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Inge Ehlebracht-Kdnig
Patientenschulung als Schnittstelle zur Selbsthilfe

Warum Patientenschulung bei chronischer Krankheiten?

Die Bewdltigung einer chronischen Krankheit ist von der Art der Erkrankung
abhéngig, d.h. mogliche Heilungschancen oder Behandlungsmaglichkeiten
sind von Wichtigkeit. Die Erkrankung trifft auf ein Individuum in bestimmten
soziodemographischen Verhéltnissen, mit unterschiedlicher Personlichkeits-
struktur und Bildung. Auf dem Boden der verschiedenen Krankheitsbilder,
soziodemographischen und psychologischen Bedingungen erfolgt durch das
Individuum eine Auseinandersetzung mit dem Ereignis und eine Bewertung
der Erkrankung. In diese Bewertung gehen die Krankheitstheorien des Indivi-
duums ein (Laientheorien).

Im Rahmen dieser Bewertung kann die Erkrankung als Verlust bzw. Schidi-
gung, als Bedrohung fiir die Perstnlichkeit oder als Herausforderung verstan-
den werden. Es erfolgen weitere Bewertungen unter dem Gesichtspunkt: Was
kann ich selber tun? Uber welche Kompetenzen verfiige ich? Welche Unter-
stiitzungen stehen mir zur Verfiigung? Es folgen Bewiltigungsversuche, die
sowohl effektiv als auch ineffektiv sein kdnnen {in Anlehnung an Lazarus,
1981). Je weniger Kompetenzen vorhanden sind, um so ineffektiver werden
die Bewéltigungsversuche. Betroffene erfahren so eine Unkontrollierbarkeit
der Situation. Dieses kann in der Folge zu Gefiihlen der Hilflosigkeit, Unsicher-
heit, Passivitdt und zunehmender Depressivitat fiihren (Garber, Seligmann,
1980).

Erfahrung der Gefiihl Depressivitat
Unkontrollier- | = der = | Unsicherheit
barkeit Hilflosigkeit Passivitét

Abb. 1: Theorie der erlernten Hilflosigkeit nach Garber und Seligman, 1980

Patientenschulung will der Erfahrung der Unkontrollierbarkeit und dem Gefiihl
der Hilflosigkeit entgegenwirken und einen aktiven Bewéltigungsstil férdern.
Als iibergeordnete Ziele von PatientenschulungsmalBnahmen im Rahmen
chronischer Erkrankungen werden heute allgemein drei Bereiche hervor-
gehoben:

* das Krankheitswissen der Betroffenen zu erhdhen,

* die praktische Kompetenz im Alltag zu erweitern,

« die Krankheitshewiltigung auf emotionaler Ebene giinstig zu beeinflussen.
Um die oben aufgefiihrten Ziele umzusetzen, darf nicht nur der Wissens-
bereich angesprochen werden. Patientenschulung ist deshalb auf mehrere
Dimensionen ausgerichtet (Abb. 2). Sie beinhaltet kognitive, praktische und
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emotionale Elemente. Neben der Wissensvermittiung und dem praktischen
Training zielt sie vor allem auf die Veranderung von krankheitshezogenen oder
therapeutisch relevanten Einstellungen (siehe auch Lorig, Visser, 1994). Unter
Patientenschulung werden alle systematisch geplanten, methodisch und
didaktisch aufbereitete MaBnahmen verstanden, die Einstellungen und Ver-
haltensweisen von Patienten im positiven Sinne beeinflussen sollen. Dazu
werden psychologische und padagogische Methoden eingesetzt. Die Vorge-
hensweise ist themenzentriert und patientenorientiert. Die Gestaltung der
Gruppenstunden erfolgt interaktiv im Rahmen eines geplanten curricularen
Vorgehens, d.h. nicht im Vortragsstil sondern unter Einbeziehung der Patien-
tenerfahrungen. Gruppendynamische Elemente stehen dabei im Vordergrund
{Langer et al. 2000).

