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[. Einleitung und Fragestellung

1. Hintergrund der vorliegenden Arbeit

1.1 Chronische Erkrankungen
1.1.1 Begriffsbestimmung

Lange Zeit wurde Krankheit im Sinne eines biomedizinischen Krankheitskonzepts de-
finiert, das ausschliellich somatische Komponenten in die Definition von Krankheit
einbezog. Noch bis in die Neunzigerjahre wurden Kinder im Sinne des rein biome-
dizinischen Krankheitskonzepts anhand spezieller Diagnoselisten als chronisch krank
eingestuft. Wurde eine Diagnose gestellt, die in den entsprechenden Diagnoselisten ver-
treten war, galt der betreffende Patient® als chronisch krank und war folglich berechtigt,
an unterstiitzenden Programmen teilzunehmen. Dieser Ansatz zur Definition chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher ging jedoch mit zahlreichen Problemen einher. Im
Zusammenhang mit der vorliegenden Arbeit sei besonders darauf hingewiesen, dass
bei der Zusammenstellung der erwahnten Diagnoselisten eine Auswahl berticksichtig-
ter Krankheitsbilder getroffen werden musste. Diese Auswahl umfasste gewohnlich nur
die haufigsten Erkrankungen. Somit konnten Kinder mit weniger hédufigen Erkrankun-
gen durch den beschriebenen Ansatz nicht beriicksichtigt werden, wodurch ihnen der
Anspruch auf spezielle Hilfestellungen verwehrt blieb (Stein et al., 1993).

Vor allem im Bereich der chronischen Erkrankungen hat sich nunmehr ein biopsycho-
soziales Krankheitskonzept durchgesetzt, welches Krankheit im Kontext biologischer,
psychologischer und sozialer Faktoren definiert (Alonso, 2004). Im Sinne dieses Kon-
zepts werden derzeit nicht mehr die Unterschiede verschiedener chronischer Erkrankun-
gen, sondern deren Gemeinsamkeiten hervorgehoben (Bal et al., 2016; Bomba et al.,
2017; Ernst et al., 2017). Demnach miissen von chronischen Erkrankungen betroffene
Familien vergleichbare Belastungen und Herausforderungen bewéltigen (Schmidt und
Thyen, 2008), insbesondere hinsichtlich psychosozialer Faktoren (Akre und Suris, 2014;
Booster et al., 2016; Christin et al., 2015; Szczepanski, 2017; Thyen, 2009f; Verhoof et

al., 2012). So miissen sich beispielsweise alle von einer chronischen Erkrankung betrof-

L Von einer genderneutralen Ausdrucksweise wird zugunsten einer besseren Lesbarkeit bewusst ab-
gesehen. Im Folgenden verwendete Berufs-, Gruppen- und Personenbezeichnungen schlieen immer
auch die weibliche Form ein.



fenen Kinder? ,nicht nur auf eine langfristige Therapie, sondern auch auf ein Leben
mit der Erkrankung einstellen* (Warschburger und Wiedebusch, 2009).

Unter dem Einfluss des biopsychosozialen Krankheitskonzepts entstand ein neuer
Ansatz zur Erfassung chronisch kranker Kinder, der als non-kategorialer oder gene-
rischer Ansatz bezeichnet wird. Dieser stellt nicht mehr die Diagnosen in den Vor-
dergrund, sondern ,betont v. a. die Gemeinsamkeiten zwischen verschiedenen chroni-
schen Krankheitsbildern auf der funktionalen und psychosozialen Ebene® (ebd.). Somit
konnen auch Kinder mit weniger haufigen Erkrankungen berticksichtigt werden. Dem
non-kategorialen Ansatz entsprechend wird folgende Definition von chronischen Er-

krankungen formuliert (iibersetzt nach Stein et al., 1993):

Chronische Erkrankungen sind Storungen, die . ..
1. eine biologische, psychologische oder kognitive Ursache haben und

2. seit mindestens einem Jahr andauern oder bei denen nahezu sicher ist, dass sie

mindestens ein Jahr andauern werden und

3. eine oder mehrere der aufgefithrten Folgen verursachen:

a. funktionelle Einschrankungen, Einschrankungen der Alltagsaktivitaten oder
der sozialen Rolle im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen in den Bereichen der
korperlichen, kognitiven, emotionalen und sozialen Reifung und Entwicklung

b. Abhéangigkeit von einem der folgenden Aspekte, um funktionelle Einschran-
kungen, Einschrankungen der Alltagsaktivitidten oder der sozialen Rolle zu
kompensieren oder zu minimieren
(1) Medikation
(2) spezielle Diét
(3) Medizintechnik
(4) Hilfsgerate
(5) personliche Unterstiitzung

c. Bedarf an medizinischer Betreuung oder dhnlichen Dienstleistungen, psycho-
logischen oder erzieherischen Leistungen iiber das alterstibliche Mafl hinaus
oder Bedarf an speziellen kontinuierlichen Behandlungen, Interventionen oder

Anpassungen zu Hause oder in der Schule.

Thyen beschreibt ergénzend, dass eine Definition chronischer Gesundheitsstorungen

durch Dauer und Schweregrad der Erkrankung unzureichend ist, da aufgrund des Ver-

2 Sofern im Weiteren keine ausdriickliche Differenzierung erfolgt, bezieht sich der Ausdruck ,,Kinder®
auch auf Jugendliche.



laufs der Erkrankung oder einer guten medizinischen und pflegerischen Behandlung
nicht zwingend Belastungen durch Krankheitssymptome oder Funktionseinschrankun-
gen bestehen miissen. Jedoch bestehe auch in diesem Fall ein erhéhter Versorgungsbe-
darf (Thyen, 2009¢). Weiterhin wird beschrieben, dass Kinder mit chronischen Erkran-
kungen und deren Familien viele gemeinsame Belastungen und Bewéltigungsaufgaben
erfahren, obwohl sich die Krankheitssymptome und -verlaufe, die Behandlung sowie die
medizinischen Versorgungsangebote bei verschiedenen Erkrankungen stark voneinander
unterscheiden (Schmidt und Thyen, 2008; Thyen, 2009d). Dieses unterstiitzt einerseits
das generische Verstandnis chronischer Krankheit, macht andererseits aber deutlich,
dass trotz eines krankheitsiibergreifenden Konzepts chronischer Erkrankungen krank-
heitsspezifische Aspekte der jeweiligen Krankheitsbilder nicht zu vernachléssigen sind.
In Ubereinstimmung damit entwickelten Noeker und Haverkamp eine Typologie chro-
nischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, die zwischen dem kategorialen und
non-kategorialen Konzept vermitteln sollte und dadurch sowohl die Beriicksichtigung
von Spezifika einzelner chronischer Erkrankungen als auch von Gemeinsamkeiten dieser
Erkrankungen erméglichen sollte (Noeker und Haverkamp, 1997).

Auch die weiteren Betrachtungen im Rahmen der vorliegenden Arbeit gehen da-
von aus, dass ein rein kategorialer Ansatz den chronischen Erkrankungen im Kindes-
und Jugendalter ebensowenig gerecht wird wie ein rein non-kategorialer Ansatz. Daher
werden die beiden Ansétze nicht als nebeneinander stehende und sich ausschliefende
Konzepte betrachtet. Vielmehr sollen sowohl krankheitsiibergreifende als auch krank-
heitsspezifische Aspekte im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen im Kindes-

und Jugendalter Berticksichtigung finden.

1.1.2 Epidemiologie
Die Pravalenz chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter ist in den letz-
ten 20 bis 30 Jahren erheblich angestiegen (Reinhardt und Petermann, 2010). Dieses
ist laut Thyen auf zwei Entwicklungen zurtickzufithren: Einerseits fithren fortschritt-
liche symptomatische und zum Teil kurative Therapien durch eine Verlangerung der
Uberlebenszeiten erkrankter Kinder bei gleichbleibender Inzidenz zu einer Zunahme
der Pravalenz zahlreicher angeborener chronischer Gesundheitsstorungen. Andererseits
wird der Anstieg der Gesamtpriavalenz chronischer Gesundheitsstorungen durch die
deutliche Zunahme erworbener chronischer Gesundheitsstorungen, wie z. B. Adiposi-
tas, allergische Erkrankungen und seelische Entwicklungsstérungen, bedingt (Thyen,
2009b).

Mehrere Studien kamen bisher zu sehr unterschiedlichen Einschétzungen hinsicht-

lich der Pravalenz chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, wobei die



Einschatzungen jedoch untereinander nicht vergleichbar sind. Dieses beruht auf unein-
heitlichen Konzepten chronischer Krankheit sowie auf Unterschieden in der Studien-
gestaltung (van der Lee et al., 2007). Die Ergebnisse des Kinder- und Jugendgesund-
heitssurveys (KiGGS) lieferten auf der Grundlage einer bevolkerungsreprasentativen
Stichprobe erstmals bundesweit repriasentative Aussagen zur Préavalenz chronischer Er-
krankungen im Kindes- und Jugendalter, wobei fiir verschiedene chronisch somatische
Erkrankungen unterschiedliche Lebenszeitpravalenzen festgestellt wurden (Kamtsiuris
et al., 2007). Weiterhin wiesen die Ergebnisse des KiGGS darauf hin, dass mit 13,7
% ein hoher Anteil der Kinder in Deutschland einen speziellen Versorgungsbedarf im
Zusammenhang mit chronischen Gesundheitsstorungen hat (Scheidt-Nave et al., 2007,
2008).

Darauf aufbauend gehen Lohaus und Heinrichs davon aus, ,,dass Storungen mit chro-
nischem Charakter und damit verbundenem Behandlungsbedarf schon im Kindes- und
Jugendalter weit verbreitet sind“ (Lohaus und Heinrichs, 2013b). Dieses fiihrt zu ei-
nem erhohten Bedarf an medizinisch-pflegerischen und psychosozialen Unterstiitzungs-
leistungen (Reinhardt und Petermann, 2010). Diese Leistungen sind von besonderer
Bedeutung, denn obwohl chronische Krankheiten bei Kindern insgesamt seltener auf-
treten als bei Erwachsenen, haben sie vor dem Hintergrund, dass sie zu erheblichen
Entwicklungsbeeintrachtigungen fithren konnen, in dieser Lebensphase besondere Be-
deutung (Kamtsiuris et al., 2007). Dieses wird dadurch unterstiitzt, dass chronische
Gesundheitsstorungen im Kindes- und Jugendalter neben der Beeintréchtigung der
Bewiltigung alterstypischer Entwicklungsaufgaben auch eine Gefahrdung von Aktivi-
taten und Teilhabe bedingen kénnen (Thyen, 2009a).

1.1.3 Folgen
Bereits der eingangs erwidhnte non-kategoriale Ansatz zur Definition chronischer Er-
krankungen gibt einen Eindruck davon, in welchen Bereichen chronische Erkrankungen
sich auswirken konnen. Demnach kénnen chronische Erkrankungen Einschrénkungen
im korperlichen, kognitiven und sozialen Bereich zur Folge haben. Weiterhin kénnen
sie zu Abhéngigkeiten fiihren, die aus dem Bestreben entstehen, die genannten Ein-
schrankungen zu kompensieren bzw. zu minimieren. Zuséatzlich kann ein erhéhter Ver-
sorgungsbedarf im medizinischen, psychologischen und padagogischen Bereich infolge
einer chronischen Erkrankung entstehen.

Die standige Weiterentwicklung der medizinischen Versorgungsmoglichkeiten bringt
jedoch das Potenzial mit sich, die mit einer chronischen Krankheit in Verbindung ste-
henden Einschrankungen immer besser kompensieren zu kénnen, so dass eine ahnliche

Entwicklung chronisch kranker Kinder sowie deren gesunden Altersgenossen ermoglicht



wird. Im Sinne des biopsychosozialen Krankheitsverstandnisses miissen Entwicklungen
der Versorgungsmoglichkeiten nicht nur darauf ausgerichtet sein, eine uneingeschrankte
korperliche Entwicklung zu garantieren, sondern auch entsprechende Entwicklungen im
seelischen und sozialen Bereich zu ermoglichen. Diese neuen Entwicklungschancen im
Zusammenhang mit einer verbesserten Versorgungssituation chronisch kranker Kinder
sowie deren Familien stellen die betroffenen Familien aber auch vor neue Aufgaben.
Fiir chronische Erkrankungen ist charakteristisch, ,dass eine dauerhafte (bis hin zu le-
benslange) Behandlungsnotwendigkeit besteht (Lohaus und Heinrichs, 2013a). Somit
miussen sowohl die Krankheit als auch deren Behandlung langfristig in den Alltag des
Kindes und seiner Familie integriert werden.

Insgesamt betrachtet konnen die Entwicklungen infolge chronischer Erkrankungen
sehr unterschiedlich geartet sein. Erkrankungsiibergreifende und erkrankungsspezifi-
sche Folgen lassen sich mit den Prinzipien der Aquifinalitit und Multifinalitit von
Entwicklungs- und Adaptationsverlaufen beschreiben (Noeker und Petermann, 2003).
Die erkrankungsiibergreifenden Folgen werden dabei durch das Prinzip der Aquifinali-
tat erklart (Abbildung 1). Noeker stellt dieses Prinzip im Kontext chronischer Erkran-
kungen dar, wobei Aquifinalitit bedeutet,

(a) dass Kinder mit unterschiedlichen Ausgangsrisiken (also verschiedenen Krankheits-
bildern) das gleiche Entwicklungs- und Adaptationsergebnis erreichen kénnen, und

(b) diesen gleichen Outcome tiber unterschiedliche Entwicklungs- und Adaptationspfa-
de erreichen (Noeker und Petermann, 2003).

Krankheitsspezifische Folgen chronischer Erkrankungen lassen sich durch das Prin-
zip der Multifinalitat erklaren. Dieses besagt in Zusammenhang mit chronischen Er-
krankungen, ,dass Kinder trotz identischer Risikoexposition, also gleicher Grunder-
krankung, divergierende Entwicklungsverldufe und -ausgénge nehmen kénnen“ (ebd.,
Abbildung 2).

Vor dem Hintergrund der beiden beschriebenen Prinzipien lésst sich feststellen, dass
sowohl die krankheitsspezifischen als auch die krankheitsiibergreifenden Folgen chroni-
scher Erkrankungen ein weites Spektrum von der Entwicklung einer Resilienz bis hin
zur Entwicklung einer psychischen Storung abdecken. Dieses verdeutlicht die Bedeu-
tung einer addquaten Adaptation an die chronische Erkrankung im Hinblick auf ein
moglichst giinstiges Outcome. Ein glinstiges Outcome zeigt somit an, dass die Krank-

heit angemessen bewaltigt wurde.

1.1.4 Herausforderungen
Vor dem Hintergrund des breiten Spektrums an moglichen Folgen einer chronischen Er-

krankung ist die zentrale Herausforderung im Zusammenhang mit chronischen Krank-
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Abb. 2: Prinzip der Multifinalitdt der Adaptation an eine chronische Krankheit. Ein
Krankheitsbild kann iiber unterschiedliche Entwicklungs- und Adaptationspfa-
de zu einem interindividuell variierenden Ergebnis gelangen (modifiziert nach
Noeker und Petermann, 2003).



heiten, eine angemessene Krankheitsbewéltigung zu ermoéglichen und sicherzustellen.
Nur so kann das bestmogliche Outcome im Sinne einer addquaten Adaptation an die
chronische Erkrankung erzielt werden. Die Krankheitsbewaltigung ist dabei nicht nur
eine Herausforderung fiir die erkrankten Kinder, sondern auch fiir deren Familie (Tros-
ter, 2005).

Fiir Kinder sind eine chronische Erkrankung und die damit verbundenen therapeu-
tischen Mafinahmen eine besondere Belastungssituation. So leiden jiingere Kinder in
erheblichem Mafle darunter, die mit der Erkrankung verbundenen unangenehmen Er-
eignisse nicht einordnen zu kénnen. Aber auch éltere Kinder besitzen haufig noch kein
ausreichendes Bewaltigungsrepertoire, um derartige Belastungssituationen zu meistern.
Im Jugendalter entstehen haufig weitere Probleme dadurch, dass die Jugendlichen nach
Selbststandigkeit streben, durch die Erkrankungen aber immer auch Abhéngigkeiten
bestehen bleiben (Lohaus und Heinrichs, 2013b). Weiterhin bestimmen héufig die no-
tigen diagnostischen und therapeutischen Mafinahmen den Alltag chronisch kranker
Kinder, so dass sie in einem hoheren Mafle auf die Unterstiitzung ihrer Familie an-
gewiesen sind als gesunde Gleichaltrige. Umgekehrt gilt aber auch, dass betroffene
Familien dadurch gepragt sind, dass aufgrund der krankheitsbedingten Erfordernisse
und Bediirfnisse die ganze Aufmerksamkeit und Zuwendung der Familie dem erkrank-
ten Kind gilt (Troster, 2005). Dies zeigt die Bedeutung der Krankheitsbewéltigung fiir
die gesamte Familie auf.

Als Konsequenz daraus, dass eine chronische Erkrankung unweigerlich die gesamte
Familie betrifft, entwickelte Troster ein Rahmenmodell der familidren Krankheitsver-

arbeitung, das die Beziehungen zwischen drei Ebenen beschreibt:

1. den potentiellen Stressoren in Verbindung mit einer chronischen Erkrankung und

den daraus resultierenden Herausforderungen fiir betroffene Familien

2. den moderierenden und vermittelnden Prozessen, die dafiir verantwortlich sind,

welche Auswirkungen die Stressoren nach sich ziehen

3. der psychosozialen Anpassung, die als Indikator dafiir dient, wie erfolgreich die
familidre Krankheitsbewéltigung ist (ebd., Abbildung 3).

Ein ahnliches Prozessmodell zur Adaptation an chronisch-somatische Erkrankungen
wird durch Noeker beschrieben (Noeker, 2013).

Auf der ersten Ebene des Modells unterscheidet Troster verschiedene Stressoren, die
zu bestimmten Herausforderungen fiir die Familien fithren. Eine Stressquelle stellt dem-

nach das Vorhandensein einer chronischen Erkrankung an sich dar, aus dem spezifische
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familidre Aufgaben im Hinblick auf die Kontrolle der Erkrankung sowie deren Manage-
ment im Alltag entstehen. Darunter werden alle diagnostischen, therapeutischen und
priaventiven Aufgaben verstanden, die einer Krankheitskontrolle sowie der Vermeidung
weiterer Krankheitsfolgen dienen. Diese Mainahmen kénnen sich von Erkrankung zu
Erkrankung erheblich unterscheiden.

Als eine weitere Stressquelle werden Prognose und Verlauf der jeweiligen Erkrankung
beschrieben, die zu emotionalen Herausforderungen fiir die Familien fithren. In diesem
Zusammenhang haben Erkrankungen mit einer unvorhersagharen Prognose oder nicht
voraussagbaren Anderungen des Krankheitsverlaufs vor allem Auswirkungen auf die
emotionale Situation der Eltern, die von der Sorge um das Kind bestimmt wird. Fiir
das familiare Zusammenleben stellen vornehmlich Erkrankungen mit Akutphasen eine
Herausforderung dar, da sie einer Planung und Strukturierung des Familienalltags im
Wege stehen.

Auch durch eine chronische Erkrankung hervorgerufene Funktions- und Aktivitéts-
einschrankungen werden als Stressor im Zusammenhang mit chronischer Erkrankung
beschrieben. Diese fiihren dazu, dass die Familie durch die Betreuung, Pflege und Ver-
sorgung des erkrankten Kindes gefordert wird. Weiterhin kénnen mit der chronischen
Erkrankung in Verbindung stehende Verhaltens- und Entwicklungsauffilligkeiten als
Stressor wirken. Wahrend Verhaltensauffalligkeiten zu erheblichen erzieherischen Her-
ausforderungen fiir die Eltern fiithren, stellen Entwicklungsverzogerungen vermehrt in
den Bereichen Pflege, Betreuung und Versorgung des Kindes eine Herausforderung
dar. Uberdies kénnen Herausforderungen durch die Phase der Entwicklung des Kindes
entstehen, wenn es darum geht, die der jeweiligen Phase entsprechenden Entwicklungs-
aufgaben zu bewaltigen. Dieses wird im Jugendalter z.B. daran deutlich, dass Eltern zu-
gleich die Selbststandigkeit und Eigenverantwortung ihres Kindes unterstiitzen sollten,
aber keinesfalls eine Gefdhrdung der Einhaltung medizinisch notwendiger Mafinahmen
tolerieren diirfen.

Insgesamt betrachtet ergeben sich aus den Stressoren im Zusammenhang mit der
chronischen Erkrankung eines Kindes also vielfiltige Herausforderungen fir die ge-
samte Familie. Diese beruhen sowohl auf der spezifischen Symptomatik spezieller Er-
krankungen als auch auf den krankheitsiibergreifend vergleichbaren Folgen chronischer
Krankheit.

Die zweite Ebene des Modells beschreibt moderierende und vermittelnde Prozesse,
die besondere Bedeutung dafiir haben, inwieweit die mit einer chronischen Erkrankung
verbundenen Herausforderungen zu einer Belastungssituation fiir die Familie werden.
Zu diesen moderierenden Faktoren werden familidre, soziale und individuelle Ressour-

cen sowie das familidre Bewaltigungsverhalten gezéhlt. Unter familidren Ressourcen



werden in diesem Zusammenhang der Zusammenhalt, die Kommunikation sowie die
Aufgabenverteilung innerhalb der Familie verstanden. Die sozialen Ressourcen umfas-
sen alle Unterstiitzungsmoglichkeiten, auf die die betreffende Familie in ihrem sozialen
Umfeld zuriickgreifen kann. Dazu gehoren beispielsweise die instrumentelle, emotionale
und informative Unterstiitzung durch Grofleltern, Freunde, Verwandte oder aber an-
dere betroffene Familien. Auch die professionelle Unterstiitzung in medizinischen und
psychosozialen Bereichen, die fiir die Familien verfiigbar ist, wird zu den sozialen Res-
sourcen gezahlt. Die individuellen Ressourcen beschreiben die sozialen, emotionalen
und kognitiven Kompetenzen der einzelnen Familienmitglieder, die mafgeblich fiir die
Bewaltigung der mit einer chronischen Erkrankung verbundenen Herausforderungen
sind. Das familiare Bewaltigungsverhalten ist als weiterer moderierender Faktor ent-
scheidend fiir die Verarbeitung erkrankungsbedingter Emotionen und die Bewéltigung
der aus der Erkrankung resultierenden Herausforderungen.

Durch die dritte Ebene des Modells wird die psychosoziale Anpassung der betroffe-
nen Familien als Ergebnis der moderierenden und vermittelnden Prozesse aufgegriffen.
Diese Anpassung gibt Aufschluss dartiber, wie erfolgreich die Bewéltigung der mit der
Erkrankung verbundenen Belastungen war (Troster, 2005).

Die derartige Konzeption des Modells unterstiitzt Studienergebnisse, die die subjek-
tive Wahrnehmung von Belastungen als vermittelnden Faktor zwischen den Charakte-
ristika einer chronischen Erkrankung und der Adaptation an diese darstellen (Ireys et
al., 1994). Troster beschreibt verschiedene Bereiche, in denen die psychosoziale Anpas-
sung spiirbar ist. Dazu gehoren der Gesundheitsstatus des Kindes, dessen HRQoL sowie
die soziale Integration. Demnach kann eine reduzierte oder eingeddmmte Symptoma-
tik Ausdruck einer erfolgreichen Krankheitsbewéltigung sein (Troster, 2005). Bereits
Radoschewski konstatierte iibereinstimmend, dass auch die Beschreibung der HRQoL,
des subjektiven Gesundheitszustands sowie der sozialen Folgen von Krankheit immer
bedeutsamer wird (Radoschewski, 2000). Daraus wird verstandlich, dass Troster die
Bereiche der HRQoL und der sozialen Integration in sein Modell einbezieht, um die
familidre Krankheitsverarbeitung zu beurteilen.

Vor dem Hintergrund der zentralen Bedeutung einer angemessenen familidren Krank-
heitsbewaltigung dafiir, wie gut die Adaptation chronisch kranker Kinder sowie deren
Familien an die chronische Erkrankung gelingen kann, miissen auch Unterstiitzungs-
angebote fiir diese Zielgruppe darauf ausgerichtet sein, eine moglichst angemessene
Krankheitsbewaltigung der gesamten Familie zu erleichtern. Unter Berticksichtigung
des Rahmenmodells zur Krankheitsverarbeitung sind dafiir besonders Hilfen bei der
Bewiltigung der Herausforderungen noétig, die sich aus den potentiellen Stressoren ei-

ner chronischen Erkrankung ergeben. Darunter sind sowohl krankheitsspezifische Auf-
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gaben, die sich aus der jeweiligen Symptomatik einer Erkrankung ergeben, zu fassen als
auch Aufgaben, die durch die krankheitstibergreifenden Folgen chronischer Erkrankun-
gen entstehen. Durch eine positive Beeinflussung der moderierenden und vermittelnden
Prozesse konnen demnach krankheitsbedingte Belastungen der Familie reduziert wer-
den, so dass eine Adaptation an die chronische Erkrankung sowohl hinsichtlich krank-
heitsiibergreifender als auch hinsichtlich krankheitsspezifischer Aspekte erfolgreich sein
kann. Als Ausdruck einer erfolgreichen Krankheitsbewaltigung konnen somit krank-
heitsiibergreifend die gesundheitsbezogene Lebensqualitiat und die Lebenszufriedenheit
des erkrankten Kindes erhalten oder verbessert werden. Auf krankheitsspezifischer Ebe-
ne kann dies in einer Verbesserung der Symptomatik resultieren.

Die zentrale Herausforderung im Zusammenhang mit chronischer Krankheit im Kindes-
und Jugendalter ist also auf familidrer Seite, die jeweilige Erkrankung erfolgreich zu
bewaltigen, und auf professioneller Seite, entsprechende Hilfen bereitzustellen, die die
familidre Krankheitsbewaltigung unterstiitzen. Das vorrangige Ziel muss dabei sein, Be-
lastungen zu minimieren und dadurch Lebensqualitat, Lebenszufriedenheit und Sym-

ptomatik positiv zu beeinflussen.

1.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (HRQoL)

Durch chronische Krankheiten kénnen sowohl Wohlbefinden als auch Funktionsfihig-
keit beeintréchtigt sein (Bullinger et al., 2007). Dieses entspricht einer Beeintrachtigung
der HRQoL. Die HRQoL betrachtet Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit von Patien-
ten hinsichtlich korperlicher, emotionaler, mentaler, sozialer und alltédglicher Funktion
(ebd.). Dementsprechend wird sie als multidimensionales Konstrukt definiert, das phy-
sische, psychische, soziale und funktionelle Komponenten umfasst (Felder-Puig et al.,
2009) und Aspekte der Funktionsfdhigkeit und des Wohlbefindens einschliefit (Thyen,
2009f).

Hinsichtlich der wichtigsten Dimensionen der Lebensqualitit von Kindern besteht
heute ein Konsens (Ravens-Sieberer, 2006). Zu diesen Dimensionen gehoren das kor-
perliche Wohlbefinden, das psychische Wohlbefinden, die soziale Integration sowie die
funktionale Alltagsfunktionsfahigkeit, wobei jede Dimension vielschichtige Inhalte um-
fasst (Felder-Puig et al., 2009, Abbildung 4). Die vier Dimensionen der Lebensqualitét
stellen deren Grundpfeiler dar und bezeichnen das Minimum der zu erfassenden Be-
reiche, wenn die Lebensqualitét eines Patienten beleuchtet werden soll (Bullinger und
Ravens-Sieberer, 1995).

Die beschriebene Konzeptualisierung der HRQoL stiitzt sich auf die Gesundheits-
definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) (Felder-Puig et al., 2009). Dieses
Gesundheitskonzept stellt also die theoretische Grundorientierung der HRQoL dar (Ra-
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Abb. 4: Dimensionen der HRQoL von Kindern sowie mogliche Inhalte (nach Felder-
Puig et al., 2009)

doschewski, 2000). Gesundheit wird durch dieses Konzept als ,Zustand volligen kor-
perlichen, seelischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur als das Freisein von
Krankheit und Gebrechen“ beschrieben (WHO, 1946). Diese Definition illustriert, dass
fir die Beurteilung des Gesundheitszustands einer Person die alleinige Kenntnis sei-
ner korperlichen Verfassung nicht ausreichend ist. Vielmehr ist fiir die Beurteilung des
Gesundheitszustands eine Betrachtung der somatischen Verfassung im Kontext mit
Wohlbefinden und Funktionsfédhigkeit im Alltag nétig (Bullinger und Ravens-Sieberer,
1995). Demnach betont auch das Konzept der HRQoL die Bedeutung psychosozialer
Komponenten. Diese erhalten im Konzept der HRQoL eine Leitfunktion (Radoschew-
ski, 2000).

Die HRQoL bezeichnet also ,,die um die psychosoziale Dimension erweiterte sub-
jektive Wahrnehmung von Gesundheit“ (Bullinger und Ravens-Sieberer, 1995). Dieses
steht im Einklang mit dem bereits erlauterten biopsychosozialen Krankheitskonzept
und macht deutlich, dass die HRQoL ,,sowohl von objektiven Faktoren als auch durch
subjektives Erleben und individuelle Bewertungen bestimmt wird* (Felder-Puig et al.,
2009). Gesundheit kann dementsprechend nicht ausschlielich iiber Symptome, Labor-
werte und Testergebnisse quantifiziert werden, sondern ist dadurch, dass sie subjektiv
erlebt wird, auch erfragbar (Bullinger, 2006). Somit kann und muss auch die HRQoL
erfragt werden.

Besonders bedeutend ist dieses fiir Dimensionen, die nicht durch duflere Beobach-

tung erschlossen werden konnen (Ravens-Sieberer, 2006). Die Lebensqualitét sollte da-
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her vorrangig im Selbstbericht erfragt werden (Bullinger, 2006; Bullinger und Ravens-
Sieberer, 1995; Felder-Puig et al., 2009; Ravens-Sieberer, 2006). Die Fremdeinschiatzung
durch die Eltern kann zusétzliche Informationen iiber Wohlbefinden und Funktionsfé-
higkeit des Kindes liefern, die Selbsteinschatzung durch das Kind jedoch keinesfalls
ersetzen (Bullinger et al., 2007; Ravens-Sieberer, 2006).

Der Begriff der HRQoL findet immer dann Verwendung, wenn , bedeutsame Aspekte
des Befindens und Handlungsvermogens von Personen Beachtung finden, welche un-
ter gesundheitlichen Einschrankungen leiden bzw. chronisch krank sind“ (Bullinger et
al., 2000). Alltagsleben und Lebensqualitét eines Patienten werden gerade dann durch
chronische Erkrankungen beeinflusst, wenn diese den Patienten aufgrund einer gerin-
gen Lebensbedrohung oder einer erfolgreichen Behandlung tiber einen langen Zeitraum
hinweg begleiten (Radoschewski, 2000). Dieses ist derzeit immer haufiger der Fall. In
diesem Zusammenhang wird durch den Begriff ,New Morbidity“ eine Entwicklung be-
schrieben, die sich ,,durch eine Verschiebung von akuten hin zu chronischen Erkrankun-
gen und vor allem von somatischen Erkrankungen hin zu psychischen Auffalligkeiten*
auszeichnet (Ravens-Sieberer, 2006). Eine interdisziplindre Betreuung und Behandlung
von Kindern und Jugendlichen, die im Sinne der neuen Morbiditat von komplexen Sto6-
rungsbildern betroffen sind, ist essentiell (Thyen, 2009f). Vor diesem Hintergrund wird
verstandlich, dass die HRQoL langfristig gerade bei jungen Patienten verstarkt bertick-
sichtigt werden muss (Ravens-Sieberer, 2006). Folglich findet sie auch in der Forschung
immer mehr Beachtung.

Bisher lieflen sich vier Phasen der Lebensqualitdtsforschung abgrenzen. Eine ers-
te Phase beschéftigte sich in den Siebzigerjahren zunédchst mit der Begriffsdefinition
und Konzeptualisierung der Lebensqualitat. In einer zweiten Phase fand wéhrend der
Achtzigerjahre die Entwicklung und internationale Priifung von Messinstrumenten zur
Erfassung der Lebensqualitiat statt. Diese Messinstrumente fanden in einer néchsten
Phase vielfdltige Verwendung in verschiedensten Feldern angewandter Forschung. In
der daran anschliefenden Phase fand eine Riickbesinnung zu den theoretischen und
methodologischen Grundlagen statt, wahrend die Messung der HRQoL gleichzeitig sys-
tematisch in Evaluation, Qualitatssicherung und Planung von Leistungen der Gesund-
heitsversorgung einbezogen wurde (Bullinger et al., 2000).

Heute ist die Verbesserung der Lebensqualitdt zu einem anerkannten Kriterium
fir den Erfolg gesundheitsbezogener Mafinahmen geworden, so dass die Messung der
HRQoL vermehrt dazu eingesetzt wird, die Ergebnisse medizinischer Interventionen zu
bewerten (Radoschewski, 2000). Das Konzept der HRQoL ist also zu einem wichtigen
Zielparameter in der Medizin geworden (Felder-Puig et al., 2009). In diesem Kontext

stellt die HRQoL einen der wesentlichen, aber nicht den einzig relevanten Endpunkt dar
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(Bullinger, 2006). Thre Erfassung liefert einen Informationsgewinn beztiglich der Situa-
tion des Patienten und des Erfolgs von Interventionen, wobei die HRQoL auch auf die
Bewertung therapeutischer Verdnderungen durch den Patienten hinweisen kann (ebd.).
Weiterhin kann durch die Erfassung der HRQoL kontrolliert werden, ob medizinische
Versorgungsmafinahmen derart gestaltet sind, dass sie die Lebensqualitat des Patienten
mit einem angemessenen Aufwand verbessern oder zumindest auf einem unverédnderten
Niveau halten kénnen (Felder-Puig et al., 2009). Auswirkungen der angebotenen medi-
zinischen Hilfen sind dabei nicht nur auf den somatischen Bereich beschrankt, sondern
auch im emotionalen und sozialen Bereich bemerkbar (Bullinger und Ravens-Sieberer,
1995). Somit kann die HRQoL von Kindern innerhalb des medizinischen Versorgungs-
systems als ein wichtiges Zielkriterium bei der Evaluation medizinischer Mafinahmen
aufgefasst werden (ebd.).

Vor dem Hintergrund des bereits beschriebenen Rahmenmodells der familiaren Krank-
heitsverarbeitung wird weiterhin deutlich, dass die HRQoL Auskunft iiber die Qualitat
der Bewaltigung einer chronischen Erkrankung geben kann. Folglich ist es auch mog-
lich, anhand von Verdnderungen der HRQoL zu iiberpriifen, ob Verfahren, die die
Krankheitsbewéltigung unterstiitzen sollen, wirksam sind. Zu diesen Verfahren werden

beispielsweise Patientenschulungen gezahlt.

1.3 Patientenschulungen

1.3.1 Begriffsbestimmung
Obwohl Patientenschulungen immer bedeutsamer werden, wird der Begriff nicht ein-
heitlich verwendet, so dass sehr unterschiedliche Angebote durch ihn beschrieben wer-
den (Strobl et al., 2007). Daher formulierten Strobel et al. eine Definition des Begriffs
,Patientenschulung“, die die Bewertung entsprechender Angebote sowohl fiir Patienten
als auch fiir Professionelle erleichtern soll. Demnach sind Patientenschulungen ,inter-
aktive Gruppenprogramme fiir Menschen mit iiberwiegend chronischen Erkrankungen.
Sie haben das Ziel, die Mitarbeit (Compliance) der Betroffenen bei der medizinischen
Behandlung zu verbessern und ihre Féhigkeiten zum selbstverantwortlichen Umgang
mit ihrer Erkrankung (Selbstmanagement) in Kooperation mit professioneller Hilfe zu
starken. Der Patient soll durch den Erwerb von Wissen, Fertigkeiten und Kompetenzen
in die Lage versetzt werden, informierte Entscheidungen beziiglich seiner Lebensfiih-
rung zu treffen (Empowerment)* (ebd.). Folglich sollen durch Patientenschulungen also
Compliance, Selbstmanagement und Empowerment gestarkt werden.

Urspriinglich wurde der Schwerpunkt von Patientenschulungen auf den Erwerb von
Wissen und die Férderung der Compliance gelegt (Petermann, 1997). Nunmehr treten

Selbstmanagement und vor allem Empowerment in den Vordergrund, wohingegen eine
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alleinige Wissensvermittlung nicht den Anforderungen an eine Patientenschulung ge-
niigt (Warschburger, 2003). Wahrend sich der Begriff , Patientenschulung” in Padiatrie
und Allgemeinmedizin im Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen durchgesetzt
hat, wird im Bereich der psychiatrischen Erkrankungen von ,,Psychoedukation® gespro-
chen, obwohl eine inhaltliche Abgrenzung der Begriffe nur hinsichtlich der zugrunde-
liegenden Erkrankung moglich erscheint (Gebert, 2013). Dem Grundsatz ,Niemand ist
alleine krank“ folgend, sollten Schulungsprogramme sowohl die betroffenen Kinder, als

auch deren Eltern oder andere Bezugspersonen einbeziehen (Szczepanski, 2009).

1.3.2 Ziele
Patientenschulungen sind von grofler Bedeutung fiir das Gelingen einer familidren Be-
waltigung chronischer Erkrankungen. Gebert hebt dieses hervor, wenn er konstatiert,
dass fiir eine bestmogliche Krankheitsbewéltigung nicht nur eine Schulung des Pa-
tienten, sondern auch der Familien und Angehorigen notig sei (Gebert, 2013). Dieses
steht im Einklang mit dem bereits beschriebenen Rahmenmodell der familidren Krank-
heitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005). Demnach begegnen chronisch kranken
Kindern sowie deren Familien besondere Herausforderungen im Zusammenhang mit
der jeweiligen Erkrankung, die im familiiren Kontext bewaltigt werden miissen.

Diesbeziiglich fordert Warschburger, dass die Teilnehmer einer Patientenschulung
nach Beendung der Schulungsmafinahme dazu fahig sein sollen, ihren Alltag auch beim
Auftreten krankheitsassoziierter Probleme selbst zu bewéltigen (Warschburger, 2003).
Indem Patientenschulungen Hilfestellung bei einer erfolgreichen familiaren Krankheits-
bewaltigung leisten, setzen sie also bei einer zentralen Herausforderung im Zusammen-
hang mit chronischer Krankheit im Kindes- und Jugendalter an. Soll eine Patienten-
schulung die familidre Krankheitsbewaltigung adaquat unterstiitzen, muss sie zum Ziel
haben, die nétigen Grundlagen fiir eine erfolgreiche Krankheitsbewéltigung zu legen.

Als zentrale Voraussetzung fiir die Krankheitsbewéltigung sieht Warschburger die
Vermittlung von Selbstmanagementstrategien an. Diese werden im Rahmen einer Pa-
tientenschulung schrittweise aufgebaut (ebd., Abbildung 5). Unter Selbstmanagement
wird eine eigenverantwortliche Bewaltigung der Herausforderungen verstanden, die in
Zusammenhang mit der jeweiligen Erkrankung und deren Therapie entstehen (Peter-
mann, 2001). Ein erfolgreicher Aufbau adéquater Selbstmanagementstrategien muss
also ein Ziel von Patientenschulungen sein. Dabei ist die Vermittlung von Wissen tiber
die Erkrankung der grundlegende Schritt.

Bei der Wissensvermittlung ,,geht es nicht darum, Patienten zu medizinischen Exper-
ten zu schulen, sondern einen Informationsstand zu erreichen, der eine aktive Krank-

heitsbewéltigung ermoglicht* (Warschburger, 2003). Das krankheitsspezifische Wissen
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Abb. 5: Schrittweiser Aufbau von Selbstmanagementstrategien (nach Warschburger,
2003)

ist folglich essentiell fir eine individuelle adaptive Krankheitsbewéltigung (Keiner,
2006). Daher ist im Rahmen einer Patientenschulung vornehmlich die Vermittlung
handlungsrelevanten Wissens erforderlich (Szczepanski, 2009; Warschburger, 2003). Die
Verhaltensrelevanz und nicht der Differenzierungsgrad des Wissens ist ausschlaggebend
und auf Alltagsnihe sollte geachtet werden (Noeker, 2013).

Darauf aufbauend erfolgt ein Wahrnehmungstraining, in dessen Rahmen Selbstbe-
obachtungstechniken erlernt werden. Dadurch werden die den Verlauf der jeweiligen
Erkrankung bestimmenden Faktoren herausgestellt und deren Monitoring durch die
Familie gefordert (Warschburger, 2003). Die Vermittlung geeigneter Selbstwahrneh-
mungstechniken durch Patientenschulungen ist besonders wichtig, damit Familien in
die Lage versetzt werden, Krankheitsverschlechterungen, einen beginnenden Schub ei-
ner Erkrankung oder eine gesundheitliche Problematik selbststandig erkennen zu kon-
nen und angemessen reagieren zu koénnen (Szczepanski, 2009).

In einem néchsten Schritt wird durch Verhaltensiibungen unter Einsatz von Techni-
ken der Verhaltensmodifikation angestrebt, kritische Verhaltensweisen zu eliminieren
und durch gesundheitsforderndes Verhalten zu ersetzen. Die dazu erforderlichen tech-
nischen Fertigkeiten miissen eingetibt und verstarkt werden, damit z. B. die Umsetzung
von therapeutischen Mafinahmen im Alltag gelingen kann (Warschburger, 2003). Die
nédchste Stufe sieht vor, Bewéltigungsstrategien und soziale Kompetenzen aufzubau-
en, die es ermoglichen sollen, mit psychosozialen Belastungen im Kontext chronischer
Erkrankungen umzugehen. Nur durch diese Beriicksichtigung psychosozialer Auswir-
kungen chronischer Erkrankungen konnen Patientenschulungen dem biopsychosozialen

Krankheitsverstandnis gerecht werden und zur Vermeidung von Riickfillen einer Er-
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krankung beitragen (Warschburger, 2003).

Die beschriebenen Stufen iiberlappen sich gegenseitig und sind nicht im Sinne einer
starren Abfolge zu verstehen. Der Aufbau von Selbstmanagement sowie die Beachtung
psychosozialer Faktoren sollen traditionelle Inhalte von Patientenschulungen nicht er-
setzen, sondern ergénzen (ebd.). Dieses beschreibt Noeker ebenfalls, wenn er sowohl
Schulung und Befédhigung zum behandlungsbezogenen Selbstmanagement als auch Be-
ratung und Unterstiitzung eines Bewéltigungsverhaltens, das psychosoziale Entwick-
lung und soziale Integration eines Kindes fordert, als Bestandteile klinischer Interven-
tionen herausstellt (Noeker, 2013).

Insgesamt werden im Sinne des Aufbaus von Selbstmanagement also eine Wissens-
vermehrung, eine Sensibilisierung der Wahrnehmung, eine Reflektion der eigenen Ein-
stellung gegeniiber der Erkrankung, das Erlernen von Kompetenzen im Umgang mit
der Erkrankung, eine Steigerung des Selbstwirksamkeitserlebens sowie eine konsequen-
te und langfristige Mitarbeit bei der Therapie angestrebt (Warschburger, 2003). Dieses
ist vor dem Hintergrund bedeutend, dass bei einer inkonsequenten Therapiemitarbeit
eine Symptomkontrolle nicht gewahrleistet ist und gesundheitliche Krisenzusténde auf-
treten konnen (Noeker, 2013). Obwohl die Starkung der Compliance nicht mehr im
Vordergrund des Konzepts der Patientenschulung steht, hat sie also dennoch Bedeu-
tung. Allerdings soll unter Compliance nicht mehr das gehorsame Befolgen arztlicher
Anordnungen verstanden werden, sondern ,eine Bereitschaft zur verhaltensbezogenen
Integration von Behandlungsroutinen in den Alltag® (ebd.).

Patientenschulungen stellen wichtige Bausteine der Behandlung dar, die den Be-
troffenen helfen, die Krankheit besser zu verstehen, Unsicherheiten im Umgang damit
abzubauen und die Motivation fir die Behandlung zu steigern (Bahr, 2013). Durch
die Starkung des Selbstmanagements bei chronischen Erkrankungen soll vorrangig das
Ziel erreicht werden, den Patienten zum Experten in krankheitsbezogenen Aspekten
zu machen und damit seine Selbstbestimmung im Sinne des Empowerments zu férdern
(Noeker, 2013).

Schulungen sind eine essentielle Voraussetzung dafiir, dass Empowerment gelebt
werden kann und familiire Ressourcen sich im Sinne einer Resilienz auswirken kon-
nen (Szczepanski, 2009). Empowerment bedeutet, dass Patienten als Experten ihrer
Erkrankung fahig sind, die Krankheitsbewéltigung und Nutzung professioneller Hilfe
selbststéndig zu steuern (Faller, 2003). Soll der Patient in der eigenverantwortlichen Be-
waltigung seiner chronischen Erkrankung unterstiitzt werden, ist Empowerment folglich
ein sinnvolles Ziel von Patientenschulungen (ebd.). Im Sinne dieses Ansatzes wird eine
partnerschaftliche Zusammenarbeit von Patient und Trainer unter Beriicksichtigung

deren Expertise angestrebt (Warschburger, 2003). Daraus wird auch versténdlich, dass
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die vielfaltigen Ziele von Patientenschulungen nur ein Abbild dessen sind, was durch
den Einsatz von Patientenschulungen erreicht werden kann. Welche Ziele im Bezug
auf den einzelnen Patienten erreicht werden sollen, ist im Sinne des Empowerments
zwischen Trainer und Patient auszuhandeln und anschlieBend von beiden zu tragen
(Warschburger, 2003).

Insgesamt ist die Stérkung von Compliance, Selbstmanagement und vor allem Em-
powerment essentiell, um schliellich eine adaquate familidre Krankheitsbewéltigung zu
ermoglichen. Auch der Austausch Betroffener in der Schulungsgruppe fiithrt zur kri-
tischen Reflexion des eigenen Verhaltens, aus der neue Losungsansitze hervorgehen,
wodurch die Krankheitsbewaltigung weiter gefordert wird (Ernst, 2013). Somit kénnen
langfristige Ziele erreicht werden, zu denen z.B. eine Steigerung der Lebensqualitat
und des Gesundheitszustands sowie eine Reduktion krankheitsbedingter Kosten zédhlen

(Warschburger, 2003).

1.3.3 Wirkungsweise

Durch das Zentrum Patientenschulung wurde auf der Grundlage impliziter Wirkan-
nahmen und empirisch tberpriifter Modelle ein Wirkmodell der Patientenschulung
entwickelt, das die Wirkmechanismen von Patientenschulungen illustriert (Faller et
al., 2011a, Abbildung 6).

Das Modell stellt die im Verlauf einer Patientenschulung stattfindenden Prozesse
dar. Demnach stellt das Erreichen proximaler Ziele jeweils die Voraussetzung dar, um
weiter distal gelegene Ziele erreichen zu konnen. Das Erlangen der distalen Ziele kann
weiterhin durch die Einwirkung von personenbezogenen Faktoren und Umweltfaktoren
beeinflusst werden. Durch die psychoedukativen Elemente einer Patientenschulung wer-
den zunéchst positive Veranderungen des Wissens, der Fertigkeiten, der Motivation und
der Einstellungen erzielt. Das Erreichen dieser proximalen Ziele ist Voraussetzung fiir
den anschlieBenden Aufbau von Selbstmanagement und Empowerment, was wiederum
fir die Entwicklung eines angemessenen Gesundheitsverhaltens und einer addquaten
Compliance vorausgesetzt wird. Darauf aufbauend kann die Morbiditat gesenkt und
die Funktionsfihigkeit unterstiitzt werden. Schliellich resultiert eine langfristige Ver-
besserung von Lebensqualitdt und Teilhabe (ebd.). Dieses kann als Ausdruck einer
gelungenen Krankheitsbewéltigung aufgefasst werden.

Damit die verschiedenen Zwischenziele einer Patientenschulung und damit auch de-
ren langfristige Ziele erreicht werden konnen, miissen die Mainahmen einer Patien-
tenschulung in diesen Bereichen wirksam sein. Daher ist fiir die Gewéahrleistung einer
optimalen Wirksamkeit von Patientenschulungen von Bedeutung, welche Faktoren zur

Wirksamkeit von Schulungsprogrammen beitragen. Es konnte gezeigt werden, dass die
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Abb. 6: Wirkmodell der Patientenschulung (nach Faller et al., 2011a)
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Interaktion in der Schulungsgruppe sowie die aktive Einbindung der Schulungsteil-
nehmer in das jeweilige Programm besonders wichtig fiir den Erfolg von Schulungs-
mafBnahmen sind (Nossum et al., 2013). Faller beschreibt, dass patientenorientierte,
verhaltensbezogene Strategien einen wesentlichen Faktor des Schulungserfolgs darstel-
len (Faller et al., 2011a). Dazu passend stellten Michie et al. fest, dass Programme, die
Techniken des Selbstmonitorings einbezogen, wirksamer sind, als solche, die dies nicht
tun (Michie et al., 2009).

Weiterhin fordert der Einsatz kognitiv-behavioraler Methoden das Selbstmanage-
ment von Patienten, so dass diese ihre chronische Erkrankung im Alltag bewaltigen
konnen (Lange et al., 2011b). Fiir das erfolgreiche Krankheitsmanagement stellt das
krankheitsspezifische Wissen eine wichtige Voraussetzung dar, wobei es sich nicht direkt
auf das Verhalten auswirkt, sondern iiber eine veranderte Einstellung zum Krankheits-
management zu Verhaltensinderungen fithrt (de Vries und Petermann, 2008). Um eine
dauerhafte Krankheitsbewaltigung zu erzielen, miissen Patienten also langfristig zu ei-
nem angemessenen Selbstmanagement motiviert werden (Petermann und Ehlebracht-
Konig, 2004). Als Ausdruck einer gelungenen Krankheitsbewéltigung werden dann viel-
faltige Effekte des Schulungsprogramms, beispielsweise eine Verbesserung der HRQoL,

messbar.

1.3.4 Einsatzbereiche

Bei einzelnen Erkrankungen werden Patientenschulungen bereits erfolgreich als inte-
graler Bestandteil der Versorgung chronisch kranker Kinder eingesetzt (Bahr, 2013).
So existierten laut Ernst nur zu den chronischen Erkrankungen Adipositas, Asthma
bronchiale, Diabetes mellitus Typ 1, Epilepsie, Neurodermitis, Psoriasis und Schmerz
standardisierte Schulungsprogramme, die gleichzeitig hinreichend erprobt und evalu-
iert sind. Die Finanzierung der Schulungsmafinahmen sei sogar nur fiir die Diagnosen
Asthma bronchiale und Diabetes mellitus Typ 1 im Rahmen des Disease Manage-
ment Programms (DMP) verbindlich geregelt (Ernst, 2013). Besonders im Bereich der
weniger haufigen chronischen Erkrankungen fehlen jedoch entsprechende Schulungs-
angebote (Bahr, 2013). Eine gezielte und gewinnbringende Unterstiitzung betroffener

Familien bleibt hier also noch aus.

1.4 Weniger héufige und seltene chronische Erkrankungen

Als selten werden gemdafl Art. 3 I, a) Verordnung (EG) Nr. 141/2000 (Amtsblatt der
Européischen Gemeinschaften L 2000/18, 1) Erkrankungen bezeichnet, die nicht mehr
als 5 von 10000 Menschen betreffen. Da seltene Erkrankungen ausschlielich iiber ihre

Lebenszeitpravalenz definiert sind, stellen sie eine sehr heterogene Gruppe von Erkran-
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kungen dar, zu der 5000-8000 der bisher bekannten Krankheiten gezahlt werden (Wet-
terauer und Schuster, 2008). Aufgrund dieser Vielzahl seltener Erkrankungen ist, trotz
kleiner Fallzahlen im Bereich einzelner Erkrankungen, eine erhebliche Patientenzahl
von seltenen Erkrankungen betroffen (Pommerening et al., 2008). Dieses wird durch
die European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS) als ,Paradox of Rarity*
bezeichnet (European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), 2005). Demnach
leiden in Deutschland rund 4 Millionen Menschen an einer seltenen Erkrankung (Pom-
merening et al., 2008). Die meisten Betroffenen sind Kinder und Jugendliche (Wetter-
auer und Schuster, 2008). Dennoch beeintréchtigt eine seltene Erkrankung sowohl den
Patienten als auch dessen gesamte Familie (European Organisation for Rare Diseases
(EURORDIS), 2005).

Ahnliches gilt fiir eine Vielzahl an Erkrankungen, die streng genommen zwar nicht die
Definitionskriterien seltener Erkrankungen erfiillen, aber auch den haufigeren Erkran-
kungen nicht zugeordnet werden koénnen. Sie werden im Folgenden als weniger héufige
Erkrankungen bezeichnet und besitzen mit den seltenen Erkrankungen vergleichbare
Charakteristika.

Trotz der Heterogenitét seltener Erkrankungen lassen sich gemeinsame Charakteris-

tika seltener Krankheiten feststellen (iibersetzt nach ebd.):

o Seltene Erkrankungen sind schwer bis sehr schwer, chronisch, oft degenerativ und

lebensbedrohlich;
o Der Erkrankungsbeginn liegt bei 50 % der seltenen Erkrankungen in der Kindheit;

o Die Lebensqualitdt der Patienten wird oft durch Mangel oder Verlust von Selbst-
standigkeit beeintrichtigt;

o Das Leiden von Patienten und deren Familien wird durch psychische Verzweif-
lung, das Fehlen therapeutischer Hoffnung sowie das Fehlen praktischer Unter-

stitzung im Alltag verschlimmert;

e Bei unheilbaren Erkrankungen bestehen meist keine effektiven Therapiemoglich-
keiten, sondern nur die Moglichkeit der symptomatischen Therapie zur Verbes-

serung von Lebensqualitat und -erwartung;

e Seltene Erkrankungen sind sehr schwer zu bewaltigen: Familien begegnen enor-

men Schwierigkeiten beim Finden einer addquaten Versorgung.

Vor dem Hintergrund der Gemeinsamkeiten seltener Krankheiten wird deutlich, dass

betroffene Patienten und deren Familien auch &hnliche Schwierigkeiten im Zusammen-
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hang mit der jeweiligen Erkrankung bewéiltigen miissen. Zu diesen Schwierigkeiten
zéhlen (iibersetzt nach European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), 2005):

o Fehlen eines zeitnahen Zugangs zu korrekten Diagnosen;

o Fehlen von Informationen beziiglich der Erkrankung und vorhandener Hilfsange-
bote;

o Fehlen wissenschaftlicher Erkenntnisse und daraus resultierende Schwierigkeiten

in der Entwicklung therapeutischer Instrumente und Strategien;

 Soziale Konsequenzen in allen Lebensbereichen (Stigmatisierung, Isolation, Aus-
schluss aus der sozialen Gemeinschaft, Diskriminierung durch Versicherungen,

reduzierte berufliche Méglichkeiten);
o Mangelnde medizinische Versorgung angemessener Qualitét;
o Hohe Kosten der wenigen existierenden Medikamente und der Pflege;

o Ungerechtigkeiten in der Verfiigbarkeit von Behandlung und Pflege.

Seltene Krankheiten verlaufen also haufig schwer, erfordern eine aufwandige Behand-
lung sowie Betreuung und gehen daher fiir Betroffene und deren Familien mit hoher
Belastung einher (Pommerening et al., 2008). Die Familien sind tiberfordert und erhal-
ten zu wenig Unterstiitzung (Zurynski et al., 2008). Es wird demnach deutlich, dass
eine familienorientierte Versorgung gerade bei seltenen Erkrankungen aufgrund ihrer
regelhaft hochkomplexen medizinischen und psychosozialen Anforderungen an die Be-
handlung und Betreuung erforderlich ist (Reimann et al., 2007). Betroffene und deren
Familien miissen daher sowohl medizinisch als auch psychosozial unterstiitzt werden.
Eine addquate Versorgung ist folglich ein interdisziplindres Geschehen, in das mehrere
arztliche Disziplinen und andere Heilberufe einbezogen sind (ebd.). Die medizinische
Versorgung ist in vielen Féllen noch unbefriedigend (Pommerening et al., 2008). Auch
entsprechende standardisierte Patientenschulungsprogramme fehlen insbesondere im
Bereich weniger haufiger Erkrankungen (Bahr, 2013; Warschburger und Wiedebusch,
2009). Demgegeniiber steht, ,dass der standige Austausch und die Unterstiitzung durch
Gleichbetroffene besonders bei den seltenen Erkrankungen oft unverzichtbar fiir die
Krankheitsbewéltigung innerhalb der Familie sind“ (Reimann et al., 2007) und dass
gerade psychosoziale Unterstiitzung notig ist, um Patienten mit seltenen Erkrankungen
und deren Familien zu helfen (European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS),
2005).
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Aufgrund der geringen Fallzahlen im Bereich der einzelnen chronischen Erkrankun-
gen konnen innovative Behandlungsanséitze allerdings nur erschwert entwickelt werden
(Eidt et al., 2009). Dieses ist darauf zurtickzufithren, dass einzelne Zentren die Pati-
entenzahlen, die fiir valide Ergebnisse im Rahmen klinischer Studien nétig sind, meist
nicht erreichen kénnen (Pommerening et al., 2008; Wetterauer und Schuster, 2008). In
Zusammenhang damit steht, dass fiir die Kosteniibernahme von Patientenschulungen
durch die Krankenkassen oder andere Trager ein systematisches Qualitdtsmanagement
und ein Wirksamkeitsnachweis im Rahmen einer Evaluation erforderlich sind, was hohe
Kosten verursacht, langwierig ist und aufgrund der geringen Pravalenz und damit klei-
nen Fallzahlen im Bereich einzelner Erkrankungen kaum realisiert werden kann (Ernst,
2013; Szczepanski und Ernst, 2013b). Vor dem Hintergrund der dargestellten gemeinsa-
men Charakteristika und Schwierigkeiten seltener Erkrankungen bietet es sich jedoch
an, betroffene Familien im Sinne des non-kategorialen Ansatzes krankheitstibergrei-
fend zu unterstiitzen. Daher wird derzeit vermehrt vorgeschlagen, krankheitsiibergrei-
fende Schulungsprogramme zu nutzen, um ausreichende Fallzahlen zu erreichen und
die Implementation entsprechender Programme in die klinische Praxis zu erleichtern
(Kieckhefer et al., 2014; Schmidt et al., 2016; Stein, 2011), wobei krankheitsspezifische
Aspekte dennoch nicht vernachldssigt werden sollten (Goldbeck et al., 2014; Staab
et al., 2016). Bisher sind Patientenschulungsprogramme allerdings meist krankheitss-
pezifisch ausgerichtet, so dass eine adaquate Unterstiitzung fiir Patienten mit seltenen
Krankheiten und deren Familien nicht gewéahrleistet werden kann. Gerade vor dem Hin-
tergrund der steigenden Zahl an weniger haufigen chronischen Krankheiten erkrankter

Kinder besteht in diesem Bereich jedoch ein erheblicher Bedarf.

1.5 Das ModuS-Projekt
1.5.1 Zielsetzung

Das Ziel des ModuS-Projekts ist, die Unterstiitzung chronisch kranker Kinder sowie
deren Familien durch die Bereitstellung eines angemessenen Schulungsprogramms zu
ermoglichen und somit die Versorgungssituation gerade im Bereich der weniger haufi-
gen chronischen Erkrankungen zu verbessern. Fiir die Finanzierung von Patientenschu-
lungen durch die gesetzliche Krankenversicherung ist eine fundierte wissenschaftliche
Evaluation des Schulungsprogramms, wie bereits beschrieben, eine grundlegende Vor-
aussetzung. Da der geforderte Nachweis der Wirksamkeit bei der geringen Prévalenz
und den damit geringen Fallzahlen oft schwierig zu fithren ist, ist die zentrale Idee des
ModuS-Projekts, ein modularisiertes, krankheitstibergreifendes Schulungsprogramm zu
konzipieren, zu erproben und formativ zu evaluieren. Ein Teil der Module soll geméf} des

non-kategorialen Ansatzes iibergreifend fiir alle Schulungsindikationen einsetzbar sein
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und muss somit nicht fiir jede Schulungsindikation neu entwickelt und evaluiert werden.
Ergénzend sollen diese Module mit krankheitsspezifischen Modulen kombiniert werden,
so dass auch spezifische, mit der jeweiligen Krankheit verbundene, Aspekte Beriicksich-
tigung finden. Dieser modulare Aufbau des Schulungsprogramms soll es Schulungsini-
tiativen zusatzlich erleichtern, angemessene medizinisch-psychologische Patientenschu-
lungen auch fir solche Indikationen zu generieren, fiir die bisher keine Programme
verfigbar sind (Szczepanski und Ernst, 2013b).

Das abschlieende Ziel des gesamten Projekts ist eine Integration des entstandenen
Schulungsprogramms in die Regelversorgung. Hiermit soll es moglich werden, Familien
bei der Krankheitsbewaltigung und der Entwicklung der erkrankten Kinder gezielt
zu unterstiitzen und dadurch die Chancengerechtigkeit chronisch kranker Kinder zu

verbessern.

1.5.2 Projektstruktur

Das ModuS-Projekt ist in zwei Projektphasen eingeteilt. Diese bestehen jeweils aus
zwei Teilen (Abbildung 7), die im Folgenden ndher beschrieben werden (vergleiche
Szczepanski et al., 2013).

Projektphase 1 Projektphase 2

Teil A Teil B Teil C Teil D

Situationsanalyse Modellentwicklung Modellerprobung Evaluation

01.12.2009 - 31.01.2011 01.02.2011 - 31.01.2013

Abb. 7: Uberblick iiber die Projektstruktur

Teil A: Situationsanalyse

Ziel der Situationsanalyse war einerseits, zu erfassen, fiir welche padiatrischen Erkran-
kungen bereits qualitiatsgesicherte Schulungsprogramme erfolgreich eingesetzt werden
und wie hoch der Anteil der dadurch versorgten Familien ist. Andererseits sollte geklart
werden, in welchen Bereichen nur ein unzureichendes Unterstiitzungsangebot in Form
von Patientenschulungen besteht bzw. fiir welche padiatrischen Krankheitsbilder die
Entwicklung von Schulungsprogrammen sinnvoll erscheint.

Hierzu wurden verschiedenste Methoden herangezogen. Im Rahmen einer systema-
tischen Literaturrecherche wurden unterschiedliche elektronische Datenbanken, Fach-
biicher, Zeitschriften und Projektberichte auf relevante Beitrage tiberpriift. Weiter-
hin wurden Informationen durch Expertenworkshops der ModuS-Projektgruppe und

des Kompetenznetzes Patientenschulung (KomPaS) sowie durch Expertenbefragungen
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beschafft. Im Rahmen dieser Befragungen wurden u. a. Vertreter von Krankenhéu-
sern, Universitatskliniken, Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfevereinigungen
befragt. Zusatzlich wurden Versorgungsberichte des DMP zu den Erkrankungen Asth-
ma und Diabetes ausgewertet sowie eine vereinfachte vierstufige Delphi-Befragung der
Mitglieder der ModuS-Arbeitsgruppe und des KomPaS durchgefithrt. Die Ergebnisse
der Situationsanalyse dienten schliefflich als Grundlage fiir die Auswahl der Erkran-

kungen, die in der anschliefenden Modellentwicklung Beriicksichtigung finden sollten.

Teil B: Modellentwicklung

Im Rahmen der Modellentwicklung stand die Konzeption eines modularen Schulungs-
programms fiir chronisch kranke Kinder sowie deren Familien im Vordergrund. Diese
wurde auf der Grundlage qualititsgesicherter Schulungsprogramme zu den Indikatio-
nen Asthma, Typ 1 Diabetes, Neurodermitis und Adipositas durchgefiihrt. Weiteren
Einfluss nahmen Uberlegungen Noekers zum ,,Gemeinsamen im Speziellen“ (Noeker,
2008) sowie eigens durchgefithrte Expertenworkshops. Ein modulares Schulungspro-
gramm wurde sowohl fiir die héufige Indikation Asthma als auch fiir die weniger héu-
figen Indikationen funktioneller Bauchschmerz, chronisch entziindliche Darmerkran-
kungen (CED), funktionelle Harninkontinenz, CF, nephrotisches Syndrom (NESY),
Phenylketonurie (PKU) und primére Immundefekte (PID) entwickelt.

Neben der Konzeption eines modularen Schulungsprogramms wurden in diesem Pro-
jektteil auch neue Zugangswege fiir schwer erreichbare Patientengruppen entwickelt und
eine Modularisierung der Trainerausbildung durchgefithrt. Daraus ergeben sich die drei
Projektarme des ModuS-Projekts, an denen sich auch Modellerprobung und Evaluation
orientieren (Abbildung 8).

Projektarme des ModuS-Projekts

v/ | N

Entwicklung, Erprobung und Entwicklung, Erprobung und Entwicklung, Erprobung und
Evaluation eines modularen Evaluation neuer Zugangswege fiir Evaluation einer modularen
Schulungsprogramms schwer erreichbare Gruppen Trainerausbildung

Abb. 8: Projektarme des ModuS-Projekts

Im Hinblick auf die Relevanz fiir die Fragestellungen der vorliegenden Studie gehen
alle weiteren Ausfithrungen im Rahmen dieser Arbeit lediglich auf den Projektarm de-

tailliert ein, der sich mit der Entwicklung, Erprobung und Evaluation des entwickelten
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modularen Schulungsprogramms befasst.

Teile C und D: Modellerprobung und Evaluation

Die Evaluation des modularen Schulungsprogramms erfolgte im Rahmen der wissen-
schaftlichen Begleitung der Modellerprobung. Wesentliche Teile der wissenschaftlichen
Begleitung des Projekts erfolgten im Rahmen der vorliegenden Studie, so dass De-
tails zur Modellerprobung und Evaluation im Kapitel ,Material und Methoden* (siehe
Abschnitt 11.) zu finden sind.

1.5.3 Darstellung der modellhaft gewahlten Erkrankungen

1.5.3.1 Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED)

1.5.3.1.1 Krankheitsbild

Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU) stellen die beiden Hauptgruppen der
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen dar. Sind diese initial nicht zu unterschei-
den, spricht man von einer Colitis indeterminata (Moser, 2007). Weltweit ist ein Anstieg
der Inzidenz chronisch entziindlicher Darmerkrankungen im Kindesalter beobachtbar,
der auf die stark steigende Inzidenz des MC zuriickzufiihren ist, wahrend die Inzidenz
der CU weitgehend stabil bleibt (Benchimol et al., 2011).

Typisch fiir diese Erkrankungen ist eine rezidivierend auftretende oder persistierende
Entziindungsaktivitat in verschiedenen Gebieten des Gastrointestinaltrakts (Meier et
al., 2006). Chronische Stressbelastungen konnen eine Krankheitsaktivierung hervorru-
fen (Moser, 2007). Die haufigsten Initialsymptome einer chronisch entziindlichen Darm-
erkrankung sind rezidivierende Bauchschmerzen, Gewichtsverlust, Blut und Schleim im
Stuhl, diinne Stithle sowie eine Andmie (Meier et al., 2006). Als extraintestinale Ma-
nifestationen treten Beteiligungen der Augen, der Haut, der Gelenke sowie selten der
Leber auf. Zusétzlich besteht ein erhohtes Karzinomrisiko (Moser, 2007). CED im Kin-
desalter zeigen tublicherweise einen schwereren Verlauf als bei Erwachsenen (Turunen
et al., 2009).

1.5.3.1.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Die entziindlichen Veranderungen des Gastrointestinaltrakts bedingen einen vermehr-
ten Nahrstoffverlust und einen gesteigerten Néhrstoffbedarf (Meier et al., 2006). Diese
Situation fithrt sowohl zu korperlichen Mangelerscheinungen sowie Wachstums- und
Entwicklungsretardierung als auch zu psychischen Belastungen und Einschriankungen
der Lebensqualitat (Zepp, 2010). Zwischen den kérperlichen und emotionalen Sym-

ptomen bestehen komplexe Beziehungen, so dass auch ein bedeutender Einfluss der
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Erkrankungen auf das soziale Leben Erkrankter besteht (Moser, 2007). So sind betrof-
fene Kinder einem erhohten Risiko ausgesetzt, Probleme in sozialen, emotionalen und
behavioralen Funktionsbereichen zu entwickeln (Mackner et al., 2006, 2004). Als Fol-
ge der Beeintrachtigung verschiedenster psychosozialer Funktionsbereiche durch CED
konnen internalisierende Stérungen, z. B. Depressionen und Angste, eine verminderte
HRQoL sowie soziale, schulische und familidre Probleme entstehen (Mackner et al.,
2013).

