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2 Darstellung der Publikation 

2.1 Einleitung 

Multiple Sklerose (MS) ist eine chronische Erkrankung des Zentralen Nervensystems (ZNS), die meist 

im jungen Erwachsenenalter auftritt und im Laufe des Lebens zu relevanten körperlichen und kognitiven 

Beeinträchtigungen führen kann. Eine wichtige Rolle für medizinische Entscheidungen im Bereich 

Diagnose, Therapie und Prognose der MS spielt die Magnetresonanztomographie (MRT). Während die 

MRT bei einer MS-Diagnose klar etabliert ist – diese kann anhand der revidierten McDonald Kriterien 

mit einer hohen Sensitivität und Spezifität gestellt werden (Thompson et al. 2018), wird ihre Bedeutung 

hinsichtlich Therapie und Prognose kontrovers diskutiert (Kalincik et al. 2017; Sormani 2017). 

Beispielsweise werden von einem Teil der Behandelnden die sogenannten NEDA-Kriterien (No 

Evidence of Disease Activity) zur Beurteilung der Wirksamkeit einer Immuntherapie herangezogen, bei 

denen das Auftreten jeglicher klinischer, aber auch paraklinischer Aktivität, d. h. das Auftreten einer 

einzelnen neuen MS-Läsion in der MRT, als Therapieversagen gewertet wird. Dieses Vorgehen wird 

von einigen Autoren infrage gestellt. So konnte beispielsweise eine Langzeitstudie mit Menschen mit 

MS mit Interferon-Therapie zeigen, dass eine geringe Krankheitsaktivität, d. h. Entstehung von ein oder 

zwei T2-Läsionen innerhalb von 12 Monaten nach Behandlungsbeginn, nicht für eine Verschlechterung 

der Behinderung nach 7 Jahren Nachbeobachtung spricht (Río et al. 2018).  

Das Informationsbedürfnis von Menschen mit MS zu Aspekten ihrer Erkrankung ist, verglichen mit 

anderen chronisch Erkrankten groß und die Mehrheit bevorzugt eine aktive Rolle in medizinischen 

Entscheidungsprozessen (Heesen et al. 2004). Im Verlauf der Behandlung gibt es im MS-Bereich immer 

wieder Entscheidungen, beispielsweise den Beginn oder die Eskalation einer Immuntherapie, die akute 

Schubbehandlung oder die Familienplanung, bei denen es medizinisch mehrere, gleichwertige Optionen 

gibt und die persönlichen Präferenzen der Betroffenen in den Vordergrund rücken. MS eignet sich daher 

besonders gut für das Behandlungskonzept des Shared Decision Making (SDM), bei dem Arzt und 

Patient Entscheidungen in einem gemeinsamen Diskurs aushandeln. SDM liegt dann vor, wenn zwei 

autonome und ungezwungene Akteure, d. h. Arzt und Patient, sich zu Handlungen verpflichten, die 

keiner von ihnen ändern möchte, weil sie die zu erwartenden Ergebnisse in der gegebenen Situation und 

die beabsichtigten Handlungen der anderen Partei kennen (Chambers 2022). Ein Review zu den 

Effekten von SDM im MS-Bereich konnte zeigen, dass SDM zu einer besseren Compliance und 

Behandlungszufriedenheit führen kann (Colligan et al. 2017).  

Die Voraussetzung für ein erfolgreiches SDM ist, dass Betroffene über ein ausreichendes 

krankheitsspezifisches Wissen verfügen, um die vorhandenen Optionen gegeneinander abzuwägen. 

Eine multinationale Studie mit n = 1939  Menschen mit MS zeigte allerdings, dass das MS-spezifische 

Wissen von Betroffenen eher gering ist (Giordano et al. 2018). Dies traf in einer anderen Studie mit n = 

508 Menschen mit MS auch für das MRT-Risikowissen zu (Schiffmann et al. 2019). Eine weitere Studie, 

bei der es um die Pilotierung eines face-to-face Schulungsprogramms zur MRT mit n = 26 Menschen 

mit MS ging, zeigte aber, dass gerade für das MRT-Risikowissen ein großes Potential zur 
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Wissenssteigerung besteht. Zudem gaben die Befragten an, daran interessiert zu sein, sich eingehender 

mit Inhalten zur MRT zu beschäftigen (Brand et al. 2014). 

Ein Bedarf an Informationen zur MRT besteht für Menschen mit MS besonders vor und nach 

Arztbesuchen, wenn sie einen Behandlungsbeginn oder einen Therapiewechsel in Betracht ziehen.  

Zuverlässige Informationen werden jedoch oft nicht erkannt (Colombo et al. 2014). Generell ist die 

Qualität von webbasierten Informationen zu radiologischen Untersuchungen nicht ausreichend 

(Bowden et al. 2017). Insbesondere laienverständliche, neutrale, relevante und evidenzbasierte 

Informationen zur MRT bei MS sind, unseres Wissens nach, nicht verfügbar.  

Das Ziel dieser Studie war die Entwicklung eines evidenzbasierten, patientenfreundlichen Online-

Schulungsprogramms zum Thema MRT bei MS (englisches Akronym UMIMS = Understanding MRI 

in MS) und dessen Evaluation in einer Pilotstudie. Wir stellten die Hypothese auf, dass die Nutzung von 

UMIMS das MRT-Risikowissen von Menschen mit MS erhöht und sie in die Lage versetzt, eine aktive 

Rolle bei MRT-bezogenen medizinischen Entscheidungen einzunehmen. Dies kann möglicherweise 

auch zu einer Reduktion von Ängsten hinsichtlich des MRT-Befundes und des hiermit oft verbundenen 

Determinismus, das MRT-Bild als Spiegel der Erkrankung zu betrachten, führen. 

