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I. Abstract 
  
Objective: Multiple sclerosis (MS) is the most common cause of neurological 

disability in young adults. The disease is commonly characterized by periodic 

relapses. In German guidelines, high doses of intravenous corticosteroid has 

been recommended as ‘‘vigorous therapy for any exacerbation’’. In contrast to 

strong recommendations for this therapy, there is still considerable uncertainty 

about many aspects of relapse management. Therefore, evidence-based 

information and patient participation in MS decision making appear necessary. A 

randomized-controlled trial (EBSIMS, Evidence-Based Self-Management in MS) 

was subsequently conducted at the University of Hamburg to assess the 

efficacy of a patient education program on relapse management. This education 

program led to significantly higher autonomy in treatment decision-making and 

significant changes in therapy decisions. Therefore, these results legitimate the 

implementation of this program into clinical practice. The present study focuses 

on the development, performance and evaluation of the implementation of the 

patient education program into the clinical practice of patients with MS. 

Methods: To implement the patient education program, health care 

professionals participated in an eight-hour train-the-trainer program (TTTP). The 

education program comprises the following components: 1. Introduction into 

evidence-based decision making; 2. Preparation for hospitation in a patient 

education program; 3. Hospitation in a patient education program; 4. Review 

assignment for content and educational aspects. To standardize both the 

program for the patients and for the trainers, presentation slides and moderation 

cards conducted already in the RCT, were revised and used. Trainers as well as 

patients were assessed. Questionnaires and standardized telephone interviews 

were used as follows: For the trainers, practicability was assessed directly after 

the TTTP, two to four weeks after the TTTP and after their first self-conducted 

EBSIMS-program. For the patients, knowledge and autonomy preferences were 

assessed directly before and directly after the patient education program. Six 

months after the intervention, participants were asked about relapses and 

therapy decisions in case of a relapse. If they did not report at least one relapse 

at follow up, they were contacted again after 12 and 18 months.  
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Results: Recruitment for the implementation study took place at different 

institutions in Germany that provide care and health services to people with MS. 

18 neurologists were contacted but none agreed to participate. Three out of 16 

self-help societies and four out of 13 rehabilitation clinics agreed to participate. 

They sent participants to be trained in the TTTP. Reasons for declining 

participation were objections against the program’s rationale as well as 

organizational or structural difficulties. A total of 31 persons participated in a 

TTTP, 11 of them conducted the patient education program during the follow-up. 

During the study period, 265 patients participated in a total of 27 EBSIMS 

programs. 86% of the trainers were able to accurately describe the main goal of 

the EBSIMS-program, 62% of them reported identification with the programs’ 

objectives, and all of them supported the program’s main goal. Initially, two third 

of them rated the TTTP as a good or very good preparation. After their first 

patient education program, all rated the TTTP as a good or a very good 

preparation. All felt positive about the scope and complexity of the TTTP. 

Provided material (presentation slides, moderation cards) were rated as helpful 

or very helpful. Participating patients were asked about “the effect of cortisone 

in relapse therapy”, “relapse definition” and “probability of efficacy of cortisone in 

MS”. Patients´ knowledge significantly increased for all three questions. 76% of 

participants understood the program’s core message that the current 

ambiguous and weak evidence strongly suggests involvement of people with 

MS in decision making. Decision autonomy preferences increased significantly. 

Within 18 months of follow-up, 148 patients with MS reported at least one 

relapse, and 182 relapses in total. Out of these 48 patients, 70% were treated 

with high dose, predominantly intravenously applicated corticosteroids. These 

were considerably more than in the RCT. Treatment choices were reported as 

“autonomous” or as ‘‘informed’’ by about half of the participants. They were 

rated as ‘‘shared decisions’’ by 46% of the participants. Less than 10% of 

decisions were made by doctors only. 

Discussion: A considerable barrier to the program’s implementation found on 

institutional’ level was the lack of willingness to transfer the patient education 

program into clinical routine. Lack of resources and a critical attitude towards 

the study aim were the most mentioned reasons for declining participation. 

Critical attitudes mainly related to objections that stressing uncertainties may 
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disencourage patients. For the majority of recruited institutions it was not 

possible to convince non academic institutions to implement an education 

program that aims at improving the decision making process of people with MS. 

The program’s critical approach towards routine intravenous Corticosteroid 

treatment, which contradicts the widespread daily practice in Germany, has led 

to ambivalence about the program’s goals in some of the participants of the 

TTTP. For a broad implementation it is necessary to overcome the reported 

barriers and to optimise routine care by involving outpatient neurologists. This 

study confirms the feasibility of educating trainers by conducting the TTTP. It 

facilitates understanding of the core message and identification with the main 

goal of the patient education program. Uncertainties of MS-patients during the 

education program did not unsettle them. Due to the educational preparation of 

the program, trainers were able to handle uncertainties. Results for the “relapse 

definition” suggest a revision of this part of the education program. 

Understanding of the core message of the program was good. For the future, 

improvement of decision autonomy should be a core element of education 

programs. After program-participation, patients significantly more often wish an 

active role in the decision making process, which supports the main goal of the 

program. The number of relapses was comparable between the RCT and this 

implementation study. Results concerning therapy decision differed 

considerably. Study groups differed considerably in demographic baseline data. 

The settings of the education programs differed and local differences in therapy 

regimes of neurologists in the study centres could have influenced the results. 

External validity was assessed on the level of the trainers as well as on the level 

of the patients. Results on the level of patients were compared to the results of 

the RCT. In doing so, we differentiated the situation-related validity and the 

population-related validity. The validity of the situation we evaluated in 

consideration of changes in the education situation by carrying them out by 

qualified trainers. The TTTP could qualify the trainers for carrying out the patient 

education program within the scheduled time and with the predetermined 

content. The validity of the population for the patient education program could 

not be evaluated because the program could mainly be offered to MS patients in 

neurological rehabilitation centres specialized in MS. Neurological outpatients 

could not be educated due to lack of neurologists participating in this study.   
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Practice implications: The possibility to implement the patient education 

program into the routine care of patients with MS could be demonstrated in this 

study. For patients with MS, objective, scientific information is considered to 

play an essential role in their personal decision making processes. A paradigm 

shift towards more active involvement of patients with MS in decision making 

processes is possible. Patient education programs should become a part of 

routine care of patients with MS in rehabilitation clinics.  
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Ia. Zusammenfassung 
 
Hintergrund: Die Multiple Sklerose (MS) ist eine der häufigsten neurologischen 

Erkrankungen, deren Verlauf bei der Mehrzahl der Betroffenen durch akute 

Krankheitsschübe bestimmt wird. Die hoch dosiert intravenöse Gabe von 

Glukokortikoiden gilt auch im Jahr 2012 noch als Standardtherapie im 

Krankheitsschub. Der Nutzen dieser Therapie ist jedoch ungewiss. Eine 

Evidenz-basierte informierte Entscheidungsfindung unter Einbeziehung der 

Betroffenen wäre daher angemessen. Im Rahmen einer vorangegangenen 

Dissertationsarbeit wurde in einer randomisiert-kontrollierten Studie (EBSIMS, 

Evidence-Based Self-Management in MS) ein Patienten-Schulungsprogramm 

und eine dazu gehörige Informationsbroschüre entwickelt und evaluiert. Die 

Wirksamkeit des Schulungsprogramms wurde nachgewiesen, das Schulungs-

programm führt zu höherer Entscheidungsautonomie der Betroffenen und zu 

signifikanten Veränderungen in den Therapieentscheidungen. Die Aufnahme 

des Schulungsprogramms in die Regelversorgung von MS-Betroffenen ist damit 

begründet. Die hier vorliegende Arbeit beschreibt die Entwicklung, 

Durchführung und Evaluation der Implementierung des Schulungsprogramms in 

die Versorgung von MS-Betroffenen. 

Ziel: Zur Verbesserung der Regelversorgung von MS-Betroffenen erfolgte im 

Rahmen der hier vorgelegten Arbeit die Implementierung des oben 

beschriebenen Schulungsprogramms für MS-Betroffene in verschiedenen MS-

Schwerpunkteinrichtungen in Deutschland.  

Methode: Die Implementierung erfolgte durch die Ausbildung von Angehörigen 

aus Gesundheitsfachberufen als Multiplikatoren durch ein achtstündiges Train-

The-Trainer-Programm (TTTP). Für das Programm wurde ein Curriculum mit 

den folgenden Komponenten entwickelt: 1. Einführung in das Konzept der 

Evidenz-basierten Entscheidungsfindung; 2. Inhaltliche Vorbereitung auf eine 

Hospitation einer Betroffenenschulung; 3. Hospitation an einer 

Betroffenenschulung; 3. Inhaltliche und didaktische Nachbereitung. Sowohl für 

die Betroffenenschulung als auch das TTTP wurden detaillierte 

Moderationskartensätze entwickelt bzw. optimiert, um eine standardisierte 

Durchführung der Schulungen zu gewährleisten. Die Evaluation hat auf der 
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Multiplikatorenebene zu inhaltlicher und formaler Eignung des TTTP direkt nach 

der Multiplikatorenschulung, nach ca. sechs Wochen und nach Durchführung 

einer Betroffenenschulung durch einen Multiplikator stattgefunden. Auf der 

Ebene der MS-Betroffenen hat eine Evaluation zu den Endpunkten 

Wissenszuwachs und Autonomiewunsch direkt vor und direkt nach einer 

Betroffenenschulung sowie zum Endpunkt Therapieentscheidung im 

Krankheitsschub nach sechs, zwölf und achtzehn Monaten nach 

Betroffenenschulung stattgefunden.  

Ergebnisse: Die Rekrutierung zur Studienteilnahme hat in verschiedenen 

Versorgungsstrukturen für MS-Betroffene stattgefunden: Von 18 neurologischen 

Schwerpunktpraxen war keine zur Teilnahme bereit, von 16 Landesverbänden 

der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) haben drei an einem 

TTTP teilgenommen, von 13 Schwerpunkt- und Rehabilitationskliniken haben 

vier an der Studie teilgenommen. Die Evaluation der Gründe für eine Absage 

hat sowohl inhaltliche, als auch organisatorische Bedenken ergeben. Es wurden 

31 Multiplikatoren aus verschiedenen Gesundheitsfachberufen ausgebildet, 11 

davon führten im Anschluss eigenständig Betroffenenschulungen durch. Es 

wurden 265 MS-Betroffene in 27 Schulungen fortgebildet. Auf Multiplikatoren-

ebene konnten folgende Ergebnisse festgestellt werden: 86% der 

Multiplikatoren waren in der Lage, die Kernbotschaft der Betroffenenschulung 

richtig wiederzugeben, 62% gaben an, sich ganz bzw. überwiegend mit dem 

Schulungsinhalt zu identifizieren, alle Multiplikatoren gaben an, sich mit dem 

Schulungsziel zu identifizieren. Zwei Drittel der Multiplikatoren fühlten sich 

durch das TTTP gut bis sehr gut auf die Durchführung eigener Schulungen 

vorbereitet. Die Gründe der Multiplikatoren, die im Anschluss keine 

Betroffenenschulungen durchführten, waren vielfältig. Nach Durchführung einer 

eigenen Betroffenenschulung gaben alle Multiplikatoren an, sich durch das 

TTTP inhaltlich gut bis sehr gut auf die Durchführung einer eigenen Schulung 

vorbereitet gefühlt zu haben und beurteilten den zeitlichen und inhaltlichen 

Aufwand der Schulung dem Schulungsziel angemessen. Die zur Verfügung 

gestellten Hilfsmittel (Moderationskärtchen, Präsentationsfolien etc.) wurden als 

ziemlich bis sehr hilfreich beurteilt. Auf der Ebene der MS-Betroffenen konnten 

folgende Ergebnisse festgestellt werden:  
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Die Überprüfung des Wissenszuwachses zu den Aspekten „Wirkung von 

Kortison“, „Schubdefinition“ und „Wahrscheinlichkeit des Nutzens von Kortison“ 

ergab einen signifikanten Zuwachs zu allen drei Aspekten. Die Mehrheit der 

Teilnehmer (76%) hat die Kernaussage der Schulung verstanden, dass die 

uneindeutige beziehungsweise schwache Evidenz zur Wirksamkeit der 

intravenösen Kortisonstoßtherapie im Schub für eine Verantwortungs-

übernahme bei Therapieentscheidungen von Seiten des Betroffenen spricht. 

Die Teilnahme an einer Betroffenenschulung führte zu einer signifikanten 

Erhöhung der Autonomie-Präferenzen bezüglich eines Therapiemanagements 

im Krankheitsschub. Innerhalb von 18 Monaten Nachbeobachtungszeit wurden 

von 148 MS-Betroffenen mindestens ein Schub berichtet, insgesamt 182 

Schübe. Von diesen Schüben wurden 70% mit hoch dosiertem, überwiegend 

intravenös verabreichtem Kortison behandelt,  deutlich mehr als in der zuvor 

durchgeführten randomisiert kontrollierten Studie. Befragt nach der 

Entscheidungsautonomie gab knapp die Hälfte aller Betroffenen mit mindestens 

einem Schub an, sich für eine aktive Rolle im Entscheidungsprozess 

entschieden zu haben, 46% der Betroffenen entschieden gemeinsam mit dem 

Arzt, in weniger als 10% der Entscheidungen lag ein paternalistisches Vorgehen 

vor.  

Diskussion: Eine wesentliche Barriere für die Implementierung des 

Betroffenen-Schulungsprogramms stellte auf institutioneller Ebene die fehlende 

Bereitschaft der Institutionen dar, die Schulungen in die Regelversorgung von 

MS-Betroffenen aufzunehmen. Diese wird von den Institutionen sowohl 

inhaltlich beispielsweise mit Sorge um die Verunsicherung von Patienten als 

auch organisatorisch beispielsweise mit fehlender Zeit begründet. In der 

Mehrheit der angefragten Institutionen ist es nicht gelungen, Vorbehalte gegen 

den Gedanken auszuräumen, dass zur Verbesserung des Entscheidungs-

prozesses von MS-Betroffenen ein durch nichtärztliches Personal 

durchgeführtes Schulungsprogramm geeignet sei. Der kritische Ansatz des 

Schulungsprogramms steht der Regelversorgung in Deutschland mit hoch 

dosiertem Glukokortikoid im Schub gegenüber und hat bei einem Teil der 

potentiellen Multiplikatoren zu mangelnder Überzeugung gegenüber dem 

Schulungsprogramm geführt.  
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Für eine breite Implementierung ist es erforderlich, aufgeführte Barrieren zu 

überwinden, und niedergelassene Neurologen in Prozesse der 

wissenschaftlichen Weiterentwicklung der Regelversorgung einzubinden. Auf 

der Multiplikatorenebene konnte nachgewiesen werden, dass die Ausbildung 

von Multiplikatoren durch ein TTTP machbar ist. Die Evaluation auf der 

Multiplikatorenebene lässt den Schluss zu, dass das TTTP geeignet war, für die 

Mehrheit der Multiplikatoren ein Verständnis der Kernbotschaft und eine 

Akzeptanz des Schulungsziels zu schaffen. Die Unsicherheiten auf Seiten der 

Betroffenen, die im Verlauf der Schulungen deutlich wurden, wurden nicht als 

verstörend empfunden und konnten durch die didaktische Vorbereitung im 

TTTP aufgefangen werden. Eine Evaluation auf der Ebene der Betroffenen gibt 

Anlass zu Überlegungen, ob die Schulungseinheit zum Schub optimiert werden 

kann. Das Verständnis der Kernbotschaft ist hoch. Zufrieden stellend ist das 

Verständnis für die Verantwortungsübernahme auf Grund der 

wissenschaftlichen Datenlage. In zukünftigen Schulungen ist darauf zu achten, 

dass das Ziel der Schulung, die Unterstützung und Stärkung der 

Entscheidungsautonomie, noch klarer formuliert wird. Der Wunsch nach einer 

stärkeren Beteiligung an Therapieentscheidungen wurde durch die Schulung 

signifikant erhöht, dieses Ergebnis bestätigt ein zentrales Ziel der Schulung. Die 

Mehrheit der Schulungsteilnehmer berichtete auch bei einer tatsächlich 

anstehenden Therapieentscheidung von einer aktiven Rolle im Entscheidungs-

prozess. Bei vergleichbarer Schubrate ist es in der Implementierungsstudie zu 

deutlich anderen Therapieentscheidungen gekommen, als in dem RCT. Die 

Untersuchungsgruppen waren jedoch nur eingeschränkt vergleichbar, sowohl 

bezüglich der demographischen Daten, als auch im Setting der durchgeführten 

Schulungen. Zu berücksichtigen sind auch lokale Unterschiede in den 

Behandlungsstrategien der behandelnden Neurologen in den verschiedenen 

Studienzentren. Insgesamt wird der Implementierungserfolg durch Ausbildung 

von Multiplikatoren wie folgt beurteilt: Zur Überprüfung der externen Validität 

wurden neben der Überprüfung der Machbarkeit der Implementierung mittels 

Ausbildung von nichtärztlichen Multiplikatoren auch Endpunkte zu den 

Teilnehmern der Betroffenenschulungen  erhoben, und mit den Ergebnissen 

des RCT zu gleichen Endpunkten verglichen.  
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Differenziert werden sollte hiermit zwischen der Beurteilung der 

Situationsvalidität und der Populationsvalidität. Die Situationsvalidität wurde in 

vorliegender Studie in Hinblick auf die Veränderung der Schulungssituation 

durch den Einsatz von Multiplikatoren untersucht und hat gezeigt, dass durch 

das untersuchte TTTP geschulte Multiplikatoren die Schulung in vorgesehenem 

Maß, sowohl inhaltlich als auch zeitlich durchführen können. Die 

Populationsvalidität der Betroffenenschulung konnte nicht nachgewiesen 

werden, da die Betroffenenschulungen im Wesentlichen für MS-Betroffene 

stattgefunden haben, die sich in stationären Rehabilitationseinrichtungen 

aufhielten, nicht berücksichtigt wurden MS-Betroffene, die sich in Praxen 

niedergelassener Neurologen behandeln ließen.  

Fazit: Die Übertragbarkeit der Patientenschulung in die Versorgungspraxis von 

MS-Betroffenen konnte in der vorliegenden Studie nachgewiesen werden. MS-

Betroffene beurteilen die wertfreie Präsentation von wissenschaftlichen 

Informationen als Möglichkeit, aktiv an ihren persönlichen Entscheidungs-

prozessen teilzunehmen. Ein Paradigmenwechsel in Richtung vermehrter 

Beteiligung von MS-Betroffenen an Entscheidungsprozessen ist möglich, 

Patientenschulungsprogramme sollten in den Versorgungsalltag zum Beispiel 

von Rehabilitationseinrichtungen für MS-Betroffene aufgenommen werden.             
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1. Einleitung und Hintergrund 
 
Die Multiple Sklerose (MS) ist eine der häufigsten neurologischen 

Erkrankungen des jungen und mittleren Erwachsenenalters. Der Verlauf wird 

bei der Mehrzahl der Betroffenen1 durch akute Krankheitsschübe bestimmt (1). 

Betroffene haben das ethische Recht auf vollständige und ausgewogene 

Informationen zu ihrer Erkrankung und den vorgesehenen medizinischen 

Maßnahmen auf Basis wissenschaftlicher Evidenz um informierte 

Therapieentscheidungen treffen zu können. Chronisch erkrankte Menschen 

haben den Wunsch, aktiv an Entscheidungen teilzunehmen (2, 3). Die hoch 

dosiert intravenöse Gabe von Glukokortikoiden im akuten Schub gilt auch im 

Jahr 2012 noch als Standardtherapie (4). Der Nutzen dieser Therapie ist jedoch 

ungewiss (5, 6). Eine Evidenz-basierte informierte Entscheidungsfindung unter 

Einbeziehung der Betroffenen wäre daher angemessen. Im Rahmen einer 

vorangegangenen Dissertationsarbeit an der Universität Hamburg, 

Gesundheitswissenschaften wurde in einer randomisiert kontrollierten Studie 

(EBSIMS, Evidence-Based Self-Management in MS) ein Patientenschulungs-

programm und eine dazu gehörige Informationsbroschüre entwickelt und 

evaluiert (7, 8). Das Schulungsprogramm stellt einen Teil eines modular 

aufgebauten, umfangreichen Schulungsprogramms für MS-Betroffene zu 

verschiedenen Aspekten der MS dar. Alle Module müssen als komplexe 

Interventionen verstanden werden und wurden demzufolge auch nach 

entsprechenden methodischen Verfahren entwickelt und evaluiert. Zentrale 

Inhalte des Patientenschulungsprogramms sind: Darstellung der 

wissenschaftlichen Daten zur Bedeutung von Schüben; Informationen zu 

Nutzen, fehlendem Nutzen und Schaden der Kortisontherapie; Reflexion 

eigener Erfahrungen sowie möglicher Entscheidungs- und Handlungswege. Die 

Wirksamkeit des Schulungsprogramms wurde nachgewiesen, das 

Schulungsprogramm führt zu höherer Entscheidungsautonomie der Betroffenen 

und zu signifikanten Veränderungen in den Therapieentscheidungen (8).  

 

                                                 
1 Zur besseren Lesbarkeit wird im folgenden Text die männliche Form für beide Geschlechter 
verwendet. 
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Diese Ergebnisse, zusammen mit dem Wunsch von MS-Betroffenen, eine 

aktive Rolle in Therapieentscheidungen zu spielen, begründen eine bundes-

weite Implementierung des Schulungsprogramms. Die vorliegende Arbeit 

beschäftigt sich mit der Implementierung eines bestehenden Schulungs-

programms zum Umgang mit Krankheitsschüben für Menschen mit Multipler 

Sklerose. Zum besseren Verständnis werden in der Arbeit auch 

vorangegangene Phasen der Entwicklung und Evaluation derselben 

zusammengefasst erläutert.  