Vor dem Hintergrund, dass CED einen unheilbaren, chronischen Verlauf zeigen und
tabuisierte Beschwerden hervorrufen, wird verstandlich, dass sie zu psychischen Beein-
trachtigungen fithren konnen. Diese Beeintréchtigungen treten infolge krankheitsspezi-
fischer Belastungen auf. Dazu gehoren rezidivierende (haufig tabuisierte) Schmerzen,
eine durch Diarrhéen hervorgerufene eingeschrankte Mobilitat, eine z. B. durch Fistel-
bildungen beeintréchtigte korperliche Attraktivitat, belastende extraintestinale Mani-
festationen, invasive und schmerzhafte Eingriffe sowie aktivierte Krebsangste. Erkrank-
te Kinder weisen demnach ein erhohtes Risiko fiir die Entwicklung einer psychiatrischen
Stérung auf (Moser, 2007).

Bei erkrankten Patienten konnten weiterhin Beeintriachtigungen der Lebensqualitét
nachgewiesen werden (Greenley et al., 2010; Marcus et al., 2009; Ross et al., 2011;
Turunen et al., 2009). Eine beeintrachtigte HRQoL kann einerseits direkt durch die
Schwere der Erkrankung mit ihren gastrointestinalen Symptomen und der moglichen
Notwendigkeit aggressiver Therapien hervorgerufen werden (Gray et al., 2011). So kann
im Zusammenhang mit der Erkrankung auftretender Bauchschmerz die HRQoL betrof-
fener Patienten negativ beeinflussen (Greenley et al., 2013). Andererseits kann gerade
eine schwere Erkrankung aufgrund ihres unvorhersehbaren und zerstorerischen Ver-
laufs zur Manifestation internalisierender Symptome wie Angsten und Depressionen
fiihren, die wiederum die HRQoL beeintrichtigen (Gray et al., 2011). So treten Angste
und Depressionen bei betroffenen Kindern héufiger auf als bei gesunden Gleichaltri-
gen (Greenley et al., 2010; Mackner und Crandall, 2007; Ross et al., 2011; Szigethy
et al., 2004). Psychosoziale Faktoren wie familidre Unterstiitzung und Fahigkeiten der
Stressbewiéltigung konnen moderierend wirken, indem sie der Manifestation emotiona-
ler Probleme entgegenwirken (Mackner et al., 2006). Umgekehrt weisen Kinder, deren
Familien Storungen der familidren Funktionen zeigen, eine beeintrachtigte HRQoL auf
(Herzer et al., 2011a). Ebenso kénnen durch CED Einschrankungen im sozialen Funk-
tionsbereich (Greenley et al., 2010) sowie eine gesteigerte Miidigkeit (Marcus et al.,
2009) bedingt sein.

Weiterhin haben CED einen negativen Effekt auf die Funktionsfidhigkeit betroffener

Kinder im schulischen Bereich. Es wird angenommen, dass erkrankte Kinder sich auf-
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grund krankheitsbedingter Hindernisse, wie z. B. der Notwendigkeit hdaufiger Toiletten-
besuche, von Gleichaltrigen ausgegrenzt fithlen. Auch in inaktiven Krankheitsphasen
bestehen die schulischen Beeintrachtigungen fort. Dieses wird einerseits auf fortbe-
stehende soziale Stigmata, etwa die notwendige Medikamenteneinnahme wéhrend der
Schulzeit, andererseits auf die Folgen erhohter Schulfehlzeiten in aktiven Krankheits-
phasen zurtckgefithrt (Hauser Kunz et al., 2010).

CED wirken sich jedoch nicht nur auf die betroffenen Kinder aus, sondern betref-
fen die gesamte Familie eines Patienten. So beschreiben betroffene Eltern erhebliche
krankheitsbedingte familidre Belastungen, die sowohl den Arbeitsalltag der Eltern als
auch deren Freizeit beeinflussen (Cunningham et al., 2007). Betroffene Familien sind
meist weniger in ihrer Funktionsfahigkeit eingeschrinkt, wobei eine erhohte Krank-
heitsaktivitat des Kinds allerdings negative Auswirkungen auf die HRQoL der Eltern
hat (Greenley und Cunningham, 2009; Hauser Kunz et al., 2011). In Phasen, in de-
nen die Erkrankung inaktiv ist, ist die Betreuung der Kinder jedoch weniger belastend
(Guilfoyle et al., 2012).

Die Behandlung chronisch entziindlicher Darmerkrankungen stellt im Kindes- und
Jugendalter also eine Herausforderung fiir Patienten und deren Familien dar (Claen,
2010). So werden vielfiltige Hindernisse beschrieben, die es betroffenen Patienten und
deren Familien erschweren, eine Therapie konsequent in ihr Alltagsleben zu integrieren.
Dazu gehoren vor allem das Vergessen der Medikation, Aufenthalte auflerhalb der héus-
lichen Umgebung und die Uberschneidung mit anderen Aktivititen (Gray et al., 2012;
Ingerski et al., 2010) sowie Eltern-Kind-Konflikte, oppositionelles Verhalten und eine
inaddquate Therapieplanung (Hommel et al., 2011b). Aber auch die teils komplexen
Therapieregime tragen zu Schwierigkeiten bei deren Einhaltung bei (Hommel et al.,
2008). So wird die Assoziation komplexer Therapien mit einer verminderten gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit, insbesondere im Bereich der sozialen Funktionsfdhig-
keit, beschrieben (ebd.). Demnach miissen Patienten und deren Familien also praxisnah
dabei unterstiitzt werden, die nétigen Therapieregime in ihren Alltag zu integrieren.
Ein besonderes Augenmerk sollte dabei auf der Reduktion von Therapiehindernissen
und der Ubertragung von Verantwortlichkeiten fiir die Einhaltung der Therapie liegen
(Hommel et al., 2011b). Eine diesbeztigliche Arbeit mit Patienten und deren Familien
konnte schlieBlich zu einem verbesserten Ergebniss der Therapie fithren (Hommel et
al., 2011a).

Langfristiges Ziel der Therapie chronisch entziindlicher Darmerkrankungen muss die
ySicherstellung der Teilhabe an altersadaquaten sozialen Aktivitdten sowie eine re-
gelrechte somatische und Pubertétsentwicklung® sein, wofiir die Symptomenkontrolle

besonders wichtig ist (Radke, 2011). Eine Kombination aus pharmakologischen, ernéh-
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rungsmedizinischen und chirurgischen bzw. endoskopisch-interventionellen Verfahren
wird eingesetzt, um diese Therapieziele zu erreichen. Eine Erganzung dieser Therapie-
optionen durch eine psychologische Betreuung sowohl der Patienten als auch ihrer An-
gehorigen erscheint besonders bei weitreichenden Stérungen der physischen, Pubertéats-
oder Sexualentwicklung sinnvoll, da diese ein gestortes Korperempfinden, seelische Be-
lastungen, psychopathologische Reaktionen und beeintrachtigte familidre Interaktionen
bedingen konnen. Solche psychosozialen Spannungen kénnen nicht nur eine vermehrte
Wahrnehmung kérperlicher Symptome auslosen, sondern auch eine messbar erhohte
Krankheitsaktivitat bedingen (Radke, 2011). Eine multiprofessionelle Betreuung be-
troffener Patienten und deren Familien, wie sie im Rahmen von Patientenschulungen

angeboten wird, erscheint demnach auflerst sinnvoll.

1.5.3.2 Funktioneller Bauchschmerz

1.5.3.2.1 Krankheitsbild

Bauchschmerzen zéhlen zu den haufigsten Beschwerden im Kindes- und Jugendalter
(Ellert et al., 2007; Roth-Isigkeit et al., 2003, 2004, 2005). Chronische Beschwerden
dieser Art sind in dieser Altersgruppe meist funktionell bedingt (Berger und Damschen,
2000; Bufler et al., 2011; Di Lorenzo et al., 2005b), kénnen also nicht durch organische
oder biochemische Auffilligkeiten erklért werden (Rasquin et al., 2006). Sie werden der
Gruppe der mit Bauchschmerz assoziierten funktionellen gastrointestinalen Stérungen
zugeordnet (ebd., Abbildung 9).

Funktionelle Dyspepsie

_— Reizdarmsyndrom
Mit Bauchschmerz
assoziierte funktionelle
gastrointestinale Storungen
_— Abdominale Migréine
Funktionelle Bauchschmerzen — Syndrom der funktionellen

kindlichen Bauchschmerzen

Abb. 9: Mit Bauchschmerz assoziierte funktionelle gastrointestinale Storungen (nach
Rasquin et al., 2006)

Bei fehlenden somatischen Befunden als Erklarung fiir die vorhandenen Symptome
ging man frither von psychischen Ursachen der Symptomatik aus. Mittlerweile gilt die-

se klassische Sichtweise, die entweder somatische oder psychische Ursachen als Grund
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fiir die bestehende Symptomatik ansah, zugunsten eines biopsychosozialen Storungs-
konzepts als tiberholt. Dieses Konzept beschreibt den funktionellen Bauchschmerz als
Resultat wechselseitiger Beeinflussungen der Bereiche Korper, Psyche und soziale Um-
welt (Berger und Damschen, 2000, Abbildung 10).

Entwicklung Vorbilder Gesellschaft
Selbstbild Erfahrung Eltern
Kultur
Erziehung Soziale
Psyche -
Angst Freunde Umwelt Schule

Stress Gesundheits-

wesen

Aufmerksamkeit

Hormone

Erndhrung
Wahrnehmung

Malabsorption

Sensibilitét

Organe Motorik

Entziindung

Abb. 10: Biopsychosoziales Stérungskonzept funktioneller Bauchschmerzen (nach Ber-
ger und Damschen, 2000)

Psychische Faktoren sind also nicht alleine fiir die Entstehung rezidivierender Bauch-
schmerzen verantwortlich, sondern nehmen zusammen mit familidren, sozialen und or-
ganischen Faktoren Einfluss auf Entstehung und Aufrechterhaltung der Symptomatik
(Monch et al., 2011).

Die beschriebenen Erkrankungen konnten lange Zeit nur durch ein Ausschlussver-
fahren diagnostiziert werden. Um diesem Zustand zu begegnen, veroffentlichte eine
padiatrische Arbeitsgruppe 1999 spezielle standardisierte Kriterien zur Diagnostik der
beschriebenen funktionellen gastrointestinalen Storungen im Kindes- und Jugendalter
(Rasquin-Weber et al., 1999). Nach einer Uberarbeitung dieser Kriterien im Jahr 2006
stehen diese nun als Rom-ITI-Kriterien fiir diagnostische Zwecke zur Verfiigung.

Fiir die Diagnose der funktionellen Bauchschmerzen im Kindesalter miissen demnach

folgende Kriterien erfiillt sein (tibersetzt nach Rasquin et al., 2006):

1. Es bestehen episodisch auftretende oder kontinuierliche Bauchschmerzen.

2. Die diagnostischen Kriterien anderer funktioneller gastrointestinaler Storungen
sind nicht erfiillt.

3. Es besteht kein Hinweis auf inflammatorische, anatomische, metabolische oder

neoplastische Prozesse, die die vorhandenen Symptome ausreichend erkléren.
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Die beschriebenen diagnostischen Kriterien miissen mindestens ein Mal pro Woche
auftreten und zum Diagnosezeitpunkt seit mindestens zwei Monaten bestehen. Sobald
die Schmerzen alle oben genannten Kriterien erfiillen, mehr als 25% der Zeit einnehmen
und zusétzlich ein Verlust in der Alltagsaktivitat oder somatische Symptome auftreten,
liegt ein Syndrom der funktionellen kindlichen Bauchschmerzen, das eine Sonderform
der funktionellen Bauchschmerzen im Kindesalter darstellt, vor (Rasquin et al., 2006).
Die funktionellen Bauchschmerzen im Kindesalter unterscheiden sich von den anderen
mit Bauchschmerz assoziierten funktionellen gastrointestinalen Erkrankungen durch
ihre vorwiegend periumbilikale Lokalisation und die nicht vorhandenen Stuhlverdnde-
rungen (Bufler et al., 2011). Typisch ist ein phasenweiser Verlauf, bei dem mit den
Bauchschmerzen weitere Symptome wie Ubelkeit, Diarrhé oder Obstipation assozi-
iert sein konnen. Zwischen den Schmerzphasen sind betroffene Kinder beschwerdefrei
(Moénch et al., 2011).

1.5.3.2.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Chronische oder rezidivierende Schmerzen haben viele unterschiedliche Einfliisse auf
das betroffene Kind sowie dessen Familie. So kdnnen sie unter anderem die soziale und
schulische Funktionsfdhigkeit des Kindes beeintrachtigen, zu Schlafstorungen fiihren
und erhebliche Belastungen der Eltern hervorrufen. Die funktionellen Konsequenzen
des Schmerzes sind somit hochst bedeutsam fiir das Wohlbefinden des betroffenen
Kindes sowie seiner Familie (Palermo, 2000).

Funktionelle Bauchschmerzen bedingen erhebliche psychosoziale Belastungen nicht
nur des betroffenen Kindes, sondern auch dessen Familie. Zudem sind funktionel-
le Bauchschmerzen meist so stark, dass sie phasenweise zu erheblichen Aktivitéts-
einschrankungen der betroffenen Patienten fithren. Dieses findet beispielsweise in ho-
hen Fehlzeiten in der Schule seinen Ausdruck (Ménch et al., 2011; Roth-Isigkeit et al.,
2005). Zuséatzlich konnen krankheitsbedingte Aktivitatseinschrankungen im héuslichen
und sozialen Umfeld auffillig werden. So sind erkrankte Kinder von Einschrankun-
gen der sozialen Kontakte sowie der Freizeitgestaltung (Kashikar-Zuck et al., 2001;
Roth-Isigkeit et al., 2005), Schlaf- und Appetitstorungen (Roth-Isigkeit et al., 2005)
betroffen. Folglich ist die Lebensqualitat der Kinder im Vergleich zu gesunden Kindern
eingeschrankt (Huguet und Miré, 2008; Youssef et al., 2006).

Als Resultat der Beeintrachtigungen des Kindes konnen emotionale Auffélligkeiten
entstehen (Helgeland et al., 2011). So haben Kinder mit chronischen Bauchschmerzen
ein erhohtes Risiko, Angststorungen oder eine Depression zu entwickeln (Campo et

al., 2004). Eine depressive Symptomatik kann wiederum das Coping der Kinder in der
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Schmerztherapie negativ beeinflussen und somit zu einer Verschlimmerung der Krank-
heitsauswirkungen fithren (Kashikar-Zuck et al., 2001). Eine Reduzierung schmerzbe-
dingter Beeintrichtigungen stellt damit ein zentrales Anliegen der Therapie erkrankter
Kinder dar (Hitibner et al., 2009).

Funktionelle Bauchschmerzen im Kindesalter sind eine Herausforderung fiir betrof-
fene Familien, denn krankheitsassoziierte Sorgen und Angste sowohl der betroffenen
Kinder als auch deren Eltern kénnen die Funktionsfihigkeit der Familie im Alltag er-
heblich beeintrachtigen (Di Lorenzo et al., 2005a). Im Gegensatz zur akuten Schmerz-
symptomatik ist der Einsatz von Analgetika bei funktionellen Problemen nicht zielfiih-
rend, was bei betroffenen Familien zur Verunsicherung sowie Rat- und Hilflosigkeit in
der Handhabung der Erkrankung fithren kann (Kroner-Herwig et al., 2013). Dies wird
dadurch verstarkt, dass eine Vielzahl diagnostischer Mafinahmen, eine oft verzoger-
te Diagnosestellung und ineffektive Therapiestrategien zur Verunsicherung der Eltern
und Kinder fithren (Youssef et al., 2006). Die elterliche Sorge angesichts der Sympto-
me des Kindes bedingt gleichzeitig wiederholte arztliche Konsultationen, so dass im
Rahmen therapeutischer Konzepte auch die Wahrnehmung der Symptome durch die
Eltern sowie deren Reaktionen darauf Beachtung finden sollten (Lane et al., 2009). Die
Reaktionen der Eltern sind auch vor dem Hintergrund von besonderer Bedeutung, dass
Schmerzepisoden, die von positiven Folgen wie z. B. einer verstiarkten Zuwendung der
Eltern begleitet werden, im Sinne des operanten Lernens zu einer Aufrechterhaltung
der Symptomatik fithren kénnen (Hermann et al., 2008).

Viele Eltern haben gerade zu Beginn der kindlichen Erkrankung Schwierigkeiten,
angemessene Reaktionsmuster auf die kindliche Symptomatik zu entwickeln, denn zu
diesem Zeitpunkt werden bisher gewohnte Verhaltensweisen und Vorstellungen davon,
was es heift, ein gutes Elternteil zu sein, ineffektiv oder sogar kontraproduktiv. Daraus
resultiert, angesichts des elterlichen Beditrfnisses, seinem Kind zu helfen, ein Gefiihl
von Hilflosigkeit. Der Verlust der gewohnten elterlichen Rolle, z. B. als Beschiitzer
des Kindes, fithrt in der Folge zum Eindruck, als Eltern gescheitert zu sein. Dieser
Eindruck wird gefestigt, wenn betroffene Kinder krankheitsbedingte Abweichungen von
der alterstypischen Entwicklung aufzeigen. Zusétzlich haben Eltern oft das Gefiihl,
standig fiir ihr Kind abrufbereit sein zu miissen. Dieses Gefiihl wird durch entstehende
Angst vor den Auswirkungen des Schmerzes sowohl fiir das Kind selbst als auch fiir die
gesamte Familie forciert (Maciver et al., 2010).

Weiterhin haben viele Eltern Schwierigkeiten, fehlende medizinische Erklarungen fiir
die Symptomatik ihres Kindes zu akzeptieren (Jordan et al., 2007). Deshalb sollen die
bereits beschriebenen Rom-I1I-Kriterien dadurch, dass sie eine positive Diagnose funk-

tioneller Bauchschmerzen ermoglichen, dazu beitragen, dass die Patienten und deren
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Eltern eher mit der Diagnose zufriedengestellt sind als bei einer reinen Ausschlussdia-
gnostik. Dieses ist neben einer adédquaten Therapie, die die beschriebenen Funktions-
storungen und psychosozialen Auswirkungen auffingt, im Hinblick auf Krankheitsak-
zeptanz und -bewaltigung von grofler Bedeutung. Eine weitere Herausforderung besteht
in der Bewiltigung finanzieller Einbuflen betroffener Familien, die z. B. durch Arbeits-
ausfalle der Eltern oder zuséatzliche Betreuungskosten fiir betroffene Kinder entstehen
konnen (Bufler et al., 2011).

Langfristig sind verschiedenste Erkrankungsverlaufe denkbar, die mafigeblich durch
die Einwirkung psychosozialer Faktoren, wie z. B. die Angstlichkeit der Eltern, be-
stimmt werden (Ramchandani et al., 2007). Dabei sind vollstandige Remissionen glei-
chermaflen denkbar wie schwerwiegende Verlaufe. Zudem bleiben auftretende Storun-
gen nicht auf die Bauchschmerzsymptomatik beschrinkt. So préadisponieren rezidi-
vierende Bauchschmerzen im Kindesalter fiir psychiatrische Storungen, insbesondere
Angststorungen, im Erwachsenenalter (Campo et al., 2001).

Insbesondere aufgrund der krankheitsbedingten Beeintrachtigungen und deren weit-
reichenden Folgen stellen betroffene Kinder also sowohl fiir ihre Familie als auch im
Hinblick auf Diagnostik und Therapie (Zernikow et al., 2012) eine besondere Herausfor-
derung dar. Das macht deutlich, dass eine Behandlung nicht auf die Schmerzsympto-
matik des Kindes beschrankt werden darf, sondern vielmehr ein multimodaler Ansatz
unter Einbeziehung der Familie erfolgen muss, wie er im Rahmen von Patientenschu-

lungen angestrebt wird.

1.5.3.3 Funktionelle Harninkontinenz
1.5.3.3.1 Krankheitsbild
Das FEinnassen ist das haufigste urologische Symptom im Kindes- und Jugendalter
(Schultz-Lampel et al., 2011). Die Prévalenz der tagsiiber auftretenden Harninkonti-
nenz nimmt mit dem Lebensalter ab. Sie wird im Alter von 5,5 Jahren mit 7.8 %
beschrieben, wahrend sie im Alter von 9,5 Jahren nur noch bei 4,4 % liegt (Swithin-
bank et al., 2010). Auch die Prévalenz der nachts auftretenden Symptomatik ist mit
hoherem Lebensalter riicklaufig. Sie wird mit 6,0 % bei 5,5-jahrigen beschrieben. Im
Alter von 9,5 Jahren betrigt sie dagegen nur noch 1,5 % (Butler und Heron, 2008).
Die Harninkontinenz wird der International Children’s Continence Society (ICCS)
folgend in eine kontinuierliche und eine intermittierende Form eingeteilt. Bei der kon-
tinuierlichen Harninkontinenz besteht ein standiger Urinverlust, der meist als Folge
angeborener organischer Malformationen auftritt. Im Gegensatz dazu ist die intermit-
tierende Harninkontinenz durch einen zeitweisen Urinverlust gekennzeichnet und meist

nicht-organischen, also funktionellen, Ursprungs. Sie kann ab einem Alter von fiinf Jah-
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ren diagnostiziert werden und wird in zwei Unterformen eingeteilt: Die Enuresis bzw.
Inkontinenz nachts ist durch eine nachtliche Symptomatik gekennzeichnet, wahrend die
Inkontinenz tagsiiber nur am Tage auftritt.

Beide Unterformen der intermittierenden Harninkontinenz werden weiter unterteilt.
Bei der Enuresis unterscheidet man eine monosymptomatische Form, bei der die Sym-
ptomatik ausschliefllich nachts auftritt, von einer nicht monosymptomatischen Form,
bei der die néchtliche Symptomatik von tagsiiber bestehenden Symptomen begleitet
wird. Zusétzlich erfolgt die Unterscheidung von priméarer und sekundérer Enuresis. An
primérer Enuresis erkrankte Kindern kénnen noch keine trockene Phase von mindes-
tens einem halben Jahr Lénge vorweisen, wahrend Kinder mit sekundéarer Enuresis
nach einem entsprechend langen trockenen Zeitraum erneut einnédssen (Nevéus et al.,
2006).

Die héufigsten Unterformen der tagsiiber auftretenden intermittierenden Harnin-
kontinenz sind die idiopathische Dranginkontinenz oder iiberaktive Blase (OAB), die
Harninkontinenz bei Miktionsaufschub sowie die Detrusor-Sphinkter-Dyskoordination
(DSD). Seltener treten Lachinkontinenz, Stressinkontinenz und Detrusordekompensa-
tion (,,Unteraktive Blase“) auf (von Gontard, 2013). Als Ursache der Enuresis werden
verschiedene Pathomechanismen diskutiert. Am weitesten verbreitet ist die Annahme,
dass die Enuresis als Folge einer Reifungsstorung subkortikaler hemmender Nervenbah-
nen entsteht, die zu einer Retardierung auf der Stufe einer frithkindlichen Reflexmik-
tion fihrt (Schultz-Lampel, 2003). Eine genetische Veranlagung wird als Risikofaktor
fur die Entstehung der Enuresis angesehen (von Gontard et al., 2011b). Als weiterer
Risikofaktor wird eine erhohte néchtliche Urinproduktion infolge eines Mangels an an-
tidiuretischem Hormon (ADH) in der Nacht diskutiert (Petermann et al., 2004). Auch
eine fehlende bzw. unzureichende Ausbildung eines kortikalen Arousals bei zunehmen-
der Blasenfiillung wird mit der Entstehung der Enuresis in Verbindung gebracht. Dies
fithrt dazu, dass betroffene Kinder durch einen Miktionsreiz im Schlaf nicht erweckt
werden (Moll et al., 1999). Uberdies kénnen abnorme Trinkgewohnheiten die alleini-
ge oder verstérkende Ursache einer Enuresis sein (Schultz-Lampel, 2003). Besonders
bei der sekundaren Enuresis werden auch psychosoziale Stresssituationen als mogli-
che Ausléser der Symptomatik in Erwdgung gezogen (ebd.). Moglicherweise konnen
die verschiedenen Pathomechanismen unter der Vorstellung einer Entwicklungsverzo-
gerung des zentralen Nervensystems zusammengefasst werden (ebd.). Auch bei der
tagstiber auftretenden Harninkontinenz werden genetische Verdnderungen als Risiko-
faktoren beschrieben (von Gontard et al., 2011b). Wahrend die OAB auf ungehemmte
Detrusorkontraktionen bei einer fehlenden kortikalen Inhibition zuriickgefithrt wird

(Franco, 2007), sind Harninkontinenz bei Miktionsaufschub sowie DSD erlernte Ver-
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haltensweisen, bei denen es zum Einnéssen infolge des Hinausschiebens der Miktion

bzw. der Anspannung des Beckenbodens wéhrend der Miktion kommt (von Gontard,

2013).

1.5.3.3.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Die Harninkontinenz hat einen bedeutenden Einfluss auf betroffene Patienten und de-
ren Familien (Thibodeau et al., 2013). In diesem Zusammenhang wird beschrieben, dass
betroffene Kinder das Einnassen als schwerwiegendes und storendes Ereignis wahrneh-
men und es eher als soziales, denn als gesundheitliches Problem einstufen (Butler und
Heron, 2007). Sie berichten tiber Schamgefiihle und Frustrationen im Hinblick auf die
Erkrankung, versuchen die Problematik geheim zu halten und sorgen sich vor dem
Bekanntwerden ihres Problems. Weiterhin erleben erkrankte Kinder dadurch, dass sie
durch andere Kinder aufgrund des Einnéssens gemieden, gehanselt, ausgelacht und
verspottet werden, eine soziale Ausgrenzung. Dazu tragt auch die Wahrnehmung der
Kinder bei, als Konsequenz der Erkrankung Dinge in ihrem Alltag zu verpassen (Thi-
bodeau et al., 2013).

Auch Eltern erkrankter Kinder beschreiben einen Einfluss der Harninkontinenz in
sozialen Bereichen. So sorgen sie sich um Reaktionen des sozialen Umfelds auf die
Symptomatik des Kindes und geben an, moglichst zu vermeiden, dass ihr Kind aus-
warts schléft. Zusatzlich beschreiben betroffene Eltern Auswirkungen der Erkrankung
auf den Familienalltag und ihre eigene psychische Situation. Sie geben diesbeziiglich
an, stdndig auf ein eventuelles Einndssen des Kinds vorbereitet sein zu missen, was
sich z. B. im Bereithalten von Wechselkleidung duflert. Neben dieser organisatorischen
Herausforderung beschreiben die Eltern auch Gefiihle von Arger und Frustration ange-
sichts der Symptomatik ihres Kindes, obwohl ihnen durchaus bewusst ist, dass dieses
keinen Einfluss auf seine Erkrankung hat (ebd.). Insgesamt erleben Eltern einnéssender
Kinder eine grofiere Stressbelastung durch die Erziehung ihrer Kinder als die Eltern
kontinenter Kinder (Chang et al., 2002). Daraus kénnen Beeintrachtigungen der Le-
bensqualitét der Eltern resultieren (Egemen et al., 2008). Auch bestehe die Sorge um
einen moglichen Finfluss des Einnéssens auf Gefithle und Selbstwertgefiihl des Kindes
(Thibodeau et al., 2013).

Zu dieser Sorge passt die Beobachtung, dass einnédssende Kinder im Vergleich zu kon-
tinenten Kindern eine erh6hte Rate an psychologischen Problemen aufweisen (Joinson
et al., 2007). Dabei ist zu berticksichtigen, dass verschiedene Beziechungen zwischen
dem Symptom des Einnédssens und den psychischen Faktoren bestehen kénnen. Psy-

chische Symptome oder Stoérungen kénnen demnach sowohl Folge des Einnédssens sein,
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als auch dem Einndassen vorausgehen und dieses bedingen. Weiterhin konnen Einnéas-
sen und psychische Storung auf gemeinsamen neurobiologischen Faktoren beruhen oder
nebeneinander auftreten, ohne kausal zusammen zu héngen (von Gontard, 2004). Die
Beobachtung, dass Kinder trotz bestehender psychischer Probleme trocken werden kon-
nen, weist jedoch darauf hin, dass das Einnédssen héufig als priméares Problem mit der
Folge psychischer Auffilligkeiten zu sehen ist (Hirasing et al., 1997).

Zu den im Vergleich mit Gesunden vermehrt auftretenden psychologischen Proble-
men zahlen sowohl subklinische psychologische Symptome, die haufig mit dem Er-
reichen der Kontinenz verschwinden, als auch manifeste psychiatrische Storungsbilder,
welche haufig fortbestehen (von Gontard et al., 2011a). Die Rate der manifesten psych-
iatrischen Storungen ist dabei sowohl bei tagsiiber einnédssenden Kindern (Joinson et
al., 2006) als auch bei Kindern mit Enuresis (Joinson et al., 2007) erhoht. Dabei treten
sowohl externalisierende als auch internalisierende Storungen vermehrt auf, wobei Kin-
der mit monosymptomatischer Enuresis weniger internalisierende Storungen aufweisen
als Kinder, die auch oder ausschliellich am Tag einndssen (Zink et al., 2008). Im Be-
reich der internalisierenden Stérungen berichten Eltern iiber Angste und Depressionen
ihrer an Enuresis erkrankten Kinder (Van Hoecke et al., 2004). Beim Einndssen am
Tage werden besonders Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstorungen sowie Storungen
des Sozialverhaltens und oppositionelles Verhalten beobachtet (Joinson et al., 2006).

Die Probleme an Harninkontinenz erkrankter Kinder spiegeln sich in einer im Ver-
gleich zu Gesunden verminderten Lebensqualitat wieder (Gladh et al., 2006; Natale
et al., 2009). Im psychosozialen Bereich fallen dabei besonders Einschrankungen der
sozialen Situation, des Selbstwertgefiihls und des Selbstbewusstseins auf (Gladh et al.,
2006). Allerdings herrscht in der Literatur keine Ubereinstimmung dariiber, ob die kér-
perliche oder psychologische Dimension der Lebensqualitat starker eingeschrankt ist.
Jedoch besteht Einigkeit darin, dass beide Dimensionen eng miteinander verzahnt sind
und sich gegenseitig beeinflussen (Bartoli et al., 2010). Dabei korreliert das klinische
Ausmafl der Harninkontinenz jedoch nicht mit dem Grad der Beeintriachtigung der
Lebensqualitéit. Vielmehr kénnen auch milde Formen der Harninkontinenz signifikant
Einfluss auf die Lebensqualitat betroffener Kinder nehmen (Deshpande et al., 2011).
Insgesamt wird die HRQoL von Kindern und Jugendlichen mit Harninkontinenz als
vergleichbar mit der bei anderen chronischen Erkrankungen im pédiatrischen Bereich
eingestuft (Bachmann et al., 2009).

Zusammenfassend fiihrt das Einndssen im Kindesalter also zu einer langfristigen
Belastungssituation fiir das betroffene Kind und seine Familie (Schultz-Lampel et al.,
2011), so dass diese von einer multidisziplindren Behandlung enorm profitieren kénnen
(Wolfe-Christensen et al., 2013).
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1.5.3.4 Nephrotisches Syndrom (NESY)

1.5.3.4.1 Krankheitsbild

Die Inzidenz des nephrotischen Syndroms im Kindesalter wird in Deutschland mit
1,2-1,8/100000 angegeben (Lawrenz, 2010), wahrend die Pravalenz 16/100000 betragt
(Eddy und Symons, 2003; Neuhaus et al., 2010). In ca. 70 % der Félle wird es als
chronisch-rezidivierende Erkrankung manifest, so dass die meisten Patienten nach der
ersten Erkrankungsphase Riickfélle erleiden (Ito, 2012). Das nephrotische Syndrom per-
sistiert in bis zu 30 % der Falle tiber die Adoleszenz hinaus (Benz, 2013). Es kann sowohl
als primére idiopathisch oder genetisch bedingte Schiadigung der Nieren als auch se-
kundar als Folge von immunologischen Systemerkrankungen, Infektionen, Impfungen,
Allergien, Tumoren, Medikamenten und Toxinen oder hdmodynamischen Stoérungen
auftreten (Benz und Weber, 2012). Je nach Alter bei Erstmanifestation werden konge-
nitales und infantiles NESY unterschieden (Benz und Weber, 2012; Sahay et al., 2012).
Weiterhin kann die Erkrankung hinsichtlich des Ansprechens auf eine Steroidthera-
pie in steroidsensibles und steroidresistentes nephrotisches Syndrom unterteilt werden.
Eine weitere Einteilung erfolgt nach histologischen Befunden. Die Unterscheidung der
verschiedenen Formen ist besonders fiir die Planung der Diagnostik und Therapie sowie
fur die Prognose relevant (Benz und Weber, 2012).

Beim nephrotischen Syndrom liegen definitionsgeméaf eine grofie Proteinurie (Eiweif3-
ausscheidung >1 g/m? KOF-Tag oder >40 mg/m? KOF-h im Sammelurin bzw. Urin-
Eiwei-Urin-Kreatinin-Ratio >2000 mg/g) und eine daraus folgende Hypalbumindmie
(<2,5 g/dl) vor. Zusitzlich sind meist Odeme und bzw. oder eine Hyperlipidimie nach-
weisbar. Die typischen morgendlichen Lidédeme, aber auch pritibiale Odeme, Skrotal-
6deme, Anasarka, Aszites und Pleuraergiisse sind diagnostisch hinweisend. Sie konnen
durch eine merkliche Gewichtszunahme in Erscheinung treten. Als Folge kommt es
zu einer intravasalen Hypovoldmie, die eine funktionelle Oligurie bis hin zum préarena-
len Nierenversagen bedingen kann. Begleitend kénnen Inappetenz, Ubelkeit, Erbrechen
und Diarrhé auftreten (ebd.).

Zu den akuten Komplikationen des nephrotischen Syndroms im Kindesalter zah-
len neben dem priarenalen akuten Nierenversagen Thromboembolien, Infektionen und
Lungenoédem. Ein langfristiger Verlauf und die damit verbundene Therapie kénnen
Korperlingenwachstum, Knochenstoffwechsel und kardiovaskulares Risiko negativ be-

einflussen (ebd.).
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1.5.3.4.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Betroffene Familien erleben zusétzlich zu den korperlichen Problemen des Kindes krank-
heitsbedingte Beeintrachtigungen der Lebensqualitéat sowie erhohte psychosoziale Be-
lastungen. Dieses wird auf den meist chronischen Verlauf der Erkrankung und die
unsichere individuelle Prognose zuriickgefithrt (Benz, 2013). So leben viele Patienten
und deren Eltern in standiger Angst vor erneuten Rezidiven der Erkrankung (Riith et
al., 2004).

Weiterhin gelten Nebenwirkungen der Basistherapie mit Glukokortikoiden, wie Ge-
wichtszunahme und Stimmungsschwankungen, als besonders belastend (Benz, 2013).
Hinzu kommen emotionale und verhaltensbezogene Auffilligkeiten (Ghobrial et al.,
2013; Guha et al., 2009; Manti et al., 2013; Rodriguez Hernandeza et al., 2007). Ver-
haltensauffalligkeiten sind besonders im Zusammenhang mit der Steroidtherapie zu
beobachten, konnen aber auch als Folge der Erkrankung selbst auftreten. Dazu zéh-
len Aufmerksamkeitsprobleme und aggressives Verhalten (Hall et al., 2003; Mishra et
al., 2010) sowie zurtickgezogene, dngstliche oder depressive Verhaltensweisen, Denk-
storungen, korperliche oder soziale Probleme, regelverletzendes Verhalten und inter-
nalisierendes oder externalisierendes Problemverhalten (Mishra et al., 2010). Zudem
konnte gezeigt werden, dass eine Steroidabhéngigkeit sowie eine zytotoxische Behand-
lung einen negativen Einfluss auf die HRQoL haben. In diesem Zusammenhang wurden
krankheitsbedingte korperliche Einschrankungen und Beeintrachtigungen der motori-
schen, kognitiven und sozialen Fahigkeiten sowie der Selbststéndigkeit nachgewiesen.
Fiir betroffene Familien waren die eingeschriankten sozialen Interaktionen dabei von
groBerer Bedeutung als die korperlichen Beschwerden (Riith et al., 2004). Dazu pas-
send konnte gezeigt werden, dass die Beeintrichtigung der HRQoLL mafigeblich auf der
Einschréankung sozialer Funktionen beruht (Shutto et al., 2013).

Neben den beschriebenen Verhaltensauffalligkeiten beeintrachtigt auch eine einge-
schrinkte psychosoziale Anpassungsfahigkeit betroffene Kinder (Mehta et al., 1995;
Neuhaus et al., 2010; Riith et al., 2004). Diese ist nicht nur im héuslichen, sondern
auch im schulischen Bereich gestort (Riith et al., 2004).

Das nephrotische Syndrom schréinkt jedoch nicht nur das erkrankte Kind selbst ein,
sondern bedingt seelische und 6konomische Belastungen der gesamten Familie (Mitra
und Banerjee, 2011). Wéhrend die Hauptprobleme gesunder Geschwister im Bereich
sozialer Beziehungen angesiedelt sind, sehen Eltern finanzielle Belastungen als grof3-
te Schwierigkeit an (Vance et al., 1980). Zusatzlich sorgen sich Eltern krankheitsbe-

dingt um verschiedene Aspekte aus unterschiedlichen Lebensbereichen des betroffe-
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nen Kindes. Die Sorgen betreffen beispielsweise mogliche Riickstande der korperlichen
Entwicklung des erkrankten Kindes, wie z. B. Wachstumsriickstande. Aber auch Ver-
haltensprobleme, wie ausagierendes Verhalten, und kognitive Probleme, wie schulische
Beeintrichtigungen und Einschrinkungen der Aufmerksamkeitsspanne, veranlassen El-
tern zur Besorgnis. Weitere elterliche Sorgen beschéftigen sich mit der Therapietreue
der Kinder sowie deren Langzeitprognose (Soliday et al., 2000). Zudem treten depres-
sive Symptome gehauft bei Eltern erkrankter Kinder auf (Mitra und Banerjee, 2011).
Nicht zuletzt stellen auch notwendige therapeutische Mafinahmen wie der morgendli-
che Urinstreifentest eine Belastung fir Patienten und deren Familien dar (Riith et al.,
2004).

Vor diesem Hintergrund wird deutlich, dass bei der Therapie des nephrotischen Syn-
droms neben medikamentosen Mafinahmen auch die Familienschulung als ,,psychologisch-
padagogische Intervention mit medizinischen Inhalten® zum Einsatz kommen sollte
(Benz und Weber, 2012).

1.5.3.5 Primére Immundefekte (PID)

1.5.3.5.1 Krankheitsbild

Die PID stellen eine heterogene Erkrankungsgruppe dar, die durch Stérungen der Ent-
wicklung und bzw. oder der Funktionsfahigkeit des Immunsystems gekennzeichnet ist
(McCusker und Warrington, 2011). Zu ihr gehoren iiber 180 unterschiedliche, erbliche
Erkrankungen, die sowohl das adaptive als auch das angeborene Immunsystem betref-
fen konnen (Al-Herz et al., 2011). Der Grofiteil der Erkrankungen ist selten, wéhrend
insgesamt eine erhebliche Patientenzahl an PID erkrankt ist. Die Zahl der Betroffe-
nen wird weltweit auf sechs Millionen Menschen geschéitzt, wobei bisher nur bei einem
Bruchteil der Erkrankten eine entsprechende Diagnose gestellt wurde (Bousfiha et al.,
2013).

PID koénnen klinisch in unterschiedlicher Weise in Erscheinung treten, beispielsweise
als autoinflammatorische Erkrankung, Autoimmunerkrankung, Neoplasie oder schwe-
re, ungewohnliche bzw. wiederkehrende Infektion (Arkwright und Gennery, 2011). Das
klinische Bild ist also heterogen, wobei die meisten PID mit einer erhohten Infektan-
falligkeit einhergehen (Esser, 2012; McCusker und Warrington, 2011).

Die Heterogenitit der einzelnen Erkrankungen bedingt, dass PID haufig erst spat
diagnostiziert werden, obwohl gerade eine frithe Diagnose notig ist, um das Uberle-
ben zu sichern und die Folgen fir den Patienten moglichst gering zu halten (Cant et
al., 2013; Carneiro-Sampaio et al., 2013). Bei Kindern mit schweren, ungewéhnlichen
bzw. wiederkehrenden Infektionen konnen insbesondere eine positive Familienanamne-

se, die intravenose Gabe von Antibiotika sowie eine Gedeihstorung auf einen priméren
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Immundefekt hinweisen (Subbarayan et al., 2011). Auch eine elterliche Blutsverwandt-
schaft sowie ein vorausgehender unerklérter oder mit einer Infektion assoziierter Tod
eines Geschwisterkinds kénnen diagnostisch wegweisend sein (Reda et al., 2013). Die
Behandlung richtet sich nach der Art des Immundefekts und kann eine antimykoti-
sche und antibiotische Prophylaxe, den Ersatz von Zytokinen sowie Impfungen und

Knochenmarktransplantationen umfassen (McCusker und Warrington, 2011).

1.5.3.5.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie
Trotz der Verfligharkeit adédquater Therapieansatze fiir die meisten PID mangelt es
nicht nur bei Angehérigen medizinischer Berufe, sondern auch in der Offentlichkeit, an
Wissen beziiglich dieser Gruppe von Erkrankungen, was sich auch im schulischen, beruf-
lichen und sozialen Alltag der Patienten auswirkt (Schmidt, 2007). PID beeintréachtigen
sowohl den korperlichen als auch den seelischen Gesundheitszustand erkrankter Pati-
enten (Aghamohammadi et al., 2011) sowie deren wirtschaftliche und psychosoziale Si-
tuation. So zeigt sich bei Erkrankten eine verminderte HRQQoL mit Beeintrachtigungen
der physischen Funktionsfidhigkeit, des Selbstwertgefiihls und familidrer Aktivitéten.
In diesem Zusammenhang scheint von besonderer Wichtigkeit zu sein, wie betroffene
Familien die krankheitsbedingten Belastungen wahrnehmen (Dinakar, 2006).
Krankheitsbedingte Einschréankungen der familidren Funktionsfahigkeit, wie z. B. ein
gestortes Rollenverstdndnis oder mangelnde Kommunikationsfihigkeiten innerhalb der
Familie, werden mit Verhaltensauffalligkeiten der erkrankten Kinder assoziiert (Piazza-
Waggoner et al., 2006b). So leiden betroffene Kinder unter Problemen bei der Regulati-
on ihres Verhaltens, erhalten haufiger psychiatrische Diagnosen und bediirfen spezieller
Bildungsangebote (Piazza-Waggoner et al., 2006a). Dieses verdeutlicht, dass familien-
zentrierte therapeutische Ansétze unerlésslich sind (Piazza-Waggoner et al., 2006b).
Die Notwendigkeit, die gesamte Familie in den therapeutischen Prozess einzubezie-
hen, wird auch daran deutlich, dass die Erkrankungen auch direkte Folgen fiir alle
Familienmitglieder haben. So gehen PID sowohl mit Einschrankungen der elterlichen
Freizeit als auch der Freizeitgestaltung erkrankter Kinder einher. Diese miissen sport-
liche Aktivitdten und soziale Kontakte oft einschranken, um unnoétige Infektionsrisiken
zu meiden (Zebracki et al., 2004). Auch im psychologischen Bereich bestehen direkte
Folgen der Erkrankungen fiir alle Familienmitglieder. Bei erkrankten Kindern treten
vermehrt Depressionen, Angstlichkeit, Somatisierung, sozialer Riickzug und Schwierig-
keiten im Bereich sozialer Fertigkeiten auf, was sich erheblich auf die psychosoziale
Funktionsfihigkeit im Erwachsenenalter auswirkt. Aber auch die Eltern betroffener

Kinder erleben psychologische Beeintrichtigungen (Piazza-Waggoner et al., 2006a). Als
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bedeutendste Stressoren der Eltern wurden die Angst vor einer langen Krankheitsdauer,
vor der Unheilbarkeit der Erkrankung sowie vor Nebenwirkungen und Komplikationen
der Therapie identifiziert (Abolhassani et al., 2013).

1.5.3.6 Phenylketonurie (PKU)

1.5.3.6.1 Krankheitsbild

Die PKU tritt weltweit mit einer Préavalenz von 1/12000 bzw. in Deutschland mit einer
Préavalenz von 1/7000 auf. Es handelt sich um eine monogene, autosomal rezessiv ver-
erbte Stoffwechselerkrankung, bei der eine Funktionseinschrankung oder ein Defekt der
Phenylalaninhydroxylase (PAH) vorliegt, der durch Mutationen im PAH-Gen zustande
kommt. Dieses bedingt, dass die essentielle Aminoséure Phenylalanin (Phe) auch bei
Vorhandensein des Kofaktors Tetrahydrobiopterin nicht zu Tyrosin (Tyr) verstoffwech-
selt werden kann und folglich die Phe-Konzentration im Blut und allen Kérpergeweben
ansteigt. Als Konsequenz wird Phe iiber alternative Stoffwechselwege abgebaut, so dass
vermehrt Phenylketone als Abbauprodukte des Phenylalanins im Urin auftreten. Dieses
hat der Erkrankung ihren Namen gegeben.

Auflerdem kommt es zu einem Mangel an Tyr, der auch zu einer Verknappung der
aus Tyr gebildeten Biomolekiile fiithrt. Folglich entsteht ein Mangel an Katecholaminen,
Dopamin, Melanin sowie Tyroxin und Triiodthyronin. Wéahrend der Melaninmangel
typischerweise durch eine verminderte Pigmentierung von Haut, Haaren und Iris in
Erscheinung tritt, fiihrt die erhohte PAH-Konzentration zu Storungen der Entwicklung
und Funktion des Gehirns (s. u.). Die Pathogenese dieser Stérungen ist noch nicht
vollstandig geklart. Als mogliche Mechanismen der Storungsgenese werden jedoch die
kompetitive Hemmung des Transports weiterer Aminosduren nach intrazerebral durch
Phe, eine reduzierete Myelinisierung von Nervenfasern und der bereits erwahnte Mangel
an Neurotransmittern beschrieben (Burgard und Lindner, 2013; Miitze et al., 2011).

Da betroffene Kinder in der Schwangerschaft iiber den Blutkreislauf der Mutter
versorgt werden, zeigen sie zum Zeitpunkt der Geburt noch keine metabolischen Auf-
falligkeiten. Eine frithzeitig einsetzende und konsequent fortgefiihrte Therapie mit dem
Ziel, den Phe-Spiegel im Blut und damit auch im ZNS zu senken, kann daher das
Auftreten negativer Konsequenzen der Erkrankung verhindern. Diese Therapie stiitzt
sich vornehmlich auf eine spezielle Diat. Dabei wird die Protein- und damit auch Phe-
Zufuhr aus nattirlichen Nahrungsmitteln reduziert und der Eiweilbedarf des Korpers
durch phenylalaninfreie Aminoséduremischungen, die mit Mineralien, Spurenelementen
und Aminosduren versetzt sind, gedeckt. Bei milder PKU profitieren einige Patienten
von einer Gabe des Kofaktors Tetrahydrobiopterin, die es erlaubt, die mit der natiirli-

chen Nahrung aufgenommene Phe-Menge zu erhéhen. Die Steuerung der Behandlung
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erfolgt iiber alltdgliche Messungen des Phe-Spiegels im Blut (Burgard und Lindner,
2013).

1.5.3.6.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Die im Zusammenhang mit einer bestehenden PKU auftretenden Beeintrachtigungen
hangen mafgeblich von der Giite der Behandlung ab. Wird die Erkrankung nicht opti-
mal behandelt, sind Beeintrachtigungen der kognitiven Entwicklung, des Erlebens und
Verhaltens und der sozialen Entwicklung sowie Auswirkungen auf das soziale Umfeld zu
erwarten (ebd.). Neben den schweren Beeintriachtigungen der Entwicklung betroffener
Patienten resultieren auch neurologische Auffélligkeiten aus einer unbehandelten PKU
(Bosch et al., 2009). So stellt eine Intelligenzminderung das Leitsymptom dar, das ge-
legentlich in Verbindung mit Krampfanfillen und einer Tetraspastik auftritt (Burgard
und Lindner, 2013). Zusétzlich zur Intelligenzminderung kénnen Patienten mit PKU
Beeintrachtigungen der exekutiven Funktionen zeigen (Gassié et al., 2005b). Weiter-
hin kénnen auch nicht-exekutive kognitive Funktionen eingeschrankt sein. In diesem
Zusammenhang konnten Beeintréachtigungen der Verarbeitungsgeschwindigkeit von In-
formationen, der motorischen Fahigkeiten, der Wahrnehmung, der Sprache sowie des
Lernens und des Gedéchtnisses gezeigt werden (Janzen und Nguyen, 2010). Die be-
schriebenen kognitiven Einschrankungen sind moglicherweise urséchlich fiir schulische
Probleme betroffener Kinder (Gassié et al., 2005b).

Neben kognitiven Einschrankungen treten auch Auffilligkeiten im Erleben und Ver-
halten betroffener Patienten sowie psychiatrische Symptome auf. Dazu zahlen Auf-
merksamkeitsstorungen, eingeschrankte Sozialkompetenz und Autonomie sowie gerin-
ges Selbstwertgefithl. Ebenso wurden psychotische und autistische Symptome, Hype-
raktivitat, Aggression, Angst, Depression und sozialer Riickzug beobachtet (Brumm
et al., 2010). Auch Eltern nehmen ihre Kinder als weniger frohlich und selbstbewusst
wahr, was auf negative Effekte der PKU im Hinblick auf die emotionale Funktionsfa-
higkeit betroffener Kinder hinweisen kann (Landolt et al., 2002). Zudem wurde eine
geringere Lebensqualitat erkrankter Kinder und Jugendlicher im Vergleich mit einer
gesunden Kontrollgruppe beschrieben (Cotugno et al., 2011).

Krankheitsbedingte Beeintrachtigungen der sozialen Entwicklung werden beispiels-
weise dadurch deutlich, dass Patienten mit PKU erst verzogert oder in einem geringe-
ren Mafle selbststédndig werden und im Erwachsenenalter seltener in Beziehungen mit
Kindern leben (Simon et al., 2008). Soziale Kontakte kénnen durch die erforderliche
Erndhrungsweise erschwert werden. Die Diat selbst wird meist nicht als einschrén-

kend empfunden, wohl aber die daraus folgenden sozialen Einschrankungen. So kénnen
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Erkrankte nicht an gemeinsamen Mahlzeiten teilnehmen, ohne ihre Erkrankung zu
offenbaren, und fallen dementsprechend durch ihre Andersartigkeit auf. Dieses Sicht-
barwerden der im iibrigen Alltag unsichtbaren Erkrankung ist fiir viele Erkrankte eine
leidvolle Erfahrung. Die Alternative dazu ist, gemeinsame Essen zu vermeiden, so dass
die Krankheit verborgen bleibt. Allerdings fithrt dieses zum Ausschluss aus sozialen
Gruppen (Vegni et al., 2010). Folglich ist es fiir Patienten wichtig, zu lernen tiber
ihre Erkrankung zu berichten und mit ihrer Andersartigkeit umzugehen. Trotzdem
macht die notwendige Diat eine vermehrte Vorbereitung und Koordination nétig, um
an Alltagsaktivitdten teilnehmen zu konnen, was mit einem Verlust der Spontanitét
verbunden ist (Burgard und Lindner, 2013).

Die PKU wirkt sich jedoch nicht nur auf den betroffenen Patienten, sondern auch auf
dessen soziales Umfeld aus. So sind die didtetischen Einschrankungen betroffener Pati-
enten belastend fiir die gesamte Familie (Pho et al., 2004) und bedeuten einen téaglichen
zeitlichen Aufwand sowie finanzielle Belastungen, da zwar die notigen Aminosauremi-
schungen, nicht aber die teuren phenylalaninarmen Spezialprodukte, von den Kran-
kenkassen bezahlt werden (Burgard und Lindner, 2013). Eine schlechte metabolische
Kontrolle der Erkrankung bei ungeniigender Einhaltung der Diét schiirt bei Eltern Sor-
gen beziiglich des schulischen Erfolgs und der Folgen fur das Leben des Kindes (Thimm
et al., 2013). Auch Geschwisterkinder sorgen sich haufig um ihre kranken Geschwister,
was darauf zuriickgefithrt wird, dass Geschwister haufig nicht ausreichend iiber die Er-
krankung informiert sind und sich der guten Prognose der PKU bei Einhaltung der
Therapie nicht bewusst sind (Pho et al., 2004).

Es konnte jedoch gezeigt werden, dass auch frith und durchgingig behandelte Kin-
der einem erhohten Risiko ausgesetzt sind, leichtere Beeintrachtigungen zu entwickeln.
In diesem Zusammenhang konnten vielfiltige Einschrankungen kognitiver Fahigkeiten
nachgewiesen werden, die schulische Probleme erkrankter Kinder nachvollziehbar ma-
chen (Anderson et al., 2007). Auch bei durchschnittlichen intellektuellen Fahigkeiten
konnen schulische Probleme auftreten, die in Zusammenhang mit dem Auftreten von
Aufmerksamkeitsstorungen und Beeintrachtigungen der exekutiven Funktionen sowie
der Verarbeitungsgeschwindigkeit gebracht werden (Antshel, 2010). Auch in weiteren
psychosozialen Bereichen konnen milde Beeintriachtigungen, wie soziale und emotionale
Probleme, auftreten (Gentile et al., 2010).

Wird die Therapie der PKU in einem frithen Erkrankungsstadium begonnen und le-
benslang konsequent eingehalten, kann dennoch meist eine normale intellektuelle und
psychomotorische Entwicklung erfolgen, die das Leben betroffener Patienten dement-
sprechend kaum beeintréchtigt (Miitze et al., 2011; Sullivan, 2001). So zeigen friithzei-

tig und konsequent behandelte Patienten keine Auffalligkeiten hinsichtlich sozialer und
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psycho-sexueller Entwicklung sowie Lebensqualitidt (Bosch et al., 2009, 2007; Landolt
et al., 2002; Simon et al., 2008; Thimm et al., 2013). Die konsequente Einhaltung der
erforderlichen Diét ist in dieser Situation deshalb das grofite Problem (Burgard und
Lindner, 2013). Sie ist besonders in den ersten sechs Lebensjahren von grofiter Be-
deutung (Gassié et al., 2005a), aber auch im gesamten weiteren Leben sehr wichtig
(Vilaseca et al., 2010).

Daher ist in der Anfangszeit besonders die Betreuung der Eltern des betroffenen
Kindes wichtig. Diese miissen ausfithrlich mit der Erkrankung vertraut gemacht und
in den therapeutischen Mafinahmen geschult werden. Im weiteren Verlauf riickt dann
die Erhaltung der lebenslangen Compliance in den Vordergrund, weshalb Kinder mit
PKU und deren Eltern regelméafligen Schulungsangeboten und einer kontinuierlichen
psychosozialen Betreuung bediirfen. Gerade in der Adoleszenz ist dieses von beson-
derer Relevanz, da Erkrankung und Therapie insbesondere in dieser Lebensphase als
lastig empfunden werden (Mitze et al., 2011). Eine in der Adoleszenz abgebrochene
didtetische Behandlung kann jedoch zu leichteren Beeintrachtigungen der kognitiven
Funktionen fithren (Channon et al., 2007).

Die PKU bedeutet fiir Patienten und deren Familien also eine lebenslange Aufgabe,
die in Abhédngigkeit vom altersentsprechenden Entwicklungsstand erfiillt werden muss.
Ein multiprofessionelles Behandlungsteam kann Familien bei der Bewéltigung dieser
Aufgabe adiquat unterstiitzen (Klimmeck, 2010). Daher wird der Einsatz multipro-
fessioneller Behandlungsteams empfohlen, um eine umfassende Betreuung betroffener
Familien sicherzustellen (Blau et al., 2010). Dazu gehort neben dem Management der
erforderlichen Didt besonders eine psychologische Betreuung des erkrankten Kindes
und seiner Familie, die den Belastungen in Zusammenhang mit der Erkrankung selbst
und deren Therapie gerecht wird (Feillet et al., 2010).

1.5.3.7 Zystische Fibrose (CF)

1.5.3.7.1 Krankheitsbild

Mit einer Pravalenz von 1/2500 gehort die CF bzw. Mukoviszidose zu den seltenen
Erkrankungen. Dennoch ist sie die haufigste angeborene Stoffwechselerkrankung unter
Kaukasiern (Davies et al., 2007). Sie wird durch einen autosomal-rezessiv vererbten
Defekt im CFTR-Gen hervorgerufen (Riordan et al., 1989). Dieses Gen kodiert nor-
malerweise ein Protein, das einem cAMP-abhédngigen Chloridkanal entspricht. Dieser
Chloridkanal ist in der Zellmembran sekretorischer Driisen durch Auswartstransport
von Chloridionen fiir den Aufbau eines osmotischen Gradienten verantwortlich. Da-
durch entsteht ein Wasserausstrom aus den entsprechenden Zellen, wodurch die Visko-

sitdt der Driisensekrete geregelt wird. Verschiedene Defekte im CFTR-Gen bedingen
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eine Verminderung funktionsfihiger Chloridkanéle, so dass eine gesteigerte Viskositéat
der Driisensekrete mit nachfolgenden charakteristischen Verédnderungen der betroffe-
nen Organe resultiert. Demnach manifestiert sich die CF als Multiorganerkrankung an
verschiedenen Organen mit exokrinen Driisen. Dazu zéhlen Pankreas, Lunge, Schweif3-
driisen, Gallengédnge und Genitaltrakt. Eingedickte Driisensekrete rufen an diesen Or-
ganen verschiedene Storungen hervor. Damit assoziierte klinische Symptome nehmen
mit der Dauer der Erkrankung zu, wobei der Krankheitsverlauf mafigeblich durch die
Funktionsstorung der Lunge gepragt ist (Davies et al., 2007; Koerner-Rettberg et al.,
2013).

1.5.3.7.2 Resultierende Funktionsstorungen und psychosoziale Auswirkungen in Zu-
sammenhang mit Krankheit und Therapie

Die CF bringt nicht nur fiir den Patienten selbst, sondern auch fiir dessen soziales
Umfeld vielfaltige Herausforderungen und Belastungen mit sich (Jessup und Parkin-
son, 2010). Diese sind einerseits direkt durch die aus der Erkrankung resultierenden
Funktionsstorungen bedingt, entstehen andererseits aber auch aus deren psychosozialen
Auswirkungen. So kann die Erkrankung die biologische, mentale und psychosoziale Ge-
sundheit betroffener Heranwachsender entscheidend beeinflussen (Withers, 2012). Ein
besonderes Belastungspotenzial fiir betroffene Familien ergibt sich insbesondere aus
alltdglichen Therapieanforderungen, akuten Krankheitsrisiken bzw. -krisen, der Un-
vorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs, Phasen beeintrachtigten Allgemeinbefindens,
der Entwicklung korperlicher Stigmata sowie einer Einschrankung der Lebensgestal-
tung und Beeintrachtigung der Zukunftsperspektive (Koerner-Rettberg et al., 2013).

Die konsequente Therapie der CF erfordert téglich eine disziplinierte Mitarbeit und
greift daher massiv in das Leben und den Alltag betroffener Patienten und deren Fami-
lien ein (ebd.). Die notwendigen Therapiemanahmen nehmen viel Zeit in Anspruch,
so dass sie eine grofie Belastung fiir betroffene Familien darstellen (Davies et al., 2007;
Geller und Madge, 2011; Ziaian et al., 2006). Insbesondere die Funktionsstérung der
Lunge ist durch ihre Symptomatik und die damit verbundene Therapienotwendigkeit
sehr einschrankend (Davies et al., 2007; Koerner-Rettberg et al., 2013).

Jedoch stellt nicht nur die Integration der Therapiemafinahmen in den Familien-
alltag eine Herausforderung fiir betroffene Familien dar, sondern auch der Umgang
mit der Krankheitssymptomatik selbst. Obwohl betroffene Kinder die Symptome der
Erkrankung sowie deren Therapie meist wie selbstverstédndlich in ihren normalen Le-
bensalltag integrieren, lassen sich viele Symptome und korperliche Auffélligkeiten, wie
z. B. Dyspnoe, Husten oder eine verminderte Korpergrofie, nicht vor Auflenstehenden

verbergen und koénnen somit Ursache einer Stigmatisierung betroffener Patienten sein
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(Williams et al., 2009). Dieses kann vielféltige Folgen fiir Behandlungstreue, Sozialisati-
on, Beziehungen innerhalb der Familie, den weiteren Lebensweg und die Lebensqualitat
erkrankter Kinder haben (Pizzignacco et al., 2010).

Eine weitere Biirde fiir erkrankte Patienten und deren Familien ist der unvorherseh-
bare Krankheitsverlauf. Dieser ist nur begrenzt kontrollierbar und kann trotz addquater
Therapiemafinahmen nicht dauerhaft aufgehalten werden, so dass im Verlauf meist die
Lungenfunktionsstorung fiir den Tod der CF-Patienten verantwortlich ist (Davies et al.,
2007; Koerner-Rettberg et al., 2013). Demnach stellt der lebensverkiirzende Charakter
der Erkrankung in Kombination mit zeitaufwendigen Therapieregimen sowie dennoch
fortschreitender Morbiditat eine grofie Belastung fiir Patienten und deren Familien dar
(Davies et al., 2007). Zusétzlich kann die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs
mit Unsicherheiten und Angsten verbunden sein (Koerner-Rettberg et al., 2013). So
konnten bei CF-Patienten und deren Angehérigen vermehrt Angste und depressive
Symptome nachgewiesen werden, die teilweise mit dem Grad der Krankheitssympto-
matik oder einer geringeren Lebenszufriedenheit assoziiert waren (Besier et al., 2011;
Goldbeck et al., 2010; Modi et al., 2011; Smith et al., 2010).

Weiterhin konnte gezeigt werden, dass CF-Patienten in ihrer HRQoL im Vergleich
zu Gesunden signifikant eingeschrankt sind (Kianifar et al., 2013; Schmitz et al., 2006).
Als Einflussfaktoren auf die HRQoL werden dabei u. a. das Ausmaf} der Erkrankung
(Gee et al., 2003; Schmidt et al., 2009), das Geschlecht der Patienten (Gee et al., 2003),
deren Erndhrungszustand (Shoff et al., 2013) und Zufriedenheit mit dem eigenen Kor-
per (Simon et al., 2011) sowie die Lungenfunktion und das Auftreten krankheitsbe-
dingter Schmerzen (Palermo et al., 2006) beschrieben. Krankheitsbedingte Schmerzen
wie auch krankheitsbedingte korperliche Schwéche, Unlust und Antriebsverlust kénnen
auBerdem ursachlich fiir Phasen beeintriachtigten Allgemeinbefindens sein, die wieder-
um ein Belastungspotential fiir Patienten und deren Familien bergen. Besonders bei
alteren Kindern und Jugendlichen treten Einschrankungen der Lebensgestaltung und
eine beeintrachtigte Zukunftsperspektive erschwerend hinzu (Koerner-Rettberg et al.,
2013).

Betroffenen Patienten sowie deren Familien werden also insbesondere aufgrund des
progredienten Verlaufs der CF mit meist ungiinstiger Prognose, herabgesetzter Lebens-
erwartung und der Notwendigkeit einer aufwendigen Therapie enorme Anpassungsleis-
tungen abverlangt. Daher erscheint eine langfristige Betreuung entsprechender Famili-
en vor dem Hintergrund des medizinischen Fortschritts, der mit einer kontinuierlichen

Verbesserung der Lebenserwartung erkrankter Kinder einhergeht, unabdingbar (ebd.).
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1.5.4 Aufbau des entwickelten Schulungsprogramms

Wie bereits beschrieben ergeben sich aus dem Bestehen einer chronischen Erkrankung
bei Kindern bzw. Jugendlichen vielfaltige Herausforderungen fiir die gesamte Familie,
die sowohl auf der spezifischen Symptomatik spezieller Erkrankungen beruhen kon-
nen als auch durch krankheitstibergreifende Folgen chronischer Erkrankung bedingt
sein konnen. Die vorausgehende Darstellung der einzelnen Krankheitsbilder (siehe Ab-
schnitt I. 1.5.3) zeigt dies eindrucksvoll. Folglich muss eine addquate Patientenschulung
sowohl bei der Bewéltigung krankheitsspezifischer Funktionsstorungen als auch beim
Umgang mit krankheitsiibergreifenden Einschrankungen und Herausforderungen eine
angemessene Hilfestellung geben. Bei der Konzeption des neuen Schulungsprogramms
wurde dies dadurch beriicksichtigt, dass das Schulungsprogramm als modulare Pati-
entenschulung in Form eines Baukastensystems mit verschiedenen krankheitsspezifi-
schen und krankheitsiibergreifenden Modulen entwickelt wurde (vgl. Ernst et al., 2016;
Ernst und Szczepanski, 2016a). Das Schulungsprogramm besteht aus insgesamt sechs
Modulen, von denen drei generisch und drei spezifisch sind. Die generischen Module
behandeln krankheitsiibergreifende Aspekte, so dass sie unabhéngig von der jeweiligen
Diagnose verwendet werden kénnen, wahrend die spezifischen Module sich mit indika-
tionsabhiangigen Gesichtspunkten befassen. Somit miissen die spezifischen Module je
nach Indikation sowohl inhaltlich als auch zeitlich unterschiedlich gestaltet werden. Ne-
ben den beschriebenen Modulen wird ein generisches Modul 0 zur Verfiigung gestellt,
welches sich mit der Organisation und Planung von Patientenschulungen beschéftigt.
Im Folgenden wird ein Uberblick iiber den Inhalt und die Ziele der entwickelten Module
gegeben (vgl. Ernst und Szczepanski, 2016a; Szczepanski et al., 2013).

Modul 0: Organisation, Planung und Vorbereitung von Schulungen

Modul 0 richtet sich als generisches Modul an Trainer und Anbieter von Schulun-
gen. Es beinhaltet allgemeine Voriiberlegungen zur Planung und Vorbereitung von
Schulungsaktivitdten. Dabei finden sowohl Aspekte, die die langfristige strategische
Planung von Patientenschulungen betreffen, als auch Aspekte, die in der kurzfristigen
Vorbereitung einer Schulung zu beachten sind, Beriicksichtigung. Folglich werden durch
dieses Modul sowohl Anbieter von Schulungen, d.h. Kliniken, Ambulanzen, Arztpraxen
oder freie Schulungstriger, als auch Trainer angesprochen. Dadurch, dass allgemeine
Schulungsgrundlagen neben konkreten Vorschlagen fiir Planung und Organisation von
Schulungen dargestellt werden, kénnen sowohl Personen mit wenig bzw. keiner Schu-

lungserfahrung als auch erfahrene Trainer von diesem Modul profitieren.
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Modul 1: Einleitung: Gruppenkohésion und Strukturierung der Schulung

Modul 1 richtet sich als generisches Modul an Eltern von Kindern mit einer chroni-
schen Erkrankung bzw. Kinder mit einer chronischen Erkrankung selbst. Es dient der
Begriifung und dem gegenseitigen Kennenlernen der Schulungsteilnehmer. Desweiteren
werden organisatorische Fragen geklirt und die Erwartungen der Teilnehmer erfasst.
Eine besonders wichtige Aufgabe des Moduls ist das Herstellen eines vertrauensvollen
Arbeitsklimas und einer Gruppenkohésion als Basis fir die weitere Zusammenarbeit

im Rahmen der Schulung.

Modul 2: Motivierende Aufklarung zu Krankheit, Behandlung und Prognose
Dieses spezifische Modul hat zum Ziel, im Rahmen einer motivierenden Aufklarung zur
Krankheit ein Grundlagenverstiandnis der Erkrankung zu vermitteln. Die Schulungs-
teilnehmer sollen angemessene Informationen zu Ursachen, Pathophysiologie, Verlauf,
Folgen, Risiken und Prognose der jeweiligen Erkrankung erhalten. Dadurch soll ein
grundlegendes Verstéindnis fiir die Erkrankung und deren Therapie vermittelt werden.
Dieses Grundlagenverstandnis soll schliefilich dazu beitragen, eine realistische Erwar-
tungshaltung auf Seiten der Schulungsteilnehmer zu erzeugen, in deren Rahmen ein
engagiertes Krankheitsmanagement mit einer wahrnehmbaren, aktuellen und zukiinf-
tigen Verbesserung von Gesundheit und Lebensqualitéit in Verbindung gebracht wird.
Weiterhin soll in Zusammenhang mit der Krankheitsaufklarung auf das Thema Schuld
und Grenzen der Kontrollierbarkeit eingegangen werden. Dieses soll eine Entlastung der
Familien zur Folge haben. Je nach Krankheitsbild und Zielgruppe ist das Modul sowohl

zeitlich als auch inhaltlich anzupassen.

Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Dieses spezifische Modul zielt darauf ab, den Schulungsteilnehmern Kompetenzen und
Motivation fiir die Basistherapie im symptomarmen Intervall zu vermitteln. Zur Ba-
sistherapie gehoren dabei nicht nur die medikamentose Therapie, sondern auch diéte-
tische Mafinahmen, Bewegungstherapie, Stressmanagement und krankheitsspezifische
Lebensfithrung, soweit diese fiir die jeweilige Erkrankung relevant sind. Ergédnzend
werden Mafinahmen zum Selbst- und Fremdmonitoring vorgestellt und besprochen. Je
nach Krankheitshild und Zielgruppe ist das Modul sowohl zeitlich als auch inhaltlich

anzupassernl.

Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung bis hin zur
akuten Krise: Notfallvermeidung und Notfallmanagement
Im Rahmen dieses spezifischen Moduls werden den Schulungsteilnehmern indikations-

bezogene Kompetenzen fiir die Regulation von Krankheitsverschlechterungen und aku-
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ten Krisen vermittelt. Oberstes Ziel ist das moglichst frithe Erkennen von Warnzeichen
und damit die Vermeidung einer Notfallsituation. Den Familien wird ein einfaches
Handlungsschema beigebracht, dass ihnen die Sicherheit geben soll, mit akuten Krisen

umgehen zu kénnen (Abbildung 11).

Selbstbeobachtung

Bewertung der Beobachtungen

Entscheidungsfindung

Durchfithrung von Bewéltigungsreaktionen

Handlungsbewertung

Abb. 11: Handlungsschema fiir akute Krisen

Dieses Modul ist nur bei Erkrankungen bedeutsam, bei denen akute Krisen auftre-
ten, die von den Patienten selbst erkannt werden kénnen. Je nach Krankheitsbild und

Zielgruppe muss das Modul sowohl zeitlich als auch inhaltlich angepasst werden.

Modul 5: Krankheitsbewéltigung im Familiensystem

Dieses generische Modul soll die psychosozialen Aspekte chronischer Krankheit beleuch-
ten. Krankheitsiibergreifend sollen Kompetenzen fiir den Umgang mit der Erkrankung
im Alltag und die Krankheitsbewéltigung vermittelt werden. Krankheitsbedingte Be-
eintrachtigungen im Alltag sollen angesprochen werden und die krankheitsbedingten
Herausforderungen der Familien mit chronisch erkrankten Kindern sollen Beachtung
finden. So werden z. B. Themen wie Verantwortungsaufteilung fiir das Therapiema-
nagement zwischen Eltern und Kind, krankheitsbedingte Angste, Schuldgefiihle und
Scham sowie Information Auflenstehender iiber die Erkrankung behandelt. Die Eltern
sollen motiviert werden, sich fiir ein grofftmogliches Mafi an Teilhabe fir ihr Kind zu

engagieren.

Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss

Dieses generische Modul bildet den Abschluss der Schulung. In diesem Rahmen werden
die wichtigsten Schulungsinhalte rekapituliert und auf diese Weise gefestigt. Weiterhin
besteht die Moglichkeit, offen gebliebene Fragen zu kliren. Die Schulungsteilnehmer
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werden angeregt, dariiber nachzudenken, welche der neu erlernten Schulungsinhalte sie
zu Hause umsetzen wollen. Diese Uberlegungen sollen in das Formulieren von Zielen fiir

zu Hause miinden. Auf diese Weise soll ein motivierender Ausklang geschaffen werden.

2. Zielsetzung der vorliegenden Arbeit

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll untersucht werden, ob Kinder mit seltenen
chronischen Erkrankungen sowie deren Familien durch die entwickelte modulare Pati-
entenschulung gezielt bei der angemessenen Krankheitsbewéltigung unterstiitzt werden
konnen. Um dieses zu iiberpriifen, soll das neue Schulungskonzept hinsichtlich seiner
Wirksamkeit sowie seiner Bewertung analysiert werden. Um das Schulungsprogramm
auf seine Wirksamkeit zu priifen, sollen bestimmte Parameter erfasst werden, deren
positive Verdnderung im Verlauf einer Schulung hinweisend auf eine zufriedenstellende
Krankheitsbewaltigung sind bzw. dazu beitragen konnen. Dazu gehéren die HRQoL des
erkrankten Kindes, die Lebenszufriedenheit des erkrankten Kindes, die Krankheitsbe-
lastung der Familienmitglieder sowie das krankheitsspezifische Wissen der Patienten
und deren Eltern. Zusétzlich sollen Auswirkungen des Schulungsprogramms in weite-
ren Bereichen untersucht werden. Zur Ermittlung, wie das Schulungsprogramm bewer-
tet wird, soll neben der Zufriedenheit der Schulungsteilnehmer erfasst werden, welche
Aspekte der Schulung besonders positiv und wichtig sind. Die Frage, ob und wie zu-
frieden die Patienten mit dem Schulungsangebot sind, erscheint insbesondere im Sinne
des Empowerment-Ansatzes und der Partizipation des Patienten sinnvoll (de Vries und
Petermann, 2010).

Durch die Untersuchungen im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll das modulare
Schulungsprogramm im Hinblick auf sein Potenzial zur angemessenen Unterstiitzung
von Familien mit chronisch erkrankten Kindern und Jugendlichen untersucht werden,
wobei im Sinne einer formativen Evaluation Hinweise fiir eventuelle Weiterentwicklun-
gen und Anpassungen des Programms gegeben werden. Insgesamt soll somit ein Beitrag
zur Unterstiitzung von insbesondere durch weniger haufige chronische Erkrankungen
betroffene Kinder bzw. Jugendliche sowie deren Familien geleistet werden. Betroffenen
Familien soll die Moglichkeit erdffnet werden, mit Hilfe eines geeigneten Unterstiit-
zungsangebots die jeweilige Erkrankung zu bewaltigen. Dadurch soll eine Verbesse-
rung der Chancengerechtigkeit chronisch kranker Kinder bzw. Jugendlicher gefordert

werden.
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3. Fragestellungen der vorliegenden Arbeit

1. Ist die modulare Patientenschulung wirksam?

(1) Kann durch das modulare Schulungsprogramm eine Verbesserung in den Be-
reichen HRQoL des erkrankten Kindes, Lebenszufriedenheit des erkrankten
Kindes, Krankheitsbelastung der Familie und krankheitsspezifisches Wissen
des erkrankten Kindes sowie seiner Eltern erreicht werden?

(2) Werden positive Auswirkungen der Schulung in weiteren Bereichen beobach-

tet oder erwartet?

2. Wie wird das modulare Schulungsprogramm bewertet?

(1) Wie zufrieden sind Eltern und Kinder mit dem neuartigen Schulungskonzept?
(2) Welche Aspekte der Schulung werden als besonders positiv und wichtig her-

vorgehoben?
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II. Material und Methoden

1. Design der Gesamtstudie

Die Gesamtstudie befasste sich mit der Erprobung und formativen Evaluation des ent-
wickelten modularen Schulungsprogramms im Hinblick auf dessen Wirksamkeit und die
Akzeptanz durch die Schulungsteilnehmer bzw. deren Zufriedenheit mit der Schulung.
Diese sollte eine kontinuierliche Verbesserung des Schulungskonzepts ermoglichen, so
dass das Ziel einer bestmoglichen Unterstiitzung von Kindern mit chronischen Erkran-
kungen sowie deren Familien moglichst gut verfolgt werden kann. Im Rahmen der Mo-
dellerprobung wurden Schulungen nach dem entwickelten modularen Schulungsprinzip
sowohl fiir die héufige Indikation Asthma als auch fiir die sieben weniger haufigen Indi-
kationen durchgefiihrt. Das Konzept der Evaluation machte zudem die parallele Durch-
fithrung von Asthmaschulungen nach einem konventionellen Schulungsprinzip nétig.
Sowohl im Bereich des Asthmas als auch im Bereich der weniger héufigen Indikationen
beteiligten sich bundesweit verschiedene Zentren an der Studie (siche Szczepanski et
al., 2013). Asthmaschulungen erfolgten sowohl durch ambulant tatige Schulungszentren
als auch durch Rehabilitationseinrichtungen, wéahrend die Modellerprobung im Bereich
der neuen Indikationen nur im ambulanten Bereich durchgefiihrt wurde. Die Asthma-
schulungen nach dem konventionellen bzw. dem modularen Schulungsprinzip fanden in
verschiedenen Schulungszentren statt.

Alle Schulungen nach dem modularen Schulungskonzept wurden durch ein multi-
professionelles Team durchgefiithrt. Dieses Team setzte sich aus einem ,lokalen Team®
und einem , Reiseteam® zusammen. Das ,lokale Team® bestand aus Angehorigen von
Berufsgruppen, die fiir die krankheitsspezifische Betreuung betroffener Familien zu-
stdndig sind. Je nach Erkrankung gehérten zu diesem Team z. B. Arzte, Didtassisten-
ten, Physiotherapeuten und Pflegekréfte. Sie trugen durch ihre krankheitsspezifischen
Kompetenzen zu einer professionellen Schulungsdurchfithrung bei. So wurden die indi-
kationsspezifischen Module der Schulung (Module 2, 3 und 4) durch das ,lokale Team*
geleitet. Weiterhin war dieses Team, in engem Kontakt mit dem ,,Reiseteam®, fiir die
Schulungsorganisation verantwortlich.

Dem , Reiseteam® gehorten ein Psychologe und Padagoge sowie eine Schulungsfach-

kraft an. Durch seine langjahrige Erfahrung mit Patientenschulungen verfiigte das ,,Rei-
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seteam” iiber fundierte methodische und didaktische Kompetenzen. Diese erganzten die
indikationsspezifische Expertise des ,lokalen Teams®. Das , Reiseteam® leitete die ge-
nerischen Schulungsmodule (Module 1, 5 und 6). Uberdies war es fiir die Verkniipfung
von Inhalten des Moduls 5 mit den krankheitsspezifischen Modulen verantwortlich. Ins-
gesamt war durch den Einsatz des multiprofessionellen Teams wéihrend der gesamten
Modellerprobung eine konsequente und kompetente Umsetzung des modularen Schu-
lungsprogramms gewéahrleistet.

Die Evaluation des modularen Schulungskonzepts war vornehmlich darauf ausgerich-
tet, es im Hinblick auf seine Wirksamkeit und seine Akzeptanz durch die Schulungsteil-
nehmer bzw. deren Zufriedenheit mit der Schulung zu untersuchen. Das Evaluations-
konzept sah dafiir sowohl qualitative als auch quantitative Methoden vor. Eine Geneh-
migung aller durchgefithrten Untersuchungen wurde durch die zustiandige Ethikkom-
mission der Universitat zu Liibeck erteilt (Anhang 12). Zum Nachweis der Wirksamkeit
des modularen Schulungskonzepts wurden vorwiegend quantitative Methoden genutzt.
Eine quantitative Befragung mittels spezieller Fragebogen fand zu diesem Zweck bei
Teilnehmern der konventionellen Asthmaschulungen, der modularen Asthmaschulun-
gen und der modularen Schulungen im Bereich der weniger haufigen Indikationen statt.

Dieses Vorgehen ermoglichte es, durch eine zweischrittige Auswertung der quantita-
tiven Befragung Riickschliisse auf die Wirksamkeit des modularen Schulungskonzepts
im Bereich der neuen Indikationen zu ziehen: In einem ersten Schritt wurden verglei-
chende Aussagen zu den Schulungseffekten von konventioneller und modularer Asth-
maschulung gemacht. Dadurch wurde sichergestellt, dass der Inhalt der konventionellen
Schulung vollsténdig in der modularen Schulung aufgeht und dass durch die Modula-
risierung kein Nachteil in der Schulungswirksamkeit entsteht (Menrath et al., 2013).
In einem zweiten Schritt sollte ein Vergleich zwischen den Effekten der modularen
Asthmaschulung und der modularen Schulung im Bereich der weniger héufigen Er-
krankungen erfolgen. Hiermit sollte tiberpriift werden, ob die modulare Schulung auch
im Bereich der weniger héufigen Indikationen eine vergleichbare Wirksamkeit besitzt.
Im Bereich der weniger haufigen Erkrankungen wird die quantitative Befragung durch
eine qualitative Befragung in Form eines Fokusgruppeninterviews erganzt, um keine re-
levanten Effekte der Schulungen unberticksichtigt zu lassen, die durch die Fragebogen
der quantitativen Befragung nicht berticksichtigt werden.

Der Nachweis der Schulungszufriedenheit und der Akzeptanz der Schulung erfolgte,
analog zum Nachweis der Wirksamkeit, bei allen Schulungstypen durch eine quanti-
tative Befragung, die im Bereich der weniger haufigen Indikationen durch das bereits
erwahnte Fokusgruppeninterview ergénzt wurde. Im Rahmen dieses Interviews wurden

neben der bereits beschriebenen Wirksamkeit der Schulung auch die Schulungszufrie-
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denheit und die Akzeptanz der Schulungen schwerpunktméflig diskutiert. Sowohl die
quantitative als auch die qualitative Befragung erfolgte fiir Eltern und Kinder getrennt
voneinander und nach einem festen Befragungsschema (Abbildung 12).

Die quantitative Befragung erfolgte zu unterschiedlichen Themengebieten an drei

verschiedenen Zeitpunkten:

1. Befragung vor der Teilnahme an der Schulung (T1)
2. Befragung im direkten Anschluss an die Schulung (T2)

3. Befragung sechs Wochen nach der Schulung (T3)

Die Befragung hinsichtlich gesundheitsbezogener Lebensqualitéat, Krankheitsbelas-
tung, Lebenszufriedenheit und krankheitsspezifischem Wissen diente dabei der Beurtei-
lung der Schulungswirksamkeit. Die Erhebung der soziodemografischen Daten erlaubte
es, diese als Kovariablen in der Auswertung mitzufithren. Die qualitative Befragung
erfolgte einmalig im direkten Anschluss an die Schulungen, um den organisatorischen
Aufwand fiir die Familien im Zusammenhang mit einer Teilnahme an der Befragung

moglichst gering zu halten.

2. Stichprobe der vorliegenden Studie

Die vorliegende Studie war in das Evaluationskonzept der Gesamtstudie eingebunden,
so dass die Teilnehmer dieser Studie gleichzeitig an der Evaluation im Rahmen der
Gesamtstudie teilnahmen. Da im Hinblick auf die Fragestellung nur Daten aus dem Be-
reich der weniger hdufigen Erkrankungen relevant sind, wurden im Unterschied zur Ge-
samtstudie jedoch nur Kinder, die nachweislich an einer der weniger héufigen Gesund-
heitsstorungen erkrankt sind, sowie deren Familien in die Stichprobe eingeschlossen.
Ein weiteres Einschlusskriterium war die Teilnahme an einer der Patientenschulungen
im Bereich der weniger haufigen Indikationen, die an einem der am Projekt beteilig-
ten Zentren unter strenger Einhaltung des modularen Schulungskonzepts durchgefiihrt
wurden.

In die quantitative Befragung wurden sowohl die Kinder als auch deren Eltern ein-
geschlossen. Bei den Kindern war darauf zu achten, dass sie ein zur Beantwortung der
jeweiligen Fragebogen angemessenes Alter bereits erreicht hatten. Dieses schloss weit-
gehend aus, dass Schwierigkeiten im selbststandigen Lesen, im Verstandnis der Fragen
oder bei deren schriftlichen Beantwortung das Ergebnis der Befragung verfélschten. Bei

der Elternbefragung wurde lediglich ein Elternteil in die Stichprobe eingeschlossen um
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sicherzustellen, dass Einschitzungen einzelner Elternpaare nicht iiberreprasentiert wer-
den. Hatten beide Elternteile an der kompletten Befragung teilgenommen, entschied
das Los, welches Elternteil in die Stichprobe eingeschlossen wurde.

In die qualitative Befragung wurden nur die Eltern der erkrankten Kinder einge-
schlossen. Dieses ist der Methodik des Fokusgruppeninterviews fiir die qualitative Be-
fragung geschuldet, die fiir jiingere Kinder unangemessen erscheint. So besitzen Kinder
haufig begrenzte sprachliche und kommunikative Fertigkeiten, die fiir die Durchfithrung
eines Fokusgruppeninterviews jedoch als Voraussetzung gelten (Wyatt et al., 2008).
Dieses kann verschiedenste Probleme bedingen, die Schwierigkeiten in der korrekten
Interpretation der gegebenen Antworten ebenso einschlieen wie die mangelnde AuBe-
rung individueller Ansichten unter dem Einfluss anderer Gruppenmitglieder (ebd.). Im
Rahmen der Gesamtstudie wurden dennoch Fokusgruppeninterviews mit erkrankten
Kindern durchgefiihrt (vergleiche S. 55), deren Ergebnisse ergénzend an anderer Stelle
einsehbar sind (Szczepanski et al., 2013).

Pro Indikation fand ein Fokusgruppeninterview statt. Hinsichtlich der Anzahl der
durchgefithrten Gruppen bewegte sich die vorliegende Studie mit sechs Fokusgrup-
peninterviews in dem Bereich, in dem die meisten Studien angesiedelt sind. Bei einer
solchen Anzahl ist davon auszugehen, dass ein Sattigungseffekt entsteht und durch
weitere Interviews nur wenig neue Informationen entstehen (Morgan, 1996). Davon
war bei der vorliegenden Studie trotz indikationsspezifischer Durchfithrung der In-
terviews auszugehen, weil vornehmlich die indikationsiibergreifende Beschreibung von
Wirksamkeit und Bewertung der Schulungen im Fokus des Interesses stand. Fiir jedes
Interview wurden 6-10 Teilnehmer aus der Grundgesamtheit der an der betreffenden
Schulung teilnehmenden Eltern ausgewéhlt. Dabei wurde darauf geachtet, dass mog-
lichst jede Familie, die an der Schulung teilgenommen hatte, durch mindestens eine
Person vertreten war. Diese Teilnehmerzahl ist in die Stichprobe der quantitativen
Befragung eingeschlossen, da die Teilnehmer der Fokusgruppeninterviews gleichzeitig
an der quantitativen Befragung teilnahmen. Die beschriebene Gruppengrofie stellte
sicher, dass fiir jeden Teilnehmer geniigend Zeit bestand, seine Meinung zu auflern,
und dass eine gewisse Dynamik innerhalb der Gruppen entstehen konnte, wie sie im
Rahmen eines Fokusgruppeninterviews gefordert wird. Weiterhin erschien die kleine
Gruppengrofie aufgrund der teilweise deutlich emotional behafteten Themen angemes-
sen (vergleiche ebd.). In einzelnen Féllen musste aus organisatorischen Griinden von
dieser Groflenvorgabe abgewichen werden.

Die befragten Gruppen waren jeweils homogen zusammengesetzt. Dieses ist darauf
zurlickzufiihren, dass bereits im Rahmen der Rekrutierung der Schulungsteilnehmer auf

eine gewisse Homogenitéat geachtet wurde. Zudem hatten alle Befragungsteilnehmer im
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Vorfeld an der zu bewertenden Schulung teilgenommen, so dass sie in diesem Bereich auf
dem gleichen Kenntnisstand waren. Dieses begiinstigte das Entstehen einer regen und
niveauvollen Diskussion. Dadurch, dass die Befragungsteilnehmer bereits im Rahmen
der Schulung zu einer Gruppe zusammengewachsen waren, konnte nicht mehr davon
ausgegangen werden, dass die Befragten sich génzlich fremd waren. Die Gruppen waren
daher eher als Realgruppen einzuordnen. Dieses bedingte, dass die Teilnehmer der
Fokusgruppeninterviews sich in der Gruppe auch zu persénlichen Fragen frei auflerten.
Ein Nachteil durch im Gruppenprozess entstandene Rollenverteilungen innerhalb der
Gruppe konnte nicht beobachtet werden.

Spezielle Abbruchkriterien fiir einzelne Befragungsteilnehmer oder die gesamte Stu-
die wurden nicht festgelegt. Insgesamt sollte die Wahl der Stichprobe eine vorwiegend
expertenorientierte Beurteilung der Schulung verhindern und sicherstellen, dass eine
Beurteilung und Weiterentwicklung des modularen Schulungsprogramms unter Einbe-

zug betroffener Familien stattfindet.

3. Rekrutierung

Mit der Rekrutierung von Schulungszentren wurde bereits in der ersten Projektphase
begonnen. Mit Beginn der zweiten Projektphase wurde noch einmal verstiarkt nach
teilnehmenden Zentren gesucht. Diese waren anschlieBend fiir die Rekrutierung der
Schulungsteilnehmer verantwortlich.

Die Tatsache, dass bei der Rekrutierung von Schulungsteilnehmern damit zu rech-
nen ist, dass nicht alle geworbenen Familien tatsdchlich an der Schulung teilnehmen,
stellte aufgrund der ohnehin geringen Préavalenz der weniger hdufigen Indikationen ein
Problem bei der Rekrutierung ausreichend grofier Schulungsgruppen dar. Des Weite-
ren fithrten organisatorische Aspekte wie lange Anfahrtswege, Kosten, fehlende Be-
treuungsmoglichkeiten fir Geschwisterkinder sowie Probleme der Terminfindung zu
Rekrutierungsschwierigkeiten, die mitunter der geringen Prévalenz der Erkrankungen
geschuldet waren. Hierzu zédhlten auch Schwierigkeiten in der Rekrutierung von Schu-
lungsgruppen, die z. B. in der Alterszusammensetzung der Patienten moglichst homo-
gen sind. Beim Krankheitsbild der zystischen Fibrose war die Rekrutierung geeigneter
Schulungsgruppen weiterhin dadurch erschwert, dass nur Patienten zusammen geschult
werden konnten, die entweder nicht oder ausschliefSlich durch dieselben Problemkeime
besiedelt waren. Traten schwerwiegende Probleme in der Rekrutierung einer ausrei-
chenden Teilnehmerzahl auf, wurden zuséatzliche Zentren rekrutiert.

Die Rekrutierung der Befragungsteilnehmer erfolgte fiir die quantitative Befragung

durch das Schulungsteam bzw. das Schulungszentrum. Dabei wurde angestrebt, dass
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moglichst viele Teilnehmer der Schulungsveranstaltungen an der kompletten Befragung
zu allen drei Befragungszeitpunkten teilnahmen. Um den Anreiz fiir die Schulungszen-
tren zu erhohen, Familien zu einer Teilnahme an der kompletten Befragung zu motivie-
ren, wurde pro komplett an das Evaluationszentrum zuriickgesendeten Fragebogensatz
eine Aufwandsentschidigung von 20 € an das Schulungszentrum gezahlt. Die Teilneh-
mer der qualitativen Befragung wurden durch eine vom Schulungsteam unabhéngige
Person rekrutiert, die gleichzeitig das Fokusgruppeninterview leitete. Dieses fand im
direkten Anschluss an die jeweilige Schulung statt, so dass die Teilnehmer persénlich

angesprochen und zu einer Teilnahme motiviert werden konnten.

4. Durchfithrung

4.1 Quantitative Befragung
Im Rahmen der Erhebung der quantitativen Daten erfolgte die Befragung der teil-

nehmenden Kinder, bei denen eine der weniger haufigen Erkrankungen diagnostiziert
wurde, sowie deren Eltern mittels verschiedener Fragebogen zu den bereits beschriebe-

nen drei Zeitpunkten:

1. Befragung vor der Teilnahme an der Schulung (T1)
2. Befragung im direkten Anschluss an die Schulung (T2)

3. Befragung sechs Wochen nach der Schulung (T3)

Alle benétigten Fragebogen wurden durch das Evaluationszentrum in Liibeck er-
stellt und nach Riicksprache mit den Verantwortlichen in den teilnehmenden Schu-
lungszentren an diese versendet. Somit oblag die Koordination der Datenerhebung
ausschlieflich dem Evaluationszentrum in Liibeck. Dadurch war gewéhrleistet, dass
alle beteiligten Schulungszentren die gleichen Instruktionen zur Durchfithrung der Da-
tenerhebung erhielten. Weiterhin stand das Evaluationszentrum bei allen Fragen zur
Befragungsdurchfithrung als Ansprechpartner zur Verfiigung, so dass auch auftreten-
de Probleme einheitlich geklart werden konnten und eventuell entsprechende Hinweise
an alle Schulungszentren weitergegeben werden konnten. Durch dieses Vorgehen wurde
gewahrleistet, dass alle beteiligten Schulungszentren identische Informationen erhielten
und die Datenerhebung einheitlich erfolgte.

Neben den zu verwendenden Fragebogen erhielten die Schulungszentren zuséatzlich
ein Anschreiben, in dem alle relevanten Aspekte der Befragungsdurchfithrung zum spé-
teren Nachschlagen zusammengefasst waren. Auflerdem wurden durch das Evaluati-

onszentrum Patientendokumentationsbogen zur Verfiigung gestellt. Ein solcher Bogen

58



wurde durch das Schulungszentrum fiir jeden Schulungsteilnehmer angelegt. Auf dem
Formular wurde vermerkt, ob neben der Teilnahme an der entsprechenden Schulung
auch eine Teilnahme an der Befragung im Rahmen der Evaluation erfolgte. Dadurch
konnte bei der Datenauswertung iiberpriift werden, welcher Anteil der geschulten Per-
sonen sich tatsdchlich an der Evaluation beteiligte. Weiterhin wurde auf dem Patien-
tendokumentationsbogen erfasst, wann die einzelnen Fragebogen ausgegeben wurden
und ob sie ausgefiillt wieder abgegeben wurden. Dieses ermoglichte es, im Rahmen
der Auswertung zu tiberpriifen, ob die vorgegebenen Befragungszeitpunkte eingehalten
wurden. Zusatzlich konnte festgestellt werden, ob alle ausgefiillten Bogen vollstandig
an das Evaluationszentrum weitergeleitet wurden. Erganzend konnten auf dem Pa-
tientendokumentationsbogen Anmerkungen zu bei der Datenerhebung aufgetretenen
Besonderheiten, wie z. B. Verstandnisschwierigkeiten oder sprachlichen Schwierigkei-
ten, sowie eventuell benétigten Hilfestellungen beim Ausfiillen der Fragebogen gemacht
werden. Auch diese Informationen dienten im Rahmen der Datenauswertung der Be-
urteilung der Datenqualitét.

Da die Befragung der Schulungsteilnehmer zu mehreren Zeitpunkten erfolgte, muss-
te sichergestellt werden, dass alle Fragebogen einer Familie am Ende der kompletten
Befragung eindeutig einem Fragebogensatz zugeordnet werden konnten. Um die Anony-
mitat der Befragungsteilnehmer zu gewéhrleisten, erfolgte hierzu eine Kennzeichnung
aller Fragebogen einer Familie mit einem Studiencode.

Dieser wurde zuséatzlich auf einem Kodierbogen in Zusammenhang mit den per-
sonenbezogenen Patientendaten festgehalten. Der Kodierbogen verblieb im jeweiligen
Schulungszentrum. Durch die beschriebene Pseudonymisierung war es bei der Daten-
auswertung im Evaluationszentrum nicht moglich, die erhobenen Daten in Zusammen-
hang mit den personenbezogenen Daten zu bringen. Gleichzeitig konnte bei fehlenden
Fragebogen aber durch das Schulungszentrum eine Ansprache der Befragungsteilneh-
mer erfolgen.

Die Ausgabe der entsprechenden Fragebogen an die Teilnehmer der Befragung er-
folgte durch das jeweilige Schulungszentrum. Dabei wurden die Fragebégen zu den
Befragungszeitpunkten T1 und T2 jeweils direkt vor oder nach einer Schulung verteilt
und ausgefiillt. Die Fragebogen fiir die Befragung sechs Wochen im Anschluss an die
Schulung wurden durch das Schulungszentrum an die Schulungsteilnehmer versendet.
Die ausgefiillten Fragebogen wurden zundchst im Schulungszentrum gesammelt und
anschliefend zusammen mit den Patientendokumentationsbogen zur Auswertung nach
Liibeck geschickt. Dadurch sollte eine moglichst hohe Riicklaufrate der Fragebogen
erzielt werden, denn bei ausbleibender Riicksendung der Fragebogen durch die Schu-

lungsteilnehmer konnte eine direkte Ansprache durch das Schulungszentrum erfolgen.
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Kinder und Eltern wurden getrennt voneinander befragt und erhielten unterschied-
liche Versionen der verschiedenen Fragebdgen, die altersentsprechend gestaltet sind.
Folglich konnten alle Fragebogen durch die Befragten selbststandig ausgefiillt werden.
Mit den bereitgestellten Fragebogen wurden zu den unterschiedlichen Befragungszeit-
punkten verschiedene Parameter bei Eltern und Kindern erfasst (Tabelle 1).

Zum Befragungszeitpunkt T1 erhielten Eltern und Kinder zwei unterschiedliche Fra-

gebogen:

1. Teilnehmerbefragung zu Beginn der Patientenschulungen (Eltern bzw. Kinder)

2. Wissenstest zu Beginn der Patientenschulungen (Eltern bzw. Kinder)

Durch die Teilnehmerbefragung zu Beginn der Patientenschulungen wurden sowohl
in der Eltern- (Anhang 1) als auch in der Kinderversion (Anhang 2) die HRQoL des
Kindes sowie die Lebenszufriedenheit des Kindes vor der Teilnahme an der Patienten-
schulung erfasst. In der Elternversion wurde zusétzlich die Krankheitsbelastung der
Familienangehorigen vor der Schulungsteilnahme erfragt. Durch den Wissenstest zu
Beginn der Patientenschulungen sollte das krankheitsbezogene Wissen der Eltern bzw.
Kinder vor der Teilnahme am Schulungsprogramm ermittelt werden.

Zum Befragungszeitpunkt T2 wurden sowohl Eltern als auch Kinder unter Einsatz
eines Fragebogens in der Eltern- (Anhang 3) bzw. Kinderversion (Anhang 4) befragt.
Im Rahmen dieser Teilnehmerbefragung am Ende der Patientenschulungen wurden Da-
ten zur Zufriedenheit der Eltern und deren Kinder mit der Schulung erfasst. Weiterhin
wurde durch den Wissenstest am Ende der Patientenschulungen das krankheitsbezo-
gene Wissen der Eltern bzw. Kinder im direkten Anschluss an die Schulungsteilnahme
erfasst.

Zum Befragungszeitpunkt T3 wurden zwei Fragebogen in der jeweiligen Eltern- (An-
hang 5) bzw. Kinderversion (Anhang 6) an die Schulungsteilnehmer ausgegeben. Die
Verlaufsbefragung zu Patientenschulungen entsprach inhaltlich der Teilnehmerbefra-
gung zu Beginn der Patientenschulungen. Folglich wurden sowohl in der Eltern- als auch
in der Kinderversion des Fragebogens die HRQoL des Kindes sowie die Lebenszufrie-
denheit des Kindes sechs Wochen nach der Teilnahme an der Patientenschulung erfragt.
Uberdies wurde durch den Fragebogen in der Elternversion die Krankheitsbelastung
der Familienangehorigen nach der Schulungsteilnahme erfasst. Auch der Wissenstest
im Verlauf entsprach sowohl in der Eltern- als auch in der Kinderversion inhaltlich
dem verwendeten Wissenstest zu den Befragungszeitpunkten T1 bzw. T2. Somit wur-
de durch diesen Fragebogen das krankheitsspezifische Wissen der Eltern bzw. Kinder

sechs Wochen nach der Teilnahme am Schulungsprogramm ermittelt.
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Tab. 1: Uberblick iiber die ausgegebenen Fragebogen

Befragte Befragungszeitpunkt Ausgegebene Fragebo-  Erfasste Parameter
gen
Eltern T1: vor der Schulung 1) Teilnehmerbefra- HRQoL des Kindes
gung zu Beginn der Krankheitsbelastung
Patientenschulungen der Familien-
(Eltern) angehorigen
Lebenszufriedenheit
des Kindes
2) Wissenstest zu krankheitsbezogenes
Beginn der Patienten-  Wissen der Eltern
schulungen (Eltern)
T2: nach der Schu- 1) Teilnehmerbefra- Schulungszufriedenheit
lung gung am Ende der der Eltern
Patientenschulungen
(Eltern)
2) Wissenstest am krankheitsbezogenes
Ende der Patienten- Wissen der Eltern
schulungen (Eltern)
T3: sechs Wochen 1) Teilnehmerbefra- HRQoL des Kindes
nach der Schulung gung im Verlauf (El- Krankheitsbelastung
tern) der Familien-
angehorigen
Lebenszufriedenheit
des Kindes
2) Wissenstest im krankheitsbezogenes
Verlauf der Patienten- Wissen der Eltern
schulungen (Eltern)
Kinder T1: vor der Schulung 1) Teilnehmerbe- HRQoL des Kindes

fragung zu Beginn
der Patientenschu-
lungen (Kinder)

2) Wissenstest zu
Beginn der Patienten-
schulungen (Kinder)

Lebenszufriedenheit
des Kindes

krankheitsbezogenes
Wissen der Kinder

T2: nach der Schu-
lung

1) Teilnehmerbefra-
gung am Ende der
Patientenschulungen
(Kinder)

2) Wissenstest am
Ende der Patienten-
schulungen (Kinder)

Schulungszufriedenheit
der Kinder

krankheitsbezogenes
Wissen der Kinder

T3: sechs Wochen
nach der Schulung

1) Teilnehmerbefra-
gung im Verlauf (Kin-
der)

2) Wissenstest im
Verlauf der Patienten-
schulungen (Kinder)

HRQoL des Kindes
Lebenszufriedenheit
des Kindes

krankheitsbezogenes
Wissen der Kinder




Durch die zu den einzelnen Befragungszeitpunkten erhobenen Daten sollten Veran-
derungen in den Bereichen HRQoL des Kindes, Lebenszufriedenheit des Kindes, Krank-
heitsbelastung der Familienangehorigen und krankheitsspezifisches Wissen der Eltern
und Kinder erfasst werden. Hierdurch sollte untersucht werden, ob und in welchem
Ausmafl durch das modulare Schulungssystem positive Auswirkungen in diesen Berei-
chen erzielt werden konnten, die eine Wirksamkeit des Schulungsprogramms belegen.
In den Bereichen HRQoL und Lebenszufriedenheit war durch die Befragung sowohl der
Kinder als auch der Eltern ein Vergleich zwischen der kindlichen Selbsteinschatzung
und der elterlichen Fremdeinschatzung moglich. Veranderungen des krankheitsspezifi-
schen Wissens konnten sowohl fiir die Eltern als auch fiir die Kinder dargestellt werden.
Die Darstellung der Schulungsauswirkungen im Bezug auf die Krankheitsbelastung der
Familienangehorigen beruhte auf der Einschétzung der Eltern. Die zum Befragungs-
zeitpunkt T2 erfassten Daten lieferten Informationen iiber die Zufriedenheit der Schu-
lungsteilnehmer mit der durchgefithrten Patientenschulung. Mithilfe dieser Informa-
tionen sollte dargestellt werden, wie Eltern und auch Kinder das Schulungsprogramm

insgesamt bewerten.

4.2 Qualitative Befragung

Die im Rahmen der quantitativen Befragung erhobenen Daten wurden durch die Er-
hebung qualitativer Daten erganzt. Dazu wurden die Eltern der erkrankten Kinder im
Anschluss an die jeweilige Schulung im Rahmen eines Fokusgruppeninterviews befragt.
Pro Indikation fand ein Fokusgruppeninterview statt. Die Planung, Durchfiithrung und
Auswertung der Fokusgruppeninterviews orientierte sich dabei an dem durch Biirki
vorgeschlagenen Ablaufschema eines Fokusgruppenprojekts (Biirki, 2000, Abbildung
13) und passte dieses an die Bediirfnisse der vorliegenden Studie an.

Dem Ablaufschema eines Fokusgruppenprojekts nach Birki (ebd.) folgend lasst sich
ein solches Projekt in drei Phasen mit entsprechenden Unterpunkten gliedern. In Phase
1 werden die Untersuchungseinheiten festgelegt. Dieses ist die Voraussetzung fiir die
Datengewinnung in der Phase 2. Im Rahmen von Phase 3 werden die gewonnenen
Daten ausgewertet. Das methodische Vorgehen im Rahmen der vorliegenden Studie
wird an dieser Stelle fiir die Phasen 1 und 2 beschrieben. Das Vorgehen in Phase 3 ist
Abschnitt 7.2 zu entnehmen.

Das in Phase 1 formulierte Problem und die daraus folgenden Forschungsfragen
der vorliegenden Studie wurden bereits beschrieben (siehe Abschnitt 1.). Ebenso wur-
de die Befragungsgruppe bereits im Rahmen der Stichprobenbeschreibung erlautert
(siche Abschnitt II. 2.) wie auch die Rekrutierung der Teilnehmer bereits beschrie-

ben wurde (siehe Abschnitt II. 3.). Der Moderator der Fokusgruppeninterviews wurde
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1. Problemdefinition, Formulierung von Forschungsfragen
Phase 1: 2. Bestimmung der Gruppe
3. Auswahl und Ausbildung von Moderatoren
Auswahl der Untersuchungs- 4. Produktion von Leitfaden und Input
einheiten 5. Pretest
6. Rekrutierung der Teilnehmer
7. Durchfiihrung der Diskussion
Phase 2:

Datengewinnung

8. Datenanalyse und Interpretation

9. Synthese und Présentation
Phase 3:

Auswertung

Abb. 13: Ablaufschema eines Fokusgruppenprojekts (nach Biirki, 2000)

durch das Evaluationszentrum in Liibeck ausgewahlt und bereitgestellt. Dadurch war
sichergestellt, dass er soweit in die Thematik der Interviews eingearbeitet war, dass
er das notige Verstandnis zur Leitung der Diskussion besafl. Weiterhin kann dadurch,
dass der Moderator unabhéngig vom Schulungsteam und Schulungszentrum war, da-
von ausgegangen werden, dass die Befragungsteilnehmer sich offen und ehrlich iiber
die durchgefiithrte Patientenschulung aulerten. Zusatzlich verfiigte der Moderator iiber
grundlegende Erfahrungen in der Leitung von Gruppen und im Umgang mit Menschen.
Dadurch war gesichert, dass er das notige Gespiir fiir das Gruppengeschehen und die
notige Kompetenz besafl, um das Gespréich geschickt und fokussiert leiten zu kénnen
ohne den Interviewablauf zu sehr zu lenken, denn ,,ein geschickter Moderator lenkt das
Gesprach entsprechend des Leitfadens, das Gesprach selbst findet aber innerhalb der
Gruppe statt“ (Biirki, 2000).

Goss und Leinbach stellten iiberdies fest, dass Fokusgruppeninterviews produktiver
und effektiver sind, sofern sich ein Forscher in der Rolle des Moderators befindet, da
dadurch die Distanz zwischen den Befragten als Informationsquelle und dem Forscher
als Auswerter der Informationen moglichst gering gehalten wird (Goss und Leinbach,
1996). Durch diese Feststellung wurde die Entscheidung, einen Moderator fiir die In-
terviews auszuwéhlen, der aktiv in den Forschungsprozess eingebunden war, bekraftigt.

Dem Moderator wurde aufgrund seiner Erfahrung in diesem Zusammenhang zugetraut,
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trotz seiner Beteiligung am Forschungsprozess eine neutrale Rolle in der Moderation
der Interviews einnehmen zu kénnen.

Der Leitfaden fiir die Fokusgruppeninterviews wurde auf der Grundlage der vor dem
Hintergrund des derzeitigen Forschungsstands formulierten Forschungsfragen und unter
Berticksichtigung des modularen Schulungskonzepts entwickelt. Entsprechend der For-
schungsfragen wurde der Schwerpunkt des Leitfadens auf die Zufriedenheit der Eltern
mit dem modularen Schulungsprogramm bzw. dessen Akzeptanz durch die Schulungs-
teilnehmer, sowie die Wirksamkeit der Schulung gelegt. Zu diesen Themengebieten
wurden sowohl generelle als auch spezifischere Fragen formuliert. Diese Unterteilung
wurde getroffen, um dem Moderator die Leitung des Gesprichs zu erleichtern. Die
generellen Fragen sollten jeweils als Einstiegsfragen genutzt werden, wohingegen die
spezifischeren Fragen im Verlauf der Diskussion dazu genutzt werden sollten, speziel-
lere Informationen zu bestimmten Themen zu erfragen, sofern diese nicht schon durch
die Befragungsteilnehmer angesprochen wurden. Des Weiteren erlaubte eine derarti-
ge Untergliederung des Fragenkatalogs, das Fokusgruppeninterview auf zwei Arten zu
nutzen. Zum Einen konnten sehr spezifische Antworten auf bestimmte Fragen erhal-
ten werden. Zum Anderen machten gerade offene Fragestellungen es moglich, orien-
tierende Aussagen in bestimmten Bereichen zu erlangen. Gerade diese Moglichkeit,
das Fokusgruppeninterview zu explorativen Zwecken zu nutzen, war im Hinblick auf
die Forschungsfragen sehr wichtig, denn die qualitative Befragung sollte erganzend zur
quantitativen Befragung Aspekte einbeziehen, die durch die quantitative Befragung
nicht abgedeckt wurden, aber trotzdem von Relevanz fiir die befragten Familien sind.
Neben der inhaltlichen Gestaltung des Fokusgruppeninterviews wurde bei der Konzep-
tion des Interviewleitfadens auch die zeitliche Einteilung der Diskussion erarbeitet und
verschriftlicht. Diese Zeiteinteilung diente jedoch nur der groben Orientierung und ist
nicht als minutiose Planung des Interviewablaufs zu verstehen.

Die Entwicklung eines Inputs zur Anregung der Diskussion im Rahmen des Inter-
views erschien fiir die vorliegende Studie nicht sinnvoll, da die im Vorfeld durchgefiihrte
Patientenschulung im Mittelpunkt des Fokusgruppeninterviews stehen sollte. Durch die
Teilnahme an dem zu bewertenden Schulungsprogramm lernten die Befragten dessen
Konzept kennen und wurden durch die gemachten Erfahrungen in die Lage versetzt,
dieses beurteilen zu konnen. Anstelle eines thematischen Inputs wurde den Befragungs-
teilnehmern daher gentigend Zeit gelassen, ihre Schulungseindriicke zu sammeln und
den Schulungsablauf zu rekapitulieren. Ergénzend wurden sie einleitend tiber das For-
schungsprojekt und dessen Ziele informiert.

Der Pretest dient laut Biuirki im Wesentlichen dazu, Leitfaden und Input zu erpro-

ben, zu iiberpriifen, ob die Gruppenzusammensetzung adaquat an der Forschungsfrage
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ausgerichtet ist sowie das Diskussionsverhalten des Moderators zu ermitteln und die-
sem die Moglichkeit zu geben, die Diskussionsleitung in einer Fokusgruppen-Situation
zu trainieren (Birki, 2000). Da auf einen thematischen Input verzichtet wurde, die
Frage nach Wirksamkeit und Akzeptanz der Schulung zwingend die Befragung der
Schulungsteilnehmer nach sich zog und der Moderator in der Leitung von Gruppen be-
reits erfahren war, wurde auf einen Pretest in einer Fokusgruppen-Situation verzichtet.
Stattdessen wurde der entwickelte Befragungsleitfaden in der Forschungsgruppe dis-
kutiert und auf der Grundlage der Diskussion iiberarbeitet, so dass die iiberarbeitete
Version (siche Szczepanski et al., 2013) abschlieBend zur Befragung verwendet werden
konnte.

Das eigentliche Interview wurde stets an einem abgetrennten Ort unter Ausschluss
des Schulungsteams durchgefiihrt. Dieses diente einerseits der Wahrung eines gewissen
Mafles an Privatsphére der Teilnehmer, die teilweise sehr personliche Themen offenbar-
ten, andererseits wurde dadurch ein neutrales Umfeld geschaffen, das es den Befragten
erlaubte, sich offen und ehrlich zu den angesprochenen Themen zu duflern. Weiterhin
wurde Wert darauf gelegt, eine angenehme Atmosphére zu schaffen, die es ermoglichte,
ungestort und konzentriert zu diskutieren.

Die Interviews dauerten jeweils etwa 60 Minuten. Diese Zeitspanne wurde einer-
seits als ausreichend erachtet, um alle relevanten Themen zu diskutieren und erschien
andererseits als den Eltern im Anschluss an das Schulungsprogramm zumutbar. Die Be-
fragung wurde im direkten Anschluss an die Schulungen durchgefiihrt, um zusétzliche
Belastungen fiir die Teilnehmer zu minimieren. Jedes Interview wurde nach Einwil-
ligung der Teilnehmer auf Tonband aufgezeichnet. Diese Aufzeichnungen stellten im
spateren Auswertungsprozess die Priméardaten dar. Zusétzlich wurden Aufzeichnun-
gen zu atmosphérischen Auffélligkeiten und Besonderheiten der einzelnen Interviews
angefertigt, die dazu bestimmt waren, im spédteren Auswertungsprozess erginzende In-
formationen zu eventuell auftretenden Auffélligkeiten des Datenmaterials und dessen
Entstehungssituation zu liefern.

Die Interviews fanden unter Anleitung des bereits erwahnten Moderators statt, der
sich bei der Leitung der Fokusgruppen an dem im Vorfeld entwickelten Diskussionsleit-
faden orientierte. Der Moderator versuchte zwar, alle Beteiligten in das Gespréach einzu-
beziehen, dennoch basierte die Interviewteilnahme, nicht zuletzt aufgrund der teilweise
sehr personlichen Thematik, auf Freiwilligkeit, so dass der Moderator auch in Bezug
auf die Dynamik innerhalb der Gruppe zuriickhaltend war. Der Diskussionsleitfaden
sollte zu einer erleichterten Durchfiihrung und Auswertung der Interviews beitragen
und deren Vergleichbarkeit sicherstellen. Im Rahmen der Fokusgruppeninterviews be-

schaftigten sich die Teilnehmer stets mit der ihnen angebotenen Patientenschulung,
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wobei schwerpunktméaflig deren Wirksamkeit bzw. die hervorgerufenen Effekte sowie
die Zufriedenheit der Teilnehmer mit der Schulung sowie deren Akzeptanz beleuchtet
wurden.

Die einzelnen Interviews liefen nach einem vergleichbaren Schema ab: Zunéchst wur-
den die Patienten iiber das Forschungsprojekt und das Ziel der Befragung informiert.
Nach einer anschlieSenden Vorstellungsrunde wurden die Interviewteilnehmer anhand
des Diskussionsleitfadens befragt. Dieser gab stets die grobe Thematik, mit der die In-
terviewteilnehmer sich beschaftigen sollten, in Form einer offen gehaltenen Einstiegs-
frage vor. Bei Bedarf konnte diese durch speziellere Fragen ergénzt werden, sofern
die entsprechenden Aspekte nicht durch die Befragungsteilnehmer angesprochen wur-
den. Im Verlauf des Interviews wurden schliellich nicht nur die durch den Leitfaden
vorgegebenen Themenbereiche bearbeitet, sondern auch von den Teilnehmern selbst
eingebrachte Themen beriicksichtigt und aufgekommene Einzelaspekte diskutiert.

Diese Teilstrukturierung des Interviews fiihrte dazu, dass nicht nur durch die For-
schungsgruppe vorgegebene Aspekte beriicksichtigt wurden, sondern alle von den Schu-
lungsteilnehmern als relevant erachtete Themen angesprochen wurden. Somit erganzten
die Fokusgruppeninterviews die quantitative Befragung nicht nur im Hinblick auf die
speziell vorgegebenen Kernfragen der Evaluation, sondern boten die Moglichkeit der
Orientierung innerhalb der grob vorgegebenen Themenbereiche im Sinne eines explo-
rativen Ansatzes. Weiterhin wurde durch die Teilstrukturierung eine gewisse Vergleich-
barkeit der einzelnen Interviews sichergestellt, die es erlaubte, Besonderheiten einzelner
Indikationen herauszuarbeiten. Dieses wurde durch die indikationsorientierte Zusam-
mensetzung der einzelnen Interviewgruppen unterstiitzt, die gleichzeitig dazu fiihrte,
dass die Gespréache innerhalb der Gruppen leicht eingeleitet werden konnten, da alle
Teilnehmer iiber dhnliche Erfahrungen mit der jeweiligen Erkrankung verfiigten. Diese
Vorteile konnten genutzt werden, ohne auf eine indikationsiibergreifende Beurteilung
des Schulungsprogramms verzichten zu miissen. Somit konnten die Themengebiete der

Forschungsfragen moglichst umfassend beleuchtet werden.

5. Instrumente der quantitativen Befragung

Alle Instrumente der quantitativen Befragung sind im Anhang einsehbar. Im folgenden

werden sie im Zusammenhang mit den durch sie zu erhebenden Parametern dargestellt.

5.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (HRQoL)
Bei der Befragung zur HRQolL. wurde das chronisch-generische Modul der Disabkids-

Fragebogen in der Langform (,,chronic generic measure®, DCGM, 37 Item Version) ver-
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wendet. Dieser standardisierte Fragebogen wurde im Rahmen des Disabkids-Projekts
mit den Zielen entwickelt, ein Messinstrument zur Verfligung zu stellen, das erlaubt,
den Einfluss chronischer Erkrankungen auf die Lebensqualitit beurteilen zu kénnen
und die Qualitat der Versorgung chronisch kranker Kinder systematisch zu tiberwachen
(Bullinger et al., 2002). Das verwendete chronisch-generische Modul befasst sich mit
der HRQoL bei Kindern mit unterschiedlichen chronischen Erkrankungen und behan-
delt Aspekte der HRQoL, die nicht nur spezifische Erkrankungen, sondern chronische
Erkrankungen im Allgemeinen betreffen (Schmidt et al., 2006b).

Im Rahmen der vorliegenden Studie sollte anhand der Veranderung der HRQoL
im Zusammenhang mit der modularen Patientenschulung deren Wirksamkeit unter-
sucht werden. Dabei kam es nicht auf die Auswirkungen bei spezifischen Erkrankun-
gen an. Vielmehr sollte die Wirksamkeit bei chronischen Erkrankungen im Allgemei-
nen beleuchtet werden. Somit stellte das chronisch-generische Modul der Disabkids-
Fragebogen ein geeignetes Instrument dar. Die Eignung dieses Instruments fiir derar-
tige Studien zu Interventionen, die krankheitsiibergreifend durchgefiihrt werden, wird
auch durch die European DISABKIDS Group bestétigt (ebd.).

Das chronisch-generische Modul der Disabkids-Fragebégen wurde im Rahmen ei-
ner Pilotstudie bereits ausreichend validiert. So konnten die strukturelle Validitat der
Fragebogen sowie die hochgradige Ubereinstimmung zwischen Selbstbericht der Kin-
der und Elternbericht hinsichtlich der Einschatzung der HRQoL nachgewiesen werden
(Schmidt et al., 2006a). Weiterhin wurden zufriedenstellende Ergebnisse beziiglich in-
terner Konsistenz, Test-Retest-Reliabilitat und Korrelation mit anderen Instrumenten
zur Messung der HRQoL erzielt (Simeoni et al., 2007).

Zur Befragung der Eltern wurde die Elternversion (proxy version) des Fragebogens
genutzt, wahrend die Datenerhebung bei den Kindern mittels der Version des Frage-
bogens fiir Kinder bzw. Jugendliche im Alter zwischen 8 und 16 Jahren (self-report
version) erfolgte. Eltern- und Kinderfragebogen sind analog aufgebaut (Schmidt et al.,
2006b, Abbildung 14). Sie bestehen aus jeweils 37 Items. Diese werden durch eine
5-stufige Likert-Skala erfasst. Die Items werden folgenden sechs Dimensionen (Subska-
len) zugeordnet: Unabhéngigkeit, Emotion, soziale Integration, soziale Ausgrenzung,
korperliche Einschréankung und Behandlung. Jeder Subskala werden sechs Items unter-
geordnet. Eine Ausnahme bildet die Subskala ,,Emotion“, der sieben Items angehoren.
Bei Beantwortung aller Fragen kann der erreichte Punktwert also bei allen Subskalen,
bis auf die emotionale Subskala, zwischen 6 und 30 liegen. Hier liegt er zwischen 7
und 35. Jeweils zwei Dimensionen werden zu einer Doméne zusammengefasst. Folg-
lich existieren drei Doméanen mit den Titeln ,seelisch®, ,sozial® und ,korperlich® Diese
entstanden in Anlehnung an die Gesundheitsdefinition der WHO (ebd.), die Gesund-
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heit als ,Zustand volligen korperlichen, seelischen und sozialen Wohlbefindens und
nicht nur als das Freisein von Krankheit und Gebrechen“ beschreibt (WHO, 1946).
Die HRQoL umfasst also sowohl das korperliche und seelische als auch das soziale
Wohlbefinden. Demnach wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt im Rahmen der
Disabkids-Fragebogen durch die drei beschriebenen Doménen erfasst.

Die einzelnen Subskalen erfassen verschiedene inhaltliche Schwerpunkte. Die Unab-
héangigkeits-Subskala erfasst, wie zuversichtlich die Kinder hinsichtlich ihrer Zukunft
sind und inwieweit sie dazu in der Lage sind, ein selbststandiges Leben ohne Beein-
trachtigungen infolge ihrer chronischen Erkrankung zu fithren. Im Rahmen der emotio-
nalen Subskala werden durch die chronische Erkrankung hervorgerufene Reaktionen,
wie z. B. Sorgen oder Wut, erfasst. Die Subskala, die sich mit der sozialen Integration
beschéaftigt, erfasst bestehende positive soziale Beziehungen des erkrankten Kindes so-
wie das Verstdandnis, das dem Kind durch sein soziales Umfeld entgegengebracht wird.
Im Gegensatz dazu werden durch die Subskala der sozialen Ausgrenzung negative Ein-
fliisse der bestehenden Erkrankung beschrieben, die dazu fithren, dass das Kind von
seinem sozialen Umfeld ausgegrenzt wird bzw. dem Kind ein Gefiihl der Ausgrenzung
vermitteln. Mittels der Subskala fiir korperliche Einschrankungen wird der wahrge-
nommene Gesundheitszustand einschliefllich krankheitsbedingter funktioneller Defizite
erfasst. Die Behandlungssubskala beschreibt, welchen Stellenwert die Befragten ihrer

medizinischen Behandlung bzw. der ihres Kindes zuschreiben.

gesundheitsbezogene
Lebensqualitét
Doménen seelisch sozial korperlich
. . Unab- Emotion Integra- Ausgren- Einschran- Behand-
Dimensionen hingigkeit tion zung kung lung

(Subskalen)

6 Items 7 Ttems 6 Items 6 Items 6 Items 6 Ttems

Abb. 14: Aufbau des chronisch-generischen Moduls der Disabkids-Fragebogen (nach
Schmidt et al., 2006b)
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5.2 Krankheitsbelastung

Die Krankheitsbelastung der Familienmitglieder wurde durch 4 Items erfasst, die ur-
spriinglich entwickelt und erfolgreich eingesetzt wurden, um die familidre Gesamtbelas-
tung durch eine Pumpentherapie eines an Diabetes Typ 1 erkrankten Kindes zu erfassen
(Miller-Godeffroy et al., 2009). Bei diesem Instrument gibt der Befragte die Intensitét
seiner eigenen Belastung durch die Erkrankung des Kindes, die seines Partners sowie
die des erkrankten Kindes und eventuell dessen Geschwistern auf einer eindimensiona-
len, 5-stufigen Skala an. Dieses erlaubt in der vorliegenden Studie, die Gesamtbelastung
der einzelnen Familienangehorigen durch die chronische Erkrankung eines Kindes vor

bzw. sechs Wochen nach der Patientenschulung einzuschétzen.

5.3 Lebenszufriedenheit

Die Lebenszufriedenheit des erkrankten Kindes wurde mit Cantril’s Self-Anchoring
Striving Scale (CSASS) (Cantril, 1965) gemessen. Diese besteht aus nur einem Item,
welches visuell mittels einer Leiter dargestellt wird, die 10 Stufen besitzt. Diese sind
von unten nach oben durchnummeriert. Die oberste Stufe ist mit 10 beschriftet und
stellt das fiir den Befragten denkbar beste Leben dar, wihrend der Untergrund, auf
dem die Leiter steht, die Ziffer null erhélt und das fiir den Befragten denkbar schlech-
teste Leben symbolisiert. Die befragten Kinder haben die Aufgabe, sich selbst auf der
passenden Leitersprosse einzuordnen, wahrend die Eltern ebendieses mit ihrem Kind
tun. Die beschriebene Visualisierung macht das Verfahren gerade zur Anwendung bei
der Befragung von Kindern attraktiv, da es nur ein geringes Mafl an Sprachverstandnis
voraussetzt. Da die CSASS ohne grofien Zeitaufwand anwendbar ist und gleichzeitig
eine umfassende Beurteilung des gesamten Lebens des Kindes verlangt, war sie im
Rahmen der vorliegenden Studie gut dazu geeignet, eine Veranderung beziiglich der
generellen Lebenszufriedenheit der Kinder durch die modulare Patientenschulung ab-
zubilden, die Riickschliisse auf die Wirksamkeit der Schulung erlaubte. Dadurch sollte
ein Effekt der Schulung im Bereich der Lebenszufriedenheit dargestellt werden.

5.4 Krankheitsspezifisches Wissen

Das krankheitsspezifische Wissen von Eltern und Kindern wurde im Rahmen der vorlie-
genden Studie durch indikationsspezifische Fragebogen, die in verschiedenen Versionen
fir Eltern und Kinder bzw. Jugendliche vorlagen, ermittelt. Diese Fragebdgen wurden
im Rahmen des ModuS-Projekts in Kooperation mit Experten auf den Gebieten der
verschiedenen Indikationen entwickelt bzw. bei den PID durch diese zur Verfiigung
gestellt. Bei der Fragebogenentwicklung wurden vorrangig die Schulungscurricula der

modularisierten Patientenschulung sowie aktuelle Fachliteratur beriicksichtigt. Als Ori-
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entierung diente weiterhin ein im Rahmen des Qualitdtsmanagements von Asthmaschu-

lungen entwickelter Fragebogen, der im Rahmen der Gesamtstudie zur Beurteilung des

krankheitsspezifischen Wissens im Bereich der Asthmaschulungen angewendet wurde

(siehe Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e.V., 2013).

Die eingesetzten Wissenstests haben je nach Indikation zwischen 14 und 22 Items und

bestehen tiberwiegend aus Single Choice-Fragen (Tabelle 2).

Tab. 2: Aufbau der indikationsspezifischen Wissenstests
Indikation Fragebogenversion  Anzahl der Items Fragentyp
Funktioneller Elternversion 20 Single Choice
Bauchschmerz
Kinderversion 18 Single Choice
Chronisch ent- Elternversion 14 Single Choice
zindliche Darmer-
krankungen
Kinderversion 14 Single Choice
Zystische Fibrose  Elternversion 20 Single Choice
Kinderversion 15 Single Choice und
eine  Anordnungs-
frage
Funktionelle Har- Elternversion 20 Single Choice
ninkontinenz
Kinderversion 20 Single Choice
Nephrotisches Syn- Elternversion 21 Single Choice
drom
Kinderversion 14 Single Choice und
eine Freitextfrage
Priméare Immunde- Elternversion 22 Single Choice
fekte
Kinderversion 22 Single Choice
Phenylketonurie Elternversion 20 Single Choice
Jugendlichenversion 15 Single Choice
Kinderversion 16 Single Choice

5.5 Zufriedenheit mit der Schulung

Die Messung der Zufriedenheit mit dem angebotenen Schulungsprogramm erfolgte bei

Eltern und Kindern mit verschiedenen Instrumenten. Zur Datenerhebung kam bei den
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Eltern eine iiberarbeitete Version des ZUF-8 (Schmidt et al., 1989) zum Einsatz. Die
Originalversion wurde zur Erfassung der generellen Patientenzufriedenheit im statio-
naren Bereich von Rehabilitationseinrichtungen und Krankenhausern entwickelt und in
diesem Zusammenhang validiert. Er ist bei Personen ab dem 16. Lebensjahr einsetzbar
und eignet sich aufgrund seines geringen Umfangs gut, um die globale Zufriedenheit
von Patienten im Sinne eines Screenings zu erfassen. Dieses war auch das Ziel der An-
wendung der iiberarbeiteten Version des ZUF-8 in der vorliegenden Arbeit. In dieser
Version besteht der Fragebogen aus insgesamt 15 Items, die im Hinblick auf die Be-
wertung der Patientenschulung angepasst wurden. Davon sind zwolf Items Fragen, bei
denen jeweils vier Antwortmoglichkeiten vorgegeben sind. Diese beziehen sich auf die
generelle Zufriedenheit mit der Schulung. Darauf folgt eine geschlossene Frage, bei der
angegeben werden kann, ob sich durch die Schulung Verédnderungen beim Kind erge-
ben haben. In den abschlieBenden beiden Freitextfragen konnen die durch die Schulung
herbeigefiihrten Verdnderungen nédher beschrieben werden sowie Kommentare, Anre-
gungen und Wiinsche zur Schulung formuliert werden.

Bei den Kindern erfolgte die Erhebung der generellen Zufriedenheit mit der Schu-
lung mittels eines Fragebogens mit drei Items. Diese umfassen eine Frage, bei der die
Schulungszufriedenheit in Form einer Schulnote von 1-6 angegeben werden kann, sowie
je eine Frage, die sich auf die Zufriedenheit mit dem Schulungsteam bzw. der Schu-
lungsgruppe bezieht. Insgesamt sollten die Fragebogen sowohl bei den Eltern als auch

bei den Kindern das Ausmaf} der generellen Zufriedenheit mit der Schulung abbilden.

6. Instrument der qualitativen Befragung: Das Fokusgruppeninterview

Der Begriff | Fokusgruppeninterview® wird durch verschiedene Wissenschaftler nicht
einheitlich gebraucht und nicht einheitlich gegentiber anderen qualitativen Verfahren
wie z. B. dem Gruppeninterview abgegrenzt. Nach Biirki zeichnen sich Fokusgruppen
gegeniiber anderen qualitativen Verfahren aber durch ,die Verbindung einer Grup-
pendiskussion mit der Fokussierung auf eine bestimmte Thematik, die durch einen
Informationsinput in die Gruppe hineingetragen wird“, aus (Burki, 2000). Passend da-
zu definiert Morgan Fokusgruppen als ,,Forschungsmethode, die Daten zu einem durch
den Forscher festgelegten Thema durch Interaktion in der Gruppe gewinnt* (tibersetzt
nach Morgan, 1996). Demnach entstehen die spiter auszuwertenden Daten also durch
den Austausch innerhalb einer Gruppe unter direkter Beteiligung des Wissenschaftlers.

Das Fokusgruppeninterview erfreut sich bereits seit den Fiinfzigerjahren grofier Be-
liebtheit im Bereich der Marktforschung. Seit den Neunzigerjahren wird es vermehrt

durch Sozialwissenschaftler angewendet. Auch bei der Entwicklung von Schulungspro-
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grammen kommt ihm grofie Bedeutung zu. So wird der besondere Wert des Fokusgrup-
peninterviews fiir die Entwicklung von Schulungsprogrammen darin gesehen, dass es
helfen kann, den Programminhalt z. B. an Lebensumstinde und Uberzeugungen der
Adressaten anzupassen (Dumka et al., 1995). Dieses wird dadurch erreicht, dass die
Adressaten der Schulung direkt an deren Entwicklung beteiligt werden und somit ein
expertenorientierter Ansatz vermieden wird. Die beschriebene Stiarke des Fokusgrup-
peninterviews kann einerseits bereits in der Phase der Programmentwicklung hilfreich
sein. Andererseits kann sie aber auch im Rahmen der formativen Evaluation eines ent-
worfenen Schulungssystems genutzt werden, um die Wirksamkeit des Programms sowie
dessen Bewertung durch seine Zielgruppe detailliert zu untersuchen und die Ergebnisse
in die Verbesserung des bestehenden Programms einzubeziehen, denn Fokusgruppenin-
terviews kénnen an Schulungen beteiligten Personen zu einem tiefgriindigen Verstand-
nis der Effektivitdt von Programmen aus der Sicht von Teilnehmern verhelfen (Ansay
et al., 2004). Auf diese Weise wurde das Fokusgruppeninterview in der vorliegenden
Studie genutzt.

Die Beliebtheit des Fokusgruppeninterviews fithrt Ansay darauf zuriick, dass dieses
Instrument sehr anpassungsfahig ist und mit verschiedensten wissenschaftlichen Metho-
den kombiniert werden kann (ebd.). Erginzend dazu beschreibt Morgan verschiedene
Moglichkeiten, das Fokusgruppeninterview sinnvoll mit anderen Instrumenten zu kom-
binieren (Morgan, 1996). Eine dieser Moglichkeiten wurde im Rahmen dieser Arbeit
genutzt. So dienten quantitative Daten dazu, erste Antworten auf die gestellten For-
schungsfragen zu generieren, wahrend den Fokusgruppeninterviews die Aufgabe zukam,
diese Ergebnisse zu verfeinern und detaillierter zu erkldren, indem sie Erkenntnisse lie-
ferten, die durch die quantitative Befragung nicht geliefert werden konnten. Dieses
Potential von Fokusgruppen, die Ergebnisse einer quantitativen Befragung zu bestéti-
gen und gleichzeitig Informationen zu liefern, die iiber diese Ergebnisse hinausgehen,
wurde bereits mehrfach dargestellt (Saint-Germain et al., 1993; Ward et al., 1991).

Die beschriebene Anpassungsfihigkeit von Fokusgruppeninterviews wird jedoch nicht
nur in deren Kombination mit anderen Forschungsmethoden sichtbar, sondern findet
auch darin Ausdruck, dass derartige Interviews zu vielen verschiedenen Zwecken einge-
setzt werden konnen, indem deren Design an das jeweilige Ziel des Einsatzes angepasst
wird. Solche Anpassungen des Designs konnen nach Morgan in den Bereichen Standar-
disierung des Interviews, Zusammensetzung der Stichprobe, Anzahl der durchgefiihrten
Gruppen, Ausmafl der aktiven Beteiligung des Moderators und Auswahl der Gruppen-
groBe vorgenommen werden (Morgan, 1996). Die Anpassungen des Fokusgruppendesi-
gns an die Ziele der vorliegenden Studie wurden bereits beschrieben (siehe Abschnitt
II. 2. und Abschnitt II. 4. 2).
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Vor dem Hintergrund, dass die Schulungsbewertung sowie die beobachteten Schu-
lungseffekte im Rahmen der vorliegenden Studie nicht blof quantifiziert werden sollten,
stellte das Fokusgruppeninterview eine ideale Methode dar, um zum einen die Ergeb-
nisse der quantitativen Befragung zu bestitigen, zum anderen aber weiterfithrende
Informationen im Sinne einer Orientierung iiber weitere Effekte der Schulung und eine
detaillierte Bewertung einzelner Schulungsaspekte zu liefern. Folglich ergénzten sich

qualitative und quantitative Methoden im Rahmen der Studie gewinnbringend.

7. Auswertung

7.1 Auswertung der quantitativen Daten

Fiir die Verwaltung der durch die beschriebenen Fragebogen in den Bereichen HRQolL,
Lebenszufriedenheit, Krankheitsbelastung, krankheitsbezogenes Wissen und Schulungs-
zufriedenheit erfassten Daten wurde zunéchst mithilfe von Frau Sabine Brehm eine
Datenbank mittels Microsoft Office Access 2010 erstellt, in die alle vorhandenen Da-
ten aufgenommen wurden. Die Verwendung dieses Datenbankprogrammes anstelle ei-
nes Tabellenkalkulationsprogrammes trug dabei mafigeblich zur Datenqualitét bei, da
hierdurch Redundanzen in der Dateneingabe vermieden werden konnten und die Da-
teneingabe unmittelbar durch hinterlegte Datenstrukturen iiberprift werden konnte.
Als weitere Kontrolle der Datenqualitét erfolgte im Anschluss an die Dateneingabe eine
stichprobenartige Kontrolle von 12 % der eingegebenen Daten. Hierbei fielen lediglich
sieben Fehler in der Dateneingabe auf, die folglich korrigiert wurden. Insgesamt konnte
daher eine gute Datenqualitiat angenommen werden, auf deren Grundlage die statis-
tische Auswertung der quantitativen Daten mit IBM SPSS Statistics Version 14 und
Unterstiitzung durch Frau Dipl. Stat. Nora Eisemann hinsichtlich der bereits dargeleg-
ten Fragestellungen (siche Abschnitt I. 3.) erfolgte.

In den Bereichen HRQoL, Lebenszufriedenheit, Krankheitsbelastung und krankheits-
bezogenes Wissen sollte gepriift werden, ob sich die untersuchten Parameter vor und
nach der Schulungsmafinahme, im Sinne einer Wirksamkeit der Schulung, systematisch
voneinander unterscheiden. Bei der Auswahl eines geeigneten statistischen Verfahrens
zur Beantwortung dieser Frage musste beriicksichtigt werden, dass die durch die Frage-
bogen in den unterschiedlichen Bereichen erhobenen Daten verschiedene Skalenniveaus
besaflen: Wéhrend die Daten zur HRQoL und zur Krankheitsbelastung ordinalskaliert
waren, besaflen die Daten zur Lebenszufriedenheit das Skalenniveau einer Intervallskala
und die Daten zum krankheitsspezifischen Wissen waren verhéltnisskaliert. Wéhrend
intervallskalierte und verhéltnisskalierte Daten den Einsatz parametrischer Testver-

fahren erlauben, ist fiir die Untersuchung ordinalskalierter Daten grundsétzlich ein
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nonparametrisches Verfahren zu verwenden.

