkt (Frage 5.4)
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Je héher das Alter der Teilnehmer zum Erhebungszeitpunkt, desto hdufiger wird der
Arzt der Diagnoseiibermittlung als ,, kaum empathisch* eingestuft.

Zudem ist in neun von zehn Einzelfragen mindestens ein schwacher signifikanter Zu-
sammenhang festzustellen (p=,007 bis p=,037; 0%-33,3%<5). Die Ausnahme bildet
Teilfrage 6 (p=,065).Eine mogliche Erklarung fiir diese Unterschiede in der Bewertung
des CARE im Zusammenhang mit dem Teilnehmeralter zu verschiedenen Zeitpunkten
konnte sein, dass es einen Unterschied in der Reflektion dlterer und jiingerer Teilnehmer
gibt. Eventuell haben einige éltere Betroffene sich bereits umfassender mit den Auswir-
kungen und Konsequenzen der empathischen Fdhigkeiten ihres Arztes wéhrend des
Diagnosegespréachs auseinander gesetzt, sodass sie dessen empathische Fiahigkeiten ne-
gativer bewerten.

Bewertungsunterschiede im Zeitverlauf

Bei einer Einteilung, wie lange die Diagnose zuriick liegt, in drei Kategorien (1 "vor 0-5
Jahren", 2 "vor 6-10 Jahren", 3 "vor 11-15 Jahren"), ist weder bei CARE 3G (p=,522;
11,1%<5) noch bei einer der Teilfragen des CARE ein signifikanter Zusammenhang
feststellbar.

Die Bewertung der empathischen Fdhigkeiten des Arztes hat sich in den vergangenen
15 Jahren nicht verdndert.

Dies konnte bedeutet, dass es in den letzten 15 Jahren keine groBBen Unterschiede in den
empathischen Fihigkeiten der Arzte bei der Diagnoseiibermittlung gegeben hat.

Schulabschluss und Ausbildungsabschluss der Teilnehmer (Fragen 5.5 und 5.6)

Zwischen dem Schulabschluss (Frage 5.5, p=,134; 33,3%<5) sowie dem Ausbildungs-
abschluss (Frage 5.6, p=,351; 33,3%<5) und der Gesamtbewertung des CARE ist kein
signifikanter Zusammenhang feststellbar. Bei einer Uberpriifung der Variable Ausbil-
dung zus 3G, die Schul- und Ausbildungsabschluss kombiniert (siche Kapitel 6.1) ist
ebenfalls kein Zusammenhang mit dem CARE 3G vorhanden (p=,864; 33,3%<5).

Da die Studienpopulation keine gleichmiflige Verteilung beziiglich der Schul-
und Bildungsabschliisse aufweist, konnen an dieser Stelle keine Aussagen getroffen
werden. Um zu ermitteln, ob zwischen den Bewertungen der empathischen Féahigkeiten
des Arztes der Teilnehmer mit unterschiedlichen Schul- und Bildungsabschliissen tat-
sdchlich kein Unterschied besteht, ist eine weitere Befragung notwendig, bei der eine
hohere Anzahl an Teilnehmern mit niedrigem SES rekrutiert wird.

Insgesamt kann lediglich ausgesagt werden, dass geringe Unterschiede zwischen
dem Alter der Teilnehmer und der Bewertung der Empathie des Arztes bestehen. Zu-
dem beurteilten die Studienteilnehmer die empathischen Fihigkeiten ihrer Arzte vor
allem bei einer kiirzeren Diagnoselibermittlung, bei Unzufriedenheit {iber diese Linge,
bei einer fehlenden Privatsphire sowie bei Unterbrechungen des Gespréichs hédufiger als
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»kaum empathisch®. Bei einer Vergabe der Schulnoten ,,mangelhaft“ und ,,ungenii-
gend“, bewertete die Mehrheit der Teilnehmer (72,6%) die empathischen Féhigkeiten
des Arztes ebenfalls als kaum vorhanden. Dies weist darauf hin, dass eine empathische
Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung von den Teilnehmern als Indikator fiir
deren Zufriedenheit mit der Diagnoselibermittlung angesehen werden kann. Bei allen
gefundenen Zusammenhingen zwischen den einzelnen Fragen und dem CARE, ist je-
doch zu beriicksichtigen, dass auf jeden Aspekt vielfaltige weitere, in dieser Studie teils
erfragte, teils nicht erfragte, Einfliisse einwirken. Da das Patientenwohl bei der Bewer-
tung der Qualitdt des Arzt-Patienten-Gesprichs immer im Mittelpunkt stehen sollte
(Kapitel 2.2.1), kann die empathische Ausgestaltung als ein Qualitétsindikator fiir ein
gesundheitsforderliches Arzt-Patienten-Gesprich angesehen werden.

6.5 Shared Decision Making (SDM)

(Laura Alexander)

Um die in Kapitel 3 dargestellte Fragestellung zu beantworten, ob die Therapieplanung
nach den Anforderungen des SDM stattgefunden hat, folgen in diesem Kapitel zusétz-
lich zu den Haufigkeitsauswertungen (siehe Kapitel 6.3.3) weitere Verrechnungen mit-
hilfe von Kreuztabellen sowie Chi*-Tests. Dabei werden zunédchst Verrechnungen des
Standardinstruments zur Erfassung der Partizipation (PEF-FB-9, Frage 3.5) betrachtet.
Die in Kapitel 6.1 erlduterte Gruppierung dieser beiden Standardinstrumente, wird in
den folgenden Auswertungen verwendet. Als Teilaspekte von SDM werden anschlie-
end die Informationsgabe (Frage 3.6) und die letztendliche Behandlungsentscheidung
(Frage 3.7) ndher untersucht.

6.5.1 Partizipation nach dem PEF-FB-9

Umsetzung des Beteiligungsbediirfnisses (Frage 3.3)

Die Verrechnung des Beteiligungsbediirfnisses (Frage 3.3) mit der erfolgten Partizipa-
tion (Frage 3.5) zeigt, dass kein Zusammenhang zwischen den Variablen vorliegt
(p=,672, 33,3%<5). Es ist ersichtlich, dass bei Betroffenen mit einem hohen Beteili-
gungswunsch in 37,5% der Fille keine partizipative Entscheidungsfindung stattgefun-
den hat (siche Abbildung 24).

110



Beteiligungswunsch & Partizipation
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Beteiligungswunsch

Abbildung 24: Zusammenhang Beteiligungswunsch (Frage 3.3) und SDM (Frage 3.5)

Der Beteiligungswunsch der Betroffenen wurde in vielen Fdllen nicht umgesetzt.

Die vorliegende Verrechnung weist zwar 33,3% Zellen kleiner fiinf im Chi*-Test auf,
kann aber trotzdem als verldsslich angesehen werden, da auch die Verrechnung in zwei
Gruppen (,,gering oder neutral®, ,,hoch®) mit der Partizipation einen Signifikanzwert
von p=,887 (0%<5) zeigt. Um eine gesundheitsforderliche Kommunikation bei der The-
rapieplanung zu erzielen, ist es von groBer Relevanz, dass der Arzt den Beteiligungs-
wunsch des Patienten beachtet (siche Kapitel 2.2.4). Er sollte ihn als gleichwertige Per-
son ansehen, die selber entscheiden kann, wie sehr sie in die Therapieplanung einge-
bunden werden mochte. Kasper und Geiger (2007, 43) sind der Ansicht, dass es wichti-
ger sei, dass der Arzt den individuellen Beteiligungswunsch des Patienten akzeptiert
und beriicksichtigt, als dass jeder Patient in hohem Male partizipiert. In der vorliegen-
den Studie wurde der Beteiligungswunsch der Teilnehmer allerdings nicht beriicksich-
tigt. Zudem haben die Arzte in 57,4% der Fille nicht erfragt, wie sich der Betroffene an
der Therapieplanung beteiligen mochte (siehe Kapitel 6.3). Elf Teilnehmer nannten in
den Freitexten zur Therapieplanung, dass sie sich eine gemeinsame Entscheidungsfin-
dung gewiinscht hétten (sieche Kapitel 6.3.4).

Notenvergabe fiir die Therapieplanung (Frage 3.8)

Die in Frage 3.8 ermittelte Schulnote fiir die Therapieplanung zeigt in Verrechnung mit
dem Umfang der Partizipation, dass ein stark signifikanter Zusammenhang von p=,000
vorliegt. Wie in Abbildung 25 ersichtlich, war die Therapieplanung in 86,3% der Fille
partizipativ, wenn sie als ,,sehr gut bzw. gut* eingeschitzt wurde. Hingegen waren
,mangelhafte bzw. ungentigende* Therapieplanungen zu 81,3% nicht partizipativ.
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Abbildung 25: Zusammenhang Note der Therapieplanung (Frage 3.8) und SDM (Frage 3.5)

Teilnehmer bewerten ihre Therapieplanung umso besser, je partizipativer diese stattge-
funden hat.

Wenn ein Arzt eine Therapieplanung nach den Grundlagen des SDM durchfiihrt, han-
delt er nach grundlegenden Prinzipien einer gesundheitsforderlichen Kommunikation.
So sieht er den Betroffenen beispielsweise als gleichwertig an und akzeptiert in als
eigenstidndige Personlichkeit. Er erfragt, wie sich der Betroffene beteiligen mdchte und
ermdglicht ihm seinen Beteiligungswunsch durch verstédndliche Informationen. Wie in
Kapitel 2.2.4 dargestellt, belegen zahlreiche Studien die weitreichenden positiven Effek-
te einer solchen Arzt-Patienten-Kommunikation. Diese beeinflusst beispielsweise die
Zufriedenheit des Patienten und minimiert beidseitigen Stress. Auch das Ergebnis der
vorliegenden Studie bestitigt, dass Patienten, die am Entscheidungsprozess beteiligt
waren, zufriedener mit dem Gespréch zur Therapieplanung sind.

Teilnehmeralter zum Diagnosezeitpunkt (Neubildung)

Die neu generierte Variable ,,AlterDiagnose 3G* (siehe Kapitel 6.2) zeigt bei Kreuzta-
bellierung mit dem PEF-FB-9 (Frage 3.5) keine bzw. kaum voneinander abweichende
beobachtete und erwartete Werte. Der anschlieBende Chi*-Test ergibt ein Signifikanz-
niveau von p=,120. Somit liegt kein statistisch signifikanter Zusammenhang vor.

Das Alter der Betroffenen zum Zeitpunkt ihrer Diagnosestellung stand nicht in Zusam-
menhang damit, wie partizipativ ihre Behandlungsentscheidung stattgefunden hat.

Partizipation im Zeitverlauf (Frage 1.1)

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung in drei Gruppen zeigt einen signifikanten Einfluss
von p=,036 darauf, ob die Therapieplanung partizipativ stattgefunden hat. Wie in Ab-
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bildung 26 ersichtlich, waren vor 11 bis 15 Jahren 16,7% der Therapieplanungen parti-
zipativ und vor bis zu fiinf Jahren 47,6%.

Diagnosezeitpunkt & SDM
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Diagnosezeitpunkt

Abbildung 26: Zusammenhang Diagnosezeitpunkt (Frage 1.1) und SDM (Frage 3.5)

Der Beteiligungsumfang der Betroffenen hat sich in den vergangenen 15 Jahren erhoht.

Moglicherweise haben mehr Therapieplanungen nach den Anforderungen des SDM
stattgefunden, da die Relevanz einer gesundheitsforderlichen Kommunikation zuneh-
mend diskutiert und teilweise auch beriicksichtigt wird. So herrschte frither gro3e Skep-
sis iiber den Nutzen der Partizipation, wohingegen sie inzwischen an vielen Stellen, so
beispielsweise auch in der Arztlichen Approbationsordnung, gefordert wird. Zudem
belegen eine immer gréflere Zahl an Studien die weitreichenden Effekte. Auch wenn
diese Entwicklung als sehr positiv zu bewerten ist, bleibt zu beachten, dass die Partizi-
pation nicht gutzuheiflen ist, wenn der Betroffene nicht beteiligt werden wollte. Weiter-
hin ist es auch moglich, dass der Umfang der Beteiligung gestiegen ist, da Betroffene
inzwischen mehr beteiligt werden mdchten, als noch vor 15 Jahren. Um diese Vermu-
tung zu bestitigen oder zu widerlegen, wire eine diesbeziigliche Befragung notig.

Schulabschluss und Ausbildungsabschluss (Fragen 5.5 & 5.6)

Aufgrund der niedrigen Teilnehmeranzahl mit einem geringen Schul- sowie Ausbil-
dungsabschluss, weisen die Zellen des Chi*-Tests eine hohe Prozentzahl von Zellen
kleiner fiinf auf. Somit konnen die gefundenen Ergebnisse nicht als verlédsslich gewertet
werden.

Der Schulabschluss in drei Gruppen (,,gering*, ,,mittel*, ,,hoch*) weist keinen
signifikanten Zusammenhang mit dem Umfang der Partizipation auf (Frage 3.5, p=,590,
33,3%<5).
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Der Schulabschluss scheint nicht beeinflusst zu haben, wie partizipativ die Behandlung
stattgefunden hat.

Mit einem Signifikanzniveau von p=,035 (33,3%<5) zeigt sich ein signifikanter Zu-
sammenhang zwischen dem Ausbildungsabschluss und der erfolgten Partizipation (Fra-
ge 3.5). Wie in Abbildung 27 dargestellt, war die Therapieplanung in 58,3% der Fille
partizipativ, wenn der Ausbildungsabschluss gering ist. Bei einem hohen Ausbildungs-
abschluss fand die Therapieplanung in 47,2% der Fille partizipativ statt.

Ausbildungsabschluss & SDM
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Abbildung 27: Zusammenhang Ausbildungsabschluss (Frage 5.6) und Partizipation (Frage 3.5)

Teilnehmer mit einem hohen Ausbildungsabschluss hatten am hdufigsten eine partizipa-
tive oder teilweise partizipative Entscheidungsfindung. Am seltensten partizipativ war
die Entscheidungsfindung bei Teilnehmern mit einem mittleren Bildungsabschluss.

Die Integration der schulischen und beruflichen Ausbildung in eine Variable (siche Ka-
pitel 6.1) zeigt keinen signifikanten Zusammenhang mit der erfolgten Partizipation
(p=,580, 33,3%<5).

Die erfolgte Partizipation scheint unabhdngig von Bildung und Ausbildung in gemein-
samer Betrachtung zu sein.

Um zu ermitteln, ob der Schul- bzw. Ausbildungsabschluss den Umfang der erfolgten
Partizipation beeinflusst, miisste eine Studie mit einer groBeren Teilnehmeranzahl und
einem ausgewogenen Verhiltnis der Abschliisse durchgefiihrt werden.