2.2 Material und Methoden 

2.2.1 Entwicklung von UMIMS 

Die Entwicklung des Online-Schulungsprogramms UMIMS basierte auf einer nicht-systematischen 

Literaturrecherche, der vorangegangenen Arbeit von Brandt et al. (2014) und 2 Interviewrunden mit 

Menschen mit MS, MRT-Experten und Expert-Patienten (d. h. Menschen, die von MS betroffen sind, 

die sowohl Erfahrungswissen (d. h. persönliches und kollektives Wissen) über die Krankheit als auch 

einschlägiges Krankheitsbewusstsein und akademisches Engagement mitbringen (Cordier 2014)). 

Die Hauptthemen und allgemeinen Inhalte wurden in Anlehnung an ein zuvor entwickeltes face-to-face 

Schulungsprogramm modelliert (Brand et al. 2014). Die Teilnehmenden beider Interviewrunden 

erhielten für 2 Wochen Zugang zur Website. Danach wurden sie gebeten, einen Fragebogen mit Multiple 

Choice- und optionalen Freitext-Fragen zur allgemeinen Beurteilung der Website, der Relevanz, des 

Zeitaufwandes, der Verständlichkeit (Inhalt, Abbildungen) und Neutralität der Informationen (d. h. 

ausgewogene Präsentation der Inhalte) auszufüllen. In halbstrukturierten Interviews unter Anwendung 

eines Interviewleitfadens wurden die Teilnehmenden aufgefordert, einen tieferen Einblick darüber zu 

geben, wie sie die Website erlebten und mit ihr interagierten sowie über positive und negative Aspekte 

zu reflektieren. Die Interviews wurden aufgezeichnet und transkribiert. Der Inhalt wurde analysiert, 

zusammengefasst und die Website entsprechend überarbeitet.   

Die finale Version der Website bestand aus 3 Hauptthemengebieten: „Über MRT“ mit verschiedenen 

Kapiteln über die MRT und MS, „Lesen lernen“ mit einem interaktiven MRT-Lesetraining mit echten 

MRT-Bildern und -Befunden übersetzt in eine patientenfreundliche Sprache sowie einem Quiz-Bereich 
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„Training“. Der Aufbau der Website mit den verschiedenen Kapiteln und Lektionen ist in Abbildung 1 

dargestellt.  

Abbildung 1. Aufbau der Website UMIMS (Understanding MRI in MS) 

 

Diese Abbildung zeigt den Aufbau des Online-Schulungsprogramms UMIMS. Benutzer können auf die drei 

Hauptthemengebiete „Über MRT“, „Lesen lernen“ und „Training“ klicken. Anschließend öffnet sich ein drop-

down Menü mit den verschiedenen Kapiteln (Boxen) und Lektionen (unterstrichene Inhalte). 

 

2.2.2 Pilotierung von UMIMS 

Die Website wurde in einer querschnittlichen Onlinebefragung mit n = 92 Personen pilotiert. Die 

Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgte von Juni 2018 bis November 2018 über den Newsletter der 

MS-Tagesklinik des Universitätsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) und die Website der deutschen 

MS-Selbsthilfeorganisation (Deutsche MS Gesellschaft e.V., DMSG). Teilnahmeberechtigt waren 

Menschen, die zwischen 18 und 65 Jahre alt waren und eine klinisch gesicherte MS oder den Verdacht 

auf eine MS bei einem klinisch isolierten Syndrom (KIS) hatten. Die Einwilligung wurde online 

eingeholt. Im Folgenden wurden, zur besseren Lesbarkeit, die Teilnehmenden der Pilotkohorte teilweise 

als Menschen mit Multipler Sklerose zusammengefasst. 

Zu Beginn der Studie gaben die Teilnehmenden demografische und krankheitsspezifische Daten an, 

einschließlich eines Fragebogens zum Grad der Beeinträchtigung (Patient Determined Disease Steps 

(PDDS)) (Learmonth et al. 2013). Zusätzlich wurde das subjektive MRT-Wissen auf einer 7-Punkte-

Likert-Skala bewertet (1 „Ich habe überhaupt kein Wissen.“ bis 7 „Ich habe sehr viel Wissen.“). Die 

Teilnehmenden durften die Website bis zu 4 Wochen lang nutzen. Sie wurden 2, 3 und 4 Wochen nach 
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Zugriff per E-Mail-Erinnerungen aufgefordert, eine Nachbefragung zu beantworten. Die Datenerhebung 

wurde online mit der Umfrageplattform Unipark (www.unipark.com) durchgeführt. 

In der Befragung nach Nutzung der Website wurde das MRT-Risikowissen mit Hilfe des 14-teiligen 

MRI-risk knowledge 2.0 (MRI-RIKNO 2.0) Fragebogens (mit z. B. Fragen zur grundlegenden 

Neuroanatomie und zur Relevanz der MRT für die Prognose) erhoben (maximale Punktzahl: 22) 

(Schiffmann et al. 2019). Zusätzlich wurden die Teilnehmenden erneut gebeten, ihr subjektives MRT-

Wissen auf einer 7-Punkte-Likert-Skala einzuschätzen. Die Wahrnehmung des MRT-Scans und der  

-Befunde wurde mit dem EMotions and Attitudes towards MRI (MRI-EMA) Fragebogen gemessen 

(Engels et al. 2019). Dieser besteht aus 10 Aussagen, die in 4 Faktoren eingeteilt werden (Angst vor der 

MRT-Untersuchung, Angst vor den MRT-Ergebnissen, Gefühl der Kontrolle über die Krankheit, Gefühl 

der Kompetenz in der Arzt-Patienten-Beziehung). Die Zustimmung zu den Aussagen wurde mit einer 

4-Punkte-Likert-Skala bewertet, die von 1 „Ich stimme überhaupt nicht zu.“ bis 4 „Ich stimme 

vollkommen zu.“ reichte. Das 4 Punkte Format wurde gewählt, um eine Positionierung zu erzielen. 