Da die Studienteilnehmer in allen Bereichen wiederholt befragt wurden, handelte es
sich um abhéngige Stichproben. Folglich stellten der t-Test fiir abhdngige Stichpro-
ben ein geeignetes parametrisches und der Wilcoxon-Test ein geeignetes nonparame-
trisches Testverfahren dar. Im Sinne der Vergleichbarkeit der Schulungseffekte sollte
die statistische Auswertung der Daten jedoch mit nur einem Verfahren erfolgen. Der
Wilcoxon-Test als nonparametrisches Verfahren ist prinzipiell auch bei intervall- und
verhaltnisskalierten Daten einsetzbar, besitzt jedoch im Vergleich zu entsprechenden
parametrischen Verfahren eine geringere Teststarke. Daher ginge dessen Einsatz zur
Auswertung der Daten zur Lebenszufriedenheit und zum krankheitsspezifischen Wis-
sen mit einer geringeren Aussagekraft des Tests einher als es bei Verwendung des t-Tests
der Fall wére.

Demgegeniiber erfiillen die ordinalskalierten Daten in den Bereichen der HRQoL
und der Krankheitsbelastung prinzipiell nicht die Voraussetzungen fiir die Anwendung
des t-Tests als parametrischen Verfahrens. Bei guter Konzeption der Fragebogen hin-
sichtlich der Absténde zwischen den einzelnen Antwortmoglichkeiten kénnen ordinals-
kalierte Daten im Rahmen der statistischen Auswertung jedoch wie intervallskalierte
Daten behandelt werden (Hadler, 2005). Somit kann im Hinblick auf das notwendige
Skalenniveau der t-Test fiir abhéngige Stichproben als parametrische Entsprechung des
Wilcoxon-Tests zur Datenauswertung eingesetzt werden.

Da die Anwendung eines nonparametrischen Verfahrens in den Bereichen der Le-
benszufriedenheit und des krankheitsspezifischen Wissens zu einer Verringerung der
Aussagekraft der durchgefiihrten statistischen Tests gefiihrt hiatte und die Fragebogen
in den Bereichen der HRQoL sowie der Krankheitsbelastung gut konzipiert waren, wur-
den die Daten aller Bereiche unter Verwendung des t-Tests fiir abhédngige Stichproben
ausgewertet.

Eine weitere grundsétzliche Voraussetzung fir die Anwendung des t-Tests ist die
Normalverteilung der auszuwertenden Daten in den einzelnen Bereichen vor und nach
der Schulung. Es ist jedoch bekannt, dass der t-Test auf Verletzung seiner Vorausset-
zungen relativ robust reagiert (Bortz und Schuster, 2010). So verteilen sich Mittelwerte
dem zentralen Grenzwerttheorem folgend bei groflen Stichproben anndhernd normal-
verteilt, so dass der t-Test als Mittelwertsvergleich bei grolen Stichprobenumfangen das
festgelegte Signifikanzniveau auch dann einhéalt, wenn das Merkmal selbst nicht nor-
malverteilt ist (ebd.). Als grofler Stichprobenumfang wird in diesem Zusammenhang
das Vorhandensein von mehr als 30 Beobachtungspaaren angesehen (ebd.). Da dieser
Stichprobenumfang im Rahmen der vorliegenden Studie weit iiberschritten wurde, war

nicht damit zu rechnen, dass eine eventuell fehlende Normalverteilung der Daten im
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Rahmen deren Auswertung zu Problemen fithren wiirde. Somit stellte ein eventuelles
Fehlen normalverteilter Daten also kein wesentliches Kriterium dar, das gegen eine
Verwendung des t-Tests gesprochen hétte.

Mit dem t-Test fiir abhangige Stichproben wurde also in den Bereichen HRQoL,
Lebenszufriedenheit, Krankheitsbelastung und krankheitsbezogenes Wissen gepriift,
ob sich die Mittelwerte in den einzelnen Bereichen vor und nach einer Schulungs-
teilnahme signifikant unterscheiden. Die Nullhypothese ging dementsprechend davon
aus, dass kein Unterschied zwischen den Mittelwerten der verschiedenen Bereiche vor
und nach der Schulungsteilnahme bestand, wahrend durch die Alternativhypothese
ein Unterschied angenommen wurde. In den Bereichen HRQoL, Lebenszufriedenheit
und krankheitsbezogenes Wissen wurden Anstiege als positive Verdnderungen gewer-
tet, wohingegen im Bereich der Krankheitsbelastung deren Abfall als ginstig galt. Als
Signifikanzniveau wurde o = 0,05 festgelegt. Folglich fiihrten errechnete p-Werte unter
0,05 zu einer Ablehnung der Nullhypothese und damit zu der Annahme, dass sich die
Mittelwerte in dem jeweils untersuchten Bereich vor und nach der Schulung signifikant
unterscheiden.

Da die Messung der Zufriedenheit mit dem Schulungsprogramm bei Eltern und Kin-
dern mit unterschiedlichen Instrumenten erfolgte, mussten die erhobenen Daten im
Rahmen der Auswertung so aufbereitet werden, dass moglichst gut vergleichbare Er-
gebnisse entstanden. Daher wurde zur Ermittlung der generellen Schulungszufrieden-
heit der Eltern eine Frage des ZUF-8 herangezogen, die die Zufriedenheit der Eltern
mit der Schulung im Groflen und Ganzen abfragt. Die Eltern schétzten ihre Zufrie-
denheit mit der Schulungsmafinahme dabei auf einer Skala von 0-3 ein. Auch bei den
Kindern wurde die Schulungszufriedenheit durch eine Frage zur generellen Bewertung
der Schulung abgebildet, wobei hier eine Beurteilung in Form von Schulnoten von 1-6
vorgenommen wurde.

Um einen Vergleich der generellen Zufriedenheit von Eltern und Kindern zu erleich-
tern, wurden die Einschatzungen der Eltern von der urspriinglichen Skala ebenfalls auf
eine Skala von 1 bis 6 transformiert. AnschlieBend wurde bei den Kindern aus den
Originaldaten und bei den Eltern aus den transformierten Daten das arithmetische
Mittel gebildet, das die generelle Schulungszufriedenheit von Eltern und Kindern im
Sinne einer Schulnote veranschaulicht. Auch hier wurden die mittels einer Ordinals-
kala erfassten Daten der Eltern im Zuge der Auswertung wie intervallskalierte Daten
behandelt, so dass die Bildung des arithmetischen Mittels moglich war. Dieses konnte
auch hier durch die gute Konzeption der Fragebogen hinsichtlich der gleichen Abstande

zwischen den Antwortmoglichkeiten gerechtfertigt werden.
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7.2 Auswertung der qualitativen Daten

Alle auf Tonband aufgenommenen Interviews wurden anhand eines Transkriptionsleit-
fadens (siehe Anhang 7) wortlich transkribiert und in schriftlicher Form festgehalten.
Dieser Transkriptionsleitfaden wurde unter Berticksichtigung der Fragestellungen ent-
wickelt. Dabei wurde darauf geachtet, dass bei der Transkription der Primérdaten keine
relevanten Informationen verloren gehen und die entstandenen Sekundérdaten somit
alle fiir die Fragestellung relevanten Aspekte enthalten.

Die qualitative Auswertung der Fokusgruppeninterviews erfolgte mit Hilfe des Soft-
wareprogramms MAXQDA 10. Dieses Programm sollte zu einer effizienten Auswertung
beitragen und den Prozess der qualitativen Datenauswertung nachvollziehbar gestal-
ten. Als grundlegende Auswertungsmethode diente die qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring (Mayring, 2010). Diese hat zum Ziel, die in Form der Transkripte fixierte
Kommunikation systematisch, regelgeleitet und theoriegeleitet zu analysieren, um be-
stimmte Aspekte der Kommunikation zu untersuchen (ebd.). Die qualitative Inhalts-
analyse nach Mayring erschien fiir die vorliegende Studie angemessen, da hierdurch
die in der statistischen Auswertung entdeckten Zusammenhénge weiter untersucht und
unterstiitzt werden konnten. Weiterhin konnten in der quantitativen Analyse nicht aus-
reichend beleuchtete Themen néher betrachtet werden. Die qualitative Inhaltsanalyse
stellte im Rahmen der vorliegenden Arbeit also ein die quantitativen Untersuchungen
erginzendes Verfahren dar.

Bei der Auswertung der qualitativen Daten wurde das durch Mayring vorgeschlagene
allgemeine inhaltsanalytische Ablaufmodell verfolgt (ebd.). Dieses sieht zehn Schritte

VOr:

1. Festlegung des Materials

2. Analyse der Entstehungssituation

3. Beschreibung der formalen Charakteristika des Materials
4. Festlegung der Richtung der Analyse

5. Theoretische Differenzierung der Fragestellung

6. Bestimmung der Analysetechnik

7. Definition der Analyseeinheiten

8. Analyse des Materials

9. Ergebniszusammenstellung und Interpretation in Richtung der Fragestellung
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10. Anwendung inhaltsanalytischer Giitekriterien

Im Rahmen der vorliegenden Studie dienten die erstellten Transkripte der Fokusgrup-
peninterviews als grundlegendes Material der qualitativen Analyse. Es wurden jedoch
nur Textstellen ausgewertet, die sich auf den Gegenstand der festgelegten Forschungs-
frage beziehen. Der Fokus der Auswertung lag auf dem Gegenstand des Protokolls und
war beschrankt auf inhaltliche Aussagen ohne Berticksichtigung von anderen Bedeu-
tungsebenen. Zu jedem Interview wurden zusétzlich Informationen zu dessen Entste-
hungshintergrund beschrieben, um zu verdeutlichen, unter welchen Bedingungen das
Material entstanden war. Die Analyse konzentrierte sich auf die oben beschriebenen
Fragestellungen (siche Abschnitt I. 3.). Als Analysetechnik diente die inhaltliche Struk-
turierung.

Um die Prézision der Inhaltsanalyse zu erhohen, wurden folgende Analyseeinheiten

festgelegt:

« Kodiereinheit

Als Kodiereinheit wurde eine inhaltlich nachvollziehbare Aussage festgelegt. Sie

stellt den kleinsten Materialbestandteil dar, der einer Kategorie zugeordnet wer-

den darf.

« Kontexteinheit

Die Kontexteinheit definiert, welches der grofite Textbestandteil ist, der einer
Kategorie untergeordnet werden kann. Als Kontexteinheit wurde ein Interview-

abschnitt, in dem sich die Aussagen inhaltlich aufeinander beziehen, definiert.

o Auswertungseinheit

Die Auswertungseinheit beschreibt die Abfolge der einzelnen Textteile bei der
Auswertung. Im Falle der vorliegenden Transkripte wurde deren chronologische

Reihenfolge eingehalten.

Im Rahmen der Analyse des Materials entwickelten zunéchst zwei Auswerter (Ma-
reike Degner und Dr. med. Dipl.-psych. Ingo Menrath) unter Kenntnis der Interviews
und vor dem Hintergrund der bereits beschriebenen Fragestellung theoriegeleitet ein
deduktives Kategoriensystem, das als Ausgangspunkt der Analyse diente. In einem
Dreischritt wurde dann erarbeitet, welche Materialbestandteile unter eine Kategorie
fallen diirfen. Zu diesem Dreischritt gehorten die Formulierung von Definitionen der
einzelnen Kategorien, von Ankerbeispielen zu den einzelnen Kategorien und von Ko-

dierregeln, die bei Abgrenzungsproblemen zwischen einzelnen Kategorien eine eindeuti-
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ge Zuordnung von Textteilen ermoglichen sollten. Die erarbeiteten Grundlagen wurden
in einem vorlaufigen Kodierleitfaden festgehalten.

Auf der Grundlage des vorldufigen Kodierleitfadens wurden die Interviews von den
genannten zwei Auswertern unabhéngig voneinander ausgewertet. Nach jedem Inter-
view setzten sich die Auswerter zusammen, um das Kategoriensystem zu iiberpriifen
und Unterschiede in den Auswertungen zu diskutieren. Im Rahmen der Diskussion
einigten sie sich dann auf eine iiberarbeitete Version des Kodierleitfadens. Auf der
Grundlage des tiberarbeiteten Kodierleitfadens wurde dann ein weiteres Interview wie-
der unabhéingig voneinander ausgewertet. Abweichend von dem Vorgehen Mayrings
entschieden die Auswerter sich dafiir, dieses Verfahren bis zum Ende der Auswertung
fortzufiihren und nicht nach einem Durchlauf von 10-50% des Materials ein endgiiltiges
Kategoriensystem festzulegen, da in den einzelnen Fokusgruppen oft krankheitsspezifi-
sche Themen diskutiert wurden, deren Beriicksichtigung bei einer zu frithen Festlegung
des endgiltigen Kategoriensystems nicht mehr moglich gewesen ware.

Mit dem endgiiltigen Kategoriensystem (Anhang 8) wurde das komplette Datenma-
terial noch einmal durch einen Auswerter (Mareike Degner) kategorisiert. Abschlie-
Bend erfolgte eine Interpretation der Ergebnisse in Richtung der eingangs genannten
Fragestellungen. Durch die Interpretation der Ergebnisse in Richtung der Fragestel-
lung wurden die individuellen Aussagen der einzelnen Schulungsteilnehmer zu einer

Gesamtdarstellung der Analyseergebnisse anhand der Kategorien aufgearbeitet.
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[II. Ergebnisse

1. Stichprobenbeschreibung

1.1 Quantitative Befragung

Im Rahmen des ModuS-Projekts kiindigten 1312 Familien verbindlich an, an einer ent-
sprechenden Patientenschulung teilnehmen zu wollen. Von diesen registrierten Familien
wohnten 13 % jedoch keiner Schulung bei oder brachen die Schulung vor deren Ende
ab. Weitere 5 % der Familien erkldrten sich nicht dazu bereit, an den Befragungen im
Rahmen der wissenschaftlichen Begleitung des Projekts teilzunehmen. Damit verblie-
ben 1074 Familien, die sowohl an einer Schulung, als auch an den damit verbundenen
Befragungen partizipierten. Davon wurden im Rahmen der Auswertung weitere 4 %,
bei denen ausschliellich die Eltern einer Schulung beiwohnten, aus der Studienpopu-
lation ausgeschlossen. Folglich gingen die Daten von 1029 befragten Familien in die
Evaluation der Gesamtstudie ein, wobei 805 Familien an Asthmaschulungen und 224
Familien an Schulungen im Bereich der weniger hdufigen Erkrankungen teilnahmen.
Somit setzt sich die Stichprobe der quantitativen Befragungen der vorliegenden Arbeit
aus 224 teilnehmenden Familien zusammen, bei denen jeweils das erkrankte Kind und
dessen Eltern geschult wurden (Abbildung 15).

Die 224 in die Stichprobe eingeschlossenen Familien verteilen sich auf die verschiede-
nen Schulungsindikationen (Tabelle 3). Dabei erhielten 10 Familien eine Bauchschmerz-,
61 Familien eine CED-, 5 Familien eine CF-, 93 Familien eine Harninkontinenz-, 23 Fa-
milien eine NESY-, 15 Familien eine PID- und 17 Familien eine PKU-Schulung. Wéh-
rend zum ersten Befragungszeitpunkt (T1) 220 Familien die entsprechenden Fragebo-
gen komplettierten, waren dies zum zweiten Befragungszeitpunkt (T2) 212 Familien
und zum dritten Befragungszeitpunkt (T3) noch 193 Familien.

Angaben zum Geschlecht des erkrankten Kindes bzw. Jugendlichen liegen in 223
Fallen vor. Dabei sind 48,9 % der Patienten weiblich, wahrend 51,1 % ménnlich sind.
Der Anteil der weiblichen Patienten reicht in der Stichprobe von 0 % bei den CF-
Schulungen bis 70 % bei den Schulungen im Bereich des funktionellen Bauchschmerzes
(Tabelle 4).

Das durchschnittliche Alter der Patienten liegt bei 10,6 Jahren mit einer Standard-

abweichung von 3,2 Jahren. Der jlingste Patient, dessen Familie geschult wurde, war
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' 1312 verbindlich angemeldete Schulungsteilnehmer )

13 % keine Schulungsteilnahme 5 % Ablehnung der Teilnahme an
bzw. Abbruch der Schulung der Studie

' 1074 Teilnehmer an Schulung und quantitativer Befragung )

4 % Ausschlufl von Teilnehmern,
bei denen ausschlieflich eine
Elternschulung erfolgte

1029 Teilnehmer mit Beriicksichtigung in der Evaluation der
Gesamtstudie

805 Teilnehmer an J ’/L 224 Teilnehmer an Schulungen im

Asthmaschulungen Bereich der weniger hiufigen
Erkrankungen

Abb. 15: Teilnehmerzahlen an Schulung und Evaluation

Tab. 3: Fallzahlen im Bereich der weniger hdufigen chronischen Erkrankungen

N T1 T2 T3

Gesamtzahl der Studienteilnehmer 224 220 212 193
CED 61 60 54 51

davon mit Funtionellen Bauchschmerz 10 10 10 10

Schulung fir  pypktionelle Harninkontinenz 93 91 90 78
NESY 23 22 21 20
PID 5 15 15 15
PKU 17 17 17 14
CF 5 5 5 5
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Tab. 4: Geschlechterverteilung in der Studienpopulation

Fallzahl Anteil Madchen [%] Anteil Jungen [%)]

Gesamt 223 48,9 51,1
CED 60 40,0 60,0
Funktioneller Bauchschmerz 10 70,0 30,0
Funktionelle Harninkontinenz 93 59,1 40,9
NESY 23 47,8 52,2
PID 15 33,3 66,7
PKU 17 41,2 58,8
CF 5 0,0 100,0

0,7 Jahre alt, wihrend der élteste Patient 17,3 Jahre alt war. Der groite Altersunter-
schied der Patienten bestand im Bereich der PKU-Schulungen. Hier war der jiingste

Patient 0,7 Jahre alt, wahrend der alteste Patient ein Alter von 15,9 Jahren aufwies
(Tabelle 5).

1.2 Qualitative Befragung

Im Anschluss an die jeweiligen Schulungen konnte fiir die Indikationen CED, funktio-
neller Bauchschmerz, funktionelle Harninkontinenz, NESY, PKU und CF je ein etwa
60-mintitiges Fokusgruppeninterview durchgefithrt werden. Ein Interview im Anschluss
an eine PID-Schulung konnte nicht realisiert werden. Die Teilnehmer der Interviews
hatten im Vorfeld eine komplette Patientenschulung nach dem neu entwickelten Schu-
lungsprogramm erhalten. Zu Beginn des Gesprachs war ihnen die Unabhéangigkeit des
Interviewleiters vom restlichen Schulungsteam sowie der anonyme und vertrauliche
Umgang mit ihren Angaben versichert worden. An den Gespréchen nahmen freiwillige
Personen teil, die sich ebenfalls an der quantitativen Befragung beteiligten und daher
in den oben genannten Teilnehmerzahlen (Abbildung 15) inbegriffen sind. Je Interview
bewegte sich die Teilnehmerzahl zwischen 5 und 20 Personen. Es musste also in einzel-
nen Féllen aus verschiedenen Griinden von der angestrebten Gruppengréfie abgewichen
werden. Details dazu werden im Folgenden naher erlautert.

Ein Interview im Anschluss an eine CED-Schulung wurde in Eisenach durchgefiihrt.
Die Evaluation des Schulungsprogramms rief hier sowohl bei den Schulungsteilnehmern
als auch bei dem Schulungsteam Skepsis hervor. Daher wurde davon abgesehen, die

Schulungsgruppe fiir die Durchfiihrung des Interviews zu verkleinern, um die vertrau-
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Tab. 5: Altersverteilung in der Studienpopulation

Durchschnitt-  Standard- Minimales Al- Maximales Al-
liches  Alter abweichung ter [Jahre] ter [Jahre]
[Jahre] [Jahre]

Gesamt 10,6 3,2 0,7 17,3

CED 13,8 1,5 9,1 16,6

Funktioneller 12,5 1,6 9,3 14,5

Bauchschmerz

Funktionelle 8,8 1,5 6,0 13,2

Harninkonti-

nenz

NESY 9.4 3,2 3,3 17,3

PID 9,3 3,9 3,9 14,6

PKU 9,8 5,3 0,7 15,9

CF 13,5 1,1 12,2 14,7

ensvolle Atmosphére, die fiir die Durchfithrung des Fokusgruppeninterviews essentiell
ist, nicht weiter zu storen. Folglich nahmen zehn Familien mit je zwei Elternteilen an
der Befragung teil. Dennoch konnte eine offene Gesprachsatmosphare erzielt werden,
in der sich alle Familien rege am Austausch in der Gruppe beteiligten, so dass die
Gruppengrofle sich nicht nachteilig auf die Produktivitat des Gespréachs auswirkte und
dieses trotzdem in der Auswertung berticksichtigt werden kann. Das Fokusgruppenin-
terview zur Schulung im Bereich der funktionellen Bauchschmerzen fand am Klinikum
Links der Weser in Bremen statt. Hier beteiligten sich sechs Familien an der Befra-
gung, wobei eine Familie durch beide Elternteile, die restlichen Familien durch je ein
Elternteil repréasentiert wurden. Insgesamt nahmen also sieben Personen am Interview
teil, die sich sehr differenziert &uflerten und auch viele eigene Aspekte in die Diskussion
einbrachten.

Die Schulung zur funktionellen Harninkontinenz wurde ebenfalls im Rahmen eines
Fokusgruppeninterviews am Klinikum Links der Weser in Bremen evaluiert. Auch hier
nahm eine Familie mit beiden Elternteilen an der Befragung teil. Weitere drei Familien
wurden durch je ein Elternteil vertreten, so dass sich insgesamt fiinf Personen in die
Diskussion einbrachten. Dies ist eine Person weniger als urspriinglich angestrebt war.
Da davon auszugehen ist, dass das Fehlen einer einzelnen Person sich nicht wesentlich

auf die Gesprachsdynamik auswirkt, wird das durchgefiihrte Interview dennoch in der

82



Auswertung berticksichtigt. Das Interview im Anschluss an die NESY-Schulung wurde
in Miinster vorgenommen. Hier waren vier Familien durch beide Elternteile sowie eine
Familie durch ein Elternteil vertreten. Somit bestand die Diskussionsgruppe aus neun
Teilnehmern, die sich rege an dem Gespréch beteiligten.

Ein Fokusgruppeninterview im Bereich der PKU wurde in Schmitten gefithrt. Hier
wurden insgesamt 14 Familien geschult. Da die Atmosphire am Schulungsort es er-
laubte, konnte jeweils ein Vertreter aus sechs verschiedenen Familien per Zufall fiir die
Teilnahme am Fokusgruppeninterview bestimmt werden. Es nahmen also insgesamt
sechs Elternteile an der Befragung teil, die sehr motiviert diskutierten. Die Schulung
zur CF wurde durch ein Fokusgruppeninterview in der Kinderklinik der Charité in Ber-
lin evaluiert. Daran nahmen fiinf Familien mit beiden Elternteilen und eine Familie mit
nur einem Elternteil teil, so dass die Diskussionsgruppe aus elf Teilnehmern bestand.
Dies ist eine Person mehr als angestrebt war. Da aber auch bei der VergroBerung der
Interviewgruppe um nur eine Person davon ausgegangen werden kann, dass diese die
Dynamik der Diskussion nicht wesentlich verédndert, wird auch dieses Interview in die

Auswertungen einbezogen.

2. Das Kategoriensystem der qualitativen Befragung

Im Zuge der Interviewauswertung mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Philipp May-
ring wurde ein endgiiltiges Kategoriensystem erarbeitet (Anhang 8) und in Form eines
Kodierleitfadens festgehalten (Ausziige daraus siche Abschnitte III. 3.5.1, I11. 3.5.2 und
I11. 3.5.3). Dieser beinhaltet die prézise Definition aller gebildeten Kategorien sowie den
Interviewtranskripten entnommene Ankerbeispiele, die die Zuordnung des Datenmate-
rials zu den verschiedenen Kategorien erleichtern sollen.

Das letztgiiltige Kategoriensystem umfasst verschiedene Ober-, Unter- und Subkate-
gorien, die einer hierarchischen Ordnung folgen. Teils wurden sie deduktiv, d.h. theo-
riegeleitet, teils induktiv, also auf der Grundlage des vorhandenen Datenmaterials,
gebildet. Letztlich entstanden sechs Oberkategorien, denen jeweils mehrere Unter- und
Subkategorien zugeordnet werden (Anhang 8).

Den Subkategorien, bzw. sofern diese nicht vorhanden sind den Unterkategorien, wer-
den verschiedene Codes zugeordnet, auf die im Rahmen der Beschreibung der Wirk-
samkeit (siche Abschnitt III. 3.) und Bewertung (siehe Abschnitt III. 4.) des neuen
Schulungsprogramms eingegangen wird. Die beiden Oberkategorien ,,Direkt spiirbare
Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung® sowie ,Bewertung der konkreten
Schulung® wurden deduktiv erstellt. Als Grundlage dienten dabei die priméren For-

schungsfragen sowie der im Vorfeld entwickelte Interviewleitfaden. Folglich beinhalten
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diese beiden Oberkategorien sowie ihre Unter- und Subkategorien die thematischen
Schwerpunkte, die im Hinblick auf die bestehenden Fragestellungen die grofite Rele-
vanz besitzen.

Die restlichen Oberkategorien sowie alle Unter- und Subkategorien entstanden im
Zuge des Auswertungsprozesses induktiv. Daher umfassen die so gebildeten Oberkate-
gorien Themengebiete, die durch die Befragten zusétzlich zu den vorgegebenen The-
menschwerpunkten diskutiert wurden. Die folgenden Darstellungen konzentrieren sich
deshalb vornehmlich auf die detaillierte Beschreibung der beiden Oberkategorien mit
ihren Unter- und Subkategorien, die die Kernthemen der vorliegenden Studie behan-
deln. Sofern Inhalte der vier weiteren Kategorien die thematischen Schwerpunkte der
vorliegenden Studie bertihren oder erganzen, werden sie dennoch im Zusammenhang
mit den Kernthemen der Arbeit dargestellt.

Innerhalb der Oberkategorie ,,Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge
der Schulung® beschreiben die Befragungsteilnehmer Schulungseffekte, die unmittel-
bar auffielen bzw. deren Auftreten sie zukiinftig fir wahrscheinlich halten. Nach dem
Personenkreis, den diese Effekte betreffen, wird diese Oberkategorie in sechs Unter-
kategorien unterteilt: , Eltern®,  Kinder”, , Eltern-Kind-Interaktion®, ,,Familie“, ,,Um-
feld“, ,Andere Personengruppen®. Die beiden erstgenannten Unterkategorien werden
zusétzlich in Subkategorien zerlegt. Dabei werden die Subkategorien ,, Allgemeine Effek-
te der Schulung sptrbar®, Handlungsebene“, | Informationsebene“ und ,,Psychologi-
sche/Emotionale Ebene* sowohl der Unterkategorie ,,Eltern® als auch der Unterkatego-
rie ,Kinder“ zugeordnet. Der Unterkategorie ,,Kinder® wird zusatzlich die Subkategorie
,Verbesserung der Symptomatik* zugeordnet.

Durch die Subkategorie ,,Allgemeine Effekte der Schulung spiirbar® werden Aussa-
gen zusammengefasst, die positive Auswirkungen der Schulung beschreiben, ohne dabei
detailliert deren Charakter zu erlautern. In der Subkategorie ,,Handlungsebene“ wer-
den dagegen Auswirkungen der durchgefiihrten Schulung auf den praktischen Umgang
mit der jeweiligen Erkrankung beschrieben. Die Subkategorie , Informationsebene® ver-
eint Aussagen, die einen Wissenszuwachs bzw. das Gefiihl, durch die Patientenschu-
lung umfassend informiert worden zu sein, beschreiben. In der Subkategorie ,,Psycho-
logische/emotionale Ebene“ werden Auswirkungen des Schulungsprogramms auf die
psychologische bzw. emotionale Situation der Schulungsteilnehmer beschrieben, wobei
sowohl allgemein gehaltene Aussagen als auch Bemerkungen, die auf bestimmte psy-
chologische Aspekte eingehen, beriicksichtigt werden. Die Subkategorie ,Verbesserung
der Symptomatik“ enthélt schlieflich Aussagen, die eine bereits eingetretene oder noch
zu erwartende positive Entwicklung der Krankheitssymptomatik dokumentieren.

Die Oberkategorie ,,Bewertung der konkreten Schulung“ wurde erstellt, um Aussagen
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im Sinne einer Beurteilung des entwickelten Schulungsangebots zu biindeln. Sie wird
in finf Unterkategorien unterteilt: ,,Allgemeine Bewertung der Schulung®, , Besondere
Aspekte der Schulung Betroffener in der Gruppe®, ,,Schulungsinhalt“, , Schulungsorga-
nisation“ und ,Verbesserungsvorschliage®. Die Unterkategorie , Allgemeine Bewertung
der Schulung“ beinhaltet wertende Bemerkungen zur durchgefithrten Patientenschu-
lung, die nicht auf bestimmte Aspekte der Schulung eingehen, sondern im Sinne einer
globalen Beurteilung einzustufen sind. Diese Unterkategorie wird in die Subkategori-
en ,Positiv und ,Negativ® unterteilt, die lobende bzw. abschatzige Bewertungen der
Schulung einschlieflen.

Die Inhalte der weiteren Unterkategorien konkretisieren die Bewertung des Schu-
lungsprogrammes, indem sie sich auf bestimmte Aspekte des Programms beziehen. So
werden in der Unterkategorie ,Besondere Aspekte der Schulung Betroffener in der
Gruppe“ bedeutsame Gesichtspunkte einer Gruppenschulung zusammengestellt, die
erst durch das Aufeinandertreffen mehrerer betroffener Familien entstehen konnen. Die
fiinf Subkategorien dieser Unterkategorie befassen sich dementsprechend mit dem Aus-
tausch zwischen betroffenen Familien, dem Kontakt zu anderen Betroffenen, der Be-
deutung der Schulungsgruppe bzw. einer entstehenden Gruppendynamik sowie Sorgen
und Angsten im Vorfeld einer Schulung.

Die Unterkategorie ,Schulungsinhalt® befasst sich mit inhaltlichen Aspekten des
Schulungsprogramms. Dazu zéhlen die in den verschiedenen Subkategorien behandelten
allgemeinen inhaltlichen Aufgaben einer Schulung, die Besonderheiten der inhaltlichen
Schulungsgestaltung, die Methodik sowie relevante Themen. Durch die Unterkatego-
rie ,,Schulungsorganisation werden Anmerkungen hinsichtlich der Durchfiihrung einer
Patientenschulung beschrieben. Hierunter fallen die in den drei Subkategorien zusam-
mengestellten Aussagen, die sich auf die allgemeine Organisation der Schulung, die
erforderlichen Rahmenbedingungen sowie den strukturellen Ablauf der Schulung be-
ziehen. In der Unterkategorie ,Verbesserungsvorschliage* werden schlieBlich konkrete
Hinweise fiir die weitere Optimierung des vorgeschlagenen Schulungsprogramms ge-

sammelt.

3. Wirksamkeit des Schulungsprogramms

3.1 Verbesserung der HRQoL

Im Bereich der HRQoL des erkrankten Kindes konnten sechs Wochen nach der durchge-
fithrten Patientenschulung (T3) sowohl im Selbstbericht des Kindes als auch im Fremd-
bericht der Eltern hohere Werte nachgewiesen werden als dies vor der Teilnahme an

dem Schulungsprogramm (T1) der Fall war. Im Selbstbericht stieg die durchschnittli-

85



che HRQoL von 75,7 auf 77,6 an, wihrend im Fremdbericht ein diskreter Anstieg von
74,3 auf 74,8 zu verzeichnen war (Abbildung 16). Im Selbstbericht erreichte die Veran-
derung der HRQoL statistische Signifikanz (p=0,005), wogegen diese im Fremdbericht
nicht nachgewiesen werden konnte (p=0,124) (Tabelle 6).

Selbstbericht Kind Fremdbericht Eltern

95 95
85 85

757 12,4 75 13,9

65 2 23 65 | i

55 7 55 7

HRQoL (Gesamtscore)
HRQoL (Gesamtscore)

45 45
T1 T3 T1 T3

Befragungszeitpunkt Befragungszeitpunkt

Abb. 16: HRQoL des Kindes zu den Befragungszeitpunkten T1 und T3 in Selbst- und
Fremdbericht

Betrachtet man die Unterskalen der HRQoL getrennt voneinander, so fallen
im Selbstbericht statistisch signifikante Anstiege in den Bereichen Unabhéngigkeit
(p=0,000) und Integration (p=0,002) auf. Der Anstieg im Bereich der Unabhangig-
keit hat dabei das grofite Ausmaf. Hier steigen die angegebenen Werte von 74,7 auf
79,6. In allen anderen Bereichen sind diskrete Anstiege ohne statistische Signifikanz
zu beobachten. Passend zu den Angaben im Selbstbericht wird auch im Fremdbericht
eine statistisch signifikante Verbesserung im Bereich der Integration deutlich, wobei
die durchschnittlichen Werte von 69,8 auf 71,8 anstiegen. Auch hier wurden in al-
len weiteren Bereichen allenfalls diskrete Verbesserungen ohne statistische Signifikanz
nachgewiesen (Tabelle 6).

Insgesamt betrachtet werden signifikante Verbesserungen in Selbst- und Fremdbe-
richt also vornehmlich im sozialen Bereich beschrieben, wobei im Selbstbericht Fort-
schritte im mentalen Bereich ein noch gréfleres Ausmaf zeigen. Geringere Verbesserun-
gen werden, in Selbst- und Fremdbericht iibereinstimmend, im korperlichen Bereich
berichtet.
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Tab. 6: Gesundheitsbezogene Lebensqualitiat des Kindes zu den Befragungszeitpunkten
T1 und T3 in Selbst- und Fremdbericht

Selbstbericht Kind Fremdbericht Eltern

T1 T3 t-Test, T1 T3 t-Test
MW! SD? MW SD p-Wert MW SD MW SD p-Wert

Gesamtscore 75,7 124 77,6 12,6 0,005*3 743 13,9 748 134 0,124

Unabhangigkeit 74,7 16,7 79,6 13,5 0,000 80,9 13,3 80,8 13,0 0,475
(ind)
Emotion 749 173 755 196 0263 690 201 69,8 191 0,106
(emo)
Integration 72,3 156 752 125 0002° 698 153 718 155 0,014°
(incl)
Ausgrenzung 847 163 854 148 0,193 833 168 841 157 0,121
(excl)
Einschrankung 77,5 16,0 78,0 159 0,302 74,7 16,9 749 16,6 0,296
(phys)
Behandlung 67,9 248 69,1 21,2 0274 654 249 665 21,2 0,542
(med)

! Mittelwert  ? Standardabweichung 2 Signifikantes Ergebnis (a = 0, 05)
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3.2 Verbesserung der Lebenszufriedenheit

Sowohl im Selbst- als auch im Fremdbericht wird die Lebenszufriedenheit des erkrank-
ten Kindes nach Teilnahme an dem neuen Schulungsprogramm hoher eingeschétzt, als
dies davor der Fall ist (Abbildung 17, Tabelle 7). Dabei steigen die angegebenen Werte
im Selbstbericht von 7,3 auf 7,6, wihrend im Fremdbericht ein Anstieg von 7,4 auf
7,6 beobachtet wird. Im Gegensatz zu den Verdnderungen im Selbstbericht (p=0,148)
erreicht der Anstieg der Lebenszufriedenheit im Fremdbericht statistische Signifikanz
(p=0,046).

Selbstbericht Kind Fremdbericht Eltern
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Abb. 17: Lebenszufriedenheit des Kindes zu den Befragungszeitpunkten T1 und T3 in
Selbst- und Fremdbericht

Tab. 7: Lebenszufriedenheit des Kindes

Selbstbericht Kind Fremdbericht Eltern

T1 T3 t-Test T1 T3 t-Test
MW! SD? MW SD p-Wert MW SD MW SD p-Wert

Lebenszufriedenheit 7,3 23 76 18 0,148 74 14 76 1,5 0,046%3
des Kindes

! Mittelwert 2 Standardabweichung 2 Signifikantes Ergebnis (a = 0, 05)
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3.3 Abnahme der Krankheitsbelastung
Die durch die jeweilige Erkrankung bedingte Belastung der einzelnen Familienmitglie-
der wird sechs Wochen nach der Schulungsteilnahme signifikant geringer eingeschétzt

als vor Schulungsbeginn. Dieses gilt sowohl fiir das erkrankte Kind selbst, als auch fiir
dessen Eltern und Geschwister (Tabelle 8).

Tab. 8: Krankheitsbelastung der Familie

T1 T3 t-Test
MW?! SD?2 MW SD p-Wert

Krankheitsbelastung der

Eltern 1,8 1,0 1,5 1,0 0,000%3
Kinder/Jugendlichen 1,7 1,2 14 1,0 0,000
Geschwister 1,0 1,1 08 1,0 0,009*

! Mittelwert 2 Standardabweichung 3 Signifikantes Ergebnis (a = 0, 05)

Mit einem durchschnittlichen Belastungswert von 1,8 sind die Eltern erkrankter Kin-
der vor Schulungsbeginn geringfiigig mehr belastet als die Kinder selbst, fiir die ein Wert
von 1,7 angegeben wird. Dieses Verhéltnis besteht auch nach der Schulungsteilnahme
fort. Fir die Eltern wird sechs Wochen nach der Schulung ein Wert von 1,5 angegeben,
wahrend er bei den Kindern 1,4 betrigt. Zu diesem Zeitpunkt konnte die krankheitsbe-
dingte Belastung der Eltern und Kinder also um den selben Betrag reduziert werden,
wobei diese Reduktion statistische Signifikanz erreicht.

Fiir die Geschwister erkrankter Kinder wird vor der Patientenschulung ein Belas-
tungswert von 1,0 angegeben. Damit sind sie schon zu diesem Zeitpunkt deutlich ge-
ringer belastet als die betroffenen Kinder selbst und ihre Eltern. Dennoch wird auch
fiir sie sechs Wochen nach der Schulung ein noch niedrigerer Belastungswert von 0,8
berichtet. Folglich konnte auch fiir Geschwister eine statistisch signifikante Belastungs-
reduktion erzielt werden (p=0,009). Der Betrag dieser Reduktion fallt jedoch geringer
aus als bei den Eltern und dem erkrankten Kind selbst. Trotzdem weisen die Geschwis-
ter erkrankter Kinder im Vergleich mit den weiteren Familienangehorigen auch sechs

Wochen nach der Schulungsmafinahme die geringsten Belastungswerte auf.

3.4 Zuwachs des krankheitsspezifischen Wissens

Ein Zuwachs des krankheitsspezifischen Wissens konnte bei den erkrankten Kindern
und deren Eltern nachgewiesen werden (Abbildung 18, Tabelle 9). So beantworteten
sowohl die Eltern als auch deren Kinder im direkten Anschluss an die durchgefiihrte

Schulung (T2) einen hoheren Prozentsatz an Fragen zu der jeweiligen Erkrankung

89



richtig als dies vor der Schulung (T1) der Fall war.
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Abb. 18: Krankheitsspezifisches Wissen der Kinder und Eltern zu den Befragungszeit-
punkten T1, T2 und T3

Tab. 9: Krankheitsspezifisches Wissen der Familie

T1 T2 T3 t-Test
MW! SD? MW SD MW SD p-Wert

Krankheitsspezifisches Wissen der
Eltern 67,9 19,3 80,3 154 79,2 15,9 0,000*

Kinder/Jugendlichen 52,3 216 743 17,9 75,2 188 0,000*

I Mittelwert 2 Standardabweichung 3 Signifikantes Ergebnis (a = 0, 05)

Wiéhrend die Eltern vor der Schulungsteilnahme durchschnittlich 67,9 % der gestell-
ten Fragen korrekt beantworteten, war die Rate der richtigen Antworten im direkten
Anschluss an die Patientenschulung auf 80,3 % angestiegen. Bei den Kindern stieg der
Prozentsatz der richtig gelosten Aufgaben von 52,3 % vor der Schulungsteilnahme auf
74,3 % im direkten Anschluss daran.

Der dargestellte Wissenszuwachs konnte sowohl bei den Eltern als auch bei den
Kindern auch sechs Wochen nach der Schulung (T3) noch nachgewiesen werden. Bei den
Eltern betrug der Prozentsatz der richtigen Antworten zu diesem Befragungszeitpunkt
79,2 %, bei den Kindern 75,2 %. Diese Werte weichen also nur geringfiigig von den

im direkten Anschluss an das Schulungsprogramm ermittelten Werten ab. Wird der
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Prozentsatz der richtigen Antworten vor der Schulungsteilnahme mit den Werten sechs
Wochen nach der Schulung verglichen, ergibt sich sowohl fiir die Eltern als auch fir

deren erkrankte Kinder ein statistisch signifikanter Wissenszuwachs (p=0,000).

3.5 Wirksamkeit der Schulung in weiteren Bereichen

Die Wirksamkeit des Schulungsprogramms in den oben genannten Bereichen konnte
durch die quantitative Befragung nachgewiesen werden. Die Ergebnisse der qualitati-
ven Befragung unterstiitzen diese Erkenntnis und belegen zuséatzlich die Wirksamkeit
des neuen Schulungskonzepts in weiteren Bereichen. Dabei konnten positive Auswir-
kungen des Schulungsprogramms sowohl bei Eltern und Kindern als auch in deren
Interaktion und dem familidren und sozialen Umfeld des Kindes gezeigt werden. Po-
sitive Effekte der Patientenschulung werden im Wesentlichen durch einen erhéhten
Informationsstand, einen veranderten praktischen Umgang mit der jeweiligen chroni-
schen Erkrankung, eine verbesserte psychologische bzw. emotionale Situation sowie eine
gebesserte Krankheitssymptomatik deutlich. Im Folgenden wird die Wirksamkeit des
Schulungsprogramms in diesen Bereichen auf der Grundlage der Angaben im Rahmen

der qualitativen Befragung detailliert beschrieben.

3.5.1 Verbesserter Informationsstand

Der mit der Schulungsteilnahme verbundene Zuwachs des krankheitsspezifischen Wis-
sens wurde bereits durch die Ergebnisse der quantitativen Befragung beschrieben (siehe
Abschnitt III. 3.4). Diese werden durch die qualitativen Daten bestétigt, die vielfal-
tige positive Auswirkungen des Schulungsprogramms auf den Informationsstand der
Schulungsteilnehmer zeigen (Anhang 9).

Passend zu den quantitativen Daten wurde im Rahmen der qualitativen Befragung
vielfach ein Wissenszuwachs sowohl der Eltern als auch der Kinder angegeben. So wur-
den bereits bestehende Fragen im Rahmen der Patientenschulung beantwortet. Dar-
iiber hinaus beschreiben die Befragten den Eindruck, umfassend und zufriedenstellend

informiert worden zu sein:

,Also, alle Fragen wurden spontan beantwortet und es wurde darauf einge-

gangen. Und ich gehe jetzt ohne Fragen hier wieder raus.

In diesem Zusammenhang wird die gemeinsame Reflexion und Beschaftigung mit
der Thematik im Gegensatz zur blolen Wissensvermittlung fiir Kinder und Eltern
gleichermaflen als besonders gewinnbringend hervorgehoben, denn dadurch entstanden
neue Fragen, die im Verlauf der Schulungsteilnahme beantwortet werden konnten.

Weiterhin bewerteten die Befragten auflerst positiv, dass die vermittelten Informatio-

nen handlungsorientiert und somit im Alltag der Familien umsetzbar waren. Konkrete
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Informationen ermoglichten zudem, eigene Fehler im Umgang mit der jeweiligen Er-

krankung zu erkennen und diese durch adédquate Handlungsanséatze zu ersetzen:

,Und das fand ich war auch gut gemacht, dass man selbst vor Augen ge-
fithrt bekommen hat, was man falsch denkt und daraus falsch handelt, aber
ohne es vorwurfsvoll zu gestalten. Also es kamen viele Aha-Effekte oder vie-
le kleine Glithbirnen, die aufgingen. Also bei mir jedenfalls. Wo ich dann
gedacht habe so, hmm, ok, gut. Wo man selbst nicht drauf stoflen wiirde
und was einfach hilfreich ist. Und dann kriegt man auch seinen Input dafiir,
wie man dann damit spater umgeht, wenn eben die ganzen Fachkrafte nicht
mehr da sind. Ahnlich wie bei Physiotherapeuten, bei denen man war, die
einem den Zettel mit den Ubungen dann mitgeben, was man dann Zuhause
macht. Ahnlich ist das dann hier eigentlich auch und das fand ich eigentlich

ganz gut.”

Im Rahmen der Patientenschulung konnten somit viele Tipps, Anregungen und Er-
fahrungen vermittelt werden, die im héauslichen Umfeld der Patienten zukiinftig ge-

winnbringend eingesetzt werden kénnen:

,2Man nimmt ja auch viele Tipps und Anregungen mit, wie man vielleicht

zu Hause selber irgendwie nochmal versuchen kann, anders zu reagieren.”

Zusatzlich erkannten die Befragten die Individualitdt der Symptomatik einer chro-
nischen Erkrankung und damit die Notwendigkeit eines individuellen Krankheitsma-
nagements.

Letztlich wirkt sich der Zuwachs des handlungsorientierten Wissens merklich auf den
praktischen Umgang mit der jeweiligen chronischen Erkrankung im Alltag der Familien
aus (siehe Abschnitt III. 3.5.2).

3.5.2 Verbesserter praktischer Umgang mit der chronischen Erkrankung
Im Kontext der Schulungsteilnahme wurden positive Verdnderungen hinsichtlich des
Umgangs mit einer chronischen Erkrankung berichtet, die zu einer verbesserten Krank-
heitsbewiltigung im Alltag beitragen konnen. Diese reichen von einer vorteilhaften An-
derung des generellen Umgangs mit der jeweiligen Erkrankung bis hin zu konkreten
Verbesserungen im Umgang mit bestimmten krankheitsassoziierten Problemen (An-
hang 10).

Eine Veranderung des grundsétzlichen Umgangs mit der Erkrankung wurde vielfach
beschrieben. Dies gilt sowohl fiir die Eltern als auch fiir deren Kinder. So beschrieb ein

Befragungsteilnehmer in Bezug auf den Umgang der Kinder mit der Erkrankung:
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,Ich glaube, fiir die Kinder ist es ganz informativ, dass die erstmal wissen,
dass sie nicht alleine mit der Krankheit stehen. [...] Das ist, glaube ich, eine
tolle Erfahrung, dass sie einfach wissen, was passiert in meinem Korper,
wenn ich diese Medikamente und das nicht mache. Ich glaube, die kénnen

danach noch besser damit umgehen.“

Fiir die Verbesserung des grundsatzlichen Umgangs mit der chronischen Erkrankung
war sowohl bei den Eltern als auch bei den Kindern die Fahigkeit, die jeweilige FEr-
krankung akzeptieren zu konnen, essentiell (siche Abschnitt III. 3.5.3). Die Toleranz
gegeniiber der bestehenden Krankheit erlaubte, dass nicht die Erkrankung selbst in
den Vordergrund des Interesses riickte, sondern vielmehr der Umgang mit den krank-

heitsassozierten Problemen:

»Also die Schulung und die Vortermine haben bei uns eigentlich dafiir ge-
sorgt, dass man insgesamt nicht mehr das Problem als Problem sieht, son-
dern lediglich noch die Begleitprobleme. Also, dass das Einnéssen nicht das
Problem ist oder sonstiges, sondern eher der Umgang damit, was dann noch
damit zusammenhangt, sprich die Wéasche und wie man dann da, wie das
Kind dann damit umgehen sollte mit sich und allem. Und das ist eigent-
lich, finde ich, ja schon ein Riesenerfolg, wenn man das Problem selbst nicht
mehr als solches Problem ansieht, weil man dann sagt, ok das ist wie es ist
und das braucht halt noch seine Zeit, aber dass der Rest dann eben lediglich
Ubungstraining ist. Das finde ich eigentlich war sehr hilfreich, um mit dem
Ganzen schon gelassener umzugehen. “

Vor diesem Hintergrund fiel es betroffenen Eltern leichter, sich auf einen flexiblen
und individuellen Umgang mit der Symptomatik ihres Kindes einzulassen. In diesem
Kontext fiithlten sich betroffene Eltern dazu ermutigt und beféhigt, die krankheitsbe-
dingten Auffilligkeiten ihrer Kinder in gewissen Maflen zu tolerieren, anstatt sie sofort
beseitigen zu wollen. Daraus resultierte ein gelassenerer Umgang mit der krankheitsbe-
dingten Situation. Dieser zeigte sich dadurch, dass die Eltern in krankheitsassoziierten
Fragestellungen weniger Druck auf ihre Kinder ausiibten. Die Befragung betroffener El-
tern zeigte iiberdies, dass diese erkannten, wie wichtig es ist, auch ihren Kinder selbst
mehr Verantwortung fiir das Krankheitsmanagement zu iibertragen, so dass einerseits

die Kinder gestarkt, andererseits die Eltern entlastet werden:

,Ilch wei} es jetzt fiir mich, ich habe versucht ihn von allem moglichen

fernzuhalten und zu entlasten und ihn so wenigem wie moglich auszusetzen.
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Das ist eigentlich auch total falsch gewesen, weil er muss ja sein Leben
spater mal gestalten und die Verantwortung tibernehmen und dann niitzt
es nichts, dass ich dann ihn drédnge oder alles fiir ihn vorbereite, also das
ist keine Hilfe, das ist eigentlich ein negativer Faktor gewesen. Uns wurden
die Augen geoffnet, dass wir uns wieder ein bisschen mehr zurticknehmen

miissen und ihn eigentlich auch selber mal machen lassen miissen.”

Auch bei den Kindern selbst stieg die Akzeptanz ihrer Krankheit und deren Sym-
ptome. Diese Akzeptanz ermoglicht es erkrankten Kindern, lockerer und offener mit
der Krankheitsproblematik umzugehen. So wurde berichtet, dass erkrankte Kinder ih-
re Symptome nicht linger verschwiegen bzw. aktiv verdeckten, was den Umgang mit

denselben erleichtert:

,Bei uns glaube ich, dass die Akzeptanz grofler dafir geworden ist, dass es so
ist. Aber bei ihr [glaube ich, dass sie| das jetzt mehr auch fir sich anerkennt,
dass es so ist und es nicht versucht zu verheimlichen, zu vertuschen oder
zu beschonigen, sondern, dass fiir sich die Akzeptanz da ist, so wie wir das
schon langst akzeptiert haben. Es ist halt wie es ist und wir miissen halt
warten. Und, dass sie dementsprechend dann auch lockerer damit umgeht
fiir sich selber, also, dass sie sich selbst mehr leiden kann, weil sie einfach
akzeptiert, dass es so ist wie es ist und das wird das Ganze auf Dauer

gesehen dann irgendwann erleichtern.”

Neben den Verbesserungen im allgemeinen Umgang mit der chronischen Erkrankung
werden auch Fortschritte in der konkreten Handhabung krankheitsassoziierter Frage-
stellungen beschrieben. Dabei ermoglicht eine effizientere Nutzung eigener Ressourcen
die Bewiltigung krankheitsbedingter Aufgaben. In diesem Zusammenhang wird die
Moglichkeit, im Rahmen des Schulungsprogramms erlernte Strategien und Methoden
praktisch einsetzen zu koénnen, als hilfreich beschrieben. Zudem fiihlen sich betroffe-
ne Eltern durch die Schulungsteilnahme dazu befahigt, eigensténdig im medizinischen
Kontext zu handeln. Dieses resultiert beispielsweise in einem sicheren und iiberzeu-
genden Auftreten bei Fragestellungen im Zusammenhang mit der Erkrankung, einer
selteneren Medikamentengabe sowie einer weniger haufigen Inanspruchnahme arztli-
cher Hilfe.

Insgesamt betrachtet resultiert aus der Schulungsteilnahme also sowohl bei Eltern als
auch bei deren Kindern eine positive Verdnderung des Umgangs mit der betreffenden

chronischen Erkrankung, die in vielen Lebensbereichen sichtbar wird. Folglich kénnen
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durch die Schulungsteilnahme Einschrankungen im Alltag erfolgreich vermindert wer-
den. Dieses beruht im Wesentlichen auf der gewinnbringenden Anwendung vermittelter

Hilfen, so dass betroffene Familien einen ruhigeren Alltag genieffen kénnen:
,Ich denke mal, dass der Tagesablauf ruhiger geworden ist.

Uberdies stellten einzelne Eltern Uberlegungen dazu an, dass der infolge der Schu-
lungsteilnahme verédnderte praktische Umgang mit der Erkrankung langfristig eine Kos-

tenersparnis fiir die Krankenkassen bedeuten konnte:

»Also der Faden ist jetzt ziemlich weit gesponnen, aber ich wiirde auch sa-
gen, langfristig gesehen ist es natiirlich im Umgang mit dem Kind, mit uns
selber ein Kostenfaktor, den man letztendlich vielleicht auch den Kranken-
kassen, die letztendlich da zahlen miissen fiir das Alles, auch eine Ersparnis
irgendwie durch diese Schulung bereitet. Dass man vielleicht in dem Um-
fang nicht unbedingt messbar ist, aber dass man ganz anders mit dem Kind
umgeht, mit sich selbst, mit seinen personlichen Ressourcen und da sicher-
lich auch effizient eine Kostenersparnis erwirkt. Das glaube ich schon, dass

sich das irgendwann messbar macht.”

3.5.3 Verbesserte psychologische bzw. emotionale Situation

Besonders im psychologischen bzw. emotionalen Bereich berichteten die Schulungsteil-
nehmer im Kontext der Patientenschulung tiber merkliche Fortschritte, die durch die
verwendeten Codes in den entsprechenden Subkategorien abgebildet werden (Anhang
11). Die Fortschritte waren sowohl bei den Eltern erkrankter Kinder als auch bei den
Kindern selbst bemerkbar. Zunéchst auflerten sie sich in dem generellen Gefiihl, dass

die Schulung den betroffenen Familien gut getan hat. So berichteten befragte Eltern:

,Ich denke mal, dass man vieles wusste, so wie es gesagt wurde, dass man
das aber vielleicht gar nicht ausprobiert hat. Und jetzt durch die Gesprache
kann man vielleicht das eine oder andere aus der Kiste raus nehmen und
einsetzen, um dem Kind oder sich selber auch zu helfen. Weil ich denke
mal, das war jetzt nicht nur eine Schulung fiir die Kinder, sondern die hat

auch uns gut getan.”

Uber das generelle Gefiihl hinaus, von der Schulungsteilnahme emotional profitiert
zu haben, formulierten die Befragten konkrete Aspekte, die die Fortschritte von Eltern
und Kindern im psychologischen und emotionalen Bereich beschreiben. Dabei wurden

bei Eltern und Kindern teils identische, teils unterschiedliche Gesichtspunkte in den
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Vordergrund gestellt. Die Fortschritte wurden héaufig in Verbindung mit der bereits
dargestellten Verbesserung des praktischen Umgangs mit der jeweiligen Erkrankung
(sieche Abschnitt I1I. 3.5.2) erwdhnt. Dabei galt die Akzeptanz der Erkrankung als
Grundvoraussetzung dafiir, den Umgang mit derselben positiv verdndern zu kénnen.

Sowohl fiir die Eltern als auch fiir deren erkrankte Kinder wurde beschrieben, dass
diese die bestehende Krankheit infolge der Schulungsteilnahme besser tolerieren konn-
ten. In diesem Zusammenhang wurde deutlich, dass erkrankte Kinder infolge der Schu-
lung die bestehende Krankheitssymptomatik besser akzeptieren konnten. Aber auch
die Eltern wurden durch die im Rahmen des Schulungsprogramms vermittelten Infor-
mationen tiber die jeweilige Krankheit erfolgreich darin unterstiitzt, zu dulden, dass
kein generell wirksames Therapiekonzept zur sofortigen Beseitigung der Symptomatik
besteht.

Weiterhin gelang es den Eltern, bestimmte krankheitsassoziierte Verhaltensweisen
ihrer Kinder nachzuvollziehen und zu akzeptieren. Dieses bewirkte, dass Eltern ihren

erkrankten Kindern ein grofleres Mafl an Verstandnis entgegenbringen konnten:

»Also ich fand das ganz gut, dass das Thema aufgegriffen wurde, warum die
Kinder so sind wie sie sind. Dass man das besser verstehen kann, das Kind
jetzt. Als Erwachsener denkt man immer, ich habe das doch jetzt zehn mal

gesagt...”

Zu den Gesichtspunkten, die vornehmlich fiir die Eltern im Vordergrund standen,
gehoren insbesondere die Entlastung und der entspanntere Umgang mit der Thematik,
der Abbau von Angsten und Unsicherheiten sowie das Erlangen eines Sicherheitsge-
fithls im Alltag. Die Entlastung sowie der entspanntere Umgang mit der Thematik
wurden vornehmlich in Bezug auf das Management der Erkrankung im Alltag der Fa-
milie angesprochen. Dariiber hinaus beschéftigten sich einige Auflerungen auch mit
der emotionalen Entlastung hinsichtlich der Schuldfrage bei Eltern, deren Kinder an
vererbbaren Erkrankungen leiden. Auch der Abbau von Angsten und Unsicherheiten
sowie das Gefiihl, im Alltag sicher zu sein, wurden vornehmlich auf den Umgang mit

der Erkrankung und die damit assoziierten Probleme bezogen:

,Die Schulung hat auf jeden Fall eine groflere Sicherheit fiir einen selber
gebracht. Wie man das priifen kann, ob die Krankheit wieder ausbricht und
wie man dann halt in dem Fall reagiert und welche Behandlungsmethoden

da angewendet werden.”

In Zusammenhang mit dem Sicherheitsgefiihl im Alltag sahen die Befragten nicht

nur die Vermittlung neuer Strategien im Umgang mit der jeweiligen Erkrankung als
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hilfreich an. Zuséatzlich empfanden sie es als gewinnbringend, auch in ihrem bisherigen

Umgang mit der Erkrankung bestarkt zu werden:

,Aber wir waren halt immer alle fiir uns alleine und auf uns gestellt. Und
dann ist man natiirlich auch unsicher und hilflos gewesen, ob das denn jetzt
auch so richtig ist. Und ich denke, das hat uns so ein bisschen bestéarkt. Dass
wir jetzt gemerkt haben- ok, eigentlich wissen wir das, worum es geht, und
eigentlich haben wir auch schon ganz gut und ganz richtig reagiert. Und
vielleicht noch mal das ein oder andere konnte man noch mal ausprobieren
und auf den Gedanken kam man vielleicht noch nicht. Aber, dass wir viel-
leicht auch so ein bisschen bestarkt darin sind, ja bestéarkt worden sind, dass
wir da schon das Richtige irgendwo tun. Und das man das auch schaffen

kann. Und das wir eben nicht auf diese Wunderpille warten miissen.”

Auflerdem nahmen betroffene Familien durch den Kontakt mit anderen Betroffenen
verstiarkt wahr, wie gut es den eigenen Kindern geht. Dieses war auf die Erkenntnis
zuriick zu fithren, dass andere Familien im Vergleich mit der eigenen viel starker von
der Krankheit betroffen sein konnen. Einerseits fiihlten sich die Familien durch diese
Einsicht getrostet und ermutigt, andererseits wurde auch beschrieben, dass Familien
angesichts schwererer Krankheitsverlaufe erschrocken waren. Insgesamt standen jedoch
Aussagen im Vordergrund, die die Dankbarkeit fiir den milden Krankheitsverlauf des
eigenen Kindes sowie fiir bestehende Diagnose- und Behandlungsméoglichkeiten in den
Vordergrund stellten. Zusétzlich brachte der Kontakt mit anderen Familien das Be-

wusstsein mit sich, nicht alleine zu sein:

,Alle, alle wie wir hier sind, wir haben viel dazu gelernt. Und, dass wir
uns auch kennengelernt haben. Das ist ja wichtig. Ich habe ja vorhin schon
einmal gesagt, so steht die Familie alleine da. Und jetzt wissen wir, es gibt

auch noch andere.

Ferner wurde infolge der Schulung eine gestiegene Motivation beschrieben, die be-
stehende Erkrankung aktiv gegeniiber anderen Personen an zu sprechen und ihnen die

Krankheit zu erklaren:

,Dass ich noch einmal ein bisschen mehr motiviert bin, meinem Sohn tiber
PKU zu erzahlen, und er selbst auch noch ein bisschen mehr motiviert ist,
anderen davon zu erzdhlen. Wir erklaren es zwar immer so grob, aber naja,
irgendwann mal hat man auch keine Lust, zu erklaren. Ja und, dass da

vielleicht ein bisschen mehr Mufle kommt.“
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Als positive Auswirkungen des Schulungsprogramms auf die psychologische bzw.
emotionale Situation der erkrankten Kinder sind besonders das Bewusstsein, mit der
Erkrankung nicht alleine zu sein sowie ein normales Leben fiihren zu kénnen, eine gestie-
gene Bereitschaft, sich auf neue Strategien im Umgang mit der Erkrankung einzulassen,
und eine positivere Einstellung gegeniiber stationdren Aufenthalten hervorzuheben.

Die Befragten beschrieben, dass das Bewusstsein, nicht alleine mit der Erkrankung zu
sein, die Kinder in ihrem Umgang mit der jeweiligen Krankheit unterstiitzt. So wurde
in diesem Zusammenhang eine Verdnderung der Einstellung der erkrankten Kinder
zu ihrer Erkrankung beobachtet. Diese lernten, dass es hilfreich sein kann, iiber seine
Probleme im Bezug auf die Erkrankung mit anderen Betroffenen zu sprechen und, dass

sie daher nicht alle krankheitsbezogenen Fragen alleine 16sen miissen:

,Er hat gemerkt, es sind andere da und, dass man einfach mal driiber redet

und nicht unbedingt alleine mit seinen Fragen ist.”

Damit zusammenhéngend wurde den geschulten Kindern bewusst, dass sie sich auf-
grund ihrer Erkrankung nicht mafigeblich von gesunden Altersgenossen unterscheiden.
Dieses wurde durch die Befragten als auflerst wichtig erachtet, damit die betroffenen
Kinder sich selbst nicht tiber ihre Krankheit definieren, sondern begreifen, dass sie

keine Sonderrolle innehaben und ein weitgehend normales Leben fithren konnen:

,Ich glaube, dass die Kinder sich selber bewusst werden, dass sind mehrere,
die das haben und ich kann damit normal leben. Und das ist, denke ich,
auch wichtig fiir die Kinder. Das zu verstehen, dass sie nicht besonders sind,

dass sie normal sind.“

Zudem wurde bei den Kindern infolge der Schulungsteilnahme eine gestiegene Be-
reitschaft, sich auf neue Strategien im Umgang mit der Erkrankung einzulassen, be-

schrieben:

,Ich glaube aber auch, dass die Kinder insgesamt noch ein bisschen offener

geworden sind, auch mal was anderes auszuprobieren.”

In diesem Zusammenhang wurde geschildert, dass die Kinder durch die Patienten-
schulung offener gegentiber ihnen bisher unbekannten Methoden, wie z. B. Entspan-
nungsverfahren, geworden sind. Dieses wurde einerseits darauf zurtickgefithrt, dass die
Kinder durch den Kontakt mit anderen Betroffenen bemerkten, dass diesen entspre-
chende Verfahren halfen. Andererseits konnten die Kinder wihrend der Schulung auch
am eigenen Leib die Wirksamkeit der neuen Techniken erfahren. Diesbeziiglich erganzte

eine Befragungsteilnehmerin die vorhergehende Aussage:
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,Und dann gesagt haben: Ok, ich will doch mal versuchen, mich ablenken
zu lassen. Oder so wie Dominik dann eventuell erstmal sagt: , Entspan-
nungsiibungen, so ein Quatsch.* Am néachsten Tag dann aber sagt: ,,Du,
ich glaube, ich bin viel besser eingeschlafen. Oder gestern Abend dann
auf einmal sagte: ,Ich meine auch, dass durch das Gitarrespielen meine
Bauchschmerzen weniger geworden sind.“ Wo er sich sonst vielleicht echt
nur stumpf vor den Computer gesetzt hat oder so was. Auch wenn man
sagt, klar ist der Computer dann auch seine Ablenkung gewesen, nicht im
Ubermas, aber dass er dann auch mal bereit ist, was anderes auszuprobie-
ren. Und da war er ja vorher gar nicht so begeistert von. Also er wollte
auch ja nicht hierher. Was er auch zugegeben hat, dass er jetzt gemerkt
hat, da ist doch nochmal was anderes, was vielleicht auch mal Spafl macht,

und dass er dann so ein bisschen offener geworden ist.”

Weiterhin beschrieben die Befragten, dass ihre Kinder im Kontext der Schulungs-
mafinahme eine positivere Einstellung gegeniiber stationdren Krankenhausaufenthalten
entwickelten. Diese Beobachtung begriindeten die Befragungsteilnehmer damit, dass
ihre Kinder im Rahmen der Schulung eine génzlich andere Art von Krankenhausauf-
enthalt kennenlernten als sie es gewohnt waren. Somit sei ein Krankenhausaufenthalt
zukiinftig nicht mehr so negativ besetzt und werde nicht mehr nur mit einem schlech-
ten Gesundheitszustand verbunden. Demnach vermuteten die Befragten, dass es ihren
Kindern in Zukunft leichter falle, sich bei einer Verschlechterung der gesundheitlichen

Situation auf einen stationaren Aufenthalt einzulassen:

,Deswegen ist das auch ein sehr gutes Konzept, sowas im Krankenhaus zu
machen. Man konnte das ja auch irgendwie in einer anderen Ortlichkeit
durchfiihren, so ein Seminar- Jugendherberge oder sonstiges. Deswegen fin-
de ich es vom Konzept her schon sehr, sehr positiv, dass es im Krankenhaus
gemacht wird. Obwohl es fiir das Kind erstmal, wenn gesagt wird, das Se-
minar ist im Krankenhaus - Krankenhaus ist immer erstmal negativ. Aber
durch diese positiven Erfahrungen, die sie hier machen, vielleicht ist es das
nachste Mal wesentlich einfacher ins Krankenhaus zu gehen. Wenn halt

dann aus einem anderen Grund, aber es ist erstmal nicht so negativ.

Ferner gaben die Befragten an, dass ihre Kinder durch das Schulungsprogramm in
ihren Handlungsweisen im Zusammenhang mit der Erkrankung bestiarkt wurden und
in die Lage versetzt wurden, angemessene Verhaltensweisen selbststédndig zu erkennen.

Damit zusammenhédngend wurde weiterhin ein gréfleres Selbstvertrauen der Kinder

99



beschrieben. Dieses spiegelt sich wiederum im praktischen Umgang mit der jeweiligen
Erkrankung wieder, der infolge der Schulung u.a. durch mehr Offenheit in krankheits-
bezogenen Fragestellungen gegentiber auffenstehenden Personen gekennzeichnet war.
Zuséatzlich beschrieben die Befragten, dass ihre Kinder im Verlauf der Schulung er-
fahren hétten, dass die Gemeinschaft mit anderen Betroffenen ihnen als Kraftquelle
dienen kann. Als aus dieser Erfahrung resultierend wurde eine gestiegene Motivation

der Kinder angegeben, auch anderen Personen ihre Erkrankung zu erkléren.

3.5.4 Gebesserte Krankheitssymptomatik

Die positiven Auswirkungen des Schulungsprogramms im Bereich der Krankheitssymp-
tomatik wurden durch deren Riickgang deutlich. Dabei war die erreichte Remission
sowohl fiir die Eltern als auch fiir ihre Kinder selbst sptirbar. Wenn auch kein komplet-
tes Ausbleiben der Krankheitssymptome erreicht werden konnte, so beschrieben die
Befragten eine merkliche Besserung der Symptome ihres Kindes infolge der Schulungs-
teilnahme. Diese hing mit dem Einhalten der neu erlernten Strategien im Umgang mit

der Erkrankung zusammen:

,2Immer wenn sie das relativ gut eingehalten hat, dann merkte man, dass
sich das Andere langsam anfing einzupendeln. Es war zwar jeden Tag trotz-
dem nass, aber nicht so doll und so schlimm und akut wie das vorher war
und das finde ich ist schon eine enorme Erkenntnis, dass eigentlich nur re-
gelméBiges Trinken schon so viel ausmachen kann und, dass das dann ja
letzten Endes aber auch das Kind sieht.”