Zusammenfassend zeigte sich im vorliegenden Kapitel, dass das Beteiligungsbe-
diirfnis der MS-Betroffenen nicht angemessen umgesetzt wurde. Teilnehmer, die ein
hohes Beteiligungsbediirfnis aufwiesen, beurteilten ihre Therapieplanung als nicht par-
tizipativ. Ebenso verlief die Entscheidungsfindung bei einigen Teilnehmern mit einem
geringen Beteiligungsbediirfnis partizipativ. Anhand der Benotung zeigte sich, dass
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partizipative Entscheidungsfindungen zu deutlich mehr Zufriedenheit mit der Therapie-
planung gefiihrt haben, als nicht oder nur teilweise partizipative Entscheidungsfindun-
gen. Auch wenn erst knapp die Hélfte der MS-Therapieplanungen der letzten fiinf Jahre
partizipativ stattgefunden hat, zeigt sich ein Anstieg der partizipativen Entscheidungs-
findungen innerhalb der vergangenen 15 Jahre.

6.5.2 Informationsgabe

Fiir sdmtliche Berechnungen beziiglich des Umfangs der Informationsgabe wird die
Frage 3.6 in den drei Antwortkategorien ,,trifft iiberhaupt nicht zu bzw. trifft kaum zu®,
Htrifft teilweise zu* sowie ,,trifft weitgehend zu bzw. trifft voll und ganz zu* verwendet.

Umsetzung des Informationsbediirfnisses (Frage 3.4)

Im Datensatz wurde die neue Variable ,,API-Information 3G* gebildet (sieche Kapitel
6.1). Anhand einer Verrechnung dieser Variable mit der Einschitzung der Informa-
tionsgabe wurde tiberpriift, ob sich die Menge der vermittelten Informationen mit dem
Informationsbediirfnis des Betroffenen deckt. Die gebildeten Kreuztabellen sowie die
Chi?-Tests zeigen, dass fiir keine der Auspriagungen ein signifikanter Zusammenhang
vorliegt (p=,131 bis p=,927 50%<5).

Demnach scheinen Arzte bei der Informationsvermittlung nicht ausreichend auf das
Informationsbediirfnis der Betroffenen eingegangen zu sein.

Da nur ein geringer Anteil der Teilnehmer ein mittleres Informationsbediirfnis hat, weist
der Chi*-Test eine sehr hohe Anzahl von Zellen kleiner fiinf auf. Trotz dessen ist dieses
Ergebnis als Tendenz einzuschdtzen, da die Bewertungen der erhaltenen Informationen
zur Therapieplanung (siche Kapitel 6.3.3) sowie die iiberaus hdufige Nennung des
Wunsches nach mehr Informationen in den Freitexten zur Therapieplanung (siche Kapi-
tel 6.3.4) die These stiitzen, dass dem Bediirfnis der Teilnehmer nach Informationen
nicht nachgekommen wurde.

Notenvergabe fiir die Therapieplanung (Frage 3.8)

Es liegt ein stark signifikanter Zusammenhang zwischen der Note der Therapieplanung
und dem Umfang der vermittelten Informationen vor. Jede der acht Unterfragen von
Frage 3.6 hat in Verrechnung mit der Schulnote ein Signifikanzniveau von p=,000
(Teilfrage 7: 44,4%<5). Bewertete der Teilnehmer die Therapieplanung mit einer guten
Note, so hat er sich umfangreich informiert gefiihlt, wie exemplarisch in Abbildung 28
zu sehen ist.
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Schulnote & Umfang der Informationen iliber Medikamente
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Abbildung 28: Zusammenhang Note der Therapieplanung (Frage 3.8) und vermittelte Informa-
tionen iiber Medikamente (Frage 3.6)

Je mehr Informationen ein Teilnehmer tiber Therapieoptionen, Medikamente und ihre
Nebenwirkungen, sowie nicht-medikamentése Therapieoptionen und den Verlauf einer
unbehandelten MS erhalten hat, desto positiver hat er die Therapieplanung bewertet.

Dieses Ergebnis spiegelt sich auch in den Freitexten zur Therapieplanung (Frage 4.2)
wider, in denen die Teilnehmer 76 Mal Wiinsche beziiglich der Informationsgabe du-
Bersten (siehe Kapitel 6.3.4). Der Wunsch nach mehr Informationen war in dieser Frei-
textfrage der hdufigste Wunsch beziiglich der Therapieplanung.

Informationsgabe im Zeitverlauf (Frage 1.1)

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung in drei Gruppen hat bei sieben von acht Teilfragen
keinen signifikanten Einfluss auf den Umfang der Informationsgabe. Lediglich die
Kreuztabelle und der anschlieBende Chi*-Test bei der Verrechnung des Zeitpunkts mit
den Informationen zu Medikamenten zur Behandlung von MS zeigt einen signifikanten
Einfluss (p=,040, 11,1%<5). In Abbildung 29 ist ersichtlich, dass sich der Anteil der
Patienten, die sich umfangreich iiber Medikamente aufgeklirt fiithlen von 33,3% auf
48,8% erhoht hat.

116



Diagnosezeitpunkt & Umfang der Informationen iiber Medikamente
100% —— — — —
g 9% [ — — —
= 333
£ 80% [— — — : —
§ o 48,3 431
9°E 70% |— E— S— -
[T
= ..g 60% | trifft weitgehend zu bzw. trifft
= voll und ganz zu
59 50%
v 5  trifft teilwei
2 g 0% rifft teilweise zu
S 2 30%
f 'ﬁ m trifft Giberhaupt nicht zu bzw.
£s 20% trifft kaum zu
ki)
b 10%
0%
vor 0-5 Jahren (N=84) vor 6-10 Jahren (N=51) wvor 11 bis 15 Jahren
(N=18)
Diagnosezeitpunkt

Abbildung 29: Zusammenhang Diagnosezeitpunkt und Informationsvermittlung iiber Medika-
mente (Frage 3.6)

Der Umfang der vermittelten Informationen hat sich in den vergangenen 15 Jahren
nicht statistisch auffdllig verdndert. Es liegt lediglich eine Tendenz vor, dass mehr In-
formationen tiber Medikamente zur Behandlung von MS gegeben werden.

Schulabschluss und Ausbildungsabschluss (Fragen 5.5 & 5.6)

Der Schulabschluss weist keinen signifikanten Zusammenhang mit dem Umfang der
Informationen (Frage 3.6) auf. Die Signifikanzniveaus liegen zwischen p=,053 und
p=,964 (22,2%-44,4%<5).

Die Menge der vermittelten Informationen unterschied sich nicht je nach Schulab-
schluss.

Bei sechs von acht Teilfragen liegt mit Signifikanzwerten von (p=,056 bis p=,745,
11,1%-33.3%<5) kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Ausbildungsab-
schluss und der Menge der Informationen vor. Die Menge der Informationen iiber die
Dauertherapie zeigt einen leicht signifikanten Zusammenhang mit dem Ausbildungsab-
schluss von p=,047. Allerdings sind 22,2% der Zellen im Chi*-Test kleiner fiinf, sodass
das Ergebnis als nicht verldsslich gewertet wird. Weiterhin zeigt der Ausbildungsab-
schluss einen hoch signifikanten Zusammenhang mit der Menge der Informationen tiber
Nebenwirkungen der Medikamente (p=,008), wobei auch hier 22,2% der Zellen im
Chi2-Test kleiner fiinf sind, sodass das Ergebnis niherer Uberpriifung bedarf. Teilneh-
mer mit einem hohen Ausbildungsabschluss, fiihlten sich am héufigsten voll und ganz
oder weitgehend umfangreich aufgeklart (sieche Abbildung 30).
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Ausbildungsabschluss & Informationsmenge iiber Nebenwirkungen
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Abbildung 30: Zusammenhang Informationsmenge zu Nebenwirkungen der Medikamente von
MS (Frage 3.6) und Ausbildungsabschluss (Frage 5.6)

Die Teilnehmer haben umso hdufiger weitgehend bzw. voll und ganz ausreichende In-
formationen tiber Nebenwirkungen der Medikamente zur Behandlung von MS erhalten,
desto hoher ihr Ausbildungsabschluss ist.

Bei Integration des Bildungs- und Ausbildungsabschlusses zeigt sich in Verrechnung
mit der Menge der vermittelten Informationen kein signifikanter Zusammenhang. Die
Signifikanzwerte liegen zwischen p=,079 und p=,749 (33,3%-55,6%<5).

Der integrierte Bildungs- und Ausbildungsabschluss nahm keinen Einfluss darauf, wie
viele Informationen vermittelt wurden.

Wie bereits in Kapitel 6.5.1 erldutert, sind auch bei diesen Verrechnungen ein groer
Anteil der Zellen im Chi?-Test kleiner fiinf, sodass die gefundenen Ergebnisse nicht als
zuverldssig eingestuft werden kdnnen.

Zusammenfassend lésst sich feststellen, dass sich die MS-Betroffenen der vorliegenden
Studie mehr Informationen wiinschen. Auch beurteilen sie ihre Therapieplanung umso
besser, je mehr sie sich umfangreich aufgeklért gefiihlt haben. Der Umfang der vermit-
telten Informationen scheint in den vergangenen 15 Jahren hingegen nicht zugenommen
zu haben. Eine Ausnahme stellt die Informationsvermittlung iiber Medikamente zur
Behandlung von MS dar, die sich leicht erhoht hat.
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6.5.3 Behandlungsentscheidung

Zeitpunkt des Therapiegesprachs (Frage 3.1)

Bei der Verrechnung der Frage, wer die Entscheidung iiber die Art der Behandlung ge-
troffen hat (Frage 3.7) mit dem Zeitpunkt des Therapiegesprichs in zwei Gruppen (,,am
selben Tag®, ,,Tage oder Wochen spéter ergibt sich kein signifikanter Zusammenhang
(p=,739).

Der Zeitpunkt des Therapiegesprdchs hat keinen Einfluss darauf gehabt, ob der Arzt,
der Patient oder beide gemeinsam die Behandlungsentscheidung getroffen haben.

Notenvergabe fiir die Therapieplanung (Frage 3.8)

Der Chi*-Test fiir die Schulnotenvergabe und die Frage, wer die Behandlungsentschei-
dung getroffen hat (Frage 3.7) zeigt einen stark signifikanten Zusammenhang von
p=,000. Wenn Teilnehmer die Therapieplanung mit sehr gut bzw. gut einstufen, haben
in 85,7% der Félle Arzt und Patient gemeinsam {iber die Behandlung entschieden. Ist
die Schulnote hingegen mangelhaft bzw. ungeniigend, entschied in 40,4% der Félle nur
der Arzt und in 43,9% der Fille nur der Patient iiber die Behandlung (sieche Abbildung
31).

Schulnote & Person der Behandlungsentscheidung
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Abbildung 31: Zusammenhang Note der Therapieplanung (Frage 3.8) und Behandlungsent-
scheidung (Frage 3.7)

Je besser die Notenvergabe fiir die Therapieplanung ist, desto hdufiger haben der Arzt
und der Patient gemeinsam iiber die Behandlung entschieden.

Ein GroBteil der Teilnehmer hat es demnach als positiv empfunden, wenn er an der
endgiiltigen Therapieentscheidung beteiligt wurde. Dieser Zusammenhang war nicht
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zwangsldufig zu erwarten, da wie in Kapitel 2.2.4 dargestellt, Patienten zwar héufig
umfangreich informiert werden mochten, aber bei mehreren Unsicherheiten iiber Thera-
piechancen, wie es auch bei MS der Fall ist, dazu tendieren, dem Arzt die endgiiltige
Therapieentscheidung zu iiberlassen. Wenn nur der Patient {iber die Behandlung ent-
schieden hat, wurde dies prozentual am schlechtesten bewertet. So dullert ein Patient in
dem Freitext zur Therapie (Frage 4.1) den Wunsch, ,,dass man nicht komplett alleine
gelassen wird bei der Auswahl der Therapie®. Nichtsdestotrotz muss beriicksichtigt
werden, dass die Notenvergabe durch verschiedenste weitere Aspekte beeinflusst wer-
den kann.

Behandlungsentscheidung im Zeitverlauf (Frage 1.1)

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung in drei Gruppen (,,vor 0-5 Jahren®, ,,vor 6-10 Jah-
ren®, ,,vor 11-15 Jahren*) zeigt mit p=,166 (11,1%<5) keinen signifikanten Zusammen-
hang mit der Angabe, wer die Therapieentscheidung getroffen hat (Frage 3.7).

In den vergangenen 15 Jahren hat sich das Verhdltnis, ob nur der Arzt, Arzt und Patient
oder nur der Patient iiber die Behandlung entschieden hat, nicht verdndert.

Auch wenn sich, wie bereits dargestellt, der Grad der Partizipation in den vergangen 15
Jahren erhoht hat, scheint es bisher keine Entwicklung darin zu geben, wer die endgiilti-
ge Behandlungsentscheidung trifft. Mdoglicherweise haben sich die diesbeziiglichen
Wiinsche der Patienten oder das diesbeziigliche Verhalten der Arzte nicht verindert. Es
ist aber auch denkbar, dass sich inzwischen mehr Patienten wiinschen, die Therapieent-
scheidung gemeinsam mit ihrem Arzt zu treffen, diesem aber nicht nachgegangen wird
oder sie ihren Wunsch nicht d&uern. Zur Uberpriifung dieser Hypothesen wire eine ge-
sonderte Befragung notig.

Schulabschluss und Ausbildungsabschluss (Fragen 5.5 & 5.6)

Weder der Schulabschluss (p=,383, 22,2%<5), noch der Ausbildungsabschluss (p=,342,
22,2%<5) weisen einen signifikanten Zusammenhang mit der Person der Behandlungs-
entscheidung auf. Auch die Integration von Schul- und Ausbildungsabschluss hat in
Verrechnung mit der Person der Behandlungsentscheidung ein Signifikanzniveau von
p=,332 (33,3%<5), sodass kein statistisch signifikanter Zusammenhang besteht.

Schul- und Ausbildungsabschluss des Teilnehmers scheinen nicht beeinflusst zu haben,
wer die Entscheidung tiber die Art der Behandlung getroffen hat.

Auch an dieser Stelle ist einschrankend zu vermerken, dass eine hohe Anzahl der Zellen
des Chi*-Tests kleiner fiinf sind. Somit bedarf es weiterer Studien fiir eine gesicherte
diesbeziigliche Aussage.

