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Hintergrund: Bei einigen chronischen
Krankheiten des Kindes- und Jugendalters
sind strukturierte Patientenschulungen inte-
graler Bestandteil der Therapie. Systemati-
sche Evaluationen der Programme konnten
positive Effekte auf somatische, psychoso-
ziale und gesundheitsokonomische Para-
meter belegen. Die vorliegende Studie un-
tersucht die aktuelle Schulungssituation fiir
chronisch kranke Kinder, Jugendliche und
deren Familien in Deutschland. Zentrale
Fragen waren: 1) Fiir welche somatischen
Gesundheitsstorungen existieren — struktu-
rierte Programme? 2) Welche Barrieren ste-
hen der Umsetzung von Schulungen entge-
gen? Methode: Informationen wurden iiber
folgende Quellen gesammelt: 1) Experten-
workshops; 2) Befragung von 178 Experten
bundesweit; 3) ergdnzende Literatur- und In-
ternetrecherche. Ergebnisse: Fiir 18 von 37
chronisch somatischen Gesundheitsstorun-
gen existierten Schulungsangebote, davon
waren 7 hinreichend erprobt und evaluiert.
Fiir die verbleibenden 19 Indikationen konn-
ten keine deutschsprachigen Angebote iden-
tifiziert werden. Als grofte Schulungsbarrie-
ren wurden die Heterogenitdt und Seltenheit
der Erkrankungen, fehlendes Interesse der
Familien sowie mangelnde Finanzierung
der Angebote aufgefiihrt. Schlussfolgerung:
Um Familien qualifizierte Schulungen anbie-
ten zu konnen, sind bei vielen Indikationen
Weiterentwicklungen und Wirksamkeitsbe-
lege erforderlich. Dariiber hinaus bedarf es
innovativer Konzepte, um Gruppenschulun-
gen bei weniger hdufigen Krankheiten zu re-
alisieren.

Patient education programs for chil-
dren, adolescents and parents — survey on
the current status of concepts and educa-
tion requirements in Germany

Background: In some chronic diseases
structured education programs are integral
part of pediatric long term care. Systematic
reviews conclude that they have beneficial
effects on somatic, psychosocial and health-
economic outcomes. The current status of
pediatric education programs in Germany is
investigated and reviewed in this study ac-
cording to two questions: 1) For which of
the chronic somatic diseases do structured
programs exist? 2) What are the barriers
against providing education courses? Meth-
ods: Three sources of information were used:
1) expert workshops; 2) a structured survey
among 178 experts nationwide; 3) web-
based resources including guidelines as well
as published education materials. Results:
For 18 of 37 somatic chronic diseases struc-
tured education programs were identified.
Seven of them were scientifically evaluated
and published. For the remaining 19 diseases
no structured programs could be identified.
Main barriers against providing education
courses mentioned by the experts were het-
erogeneity and low prevalence of the diseas-
es, families’ little interest to participate, and
lack of funding. Conclusion: For many of
the diseases there is a need to educate young
patients and their parents. In contrast for the
majority of diseases no adequate evaluated
concepts are available or reimbursed. To fill
this gap structured programs have to be de-
veloped and evaluated. Furthermore creative
concepts should be considered to establish
education programs for young people with
rare diseases nationwide.
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Abgrenzungsmerkmale von Gruppenschulungen gegenlber Unter-

weisungen, Beratungen, Wissensvermittlungen und individualtherapeutischen

MaRnahmen.

Einschlussbedingungen

— padagogisch-psychologische Intervention mit den Zielen, handlungsrele-
vantes Wissen zu vermitteln, Krankheitsbewaltigung zu férdern und Selbst-
management-Fertigkeiten zu trainieren

—regelhafter Verlauf, der bestmdglich schriftlich definiert ist

—multiprofessionelle Planung und Durchfiihrung

— Zeitdauer von mindestens 8 Unterrichtseinheiten

—regulare Durchfiihrung in Gruppen, nur in Ausnahmen Einzelschulung

Tab. 2. Einrichtungen und Fachleute, die fiir die Bestandsaufnahme kontak-

tiert wurden.