In Kapitel 1 wird zunächst ein Überblick über die Erkrankung Multiple Sklerose 

gegeben. Es folgt eine Einführung in das Thema Entscheidungshilfen, zu 

welchen auch Schulungsprogramme gerechnet werden. Um die vorliegende 

Studie auch methodisch in ein Gesamtprojekt einordnen zu können, wird im 

Anschluss der Begriff der komplexen Interventionen bzw. die Entwicklung und 

Evaluation derselben erläutert. In Kapitel 2 werden die Entwicklung des 

Schulungsprogramms und die Überprüfung desselben im Rahmen einer 

randomisiert kontrollierten Studie (RCT) beschrieben. Diese Schritte erfolgten 

bereits im Vorfeld im Rahmen einer anderen Dissertationsarbeit und werden 

daher nur kurz und so weit beschrieben, als dass das Verständnis für die 

Implementierung hergestellt wird. Es erfolgt eine Übersicht über die Ergebnisse 

der Wirksamkeitsstudie, diese werden in einem späteren Kapitel erneut 

aufgegriffen. In Kapitel 3 erfolgt die Darstellung der Implementierung des 

Schulungsprogramms. Es werden generierte Hypothesen zur Implementier-

barkeit und die daraus resultierenden Fragestellungen beschrieben, 

nachfolgend werden methodische Aspekte zur Erhebung und Evaluation der 

Daten erläutert. Es erfolgt die Darstellung der Rekrutierungsbemühungen als 

ein wesentlicher Teil eines Implementierungsvorhabens in eine Versorgungs-

struktur. Weiterhin werden die Entwicklung eines Curriculums zur Ausbildung 

von Multiplikatoren sowie die Entwicklung von neuem Schulungsmaterial bzw. 

die Überarbeitung des bereits aus den Vorstudien vorhandenen Materials 

dargestellt. Schließlich erfolgen in Kapitel 4 die Darstellung der Ergebnisse 

sowie der Vergleich mit den Ergebnissen der randomisiert-kontrollierten Studie 

und in Kapitel 5 die Diskussion der Ergebnisse unter Betrachtung der 

Machbarkeit sowie der internen und externen Validität.   
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1.1 Multiple Sklerose (MS) 

1.1.1 Epidemiologie, Anatomie und Pathophysiologie 
Die Multiple Sklerose ist eine der häufigsten neurologischen Erkrankungen des 

jungen und mittleren Erwachsenenalters. Weltweit sind ca. 2,5 Millionen 

Menschen betroffen (9). Für die deutsche Bevölkerung wird eine Prävalenz von 

ca. 149 Erkrankten pro 100.000 Einwohner (122.000 Betroffene) berichtet. 

Frauen sind ungefähr doppelt so häufig betroffen wie Männer (10). Das 

Erkrankungsalter liegt normalerweise in der dritten bis vierten Lebensdekade 

(9). Die MS ist eine degenerative Autoimmunerkrankung des Zentral-

nervensystems (ZNS). Sie ist gekennzeichnet durch multiple disseminierte 

demyelinisierende Entzündungsherde in der  weißen Substanz von Gehirn und 

Rückenmark. Durch einen narbigen Umbau der betroffenen Areale entstehen 

sklerotische Plaques. In frühen Phasen der Läsionenbildung infiltrieren 

zunächst Entzündungszellen das perivaskuläre Gewebe und zerstören das 

Myelin beziehungsweise die Oligodendrozyten, welche für die Myelinbildung 

zuständig sind. Die Axone bleiben zunächst erhalten, eine Remyelinisierung ist 

nach Rückgang des entzündlich bedingten Ödems möglich, erfolgt jedoch nicht 

grundsätzlich bzw. vollständig. In einer späteren Phase nimmt die Anzahl der 

Oligodendrozyten ab, eine Remyelinisierung kann nur noch eingeschränkt 

stattfinden. Durch die teilweise oder vollständige Zerstörung der Myelinscheiden 

der Nervenzellen wird die so genannte „Isolierung“ der Nervenfasern zerstört. 

Es kann zu einer Verzögerung oder Unterbrechung der saltatorischen 

Reizweiterleitung kommen. Eine Reizweiterleitung kann auch ephaptisch, also 

zwischen zwei benachbarten lädierten Nervenfasern, oder retrograd verlaufen 

und zu paroxysmal auftretenden Symptomen führen, häufig getriggert durch 

Bewegung oder Berührung (11). Eine Entladung kann spontan erfolgen. 

Lädierte Nervenfasern weisen eine erhöhte Empfindlichkeit gegenüber 

Bewegung und Wärme auf (1). Weiterhin kommt es zu neurodegenerativen 

Prozessen, es werden in der Folge auch die Axone selbst geschädigt. Die 

Läsionen können zeitlich und örtlich unabhängig voneinander und an 

verschiedenen Strukturen des ZNS auftreten und neuronale Ausfälle 

verursachen.  
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1.1.2 Ätiologie 
Bis heute konnte keine eindeutige Ursache für die Multiple Sklerose identifiziert 

werden. Angenommen wird, dass genetische Faktoren sowie Umwelteinflüsse 

zu einer T-Lymphozyten vermittelten Autoimmunreaktion gegen Markscheiden-

antigene des ZNS führen (1). In einer Reihe von Studien wurden Hinweise für 

eine genetische Disposition gefunden (9, 12-14). Weitere mögliche Risiko-

faktoren wie beispielsweise eine Infektionen mit dem Epstein-Barr-Virus im 

Kindesalter werden diskutiert (15, 16). Tatsächlich scheint die Erkrankung nicht 

abhängig von der Ausprägung eines einzelnen Gens, sondern polygen zu sein. 

1.1.3 Symptome und pathophysiologischer Kontext 
Die Symptome der MS sind sowohl in ihrer Ausprägung als auch in der 

Lokalisation und der Qualität der Einschränkungen vielgestaltig. Sie hängen 

direkt von der Lokalisation der gestörten Reizweiterleitung durch den 

beschriebenen pathophysiologischen Prozess an den Markscheiden ab. Sie  

können sowohl zeitlich als auch örtlich unabhängig voneinander auftreten. Ab- 

und Umbauprozesse im Groß-, Zwischen- und Mittelhirn (Cerebrum) können zu 

folgenden Symptomen führen: Motorische und sensorische Einschränkungen, 

affektive, meist depressive Störungen, kognitive Einschränkung, selten 

Epilepsie. Eine Beteiligung der Sehnerven (nervus opticus) mit z.B. einseitigen 

Sehstörungen bis hin zum kompletten Visusverlust ist häufig als Frühsymptom 

zu beobachten (9). Ab- und Umbauprozesse im Kleinhirn und Hirnstamm 
(Cerebellum, Pons) können zu Störungen der Augenmotorik, Schluck- und 

Sprachstörungen, Disarthrie, Gleichgewichtsstörungen, Schwindel, Gangataxie 

und Tremor führen. Auch das Rückenmark ist von Ab- und Umbauprozessen 

regelmäßig betroffen, dies kann zu Störungen von motorisch, sensorisch und 

auch autonom innervierten Funktionen führen. Sensibilitätsstörungen 

entsprechend der Entmarkungsherde werden als häufiges Frühsymptom 

beobachtet. Weitere Symptome sind Schwäche, Steifigkeit, schmerzhafte 

Spastiken, Paresen, Blasenfunktionsstörungen, Darmentleerungsstörungen, 

erektile Impotenz (9). Neben den oben beschriebenen Symptomen gibt es 

weitere, welche nicht mit sichtbaren Läsionen in Verbindung gebracht werden 

können: Schmerzen, Fatigue, eine MS-typische gesteigerte körperliche und 

psychische sowie kognitive Ermüdbarkeit, eine gesteigerte Empfindlichkeit 
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gegenüber Temperaturerhöhung und Bewegung. Darüber hinaus spielen auch 

psychische Faktoren eine große Rolle im Krankheitsgeschehen.  

Der Verlauf der Erkrankung birgt viele Unsicherheiten. Die Diagnosestellung 

passiert häufig über einen längeren Prozess, individuelle Aussagen über den 

wahrscheinlichen Krankheitsverlauf sind kaum zu treffen. Therapieansätze sind 

zum Teil komplex und die Entscheidung für einen Einstieg in eine Therapie 

schwierig zu treffen. Die mit der Erkrankung einher gehenden 

Beeinträchtigungen können sehr unterschiedlich ausgeprägt sein. Etwa ein 

Viertel der Betroffenen erfahren im Verlauf der Erkrankung zu keiner Zeit 

Einschränkungen in den Aktivitäten des täglichen Lebens, es können Jahre bis 

Jahrzehnte vergehen, bevor eine Gehhilfe benötigt wird (17). Dem gegenüber  

sind ca. 15 Prozent der Betroffenen innerhalb kurzer Zeit schwer beeinträchtigt 

(9). Eine soziale Veränderung ist wahrscheinlich, die Quote der frühzeitig 

berenteten Betroffenen ist hoch (18). 

1.1.4 Quantifizierung von Symptomen 
Ein gebräuchliches Instrument zur Quantifizierung von MS-bedingten 

Beeinträchtigungen ist die Expanded Disability Status Scale (EDSS) nach 

Kurtzke (19, 20). Beurteilt wird der Grad der Behinderung in acht funktionellen 

Systemen (Pyramidenbahn, Kleinhirn, Hirnstamm, Sensorium, Blasen- und 

Mastdarmfunktionen, Sehfunktionen, zerebrale Funktionen, Andere). Verwendet 

wird eine EDSS-Skalierung von null (keinerlei Beeinträchtigung) bis zehn (Tod 

durch MS). 

1.1.5 Verlaufsformen der MS 
Die Multiple Sklerose äußert sich in unterschiedlichen Verlaufsformen. 

Üblicherweise erfolgt eine klinische Einteilung nach Lublin & Reingold (21) in 

eine schubförmig-remittierende MS (relapsing remitting MS, RRMS), eine 

primär-chronisch progressive MS (primary progressive MS, PPMS) und eine 

sekundär-chronisch progressive MS (secondary progressive MS, SPMS). 

 

Die RRMS ist mit ca. 85% aller Fälle die häufigste Form. Die Erkrankung erfolgt 

schubweise. Ein Krankheitsschub ist definiert als eine Episode subakuter 

Verschlechterung von neuen bzw. bereits bekannten klinischen Symptomen 

über einen Zeitraum von mehr als 24 Stunden (22).  
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Die Dauer eines Schubes beträgt meist einige Tage bis wenige Wochen. Bei 

schubförmigem Verlauf liegt die jährliche Schubrate bei 0,5 – 1, mit fortschrei-

tender Dauer der Erkrankung erfolgt eine Abnahme der Schubrate (23). Zur 

Abgrenzung aufeinander folgender Schübe als unabhängige Ereignisse ist ein 

Mindestabstand von 30 Tagen definiert (24, 25). Es folgt eine teilweise oder 

vollständige Remission der Beschwerden. Hiervon abzugrenzen sind so 

genannte Pseudoschübe, definiert als vorübergehende Verschlechterung 

klinischer Symptome im Rahmen einer Temperaturerhöhung (Uhthoff-

Phänomen) oder infektassoziiert. Für einzelne Faktoren wie beispielsweise eine 

virale Infektion mit dem Eppstein-Barr-Virus wird ein Einfluss auf die 

Wahrscheinlichkeit eines Schubgeschehens vermutet (15).  

Eine weitere Form ist die so genannte benigne Verlaufsform der MS. Die 

Betroffenen entwickeln nach der ersten Manifestation Jahrzehnte lang nur 

leichte oder keine Beeinträchtigungen. In der Literatur wird die benigne MS 

häufig mit einem EDSS-Wert von ≤ 3 nach zehn Jahren MS definiert (27).  

 

Die PPMS ist gezeichnet durch eine von Erkrankungsbeginn an stetige 

Zunahme der Beeinträchtigungen. Im Verlauf können Phasen des Stillstandes, 

so genannte Plateaus oder auch eine leichte Besserungen der Beschwerden 

auftreten. Bei ca. 40% der Betroffenen kommt es im primär- oder sekundär-

progressiven Verlauf der MS zu aufgelagerten Schüben (23). Ein höheres 

Erkrankungsalter erhöht die Wahrscheinlichkeit eines primär progressiven 

Verlaufes (17, 28).  

 

Die SPMS wird definiert als ein initial schubförmiger Verlauf, übergehend in eine 

stetige Zunahme der Beeinträchtigungen, zum Teil begleitet von zusätzlichen 

Schüben. In etwa 65% der Fälle geht die RRMS in die sekundär progrediente 

Verlaufsform über (1).  

 

 

 

 

 



 

 14 

1.1.6 Diagnostik 

Als Grundlage für die Diagnosestellung dient die zuletzt 2005 überarbeitete 

Fassung der McDonald-Kriterien (29). Hauptkriterium zur Diagnosestellung von 

MS sind das Vorliegen von Schüben und der Nachweis von Läsionen im ZNS 

durch Bildgebende Verfahren. Dabei spielt sowohl die räumliche, als auch die 

zeitliche Dissemination der Läsionen eine Rolle. Diese müssen nicht zwingend 

mit neuen klinischen Symptomen vergesellschaftet sein, tatsächlich sind 15-mal 

häufiger neue Läsionen feststellbar, als neue klinische Symptome (9). Weiterhin 

werden zur Diagnostik und Verlaufskontrolle laborchemische Untersuchungen 

im Blut (allgemeine Entzündungsparameter) und Liquor (Antikörpersynthese mit 

Nachweis oligoklonaler Banden) sowie neurophysiologische Untersuchungen 

(z.B. Untersuchung der visuell und somatosensorisch evozierten Potentiale) 

durchgeführt. Da eine Vielzahl anderer Erkrankungen ähnliche Symptome 

hervorrufen können, können weitere differentialdiagnostische Untersuchungen 

erforderlich werden. Seit 2001 ist die Diagnose mit Hilfe der 

Magnetresonanztomographie (MRT) ohne das Auftreten eines zweiten Schubes 

möglich (22) (Abbildung 1), was die Gefahr von falsch-positiven Diagnosen und 

Übertherapien erhöht (30). 

 

 

 
 

Abbildung 1: Diagnosekriterien der Multiplen Sklerose (9) 
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1.1.7 Prognose 
Der Krankheitsverlauf der MS ist sehr variabel, derzeit ist es kaum möglich, 

eine Prognose über den Verlauf der Erkrankung zu stellen. Vorliegende Studien 

beziehen sich bei der Beurteilung der Schwere der Erkrankung meist auf den 

EDSS bzw. die Länge der möglichen Gehstrecke von Betroffenen. Ein weiteres 

Kriterium ist der Übergang der schubförmigen Erkrankungsform in eine 

sekundär progrediente. Über den so genannten benignen Verlauf der 

Erkrankung gibt es sehr unterschiedliche Studienergebnisse. Bis zu 15% der 

Erkrankten sind allerdings auch innerhalb kurzer Zeit schwer beeinträchtigt (9). 

Verschiedene Faktoren werden einem ungünstigeren Krankheitsverlauf 

zugeordnet, so zum Beispiel motorische Beeinträchtigungen eher als 

sensorische, oder häufige und verlängerte Schübe mit inkompletter 

Rückbildung von Beeinträchtigungen zu Beginn der Erkrankung. Als 

zuverlässigster Vorhersagefaktor für einen ungünstigen Verlauf ist der Beginn 

einer progredienten Erkrankungsphase (9).  

 

1.1.8 Therapie 
Die Multiple Sklerose zählt auch heute noch zu den chronischen, nicht 

heilbaren Erkrankungen. Festgelegte Therapieziele dienen daher der 

Verbesserung der Situation von erkrankten Menschen, entsprechende Ziele 

werden auf verschiedenen Ebenen formuliert: Im schubförmigen Verlauf soll 

eine Reduktion der Schubhäufigkeit und der bleibenden Beeinträchtigungen 

nach Abklingen des Schubes erreicht werden. In allen Verlaufsformen sind 

weitere Therapieziele die Linderung von Symptomen und das Verhindern der 

Erwerbsunfähigkeit auf Grund der Erkrankung. Die Unabhängigkeit des 

Betroffenen im Alltag soll so lange wie mögliche erhalten werden, ebenso wie 

die bestmöglich erreichbare Lebensqualität. Im deutschsprachigen Raum 

werden Therapien üblicherweise entsprechend der Therapieempfehlungen der 

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften 

e.V. (AWMF) durchgeführt. Die Leitlinie „Diagnostik und Therapie der Multiplen 

Sklerose“ (4) ist eine S2e-Leitlinie, das heißt, ein Arbeitsergebnis einer 

repräsentativ zusammengesetzten Expertengruppe von Fachgesellschaften, 

welche in einem Konsensverfahren unter Berücksichtigung einer formalen 

Evidenz-Recherche eine Empfehlung erarbeitet hat.  
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Die Leitlinie liegt in einer aktuell überarbeiteten Fassung von 04/2012 vor, die 

Gültigkeit wird bis zum 12/2014 angegeben (4).  

 

Die Leitlinie unterscheidet drei Therapieansätze:  

1.   Schubtherapie 

2.   Basistherapie 

3.   Eskalationstherapie 

Im weiteren Verlauf der Arbeit wird im Wesentlichen nur auf die Schubtherapie 

eingegangen.  

 

Nach gesicherter Diagnose eines Schubes wird eine Therapie empfohlen, 

hierzu heißt es in der oben genannten Leitlinie in Kapitel 5.1, S.11: „Die 

Behandlung des akuten MS-Schubes mit Glukokortikosteroiden (GKS) ist als 

etablierter Therapiestandard anzusehen.“ Zur Wirksamkeit von Glukokortiko-

iden heißt es in Kapitel 5.1, S.12: „Zur Frage der therapeutischen Wirksamkeit 

liegen mehrere, allerdings methodisch limitiert verwertbare Studien der Klasse-

I-Evidenz […] vor. Während die Effekte der intravenösen GKS-Pulstherapie auf 

eine raschere Symptomrückbildung im Rahmen des MS-Schubes konstant 

belegt sind, gibt es aktuell keine ausreichenden Hinweise dafür, dass die i.v. 

GKS-Pulstherapie einen Einfluss auf die Langzeitprognose funktioneller 

Beeinträchtigungen der MS hat.“ Auch die Frage der Dosierung und 

Applikationsart wird in der aktualisierten Fassung etwas kritischer gesehen als 

in der Vergangenheit, so heißt es in Kapitel 5.1, S.12: „Nicht klar definiert sind 

nach wie vor die effektivste Dosis sowie die erforderliche Therapiedauer und -

häufigkeit. In den publizierten Studien wurden verschiedene Dosierungen und 

Applikationsformen eingesetzt, wobei sich die intravenöse GKS-Hochdosis-

behandlung („i.v. GKS-Pulstherapie”, „i.v. GKS-Stoßtherapie”) als therapeu-

tischer Standard im deutschsprachigen Raum durchgesetzt hat. Vorzugsweise 

wird MP (500–1000 mg/d, 3–5 Tage) in der Regel morgens als Einzeldosis in 

einer Kurzinfusion (30–60 Minuten) gegeben. […]. Eine orale Ausschleichphase 

für maximal 10–14 Tage ist individuell nach GKS-Verträglichkeit, in Abhängigkeit 

von der bestehenden Sekundärprophylaxe und besonders bei Patienten mit 

noch nicht ausreichender Symptombesserung zu erwägen.“  

Die Applikationsform der oralen Einnahme wird weiterhin in der Leitlinie nicht 
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als gleichwertige Alternative gesehen, in Kapitel 5.1, S.12-13 heißt es: „In 

Ausnahmefällen, in denen eine intravenöse Applikation nicht möglich ist, kommt 

die orale Hochdosistherapie mit 500 mg MP pro Tag über 5 Tage in Betracht.“ 

Bei therapierefraktärer Schubsymptomatik wird in Kapitel 5.1, S.13 folgende 

Eskalationstherapie empfohlen: „[…] nach der i.v. GKS-Pulstherapie kann die 

Initialtherapie über die übliche Dauer von 3–5 Tagen bis zu maximal 10 Tagen 

ggf. mit einer höher dosierten Applikation gegenüber der Standarddosierung 

(500–1000 mg MP) fortgesetzt werden. Bleiben die Symptome des Schubes 

auch innerhalb von 2 Wochen nach Beendigung der initialen i.v. GKS-

Pulstherapie funktionell beeinträchtigend, so sollte auf der Basis der 

detaillierten MSTKG-Empfehlungen von 2002 umgehend die Eskalations-

therapie mit ultrahochdosierten i.v. GKS (z.B. 5 × 2000 mg MP täglich über 5 

Tage) initiiert werden.“ Zu den Nebenwirkungen von Glukokortikoiden wird in 

Kapitel 5.1, S.13 die Anwesenheit eines Arztes bei der i.v. GKS-Pulstherapie 

auf Grund der „…möglicherweise bedrohliche[n] Nebenwirkungen…“ als 

erforderlich beschrieben. Zu der Frage nach oraler Applikation als Alternative 

wird keine Stellung genommen. 

Auf weitere Therapieempfehlungen bei schweren protrahierten Verläufen, wie 

beispielsweise die Plasmapherese oder eine frühzeitige immunsuppressive 

Behandlung wird an dieser Stelle nicht weiter eingegangen.  

 

In Kapitel 1.2, S.3 der Leitlinie (4) werden folgende Ziele für dieselbe genannt: 

„Ziel dieser Leitlinie ist eine Optimierung der Behandlung von Schüben und 

Symptomen der MS sowie der Verlaufsmodifizierenden Sekundärprophylaxe.“ 

Im Vergleich zu Vorversionen der Leitlinie werden keine weiteren Ziele 

ausgeführt. Insbesondere die Beteiligung von Betroffenen an Therapie-

entscheidungen und die damit verbundenen notwendigen Maßnahmen, wie 

zum Beispiel Patienteninformationen, Entscheidungshilfen oder 

Schulungselemente finden in der Leitlinie keine Erwähnung. Die 

Therapieempfehlungen der Leitlinie zum Umgang mit Schüben, sowohl bei 

Erstmanifestation, als auch im Verlauf der Erkrankung werden sehr eindeutig in 

Richtung medikamentöse Behandlung gegeben.  
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1.1.9 Aktueller wissenschaftlicher Stand zur Schubtherapie  
Ein formuliertes Ziel der Leitlinienempfehlungen ist die Optimierung der 

Behandlung von Schüben. Dies ist zunächst eine eher unspezifische 

Formulierung. Im Zusammenhang mit Schüben können verschiedene Faktoren 

eine Rolle spielen: Die Häufigkeit von Schüben pro Jahr, die Dauer eines 

Schubes, die Schwere der Beeinträchtigungen während des Schubes, die 

Nachhaltigkeit der aufgetretenen Beeinträchtigungen nach Ende des Schubes 

und der Einfluss einer Therapie auf den langfristigen Verlauf der Erkrankungen. 