Beziiglich der Behandlungsentscheidung ldsst sich zusammenfassend feststellen,
dass der Zeitpunkt der Therapieplanung nicht beeinflusst hat, wer die Behandlungsent-
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scheidung getroffen hat. Die MS-Betroffenen haben ihre Therapieplanung deutlich bes-
ser bewertet, wenn sie gemeinsam mit ihrem Arzt eine Behandlungsentscheidung ge-
troffen haben. Innerhalb der vergangenen 15 Jahre lieBen sich keine Verdnderungen
darin feststellen, wie hdufig nur der Arzt, nur der Patient oder Arzt und Patient ent-
schieden haben.

6.6 Weitere Ergebnisse
(Carlotta Halbach)

In diesem Kapitel werden die Diagnoseldnge (Kapitel 6.6.1) sowie die Vergabe der
Schulnoten fiir Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung (6.6.2) auf weitere relevante
Zusammenhédnge mit anderen Fragen iiberpriift.

6.6.1 Diagnoselange (Frage 1.6)

In den folgenden Auswertungen beziiglich der Linge der Diagnoseiibermittlung, wird
die Variable fiir die Lange jeweils in drei Kategorien genutzt.

Empfinden beziiglich der Lange der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.7)

Zwischen der Linge der Diagnoseilibermittlung und dem Empfinden diesbeziiglich be-
steht ein hoch signifikanter Zusammenhang von p=,000 (33,3%<5; siehe Abbildung
32). Lediglich 19,4% der Teilnehmer mit einer Diagnoseiibermittlung von bis zu 5 Mi-
nuten empfanden dies als ,,genau richtig®, 80,6% der Teilnehmer empfanden es dagegen
als ,,zu kurz*. Insgesamt befindet nur ein Teilnehmer (2,2%) seine Diagnoseiibermitt-
lung als ,,zu lang®. Bei allen fiinf Kategorien der Rubrik ,,zu lang* ist die erwartete Hau-
figkeit im Chi*-Test unter fiinf, wodurch der hohe Prozentsatz von 33,3% der Zellen
unter 5 bedingt ist.
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Zusammenhang Linge der Diagnoseiibermittlung & Empfinden dieser Linge

100%
90%
20%
70%
60%
50%
zulang
40% .
M genau richtig
30%
M zu kurz
20%
10%
[H’ﬁ T T T T 1

Biszu 5 Minuten 610 Minuten 11-15 Minuten  16-20 Minuten  21-90 Minuten
(N=67) (N=46) (N=20) (N=12) (N=14)

Empfinden der Lange

Lénge der Diagnoseiibermittlung

Abbildung 32: Zusammenhang Lénge der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.6) und Empfinden
beziiglich der Lange der Diagnoseiibermittlung (Frage 1.7)

Teilnehmer mit einer Diagnoseiibermittlung, die kiirzer als elf Minuten war, empfinden
diese Linge mehrheitlich als zu kurz.

Dass ein Zusammenhang zwischen der Lange der Diagnoseilibermittlung und dem dies-
beziiglichen Empfinden besteht, war zu erwarten. Zusétzlich veranschaulicht Abbildung
32, dass viele Teilnehmer ein dhnliches Empfinden beziiglich der Lange ihrer Diagno-
setibermittlung haben. Ab einer Linge von 11-15 Minuten befindet ein Grof3teil der
Betroffenen die Lédnge als ,,genau richtig“. Nur ein Teilnehmer beurteilt sie als ,,zu
lang®. Hieraus kann abgeleitet werden, dass sich der Arzt fiir das Diagnosegesprich
mindestens 11-15 Minuten Zeit nehmen sollte und eine lingere Diagnoseiibermittlung
bis zu 90 Minuten ebenfalls als positiv wahrgenommen wird.

Schul- und Ausbildungsabschluss (Frage 3.5 und Frage 3.6)

Es scheint sowohl zwischen dem Schulabschluss (p=,082; 40%<5), dem Bildungsab-
schluss (p=,070; 33,3%<5) und der kombinierten Variable Ausbildung zus 3G
(p=,317; 77,1%<5) kein signifikanter Zusammenhang mit der Diagnoseldnge zu be-
stehen. Aufgrund des unausgewogenen Verhiltnisses der Schul- und Bildungsabschliis-
se der Teilnehmer, sind diese Ergebnisse jedoch nicht aussagekriftig und miissten an-
hand einer weiteren Befragung tiberpriift werden.
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6.6.2 Schulnotenvergabe fur die Diagnoseubermittlung (Frage 1.11) und
Therapieplanung (Frage 3.8)

Bei den folgenden Auswertung werden die Variablen fiir die Schulnoten fiir die Dia-
gnoseiibermittlung und Therapieplanung ausschlieBlich in den drei Kategorien ,,sehr
gut/gut®, , befriedigend/ausreichend* und ,,mangelhaft/ ungeniigend* verwendet.

Marburger Fragebogen (Frage 5.2)

Zwischen der Gesamtberechnung des Marburger Fragebogens (Marburger 3G, siche
Kapitel 6.1) und der Schulnotenvergabe fiir die Diagnoseiibermittlung ist ein signifikan-
ter Zusammenhang von p=,036 feststellbar (sieche Abbildung 33). Zwischen der Variab-
le Marburger 3G und der Schulnote fiir die Therapieplanung besteht kein signifikanter
Zusammenhang (p=,069).

Zusammenhang Marburger & Notenvergabe fiir die Diagnoseiibermittlung

100% —— — — —
90% —— - -
Bow —— S 474 -
70% - I -~ 583
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50%
40% -
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_— mangelhaft/ ungentigend

m befriedigend/ ausreichend

Schulnotenvergabe

m sehr gut/ gut

gut (N=73) mittel (N=38) schlecht (N=48)

Grad des allgemeinen Wohlbefindens

Abbildung 33: Zusammenhang Marburger Fragebogen (Frage 5.2) und Notenvergabe fiir die
Diagnosetibermittlung (Frage 1.11)

Teilnehmer, die zum Zeitpunkt der Erhebung ein schlechteres allgemeines Wohlbefin-
den hatten, bewerten ihre Diagnoseiibermittlung insgesamt hdufiger mit einer schlech-
teren Schulnote.

Demnach kann nicht ausgeschlossen werden, dass ein schlechtes Wohlbefinden einiger
Teilnehmer zum Zeitpunkt der Erhebung zu einer negativeren Bewertung des Diagno-
segesprichs gefiihrt hat.

Teilnehmergeschlecht (Frage 5.3)

Bei Kreuztabellierung des Teilnehmergeschlecht mit der Schulnotenvergabe fiir die
Diagnoseiibermittlung (p=,415; 16,7%<5) und der Schulnotenvergabe fiir die Therapie-
planung (p=,700), ist in beiden Féllen kein signifikanter Zusammenhang erkennbar. Da
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das Geschlechterverhiltnis jedoch nicht ausgeglichen ist, kann dieses Ergebnis lediglich
als Hinweis dienen.

Es scheint keinen Einfluss des Teilnehmergeschlechts auf die Notenvergabe der Dia-
gnoseiibermittlung und der Therapieplanung zu geben. Dies deutet darauf hin, dass die
Studienergebnisse beziiglich der Schulnoten nicht durch die vorhandene Ungleichver-
teilung der Geschlechter verzerrt werden.

Kapitel 6 konnte mithilfe von Héufigkeitsauswertungen und Kreuztabellierungen um-
fassend iiber relevante Studienergebnisse informieren. Anhand der Studienpopulation
von 183 Teilnehmern war es mdglich, Einblicke in die MS-Praxis der letzten 15 Jahre
beziiglich der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung zu liefern. Eine weiterfiih-
rende Diskussion der Ergebnisse sowie der daraus ableitbaren Hinweise fiir die Praxis
erfolgt in Kapitel 8. Zunéchst informiert jedoch das folgende Kapitel iiber mogliche
Storeinfliisse, durch die eine Auswirkung auf die vorliegenden Ergebnisse nicht ausge-
schlossen werden kann.

7. Methodenkritik

(Laura Alexander)

Storeinfliisse durch systematische Fehler werden auch als ,,Bias* bezeichnet. Diese
Verzerrungen lassen sich nach der Erhebung kaum beheben und sollten nach Moglich-
keit vor Beginn bereits vermieden werden (Gordis 2009). Dennoch gibt es in dieser
Studie systematische Fehler. Diese Bias sowie Konstruktionsfehler werden folgend im
Rahmen der methodenkritischen Betrachtung diskutiert.

Selektion

Eine ungewollte Selektion der Stichprobe konnte erfolgt sein, da sowohl die Teilnahme
der Betroffenen als auch die Unterstiitzung verschiedener Einrichtungen auf freiwilliger
Basis stattfand. Es ist moglich, dass eine Selbstselektion der Einrichtungen erfolgt ist
und vordergriindig Einrichtungen ihre Unterstiitzung zugesichert haben, die an dem
Thema der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung bei MS interessiert sind. Bei
diesen konnte sich das Klientel von solchen Einrichtungen unterscheiden, die die Studie
nicht unterstiitzt haben. Zudem konnte eine Selbstselektion der Teilnehmer erfolgt sein,
da sie einen groflen Aufwand betreiben mussten, um an der KoMS-Studie teilzunehmen.
So wurde der Fragebogen an keinem Ort ausgelegt und konnte nicht aus dem Internet
heruntergeladen werden. Die Freiwilligen mussten sich eigenstindig beim Forschungs-
team melden, um den Fragebogen zu erhalten und mussten diesen anschlieend ausfiil-
len und zuriicksenden. Diese Prozedur erforderte grofles Interesse und Durchhaltever-
mogen, weshalb moglicherweise vor allem motivierte Personen den Fragebogen ausfiill-
ten. Motivierte Personen haben héufig einen speziellen Grund dafiir, sich besonders fiir
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eine Sache einzusetzen. Es konnte z.B. sein, dass diese Teilnehmer eventuell unzufrie-
den mit ihrer Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung waren und an der Studie teil-
nahmen, um die Qualitit dieser Gespriche fiir zukiinftige MS-Erkrankte zu verbessern.
Zudem wire es moglich, dass Betroffene, die weniger {iber ihre Erkrankung Bescheid
wissen, seltener teilnehmen, da sie moglicherweise nicht wissen, wie die Diagnose-
iibermittlung und die Therapieplanung anders hitte ablaufen konnen und sich mit den
Begebenheiten schneller zufrieden geben als informierte Betroffene. Weiterhin denken
zufriedene MS-Erkrankte eventuell, dass keine Verdnderung und somit auch keine Stu-
dienteilnahme notwendig sei. Diese moglichen Verhaltensmuster konnten zu negative-
ren, nicht représentativen Studienergebnissen fiihren.

Weiterhin haben, wie in Kapitel 6.2 dargestellt, verglichen mit dem Mikrozensus
2014, erheblich weniger Teilnehmer der vorliegenden Studie einen niedrigen Schul-
bzw. Ausbildungsabschluss. Griinde hierfiir konnten sein, dass Teilnehmer mit einem
niedrigen SES hiufig schwer zu erreichen sind. Dariiber hinaus haben sich diese mogli-
cherweise aufgrund der Fiille an zu lesenden Materialien (Fragebogens von zehn Seiten,
Informationsschreiben sowie Einwilligungserkldrung) gegen eine Studienteilnahme ent-
schieden. Wie in den Auswertungen beriicksichtigt, lieBen sich aufgrund dessen Chi?-
Tests zum Bildungsabschluss nicht zuverlassig durchfiihren. Zudem ist es mdglich, dass
eine Verzerrung der Ergebnisse resultierte.

Erinnerung

Da die Befragung retrospektiv erfolgte und der Zeitpunkt der Diagnosetlibermittlung und
Therapieplanung bis zu 14 Jahre und 11 Monate zuriickliegen kann, ist es moglich, dass
die Erinnerung der Teilnehmer verzerrt ist und sie somit falschliche Angaben getitigt
haben. Auch befinden sich die Teilnehmer im Rahmen einer MS-Diagnoseiibermittlung
in einem Ausnahmezustand, der sowohl ihre Aufnahmeféhigkeit, als auch ihr Erinne-
rungsvermogen beeinflussen kann. Allerdings ist es eine kontrovers diskutierte Streit-
frage, inwiefern intensive Emotionen das Gedichtnis beeinflussen. So gibt es Vermu-
tungen, dass sich Betroffene bei einer hohen emotionalen Intensitét besser an zentrale
Details erinnern (vgl. Easterbrook 1959).

Soziale Erwiinschtheit

Es ist moglich, dass Teilnehmer der vorliegenden Befragung aus Bedenken vor negati-
ven Konsequenzen zu sozial erwiinschtem Antwortverhalten geneigt haben. Bei einem
sozial erwiinschten Antwortverhalten tendieren Befragte dazu, ihre Aussagen an gesell-
schaftliche Normen und Erwartungen anzupassen (Bortz & Doring 2006). So ist es
denkbar, dass die Teilnehmer der KoMS-Studie Aussagen abgeschwécht oder Ansich-
ten verschwiegen haben, um beispielsweise keine schlechtere Behandlung durch ihren
Arzt zu erfahren oder gesellschaftlich fiir ihre Meinung weniger geachtet zu werden.
Allerdings ist diesem Bias aufgrund der anonymen Konzeption der Befragung weniger
Gewichtung beizumessen.
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Mehrfachnennungen und fehlende Werte

Fehlende Werte und Mehrfachnennungen, die wie fehlende Werte behandelt wurden,
konnen trotz des gewissenhaften Umgangs mit diesen (siche Kapitel 6.1) zu Verzerrun-
gen der Ergebnisse gefiihrt haben.

Konstruktionsfehler

Die in Frage 3.6 ,,Informationen zur MS-Therapie* erfolgte Einteilung in symptomati-
sche Therapie (z.B. Schmerzmittel, Mittel gegen Spastik) und in alternative Therapie-
methoden (z.B. Physiotherapie, Psychotherapie) wurde aufgrund einer kommunikativen
Validierung vorgenommen. Hintergrund ist die Vermutung, dass die Informationen zu
Physiotherapie und Psychotherapie hdufig nicht vermittelt werden, obwohl sie {ibli-
cherweise der symptomatischen Therapie zuzuordnen sind und grundsétzlich in vielen
Féllen genannt werden sollten. Somit erfolgte die abweichende Unterteilung, um ein
klareres Bild dieser Teilaspekte zu erhalten. Da die Therapieformen mit Beispielen ver-
sehen wurden, wird davon ausgegangen, dass die Beantwortung der Fragen glaubwiir-
dig ist. Nichtsdestotrotz ist eine Verzerrung moglich.