Durch die gezielte Vermittlung handlungsrelevanter Informationen im Rahmen des

Schulungsprogramms konnten die Beschwerden der Kinder also vermindert werden.

4. Bewertung des Schulungsprogramms

4.1 Schulungszufriedenheit

Die geschulten Familien waren insgesamt sehr zufrieden mit der ihnen angebotenen
Patientenschulung. Dieses machen die sehr guten Angaben zur Schulungszufrieden-
heit im Rahmen der quantitativen Befragung deutlich (Tabelle 10). Dabei bewerteten
die Eltern das Schulungsprogramm mit einer durchschnittlichen Schulnote von 1,4,
wahrend die Kinder im Mittel eine Note von 1,6 vergaben. Betrachtet man die ein-
zelnen Indikationen, so schwanken die vergebenen Noten bei den Eltern zwischen 1,1
fir die Schulung zum nephrotischen Syndrom und 2,2 fiir das Schulungsprogramm

zum funktionellen Bauchschmerz. Die Bewertungen der Kinder liegen zwischen 1,2 fiir
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die Patientenschulung zum nephrotischen Syndrom und 1,9 fiir die Schulung zu den
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen. Damit zeigen die Angaben der Familien
sowohl bei den Eltern als auch bei den Kindern eine hohe generelle Zufriedenheit mit

dem neuartigen Schulungskonzept.

Tab. 10: Schulungszufriedenheit der Familie

Schulungszufriedenheit

Kind Eltern

Gesamt 1,6 1,4
Bauchschmerz 1,7 2,2
CED 1,9 1,4
CF 1,8 -

Harninkontinenz 1,4 1,4
NESY 1,2 1,1
PID 1,5 1,3
PKU 1,4 1,9

! Es konnten keine Daten zur Schulungszufriedenheit der Eltern erhoben werden.

In Ubereinstimmung mit diesen Angaben bewerteten die Befragungsteilnehmer die
Patientenschulung auch im Rahmen der qualitativen Befragung ausschlieflich positiv,
was die Ergebnisse der quantitativen Befragung stiitzt. Hierbei wurde schon die gene-
relle Existenz eines Schulungsprogramms positiv bewertet und als wichtig fiir Eltern
und Kinder erachtet. In diesem Zusammenhang wurde erwahnt, dass es den Kindern
leichter fiel, Hilfestellungen durch das Schulungspersonal anzunehmen, als diese von den
Eltern zu erhalten. Aulerdem wurde beschrieben, dass ein entsprechendes Schulungs-
programm allen Eltern chronisch kranker Kinder gut tun wiirde. Zudem bewerteten die
Befragten die konkret durchgefiihrte Schulungsmafinahme als informativ, eindrucksvoll,
hilfreich und nicht langweilig. Diese AuBerungen machen die generelle Zufriedenheit der

Schulungsteilnehmer mit dem ihnen angebotenen Schulungskonzept deutlich.

4.2 Besonders positiv bewertete und als wichtig hervorgehobene Aspekte der Schulung

Wie bereits beschrieben, waren die Schulungsteilnehmer sehr zufrieden mit dem neuen
Schulungsprogramm und beurteilten dieses ausschliefflich positiv. Dabei wurden einige
Aspekte besonders positiv bewertet und als wichtig hervorgehoben. Dazu zdhlten die
Begegnungen und der Austausch mit anderen Betroffenen in professioneller Umgebung,

die Flexibilitdt im strukturellen Ablauf und der inhaltlichen Gestaltung der Schulung,
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angemessene Rahmenbedingungen sowie die Behandlung psychosozialer Schulungsin-

halte bzw. die psychologische Beratung der Schulungsteilnehmer.

4.2.1 Begegnungen und Austausch mit anderen Betroffenen in professioneller Umge-
bung
Die Begegnung und der Austausch mit anderen Betroffenen im Rahmen der Patienten-

schulung wurde generell als duferst wichtig und gewinnbringend eingeschétzt:

,Fir mich ist bei so einem Treffen auch relativ wichtig, dass Austausch
hinten rum geschieht, weil das fiir mich immer eindeutig ein Zeichen ist, dass
die Leute auch was aufgenommen haben, das auf ihre Situation spiegeln und
somit auch direkt etwas umsetzen konnen. Das ist fiir mich sehr wichtig.
Also bei einer reinen Schulung, Hinsetzen, Zuhoren, Heimfahren, bleibt nie
so viel hdngen als wenn man nachher noch so ein bisschen den Austausch
hat

Allein die Begegnung mit anderen Familien schuf das Bewusstsein, mit der Erkran-
kung nicht alleine zu sein. Welche Bedeutung diese Erkenntnis fiir betroffene Familien
hat, wurde bereits im Zusammenhang mit der durch die Schulungsmafinahme gebes-
serten psychologischen und emotionalen Situation der Familien beschrieben (siehe Ab-
schnitt I11. 3.5.3). Das Entstehen einer Gruppe im Verlauf der Schulung und die damit
verbundene Gruppendynamik wurde folglich als wichtiger Beitrag zum Schulungserfolg
angesehen.

Weiterhin wurde die Moglichkeit, im Rahmen der Begegnung mit anderen betroffenen
Familien auch Erkrankungsverlaufe kennenzulernen, die nicht dem des eigenen Kindes
entsprechen, sehr positiv beurteilt. Diesbeziiglich dulerten einige Eltern, dass sie sich
im Vorfeld der Schulung Sorgen darum gemacht hatten, durch die Beschaftigung mit
der Erkrankung neue Angste in Bezug auf die Krankheit zu entwickeln. Dieses sei aber
nicht der Fall gewesen. Vielmehr seien den Eltern ihre Angste durch die professionelle
Begleitung im Rahmen der Schulung genommen worden.

Ein Grund dafir, dass der Austausch mit anderen Betroffenen duflerst hilfreich fir
Familien mit chronisch erkrankten Kindern war, wurde darin gesehen, dass im Rah-
men der Schulung eine angenechme Ebene fiir krankheitsbezogene Gesprache herrschte.
Dieses wurde darauf zurtickgefiihrt, dass bei Familien, deren Kinder an derselben Er-
krankung leiden, durch ihr gleiches Schicksal keine Anfangsschwierigkeiten bestanden,

die es erschwerten, miteinander in Kontakt zu treten:

,2Man hat halt ein Level. Man braucht den Anderen nicht in dem Sinne

bedauern, weil man selber das Schicksal hat. Und deswegen kann man auch
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andere Fragen stellen und kriegt auch andere Antworten. Im Grunde sind
gewisse Anfangsschwierigkeiten schon weg, weil man nicht sagt: ,,Oh, ihr
habt es aber schwer” Und das weifl Jeder hier, was wir alle zu schultern

haben. Das ist eben so ein bisschen locker dann schon auch wieder

Zudem hatten die betreffenden Familien dhnliche Fragen und ein gewisses Verstand-
nis flireinander, so dass keine Tabuthemen bestanden und Gesprache auf einer lockeren

und natiirlichen Ebene gefithrt werden konnten:

»Was mir auch sehr wichtig war, war ein Austausch mit Gleichgesinnten
in der Hinsicht. Man hat verschiedene Sachen ansprechen koénnen, ohne
Tabuthemen, und hat das Gefiihl gehabt, die Anderen nickten oder sagen:
»Ja, kennen wir auch.“ Man fiihlt sich verstanden. Es ist nicht so, dass man
iiber irgendwas redet wo der Andere sagt: , Ok, kenne ich nicht, weif} ich
nicht“ Also es ist ein Verstdndnis da von allen Seiten. Man findet sich in

vielerlei Erzahlungen oder Sachen, die besprochen wurden, wieder.”

Somit konnten durch den Austausch untereinander neue Fragen, Ideen und Antwor-
ten entstehen, die fiir betroffene Familien im Umgang mit der Erkrankung hilfreich

sind:

,Wir waren schon einmal vier Wochen in der Reha. Da war das das ers-
te Mal, dass man auch so ein bisschen wacher wurde, das hat sich hier
wiederholt, dass man wirklich gemerkt hat, neue Fragen, neue Antworten.
Dann hat man selber dadurch auch wieder neue Fragen beziehungsweise

neue Erkenntnisse.

Zusatzlich erachteten es die Befragten als sehr niitzlich, durch den Austausch unter-
einander lernen zu kénnen sowie durch den Vergleich mit anderen eine Bestatigung des

eigenen Handelns zu erfahren.

4.2.2 Flexibilitdat im strukturellen Ablauf und der inhaltlichen Gestaltung der Schulung
Ein weiterer Aspekt, der im Rahmen der qualitativen Befragung als besonders relevant
hervorgehoben wurde, ist die Flexibilitat im strukturellen Ablauf und der inhaltlichen
Gestaltung der Schulung.

Hinsichtlich der Schulungsstruktur wurde dabei besonders das flexible Zeitmanage-
ment der Patientenschulung als wichtig erachtet. In diesem Zusammenhang lobten die
Befragten, dass im Rahmen der Schulung mehr Zeit fiir den einzelnen Schulungsteil-
nehmer zur Verfligung stand, als sie es beispielsweise aus dem Krankenhaus gewohnt

waren:
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»,Was wir normal kennen ist der Arzt, der hat wenig Zeit und muss schnell,
schnell was erzahlen. Und da ist doch ein gewisser Zeitdruck. Und das war
jetzt nicht hier. Fiir jeden hatte er Zeit und in aller Ruhe wurden Sachen
erzihlt. Und da war ein Psychologe dabei, der auch alle Zeit dafiir hatte.
Sehr nett.”

Zudem wurde betont, dass geniigend Raum fiir die einzelnen Schulungsthemen, aber
auch fiir Pausen und den darin stattfindenden Austausch untereinander, zur Verfiigung
stand. Dieses eroffnete den Schulungsteilnehmern die Moglichkeit, aktiv an der Schu-
lung mitzuwirken. So kamen alle Schulungsteilnehmer zu Wort, interessierende Themen
konnten angesprochen werden und konstruktive Gespréiche konnten entstehen. Dieses
wurde durch einen flexiblen Zeitplan ermoglicht, der es erlaubte, auf die Bediirfnisse
der Gruppe einzugehen.

Auch beztglich der inhaltlichen Gestaltung stand die Flexibilitat des Schulungskon-
zepts im Vordergrund der positiven Bewertung durch die Schulungsteilnehmer. Diese
erlaubte es, den Schulungsinhalt an die Bediirfnisse der Gruppe anzupassen und indi-
viduell auf einzelne Schulungsteilnehmer einzugehen, so dass auch persénliche Fragen

angemessen beantwortet werden konnten:

»Wie oft bin ich schon nach Hause gefahren und habe gedacht, ach Mensch,
genau das wollte ich eigentlich nochmal gefragt haben und habe es dann
wieder vergessen. Und jetzt war einfach mal Zeit, diese Sachen, die einen
manchmal so beschaftigt haben, einfach nochmal nachfragen zu konnen und

Antworten zu bekommen .

4.2.3 Angemessene Rahmenbedingungen
Zu der positiven Bewertung des Schulungsprogramms trugen auch die Rahmenbedin-
gungen der Schulung bei. Diesbeziiglich wurden besonders die Atmosphére am Schu-
lungsort, die Gruppenzusammenstellung, die Betreuung der Schulungsteilnehmer sowie
der Zeitpunkt der Schulung als wichtig und im Rahmen des angebotenen Schulungs-
programms gelungen beschrieben.

Fiir die Atmosphéare am Schulungsort wurden insbesondere eine positive Grundstim-
mung und angemessene Raumlichkeiten als wichtig erachtet. Zu einer positiven Grund-

stimmung wurde dabei insbesondere eine freiwillige Schulungsteilnahme gezahlt:

,Ich glaube, so eine Veranstaltung hat keinen Sinn, wenn man das mit

Widerwillen macht. Also, sowohl bei den Kindern als auch bei den Eltern.“
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Hinzu traten die gegenseitige Wertschiatzung sowie eine aufgelockerte Stimmung.
Ferner trug eine freundliche und druckfreie Atmosphére zu einer positiven Grundstim-
mung bei. Diese war zudem dadurch gekennzeichnet, dass sich die Schulungsteilnehmer
gut aufgehoben fithlten und die Moglichkeit bekamen, offen iiber krankheitsbezogene

Probleme zu sprechen:

»,2Man konnte auch offen sprechen und man fiihlte sich eigentlich gut aufge-

hoben und verstanden .

Hinsichtlich der Auswahl angemessener Raumlichkeiten gab es unter den Befragungs-
teilnehmern unterschiedliche Meinungen. Einerseits wurde, wie bereits beschrieben, die
Durchfithrung der Schulung in einem Krankenhaus befiirwortet, um den Kindern eine
neuartige Erfahrung eines Krankenhausaufenthalts zu bieten, die zukiinftig eventuell
notwendige stationdre Aufenthalte erleichtern soll. Andererseits wurde dargelegt, dass
die Schulung nicht in einem Funktionalitiatsgebdude stattfinden sollte, da dieses eine
sterile Atmosphére ausstrahle. Ubereinstimmend befiirworteten die Befragungsteilneh-

mer jedoch gemiitliche, nicht zu grole Rdume, die dennoch gentigend Platz bieten:

,Die Leute miissen sich auch 6ffnen kénnen. Auch Vertrauen gewinnen.
Zueinander finden. Und das kann man nur in kleineren R&umlichkeiten.
Wenn es so riesige Veranstaltungen sind, dann finden die Familien ja nicht

zueinander.

Uberdies war auch die Verpflegung der Schulungsteilnehmer dem Gelingen der Schu-
lung zutraglich und wurde in der Bewertung derselben positiv hervorgehoben. Ihre
Bedeutung darf demnach nicht unterschétzt werden.

Die Zusammenstellung der Schulungsgruppe wurde als weitere wichtige Rahmenbe-
dingung einer gelungenen Patientenschulung genannt und fiir die dargebotene Schulung
positiv beurteilt. Besonders vorteilhaft sei diesbeziiglich eine einheitliche Altersstruk-
tur der Schulungsteilnehmer, da die Kinder untereinander so besser Kontakte kniipfen
konnen und auch die Relevanz der Schulungsinhalte sich mit dem Alter der Kinder ver-
andert. Zudem wurde eine Trennung von Eltern und Kindern beflirwortet, um adédquat
mit den Schulungsteilnehmern arbeiten zu konnen und es ihnen zu erleichtern, sich im

Rahmen der Schulung zu 6ffnen:

,Ich finde auch die Tatsache, dass es wirklich getrennt war, Eltern und Kin-
der, war sehr positiv. Um die Hemmungen, zum Beispiel bei den Kindern,
abzubauen. Da wire ganz sicher dieser Austausch nicht da gewesen, wenn

die Eltern wirklich dabei gewesen waren.”
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Als weitere Faktoren einer gelungenen Gruppenzusammenstellung wurden die Grup-
pengrofle und der Gesundheitszustand der Kinder genannt. Dabei wurden kleine Grup-
pen bevorzugt, da diese wiederum die Offenheit der Schulungsteilnehmer férdern und
diese so auch bei der Bewiéltigung sensibler Themen unterstiitzt werden kénnen. Wei-
terhin wurde ein vergleichbarer Gesundheitszustand der Kinder als vorteilhaft beschrie-

ben:

»Was ich jetzt auch gut fand ist, dass wir alle Kinder haben, denen es gut
geht. Die ersten zwei Jahre ging es uns nicht gut und wir waren dann auch
zur Elternschulung in einer anderen Stadt und da haben wir auch richtige
Hartefélle zu horen bekommen und kennengelernt. Und ich habe vom An-
fang bis zum Ende der Schulung nur geweint und musste auch abbrechen
und musste weg und habe gesagt, ich gehe da nie wieder hin. Ich glaube, das
ist auch wichtig. Ich glaube wir wurden auch bewusst ausgesucht. Konnte
ich mir vorstellen, dass man sagt so vom Alter her und denen geht es allen
gut. Wenn jetzt ein Schwerstfall hier zwischen wére, ware das fiir alle nicht

gut gewesen.”

Auch die addquate Betreuung der Schulungsteilnehmer wurde als wichtige Rahmen-
bedingung einer Patientenschulung hervorgehoben und positiv bewertet. Als essentiell
fiir eine geeignete Betreuung wurde vor allem ein qualifiziertes Schulungsteam an-
gesehen, das aus spezialisierten Fachkréiften mit praktischer Erfahrung besteht, die

kompetent und glaubwiirdig auftreten:

»Also fiir mich war eigentlich auch wichtig, dass die Schulung unter arzt-
licher Aufsicht stattfindet und nicht so ein Workshop unter Eltern alleine
stattfindet, wo einfach die Gefahr besteht, dass zu viele Unwissende zusam-
menkommen und sich eher irgendwo reinsteigern, was unter arztlicher oder
unter fachméannischer Aufsicht einfach im Keim erstickt wird und gar nicht
passiert. Das ist schon ganz wichtig, dass die Fachleute in so einer Runde
auch dabei sitzen. Um vielleicht sagen zu konnen: ,Ja Leute, da kann man
die Bélle mal flach halten, das ist jetzt nicht ganz so extrem.“ Oder auch
die lebensbedrohlichen Sachen da rauszunehmen und zu sagen: ,Nein, vom

Grundsatz her stirbt ein Kind nicht, was ein nephrotisches Syndrom hat.““

AuBerdem wurde die umfassende didaktische Kompetenz des Schulungsteams gewrtir-

digt und als unverzichtbar beschrieben:
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,2Man hat aber auch ganz deutlich gesehen, dass das Menschen waren, die
normalerweise auch mit anderen Menschen umgehen und nicht nur irgend-
welche Fachvortriage runterrasseln. Es war, fand ich, vom Vortrag her ex-

trem gut aufgebaut, fast schon unterhaltend. Es war richtig gut gemacht.”

Uberdies schitzten die Befragten die Aufmerksamkeit des Schulungsteams gegen-
iiber einzelnen Schulungsteilnehmern sowie die offene, ehrliche und fokussierte Bear-
beitung relevanter Themen. Ferner waren den Befragten ein gemischtgeschlechtliches
Schulungsteam sowie die kontinuierliche Begleitung durch eine Bezugsperson wichtig.

Als weitere Rahmenbedingung, die zum Gelingen einer Schulung beitragt, wurde die
richtige Wahl des Schulungszeitpunkts genannt. Die Mehrzahl der Befragten befiirwor-
tete die Durchfithrung einer Patientenschulung zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
oder zumindest in einem frithen Erkrankungsstadium. Ergianzend wurden Wiederho-
lungen der Schulung in regelméfligen Abstinden gewiinscht, die einer Auffrischung des
Erlernten sowie einer Beschéaftigung mit entwicklungstypischen Fragestellungen im Zu-

sammenhang mit der jeweiligen Erkrankung dienen sollten.

4.2.4 Psychosoziale Schulungsinhalte/psychologische Beratung
Weiterhin wurde die Bearbeitung psychosozialer Inhalte bzw. die psychologische Bera-

tung der Familien im Rahmen der Schulung sehr positiv bewertet:

,Positiv fand ich auch, dass diese psychische Belastungssituation fiir die
Eltern, fiir die ganze Familie, dass die so ein bisschen beleuchtet worden

ist*

Die Bedeutung dieses Themenbereichs wird auch durch die beschriebenen Verbes-
serungen der psychologischen bzw. emotionalen Situation der Schulungsteilnehmer er-
sichtlich (siehe Abschnitt III. 3.5.3).

Zusammenfassend kann also festgestellt werden, dass das erarbeitete Schulungskon-
zept ausschliefSlich positiv bewertet wurde, wobei der Moglichkeit der Begegnung und
des Austauschs mit anderen Betroffenen in professioneller Umgebung, der Flexibilitiat
im strukturellen Ablauf und der inhaltlichen Gestaltung der Schulung, angemessenen
Rahmenbedingungen sowie der Behandlung psychosozialer Schulungsinhalte bzw. der
psychologischen Beratung der Schulungsteilnehmer eine besondere Bedeutung beige-

messen wurde.
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IV. Diskussion

1. Wirksamkeit der modularen Patientenschulung im Kontext des bis-

herigen Forschungsstands

Derzeit weist eine Vielzahl von Studien auf die Wirksamkeit von Gruppenschulungen
und psychologischen Interventionen in der Behandlung unterschiedlichster chronischer
Erkrankungen im pédiatrischen Bereich hin (Beale, 2006; Plante et al., 2001). Plante
et al. stellten fest, dass vorhandene Schulungsprogramme vornehmlich entwickelt wur-
den, um ihre Wirksamkeit in vier Bereichen zu entfalten: Sie sollen (1.) durch Kontakt
und Diskussion mit anderen Betroffenen fiir emotionale Unterstitzung sorgen, (2.) im
Sinne einer Psychoedukation Informationen tiber die jeweilige Erkrankung und deren
Management liefern sowie Diskussionen iiber soziale und psychologische Themen er-
moglichen, (3.) das Erlernen krankheitsbezogener Fertigkeiten fordern und (4.) eine
Reduktion kérperlicher Symptome durch Verhaltensdnderungen bewirken (Plante et
al., 2001). Wissensvermittlung und Verhaltensiibungen sind dabei, wie schon beschrie-
ben (siche Abschnitt I. 1.3.2), essentiell fiir den Aufbau von Selbstmanagementstra-
tegien (Warschburger, 2003). Ein addquates Selbstmanagement fordert wiederum das
Empowerment, welches als wichtigste Voraussetzung fiir eine gelungene Krankheitsbe-
wéltigung gilt (ebd.) und gleichzeitig einen wichtigen Bestandteil des Wirkmechanismus
von Patientenschulungen darstellt (Faller et al., 2011b). Dazu passend beschrieb Beale
neben einer positiven Wirksamkeit psychologischer Interventionen beziiglich Sympto-
matik, physiologischer Variablen, krankheitsspezifischen Wissens und psychologischer
Anpassung auch positive Auswirkungen auf das Bewaltigungsverhalten und die Ein-
stellung zur Erkrankung (Beale, 2006).

Setzt man die genannten Bereiche, in denen die Wirksamkeit von Schulungspro-
grammen beschrieben wurde, in Beziehung zum eingangs dargestellten Rahmenmodell
der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, sieche Abschnitt
I. 1.1.4), so fallt auf, dass Schulungsprogramme vornehmlich iiber eine positive Beein-
flussung moderierender und vermittelnder Prozesse wirken. Diese bestimmen, ob Stres-
soren in Verbindung mit einer chronischen Erkrankung zu einer familidren Belastung
fithren und dadurch eine addquate psychosoziale Anpassung der Familie verhindern.

Dem Modell zufolge muss eine positive Beeinflussung der moderierenden und vermit-
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telnden Prozesse in einer Reduktion der krankheitsassoziierten Belastungen resultieren
und eine erfolgreiche psychosoziale Anpassung an die chronische Erkrankung ermog-
lichen. Eine solche Reduktion der Krankheitsbelastung mit signifikantem Anstieg der
Kompetenzen zur Krankheitsbewaltigung durch ein Gruppenschulungsprogramm wur-
de beispielsweise durch LeBovidge nachgewiesen (LeBovidge et al., 2008). Schliellich
sollten Verbesserungen der Lebensqualitiat, der Lebenszufriedenheit, der Symptoma-
tik und der sozialen Integration als Ausdruck einer gelungenen Krankheitsbewaltigung
sichtbar werden.

Diese Vorstellung steht im Einklang mit dem durch Faller vorgeschlagenen Wirkmo-
dell der Patientenschulung, dass einen Anstieg der Lebensqualitdt und eine Verbesse-
rung der Teilhabe als Resultat einer gelungenen Krankheitsbewéltigung ansieht (Faller
et al., 2011a, siehe Abschnitt I. 1.3.3). So beschreiben Clafien et al., dass Schulungen von
Kindern und Jugendlichen zu einer Verbesserung der Lebensqualitat beitragen kénnen
(ClaBen et al., 2010). Die soziale Integration ist, wie bereits beschrieben, als Dimension
der HRQoL zu verstehen (Felder-Puig et al., 2009, siche Abschnitt I. 1.2). Claflen et
al. konstatieren, dass Schulungsprogramme den Patienten im Sinne der sozialen Inte-
gration nachhaltig vermitteln konnen, dass sie mit ihrer schwierigen Erkrankung nicht
alleine sind (ClaBlen et al., 2010). Weiterhin konnte gezeigt werden, dass Schulungspro-
gramme auch zur sozialen Integration erkrankter Kinder beitragen konnen, indem sie
die Kinder dabei unterstiitzen, aktiver zu werden und an den normalen Aktivitdten
des téglichen Lebens teilzunehmen (Cicutto et al., 2005). Auch in den Bereichen Le-
benszufriedenheit (Winkler, 2007) und Krankheitssymptomatik (Glad Mattsson et al.,
2010) konnte die Wirksamkeit von Patientenschulungen bereits belegt werden.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit konnten positive Auswirkungen des entwickel-
ten Schulungsprogramms, passend zu den obigen Ausfithrungen, in mehreren Bereichen
gezeigt werden. Diese umfassen im Sinne des Rahmenmodells der familidren Krank-
heitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005) sowohl die moderierenden und vermit-
telnden Prozesse als auch die Krankheitsbelastung und verschiedene Zielparameter
als Ausdruck einer gelungenen Krankheitsbewaltigung. Dieses spricht dafiir, dass die
erarbeitete Patientenschulung Kinder mit chronischen Erkrankungen und deren El-
tern wirksam in der Bewaltigung der bestehenden Erkrankung unterstiitzen kann. Die
Wirksamkeit des Schulungsprogramms in den untersuchten Bereichen wird nachfolgend
diskutiert. Dabei erfolgt zundchst die Betrachtung der im Rahmen der quantitativen
Befragung beleuchteten Bereiche, bevor erganzend dazu weitere Wirkungsbereiche der
Patientenschulung diskutiert werden, die im Rahmen der qualitativen Befragung be-

schrieben wurden.
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1.1 Wirksamkeit im Bereich der HRQoL
Die FErgebnisse der quantitativen Untersuchung der HRQoL der erkrankten Kinder

im Zusammenhang mit der Schulungsteilnahme zeigten eine deutlich eingeschrankte
HRQoL vor Beginn der Intervention (siehe Abschnitt III. 3.1). Entsprechende Ergeb-
nisse wurden bereits mehrfach veréffentlicht (Varni et al., 2007; Warschburger et al.,
2014). So wiesen Varni et al. eine signifikant eingeschrankte HRQoL bei chronisch
kranken Kindern und deren Eltern nach und folgerten daraus den dringenden Bedarf
an effektiven und zielgerichteten Programmen zur Unterstiitzung betroffener Familien
(Varni et al., 2007). Auch Thyen et al. wiesen nach, dass bestimmte Charakteristi-
ka chronischer Erkrankungen sowohl die HRQoL der Kinder als auch die der Eltern
beeintrichtigen konnen, wobei die krankheitsbedingte Einschrankung der Funktionsfa-
higkeit von besonderer Bedeutung zu sein scheint (Thyen et al., 2003a). Im Einklang
damit betonen Herzer et al. den Bedarf an familienzentrierten Interventionen, die die
kindliche und elterliche Anpassung unterstiitzen und dadurch einen positiven Effekt
auf HRQoL und Funktionsfahigkeit des Kindes haben kénnen (Herzer et al., 2011b).
Solch ein positiver Effekt auf die HRQoL wurde im Rahmen der vorliegenden Studie
nachgewiesen.

Sechs Wochen nach der Schulungsteilnahme wurde im Selbstbericht ein signifikant
angestiegener Gesamtwert der HRQoL sichtbar (siche Abschnitt III. 3.1). Dieses un-
terstiitzt die bereits bekannte Beobachtung, dass Schulungen von Kindern zu einer
Verbesserung der Lebensqualitiit beitragen kénnen (ClaBen et al., 2010). Ahnliche Er-
gebnisse veroffentlichten auch weitere Arbeitsgruppen, die einen Anstieg der HRQoL
insgesamt nachweisen konnten (Benz et al., 2008; Finne et al., 2013; McGhan et al.,
2010).

Hinsichtlich der erhobenen Gesamtwerte der HRQoL féllt auf, dass deren Anstieg im
Fremdbericht durch die Eltern kleiner ausfallt als im Selbstbericht durch die Kinder.
Auch erreichen die im Fremdbericht erhobenen Werte keine statistische Signifikanz,
wéhrend dies bei den im Selbstbericht erhobenen Werten der Fall ist (siehe Abschnitt
III. 3.1). Solche Abweichungen der durch die Eltern eingeschétzten HRQoL von den
durch die Kinder selbst angegebenen Werten wurden in der Literatur bereits ausfiihr-
lich diskutiert. So beschreibt Ravens-Sieberer, dass Elternurteile nur in geringem Mafe
mit den Urteilen ihrer Kinder iibereinstimmen (Ravens-Sieberer, 2006). Es wurde be-
obachtet, dass Eltern chronisch kranker Kinder die HRQoL ihrer Kinder generell als
etwas schlechter ansehen als die Kinder selbst (Felder-Puig et al., 2009). Dieses wird
darauf zuriickgefiithrt, dass Eltern ihre eigene Befindlichkeit und die durch die Erkran-
kung des Kindes empfundene Last (Arnaud et al., 2008; Ravens-Sieberer, 2006), z. B. in
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Erziehungsfragen (White-Koning et al., 2007), sowie ihre eigenen Wiinsche (Bullinger,
2006) mit in ihr Urteil einflieBen lassen. Daher sollte die Einschitzung der HRQoL im
Sinne eines patientenzentrierten Lebensqualitatskonzepts moglichst durch die Kinder
selbst erfolgen (Bullinger, 2006; Bullinger und Ravens-Sieberer, 1995; Ravens-Sieberer,
2006). Der Elternbericht sollte deshalb nicht als Ersatz, sondern als Erginzung des
Kinderurteils betrachtet werden (Bullinger et al., 2007). Dieses ist insbesondere fur
Dimensionen relevant, die sich einer dufleren Beobachtung entziehen (Ravens-Sieberer,
2006). Vor dem Hintergrund, dass das Konzept der HRQoL im Einklang mit einem bio-
psychosozialen Krankheitskonzept die Bedeutung psychosozialer Komponenten betont
und ebendiese nicht durch duflere Betrachtung erschliebar sind, werden Diskrepanzen
zwischen Selbst- und Fremdurteil hinsichtlich der HRQolL weiterhin verstéandlich.

Insgesamt ist also von einem hohen Stellenwert der Lebensqualitétseinschatzung
durch die erkrankten Kinder selbst auszugehen. Da der Anstieg der HRQoL in der
Selbsteinschatzung statistisch signifikant ist, liegt nahe, dass die HRQoL der Kinder
im Zusammenhang mit der Schulungsmafinahme in einem bedeutsamen Ausmafl ange-
stiegen ist. Die im Elternurteil geringer eingeschétzte Verbesserung der HRQoL koénnte
dadurch erklarbar sein, dass die Eltern selbst eine Belastung durch die Erkrankung
des Kindes erfahren, die in ihre Bewertung der kindlichen HRQoL einflieft. Zusatzlich
konnte von Bedeutung sein, dass die elterlichen Wiinsche eines im Vergleich zu gesunden
Kindern unbeeintrachtigten Lebens ihres Kindes sich nicht mit der wahrgenommenen
Realitat decken.

Im Gegensatz zu der dargestellten Verbesserung des Gesamtwerts der HRQoL konn-
ten einige Autoren lediglich in einzelnen Bereichen des Konstrukts Fortschritte im Zu-
sammenhang mit einer Schulungsmafinahme nachweisen, ohne dass diese sich in einem
Anstieg des Gesamtwerts niederschlugen (z. B. Sulaiman et al., 2010). Dabei féllt auf,
dass die nachgewiesenen Verbesserungen sich eher auf die psychosoziale und Aktivitéts-
ebene als auf den physischen Bereich beziehen (Cicutto et al., 2005; Grootenhuis et al.,
2009; Jantzen et al., 2009). Diese Verteilung der durch die Patientenschulung erzielten
Effekte spiegelt sich auch in der vorliegenden Studie bei Betrachtung der Ergebnisse im
Bereich der Unterskalen der HRQoL wieder (siehe Abschnitt I11. 3.1). Ubereinstimmend
werden in Selbst- und Fremdbericht signifikante Verbesserungen im Bereich Integrati-
on angegeben. Im Selbstbericht werden zusétzlich positive Schulungseffekte im Bezug
auf die Unabhéngigkeit beschrieben. Auch hier sind signifikante Auswirkungen der
Schulung also vornehmlich im psychosozialen Bereich in Erscheinung getreten. Dieses
konnte dadurch bedingt sein, dass viele Familien gerade im psychosozialen Bereich ein
bisher grofles Versorgungsdefizit erleben, wihrend physische Faktoren in den bestehen-

den Versorgungsstrukturen bereits ausfithrlicher adressiert werden. Daraus ergibt sich,
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dass Interventionen im psychosozialen Bereich starker wahrnehmbare Veranderungen
bedingen als entsprechende Bemiihungen im somatischen Bereich. Dieses wiirde auch
erklaren, dass durchaus Verbesserungen in allen weiteren Bereichen der HRQoL gezeigt
werden konnten, diese jedoch keine statistische Signifikanz erreichten.

Gleichzeitig machen diese Ergebnisse aber auch die Bedeutung psychosozialer Aspek-
te fiir die HRQoL chronisch kranker Kinder deutlich. Da unter der HRQoL ein multidi-
mensionales Konstrukt zu verstehen ist, das korperliche, psychische und soziale Kom-
ponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfihigkeit umfasst (Ravens-Sieberer et
al., 2013), miissen notwendigerweise auch psychosoziale Themen im Rahmen von erfolg-
reichen Patientenschulungen aufgegriffen werden. Dazu passt, dass durch Schulungs-
programme ohne psychosoziale Komponenten vielfach keine Effekte auf die HRQoL
nachgewiesen werden konnten (Butz et al., 2005; Cano-Garcinutio et al., 2007). Im
Einklang mit diesen Beobachtungen beschrieben Clarke und Calam, dass Schulungs-
konzepte bisher vornehmlich auf die Wissensvermittlung fokussiert sind, jedoch nur
bei wenigen dieser Programme eine signifikante Verbesserung der HRQoL nachgewie-
sen werden konnte (Clarke und Calam, 2012).

Daraus folgerten sie, dass zukiinftig Programme benotigt werden, die aus mehre-
ren Komponenten bestehen. Diese sollen neben der Wissensvermittlung auch dabei
unterstiitzen, das erlangte Wissen im Familienalltag anzuwenden und die emotiona-
le sowie psychologische Anpassung aller Familienmitglieder zu erleichtern (ebd.). Die
Wirksamkeit eines solchen multimodalen Konzepts wurde im Rahmen der vorliegen-
den Studie bestétigt. Stauber et al. publizierten entsprechende Ergebnisse im Rahmen
einer multimodalen Patientenschulung (Stauber et al., 2007). Signifikante Besserungen
der HRQoL konnten bei Jugendlichen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen
auch durch eine effektive medizinische und chirurgische Behandlung in Verbindung mit
gezielten Interventionen in sozialen und psychologischen Bereichen erzielt werden (Kar-
wowski et al., 2009). Auch hier zeigte sich also eine gute Wirksamkeit der Kombination
verschiedener Therapiebausteine, die sowohl somatische als auch psychologische und
soziale Aspekte berticksichtigen.

Die Daten der vorliegenden Studie zeigen, dass ein Effekt der Schulungsmafinah-
me noch mindestens 6 Wochen nach der Schulungsteilnahme nachweisbar war, lassen
jedoch keine Aussage dariiber zu, ob die positiven Schulungseffekte auch langfristig
messbar bleiben. In der Literatur lassen sich heterogene Aussagen zur Wirkdauer von
Patientenschulungen finden. So konnten Timmer et al. lediglich Kurzzeiteffekte einer
Schulung auf die HRQoL nachweisen (Timmer et al., 2011), wiahrend Kibby et al.
nachwiesen, dass die Effekte psychologischer Interventionen mindestens zwolf Monate
anhielten (Kibby et al., 1998). Ein Langzeiteffekt der entwickelten Patientenschulung
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miisste durch eine weiterfithrende Datenerhebungen belegt werden.

1.2 Wirksamkeit im Bereich der Lebenszufriedenheit

Einschrankungen der Lebenszufriedenheit im Zusammenhang mit chronischen Erkran-
kungen wurden in der Literatur vielfach beschrieben (z. B. Christie et al., 2012; Henrich
et al., 2010). Die Lebenszufriedenheit gilt dabei als subjektiver Indikator der Lebens-
qualitdt (Henrich et al., 2010). Moons et al. halten die Lebenszufriedenheit sogar fiir
den geeignetsten Ansatz, um die Lebensqualitit zu messen (Moons et al., 2006). Der
Bewertung der eigenen Lebenszufriedenheit gehe notwendigerweise eine kognitive Eva-
luation der personlichen Lebensumstinde voraus, so dass sie wenig emotionsgeleitet
erfolge. Zusatzlich werde der Fokus im Rahmen des Konzepts der Lebenszufriedenheit
auf Starken und Talente im Gegensatz zu Defiziten und Schwéchen, wie sie z. B. im
Kontext einer chronischen Erkrankung auftreten, gelegt. Somit korrespondiere die Le-
benszufriedenheit mit der Lebensqualitat insgesamt und bleibe nicht auf die HRQoL
beschrankt (ebd.).

Im Rahmen der vorliegenden Studie bedeutet das, dass die erhobenen Daten zur
Lebenszufriedenheit der geschulten Kinder als Ergédnzung zu den bereits diskutierten
Ergebnissen im Bereich der HRQoL zu sehen sind und Aussagen iiber die gesamte Le-
bensqualitat der Kinder, nicht nur in Bezug auf die vorliegende Erkrankung, zulassen.
Weiterhin sind sie dazu geeignet, die Effektivitdt der entwickelten Patientenschulung
zu beurteilen (Henrich et al., 2010). Dieses wird auch durch das bereits beschriebe-
ne Rahmenmodell der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005,
siehe Abschnitt I. 1.1.4) versténdlich, in dem die Lebensqualitét, die hier durch die Le-
benszufriedenheit abgebildet wird, als Zielparameter im Sinne einer adaquaten Krank-
heitsbewaltigung genannt wird.

Die Ergebnisse der quantitativen Befragung zur Lebenszufriedenheit des Kindes zeig-
ten sowohl im Selbst- als auch im Fremdbericht sechs Wochen nach der Schulung ho-
here Zufriedenheitswerte als vor der Schulungsteilnahme. Auch das Ausmaf} des Zu-
friedenheitsanstiegs wird in Selbst- und Fremdbericht &hnlich eingeschéatzt, wobei auch
vergleichbare Ausgangs- und Endwerte der Lebenszufriedenheit angegeben werden. Ei-
ne statistische Signifikanz wird jedoch nur im Fremdbericht erreicht (siche Abschnitt
III. 3.2). Dieses konnte auf die relativ kleine Fallzahl zurtickzufiihren sein, die bei klei-
nen Effektstarken dazu fithren kann, dass keine statistische Signifikanz erreicht wird.
Das sagt jedoch nichts dariiber aus, ob der gemessene Effekt bedeutsam ist.

In diesem Zusammenhang fallt auf, dass sich Selbst- und Fremdurteil hinsichtlich der
Lebenszufriedenheit des Kindes nicht merklich unterscheiden. Vor dem Hintergrund der

obigen Ausfiihrungen zu Abweichungen zwischen Kinder- und Elterneinschatzung hin-
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sichtlich der HRQoL (siche Abschnitt IV. 1.1) wére auch im Bereich der Lebenszufrie-
denheit, die als Abbild der Lebensqualitit insgesamt angesehen wird, ein im Vergleich
zum Selbstbericht geringer beurteilter Anstieg im Fremdbericht nicht verwunderlich ge-
wesen. Im Zusammenhang mit den vorhergehenden Uberlegungen, dass eine schlechtere
elterliche Einschétzung durch die Einbeziehung eigener Befindlichkeiten und Belastun-
gen durch die Erkrankung des Kindes in das Elternurteil erklarbar ist (Ravens-Sieberer,
2006, siehe Abschnitt IV. 1.1), kann der bereits vor der Schulungsteilnahme fehlende
Unterschied zwischen Selbst- und Fremdurteil als Hinweis darauf verstanden werden,
dass Befindlichkeiten und Belastungen der Eltern durch die Erkrankung sich vornehm-
lich auf die wahrgenommene HRQoL auswirken, wihrend die allgemeine Lebensqualitét
in geringerem Mafle beeinflusst wird. Dieses passt auch zu der Beobachtung, dass die
wahrgenommene Lebenszufriedenheit der Kinder schon vor der Schulung relativ hoch
eingeschatzt wurde.

Dennoch bemerkten die Eltern einen signifikanten Anstieg der Lebenszufriedenheit
des Kindes im zeitlichen Zusammenhang mit der Schulungsteilnahme. Dieser kann
als Abbild einer wahrnehmbaren Verbesserung der Lebensqualitdt des Kindes gese-
hen werden. Die Tatsache, dass der Anstieg der wahrgenommenen Lebenszufriedenheit
verhéltnisméafig gering ausféllt, ist mit der Beobachtung vereinbar, dass schon vor der
Schulungsmafinahme eine hohe Lebenszufriedenheit bzw. Lebensqualitdt der erkrank-
ten Kinder bestand.

Es konnte also gezeigt werden, dass im Zusammenhang mit der Schulungsmafinah-
me eine merkliche Verbesserung der Lebenszufriedenheit und damit der Lebensqualitét
insgesamt auftrat, die jedoch ein geringeres Ausmaf3 zeigte als der Anstieg der HRQoL.
Ahnliche Ergebnisse wurden in der Literatur bereits beschrieben. So wies Winkler bei
Kindern und Jugendlichen mit Asthma bronchiale einen signifikanten Anstieg der all-
gemeinen und krankheitsspezifischen Lebenszufriedenheit im Anschluss an die Teilnah-
me an einem stationdren Schulungsprogramm nach (Winkler, 2007). Auch Hass und
Stepien beobachteten einen Anstieg der Lebenszufriedenheit in Zusammenhang mit
der Teilnahme an einem Patientenschulungsprogramm im Rahmen einer Rehabilitati-
onsmafinahme (Hass und Stepien, 2011). Ebenso wurden mit Schulungsprogrammen
assoziierte Verbesserungen der generischen Lebensqualitéat vielfach beschrieben (z. B.
Finne et al., 2013). Die nachgewiesene Verbesserung der Lebenszufriedenheit bzw. der
generischen Lebensqualitat in Verbindung mit der erprobten Patientenschulung steht
also im Einklang mit bisherigen Forschungsergebnissen und weist auf das Potential des

Schulungsprogramms zur Unterstiitzung betroffener Familien hin.
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1.3 Wirksamkeit im Bereich der Krankheitsbelastung

Eine chronische Erkrankung und deren Therapie kann eine Belastung fiir das gesamte
Familiensystem darstellen (Foster et al., 2001), die sogar in Alltagssituationen sptirbar
ist (Lehmann, 2013b). Dabei unterscheiden sich die physischen und emotionalen Be-
lastungen in Zusammenhang mit der Versorgung eines chronisch kranken Kindes bei
Miittern, Vatern und anderen Familienmitgliedern (Drotar, 2005).

Eltern chronisch kranker Kinder schatzen psychosoziale Krankheitsbelastungen ins-
gesamt eher als gering ein, wobei sie bei einem Teil der Betroffenen deutlich stéarker
ausgepragt sind (Wiedebusch und Muthny, 2009). Probleme der Krankheitsbewalti-
gung stehen hierbei im Vordergrund (ebd.). Diese konnen beispielsweise in Form von
Angstlichkeit und depressiver Symptomatik sichtbar werden (Besier et al., 2011; Dris-
coll et al., 2009) und mit einer verminderten Lebenszufriedenheit der Eltern assoziiert
sein (Besier et al., 2011). Auch Benz betont die Bedeutung erhéhter psychosozialer
Belastungen in betroffenen Familien (Benz, 2013). In Ubereinstimmung hiermit sehen
auch Teubert und Pinquart eine chronische korperliche Erkrankung im Kindes- und
Jugendalter als ,eine herausfordernde, aber auch oftmals belastende Situation fiir die
betroffenen Eltern® an, die von ,,bedeutsamen Einschrankungen in der elterlichen psy-
chosozialen Anpassung® begleitet wird (Teubert und Pinquart, 2013). Ahnliche Uber-
legungen wurden auch in weiteren Studien angestellt (z. B. Cousino und Hazen, 2013).

Zu den psychosozialen Belastungen durch die chronische Erkrankung eines Kindes
tritt ein, im Vergleich mit Eltern gesunder Kinder, generell erhohtes Mafl an Belas-
tungen in Verbindung mit der elterlichen Rolle hinzu (ebd.). Dieses kommt sowohl
durch generische Aspekte, die sich nicht auf eine bestimmte Erkrankung beziehen,
als auch durch krankheitsbezogene Belastungen zustande (ebd.). Generelle und krank-
heitsspezifische Belastungen der Eltern sind mit deren hoheren Verantwortlichkeit fiir
das Therapiemanagement bzw. mit wenig ausgebildeten Verhaltensweisen der Selbst-
fiirsorge auf Seiten der Kinder assoziiert (ebd.). Daher kann es zu einer Uberbelastung
von Eltern kommen, die viel Verantwortung fiir die Pflege ihres Kindes tibernehmen,
wahrend sich die Eltern auch dann sorgen, wenn das Kind zu viel Selbststéndigkeit im
Management der Erkrankung erlangt (ebd.). Dieses hebt die Bedeutung eines gemein-
schaftlichen Ansatzes beztiglich des Krankheitsmanagements hervor (ebd.), wie er im
Rahmen familienzentrierter Schulungsprogramme angewendet wird.

Es wird also deutlich, dass Eltern chronisch kranker Kinder sowohl durch psycho-
soziale Aspekte als auch durch das Management der jeweiligen Erkrankung erheblich
belastet sind. Dieses legt nahe, dass ein ganzheitlicher Ansatz, der psychosoziale und

edukative Elemente umfasst, fiir die Betreuung der Patienten und ihrer Familien an-
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gemessen ist (Day et al., 2005). Ein solcher Ansatz wird durch das entwickelte Schu-
lungsprogramm verfolgt.

Belastungen der Eltern konnen zusétzlich zu schlechten gesundheitlichen Verlaufen
der erkrankten Kinder beitragen, was verstédndlich macht, dass elterliche Belastungen
ein modifizierbares Ziel von Interventionen darstellen, um eine positive gesundheitliche
und emotionale Entwicklung des Kindes zu férdern (Cousino und Hazen, 2013). Ent-
sprechend konnten durch das entwickelte Schulungsprogramm sowohl die elterlichen
Belastungen signifikant gesenkt, als auch gesundheitliche und emotionale Outcomepa-
rameter der Kinder verbessert werden (siche Abschnitt III. 3.).

Die Krankheitsbelastung der Eltern wies sechs Wochen nach der Schulungsteilnahme
signifikant niedrigere Werte auf als davor (siehe Abschnitt II1. 3.3). Ob dieses vor allem
durch eine Reduktion der psychosozialen Belastungen oder der Belastungen in Bezug
auf das Krankheitsmanagement bedingt ist, ldsst sich aus den vorliegenden Daten nicht
ableiten. Aufgrund des multimodalen Charakters des Schulungskonzepts und vor dem
Hintergrund der Ergebnisse anderer Studien ist jedoch anzunehmen, dass sowohl ver-
minderte Belastungen im psychosozialen Bereich als auch Belastungsreduktionen im
Zusammenhang mit dem Krankheitsmanagement zu den positiven Veranderungen der
Gesamtbelastung beigetragen haben.

In Ubereinstimmung mit diesen Uberlegungen konnten auch LeBovidge et al. unter
Berticksichtigung emotionaler und praktischer Items einen signifikanten Abfall der el-
terlichen Krankheitsbelastung insgesamt in Zusammenhang mit einer Gruppenschulung
nachweisen (LeBovidge et al., 2008). Signifikant verminderte psychosoziale Belastun-
gen von Miittern und Vatern chronisch kranker Kinder durch eine Familienschulung
konnten durch Benz belegt werden (Benz et al., 2010). Ebenso konnten abnehmende
elterliche Krankheitsbelastungen in Form einer verbesserten psychologischen Situation
und vermindertem Stress in Verbindung mit der Erziehung eines erkrankten Kindes
nachgewiesen werden (Safmann et al., 2012). Auch die durch Jantzen et al. im Zusam-
menhang mit einem Familienschulungsprogramm beschriebene Verminderung krank-
heitsbezogener elterlicher Sorgen belegt, dass entsprechende Schulungsprogramme zur
Reduktion psychosozialer Belastungsfaktoren beitragen konnen (Jantzen et al., 2009).

In Einklang mit diesen Ergebnissen heben von Sengbusch et al. die Notwendigkeit der
psychosozialen Unterstiitzung betroffener Eltern hervor (von Sengbusch et al., 2005).
Gleichzeitig weisen sie auch die Wirksamkeit eines Schulungsprogrammes in der Reduk-
tion der elterlichen Belastung in Bezug auf die praktische Umsetzung der Therapie
im Alltag nach (ebd.). Ahnliche Ergebnisse publizierten auch Jerram et al., die eine
Reduktion der elterlichen Angstlichkeit und eine Verbesserung des Krankheitsmanage-

ments im Sinne einer verminderten Krankheitsbelastung durch ein Schulungsprogramm
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nachweisen konnten (Jerram et al., 2005). Uberdies zeigten sie eine Verbesserung des
familidren Zusammenhalts durch das Schulungsprogramm (ebd.). Dieser Familienzu-
sammenhalt, der empfundene Frust im Zusammenhang mit der Erkrankung sowie die
Copingfahigkeiten und das Engagement des Kindes beeinflussen wiederum die elterli-
che Auffassung davon, in welchem Maf eine Krankheitsbelastung fiir Kind und Familie
besteht (Landgraf et al., 2004).

Am Beispiel von Familien, deren Kind an PKU erkrankt ist, konnte weiterhin ge-
zeigt werden, dass familidre Belastungen und soziale Unterstiitzung die wichtigsten
Préadiktoren der elterlichen Lebensqualitiat sind (Fidika et al., 2013). Niedrige fami-
lidare Belastungen in Verbindung mit der Erkrankung gehen dabei mit einer hoheren
Lebensqualitéat der Eltern einher (ebd.). Soziale Unterstiitzung kann die Auswirkungen
familidrer Belastungen auf die Lebensqualitat der Eltern positiv beeinflussen (ebd.).

Auch die kindliche HRQoL wird durch familiare Belastungen direkt beeinflusst, wah-
rend dieser Einfluss durch das elterliche Kompetenzgefithl mediiert wird (Arnhold-Kerri
et al., 2011). Passend dazu geht auch im Rahmen der vorliegenden Studie eine Abnah-
me der familidren Belastung mit einem Anstieg der kindlichen HRQoL einher (siehe
Abschnitt II1. 3.).

Chronisch kranke Kinder sind jedoch auch vielen direkten Belastungsfaktoren aus-
gesetzt, wobei diese sich hauptsachlich auf schulische Leistungen, Medikation und Be-
handlung der Erkrankung, das tégliche Leben mit der Erkrankung und die Beziehun-
gen zu Gleichaltrigen beziehen (Li et al., 2008). Auch bei den Kindern bestehen also
sowohl psychosoziale Belastungen als auch Belastungen durch das Krankheitsmanage-
ment. Doch auch diese direkten Belastungsfaktoren erkrankter Kinder kénnen durch
die Teilnahme an einem adaquaten Schulungsprogramm abgeschwécht werden (Li et
al., 2010). Diese Beobachtung steht im Einklang mit den Ergebnissen der vorliegenden
Arbeit. Hier war sechs Wochen nach der Schulungsteilnahme eine signifikant geringere
Krankheitsbelastung der erkrankten Kinder nachweisbar als dieses vor der Schulung
der Fall war (sieche Abschnitt III. 3.3).

Wie schon bei der Reduktion der elterlichen Belastung im Zusammenhang mit der
Schulungsmafinahme, kann auch bei der Verminderung der kindlichen Belastung kei-
ne Aussage dariiber getroffen werden, ob diese auf einer verminderten psychosozialen
Belastung oder einer reduzierten Belastung im Zusammenhang mit dem Krankheitsma-
nagement beruht. Jedoch ist auch hier von einem positiven Einfluss in beiden Bereichen
auszugehen, wie er in der Literatur schon vielfach beschrieben wurde. So wiesen Benz
et al. eine signifikant verringerte psychosoziale Belastung erkrankter Kinder im An-
schluss an eine Familienschulung nach (Benz et al., 2010, 2008), wiahrend Cicutto et al.

zusétzlich zu einer Verminderung der emotionalen Belastung durch ein Schulungspro-
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gramm auch zeigten, dass dieses erkrankte Kinder dabei unterstiitzen kann, aktiver zu
werden und an den normalen Aktivitédten des téglichen Lebens teilzunehmen (Cicutto
et al., 2005). Zusatzlich kann auch das familidre Umfeld krankheitsbedingte Belastun-
gen chronisch kranker Kinder abfedern (Soliday et al., 2000). Daher sollte das familidre
Umfeld gestarkt werden, was zu einer reduzierten individuellen Belastung von Eltern
und Kindern fithren kann (ebd.). Eine derartige Reduktion von Belastungen konnte,
wie bereits beschrieben, im Rahmen der vorliegenden Studie belegt werden.

Neben den erkrankten Kindern selbst und deren Eltern sind auch Geschwister chro-
nisch kranker Kinder erhohten Belastungen und Anforderungen ausgesetzt (Troster,
2013). Psychosoziale Unterstiitzungsmafinahmen diirfen sich deshalb nicht ausschlie-
lich an das erkrankte Kind und seine Eltern richten, sondern missen auch Geschwis-
terkinder einbeziehen und ihnen dabei helfen, die besonderen Herausforderungen zu
bewidltigen, denen Geschwister chronisch kranker Kinder ausgesetzt sind (ebd.). Die
Wirksamkeit von Schulungsprogrammen in diesem Bereich konnte durch bisherige Stu-
dien belegt werden (ebd.). So zeigten Besier et al., dass Geschwister chronisch kranker
Kinder ein erhohtes Risiko aufweisen, an relevanten emotionalen Storungen und Verhal-
tensstorungen zu erkranken, das durch familienorientierte Rehabilitationsprogramme
vorteilhaft beeinflusst werden kann (Besier et al., 2010). Auch die vorliegende Arbeit
konnte eine signifikante Abnahme der Belastung von Geschwistern chronisch kranker
Kinder in Zusammenhang mit einer durchgefiithrten Patientenschulung zeigen, obwohl
die Geschwister nicht direkt durch das Schulungsprogramm adressiert wurden (siehe
Abschnitt I11. 3.3). Dieses deutet darauf hin, dass die positiven Effekte auf die Ge-
schwister chronisch kranker Kinder durch Veranderungen im gesamten Familiensystem,
die als Folge der Schulung aufgetreten sind, bedingt sind.

Betrachtet man das Ausmaf} der Verdnderungen der Krankheitsbelastung in der vor-
liegenden Studie, so fillt auf, dass die erkrankten Kinder selbst und auch deren Eltern
eine vergleichbare Belastungsreduktion erlebten, die iiberdies grofler war als bei den
Geschwisterkindern. Dieses konnte einerseits dadurch bedingt sein, dass Eltern und
erkrankte Kinder selbst geschult wurden, so dass sie unmittelbar profitieren konnten,
wahrend die Geschwister nur indirekt iiber die Erfolge auf familidrer Ebene profitierten.
Andererseits zeigten Eltern und erkrankte Kinder bereits vor der Schulungsmafinah-
me eine hohere Krankheitsbelastung als die Geschwister, so dass auch dadurch hohere
Effekte bei Eltern und erkrankten Kindern verstdndlich werden. Da sich die Belas-
tungen selbst wie auch die Erfahrungen und Uberzeugungen im Zusammenhang mit
den Stressoren und Belastungen durch eine chronische Erkrankung bei den einzelnen
Familienmitgliedern unterscheiden, kénnten die individuellen Outcomes nicht gleicher-

maflen sensitiv fiir die Effekte familienzentrierter Interventionen sein (Drotar, 2005).
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Das bedeutet, dass eine geringere Abnahme der Belastungen bei den Geschwistern er-
krankter Kinder nicht bedeutet, dass diese nicht addquat von der Schulungsmafinahme
profitieren. Vielmehr muss dieses Ergebnis vor dem Hintergrund betrachtet werden,
dass auch die Ausgangsbelastung der Geschwister im Vergleich mit den Belastungen
der Eltern und erkrankten Kinder eher gering war.

Insgesamt ist also davon auszugehen, dass chronisch kranke Kinder, deren Eltern und
Geschwister durch eine Vielzahl krankheitsbedingter Belastungen herausgefordert wer-
den, die es im Sinne einer angemessenen Krankheitshewéltigung zu bezwingen gilt. Die
Ergebnisse der vorliegenden Studie im Kontext mit dem bisherigen Forschungsstand
deuten darauf hin, dass das entwickelte Schulungsprogramm krankheitsbedingte Be-
lastungen aller Familienmitglieder wirksam reduzieren und damit zu einer gelungenen

Krankheitsbewéltigung beitragen kann.

1.4 Wirksamkeit im Bereich des krankheitsspezifischen Wissens

Da die systematische Wissensvermittlung eine Voraussetzung fiir die Reduktion mala-
daptiven Krankheitsmanagements ist, gehort die Vermittlung erkrankungsspezifischen
Wissens indikationstibergreifend zu den wichtigsten Zielen einer Patientenschulung
(Rau et al., 2006). Dieses wird dadurch verstandlich, dass die Vermittlung von Wissen
iiber die Erkrankung der grundlegende Schritt beim Aufbau adédquater Selbstmanage-
mentstrategien ist (Warschburger, 2003, siehe Abschnitt I. 1.3.2) und auch eine beson-
dere Bedeutung fir die Wirksamkeit von Patientenschulungen hat (Faller et al., 2011b,
siche Abschnitt I. 1.3.3). Dabei muss die Wissensvermittlung nicht darauf abzielen,
den Patienten zu einem medizinischen Experten auszubilden. Vielmehr soll der Pati-
ent einen Informationsstand erlangen, der eine aktive Krankheitsbewaltigung erlaubt
(Warschburger, 2003).

Eine Patientenschulung muss daher insbesondere handlungsrelevante Informationen
vermitteln (Szczepanski, 2009; Warschburger, 2003). Es ist also nicht der Differenzie-
rungsgrad des Wissens, sondern dessen Verhaltensrelevanz und Alltagsnahe ausschlag-
gebend (Noeker, 2013). Als verhaltensrelevant ist dabei nicht nur eine Schulung im
Hinblick auf komplexe Therapiemafinahmen anzusehen, wie sie beispielsweise fiir Kin-
der mit nephrotischem Syndrom und deren Eltern als notwendig erachtet wird (Gipson
et al., 2009), sondern auch die Vermittlung eines groben Krankheitskonzepts. So haben
Kinder eigene, nicht notwendigerweise richtige, Konzepte ihres Korpers (Equit et al.,
2013). Diese gilt es zu erfassen, um falsche Konzepte zu korrigieren und das Verstiand-
nis der Kinder fir ihre Probleme zu verbessern (ebd.). Somit kénnen Kooperation und
Compliance in der Therapie verbessert werden (ebd.).

Weiterhin wird vermutet, dass eine adaquate Wissensvermittlung mafigeblich zum
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Abbau von Angsten erkrankter Kinder beitragen kann (Bregnballe et al., 2007). Diese
Vermutung konnte durch Stufl bestatigt werden: Vor der Teilnahme an einem Patienten-
schulungsprogramm bestanden bei erkrankten Kindern nur ein diffuses Wissen tiber die
Ausloser ihrer Erkrankung und kaum realistische Vorstellungen iiber die im Korper ab-
laufenden Krankheitsprozesse. Durch eine adaquate und realitdtsnahe Wissensvermitt-
lung im Rahmen eines Schulungsprogramms gelang es, falsche Krankheitsvorstellungen
zu berichtigen. Dadurch kam es zu einer verbesserten Krankheitsverarbeitung sowie der
Reduktion von Angsten und Schuldgefithlen im Zusammenhang mit der Erkrankung,
so dass die betroffenen Kinder weniger Distressverhalten und mehr krankheitsbezogene
Mitarbeit zeigten (Suf}, 2003).

Eine angemessene Vermittlung addquater Wissensinhalte scheint im Rahmen einer
Patientenschulung also méglich zu sein. In Ubereinstimmung mit dieser Annahme be-
richteten mehrere Autoren, dass schon einmalige Schulungsveranstaltungen einen Wis-
senszuwachs der Schulungsteilnehmer bedingen kénnen (z. B. Mountifield et al., 2014;
Waters et al., 2005). Auch im Rahmen einer Analyse durch Coffman et al. konnte dieses
fur die Mehrzahl der untersuchten Studien bestétigt werden (Coffman et al., 2009).

Die im Rahmen der vorliegenden Studie erhobenen Daten liefern, in Ubereinstim-
mung mit bisherigen Forschungsergebnissen, einen weiteren Nachweis der Wirksam-
keit eines Schulungsprogramms in der Vermittlung krankheitsspezifischen Wissens. So
konnte sowohl bei den erkrankten Kindern selbst als auch bei ihren Eltern ein signifi-
kanter Wissenszuwachs im Zusammenhang mit der Schulungsteilnahme nachgewiesen
werden. Dieser war nicht nur im direkten Anschluss an die Patientenschulung messbar,
sondern konnte auch sechs Wochen nach der Schulungsteilnahme noch nachgewiesen
werden. Dabei waren die Werte im direkten Anschluss an die Schulung mit den Werten
nach sechs Wochen vergleichbar. Der Wissenszuwachs der Kinder fiel grofier aus als der
der Eltern, was jedoch vor dem Hintergrund verstédndlich wird, dass die Eltern einen
insgesamt hoheren Wissensstand zeigten als die Kinder (siehe Abschnitt II1. 3.4).

Der bereits im direkten Anschluss an die Schulungsteilnahme vorhandene Wissens-
zuwachs belegt, dass die entwickelte Patientenschulung dazu geeignet ist, kurzfristig
das krankheitsspezifische Wissen der Eltern und ihrer Kinder zu verbessern. Ein ver-
gleichbarer kurzfristiger Schulungseffekt wurde bereits durch Glasscoe und Quittner
belegt (Glasscoe und Quittner, 2014).

Die Tatsache, dass der Wissenszuwachs auch mindestens sechs Wochen spéater noch
nachgewiesen werden konnte, beweist zusatzlich zumindest die mittelfristige Wirksam-
keit des Schulungsprogramms und lasst vermuten, dass auch langfristig eine Wirksam-
keit der Patientenschulung gegeben ist. Dieses miisste durch Nachbefragung zu einem

spateren Zeitpunkt bestétigt werden. Bisherige Untersuchungen konnten jedoch bereits
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zeigen, dass Schulungsprogramme das Potenzial besitzen, einen langfristigen Wissens-
zuwachs zu bewirken. So war ein signifikanter Wissensanstieg beispielsweise noch nach
drei (Rau et al., 2006), sechs (Jantzen et al., 2009) oder zehn (Butz et al., 2005) Mo-
naten nachweisbar.

Bisherige Untersuchungen konnten also vielfach sowohl die kurzfristige als auch die
langfristige Wirksamkeit von Patientenschulungen im Bereich der Wissensvermittlung
belegen (vgl. Maciel et al., 2009; Suda et al., 2012; Wilke et al., 2014). In diesem Zu-
sammenhang konnten White et al. zeigen, dass das krankheitsspezifische Wissen sechs
Monate nach der Schulungsmafinahme im Vergleich zu den Werten im unmittelbaren
Anschluss an die Schulung nur geringfiigig abgefallen war und somit noch immer ein
relevanter Wissenszuwachs im Vergleich mit den Werten vor der Schulungsteilnahme
bestand (White et al., 2006). Da im Rahmen der vorliegenden Studie auch sechs Wo-
chen nach der Patientenschulung noch kein merklicher Wissensabfall nachzuweisen war,
konnte dieses moglicherweise auch zu einem spateren Zeitpunkt noch der Fall sein.

Bisher kann also von einer positiven mittelfristigen Wirksamkeit der Schulung im
Bereich des krankheitsspezifischen Wissens ausgegangen werden, die zudem das Poten-
zial zeigt, auch langfristig aufrecht erhalten zu werden. Im Sinne des Rahmenmodells
der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, sieche Abschnitt
I. 1.1.4) besteht durch die Wissensvermittlung im Rahmen der Patientenschulung also
mindestens mittelfristig die Moglichkeit, familidre Ressourcen zu stéarken und somit zu

einer gelungenen familidren Krankheitsbewéltigung beizutragen.

1.5 Wirksamkeit in weiteren Bereichen

Nachdem die Wirksamkeit des modularen Schulungsprogramms in den durch die quan-
titative Befragung erfassten Bereichen nachgewiesen und im Kontext des bisherigen
Forschungsstands diskutiert wurde, sollen die gewonnenen Erkenntnisse im Folgenden
durch die Diskussion der im Rahmen der qualitativen Befragung erhobenen Daten
erganzt werden. Diese unterstiitzen die Resultate der quantitativen Befragung und zei-
gen zusatzlich weitere Wirkungsbereiche der entwickelten Patientenschulung auf, die

nachfolgend erortert werden.

1.5.1 Wirksamkeit im Bereich des Informationsstands

Unter den Bediirfnissen der Eltern chronisch kranker Kinder dominiert der Wunsch
nach weiterfithrender Information, dem z. B. im Rahmen regelméfliger Gruppenschu-
lungsangebote begegnet werden kann (Wiedebusch und Muthny, 2009). Dieser Wunsch
nach Informationen wird durch einen tatsédchlich vorhandenen Informationsbedarf bei

den Eltern begleitet. Diesen folgerten beispielsweise Ferber und Hautzinger aus ihren
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Beobachtungen, dass Eltern ein unzureichendes Wissen tiber Enuresis besitzen und
daher die Wirksamkeit verschiedener Behandlungsverfahren falsch einschétzen, zu sel-
ten fachliche Hilfe aufsuchen und zu héufig schadliche Methoden zur Bekdmpfung der
Symptomatik einsetzen (Ferber und Hautzinger, 2003).

Ein Zuwachs des krankheitsspezifischen Wissens bei Eltern und Kindern in Zusam-
menhang mit der modularen Patientenschulung konnte schon durch die quantitative
Befragung nachgewiesen werden und wurde bereits diskutiert (siehe Abschnitt IV. 1.4).
Die qualitative Befragung bestatigte diesen Wissenszuwachs, lieferte aber zusatzlich
detailliertere Informationen tiber Wirksamkeit und Auswirkungen des Informationsan-
gebots im Rahmen der Schulung. So hatten die Schulungsteilnehmer den Eindruck,
im Anschluss an die Schulung umfassend und zufriedenstellend informiert worden zu
sein. In Ubereinstimmung hiermit wurde bereits berichtet, dass Patientenschulungen zu
Verbesserungen des empfundenen Wissensstands fithren kénnen (Waters et al., 2005).

Zusatzlich gaben Schulungsteilnehmer an, erst infolge einer Patientenschulung befé-
higt worden zu sein, an gewiinschte Informationen zu gelangen (Jerram et al., 2005). In
Ubereinstimmung damit beschrieben auch Last et al. die Informationssuche beziiglich
der Erkrankung als krankheitsbezogene Fertigkeit, die im Rahmen eines Schulungspro-
gramms verbessert werden konnte (Last et al., 2007). Auf den ersten Blick erscheint
dieses vor dem Hintergrund der vielfiltigen frei zuganglichen Informationsmoglichkei-
ten der heutigen Zeit unverstandlich. Bei nédherer Betrachtung wird jedoch deutlich,
dass nicht allein die Zuganglichkeit, sondern auch die Qualitat und Aufbereitung der
Informationen von besonderer Bedeutung sind. So ist es fiir betroffene Familien schwer,
medizinische Schriftstiicke zu durchdringen, zwischen wichtigen und unwichtigen Infor-
mationen zu differenzieren und die Qualitat einer Informationsquelle einzuschétzen.

Die Erarbeitung eines grundlegenden Informationsschatzes im Rahmen einer fach-
lich angeleiteten Schulungsmafinahme eréffnet Patienten und deren Familien daher die
Moglichkeit, neue Informationen in einen bereits vorhandenen Wissensfundus einzu-
ordnen, sie adaquat zu bewerten und fiir sich nutzbar zu machen. Insbesondere der
individuellen Nutzbarkeit der Informationen kommt dabei besondere Bedeutung zu.
So bediirfen Eltern chronisch kranker Kinder Informationen, die verstédndlich, wert-
neutral, evidenzbasiert, aktuell, umfassend und auf die eigene Situation zugeschnitten
sind (Warschburger, 2013). Dabei stellt das medizinische Personal zwar die wesentliche
Informationsquelle dar, der betroffene Familien die grofite Glaubwiirdigkeit zuschrei-
ben, dennoch werden auch die Familie, Freunde, das Internet und v. a. Eltern in einer
vergleichbaren Situation als weitere wichtige Informationsquellen genutzt (ebd.).