Auch die Art der Applikation eines Medikaments bei Entscheidung für eine 

medikamentöse Therapie kann eine Optimierung der Behandlung bedeuten. In 

Deutschland wird die hochdosierte intravenöse Applikation von Kortikosteroiden 

als starke Therapie für jede Art von Exacerbation der MS empfohlen. Diese 

Empfehlung beruht auf der Annahme, dass ein entsprechendes Therapieregime 

zu weniger schweren Schüben führt. Dieser Annahme gegenüber steht 

weiterhin eine erhebliche Ungewissheit bezüglich vieler Aspekte der 

Schubbehandlung. Im Jahr 2000 wurde bereits ein systematischer Review zur 

Wirksamkeit von Kortikosteroiden im Schub erstellt (5). Der Review zeigt, dass 

lediglich eine Verkürzung der Schubdauer als Behandlungseffekt einer 

hochdosierten Kortikosteroidtherapie in ca. 25% der behandelten Schübe 

gesichert ist (5, 6). Unklarheit herrscht bzgl. des am besten geeigneten 

Präparates, der Applikationsart und der optimalen Dosierung. Ein langfristiger 

Effekt auf den Verlauf der Erkrankung ist umstritten. Die Indikationsstellung 

variiert, abhängig von der ärztlichen Präferenz, erheblich (31). Weniger schwere 

Nebenwirkungen wie Agitation, Schlaflosigkeit und gastrointestinale Symptome 

sind häufig, schwere Nebenwirkungen wie Depression oder Thrombose werden 

selten berichtet, allerdings wenig mit Zahlen belegt (32). Alternative 

Therapieentscheidungen wie die Einnahme von oralen Kortikosteroiden  bei 

vergleichbarer Wirkungs- und Nebenwirkungsrate bzw. Pharmakokinetik (33, 

34) oder der Verzicht auf eine Therapie mit Kortikosteroiden sind daher 

durchaus vertretbar (32, 35), werden bisher in Deutschland jedoch kaum 

praktiziert.  

Wissenschaftliche Grundlage bezüglich der Wirksamkeit von Kortison im Schub 

stellte bei der Entwicklung der Patientenschulung im Jahr 2005 das in der 

Cochrane-Datenbank publizierte Review von Filippini et al. dar (5).  
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Zur Überprüfung der Evidenz wurde die Suchstrategie des Reviews 

übernommen und ein update der Suche für den Zeitraum 01.10.2002 bis 

31.12.2005 durchgeführt. Die Suchstrategie befindet sich in Anhang 1. Bei 

Fertigstellung der Arbeit im Jahr 2012 wurde ein erneutes update der 

Literaturrecherche durchgeführt. Hierdurch ergaben sich keine neuen 

wissenschaftlichen Erkenntnisse zur Wirksamkeit von Kortison im Schub, ein 

systematischer Review zur Frage der Vergleichbarkeit von oraler und 

intravenöser Applikation von Glukokortikoiden im Schub der MS bestätigte die 

Gleichwertigkeit der Applikationsformen (35).  

1.2 Entscheidungshilfen 
 
Patienten haben das Recht auf Selbstbestimmung bezüglich ihrer eigenen 

Krankheits- und Gesundheitsentscheidungen. Sie haben das ethische Recht auf 

vollständige und ausgewogene Informationen auf Basis wissenschaftlicher 

Evidenz um eine informierte Entscheidung treffen zu können (36). Neben dem 

ethischen Anspruch gibt es aber auch den Wunsch, aktiv teilzunehmen. 

Chronisch kranke Menschen möchten an Therapieentscheidungen partizipieren, 

bzw. diese zum Teil sogar autonom treffen (2). Dies gilt auch für Menschen, die 

an Multipler Sklerose erkrankt sind (3). Zwar gibt es zu chronischen 

Erkrankungen vielerlei Informationen, so auch zur MS, jedoch erfüllen diese in 

der Minderheit die erforderlichen Qualitätskriterien (37, 38). Das British General 

Medical Council hat bereits 1999 ethische Richtlinien zu Entscheidungs-

prozessen zwischen Patienten und Ärzten entwickelt, und im Jahr 2008 noch 

einmal überarbeitet publiziert (39). Diese erläutern eine ganze Reihe von 

Anforderungen an einen Informationsprozess, um dem Patienten eine 

informierte Entscheidung zu ermöglichen. Hierzu gehören zum Beispiel 

Informationen zur Diagnosestellung und Unsicherheiten, die damit verbunden 

sind, Informationen zu allen Behandlungsoptionen einschließlich der Option, 

keine Behandlung durchzuführen (natürlicher Verlauf), für jede 

Behandlungsoption die Wahrscheinlichkeiten für die Wirksamkeit, das Auftreten 

von Nebenwirkungen sowie Informationen über andere Faktoren, die eine 

gewählte Option möglicherweise begleiten (Umstellung von Lebens-

gewohnheiten, Kosten etc.). 
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Entscheidungshilfen sind Instrumente, die idealerweise all diese Informationen 

anbieten, um Patienten bei Entscheidungsprozessen in Gesundheitsfragen zu 

unterstützen (40, 41). Ein Instrument zur Qualitätsbewertung wurde entwickelt 

(42). Neben der Präsentation der genannten Fakten dienen Entscheidungs-

hilfen den Nutzern auch zur Klärung und Berücksichtigung von persönlichen 

Werten. Entscheidungshilfen sind insbesondere dann sinnvoll zu verwenden, 

wenn es nicht eine eindeutig beste Therapieoption gibt. Entscheidungshilfen 

können in verschiedenen Formaten angeboten werden, zum Beispiel in 

Broschüren, als interaktive Sofware, aber auch in Form von Schulungs-

programmen. 

1.3 Komplexe Interventionen 
 

Entscheidungshilfen in Form von Patientenschulungen zu medizinischen 

Therapieentscheidungen sind komplexe Interventionen. Sie können aus 

mehreren Einzelkomponenten bestehen, die miteinander in Beziehung stehen. 

Die Wirksamkeit einer komplexen Intervention zu untersuchen benötigt eine 

differenziertere methodische Vorgehensweise als eine Evaluation einer 

einzelnen Komponente, wie beispielsweise die Gabe eines Medikaments. Es 

wurde daher ein mehrphasiges Verfahren zur Entwicklung und Evaluation 

komplexer Interventionen entwickelt. Seit 1999 dienen die Vorgaben des 

britischen Medical Research Council als Grundlage (43, 44). Die vollständige 

Entwicklung und Evaluation findet entsprechend dieser Vorgaben in fünf 

Phasen statt (Abbildung 2): 

Phase 0 (präklinisch) dient der Identifizierung bereits vorliegender Evidenz, der 

Entwicklung erster Konzepte und der Bildung von Hypothesen bezüglich der 

Wirksamkeit der Intervention. In Phase 1 werden einzelne Komponenten der 

Intervention beschrieben, eine erste Version der Intervention wird entwickelt, 

mögliche Wirkmechanismen und Erfolgsparameter werden exploriert. In Phase 

2 wird die Machbarkeit der Intervention getestet und gegebenenfalls modifiziert. 

Die Durchführung einer randomisiert kontrollierten Studie wird für die folgende 

Phase vorgesehen, die Bedingungen hierfür werden in Phase 2 exploriert. In 

Phase 3 wird die Intervention in einer randomisiert kontrollierten Studie auf ihre 

Wirksamkeit getestet.  
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In Phase 4 wird die Reproduzierbarkeit, Übertragbarkeit und Langzeitwirkung 

der Intervention evaluiert, also die Implementierung unter tatsächlichen 

Feldbedingungen (44). 

 Die vorliegende Arbeit bezieht sich auf Phase 4 der Evaluation einer 

komplexen Intervention, nämlich einer Entscheidungshilfe in Form einer 

Patientenschulung für an Multipler Sklerose erkrankte Menschen.  

 

 
         

Abbildung 2: Phasenmodell zur Entwicklung und Evaluation komplexer 

Interventionen 

 

2. Vorarbeiten 
 

Entsprechend der im vorhergehenden Kapitel theoretisch erläuterten 

Vorgehensweise wurde im Rahmen eines umfangreichen Projektes eine 

komplexe Intervention entwickelt und auf seine Wirksamkeit getestet. Das 

Projekt wurde durchgeführt von dem Institut für Neuroimmunologie und 

Klinische Multiple Sklerose Forschung, Universitätsklinikum Hamburg-

Eppendorf in Zusammenarbeit mit den Gesundheitswissenschaften der 

Universität Hamburg. Zum Aufbau einer Patientenakademie, welche ein 

vollständiges modularisiertes Informationsprogramm für MS-Patienten und 

deren Angehörige bereitstellen soll, wurde neben anderen Modulen ein 

nach (4) 
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Schulungsprogramm zum Schubmanagement bei MS entwickelt.  

Ziel des Moduls war es, eine patientengerechte Vermittlung aktueller, 

evidenzbasierter Informationen mittels Schulungen und Informationsmaterialien 

anzubieten, um eine aktivere Rolle von MS-Patienten im medizinischen 

Entscheidungsprozess, insbesondere bei Entscheidungen zum Umgang mit 

Schüben der MS zu ermöglichen. Vorangegangene Arbeiten der Projektgruppe 

konnten zeigen, dass MS-Betroffene eine stärkere Partizipation im individuellen 

Krankheitsmanagement wünschen, dass sie umfangreiche, komplexe 

Informationen verstehen können und diese zu keiner Verunsicherung der 

Patienten führen (45, 46). Bestehende Unsicherheiten bezüglich der 

Diagnosestellung, der Therapieoptionen und der Prognose bezogen auf den 

Schub bei MS prädestinieren die Schubtherapie zum einen für die Anwendung 

von „Shared Decision Making“ (SDM) (32), zum anderen für die Entwicklung 

einer Patienteninformation nach den Standards der Evidenz-basierten Medizin. 

Das britische „National Institute of Clinical Exellence“ (NICE) fordert in seinen 

MS-Managementrichtlinien 2003 das Angebot von Schulungsprogrammen zu 

allen Aspekten der MS innerhalb von sechs Monaten nach Diagnosestellung 

(47). Verständliche, evidenzbasierte und validierte Informationen für MS-

Betroffene lagen in Deutschland nicht vor. Zur Verbesserung der Versorgungs-

situation wurden von der Universitätsklinik Eppendorf in Hamburg und der 

Fachwissenschaft Gesundheit der Universität Hamburg verschiedene 

Interventionen zur evidenzbasierten Information von MS-Betroffenen entwickelt 

und evaluiert. Es wurde im Rahmen einer Examensarbeit eines Studierenden 

der Gesundheitswissenschaften der Universität Hamburg (Sascha Köpke) die 

erste Version des Patientenschulungsprogramms mit einer dazu gehörenden 

Schulungsbroschüre zu Schüben der MS entwickelt (nicht publiziert).  

2.1 Phase 0 bis II der Entwicklung einer komplexen Intervention 
 
In den Phasen 0-2 wurde eine theoretische Aufarbeitung des SDM-Konzeptes 

und der Instrumentenentwicklung vorgenommen (48-50). Es wurden 

Autonomiepräferenzen, Informationswünsche und Wirkungen einer 

evidenzbasierten Patienteninformation (32, 45) sowie die Wahrnehmung einer 

Evidenz-basierten Beispielinformation untersucht.  
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Im Anschluss wurde ein vierstündiges Schulungsprogramm zur Schubtherapie 

mit einer dazu gehörigen Broschüre und Evaluationsinstrumenten entwickelt. 

2.1.1 Das Schulungsprogramm 
Das vierstündige Schulungsprogramm für Patienten mit schubförmiger MS 

wurde in Kooperation mit Betroffenen entwickelt und in einem Prätest auf seine 

Durchführbarkeit untersucht. Die Schulung hat die Vermittlung der 

wissenschaftlichen Ungewissheit bezüglich vieler Aspekte der MS-

Schubtherapie (Dosierung, Applikationsform, Therapiebeginn) sowie die 

Erweiterung des Spektrums verfügbarer Handlungsoptionen zum Ziel. Neben 

den Optionen der intravenösen oder oralen Kortisontherapie steht auch das 

bewusste Abwarten als Entscheidungsoption zur Verfügung. Das Curriculum 

basiert auf dem Schutzmotivationsmodell, welches die Komponenten der 

Handlungsmotivation zueinander in Beziehung setzt (51). Als Handlung ist die 

Entwicklung eines individuellen Konzeptes des Schubmanagements auf Basis 

der Schulungsinhalte zu verstehen. Anliegen der Schulung ist es, diese 

Kernbotschaft zu vermitteln und zur Umsetzung derselben zu motivieren. Für 

das Schulungsprogramm wurden eine Reihe von Materialien entwickelt, 

darunter eine Schulungsbroschüre (7) zur Vorbereitung, Präsentationsfolien 

(Anhang 2) sowie ein Moderationskartenset (Anhang 3), durch welches Ablauf 

und Inhalt der Schulung für die Kursleiter manualisiert worden sind. Durch die 

theoriegeleitete Konzeption seiner Komponenten und seinem hohen 

Manualisierungsgrad eignet sich das Schulungsprogramm für eine 

Implementierung mittels eines Train-The-Trainer-Programms (TTTP).  

2.2 Phase III der Entwicklung einer komplexen Intervention 
 
In Phase III wurde in einer randomisiert kontrollierten Studie (RCT) der Effekt 

des Schulungsprogramms mit dazugehöriger Schulungsbroschüre unter 

anderem auf Therapieentscheidungen im Schub untersucht. Es wurden 150 

Teilnehmer in drei Studienzentren in die Untersuchung eingeschlossen. 

Einschlusskriterien waren ein Lebensalter von mindestens 18 Jahren, die 

Erkrankung an einer schubförmigen MS mit mindestens einem Schub im Jahr 

vor Studieneinschluss oder zwei Schüben in den zwei Jahren zuvor.  
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Ausschlusskriterien waren starke kognitive Beeinträchtigungen, eine 

Schwangerschaft sowie eine bekannte Kortisonunverträglichkeit. Die 

Teilnehmer der Schulungsgruppe erhielten zur Vorbereitung die Schulungs-

broschüre (Anhang 8) und nahmen anschließend an einer vierstündigen 

Schulung (Ablaufplan siehe Anhang 4) teil. Am Ende der Schulung hatten die 

Teilnehmer die Möglichkeit, ein Rezept über ein Kortisonpräparat zur 

dreitägigen hoch dosierten oralen Schubtherapie zu erhalten  Die Teilnehmer 

der Kontrollgruppe erhielten ein Informationsblatt zur Kortisontherapie, welches 

auch über die Optionen der oralen bzw. der unterlassenen Therapie informierte. 

Auf die Teilnahme an einer Schulung bzw. dem Erhalten des Merkblattes folgte 

eine zweijährige Beobachtungszeit. Als primärer Endpunkt wurde der Anteil der 

Schübe mit oraler oder ohne Kortisontherapie untersucht. Weitere Endpunkte 

waren Applikationsart des Kortisons, Entscheidungsautonomie, Zufriedenheit 

mit dem Entscheidungsprozess, gesundheitsbezogene Lebensqualität, der 

Krankheitsverlauf und das Ausmaß der Beeinträchtigungen.  
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Tabelle 1: Schübe und Schubtherapien der EBSIMS-Studie (8) 

 

 
Ergebnisparameter 

Interventions-
gruppe 
(n=77) 

Kontroll- 
gruppe 
(n=73) 

Differenz 
(95% KI) 

P-Wert 

Schübe 
Schübe 139 179   

Teilnehmer mit 
mindestens einem 
Schub 

55 (71) 58 (79) -8% 

(-21 bis 6) 

0,2 

Mittlere Schubanzahl pro 
Teilnehmer (SD) 

1,9 (1,6) 2,7 (2,1) -0,8 

(-1,4 bis -0,1) 

0,017 

Kortisontherapie (KT) 
Schübe mit oraler oder 
ohne Kortisontherapie 

108 (78) 101 (56) 22% 
(11 bis 31) 

<0,0001 

Schübe mit oraler oder 
ohne Kortisontherapie 

105 (79) 101 (56) 23% 

(9 bis 29) 

<0,0001 

Schübe ohne 
Kortisontherapie 

78 (56) 73 (41) 15% 

(4 bis 26)  

0,001 

(über  

alle 

Optio- 

nen) 

Schübe mit oraler 
Kortisontherapie 

30 (22) 28 (16) 6% 

(-3 bis 15) 

Schübe mit ambulanter 
 i.v.-Kortisontherapie 

29 (21) 66 (37) -16% 

(-25 bis -6) 

Schübe mit stationärer 
 i.v.-Kortisontherapie 

2 (1) 12 (7) -6% 

(-10 bis -1) 
Schubmanagement 
Schübe mit aktiver Rolle 
im Entscheidungs-
prozess 

93 (69) 74 (42) 27% 
(16 bis 37) 

<0,0001 

Weitere 
Nebenwirkungen im 
Zusammenhang mit 
Kortsontherapie 

5 (4) 13 (7) -3% 

(-9 bis 2) 

0,44 

 
i.v. = intravenös; Werte sind absolute Zahlen (Prozent), falls nicht anders angegeben 
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3. Implementierung des Schulungsprogramms 
 
Als Phase 4 der Evaluation einer komplexen Intervention erfolgte im Rahmen 

der hier vorliegenden Promotionsarbeit die Langzeitimplementierung des 

Schulungsprogramms in die Versorgung von MS-Patienten. Die Evaluation der 

Implementierung ist – obwohl häufig nach erfolgreichem Nachweis einer 

Wirksamkeit einer Intervention vernachlässigt – unabdingbar. Die Durchführung 

eines RCTs findet häufig, so auch für das hier untersuchte Schulungsprogramm 

unter guten bis optimalen Feldbedingungen statt. Die Studie wird gewöhnlich in 

einem einzigen oder in wenigen Studienzentren durchgeführt. Um die dort 

gefundenen Ergebnisse auch auf andere Institutionen oder unter weniger 

optimalen Feldbedingungen übertragen zu können, ist es erforderlich, die 

Machbarkeit der Intervention unter alltäglichen Bedingungen zu überprüfen. 

Darüber hinaus kann eine erneute Evaluation der im vorangegangenen RCT 

evaluierten Endpunkte erfolgen, um eine Beurteilung der Wirksamkeit der 

Intervention unter Implementierungsbedingungen vornehmen zu können.  

Die hier vorliegende Implementierungsstudie eines Schulungsprogramms zur 

Schubtherapie wurde vom Bundesministerium für Gesundheit  als Drittmittel-

projekt gefördert und wurde zwischen September 2005 und September 2008 

durchgeführt (Zeitplan der Implementierungsstudie siehe Anhang 5). Die 

Durchführung der Studie wurde durch die Ethikkommission der Hamburger 

Ärztekammer mit einem positiven Votum befürwortet.  

Das Ziel der Studie war eine Implementierung des zuvor in einem RCT 

getesteten Schulungsprogramms für MS-Betroffene. Die Implementierung sollte 

jedoch nicht nur durch die zuvor bereits für Schulungen eingesetzten Trainer 

erfolgen. Für eine effektivere Implementierung sollte eine Ausbildung von 

Multiplikatoren durch einen Train-The-Trainer-Programm erfolgen. Vorbereitend 

zur Ausbildung der Multiplikatoren wurde zunächst ein Curriculum für den TTTP 

entwickelt (Anhang 6). Die Ausbildung umfasste einen vorbereitenden Teil, die 

Hospitation einer Patientenschulung so wie einen zu inhaltlichen und 

didaktischen Aspekten nachbereitenden Teil. 
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3.1 Fragestellungen und Hypothesen der 
Implementierungsstudie 
 
Ziel der Implementierungsstudie war es zum einen, zu prüfen, ob die durch ein 

Train-The-Trainer-Programm ausgebildeten Multiplikatoren in der Lage sind, 

Patientenschulungen in der eigenen Einrichtung (Rehabilitationsklinik, 

Selbsthilfeverbände) unter praxisnahen Bedingungen durchzuführen. Zum 

anderen wurde untersucht, ob die durch die Multiplikatoren durchgeführten 

Patientenschulungen vergleichbare Ergebnisse mit der Untersuchung unter 

experimentellen Bedingungen (EBSIMS) hervorbringen. Hierzu wurden 

Hypothesen sowohl auf der Trainerebene als auch auf der Betroffenenebene 

erstellt und untersucht. Im Folgenden sind daher jeweils die Multiplikatoren-

ebene und die Betroffenenebene zu betrachten. 

3.1.1 Fragestellungen 
Folgende Aspekte zum TTTP sowie dem Schulungsmodul selbst nach 

Durchführung durch einen Multiplikator sollten untersucht werden: 

A)      Auf der Multiplikatorenebene: 

• Die Eignung des Curriculums und des Unterrichtmaterials des TTTP im 

Hinblick auf die Ausbildung von Multiplikatoren zur Durchführung von 

Patientenschulungen. 

• Die Durchführbarkeit und Praktikabilität der Schulung im Hinblick auf 

Technik, Ablauf und Organisation. 

• Das Verständnis der Schulung bezüglich der Kernbotschaft. 

• Die Identifikation mit dem fachlichen Inhalt der Schulung. 

• Die Identifikation mit dem Schulungsziel der Schulung. 

 B)      Auf der Betroffenenebene:  

• Das Verständnis der Schulung bezüglich des Fachinhaltes. 

• Das Verständnis der Schulung bezüglich der Kernbotschaft. 

• Die Entscheidungsautonomie der Betroffen im Hinblick auf die 

Autonomiepräferenz und die Autonomie in der tatsächlichen Handlung.   

• Das Schubmanagement im Hinblick auf die Häufigkeit und Art der Therapie 

in Beziehung zu stattgefundenen Schüben. 
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3.1.2 Hypothesen  
 
Folgende Aspekte zum TTTP sowie der Patientenschulung wurden nach 

Durchführung durch einen Multiplikator in verschiedenen Settings erwartet: 

 

A)      Auf der Multiplikatorenebene 

Hypothese 1: Die Patientenschulung ist bzgl. Technik, Ablauf und 

Organisation durchführbar und praktikabel. 

Hypothese 2: Das TTTP eignet sich bzgl. Curriculum und 

Unterrichtsmaterial zur Ausbildung von Multiplikatoren für 

Patientenschulungen. 

Hypothese 3: Die Kernbotschaft der Patientenschulung wird von der 

Mehrheit der Multiplikatoren verstanden. 

Hypothese 4: Die Mehrheit der Multiplikatoren kann sich mit dem 

fachlichen Inhalt der Patientenschulung identifizieren. 

Hypothese 5: Die Mehrheit der Multiplikatoren kann sich mit dem 

Schulungsziel der Patientenschulung identifizieren. 

 
B)      Auf der Betroffenenebene 

Hypothese 6: Die Mehrheit der Betroffenen versteht die Kernbotschaft der 

Patientenschulung. 

Hypothese 7: Die Mehrheit der Betroffenen versteht den fachlichen Inhalt 

der Patientenschulung. 

Hypothese 8: Die Autonomiepräferenz der Betroffenen verschiebt sich 

nach Durchlaufen einer Schulung in Richtung höherer 

Anteilnahme an Therapieentscheidungen. 

Hypothese 9: Die Entscheidungsautonomie in tatsächlich getroffenen 

Therapieentscheidungen steigt. 