Die Beantwortung der Frage danach, welche Personen bei der Diagnoseiiber-
mittlung anwesend waren und wie dies empfunden wurde (Frage 1.9) scheint den Teil-
nehmern strukturelle Schwierigkeiten bereitet zu haben. Obwohl nach dem Pretest das
Design verdndert wurde (siehe Kapitel 4.2.3), beantworteten lediglich 51,9%-86,3% der
Teilnehmer die einzelnen Teilfragen. Bei den iibrigen Teilnehmern wurde die entspre-
chende Teilfrage als fehlender Wert eingetragen, sodass in der vorliegenden Studie eine
geringere Anzahl an Antworten vollstandig verwertet werden konnte. Fiir zukiinftige
Befragungen hat sich demnach das Design der Frage 1.9 als nicht praktikabel erwiesen.

Die Frage 2.2 ,,Wer hat Thnen den Grofteil der Informationen iiber die Erkran-
kung gegeben?* scheint viele Teilnehmer vor die Schwierigkeit gestellt zu haben, sich
auf eine Antwort festzulegen (siehe Kapitel 6.3.2). So lagen 31 Mehrfachantworten vor,
obwohl nach dem Pretest bereits der Zusatz ,Bitte kreuzen Sie nur eine Antwort an‘
ergdnzt wurde (siehe Kapitel 4.2.3). Dieser Umstand konnte in der Auswertung beriick-
sichtigt werden und hat keine weiteren Auswirkungen auf die Studienergebnisse.

Die Interpretation der Studienergebnisse muss demnach vor dem Hintergrund
dieser Verzerrungsmoglichkeiten betrachtet werden. Doch auch wenn die dargestellten
Einschrankungen Einfluss auf die Ergebnisse nehmen konnen, lassen sich ernstzuneh-
mende Tendenzen ablesen. Die Ergebnisse werden als sehr wertvoll erachtet, da sie ers-
te wegweisende Einblicke in die Arzt-Patienten-Kommunikation bei der Diagnose-
iibermittlung und Therapieplanung von MS liefern.
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8. Diskussion

(Laura Alexander & Carlotta Halbach)

., Es gibt Menschen, denen geht es viel schlechter als Ihnen...!"

Diese Aussage eines Arztes bei der Diagnoseiibermittlung, blieb einer Teilnehmerin der
vorliegenden Studie iiber eineinhalb Jahre lang im Gedéchtnis. Sie befand die AuBerung
als so bezeichnend, dass sie sie in einem Freitext der KoMS-Studie zur Untermauerung
threr Wiinsche dariiber notierte, was in einer Diagnoseiibermittlung nicht passieren soll-
te. Es ist gut mdglich, dass sowohl Arzte als auch Patienten die oben genannte Ansicht
generell unterstiitzen. Objektiv betrachtet, ist die vermittelte Information, dass es Men-
schen gibt, denen es viel schlechter geht, hochstwahrscheinlich richtig (Informations-
ebene nach Watzlawick et al. 2011). Jedoch ist eine AuBerung dieser Art wihrend einer
Diagnoseiibermittlung weder einfithlsam noch gesundheitsforderlich. Vermutlich beein-
flusst sie das Verhiltnis zwischen Arzt und Patient in negativem Sinne (Beziehungsebe-
ne nach Watzlawick et al. 2011). Der zitierten Betroffenen bleibt eine besonders negati-
ve Erinnerung an diesen Moment, da sie nicht nur schlechte Nachrichten auf der Infor-
mationsebene erhalten hat, sondern zusdtzlich die Kommunikation auf der Beziehungs-
ebene vom Arzt nicht empathisch ausgestaltet wurde.

Ein Arzt, der eine Diagnose libermittelt und Informationen gibt, macht dies
meist nicht zum ersten Mal. Es ist fiir ihn moglicherweise sogar eine Routinesituation.
Hingegen erhilt der Patient die schlechten Nachrichten zum ersten Mal und befindet
sich daher in einer Ausnahmesituation. Er ist moglicherweise empfindsamer, liberfor-
dert und hilflos. In Gesprichen beziiglich der Diagnoseiibermittlung und Therapiepla-
nung wiinscht sich daher vermutlich jede Person eine Kommunikation, die an diese spe-
zifischen Situationen angepasst sowie einfiithlsam und unterstiitzend ist. Eine solche
Kommunikation ist nicht nur wiinschenswert, sondern, sowohl kurzfristig als auch lang-
fristig gesehen, notwendig. So ermittelten Kerr et al. (2003) in einer Studie mit Brust-
krebspatientinnen, dass eine als unbefriedigend empfundene Diagnoseiibermittlung
noch vier Jahre spdter mit schlechteren Parametern fiir Aspekte der Lebensqualitét ein-
herging. In der Literatur sind zahlreiche Empfehlungen zu finden, welche Gesichtspunk-
te bei der Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung bedacht werden sollten. Diese
betreffen sowohl die strukturellen Bedingungen wihrend dieser Gespriche als auch die
Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung. So merken z.B. Solari et al. beziiglich der
Diagnoseiibermittlung an: “An appropriate setting was considered necessary, one that
would provide privacy, time and support™ (Solari et al. 2007, 765). Trotz der bestehen-
den Empfehlungen sind erhebliche Miangel in der Praxis der Diagnoseiibermittlung und
Therapieplanung bei MS zu beanstanden.

Auswertungen der vorliegenden Studie beziiglich der Faktoren Privatsphére,
Zeitrahmen und empathische Ausgestaltung der Diagnosetlibermittlung, lieferten alar-
mierende Ergebnisse. Bei iiber einem Drittel der Studienteilnehmer (40,6%) fand das
Diagnosegesprich in einem Mehrbettzimmer im Krankenhaus, im Wartezimmer oder
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auf dem Flur statt. Es ist demnach nicht verwunderlich, dennoch aber erschreckend,
dass die Privatsphire ebenfalls bei iiber einem Drittel der Betroffenen (37,3%) nicht
gewahrt wurde. Dass viele Teilnehmer sich mehr Privatsphire gewliinscht hitten, wird
zum einen daran deutlich, dass iiber die Hilfte der Betroffenen (60,8%), bei denen Bett-
nachbarn anwesend waren, dies als negativ empfanden und zum anderen von 23 Teil-
nehmern ,,mehr Privatsphire® explizit als Wunsch in den Freitextfragen notiert wurde.
Wihrend der Diagnoseiibermittlung sollte es das Ziel des Arztes sein, dem Patienten bei
dem Verstehen, der bewussten Annahme der Erkrankung sowie der Handhabung zu
helfen. Zu einem spdteren Zeitpunkt sollte eine Therapieplanung stattfinden, die den
Patienten insoweit einbezieht, wie dieser es mochte. Hierbei ist es jederzeit von groBer
Bedeutung, dass der Arzt dem Patienten vermittelt, dass er ihn respektiert (Rogers 2012;
Watzlawick et al. 2011). Mangelt es jedoch an Privatsphire, so kann bei dem Patienten
das Gefiihl entstehen, nicht als Person respektiert zu werden, der ein Recht auf Privat-
sphire zugesprochen wird. Beim Erhalten einer schlechten Nachricht werden beim
Empfinger Emotionen ausgeldst, die beispielsweise Verzweiflung und Orientierungslo-
sigkeit ausdriicken konnen (Maynard 1998). Er muss Schwiche zeigen diirfen, um diese
Emotionen zu bewiltigen und sich mit seiner neuen Situation befassen zu konnen. Sind
nun unbeteiligte Personen wéhrend der Diagnoseilibermittlung anwesend, kann dies da-
zu fiihren, dass der Patient versucht, eine Fassade aufrecht zu erhalten und keine
Schwiche zu zeigen. Niemand steht gerne unter der Beobachtung anderer Menschen,
wihrend er lebensverdndernde und somit private Informationen erhilt. Dem Patienten
wird hierdurch kein Raum dazu gegeben, ungestort mit seinen Gefiihlen und seiner Si-
tuation umzugehen. Weiterhin ist es dem Patienten eventuell unangenehm, spezifische
Fragen zu seiner Erkrankung zu stellen, wenn andere Personen das Gesprach mitanho-
ren konnen. Eine Ubermittlung im Wartezimmer oder auf dem Flur ist in jedem Fall
inakzeptabel. Auch eine Ubermittlung in einem Mehrbettzimmer sollte moglichst ver-
mieden werden. Sofern der Patient seine Diagnoseiibermittlung aus gesundheitlichen
Griinden in einem Mehrbettzimmer erhalten muss und wenn weitere Personen zuhoren
konnen, so ist der Arzt zusétzlich dazu verpflichtet, das Einverstéindnis seines Patienten
einzuholen. Er hat durch seine gesetzliche Schweigepflicht, die im Strafgesetzbuch
(§203 StGB) sowie in der Berufsordnung der Landesarztekammern (§9 BO) geregelt ist,
keine Befugnis dazu, fremden Menschen private Informationen iiber seinen Patienten
preis zu geben. Lediglich der Patient hat das Recht, dariiber zu entscheiden, ob andere
Personen das Gespridch mitanhdren diirfen. Die aufgezeigten Aspekte machen deutlich,
dass Gespriche, die ohne Privatsphire stattfinden, sowohl den Umgang des Patienten
mit seiner Erkrankung als auch die Beziehung zwischen Arzt und Patient beeinflussen.
Es liegt auf der Hand, dass weitere Gespriche mit diesem Arzt vorbelastet sein konnen
und solch eine Diagnoseilibermittlung weder gesundheitsforderlich fiir den Patienten
noch forderlich fiir die weitere Arzt-Patienten-Beziehung und eine gemeinsame Thera-
pieplanung sein konnen.

Die zur Verfiigung stehende Zeit ist eine sehr bedeutende Rahmenbedingung,
die die Arzt-Patienten-Beziehung erheblich beeinflussen kann. Dass Patienten den Zeit-
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rahmen der Diagnoseiibermittlung fiir relevant empfinden, wird an dem Wunsch einer
Betroffenen ,,Zeit, Zeit, Zeit, mehr Zeit" in einer Freitextfrage deutlich. Fiir diese Stu-
dienteilnehmerin war der Zeitaspekt so wichtig, dass sie ihn gleich mehrmals wieder-
holte. Der Patient braucht wihrend der Diagnoseiibermittlung Zeit, um den ersten
Schock zu liberwinden und wieder klare Gedanken fassen zu konnen. Ihn beschéftigen
viele Fragen rund um die Erkrankung und das Leben mit dieser. Erst nach der Klarung
dieser Aspekte, ist es sinnvoll, mit ihm mogliche Therapieoptionen zu besprechen. Ob-
wohl die Diagnoseiibermittlung in der vorliegenden Studie durchschnittlich eine Lange
von 11,11 Minuten betrug, dauerte sie bei liber einem Drittel der Teilnehmer (41,9%)
lediglich bis zu 5 Minuten. Dies befanden iiber zwei Drittel der Betroffenen (80,6%) als
zu kurz. Erst bei einer Lange von 11-15 Minuten empfanden 70% der Teilnehmer die
Lénge als genau richtig.

Die vorliegende Arbeit beginnt mit einem Zitat von Mark Twain. In diesem be-
schreibt er die Relevanz des Findens der richtigen Worte. Zur Veranschaulichung, wie
nahe das richtige und das falsche Wort hiufig beieinander liegen, nutzt er die Begriffe
“lightning® (Blitz) und “lightning-bug® (Glithwiirmchen). Bei der Diagnosetibermitt-
lung von MS wird dem Patienten die schlechte Nachricht iiberbracht, dass er an einer
chronisch-entziindlichen Erkrankung des Zentralnervensystems leidet. Wird diese Dia-
gnose abrupt und ohne weitere Erlduterungen vermittelt, so trifft den Betroffenen diese
Nachricht vermutlich wie ein Blitzschlag und reifit ihm den Boden unter den Fiilen
weg. Selbstverstandlich befindet er sich nach dem Erhalt seiner Diagnose in jedem Fall
in einer Ausnahmesituation, in der er verunsichert und veréngstigt ist und ihn viele Fra-
gen beschiftigen. Aber hat der Arzt die Zeit, auf den Patienten einzugehen, ihm zuzuhdo-
ren, sowie ihm weitere Kontakte und Informationsmaterialien an die Hand zu geben?
Faktoren wie diese konnen den entscheidenden Unterschied zwischen dem ,,Blitz* und
dem ,,Glihwiirmchen* ausmachen. Es wird deutlich, dass der Zeitfaktor vor allem bei
der Diagnoseiibermittlung eine entscheidende Rolle spielt. Es ist notwendig, sich ins
Bewusstsein zu rufen, dass der Zeitrahmen des Gespriachs dariiber entscheidet, wie viel
Raum unter anderem fiir Informationen, Fragen und eine empathische Ausgestaltung
des Gespréchs zur Verfligung steht.

In einer MS-Studie merken Solari et al. an: “The professionals (particularly neu-
rologists) agreed that more time would be desirable, but that their workload made this
impossible® (Solari et al. 2007, 765). In Deutschland liegt die durchschnittliche Dauer
eines Arzt-Patienten-Gespréchs bei acht Minuten, was im internationalen Vergleich sehr
kurz ist (Bahrs 2003). Die Diagnoseiibermittlungsdauer von iiber einem Drittel der Stu-
dienteilnehmer (41,9%) lag demnach sogar unter der durchschnittlichen Dauer eines
allgemeinen Arzt-Patienten-Gespréchs. Hierbei ist anzumerken, dass mit ,,allgemeinen
Arzt-Patienten-Gesprachen auch Konsultationen gemeint sein kdnnen, in denen eine
simple Erkéltung diagnostiziert wird. Hierfiir mag eine Zeit von acht Minuten von eini-
gen Patienten als ausreichend angesehen werden. Bei der lebensverdndernden Diagno-
setibermittlung von MS ist es jedoch nicht liberraschend, dass der Grofteil der Teilneh-
mer eine Dauer von bis zu 5 Minuten als zu kurz befand. In der EUROCOM-Studie
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wurde in einem internationalen Vergleich zudem festgestellt: ,,In Deutschland fanden
durchschnittlich die mit Abstand kiirzesten Gespréche statt, die Patienten hatten die ge-
ringsten Redeanteile und die Beziehungen wurden von den Beobachtern als am ange-
spanntesten erlebt* (Bahrs 2005, 242). Wie bereits angemerkt, kann Zeitdruck bei der
Diagnoseiibermittlung zur Folge haben, dass dem Patienten wichtige Fragen nicht be-
antwortet werden konnen und er moglicherweise anschlieBend mit diesen alleine gelas-
sen wird. Hieraus resultieren Unsicherheit und Angst sowie das Gefiihl, dass der Arzt
den Patienten nicht als gleichwertige Person wahrnimmt, der ausreichend Aufmerksam-
keit wihrend des Diagnosegespriachs geschenkt werden sollte. Weiterhin kann dieses
Gefiihl, dass der Patient sich als Objekt anstatt als gleichwertiges Subjekt behandelt
fiihlt, unter anderem Wut in ihm auslosen. Aus all diesen genannten Griinden ist eine
Diagnoseiibermittlung von mindestens 11-15 Minuten dringend erforderlich. Ein um-
fangreicherer Zeitrahmen kann dazu beitragen, dass der Arzt das Diagnosegesprich
empathischer gestalten kann und er dem Patienten eine angemessene Beachtung
schenkt. Steht mehr Zeit zur Verfligung, kann der Patient gegebenenfalls umfassender
aufgeklirt werden und die Moglichkeit fiir ein bestmogliches Verstehen und Handhaben
der Erkrankung wird gewdéhrleistet.