In Ubereinstimmung mit den obigen Ausfithrungen wurde das Internet im Rahmen

der vorliegenden Studie durch die Mehrheit der Befragten als unzureichende Informa-
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tionsquelle angesehen, die erst in Verbindung mit einer professionellen Anleitung im
Rahmen der Patientenschulung gewinnbringend genutzt werden konnte. Die Bedeutung
anderer Eltern in einer vergleichbaren Situation bei der Suche nach Informationen wird
im Zusammenhang mit der Wichtigkeit der Begegnungen und des Austauschs mit an-
deren Betroffenen innerhalb der Schulungsgruppe an anderer Stelle diskutiert (siehe
Abschnitt IV. 2.2.1).

Weiterhin gaben die Befragten an, auf der Grundlage des verbesserten Informati-
onsstands durch die Patientenschulung einen grofien Nutzen aus der fachlich angelei-
teten gemeinsamen Reflexion und der Beschéftigung mit der Thematik innerhalb der
Schulungsgruppe gezogen zu haben, die beispielsweise ermoglichte, krankheitsbezogene
Aspekte aus verschiedenen Blickwinkeln zu beleuchten. In dhnlicher Weise berichteten
Eltern bereits, durch Teilnahme an einer Gruppenschulung ein verbessertes Verstandnis
des Krankheitserlebens aus der Perspektive des erkrankten Kindes entwickelt zu haben
(Trollvik und Severinsson, 2005). Somit kénnen durch eine professionell geleitete Re-
flexion in der Gruppe also gemeinschaftlich neue Informationen generiert werden, die
sich der Wahrnehmung einer Einzelperson entziehen. Dieses kann schliefflich zu einem
verbesserten gegenseitigen Verstandnis innerhalb der Familie beitragen, das sich ent-
scheidend auf den praktischen Umgang mit der Erkrankung im Alltag auswirken kann
(sieche Abschnitt IV. 1.5.2). Passend hierzu gaben die Befragten an, ihren Informations-
stand beziiglich der Erkrankung im Rahmen der Patientenschulung um Anregungen,
Tipps und Erfahrungen ergénzt zu haben, die im héuslichen Umfeld zukiinftig prak-
tisch eingesetzt werden konnen. In diesem Zusammenhang sind auch das Erkennen
eigener Fehler im Umgang mit der Erkrankung sowie das Erkennen der Individualitét
der Symptomatik als Produkt eines erhdhten Informationsstands und einer gemeinsa-
men Reflexion im Rahmen der Schulungsmafinahme anzusehen, das sich mafigeblich
auf den praktischen Umgang mit der Erkrankung im Familienalltag auswirken kann
(siche Abschnitt IV. 1.5.2).

Diese Uberlegungen stehen im Einklang mit bisherigen Forschungsergebnissen. So
beschrieben McGhan et al. sechs Monate nach Teilnahme an einem Patientenschu-
lungsprogramm einen signifikanten Anstieg des Krankheitsversténdnisses bei Eltern
und Kindern, der mit einer hoher eingeschatzten Fahigkeit, die Krankheit des Kindes
kontrollieren und bewéltigen zu konnen, einherging (McGhan et al., 2010). Gleichzeitig
konnten auch Verbesserungen des Asthmamanagements nachgewiesen werden (ebd.).

Zusammenfassend konnte durch das Schulungsprogramm also nicht nur ein blofler
Wissenszuwachs erreicht werden, sondern auch das Gefiihl vermittelt werden, umfas-
send informiert zu sein und die Erkrankung folglich addquat managen zu kénnen. Die

gemeinsame Reflexion krankheitsbezogener Themen konnte dabei zu einer Erginzung
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des Wissensstands beitragen und erlaubte, auch individuelle Schliisse beziiglich der Er-
krankung und deren Management zu ziehen bzw. Informationen zu erhalten, die fiir
die individuelle Krankheitsbewaltigung notig sind. Der verbesserte Informationsstand
kann sich somit positiv auf den praktischen Umgang mit der Erkrankung im Familien-
alltag auswirken (siche Abschnitt IV. 1.5.2).

1.5.2 Wirksamkeit im Bereich des praktischen Umgangs mit der chronischen Erkran-
kung

Wie bereits angedeutet, kann sich der im Rahmen des Schulungsprogramms verbesserte
Informationsstand positiv auf den praktischen Umgang mit einer chronischen Erkran-
kung auswirken. Dennoch darf die Konzeptualisierung von Schulungsprogrammen sich
nicht auf Informationsvermittlung beschranken, sondern muss motivationale Strategien
und handlungsbezogene Kompetenzen vermitteln (Faller et al., 2011b). Dieses erscheint
vor dem Hintergrund, dass verbesserte Managementstrategien im Bezug auf die Erkran-
kung praktisch umgesetzt und langfristig beibehalten werden miissen, nachvollziehbar.
Obwohl auch tber eine insuffiziente Evidenzlage zur Wirksamkeit von Patientenschu-
lungen in Bezug auf die Vermittlung von Selbstmanagementfédhigkeiten berichtet wird
(Savage et al., 2011), weist eine grofie Studienzahl auf die positive Wirksamkeit von
Patientenschulungsprogrammen in den Bereichen Selbstwirksamkeit (z. B. Butz et al.,
2005; Coffman et al., 2009) und Selbstmanagement (z. B. Coffman et al., 2009; Jer-
ram et al., 2005) von Eltern und Kindern hin. Auch die vorliegende Studie liefert,
in Ubereinstimmung mit diesen Hinweisen, einen erneuten Nachweis der Wirksamkeit
einer Patientenschulung im Bereich des praktischen Umgangs mit einer chronischen
Erkrankung.

Die durch die Schulungsteilnahme bei erkrankten Kindern und deren Eltern her-
beigefiihrten Verdnderungen reichten dabei von positiven Anderungen des generellen
Umgangs mit einer chronischen Erkrankung bis zu konkreten Verbesserungen im Um-
gang mit bestimmten krankheitsassoziierten Problemen (siehe Abschnitt III. 3.5.2).
Besondere Relevanz hatte dabei die durch die Patientenschulung geférderte Akzeptanz
der vorliegenden Erkrankung durch Kinder und Eltern, da dadurch nicht mehr die
Erkrankung selbst, sondern der Umgang damit in das Zentrum des Interesses riicken
konnte.

Die Krankheitsakzeptanz ermoglichte den Eltern einen individuelleren, flexibleren
und gelasseneren Umgang mit der Erkrankung, der in einem verminderten Aufbau von
Druck gegentiber den Kindern resultierte. Diesen wurde folglich mehr krankheitsbezo-
gene Verantwortung iibertragen, so dass die Kinder gestarkt und die Eltern gleichzeitig

entlastet wurden. In Einklang mit diesen Beobachtungen beschrieben auch Last et al.
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einen Zuwachs krankheitsbezogener Fertigkeiten bei Eltern und Kindern infolge einer
Schulungsteilnahme, der beispielsweise das positive Denken in Bezug auf die Erkran-
kung und den Einsatz von Entspannungsverfahren umfasste (Last et al., 2007). Zusétz-
lich wurden Verbesserungen des praktischen Umgangs der Eltern mit einem chronisch
kranken Kind im Sinne eines verbesserten erzieherischen Verhaltens in Problemsituatio-
nen, die insbesondere in Verbindung mit der Erkrankung héufig auftreten, beschrieben
(SaBmann et al., 2012). Auch iiber eine verminderte Kontrolle der Kinder durch ihre
Eltern in krankheitsassoziierten Aspekten (Jantzen et al., 2009) und iiber eine Verrin-
gerung unbegriindeter Restriktionen der Kinder durch die Eltern (Rau et al., 2006)
als Resultat einer Schulungsmafinahme wurde bereits berichtet. Dieses ermoglicht er-
krankten Kindern, selbst Verantwortung fiir krankheitsbezogene Aspekte zu iiberneh-
men und dadurch gleichzeitig die Eltern zu entlasten und die eigene Kompetenz im
Umgang mit der Erkrankung zu stiarken, wie es in der vorliegenden Studie beobachtet
wurde. Ahnliches beobachteten auch Tieffenberg et al., die im Zusammenhang mit ei-
ner Gruppenschulung eine gestiegene Autonomie erkrankter Kinder im taglichen Leben
mit der Erkrankung und im Gesundheitsmanagement nachwiesen (Tieffenberg et al.,
2000).

Die Akzeptanz der Erkrankung ermoglichte somit auch den betroffenen Kindern
einen offeneren und lockereren Umgang mit der Erkrankung, so dass sie die bestehende
Symptomatik beispielsweise weniger vor ihrem sozialen Umfeld verheimlichten. Pas-
send dazu wurde bereits beschrieben, dass Kinder durch eine Schulungsteilnahme ihre
Kommunikationsfahigkeiten in Bezug auf ihre Erkrankung verbessern konnten (Jant-
zen et al., 2009). Dazu gehorten verbesserte Fahigkeiten, die bestehende Erkrankung
zu erkldren und Auskiinfte dariiber zu geben (ebd.).

Die Akzeptanz der Erkrankung und der infolge der Schulungsteilnahme verbesserte
Umgang mit derselben wurden nicht zuletzt durch eine positiv verdnderte Einstellung
der Kinder zur Medikamenteneinnahme deutlich. Auch dieses wurde bereits im Rah-
men anderer Studien beobachtet (ebd.). Es ist zu vermuten, dass es Eltern vor diesem
Hintergrund auch leichter féllt, Verantwortung fiir das Krankheitsmanagement auf die
Kinder zu tibertragen, was sich positiv auf Eltern und Kinder, aber auch auf deren Be-
ziehung zueinander, auswirken kann. Zuséatzlich liegt nahe, dass eine bessere Einhaltung
der medikamentosen Therapie auch positive Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf
und dessen Kontrolle haben kann.

Beziiglich der Krankheitskontrolle wurde weiterhin nachgewiesen, dass die Einnahme
einer Notfallmedikation im Anschluss an eine Schulung weniger haufig erfolgen musste,
als dies vor der Schulungsteilnahme der Fall war (McGhan et al., 2010). Zuséatzlich

konnen Patientenschulungen zu verbesserten Kompetenzen der Eltern hinsichtlich des
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Managements von krankheitsbedingten Notfallsituationen fithren (Rau et al., 2006).
Damit verbunden waren weniger Arztbesuche und Vorstellungen in der Notfallambu-
lanz notig (McGhan et al., 2010). Passend dazu gaben auch die Eltern im Rahmen
der vorliegenden Studie an, infolge der Schulung seltener arztliche oder medikamen-
tose Hilfen anwenden zu miissen. Ob dieses durch eine tatsachliche Verbesserung des
medizinischen Zustands des erkrankten Kindes oder durch verbesserte Fahigkeiten be-
zuglich des Krankheitsmanagements bedingt ist, muss durch weitere Untersuchungen
geklart werden. Klar ersichtlich ist jedoch, dass sich die befragten Eltern durch die
Schulungsteilnahme dazu befahigt fithlten, eigenstdndig im medizinischen Kontext zu
handeln, was auch durch ein tiberzeugenderes Auftreten bei medizinischen Fragestel-
lungen auffiel, wie es schon fiir die erkrankten Kinder selbst beschrieben wurde. Dieses
konnte auch im Zusammenhang mit einem verbesserten Krankheitsverstandnis durch
die Schulung (siche Abschnitt IV. 1.5.1) stehen, wie es bereits an anderer Stelle im Zu-
sammenhang mit verbesserten Fahigkeiten hinsichtlich der Krankheitskontrolle gezeigt
werden konnte (ebd.).

Zusétzlich gaben die Befragten an, im Rahmen des Schulungsprogramms Metho-
den fiir den praktischen Umgang mit einer chronischen Erkrankung sowie die besse-
re Ausnutzung eigener Ressourcen erlernt zu haben. Auch dieses ist einer angemes-
senen Bewiltigung krankheitsbedingter Aufgaben zutréglich. Positive Verdnderungen
des praktischen Umgangs mit einer bestehenden Erkrankung des Kindes kénnen al-
so mit einer verbesserten Krankheitsbewaltigung im Alltag in Verbindung gebracht
werden. Eine Verbesserung der Fahigkeiten zur Krankheitsbewaltigung im Rahmen ei-
ner Schulungsmafnahme konnte auch von McGhan et al. gezeigt werden (ebd.). Eine
verbesserte Krankheitsbewéltigung wurde durch die Befragten im Rahmen der vorlie-
genden Studie beispielsweise in Form von verminderten Einschrankungen im Alltag
wahrgenommen. Vergleichbare Verminderungen krankheitsbedingter Einschrankungen
im Alltag werden auch in der Literatur angegeben und beziehen sich unter anderem auf
eine groflere Unabhéngigkeit erkrankter Kinder bei sozialen Aktivitdten des téaglichen
Lebens, die essentiell fiir eine angemessene kindliche Entwicklung sind, sowie geringe-
re Schulfehlzeiten (Jantzen et al., 2009; McGhan et al., 2010; Rau et al., 2006). Eine
gelungene Krankheitsbewaltigung kann also zu einem gewissen Mafl an Normalitat im
Alltag betroffener Familien beitragen.

Betrachtet man die beschriebenen Erkenntnisse im Sinne des Rahmenmodells der fa-
milidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, siehe Abschnitt 1. 1.1.4),
bedeutet dies, dass ein verbesserter praktischer Umgang mit der Erkrankung im fa-
milidren Alltag moderierend auf die empfundene Krankheitsbelastung der Familie ein-

wirken kann und die reduzierte Krankheitsbelastung dazu fiihrt, dass eine gelungene
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familiare Krankheitsbewaltigung in Form von verschiedenen verbesserten Outcomepa-
rametern sichtbar werden kann, wie sie im Rahmen dieser Studie beschrieben werden.
Die Verbesserung des praktischen Umgangs mit der Erkrankung spielt also eine ent-
scheidende Rolle, wenn es darum geht, Familien in der angemessenen Bewéltigung einer

chronischen Krankheit zu unterstiitzen.

1.5.3 Wirksamkeit im Bereich der psychologischen bzw. emotionalen Situation
Die positiven Auswirkungen von Patientenschulungsprogrammen auf die psychologi-
sche bzw. emotionale Situation chronisch kranker Kinder wurden bereits vielfach be-
schrieben (z. B. Glasscoe und Quittner, 2014; Timmer et al., 2011). So kann durch den
Einsatz von Schulungsprogrammen eine Abnahme von Verhaltensstorungen und emo-
tionalen Storungen erreicht werden (Last et al., 2007; Scholten et al., 2013). Ebenso
konnten Goldbeck et al. im Zusammenhang mit einer familienorientierten Intervention
eine Reduktion psychologischer Probleme bei chronisch kranken Kindern und dadurch
eine Verbesserung der Lebensqualitdt der Kinder und auch ihrer Eltern nachweisen.
Daraus leiteten sie die Wirksamkeit des familienorientierten Schulungsprogramms fiir
Patienten mit chronischen Erkrankungen und deren Familien ab (Goldbeck et al., 2011).
Die Ergebnisse der vorliegenden Studie unterstiitzen diese Auffassung. So berichte-
ten die Befragten tiber vielfaltige Verbesserungen der psychologischen bzw. emotionalen
Situation sowohl der Kinder als auch ihrer Eltern in Verbindung mit einer Schulungs-
teilnahme (siche Abschnitt III. 3.5.3). Dabei fiel auf, dass emotionale Veranderungen
haufig in Verbindung mit Verbesserungen im praktischen Umgang mit der Erkrankung
erwahnt wurden. Dieses verdeutlicht die enge Beziehung dieser beiden Komponenten.
So kann einerseits ein verbesserter praktischer Umgang mit der jeweiligen Krankheit
fir Entlastung im Alltag sorgen und so positiven Einfluss auf die psychologische und
emotionale Situation betroffener Familien nehmen (siehe Abschnitt IV. 1.5.2). Ande-
rerseits kann eine verbesserte emotionale Einstellung zur Erkrankung, im Sinne einer
Krankheitsakzeptanz, als Grundvoraussetzung fiir erfolgreiche Verhaltensianderungen
beztiglich des Umgangs mit einer chronischen Erkrankung aufgefasst werden (siehe Ab-
schnitt IV. 1.5.2) und auch direkt zu einer emotional ausgeglichenen Haltung beztiglich
der Erkrankung beitragen. Ubereinstimmend hiermit gilt die Krankheitsakzeptanz als
wichtiger Faktor, der zu einem verbesserten Wohlbefinden von einer chronischen Er-
krankung betroffener Personen fiihren kann (Casier et al., 2013). Auf dieser Grundlage
nehmen Casier et al. weiter an, dass Heranwachsende von Interventionen profitieren
konnen, die die Akzeptanz einer bestehenden Erkrankung verbessern (ebd.). Dieses
wird durch die Daten dieser Studie bestétigt, die einerseits eine verbesserte Krank-

heitsakzeptanz und andererseits ein verbessertes Wohlbefinden erkrankter Kinder nach
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Schulungsteilnahme nachweisen.

Uber eine Verbesserung der Krankheitsakzeptanz wurde jedoch nicht nur aufseiten
der betroffenen Kinder, sondern auch bei ihren Eltern berichtet. Dieses fand zum Einen
dadurch seinen Ausdruck, dass das Bestehen einer Erkrankung und das Fehlen kurativer
Therapiemethoden toleriert werden konnte. Zum Anderen gelang es den Eltern, mehr
Versténdnis fiir krankheitsbezogene Verhaltensweisen der Kinder aufzubringen, wozu
auch der durch die Schulung verbesserte Informationsstand beitrug (siehe Abschnitt
IV. 1.5.1). Dieses resultierte insgesamt in einer emotional ausgeglichenen Einstellung
gegeniiber der Erkrankung, die es den Eltern ermoglichte, ihre Ressourcen fiir den ad-
aquaten Umgang mit der Krankheit und deren angemessene Bewéltigung einzusetzen,
anstatt mit dem Bestehen der Erkrankung zu hadern. In Einklang hiermit zeigten Rau
et al. bei Eltern chronisch kranker Kinder einen Zuwachs an positiven Einstellungen und
Kognitionen beztiglich der Erkrankung als Effekt einer Patientenschulung (Rau et al.,
2006). Dazu passend konnte bereits nachgewiesen werden, dass Schulungsprogramme
zu einer vermehrten Anwendung adédquater Copingstrategien durch Eltern und Kinder
beitragen konnen, zu denen neben der Informationssuche und der Entwicklung von
Sozialkompetenzen auch das positive Denken beziiglich der bestehenden Erkrankung
zéhlt (Scholten et al., 2013).

Insgesamt konnen adaquate Schulungsprogramme zu einer verbesserten Unterstiit-
zung betroffener Eltern im emotionalen Bereich beitragen (Jerram et al., 2005). Diese
findet beispielsweise in einem entspannteren Umgang mit der Krankheitsproblematik,
wie er im Rahmen der qualitativen Befragung angegeben wurde, ihren Ausdruck. Dazu
gehoren sowohl eine Entlastung beziiglich der Schuldfrage bei Bestehen einer erblichen
Erkrankung, als auch hinsichtlich des Krankheitsmanagements im Alltag. So kénnen
Schulungsprogramme Eltern befdhigen, mit Stress umzugehen und gleichzeitig eine
Starkung des Familienzusammenhalts bewirken (ebd.).

Ein gestarkter Familienzusammenhalt vermittelt sowohl den erkrankten Kindern als
auch deren Eltern das Bewusstsein, mit der bestehenden Erkrankung nicht alleine zu
sein und verbessert so die emotionale Befindlichkeit der einzelnen Familienmitglieder.
Zusatzlich sind in diesem Zusammenhang die Begegnungen und der Austausch mit
anderen Betroffenen von zentraler Bedeutung (siehe Abschnitt IV. 2.2.1). Auch diese
verhelfen den betroffenen Familien zu dem Bewusstsein, dass andere Familien ebenso
mit den Schwierigkeiten der Bewiltigung einer chronischen Erkrankung konfrontiert
sind. Dieses Gefiihl, mit einer schwierigen Erkrankung nicht alleine dazustehen, kann
durch eine Patientenschulung nachhaltig vermittelt werden (Claen et al., 2010).

Die Ergebnisse der qualitativen Befragung verdeutlichen, dass die erkrankten Kinder

selbst in besonderem Mafle von der Erfahrung, dass auch andere Kinder von derselben
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Erkrankung betroffen sind, profitieren. So gelang es ihnen, Kraft aus der Gemeinschaft
mit anderen zu schopfen, was dazu motivierte, offener und entspannter mit der eige-
nen Erkrankung umzugehen und sie auch Auflenstehenden zu erkliaren. Dieses kénnte
zu einer Verbesserung der sozialen Integration erkrankter Kinder und Jugendlicher
beitragen. Die herausragende Bedeutung der sozialen Integration von Kindern und Ju-
gendlichen sowie das Potenzial der Unterstiitzung durch die Peergroup sind hinlénglich
bekannt. So wird die soziale Teilhabe erkrankter Kinder sowie die Erfahrung, mit der
Diagnose nicht alleine zu sein, fiir die Kinder als bedeutsamer angesehen als Informa-
tionen zur Erkrankung (Skuza und Wiens, 2013). Gerade die Gruppe der Gleichaltrigen
kann ein bedeutendes Maf§ an Integration und Normalitdt vermitteln, was ihr eine ent-
scheidende Rolle fiir die Krankheitsakzeptanz zukommen lésst (Illhardt et al., 2007).

Dementsprechend fithrte das Bewusstsein, nicht alleine mit der Erkrankung zu sein,
zu der Erkenntnis, keine Sonderrolle zu haben. Betroffene Kinder erkannten somit,
dass sie sich nicht iiber ihre Erkrankung definieren miissen, sondern ein normales Le-
ben fithren kénnen. Dieses konnte zu einem Anstieg des Selbstwertgefiihls betroffe-
ner Patienten beitragen, wie es als Resultat von Gruppenschulungen schon mehrfach
beschrieben wurde (Grootenhuis et al., 2009; Last et al., 2007). In diesem Sinne be-
schreiben auch Hacker und Gébel, dass erkrankte Kinder vor Schulungsteilnahme eher
isoliert und wenig selbstbewusst erschienen und schlieflich durch den Austausch mit
anderen betroffenen Kindern und die Erfahrung, mit ihrem Problem nicht alleine zu
sein, an Selbstbewusstsein gewinnen konnten (Hacker und Gébel, 2009). Vergleichbare
Verbesserungen des Selbstbewusstseins chronisch kranker Kinder im Zusammenhang
mit einem multimodalen Schulungsprogramm beobachteten auch Stauber et al. (Stau-
ber et al., 2007).

Erganzend hierzu konnten auch Last et al. eine Verbesserung der sozialen und emo-
tionalen Funktionsfidhigkeit chronisch kranker Kinder durch eine psychoedukative Pati-
entenschulung nachweisen. Geschulte Patienten wendeten dabei dauerhaft im Rahmen
der Schulung erlernte Copingstrategien an (Last et al., 2007). Ahnliche Verbesserun-
gen der Copingstrategien von Jugendlichen durch eine Patientenschulung konnten auch
durch Grootenhuis et al. gezeigt werden (Grootenhuis et al., 2009). Die Ergebnisse der
vorliegenden Studie kniipfen an diese Beobachtungen an. So zeigten geschulte Kinder
eine gestiegene Bereitschaft, sich auf neue Strategien im Umgang mit krankheitsasso-
zilerten Schwierigkeiten einzulassen. Dazu zahlte beispielsweise der Einsatz von Ent-
spannungsverfahren, dessen Wirksamkeit im Rahmen der Schulung sowohl bei anderen
erkrankten Kindern beobachtet, als auch am eigenen Leib erfahren werden konnte. Auch
Moser stellte am Beispiel der CED die Wirksamkeit entsprechender Verfahren dar. So

kann das Erlernen von Entspannungsverfahren niitzlich sein, um Stressbelastungen zu

129



bewiéltigen und damit durch chronischen Stress ausgeloste Krankheitsaktivierungen zu
vermeiden (Moser, 2007).

Die befragten Eltern vermuteten, dass durch dass Schulungsprogramm neben den
positiv veranderten Einstellungen der Kinder gegentiber verschiedenen Bewéaltigungs-
strategien auch eine positivere Haltung gegeniiber zukiinftigen Krankenhausaufent-
halten bewirkt wurde. Dieses wird darauf zurtickgefiihrt, dass die Kinder im Rahmen
des Schulungsprogramms einen angstfreien Krankenhausaufenthalt erleben durften, der
nicht ihren bisherigen Erfahrungen beziiglich eines stationdren Aufenthalts entsprach.

Ein Abbau von Angsten durch die Schulungsteilnahme wurde jedoch nicht nur fiir
die Kinder, sondern auch fiir deren Eltern beschrieben. Diese gaben an, durch die Pa-
tientenschulung erfolgreich Angste und Unsicherheiten abgebaut, sowie ein Gefiihl der
Sicherheit im Alltag aufgebaut zu haben. Dieses wurde vornehmlich auf den Umgang
mit der Erkrankung und den assoziierten Problemen bezogen. Dabei gaben die Eltern
an, dass nicht nur die Vermittlung neuer Strategien, sondern auch die Bestdrkung der
Eltern im bisherigen Umgang mit der Erkrankung als d&uflerst hilfreich empfunden wur-
de. In Ubereinstimmung hiermit konnte die Wirksamkeit eines Schulungsprogramms
sowohl in der Verminderung der Angste von Eltern chronisch kranker Kinder (Jerram
et al., 2005; Rau et al., 2006) als auch in der Bestétigung ihrer Kompetenzen hinsicht-
lich der Versorgung ihres Kindes (Jerram et al., 2005) bereits gezeigt werden. Dieses
veranschaulicht, dass fiir ein erfolgreiches Krankheitsmanagement Wissen und Fertig-
keiten allein nicht ausreichend sind, sondern immer auch die psychologische Situation
der in die Betreuung involvierten Personen Beachtung finden muss.

Weiterhin gaben die Befragten an, durch den Vergleich mit anderen betroffenen Fa-
milien erstmals wahrgenommen zu haben, wie gut es der eigenen Familie geht. Dieses
fithrte mehrheitlich dazu, dass sich betroffene Familien getrostet und ermutigt fiihl-
ten. Einige Familien gaben aber auch an, erschrocken tiber die moglichen Ausmafle der
Erkrankung ihres Kindes gewesen zu sein. Dieses verdeutlicht, dass der Einsatz von
Schulungsprogrammen zwar das Potenzial besitzt, Familien emotional zu unterstiitzen,
aber auch einen gegenteiligen Effekt im Sinne einer zusétzlichen Verunsicherung und
Verdngstigung haben kann. Vor diesem Hintergrund wird die Bedeutung einer profes-
sionellen Begleitung von Schulungsmafinahmen deutlich (siche Abschnitt IV. 2.2.3), da
hierdurch positive Schulungseffekte verstirkt und negative Auswirkungen der Schulung
abgeschwacht werden konnen. Als Abbild der positiven Effekte einer Schulungsmaf3-
nahme konnten Jerram et al. im Anschluss an ein Schulungsprogramm ein verbessertes
Wohlbefinden und ein hoheres Mafl an Frohlichkeit der Eltern erkrankter Kinder nach-
weisen (ebd.). Ahnliche Ergebnisse wurden im Rahmen der vorliegenden Studie fiir

Eltern und Kinder erzielt, so dass von positiven Auswirkungen des entwickelten Schu-
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lungsprogramms auf die psychologische und emotionale Situation erkrankter Kinder

und ihrer Eltern ausgegangen werden kann.

1.5.4 Wirksamkeit im Bereich der Krankheitssymptomatik

Die vorliegende Studie wies auf die Wirksamkeit des entwickelten Schulungsprogramms
auch hinsichtlich der Krankheitssymptomatik hin (siche Abschnitt III. 3.5.4). Die po-
sitiven Auswirkungen des Schulungsprogramms wurden dabei durch einen merklichen
Riickgang der Intensitdt der Krankheitssymptome sichtbar. Dieser wurde durch die
Befragten auf die konsequente Anwendung erlernter Strategien im Umgang mit der
Erkrankung zuriickgefiihrt.

Auch im Rahmen vieler weiterer Studien wurde eine Wirksamkeit von Schulungspro-
grammen im Bereich der Krankheitssymptomatik beobachtet. Dabei spiegelte sich die
Wirksamkeit der Interventionen in einer Abnahme der Intensitédt der Symptomatik, in
einer Abnahme der Haufigkeit ihres Auftretens oder in ihrem génzlichen Verschwinden
wider (z. B. Bachmann et al., 2007; Glad Mattsson et al., 2010). Auch Verbesserungen
der Symptomatik in Form von weniger haufigen krisenhaften Zuspitzungen der Erkran-
kung mit der Notwendigkeit einer Notfallbehandlung wurden beschrieben (z. B. Rau
et al., 2006; Tieffenberg et al., 2000).

Die Tatsache, dass im Rahmen der durchgefiihrten Befragung lediglich Verbesse-
rungen hinsichtlich der Symptomintensitit angegeben wurden, konnte dem Zeitpunkt
der Befragung geschuldet sein. Diese fand im direkten Anschluss an den letzten Schu-
lungstermin statt, so dass nur ein kurzes Zeitfenster zwischen Schulungsmafinahme
und Erhebung der Veranderungen hinsichtlich der Krankheitssymptomatik bestand.
Aussagen iiber Veranderungen beziiglich der Haufigkeit des Auftretens der Krankheits-
symptomatik oder der akuten Notfallsituationen konnten zu diesem Zeitpunkt folglich
noch nicht getitigt werden. Sie konnten erst durch eine weitere Befragung zu einem
spateren Zeitpunkt erhoben und beurteilt werden. Auch ein komplettes Verschwinden
der Krankheitssymptomatik ist nach einer solch kurzen Zeit noch nicht zu erwarten und
konnte durch spatere Befragungen abgeschéatzt werden. Die angegebenen Verbesserun-
gen hinsichtlich der Intensitat der Krankheitssymptome konnten jedoch schon kurze
Zeit nach der Schulungsmafinahme beobachtet werden. Dieses deutet darauf hin, dass
erkrankte Kinder und deren Eltern schon rasch nach einer Schulungsteilnahme von
einem positiven Effekt derselben auf die Krankheitssymptomatik profitieren kénnen.

Der positive Schulungseffekt auf die Krankheitssymptomatik wurde im Rahmen der
vorliegenden Studie auf die konsequente Anwendung im Rahmen der Intervention er-
lernter Strategien im Umgang mit der Erkrankung zuriickgefithrt. Damit waren vor-

nehmlich Strategien hinsichtlich des praktischen Umgangs mit der Erkrankung gemeint
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und weniger Strategien zur emotionalen Bewaltigung der Erkrankung, die im Rah-
men des Schulungsprogramms gleichermafien vermittelt wurden. Vergleicht man dieses
mit den Angaben anderer Autoren, so féllt auf, dass eine Wirksamkeit im Bereich
der Krankheitssymptomatik sowohl durch Schulungsprogramme erreicht werden konn-
te, die ihren Schwerpunkt auf das Krankheitsmanagement legten (Butz et al., 2005;
McGhan et al., 2003), als auch durch Programme, die auf die Krankheitsbewéltigung
im psychologischen Bereich ausgerichtet waren (Moser, 2007; Trivedi, 2013).

Somit wird klar, dass nicht nur die Verbesserung des praktischen Umgangs mit einer
Erkrankung, sondern auch die positive Veranderung der Bewéltigungsstrategien im psy-
chologischen Bereich zu einer Besserung der Krankheitssymptomatik beitragen kann.
Dass dieses im Rahmen der Befragung der Schulungsteilnehmer nicht beriicksichtigt
wurde, konnte wiederum dem Befragungszeitpunkt geschuldet sein, da Verhaltensan-
derungen vergleichbar schnell durch positive Effekte auffallen, wihrend Verdanderungen
im psychologischen Bereich erst mit einer gewissen Latenzzeit in Erscheinung treten.
Vor diesem Hintergrund ist davon auszugehen, dass die zum Befragungszeitpunkt an-
gegebenen Verbesserungen hinsichtlich der Krankheitssymptomatik vornehmlich auf
handlungsbezogene Hilfestellungen im Rahmen der Patientenschulung zuriickzufithren
sind. Daher ist zu erwarten, dass zu einem spateren Befragungszeitpunkt weitere Ver-
besserungen der Symptomatik auffallen wiirden, die auch durch die psychosozialen
Unterstiitzungsmafinahmen im Rahmen des Schulungsprogramms bedingt sind. Lang-
fristige Verbesserungen der Symptomatik durch das bestehende Schulungsprogramm
waren damit auf positive Veranderungen beziiglich Krankheitsmanagement und psy-
chosozialer Situation zuriickzufiihren. Passend hierzu wurde eine langfristige Verbes-
serung der Krankheitssymptomatik durch eine multimodale Patientenschulung bereits
nachgewiesen (Stauber et al., 2007).

Im Rahmen der vorliegenden Studie konnen also nur sichere Aussagen hinsichtlich der
kurzfristigen Wirksamkeit der Patientenschulung im Bereich der Krankheitssymptoma-
tik getroffen werden. Die auch zu einem spateren Befragungszeitpunkt nachgewiesene
Wirksamkeit des Schulungsprogrammes in weiteren Bereichen sowie die Ergebnisse an-
derer Studien deuten jedoch darauf hin, dass auch eine langfristige Verbesserung der
Krankheitssymptomatik zu erwarten ist. Dieses stiinde im Einklang mit weiteren Studi-
en, die eine langfristige Verbesserung der Krankheitssymptomatik durch ein Schulungs-
programm nachweisen konnten (Hacker und Gébel, 2009; Hoebeke, 2006). Im Sinne des
Rahmenmodells der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, sie-
he Abschnitt I. 1.1.4) wére eine langfristige Verbesserung der Krankheitssymptomatik
als weiterer Hinweis auf eine gelungene familiare Krankheitsbewéltigung mit Hilfe der

Patientenschulung anzusehen.
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2. Bewertung des modularen Schulungsprogramms im Kontext des bis-

herigen Forschungsstands

2.1 Schulungszufriedenheit

Die generell hohe Zufriedenheit der Familien mit dem neuartigen Schulungskonzept
konnte durch die quantitative Befragung im Rahmen der vorliegenden Studie nachge-
wiesen und durch die qualitative Befragung bestétigt werden (siehe Abschnitt ITI. 4.1).
Dieses steht im Einklang mit bisherigen Studienergebnissen, die zeigen, dass betroffe-
ne Familien generell sehr zufrieden mit den ihnen angebotenen Schulungsprogrammen
sind und diese insgesamt sehr positiv bewerten (z. B. Contreras-Porta et al., 2016; Ha-
cker und Gabel, 2009; Jackson et al., 2014; Jantzen et al., 2009; Last et al., 2007; Wu
et al., 2014). Dabei schétzten betroffene Familien Schulungsmafinahmen sogar dann,
wenn diese, entgegen den Ergebnissen der vorliegenden Studie, keine messbaren Ver-
besserungen in verschiedenen untersuchten Bereichen bewirken konnten (Dingemann et
al., 2017; Jaghult et al., 2007; Oxelmark et al., 2007). Dieses ist mit den Angaben der
Befragten in der vorliegenden Studie vergleichbar, die unabhéngig vom entwickelten
Schulungskonzept schon die blofle Existenz eines Schulungsangebots sehr schatzten.
Die positive Einstellung gegentiiber dem Bestehen einer Schulungsméglichkeit kann
als Abbild der bisher mangelnden Unterstiitzung von Familien mit chronisch kranken
Kindern angesehen werden, die gerade im Bereich weniger hdufiger Erkrankungen auf-
féllt. Dieses macht verstindlich, dass betroffene Familien zunéchst jeglicher Unterstiit-
zungsmoglichkeit aufgeschlossen gegeniiberstehen. Es bedeutet jedoch nicht, dass jedes
Unterstiitzungsangebot betroffenen Familien in gleichem Mafle dienlich ist und diese
auch gleichermaflen zufriedenstellt. Jedoch wird vermutet, dass eine héhere Zufrieden-
heit der Eltern mit bestehenden Versorgungsangeboten eine tatséchliche Verbesserung
der Versorgung des Kindes bedingt (Thyen, 2009¢). In bisher publizierten Studien stell-
ten sich insbesondere bestimmte Aspekte hinsichtlich der strukturellen und inhaltlichen
Schulungsgestaltung (Lange et al., 2011a; Oxelmark et al., 2007; Pfafflin et al., 2012),
der Rahmenbedingungen einer Schulung (Pfafflin et al., 2012), des Austauschs mit an-
deren Betroffenen (LeBovidge et al., 2008; Oxelmark et al., 2007; Pfafflin et al., 2012)
und psychosozialer Schulungeffekte (LeBovidge et al., 2008) als maBgeblich fiir die Pa-
tientenzufriedenheit heraus. Auch beziiglich des neuen Schulungskonzepts bewerteten
die Befragungsteilnehmer einige Aspekte als besonders positiv und gewinnbringend.
Diese betreffen, in Ubereinstimmung mit bisherigen Studienergebnissen, die genannten

Bereiche und werden nachfolgend ausfiihrlich diskutiert.
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2.2 Besonders positiv bewertete und als wichtig hervorgehobene Aspekte der Schulung

2.2.1 Begegnungen und Austausch mit anderen Betroffenen in professioneller Umge-
bung

Die Moglichkeit, im Rahmen einer Gruppenschulung mit anderen betroffenen Eltern
und Kindern in dhnlichen Situationen in Kontakt zu treten, wird als grofler Vorteil die-
ser Art der Patientenschulung beschrieben (Glad Mattsson et al., 2010). So empfanden
es in einer Studie von Jerram et al. 95 % der befragten Eltern als hilfreich, andere be-
troffene Elternteile zu treffen (Jerram et al., 2005). Passend dazu hoben die Befragten
der vorliegenden Studie die Begegnungen und den Austausch wahrend der angebotenen
Gruppenschulung als generell wichtig und gewinnbringend hervor und beurteilten das
Entstehen einer Gruppendynamik als dem Schulungserfolg zutraglich (siehe Abschnitt
III. 4.2.1). Demnach trug die Moglichkeit, sich im Rahmen des Schulungsprogramms
unter professioneller Betreuung mit anderen Betroffenen auszutauschen, mafigeblich
zur bereits genannten Zufriedenheit der Familien mit dem neuen Schulungskonzept
bei.

In Einklang hiermit beschrieben schon Harrison et al., dass die Bewertung des Grup-
penprozesses insgesamt den grofiten Einfluss auf die Zufriedenheit der Schulungsteil-
nehmer sowie die positiven Verhaltensanderungen infolge der Schulung hat (Harrison
et al., 2011). Demnach sind die Begegnungen und der Austausch im Kontext eines
Schulungsprogramms essentiell, um die Zufriedenheit der Schulungsteilnehmer und ei-
ne maximale Verbesserung des krankheitsbezogenen Handelns zu gewahrleisten. Dieses
wird durch weitere Studien bekraftigt, in deren Rahmen ein Nachweis der Zufrieden-
heit mit Patientenschulungsprogrammen unter besonderer Betonung des Austauschs
mit anderen Betroffenen gelang (Oxelmark et al., 2007; Pfafflin et al., 2012).

Nach Warschburger wurde der Austausch mit anderen bereits in mehreren Studien
als Bediirfnis der Eltern chronisch kranker Kinder erwahnt, wobei der direkte Kon-
takt mit Eltern in einer vergleichbaren Situation immer wieder hervorgehoben wurde
(Warschburger, 2013). Ein dadurch entstehender Erfahrungsaustausch im Beisein einer
professionellen Person aus dem Gesundheitswesen ist fiir betroffene Eltern sowohl hin-
sichtlich emotionaler als auch hinsichtlich intellektueller Belange produktiv (Burbage
et al., 2015; Lgding et al., 2008; Thyen et al., 2016). Dabei sei von besonderem Inter-
esse, Erfahrungen auszutauschen, Therapieentscheidungen zu treffen und emotionale
Unterstiitzung von anderen in derselben Lebenssituation zu erfahren (Warschburger,
2013). Dieses lédsst positive Auswirkungen des Austauschs im Rahmen eines Schulungs-
programms auf Informations-, Handlungs- und emotionaler Ebene vermuten, wie sie

im Rahmen der vorliegenden Studie nachgewiesen werden konnten (siehe Abschnitt
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III. 3.5). Die zentrale Bedeutung der Begegnungen und des Austauschs wéahrend des
neuen Schulungsprogramms wurde jedoch nicht nur an den nachgewiesenen Verbes-
serungen in den drei genannten Bereichen deutlich, sondern spiegelte sich auch darin
wieder, dass diese Verbesserungen durch die Befragten besonders positiv bewertet und
als wichtig hervorgehoben wurden.

Hinsichtlich der psychologischen bzw. emotionalen Ebene erachteten die Befragten
die Begegnung mit anderen Betroffenen besonders vor dem Hintergrund des dadurch
entstandenen Bewusstseins, nicht alleine mit der Erkrankung zu sein, als auflerst wich-
tig. Passend dazu betonten auch LeBovidge et al. und Sattoe et al. sowohl die Bedeu-
tung der Begegnungen und des Austauschs im Kontext einer Gruppenschulung als auch
deren Auswirkungen auf das Bewusstsein, nicht alleine mit einer chronischen Erkran-
kung zu sein (LeBovidge et al., 2008; Sattoe et al., 2013). Im Bezug auf die weniger
haufigen Erkrankungen, die im Rahmen der vorliegenden Arbeit besondere Beachtung
finden sollen, legt Benz erginzend dar, dass die Seltenheit einer chronischen Erkran-
kung im Kindesalter zur Isolation der Betroffenen und deren Familien fiihrt, die durch
eine Gruppenschulung aufgehoben wird (Benz et al., 2014). Dieses macht deutlich,
dass insbesondere Familien, die von weniger hdufigen chronischen Erkrankungen be-
troffen sind, unter einer krankheitsbedingten Isolation leiden, wobei Eltern und Kinder
gleichermaflen betroffen sind. Somit ist weiterhin anzunehmen, dass gerade solche Fa-
milien von den Begegnungen und dem Austausch im Rahmen einer Gruppenschulung
in besonderem Mafle profitieren konnen. So wiesen Larsson et al. beispielsweise fiir
eine CED-Schulung nach, dass Schulungsteilnehmer durch die Méglichkeit, andere Be-
troffene zu treffen und die krankheitsbezogenen Probleme mit ihnen zu diskutieren,
zufriedengestellt waren und die Gruppenmitglieder sich gegenseitig als wichtige Unter-
stutzungsquelle dienten (Larsson et al., 2003).

Die besondere Wichtigkeit der sozialen Unterstiitzung fiir Eltern und erkrankte Kin-
der, die also durch die Begegnungen im Rahmen einer Gruppenschulung geférdert wer-
den kann, wurde bereits vielfach betont. So stellt die soziale Unterstiitzung einen der
starksten Préadiktoren der elterlichen Lebensqualitdt dar, der den negativen Einfluss
familiarer Belastungen in Verbindung mit der Erkrankung des Kindes positiv beein-
flussen kann (Fidika et al., 2013). Dazu passt, dass sich besonders sozial-kommunikative
Copingstrategien als forderlich fiir die Lebensqualitiat der Eltern erwiesen, was deren
frithzeitige Forderung notig macht (Goldbeck et al., 2001). Da die Begegnungen im
Rahmen einer Gruppenschulung den Aufbau sozial-kommunikativer Copingstrategien
erleichtern konnen, haben sie also besondere Bedeutung fiir die Lebensqualitit der El-
tern chronisch kranker Kinder. Da fiir das erkrankte Kind und die Behandlungsdurch-

fithrung die unterstiitzende Funktion der Eltern von zentraler Bedeutung ist (ebd.),
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wird deutlich, dass sich die Forderung der elterlichen Lebensqualitidt auch positiv auf
das erkrankte Kind auswirken muss.

Jedoch wirkt sich nicht nur die soziale Unterstiitzung der Eltern durch den Kon-
takt zu anderen Familien mittelbar positiv auf das erkrankte Kind aus. Vielmehr ist
auch die unmittelbare soziale Unterstiitzung durch Gleichaltrige essentiell fiir betrof-
fene Patienten (sieche Abschnitt IV. 1.5.3). Die Forderung der Unterstiitzung durch
Gleichaltrige sowie die Forderung sozialer Interaktionen kénnen jedoch insbesondere
bei Jugendlichen mit seltenen chronischen Erkrankungen herausfordernd sein (Sawyer
et al., 2007). Dieses macht die auflerordentliche Bedeutung der Kontakte, die im Rah-
men einer Gruppenschulung entstehen konnen, verstéindlich. Uberdies wurden Verbes-
serungen der HRQoL, der Krankheitssymptomatik und der sozialen Funktionsfahigkeit
bereits auf den Anstieg der sozialen Unterstiitzung durch Gleichaltrige mit einem &hn-
lichen Krankheitshintergrund zurtickgefithrt (Shepanski et al., 2005).

Weiterhin kann soziale Unterstiitzung, insbesondere wenn sie auf eine Erkrankung
oder deren Therapie ausgerichtet ist, das Selbstmanagement erkrankter Personen ver-
bessern (Gallant, 2003). Im Gegensatz dazu besitzen soziale Einfliisse aber auch das
Potenzial, hinderlich fiir das Selbstmanagement zu sein (ebd.). Schulungsmafinahmen,
die das Selbstmanagement unterstiitzen wollen, sollten demnach Fertigkeiten und Stra-
tegien vermitteln, die es erlauben, hinderliche soziale Einfliisse zu minimieren und for-
derliche soziale Interaktionen zu erleichtern (ebd.). Dieses unterstreicht auch die Be-
deutung einer adaquaten professionellen Begleitung der Kontakte und des Austauschs
im Rahmen einer Schulungsmafinahme, damit diese kontrolliert stattfinden und keine
negativen Auswirkungen zur Folge haben. In Ubereinstimmung hiermit halten auch
die Befragten eine professionelle Begleitung des Austauschs fiir besonders wichtig, da
beispielsweise das angeleitete Kennenlernen anderer Erkrankungsverldufe Angste min-
dern kann, wahrend die unbegleitete Konfrontation mit schwereren Erkrankungsstadien
Angste schiiren kann. Folglich kann der Austausch im Rahmen einer Gruppenschulung
nur unter fachlicher Anleitung seine volle positive Wirkung entfalten ohne schadigenden
Einfluss zu nehmen.

Betroffene Eltern bewerteten im Zusammenhang mit den Begegnungen und dem
Austausch im Rahmen einer Gruppenschulung jedoch nicht nur entstandene soziale
Kontakte zu anderen Betroffenen und die gegenseitige Unterstiitzung als gewinnbrin-
gend, sondern auch das Teilen von Erfahrungen, fruchtbare Diskussionen und Konver-
sationen, die Aspekte aufzeigten, iiber die einzelne Elternpaare noch nicht nachgedacht
hatten (Trollvik und Severinsson, 2005). Dieses macht die Bedeutung des Austauschs
im Rahmen eines Schulungsprogramms im Hinblick auf die Informationsebene deut-

lich. In Einklang hiermit bewerteten auch die Befragten der vorliegenden Studie das
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Entstehen neuer Fragen, Ideen und Antworten als Resultat des Austauschs unterein-
ander sowie das Kennenlernen anderer Sichtweisen als besonders hilfreich. Cooper et
al. beschrieben in diesem Zusammenhang, dass Schulungsteilnehmer besonders von
der Integration ihrer personlichen Erfahrungen in den Schulungsprozess profitierten, so
dass das Lernen auf dem Teilen von Informationen, Ansichten und Fertigkeiten beruhte
(Cooper et al., 2003). Diesbeziiglich empfanden es die Teilnehmer der neuartigen Pati-
entenschulung als besonders angenehm, dass alle Gruppenmitglieder ein vergleichbares
Schicksal teilten. Dadurch bestanden keinerlei Anfangsschwierigkeiten, die einen Kon-
takt erschweren konnten, so dass addquate Voraussetzungen fiir krankheitsbezogene
Gespréche vorhanden waren. Zusétzlich bedingte die vergleichbare Situation der Schu-
lungsteilnehmer, dass dhnliche Fragen bestanden, ein Verstdandnis fiireinander herrschte
und keine Themen tabuisiert wurden.

Die Befragten gaben im Rahmen der vorliegenden Studie weiterhin an, dass der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen hilfreich fiir den Umgang mit der chronischen Erkran-
kung gewesen sei. Dieses entspricht einer positiven Bewertung des Austauschs hinsicht-
lich seiner Folgen auf Handlungsebene. Vergleichbar hiermit wurde bereits beschrieben,
dass die Reflexion des eigenen Verhaltens betroffener Eltern im Rahmen des Austauschs
wahrend eines Schulungsprogramms zu einem sichereren Umgang der Eltern mit ihren
Kindern fihrt (Hacker und Gébel, 2009). Die Befragten der dargestellten Studie gaben
erganzend an, durch den Vergleich mit anderen auch in eigenen krankheitsbezogenen
Handlungsweisen bestatigt worden zu sein, was ebenfalls zu einem sichereren Umgang
mit der vorliegenden Erkrankung fiihrte.

In Ubereinstimmung mit den Beobachtungen der vorliegenden Studie beschreiben
Clalen et al., dass Austausch und Interaktion der Betroffenen einen grofien Raum im
Rahmen einer Patientenschulung einnehmen und auch informell stattfinden miissen
(ClaBlen et al., 2010). Auch Warschburger und Wiedebusch konstatieren, dass Patien-
tenschulungsprogramme nicht nur aus 6konomischen Griinden in der Regel als Grup-
penprogramme realisiert werden. Vielmehr wird der Austausch tiber Bewaltigungs-
strategien und bisherige Erfahrungen beziiglich der Krankheit als wesentlich erachtet
(Warschburger und Wiedebusch, 2009). Ergénzend beschreiben Gebert und Wagner,
dass sich im Rahmen einer Gruppenschulung erfahrungsgeméafl eine intensive positi-
ve Gruppendynamk entwickelt, die, verbunden mit der engmaschigen Betreuung und
Uberwachung, hiufig wesentliche Fortschritte in der Therapiemotivation und Durch-
fithrung erbringt (Gebert und Wager, 2016). Diese Beschreibung ergénzen Nossum et
al. um die Schlussfolgerung, dass der Gruppenprozess wéihrend einer Patientenschulung
fiir die Verbesserung der Coping-Skills wichtiger sein kénnte als der Schulungsinhalt

(Nossum et al., 2013). Ebenso beschreiben Applebaum et al. und Bomba et al. die
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Moglichkeit, Kontakte zu kniipfen, als wesentlichen Vorteil von Gruppenschulungen
(Applebaum et al., 2013; Bomba et al., 2017). Vor dem Hintergrund, dass die Befra-
gungsteilnehmer im Rahmen der vorliegenden Studie insbesondere die Behandlung psy-
chosozialer Schulungsinhalte als d&uflerst wichtig einstuften (siche Abschnitt I11. 4.2.4),
darf die Bedeutung des Schulungsinhalts fiir den Erfolg einer Schulungsmafinahme je-
doch nicht vernachléssigt werden.

Insgesamt betrachtet konnen die Begegnungen und der Austausch unter professio-
neller Begleitung im Rahmen einer Gruppenschulung also als duflerst bedeutsam fiir
positive Veranderungen auf emotionaler Ebene, Informationsebene und Handlungsebe-
ne angesehen werden, was ihre besonders positive Bewertung durch die Schulungsteil-
nehmer nachvollziehbar werden ldsst. Dieses wird auch durch das bereits vorgestellte
Rahmenmodell der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, sie-
he Abschnitt I. 1.1.4) veranschaulicht, nach dem die durch den Austausch untereinander
hervorgerufenen positiven Verdnderungen im Bereich der einzelnen Ebenen moderie-
rend auf den Einfluss der familidren Krankheitsbelastung einwirken konnen und so zu

einer gelungenen familidren Krankheitsbewéltigung beitragen.

2.2.2 Flexibilitdt im strukturellen Ablauf und der inhaltlichen Gestaltung der Schulung
Als Hauptproblem von Patientenschulungen wird deren mangelnde Anpassung an die
individuellen Bediirfnisse der Schulungsteilnehmer angesehen (Kyngés, 2003). Dem-
gegeniiber steht die Uberzeugung, dass eine Personalisierung von Schulungsprogram-
men fiir Patienten und deren Eltern essentiell ist, da sie sicherstellen miissen, dass die
dargebotenen Informationen Liicken im bisherigen Informationsstand fiillen und der
Lebenssituation sowie dem Krankheitsstadium angepasst sind (Sawicki und Tiddens,
2012; So, 2013). In diesem Zusammenhang ist beispielsweise von besonderer Bedeutung,
die Heterogenitat des Wissensstands der Schulungsteilnehmer vor der Schulung zu be-
riicksichtigen (Wilke et al., 2014). Aber auch die Anpassung an die Entwicklungsstufe
und die kognitiven Fahigkeiten sowie die speziellen Bediirfnisse von Jugendlichen ist
als Merkmal einer idealen Patientenschulung fiir diese besondere Zielgruppe anzusehen
(Kyngés, 2003). Dieses wird dadurch nachvollziehbar, dass betroffene Familien vielen
kognitiven, emotionalen und verhaltensbezogenen Herausforderungen ausgesetzt sind,
die zusétzlich zu den typischen Entwicklungsaufgaben bewaltigt werden missen (Ernst
et al., 2010). Vor diesem Hintergrund wird deutlich, dass die Flexibilitidt das wichtigste
Merkmal guter Patientenschulungsprogramme darstellt (Dumka et al., 1995). Daher
sollten Schulungsprogramme zuséatzlich zu den standardméfligen Komponenten auch
flexible Elemente beinhalten, in denen individuelle Bediirfnisse thematisiert werden

kénnen (ebd.). Zu den Anforderungen an ein Schulungsprogramm gehort demnach die
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Méglichkeit, dieses an die Bediirfnisse der Teilnehmer anzupassen (Lange et al., 2007).
Die Flexibilitat stellt hierbei einen Qualitédtsstandard dar (Lange, 2010).

Ebendiese Flexibilitiat im strukturellen Aufbau und der inhaltlichen Gestaltung des
entwickelten Schulungsprogramms schétzten die Schulungsteilnehmer im Rahmen der
qualitativen Befragung als besonders positiv und wichtig ein (siehe Abschnitt I1I. 4.2.2).
Hinsichtlich der Schulungsstruktur wurde dabei besonders das flexible Zeitmanagement
gelobt. Dieses lief§ nicht nur geniigend Raum fiir einzelne Schulungsthemen, sondern
ermoglichte auch, dass geniigend Zeit fiir einzelne Schulungsteilnehmer zur Verfiigung
stand, und dass geniigend Pausen integriert werden konnten, in denen ein weiterer
Austausch zwischen den Schulungsteilnehmern stattfand.

Natiirlich steht auch im Rahmen der entwickelten Patientenschulung kein unbegrenz-
tes Zeitkontingent zur Verfiigung. Jedoch erlaubt gerade die modulare Gestaltung des
Programms ein gewisses Maf} an Flexibilitat in der zeitlichen Gestaltung der Schulung.
Das bedeutet, dass einzelne Schulungsabschnitte in Abhangigkeit von deren Relevanz
fiir die jeweilige Schulungsgruppe in unterschiedlicher Ausfiihrlichkeit behandelt wer-
den kénnen. Durch die knappere Abhandlung weniger relevanter Themen bleibt somit
ausreichend Zeit fiir Aspekte, die fir die individuelle Gruppe besonders interessant
sind. Vor dem Hintergrund dieser individuellen Zeiteinteilung ist nicht verwunderlich,
dass die Befragungsteilnehmer eine hohe Zufriedenheit in Bezug auf das flexible Zeit-
management der Schulung zeigen. Die Bedeutung der Pausenzeiten sollte dabei nicht
unterschéatzt werden, denn wie schon berichtet wurde (siehe Abschnitt I11. 4.2.1), nimmt
auch der informelle Austausch zwischen den Schulungsteilnehmern einen grofien Raum
im Rahmen von Schulungsprogrammen ein (Claen et al., 2010).

Hinsichtlich der flexiblen Schulungsstruktur hoben die Befragungsteilnehmer wei-
terhin die Moglichkeit, sich aktiv an der Schulung zu beteiligen, hervor. Besonders
gelobt wurde dabei, dass jeder zu Wort kam, interessierende Aspekte angesprochen
werden konnten und Raum fiir konstruktive Gesprache bestand. Eine ahnlich positi-
ve Bewertung einer interaktiven Schulungsgestaltung, die eine aktive Beteiligung der
Schulungsgruppe erlaubte, ist auch an anderer Stelle zu finden (vgl. Pfafflin et al.,
2012). Die beschriebene aktive Einbindung der Schulungsteilnehmer und das Eingehen
auf individuelle Bediirfnisse muss jedoch auch in Zusammenhang mit dem flexiblen
Zeitmanagement gesehen werden, das die variable Beteiligung der Familien erst er-
moglicht.

Dieses findet auch in der flexiblen inhaltlichen Gestaltung des Schulungsprogramms
seinen Ausdruck, die durch die Befragungsteilnehmer duflerst positiv bewertet wurde.
So schétzten die Befragten die Moglichkeit, den Schulungsinhalt an die Bediirfnisse

der Gruppe anzupassen und so individuell auf einzelne Schulungsteilnehmer einzuge-
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hen sowie persénliche Fragen angemessen zu beantworten. In Ubereinstimmung hiermit
beschrieben auch Cooper et al., dass Schulungsteilnehmer insbesondere von der Mog-
lichkeit, Schulungsinhalte aktiv mit dem Schulungspersonal auszuhandeln, profitierten
(Cooper et al., 2003). Weiterhin wurde diesbeziiglich beschrieben, dass den Schulungs-
teilnehmern hierdurch trotz der Gruppensituation ein Gefithl von Individualitat der
Schulungsmafinahme vermittelt wurde (ebd.). Ebendieses wird auch durch die Befrag-
ten im Rahmen der vorliegenden Schulung beschrieben und macht ihre besondere Zu-
friedenheit mit der flexiblen Gestaltung des Schulungsinhalts versténdlich.

Insgesamt wird also deutlich, dass die Flexibilitdt des entwickelten Schulungspro-
gramms hinsichtlich struktureller und inhaltlicher Gestaltung ein hochstes Mafl an Zu-
friedenheit bei den Schulungsteilnehmern bewirkte und folglich sehr positiv bewertet
wurde. Die Tatsache, dass das modulare Schulungsprogramm jeweils an die Bediirf-
nisse der einzelnen Gruppen angepasst werden kann, legt nahe, dass auch die positive
Wirksamkeit des Programms in den unterschiedlichen Bereichen hierdurch unterstiitzt
werden kann. So beobachteten auch Jantzen und Hallfahrt-Krisl in der Anwendung ei-
nes Patientenschulungsprogramms, das geméafl dem Bausteinprinzip individuell an die
Bediirfnisse der Teilnehmer angepasst wird, positive Schulungseffekte auf kognitive und
psychosoziale Faktoren (Jantzen und Hallfahrt-Krisl, 2010). Dieses unterstiitzt die For-
derung nach einer bedarfsgerechten Schulungsgestaltung, wie sie durch den modularen
Aufbau des neuen Schulungskonzepts moglich wird.

Im Sinne dieser Forderung beschreiben Faller et al., dass Schulungsprogramme vor
dem Hintergrund, dass ein Empowerment notwendigerweise patientenorientiert sein
muss, die Bediirfnisse der Teilnehmer beriicksichtigen und ihre Probleme, Motive und
Ziele zum Ausgangspunkt einer Schulung machen (Faller et al., 2011b). Unterstiitzungs-
angebote miissen weiterhin auf die Bediirfnisse des Patienten und die Problemlage der
Familie abgestimmt werden, denn erst durch die Kenntnis der Ressourcen des Pati-
enten und seiner Familie konnen psychosoziale Angebote eine optimale Unterstiitzung
liefern (Petermann, 2002). Dieses wird auch durch das Rahmenmodell der familidren
Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, siche Abschnitt I. 1.1.4) verstand-
lich, das bestehende Ressourcen als wichtige moderierende Faktoren im Prozess einer
familiaren Krankheitsbewéltigung beschreibt. Somit ist davon auszugehen, dass die
Flexibilitat des modularen Schulungsansatzes als besondere Starke dieses neuartigen
Konzepts anzusehen ist, die mafigeblich zu einer gelungenen familidren Krankheitsbe-

waltigung beitragen kann.

140



2.2.3 Angemessene Rahmenbedingungen

Die Rahmenbedingungen des neuartigen Schulungsprogramms stellen einen weiteren
Aspekt dar, der im Rahmen der qualitativen Befragung duflerst positiv bewertet und
als wichtig hervorgehoben wurde. Gelobt wurden dabei insbesondere die Atmosphére
am Schulungsort, die Zusammenstellung der Schulungsgruppe, die Betreuung der Schu-
lungsteilnehmer und der Zeitpunkt der Schulung (siehe Abschnitt I11. 4.2.3). All diese
Bereiche werden demnach als relevant fiir das optimale Gelingen eines Patientenschu-
lungsprogramms angesehen und sind somit essentiell fiir eine bestmogliche familidre
Krankheitsbewéltigung.

Als wichtigste Merkmale der angemessenen Atmosphére am Schulungsort wurden
eine positive Grundstimmung sowie angemessene Raumlichkeiten angegeben. Die posi-
tive Grundstimmung war dabei durch eine aufgelockerte, freundliche und druckfreie At-
mosphare gekennzeichnet, in der sich die Schulungsteilnehmer gut aufgehoben fiithlten
und offen iiber krankheitsbezogene Probleme sprechen konnten. Die freiwillige Schu-
lungsteilnahme sowie die gegenseitige Wertschatzung der Schulungsteilnehmer und des
Personals wurden weiterhin als besonders wichtig fiir die gelungene Grundstimmung
der Schulung bezeichnet. Ahnliches ist bei Pfifflin et al. zu finden, die beschreiben,
dass das Schulungspersonal die Erfahrungen und Problemlosefertigkeiten der Eltern
im Sinne einer Wertschatzung anerkannte und dafiir hoch gelobt wurde (Pfafflin et al.,
2012).

Die Bedeutung der Anerkennung der elterlichen Leistung und Expertise in der Ver-
sorgung des Kindes wird vor dem Hintergrund nachvollziehbar, dass eine chronische
Krankheit den betroffenen Familien die tégliche Integration der Erkrankung in den Fa-
milienalltag abverlangt, was eine beachtliche Herausforderung fiir die gesamte Familie
darstellt (sieche Abschnitt I. 1.1). Eine addquate Unterstiitzung betroffener Familien er-
scheint daher unerlésslich, um die Integration der Erkrankung in den Familienalltag zu
optimieren. Soll diese Unterstiitzung im Rahmen einer Gruppenschulung erfolgen, ist
die Wiirdigung der elterlichen Anstrengungen essentiell, um eine freundliche und druck-
freie Atmosphére zu schaffen, in der krankheitsbezogene Aspekte diskutiert werden
konnen, ohne einzelne Schulungsteilnehmer blofzustellen oder zu bevormunden. Nur
wenn dieses gelingt, kann ein Schulungsprogramm einen optimalen Lernerfolg erzielen
und auf den bestehenden Fertigkeiten der Schulungsteilnehmer aufbauen. Die Aner-
kennung dieser bestehenden Fertigkeiten scheint dabei einerseits fiir die Akzeptanz des
Schulungsprogramms durch seine Teilnehmer und deren Partizipation an Entscheidun-
gen beziiglich der Erkrankung bedeutsam zu sein. Andererseits ist die Wahrnehmung

der bestehenden Ressourcen und Fertigkeiten essentiell, um die Schulungsmafinahme
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darauf abzustimmen und somit eine adidquate Krankheitsbewiltigung im Sinne des
Rahmenmodells der familidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005,
sieche Abschnitt I. 1.1.4) zu ermdéglichen.

Beziiglich der Rédumlichkeiten wurden im Rahmen der Befragung unterschiedliche
Schulungsumgebungen als vorteilhaft fiir die Durchfithrung des Schulungsprogramms
angesehen. Einerseits wurde die Durchfithrung der Schulung in einem Krankenhaus als
vorteilhaft eingestuft, da erkrankten Kindern hierdurch die Erfahrung eines angeneh-
men Krankenhausaufenthalts ermdglicht wird. Die Schulungsteilnehmer versprechen
sich davon, dass es den erkrankten Kindern zukiinftig leichter féllt, sich auf notwendi-
ge stationdre Aufenthalte einzulassen. Andererseits fand die Schulungsdurchfithrung in
einer Umgebung, die kein Funktionalitdtsgebdude darstellte, grofle Zustimmung. Die-
ses beruhte darauf, dass die Schulungsteilnehmer eine sterile Atmosphére mit solchen
Gebduden verbanden, die es ihnen erschwert, sich wohlzufithlen und sich auszutau-
schen. Ubereinstimmend wurde jedoch angegeben, dass angemessene Riumlichkeiten
gemiitlich gestaltet sein sollten, gentigend Platz bieten und dennoch nicht zu grof sein
sollten, um den Austausch zwischen den einzelnen Familien zu erleichtern.

Vor dem Hintergrund der bereits beschriebenen Relevanz des Austauschs im Rahmen
der Schulungsmafinahme wird somit verstandlich, dass auch angemessene Raumlichkei-
ten einen enormen Beitrag zum Gelingen einer Patientenschulung leisten konnen. So
konstatiert Kyngas, dass angemessene Raumlichkeiten ein wichtiges Merkmal idealer
Patientenschulungen sind und bei deren Durchfiihrung in Krankenhdusern spezielle
Réaume fiir die Schulungsgruppe bereitgehalten werden sollten (Kyngés, 2003). Dieses
garantiert einerseits, dass die Schulungsmafinahme ungestort und in einem geschiitz-
ten Rahmen durchgefiithrt werden kann und stellt andererseits die Voraussetzung fiir
einen offenen Austausch im Rahmen des Schulungsprogramms dar. Sowohl eine po-
sitive Grundstimmung als auch die Wahl geeigneter Raumlichkeiten tragen also zu
einer geschiitzten Schulungsatmosphére bei, die es den Schulungsteilnehmern ermog-
licht, sich auf einen offenen Austausch innerhalb der Schulungsgruppe einzulassen und
sich im Rahmen der Schulung wohlzufiihlen. Hierzu tragt ferner auch die Verpflegung
der Schulungsteilnehmer bei, die sehr positiv bewertet wurde und im Zusammenhang
mit den bisherigen Ausfithrungen nicht unterschitzt werden sollte.

Hinsichtlich der Zusammenstellung der Schulungsgruppe wurden verschiedenste As-
pekte als bedeutsam eingestuft und im Rahmen der Befragung sehr positiv bewertet.
Dazu zahlten eine einheitliche Altersstruktur der Schulungsteilnehmer, die Trennung
von Eltern und Kindern, die Gruppengrofie sowie der Gesundheitszustand der Kinder.
Die einheitliche Altersstruktur der Kinder wurde dabei als wichtig eingeschatzt, um de-

ren Kontakt untereinander zu erleichtern. Dementsprechend wird empfohlen, das Alter
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bei der Gruppenzusammenstellung der Kinder zu berticksichtigen, wobei der individu-
elle Entwicklungsstand mafigeblich ist und auch eine Eingruppierung in eine andere
Altersgruppe nétig machen kann (Ernst und Szczepanski, 2016b).

Wie bedeutsam der Kontakt untereinander fiir den Erfolg einer Gruppenschulung
ist, wird aus den bereits beschriebenen positiven Folgen angemessener Begegnungen im
Rahmen des Schulungsprogramms ersichtlich (siche Abschnitt IV. 2.2.1). Diese werden
weiterhin durch die Trennung von Eltern und Kindern im Rahmen der Schulung be-
giinstigt, die ebenfalls den offenen Austausch untereinander férdert. Uberdies bewirkt
die Trennung von Eltern und Kindern, dass die erkrankten Kinder selbst direkt durch
die Schulung adressiert werden. Wie bereits nachgewiesen, zeigen Patientenschulungen,
die zum Ziel haben, Patienten zu befdhigen, das Krankheitsmanagement zu iiberneh-
men, an normalen Aktivitdten teilzunehmen und mit den emotionalen Einfliissen einer
chronischen Erkrankung umzugehen, Wirksamkeit, wenn sie an Kinder gerichtet sind
und in der Gruppe durchgefiihrt werden (Kirk et al., 2013). Daher ist davon auszuge-
hen, dass eine direkte Ansprache der erkrankten Kinder positive Schulungseffekte, wie
sie im Rahmen der vorliegenden Studie gezeigt werden konnten, begiinstigen.