Die Erfahrungen und die Interaktion der Teilnehmenden mit UMIMS wurden mit einem 

Akzeptanzfragebogen anhand von 11 Fragen auf einer 7-Punkte-Likert-Skala bewertet. Diese stuften 

das Schulungsprogramm als verständlich, neu, relevant, ermutigend und neugierig machend ein; bspw. 

verständlich: 1 „Ich habe die Informationen auf der Website überhaupt nicht verstanden.“, 7 „Ich habe 

die Informationen auf der Website vollständig verstanden.“. Für Attribute wie benutzerfreundlich, 

überwältigend, hilfreich, empfehlenswert und erschöpfend wurden die Teilnehmenden anhand einer 4-

Punkte-Likert-Skala reichend von 1 (= starke Ablehnung) bis 4 (= starke Zustimmung) zur 

Stellungnahme aufgefordert. Eine Frage bezog sich auf die Zeit, die auf der Website verbracht wurde, 

für die die Teilnehmenden eine Option von 7, von „gar keine Zeit“ bis zu „> 8 Stunden“, wählten.  

Abschließend wurden die Teilnehmenden aufgefordert, in Form von Freitextkommentaren eine 

allgemeine Rückmeldung zur Website zu geben. Die Kommentare wurden in 3 Kategorien eingeteilt: 

Wertschätzung, Kritik und neutrale Kommentare, beispielsweise technische Probleme. Anschließend 

wurde die Website entsprechend überarbeitet. 

Die quantitativen Daten wurden mit SPSS Statistics (Version 23) deskriptiv ausgewertet. Fehlende 

Werte wurden für den MRI-EMA (n = 6 Fälle) und den Akzeptanzfragebogen (n = 8 Fälle) imputiert; 

für den MRI-RIKNO 2.0 wurden fehlende Werte als falsche Antworten gezählt. 

Die Ergebnisse des MRI-RIKNO 2.0 und des MRI-EMA dieser Kohorte (n = 92 Menschen mit MS 

„Pilotkohorte“) wurden mit den Ergebnissen einer früheren Erhebung mit denselben Fragebögen einer 

Kohorte ohne MRT-Ausbildung (n = 508 Menschen mit MS, „Online-Kohorte“ (Schiffmann et al. 

2019)) gegenübergestellt. Es wurden Pearson-Korrelationsanalysen durchgeführt, um herauszufinden, 

ob (1) das subjektive Wissen, (2) die auf der Website verbrachte Zeit und (3) der subjektive Grad des 

Verständnisses mit dem objektiven MRT-Risikowissen (d. h. den Ergebnissen des MRI-RIKNO 2.0) 

korrelierten. Eine Korrelation galt als gering für r = 0,1, mittel für r = 0,3 oder stark für r = 0,5 (Cohen 

1988) und signifikant mit p < 0,05. 
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Zusätzlich wurden Subgruppenanalysen durchgeführt, bei denen das Geschlecht mit einem t-Test bei 

zwei Stichproben (signifikant für p < 0,05) sowie die unterschiedlichen Bildungsniveaus mit einer 

einfaktoriellen Varianzanalyse (ANOVA) (signifikant für p < 0,05) verglichen wurden. 

2.3 Ergebnisse 

2.3.1 Entwicklung und Machbarkeitsprüfung 

Die Website wurde im Entwicklungsprozess in zwei Evaluationsrunden von Menschen mit MS, MRT-

Experten und Expert-Patienten evaluiert (Anzahl je Runde und demographische Daten siehe Tabelle 1).  

In der ersten Evaluationsrunde werteten die Befragten die Bedeutung der MRT-Befunde in den 

Bereichen Prognose und Therapie eher als überschätzt und zu hoch. Hinsichtlich des Umfangs einer 

MRT-Schulungswebsite für Menschen mit MS zeigten die Expert-Patienten ambivalente Meinungen, 

die von „nicht zu viel Information“ bis „so viel wie möglich“ reichten. Neben dem Bildungsstand und 

dem Verlauf der MS wurde die Phase der Erkrankung als entscheidender Faktor für die 

Informationsaufnahme beschrieben. Es wurde beispielsweise herausgestellt, dass Menschen mit MS 

kurz nach der Erstdiagnose weniger empfänglich für neue Informationen seien als zu einem späteren 

Zeitpunkt im Krankheitsverlauf. 

In der zweiten Evaluationsrunde gaben alle Menschen mit MS an, dass die Auswahl der Themen 

umfassend war und alle relevanten Themen zur MRT bei MS abgedeckte. Im Allgemeinen stimmten die 

meisten Menschen mit MS darin überein, dass die Website eine hilfreiche Quelle war, um Informationen 

über die MRT bei MS zu erhalten; einige betonten jedoch, dass die Thematik anspruchsvoll sei, 

insbesondere für Personen mit kognitiven und visuellen Beeinträchtigungen. Die Expert-Patienten 

stellten heraus, dass die Inhalte von UMIMS in einem ermutigenden Ton formuliert werden sollten. Sie 

forderten eine Relativierung einiger Aussagen, bspw. die Verwendung von absoluten Zahlen anstelle 

von Ausdrücken wie „oft“, und eine zurückhaltende Formulierungsart, um unbewiesene Implikationen 

zu vermeiden (bspw. solle „Läsion“ nicht mit Gewebsschaden gleichgesetzt werden).  