,»A bad news is always a bad news, however well it is said* (Narayanan et al.
2010). Dass der Arzt an einer schlechten Nachricht nichts &ndern kann, ist richtig. Je-
doch kann die Art und Weise der Ubermittlung die Arzt-Patienten-Beziehung sowie die
Verfassung des Patienten nachhaltig beeinflussen (Maynard 1997). Demnach diirfen die
Folgen einer kaum empathischen Diagnoseiibermittlung nicht unterschétzt werden. So
winschte sich ein Teilnehmer der KoMS-Studie in den Freitexten der Studie ,.eine
menschliche Ubermittlung der Diagnose®. Lediglich 24,8% der Betroffenen beurteilten
den Arzt, der ihnen die Diagnose libermittelt hat, als empathisch und {iber ein Drittel der
Teilnehmer (34,8%) befand ihn fiir kaum empathisch. Zudem zeigt die Studie, dass eine
empathische Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung die Zufriedenheit der Patien-
ten mallgeblich beeinflusst. Verhielt sich der Arzt kaum empathisch, so gaben zudem
62,7% der Teilnehmer die Schulnoten mangelhaft (5) oder ungeniigend (6) fiir die ge-
samte Diagnosetibermittlung. Wenn in Deutschland eine Klassenarbeit sehr schlecht
ausfillt, gibt es Regelungen, dass sie wiederholt werden muss. Wiére das Ergebnis der
KoMS-Studie das Resultat einer Klassenarbeit, wire es vermutlich fiir so gravierend
befunden worden, dass die Diagnoseiibermittlung und die Therapieplanung hétten wie-
derholt werden miissen. Eine Untersuchung der Griinde fiir ein solches Klassenergebnis,
wire umgehend erfolgt. Das Ergebnis der vorliegenden Studie sollte ebenfalls ernst ge-
nommen und weiter ergriindet werden.

Weiterhin gaben die Einzelfragen des CARE-Fragebogens Aufschluss dariiber,
dass fast die Halfte der Teilnehmer (46,9%) die Ansicht vertritt, dass sich der Arzt kaum
bis iiberhaupt nicht fiir sie und ihr Umfeld interessiert hat. Zudem hat der Arzt in 43,8%
der Fille die Sorgen der Teilnehmer, laut der Beurteilung der Betroffenen, hochstens in
einem geringen Mal3e verstanden. Nun ist es moglich, dass sich jeder einzelne Arzt sehr
wohl fiir das Umfeld seiner Patienten interessierte und die Sorgen verstehen konnte.
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Entscheidend ist jedoch, ob der Patient dies auch so empfunden hat. Wenn Arzte ihr
Interesse nicht vermitteln konnen, ist eine Verbesserung der Qualitit des Arzt-
Patienten-Gesprichs unmoglich. Dies unterstiitzt die Relevanz des letzten Abschnitts
der Definition von Empathie von Coulehan et al.: “In clinical medicine, empathy is the
ability to understand the patient’s situation, perspective, and feelings and to communi-
cate that understanding to the patient (Coulehan et al. 2001, 221). Moglicherweise
wiirden Arzte an dieser Stelle irrtiimlicherweise einwenden, dass wihrend eines Ge-
spriachs, in dem eine Diagnose iibermittelt wird, keine Zeit dafiir ist, Fragen beziiglich
des Umfelds des Patienten zu stellen und auf seine Sorgen einzugehen. Es gebe schliel3-
lich wichtigere Aspekte zu besprechen, wie die Frage nach der Behandlung der Erkran-
kung. Vielleicht hat der Arzt allerdings auch Angst davor, den Patienten leiden zu sehen
und mochte sich durch eine gewisse Distanz selbst schiitzen. Ein Perspektivwechsel, bei
dem der Arzt versucht, die Gefiihle des Patienten herauszufinden, ist allerdings auch bei
der Wahrung einer professionellen Distanz mdglich (Neumann et al. 2008). In jedem
Fall ist zu bedenken, dass die Diagnoselibermittlung fiir den Patienten eine lebensver-
andernde Situation darstellt, in der die empathische Ausgestaltung der Beziehung unbe-
dingt notwendig fiir die Verarbeitung der erhaltenen Informationen ist und um emotio-
nalen Stress zu vermeiden.

Zudem wird, wie bereits angesprochen, mit jeder sachlichen Information auch
eine Information liber die Beziechung der Beteiligten mitgesendet (Watzlawick et al.
2011). Somit ist eine reine Informationsvermittlung gar nicht moglich und mit jeder
Aussage des Arztes werden zusdtzlich auch Deutungsmoglichkeiten iibermittelt, wie der
Patient die Beziehung zwischen ihm und seinem Arzt interpretieren kann. Fiir die Arzt-
Patienten-Beziehung ist es relevant und forderlich, dass der Patient aus den Worten des
Arztes deutet, dass dieser ihn als Person mit seinen individuellen Gefiihlen respektiert.
Weiterhin trigt die empathische Ausgestaltung des Arztes dazu bei, dass die bestehende
Informationsasymmetrie zwischen Arzt und Patient durch eine Symmetrie auf der Be-
ziehungsebene ausgeglichen werden kann. Fehlt ein ausreichendes Mal3 an Empathie, so
kann es sein, dass der Arzt durch seine Informationsmacht, eine gewisse Autoritit nach
dem paternalistischen Modell (Klemperer 2003) ausstrahlt. Diese wiederum kann dem
Patienten Angst machen und ihm das Gefiihl geben, insgesamt wesentlich weniger zu
wissen als der Arzt und somit weniger wert zu sein. Ein Resultat konnte das durch
Angst motivierte Denken des Patienten sein, den Anweisungen des Arztes folgen zu
miissen, anstatt sich aktiv in die Therapieplanung einzubringen. Aus diesem Grund
miissen Arzte unbedingt dafiir sensibilisiert werden, dass die Ausgestaltung der Bezie-
hungsebene unter anderem ausschlaggebend fiir das Stresserleben sowie die Zufrieden-
heit von Arzt und Patient ist sowie sowohl gesundheitsforderlich als auch gesundheits-
schédlich sein kann.

Diese empathische Ausgestaltung steht in Zusammenhang mit der Linge der
Diagnoseiibermittlung, wie die vorliegende Studie aufdecken konnte. Je kiirzer das Ge-
sprach der Diagnoseiibermittlung war, desto geringer wurden die empathischen Fahig-
keiten des Arztes eingestuft. Teilnehmer, die ihre Ubermittlung als zu kurz empfanden,
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bewerteten ihren Arzt lediglich in 2,9% der Fille als empathisch und in 38% der Fille
als teilweise empathisch. Dies deckt sich mit der Aussage “Time pressure is invoked as
a concrete barrier to listening to patients [...] (Halpern 2003, 673) und gibt einen
Hinweis darauf, dass die Wahrnehmung des empathischen Verhaltens des Arztes mit
der zur Verfiigung stehenden Zeit im Arbeitsalltag zusammenhingt. Dies kann jedoch
keinesfalls bedeuten, dass Arzte untitig darauf warten, dass sich die Strukturen beziig-
lich der zur Verfiigung stehenden Zeit &ndern. Halpern (2003, 673) duflert weitergehend
die Vermutung, dass Zeitdruck die Arzte moglicherweise psychisch hemme und dazu
fitlhre, dass sie unruhig wiirden und die Arzt-Patienten-Beziehung aus diesem Grund
weniger empathisch gestalten. Dies impliziert, dass neben einer notwendigen Veréinde-
rung der strukturellen Bedingungen auch Arzte selbst aktiv daran arbeiten kénnen und
miissen, dass trotz vorhandenen Zeitdrucks eine empathische Ausgestaltung des Dia-
gnosegesprachs stattfindet. Auswirkungen einer fehlenden Privatsphédre wurden bereits
erldutert. Wird die Privatsphire des Patienten nicht gewahrt, so hat dies ebenfalls einen
Effekt auf die empathische Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung. Wurde die
Privatsphdre nicht gewahrt, so beurteilten lediglich 6,7% der Teilnehmer ihren Arzt als
empathisch. Dies kdnnte daran liegen, dass Patienten die Privatsphére als Teilaspekt der
Empathie wahrnehmen und es somit als nicht empathisch empfinden, wenn Arzte ihre
Privatsphire nicht wahren. Weiterhin verhalten sich Arzte gegeniiber ihren Patienten
moglicherweise weniger empathisch, wenn andere Personen dem Gesprich folgen kon-
nen. Es konnte jedoch auch sein, dass Arzte zwar empathisch nach den Angsten und
Sorgen ihrer Patienten sowie nach nicht verstandenen Zusammenhingen fragen, die
Patienten allerdings nicht vor fremden Personen iiber diese sprechen mochten. Um eine
adidquate Aufklarung und einen empathischen Umgang zu gewihrleisten, ist es daher
unbedingt notwendig, dass auf die Wahrung der Privatsphére geachtet wird.

Die Faktoren Zeit und Privatsphire sind den strukturellen Begebenheiten im
Diagnosegespriach zuzuordnen, weshalb ihre Umsetzung zu den Managementaufgaben
ziahlt. Ubergeordnete Regelungen wie das Arbeitszeitgesetz (ArbZG) geben Rahmenbe-
dingungen vor und sollen laut § 1 ArbZG die Gesundheit und Sicherheit der Arbeit-
nehmer gewdhrleisten (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz 2013).
Demnach sollten vor allem Instanzen, wie z.B. die Krankenhausplanung, aber auch der
Arzt ausreichend Zeit bei der Planung und Durchfiihrung des Diagnosegesprichs kalku-
lieren, um eine gesundheitsforderliche Diagnoseilibermittlung zu gewéhrleisten.

Beziiglich der Empathie, mag sich der ein oder andere denken, dass einige Arzte
diese Gabe haben, andere wiederum nicht. Es handelt sich hierbei jedoch nicht um eine
Gabe. Die Féhigkeit, eine Beziechung empathisch auszugestalten, ist in jedem Menschen
zumindest in Ansdtzen vorhanden. Aullerdem soll die empathische Ausgestaltung der
Beziehung nicht das unmogliche Ziel haben, die Ansichten des Patienten vollstindig zu
verstehen, sondern lediglich eine ,,Als-ob“-Qualitdt schaffen (Rogers 2000), die dem
Patienten zeigt, dass der Arzt ihn als Person wahrnimmt und akzeptiert. Somit ist es
notwendig, die Entwicklung empathischer Fahigkeiten in Form von Schulungen zu for-
dern sowie deren Anwendung zu trainieren. Die Notwendigkeit einer Sensibilisierung
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der Arzte beziiglich einer empathischen Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung
sowie die Notwendigkeit von Kommunikationsfortbildungen mit einem besonderen
Augenmerk auf den Aspekt Empathie sind wichtige Ergebnisse dieser Studie. Durch
Empathie kann Vertrauen aufgebaut werden, das fiir die Stdrkung der Arzt-Patienten-
Beziehung und die Gesundheit von Arzt und Patient unbedingt notwendig ist. Der Pa-
tient muss dem Arzt darin vertrauen konnen, dass er professionell arbeitet und seinen
Wissensvorsprung beziiglich der Medizin nicht ausnutzt. Nur so kann eine forderliche
Basis fiir das Gespréach zur Therapieplanung aufgebaut werden, in welchem der Patient
Ratschldge des Arztes guten Gewissens aufnehmen, abwigen und anschlieBend mogli-
cherweise befolgen kann. Zudem kann der Arzt seinen Patienten durch ein empathisches
Verhalten bei der Verarbeitung der lebensverdndernden Informationen helfen. Empathie
bildet das Fundament fiir eine gesundheitsforderliche Arzt-Patienten-Kommunikation.

Ein Arzt, der seine empathischen Fahigkeiten umfangreich nutzt, wird dem Be-
troffenen in der Regel auf Augenhdhe, von Mensch zu Mensch, begegnen und ihn nicht
als unwissenden Patienten degradieren, der ohnehin wenig verstehen kann. Auch wenn
ein Wissensgefille zwischen Arzt und Patient besteht, ist es wichtig, dass der Arzt den
Patienten als gleichwertig wahrnimmt und beide gemeinsam an der Therapieplanung
beteiligt sind. Auf diese Weise kann die Informations- und Machtasymmetrie vermin-
dert werden, was sich positiv auf das Gespriachsklima und die Beziehung zwischen Arzt
und Patient auswirkt. Auch kann die Beteiligung des Patienten an Entscheidungen zu
einem besseren Behandlungserfolg fiihren (Klemperer 2003). Zu bedenken ist weiter-
hin, dass auch der Patient {iber ein umfangreiches Wissen verfiigt, das wiederum dem
Arzt unzuginglich ist: das Wissen um seine Lebensumstinde und seine Bediirfnisse.
Somit kann sich eine partizipative Entscheidungsfindung nur dann ergeben, wenn beide
bereit sind, ihr Wissen an den jeweils anderen weiterzugeben und sich gegenseitig zu-
zuhoren. Allerdings verliefen in der vorliegenden Studie 35,3% der Therapieplanungen
nicht partizipativ und 28% nur teilweise partizipativ. Die Brisanz wird durch die Tatsa-
che verdeutlicht, dass die Teilnehmer ihre Therapieplanung deutlich positiver bewerte-
ten, wenn sie partizipativ war, verglichen mit den Teilnehmern, die eine nicht oder nur
teilweise partizipative Entscheidungsfindung hatten.