Art der Institution Anzahl kontaktierter Personen/
Anzahl tatsachlich befragter

Personen

Universitatskinderkliniken und 85/82

Krankenhauser

Rehabilitationskliniken 19/17

Kassenarztliche Vereinigungen 1714

Fachgesellschaften und Berufsverbande 16/16

Arbeitsgemeinschaften/Kompetenznetze 15/15

Selbsthilfeorganisationen 13/13

Universitaten/freie Forschungseinrichtungen 12/10

Private Schulungsanbieter/Trainer 9/9

Sonstige 2/2

Summe 188/178

Hintergrund

Mit ca. 13% leidet ein bedeutsamer An-
teil der Kinder und Jugendlichen in Deutsch-
land an chronischen Gesundheitsstorungen
mit spezifischem Versorgungsbedarf [23].

Um ihren Alltag trotz des mitunter aufwen-

digen Krankheitsmanagements zu meistern,
bendtigen betroffene Familien krankheitsre-
levantes Wissen, praktische Fertigkeiten und

psychosoziale Unterstiitzung bei der Krank-

heitsbewiltigung. Zusétzlich zur &drztlichen
Aufklarung und Beratung hat sich daher die
Patientenschulung als eine sinnvolle und oft
notwendige Ergdnzung erwiesen. Insbeson-
dere bei Krankheiten, die im Alltag eine en-
gagierte Selbsttherapie erfordern, haben am
Selbstmanagement orientierte Schulungen
nachweislich positive Effekte auf somati-
sche, psychosoziale und gesundheitsékono-
mische Parameter [10, 11, 13].

Bei vielen Indikationen werden Schu-
lungen in den Behandlungsleitlinien als in-
tegrale Bestandteile der Langzeittherapie
genannt (siche www.awmf.org). Bis auf die
zwel qualititsgesicherten Schulungskon-
zepte zum Typ-1-Diabetes [14, 15, 18] und

Asthma [2], die in die Disease-Management-

Programme aufgenommen wurden, und das

Schulungsprogramm zur Neurodermitis [25]

sind die Durchfithrungs- und Finanzierungs-

modalitidten von Schulungen allerdings nicht
eindeutig definiert [27]. Bei weniger hdufi-
gen Krankheiten scheinen nur in Ausnahmen
qualitdtsgesicherte Schulungsangebote zu
existieren. Um die gesundheitliche Chan-
cengleichheit chronisch kranker Kinder zu
verbessern, besteht daher dringender Hand-

lungsbedarf [8].

Mit der hier dargestellten Bestandsauf-
nahme soll die bundesdeutsche Schulungs-
landschaft charakterisiert werden. Folgende
Fragestellungen wurden untersucht:

— Zu welchen chronisch somatischen
Krankheiten der Padiatrie existieren eva-
luierte Schulungsprogramme und andere
Schulungsaktivititen?

— Welche Hindernisse stehen der Durch-
filhrung von Schulungen entgegen?

Studiendesign und
Untersuchungsmethoden

In zwei Konsensuskonferenzen des Kom-
petenznetzes Patientenschulung im Kindes-
und Jugendalter, das Fachkrifte fir padiatri-
sche Patientenschulungen aus verschiedenen
Berufsgruppen, Indikationsbereichen, Einrich-
tungen und Regionen Deutschlands vereint
(www.patientenschulung-kompas.de), wurden
chronische, primédr somatische Gesundheits-
storungen der Kinder- und Jugendmedizin
zusammengestellt, bei denen eine Gruppen-
schulung indiziert schien. Zudem wurden
Qualitdtsmerkmale fiir Gruppenschulungen
definiert, um diese von Aufkldrungen, Un-
terweisungen, Beratungen und individual-
therapeutischen Malnahmen abzugrenzen
(Tab. 1).

Im 1. Halbjahr 2010 wurden bundesweit
187 Experten aus Kinderkrankenhdusern,
Universitétskliniken,
richtungen, Fachverbianden, Selbsthilfever-
einigungen und anderen Initiativen schrift-
lich, telefonisch oder personlich kontaktiert
(Tab. 2). Die Teilnehmer ergaben sich aus den
Konsensuskonferenzen, Verweisen aus den
Befragungen und einer ergénzenden Internet-
recherche sowie héndischer Suche in Fach-
biichern, Zeitschriften und Projektberich-

Rehabilitationsein-
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Tab. 3. Padiatrische Schulungsaktivitaten in Deutschland: Rechercheergebnisse’.