Nach jeder Evaluationsrunde wurde die Website überarbeitet. Es wurden keine Kapitel gestrichen oder 

hinzugefügt.  
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Tabelle 1. Demographie von Menschen mit MS, MRT-Experten und Expert-Patienten 

Erste Evaluationsrunde  

MRT-Experten n = 4 

   Ärztliche Profession n = 3 Neurologie, n = 1 Neuroradiologie 

   Alter (Jahre) 50 – 60 

   Geschlecht n = 3 männlich, n = 1 weiblich 

Expert-Patienten n = 5 

   Alter (Jahre) 35 – 69  

   Geschlecht weiblich 

Zweite Evaluationsrunde  

Menschen mit MS n = 5 

   Alter (Jahre) 36 – 44 

   Geschlecht n = 1 männlich, n = 4 weiblich 

Expert-Patienten n = 3 

   Alter (Jahre) 34 – 52 

   Geschlecht weiblich 
Abkürzungen: MRT, Magnetresonanztomographie; MS, Multiple Sklerose. 

 

2.3.2 Pilotstudie 

In der Pilotstudie erfüllten n = 261 Menschen mit MS die Einschlusskriterien, beantworteten den 

Basisfragebogen und erhielten Zugang zu UMIMS. Der Follow-up Fragebogen wurde von n = 122 

Teilnehmenden beantwortet; nach Ausschluss von Teilnehmenden, die keine demographischen Daten 

zur Verfügung stellten, blieben n = 92 Menschen mit MS übrig (Finisher 35,2 %). Eine Darstellung der 

demographischen Daten zeigt Tabelle 2. 

Tabelle 2. Demographie der Pilotkohorte 

 Pilotkohorte n = 92 

Frauen (%) 71,7 

Alter in Jahren  42,2 (10,5) 

Zeit seit Diagnose in Jahren 6 (4,5) 

Durchschnittlicher Beeinträchtigungsgrad (PDDS) 2 (2) 

Krankheitsverlauf (%) 

  Erstmanifestation  4,3 

  RRMS  72,8 

  SPMS  12,0 

  PPMS  4,3 

  Unklar 6,5 

Bildungsniveau (%) 

  Abitur/Fachhochschulreife 66,3 

  Realschulabschluss 29,3 

  Kein Abschluss/Hauptschulabschluss 4,3 

Anzahl an MRTs (%) 

  < 5  28,3 

  5 bis 10 40,2 

  > 10 31,5 

Diese Tabelle zeigt die demographischen Daten der Pilotkohorte in Prozent oder als Mittelwerte (± 

Standardabweichung in Klammern). Abkürzungen: RRMS, relapsing-remitting multiple sclerosis; SPMS, 

secondary-progressive multiple sclerosis; PPMS, primary-progressive multiple sclerosis; PDDS, Patient 

Determined Disease Steps. 
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2.3.2.1 Akzeptanz 

Die Teilnehmenden bewerteten die Informationen auf UMIMS auf einer 7-Punkte-Likert-Skala als 

verständlich (Mittelwert 5,2, Standardabweichung (SD) 1,2), neugierig machend (Mittelwert 5,3, SD 

1,7) und relevant (Mittelwert 5,5, SD 1,5). Die Verständlichkeit korrelierte moderat mit dem MRT-

Risikowissen, d. h. mit den MRI-RIKNO 2.0-Werten (Pearson-Koeffizient 0,36, p < 0,05). Für die 

meisten Teilnehmenden waren die Informationen neu (Mittelwert 4,2, SD 1,2). Der Inhalt ermutigte die 

Teilnehmenden eher, als dass er sie verunsicherte (Mittelwert 4,9, SD 1,6). Auf einer 4-Punkte-Likert-

Skala wurde die Website als benutzerfreundlich (Mittelwert 3,1, SD 0,8) eingestuft. Der Inhalt wurde 

als hilfreich für das Verständnis der MRT bei MS bewertet (Mittelwert 3,6, SD 0,7) und die meisten 

gaben an, UMIMS anderen Betroffenen und deren Angehörigen empfehlen zu wollen (Mittelwert 3,4, 

SD 0,7). Für die meisten Teilnehmenden enthielt UMIMS alle relevanten Informationen zur MRT bei 

MS (Mittelwert 3,3, SD 0,8), ohne zu umfangreich zu sein (Mittelwert 2,0, SD 0,9). Die 

durchschnittliche Verweildauer auf der Website betrug 1 – 4 Stunden (53,3 %); 20,7 % verbrachten < 1 

Stunde und 20,6 % mehr als 4 Stunden auf der Website. Die auf der Website verbrachte Zeit korrelierte 

moderat mit dem MRT-Risikowissen (Pearson-Koeffizient = 0,33, p < 0,05). 