Auf Grundlage der eindeutigen Literatur zu den positiven Effekten des SDM und
den immer lauter werdenden Forderungen nach einer Umsetzung dieses Modells, wer-
fen solche Zahlen die Frage auf, warum nicht mehr Patienten von ihren Arzten beteiligt
werden. Moglicherweise praktizieren viele Arzte nach dem paternalistischen Modell
und sehen sich als Beschiitzer des Patienten, der iiber sdmtliches ndtiges Wissen ver-
fiigt. Somit wiirden sie den Einschidtzungen der Patienten keine grofe Bedeutung bei-
messen. Allerdings werden die Grundsitze dieses Rollengefiiges heutzutage angezwei-
felt, da das paternalistische Modell unter anderem durch das biopsychosoziale Krank-
heitsmodell an Relevanz verlor (Klemperer 2003; Elwyn et al. 2005). Arzte, die nach
dem paternalistischen Modell praktizieren, miissen bereit dazu sein, umzudenken. Sie
sollten unbedingt auf die Wiinsche und Bediirfnisse der Patienten bei ihrer Therapiepla-
nung eingehen. Dabei ist die Beriicksichtigung des Beteiligungsbediirfnisses des Patien-
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ten in jedem Falle von groBerer Relevanz, als die Hohe des Beteiligungsumfangs (Kas-
per & Geiger 2007). Zudem ergibt sich durch das Umsetzen der Beteiligungspraferen-
zen eine hohere Compliance (Braun & Marstedt 2011). Entgegen der Empfehlungen,
konnte die vorliegende Studie aufdecken, dass Arzte das Beteiligungsbediirfnis von
MS-Patienten in vielen Féllen nicht addquat beriicksichtigt haben. Betroffene mit einem
hohen Beteiligungswunsch hatten in 37,5% der Fille keine partizipative Entscheidungs-
findung und in 26,4% der Fille nur eine teilweise partizipative Entscheidungsfindung.
Betroffene mit einem geringen Beteiligungsbediirfnis erlebten wiederum zu 40% eine
partizipative Entscheidungsfindung. Werte, die in so geringem Mafe mit dem ermittel-
ten Beteiligungsbediirfnis iibereinstimmen, zeigen deutlich, dass hier groBer Hand-
lungsbedarf besteht. Arzte miissen das Beteiligungsbediirfnis der Patienten ermitteln
und die Therapieplanung demensprechend ausgestalten. Als Gedankenstiitze konnen sie
hierzu Merkblitter verwenden, wie beispielsweise das SPIKES-Modell nach Baile et al.
(2000).

Erschreckenderweise sehen die Studienergebnisse beziiglich des Informations-
bediirfnisses dhnlich aus. 96,5% der Teilnehmer hatten ein hohes Informationsbediirfnis
und der Wunsch nach mehr Informationen wurde in den Freitexten der vorliegenden
Studie immer wieder laut. So zeigte sich, dass sich bis zu 60,6% der Teilnehmer {iber-
haupt nicht bzw. kaum ausreichend iiber diverse Aspekte ihrer Therapieplanung aufge-
klart fiihlten. Der am héufigsten genannte Aspekt in den Freitexten zu den Wiinschen
sowohl zur Diagnoseiibermittlung (96 Mal) als auch zur Therapieplanung (76 Mal) war
es, mehr Informationen zu erhalten. Zudem stellte sich heraus, dass die Teilnehmer ihre
Therapieplanung umso besser bewertet haben, je umfangreicher sie sich aufgeklart fiihl-
ten. Viele Autoren stellen heraus, dass Patienten zunehmend beteiligt werden mdchten
und sich umfangreichere Informationen wiinschen (Jansen 2009). Im Patientenrechtege-
setz (PRG) ist in den Paragraphen §§ 630a bis 630h festgeschrieben, dass Patienten das
Recht auf umfangreiche Informationen, Einwilligung und Aufklarung haben (Bundestag
2013). So wird im PRG gefordert, dass der Arzt dem Patienten in verstdndlicher Weise
samtliche fiir ihn relevante Informationen zur Verfiigung stellt und beide bei der Durch-
fiihrung der Behandlung zusammenwirken. Wieso also zeigt sich dies nicht in den Er-
fahrungen der MS-Patienten? Der Umfang der vermittelten Informationen hat bei den
Teilnehmern der vorliegenden Studie, die einen Zeitraum von 15 Jahren betrachtet hat,
nicht zugenommen. Speziell MS ist beziiglich vieler Aspekte, beispielsweise des weite-
ren Krankheitsverlaufs und der Wirksamkeit von Therapien, von Unsicherheiten ge-
pragt. So miissen Patienten viele, teilweise sehr schwierige, Entscheidungen treffen. Es
ist wichtig, dass dem Patienten zwischen Diagnoseiibermittlung und Therapieplanung
Zeit gegeben wird, um den ersten Schock zu verarbeiten und die Erkrankung anzuneh-
men. AnschlieBend ist er besser dazu im Stande, weitere wichtige Informationen aufzu-
nehmen und seine Entscheidung fiir oder gegen eine Therapie aus freiem Wille und
nicht aus Angst zu treffen. Insbesondere wenn mehrere Behandlungsmdglichkeiten mit
Vor- und Nachteilen zur Wahl stehen, féllt es Patienten allerdings schwer, eine eigen-
stindige Entscheidung zu treffen. Hier sind eine besonders umfassende Aufkldrung, ein
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unterstiitzender Umgang und eine addquate Risikokommunikation notig, damit dem
Patienten keinesfalls zusitzliche Angst vermittelt wird. Auch die Informationsmateriali-
en sollten verstindlich und korrekt sein. Hingegen sind sie hdufig nicht eindeutig sowie
entweder nicht evidenzbasiert oder nicht unabhingig verfasst (Kasper & Geiger 2007).
Das zur Verfiigung stellen von Informationsmaterial sowie eine griindliche Uberarbei-
tung dieses Materials konnen die Entwicklung einer umfangreicheren Aufklarung iiber
MS unterstiitzen. Zudem muss der Arzt das Informationsbediirfnis der Patienten erfra-
gen und diesem nachkommen.

Neben der Informationsgabe ist ein weiterer Teilaspekt einer partizipativen Ent-
scheidungsfindung, ob die Behandlungsentscheidung von dem Arzt, dem Patienten oder
beiden gemeinsam getroffen wurde. Die MS-Betroffenen der vorliegenden Studie be-
werteten ihre Therapieplanung deutlich besser, wenn die Behandlungsentscheidung par-
tizipativ war. Allerdings entschied in 50,3% der Félle nur der Arzt oder nur der Patient.
Auch dieses Verhéltnis hat sich in den vergangenen 15 Jahren, die diese Studie betrach-
tet, nicht dahingehend verdndert, dass mehr Entscheidungen durch den Arzt und den
Patienten gemeinsam getroffen werden. Eine solche Anderung ist erstrebenswert, da die
Einbindung des Patienten eine hohere Zufriedenheit bewirkt und gesundheitsforderliche
Effekte aufweisen kann. Auch hier gilt es in den meisten Féllen weg von einer paterna-
listischen Rollenverteilung hin zu einer partizipativen Entscheidungsfindung zu gelan-
gen.

Doch wie stehen Arzte zum SDM-Modell? Nach Ernst et al. (2007) befiirworten
65-80% der Arzte das Modell des SDM. Dass besonders jiingere Arzte ihm positiv
gegentiberstehen (Floer et al. 2004), kann ein Anzeichen dafiir sein, dass die vermehrte
Diskussion um SDM Effekte zeigt und Arzte sich von paternalistischen Rollenvorstel-
lungen wegbewegen. Auch in der vorliegenden Studie zeigte sich ein Anstieg der parti-
zipativen Entscheidungsfindungen innerhalb der vergangenen 15 Jahre. Nichtsdestotrotz
weisen die Therapieplanungen der MS-Betroffenen im gesamten Zeitverlauf erhebliche
Mingel auf, sodass 33,5% der Teilnehmer diese mit mangelhaft (5) oder ungeniigend
(6) benoteten. Wie kann ein Anstieg der partizipativen Entscheidungsfindung begiinstigt
werden? Ernst et al. (2007, 207) stellten heraus, dass aus Arztsicht eine partizipative
Therapieentscheidung durch geringe Zeitressourcen, durch das Wissensgefille zwischen
Arzt und Patient und durch die Schwierigkeit, die Praferenzen des Patienten zu verste-
hen, erschwert sei. Somit gilt es, auch Kontextfaktoren wie strukturelle Bedingungen zu
beriicksichtigen. Diesbeziigliche Anderungen sind schwer umzusetzen, sodass trotz des-
sen ein besonderes Augenmerk auf die kommunikative Ebene gerichtet werden sollte.
Wie dargestellt kann eine gelungene Kommunikation nach den Grundlagen Watzla-
wicks (2011) und Rogers (2012) das Wissensgefille reduzieren. Weiterhin kann das
Nutzen der empathischen Féhigkeiten dabei helfen, die Patientenwiinsche annéhe-
rungsweise zu verstehen. Zur Vermittlung dieses Wissens und der resultierenden Kom-
petenzen erscheinen auch hier Kommunikationstrainings sinnvoll und zielfiihrend.
Wiinschenswert ist zudem, dass eine Wahrnehmungsidnderung stattfindet: laut Ernst et
al. (2007) empfinden einige Arzte das Beteiligungs- und Informationsbediirfnis als
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Misstrauen oder als Geringschétzung der drztlichen Kompetenzen. Auch konnen Gefiih-
le der Einschrinkung ihrer Entscheidungs- und Handlungsfreiheit entstehen. Zudem
weisen Ernst et al. (2007) auf einen Interpretationsunterschied der Bedeutung von SDM
zwischen Arzt und Patient hin. So wiirden sich Arzte als Resultat des SDM eine Ver-
sachlichung der Arbeitsbeziechung wiinschen, Patienten hingegen das Gefiihl von Ver-
standnis und Unterstiitzung (Ernst et al. 2007, 214). Durch die Verankerung von Kom-
munikationstrainings, die auch die noétigen Kompetenzen fiir eine partizipative Ent-
scheidungsfindung vermitteln, dezimieren sich solche Fehldeutungen und die Bedeu-
tungsinterpretation gleicht sich an.

Auch Arzte kdnnen von einer besseren Arzt-Patienten-Kommunikation profitie-
ren. Thre Menschlichkeit darf bei den Forderungen nach einer besseren Qualitit der
Kommunikation nicht vergessen werden. Fiir Arzte kann der Umgang mit Patienten, die
eine schwerwiegende Diagnose erhalten, ebenfalls emotional belastend und gesund-
heitsschiadlich sein. Laut Fallowfield et al. (2002) konnen mangelhafte Kommunika-
tionsfihigkeiten bei Arzten z.B. zu einer hdheren psychischen Belastung, Burnout oder
zu einer geringeren personlichen Leistung fiihren. Besonders beim Uberbringen
schlechter Nachrichten wird erhdhter Stress ausgeldst (Solari et al. 2007). Eine Uber-
identifikation beschreibt den Versuch des Arztes, sich vollstindig mit den Gefiihlen des
Patienten zu identifizieren, um dem Patienten bei der Verarbeitung der Informationen
helfen zu kénnen. Solch eine Uberidentifikation kann in Bezug auf die empathische
Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung sehr belastend fiir den Arzt sein. Fiir
einen empathischen Umgang ist sie allerdings liberhaupt nicht erforderlich (Neumann et
al. 2008). Zudem sind Arzte hochstwahrscheinlich mit sich selbst zufriedener, wenn sie
ihre Patienten empathisch behandeln und auf ihre Wiinsche eingehen. Sie kdnnen hier-
durch mit einer belastenden Situation, wie der Ubermittlung einer Diagnose, besser um-
gehen. Diese Arbeitszufriedenheit kann folglich einen positiven Effekt auf ihre Gesund-
heit haben. Demnach kénnen Arzte aus einer Verbesserung ihrer kommunikativen Fi-
higkeiten ebenfalls einen Nutzen ziehen.

Insgesamt deckt die KoMS-Studie schwerwiegende Mingel beziiglich der
Kommunikation bei der Diagnoseiibermittlung und der Therapieplanung von MS auf.
Dass eine inaddquate Kommunikation weitreichende Folgen haben kann, wurde aus-
fiihrlich erldutert. Um die Kommunikation bei der Patientenaufkldrung beziiglich Brust-
krebs zu verbessern, sind in der S3-Leitlinie Brustkrebs Grundprinzipien einer patien-
tenzentrierten Gesprachsfiihrung festgeschrieben (Kreienberg et al. 2012). In der aktuel-
len S2e Leitlinie von MS (Gold et al. 2014) fehlen solche Grundprinzipien. Wie die
vorliegende Studie zeigt, ist eine Ausweitung der Leitlinie um Aspekte beziiglich der
Kommunikation dringend erforderlich. Allerdings kénnen simple und diirftige Stich-
worte wie ,,Ausdruck von Empathie und aktives Zuhoren* (Kreienberg et al. 2012, 18)
ohne weitere Erklarungen, die Mingel beziiglich der Kommunikation in der Praxis
selbstverstindlich nicht alleine beheben. Einige Arzte wiirden sich bei dem beispielhaft
genannten Stichpunkt fragen, wie Empathie in der Praxis konkret ausgedriickt werden
soll. Hierfiir bedarf es zusétzlicher struktureller Verdnderungen, einer Sensibilisierung
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der Arzte fiir bestimmte Themen sowie einer festen Integration von Kommunikations-
trainings. In diesen Seminaren sollten sich Arzte darin iiben, mit Zeitdruck umzugehen
und Arzt-Patienten-Gesprache empathisch auszugestalten. Sie miissen verstehen, dass
das Nutzen ihrer empathischen Fahigkeiten sinnvoll ist, um ihre Patienten zu unterstiit-
zen und deren Angste zu minimieren. Weiterhin miissen sie umfassend darin ausgebil-
det werden, relevante Informationen verstiandlich zu vermitteln, Risiken realistisch und
ohne eine Vermittlung von Angst darzustellen sowie ihren Patienten die Moglichkeit zu
geben, in dem von ihnen gewlinschten Umfang zu partizipieren. Sie miissen dafiir sen-
sibilisiert werden, dass Patienten unterschiedliche Bediirfnisse haben und sie diese da-
her unbedingt erfragen miissen. Sind spezifische Aspekte beziiglich der Erkrankung fiir
den Patienten besonders wichtig? Mochte er gerne partizipieren? Das Arbeiten mit Ste-
reotypen, wie sich zu merken, dass éltere Menschen die Entscheidung gerne ihrem Arzt
iiberlassen und diesen Personen demnach keine Moglichkeit zu geben, sich aktiv zu
beteiligen, ist simplizistisch und absolut unzureichend. Es ist notwendig, dass Arzte ihre
Kommunikation stetig reflektieren und hinterfragen. Um einen bestmoglichen Nutzen
zu erzielen, ist ein regelméBiges Wiederholen von Kommunikationstrainings notwen-
dig. AuBerdem konnen Merkblétter wie das Handout des SPIKES-Modells (UFK Bonn
2006) den Arzten in der Praxis eine zusitzliche Gedankenstiitze bieten.