Hypothese 10: Die Häufigkeit von Therapien pro Schub ist geringer als in 

der Referenzgruppe des im Vorfeld durchgeführten RCTs. 
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Hypothese 11: Die Häufigkeit von oralen Kortison-Therapien im Vergleich 

zu intravenösen Kortison-Therapien ist größer als in der 

Referenzgruppe des im Vorfeld durchgeführten RCTs. 

Hypothese 12: Die Ergebnisse der durch primäre Trainer geschulten und 

der durch Multiplikatoren geschulten Betroffenen sind 

vergleichbar. 

3.2 Methode 
 
Um ein Anbieten des Schulungsprogramms zeit- und ortsunabhängig vom 

Schulungszentrum Hamburg und unter realen Praxisbedingungen, gleichzeitig 

aber mit standardisiertem Schulungsinhalt bzw. -ablauf zu ermöglichen, wurden 

Multiplikatoren aus teilnehmenden MS-Schwerpunkteinrichtungen mittels eines 

Train-The-Trainer-Programms ausgebildet. Die Ausbildung der Trainer umfasste 

eine inhaltliche und didaktische Vorbereitung, eine Teilnahme an einer 

Patientenschulung in Form einer Hospitation sowie anschließender inhaltlicher 

und didaktischer Nachbereitung. Die Ausbildung der Multiplikatoren erfolgte 

durch Angehörige von Gesundheitsfachberufen einer Arbeitsgruppe der 

Universitätsklinik Eppendorf, Klinik und Poliklinik für Neurologie, welche an der 

Entwicklung und Testung des Schulungsprogramms teilgehabt haben, den so 

genannten primären Trainern (pT).  

3.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien 
Folgende Einschlusskriterien wurden für die Teilnahme an einem Train-The-

Trainer-Programm festgelegt: 

• Eine Aus- oder Weiterbildung in einem Gesundheitsfachberuf, in der 

Sozialarbeit / Psychologie / Medizin mit fundiertem MS-Wissen.  

• Die Bereitschaft für eine Teilnahme an einem TTTP einschließlich der 

Hospitation an einer Patientenschulung. 

• Eine Assoziation mit, bzw. Anstellung in einer Einrichtung (Praxis, Klinik, 

Verband), in welcher die Durchführung von Patientenschulungen möglich 

ist. 

• Die Bereitschaft, in den sechs Folgemonaten mindestens zwei 

Patientenschulungen durchzuführen. 
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• Die Bereitschaft, die Evaluation sowohl des TTTPs als auch der Patienten-

schulungen zu unterstützen. 

 

Grundsätzlich war die Teilnahme eines Arztes zusammen mit einem Mitarbeiter 

eines Gesundheitsfachberufes gewünscht, da die Gruppe der Ärzte im 

entscheidenden Maße am Schubmanagement beteiligt sind. Die eigentliche 

Durchführung der Patientenschulungen war jedoch durch die nichtärztlichen 

Teilnehmer des TTTPs vorgesehen. Hierdurch sollte es gelingen, die Option 

des Arzt-unabhängigen Schubmanagements zu vermitteln. Die Bereitschaft für 

eine Teilnahme an einem TTTP in Hamburg wurde bei der Rekrutierung zur 

Teilnahme an der Studie erfragt. Eine Durchführung direkt in der jeweiligen 

Einrichtung (Rehabilitationsklinik, Selbsthilfeverband) wurde den potentiellen 

Teilnehmern als Alternative in Aussicht gestellt, für den Fall, dass die 

Kooperation konkret geplant wurde. Bei der Durchführung des TTTPs vor Ort 

oblag es den Kooperationspartnern, MS-Betroffene als Schulungsteilnehmer für 

eine Patientenschulung zu rekrutieren und eine Patientenschulung, welche 

hospitiert werden konnte, in den eigenen Räumlichkeiten zu organisieren. 

Ferner waren sie für die regionale/lokale Bewerbung und Organisation der 

nachfolgenden eigenen Patientenschulungen verantwortlich. Bei Durchführung 

des TTTP in Hamburg wurde die Organisation der Patientenschulungen durch 

die Gesundheitswissenschaften der Universität Hamburg in Zusammenarbeit 

mit der MS-Sprechstunde des Universitätskrankenhauses Eppendorf  

durchgeführt.  

 

Folgende Einschlusskriterien wurden für die Teilnahme von MS-Erkrankten an 

einer Patientenschulung festgelegt:  

Erkrankung an schubförmig verlaufender Multipler Sklerose mit 2 Schüben in 

den letzten 2 Jahren oder 1 Schub im letzten Jahr. 

 

Als Ausschlusskriterium wurde eine kognitive Einschränkung definiert, die das 

Verstehen der Schulung möglicherweise einschränkt.  
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3.2.2 Rekrutierung von Studienteilnehmern 
Die Rekrutierung der Studienteilnehmer fand zwischen Oktober 2005 und 

Februar 2007 konsekutiv auf zwei Ebenen statt: Auf der Multiplikatorenebene 

wurden Studienteilnehmer in verschiedenen Einrichtungen im gesamten 

Bundesgebiet gesucht. Im ersten Schritt der Rekrutierung erfolgte zunächst das 

Versenden einer umfangreichen Informationsmappe einschließlich einer 

Einladung zu einem TTTP.  

Als mögliche Kooperationspartner wurden zunächst niedergelassene 

Neurologen bzw. neurologische Gemeinschaftspraxen im Großraum 

Norddeutschland, Landesverbände der Deutschen Multiple Sklerose 

Gesellschaft (DMSG) und Schwerpunktkliniken / Rehabilitationskliniken für MS 

kontaktiert. Es erfolgten weitere Schritte, insbesondere als Resultat der 

erfahrenen Vorbehalte auf Seiten der angesprochenen Ärzte:   

Es wurden direkte Kontakte zu Betroffenen in aktiven MS-Selbsthilfegruppen 

und MS-Verbänden im gesamten Bundesgebiet hergestellt. Mit dem Ziel, 

Betroffene zu Multiplikatoren in eigener Sache zu machen, wurde interessierten 

Einrichtungen und Personen ein möglicher TTTP incl. einer Patientenschulung 

vor Ort angeboten. Weiterhin wurde über Zeitschriften und Zeitungen für die 

Teilnahme an Patientenschulungen geworben. Innerhalb dieser Schulungen 

konnten Betroffene mit entsprechenden Einschlusskriterien gewonnen werden, 

die sich eine Position als Multiplikator vorstellen konnten. Es erfolgten 

außerdem im Rekrutierungszeitraum persönliche Informationsveranstaltungen 

in Warnemünde (Ostseesymposium), in Lissabon (Charcotmeeting, eine 

Veranstaltung eines europäischen Forschungsverbundes), in Hamburg (Tage 

der Gesundheit im UKE) und in Freiburg und Heidelberg (Kongress „Shared 

Decision Making“ 2006 und 2007). Ziel dieser Veranstaltungen war neben der 

Vorstellung der Studie und der Erörterung des konkreten Ablaufs des TTTPs 

insbesondere die Diskussion der Vorbehalte und Widerstände.  

Auf der Betroffenenebene wurden Studienteilnehmer (MS-Erkrankte) für 

Patientenschulungen in Hamburg rekrutiert. Voraussetzung zur Teilnahme war 

das Einverständnis, dass die Schulung von zukünftigen Multiplikatoren 

hospitiert wurde.  
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Die Rekrutierung erfolgte zunächst in der Kontrollgruppe der EBSIMS-Studie. 

Weitere Teilnehmer wurden in der MS-Sprechstunde der Universitätsklinik 

Hamburg Eppendorf über die Schulung informiert und eingeladen. Für die 

Schulungen, welche durch Multiplikatoren durchgeführt wurden, rekrutierten die 

jeweiligen Einrichtungen der Multiplikatoren die Patienten selbständig.  

 

 
Abbildung 3: Studienaufbau 

 

3.2.3 Schulungsinhalte und Schulungsmaterial 
Der gesamte Schulungsverlauf der Patientenschulung war kleinschrittig und 

überwiegend direkt ablesbar auf Moderationskarten verschriftlicht (Anhang 3). 

Schulungselemente mit vortragendem Charakter wurden von gleich lautenden 

Powerpoint-Präsentationsfolien begleitet (Anhang 2). Schulungsmaterialien wie 

beispielsweise Arbeitsaufträge wurden den Schulenden vorgegeben. Durch den 

hohen Manualisierungsgrad der Patientenschulung wurde die standardisierte 

Durchführung gewährleistet und begründete die Eignung des 

Schulungsprogramms für eine Implementierung  mittels eines TTTP. Eine 

detaillierte Übersicht über den Ablauf der Patientenschulung findet sich in 

Anhang 4. 
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Tabelle 2: Kurzübersicht zum Ablauf der Patientenschulung 
 
Teil Thema Inhalt (Materialien) 

1 Vorstellung, eigene 
Erfahrungen 

Vorstellung, Einführung zu Erfahrungen der 
Teilnehmer mit Schüben und Schubtherapien 
(geleitetes Gruppengespräch) 

2 Schübe Definition, Abgrenzung zu Fluktuationen (Vortrag) 

3 Schubtherapie 

Grundlagen zu Qualitätskriterien wissenschaftlicher 
Ergebnisse (Vortrag) 
 
Wirksamkeit von Kortison als Schubtherapie 
(Vortrag) 
 
Diskussion von Internetempfehlungen zur 
Kortisontherapie (Gruppenarbeit) 
 
Präsentationen von Vor- und Nachteilen der 
Kortisontherapie (Ergebnissicherung der 
Gruppenarbeiten) 

4 Orale 
Kortisontherapie  Orale Kortisontherapie, Nebenwirkungen (Vortrag) 

5 Handlungs-
möglichkeiten 

Umgang mit Schüben / Management-Algorithmus  
(Arbeitsblätter in Einzelarbeit zur Vorbereitung; 
Gruppendiskussion) 

6 Reflexion  

Ungewissheit und Umgang damit im Zusammenhang 
mit Schüben und Schubmanagement (Moderierte 
Diskussion) 
 
Katalysierung individueller Ziele (Moderierte 
Diskussion) 

7 Evaluation (Evaluationsbögen) 
 

3.2.4 Schulungsvorbereitungen 
Zu Beginn des Projektes erfolgte die Überarbeitung und Vervollständigung des 

Studienprotokolls. Um die Kommunikation über die Studie zu erleichtern, wurde 

ein Kurztitel eingeführt: IMPECT-MS (Implementation of an education program 

for cortisone therapy in MS). Es wurde die aktuelle Evidenz zur Kortisontherapie 

der MS im Schub neu gesichtet (Literaturrecherche siehe Anhang 1).  

Das bereits vorhandene Patientenschulungsprogramm (EBSIMS-Studie, 
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Antrags.Nr. GMQQ01019401) wurde diskutiert und ergänzt. Das der 

Manualisierung bzgl. Ablauf und Inhalt der Schulung dienende Material wurde 

angepasst, die Präsentationsfolien (Anhang 2) sowie das Moderationskartenset 

(Anhang 3) wurden überarbeitet. Ebenso wurden die Unterrichtsmaterialien für 

einzelne Schulungseinheiten überarbeitet und ergänzt.  

Es wurde ein Curriculum für das TTTP entwickelt (Anhang 6) und 

entsprechende Unterrichtsmaterialien erstellt. Im Sinne eines Modelllernprinzips 

bestand das TTTP zu einem Teil aus der beobachtenden Teilnahme an einer 

Patientenschulung, die von erfahrenen Trainern durchgeführt wurde. Zum 

anderen Teil wurden Schulungsinhalte vertieft, didaktische Aspekte des Kurses 

reflektiert und motivationale sowie volitionale Hürden auf Seiten der 

Multiplikatore diskutiert. Die bereits vorhandene Schulungsbroschüre wurde 

inhaltlich entsprechend der neuen Evidenz überarbeitet und ergänzt (Anhang 

8). Für die zweite Auflage fand zusätzlich eine formale Überarbeitung statt. Das 

Format sowie das Layout der Broschüre wurde denen des Decision Aids zur 

Immuntherapie (53) angepasst. Unterstützt wurde die graphische Gestaltung 

von der Firma unimak in Hamburg. Langfristiges Ziel dieser Anpassung ist die 

Erstellung eines einheitlichen modularisierten Informationsprogramms für 

Betroffene und deren Angehörige mit weiteren Modulen. Eine zweite Auflage 

der Broschüre mit einer Stückzahl von 800 wurde gedruckt. Es wurde ein Video 

hergestellt, welches den Zusammenschnitt einzelner Unterrichtseinheiten einer 

Patientenschulung zeigt. Diese wurde jedoch nicht innerhalb des TTTPs 

verwendet, da der zeitliche Rahmen der Schulung von den Multiplikatoren 

bereits als sehr hoch bis zu hoch bewertet wurde. Das Video diente 

Präsentationszwecken zur Werbung für die Teilnahme an einem TTTP auf 

verschiedenen Kongressen und Veranstaltungen. Weiterhin wurden je zwei 

Fragebögen und ein Interview-Protokoll zur Evaluation auf der Betroffenen- und 

Multiplikatorenebene entwickelt (Anhang 9). Die Vorarbeiten wurden 

entsprechend dem Studienprotokoll zeitgerecht abgeschlossen. 

3.2.5 Schulungsdurchführung 
Auf der Betroffenenebene war laut Studienprotokoll die Durchführung von 

mindestens zwei Patientenschulungen durch primäre Trainer in Hamburg mit 

insgesamt ca. 20 Teilnehmern unter Verwendung der überarbeiteten Unterlagen 
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für die Patientenschulung vorgesehen. Auf der Multiplikatorenebene waren laut 

Studienprotokoll mindestens zwei TTTPs je Region (Nordrhein-Westfalen, 

Berlin, Baden Württemberg und Basel) bzw. die Teilnahme von zwei Vertretern 

pro Region an einer Hamburger Schulung bis März 2006 geplant. Im Anschluss 

sollten ein bis zwei Patientenschulungen pro Multiplikator in dessen Region 

durchgeführt werden. Hier ist es auf Grund der verlängerten Rekrutierungs-

phase und deren Ergebnis zu Abweichungen vom Studienprotokoll gekommen.  

3.3 Evaluation 

3.3.1 Datenerhebung 
 Zur Überprüfung der Hypothesen hat eine Evaluation sowohl auf der 

Trainerebene, als auch auf der Betroffenenebene stattgefunden (Abbildung 4).  

 

Abbildung 4: Übersicht über die Evaluationszeitpunkte 

Auf der Trainerebene wurde die Durchführbarkeit des TTTPs überprüft. Hierzu 

wurden nur die Multiplikatoren befragt, da die primären Trainer bereits während 

des RCTs Patientenschulungen durchgeführt hatten und daher die Machbarkeit 

nicht vorbehaltlos kommentieren konnten.   

Die Multiplikatoren wurden an drei Messzeitpunkten befragt: 
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T1 Direkt nach dem TTTP durch einen Fragebogen, zur Überprüfung der 

Hypothesen  H2, H3, H4 und H5. 

T2 Nach ca. 2 Wochen durch ein telefonisches Interview, zur Überprüfung 

der Hypothesen H1 und H4. 

T5 Nach Durchlaufen einer eigens durchgeführten Patientenschulung 

durch einen weiteren Fragebogen, zur Überprüfung der Hypothesen 

H1, H2 und H5. 

Auf der Betroffenenebene wurde die Vergleichbarkeit der durch primäre Trainer 

bzw. Multiplikatoren geschulten Betroffenengruppen überprüft. Außerdem wurde 

untersucht, ob die Ergebnisse zur Wirksamkeit der Schulung den Ergebnissen 

aus dem RCT entsprechen. Hierzu wurden sowohl die Betroffenen befragt, die 

durch die Multiplikatoren geschult wurden, als auch die Betroffenen, die im 

Rahmen der Hospitationsschulungen durch die primären Trainer geschult 

wurden. 

Die Betroffenen wurden an drei Messzeitpunkten befragt: 

T3 Direkt vor der Schulung durch einen Fragebogen, zur Überprüfung 

der Hypothesen H6, H7, H8 und H12. 

T4 Direkt nach der Schulung durch einen Fragebogen, zur Überprüfung 

der Hypothesen H6, H7, H8 und H12. 

T6 Nach frühestens sechs Monaten durch ein halbstandardisiertes 

telefonisches Interview zur Überprüfung der Hypothesen  H9, H10, 

H11 und H12. 

T6 Für den Fall, dass bis dahin keine Therapieentscheidung angefallen 

war, wurde das telefonische Interview nach 12 und 18 Monaten 

wiederholt. 

Die Erhebung der Zielparameter auf der Betroffenenebene erfolgte über 

standardisierte Fragebögen und ein standardisiertes Telefoninterview. In einem 

ersten TTTP im Oktober 2005 wurden die Evaluationsbögen auf der 

Betroffenenebene für die ersten beiden Erhebungszeitpunkte vorgetestet, für 

den dritten Erhebungszeitpunkt erfolgte der Vortest im April 2006. Die Fragen 

waren verständlich, der Umfang angemessen.  
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Eine Modifikation der Fragebögen war nicht erforderlich. Zur Bestimmung der 

Autonomiepräferenz wurde ein standardisiertes Instrument, eine 

Kartensortieraufgabe nach Degner (54) verwendet. Zur Überprüfung des 

Verständnisses der Kernbotschaft der Schulung wurde eine 5-Punkt-Likert-

Skala verwendet. Die Datenerhebung erfolgte für die Betroffenen 

pseudonymisiert. In entsprechenden Listen wurden Namen und Kontaktdaten 

zusammen mit einer Datencodierungsnummer geführt. Die Erhebung der 

Zielparameter auf der Ebene der Multiplikatoren erfolgte ebenfalls über 

standardisierte Fragebögen und ein halbstandardisiertes Interview. Für eine 

Reihe von Fragen wurde eine 5-Punkt-Likert-Skala verwendet. Die 

Datenerhebung für die Multiplikatoren erfolgte namentlich, da ein enger 

persönlicher Kontakt über den Verlauf der Studie von beiden Seiten erforderlich 

war. Die verwendeten Evaluationsbögen finden sich in Anhang 9. Teil der 

Evaluation war ebenfalls das Angebot eines kontinuierlichen telefonischen 

Coachings. Die Multiplikatoren erhielten zu Beginn des TTTPs Informationen 

über dieses Angebot mit der Erreichbarkeit der Ansprechpartner. Die hierdurch 

gesammelten Daten wurden in die Optimierung des Schulungsprogramms 

einbezogen.  

3.3.2 Endpunkte 
Die Multiplikatoren wurden zu folgenden Endpunkten befragt: 

Direkt nach dem TTTP: Soziodemographische Daten, Kernbotschaft der 

Patientenschulung, Identifikation mit dem fachlichem Inhalt der Patienten-

schulung, Identifikation mit dem Schulungsziel der Patientenschulung, 

didaktische und formale Aspekte von Kursgestaltung und Schulungsmaterial. 

Zwei bis drei Wochen nach dem TTTP: Motivation für die selbständige 

Durchführung einer Patientenschulung, inhaltliche Fragen, organisatorische 

Fragen, Kritik, Veränderungsvorschläge. Zusätzlich wurde erneut Hilfe für die 

Planung einer Patientenschulung angeboten. 

Nach Durchlaufen der ersten selbständig durchgeführten Patientenschulung 

wurde erneut die Identifikation mit dem Schulungsziel, didaktische und 

organisatorische  Aspekte von Kursgestaltung sowie Schulungsmaterial und 

Kommentare zu Technik, Ablauf und Organisation erfragt. 



 

 38 

Die Teilnehmer der Patientenschulungen wurden zu folgenden Endpunkten 

befragt: 

Direkt vor der Patientenschulung: Soziodemographische Daten, Fachwissen zur 

Schubdefinition und -therapie, Autonomiepräferenz. 

Direkt nach der Schulung: Fachwissen zur Schubdefinition und Schubtherapie, 

Kernbotschaft der Schulung, Autonomiepräferenz. 

Nach sechs Monaten nach der Schulung: Anzahl der Schübe seit der Schulung, 

Therapieentscheidungen seit der Schulung, Ggf. Art der Kortisonapplikation 

(oral / i.v.), Beteiligung an Therapieentscheidungen. Wurde zu diesem Zeitpunkt 

kein Schub berichtet, erfolgte nach weiteren sechs bzw. 12 Monaten eine 

erneute, gleichlautende Befragung.  

3.3.3 Auswertung der Daten 
Die Auswertung der Daten erfolgte quantitativ durch die Statistik-Software SPSS 

12.0 für Windows. Die Datenauswertung erfolgte pseudonymisiert. Der 

wesentliche Teil der Darstellung erfolgt deskriptiv. Zur Berechnung der 

Veränderung der Autonomiepräferenz wurde der chi2-Test angewendet.  

3.4 Ethische Überlegungen 
 
Da die Teilnehmer der Studie neben den Multiplikatoren auch MS-Betroffene, 

bzw. Patienten waren, wurde die Durchführung der Studie bei der 

Ethikkommission der Hamburger Ärztekammer angemeldet. Es wurde am 

02.08.2006 ein positives Votum der Ethikkommission mit dem Aktenzeichen 

2650 erstellt, gegen die Durchführung der Studie im vorgestellten Rahmen 

wurden keine Bedenken geäußert, inhaltliche oder methodische Änderungen 

waren nicht erforderlich. 
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Tabelle 3: Übersicht zu Zeitpunkten, Inhalten und Instrumenten der Evaluation 

Zielgruppe Evaluations- 
zeitpunkt Zielparameter Instrument 

(Anhang 9) 
Multiplikatoren T1 

Direkt nach dem 
TTTP 

Soziodemographische Daten 
Kernbotschaft 
Identifikation mit fachlichem Inhalt 
Identifikation mit dem Schulungsziel 
Didaktische und formale Aspekte von Kursgestaltung 
und Schulungsmaterial 
Nutzen der Schulung 

Fragebogen 
M -  T1 
 

Multiplikatoren T2 
2-3 Wochen 
nach dem TTTP 

Motivation für eigene Schulung 
Inhaltliche Fragen 
Organisatorische Fragen 
Hilfeangebot für die Planung einer Patientenschulung 
Kritik / Veränderungsvorschläge 

Interviewleitfaden 

M - T2 

 

Teilnehmer 
Patientenschulung 

T3 
Direkt vor der 
Schulung 

Soziodemographische Daten 
Fachwissen zu Schubdefinition und Schubtherapie 
Autonomiepräferenz 

Fragebogen 
B - T3 

Teilnehmer 
Patientenschulung 

T4 
Direkt nach der 
Schulung 

Fachwissen zu Schubdefinition und Schubtherapie 
Kernbotschaft 
Autonomiepräferenz 

Fragebogen 
B - T4 

 
 



 

 40 

Tabelle 3 (Fortsetzung): Übersicht zu Zeitpunkten, Inhalten und Instrumenten der Evaluation 

 

Zielgruppe Evaluations- 
Zeitpunkt Zielparameter Instrument 

(Anhang 9) 

Multiplikatoren Nach 

Durchführung 

einer ersten 

eigenen 

Patientenschulung 

Identifikation mit dem Schulungsziel  

Didaktische und organisatorische  Aspekte von 

Kursgestaltung und Schulungsmaterial 

Technik, Ablauf und Organisation der 

Patientenschulung 

Interviewleitfaden  
M - T5 

Teilnehmer  
Patientenschulung 

Nach 6 Monaten 

(ggf. nach 12 und 

18 Monaten) nach 

der Schulung 

Anzahl der Schübe seit der Schulung 

Kortisontherapien seit  der Schulung 

Ggf. Art der Applikation (oral / i.v.) 