2.3.2.2 MRT-Risikowissen  

Im Durchschnitt erreichten die Teilnehmenden der Pilotkohorte, d. h. mit Zugang zu UMIMS, 72,0 % 

richtige Antworten im MRI-RIKNO 2.0. Im Vergleich dazu erzielte eine Studienpopulation aus einer 

Online-Befragung von 2016 mit n = 508 Menschen mit MS ohne Zugang zu der Website im 

Durchschnitt 62,1 % richtige Antworten, d. h. 9,9 %-Punkte weniger. Bei 20 von 22 Fragen erreichte 

die Pilotkohorte eine höhere Punktzahl. Die größten Unterschiede ergaben sich bei einer Frage nach 

dem, bei der MRT häufig verwendeten Kontrastmittel (+ 22,5 % in der Pilotkohorte), und bei einer 

Frage, bei der die Teilnehmenden periventrikuläre Läsionen auf einem MRT-Bild zuordnen sollten (+ 

23 % in der Pilotkohorte). In einer geschlechtsspezifischen Subgruppenanalyse konnte kein Unterschied 

in den MRI-RIKNO 2.0 Ergebnissen zwischen Frauen und Männern festgestellt werden. Menschen mit 

MS mit „keinem Abschluss/Hauptschulabschluss“ hatten 64,8 % richtige Antworten, solche mit 

„Realschulabschluss“ 68,7 %, und diejenigen mit „Abitur/Fachhochschulreife“ erzielten im 

Durchschnitt 74 % richtig beantwortete Fragen. Trotz des deskriptiven Unterschieds zeigte die 

ANOVA-Varianzanalyse keinen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (p > 0,05). 

2.3.2.3 Subjektives MRT-Wissen 

Das subjektive MRT-Wissen veränderte sich im Laufe der Studie leicht. Vor Zugriff auf die Website 

bewerteten die Teilnehmenden ihr Wissen mit 3,9 von 7 (SD 1,5), nach der Intervention stieg der 

Mittelwert auf 4,3 von 7 (SD 1,2), was nicht signifikant war. Es wurde eine moderate Korrelation 

zwischen dem subjektiven MRT-Wissen nach Intervention und den MRI-RIKNO 2.0-Ergebnissen 

gefunden (Pearson-Koeffizient = 0,4, p < 0,05). In einer Subgruppenanalyse zeigte sich, dass männliche 

Teilnehmende ihr subjektives MRT-Wissen vor Nutzung der Website als signifikant höher einschätzten 

als weibliche. 
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2.3.2.4 Emotionen und Einstellung gegenüber der MRT 

Für den Faktor „Angst vor der MRT-Untersuchung“ betrug der Mittelwert 1,82 von 4 (SD 0,84), d. h. 

die MRT-Untersuchung selbst löste keine relevanten Ängste aus. Die MRT-Ergebnisse verursachten 

tendenziell mehr Angst (Faktor „Angst vor den MRT-Ergebnissen“, Mittelwert 2,19, SD 0,81). Der 

Erhalt der MRT-Ergebnisse vermittelte den Betroffenen ein Gefühl der Kontrolle über ihre Krankheit 

(Faktor „Gefühl der Kontrolle über die Krankheit“, Mittelwert 2,58, SD 0,83) und die Teilnehmenden 

fühlten sich im Allgemeinen kompetent, ihre MRT mit einem Arzt zu besprechen (Faktor „Gefühl der 

Kompetenz in der Arzt-Patienten-Beziehung“, Mittelwert 2,83, SD 0,75).  

Betrachtet man einzelne Fragen der Faktoren, beispielsweise, ob sich die Teilnehmenden kompetent 

fühlten, ihre MRT-Befunde mit einem Arzt zu diskutieren, stimmten 66,3 % eher zu (Likert-Werte 3 

und 4). In der vorherigen Befragung der Online-Kohorte stimmten nur 46,9 % eher zu (Engels et al. 

2019). Ähnlich große deskriptive Unterschiede gab es für die Frage, ob Menschen mit MS viel über den 

möglichen Befund ihrer letzten MRT-Untersuchung grübelten, bevor sie ihn überhaupt kannten 

(Zustimmung in der Pilotkohorte 32,6 %, Zustimmung in der Onlinekohorte 49,6 %) und für die Frage, 

ob Angst vor dem möglichen MRT-Befund der letzten MRT bestand (Zustimmung Pilotkohorte 32,6 %, 

Zustimmung Online-Kohorte 56,3 %). Interessanterweise gab es dann aber für die Frage, ob sie viel 

über den Befund der letzten MRT grübelten, nachdem sie das Ergebnis erfahren hatten, im Vergleich 

nur einen geringen Unterschied (Zustimmung Pilotkohorte 44,5 %, Zustimmung Online-Kohorte 

48,2 %). Eine vergleichende Darstellung zwischen der Pilotkohorte und der Online-Kohorte für die 

Ergebnisse des MRI-EMA Fragebogens zeigt Abbildung 2.  
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Abbildung 2. Zustimmung der Pilot- und Online-Kohorte zu den Aussagen des MRI-EMA 

 

Diese Abbildung zeigt die Zustimmung, d. h. Werte 3 und 4 auf einer 4-Punkte-Likert-Skala, zu den 10 

Aussagen des MRI-EMA Fragebogens in Prozent für die Pilotkohorte n = 92 Menschen mit MS (rot) und die 

Online-Kohorte n = 508 Menschen mit MS (blau). Von oben nach unten lassen sich die Aussagen 1 und 2 dem 

Faktor „Gefühl der Kompetenz in der Arzt-Patienten-Beziehung“, die Aussagen 3 bis 5 dem Faktor „Gefühl der 

Kontrolle über die Krankheit“, die Aussagen 6 bis 8 dem Faktor „Angst vor den MRT-Ergebnissen“ und die 

Aussagen 8 und 9 dem Faktor „Angst vor der MRT-Untersuchung“ zuordnen. 