Status der Programmentwicklung

Erfasste chronische Gesundheitsstérungen

Evaluierte? Programme liegen vor

Adipositas, Asthma bronchiale, Diabetes mellitus Typ 1,
Epilepsie, Neurodermitis, Psoriasis, Schmerz

Standardisierte Programme liegen vor;
Evaluationsergebnisse stehen aus

ADHS, Anaphylaxie, chron. entziindliche Darmerkran-
kungen, Hamophilie, funktionelle Harninkontinenz, pri-
mare Immundefekte, Mukoviszidose, nephrotisches
Syndrom, Niereninsuffizienz, Rheuma, Phenylketonurie

Aus Expertensicht besteht Schulungsbedarf,
es liegen jedoch keine strukturierten
Programme vor. Teils existieren einzelne
Module und lokale Konzepte

Diabetes mellitus Typ 2, hdmatologische Erkrankungen
wie Thalassdmie und Sichelzellanamie, seltene Hauter-
krankungen wie Ichthyosis, Herzfehler, erworbene Im-
mundefekte wie HIV, Kleinwuchs/Wachstumsstérungen,
Kraniopharyngeom, Muskelerkrankungen wie Morbus
Duchenne/Becker, neonatologische Stérungen, Neurofi-
bromatose, Niereninsuffizienz, onkologische Erkrankun-
gen, Sklerodermie/systemische Sklerose, Spina bifida/
Hydrozephalus, funktionelle Stuhlentleerungsstérun-
gen, Zustand nach Transplantation, Zoéliakie

Kein Schulungsbedarf aus Expertensicht

Behinderungen wie geistige, Seh-, Horbehinderung und
Fehlbildungen, endokrine Erkrankungen wie Hyper-,
Hypothyreose, AGS

"Details und Quellen zu den Schulungsprogrammen: http://www.bmg.bund.de/praevention/kinderge-
sundheit/kindergesundheit.html. 2Als evaluiert gelten Programme, wenn sie mit RCT oder Pra-Post-De-

sign mit (Warte-)Kontrollgruppe Uberprift wurden und sich als effektiv erwiesen.

ten. Die Responder-Rate lag bei iiber 94%

(177 Riickmeldungen bei 187 Anfragen).
Mithilfe eines strukturierten Frage-

bogens wurden Schulungsaktivititen und

ihre Durchfithrungsmodalititen, die Zahl

geschulter Personen pro Jahr, Griinde fiir

Nichtteilnahme sowie allgemeine Barrieren

bei der Durchfithrung von Schulungen er-

fasst. Die 34 identifizierten Schulungsaktivi-

titen wurden zweistufig bewertet. Im ersten

Schritt wurde iiberpriift, ob die Einschluss-

kriterien fiir Schulungen erfiillt waren. Die

verbliebenen 25 Programme wurden im

zweiten Schritt auf Grundlage von Publika-

tionen, Handbiichern und/oder Riicksprache

mit den Autoren anhand relevanter Merkma-

le charakterisiert (sieche auch [17, 24, 26]):

— mehrdimensionale Schulungsinhalte
(z.B. Wissen, Fertigkeiten, Coping),

— definierte Zielgruppen (z.B. Alter, Ge-
schlecht),

— Setting und zeitlicher Umfang,

— Interdisziplinaritt,

— Qualitatssicherung (z.B. Trainer-Ausbil-
dung, schriftliches Curriculum),

— wissenschaftliche Erkenntnisse zur Wirk-
samkeit,

— Kosteniibernahme durch Krankenkassen.

Ergebnisse

Die Recherche-Ergebnisse zum Entwick-
lungsstatus der Schulungskonzepte sind Ta-
belle 3 zu entnehmen.