Beteiligung an Therapieentscheidungen 

Interviewleitfaden  
B - T6 
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4. Ergebnisse 
 
Die Ergebnisse werden auf drei unterschiedlichen Ebenen dargestellt: Erstens 

auf der institutionellen Ebene, das heißt zu der Frage der Rekrutierung der 

Multiplikatoren, zweitens auf der Ebene der Multiplikatoren und drittens auf der 

Ebene der Schulungsteilnehmer der Patientenschulungen. 

  

4.1 Ergebnisse auf der institutionellen Ebene 
 
Von 18 niedergelassenen Neurologen bzw. neurologischen Gemeinschafts-

praxen war keine/r zur Teilnahme an der Studie bereit. Es erfolgten Absagen auf 

Grund inhaltlicher Vorbehalte (n=4), fehlenden Möglichkeiten bzw. Kapazitäten 

zur Umsetzung, bzw. ein Mangel an Zeit zur Teilnahme an der Schulung (n=3). 

Die übrigen 11 Neurologen gaben keine Gründe an. Von den 16 

Landesverbänden der DMSG erfolgten Absagen auf Grund inhaltlicher 

Vorbehalte (n=5), fehlender Möglichkeiten bzw. Kapazitäten zur Umsetzung 

(n=5) sowie ein Mangel an Zeit zur Teilnahme an der Schulung (n=3). Vertreter 

von drei Landesverbänden (Hamburg, Schleswig Holstein, Baden Württemberg) 

haben an einem TTTP teilgenommen. Von 13 Schwerpunktkliniken und 

Rehabilitationskliniken nahmen vier an der Studie teil. Von den anderen neun 

Institutionen erfolgten zum Teil begründete Absagen: Inhaltliche Vorbehalte 

(n=2), fehlende personelle Möglichkeiten bzw. Kapazitäten zur Umsetzung 

sowie ein Mangel an Zeit zur Teilnahme an der Schulung (n=2). Fünf 

Institutionen gaben keine Gründe an. 

Die Korrespondenz sowie die Gesprächsprotokolle der persönlichen oder 

fernmündlichen Werbungsgespräche mit den potentiellen Multiplikatoren bzw. 

Vertretern der Einrichtungen für die Teilnahme an der Studie wurde 

systematisch aufgearbeitet. Im Wesentlichen haben sich folgende Vorbehalte, 

bzw. Hindernisse hinsichtlich der Implementierung des Schulungsprogramms 

ergeben:  
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• Die zunehmende Wahl einer anderen als der Standardtherapie (z.B. oral 

verabreichtes Kortison an Stelle von intravenös verabreichtem) gefährdet 

die zukünftige Kostenübernahme von stationären Kortison-Therapien von 

Seiten der Krankenkassen.  

• Der Patient könnte durch die Erkenntnis, dass eine überzeugende Evidenz 

für die Wirksamkeit der Therapieansätze fehlt, verunsichert werden. 

• Der Patient könnte mehr wissen, als der behandelnde Arzt. 

• Es lagen zum Zeitpunkt der Rekrutierung noch keine endgültigen 

Ergebnisse der randomisiert kontrollierten Studie (EBSIMS) vor. 

• Es fehlt an finanziellen, bzw. personellen Kapazitäten. 

• Das Interesse auf Patientenseite wird nicht gesehen. 

• Sorge um Patienten, die sich für eine orale Kortison-Therapie und gegen 

ärztliche Aufsicht entscheiden (z.B. Nebenwirkungen von Kortison oder 

Zweifel an Wirksamkeit von oral gegebenem Kortison).  

• Kontrollverlust der Ärzte, Verlust der Bindung des Patienten an den 

Neurologen. 

• Verweis auf die MSTKG Therapieleitlinien, in denen eine intravenöse 

hochdosierte Kortisontherapie dringend empfohlen wird. 

4.2 Ergebnisse auf der Multiplikatorenebene 
 
Einunddreißig potentielle Multiplikatoren aus vier MS-Schwerpunkteinrichtungen 

nahmen an einem TTTP teil. Elf dieser Teilnehmer führten im Anschluss 

eigenständig Patientenschulungen durch. Im Rahmen der Studie wurden 265 

MS-Erkrankte in 27 Patientenschulungen fortgebildet.  

Die Multiplikatoren (22 Frauen, 9 Männer) waren zwischen 25 und  56 Jahre alt, 

acht der Teilnehmer waren selber an MS erkrankt. Folgende Berufsausbildun-

gen waren vertreten: Krankenschwester / MS-nurse= 7, Dipl. Psychologe = 4, 

Physio- / Ergotherapeut = 6, Sozialpädagoge = 6, Lehrer = 1, andere = 3, 

fehlende Angaben = 4. Siebzehn der Teilnehmer arbeiteten zum Zeitpunkt der 

Befragung in einer Rehabilitationseinrichtung, 12 Teilnehmer arbeiteten in 

einem Landesverband der DMSG, zwei arbeiteten in einer MS-Tagesklinik.  
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Von zehn Teilnehmern wurde der erste Fragebogen T1 aus organisatorischen 

Gründen nicht ausgefüllt bzw. nicht zur Auswertung zurück geschickt. Die 

Bezugsgröße der folgenden Daten sind aus diesem Grund für die erste 

Befragung der Multiplikatoren 21 Teilnehmer.  

 

Die erste schriftliche Befragung ergab zu den Aspekten Verständnis der 

Kernbotschaft, Identifikation mit dem fachlichen Inhalt, Identifikation mit dem 

Schulungsziel, Vorbereitungspotential des TTTP auf die Patientenschulung 

folgende Ergebnisse: 

Verständnis der Kernbotschaft: Achtzehn von 21 Multiplikatoren (86%) waren 

in der Lage, die Kernbotschaft der Patientenschulung richtig wiederzugeben. 

Die Antwort wurde als zutreffend bewertet, wenn als Schulungsziel eine 

wertfreie Vermittlung von Informationen zu den Unsicherheiten bzgl. 

Schubdefinition und Behandlungsoptionen genannt wurde.  

Identifikation mit dem fachlichen Schulungsinhalt: Sieben von 21 

Teilnehmern (33%) gaben an, sich kaum bzw. gar nicht mit dem 

Schulungsinhalt identifizieren zu können. Als Gründe hierfür wurden in 

Gesprächen im Anschluss an das TTTP angegeben:  

• Zu hohe Verunsicherung der Patienten 

• Zu viele Informationen zur Bewertung von Fachinhalten 

• Fehlendes eigenes Verständnis 

• Zu viele Informationen, die die Patienten nicht wissen möchten / müssen 

• Andere Gründe 

Von den anderen 14 Multiplikatoren gaben 13 (62% absolut) an, sich ganz bzw. 

überwiegend mit dem Schulungsinhalt zu identifizieren.  

Identifikation mit dem Schulungsziel: Alle 21 Multiplikatoren gaben an, sich 

mit dem Schulungsziel zu identifizieren.  

Vorbereitungspotential des TTTP auf die Patientenschulung: Fünfzehn 

Multiplikatoren (71%) trauten der Patientenschulung das Erreichen des Ziels zu. 

14 von 21 Multiplikatoren (67%) fühlten sich gut bis sehr gut auf die 

Durchführung eigener Patientenschulungen vorbereitet. 
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Von 31 Teilnehmern des TTTPs wurden 28 in einem halbstandardisierten 

Interview nach ca. zwei bis vier Wochen befragt. Die Befragung ergab zu den 

Aspekten Motivation zur Durchführung einer eigenen Patientenschulungen, 

inhaltliche / technische / didaktische / organisatorische Hürden zur 

Durchführung einer eigenen Schulung folgende Ergebnisse:  

Die Bandbreite der möglichen Hürden zur Durchführung einer eigenen 

Patientenschulung zeigte sich breit und auf allen Ebenen vertreten. Acht von 28 

Teilnehmern (29%) berichteten eine fehlende Überzeugung bzgl. der 

Patientenschulung, dies entspricht den bereits im vorangegangenen 

Fragebogen gemachten Angaben zur fehlenden Identifikation mit dem Inhalt. 

Fünf der Teilnehmer (18%) fühlten sich inhaltlich noch nicht ausreichend 

vorbereitet, eine eigene Schulung durchzuführen. Weiterhin wurden technische 

(Unterrichtsmaterial), didaktische und organisatorische Hürden genannt (Tabelle 

5). Zehn der 28 Teilnehmer (36%) äußerten Unsicherheiten sowie mangelndes 

Selbstvertrauen in Bezug auf didaktische Fertigkeiten. Dies war erwartet, da ein 

Großteil der Multiplikatoren über keinerlei didaktische Ausbildung verfügte und 

innerhalb des TTTPs diese Kompetenz auch nur im Ansatz vermittelt werden 

konnte. Von den 28 Teilnehmern berichteten neun (32%) dass sie in den 

nächsten 12 Monaten keine Zeit hätten, eine eigene Patientenschulung 

durchzuführen. Die genannten Gründe hierfür waren im Wesentlichen 

organisatorische.  

Von 19 Teilnehmern des TTTPs, welche einen Bedarf in ihrer Einrichtung 

sahen, haben 11 Multiplikatoren im Verlauf der Studie eigene Patienten-

schulungen durchgeführt. Nach Durchführung einer eigenen Patientenschulung 

wurden die Multiplikatoren erneut zu den Aspekten Verständnis, Identifikation, 

Zutrauen und Vorbereitungspotential bzgl. der Patientenschulung befragt. Alle 

Multiplikatoren gaben an, vom Schulungsziel überzeugt zu sein und trauten der 

Schulung zu, die MS-Betroffenen zu befähigen, aktiver an Entscheidungs-

prozessen zum Schubmanagement teilzunehmen.  

Alle Trainer fühlten sich durch das TTTP inhaltlich gut bis sehr gut auf die 

Durchführung einer eigenen Schulung vorbereitet. Alle Trainer beurteilten den 

zeitlichen und inhaltlichen Aufwand der Schulung dem Schulungsziel 

angemessen.  
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Die zur Verfügung gestellten Hilfsmittel (Moderationskartenset, 

Präsentationsfolien etc.) wurden von allen Trainern als ziemlich bis sehr 

hilfreich beurteilt. Neun von 11 Trainern haben sich zeitlich und inhaltlich 

ziemlich bis genau an die Vorgaben gehalten. Insbesondere zeitliche 

Abweichungen gab es durch fehlende Übung, diese haben sich nach 

Durchführung weiterer Schulungen reduziert.  
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Tabelle 4: Verständnis und Beurteilung des TTTP (Multiplikatoren / T1) 
 

Antworten von n=21 (100) 
 

Ganz bzw. 
Überwiegend 

 

teilweise Kaum bzw. 
gar nicht 

Richtige Formulierung der 
Kernbotschaft 
 

18 (86) -- 3 (14) 

Identifikation mit dem fachlichen 
Schulungsinhalt 
 

13 (62) 1 (5) 7 (33) 

Identifikation mit dem 
Schulungsziel 
 

21 (100) -- -- 

Zutrauen zu „Erreichen des 
Schulungsziels durch die Schulung“ 
   

15 (71) 6 (29) -- 

Beurteilung der Vorbereitung auf 
eigene Patientenschulung durch 
den TTTP 
 

14 (67) 6 (29) 1 (5) 

 
Werte = absolute Anzahl der Teilnehmer (Prozent) 
 

Tabelle 5: Hürden für die Implementierung (Multiplikatoren / T2) 
 

Berichtete Hürden, Teilnehmer n=28 (100)   

Inhaltlich Verständnis 5 (18) 

 Überzeugung 8 (29) 

Technisch (Material)  4 (14) 

Didaktisch (Selbstvertrauen)  10 (36) 

Organisatorisch Zeit 7 (25) 

 Raum 2 (7) 

 Einrichtungsleitung 4 (14) 

 Routine 5 (18) 

Andere Hürden  9 (32) 

 
Werte = absolute Anzahl der Teilnehmer (Prozent) 
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4.3 Ergebnisse auf der Betroffenenebene 

4.3.1 Teilnehmer 
Es haben insgesamt 265 Personen an einer Patientenschulung im Rahmen der 

Studie teilgenommen. Vier Personen wurden aus der Datenanalyse 

ausgeschlossen (in der Vergangenheit keinen Schub gehabt n=3, keine MS 

n=1). Damit haben 261 Personen mit einer schubförmig verlaufenden MS 

innerhalb der Studie an insgesamt 27 Patientenschulungen teilgenommen bzw. 

deren erhobene Daten wurden zur Analyse verwendet. Von diesen wurden 93 

Betroffene in 9 Schulungen von Trainern aus den Studienzentren geschult. 

Diese hatten bereits im Rahmen der randomisiert kontrollierten Studie 

Schulungen durchgeführt und werden im Folgenden als primäre Trainer 
bezeichnet. Die entsprechende Gruppe der durch primäre Trainer geschulten 

Betroffenen werden im Folgenden mit pB (primäre Trainer, Betroffene) 

bezeichnet. 168 Betroffene nahmen an 18 Schulungen teil, welche von durch 

den TTTP ausgebildeten Multiplikatoren abgehalten wurden. Diese werden im 

Folgenden mit MB (Multiplikatoren-Trainer, Betroffene) bezeichnet. Von 

insgesamt 68 (26%) der Betroffenen konnten in der 18 Monate andauernden 

Nachbeobachtungszeit keine Daten erhoben werden (siehe Abbildung 5). Von 

157 Betroffenen ohne ein Schubereignis nach sechs Monaten sowie 88 

Betroffenen ohne Schubereignis nach 12 Monaten nach Teilnahme an einer 

Patientenschulung wurden neun bzw. 23 Teilnehmer aus der Analyse der 

schubbezogenen Endpunkte ausgeschlossen, da die Studie vor Erreichen des 

nächstfolgenden Befragungszeitpunktes nach 12 bzw. 18 Monaten beendet 

wurde. Die Basisdaten der an den Patientenschulungen teilgenommenen 

Studienteilnehmer werden in Tabelle 6 berichtet.  

Die beiden Gruppen waren in den untersuchten Merkmalen nur bedingt 

vergleichbar. Teilnehmer der durch Multiplikatoren geschulten Gruppen waren 

jünger (bis 40 Jahre 54% MB vs. 35% pB), die Erkrankungsdauer war kürzer 

(weniger als 6 Jahre 46% MB vs. 31% pB). Die Gruppe der durch 

Multiplikatoren geschulten Betroffenen berichtete insgesamt eine etwas weniger 

schwere Beeinträchtigung (mittlere/schwere bis massive Beeinträchtigung 25% 

MB vs. 32% pB; Gehstrecke weniger als 1001 Meter 60% MB vs. 67% pB).  
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Die Angaben zum Schubgeschehen waren mit jeweils 61% für die Angabe kein 

oder ein Schub innerhalb der letzten 12 Monate vergleichbar. Teilnehmer der 

pB-Gruppe waren zum Zeitpunkt der Schulung überwiegend nicht in stationärer 

Behandlung (stationär: 35 von 93 = 38%) Teilnehmer der MB-Gruppe waren 

zum Zeitpunkt der Schulung zu einem Großteil stationär in einer Rehaklinik in 

Behandlung (95 von 168 = 57%), in diesem Rahmen wurde auch die Schulung 

als Teil des Rehabilitationsprogramms durchgeführt.  

 

 
Abbildung 5: Studienteilnehmer an Patientenschulungen/ lost to follow up 
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Tabelle 6: Basisdaten der Teilnehmer an Patientenschulungen  

 
Merkmale pB   n=93 MB  n=168 

   Geschlecht weiblich 74 (80) 133 (80) 
    
Alter bis 30 

31-40 

41-50 

> 50 

7 (8) 

25 (27) 

40 (43) 

20 (22) 

27 (16) 

63 (38) 

55 (33)  

20 (12) 

    Dauer der MS < 2 Jahre 

2-5 

6-10 

>10 

11 (12) 

18 (19) 

27 (29)  

34 (37) 

29 (17) 

49 (29) 

30 (18) 

56 (33) 

    Verlaufsform der MS schubförmig 

primär / sekundär chronisch    

progredient 

andere 

61 (66) 

14 (15) 

 

12 (13) 

119 (71) 

16 (10) 

 

22 (13) 

    Anzahl der Schübe in den letzten 12 Monaten 
 0 

1 

2 

3 oder mehr 

29 (31) 

28 (30) 

12 (13) 

13 (14) 

23 (14) 

79 (47) 

27 (16) 

28 (17) 

    
Beeinträchtigung* keine 

leichte 

mittlere/schwere 

massive 

6 (6) 

54 (58) 

22 (24) 

7 (8) 

11 (7) 

111 (66) 

37 (22) 

5 (3) 

    Maximale Gehstrecke*   
 bis 100m 

101- 500m 

501 - 1000m 

1001 - 3500m 

> 3500m 

18 (19) 

13 (14) 

32 (34) 

16 (17) 

12 (13) 

18 (11) 

38 (23) 

44 (26) 

30 (18) 

36 (21) 

 
pB= durch primäre Trainer geschulte Betroffene; MB= durch Multiplikatoren geschulte Betroffene; 
Werte = absolute Anzahl der Teilnehmer (Prozent der Referenzgruppe); die Summe der Werte 
innerhalb der Referenzgruppen kann abweichen von 100% durch fehlende Werte; *eigene 
Angaben der Betroffenen. 
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4.3.2 Wissenszuwachs 
 
Um das Verständnis der Schulungsinhalte zu evaluieren, wurden die Teilnehmer 

der Patientenschulungen direkt vor und direkt nach der Schulung zu relevanten 

Aspekten zum Thema Risikowissen befragt: „Wirkung von Kortison“, 

„Schubdefinition“ und „Wahrscheinlichkeit des Nutzens von Kortison“. Die 

Überprüfung des Wissens nach der Schulung ergab einen signifikanten 

Wissenszuwachs zu allen drei Aspekten. Zur Frage der Definition eines 

Schubes ist der Wissenszuwachs mit 28% richtige Angaben vor der Schulung 

und 34% richtige Angaben nach der Schulung allerdings deutlich geringer als zu 

den anderen Aspekten sowie insgesamt das Wissen zu dieser Frage mit nur 

einem Drittel richtiger Antworten niedrig (Tabelle 7).  

 

Tabelle 7: Inhaltliches Verständnis der Patientenschulung 

 

Teilnehmer n=261 Absolut richtig genannte Antworten (%) 

 
Vor der Schulung Nach der Schulung 

Fehlende 
Werte 
Vor/Nach 

p 

 gesamt gesamt   
 pB MB pB MB+   
Wirkungen einer 
Kortisontherapie 

66 (25) 136 (52) 19 / 26 ≤ 
0.001 

 26 (28) 40 (25) 45 (48) 91 (56)   
Schubdefinition 72 (28) 88 (34) 18 / 26 0.01 
 20 (22) 52 (32) 28 (30) 60 (37)   
Nutzen einer 
Kortisontherapie 

75 (29) 193 (74) 22 / 28 ≤ 
0.001 

 21 (23) 54 (33) 67 (72) 126 (77)   
 
pB = durch primäre Trainer geschulte Betroffene; MB = durch Multiplikatoren geschulte 
Betroffene; Werte = absolute Anzahl der richtig genannten Antworten (Prozent der 
Referenzgruppe)  
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5.3.3 Verständnis der Kernbotschaft 
 
Zur Überprüfung des Verständnisses der Kernbotschaft der Schulung wurden 

die Teilnehmer nach der Schulung gebeten, den Grad ihrer Zustimmung zu 

folgenden vier Aussagen zu benennen.  
 

1. Die Uneindeutigkeit der wissenschaftlichen Lage zur Wirksamkeit der 

Kortisontherapie spricht für eine Verantwortungsübernahme  
(richtige Antwort: stimmt genau zu bzw. stimmt zu). 

 

2. Die Uneindeutigkeit der wissenschaftlichen Lage zur Wirksamkeit der 

Kortisontherapie spricht für eine Verantwortungsabgabe  
(richtige Antwort: stimmt eher nicht zu bzw. stimmt nicht zu). 

 

3. In der Schulung wird eine Empfehlung zur Selbstmedikation gegeben  

(richtige Antwort: stimmt eher nicht zu bzw. stimmt nicht zu). 

 

4. Der Forschungsstand spricht eher für einen intravenöse Kortisontherapie 

 (richtige Antwort: stimmt eher nicht zu bzw. stimmt nicht zu). 

 

Die Mehrheit der Teilnehmer (76%) hat die Kernaussage der Schulung 

verstanden, dass die uneindeutige beziehungsweise schwache Evidenz zur 

Wirksamkeit der intravenösen Kortisonstoßtherapie im Schub für eine 

Verantwortungsübernahme bei Therapieentscheidungen von Seiten des 

Betroffenen spricht. 

