Leitlinien der Gesellschaft flr Padiatrische Allergologie und Umweltmedizin

Leitlinie »Patientenschulung
bei atopischen Erkrankungen«

Definition und Basisinformation

Die Chronizitét einer Erkrankung hat neben biolo-
gischen Aspekten, die vom Ablauf her nicht im ei-
gentlichen Sinne ausheilen, selbst wenn Be-
schwerdefreiheit besteht, auch psychologische
Aspekte: Diese umfassen die Gesamtheit aller
sprachlichen und gedanklichen Vorgénge um die-
ses korperliche Geschehen herum. Fiir Kinder
und Eltern bedeutet dies eine Herausforderung
und eine evtl. notwendige Hilfestellung fiir ver-
schiedene Bereiche: Wissen um Symptomatik
und medikamentdse sowie nichtmedikamentdse
Behandlung, Wahrnehmung der Auswirkungen
von emotionalen und psychosozialen Belastun-
gen auf bzw. durch den Krankheitsverlauf, Anneh-
men der Erkrankung von Kind und auch Familie,
Lernen mit den krankheitsspezifischen Belastun-
gen, aber auch mit der Belastung der Tatsache ei-
ner chronischen Erkrankung umzugehen. Dieses
bedeutet auch eine Herausforderung im Sozialbe-
reich innerhalb und auferhalb der Familie sowie
eine Herausforderung fir die Familie als Ganzes,
da die chronische Erkrankung wie ein neues ,Fa-
milienmitglied” das gesamte familiare Gefiige be-
einflusst.

Kinder, Jugendliche und deren Familien sind ge-
fordert, all diese Herausforderungen durch die
chronische Erkrankung zu ,bewéltigen®. Die Pati-
entenschulung stellt in diesem Zusammenhang
eine padagogische/psychologische Intervention
mit medizinischen Inhalten dar, die den Betroffe-
nen eine Steigerung der eigenen Bewaltigungs-
kompetenz erméglichen soll. Durch die Patienten-
schulung wird zudem eine partnerschaftliche, ver-
trauensvolle Arzt-Patienten-Beziehung gefordert,
die von gegenseitigem Respekt, eigener Kompe-
tenz und Zustandigkeit bei gleichberechtigter Ver-
antwortung getragen ist, sich somit von dem klas-
sischen Begriff der Compliance deutlich unter-
scheidet.

Ziele der Patientenschulung
bei Asthma bronchiale bzw.
atopischer Dermatitis

A) Ziele der Asthma-Patientenschulung:

= Kenntnisse Uber das Asthma sowie medika-
mentése und nichtmedikamentdse Dauer-/
Akuttherapie
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= \Wahrnehmung von Ausldsern und Méglichkei-
ten der Vermeidung

= Wahrnehmen von Friihsymptomen, kdrperliche
Selbsteinschétzung und Friihintervention

= Minderung krankheitsbezogener Angste/emotio-
nale Entlastung fiir Patient und insbesondere
Eltern

= Akzeptanz des Asthmas als chronische Erkran-
kung

= Verbesserung des familidren Umgangs mit der
chronischen Erkrankung

= \lerminderung psychosozialer Auswirkung durch
chronische Erkrankung

= Forderung der Eigenverantwortlichkeit

= Resultierend aus allen Bereichen Steigerung
der Lebensqualitét fiir Patient und Familie

B) Ziele der Neurodermitis-Patienten-
schulung:

= Krankheitsspezifisches, handlungsrelevantes
Wissen Uiber das Krankheitsbild, Auslser und
deren Meidung

= Sinnvolle Diagnostik (insbesondere in Hinblick
auf Nahrungsmittel), incl. Emahrungsberatung

= Therapieelemente (Ausldsermeidung, Kratzal-
ternativen, Hautpflege, Externa)

= Selbstwahrnehmung (Hautdetektiv) zur Steue-
rung des Stufenplans

= Juckreiz/Kratzalternativen

= Entspannungsverfahren, kérpertherapeutische
Elemente

= Umgang mit Stress, Schlaf

= Steigerung der sozialen Kompetenz zur Reduk-
tion psychosozialer Belastung innerhalb der Fa-
milie bzw. im Sozialbereich

Indikation

Grundsétzlich sollte fiir Eltern der Kinder unter 7
Jahren sowie fiir Kinder und Jugendliche von 7
bis 18 Jahren (incl. deren Familien) ein Schu-
lungsangebot bestehen. Dauer der Symptome,
Auspragung bzw. Schweregrad und Alter sind
aufgrund bisheriger Untersuchungen keine Indi-
kationskriterien.