In der vorliegenden Studie wurde bereits mehrfach erldutert, dass kommunikati-
ve Fihigkeiten von approbierten Arzten durch regelmiBige Schulungen verbessert wer-
den konnen. Einen weiteren sehr wirksamen Ansatzpunkt formuliert eine Studienteil-
nehmerin. Sie wiinscht sich ,,ein[en] Arzt/ eine Arztin, die kompetent und empathisch
gewesen wire, aber leider kommt Psychologie im Studium viel zu kurz“. Die grof3e
Bedeutung der Kommunikation im Arzt-Patienten-Gespréch sollte bereits wéhrend der
Ausbildung der Arzte verdeutlicht werden. 2011 merkten Zwingmann et al. an: ,,Wih-
rend in anderen europdischen Lindern Kommunikationstrainings in die fachérztliche
Ausbildung integriert wurden, ist dies in Deutschland nicht der Fall* (Zwingmann et al.
2011, 144). Doch langsam findet die Forderung Anklang im deutschen Medizinstudium.
So wird auf der Homepage der Medizinischen Fakultdt Heidelberg zusammengefasst:

,Seit 2012 ist die Arzt-Patient-Kommunikation offiziell Gegenstand der Lehre und der abschlie-
Jenden Staatspriifung. Im Juni 2015 hat der Medizinische Fakultdiitentag einen Nationalen Kompe-
tenzbasierten Lernzielkatalog Medizin (NKLM) verabschiedet, in dem explizit Lernziele fiir die
drztliche Gesprdchsfiihrung formuliert sind. An diesem Katalog sowie den gesammelten Best
Practice Beispielen orientiert sich das Mustercurriculum Kommunikation in der Medizin* (Bird &
Bergmann 2016).
AulBlerdem traf sich der Bundesgesundheitsminister Hermann Grohe im Februar 2016
mit Vertretern von 37 deutschen Medizinischen Fakultiten und Medizinischen Fachge-
sellschaften zu einem Kommunikationssymposium, um ein erstes Mustercurriculum zu
erarbeiten (Bird & Bergmann 2016). Diese Fortschritte lassen auf Verbesserungen hof-
fen. Thre Effekte in der Praxis sollten in weiteren Studien iiberpriift werden.

Zudem sind weiterfithrende Studien zur Umsetzung der drztlichen Empathie
wiéhrend der Therapieplanung sinnvoll. Diese wurde in der vorliegenden Studie auf-
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grund des bereits hohen Fragebogenumfangs nicht ermittelt. In den Freitexten zeigte
sich durch Aussagen wie ,,nicht wie eine Nummer behandelt zu werden* jedoch der
Wunsch nach einer empathischen Therapieplanung. Obwohl es durch die Teilfrage des
CARE-Fragebogens ,,Hat der Arzt mit Ihnen zusammen einen Behandlungsplan er-
stellt?* schwierig scheint, die Gespriache zur Diagnose und zur Therapie getrennt vonei-
nander zu betrachten, kann er als Instrument fiir die Messung der Empathie des Arztes
genutzt werden. Sowohl Neumann et al. (2008), als auch die vorliegende Studie ermit-
teln durch den CARE-Fragebogen aussagekréftige Ergebnisse. Jedoch mangelt es bisher
an weiteren deutschsprachigen validierten Fragebdgen zur Messung der von Patienten
subjektiv empfundenen Empathie ihres Arztes. Weiterhin kann die Bewertung der em-
pathischen Féhigkeiten des Arztes dadurch beeinflusst werden, wie lange sich Arzt und
Patient bereits kennen (Fung et al. 2009). Diesem Aspekt konnte ein zukiinftiges For-
schungsvorhaben nachgehen. Um eine Trennung zwischen der Bewertung der struktu-
rellen Bedingungen und der expliziten Bewertung des Arztes vornechmen zu konnen,
wire es moglicherweise sinnvoll, zu erfragen, ob der Betroffene seinen Arzt fiir das
Uberbringen schlechter Nachrichten bzw. fiir die Planung der Therapie weiterempfehlen
wiirde.

Bahrs bringt die Verzahnung einiger der diskutierten Aspekte in seinen Ausfiih-
rungen zur europdischen Gemeinschaftsstudie EUROCOM wie folgt in Zusammenhang
miteinander: ,,Die Ergebnisse lassen vermuten, dass Konsultationen, in denen Raum fiir
die Patienten — Beteiligungschance und Zeit — zur Verfiigung steht, ressourcensparend
sind. Der durch Wiederholungskontakte erforderliche Zeitaufwand fiir Patienten und
Arzte kann ebenso wie deren emotionale Belastung gesenkt werden* (Bahrs 2003, 22).
Das Zitat verdeutlicht, dass eine Verbesserung der Arzt-Patienten-Kommunikation so-
wohl einen positiven Effekt auf wirtschaftliche Faktoren als auch auf die Gesundheit
von Arzt und Patient ausiibt.

9. Zusammenfassung und Fazit

(Laura Alexander & Carlotta Halbach)

Die in Kapitel 3 formulierten Fragestellungen und die Ziele der Studie lassen sich mit-
hilfe der ausgewerteten Studiendaten abschlieBend beantworten.

Bei der Diagnoseiibermittlung und der Therapieplanung wurden in vielen Féllen
bestehende Qualititsstandards nicht umgesetzt. Bei zahlreichen Betroffenen wurde die
Privatsphire der Teilnehmer bei der Diagnoseiibermittlung nicht gewahrt, es kam zu
Unterbrechungen oder das Gesprdch fand in einem sehr kurzen Zeitrahmen statt. Die
empathischen Fahigkeiten des Arztes wurden haufig fiir mittelmaBig oder als kaum vor-
handen befunden. Oft wurden beruhigende oder neutrale Vorhersagen beziiglich des
weiteren Verlaufs der Erkrankung gemacht. Jedoch gab es bei einer geringen Anzahl an
Teilnehmern negative Vorhersagen und manche Betroffene gaben an, eine Dauerthera-
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pie aus Angst oder Druck begonnen zu haben. Die Therapieplanung erfolgte bei nahezu
einem Drittel der Teilnehmer noch am selben Tag wie die Diagnoseiibermittlung und
nicht mit einem groBeren zeitlichen Abstand. Weiterhin wiinschten sich zahlreiche Be-
troffene sowohl bei der Diagnoseiibermittlung als auch bei der Therapieplanung, dass
sie gerne mehr Informationen erhalten hitten. Hieraus kann gefolgert werden, dass sie
sich nicht umfassend aufgeklart gefiihlt haben. Bei der Therapieplanung erfragte der
Arzt haufig nicht, ob der Patient partizipieren mdchte. Auch wenn der Patient dies gerne
wollte, wurde sein Wunsch in vielen Fillen nicht beachtet. Zwei Drittel der Teilnehmer
gaben der Diagnoseiibermittlung sowie der Therapieplanung lediglich eine mittelmaBige
oder sogar eine schlechte Bewertung.

Die KoMS-Studie zeigt, dass eine Sensibilisierung der Arzte sowie das Erlernen
der praktischen Umsetzung beziiglich der Effekte von Kommunikation auf die Gesund-
heit unbedingt notwendig sind, um die Qualitit der Diagnoselibermittlung und Thera-
pieplanung von MS zu verbessern. Schulungen fiir Arzte, die in regelmiBigen Abstin-
den wiederholt werden, sind hierfiir dringend erforderlich. Mit einer Verbesserung der
kommunikativen sowie empathischen Fertigkeiten der Arzte wird zum einen der Forde-
rung der Patienten nach einer besseren Qualitdt des Arzt-Patienten-Gesprichs nachge-
kommen und zum anderen die Gesundheit von Arzt und Patient gefordert. Arzte sollten
die Qualitit der Behandlung fiir den Patienten in den Mittelpunkt stellen. Zudem er-
scheint eine Erweiterung der S2e Leitlinie von MS um Kommunikationsaspekte sinn-
voll. Das abschlieende Zitat einer Teilnehmerin der KoMS-Studie zeigt deutlich, dass
beziiglich der Strukturen und der Kommunikation bei MS noch viele weitere Studien
sowie anschlieBende Umsetzungen in die Praxis erforderlich sind:

,,Ich wiirde mir wiinschen, dass die MS-Ambulanzen nicht nur das medizinische [sic!], sondern
auch das menschliche [sic!] im Auge hdtten. [...] Mir als Betroffene im Gesprich mehr Raum ge-
ben. Gefragt werden, wie es einem mit der Therapie geht. Auch das wiirde ich mir wiinschen. Eben

ein Betroffener sein und nicht bloss [sic!] ein Patient. Ich wiinsche mir, als ganze Person ange-
sprochen zu werden. *
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1. Diagnoseubermittlung

Dieser erste Abschnitt handelt nur von der Ubermittlung der Diagnose MS. Dafilr ist es notwendig, dass
Sie sich noch einmal an den Zeitpunkt erinnern, an dem Sie zum ersten Mal lhre Diagnose erhalten
haben.

1.1 Wann haben Sie Ihre Diagnose MS erhalten?

Monat Jahr

/1]

1.2 Wo haben Sie lhre Diagnose erhalten?

Im Flur oder Wartezimmer

Im Mehrbettzimmer im Krankenhaus

Im Einzelzimmer im Krankenhaus

Im Sprechzimmer oder Behandlungszimmer als geschlossener Raum

Zu Hause

O ooooaod

An einem anderen Ort:

1.3 Wie haben Sie Ihre Diagnose erhalten?

Durch ein persénliches Gesprach
Durch Mithoren eines Gesprachs Uber mich
Am Telefon Weiter mit Frage 2.2

Durch Einsicht in medizinische Unterlagen Weiter mit Frage 2.2

O Oo0oaood

Auf eine andere Art:

1.4 Wer hat Ihnen die Diagnose erstmals Gbermittelt?

Hausarzt

Niedergelassener Neurologe
Behandelnder Arzt im Krankenhaus
Radiologe

MS-Schwester Weiter mit Frage 2.2

Wenn kein Arzt, weiter

Bine andere Person: mit Frage 2.2

O O0000

1.5 Welches Geschlecht hatte der Arzt/ die Arztin, der/ die lhnen die Diagnose (ibermittelt hat?

Weiblich O Mannlich O

1.6 Wie viele Minuten hat lhre Diagnosetibermittlung gedauert?

ca. I:I:I Minuten

1.7 Die Lange der Diagnoseubermittlung war fur mich ...

zukarz. O ... genaurichtig. [ zulang. O
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1.8 Welche Aussagen sind fur Ihre Diagnosetibermittlung zutreffend?
(Bitte setzen Sie bei jeder Aussage ein Kreuz.)

Es gab keine Privatsphére (andere konnten mithéren). zutreffend O nicht zutreffend O
Das Gesprach wurde unterbrochen (z.B. durch Sutreffend ] nicht zutreffend n
Personen, Telefon, Handy, Pieper).
Der Arzt hat zwischendurch den Computer benutzt. zutreffend O nicht zutreffend O
Es gab eine starke Gerauschkulisse. zutreffend O nicht zutreffend O
1.9 Welche weiteren Personen waren bei Ihrer Wie fanden Sie das?

Diagnosetibermittlung anwesend? (Bitte setzen Sie bei jeder Aussage

(Bitte setzen Sie bei jeder Aussage ein Kreuz.) ein Kreuz.)

anwesend anvrz/g:;n q @ @ @

Medizinisches Personal O O 1 O [
Bettnachtbarn O O O O O
Familie O O O O O
Freunde O O O O O
Weitere Personen: O O O O O

1.10 In den nachsten Fragen geht es um das Verhalten des Arztes. Ihre Zustimmung oder Ablehnung
kénnen Sie in der angegeben Skala von 1 bis 5 ausdriicken.

Trifft . Trifft Trifft Trifft Kann

. Trifft . . . .

uber- kaum teil- weit- voll und ich nicht

haupt weise gehend ganz be-
nicht zu zu zu Zu urteilen

Hat sich der Arzt so verhalten, dass Sie sich in

seiner Nahe wohlfiihlen konnten?

(Er war freundlich, warmherzig und respektvoll, aber . . o . . .
nicht kahl oder kurz angebunden.)

Hat der Arzt Sie lhre eigene

(Krankheits-)Geschichte erzahlen lassen?

(Er gab Ihnen Zeit, Ihre Krankheit ausfihrlich zu O O O O O O
beschreiben. Er hat Sie dabei nicht unterbrochen oder

abgelenkt.)

Hat der Arzt lhnen wirklich zugehért?

(Er hat dem, was Sie gesagt haben, seine volle

Aufmerksamkeit geschenkt und dabei nicht auf seine O O O O O O
Unterlagen oder auf den Computer geschaut.)

Hat sich der Arzt fur Sie als Mensch und fir lhr

Umfeld interessiert?

(Er kannte oder fragte nach wichtigen Einzelheiten lhres [ O O O O O
Lebens oder Ihrer persénlichen Situation und hat Sie

nicht wie eine ,Nummer“ behandelt.)

Hat der Arzt Ihre Sorgen wirklich verstanden?

(Er konnte Ihnen das Gefuhl vermitteln, dass er Ihre

Sorgen genau verstanden hat. Er hat dabei nichts O O O O O O
Ubersehen und ist Uber nichts hinweggegangen.)
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Trifft Lo Trifft  Trifft  Trifft | kann
uber- K teil- weit-  voll und | ich nicht
aum .
haupt 7u weise gehend ganz be-
nicht zu zu zu zu | urteilen
War der Arzt firsorglich und hat er Mitgeftihl
gezeigt?
(Er hat sich aufrichtig um Sie gekiimmert und sich O O O O O O
Ihnen gegenuber menschlich gezeigt. Dabei war er
nicht gleichgultig oder distanziert.)
Hat der Arzt lhnen Mut gemacht?
(Er hatte eine zuversichtliche Einstellung. Er war ehrlich,
aber gegenuber lhren Problemen nicht negativ u . O u . .
eingestellt.)

Hat der Arzt Ihnen alles versténdlich erklart?