Status deutschsprachiger
Schulungsangebote

Fir 18 der 37 Indikationen existierten
im Jahr 2010 Schulungsaktivititen. Aller-
dings kann nur bei 7 Krankheitsbildern von
hinreichend erprobten,
iiberpriiften, strukturierten Schulungspro-
grammen ausgegangen werden. Sie betrafen
die Indikationen Adipositas, Asthma, Dia-
betes Typ 1, Epilepsie, Neurodermitis, Pso-
riasis und Schmerz. Thr Erfolg war mittels
randomisierter kontrollierter Studien (RCT)
oder Prd-Post-Design mit (Warte-)Kontroll-
gruppe nachgewiesen worden. Die Ergeb-
nisse wurden in begutachteten Zeitschriften
publiziert. 11 weitere Programme hatten zum
Umfragezeitpunkt einen Erprobungsstatus.
Das heif}t, die Programme wiesen ein stan-
dardisiertes Vorgehen auf, weitere Qualitits-
sicherungsmerkmale wie schriftliches Curri-
culum/Manual und Trainerausbildung waren
in der Regel nicht erfiillt. Auch die Ergebnis-
se einer ausreichenden wissenschaftlichen

wissenschaftlich
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Barrieren fiir Schulungen

@ Seltenheit der Krankheiten

B Desinteresse der Familien

O Finanzierung der Angebote

O fehlende Kooperation d. Akteure

B lange Wartezeiten

Abb. 1.
Schulungsdurchfiihrung entgegenstehen. Prozen-
te geben den Anteil an den Gesamtnennungen an.

Probleme, die aus Expertensicht der

Wirksamkeitspriifung standen aus. Bei eini-
gen Indikationen lagen mehrere Programme
vor: bei Adipositas zwei Programme, bei
Epilepsie zwei, bei ADHS fiinf und bei chro-
nischem Schmerz zwei.

Die Finanzierung war nur fir die zwei
DMP-Indikationen Asthma und Diabe-
tes Typ 1 eindeutig geregelt. Bei den anderen
war die Kosteniibernahme unklar oder er-
folgte via Einzelfallentscheidung der Kran-
kenkassen, wenn sie nicht im stationdren
Kontext stattfanden.

Fir die verbleibenden 19 Indikationen
konnten im deutschsprachigen Raum keine
strukturierten Schulungen identifiziert wer-
den, sondern maximal Informationsveran-
staltungen, Gespréchskreise, Freizeitange-
bote oder individuelle Unterweisungen, die
nicht die Schulungskriterien erfiillten. Nur
bei zwei dieser Indikationen wurde von Sei-
ten der Fachvertreter kein Bedarf fiir Schu-
lungen gesehen, bei 17 wurden sie zumindest
teilweise als sinnvoll erachtet.

Barrieren der
Patientenschulung

Bei der offenen Frage nach Hindernissen,
die Gruppenschulungen entgegenstehen,
wurden von den befragten Experten die in
Abbildung 1 dargestellten Barrieren genannt
(Mehrfachnennungen waren moglich):

— Heterogenitit und Seltenheit der Krank-
heiten: Durch die kleine Zahl von Patien-
ten in dhnlichen Situationen pro Zentrum
seien initial, aber auch im weiteren Ver-
lauf, selten Gruppenschulungen realisier-
bar (bei 15 Indikationen genannt).

— Fehlendes Interesse der Familien: Schu-
lungen kdmen nicht zustande, weil die
notwendige Teilnehmerzahl nicht erreicht
werde. Die Ursachen fiir die geringe Teil-
nahmebereitschaft seien unterschiedlich,
so zum Beispiel hoher mit der Schulung
verbundener Aufwand, fehlender Lei-
densdruck, Verdringen der Probleme als
Bewiltigungsstrategie oder Angst vor
Stigmatisierung (11 Indikationen).

— Fehlende Finanzierung der Angebote: Fiir
die Kosteniibernahme durch die Kran-
kenkassen ist ein Wirksamkeitsnachweis
erforderlich. Die Einrichtungen verfiig-
ten selten iiber die zeitlichen und finan-
ziellen Ressourcen fiir Evaluationsstu-
dien. Die Kostentrdger unterstiitzten die
Evaluation in der Regel nicht. Zudem
seien aufgrund der kleinen Fallzahlen die
gewiinschten RCT kaum zu realisieren
(9 Indikationen).