Bei Kindern unter 7 Jahren erfolgen schwerpunkt-
maRig Elternschulungen, einzelne Elemente des
Therapiehandlings kdnnen mit den Kindern getibt
werden. In aller Regel sind Kinder erst ab ca. 7
Jahren entwicklungspsychologisch einer Schu-

lung, die viele kognitiv-behaviorale Elemente ent-
halt, zuganglich. Die Schulung sollte méglichst
bald nach Sicherung der Diagnose angeboten
bzw. durchgefiihrt werden.

Inhalte sowie methodisch-
didaktisches Vorgehen

A) Beziiglich Asthma sind folgende Themen-
bereiche zu beriicksichtigen:

* Physiologie der Atmung

* Was ist Asthma?

* Ausléser und deren Vermeidung

* Medikamentenwirkung

» Stufenplan der Dauertherapie

* Notfallbehandlung

» Symptomwahrnehmung/kérperliche Aspekte

* Emotionale Aspekte

* Kognitive und Verhaltensaspekte

* Familien- und psychosoziale Aspekte

Die Themenbereiche sowie die methodisch-

didaktische Umsetzung der Themen fiir Kinder/

Jugendliche und deren Eltern sind in Konsensus-

papieren der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschu-

lung festgehalten. Geeignete Umsetzungsmaog-

lichkeiten (Spiele, Modelle, Trainermanuale) sind

vorhanden und werden in der Trainerausbildung

vertiefend vermittelt.

B) Beziiglich Neurodermitis gelten folgende
thematische Schwerpunkte:

* Haut/Aufbau der Haut

* Was ist Neurodermitis?

* Ausloser und deren Vermeidung

* Juckreiz

* Stufenplan

» Symptome, Symptomwahrnehmung, kérperli-

che Aspekte

» Emotionale Aspekte

* Kognitive Aspekte

* Familien- und psychosoziale Aspekte

Fur den Bereich der Neurodermitis gibt es eben-

falls Manuale der Arbeitsgemeinschaft Neuroder-

mitisschulung, aus denen das methodisch-didakti-

sche Vorgehen bei der Umsetzung der Inhalte de-

tailliert hervorgeht.

Fir Jugendliche empfiehlt es sich, zu Teilen der
Schulung oder zum Abschlussgesprach jeman-
den aus der Peergroup (Freund/ Freundin) einzu-




laden. Spezielle Schulungsthemen fiir Jugendliche
kénnen sein: Berufsfindung, Umgang mit Freun-
den/ Rauchen, Therapiemotivation, Entspannung,
Freizeit, Arzt-Patienten-Beziehung, Stressbewalti-
gung, Medikamente (Sucht, Nebenwirkungen),
Angst, Sexualitat und chronische Krankheit, Verer-
bung

Rahmenbedingugen

Stundenplan:

= Meist getrennte Stundenplaneinheiten fiir Kinder,
Jugendliche bzw. Eltern, fiir bestimmte Themen
aber gemeinsame Stundenplaneinheiten glinstig
(z.B. ,Was ist Asthma?", ,Was passiert in der
Haut?").

= Familieneingangsgesprach, Familienabschluss-
gesprach zur Individualisierung erarbeiteter
Schulungsinhalte.

Allgemeine Voraussetzungen:

= Altershomogenitét (Kinder 5-7, 8-12, 13-18
Jahre).

= Eltern: Fir jeden Kinderkurs, insbesondere auch
bei Jugendlichen, Vater gezielt einladen.
Daneben Elternkurs fiir Eltern, deren Kinder
unter 7 Jahre alt sind. GruppengroRe 6-7 Fa-
milien.

= Interdisziplinaritat im Schulungsteam:
Bei Asthma bronchiale: Arzt, Psychologe/Pada-
goge, Sporttherapeut/-padagoge, ggf. Kinder-
krankenschwester.
Bei Neurodermitis: Arzt, Psychologe/Padagoge,
Diatassistentin/Emahrungsberaterin, zusatzlich
Krankenschwester empfehlenswert.

= Methodisch-didaktisch erprobte Materialien.

= Raume, Gerate, Videoeinheit usw.

Qualitiitssicherung

Interdisziplindre Ausbildung:

Jede zum Team verpflichtend gehérende Berufs-
gruppe bendtigt eine Qualifikation fiir die Bereiche,
die nicht zur eigenen Berufsausbildung gehdrten.
Somit Trainerausbildung fiir die Bereiche medizini-
sche Inhalte, psychologische Voraussetzungen,
methodisch-didaktisches Vorgehen, physiothera-
peutische und krankengymnastische Aspekte,
Erahrungsberatung.