2.4 Diskussion 

Im Rahmen dieser Studie wurde in Anbetracht des Mangels an evidenzbasierten Patienten-

Informationen zur MRT bei MS eine Website in patientenfreundlicher Sprache zur Bedeutung der MRT 

bei MS entwickelt. Im Entwicklungsprozess wurde auf einen multimodalen Ansatz wert gelegt 

(beispielsweise mit Videos mit Erfahrungsberichten von Menschen mit MS, echten MRT-Bildern mit 

Overlays, Pop-up Funktionen und interaktiven Quiz). Es fand eine systematische Entwicklung mit 

mehreren Evaluationsrunden statt und die Informationen wurden balanciert präsentiert. Die qualitativen 

Interviews (mit n = 4 MRT-Experten und n = 5 Expert-Patienten (erste Evaluationsrunde) und n = 5 

Menschen mit MS und n = 3 Expert-Patienten (zweite Evaluationsrunde)) im Entwicklungsprozess 

sowie die Pilotierung mit n = 92 Menschen mit MS zeigten insgesamt eine hohe Akzeptanz. Während 

in den qualitativen Interviews teilweise Bedenken zur Fülle der Informationen und Verständlichkeit 

geäußert wurden, wurden diese von der Pilotkohorte als nicht überwältigend, aber ausreichend 

beschrieben. Die hohe Akzeptanz wurde durch eine durchschnittliche Verweildauer der Pilotkohorte 

zwischen 1 bis 4 Stunden auf der Website untermauert. Die Teilnehmenden gaben zudem an, dass sie 

die Website als benutzerfreundlich, hilfreich und empfehlenswert für andere Betroffene und deren 

Angehörige erlebten.  
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Menschen mit MS mit Zugang zur Website hatten einen höheren Wissensstand zur MRT bei MS 

(durchschnittlich 72,0 % richtig beantwortete Fragen im MRI-RIKNO 2.0) im Vergleich zu 

Teilnehmenden einer früheren Kohorte, die keinen Zugang zur Website hatten (durchschnittlich 62,1 % 

richtig beantwortete Fragen im MRI-RIKNO 2.0) (Schiffmann et al. 2019). Hier bestätigte sich, wie 

bereits in einer anderen Studie nach der Pilotierung eines face-to-face Schulungsprogramms zur MRT 

mit n = 26 Menschen mit MS (Brand et al. 2014), dass bei den Teilnehmenden ein deutliches Potential 

zur Wissenssteigerung zur MRT bei MS besteht. Obwohl auch kritische Informationen vermittelt 

wurden (z. B. Risikofaktoren für eine schlechtere Prognose, die sich aus der MRT ergeben), konnte eine 

Zunahme von Angst nicht beobachtet werden. Dies deckt sich mit Ergebnissen einer Studie zu 

Patientenedukation vor Beginn einer Immuntherapie. Auch hier konnten Wissen und  

Behandlungszufriedenheit von Menschen mit MS gesteigert werden, ohne einen gleichzeitigen Anstieg 

von Angst und Depressionen zur Folge zu haben (Solari et al. 2010).  

Interessanterweise stieg das subjektive MRT-Wissen der Pilotkohorte nach Nutzung der Website nur 

gering an. Geschlechtsspezifisch zeigte sich, dass männliche Teilnehmende tendenziell zuversichtlicher 

in Bezug auf ihr Wissen waren, da das Gefühl der Kontrolle über die Krankheit und das subjektive 

MRT-Wissen vor der Anwendung von UMIMS in dieser Gruppe höher eingeschätzt wurde als bei den 

Teilnehmerinnen. Die Teilnehmerinnen hatten mehr Angst vor der MRT-Untersuchung selbst. Diese 

Ergebnisse deuten darauf hin, dass es möglicherweise geschlechtsspezifische Unterschiede und 

Bedürfnisse zu Online-Schulungsprogrammen gibt, die in künftigen Studien genauer untersucht werden 

sollten.  

Generell lässt sich auf emotionaler Ebene aus Ergebnissen der Pilotkohorte ableiten, dass die Angst vor 

dem Scanvorgang eher gering war, während die Angst vor den MRT-Ergebnissen etwas höher eingestuft 

wurde. Betrachtet man die einzelnen Fragen des Faktors „Angst vor den MRT-Ergebnissen“, zeigte sich, 

dass Menschen mit MS tendenziell mehr über den Befund ihrer MRT grübelten, nachdem sie ihn 

erhielten (Zustimmung 44,5 %) als bevor sie ihn erhielten (Zustimmung 32,6 %). Passend hierzu wurde 

die Angst vor dem letzten MRT-Befund als eher gering eingestuft (Zustimmung 32,6 %). Hier zeigte 

sich ein Unterschied zu den Ergebnissen der Online-Kohorte, bei der deutlich mehr Angst vor dem 

möglichen MRT-Befund der letzten MRT bestand (Zustimmung 56,3 %). Dieser, retrospektiv durch 

Teilnehmende der Pilotkohorte eingeschätzte, entspanntere Umgang mit dem möglichen Befund der 

letzten MRT könnte ein Effekt des durch UMIMS vermittelten, tieferen Verständnisses der Limitationen 

der MRT bei MS sein (z. B. ist die MRT nicht, wie häufig von Betroffenen vermutet, ein „Spiegel der 

Erkrankung“). Allerdings ist hier weitere Forschung notwendig, insbesondere da konträr zu dieser 

Annahme das Kontrollgefühl nach Erhalt der MRT-Befunde als tendenziell hoch eingeschätzt wurde 

(Mittelwert Faktor „Gefühl der Kontrolle über die Krankheit“ 2,58, SD 0,83). Im Vergleich zu 

Ergebnissen der Online-Kohorte ergaben sich nur geringe Unterschiede in einzelnen Fragen zu diesem 

Faktor. 
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Das wahrscheinlich stärkste Ergebnis, welches unsere Hypothese unterstützt, war, dass sich 66,3 % der 

Teilnehmenden der Pilotkohorte kompetent fühlten, MRT-Befunde mit ihrem Arzt zu diskutieren, 

während sich in der Online-Kohorte nur 46,9 % dazu in der Lage fühlten (Engels et al. 2019). Mit dem 

Wissen, dass mehr als 2/3 der Patienten angaben, dass sie eine aktive Rolle in der Arzt-Patienten-

Beziehung einnehmen möchten (Heesen et al. 2004), könnte eine MRT-Schulung daher eine höhere 

Patientenbeteiligung fördern. 