— Zusammenarbeit der Akteure: Die Ko-
operation zwischen einzelnen Schu-
lungseinrichtungen, aber auch zwischen
Behandlern und Trainern, wurde als ver-
besserungsfahig eingestuft. Durch eine
bessere Zusammenarbeit konnten mehr
Familien fiir die Teilnahme gewonnen
werden und die Versorgungsqualitit
konnte durch die Entwicklung einheitli-
cher Standards verbessert werden (9 In-
dikationen).

— Lange Wartezeiten: Teilweise gébe es nur
wenige Anbieter fiir Schulungen, sodass
der Bedarf groBer sei als das Angebot
(5 Indikationen).

Diskussion

Die Bestandsaufnahme zeigt, dass in
Deutschland fiir etwa die Halfte der unter-
suchten piadiatrischen Gesundheitsstdrungen
strukturierte Schulungsangebote existierten.
Jedoch lagen nur fiir 7 Indikationen Daten
zur Wirksamkeit und zum Nutzen der Pro-
gramme vor. Nur bei 2 Indikationen war die
Kosteniibernahme eindeutig geregelt.

Dies stimmt bedenklich, da auf die Diag-
nosemitteilung oft Uberforderung, belasten-
de Schuldgefiihle, Angste, Hilflosigkeit oder
Trauer folgen, die in arztlichen Beratungs-
und Aufklarungsgesprachen oder Unterwei-
sungen nur bedingt thematisiert werden. Sie



Ernst, Szczepanski und Lange

22

stehen einem erfolgreichen Krankheitsma-
nagement entgegen und fithren teilweise zu
deutlichen Einbufien der Lebensqualitét und
psychischen Beeintrachtigungen [30, 32].
Medizinisch-psychologische Schulungs-
konzepte greifen Probleme bei der Krank-
heitsbewiltigung auf und unterstiitzen deren
Losung. So konnte fiir die Initialschulung
von Eltern von Kindern mit Diabetes Typ 1
gezeigt werden, dass durchschnittlich
30 Stunden Schulung ausreichend Fertigkei-
ten, Kenntnisse und soziale Kompetenzen
vermitteln, sodass 90% der Kinder nach ei-
nem Jahr die somatischen Therapieziele bei
gleichzeitig unbeeintréchtigter Lebensqua-
litdt erreichten [19]. Vergleichbare Daten
liegen zur Diabetesschulung von Vorschul-
kindern, Grundschiilern und Jugendlichen
vor [1, 5]. Auch bei Kindern und Jugendli-
chen mit Asthma bronchiale und ihren Eltern
konnte das Asthmamanagement durch ein
strukturiertes  Asthmaschulungsprogramm
verbessert werden [28]. Die multiprofessi-
onelle, familienorientierte Schulung zeigte
sich der reinen Instruktion zum Medikamen-
tengebrauch tliberlegen [29].

Die Entwicklung und Evaluation von
Schulungskonzepten ist allerdings aufwen-
dig und bei kleinen Patientenzahlen fiir ein-
zelne Zentren nicht leistbar. Die Initiativen
zur Kontinenz- [3] und zur Anaphylaxie-
schulung [7] zeigen, dass die Kooperation
mehrerer Zentren erfolgreich sein kann. Zu-
dem wird aktuell ein modulares Schulungs-
programm erprobt, das indikationsiibergrei-
fende Schulungsbausteine bereitstellt (z.B.
Krankheitsbewiltigung im Familiensystem),
sodass nach einem vorgegebenen Raster nur
indikations- und zielgruppenspezifische In-
halte ergénzt werden miissen [12]. Das Ent-
wickeln neuer Schulungsprogramme wird
dadurch erleichtert.