Beziiglich der Gruppengrofie erachteten die Befragten kleine Gruppen als ideal, da
ein kleiner Personenkreis es den betroffenen Familien erleichterte, sich zu 6ffnen und
auch in Bezug auf sensible Themen von der Schulungsmafinahme zu profitieren. Die-
se Priferenz einer kleinen Gruppengréfie wird auch in der Literatur mit verschiedenen
Begriindungen vertreten. So erachtet Szczepanski eine Gruppengroéfie von sechs Teilneh-
mern aus padagogisch-didaktischen und entwicklungspsychologischen Gesichtspunkten
als optimal (Szczepanski, 2013b). In Ubereinstimmung hiermit duflerten befragte El-
tern auch in einer Studie von Trollvik und Severinsson den Wunsch nach nicht zu
grofen Schulungsgruppen (Trollvik und Severinsson, 2005). Ergénzend wiesen Watson
et al. die Verbesserung zahlreicher krankheitsbezogener Outcomes bei Eltern und Kin-
dern durch eine Intervention, die hauptsachlich auf der Interaktion in Kleingruppen
beruhte, nach (Watson et al., 2009). Hierzu erklirten sie in Ubereinstimmung mit den
Angaben der Befragten der vorliegenden Studie, dass die Schulung in Kleingruppen die
Moglichkeit eroffnete, bisherige Erfahrungen im Zusammenhang mit der Erkrankung
zu teilen, Probleme gemeinsam zu lésen und sich gegenseitig zu unterstiitzen (ebd.). In
diesem Zusammenhang ist ersichtlich, dass auch hier die Erleichterung des Austauschs
im Rahmen der Schulung besondere Bedeutung hat und zu verschiedenen positiven
Schulungseffekten fithren kann.

Ein weiterer Aspekt, der im Hinblick auf die Gruppenzusammenstellung als beson-
ders wichtig und im Rahmen des entwickelten Schulungsprogramms als gut umgesetzt

bewertet wurde, ist die Beriicksichtigung des Gesundheitszustands der Kinder bei der
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Gruppenzusammensetzung. Diesbeziiglich sprachen befragte Eltern sich dafiir aus, auf
einen vergleichbaren Gesundheitszustand der Kinder einer Schulungsgruppe zu achten,
um eine Konfrontation der geschulten Familien mit deutlich schwereren Krankheitsver-
laufen zu vermeiden. Hierzu ist anzumerken, dass der Wunsch, eine Konfrontation mit
viel schwereren Erkrankungsverldufen zu vermeiden, als Resultat der Angst anzuse-
hen ist, sich mit einer moglichen negativen Krankheitsentwicklung des eigenen Kindes
auseinanderzusetzen. Dazu passt, dass die Befragungsteilnehmer beziiglich ihrer psy-
chologischen bzw. emotionalen Situation mehrheitlich beschrieben, durch den Kontakt
mit schwerer erkrankten Kindern verstéarkt bemerkt zu haben, wie gut es dem eigenen
Kind geht, wiahrend nur wenige Elternpaare angaben, durch gravierendere Erkran-
kungsverldufe geschockt gewesen zu sein (siche Abschnitt II1. 3.5.3).

Dieses konnte einerseits dadurch erklarbar sein, dass betroffene Eltern aktiv ver-
meiden, sich mit der Moglichkeit einer schlechten Krankheitsentwicklung des eigenen
Kindes zu befassen und daher auch die Vermeidung des Kontakts zu deutlich schwerer
betroffenen Familien bevorzugen. Andererseits kann davon ausgegangen werden, dass
auch die engmaschige Betreuung im Rahmen der Patientenschulung dazu fiihrt, dass
durch eine angeleitete Beschéftigung mit moglichen negativen Entwicklungen der beste-
henden Erkrankung entstehende Angste addquat aufgefangen werden kénnen. Dennoch
ist die Beachtung des Gesundheitszustands der Kinder bei der Gruppenzusammenstel-
lung essentiell, denn Familien in unterschiedlichen Erkrankungsstadien haben einen
unterschiedlichen Unterstiitzungsbedarf. Demnach sind entsprechenden Familien ver-
schiedene Themenschwerpunkte wichtig, was im Rahmen einer Schulungsmafinahme
gezielter berticksichtigt werden kann, wenn die Schulungsteilnehmer &hnliche Bediirf-
nisse haben.

Uberdies wurde die Betreuung der Schulungsteilnehmer hoch geschétzt und als &u-
Berst relevant beurteilt. Fiir deren adédquate Umsetzung wurde insbesondere die Verfiig-
barkeit eines geeigneten Schulungsteams als wichtig erachtet, so dass die Patientenschu-
lung unter professioneller Aufsicht stattfinden konnte. In diesem Zusammenhang wurde
neben der Spezialisierung der Fachkréfte auch als essentiell befunden, dass diese tiber
Erfahrung im praktischen Umgang mit von chronischer Krankheit betroffenen Famili-
en verfugten. Auflerdem fanden die Aufmerksamkeit des Schulungspersonals gegeniiber
einzelnen Schulungsteilnehmern sowie die offene, ehrliche und fokussierte Bearbeitung
relevanter Themen grofien Anklang unter den Schulungsteilnehmern. Einem kompe-
tenten und glaubwiirdigen Auftreten des Schulungsteams sowie dessen didaktischer
Kompetenz wurde zudem besondere Bedeutung beigemessen.

Hieraus wird ersichtlich, dass ein geeignetes Schulungsteam nicht nur tiber fundierte

fachliche Kenntnisse, sondern auch iiber ausgepriagte methodisch-didaktische, padago-
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gische und zwischenmenschliche Fahigkeiten verfiiggen muss. In &dhnlicher Weise be-
schreibt auch Kyngés verschiedenste Anforderungen an gutes Schulungspersonal (Ky-
ngés, 2003). Demnach sollte das Schulungspersonal neben einem fundierten Wissen
iiber Sensibilitdt verfiigen, um die Gefiihle und Fahigkeiten der Schulungsteilnehmer
einschétzen zu konnen, gute Kommunikationsfahigkeiten besitzen und fahig sein, eine
angemessene Atmosphére zu schaffen, Teilnehmer zu motivieren und die Schulungsge-
staltung flexibel zu handhaben (ebd.).

Erganzend beschreibt Miihlig eine Reihe von Basisfertigkeiten und -féhigkeiten, tiber
die ein geeigneter Patiententrainer verfiigen sollte (Miihlig, 2007). Hierzu zéahlen kom-
munikative Basiskompetenzen und spezifische Gespréchsfithrungstechniken, die Beherr-
schung des Prinzips der rezipientenorientierten Vermittlung, Techniken der motivie-
renden Gesprachsfithrung, Gruppenleiter- und Moderatorkompetenzen, die Fahigkeit,
die Gruppendynamik und -ressourcen erfolgreich fiir das Training zu nutzen und den
Gruppenprozess angemessen zu steuern sowie verschiedenste methodisch-didaktische
Fertigkeiten (ebd.). Fir die Durchfiihrung adédquater Patintenschulungen wird also
hochqualifiziertes Schulungspersonal bendtigt (Feicke und Sporhase, 2012; Jackson et
al., 2016). Demnach muss das Schulungspersonal aufgrund der komplexen Ziele von
Psychoedukationsangeboten hohe Anforderungen erfiillen, woftir eine spezielle Qualifi-
kation und der Erwerb methodisch-didaktischer Kompetenzen unerlésslich erscheinen
(Miihlig, 2007). Daher gelten Train-the-Trainer-Seminare als wichtige Mafinahme der
Qualitétssicherung von Patientenschulungen (Muthny und Mariolakou, 2007).

Dementsprechend wird auch fiir die Durchfiihrung des neu entwickelten Schulungs-
programms im Rahmen des Qualitatsmanagements gefordert, dass mindestens ein aktiv
an der Schulung teilnehmendes Mitglied des Schulungsteams im Besitz eines KomPaS-
Trainerzertifikats sein muss (Ernst und Szczepanski, 2016b). Die Teilnahme an ent-
sprechenden Train-the-Trainer-Seminaren dient dabei als wertvolle Unterstiitzung in
didaktischen Aspekten, in der konkreten Gestaltung einer Fortbildung, in der Erwei-
terung des methodischen Repertoires, in der Implementierung sowie in der Handha-
bung von Konflikten innerhalb der Schulungsgruppe (Muthny und Mariolakou, 2007).
Vor dem Hintergrund der vielfdltigen Anforderungen und Qualifikationen, denen ein
Schulungsteam gerecht werden muss, wird fiir die Durchfithrung von Schulungen eine
multidisziplindre Betreuung durch ein interdisziplindres Schulungsteam als notwendig
erachtet (Karwowski et al., 2009; Szczepanski, 2013b). Entsprechend zusammengesetz-
te Schulungsteams konnten nicht nur im Rahmen der vorliegenden Studie erfolgreich
eingesetzt werden (Friedrichs, 2010).

Ein weiterer Aspekt beziiglich der Betreuung der Schulungsteilnehmer, der beson-

ders positiv bewertet und als wichtig dargestellt wurde, ist die kontinuierliche Beglei-
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tung des Schulungsangebots durch eine Betreuungsperson. Dieses kann dadurch er-
klart werden, dass die kontinuierliche Betreuung durch eine Bezugsperson den Aufbau
einer vertrauensvollen Beziehung zum Schulungspersonal erleichtert, so dass die teils
sensiblen krankheitsassoziierten Themen in einer angenehmen Atmosphéare bearbeitet
werden konnen. Ernst und Szczepanski fordern dementsprechend insbesondere fiir eine
Kinderschulung die Betreuung durch zwei Personen, wobei mindestens eine Person die
Schulung konstant begleiten sollte (Ernst und Szczepanski, 2016b). Warschburger legt
erganzend dar, dass auch von Eltern die personelle Kontinuitéit in der Versorgung als
wichtig erachtet wird, wobei dieses wiederum im Zusammenhang mit einer entspannten
Schulungsatmosphére beschrieben wird, die es Eltern erleichtert, notwendige Entschei-
dungen im Sinne eines Empowerments auch in emotional aufwiihlenden Situationen
zu treffen (Warschburger, 2013). Die durchgehende Begleitung einer Schulung durch
mindestens eine Betreuungsperson kann demnach sowohl fiir Eltern als auch fiir Kinder
als forderlich angesehen werden und sollte wenn moglich angeboten werden.

Als weitere wichtige Rahmenbedingung einer Patientenschulung wurde der Zeitpunkt
der Schulungsmafinahme beschrieben. Dabei befiirworteten die Befragungsteilnehmer
mehrheitlich, eine Patientenschulung zum Zeitpunkt der Diagnosestellung oder zumin-
dest in einem frithen Stadium der bestehenden Erkrankung durchzufithren. Zusatzlich
wiinschten sie sich Wiederholungen in regelméfligen Abstdnden, um das Erlernte auf-
zufrischen und sich mit entwicklungstypischen Fragestellungen auseinanderzusetzen.

Diese Angaben decken sich weitgehend mit den gédngigen Ansichten in der Literatur.
Hier werden initiale Patientenschulungen zeitnah zur Diagnosestellung favorisiert (Gel-
der, 2016). Diese konnen langfristige positive Effekte auf Wissen und Wohlbefinden der
Eltern sowie Stoffwechseleinstellung und Lebensqualitéit der Kinder bewirken (Lange et
al., 2011a). Daraus wird ersichtlich, dass eine initiale Schulungsteilnahme ausdriicklich
zu befiirworten ist. Es ist davon auszugehen, dass die positiven Effekte einer frithen
Schulungsteilnahme auch darauf beruhen, dass gerade in der ersten Zeit nach Diagno-
sestellung ein erhohter Unterstiitzungsbedarf betroffener Familien besteht. Dazu passt,
dass Patienten, die erst zu einem spéteren Zeitpunkt an einer Schulung teilnahmen,
zwar von dieser profitierten, aber dennoch bereuten, dass das Schulungsprogramm zum
Diagnosezeitpunkt noch nicht verfiigbar war (Pfafflin et al., 2012).

Es sollte jedoch beriicksichtigt werden, dass eine Voraussetzung fiir die gewinnbrin-
gende Teilnahme an einer Patientenschulung die Fahigkeit ist, neue Informationen auf-
zunehmen und krankheitsbezogene Aspekte zu diskutieren. Dieses wird einigen Famili-
en direkt nach der Diagnosestellung noch nicht moglich sein, so dass in einzelnen Fallen
sicher iiber eine etwas spétere Schulungsteilnahme nachgedacht werden muss. Die Tat-

sache, dass viele Eltern chronisch kranker Kinder auch unabhéngig vom Zeitraum, der
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seit der Diagnosestellung vergangen ist, noch unter der Diagnose des Kindes leiden und
dementsprechend eine mangelnde Adaptation an die Situation mit daraus resultieren-
der mangelhafter Funktionsfahigkeit der Familien zeigen (Popp et al., 2014), macht
diesbeziiglich deutlich, dass eine Schulungsmafinahme zwar moglichst frith nach der
Diagnosestellung angeboten werden sollte, aber Familien auch zu einem etwas spéateren
Zeitpunkt noch davon profitieren kénnen. Auch die Beobachtung, dass die Therapie
einer chronischen Erkrankung umso schlechter eingehalten wird, je mehr Zeit seit der
Diagnosestellung bereits vergangen ist, macht deutlich, dass Patienten, deren Diagno-
se ldnger zurtick liegt, sowie deren Familien mehr Aufmerksamkeit gewidmet werden
sollte (Reed-Knight et al., 2011).

Dennoch sollte berticksichtigt werden, dass kurze Interventionen bei Patienten, deren
Krankheitsbeginn bereits langer zuriickliegt, keine Verbesserungen des psychologischen
Zustands bewirken kénnen, wahrend anzunehmen ist, dass Programme, die in kurzem
Abstand zum Krankheitsbeginn angeboten werden, psychologische Probleme reduzie-
ren oder deren Auftreten sogar verhindern kénnen (Larsson et al., 2003). Dazu passend
konnten Oxelmark et al. positive Effekte einer Gruppenschulung auf die Lebensqualitét
erkrankter Patienten lediglich in einer Untergruppe der Patienten nachweisen, die sich
durch eine erst kurze Krankheitsdauer auszeichnete und schlussfolgerten daraus, dass
Schulungsprogramme besonders wertvoll sind, wenn sie innerhalb von drei Jahren nach
Krankheitsausbruch beginnen (Oxelmark et al., 2007). Eine erste Schulungsmafinah-
me sollte also so frith wie moglich nach Diagnosestellung erfolgen, wobei der passende
Zeitpunkt in Abhéngigkeit von der individuellen Situation einzelner Familien erwogen
werden muss.

Auch der zuséatzliche Wunsch der befragten Familien nach wiederholten Schulungs-
angeboten steht in Einklang mit anderen Literaturangaben. So wird der Wunsch be-
troffener Familien nach Auffrischungstreffen bzw. regelméfigem Kontakt (Trollvik und
Severinsson, 2005) sowie nach weiterfithrenden Informationen, wie sie durch ein regel-
méfiges Schulungsangebot vermittelt werden kénnen (Wiedebusch und Muthny, 2009),
beschrieben. Wiederholte Schulungsangebote sollen also dazu dienen, soziale Kontakte
zu anderen betroffenen Familien zu férdern, bereits erlernte Schulungsinhalte aufzufri-
schen und weiterfithrende Informationen zu vermitteln.

Die Bedeutung der regelméfliigen Auffrischung erlernter Schulungsinhalte geht bei-
spielsweise daraus hervor, dass Schulungsbotschaften wahrscheinlich tiber langere Zeit
wiederholt werden miissen, um eine Verbesserung verschiedener Outcomeparameter zu
bewirken (Coffman et al., 2009). In dhnlicher Weise beschreibt Gebert, dass Langzeit-
effekte eines Schulungsprogramms durch reguldre Auffrischungsveranstaltungen ver-

bessert werden konnen (Gebert et al., 1998). Trivedi vertritt sogar die Ansicht, dass
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Interventionen zur Préavention von Riickfillen notig sind, um Langzeiteffekte der Pro-
gramme zu erzielen (Trivedi, 2013). In Einklang hiermit fordern Warschburger und
Wiedebusch, dass dariiber nachgedacht werden muss, wie Auffrischungssitzungen zur
Forderung der Nachhaltigkeit gestaltet und implementiert werden kénnen (Warschbur-
ger und Wiedebusch, 2009).

Regelméfige Auffrischungssitzungen sind jedoch nicht nur zur Férderung der Nach-
haltigkeit positiver Schulungseffekte durch Auffrischung bereits bekannter Schulungsin-
halte bedeutsam. Vielmehr miissen sie auch der Vermittlung weiterfithrender Informa-
tionen sowie der Diskussion entwicklungsbedingt entstandener neuer Fragestellungen
beziiglich der jeweiligen Erkrankung dienen. So sollten Schulungen ein kontinuierlicher
Prozess parallel zum Leben mit einer chronischen Erkrankung sein (Kyngés, 2003).
Passend hierzu stellt Lange am Beispiel des Diabetes mellitus Typ I fest, dass ebenso
wie die somatisch orientierte Behandlung der Erkrankung lebenslang tiberdacht und
an Entwicklungsschritte angepasst werden muss, auch die Schulung ein dynamischer
Prozess ist (Lange et al., 2014). Dabei werde das Spektrum der Schulungsangebote
sowohl durch Entwicklungsstand und Selbststéndigkeit des Kindes als auch durch die
Diabetesdauer und das Behandlungsprinzip bestimmt (ebd.).

Regelméfige Folgeschulungen behandeln neben der Anpassung der Therapie an neue
Lebensumsténde auch neue psychosoziale Herausforderungen (Lange und Danne, 2010).
Ziele einer Folgeschulung sind demnach, die Therapie zu optimieren, individuelle Fra-
gen zu klaren sowie Selbstmanagement, Selbststindigkeit und soziale Integration zu
verbessern (ebd.). Entwicklungspsychologische Griinde lassen eine erneute, vollstandi-
ge Schulungsmafinahme nach einem Zeitraum von 3 Jahren sinnvoll erscheinen, wo-
bei beim Vorliegen begriindeter Indikationen (z. B. bei relevanten Verdanderungen der
Therapie, des Gesundheitszustandes oder des Krankheitsverlaufs) schon frither eine
wiederholte Schulungsteilnahme erfolgen sollte (Ernst und Szczepanski, 2016b). Somit
erscheint eine Unterstiitzung besonders zu Zeitpunkten besonderer Belastungen sinn-
voll. Dieses konnen beispielsweise der Zeitpunkt der Diagnosestellung, die Adoleszenz
und das Lebensende sein (Davies et al., 2007).

Insgesamt ist die Teilnahme an einer strukturierten und qualitétsgesicherten Schu-
lung also nicht nur initial, sondern auch in regelméfligen Absténden unverzichtbar,
damit betroffene Familien die Therapie der Erkrankung von Anfang an sachgerecht
umsetzen und in den Familienalltag integrieren konnen (Lange, 2008). Passend hier-
zu beschreibt Szczepanski am Beispiel der Asthmaschulung, dass eine Schulungsmaif3-
nahme moglichst frith angeboten werden sollte, jedoch auch eine Nachschulung fester
Bestandteil der Asthmaschulung ist (Szczepanski, 2013b).

Zusammenfassend wird deutlich, dass bestimmte Rahmenbedingungen, wie die At-

148



mosphére am Schulungsort, die Zusammenstellung der Schulungsgruppe, die Betreuung
der Schulungsteilnehmer und der Zeitpunkt der Schulung, fiir den Erfolg eines Pati-
entenschulungsprogramms essentiell sind. Die Beachtung dieser Rahmenbedingungen
bei der Schulungsdurchfiihrung kann demnach eine gelungene familidre Krankheitsbe-
waltigung mafigeblich erleichtern. Die positiven Bewertungen der Rahmenbedingungen
des neu entwickelten Schulungsprogramms legen nahe, dass diese den positiven Schu-
lungseffekten im Sinne einer adédquaten familidren Krankheitsbewéltigung zutraglich

warem.

2.2.4 Psychosoziale Schulungsinhalte/psychologische Beratung

Die Behandlung psychosozialer Schulungsinhalte bzw. die psychologische Beratung
im Rahmen des Schulungsprogramms stellen weitere Punkte dar, denen die befrag-
ten Schulungsteilnehmer eine besondere Bedeutung zukommen lieen. Die Wichtigkeit
dieser Schulungsbereiche wird iiberdies durch die vielféltigen Verbesserungen im Be-
reich der psychologischen bzw. emotionalen Ebene bei Eltern und Kindern infolge der
Schulungsteilnahme ersichtlich (sieche Abschnitt IV. 1.5.3).

Dieses steht im Einklang mit zahlreichen Arbeiten, die die besondere Relevanz der
psychologischen Betreuung und Intervention fiir Familien mit kérperlich-chronisch kran-
ken Kindern im Rahmen von Patientenschulungen hervorheben (z. B. Petermann, 2002;
Ulmschneider, 2009). Die Behandlung psychosozialer Schulungsinhalte ist dabei fiir ei-
ne adaquate Betreuung betroffener Familien essentiell, denn , die Chronifizierung einer
Krankheit zieht den Abschied von einem rein medizinischen Krankheits- und Behand-
lungskonzept nach sich; sie muss als ein kritisches Lebensereignis begriffen werden,
dessen Bewiltigung auch psychologische und soziale Ressourcen erfordert” (Wiehe,
2006).

Dieses wird in dhnlicher Weise durch das Rahmenmodell der familiiren Krankheits-
verarbeitung nach Troster (Troster, 2005, sieche Abschnitt 1. 1.1.4) beschrieben. Die
gezielte Starkung psychologischer und sozialer Ressourcen muss demnach ein obligates
Ziel von Patientenschulungen sein, die eine adédquate familidre Krankheitsbewaltigung
ermoglichen sollen. Psychosoziale Folgebelastungen einer chronischen Erkrankung fiir
die betroffenen Kinder und deren gesamte Familie sollten demnach im Rahmen von Pa-
tientenschulungen berticksichtigt werden (Warschburger und Wiedebusch, 2009). Die-
se sollten somit insbesondere die psychischen und sozialen Belastungen einer somati-
schen Erkrankung thematisieren und nicht nur auf deren medizinische Aspekte eingehen
(ebd.). Zu den Merkmalen einer idealen Patientenschulung zahlt neben der Vermittlung
von Wissen und Fertigkeiten also auch die emotionale Unterstiitzung betroffener Fami-

lien (Kyngds, 2003). Deren besondere Bedeutung wird vor dem Hintergrund ersichtlich,

149



dass ein rein auf die Wissensvermittlung beschréanktes Schulungsprogramm keine Ef-
fekte auf psychosoziale Komponenten hat, obwohl geschulte Patienten Zufriedenheit
mit den vermittelten Informationen angeben (Larsson et al., 2003).

Eine psychosoziale Krankheitsbewaltigung ist also als notwendige Folge jeder chro-
nischen Erkrankung zu verstehen, wobei sie mafigeblich durch das Ausmafl der Krank-
heitsbelastungen, die Anforderungen an das Therapieregime und die Qualitat der psy-
chischen Auseinandersetzung mit der Erkrankung bestimmt wird (Reinhardt und Pe-
termann, 2010). Da sie nicht nur das erkrankte Kind, sondern alle Familienmitglieder
betrifft, ist eine angemessene psychosoziale Betreuung betroffener Familien essentiell
und sollte durch ein interdisziplindres Team stattfinden (ebd.). Sie sollte betroffene
Familien bei der Entwicklung von Anpassungsstrategien an eine chronische Erkran-
kung unterstiitzen und somit helfen, die Entwicklung von Verhaltensauffalligkeiten zu
vermeiden (Miiller-Godeffroy et al., 2006). Dementsprechend stellt die psychosoziale
Beratung einen integralen Bestandteil der Langzeitbehandlung und vieler Schulungs-
konzepte dar (Lange, 2010). Dennoch bestehen gerade im Bereich der psychosozialen
Unterstiitzung chronisch kranker und behinderter Kinder sowie deren Familien die
meisten unbefriedigten Bediirfnisse beziiglich der Leistungen der Gesundheitsfiirsorge,
was sich negativ auf die familidre Belastungssituation auswirken kann (Thyen et al.,
2003Db).

Im Rahmen des neuen modularen Schulungsprogramms werden psychosoziale The-
men insbesondere durch die generischen Schulungseinheiten aufgegriffen. Deren beson-
dere Bedeutung fiir betroffene Familien aufgrund von krankheitstypischen Belastungs-
faktoren wurde durch Clafien et al. am Beispiel der CED beschrieben (Clafien et al.,
2010). Im Rahmen der generischen Module werden vor allem Probleme im Umgang
mit der Erkrankung und damit verbundene Emotionen bearbeitet, wobei bei den El-
tern haufig das Thema Angst und Angstbewiltigung eine wichtige Rolle spielt, wahrend
bei den Kindern der Umgang mit der Erkrankung in Kindergarten und Schule beson-
ders relevant ist (Ernst und Szczepanski, 2016b). Ein verbesserter Umgang mit eige-
nen Ressourcen und Bewéltigungsmoglichkeiten stellt dabei die notwendige Grundlage
dar, damit Hilflosigkeit durch kompetente und zielgerichtete Handlungsweisen abgelost
werden kann (ebd.). So kann die Erarbeitung der individuellen Krankheitstheorie ei-
ner Familie im Rahmen einer psychosozialen Beratung familidre Konflikte entscharfen
und eine positive Verdnderung des Hilflosigkeitserlebens von Eltern und Kind bewirken
(Wiehe, 2006).

Uberdies kann ein verbesserter Umgang mit den vorhandenen Ressourcen und Be-
waltigungsmoglichkeiten im Sinne des Rahmenmodells der familidren Krankheitsver-

arbeitung nach Troster (Troster, 2005, sieche Abschnitt I. 1.1.4) zu einer verbesserten
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psychosozialen Anpassung fiihren, die beispielsweise durch Verbesserungen der HRQoL
von Eltern oder Kindern auffallen kann. Passend dazu konstatieren Hatzmann et al.,
dass die HRQoL der Eltern chronisch kranker Kinder mafigeblich durch psychosozia-
le Faktoren beeinflusst wird (Hatzmann et al., 2009). Demnach koénnen sowohl die
Unterstiitzung in der Betreuung des erkrankten Kindes durch ein funktionierendes so-
ziales und familidres Netzwerk, als auch die emotionale Unterstiitzung der Eltern zu
einer Verbesserung deren HRQoL fithren (ebd.). Neben der direkten psychosozialen
Unterstiitzung sollten Interventionen im Sinne eines Empowerments also auch darauf
ausgerichtet sein, ihre Teilnehmer dazu zu befdahigen, sich ein adaquates Unterstiit-
zungssystem aufzubauen, um emotionale Unterstiitzung und Hilfe bei der Betreuung
des erkrankten Kindes zu erhalten (ebd.).

Die besonders positive Bewertung der Behandlung psychosozialer Schulungsinhalte
wird also vor dem Hintergrund deren Bedeutung fiir eine gelungene familidre Krank-
heitsbewéltigung verstandlich. Da eine ausreichende Beschéftigung mit psychosozialen
Themen in der padiatrischen Routineversorgung nicht moglich ist, diese aber essentiell
fir die dauerhafte Integration einer chronischen Erkrankung in den Familienalltag ist,

miissen psychosoziale Inhalte Bestandteil jeder adaquaten Patientenschulung sein.

3. Potenzial des Schulungsprogramms zur Unterstiitzung von Kindern
und Jugendlichen mit seltenen chronischen Erkrankungen sowie deren

Familien

Wiéhrend der Einsatz gut evaluierter, interdisziplindrer und familienorientierter Inter-
ventionen in der Behandlung pédiatrischer Patienten einerseits ausdriicklich befiirwor-
tet wird, werden andererseits deutliche Mangel bisheriger Studien in diesem Bereich
beschrieben (Wood, 2005). Dieses erschwert die addquate Einschétzung des Potentials
entsprechender Schulungsprogramme. Zu den beschriebenen Defiziten der bisherigen
Studienlage zédhlen der Mangel an modellgeleiteten Untersuchungen zur Wirksamkeit
von familienbasierten Interventionen, der Mangel an Studien, die die gesamte Familie
in die Befragungen einschliefen sowie der Informationsverlust durch die Beschrénkung
vieler Studien auf einseitige Methoden der Datenerhebung (ebd.).

In der vorliegenden Untersuchung wurden die beschriebenen Mangel beriicksichtigt:
Der Wirksamkeitsnachweis des entwickelten Schulungsprogramms erfolgte modellgelei-
tet. So wurde die Wirksamkeit der Schulung im Sinne des Rahmenmodells der famili-
aren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, siehe Abschnitt . 1.1.4) u. a.
in Form einer Verringerung der Krankheitsbelastung und eines Anstiegs der HRQoL

nachgewiesen, was als Abbild einer gelungenen Krankheitsbewéltigung angesehen wer-
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den kann. Wood fiihrt diesbeziiglich an, dass durch ein solches modellgeleitetes Vorge-
hen auf lange Sicht effizientere Interventionen mit starkeren Langzeiteffekten entwickelt
werden kénnen (Wood, 2005). Ubereinstimmend fordert auch Pinquart, dass psycho-
soziale Interventionen von theoretischen Modellen ausgehen miissen (Pinquart, 2013a).
Weiterhin wurden im Rahmen der vorliegenden Studie sowohl die erkrankten Kinder
als auch deren Eltern befragt, so dass das Potential des Programms aus Angaben ver-
schiedener Familienmitglieder bestimmt werden konnte.

Auch die bisher einseitige Methodenwahl wurde im Rahmen der vorliegenden Stu-
die aufgehoben. So wurden Selbst- und Fremdbeurteilungsbogen sowie eine erganzende
qualitative Befragung angewendet, wie es dem Vorschlag Woods zur Vermeidung eines
Informationsverlusts entspricht (Wood, 2005). Wesentliche Defizite bisheriger Unter-
suchungen wurden somit im Rahmen der vorliegenden Studie berticksichtigt, so dass
davon auszugehen ist, dass auf der Grundlage der erhobenen Daten eine angemessene
Einschatzung des Potenzials der entwickelten Schulungsmafinahme erfolgen kann. Die
vorliegende Studie kommt diesbeziiglich zu dem Schluss, dass das neuartige Schulungs-
programm dazu geeignet ist, Familien mit chronisch kranken Kindern gewinnbringend
zu unterstiitzen, wobei das herausragende Potenzial des Programms gerade in der Un-
terstiitzung von Kindern mit weniger haufigen chronischen Erkrankungen und deren
Familien zu sehen ist.

Das Potenzial des entwickelten Schulungskonzepts zur Unterstiitzung betroffener Fa-
milien wird durch den Nachweis dessen Wirksamkeit in verschiedenen Bereichen deut-
lich. So konnte eine Wirksamkeit durch Verbesserungen der HRQoL und der Lebenszu-
friedenheit des erkrankten Kindes, durch eine Abnahme der familidren Krankheitsbe-
lastung, durch Anstiege des Wissens- und Informationsstands von Eltern und Kindern
und durch Verbesserungen des praktischen Umgangs mit der Erkrankung, der psy-
chologischen und emotionalen Situation sowie der Symptomatik nachgewiesen werden.
Demnach ist das erprobte Schulungskonzept dazu geeignet, positive Veranderungen in
diesen Bereichen hervorzurufen. Dieses lasst darauf schlieflen, dass es, im Sinne von
Trosters Rahmenmodell der familidren Krankheitsverarbeitung (Troster, 2005, siehe
Abschnitt 1. 1.1.4), durch die gezielte Starkung familidrer, individueller und sozialer
Ressourcen sowie des familidren Bewéltigungsverhaltens im Rahmen der familidren
Krankheitsverarbeitung zu einer Abnahme der Krankheitsbelastung und folglich zu
einem Anstieg der HRQoL als Abbild einer adédquaten Krankheitsbewéltigung fiihrt.

In Ubereinstimmung mit Troster beschreiben auch Erhart et al. die Wichtigkeit der
Starkung personaler, familidrer und weiterer sozialer Ressourcen sowie der personli-
chen Autonomie fiir die Bewéltigung von Gesundheitsrisiken und Beeintrachtigungen

(Erhart et al., 2008). Diese Aspekte seien eigenstandige Pradiktoren fir eine hohere
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HRQoL und stellten somit geeignete Zielgrofien fiir Praventionsmafinahmen dar (Er-
hart et al., 2008). Es lasst sich also folgern, dass geeignete Ansatzpunkte fir das Schu-
lungsprogramm gewéhlt wurden, so dass es zu einer groftmoglichen Unterstiitzung und
Verbesserung der Situation betroffener Familien beitragen kann.

Auch Szczepanski macht deutlich, dass die reine Vermittlung von Wissen nicht als
Patientenschulung anzusehen ist, sondern vielmehr eine Steigerung von Kompetenzen
bei Patient und Familie, die Erweiterung vorhandener Ressourcen und die Vermitt-
lung geeigneter Selbstwahrnehmungstechniken Teil einer Patientenschulung sein miis-
sen (Szczepanski, 2013a). Ziele und Inhalte eines Schulungsprogramms seien demnach
Krankheitseinsicht und -bewaltigung, Verhaltensanderung, Umgang mit dem sozialen
Umfeld, Umgang mit Gefiihlen, Selbstwahrnehmung, Starkung vorhandener Ressour-
cen sowie die Minderung sekundéarer Auswirkungen auf Patient und Familie (ebd.).
Es werden also in Ubereinstimmung mit weiteren Arbeiten (z. B. Claien et al., 2010;
Kuwertz-Broking et al., 2010; Morawska et al., 2015) Ziele der Patientenschulung im
kognitiven, handlungsbezogenen, emotionalen und sozialen Bereich beschrieben. Im
Rahmen des Wirksamkeitsnachweises des neuen Schulungskonzepts konnten Erfolge in
allen dieser allgemein anerkannten Zielbereiche von Patientenschulungen belegt werden.
Demnach besitzt das erarbeitete Schulungsprogramm ein hohes Potenzial zur gewinn-
bringenden Unterstiitzung betroffener Familien.

In vergleichbarer Weise wie Brockmann und Szczepanski es am Beispiel der Asthma-
schulung beschreiben, ist weiterhin davon auszugehen, dass durch die Prévention bio-
psychosozialer Folge- und Begleitwirkungen der chronischen Erkrankungen im Rahmen
der Schulung krankheitsbedingte Folgekosten reduziert werden kénnen (Brockmann
und Szczepanski, 2014). Dieses sollte jedoch nicht im Vordergrund der Bemiithungen ste-
hen, sondern vielmehr die Verbesserung der Lebensqualitat, die Erarbeitung moglichst
unbeeintrachtigter Entwicklungsmoglichkeiten in physischer, psychischer und sozialer
Hinsicht sowie die Ermdglichung einer altersgeméfien Teilhabe (ebd.). Vor dem Hin-
tergrund des erbrachten Wirksamkeitsnachweises der Schulungsmafinahme hinsichtlich
physischer, psychischer und sozialer Aspekte, ist davon auszugehen, dass sie alle Vor-
aussetzungen erfiillt, um eine addquate Verbesserung der Entwicklungsmoglichkeiten
und der Teilhabe erkrankter Kinder sicherzustellen. Somit ist das neuartige Schulungs-
konzept dazu geeignet, Einschrankungen durch die chronische Erkrankung abzubauen
und das Entstehen einer Teilhabestorung zu verhindern.

Die im Rahmen der Schulungsteilnahme erworbene kognitive und psychosoziale Be-
fahigung der Kinder und ihrer Familien, die Erkrankung so zu managen, dass sich
die Einschrankungen im téglichen Leben verringern und eine weitgehend storungs-

freie psychische, soziale und physische Entwicklung ermoglicht wird, ist im Sinne ei-
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nes biopsychosozialen Gesundheitsverstdndnisses unter dem Begriff , Empowerment®
zusammenzufassen (Jaeschke, 2010). Die beschriebene Steigerung des Empowerments
stellt laut Szczepanski das wesentliche Ziel einer Patientenschulungen als psychologisch-
padagogischer Intervention dar und meint die Starkung und Férderung personlicher und
familidrer Ressourcen im Sinne einer Resilienz (Szczepanski, 2010a). Diese Starkung
von Ressourcen wurde durch das Rahmenmodell der familidren Krankheitsverarbei-
tung nach Troster (Troster, 2005, siche Abschnitt 1. 1.1.4) bereits als Voraussetzung
fiir eine angemessene familidre Krankheitshewéltigung beschrieben.

Demnach besteht also ein enger Zusammenhang zwischen der gelungenen Bewal-
tigung einer Erkrankung im Familiensystem und der adaquaten Teilhabe sowie den
uneingeschriankten Entwicklungsmoglichkeiten des erkrankten Kindes. Diesen Zusam-
menhang macht auch Seiffge-Krenke deutlich, indem sie beschreibt, dass im Rahmen
von Interventionen ,eine entwicklungsbezogene Perspektive notig ist, bei der die Mog-
lichkeit zu Entwicklungsfortschritten mit dem Krankheitsmanagement und der Krank-
heitsbewaltigung abgestimmt werden muss* (Seiffge-Krenke, 2013). Das erprobte Schu-
lungsprogramm besitzt somit das Potential, durch eine gezielte Stérkung vorhandener
Ressourcen eine familidre Krankheitsbewéltigung zu ermoéglichen und die Teilhabe und
storungsfreie Entwicklung chronisch kranker Kinder sicherzustellen. Es ist davon aus-
zugehen, dass dieses zur Vermeidung von Folgeschédden durch chronische Erkrankungen
beitragt. In ahnlicher Weise wurde auch fiir bereits bestehende Schulungsprogramme
beschrieben, dass diese in der Lage sind, eine funktionelle und psychosoziale Adaptation
von chronischer Krankheit betroffener Familien zu ermoglichen, so dass Folgestorun-
gen einer chronischen Erkrankung verhindert werden kénnen (Goldbeck et al., 2011;
Schulte et al., 2010).

Vor dem Hintergrund, dass chronische Erkrankungen immer die gesamte Familie be-
treffen und die Bewiéltigung einer chronischen Erkrankung im Kindes- und Jugendalter
somit eine familidre Bewaltigungsaufgabe darstellt (Warschburger, 2013), muss betont
werden, dass das Potential der angebotenen Patientenschulung nicht zuletzt durch die
Integration der gesamten Familie in die Schulungsmafinahme begriindet ist. Uberein-
stimmend konstatieren auch Gellhaus und Stiibing, dass eine Schulung als Training und
Ubung eines gesunden Lebensstils fiir die gesamte Familie zu verstehen ist (Gellhaus
und Stiibing, 2010). In diesem Zusammenhang konnte nachgewiesen werden, dass fami-
lidre Interaktionen eine wesentliche Bedeutung fiir Verhalten und Anpassungsfahigkeit
einzelner Familienmitglieder haben, weshalb es wichtig ist, so viele Familienmitglie-
der wie moglich in die Behandlung einzubeziehen (Piazza-Waggoner et al., 2008). ITm
Rahmen der vorliegenden Studie konnte ein positiver Effekt der Schulung auf die Inter-

aktion von Eltern und Kindern nachgewiesen werden, was also als Voraussetzung dafiir
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anzusehen ist, dass auch positive Verhaltensanderungen und eine gelungene Anpassung
der Familie an die chronische Erkrankung nachgewiesen werden konnten.

Eine Starkung des familidren Umfelds kann weiterhin zu einer Reduktion der indivi-
duellen Belastungen von Eltern und Kindern fiithren (Soliday et al., 2000), wie sie durch
die vorliegende Studie nachgewiesen werden konnte. Durch das Rahmenmodell der fa-
milidren Krankheitsverarbeitung nach Troster (Troster, 2005, siche Abschnitt I. 1.1.4)
wird verstandlich, dass dieses wiederum einer gelungenen familidren Krankheitsbewal-
tigung zutraglich ist. Dementsprechend fordern viele Fachgesellschaften explizit, Eltern
in die Therapie chronisch kranker Kinder einzubeziehen, wobei dieses fiir die langfristige
Umsetzung von Behandlungsanforderungen als unverzichtbar angesehen wird (Warsch-
burger, 2013). Dieses wird dadurch unterstiitzt, dass die Einbeziechung von Eltern und
weiteren Familienangehorigen in Schulungsmafinahmen zu besseren Ergebnissen der-
selben fiihrt (Sansom-Daly et al., 2012) und die gesamte Familie von Verbesserungen,
beispielsweise der Lebensqualitét (Ehrhardt, 2013), profitiert.

Welche Komponenten des Schulungsprogramms im einzelnen dessen Wirksamkeit
begriinden, ldsst sich aus den vorliegenden Daten nicht ableiten. Auch ein Vergleich
der Bestandteile des bestehenden Schulungsprogramms mit den Komponenten anderer
Schulungsprogramme erscheint durch die Heterogenitat bestehender Schulungskonzep-
te wenig zielfithrend. Dennoch weist die vorliegende Arbeit nach, dass das Schulungs-
programm insgesamt wirksam ist. Vor dem Hintergrund der bereits beschriebenen,
vielschichtigen Ziele von Patientenschulungen erscheint es sehr wahrscheinlich, dass die
Wirksamkeit der Schulung nicht auf genau einer Komponente, sondern auf der Zu-
sammenstellung verschiedener Herangehensweisen im Sinne der modularen und multi-
disziplindren Schulungsgestaltung beruht. Ubereinstimmend gibt auch Fiese an, dass
familienzentrierte Interventionen so vielseitig sind wie die Individuen, denen sie dienen
sollen (Fiese, 2005). Demnach sei eine familienzentrierte Intervention keine einzelne
Art der Intervention, sondern beziehe viele Strategien ein, die darauf abzielten, die
Gesundheit und das Wohlbefinden im Familiensystem zu erhalten (ebd.). In vergleich-
barer Weise beschreiben auch Sainsbury und Heatley am Beispiel von Patienten mit
CED, dass ein ganzheitlicher und multidisziplindrer Behandlungsansatz notwendig ist,
um Verbesserungen der Lebensqualitit zu erzielen (Sainsbury und Heatley, 2005). Hier
ist also eine besondere Starke des innovativen Schulungskonzepts zu sehen.

Eine weitere Starke des Programms ist in seiner Féahigkeit, die Schulungsteilnehmer
zufriedenzustellen zu sehen. Der Nachweis der Zufriedenheit der Schulungsteilnehmer
zeigt, dass betroffene Familien das neuartige Schulungskonzept akzeptieren. Dieses ist
eine Voraussetzung dafiir, dass ein Schulungsprogramm gewinnbringend eingesetzt wer-

den kann. Auf der Grundlage der Akzeptanz des Programms ist also davon auszugehen,

155



dass es gut angenommen wird und daher das Potenzial besitzt, grofftmogliche positive
Effekte in den verschiedenen Bereichen zu erzielen.

Insbesondere die durch die Befragungsteilnehmer als besonders wichtig erachteten
Aspekte wie Begegnungen und Austausch mit anderen Betroffenen in professioneller
Umgebung, Flexibilitat der strukturellen und inhaltlichen Schulungsgestaltung, psy-
chosoziale Schulungsinhalte bzw. psychologische Beratung und angemessene Rahmen-
bedingungen versprechen dabei einen besonderen Nutzen fiir Familien. Sie stellen tiber-
dies charakteristische Merkmale einer adaquaten modularen Gruppenschulung dar. So
liefert die Gruppenschulung den optimalen Rahmen, in dem ein Austausch zwischen
betroffenen Familien professionell begleitet werden kann, so dass er zu positiven Aus-
wirkungen (siche Abschnitt IV. 2.2.1) fithren kann.

Auch fiir die Behandlung psychosozialer Themen ist die Gruppenschulung in beson-
derem Mafle geeignet. Wahrend in der padiatrischen Basisversorgung weder gentigend
Zeit noch geniigend qualifiziertes Personal zur Verfiigung steht, um psychosoziale The-
men ausreichend zu bearbeiten, sind psychosoziale Inhalte fester Bestandteil des neuen
Schulungskonzepts, so dass eigens Zeit fiir die Bearbeitung entsprechender Fragestellun-
gen unter fachkundiger Anleitung eines multiprofessionellen Teams besteht. So konnen
betroffene Familien insbesondere von Schulungseinheiten zu diesen, im Rahmen der
péadiatrischen Basisversorgung weitgehend vernachlissigten, Themen profitieren (siehe
Abschnitt IV. 2.2.4). Vor dem Hintergrund, dass Fortschritte in der Medizin immer
anspruchsvollere Behandlungsverfahren hervorbringen, die mit vermehrten psychoso-
zialen Belastungen und einem daraus resultierenden Unterstiitzungsbedart einhergehen
(Petermann, 2002), wird ersichtlich, welches Potenzial von der regelhaften Behandlung
psychosozialer Themen im Rahmen des Schulungsprogramms ausgeht.

Dazu passend beschreibt Benz, dass insbesondere die Auswirkungen der Erkrankung
auf die psychosoziale Situation des Individuums, der Familie und des sozialen Um-
felds eruiert, bewertet und in die therapeutischen Bemiithungen eingeschlossen werden
miissen (Benz, 2011). Geist et al. driicken dieses drastischer aus, wenn sie konstatieren,
dass Patientenschulungen eher auf die psychosozialen Aspekte, die Heranwachsende mit
chronischen Erkrankungen betreffen, fokussiert sein miissen, als auf spezifische biolo-
gische Aspekte, die mit einer bestimmten Erkrankung verbunden sind, da diese eine
geringere Rolle fiir die Adaptation und das Gesamtergebnis der Behandlung spielten
(Geist et al., 2003). Barlow und Ellard erganzten, dass zwar auch zukinftig krankheits-
spezifische Interventionen gebraucht werden, die das Krankheitsmanagement abdecken,
es aber dennoch viele Aspekte gibt, die allen chronisch kranken Kindern gemeinsam
sind, insbesondere hinsichtlich ihres psychosozialen Wohlbefindens (Barlow und Ellard,

2004). Solche Aspekte konnten durch krankheitsiibergreifende Interventionen behan-
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delt werden, wodurch das Problem der oft kleinen Fallzahlen fiir einzelne Erkrankungen
gelost wiirde (Barlow und Ellard, 2004).

Eine besondere Stéirke des neuartigen Schulungskonzepts besteht also in seinem mo-
dularen Aufbau, der es ermoglicht, neben krankheitsspezifischen Aspekten auch krank-
heitstibergreifende Module zu behandeln, so dass es erleichtert wird, einem moglichst
groflen Patientenkollektiv angemessene Hilfestellungen entgegenzubringen. Ein weiteres
charakteristisches Merkmal des modularen Schulungsprogramms ist die Flexibilitat in
der strukturellen und inhaltlichen Schulungsgestaltung, die es erlaubt, die Intervention
bedarfsgerecht zu gestalten. Hierdurch wird sichergestellt, dass das Schulungsangebot
genau den Bediirfnissen der Familien entspricht, wodurch eine passgenaue Unterstiit-
zung angeboten werden kann (siche Abschnitt V. 2.2.2).

Mittlerweile hat sich die Patientenschulung als eine sinnvolle und oftmals notwendige
Erganzung der arztlichen Aufklirung und Beratung erwiesen, denn betroffene Fami-
lien benotigen krankheitsrelevantes Wissen, praktische Fertigkeiten und psychosoziale
Unterstiitzung bei der Krankheitsbewaltigung, um ihren Alltag trotz des aufwendigen
Krankheitsmanagements zu meistern (Ernst et al., 2013). Dieses ist auch bei weniger
haufigen chronischen Erkrankungen der Fall. So beschreibt Benz am Beispiel des NESY,
dass die Patientenschulung auch bei weniger héufigen Erkrankungen das Ziel hat, die
Familien zu einem autonomen Partner in der Therapieplanung zu machen sowie unter
Berticksichtigung individueller Ressourcen eine Verarbeitung im Familiensystem zu er-
moglichen (Benz et al., 2014). Jedoch muss festgestellt werden, dass gerade fiir seltene
und progrediente Krankheitsbilder oftmals noch keine standardisierten Schulungspro-
gramme vorliegen (Warschburger und Wiedebusch, 2009).

Schulungskonzepte fiir seltene Erkrankungen wurden bisher nur in einzelnen Behand-
lungszentren zusammengestellt, wobei eine systemische Evaluation wegen der kleinen
Zahl betroffener Familien kaum méglich war (Lange, 2010). Der bestehende Mangel an
evidenzbasierten Empfehlungen und die fehlende Koordination der Betreuung gehen
gerade bei seltenen Erkrankungen mit einer geringen Zufriedenheit der betroffenen Fa-
milien mit ihrer Behandlung einher (Thyen et al., 2014). Aymé und Schmidtke heben
diesbeziiglich hervor, dass es schwierig ist, im Rahmen der Gesundheitsvorsorge fiir
jede seltene Erkrankung eine Strategie zu etablieren, wihrend es moglich und auch
notwendig ist, in verschiedenen Bereichen, wie der Informationsvermittlung und Schu-
lung, einen globalen anstelle eines bruchstiickhaften und unsystematischen Ansatzes
zu wihlen (Aymé und Schmidtke, 2007). In Einklang hiermit vermuteten Grootenhuis
et al., dass die Schulung von Patienten mit CED in Gruppen mit Patienten, die an
anderen Erkrankungen leiden, dhnlich effektiv, aber leichter in die klinische Praxis zu

integrieren ist (Grootenhuis et al., 2009). Dieses wurde durch die Arbeit von Scholten et
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al. bestéatigt, die die Wirksamkeit einer Gruppenschulung fiir Kinder mit verschiedens-
ten chronischen Erkrankungen nachwiesen, wobei Krankheitsschwere und -typ keinen
Einfluss auf die Ergebnisse hatten (Scholten et al., 2013). Vergleichbare Ergebnisse
hinsichtlich des Einflusses von Krankheitsschwere und -typ auf die Wirksamkeit einer
Schulungsmafinahme wurden auch durch andere Autoren beschrieben (Kibby et al.,
1998).

Vor dem Hintergrund, dass gerade fiir weniger héufige chronische Erkrankungen bis-
her kein ausreichendes Versorgungsangebot vorhanden ist, wird deutlich, welch grofies
Potenzial in der Modularisierung des neuen Schulungskonzepts besteht. Sie ermoglicht,
neben der flexiblen Schulungsgestaltung, durch die Integration krankheitsspezifischer
und krankheitsiibergreifender Module erstmals die Versorgung von Familien, deren Kin-
der an weniger haufigen chronischen Erkrankungen leiden und fiir die bisher keine Schu-
lungsprogramme bestehen. Dieses ist dadurch begriindet, dass der modulare Charakter
der Schulung es erleichtert, angemessene medizinisch-psychologische Patientenschulun-
gen auch fiir weniger haufige Indikationen zu generieren. Dieses verdeutlichen Ernst
und Szczepanski, indem sie beschreiben, dass das modulare Schulungsprogramm fiir
chronisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien (ModuS) mit seinem Bau-
kastensystem aus krankheitstibergreifenden und —spezifischen Schulungsmodulen die
Basis fiir eine vereinfachte Programmentwicklung bereitstellt (Ernst und Szczepanski,
2016b).

Das auBerordentliche Potenzial dieser Vereinfachung wird vor dem Hintergrund er-
sichtlich, dass bislang u. a. die Heterogenitat und Seltenheit bestimmter Erkrankun-
gen sowie eine fehlende Finanzierung entsprechender Angebote massive Probleme bei
der Durchfiihrung von Patientenschulungen darstellten (Ernst et al., 2013). In die-
sem Zusammenhang bedingen kleine Patientenzahlen, dass Gruppenschulungen schwer
realisierbar sind und deren Entwicklung sowie Evaluation aufwendig und fiir kleine
Zentren nicht realisierbar ist (ebd.). Die Modularisierung sorgt demnach dafiir, dass
die Entwicklung und Durchfiihrung von Gruppenschulungen realisierbar wird und eine
Evaluation als Voraussetzung fiir eine Kosteniibernahme erleichtert wird. Im Rahmen
der vorliegenden Studie ist die Entwicklung, Durchfithrung und Evaluation einer mo-
dularen Gruppenschulung bereits fiir einige weniger héufige Indikationen gegliickt. Das
modulare Schulungskonzept besitzt iiberdies das Potential, selbiges fiir weitere weniger
héufige Erkrankungen zu ermoglichen (siehe Abschnitt IV. 4.). Es eroffnet somit die
Moglichkeit, die derzeit mangelhafte Versorgungssituation im Bereich weniger haufiger
chronischer Erkrankungen zu verbessern.

Der modularer Charakter des neuen Schulungskonzepts erlaubt es dabei, Kompe-

tenzen zu bilindeln ressourcensparend zu arbeiten, was gerade fiir die Versorgung im
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Bereich weniger haufiger Erkrankungen essentiell ist. Er erlaubt weiterhin, ein ange-
messenes Schulungsprogramm zur Unterstiitzung einer familidren Krankheitsbewalti-
gung bereitzustellen, welches die Versorgungssituation gerade im Bereich der weniger
haufigen Erkrankungen verbessert und dadurch die Teilhabe und Chancengerechtigkeit
chronisch kranker Kinder sichert.

Trotz des auflerordentlichen Potenzials des neuen Schulungskonzepts zur Unterstiit-
zung von chronischer Krankheit betroffener Familien soll und kann das Schulungspro-
gramm nicht fiir alle Familien eine ausreichende Betreuung bieten. Eine Patienten-
schulung kann nur dann erfolgreich sein, wenn die Patienten und ihre Familien in der
Lage und bereit sind, zu lernen (Lange, 2008; Lange et al., 2007). Die Lernfahigkeit
wird jedoch haufig durch psychosoziale Belastungen, psychische Stérungen, tiberforder-
te Eltern, konfliktbelastete Familien oder wirtschaftliche Schwierigkeiten eingeschrankt
(Lange, 2008; Lange et al., 2007). Dem multiprofessionellen Schulungsteam kommt hier
die Aufgabe zu, entsprechenden Familien anstelle von wiederholten Schulungen soziale
oder psychotherapeutische Hilfen zu vermitteln (Lange, 2008; Lange et al., 2007).

Diese besondere Unterstiitzung durch spezifische Interventionsstrategien sollte so-
wohl psychotherapeutische Elemente als auch soziale Unterstiitzungsangebote umfas-
sen und ist insbesondere fiir Risikofamilien indiziert, die mangelhafte Coping-Strategien
aufweisen (Goldbeck et al., 2001). Dennoch sind im Zusammenhang mit der Versorgung
entsprechender Risikofamilien nicht nur die Grenzen der Patientenschulung zu sehen,
sondern auch deren Potenzial. So ist eine Patientenschulung auch als erweiterte Dia-
gnostik zur Erstellung eines langfristigen Behandlungsplans zu sehen, da wéhrend der
Schulung durch das multiprofessionelle Team beobachtet werden kann, wie die Patien-
ten und ihre Familien mit krankheitsbedingten Einschrankungen und therapeutischen
Anforderungen umgehen (Gebert und Wager, 2016). Das neue Schulungskonzept kann
also neben der direkten Unterstiitzung von Familien mit chronisch kranken Kindern
auch dazu beitragen, dass Familien, die eine umfassendere Betreuung benotigen, friih-

zeitig geeigneten Unterstiitzungsmafinahmen zugefiithrt werden.

4. Ausblick

Nachdem betroffene Familien sehr zufrieden mit dem neuen Schulungskonzept sind
und der erbrachte Wirksamkeitsnachweis belegt, dass chronisch kranke Kinder und de-
ren Familien durch eine Schulungsteilnahme gewinnbringend unterstiitzt werden kon-
nen, erscheint die Integration des Programms in die Regelversorgung chronisch kran-
ker Kinder und deren Familien vielversprechend. In vergleichbarer Weise erwarteten

auch Last et al. giinstige Effekte durch eine Implementation einer psychoedukativen
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Gruppenschulung fiir Kinder mit unterschiedlichen chronischen Erkrankungen (Last
et al., 2007). So scheinen Schulungsmafinahmen am effektivsten zu sein, wenn diese
in die Routinetherapie integriert werden (Murphy et al., 2006). Dabei ist essentiell,
dass Interventionen in Verbindung mit einem angemessenen medizinischen Manage-
ment der Krankheit durchgefithrt werden und eine moglichst geringe Belastung fiir be-
troffene Familien darstellen (Morawska et al., 2015). Weiterhin sollten entsprechende
Interventionen fiir Kinder mit unterschiedlichen chronischen Erkrankungen und deren
Familien effektiv sowie moglichst flexibel sein, um Familien mit unterschiedlichen Cha-
rakteristika und in verschiedenen Situationen dienlich zu sein (ebd.). Das neuartige
Schulungskonzept erfiillt all diese Anforderungen, so dass die vorrangigen Ziele wei-
terer Bemiihungen sein miissen, es in die jeweiligen Behandlungsleitlinien chronischer
Erkrankungen zu integrieren sowie eine Kostentibernahme zu erwirken.

Auch weitere Autoren befiirworten die Implementation von Schulungsprogrammen,
die vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an das psychosoziale Wohlbefinden der ge-
samten Familie adressieren, da die Familien chronisch kranker Kinder einem erhohten
Risiko ausgesetzt sind, unter einem verminderten Wohlbefinden zu leiden (z. B. An-
derson und Davis, 2011; Barlow und Ellard, 2006). So hélt Claen beispielsweise die
Beratung und Schulung von Kindern und Eltern fiir die wichtigsten Mafinahmen der
Therapie funktioneller Storungen (Clafien, 2011). Er beméngelt weiterhin, dass entspre-
chende Schulungsprogramme noch nicht flichendeckend zur Verfigung sttiinden (ebd.).
Analog dazu bemerken Ernst und Szczepanski, dass einerseits fiir eine Vielzahl der chro-
nischen Erkrankungen noch keine adaquaten Schulungsinitiativen existieren, wahrend
Schulungsprogramme andererseits als integraler Bestandteil der Therapie anerkannt
sind und beispielsweise im Rahmen von Disease-Management-Programmen (DMP) fiir
alle betroffenen Familien zur Verfiigung stehen (Ernst und Szczepanski, 2016¢). Daher
ist der Ausbau qualitatsgesicherter Schulungsprogramme fiir die Férderung der gesund-
heitlichen Chancengleichheit aller chronisch kranken Kinder von besonderer Bedeutung
(Ernst und Szczepanski, 2016b).

Der Nachweis der Wirksamkeit des Schulungsprogramms stellt dabei eine wichtige
Voraussetzung flir eine mogliche Finanzierung des Programms dar. So konnte auf der
Basis des nachgewiesenen Nutzens beispielsweise die Kosteniibernahme einer Neuro-
dermitisschulung fiir Eltern, Kinder und Jugendliche durch die Krankenkassen erreicht
werden (Scheewe, 2010). Auch bei Diabetes mellitus Typ 1 und Asthma bronchiale
stellt die Patientenschulung einen zentralen Baustein der Therapie dar, dessen Kosten
im Rahmen des DMP durch die Krankenkassen iibernommen werden (Szczepanski,
2010b). GieBler-Fichtner beschreibt in diesem Zusammenhang die Notwendigkeit des

Qualitdtsmanagements von Patientenschulungen, das beispielsweise bei Asthma- und
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Neurodermitisschulungen konsequent durchgefithrt und in Qualitdtshandbiichern doku-
mentiert wird (GieBler-Fichtner, 2007). Selbiges wird mit dem Ziel einer Implementie-
rung des Schulungsprogramms auf der Basis des § 43 SGB V fiir das neue Schulungs-
programm ausgefithrt (vgl. Ernst und Szczepanski, 2016b). Diesbeztiglich bemerken
Ernst und Szczepanski, dass Aspekte der Qualitdtssicherung nicht nur Selbstzweck,
sondern essentieller Bestandteil von Vertragsverhandlungen sind, da die gesetzliche
Krankenversicherung fordert, dass die Leistungen geméfl § 43 SGB V bzw. § 31 SGB
VI qualitétsgesichert erbracht werden (ebd.). Somit ist ein Qualitdtsmanagement auch
fiir weniger héufige chronische Erkrankungen unerlésslich, wenn eine Schulung auf der
Basis des § 43 SGB V angeboten, durchgefiihrt und bezahlt werden soll (Ernst und
Szczepanski, 2016¢).

Mit den Zielen der gewinnbringenden Unterstiitzung chronisch kranker Kinder und
deren Familien sowie der Forderung der gesundheitlichen Chancengleichheit aller chro-
nisch kranken Kinder ist die zukiinftige Implementierung des qualitdtsgesicherten, mo-
dularen Schulungskonzepts in die Behandlung chronischer Erkrankungen auf der Basis
des § 43 SGB V also wiinschenswert und entspricht der Intention weiterer Anstrengun-
gen. Dennoch sei bemerkt, dass die Kostentibernahme einer Patientenschulung auf der
Basis des § 43 SGB V die Krankenkassen nicht zu einer Kosteniibernahme verpflichtet,
so dass die Schulung eine , Kann-Leistung“ bleibt (Szczepanski und Ernst, 2011).

Ein Qualitdtsmanagement umfasst auch die kontinuierliche inhaltliche Weiterent-
wicklung und Anpassung eines Schulungsprogramms analog zu der Verfahrensweise
der evidenzbasierten Medizin (EBM), wobei insbesondere die medizinischen Standards
an die Inhalte der aktuellen Leitlinien angepasst werden miissen (Ernst und Szczepan-
ski, 2016b). Aber auch umfassendere Weiterentwicklungen und Anpassungen des Schu-
lungskonzepts sind mit dem Ziel, moglichst viele von chronischer Erkrankung betroffene
Familien addquat zu unterstiitzen, denkbar. So weisen die Ergebnisse der vorliegenden
Studie auf mogliche Fortentwicklungen des Schulungsprogramms hin, die darauf abzie-
len, dass das entwickelte Schulungskonzept einem méglichst groflen Patientenkollektiv
nitzlich sein kann. Zu den moglichen Anpassungen des Programms zéahlen insbesonde-
re die Ausweitung des Schulungskonzepts auf weitere Indikationen, dessen Erweiterung
um zuséatzliche Module und das Adressieren weiterer Zielgruppen.

Die Ausweitung der Schulung auf weitere Diagnosen erscheint insbesondere vor dem
Hintergrund attraktiv, dass das modulare Schulungsprogramm es ermdglicht, erstmals
ein passgenaues Schulungsangebot gerade fiir weniger haufige chronische Erkrankungen
zu generieren, fiir die bisher keinerlei vergleichbare Unterstiitzungsangebote verfiighar
sind. Dabei stellt es durch sein Baukastensystem aus krankheitsiibergreifenden und

—spezifischen Schulungsmodulen die Basis fiir eine vereinfachte Programmentwicklung
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dar (Ernst und Szczepanski, 2016b) und erleichtert somit die Verbreitung von Schu-
lungsprogrammen (Szczepanski und Ernst, 2011). Nicht zuletzt die modulare Gestal-
tung des Schulungshandbuchs tragt dazu bei, dass dieses problemlos um neue Indika-
tionen erweitert werden kann (Ernst und Szczepanski, 2016¢). Da im Zusammenhang
mit chronischen Erkrankungen vielfaltige Unsicherheiten bestehen, die gerade dann
weiter forciert werden, wenn es sich um eine seltene Erkrankung handelt (Kerr und
Haas, 2014), ist eine Ausweitung des Schulungsangebots gerade im Bereich der weni-
ger haufigen Indikationen besonders wiinschenswert. Insgesamt schafft das bestehende
Schulungskonzept also eine exzellente Ausgangssituation fiir den Aufbau eines fléichen-
deckenden Unterstiitzungsangebots fiir von chronischer Krankheit betroffene Familien.

Eine Ergdnzung des Schulungsprogramms um weitere Module erfolgt gegenwartig
vornehmlich durch die Bereitstellung eines Moduls zur Transition. Dieser Ubergang
von der Patientenversorgung im padiatrischen Bereich zur Versorgung im Erwachse-
nenbereich gewinnt derzeit angesichts der steigenden Lebenserwartung chronisch kran-
ker Kinder enorm an Bedeutung und umfasst einen Entwicklungsprozess, der auch die
Ausbildung von Fahigkeiten beziiglich des Selbstmanagements der Erkrankung ein-
schliefit (Tuchman et al., 2010). Diesbeziiglich erlautern Barker et al. am Beispiel der
CF, dass ein erfolgreiches Krankheitsmanagement bei Jugendlichen auch die Unterstiit-
zung durch Familie und Freunde erfordert (Barker et al., 2012). Vor diesem Hintergrund
erscheint die Unterstiitzung sowohl der Jugendlichen selbst als auch deren Eltern bei
der Transition im Rahmen eines Schulungsprogramms sinnvoll.

Studienergebnisse weisen darauf hin, dass gerade fiir Jugendliche eine entwicklungs-
orientierte Schulung notwendig ist, um bestmogliche Ergebnisse hinsichtlich Krank-
heitssymptomatik und HRQoL zu erzielen (Clark et al., 2010). Aber auch die Bedeu-
tung des Verstandnisses und der Erleichterung der Verantwortungsiibertragung fiir das
Krankheitsmanagement im Jugendalter kann nicht genug betont werden (Sawyer et al.,
2007). So fallt es Eltern im Jugendalter schwer, eine Balance zwischen der Kontrolle des
Kindes und der Ubertragung von Verantwortung auf dieses zu finden (Akre und Suris,
2014). Daher bedarf es einer gezielten Unterstiitzung und individuellen Beratung, um
Jugendlichen die Transition zu erleichtern (Szczepanski und Ernst, 2013a). Im Rah-
men des neuen Schulungskonzepts sollen Jugendliche daher durch den Einsatz eines
Transitionsmoduls, das unabhangig von der Erkrankung an verschiedene Schulungen
koppelbar ist, dazu motiviert und qualifiziert werden, Verantwortung zu tibernehmen
(ebd.). Ahnliche Ziele sollen auch im Rahmen eines modularen Schulungsprogramms
fiir an Epilepsie erkrankte Kinder und deren Eltern durch die Entwicklung eines Tran-
sitionsmoduls verfolgt werden (vgl. Wohlrab et al., 2007).

Die Themen, die durch das entwickelte Transitionsmodul im Rahmen des neuen Schu-
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lungskonzepts behandelt werden, umfassen beispielsweise die Organisation des Krank-
heitsmanagements, Perspektiven der Weiterbehandlung, das Kennenlernen krankheits-
spezifischer Unterstiitzungsangebote, die Ablésung von den Eltern, die Berufsfindung
und -ausbildung sowie die Partnerschaft (Bomba et al., 2013). Bisherige Ergebnisse der
Evaluation weisen eine hohe Akzeptanz und Zufriedenheit mit dem Transitionsmodul
nach (ebd.). Auch im Rahmen weiterer Studien zeigte sich eine gute Bewertung von
Transitionsangeboten durch Jugendliche (z. B. Bruzzese et al., 2004). Weiterhin konnte
gezeigt werden, dass Patienten, die an einem formalen Transitionsprozess teilnahmen,
zufriedener mit ihrer Behandlung vor und nach der Transition waren, sowie ihren Ge-
sundheitszustand besser empfanden und sich unabhéngiger fithlten als Patienten, die
keine strukturierte Transition erhalten hatten (Chaudhry et al., 2013). Die Bereitstel-
lung eines geeigneten Transitionsmoduls tragt also mafigeblich zur Unterstiitzung chro-
nisch kranker Jugendlicher und deren Familien bei, so dass die zukiinftige Integration
desselben in die Versorgung betroffener Familien wiinschenswert ist.

Weitere Anpassungen des entwickelten Schulungsprogramms sind im Hinblick auf
dessen Adressaten denkbar. So ist die Bereitstellung des qualitatsgesicherten Schu-
lungsprogramms nicht nur fiir das erkrankte Kind und seine Eltern zu befiirworten.
Vielmehr ist auch fiir weitere Personengruppen wie z. B. Betreuungspersonal und Ge-
schwister chronisch kranker Kinder ein grofler Nutzen einer Schulungsteilnahme zu
erwarten. Dieses ist auch fiir sozial benachteiligte Familien und Familien mit Migrati-
onshintergrund der Fall.