Für eine informierte Entscheidung ist nach unserer Ansicht ein vertieftes Verständnis von Menschen 

mit MS darüber notwendig, warum und wann bildgebende Untersuchungen durchgeführt werden sollten 

und darüber, welche Konsequenzen aus den Befunden erwachsen (können). Besonders, da heutzutage 

MRT-Screening-Untersuchungen in leicht zugänglichen Gebieten wie der Metropolregion Hamburg 

flächendeckend durchgeführt und Zufallsbefunde auf Basis mäßig oder schlecht indizierter Bilder zu 

erheblichen diagnostischen und therapeutischen Dilemmata führen können, wie bspw. das radiologisch 

isolierte Syndrom (RIS) im MS-Kontext (Hosseiny et al. 2020). Bei einem RIS zeigen sich, oft als 

Zufallsbefund bei der Abklärung anderer Fragestellungen, in der MRT MS-typische ZNS-Läsionen, die 

die Kriterien der räumlichen Dissemination erfüllen, bei gleichzeitig fehlenden MS-typischen 

Symptomen oder Schubereignissen und nach dem Ausschluss von möglichen Differentialdiagnosen 

(Okuda et al. 2009).  

Zudem verbleiben Kontroversen über die Aussagekraft der MRT bei Prognose und Therapie der MS. 

Vielversprechende Scantechniken, beispielsweise auch in Kombination mit anderen Modalitäten wie 

der Positronen-Emissions-Tomographie (PET), um die Pathophysiologie der MS besser zu verstehen, 

sind im klinischen Alltag noch nicht etabliert und einer breiten Patientenpopulation zugänglich (Filippi 

et al. 2018; Tiu et al. 2022).  

Bei UMIMS lernen Menschen mit MS deshalb, dass die MRT Einschränkungen hat, wenn es darum 

geht, zu sagen, was bei MS wirklich vor sich geht, oder bei der Frage wie gut eine Immuntherapie 

tatsächlich wirkt. Das Online-Schulungsprogramm UMIMS ist, unseres Wissens nach, einzigartig darin, 

nicht nur evidenzbasiertes Grundlagenwissen zur MRT bei MS zu vermitteln, sondern auch über die 

Wertigkeit radiologischer MRT-Befunde aufzuklären. 

Limitierend war die niedrige Abschlussrate (35,2 %) und der Online-Rekrutierungsprozess, der zu einer 

Verzerrung der Auswahl in Richtung derjenigen geführt haben könnte, die im Umgang mit 

Onlineressourcen sicherer waren und derjenigen, die dazu neigten, proaktiv nach Informationen und 

Bildungsmöglichkeiten zu suchen.  

Abschließend lässt sich sagen, dass die Relevanz von evidenzbasierten Patienteninformationen wie 

beispielsweise UMIMS zunimmt. Besonders webbasierte Modelle ermöglichen Zugang für eine breite 

Patientenpopulation. Nachdem der Zugang erfolgreich geschaffen wurde, ist es wichtig auf 

interindividuelle Unterschiede, wie beispielsweise das Geschlecht oder den Beeinträchtigungsgrad, 

adäquat einzugehen. Zur Gewährleistung einer hohen Qualität, sollte zudem auf eine regelmäßige 
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Revision und Anpassung der Inhalte geachtet werden (Elwyn et al. 2006). Um die Effekte und 

Langzeitwirkung von Edukationsprogrammen besser messbar zu machen, benötigt es weitere 

Forschung.  

Die Effekte von UMIMS auf MRT-bezogene Entscheidungen werden derzeit in einer multizentrischen, 

randomisierten und kontrollierten Studie (NCT03872583) mit n = 120 Menschen mit MS evaluiert. Hier 

wird unter anderem die Einstellung der behandelnden Neurologinnen und Neurologen mit Menschen 

mit MS Fragen zu erörtern, die durch ein höheres Maß an Wissen aufgeworfen werden, untersucht. 

Zudem wird die nach Zugang zur Website erzielte Rollenpräferenz in der Arzt-Patienten-Beziehung 

betrachtet. Es soll gemessen werden, inwieweit UMIMS ein verändertes Handeln und ein umfassenderes 

Verstehen der MRT bei MS unterstützen kann. 
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4 Zusammenfassung 

Hintergrund und Zielsetzung: Menschen mit Multipler Sklerose (MS) verfügen über ein geringes 

Wissen zur Magnetresonanztomographie (MRT) sowie zu ihrer Erkrankung selbst.  

Dies ist konträr zur Relevanz der MRT-Untersuchung für das Krankheitsmanagement und stellt ein 

Hindernis für die aktive Teilnahme an medizinischen Entscheidungsprozessen dar. Umfassende, 

patientenfreundliche und evidenzbasierte Patienteninformationen zu Nutzen und Limitation der MRT 

bei MS sind für Betroffene derzeit nicht verfügbar. Ziel dieser Studie war die Entwicklung und 

Pilotierung eines patientenfreundlichen, interaktiven und evidenzbasierten Online-

Schulungsprogramms zur MRT bei MS. Die Website UMIMS (Understanding MRI in MS) soll das 

MRT-Risikowissen verbessern, Ängste ab- und MRT-Kompetenz aufbauen, um eine aktive 

Rollenpräferenz in der Arzt-Patienten-Beziehung zu fördern. 