Es wurde nur von einer Minderheit (18%) der Teilnehmer der Schulungsinhalt 

als eine Empfehlung zur Selbstmedikation verstanden. Nicht ganz so deutlich 

wurde die Bedeutung der Uneindeutigkeit der wissenschaftlichen Daten von 

den Schulungsteilnehmern verstanden. Ca. die Hälfte der Schulungsteilnehmer 

(51%) sprach sich dafür aus, dass der aktuelle Forschungsstand nicht oder 

eher nicht für eine Kortisonbehandlung spricht (Tabelle 8). Im Gruppenvergleich 

zwischen den durch primäre Trainer und den durch Multiplikatoren geschulten 

Betroffenen zeigen sich vergleichbare Ergebnisse. 
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Tabelle 8: Verständnis der Kernbotschaft (Betroffene / T4) 
 

Grad der Zustimmung zu 

den Aussagen,  

Teilnehmer n= 261 

Stimmt genau / 

stimmt 
gemischt 

Stimmt eher nicht 

/ stimmt nicht 

gesamt gesamt gesamt 

pB MB pB MB pB MB 

Verantwortungsübernahme 199 (76)* 28 (11) 7 (3) 

 68 (73) 131 (80) 10 (11) 18 (11) 4 (4) 3 (2) 

Verantwortungsabgabe 31 (12) 44 (17) 158 (61)* 

 20 (22) 11 (7) 12 (13) 32 (19) 50 (54) 108 (66) 

Empfehlung zur 46 (18) 67 (26) 119 (46)* 

Selbstmedikation 
22 (24) 24 (15) 16 (17) 51 (31) 43 (46) 76 (47) 

Forschungsstand spricht 

für eine intravenöse  
54 (21) 48(18) 131 (51)* 

Kortisontherapie 23 (25) 32 (20) 13 (14) 35 (21) 48 (52) 83 (51) 

 

pB = durch primäre Trainer geschulte Betroffene; MB = durch Multiplikatoren geschulte 
Betroffene; Werte = absolute Anzahl der Teilnehmer (Prozent); die Summe der Werte zu einer 
Aussage kann abweichen von 100% durch fehlende Werte; *die markierten Felder entsprechen 
den richtigen Antworten 
 

4.3.4 Autonomiepräferenz 
 
Zur Überprüfung der Autonomiepräferenz wurden die Teilnehmer der Patienten-

schulungen vor und nach der Schulung gebeten, für sich zu beurteilen, wie weit 

sie die Beteiligung von Ärzten an Therapieentscheidungen wünschen. Die 

Teilnahme an einer Patientenschulung führte zu einer signifikanten Erhöhung 

der Autonomie-Präferenzen bezüglich eines Therapiemanagements im 

Krankheitsschub (Tabelle 9). Der Anteil der Betroffenen, welche eine aktive 

Rolle im Entscheidungsprozess (Betroffener entscheidet allein oder nach 

Rücksprache mit dem Arzt) wünschten, stieg direkt nach der Schulung von 64% 

auf 75% an.  
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Entsprechend sanken die Anteile derer, die eine weniger aktive Rolle 

wünschten. Gleich bleibend gering blieb mit 15 der Teilnehmer der Anteil derer, 

die sich eine vollständige Übernahme der Entscheidungen durch den Arzt 

wünschten. Im Gruppenvergleich zwischen den durch primäre Trainer und den 

durch Multiplikatoren geschulten Betroffenen zeigen sich vergleichbare 

Ergebnisse. 

 
Tabelle 9: Autonomie-Präferenzen zum Therapiemanagement (Betroffene / T4) 

Grad der gewünschten 
Entscheidungsautonomie Häufigkeit (Prozent) 

Unterschied 
in % 

p-Wert 

 
Vor der 

Schulung  
n= 251 

Nach der 
Schulung 

n=233 

  

Patient entscheidet  27 (11) 50 (22) 11 < 0.001 

Patient entscheidet nach 
Rücksprache mit dem Arzt 134 (53) 123 (53) 0 

 

Patient entscheidet 
gemeinsam mit dem Arzt 58 (23) 40 (17) -6 

 

Arzt entscheidet nach 
Rücksprache mit dem 
Patienten 

29 (12) 17 (7) -5 
 

Arzt entscheidet 3 (1) 3 (1) 0  

 

4.3.5 Therapieentscheidungen 
 
193 von 261 geschulte Betroffene konnten innerhalb des vorgesehenen 

followups von 18 Monaten zu stattgefundenen Schüben und dem tatsächlichen 

Therapieverhalten im Schub befragt werden (Abbildung 5). Die Teilnehmer 

wurden jeweils nach sechs, 12 bzw. 18 Monaten befragt, sobald sie mindestens 

einen Schub berichteten, wurden keine weiteren Befragungen durchgeführt. 

Von den befragten Teilnehmern haben 148 (77%) einen oder mehr Schübe 

berichtet (83 Schübe nach sechs Monaten,  48 Schübe nach 12 Monaten, 17 

Schübe nach 18 Monaten), insgesamt wurden 182 Schübe berichtet.  
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127 der berichteten Schübe (70%) wurden mit hoch dosiertem Kortison 

behandelt, der überwiegende Teil (113 Schübe; 63% aller Schübe; 89% der mit 

Kortison behandelten Schübe) mit intravenös verabreichtem Kortison. 14 

Schübe (7% aller Schübe; 11% der mit Kortison behandelten Schübe) wurden 

mit oral verabreichtem Kortison behandelt. 55 der 182 stattgefundenen Schübe 

(30%) wurden nicht mit Kortison behandelt. Im Gruppenvergleich zwischen den 

durch primäre Trainer und den durch Multiplikatoren geschulten Betroffenen 

zeigen sich vergleichbare Ergebnisse. 

Zur Beurteilung der Implementierung in Bezug auf den Endpunkt Therapie-

entscheidung werden neben den Therapieentscheidungen in der Implementier-

ungsstudie die Entscheidungen in dem vorangegangenen RCT aufgeführt. Im 

Vergleich zu den im RCT geschulten Betroffenen zeigte sich in der 

Implementierungsstudie mit 37% ein deutlich geringerer Anteil an Betroffenen, 

die sich für eine orale oder gegen eine Kortisontherapie entschieden haben, als 

in dem RCT (78% Interventionsgruppe, 57%, Kontrollgruppe).  

 
Tabelle 10: Therapieentscheidungen (Betroffene / T6) 
 

 Implementierungs-
studie RCT 

  
n=193 

IG 
n=77 

KG 
n=73 

Anzahl der Teilnehmer mit 
mindestens einem Schub  

148 (77) 55 (71) 58 (79) 

Anzahl der Schübe 182 139 179 

Schübe ohne Kortisontherapie 55 (30) 78 (56) 73 (41) 

Schübe mit Kortisontherapie 127 (70) 61 (44) 106 (60) 

     Davon Schübe mit oraler 
Kortisontherapie 

14 (7) 30 (22) 28 (16) 

     Davon Schübe mit 
intravenöser Kortisontherapie 

113 (63) 31 (22) 78 (44) 

 
Werte = Anzahl (Prozent); RCT = EBSIMS; IG: Interventionsgruppe; KG: Kontrollgruppe 
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4.3.6 Entscheidungsautonomie 
Zur Feststellung der Entscheidungsautonomie wurden die Betroffenen zu den 

definierten Erhebungszeitpunkten in telefonischen Interviews zum Schub-

geschehen befragt. Wurden ein oder mehrere Schübe berichtet, wurde der 

Grad der Beteiligung an der Therapieentscheidung anhand der bereits in der 

Frage nach der Autonomiepräferenz verwendeten Antwortkategorien erhoben. 

Wurden innerhalb eines Interviews mehrere Schübe berichtet, wurde nach dem 

Grad der Beteiligung an der Therapieentscheidung im ersten der berichteten 

Schübe gefragt. Knapp die Hälfte aller Betroffenen mit mindestens einem 

Schubgeschehen entschied sich für eine aktive Rolle im Entscheidungsprozess 

(der Betroffene trifft die Entscheidung allein bzw. nach Rücksprache mit dem 

Arzt). 46% der Betroffenen entschieden gemeinsam mit dem Arzt, in weniger 

als 10% der Entscheidungen lag zu jedem Befragungszeitpunkt ein 

paternalistisches Vorgehen vor.  

 

Tabelle 11: Entscheidungsautonomie im Therapiemanagement  

(Betroffene / T6) 

 Häufigkeit (Prozent /  Bezugsgruppe) 

Beteiligung an 
Therapieentscheidungen 

Gesamt 
n= 147 

6  
Monate 

nach der 
Schulung 

n=81 

12  
Monate 

nach der 
Schulung 

n=49 

18 
Monate 

nach der 
Schulung 

n=17 

Patient entscheidet  38 (26) 21 (26) 13 (27) 4 (24) 

Patient entscheidet nach 
Rücksprache mit dem Arzt 34 (23) 17 (21) 10 (20) 7 (41) 

Patient entscheidet 
gemeinsam mit dem Arzt 67 (46) 39 (48) 22 (45) 6 (35) 

Arzt entscheidet nach 
Rücksprache mit dem 
Patienten 

7 (5) 3 (4) 4 (8) 0 (0) 

Arzt entscheidet 1 (1) 1 (1) 0 (0) 0 (0) 

 



 

 56 

5.  Diskussion 
Die Diskussion der Ergebnisse findet entsprechend der Ergebnisdarstellung 

ebenfalls auf verschiedenen Ebenen statt.  

Auf institutioneller Ebene stellte eine wesentliche Barriere für die 

Implementierung die fehlende Bereitschaft der Institutionen an sich dar, ein 

derartiges Schulungsprogramm in die Regelversorgung von MS-Betroffenen 

aufzunehmen. Im Wesentlichen haben sich auf institutioneller Ebene folgende 

Vorbehalte, bzw. Hindernisse hinsichtlich der Implementierung des 

Schulungsprogramms ergeben: Bezogen auf die Schulungsinhalte wird für die 

Patienten eine nicht gewünschte Verunsicherung befürchtet, das Verständnis 

bzw. das Interesse der Patienten für die Schulungsinhalte wird in Frage gestellt, 

es wird Besorgnis über eine selbständige Therapieoption (orale Applikation) 

ohne zwingende ärztliche Aufsicht geäußert. Auf institutioneller Ebene wurden 

ebenfalls häufig fehlende Zeit sowie fehlendes Personal zur Teilnahme an der 

Multiplikatorenschulung berichtet. Gesundheitspolitisch wurden Bedenken 

geäußert, dass die zunehmende Wahl einer anderen als der Standardtherapie 

die zukünftige Kostenübernahme von stationären Kortison-Therapien von 

Seiten der Krankenkassen gefährde. In der Mehrheit der angefragten 

Institutionen ist es nicht gelungen, Vorbehalte gegen den Gedanken 

auszuräumen, dass zur Verbesserung des Entscheidungsprozesses von MS-

Betroffene ein durch nichtärztliches Personal durchgeführtes 

Schulungsprogramm geeignet sei, welches unter anderem auch in nicht 

akademischen Institutionen wie beispielsweise den Landesverbänden der 

DMSG angeboten werden solle. Neben fehlenden Ressourcen wurde eine 

kritische Haltung gegenüber dem Ziel der Studie als Begründung für die Absage 

der Teilnahme an der Studie genannt. Der kritische Ansatz des 

Schulungsprogramms steht der Regelversorgung in Deutschland mit hoch 

dosiertem Kortikosteroid im Schub gegenüber und hat bei einem Drittel der 

potentiellen Multiplikatoren zu mangelnder Überzeugung gegenüber dem 

Schulungsprogramm geführt. Mögliche Gründe hierfür könnten ein mangelndes 

Verständnis des Inhaltes sein, weiterhin eine negative Falschbewertung der 

entstandenen Ungewissheit für die Betroffenen. Möglicherweise ist ein weiterer 

Faktor für die Ablehnung des Schulungsinhalts die eigene entstandene 

Unsicherheiten im Umgang mit den Betroffenen bzgl. der wissenschaftlichen 
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Ungewissheit. Diese Barrieren zu überwinden, spielt eine entscheidende Rolle 

in den weiteren Implementierungsbemühungen für Programme, die der 

Verbesserung von Entscheidungsprozessen im Sinne von partizipativer 

Entscheidungsfindung dienen. Hierzu ist es erforderlich, die Ergebnisse sowohl 

der Öffentlichkeit zugänglich zu machen, als auch der Fachwissenschaft in 

entsprechenden Publikationen. Für eine breitere Implementierung ist es darüber 

hinaus erforderlich, niedergelassene Neurologen in Prozesse der wissen-

schaftlichen Weiterentwicklung der Regelversorgung einzubinden. Die 

Aufnahme von Patientenschulungen in die Regelversorgung  auch als 

abrechnungsfähigen Teil eines Therapiekonzepts durch die Kranken-

versicherung würde möglicherweise die Akzeptanz beispielsweise bei den 

niedergelassenen Ärzten erhöhen können, da hierdurch bisher fehlenden 

Ressourcen geschaffen werden könnten. Die bestehenden Vorbehalte haben 

zum einen zu einer verlängerten Rekrutierungsphase geführt, zum anderen 

konnte das ursprüngliche Vorhaben, das Schulungsprogramm in die 

bestehende Versorgung von MS-Patienten in allen beteiligten Institutionen zu 

integrieren, nicht umgesetzt werden, da sich keine niedergelassene Praxis zur 

Teilnahme an der Studie bereit erklärte.  

Auf der Multiplikatorenebene konnte nachgewiesen werden, dass die 

Ausbildung von Multiplikatoren durch ein TTTP inklusive einer Hospitation an 

einer Patientenschulung, die Bereitstellung eines mittels Moderationskarten 

manualisierten Schulungsablaufs und einem begleitenden Coaching-Angebot 

machbar ist. Die Evaluation auf der Multiplikatorenebene lässt den Schluss zu, 

dass der TTTP geeignet war, für die Mehrheit der Multiplikatoren ein 

Verständnis der Kernbotschaft zu schaffen (86%). Entgegen der zum Teil 

kritischen Haltung gegenüber dem Ziel der Studie auf Seiten der 

niedergelassenen Neurologen wurde die wertfreie Vermittlung von 

Informationen zu Unsicherheiten zur Schubdefinition sowie zu 

Behandlungsoptionen im Schub als Schulungsziel von den Multiplikatoren 

verstanden. Alle Multiplikatoren gaben vor der Durchführung einer eigenen 

Patientenschulung an, sich mit dem Schulungsziel zu identifizieren. Die 

Mehrheit der Teilnehmer des TTTP fühlte sich gut bis sehr gut auf die 

Durchführung eigener Patientenschulungen vorbereitet, wenngleich auch 

Barrieren berichtet wurden. Achtzehn Prozent fühlten sich inhaltlich noch nicht 
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ausreichend vorbereitet, 36% der Teilnehmer des TTTP äußerten 

Unsicherheiten sowie mangelndes Selbstvertrauen in Bezug auf eigene 

didaktische Fertigkeiten, eine scharfe Trennung der gefühlten Barrieren ist 

schwierig. Unsicherheiten in Bezug auf die didaktische Durchführung waren 

erwartet, auf eine Vertiefung der Vermittlung von didaktischen Kompetenzen im 

TTTP musste zu Gunsten der zeitlichen Machbarkeit verzichtet werden. Als 

weitere Hürde wurde von einem Viertel der Teilnehmer der zeitliche Umfang 

genannt, hierbei handelte es sich um Bedenken, ob an dem jeweiligen 

persönlichen Arbeitsplatz ein Zeitfenster von vier Stunden zur Durchführung 

einer Patientenschulung zur Verfügung stehen würde. Es wurde jedoch auch 

erkannt, dass vorgegebener Inhalt der Patientenschulung nicht in verkürzter 

Zeit präsentiert werden kann. Elf der insgesamt 31 Teilnehmer eines TTTP 

führten eigene Patientenschulungen durch. Alle elf Multiplikatoren gaben nach 

der Durchführung einer eigenen Schulung an, vom Schulungsziel überzeugt zu 

sein. Alle Trainer beurteilten nach Benutzung die zur Verfügung gestellten 

Hilfsmittel (Moderationskärtchen, Präsentationsfolien) als ziemlich bis sehr 

hilfreich und fühlten sich retrospektiv durch das TTTP inhaltlich gut bis sehr gut 

auf die Durchführung einer eigenen Schulung vorbereitet. In weiteren Kontakten 

auch nach dem letzten Evaluationszeitpunkt haben sie berichtet, dass sie in 

eigenen Schulungen schnell auch didaktische Sicherheit gewinnen konnten und 

die im letzten Teil der Patientenschulungen geführten Diskussionen um die 

Bereicherung durch Ungewissheit der Betroffenen sie in ihrer Überzeugung 

vom Schulungsinhalt bestärkt hätten. Die Unsicherheiten auf Seiten der 

Betroffenen, die im Verlauf der Schulungen deutlich wurden, wurden nicht als 

verstörend empfunden. Hieraus wird gefolgert, dass die knappe didaktische 

Vorbereitung im TTTP durch die Bereitstellung der Schulungsmaterialien, 

welche einen sehr strukturierten und festgelegten Ablauf der Patientenschulung 

vorgaben, aufgefangen werden konnte. Neben dem inhaltlichen Ablauf konnten 

sich neun von elf Multiplikatoren auch zeitlich an den vorgegebene Rahmen 

halten. Die beiden anderen benötigten in der ersten Schulung mehr Zeit, gaben 

jedoch nach der Durchführung weiterer Schulungen an, dass der Grund dafür 

mangelnde Übung gewesen sei, in weiteren Schulungen konnten sie ebenfalls 

den vorgegebene Zeitrahmen einhalten. Die Durchführbarkeit der 

Patientenschulung in dem vorgegebene Zeitrahmen ist insbesondere von 
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Bedeutung, da neben den inhaltlichen Vorbehalten für eine Schulung von vier 

Stunden häufig geäußert wurde, dass diese Zeit nicht zur Verfügung stünde, 

eine Verlängerung der Schulung würde möglicherweise zu noch weniger 

Akzeptanz führen.  

Eine Evaluation hat auch auf der Ebene der Betroffenen stattgefunden. 

Hierdurch sollte überprüft werden, ob die durch das RCT nachgewiesenen 

Interventionseffekte nach Implementierung, also nach Durchführung der 

Patientenschulungen durch Multiplikatoren, weiterhin bestehen. Durch die 

Befragungen der Betroffenen vor und nach der Schulung konnte ein 

signifikanter Wissenszuwachs zu den Fragen „Wirkung von Kortison“, 

„Schubdefinition“ und „Wahrscheinlichkeit des Nutzens von Kortison“ 

nachgewiesen werden, dies wird für das Verstehen des Schulungsziels 

vorausgesetzt. Auffällig häufig wurde die Frage zur Schubdefinition vor der 

Schulung falsch beantwortet, auch der Wissenszuwachs fiel hier geringer aus 

als zu den anderen Fragen. Als ein möglicher Grund hierfür wird eine 

uneindeutige Antwortvorgabe in den Fragebögen gesehen. Möglich ist aber 

auch, dass die Unterscheidung zwischen einem Schub und einer Fluktuation 

auch mit den durch die Schulung erhaltenen Informationen schwierig bleibt. An 

dieser Stelle muss darüber nachgedacht werden, ob die Schulungseinheit zum 

Schub optimiert werden kann. 

Das Verständnis der Kernbotschaft ist mit 76% der Teilnehmer hoch. Dieses 

Ergebnis spricht gegen das häufig von ärztlicher Seite hervorgebrachte 

Argument, die Betroffenen würden eine Verunsicherung nicht als stärkenden 

Aspekt für die persönliche Entscheidungsautonomie verstehen. Zufrieden 

stellend ist das Verständnis für die Verantwortungsübernahme auf Grund der 

wissenschaftlichen Datenlage. Die Betroffenen haben dies als Möglichkeit für 

sich erkannt und in dem letzten Schulungsteil (Reflexion der Inhalte) intensiv 

diskutiert. Kritisch zu betrachten ist der Anteil der Betroffenen, die nicht 

verstanden haben, dass keine Empfehlung ausgesprochen werden soll. Nur ca. 

die Hälfte der Schulungsteilnehmer sprach sich dafür aus, dass der aktuelle 

Forschungsstand nicht oder eher nicht für eine Kortisonbehandlung spricht. Das 

falsche Verständnis für eine Therapieempfehlung bezog sich nicht auf eine 

bestimmte Therapie, es wurde zu ähnlich großen Teilen verstanden dass gar 

keine bzw. oral verabreichtes Kortison bzw. intravenös verabreichtes Kortison 
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empfohlen wurde. In zukünftigen Schulungen ist daher darauf zu achten, dass 

das Ziel der Schulung, die Unterstützung und Stärkung der 

Entscheidungsautonomie, noch klarer formuliert wird. Jedoch wurde bei 

falschem Verständnis für eine Therapieempfehlung an sich von den 

Teilnehmern nur zu einem sehr geringen Teil (18%) eine Empfehlung zu einer 

Selbstmedikation verstanden, dies widerspricht den geäußerten Bedenken 

insbesondere der niedergelassenen Ärzte, dass Patienten sich als Folge der 

Schulung für eine Therapie ohne ärztliche Aufsicht entscheiden würden. 

Vielmehr  hat die Schulung die Betroffenen dazu befähigt, ihr Rollenverständnis 

in therapeutischen Entscheidungsprozessen zu überdenken und bei Bedarf 

eine aktivere Rolle einzunehmen. Der Wunsch der Betroffenen nach einer 

stärkeren Beteiligung an Therapieentscheidungen, also die Autonomie-

präferenz, wurde durch die Schulung signifikant erhöht. Dieses Ergebnis 

bestätigt ein zentrales Ziel der Schulung. Die Mehrheit der Schulungsteilnehmer 

berichtete auch bei einer tatsächlich anstehenden Therapieentscheidung von 

einer aktiven Rolle im Entscheidungsprozess, in weniger als 10% der 

Entscheidungen lag ein paternalistisches Vorgehen vor. Bemerkenswert an 

diesem Prozess ist die Tatsache, dass entgegen der ärztlichen Vorbehalte es 

gelungen ist, nichtärztliches Personal, wie im Falle der Multiplikatoren der 

Schulung zum Beispiel MS-Krankenschwestern oder Sozialpädagogen, an der 

Beratung, und Informationsweitergabe von medizinischen Informationen an MS-

Betroffene zu beteiligen.  