A) Curriculum-Ausbildung zum Asthmatrainer:

* Block |: Hospitation bei anerkanntem Hospita-
tionszentrum sowie Asthmasportgruppe.

* Block II: Theorieseminar 40 Zeiteinheiten a 45
Minuten.

* Block IIl: Supervision: 3 Zeitstunden anhand von
Videoaufzeichnungen oder ,live".

Abschlusszertifikat durch Arbeitsgemeinschaft

Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.

(zusammen mit der Gesellschaft Padiatrische

Pneumologie).

B) Curriculum-Ausbildung zum Neuro-
dermitistrainer:
= Block I: 10 Unterrichtsstunden a 45 Minuten

Hospitation an anerkannter Einrichtung.
30 Unterrichtseinheiten medizinische/psychologi-
sche/padagogische Inhalte.
= Block II: 3 Stunden Supervision mittels Video
oder live®.
Abschlusszertifikat durch Arbeitsgemeinschaft
Neurodermitisschulung im Kindes- und Jugend-
altere.V.

Information tiber Asthma- und Neurodermitis-
akademien/Ausbildungstermine/Hospitations-
zentren:

* Geschaftsstelle der Arbeitsgemeinschaft Asth-
maschulung im Kindes- und Jugendalter e. V.,
Kinderhospital Osnabriick, Iburger Strale 187,
49082 Osnabrtick.

* Geschaftsstelle Arbeitsgemeinschaft Neuroder-
mitisschulung im Kindes- und Jugendalter e. V.,
Virchow-Klinikum, Kinderklinik, Abt. fiir Pad.
Pneumologie und Immunologie, Augustenburger
Platz 1, 13353 Berlin.

Effizienz

So genannte harte bzw. Morbiditatsdaten bilden
nur einen kleinen Teil der Effekte der Interventio-
nen ab (insbesondere psychologischer und pada-
gogischer Interventionen). Dieses Dilemma zeigen
auch Metaanalysen. Viele Studien haben kein ent-
sprechendes psychometrisches Instrumentarium
eingesetzt.
In einer ersten deutschsprachigen kontrollierten
Studie konnten 1996 im Bereich leichter oder star-
ker Asthmabeschwerden, Asthmaverlauf, Schul-
fehltage und belastungsbedingter Obstruktionen
eindeutige Effekte nachgewiesen werden. In die-
ser Studie lag der Haupteffekt in einer Verbesse-
rung des familiaren Umgangs mit der chronischen
Erkrankung sowie einer Steigerung der internalen
Kontrollliberzeugung bei gleichzeitiger Aonahme
der externalen und vor allem fatalistischen Kon-
trollliberzeugung, zudem zeigte sich der positive
Effekt einer Nachschulung.
= Bei der Studie ber die Wirksamkeit der Arbeits-
gemeinschaft Asthmaschulung ergab sich eine
deutliche Abnahme der Beschwerden ein Jahr
nach der Schulung bei riicklaufiger Therapie-
intensitat, Abnahme von Schulfehltagen und
Krankenhausaufenthalten. Die Korperselbst-
wahrnehmung war dauerhaft verbessert als Vor-
aussetzung fiir ein adaquates Notfallmanage-
ment durch die Kinder. Die entsprechenden
Fahigkeiten sind signifikant besser beherrscht,
asthmaspezifische Angst verringert, Atemhilfs-
techniken fir den Notfall besser bewusst einge-
setzt. Die Kontrollliberzeugung der Kinder ist
dauerhaft verbessert.
= Beide Studien zeigen, dass eine Nachschulung
sinnvoll ist, um Abschwachungen der Effekte zu
kompensieren.
= 1996 konnte in einer Studie nachgewiesen wer-
den, dass im Kostennutzenbereich pro Schul-
stunde 11,40 DM (5,83 €) pro Kind und Jahr ge-
spart werden sowie im Kostenwirksamkeitsbe-

reich (nicht monetare Effekte) die Effizienz der
Schulung um 25 % pro Kind und Jahr kos-
tenglinstiger war.

Dr. Ridiger Szczepanski

Kinderhospital Osnabriick, Abt. Allergologie und
Pulmologie, Iburger Str. 187, 49082 Osnabriick
E-Mail: szczepanski@kinderhospital.de
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