Da eine chronische Krankheit vielfaltige Einschrankungen bedingt, kann sie zum
Problem beim Lésen von Entwicklungsaufgaben werden, so dass die Patienten der zu-
sitzlichen Unterstiitzung durch ihre Umwelt bediirfen, um Einschrinkungen zu kom-
pensieren und negative Auswirkungen der Erkrankung auf die Entwicklung zu redu-
zieren (Pfeiffer und Pinquart, 2013). Folglich sollte auch das soziale Umfeld erkrankter
Kinder fachgerecht betreut werden, um selbst unterstiitzend tétig werden zu kénnen.
Eine besondere Relevanz erhéalt dabei die Schulung von Personen, die neben den El-
tern in die tégliche Betreuung erkrankter Kinder involviert sind. So beschreiben Seja
Kaugars et al. die auflerordentliche Bedeutung der Zusammenarbeit von Gesundheits-
dienstleistern sowohl mit dem gesamten Familiensystem als auch mit anderen Betreuern
an Asthma erkrankter Kinder (Seja Kaugars et al., 2004). In diesem Zusammenhang
wird beispielsweise die Unterstiitzungsfunktion von Lehrern (Pinquart, 2013b) bzw.
die Betreuungsfunktion der Schule (McGhan et al., 2003) fiir chronisch kranke Kinder
hervorgehoben. Dieses macht deutlich, dass eine Schulung des Betreuungspersonals
mafgeblich zur Unterstiitzung erkrankter Kinder beitragen kann.

Jedoch ist die angemessene Schulung des Betreuungspersonals nicht nur fiir die Kin-
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der, sondern auch fiir deren Eltern und das Betreuungspersonal duflerst relevant. So
missen die Eltern die Verantwortung fiir das Wohlergehen ihres Kindes zeitweise dem
Personal der betreuenden Einrichtung tibergeben (Lange und Niggemann, 2012). Die-
ses fithrt zu Problemen, sobald eine teils tibersteigerte Fiirsorge der Eltern in Konflikt
mit der alltdglichen Realitat des Betreuungspersonals gerit (ebd.). Eine Schulung bei-
der Seiten ist folglich wichtig, um eine vertrauensvolle Zusammenarbeit zu erméglichen
und ein gegenseitiges Verstédndnis zu fordern, aber auch um Fertigkeiten fiir eine sichere
Betreuung des Kindes zu vermitteln. Vor diesem Hintergrund wurde fiir Erzieherinnen,
die allergische Kinder betreuen, bereits ein Schulungsprogramm entwickelt, welches als
regelméafige Fortbildungsveranstaltung angeboten wird (ebd.). Es richtet sich dabei
nicht ausschliellich an Erzieherinnen, sondern ist auch fiir alle anderen Personengrup-
pen, die in die Betreuung allergischer Kinder involviert sind (z. B. Personal von Tages-
statten, Ganztagsschulen und Lehrer), geeignet (ebd.). Ein dhnliches Angebot auf der
Grundlage der entwickelten modularen Patientenschulung, die bekanntermafien flexibel
an die Bediirfnisse der Schulungsteilnehmer angepasst werden kann, ist denkbar und
ausdriicklich zu beftirworten.

Ein weiterer Personenkreis, der von der Teilnahme an einer Patientenschulung profi-
tieren kann, sind die Geschwister chronisch kranker Kinder. Diese sind in Zusammen-
hang mit der Erkrankung eines Geschwisterkindes erhéhten Belastungen und Anforde-
rungen ausgesetzt, so dass sich eine psychosoziale Unterstiitzung nicht nur auf Eltern
und erkrankte Kinder beschrianken darf, sondern auch deren Geschwister einbeziehen
muss (Troster, 2013). Die Wirksamkeit von Schulungsprogrammen bei der Bewéltigung
von Herausforderungen im Zusammenhang mit der Erkrankung eines Geschwisterkin-
des konnte durch bisherige Studien belegt werden (ebd.). So wiesen Lobato und Kao
die Wirksamkeit einer familienorientierten Gruppenschulung fiir Geschwister chronisch
kranker Kinder nach (Lobato und Kao, 2005). Dabei fithrte die Schulung zu einem lang-
fristigen Wissensanstieg sowie einer verbesserten Wahrnehmung eigener Kompetenzen
(ebd.). Es ist also davon auszugehen, dass Geschwister chronisch kranker Kinder in
erheblichem Maf} von einer Schulungsteilnahme profitieren. Durch die Moglichkeit, das
bestehende, modulare Schulungsprogramm problemlos an die Belange von Geschwis-
terkindern anzupassen, ist deren Integration in die Schulungsmafinahme mit geringem
Aufwand realisierbar und daher entschieden zu begrifien.

Auch fiir sozial benachteiligte Familien und Familien mit Migrationshintergrund ist
ein erheblicher Nutzen durch die Teilnahme an einer Patientenschulung zu erwarten.
Demgegeniiber steht die Beobachtung, dass der Mehrheit der Kinder mit weniger héu-
figen chronischen Erkrankungen und ihren Familien aufgrund von Schwierigkeiten in

der Entwicklung und Evaluation von Schulungsprogrammen kein addquates Schulungs-
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angebot zur Verfliigung steht, wobei besonderer Handlungsbedarf bei sozial benach-
teiligten Familien und Familien mit Migrationshintergrund besteht (Jaeschke, 2010).
Analog hierzu berichten Lange et al. iiber einen ,besonders hohen Schulungsbedarf bei
psychosozial belasteten, bildungsfernen Familien oder Familien mit kulturell bedingter
kontraproduktiver Krankheitsbewaltigung® (Lange et al., 2014).

Beschriebene Schwierigkeiten in der Entwicklung und Evaluation von Patientenschu-
lungen fiir Kinder mit weniger hdufigen Erkrankungen und ihre Familien, die meist auf
kleinen Patientenzahlen beruhen, konnten durch den modularen Aufbau des neuen
Schulungskonzepts iberwunden werden. So existiert nun fiir ausgewahlte Erkrankun-
gen ein qualitatsgesichertes Schulungsprogramm, das problemlos auf weitere Indikatio-
nen ausgeweitet werden kann und prinzipiell auch sozial benachteiligten Familien und
Familien mit Migrationshintergrund zur Verfiigung steht. Obwohl eine Schulungsteil-
nahme entsprechenden Familien grundsétzlich freisteht, besteht jedoch weiterer Hand-
lungsbedarf, um sicherzustellen, dass die entsprechenden Familien erreicht werden. Da-
bei muss insbesondere ermoglicht werden, dass das Schulungsangebot fiir die Familien
barrierefrei zuganglich ist und diese von der Schulungsmafinahme profitieren kénnen.

Familien mit Migrationshintergrund sowie bildungsferne und sozial benachteiligte
Familien stellen eine besondere Zielgruppe von Patientenschulungen dar, bei der cha-
rakteristische Barrieren bestehen, die eine Schulungsteilnahme erschweren konnen (Leh-
mann, 2016). So kénnen eine Scheu vor Schulungs- und Bildungsveranstaltungen, defizi-
tare Kompetenzen in Bezug auf Sprechen und Horverstehen, finanzielle Hindernisse und
durch die sozial benachteiligte bzw. traditionell gepréagte Lebenswelt bedingte organisa-
torische Schwierigkeiten hinderlich fiir eine Schulungsteilnahme sein (ebd.). Zusétzlich
tragen kulturgebundene bzw. bildungsferne Krankheits- und Behandlungskonzepte da-
zu bei, dass der eigene Bedarf einer Schulungsmafinahme haufig nicht bemerkt wird
(ebd.). Fiir diese Zielgruppe miissen daher besondere Strategien entwickelt werden, um
zunéchst iiber Sinn und Zweck einer Schulungsteilnahme aufzuklaren und anschlieSend
geeignete Rahmenbedingungen zu schaffen, um dieselbe zu erméglichen und kontinuier-
lich fortzufithren (Szczepanski, 2013b). Moglichkeiten der gezielten Umsetzung entspre-
chender Strategien werden im Rahmen weiterer Untersuchungen zu der entwickelten
modularen Patientenschulung iiberpriift (ebd.). Demnach ist davon auszugehen, dass
der Zugang zu dem neuen Schulungsprogramm fiir Familien mit Migrationshintergrund
sowie bildungsferne und sozial benachteiligte Familien zukiinftig weitgehend barriere-
frei gestaltet werden kann.

Beziiglich des Erfolgs von Schulungsprogrammen bei dieser speziellen Zielgruppe
wird angegeben, dass Migranten nicht ausreichend von deutschsprachigen Schulungs-

programmen profitierten (Kofahl et al., 2011). Die Autoren leiten daraus ab, dass
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Gruppenschulungen fiir Patienten in dhnlichen sozialen und kulturellen Lagen ange-
boten werden sollten, um deren Effektivitit zu sichern sowie ein gemeinsames Lernen
und einen Erfahrungsaustausch zu ermoglichen (Kofahl et al., 2011). Passend hierzu
zeigten Bailey et al. am Beispiel des Asthma bronchiale, dass kulturspezifische Schu-
lungsangebote die Lebensqualitat, das krankheitsspezifische Wissen sowie die Kontrolle
der Erkrankung effektiver verbessern konnen als kulturtibergreifende Konzepte (Bailey
et al., 2009). Weitere Studien im Bereich des Asthma bronchiale konnten nachweisen,
dass auch durch Schulungsmafinahmen, die sich speziell an Familien mit niedrigem
soziookonomischen Status richten, auflerst positive Ergebnisse erzielt werden kénnen
(Seid et al., 2010; Shames et al., 2004).

Obwohl die Flexibilitdt des neuen Schulungskonzepts problemlos dazu genutzt wer-
den konnte, das Schulungsprogramm an die speziellen Bediirfnisse einer solchen Schu-
lungsgruppe anzupassen, bleibt zu beachten, dass die Durchfiithrung von gesonderten
Schulungsveranstaltungen fiir bestimmte kulturelle und soziale Gruppen vor dem Hin-
tergrund der niedrigen Patientenzahlen im Bereich der weniger hdaufigen Erkrankungen
kaum durchfiihrbar ist. Es scheint also vielmehr sinnvoll zu sein, entsprechenden Fami-
lien eine barrierefreie Schulungsteilnahme in hinsichtlich kultureller und soziotkonomi-
scher Merkmale heterogenen Schulungsgruppen zu ermoglichen. Dies wird im Rahmen
der weiteren Untersuchungen zu der entwickelten Patientenschulung angestrebt, denn
seine Schulungsmafinahme, welche sprachliche und bildungsabhéngige Verstandigungs-
und Verstandnisprobleme nicht beriicksichtigt und lebensweltbezogene Umsetzungs-
probleme nicht wahrnimmt, gefahrdet den anzustrebenden Erfolg bei diesen Zielgrup-
pen“(Lehmann, 2013a).

Zusammenfassend ist also zu erwarten, dass insbesondere Kinder mit weniger hau-
figen chronischen Erkrankungen und deren Familien durch die Implementierung des
entwickelten Schulungsprogramms sowie dessen kontinuierliche Weiterentwicklung und
Ausweitung gewinnbringend bei der angemessenen Bewiéltigung der jeweiligen Krank-
heit unterstiitzt werden konnen. Da dem Ausbau von qualitdtsgesicherten Patienten-
schulungen eine wesentliche Bedeutung zukommt, um die gesundheitliche Chancen-
gleichheit aller chronisch kranken Kinder und Jugendlichen zu férdern (Ernst und
Szczepanski, 2016b), ist anzunehmen, dass das entwickelte Schulungsprogramm zu-
kiinftig mafigeblich an der Verbesserung der Chancengerechtigkeit chronisch kranker

Kinder beteiligt sein wird.
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V. Zusammenfassung

Vor dem Hintergrund eines bisher unzureichenden Unterstiitzungsangebots fiir Kinder
mit weniger haufigen chronischen Erkrankungen und deren Familien untersucht die
vorliegende Arbeit am Beispiel von sieben entsprechenden Erkrankungen (chronisch
entziindliche Darmerkrankungen, funktioneller Bauchschmerz, funktionelle Harninkon-
tinenz, nephrotisches Syndrom, primére Immundefekte, Phenylketonurie und zystische
Fibrose) das Potenzial eines innovativen Schulungskonzepts zur gezielten Unterstiit-
zung betroffener Kinder und deren Familien. Die Wirksamkeit des auf der Basis quali-
tatsgesicherter Schulungskonzepte entwickelten, krankheitsiibergreifenden, modularen
Schulungsprogramms (ModuS) wurde bisher nur im Bereich der héufigen Diagnose
Asthma bronchiale nachgewiesen.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde das Schulungsprogramm in einer prozess-
begleitenden Evaluation mittels quantitativer und qualitativer Verfahren hinsichtlich
seiner Wirksamkeit und seiner Bewertung durch Schulungsteilnehmer im Bereich der
weniger haufigen Erkrankungen untersucht. Dabei wurden die Schulungszufriedenheit
der Kinder und deren Eltern sowie Verdnderungen in den Bereichen der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdt und der Lebenszufriedenheit erkrankter Kinder, der Krank-
heitsbelastung der Familie sowie des krankheitsspezifischen Wissens der Kinder und de-
ren Eltern mittels standardisierter Fragebogen quantitativ erfasst (n=224). Die Wirk-
samkeit der Schulung in weiteren Bereichen sowie besonders positiv bewertete und als
wichtig hervorgehobene Aspekte der Schulung wurden durch eine qualitative Befragung
in Form leitfadengestiitzter Fokusgruppeninterviews erganzt. Dazu wurden sechs Inter-
views aufgezeichnet, transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring
ausgewertet.

Die quantitativ erhobenen Daten zeigen im Zusammenhang mit der Schulungsteil-
nahme Verbesserungen in allen untersuchten Bereichen und belegen somit die Wirk-
samkeit des entwickelten Schulungsprogramms auch fiir weniger héufige Erkrankungen.
Die qualitative Befragung bestétigte dieses und wies zusatzlich positive Schulungsef-
fekte auf Informationsstand, praktischen Umgang mit der Erkrankung, psychologische
bzw. emotionale Situation sowie Krankheitssymptomatik nach. Unter Hervorhebung
typischer Merkmale des modularen Schulungskonzepts zeigten sich die Schulungsteil-

nehmer sehr zufrieden mit dem neuartigen Schulungsangebot.
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Die Ergebnisse verdeutlichen, dass insbesondere Kinder mit weniger haufigen chroni-
schen Erkrankungen und deren Eltern durch die Schulung gewinnbringend bei einer an-
gemessenen Krankheitsbewéltigung unterstiitzt werden konnen. Das Schulungskonzept
kann daher zur Verbesserung der Chancengerechtigkeit betroffener Kinder beitragen

und sollte in die Behandlungsleitlinien chronischer Erkrankungen integriert werden.
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Anhang 1: Fragebogen zur Teilnehmerbefragung zu Beginn der

Patientenschulungen (Eltern)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit flr ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Teilnehmerbefragung
zu Beginn der Patientenschulungen (Eltern)

Geschlecht des Kindes: (Im [w

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Rudiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

& Bundesministarium
fr Gesundhest
und Seziale Sicherung

gefordert durch
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Liebe Eltern,

vielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen iber die Erkrankung, das
Wohlbefinden und die Lebensqualitét Ihres Kindes sowie Ihrer gesamten Familie zu beantworten.
Sie helfen uns damit, die Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen zu verbessern.

Bitte lesen und beantworten Sie jede Frage. Falls es lhnen einmal schwer fallt, sich fur eine
Antwort zu entscheiden, dann kreuzen Sie die Antwort an, die spontan am ehesten zutrifft. Alle
Antworten, die Sie geben, werden vertraulich behandelt.

Da wir moglichst viele Aspekte erfassen mdchten, ist dieser Fragebogen recht umfangreich. Wir
bitten Sie herzlich um Ihr Verstandnis und moéchten Ihnen fir lhre Miihe danken.

lhr ModuS-Schulungsteam

Fragen zum Wohlbefinden und zur Lebensqualitéat des Kindes

Wir mdchten Sie bitten, die folgenden Fragen aus der Sicht lhres Kindes zu beantworten. Bitte
beantworten Sie aber den Fragebogen ohne lhr Kind nach seiner Meinung zu fragen. Wenn Sie
die Fragen beantworten, denken Sie bitte daran, wie sich Ihr Kind in den letzten vier Wochen
gefuhlt hat, falls nichts anderes angegeben ist.

1. Uber das Leben lhres Kindes

manch-
nie selten mal oft immer
1. Sieht Ihr Kind seiner Zukunft mit Zuversicht entgegen? O @) @) @) O
2. Macht Ihrem Kind sein Leben Spal3? @] (@) (@) O O
Kann lhr Kind trotz seiner Erkrankung alles tun, was es
3. mochte? O O O o O
Fahlt Ihr Kind sich wie jedes andere, obwohl es krank
7 ) O O O O O
Kann lhr Kind trotz seiner Erkrankung sein Leben so
5. leben, wie es méchte? O O O
6. Kann Ihr Kind Dinge ohne Ihre Begleitung/Hilfe tun? O O @) @) O

218




2.

Uber einen typischen Tag Ihres Kindes

Kann lhr Kind laufen und sich bewegen, wie es mdchte?

selten

manch-
mal

oft

O

immer

Fuhlt sich Ihr Kind miide wegen seiner Erkrankung?

O

Hat Ihr Kind das Geflihl, sein Leben wird von seiner
Erkrankung bestimmt?

Stort es Ihr Kind, anderen erklaren zu missen, was es
tun kann bzw. nicht tun kann?

Schlaft Ihr Kind wegen seiner Erkrankung schlecht?

Stort die Erkrankung Ihr Kind beim Spielen oder
anderen Aktivitaten?

©c 0O O O 0O

© O O O

© O O O

©c o o o O

Uber die Gefiihle Ihres Kindes

Fahlt sich Ihr Kind selbst schlecht wegen seiner
Erkrankung?

nie

selten

O

manch-
mal

O

immer

Ist Ihr Kind ungliicklich wegen seiner Erkrankung?

Macht sich lhr Kind Sorgen wegen seiner Erkrankung?

Ist Ihr Kind wiitend wegen seiner Erkrankung?

Hat Ihr Kind wegen seiner Erkrankung Angst vor der
Zukunft?

Zieht die Erkrankung Ihr Kind runter?

Stoért es Ihr Kind, dass sein Leben wegen seiner

" Erkrankung organisiert werden muss?

Uber Ihr Kind und andere Menschen

Fahlt sich Ihr Kind wegen seiner Erkrankung einsam?

o 00 O 0 0 O

o |0 O |00 0

o |0 O |00 0

© O o0 O 0 o0 0o

o 0|0 O 0 0

selten

O

manch-
mal

O

immer

Meint Ihr Kind, dass sich seine Lehrer ihm gegeniber
anders verhalten als gegeniber anderen Kindern?

Meint Ihr Kind, es hat wegen seiner Erkrankung
Konzentrationsprobleme in der Schule?

Hat Ihr Kind das Gefuihl, andere hatten etwas gegen
ihn/sie?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, dass andere es anstarren?

Fuhlt sich lhr Kind anders als andere
Kinder/Jugendliche?

© 0o/ o0 O 0 0

o o0 O |0 0O

o o0 O |0 0O

©c 0 0 O 0 o0

o 0O 0O 0
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5.

Uber die Freunde Ihres Kindes

manch-
nie selten mal oft immer
1. Verstehen andere Kinder/Jugendliche die Erkrankung? O @) (@) @) O
2. Unternimmt Ihr Kind etwas mit seinen Freunden? O @) @) @) O
Kann lhr Kind mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen
8. oder etwas gemeinsam machen (z.B. Sport)? O O O ) O
Hat lhr Kind das Gefiihl, es kann die meisten Dinge
4. genauso gut wie andere Kinder/Jugendliche? O O O ) O
Hat lhr Kind das Gefiihl, seine Freunde sind gern mit
5. ihm zusammen? O ©) ©) o O
Findet Ihr Kind es einfach, mit anderen Leuten uber
6. O O O @] O

seine Erkrankung zu sprechen?

Uber die medizinische Behandlung Ihres Kindes

6.

Nimmt Ihr Kind Medikamente wegen der Erkrankung? Mit Medikamenten meinen wir

Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin.

O ja O nein

Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen. Falls nein, lassen Sie bitte diesen Teil aus
und gehen zu Frage 8.

7.

Uber die medizinische Behandlung lhres Kindes

Stort es Ihr Kind, bei den Medikamenten auf die Hilfe
von anderen angewiesen zu sein?

selten

O

manch-
mal

O

oft

immer

Nervt es lhr Kind, an die Einnahme der Medikamente
denken zu missen?

Macht sich Ihr Kind wegen seiner Medikamente Sorgen?

Stort es Ihr Kind, Medikamente zu nehmen?

Hasst lhr Kind es, Medikamente zu nehmen?

I L e

Hat lhr Kind das Gefiihl, Medikamente zu nehmen
unterbricht seinen Alltag?

0 00 0 0 0

ONIORIORIONN®)

ONIORIORIONN®)

ORICRICRIONEOINNC)

o0 0 0 0
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Gesamtbeurteilung der Situation

Wie stark sind Sie selbst, Ihr Partner, lhr Kind und die Geschwister momentan durch die
Erkrankung Ihres Kindes insgesamt gefiihisméaRig belastet? Denken Sie an die letzte Woche.

einigermalen erheblich sehr starkt
nicht belastet wenig belastet belastet belastet belastet
1. Ich selbst O @) O @) O
2. das betroffene Kind selbst @) @) @) @) @)
3. Partner @) @) @) @) @)
4. Geschwister O @) O @) O

Hier sehen Sie das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an, dass Ihr
Kind das denkbar beste Leben fuhrt, wahrend die unterste Sprosse das schlechteste mdgliche
Leben anzeigt.

9. Auf welcher Sprosse befindet sich Ihr Kind zurzeit? Kreuzen Sie die passende Sprosse an.

10 Das denkbar beste Leben.

o} le} (o] (o] (o] [e}(e] o] o] (] (e

9
8
7
6
5
4
3
2
1
0 Das denkbar schlechteste Leben.

Herzlichen Dank fir lhre Mitarbeit!
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Anhang 2: Fragebogen zur Teilnehmerbefragung zu Beginn der

Patientenschulungen (Kinder)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit flr ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Teilnehmerbefragung
zu Beginn der Patientenschulungen
(Kinder/Jugendliche)

Geschlecht des Kindes: (Im [w

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Ridiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

& Bundesministarium
fr Gesundhest
und Sezizle Sicherung

gefordert durch
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Hallo,

wir mochten Dir gerne ein paar Fragen stellen, wie Du Dich in den letzten vier Wochen
gefiihlt hast. Wenn Du kannst, beantworte bitte alle Fragen. Falls Du eine Frage nicht
verstehst oder sie lieber nicht beantworten mochtest, lass sie bitte aus und beantworte
die ndchste Frage.

Denke an die letzten vier Wochen zuriick, wenn Du die Fragen beantwortest. Wdhle die
Antwort aus, die am besten zutriff+ und kreuze das entsprechende Kdstchen an. Es gibt
keine richtigen oder falschen Antworten. Das, was Du denkst, zdhlt.

Beispiel:
Wenn Du Dich ,oft" mit Deinen Freunden triffst, wiirdest Du das Kdstchen ankreuzen
wie in diesem Beispiel:

Triffst Du Dich mit Deinen Freunden?

hie selten manchmal oft immer

O O 0 X O

Einige Fragen iiber Dich

1. Wie alt bist Du?
Jahre

2.  Wegen welcher Erkrankung nimmst Du an der Schulung teil?

O Asthma O Einndssen
O nephrotisches Syndrom O zystische Fibrose
O Bauchschmerzen O entziindliche Darmerkrankungen

In einigen Fragen verwenden wir das Wort . Erkrankung". Wenn Du das Wor+t
.Erkrankung" siehst, denke bitte daran, was Du oben angekreuzt hast.
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3.

Uber Dein Leben

manch-
nie selten mal oft immer
1. Siehst Du Deiner Zukunft mit Zuversicht entgegen? O O O @] O
2. Macht Dir Dein Leben SpaB? O O O O (@]
Kannst Du trotz Deiner Erkrankung alles tun, was Du
3 mochtest? O O O O O
4. Fiihlst Du Dich wie jeder andere trotz Deiner Erkrankung? O O O @) @)
Kannst Du trotz Deiner Erkrankung Dein Leben so leben,
> wie Du machtest? o o o o o
6. Kannst Du Dinge ohne Deine Eltern tun? O O O @) @)
4.  Uber Deinen typischen Tag
manch-
nie  selten  mal oft  immer
1. Kannst Du laufen und Dich bewegen, wie Du es méchtest? @) @) @) @) O
2. Fiihlst Du Dich miide aufgrund Deiner Erkrankung? O O O @) @)
3. Wird Dein Leben von Deiner Erkrankung bestimmt? O O O O O
Stért es Dich, anderen erkldren zu miissen, was Du tun
4 kannst bzw. nicht tun kannst? O O O O O
5. Schldfst Du wegen Deiner Erkrankung schlecht? O O O O O
Stort Dich Deine Erkrankung beim Spielen oder anderen
6. Akftivitdten? o o o o O
5. Uber Deine Gefiihle
manch-
nie  selten mal oft  immer
1. Fihlst Du Dich selber schlecht wegen Deiner Erkrankung? O O @) O O
2. Bist Du ungliicklich, weil Du eihe Erkrankung hast? O O @) @) @)
3. Machst Du Dir Sorgen wegen Deiner Erkrankung? O O O @) @)
4. Macht Deine Erkrankung Dich wiitend? @) @) @) @) O
5. Hast Du wegen Deiner Erkrankung Angst vor der Zukunft? O O @) O O
6. Zieht Dich Deine Erkrankung runter? O O @) O O
7. Stoért es Dich, dass Dein Leben organisiert werden muss? O O O O O
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6.

Uber Dich und andere Menschen

Fiihlst Du Dich wegen Deiner Erkrankung einsam?

nie

selten

O

manch-
mal

oft

immer

Verhalten sich Deine Lehrer Dir gegeniiber anders als den
anderen Kindern gegeniiber?

Hast Du wegen Deiner Erkrankung Konzentrationsprobleme
in der Schule?

Meinst Du, dass andere etwas gegen Dich haben?

Denkst Du, dass andere Dich anstarren?

Fiihlst Du Dich anders als andere Kinder/Jugendliche?

0O 0 0 0o 0O O

O 0 o0 0 O

OO0 o0 o0 O O

O o0 o0 0o O O

0 0 O 0 O

Uber Deine Freunde

Verstehen andere Kinder/Jugendliche Deine Erkrankung?

nie

selten

manch-
mal

o
“h
—+

immer

Unternimmst Du etwas mit Deinen Freunden?

Kannst Du mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen oder
etwas gemeinsam machen (z.B. Sport)?

Denkst Du, dass Du die meisten Dinge genauso gut kannst
wie andere Kinder/Jugendliche?

Sind Deine Freunde gerne mit Dir zusammen?

Findest Du es einfach, mit anderen Leuten iiber Deine
Erkrankung zu sprechen?

O 00 0 00

0 O 0 0|0

O 00 0 00

O 0/0 0 00

0 O O 0|0
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Uber Deine medizinische Behandlung

Nimmst Du Medikamente wegen Deiner Erkrankung? Mit Medikamenten meinen wir

Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin.

Wenn ja, beantworte bitte die folgenden Fragen. Wenn nein, lass bitte diesen Teil aus und gehe

O ja O nein

nimmst1?

zu Frage 10.
9. Uber Deine medizinische Behandlung
manch-
nie selten mal oft immer
Stort es Dich, wenn Du bei den Medikamenten auf die
= Hilfe von anderen angewiesen bist? o o o o o
Nervt es Dich, dass Du Dich an die Medikamenteneinnahme
2 erinnern musst? o o o o o
3. Machst Du Dir wegen Deiner Medikamente Sorgen? O O @) O O
4. Stért es Dich, Medizin zu nehmen? O O O @) O
5. Hasst Du es, Deine Medizin zu nehmen? O O O @) @)
Unterbricht es Deinen Alltag, wenn Du Medikamente
6. I O O O O O
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Hier siehst Du das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an,
dass Du das denkbar beste Leben fiihrst, wihrend die unterste Sprosse das
schlechteste magliche Leben anzeigt.

10. Auf welcher Sprosse befindest Du Dich zurzeit? Kreuze die passende Sprosse an.

10 Das denkbar beste Leben.

OlO|I0|I0|I0[OC 00|00 |O

9
8
7
6
5
4
3
2
1
0

Das denkbar schlechteste Leben.

Vielen Dank fiir Deine Mitarbeit!
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Anhang 3: Fragebogen zur Teilnehmerbefragung am Ende der

Patientenschulungen (Eltern)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit fir ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Teilnehmerbefragung
am Ende der Patientenschulungen (Eltern)

Geschlecht des Kindes: CIm [w

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Riudiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

@ Bundesministarium
fir Gesundhest
und Sozizle Sicherung

geférdert durch
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Liebe Eltern,

vielen Dank, dass Sie sich am Ende Ihrer Schulung noch einmal die Zeit nehmen, die folgen-
den Fragen zu beantworten. Dieser Fragebogen bezieht sich vor allem auf Ihre Zufriedenheit
mit der Schulung. AuRerdem sind noch einmal ein Paar Fragen zur Erkrankung Ihres Kindes
enthalten. Alle Angaben werden auch diesmal vertraulich behandelt.

Bitte lesen und beantworten Sie jede Frage. Falls es Ihnen einmal schwer féllt, sich fur eine
Antwort zu entscheiden, dann kreuzen Sie die Antwort an, die spontan am ehesten zutrifft.

Ihr ModuS-Schulungsteam

In den folgenden Fragen geht es um Ihre Zufriedenheit mit der Patientenschulung, an der Sie
und evtl. Ihr Kind teilgenommen haben.

Wie wurden Sie die Qualitat der Schulung, welche Sie und evtl. Ihr Kind erhalten haben, beur-
teilen?

ausgezeichnet gut weniger gut schlecht

@) @) @) O

2. Haben Sie die Art von Schulung erhalten, die Sie wollten?

eindeutig nicht eigentlich nicht im Allgemeinen ja eindeutig ja

O O @) O

3. In welchem Mafe hat die Schulung lhren Bediirfnissen entsprochen?

sie hat fast allen mei-  sie hat den meisten sie hat nur wenigen sie hat meinen Be-
nen Bedirfnissen ent- meiner Bedirfnisse meiner Bedurfnisse duarfnissen nicht ent-
sprochen entsprochen entsprochen sprochen

O O @) O

Wirden Sie einem Freund/ einer Freundin die Schulung empfehlen, wenn er/sie eine &hnliche

4 Hilfe bendtigen wirde?
eindeutig nicht eigentlich nicht im Allgemeinen ja eindeutig ja
O O O O
5 Wie zufrieden sind Sie mit dem Ausmal der Hilfe, welche Sie durch die Schulung erhalten ha-
"~ ben?
leidlich oder leicht
ziemlich unzufrieden unzufrieden weitgehend zufrieden sehr zufrieden

O @) @) O
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Hat die Schulung Ihnen dabei geholfen, angemessener mit der Erkrankung lhres Kindes umzu-

6 gehen?
ja, sie half eine nein, sie half nein, sie hat die Dinge
ganze Menge ja, sie half etwas eigentlich nicht schwerer gemacht
O O O O
7. Hat die Schulung lhnen dabei geholfen, sinnvolle und erreichbare Ziele zu setzen?
ja, sie half eine nein, sie half nein, sie hat die Dinge
ganze Menge ja, sie half etwas eigentlich nicht schwerer gemacht
O O O O
8 Wie zufrieden sind Sie mit den Tipps und Informationen, die Ihnen in der Schulung gegeben
* wurden?
leidlich oder leicht
sehr zufrieden weitgehend zufrieden unzufrieden ziemlich unzufrieden
O O O O
9.  Wie zufrieden waren Sie mit dem Schulungsteam?
leidlich oder leicht
sehr zufrieden weitgehend zufrieden unzufrieden ziemlich unzufrieden
O O O O
10. Wie zufrieden waren Sie mit der Zusammenarbeit in der Gruppe?
leidlich oder leicht
sehr zufrieden weitgehend zufrieden unzufrieden ziemlich unzufrieden
O O O O
11. Wie zufrieden sind Sie mit der Schulung, die Sie erhalten haben, im GroRen und Ganzen?
leidlich oder leicht
sehr zufrieden weitgehend zufrieden unzufrieden ziemlich unzufrieden
O O O O
12. Wirden Sie wieder in die Schulungseinrichtung kommen, wenn Sie Hilfe bréauchten?
eindeutig nicht ich glaube nicht ich glaube ja eindeutig ja
O O O O
3
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13. Hat sich bei Ihnen/ Ihrem Kind durch die Schulung etwas verandert?

O Nein, es hat sich nichts verandert O Ja, es hat sich etwas verandert

Wenn ja, was hat sich verandert? Denken Sie z.B. an Medika-

14 menteneinnahme, Schule, Freunde. Bitte notieren Sie:

Haben Sie Kommentare, Anregungen, Wiinsche zur Verbesse-

15 rung der Schulung? Bitte notieren Sie:

Herzlichen Dank fur Ihre Mitarbeit!
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Anhang 4: Fragebogen zur Teilnehmerbefragung am Ende der

Patientenschulungen (Kinder)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit fir ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Teilnehmerbefragung
am Ende der Patientenschulungen
(Kinder/Jugendliche)

Geschlecht des Kindes: (Im [w

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Ridiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabrick

@ Bundesministarium
fir Gesundhest
und Sozizle Sicherung

geférdert durch
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ModuS @

Teilnehmerbefragung
zum Abschluss fiir Kinder und Jugendliche

Hallo,

die Schulung ist zu Ende - wir haben noch ein paar Fragen an Dich:

Wie fandest Du die Schulung? Bitte gib eine Schulnote

1. (1= sehr gut, 6 = sehr schlecht)

Die Schulung bekommt die Note:

2. Wie zufrieden warst Du mit dem Trainer oder der Trainerin? Bitte kreuze ein Gesicht an:

QLOLOOOE

3. Wie zufrieden warst Du mit der Gruppe? Bitte kreuze ein Gesicht an:

QLOLOLOE

Herzlichen Dank fiir Deine Mithilfe!
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Anhang 5: Fragebogen zur Verlaufsbefragung zu Patientenschulungen
(Eltern)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit flr ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Verlaufsbefragung zu Patientenschulungen
(Eltern)

Geschlecht des Kindes: (Im [w

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Rudiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

& Bundesministarium
fr Gesundhest
und Seziale Sicherung

gefordert durch
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Liebe Eltern,

Sie haben vor einigen Wochen an unserer Schulung teilgenommen. Wir interessieren uns dafir,
welche Veranderungen sich durch die Schulung ergeben haben. Wir méchten Sie bitten, die
folgenden Fragen Uber die Erkrankung, das Wohlbefinden und die Lebensqualitat lhres Kindes
sowie lhrer gesamten Familie zu beantworten. Sie helfen uns mit lhren Antworten, Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen besser helfen zu kénnen.

Bitte lesen und beantworten Sie jede Frage. Falls es Ihnen einmal schwer fallt, sich fur eine
Antwort zu entscheiden, dann kreuzen Sie die Antwort an, die spontan am ehesten zutrifft. Alle
Antworten, die Sie geben, werden vertraulich behandelt.

Vielen Dank!

lhr ModuS-Schulungsteam

Fragen zum Wohlbefinden und zur Lebensqualitéat des Kindes

Wir mdchten Sie bitten, die folgenden Fragen aus der Sicht lhres Kindes zu beantworten. Bitte
beantworten Sie aber den Fragebogen ohne lhr Kind nach seiner Meinung zu fragen. Wenn Sie
die Fragen beantworten, denken Sie bitte daran, wie sich Ihr Kind in den letzten vier Wochen
gefuhlt hat, falls nichts anderes angegeben ist.

1. Uber das Leben lhres Kindes

manch-
nie selten mal oft immer
1. Sieht Ihr Kind seiner Zukunft mit Zuversicht entgegen? O @) @) @) O
2. Macht Ihrem Kind sein Leben Spal3? @] (@) (@) O O
Kann lhr Kind trotz seiner Erkrankung alles tun, was es
3. mochte? O O O o O
Fahlt Ihr Kind sich wie jedes andere, obwohl es krank
7 ) O O O O O
Kann lhr Kind trotz seiner Erkrankung sein Leben so
5. leben, wie es méchte? O O O
6. Kann Ihr Kind Dinge ohne Ihre Begleitung/Hilfe tun? O O @) @) O
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2.

Uber einen typischen Tag Ihres Kindes

Kann lhr Kind laufen und sich bewegen, wie es mdchte?

selten

manch-
mal

oft

O

immer

Fuhlt sich Ihr Kind miide wegen seiner Erkrankung?

O

Hat Ihr Kind das Geflihl, sein Leben wird von seiner
Erkrankung bestimmt?

Stort es Ihr Kind, anderen erklaren zu missen, was es
tun kann bzw. nicht tun kann?

Schlaft Ihr Kind wegen seiner Erkrankung schlecht?

Stort die Erkrankung Ihr Kind beim Spielen oder
anderen Aktivitaten?

©c 0O O O 0O

© O O O

© O O O

©c o o o O

Uber die Gefiihle Ihres Kindes

Fahlt sich Ihr Kind selbst schlecht wegen seiner
Erkrankung?

nie

selten

O

manch-
mal

O

immer

Ist Ihr Kind ungliicklich wegen seiner Erkrankung?

Macht sich lhr Kind Sorgen wegen seiner Erkrankung?

Ist Ihr Kind wiitend wegen seiner Erkrankung?

Hat Ihr Kind wegen seiner Erkrankung Angst vor der
Zukunft?

Zieht die Erkrankung Ihr Kind runter?

Stoért es Ihr Kind, dass sein Leben wegen seiner

" Erkrankung organisiert werden muss?

Uber Ihr Kind und andere Menschen

Fahlt sich Ihr Kind wegen seiner Erkrankung einsam?

o 00 O 0 0 O

o |0 O |00 0

o |0 O |00 0

© O o0 O 0 o0 0o

o 0|0 O 0 0

selten

O

manch-
mal

O

immer

Meint Ihr Kind, dass sich seine Lehrer ihm gegeniber
anders verhalten als gegeniber anderen Kindern?

Meint Ihr Kind, es hat wegen seiner Erkrankung
Konzentrationsprobleme in der Schule?

Hat Ihr Kind das Gefuihl, andere hatten etwas gegen
ihn/sie?

Hat Ihr Kind das Gefiihl, dass andere es anstarren?

Fuhlt sich lhr Kind anders als andere
Kinder/Jugendliche?

© 0o/ o0 O 0 0

o o0 O |0 0O

o o0 O |0 0O

©c 0 0 O 0 o0

o 0O 0O 0
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5.

Uber die Freunde Ihres Kindes

manch-
nie selten mal oft immer
1. Verstehen andere Kinder/Jugendliche die Erkrankung? O @) (@) @) O
2. Unternimmt Ihr Kind etwas mit seinen Freunden? O @) @) @) O
Kann lhr Kind mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen
8. oder etwas gemeinsam machen (z.B. Sport)? O O O ) O
Hat lhr Kind das Gefiihl, es kann die meisten Dinge
4. genauso gut wie andere Kinder/Jugendliche? O O O ) O
Hat lhr Kind das Gefiihl, seine Freunde sind gern mit
5. ihm zusammen? O ©) ©) o O
Findet Ihr Kind es einfach, mit anderen Leuten uber
6. O O O @] O

seine Erkrankung zu sprechen?

Uber die medizinische Behandlung Ihres Kindes

6.

Nimmt Ihr Kind Medikamente wegen der Erkrankung? Mit Medikamenten meinen wir

Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin.

O ja O nein

Falls ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen. Falls nein, lassen Sie bitte diesen Teil aus
und gehen zu Frage 8.

7.

Uber die medizinische Behandlung lhres Kindes

Stort es Ihr Kind, bei den Medikamenten auf die Hilfe
von anderen angewiesen zu sein?

selten

O

manch-
mal

O

oft

immer

Nervt es lhr Kind, an die Einnahme der Medikamente
denken zu missen?

Macht sich Ihr Kind wegen seiner Medikamente Sorgen?

Stort es Ihr Kind, Medikamente zu nehmen?

Hasst lhr Kind es, Medikamente zu nehmen?

I L e

Hat lhr Kind das Gefiihl, Medikamente zu nehmen
unterbricht seinen Alltag?

0 00 0 0 0

ONIORIORIONN®)

ONIORIORIONN®)

ORICRICRIONEOINNC)

o0 0 0 0
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Gesamtbeurteilung der Situation

Wie stark sind Sie selbst, Ihr Partner, lhr Kind und die Geschwister momentan durch die
Erkrankung Ihres Kindes insgesamt gefiihisméaRig belastet? Denken Sie an die letzte Woche.

einigermalen erheblich sehr starkt
nicht belastet wenig belastet belastet belastet belastet
1. Ich selbst O @) O @) O
2. das betroffene Kind selbst @) @) @) @) @)
3. Partner @) @) @) @) @)
4. Geschwister O @) O @) O

Hier sehen Sie das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an, dass Ihr
Kind das denkbar beste Leben fuhrt, wahrend die unterste Sprosse das schlechteste mdgliche
Leben anzeigt.

9. Auf welcher Sprosse befindet sich Ihr Kind zurzeit? Kreuzen Sie die passende Sprosse an.

10 Das denkbar beste Leben.

o} le} (o] (o] (o] [e}(e] o] o] (] (e

9
8
7
6
5
4
3
2
1
0 Das denkbar schlechteste Leben.

Herzlichen Dank fir lhre Mitarbeit!
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Anhang 6: Fragebogen zur Verlaufsbefragung zu Patientenschulungen
(Kinder)

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit flr ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fur chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien “ModuS*

Verlaufsbefragung zu Patientenschulungen
(Kinder/Jugendliche)

Geschlecht des Kindes: [(Im [dw

Geburtsmonat des Kindes:

Geburtsjahr des Kindes:

Diagnose des Kindes:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Rudiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

@ Bundesministarium
tibr Gesundheit
und Spzizle Sicherung

gefordert durch
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Hallo,

Du hast vor einigen Wochen an unserer Schulung teilgenommen. Es interessiert uns
sehr, ob sich durch die Schulung Dinge bei Dir verdndert haben. Wir méchten Dir daher
noch einmal ein paar Fragen stellen, wie Du Dich in den letzten vier Wochen gefiihlt
hast. Wenn Du kannst, beantworte bitte alle Fragen. Falls Du eine Frage nicht verstehst
oder sie lieber nicht beantworten mdchtest, lass sie bitte aus und beantworte die
ndchste Frage.

Denke an die letzten vier Wochen zuriick, wenn Du die Fragen beantwortest. Wahle die
Antwort aus, die am besten zutrifft und kreuze das entsprechende Kdastchen an. Es gibt
keine richtigen oder falschen Antworten. Das, was Du denkst, zdhlt.

Beispiel:
Wenn Du Dich ,,oft" mit Deinen Freunden triffst, wiirdest Du das Kdstchen ankreuzen
wie in diesem Beispiel:

Triffst Du Dich mit Deinen Freunden?

nie selten manchmal oft immer

0O 0O 0 X 0O

Einige Fragen iiber Dich

1. Wie alt bist Du?

’ _ Jahre

2.  Wegen welcher Erkrankung nimmst Du an der Schulung teil?

O Asthma O Einndssen
‘ O nephrotisches Syndrom O zystische Fibrose
‘ O Bauchschmerzen O entziindliche Darmerkrankungen

In einigen Fragen verwenden wir das Wort ,Erkrankung". Wenn Du das Wort
.Erkrankung" siehst, denke bitte daran, was Du oben angekreuzt hast.
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3.

Uber Dein Leben

manch-
nie selten mal oft immer
1. Siehst Du Deiner Zukunft mit Zuversicht entgegen? O O O @] O
2. Macht Dir Dein Leben SpaB? O O O O (@]
Kannst Du trotz Deiner Erkrankung alles tun, was Du
3 mochtest? O O O O O
4. Fiihlst Du Dich wie jeder andere trotz Deiner Erkrankung? O O O @) @)
Kannst Du trotz Deiner Erkrankung Dein Leben so leben,
> wie Du machtest? o o o o o
6. Kannst Du Dinge ohne Deine Eltern tun? O O O @) @)
4.  Uber Deinen typischen Tag
manch-
nie  selten  mal oft  immer
1. Kannst Du laufen und Dich bewegen, wie Du es méchtest? @) @) @) @) O
2. Fiihlst Du Dich miide aufgrund Deiner Erkrankung? O O O @) @)
3. Wird Dein Leben von Deiner Erkrankung bestimmt? O O O O O
Stért es Dich, anderen erkldren zu miissen, was Du tun
4 kannst bzw. nicht tun kannst? O O O O O
5. Schldfst Du wegen Deiner Erkrankung schlecht? O O O O O
Stort Dich Deine Erkrankung beim Spielen oder anderen
6. Akftivitdten? o o o o O
5. Uber Deine Gefiihle
manch-
nie  selten mal oft  immer
1. Fihlst Du Dich selber schlecht wegen Deiner Erkrankung? O O @) O O
2. Bist Du ungliicklich, weil Du eihe Erkrankung hast? O O @) @) @)
3. Machst Du Dir Sorgen wegen Deiner Erkrankung? O O O @) @)
4. Macht Deine Erkrankung Dich wiitend? @) @) @) @) O
5. Hast Du wegen Deiner Erkrankung Angst vor der Zukunft? O O @) O O
6. Zieht Dich Deine Erkrankung runter? O O @) O O
7. Stoért es Dich, dass Dein Leben organisiert werden muss? O O O O O
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6.

Uber Dich und andere Menschen

Fiihlst Du Dich wegen Deiner Erkrankung einsam?

nie

selten

O

manch-
mal

oft

immer

Verhalten sich Deine Lehrer Dir gegeniiber anders als den
anderen Kindern gegeniiber?

Hast Du wegen Deiner Erkrankung Konzentrationsprobleme
in der Schule?

Meinst Du, dass andere etwas gegen Dich haben?

Denkst Du, dass andere Dich anstarren?

Fiihlst Du Dich anders als andere Kinder/Jugendliche?

0O 0 0 0o 0O O

O 0 o0 0 O

OO0 o0 o0 O O

O o0 o0 0o O O

0 0 O 0 O

Uber Deine Freunde

Verstehen andere Kinder/Jugendliche Deine Erkrankung?

nie

selten

manch-
mal

o
“h
—+

immer

Unternimmst Du etwas mit Deinen Freunden?

Kannst Du mit anderen Kindern/Jugendlichen spielen oder
etwas gemeinsam machen (z.B. Sport)?

Denkst Du, dass Du die meisten Dinge genauso gut kannst
wie andere Kinder/Jugendliche?

Sind Deine Freunde gerne mit Dir zusammen?

Findest Du es einfach, mit anderen Leuten iiber Deine
Erkrankung zu sprechen?

O 00 0 00

0 O 0 0|0

O 00 0 00

O 0/0 0 00

0 O O 0|0
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Uber Deine medizinische Behandlung

Nimmst Du Medikamente wegen Deiner Erkrankung? Mit Medikamenten meinen wir

Tabletten, Creme, Spray, Insulin oder andere Medizin.

Wenn ja, beantworte bitte die folgenden Fragen. Wenn nein, lass bitte diesen Teil aus und gehe

O ja O nein

nimmst1?

zu Frage 10.
9. Uber Deine medizinische Behandlung
manch-
nie selten mal oft immer
Stort es Dich, wenn Du bei den Medikamenten auf die
= Hilfe von anderen angewiesen bist? o o o o o
Nervt es Dich, dass Du Dich an die Medikamenteneinnahme
2 erinnern musst? o o o o o
3. Machst Du Dir wegen Deiner Medikamente Sorgen? O O @) O O
4. Stért es Dich, Medizin zu nehmen? O O O @) O
5. Hasst Du es, Deine Medizin zu nehmen? O O O @) @)
Unterbricht es Deinen Alltag, wenn Du Medikamente
6. I O O O O O
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Hier siehst Du das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an,
dass Du das denkbar beste Leben fiihrst, wihrend die unterste Sprosse das
schlechteste magliche Leben anzeigt.

10. Auf welcher Sprosse befindest Du Dich zurzeit? Kreuze die passende Sprosse an.

10 Das denkbar beste Leben.

OlO|I0|I0|I0[OC 00|00 |O

9
8
7
6
5
4
3
2
1
0

Das denkbar schlechteste Leben.

Vielen Dank fiir Deine Mitarbeit!
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Anhang 7: Transkriptionsleitfaden

Transkriptionsleitfaden

Alle Interviews wurden auf Tonband aufgezeichnet und in maschinengeschriebener Form

transkribiert. Dabei wurden folgende Transkriptionsanweisungen vorgeschrieben:

1. Abtippen des gehorten Textes: Es wird das getippt, was erkenn- und hérbar ist.

Ist bei einzelnen Wortern oder ganzen Passagen kein eindeutiger Sinn erkennbar, so
sollen Unstimmigkeiten durch wiederholtes Abhoren des Tonbandprotokolls geklart
werden. Dieser Vorgang ist eventuell mehrfach zu wiederholen. Ansonsten ist der Text
wie gehort abzuschreiben. Fiillworter wie ah oder eh, angefangene Satze, die nicht zu
Ende gefithrt werden, etc. sollen ebenfalls verschriftlicht werden, da sie Denk- oder
Wortfindungsprozesse dokumentieren. Dabei kommt es nicht auf die genaue Anzahl
der Fullworter oder die Unterscheidung zwischen dh oder eh an, sondern auf den
ersten Eindruck beim Abhéren des Bandes. Auch Textpassagen, die nicht zum
eigentlichen Interviewthema gehéren, werden abgetippt.

. Zeichensetzung entsprechend einfiigen: Zur besseren Lesbarkeit werden
Kommas, Punkte, Frage- oder Ausrufezeichen -eingefligt, wie sie sich aus der
Stimmfiilhrung und dem Satzbau ergeben, ganz unabhidngig von geltenden

Grammatikregeln. Anfiihrungsstriche sind nicht nétig!

. Kennzeichnung von nonverbalen Gerduschen: Z. B. Lachen oder auch langere
Gesprichspausen werden zeitgleich im Text dokumentiert, indem sie in Klammern
vermerkt werden (z. B. lacht dabei oder lacht, kurze Pause, dann weiter). Bei langeren
Pausen ist eine minuten- bzw. sekundengenaue Angabe der Lange notwendig. Fiigen

sich diese nahtlos in den Text ein, so ist eine Zeitangabe nicht erforderlich.

. Absiatze und Seitenumbriiche: Pro Wortbeitrag einer Person wird ein Absatz
eingerichtet. Eine weitere Unterteilung ist nicht notwendig. Unterbrochen werden die
Absitze nur von langeren Pausen. Kurze Pausen werden in Klammern in den

jeweiligen Text eingefiigt.

Fragen zur Verschriftlichung werden dort, wo sie sich ergeben, direkt in die jeweiligen

Textpassagen eingefiigt.
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Anhang 8: Ober-, Unter- und Subkategorien des Kategoriensystems

Oberkategorie Unterkategorie Subkategorie

Direkt spiirbare Auswir- Eltern (1) Allgemeine Effek-

kungen und erwartete Fr- te der Schulung spiir-

folge der Schulung bar, (2) Handlungsebe-
ne, (3) Informations-
ebene, (4) Psychologi-
sche/emotionale Ebene

Kinder (1) Allgemeine Effek-

Eltern-Kind-Interaktion

Familie

Umfeld

Andere Personengruppen

te der Schulung spiir-

bar, (2) Handlungsebe-
ne, (3) Informations-
ebene, (4) Psychologi-
sche/emotionale Ebene,
(5) Verbesserung der Sym-
ptomatik

Bewertung der konkreten

Schulung

Allgemeine Bewertung der

Schulung
Besondere Aspekte der

Schulung Betroffener in

der Gruppe

246

(1) Negativ, (2) Positiv

(1) Austausch, (2) Begeg-
nungen, (3) Bedeutung
der Gruppe/des Entste-
hens einer Gruppendyna-
mik, (4) Sorge um negative
Konsequenzen der Schu-

lung



Oberkategorie

Unterkategorie

Subkategorie

Schulungsinhalt

Schulungsorganisation

Verbesserungsvorschlage

(1) Allgemeine inhaltliche
Aufgaben der Schulung,
(2) Besonderheiten der
inhaltlichen Schulungsge-
staltung, (3) Methoden,
(4) Relevante Themen

(1) Allgemein reibungslo-
se Schulungsorganisation,
(2) Rahmenbedingungen,
(3) Struktureller Schu-

lungsablauf

Krankheitsbezogene Be-
dirfnisse und Unterstiit-

zungsbedarf

Allgemeine Bediirfnisse

Konkreter Unterstiitzungs-
bedarf

(1) Hilfsangebot fiir Eltern,
(2) Hilfsangebot fiir Kin-
der, (3) Hilfsangebot fur
das Umfeld

Krankheitsbedingte Situa-

tion der Familien

Bei Diagnosestellung

Im Alltag

(1) Allgemeine Situati-
on, (2) Handlungsebe-
ne, (3) Informations-

ebene, (4) Psychologi-

sche/emotionale Ebene

(1) Allgemeine Situati-
on, (2) Handlungsebe-
ne, (3) Informations-

ebene, (4) Psychologi-

sche/emotionale Ebene
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Oberkategorie

Unterkategorie Subkategorie

Weitere Informations- und
Unterstiitzungsmoglichkei-

ten

Nicht professionell

Professionell

Methodik der Evaluation

Bewertung des Fokusgrup-

peninterviews

Bewertung der Fragebogen
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Anhang 9: Ubersicht iiber die am hiufigsten berichteten Auswirkungen

und Erfolge des Schulungsprogramms auf Informationsebene

Auswirkung/Erfolg

(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf Informa-

tionsebene: Eltern

Wissenszuwachs

Reflexion, Beschéf-
tigung mit der
krankheitsbezo-

genen Thematik

Erkennen eigener
Fehler

Tipps, Anregun-
gen, Erfahrungen

mitnehmen

Die Befragten beschreiben in-
folge der Schulungsteilnahme
einen Informations- und Wis-
senszuwachs bzw. das Gefiihl,
umfassend tber krankheits-
bezogene Aspekte informiert

worden zu sein.

Die Befragten beschreiben
die Reflexion und Beschéfti-
gung mit der krankheitsbe-
zogenen Thematik als positi-
ven Effekt des Schulungspro-
gramms, der sich aus einem
gestiegenen Informationsgrad

ergibt.

Das Erkennen eigener Feh-
ler wird als positiver Effekt
des Schulungsprogramms be-
schrieben, der sich aus einem
gestiegenen Informationsgrad

ergibt.

Die Befragten duflern, dass
sie durch das Schulungspro-
gramm Anregungen,Tipps
und Erfahrungen kennen-
lernten, die im hauslichen
Umgang mit der Erkrankung

eingesetzt werden konnen.

Wir haben viel dazu gelernt. Al-

le, wie wir hier sind.

Dass die Kinder in dem Alter
das zwar wissen, aber nicht um-
setzen konnen, das fand ich ganz
interessant. Dass ich das jetzt
mal aus einem anderen Blickwin-

kel sehen kann.

Dass man auch mal merkt, was
macht man vielleicht falsch, wo
kann man noch mal ein bisschen
nachregeln, das fand ich hier

sehr interessant.

Wir nehmen hier sehr, sehr viel
mit. An Erfahrung, was wir
wussten und was wir nicht wuss-

ten.
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Auswirkung/Erfolg

(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf Informa-

tionsebene: Kinder

Wissenszuwachs

Reflexion, Beschéaf-
tigung mit der
krankheitsbezo-
genen Thematik

Erkennen der In-
dividualitat der
Symptomatik

Die Befragten beschreiben in-
folge der Schulungsteilnahme
einen Informations- und Wis-
senszuwachs auf Seiten der
Kinder bzw. deren Gefiihl,
umfassend tiber krankheits-
bezogene Aspekte informiert

worden zu sein.

Die Befragten beschreiben
die Reflexion und Beschéf-
tigung der Kinder mit der
krankheitsbezogenen Thema-
tik als positiven Effekt des
Schulungsprogramms, der
sich aus einem gestiegenen

Informationsgrad ergibt.

Die Befragten geben an, dass
ihre Kinder die Individualitat
ihrer Symptomatik auf der
Grundlage ihres im Rahmen
des Schulungsprogramms ge-
stiegenen Informationsgrades

erkannten.

Ich glaube, die haben auch viele

Antworten gekriegt.

Diese Scheinwerfersache, die sie
mit Frau Faify erarbeitet haben,
wo es einfach darum geht, rich-
tet doch nicht den Scheinwerfer,
den Fokus nur auf euren Bauch,
sondern- das hat sie versucht mit
der Theaterbtihne zu erklaren -
man kann den Scheinwerfer ja
auch woanders hin richten, also
eben die Ablenkung so ein biss-
chen in den Vordergrund stellen.
Und das hat sie sehr beschaftigt
und da hat sie gestern auch noch

driitber nachgedacht.

Gut fand ich auch das mit dem
Malen. Wo die Kinder ihre
Bauchschmerzen dargestellt ha-
ben und jeder gemerkt hat- wir
haben zwar alle Bauchschmer-
zen, aber es ist trotzdem bei
jedem was anderes und jeder

driickt es auch anders aus.
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Anhang 10: Ubersicht iiber die am hiufigsten berichteten Auswirkungen

und Erfolge des Schulungsprogramms auf Handlungsebene

Auswirkung/Erfolg Definition des Codes

(Code)

(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf Hand-

lungsebene: Eltern

Individueller und
flexibler Umgang
mit der Erkran-

kung

Praktischer Ein-
satz neuer Me-
thoden

Bessere Ausnut-
zung eigener Res-

sourcen

Die Eltern beschreiben

infolge der Schulung eine
positive Verdnderung ih-
res krankheitsbezogenen
Handelns in Form eines

flexibleren und individu-
elleren Umgangs mit der

Erkrankung.

Die Befragten geben in-
folge der Schulung eine
positive Verdnderung ih-
res krankheitsbezogenen
Handelns an, die durch
den praktischen Einsatz
im Rahmen der Schulung
erlernter Methoden ge-

pragt ist.

Die Eltern beschreiben

infolge der Schulung eine
positive Veranderung ih-
res krankheitsbezogenen
Handelns, die sich durch
eine bessere Nutzung ei-

gener Ressourcen dufert.
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Und dann auch zukiinftig zu sagen, hier
machen wir jetzt mal einen Cut und
jetzt fangen wir nochmal anders an und
lassen uns einfach nicht von bestimm-
ten Sachen unterkriegen, sondern gucken
mal, ob wir es nicht auch anders regeln

koénnen.

Ich hoffe mal, dass man es gut zu Hause
umsetzen kann. Sicher fingt man erst
mit dem Falschen wieder an und man
besinnt sich dann darauf, was hier gesagt
wurde. Und dann, denke ich mal, wird

man das so umsetzen.

Ich wiirde auch sagen [...], dass man ganz
anders mit dem Kind umgeht, mit sich
selbst, mit seinen personlichen Ressour-

cen.



Auswirkung/Erfolg Definition des Codes

(Code)

(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Seltenere Inan-
spruchnahme
arztlicher bzw.
medikamentoser
Hilfen

Uberzeugendes
Auftreten bei
krankheitsbezo-
genen Fragestel-

lungen

Die Interviewteilnehmer
duflern infolge der Schu-
lung eine positive Veran-
derung ihres krankheits-
bezogenen Handelns, die
durch eine weniger hau-
fige Nutzung arztlicher
und medikamentoser Hil-

fen gekennzeichnet ist.

Die Befragten beschrei-
ben infolge der Schulung
eine positive Veranderung
ihres krankheitsbezoge-
nen Handelns in Form
der Fahigkeit, bei krank-
heitsbezogenen Frage-
stellungen tiberzeugend

auftreten zu konnen.

Weil man vielleicht dann einmal weniger

zum Arzt geht.

Argumentieren zu kénnen. Wir hatten
vorhin das Thema, unsere Oma zu Hau-
se, die unseren Sohn immer gerne in
Watte packen mochte. Und wir kénnen
jetzt einfach noch mal besser argumen-
tieren und koénnen sagen: Nein, das ha-
ben wir noch mal besprochen am Wo-
chenende. Es ist nicht wichtig, dass er
drei Miitzen tibereinander zieht und finf

Hosen iibereinander, sondern normal.
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Auswirkung/Erfolg
(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf Hand-

lungsebene: Kinder

Grundbaustein
zur Verhaltensan-

derung gelegt

Offener, lockerer
Umgang mit der
Erkrankung im
Alltag

Die Befragten beschrei-
ben einen positiven Schu-
lungseffekt, der die Basis
fiir eine Verhaltensande-

rung der Kinder darstellt.

Die Eltern geben infolge
der Schulung eine po-
sitive Veranderung des
krankheitsbezogenen
Handelns ihrer Kinder
an, die sich in einem of-
fenen und lockeren Um-
gang mit der Erkrankung

duflert.
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Weitreichend gesehen wird sich auf jeden
Fall etwas einstellen. Es ist ja schon so,
dass noch begleitende Sachen sind, wie
diese Bildchen, die man da hin hangt,
die dann irgendwann einmal wieder dar-
an erinnern. Oder, dass man ihren Ord-
ner, den man ja sicherlich behalten kann,
einfach mal auf den Schreibtisch legt, so-
dass sie sich wieder neu daran erinnert,
wenn es anfangt wieder in die falschen
Verhaltensmuster zu rutschen. Dann sind
das die Grundregeln und die Grundbau-
steine, die hier gelegt worden sind, um
da immer wieder neu anzusetzen. Und
wenn das nicht ware, dann wiirde man
immer wieder in dem Teufelskreis sitzen
und schimpfen, einndssen und nicht vor-
warts kommen. Also ich denke doch, dass
das hilfreich ist.

Ich fand sie einfach lockerer. Vorher
war sie immer sehr... Diese Anspannung
merkte man einfach. Und ich fand heu-
te war schon so ein bisschen... Ich 6ffne
mich ein bisschen. Und ich stehe dazu.
Auch, wenn ich mein Essen jetzt hier
nicht so esse. Dann hat sie es ja abge-
geben und hatte auch mal einen Spruch
gemacht. Und das fand ich ganz posi-
tiv, dass sie sich auch wirklich uns als

Mittagstisch-Gruppe da geoffnet hat.



Auswirkung/Erfolg Definition des Codes

(Code)

(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Problematik we-

niger verdecken

Verbesserte Ein-
stellung zur Me-
dikamentenein-

nahme

Die Interviewteilnehmer
formulieren eine positive
Veranderung des krank-
heitsbezogenen Handelns
ihrer Kinder, die dadurch
gekennzeichnet ist, dass
diese die Krankheitspro-
blematik weniger vertu-

schen.

Die Befragten beschrei-
ben infolge der Schulung
eine positive Verdnderung
des krankheitsbezogenen
Handelns ihrer Kinder,
die in Form einer besse-
ren Haltung gegentiber
der Einnahme von Medi-

kamenten sichtbar wird.

[...], dass die Kinder jetzt ein grofies
Stiick Selbstvertrauen gekriegt haben,
wie sie damit umgehen. Und auch ge-
merkt haben, selber mal driiber reden.
Einige drucksen ja auch rum und moégen
nicht sagen: Darf ich jetzt nicht essen
oder vertrage ich nicht. Dominik hatte
das anfangs auch, dass er das mit nach
Hause brachte und gesagt hat: Hier, darf
ich ja sowieso nicht essen, aber es seinen
Klassenkameraden gegeniiber auch erst-

mal gar nicht zugeben wollte.

Vor allen Dingen, warum muss ich die

Tabletten immer nehmen, fragen sie sich.
Warum muss ich die Tabletten nehmen?
Und jetzt durch die Anderen hat sie viel-
leicht auch eine ganz andere Einstellung.
Ich bin ja nicht allein. Die Anderen miis-
sen auch die Tabletten nehmen und viel-
leicht noch mehr. Ist dann eine ganz an-

dere Einstellung.
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Anhang 11: Ubersicht iiber die am hiufigsten berichteten Auswirkungen

und Erfolge des Schulungsprogramms auf psychologischer bzw.

emotionaler Ebene

Auswirkung/Erfolg
(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf psycho-

logischer bzw. emotionaler Ebene: Eltern

Verbesserung der Ak-
zeptanz der Proble-

matik

Entlastung/entspann-
terer Umgang mit der
Thematik

Abbau von Angsten

und Unsicherheiten

Die Befragten beschreiben
einen positiven Effekt der
Schulung auf psychologischer
bzw. emotionaler Ebene, der
durch eine verbesserte To-
leranz der Eltern gegeniiber
krankheitsbezogenen Proble-

men gekennzeichnet ist.

Die Interviewteilnehmer be-
richten einen positiven Effekt
der Schulung auf psychologi-
scher bzw. emotionaler Ebene,
der sich durch einen gelas-
seneren Umgang mit krank-
heitsbezogenen Angelegenhei-

ten aufert.

Die Befragten zeigen einen
positiven Effekt der Schu-
lung auf psychologischer bzw.
emotionaler Ebene auf, der
auf der Verminderung von
Angsten und Unsicherheiten
beruht.
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Ich glaube, dass bei uns die
Akzeptanz grofler dafiir ge-

worden ist, dass es so ist.

Und das ist eigentlich auch
der springende Punkt, dass
man immer wieder merkt,
wenn man dann zu Hause ist:
Mensch, jetzt habe ich wie-
der ruhig reagiert. Und das
nur, weil ich gerade erst da
gewesen bin und mich an die
Worte von ... oder wem auch
immer erinnert habe. Und das
hilft auch.

Also auch Unsicherheiten die
man noch hat, dass man sa-
gen konnte, man konnte da
nachhaken und hat da eine

Entlastung bekommen.



Auswirkung/Erfolg
(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Gefiihl von Sicherheit
im Alltag

Bewusstsein, wie gut

es einem geht

Die Interviewteilnehmer au-
Bern positive Schulungseffekte
auf psychologischer bzw. emo-
tionaler Ebene, bei denen eine
neu erlangte Selbstsicherheit

im Vordergrund steht.

Die Befragten stellen die
infolge des Schulungspro-
gramms gewonnene Erkennt-
nis, dass es dem erkrankten
Kind im Vergleich mit an-
deren Kindern gut geht, als
positiven Schulungseffekt auf
psychologischer bzw. emotio-

naler Ebene dar.

Man ist jetzt einfach sicherer

geworden.

Ich finde es eigentlich ganz
gut, wenn man immer mal
wieder damit konfrontiert
wird und dann einfach mal
wieder merkt, wie gut es Ei-
nem eigentlich geht- dass es
das alles gibt und, dass das
iiberhaupt bekannt wurde
und, dass es diesen Guthrie-
Test gab.

Direkt spiirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung auf psycho-

logischer bzw. emotionaler Ebene: Kinder

Verbesserung der Ak-
zeptanz der Proble-

matik

Die Befragten beschreiben
einen positiven Effekt der
Schulung auf psychologischer
bzw. emotionaler Ebene, der
durch eine verbesserte Tole-
ranz der Kinder gegeniiber
krankheitsbezogenen Proble-

men gekennzeichnet ist.
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Also, dass sie sich selbst mehr
leiden kann, weil sie einfach
akzeptiert, dass es so ist wie
es ist. Und das wird das Gan-
ze auf Dauer gesehen dann

irgendwann erleichtern.



Auswirkung/Erfolg
(Code)

Definition des Codes
(aus Kodierleitfaden)

Beispielhaftes Zitat
(aus Kodierleitfaden)

Bewusstsein, dass

man nicht alleine ist

Kinder sind normal

Groflere Bereitschaft,
sich auf Neues einzu-

lassen

Positivere Einstellung
gegeniiber stationaren
Aufenthalten

Die Interviewteilnehmer ge-
ben die infolge des Schulungs-
programms gewonnene Er-
kenntnis der Kinder, dass sie
nicht alleine mit ihrer Erkran-
kung sind, als positiven Schu-
lungseffekt auf psychologi-
scher bzw. emotionaler Ebene

an.

Die Befragten beschreiben
die Erkenntnis der Kinder,
dass sie sich nicht wesent-
lich von gesunden Kindern
unterscheiden, als positiven
Schulungseffekt auf psycho-
logischer bzw. emotionaler
Ebene.

Die Befragungsteilnehmer le-
gen dar, dass sich erkrankte
Kinder infolge der Schulungs-
teilnahme bereitwilliger auf
neue krankheitsbezogene Stra-

tegien einlassen kénnen.

Die Befragten geben als po-
sitiven Effekt der Schulung
auf psychologischer bzw. emo-
tionaler Ebene an, dass ihre
Kinder stationidren Aufent-
halten durch die Schulungs-
teilnahme aufgeschlossener

gegeniiber stehen.

Fiir die Kinder ist es ganz
informativ, dass die erstmal
wissen, dass sie nicht alleine
mit der Krankheit stehen.

Sie wissen, ich bin nicht son-

derlich, ich bin normal.

Ich glaube aber auch, dass
die Kinder insgesamt noch
ein bisschen offener geworden
sind, auch mal was anderes

auszuprobieren.

Aber durch diese positiven
Erfahrungen, die sie hier
machen, vielleicht ist es das
néchste Mal wesentlich ein-
facher, ins Krankenhaus zu
gehen. Wenn halt dann aus
einem anderen Grund, aber es

ist erstmal nicht so negativ.
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