Bei vergleichbarer Schubrate ist es in der Implementierungsstudie zu deutlich 

anderen Therapieentscheidungen gekommen, als in dem RCT. Siebzig Prozent 

der berichteten Schübe wurden mit hoch dosiertem Kortison behandelt, im 

Vergleich dazu im RCT nur 44% in der Interventionsgruppe bzw. 60% in der 

Kontrollgruppe. Von den mit Kortison behandelten Schüben wurden wiederum 

nur 11% mit oral verabreichtem Kortison behandelt, die anderen 89% mit 

intravenös verabreichtem Kortison. Im Vergleich dazu wurden im RCT 50% 

(Interventionsgruppe) bzw. 27% (Kontrollgruppe) der Schübe mit oral 

verabreichtem Kortison behandelt. Folgende Gründe für die in der 

Implementierungsstudie weniger niedrigere Wirksamkeit der Intervention im 

Hinblick auf Therapieentscheidungen gegen eine Kortisontherapie bzw. für eine 

orale Applikation von Kortison werden diskutiert: Die Untersuchungsgruppen 



 

 61 

waren nur eingeschränkt vergleichbar. Verglichen werden in dieser Arbeit nicht 

die Basisdaten des RCT mit den Basisdaten der Implementierungsstudie, 

sondern die Gruppe der durch primäre Trainer geschulten Betroffenen (pB) mit 

der Gruppe der durch Multiplikatoren geschulten Betroffenen (MB). Die durch 

primäre Trainer geschulten Betroffenen entsprechen in ihren Eigenschaften zu 

einem großen Teil der Untersuchungsgruppe des RCT, da sie durch die selbe 

Strategie für die Teilnahme an der Studie rekrutiert wurden bzw. zum Teil die 

Kontrollgruppe des RCT darstellten. Die Rekrutierung erfolgte großteils durch 

direkte Ansprache in der MS-Ambulanz des Universitätsklinikums Eppendorf 

bzw. dort ausgelegte Informationsschreiben. Es ist daher davon auszugehen, 

dass Betroffenen, die dort Kenntnis erhalten haben, dort schon in Behandlung 

waren, oder aber sich aktiv dort in Behandlung begeben wollten. Dort 

behandelte Betroffenen haben entsprechend der Behandlungspolitik der MS-

Sprechstunde bzw. dem Forschungsschwerpunkt Shared Decision Making 

möglicherweise im Vorfeld bereits Erfahrung mit der Möglichkeit gemacht, sich 

aktiver als üblich in Therapiegespräche bzw. Therapieentscheidungen 

einzubringen. Auch ist es denkbar, dass Betroffene, welche sich neben der 

üblichen Behandlung in einer niedergelassenen Praxis in der MS-Sprechstunde 

angemeldet haben, kritischer bzw. selbstbewusster im Umgang mit der 

Erkrankung sind. Die Gruppe der pB war älter (65% > 40 Jahre) als die der MB 

(46% > 40 Jahre) und länger erkrankt (Dauer der Erkrankung > 5 Jahre: pB 

69%; MB 54%) und damit möglicherweise erfahrener im Umgang mit der 

Erkrankung sowie im Umgang mit behandelnden Ärzten. Die Teilnahme der 

Gruppe der pB an der Patientenschulung erfolgte großteils nach aktiver 

Anmeldung an einer Schulung, die Teilnahme der Gruppe der MB hingegen 

erfolgte großteils im Rahmen eines stationären Rehabilitationsprogramms und 

war fester, vorgegebener Bestandteil des Aufenthalts. In diesem stationären 

Aufenthalt wurden Teilnehmer engmaschig im Anschluss an die Schulung 

ärztlich betreut. Inwieweit dies Einfluss auf die Wirksamkeit der Schulung hat, 

bleibt unklar. Schließlich hat es sicher auch einen Einfluss auf die 

Schulungsteilnehmer der Gruppe der pB gehabt, dass ein Großteil der 

Betroffenen im Anschluss an die Schulung die Möglichkeit gehabt hat, ein 

Rezept für ein oral einzunehmendes Kortisonpräparat mitzunehmen, so dass 

bei einem kommenden Schub die Entscheidung für ein solches Präparat ohne 
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ärztliche Konsultation ausprobiert werden konnte. Im Vergleich dazu wurde 

diese Möglichkeit den Teilnehmern der Gruppe MB nicht geboten, da dies von 

den an der Implementierungsstudie teilnehmenden Institutionen abgelehnt 

wurde. Zu berücksichtigen sind auch lokale Unterschiede in den 

Behandlungsstrategien der behandelnden Neurologen in den verschiedenen 

Studienzentren. Patienten, die an dem RCT teilgenommen haben, wurden 

entweder in Hamburg von niedergelassenen Neurologen behandelt, wo die 

Inhalte von Patientenschulungen bereits wiederholt auch in Fachkreisen 

diskutiert wurden, oder aber in den angeschlossenen Studienzentren, welche 

ebenfalls schon in den Diskussionsprozess einbezogen waren. Die 

eingeschlossenen Patienten der Implementierungsstudie wurden in anderen 

Regionen Deutschlands behandelt, möglicherweise liegt das Gleichgewicht in 

der gemeinsamen Entscheidungsfindung noch weiter auf Seiten der Ärzte, 

welche im Wesentlichen nach den MSTKG-Richtlinien therapieren.  

Wie ist  insgesamt also der Implementierungserfolg zu beurteilen? Der 

Nachweis der Wirksamkeit einer Intervention durch eine randomisiert 

kontrollierte Studie ist Voraussetzung dafür, diese Intervention auch für die 

Versorgungspraxis zuzulassen. Für Patientenschulungen wurde dieser 

Nachweis im deutschen Gesundheitssystem erst für wenige Erkrankungen wie 

beispielsweise Diabetes, Hypertension oder Asthma geführt, Schulungs-

programme konnten erfolgreich implementiert werden (55). 

Eine Implementierung ist unter unverfälschten Versorgungsbedingungen 

erforderlich. Dass dieses nicht immer einfach ist, ist hinlänglich bekannt und 

diskutiert. Die ‘‘Cochrane Effective Practice and Organisation of Care Review 

Group’’ publizierte bereits 1998 eine Übersichtsarbeit zur Frage der 

Übertragung von wissenschaftlichen Studienergebnissen in die Praxis (52). In 

der genannten Arbeit wurden auch multifaktorielle und edukative, also komplexe 

Interventionen als effektive Implementierungsstrategien genannt. Barrieren 

wurden, wie auch in der dargestellten Implementierungsstudie, unter anderem 

auf den Ebenen der Infrastruktur und der Bereitstellung von ausreichend 

Ressourcen beschrieben. Als ein großes Problem wurden veränderliche 

Konditionen der Zielgruppen der zu implementierenden Intervention benannt. 

Dies können verschiedenste Faktoren sein, wie beispielsweise, die 

Zusammensetzung von Schulungsgruppen, die räumlichen Bedingungen und 
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die technische Ausstattung. 

Diese Bedingungen sind selbst unter einer evaluierten Implementierung nicht 

vollständig kontrollierbar. Die interne Validität der Intervention 

„Patientenschulung“ wurde bereits in dem vorangegangenen RCT überprüft. Zur 

Überprüfung der externen Validität wurde neben der Überprüfung der 

Machbarkeit der Implementierung mittels Ausbildung von nichtärztlichen 

Multiplikatoren auch Endpunkte zu den Teilnehmern der Patientenschulungen  

erhoben, die auch im RCT schon erhoben wurden. Differenziert werden sollte 

hiermit zwischen der Beurteilung der Situationsvalidität und der 

Populationsvalidität. Die Situationsvalidität wurde in vorliegender Studie im 

Hinblick auf die Veränderung der Schulungssituation durch den Einsatz von 

Multiplikatoren untersucht und hat gezeigt, dass auch bei Einsatz von 

Multiplikatoren – ausgebildet in einem dafür entwickelten TTTP – die Schulung 

in vorgesehenem Maß, sowohl inhaltlich als auch zeitlich, durchgeführt werden 

kann. Die Populationsvalidität ist dann gegeben, wenn man von einer 

repräsentativen Stichprobe auf eine Population von Personen verallgemeinern 

kann. Für die hier vorliegende Implementierungsstudie würde das bedeuten, 

dass die in die Studie eingeschlossenen Betroffenen repräsentativ für die 

Gruppe der schubförmig MS-Erkrankten Menschen ständen. Dies ist nicht der 

Fall. Die Implementierung der Patientenschulung hat im Wesentlichen für MS-

Betroffene stattgefunden, die sich in stationären Rehabilitationseinrichtungen 

aufhielten, zu einem kleinen Teil auch für Betroffene, die sich in 

Selbsthilfeverbänden organisiert haben. Nicht berücksichtigt werden konnte 

jedoch die große Gruppe der MS-Betroffenen, die sich in niedergelassnen 

Neurologenpraxen behandeln lassen. Der Einfluss einer Patientenschulung auf 

diese Gruppe konnte nicht untersucht werden, da sich entsprechende 

Einrichtungen nicht für die Teilnahme an der Studie rekrutieren ließen. Durch 

die Implementierung einer Intervention kann der Ausschluss von störenden 

Faktoren, wie es in einem randomisierten Kontrollgruppendesign erfolgt, nicht 

mehr in der Konsequenz gewährleistet werden, dass heißt, dass die interne 

Validität der Intervention möglicherweise abnimmt. Es wurde versucht, die 

Störgrößen von außen so gering wie möglich zu halten, indem die Schulungen, 

also sowohl das TTTP, als auch die Patientenschulungen nach einem 

standardisierten und zusätzlich manualisierten Verfahren durchgeführt wurden.  
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Die Schulungsdurchführenden wurden instruiert, sich eng an die Anweisungen 

und Vorgaben sowie Schulungsinhalte auf den Moderationskärtchen zu halten.  

6. Fazit 
Zusammenfassend wurde durch die Studie die Übertragbarkeit der 

Patientenschulung in die Versorgungspraxis von MS-Betroffenen bestätigt. 

Entgegen der häufig geäußerten Bedenken und Ängste insbesondere von 

Seiten der Ärzte, zeigen die Studienergebnisse, dass MS-Betroffene in der 

Lage sind, Informationen zu Unsicherheiten in der Schubbehandlung der MS zu 

verarbeiten und in der Mehrheit nicht etwa damit überfordert sind. Sie beurteilen 

die wertfreie Präsentation von wissenschaftlichen Informationen als Möglichkeit, 

aktiv an ihren persönlichen Entscheidungsprozessen teilzunehmen. Sie handeln 

als Folge der Schulung nicht vermehrt unverantwortlich und ohne ärztliche 

Absprache. Ein Paradigmenwechsel in Richtung vermehrter Beteiligung von 

MS-Betroffenen an Entscheidungsprozessen ist trotz der berichteten Barrieren 

möglich. Sowohl die Durchführbarkeit der Multiplikatorenschulung als auch die 

Durchführbarkeit der Patientenschulung unter Versorgungsbedingungen im 

klinischen Alltag wurden nachgewiesen, die Programme sollten daher in den 

Versorgungsalltag zum Beispiel von Rehabilitationseinrichtungen für MS-

Betroffene aufgenommen werden.  
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Anhang 1: Literaturrecherche 
 

Search 
Add to 

builder 
Query 

Items 

found 
Time 

#5 Add Search (#1) AND #2 Filters: Publication date 

from 2002/10/01 to 2005/12/31; Meta-

Analysis; Systematic Reviews; Randomized 

Controlled Trial 

32 08:14:23 

#4 Add Search (#1) AND #2 Filters: Meta-Analysis; 

Systematic Reviews; Randomized Controlled 

Trial 

257 08:13:13 

#3 Add Search (#1) AND #2 5178 08:12:52 

#2 Add Search (((("Adrenal Cortex Hormones"[mh]) 

OR ("Steroids"[mh]) OR ("Prednisone"[mh]) 

OR ("prednisolone"[mh])) OR ((corticosteroids) 

OR (steroids) OR (methylprednisolone) OR 

(prednisone) OR (prednisolone) OR 

(glucocorticoids) OR (ACTH))) 

811289 08:11:44 

#1 Add Search (((("Multiple Sclerosis"[mh]) OR 

("Myelitis, Transverse"[mh:noexp]) OR 

("Demyelinating Diseases"[mh:noexp]) OR 

("Encephalomyelitis, Acute 

Disseminated"[mh:noexp]) OR ("Optic 

Neuritis"[mh])) OR ((("multiple sclerosis") OR 

("neuromyelitis optica") OR ("transverse 

myelitis") OR (encephalomyelitis) OR (devic) 

OR ("optic neuritis")) OR ("demyelinating 

disease*") OR ("acute disseminated 

encephalomyelitis"))) 

79836 08:10:59 

 

 

 

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?cmd=HistorySearch&querykey=20
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?cmd=HistorySearch&querykey=19
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?cmd=HistorySearch&querykey=16
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?cmd=HistorySearch&querykey=15
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/advanced
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?cmd=HistorySearch&querykey=14
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Anhang 2: Präsentationsfolien der Patientenschulung 
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Anhang 3: Moderationskarten der Patientenschulung 
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Anhang 4: Ablaufplan der Patientenschulung 
 
T = Trainer; P = Patient; H = Hospitant aus dem TTTP 
 
Teil 1: Begrüßung / Vorstellung / Ablauf 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
10.00 P fühlen sich willkommen T begrüßt P Tischkreis, H sitzen 

außerhalb der Gruppe 
 T und P können sich namentlich 

ansprechen 
T bittet P, Namensschilder zu erstellen Pappkarten, Edding-Stifte 

 T stellt sich vor, erklärt ggf. 
Anwesenheit der H 

  

 T und P erfahren etwas über die 
Teilnehmer (incl. persönlicher Umgang 
mit Schüben und 
Therapieerfahrungen) 

T bittet P, sich kurz vorzustellen und ihre 
Erfahrungen mit dem Umgang mit Schüben 
einschließlich Therapieerfahrungen  zu 
beschreiben 

 

 
10.35 
 

P lernen den geplanten Ablauf der 
Schulung kennen 

T beschreibt den geplanten Ablauf der 
Schulung. Visualisierung durch ein Flipchart 

Flipchart (vorbereitet) 

 
Teil 2: Schub 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
10.35 Einführung in das Thema Schub T erklärt, dass der folgende Teil Schübe bei 

MS behandeln wird. Schuberfahrungen aus 
der Vorstellungsrunde können aufgegriffen 
werden 
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Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
10.50 

Vermittlung zentraler Inhalte zum 
Schub 

T trägt mit Unterstützung der Power-Point-
Präsentation (PPP) folgende Punkte vor: 
 
1. Woran erkennt man einen Schub 
2. Wie verschieden können Schübe  
         aussehen 
3. Auslösende Faktoren 
4. Bedeutung für den Krankheitsverlauf 
5. Unterscheidungsmerkmale Schub /  
         Fluktuation 

PPP „Schub“ 

 
Teil 3: Kortison 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
10.55 Einführung in das Thema Kortison T präsentiert drei Ergebnisse einer fiktiven 

Internetrecherche zum Thema Kortison bei 
MS 

PPP „Kortison“ 

 P kennen den aktuellen 
wissenschaftlichen Forschungsstand 
zur Kortisontherapie bei MS 

T erklärt den aktuellen wissenschaftlichen 
Forschungsstand.  
P werden ermutigt während des Vortrags 
Fragen zu stellen 

PPP: „Kortison“ 

 
 
 
 
 
 
 

Bewertung und Reflexion 
 

P werden gebeten in einer Gruppenarbeit 
mit Hilfe der der Schulungsbroschüre und 
der erhaltenen Informationen die 
Ergebnisse der fiktiven Internetrecherche zu 
bewerten und je zwei Argumente für und 
gegen die dort gegebenen Empfehlungen 
zu erarbeiten 
 
P werden gebeten, die Ergebnisse auf 
einem Flipchart festzuhalten 

Schulungsbroschüre, 
Flipchart, Stifte, 
Gruppenarbeitsaufträge  
 
P finden sich in Gruppen mit 
ca. 3-4 Teilnehmern 
zusammen 
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Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 P präsentieren ihre Ergebnisse Jede Gruppe trägt ihre Ergebnisse vor Flipcharts 
 
 
11.55 

Ergebnissicherung, P erkenne, dass es 
die richtige Schubtherapie nicht gibt 

T fasst die Pro- und Kontraargumente für 
die verschiedenen Therapieempfehlungen 
zusammen, erklärt, dass es die „richtige“ 
Schubtherapie nicht gibt 

Rückkehr in den Tischkreis 

12.00 Rückgriff auf die Information, dass es 
keinen Nachweis für die Überlegenheit 
einer intravenösen Therapie 
gegenüber der oralen gibt 

T erläutert erneut die Möglichkeit der oralen 
Kortisontherapie und die Möglichkeit, im 
Rahmen der Schulung ein Rezept zu 
erhalten 

 

 Erinnerung an mögliche Hinweise auf 
schwere Nebenwirkungen von Kortison 

T erfragt „Alarmzeichen“ bei der Kortison-
Therapie, die einen Arztbesuch erforderlich 
machen. 
 
Wiederholung der Nebenwirkungen. 

PPP: „Kortison“ 

 Klärung offener Fragen P erhalten die Möglichkeit, offene Fragen 
und unklare / problematische Aspekte zu 
klären 

 

 P wissen über die Rolle der Ärzte als 
Ausstellende der Rezepte Bescheid 

P wird das Konzept des „Tandem-Teams“ 
„MS-nurse oder Trainer – verschreibender / 
beratender Arzt“ erläutert 

 

12.30 Verantwortungsübernahme wird 
herausgestellt 

T erläutert, dass bei der Selbstmedikation 
die Verantwortung von dem P zu tragen ist 

 

 
Teil 4: Handlungsmöglichkeiten 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
13.00 Einführung in das Thema 

Handlungsmöglichkeiten 
T erklärt, dass es in diesem Teil darum geht, 
Möglichkeiten des Handels im Schub 
darzustellen  

 

 S wissen um Möglichkeiten des 
Vorgehens im Schub 

T erklärt anhand der PPP-Folie Algorithmus  
verschiedene Handlungsmöglichkeiten 

PPP-Folie 48 
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Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 Erarbeitung von individuellen 

Handlungsoptionen 
S beschreiben auf Arbeitsblatt 1 die 
Handlungsoption in ihrem letzten Schub, auf 
Arbeitsblatt 2 eine denkbare oder individuell 
gewünschte Handlungsoption in einem 
nächsten Schub 

Arbeitsblatt 1 und 2 

 
13.30 

Ergebnissicherung T überträgt die Ergebnisse verschieden- 
farbig auf den Algorithmusflip 

Algorithmusflip 
Edding-Stifte rot, blau, grün  

 
Teil 5: Reflexion 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
13.30 P erkennen, dass es keine 

Gewissheit bzgl. Schüben, Therapie 
und Management gibt 

T fasst die Ergebnisse zusammen  

 Katalysierung der individuellen Ziele P berichten, diskutieren, wie sie mit 
Unsicherheit, Ungewissheit umgehen 
erkennen diese als Chance 

 

14.15 Ergebnissicherung / 
Zusammenfassung/ 
„Take- Home- Question“ 

T fasst die relevanten Punkte kurz 
zusammen 
Frage: Was sind die eigentlich wichtigen 
und schwierigen Punkte und Probleme? 

 

 
Teil 6: Rezeptverschreibung 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
14.15 
 
 
14.30 

P erhalten ein Rezepte über ein 
Kortisonpräparat 

Nach Rückgabe des unterschriebenen 
Merkblattes zur Kortisontherapie erhalten P 
auf Wunsch ein Rezept 

Merkblattes zur 
Kortisontherapie, Rezepte 
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Anhang 5: Zeitplan der Implementierungsstudie  
 

 
Jahr 

 
2005 

 
2006 

 
2007 

 
2008 

Quartal III. IV. I. II. III. IV. I. II. III. IV I II III 

Vorbereitungs-/Rekrutierungsphase              

Identifizierung der aktuellen Evidenz, Diskussion und 
Ergänzung des Schulungsprogramms 

             

Entwicklung von Erhebungsinstrumenten, Erprobung im 

 

             

Information /Rekrutierung der Kooperationszentren              

TTTP im Studienzentrum Hamburg              

Durchführung der Patientenschulungen  im Zentrum 
Hamburg (I./06 im Rahmen der Kontrollgruppe der EBSIMS-
Studie) 

             

Durchführung              

Weitere TTTP in Hamburg / in den Kooperationszentren              

Schulungsdurchführung durch Multiplikatoren              

Evaluation              

Datenverwaltung/Datenauswertung  

Anlage der Datenbank, Dateneingabe              

Statistische Auswertungen (Zwischen- und Endauswertung              

Präsentation von Zwischen- und Endergebnisse, Publikation              
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Anhang 6: Curriculum des TTTP 
 
T = Trainer; M = Multiplikatoren  
 
Teil 1: Begrüßung / Vorstellung / Ablauf 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
9.00 M fühlen sich willkommen, lernen T 

und andere M kennen 
T begrüßt M, alle Teilnehmer stellen sich 
incl. beruflichem Hintergrund kurz vor 

Evtl. Namenskärtchen 

 Erwartungen an TTTP kennen T bittet M, Erwartungen an das TTTP zu 
formulieren und auf Moderationskärtchen zu 
schreiben 

Moderationskärtchen, Stifte 

 M lernen den geplanten Ablauf des 
TTTP kennen 

T beschreibt den geplanten Ablauf der 
Schulung 
Visualisierung durch ein Flipchart 

Flipchart (vorbereitet) 

 M verstehen die inhaltliche Einbettung 
des TTTP in das Projekt „Shared 
Decision Making“ in Kooperation mit 
dem UKE  
 

M verstehen, dass es in der zentralen 
Patientenschulung (EBSIMS) für die 
Patienten um die Vermittlung von 
Kompetenzen zur Verbesserung der 
Teilnahme an Therapieentscheidungen geht 

Geleitetes Gruppengespräch 

 
 

M verstehen die Rolle der T in einem 
Entscheidungsprozess zu 
Therapieentscheidungen 

Die Zielgruppe des TTTP (nichtärztliche 
Gesundheitsfachberufler) wird erklärt. 
Beziehungen zwischen Arzt und Patient 
bzw. Trainer und Patient und deren 
möglicher Einfluss auf 
Therapieentscheidungen wird erörtert 

Geleitetes Gruppengespräch 
 

9.45 
 

M haben die Möglichkeit, sich weiter 
über Patientenbeteiligung zu 
informieren 

Kurzvorstellung ergänzender Literatur Aktuelle Literatur zum SDM-
Konzept und zu 
Patientenbeteiligung 
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Teil 2: Vorbereitung auf die Hospitation 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
9.45 M wissen, wie sie sich während der 

Hospitation verhalten sollten 
M erhalten Regeln für die Hospitation in 
schriftlicher Form: 
 
Regel 1:  Keine Möglichkeit, direkt Fragen 
zu stellen oder sonst interaktiv tätig zu 
werden 
Regel 2: Mitschreiben von Fragen, 
Anmerkungen etc. auf den dazugehörigen 
Schulungsunterlagen 
Regel 3: Vermeiden von Störungen für die 
Patienten, wie beispielsweise Unterhaltung, 
lautes Blättern  
 

Arbeitsblatt 
Hospitationsregeln 

 M wissen, worauf im Besonderen sie 
während der Hospitation achten 

M erhalten Arbeitsaufträge für die 
Hospitation in schriftlicher Form: 
Arbeitsauftrag 1: Beobachtung des 
Trainers hinsichtlich erwünschter / 
unerwünschter Interaktion mit den 
Schulungsteilnehmern 
Arbeitsauftrag 2: Kritische Situationen für 
den Trainer – Krisenmanagement 
Arbeitsauftrag 3: Beobachtung der 
Patienten in den Arbeitsgruppen 
Arbeitsauftrag 4: Beobachtung der 
Patienten hinsichtlich deren Reaktion auf 
„Ungewissheiten“  
Die Aufträge werden kurz erläutert und mit 
mündlichen Beispielen versehen 
 