Um den Ausbau von Patientenschulun-
gen zu fordern, bedarf es zudem eines ge-
sicherten finanziellen Rahmens, der derzeit
nur bei wenigen Schulungen gegeben ist.
Notwendige Voraussetzung fiir die Kosten-
iibernahme durch die Kostentrdger ist nach
§ 43 SGB V ein Wirksamkeitsnachweis [24].
Einem RCT, dem in der Pharmakotherapie
etablierten Goldstandard, stehen in der padi-
atrischen Patientenschulung mehrere Beson-
derheiten entgegen (u.a. kleine Patientenzah-
len, ethisch und praktisch kaum realisierbare

(Warte-)Kontrollgruppen-Designs, Einzigar-
tigkeit von Schulungen [16, 20]). Die Losung
des methodischen Dilemmas konnte im kri-
tischen Uberdenken der wissenschaftlichen
Methodik liegen. Durch eine Aufwertung
qualitativer Methoden bei der Evaluation
und mehr outcome-orientierte Langsschnitt-
studien mit Zielparametern wie Lebensquali-
tdt, handlungsrelevantem Krankheitswissen
und Therapiefertigkeiten konnte den Beson-
derheiten von Schulungen besser Rechnung
getragen werden [21].

Die Durchfiihrung von Schulungen wird
zudem durch die kleinen Fallzahlen behin-
dert. Wenn Schulungen existieren, werden
sie bundesweit oft nur von einzelnen Zent-
ren mit entsprechend langen Wartezeiten und
Anfahrtswegen angeboten. Abhilfe konn-
ten stationdre Schulungen beispielsweise in
Rehabilitationskliniken schaffen, wobei die
Familie durch die Wohnortferne nur bedingt
einbezogen werden konnte. Auch alternati-
ve Schulungsmodelle mit ,,mobilen* Schu-
lungsteams sind denkbar. Sie werden in ldnd-
lichen Regionen bereits bei Diabetes [31]
und Asthma [6] durchgefiihrt und derzeit bei
weniger hdufigen Indikationen erprobt [12].
Zusitzliche Chancen erdffnen neue elekt-
ronische Medien. Schulungen kdénnen on-
line durchgefiihrt oder durch Chats, Skype-
Konferenzen, SMS-Kurznachrichten oder
Handheld-Computer nachbetreut werden [4].
Ein Beispiel bildet die fiir das DMP akkredi-
tierte Asthma-Nachschulung www.my-air.tv.
Ob sich die neuen Medien bei der Therapie
von somatischen Krankheiten als ebenso er-
folgreich erweisen wie bei psychischen und
psychosomatischen Erkrankungen [9], bleibt
abzuwarten. Wegen der Moglichkeit, Teil-
nehmer bundesweit leicht zu erreichen, und
wegen der hohen Attraktivitit der Medien
bei Kindern und Jugendlichen scheinen sie
zumindest fiir die Nachbetreuung zukunfts-
weisend [22].

Obwohl in der Studie diverse Quellen re-
cherchiert wurden, um einen représentativen
Uberblick iiber die pidiatrische Schulungs-
situation zu erhalten, ist zu vermuten, dass
weitere bisher nicht publizierte Schulungs-
angebote existieren. Durch die Kombination
der verschiedenen Methoden kann man je-
doch davon ausgehen, dass die Programme,
die tatsdchlich in die Versorgung implemen-
tiert sind, erfasst wurden.
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Schlussfolgerungen und Fazit

Trotz der erfreulich vielen Schulungs-
aktivititen fiir chronisch kranke Kinder,
Jugendliche und deren Familien fehlt es bei
den meisten Indikationen noch an wissen-
schaftlich tberpriiften Schulungsprogram-
men. Um ein flichendeckendes Angebot von
qualititsgesicherten Schulungen zu ermog-
lichen, sind Aktivitdten auf verschiedenen
Ebenen notig:

— Koordinierte Entwicklung bundesweiter
Schulungsstandards im Konsens aller
Beteiligten.

— Evaluation der Programme auf hochst-
moglichem Niveau, wobei flir weniger
hiufige Krankheiten geeignete Kriterien
und Methoden zu definieren sind.

— Niedergelassene Arzte sollten den betrof-
fenen Familien Schulungen als integralen
Bestandteil der Therapie anraten und den
Kontakt anbahnen.

— Erprobung innovativer Ideen zur Schu-
lungsdurchfithrung bei kleinen, iiber das
Bundesgebiet verteilten Patientengruppen.
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