Methoden: Die Entwicklung basierte auf einer Literaturrecherche sowie der Vorarbeit von Brand et al. 

(2014). Während des Entwicklungsprozesses wurde die Website in 2 semistrukturierten 

Interviewrunden mit Menschen mit MS, Expert-Patienten und MRT-Experten evaluiert. In der 

Pilotstudie erhielten n = 92 Menschen mit MS für 4 Wochen Zugang zur Website. Die 

Benutzererfahrungen und die Akzeptanz, das MRT-Risikowissen (Fragebogen MRI-RIKNO 2.0) sowie 

die Emotionen und Einstellungen gegenüber der MRT (Fragebogen MRI-EMA) wurden evaluiert. Die 

Ergebnisse wurden mit einer früheren Online-Kohorte mit n = 508 Menschen mit MS ohne Zugang zur 

Website verglichen. 

Ergebnisse: Die Teilnehmenden der Pilotkohorte beschrieben überwiegend eine Darstellung aller 

wichtigen Informationen zum Thema MRT bei MS sowie eine angemessene Informationsfülle. Für die 

Mehrheit waren die Informationen neu, ohne zu verunsichern. In einer Gegenüberstellung mit einer 

früheren Online-Kohorte ohne Zugang zur Website wurde in der Pilotkohorte eine relevante Steigerung 

des MRT-Risikowissens um 9,9 % durchschnittlich richtig beantworteter Fragen im MRI-RIKNO 2.0 

Fragebogen erzielt (Pilotkohorte: 72,0 %, Online-Kohorte: 62,1 %). Die MRT vermittelte den 

Teilnehmenden der Pilot- sowie der Online-Kohorte ein moderates Gefühl von Kontrolle über ihre 

Erkrankung.  Allerdings gaben 66,3 % der Teilnehmenden der Pilotkohorte an sich kompetent genug zu 

fühlen, um ihre MRT-Ergebnisse mit einem Arzt zu diskutieren, in der Online-Kohorte waren es nur 

46,9 %. Die Teilnehmenden hatten nur wenig Angst vor dem MRT-Scan selbst, es bestand jedoch eine 

moderate Angst vor dem MRT-Ergebnissen. Beides war in der Pilot- und Online-Kohorte vergleichbar.  

Schlussfolgerung: Die hohe Akzeptanz der Website sowie die erzielte Wissenssteigerung zeigen die 

Relevanz und Notwendigkeit von evidenzbasierten Patienteninformationen zur MRT bei MS.  

Ein gestiegenes Kompetenzgefühl kann Menschen mit MS bei Entscheidungsprozessen dazu 

befähigen, eine aktive Rollenpräferenz zu verwirklichen, insbesondere bei Entscheidungen, die sich 

auf MRT-Befunde stützen und hilft möglicherweise auch, Ängste in Bezug auf die MRT zu 

reduzieren. Diese Hypothese wird derzeit in einer auf dieser Studie aufbauenden, randomisierten und 

kontrollierten Studie untersucht. 
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5 Summary 

Background and Objective: People with multiple sclerosis (PwMS) have limited knowledge about 

magnetic resonance imaging (MRI) and the disease itself. This is contrary to the relevance of MRI 

examinations for disease management and a barrier to active participation in medical decision-making. 

Comprehensive, patient-friendly, and evidence-based patient information on the opportunities and 

limitations of MRI in multiple sclerosis (MS) are currently lacking.  

The aim of this study was to develop and pilot a patient-friendly, interactive, and evidence-based online 

educational program on MRI in MS. The website UMIMS (Understanding MRI in MS) seeks to improve 

MRI knowledge, reduce anxiety, and build MRI competence to promote an active role preference in the 

doctor-patient-relationship. 

Methods: The development was based on a literature review and preliminary work by Brand et al. 

(2014). During the development process, the website was evaluated in 2 semi structured interview 

rounds with PwMS, expert-patients and MRI experts. In the pilot study, n = 92 PwMS were given access 

to the website for 4 weeks. User experience and acceptance, MRI risk knowledge (MRI-RIKNO 2.0 

questionnaire), and emotions and attitudes toward MRI (MRI-EMA questionnaire) were assessed. 

Results were compared with a previous online cohort of n = 508 PwMS without access to the website. 

Results: Participants in the pilot cohort predominantly described a presentation of all important 

information about MRI in MS and an adequate amount of information. For the majority, the information 

was new and encouraging. The patient-friendly presentation of information could, in comparison with a 

previous online cohort without access to the website, lead to a relevant increase in MRI risk knowledge 

by 9.9 % of the average correctly answered questions in the MRI-RIKNO 2.0 questionnaire (pilot cohort: 

72.0 %, online cohort: 62.1 %). The experience of control after receiving MRI findings was moderate. 

However, 66.3 % of participants in the pilot cohort reported feeling competent to discuss their MRI 

results with a physician, compared to only 46.9 % in the online cohort. Fear of the MRI findings 

themselves remained comparatively greater than fear of the MRI scan as in prior studies.  

Conclusion: The high acceptance of the website and the increase in MRI risk knowledge demonstrate 

the relevance and need for evidence-based patient information on MRI in MS.  

An increased sense of competence may enable PwMS to realize an active role preference in decision-

making processes, especially in decisions based on MRI findings, and may also help reduce anxiety 

about MRI. This hypothesis is currently being investigated in a randomized controlled trial based on 

this study. 
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Basisinformationen zur MRT für die Kontrollgruppe) der derzeit noch laufenden Studie 

(NCT03872583). 
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