Arbeitsaufträge 1-4 
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Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 M erhalten Unterlagen zur 

Patientenschulung 
Austeilen der Schulungsunterlagen Ablaufplan und Unterrichts-

materialen der 
Patientenschulung, 
Präsentationsfolien als 
Ausdruck 

10.15 Schulungsunterlagen sind vollständig 
und verständlich 

Gemeinsame (T und M) Durchsicht der 
Mappen und Hinweis auf 
Dokumentationsmöglichkeiten innerhalb der 
Mappen 

Schulungsmappen 

 
Teil 3: Hospitation 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
10.30 
– 
14.30 

M lernen einen realen 
Schulungsablaufkennen 

Hospitation an einer Patientenschulung  

 
Teil 4: Nachbereitung der Hospitation 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
15.00 M geben Rückmeldung zu 

vorgegebenen Aspekten der EBSIMS-
schulung 

Jeder M wird einzeln zu folgenden Aspekten 
der EBSIMS-Schulung gefragt: 
 
Aspekt 1: Schulungsablauf  

Aspekt 2: Schulungsinhalt  

Aspekt 3: Didaktik (z.B. Schulungsziel) 

Aspekt 4: Moderation (z.B. Medieneinsatz)  

Aspekt 5: Sonstiges 

 
M geben einzeln 
Rückmeldung 
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Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 
 
15.10 

Erste Eindrücke werden gesammelt 
und geclustert 

Die genannten Aspekte werden von T auf 
Moderationskarten dokumentiert und 
geclustert an einer Stellwand gesammelt 

Stellwand, 
Moderationskarten, Stifte 

 
 
 
15.25 

Kurzdurchlauf der Patientenschulung 
(T) mit didaktischer und methodischer 
Erläuterung / Begründung der 
jeweiligen Unterrichtseinheit 

M haben die Möglichkeit Fragen zu klären, 
Anmerkungen zu diskutieren 
 

Notizen der M, die während 
der Hospitation gemacht 
wurden 

 
 
 
 
15.35 

Ergänzung / Wiederholung des 
fachspezifischen Inhalts mit 
Schwerpunkt „Evidenz für die 
Wirksamkeit von Kortison im Schub“ 

T stellen sicher, dass M die begrenzte 
Wirksamkeit von Kortison im Schub und als 
zentralen Punkt der Schulung verstanden 
haben 

Druckvorlage der 
Präsentationsfolien 

 
 
15.45 

Gruppendiskussion zur Rolle des 
Trainers 

M werden gebeten, an Hand der eigenen 
Notizen zu den Arbeitsaufträgen 1-3 die 
Rolle des Trainers zu diskutieren 

Notizen der M 

 
 
 
 
 
15.55 

Bewusstwerdung und 
Gruppendiskussion zum Thema 
„Ungewissheit“ und der daraus 
möglicherweise folgenden 
Verunsicherung der Betroffenen und 
der Trainer 

M werden gebeten, an Hand der eigenen 
Notizen zum Arbeitsauftrag 4 den Aspekt 
„Ungewissheit“ auf Seiten der Patienten und 
die Rolle des Trainers in diesem 
Zusammenhang zu diskutieren  

Notizen der M 

 
 
 
 
 
 
 
16.05 

Aufgreifen der zu Beginn formulierten 
Erwartungen / Ziele 
Klärung für nicht erfüllte Erwartungen 

T greifen auf die zu Beginn des TTTP 
formulierten Erwartungen zurück, M werden 
gebeten, ihre auf den Moderationskärtchen 
formulierten Erwartungen mit Smileys zu 
bewerten (lächelnd = Erwartung erfüllt, nicht 
lächelnd = Erwartung nicht erfüllt)  
 

Diskussion nicht erfüllter Erwartungen 

Moderationskärtchen, zu 
Beginn des TTTP von den M 
erstellt 
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Teil 5: Evaluation 
 
Zeit Ziele Verlauf Material / Medien 
 
 
 
 
16.15 

Erläuterung der Evaluation der 
Patientenschulung im Rahmen der 
Studie 
Vervollständigung der Kurs-Mappe  
 

T erläutern noch einmal die 
Evaluationsbögen und –zeitpunkte für die 
Patientenschulung 
 

Evaluationsbögen für 
Patienten (Muster) 

 
 
 
 
 
 
 
 
16.25 

Evaluation des TTTP M werden gebeten, den Evaluationsbogen 
für den TTTP auszufüllen 
 
M werden an das bestehende Coaching-
Angebot erinnert 
 
Terminvereinbarung zum nächsten Kontakt 
                                                                                                       
DANK und Verabschiedung 

Evaluationsbogen M - T1 
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Anhang 7: Unterrichtsmaterial des TTTP 
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Quelle: (26). 
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Anhang 8: Schulungsbroschüre der Patientenschulung 
 
 

Seite 2 und 4 sind innerhalb der Broschüre leere Rückseiten und werden hier daher 

nicht in das Dokument eingefügt. 
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Anhang 9: Evaluationsbögen der 
Implementierungsstudie 
Datum:                                     Code-Nr.                                   

B – T3 
 
Sie haben sich entschieden, an unserer Schulung zur Schubtherapie mit 
Kortison bei Multipler Sklerose teilzunehmen. Möglicherweise haben Sie bereits 
auf anderem Wege etwas über die Kortison-Therapie im Schub gehört, oder 
gelesen. Wir bitten Sie, hierzu einige Fragen zu beantworten: 
 
Stellen Sie sich vor, Sie würden jetzt einen Schub erleiden und sich für eine 
Kortisontherapie entscheiden. Welche der folgenden Wirkungen würden Sie 
erwarten? (eine oder mehrere Antworten sind möglich) 
 
   Verkürzung der Schubdauer 

   Weniger bleibende Behinderungen im Vergleich zur Nicht-Therapie 

   Ein Aufhalten der MS 

 
 
Was beinhaltet für Sie der Begriff Schub? 
 
   Neue Beschwerden, die sich innerhalb von Tagen oder Wochen entwickeln 

   Alte Beschwerden, die evtl. nur für einige Stunden wieder auftreten 

   Verstärkte alte oder neue Beschwerden, die neu auftreten und mindestens 24   

     Stunden anhalten 

   Verschlechterung des Befindens, das oft nicht sicher von täglichen   
      Schwankungen von Beschwerden , so genannten „Fluktuationen“ zu trennen ist 
 
 
Nach aktuellen Studien zur Kortisontherapie bei MS haben wie viele Patienten von 
100 Patienten einen Nutzen von der Therapie? 
 
  25                  50                  75                  95 

 
In der folgenden Frage  geht es darum, inwiefern Sie als Betroffener bei 
Behandlungsentscheidungen einbezogen werden möchten.  
 
Sie heben einen Umschlag erhalten, in dem sich Kärtchen mit verschiedenen 
Antwortmöglichkeiten auf diese Frage befinden. Öffnen Sie den Umschlag bitte erst, 
wenn Sie diese Frage bearbeiten, und gehen nach beiliegender Erklärung vor. 
 
Geben Sie den Umschlag mit den sortierten Kärtchen bitte mit dem ausgefüllten 
Fragebogen wieder ab. 
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Zum Schluss möchten wir Sie bitten, ein paar Angaben zu Ihrer eigenen Person 
und zum Verlauf Ihrer MS-Erkrankung zu machen: 
 
 
Geschlecht                                 männlich                      weiblich 
 

 
Dauer der MS-Erkrankung                    _____ Jahre 
 
 

Verlaufsform der MS                  schubförmig remittierend    

                                               sekundär chronisch progredient 

                                               primär chronisch progredient 

                                               anderes ( nicht eindeutig benannt, Mischform) 
 
Anzahl der Schübe in den letzten 12 Monaten                 _____ 

 

Wie beurteilen Sie Ihre Beeinträchtigung durch die Erkrankung: 

1:    Es liegen keine Seh-, Gefühls- oder Blasenstörungen vor; es gibt keine    

          Bewegungseinschränkung; ich bin völlig unabhängig 
 

2:    Es liegt eines der folgenden Symptome vor:  

          leichte Müdigkeit; Verschwommensehen, aber Lesen weiterhin möglich;  

          geringe Missempfindungen; geringe Blasenstörungen; gestörte Armfunktion; 

          leichte Gangstörung 
 

3:    Es liegt/liegen eines oder mehrere der folgenden Symptome vor: 

          häufige oder dauernde Inkontinenz; Sehstörung, die Lesen unmöglich     

          macht; Unfähigkeit, eine Arm / beide Arme zu benutzen; erhebliche     

          Schmerzen oder Missempfindungen ; beidseitige Unterstützung beim Gehen  

          notwendig; deutliche Gedächnis- oder Konzentrationsstörungen 
 

4:    Ich bin Rollstuhl-abhängig, oder es liegen andere massive Beeinträchtigun-  

          gen vor, welche die tägliche Aktivität einschränken 
 
Wie weit können Sie maximal ohne Pause gehen?                 _____ Meter. 
 
Vielen Dank für Ihre Mitarbeit.   
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Datum:                                     Code-Nr.                                    

 
B – T4 

 
Sie haben nun in der zurückliegenden Schulung und mit Hilfe der 
Schulungsbroschüre einige für Sie hoffentlich hilfreiche neue Erkenntnisse 
zur Schubtherapie mit Kortison gewonnen. Wir bitten Sie, hierzu noch 
einmal einige Fragen zu beantworten: 
 
Stellen Sie sich vor, Sie würden jetzt einen Schub erleiden und sich für eine 
Kortisontherapie entscheiden. Welche der folgenden Wirkungen würden Sie 
erwarten? (eine oder mehrere Antworten sind möglich) 
 
   Verkürzung der Schubdauer 

   Weniger bleibende Behinderungen im Vergleich zur Nicht-Therapie 

   Ein Aufhalten der MS 

 
 
Was beinhaltet für Sie der Begriff Schub? 
 
   Neue Beschwerden, die sich innerhalb von Tagen oder Wochen entwickeln 

   Alte Beschwerden, die evtl. nur für einige Stunden wieder auftreten 

   verstärkte alte oder neue Beschwerden, die neu auftreten und mindestens 24   

     Stunden anhalten 

   Verschlechterung des Befindens, das oft nicht sicher von täglichen   

      Schwankungen von Beschwerden , so genannten „Fluktuationen“ zu trennen ist 

 
 
Nach den Studien zur Kortisontherapie bei MS haben wie viele Patienten von 100 
Patienten einen Nutzen von der Therapie? 
 
  25                50                75                95 

 
Wie würden Sie Ihr Verständnis des Inhalts der Schulung formulieren? Kreuzen 
Sie bitte an, inwieweit die vorgegebenen Formulierungen für Sie zutreffen. 
 
 
Ich habe verstanden, dass mir vermittelt werden sollte, dass 
der Stand der Forschung so uneindeutig ist, dass ich auch 
selbst entscheiden kann, wie im Schub zu verfahren ist. 
 
 
 
 

 stimmt genau  
 stimmt 
 gemischt 
 stimmt eher nicht 
 stimmt nicht 
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Ich habe verstanden, dass ich eine Selbstmedikation mit 
Kortison durchführen sollte, wenn ich einen Schub 
bekomme. 

 stimmt genau  
 stimmt 
 gemischt 
 stimmt eher nicht 
 stimmt nicht 
 

 
Ich habe verstanden, dass der Forschungsstand sehr 
kompliziert ist. Daher sollte ich das Abwägen über eine 
richtige Therapieentscheidung im Schub dem Arzt 
überlassen. 

 stimmt genau  
 stimmt 
 gemischt 
 stimmt eher nicht 
 stimmt nicht 

 
 

Ich habe verstanden, dass der Stand der Forschung eher für 
eine Schubtherapie mit intravenös gegebenem Kortison 
spricht. 

 stimmt genau  
 stimmt 
 gemischt 
 stimmt eher nicht 
 stimmt nicht 

 
 

 
Es geht nun noch einmal darum, inwieweit Sie als Betroffener bei 
Behandlungsentscheidungen einbezogen werden möchten. 
 
Wir möchten Sie noch einmal bitten, die in dem beiliegenden Umschlag verteilten 
Kärtchen zu sortieren. Gehen Sie bitte wieder nach beiliegender Erklärung vor. 
 
Geben Sie den Umschlag mit den sortierten Kärtchen bitte mit dem ausgefüllten 
Fragebogen wieder ab. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Vielen Dank für Ihre Mitarbeit. 
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1te Erhebung.       Datum:                                 Code-Nr.                                    
falls keine Schübe         2te Erhebung.   Datum 
stattgefunden:              3te Erhebung    Datum 

 
B – T6 

 
Fragen zur Kortison-Therapie im Schub: 
 

Vor wie vielen Monaten haben Sie an der Schulung teilgenommen? 
 

Vor ____ Monaten. 
 

Haben Sie seit der Teilnahme an der Schulung Schübe erlebt?  
 
            ja                  nein  

Sollten Sie diese Frage mit „nein“ beantworten, entfallen die übrigen Fragen für Sie.         

         wenn ja, wie viele?  ____                      
   

 Schub 1 
Welche Therapie wurde 
durchgeführt? 

 abgewartet, keine Therapie   
 abgewartet, verzögerter Therapiebeginn 
 Kortison oral 
 Kortison intravenös 
 andere  
 

 Schub 2 
  abgewartet, keine Therapie   

 abgewartet, verzögerter Therapiebeginn 
 Kortison oral 
 Kortison intravenös 
 andere  
 

 Schub 3 
  abgewartet, keine Therapie   

 abgewartet, verzögerter Therapiebeginn 
 Kortison oral 
 Kortison intravenös 
 andere  

 

Haben Sie ein Kortisonrezept in der Schulung erhalten?   
            ja                  nein  

 
Es wurde jetzt für einen erlebten Schub eine Therapieentscheidung getroffen.  
 
Wer war an der Entscheidung beteiligt? 
 
   
ausschließlich 
ich selbst 

   
maßgeblich 
ich selbst 

   
der Arzt und ich 
gemeinsam 

   maßgeblich 
der Arzt 

  
ausschließlich 
der Arzt 
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Datum:                                     Code-Nr.                                    
 
Name:  
 

 
M – T1 

 
Zunächst möchten wir Sie bitten, ein paar Angaben zu Ihrer eigenen Person zu 
machen: 
 
 
Geschlecht         männlich      weiblich                    Alter  ___ Jahre 
 
Sind Sie persönlich an Multipler Sklerose erkrankt?                      ja      nein 
 

Ausbildung: _________________________________________  

 

In welcher Art Einrichtung sind Sie beschäftigt? (z.B. Arztpraxis, Schwerpunktklinik…) 
 
____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
 
Welche Aufgaben haben Sie dort bzgl. der Versorgung von MS-Betroffenen?   
____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
 
 

Formulieren Sie bitte in ein oder zwei Sätzen Ihr Verständnis der Kernaussage der 
Betroffenen-Schulung zur Kortisontherapie der Multiplen Sklerose im Schub. 
____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
 

 
Sie haben in der Schulung für MS-Betroffenen, in der Sie soeben teilgenommen 
haben, Informationen zu fachlichen Inhalten des Schubmanagements für MS-
Betroffene gehört.   
 
Inwieweit teilen Sie die fachlichen Inhalte zur Behandlung der MS im Schub? 
 
  ganz           überwiegend           teilweise           kaum           gar nicht 
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Wie sehr sind Sie innerlich damit beschäftigt, dass Sie mit einzelnen Aspekten der 
Schulung nicht übereinstimmen? 
 
Es beschäftigt mich…  gar nicht         ein bisschen         ziemlich         stark 
 
Sollten Sie nicht mit allen Aspekten der Schulung übereinstimmen, welche Aspekte 

beurteilen Sie anders? _________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
__________________________________________________________________________________ 

 
 
 
Das Schulungsprogramm für die MS-Betroffenen zielt darauf ab, diese im 
selbstbestimmten Management ihrer Schübe zu unterstützen.  
 
Inwieweit halten Sie dieses Ziel für erstrebenswert? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
Inwieweit trauen Sie der Schulung zu, dieses Ziel zu erreichen? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
 
Um das Ziel zu erreichen, werden die Betroffenen mit dem vollen Ausmaß der 
gegenwärtigen wissenschaftlichen Ungewissheit konfrontiert.  
 
Inwieweit halten Sie dieses Vorgehen für angemessen? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
 
 
Unser Anliegen war es, Sie in der heute durchgeführten Train-The-Trainer-
Schulung (TTTS) auf die Durchführung von Kortisontherapie-Schulungen 
vorzubereiten. 
 
Wie schätzen Sie die Eignung der TTTS zur Vorbereitung auf den Trainereinsatz 

inhaltlich ein?     ______________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
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Wenn sie jetzt selber eine Kortisontherapie-Schulung für Betroffenen der MS 

durchführen wollten, wie schätzen Sie die Eignung der TTTS zur Vorbereitung auf den 

Trainereinsatz bzgl. des Aufbaus (Vorbereitung – Hospitation – Nachbereitung) ein? 

______________________________________________________________________   

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________   

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

 
Wie gut fühlen Sie sich von der TTTS  auf den Einsatz als Trainer vorbereitet? 
 
   sehr gut               gut                   nur teilweise           unvorbereitet 
      vorbereitet              vorbereitet           vorbereitet 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Vielen Dank für Ihre Mitarbeit.                                                                                                                                            
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Datum:                                     Code-Nr.                                    
 
Name:  
 

 
M – T2 

 
Telefonisches Interview 
 
 
Dank für die Teilnahme und das Interesse an dem Projekt 
 
 
Was fehlt noch, um die Kortisontherapie-Schulung durchzuführen? 
 
 Inhaltlich (z.B. Verständnis) 

 
 

 Technisch (z.B. Material) 
 
 

 Didaktisch (z.B. Auswahl der Schulungseinheiten) 
 
 

 Organisatorisch  
 

 
 

Haben Sie schon einen Termin für eine Kortisontherapie-Schulung in Aussicht? 

 

Wenn ja, wann_____________ 

 

(da wir vorher die Unterlagen schicken müssen) 

 

Wenn nein, fehlt Ihnen noch etwas? 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 
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Datum:                                     Code-Nr.                                    
 
Name: 
 

 
M – T5 

 
Sie haben nun selbst eine Kortisontherapie-Schulung durchgeführt. Wir möchten 
Sie bitten, unter diesem Blickwinkel einige Fragen noch einmal zu beantworten: 
 
Das Schulungsprogramm für die MS-Betroffenen zielt darauf ab, diese im 
selbstbestimmten Management ihrer Schübe zu unterstützen.  
 
Inwieweit halten Sie dieses Ziel für erstrebenswert? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
Inwieweit trauen Sie der Schulung zu, dieses Ziel zu erreichen? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
 
Um das Ziel zu erreichen, werden die Betroffenen mit dem vollen Ausmaß der 
gegenwärtigen wissenschaftlichen Ungewissheit konfrontiert.  
 
Inwieweit halten Sie diese Vorgehen für angemessen? 
 
  sehr           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
 
Unser Anliegen war es, Sie in der zurückliegenden Train-The-Trainer-Schulung 
(TTTS) auf die Durchführung von Kortisontherapie-Schulungen vorzubereiten. 
 
Wie sehr war die TTTS zur Vorbereitung auf Ihren Trainereinsatz inhaltlich 
geeignet?      
 
  sehr gut               gut                   nur teilweise           ungeeignet 
     geeignet                 geeignet              geeignet 
 
Wie sehr war die TTTS zur Vorbereitung auf den Trainereinsatz bzgl. des Aufbaus 
(Vorbereitung – Hospitation – Nachbereitung) geeignet? 
 
  sehr gut               gut                   nur teilweise           ungeeignet 
     geeignet                 geeignet              geeignet 
 
Wie gut fühlten Sie sich von dem TTTP  auf den Einsatz als Trainer vorbereitet? 
 
   sehr gut               gut                   nur teilweise           unvorbereitet 
      vorbereitet              vorbereitet           vorbereitet 
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Sie können jetzt auch aus eigener Erfahrung den zeitlichen und inhaltlichen 
Aufwand der Kortisontherapie-Schulung beurteilen: 
 
Wie hoch beurteilen Sie den Aufwand im Verhältnis zum Schulungsziel? 
 
 zu gering im Verhältnis          dem Schulungsziel          zu hoch im Verhältnis      
    zum Schulungsziel                    angemessen                    zum Schulungsziel 
 
 
Sie haben zur Durchführung der Schulung ein paar Hilfsmittel zur Verfügung 
gestellt bekommen. 
 
Inwieweit waren diese zur Durchführung der Schulung hilfreich? 
 
  sehr            ziemlich            zum Teil            kaum            gar nicht 
     hilfreich          hilfreich               hilfreich               hilfreich            hilfreich 
 
 
Der zeitliche und inhaltliche Ablauf der Schulung war Ihnen in einem gewissen 
Rahmen vorgegeben. 
 
Wie weit haben Sie sich an den Rahmen gehalten? 
 
  genau           ziemlich           zum Teil           kaum           gar nicht  
 
Wie kam es zu Abweichungen? 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

____________________________________________________________________ 

 
 
 
 
 
 
Zum Schluss noch einmal einen Herzlichen Dank für Ihre Teilnahme an 

diesem Projekt. 
Wir wünschen Ihnen weiterhin viel Erfolg bei der Durchführung von 

Schulungen. 
 

Bei Fragen, Anregungen, Kritiken etc. nehmen Sie gern  wieder Kontakt 
mit uns auf, wird würden uns freuen, von Ihnen zu hören! 
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 194 

 
Fortsetzung  
Berufliche Tätigkeiten 

 
Seit 2003 bis heute selbstständig tätig als gesetzliche 
Betreuerin 

 
 

 
 Seit 2005 tätig in der Lehre der 

Gesundheitswissenschaften der Universität Hamburg 
  
 2005 -2007 & 2008-2010 Wissenschaftliche 

Mitarbeiterin der Gesundheitswissenschaften der 
Universität Hamburg, Drittmittelstelle 

  
 02/2011 – 04/2011 Wissenschaftliche Mitarbeiterin für 

besondere Aufgaben (Dienstleistungen in der Lehre), 
Elternzeitvertretung 

  
 03/2012 – laufend Wissenschaftliche Mitarbeiterin der 

Gesundheitswissenschaften der Universität Hamburg 
für besondere Aufgaben (Dienstleistungen in der Lehre) 

  
 
 

 
 
 
 
 
 
_________________________                            ________________________ 
                 Ort, Datum                                                           Tanja Richter 
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