(Er hat Ihre Fragen vollstandig beantwortet und alles

eindeutig erklart. Er gab Ihnen ausreichende . O O . . .
Informationen und hat Sie nicht im Unklaren gelassen.)

Hat der Arzt Ihnen geholfen, einen Weg zu finden

mit Ihrer Krankheit umzugehen?

(Er hat gemeinsam mit lhnen erkundet, wie Sie selbst O O O O O O
Ihren Gesundheitszustand verbessern kénnen. Dabei

hat er Sie ermutigt, anstatt Sie zu belehren.)

Hat der Arzt mit Ihnen zusammen einen

Behandlungsplan erstellt?

(Er hat mit Ihnen die Behandlungsmdglichkeiten

diskutiert und Sie in Entscheidungen — soweit Sie dies O O O O O O
gewulnscht haben — einbezogen. Dabei hat er lhre

Sichtweise nicht ignoriert.)

1.11 Welche Schulnote wiirden Sie der Ubermittlung der Diagnose insgesamt geben?

Os Os a4 Os 0> 01

ungeniigend mangelhaft ausreichend befriedigend gut sehr gut

2. Informationsgespréch

Das Informationsgesprach Uber die Erkrankung MS findet haufig direkt im Anschluss an die
Diagnoselibermittlung statt. Es ist aber auch moglich, dass einige Zeit dazwischen liegt oder eine
andere Person dieses Gesprach fiihrt. Um die folgenden Fragen zu beantworten, ist es notwendig,
dass Sie sich noch einmal an den Zeitpunkt erinnern, an dem Sie zum ersten Mal Uber lhre
Erkrankung aufgeklart worden sind.

2.1 Hat lhnen der Arzt, der die Diagnose lbermittelt hat, auch Informationen tUber die Erkrankung
gegeben?

Ja O Nein O

2.2 Wer hat Ihnen den GroBteil der Informationen tiber die Erkrankung gegeben?
(Bitte kreuzen Sie nur eine Antwort an.)

Hausarzt

Niedergelassener Neurologe
Behandelnder Arzt im Krankenhaus
MS-Schwester

O Oo0oao0od

Eine andere Person:
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2.3 Zu welchem Zeitpunkt haben Sie von dem Arzt, den Sie in der vorherigen Frage (2.2) angekreuzt
haben, Informationen lUber die Erkrankung erhalten?

Betrifft mich nicht, da ich die Informationen nicht durch einen Arzt erhalten
habe.

Bei der Diagnoseubermittiung.

Weiter mit Frage 3.1

Zu einem spateren Zeitpunkt, aber noch am Tag der Diagnoseubermittlung.

O
O
O
Einige Tage oder Wochen nach der DiagnoseUubermittlung. O

2.4 In den nachsten Fragen geht es um die Informationen tber MS, die Sie bekommen haben. Ihre
Zustimmung oder Ablehnung kénnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4 ausdrticken.

Tt Tt Tt 0 Tt
Uberhaupt kaum teilweise ehend voll und
nicht zu zu zu 9 2u ganz zu
Der Arzt hat mich ausreichend Uber die Entstehung einer
MS informiert. O O O O O
Der Arzt hat mich ausreichend Uber die Symptome einer ] ] m ] m

MS informiert.

2.5 Hat der Arzt eine Vorhersage uber den weiteren Verlauf lhrer Erkrankung gemacht?

Ja O

Nein O Wenn nein, weiter mit Frage 3.1

2.6 Was hat der Arzt Gber Ihren Krankheitsverlauf vorhergesagt?

3. Therapieplanung

Dieser Abschnitt handelt nur von der Therapieplanung. Dafir ist es notwendig, dass Sie sich noch
einmal an den Zeitpunkt erinnern, an dem ein Arzt mit lhnen das erste Gesprach zur Therapieplanung
gefihrt hat.

3.1 Wann hat erstmals ein Gesprach zur Therapieplanung stattgefunden?

Direkt im Anschluss an die DiagnoseUbermittiung.
Zu einem spateren Zeitpunkt, aber noch am Tag der Diagnoseubermittlung.

Einige Tage oder Wochen nach der Diagnosetbermittlung.

Oo0Oo0oa

Es hat kein Gesprach stattgefunden. Weiter mit Frage 3.9



KoMS-Studie

Seite 5

3.2 Wer hat dieses erste Gespréach zur Therapieplanung mit Ihnen gefihrt?

Hausarzt

Niedergelassener Neurologe
Behandelnder Arzt im Krankenhaus
MS-Schwester

Ooooao

3.3 In den nachsten Fragen geht es um lhre allgemeine Einstellung zu medizinischen Entscheidungen.
Ihre Zustimmung oder Ablehnung kénnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4 ausdrticken.

Bitte kreuzen Sie die entsprechende Zahl an.

Wichtige medizinische Entscheidungen sollten von Ihrem
Arzt/lhrer Arztin getroffen werden und nicht von lhnen.

Sie sollten sich dem Rat Ihres Arztes/Ihrer Arztin
anschlieBen, auch wenn Sie anderer Meinung sind.

Wahrend der Behandlung im Krankenhaus sollten Sie
keine Entscheidungen Uber lhre eigene Behandlung
treffen.

Sie werden krank und lhre Erkrankung verschlechtert
sich. Mdchten Sie, dass |hr Arzt/Inre Arztin lhre
Behandlung in starkerem MaBe in die Hand nimmt?

3.4 Die folgenden Fragen betreffen Ihr Informationsbediirfnis als Patient. lhre Zustimmung oder

Sehr
daflr

O

O

Etwas
dafir

d

O

Neutral

Etwas
dagegen dagegen

a

O

Sehr

O

O

Ablehnung zu den darauf folgenden Aussagen kénnen Sie in der angegeben Skala von 0 bis 4

ausdruicken.

Je mehr sich Ihre Erkrankung verschlechtert, umso mehr
sollten Sie Uber lhre Erkrankung aufgeklart werden.

Sie sollten vollstandig verstehen, was infolge der
Krankheit in Ihrem Korper vor sich geht.

Auch bei schlechten Untersuchungsergebnissen sollten
Sie umfassend informiert werden.

Ihr Arzt/ Ihre Arztin sollte Ihnen den Zweck der
Laboruntersuchungen erklaren.

Es ist wichtig fur Sie, alle Nebenwirkungen Ihrer
Medikamente zu kennen.

Informationen Uber Ihre Krankheit sind flr Sie genauso
wichtig wie die Behandlung selbst.

Wenn es mehr als eine Moglichkeit der Behandlung gibt,
sollten Sie Uber alle informiert werden.

Sehr
daflr

O

o 0O O O 0o O

Etwas
dafir

O

o O O o o 0O

Neutral

o 0O O O 0o O

Etwas
dagegen dagegen

a

o o o o 0O o

Sehr

O

o O O O oo O
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3.5 Die nachfolgenden Aussagen betreffen lhre Erfahrungen bei lhrer Therapieplanung. Kreuzen Sie
bitte jeweils an, wie weit die Aussage zutrifft.

. Trifft . .
Tt eit- T g T g
uber- eher weit-
gehend . eher vollig
haupt nicht gehend
. nicht zu zu
nicht zu 2u zu zu

Mein Arzt/ meine Arztin hat mir ausdriicklich mitgeteilt,
dass eine Entscheidung getroffen werden muss. O O O O O O
Mein Arzt/ meine Arztin wollte genau von mir wissen,
wie ich mich an der Entscheidung beteiligen mdchte. O O O O O O
Mein Arzt/ meine Arztin hat mir die Vor- und Nachteile
der Behandlungsmaoglichkeiten genau erlautert. O O O O O O
Mein Arzt/ meine Arztin hat mir geholfen, alle
Informationen zu verstehen. O O O O O O
Mein Arzt/ meine Arztin hat mich gefragt, welche m m ] n n m

Behandlungsmaoglichkeit ich bevorzuge.

Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben die
unterschiedlichen Behandlungsmoglichkeiten grundlich
abgewogen.

a
a
a
a
ad
a

Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben gemeinsam eine 0
Behandlungsmaoglichkeit ausgewanhlt.

a
a
|
a
a

Mein Arzt/ meine Arztin und ich haben eine
Vereinbarung fur das weitere Vorgehen getroffen. O O O O O O

3.6 In den nachsten Fragen geht es um die Informationen tiber MS, die Sie erhalten haben. lhre
Zustimmung oder Ablehnung zu den folgenden Aussagen kénnen Sie in der angegeben Skala von
0 bis 4 ausdriicken.

Mein Arzt hat mich umfangreich informiert tber ...

Trifft Trifft Trifft IVZT Trifft
Uberhaupt kaum teilweise voll und
. gehend
nicht zu zu zu 2u ganz zu
.. die Therapie des akuten Schubes (z.B. Cortison). O O O O O
.. die Dauertherapie (z.B. Interferone). O O O O O
.. die symptomatische Therapie (z.B. Schmerzmittel,
Mittel gegen Spastik). o o . O -
.. die alternativen Therapiemethoden (z.B.
Physiotherapie, Psychotherapie). . . . o .
.. Medikamente zur Behandlung von MS. O O O O O
.. Nebenwirkungen der Medikamente zur Behandlung
von MS. . o . o .
.. nicht-medikamentdse Therapieoptionen bei MS. O O O O O
.. den Verlauf einer unbehandelten MS. O O O O O

3.7 Waren Sie selbst an der Entscheidung tber die Art der Behandlung beteiligt?

Mein Arzt hat alleine Uber die Behandlung entschieden. O
Mein Arzt und ich haben gemeinsam Uber die Behandlung entschieden. O
Ich habe Uberwiegend alleine beziehungsweise ganz alleine Uber die n

Behandlung entschieden.
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3.8 Welche Schulnote wiirden Sie der Planung der Therapie insgesamt geben?

O Os O 4 O3 O> O1

ungentgend mangelhaft ausreichend befriedigend gut sehr gut

3.9 Wann haben Sie mit einer Dauertherapie (zum Beispiel Interferone) begonnen?

Betrifft mich nicht, da ich nicht mit einer Dauertherapie begonnen habe.

Am Tag der Diagnoseubermittiung.

1-7 Tage nach der Diagnoseubermittlung.

O 000

Spater als 1 Woche nach der Diagnoseubermittlung.

3.10 Warum haben Sie mit einer Dauertherapie (z.B. Interferone) begonnen beziehungsweise nicht
begonnen?

4. Winsche beziglich der DiagnoselUbermittiung und Therapieplanung

In diesem Abschnitt mochten wir Sie darum bitten, sich etwas Zeit zu nehmen, um lhre Wiinsche
aufzuschreiben.

4.1 Wenn Sie nur zu Ihrer Diagnoseubermittlung zurtickblicken, was héatten Sie sich gewlinscht?

4.2 Wenn Sie nur zu |hrer Therapieplanung zurtickblicken, was hatten Sie sich gewlinscht?
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5. Weitere Angaben

In diesem letzten Abschnitt folgen Fragen zu Ihrer Erkrankung und zu lhrer Person, die
selbstversténdlich ebenfalls vertraulich behandelt und anonym ausgewertet werden.

5.1 Welchen Verlauf hat Ihre Erkrankung bis zum jetzigen Zeitpunkt?

Erstmanifestation

(Bislang ist erst ein Schub mit Beschwerden aufgetreten, die sich im Verlauf zumindest O
gebessert oder vollig zurickgebildet haben.)

Schubférmig (,relapsing-remitting“, RRMS)

(Es treten Beeintrachtigungen auf, die sich Uber Tage oder Wochen entwickeln. Remittierend |
heiBt dabei, dass sich die Beschwerden vollkommen zurtckbilden oder zumindest deutlich
schwacher werden.)

Sekundar progredient (SPMS)

(Es gibt eine eher schleichende Zunahme der Beeintrachtigung, eventuell begleitet von O
zusétzlichen (so genannten aufgelagerten) Schuben.)

Primar progredient (PPMS)

(Es gibt eine von Anfang an schleichende Zunahme der Beeintrachtigung, oft beginnend mit O
einer kaum merklichen Erschwernis beim Gehen.)

Ich weiB es nicht. O

5.2 Bitte schatzen Sie Ihr derzeitiges allgemeines Wohlbefinden ein:
Geben Sie bitte an, wie Sie sich in den letzten 14 Tagen meistens gefuhlt haben. Kreuzen Sie dazu auf
der 6-stufigen Skala jeweils die Zahl an, die am ehesten fUr Sie zutrifft: Die Skalenwerte bedeuten: 1: trifft
gar nicht zu bis 6: trifft vollig zu. Bearbeiten Sie bitte alle Aussagen.

Trifft gar Trifft
nicht vollig
ZUu ZUu
Ich habe meine taglichen Anforderungen im Giff
gehabr. O O O O O ]
Ich bin innerlich erfillt gewesen. O O O O O O
Ich habe mich behaglich gefihit. O O O O O O
Ich habe mein Leben genieBen kénnen. O O O O O O
Ich bin mit meiner Arbeitsleistung zufrieden
gewesen. O O O O O [
Ich war mit meinem korperlichen Zustand
einverstanden. O O O O O O
Ich habe mich richtig freuen kénnen. O O O O O O

5.3 Welches Geschlecht haben Sie?
Weiblich O Mannlich O

5.4 Wie alt sind Sie?

I:I:I Jahre
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5.5 Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

Ich bin von der Schule abgegangen ohne Hauptschulabschluss
Ich habe den Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss)

Ich habe den Realschulabschluss (Mittlere Reife)

Ich habe den Abschluss der Polytechnischen Oberschule

Ich habe die Fachhochschulreife

Ich habe das Abitur (Gymnasium bzw. EOS)

Ich habe einen anderen Schul-
abschluss, und zwar:

5.6 Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
(Hier sind mehrere Antworten méglich)
Ich bin noch in einer beruflicher Ausbildung (Auszubildende, Studentin)
Ich habe keinen beruflichen Abschluss und bin nicht in beruflicher Ausbildung
Ich habe eine betriebliche Berufsausbildung (Lehre) abgeschlossen
Ich habe die Berufsfachschule bzw. Handelsschule abgeschlossen
Ich habe eine Ausbildung an einer Meister- bzw. Technikerschule abgeschlossen
Ich habe einen Fachhochschulabschluss
Ich habe einen Hochschulabschluss

Ich habe einen anderen beruflichen
Abschluss, und zwar:

O OO0ooOoood

O OOOOooO0oad

Wir bedanken uns noch einmal sehr herzlich fiir Ihre wertvolle Teilnahme an der KoMS-Studie!

/)
LCUUSQ\. é‘(/\y\,@f o ('""_f;ilf.'a‘ /1 T\‘ Az %y /%/46\
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