Kognitive Dimension
Wissensvermittlung,
Erfassung von
Zusammenhéngen

Coping Praktische

Dimension Dimension
Reffexion und Wahrnehmung,

Verdnderung von Training von
Einstellungen, Fahigkeiten und

Bewertungen Fertigkeiten

Abb. 2: Mehrdimensionalitét der Patientenschulung

Schulungsprogramme waren in ihren Anfingen stark expertenorientiert,
Priméres Ziel war die Wissensvermittlung. In den letzten Jahren haben sich
die Ziele in der Patientenschulung auf die Stirkung der Eigenverantwortung
von Betroffenen verlagert. Patientenschulung dient der »Hilfe zur Selbsthilfe«
oder moderner ausgedriickt, dem Selbstmanagement (Petermann, 1997). Pati-
entenschulung verfolgt damit Ziele, die eng mit den Zielen von Selbsthilfeor-
ganisationen und —gruppen verbunden sind. Chronisch Kranke werden als
Experten fiir ihre Lebenssituation akzeptiert, ihre Bediirfnisse, Sorgen, Angste
und Vorbehalte finden mehr und mehr Eingang in die Konzeption und Gestal-
tung von Schulungsprogrammen. Betroffene werden bereits als Partner in die
Entwicklung von Schulungsprogrammen mit einbezogen. lhre Partizipation
wird zunehmend als Qualitadtsmerkmal beschrieben (Langer et al., 2000).

Wie soll ein Patientenschulungsprogramm aussehen?

Am Beispiel der Schulung fiir Patienten mit Morbus Bechterew (Spondylitis
ankylosans} und verwandten Krankheitsbildern wird der didaktische Aufbau
vorgestellt.
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Das Schulungsprogramm »Morbus Bechterew und andere Spondylarthropa-
thien« wurde 1998 durch eine Projektgruppe des Arbeitskreises Patienten-
schulung der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (Arbeitskreis Patien-
tenschulung, 1998) fertig gestellt. Die Erarbeitung des Programms erfolgte
iberregional und interdisziplindr unter Einbeziehung der an der Versorgung
der Patienten beteiligten Therapeuten (Arzte, Ergotherapeuten, Krankengym-
nasten und Psychologen). Es bestand von Beginn an eine Einbindung von Be-
troffenen, die durch eine vorausgegangene Befragung und durch Mitglieder
der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V. verireten waren. Die
Schwerpunkte des Schulungsprogramms entstanden aus der langjéhrigen Er-
fahrung in der Behandiung von Patienten mit dieser Erkrankung und aus der
oben beschriebenen Zusammenarbeit mit Betroffenen selbst. Die aktive Mit-
arbeit der Vertreter der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V. hat
die Alltagshezogenheit des Programms und die Partizipation im Rahmen der
Schulung beeinflullt. Der letzte Teil des Schulungsprogramms sieht eine Ein-
beziehung von Betroffenen als Co-Trainer vor, damit beschreitet dies Schu-
fungsprogramm im Vergleich zum Programm fiir Chronische Palyarthritis ei-
nen neuen Weg. '

Das erstellte Schulungsprogramm ist fiir eine Kleingruppe konzipiert, deren
GroBe zwischen 7-10 Teilnehmern anzusiedeln ist. GréBere Gruppen bieten
nicht mehr die Mdglichkeit, persénliche Vorerfahrungen miteinander auszu-
tauschen, Interaktionen gehen zuriick oder beschrdnken sich auf einzelne
Teilnehmer.

Es handelt sich um eine geschlossene Kleingruppe, d. h. die Gruppe durchlduft
alle Teile gemeinsam. So kann eine Vertrauensbasis entstehen, in der sich die
Betroffenen dffnen und ihre Vorbehalte oder Sorgen dufern mégen. Eine sol-
che Runde kann und soll auch SpalR machen, eine positive Lernatmosphére
fordert die Akzeptanz.

Die Teilnehmer sollten im Krankheitsverlauf erfahren haben, daB es sich um
eine chronische Erkrankung handelt. Dies bedeutet, daB der Beschwerdever-
lauf iiber 3-6 Monate liegen sollte. Fiir die Teilnahme an der Gruppe ist zusétz-
lich-eine Grundmotivation und Gruppeneignung wiinschenswert; dies kann in
einem kurzen Vorgespréch ermittelt werden. Insgesamt ist jeweils individuell
iiber die Teilnahme an einem solchen Schulungsprogramm zu entscheiden.
Fiir die Durchflihrung wird ein Schulungsteam — bestehend aus einem rheu-
matologisch versierten Arzt, Ergotherapeuten, Physiotherapeuten, Psycholo-
gen und moglichst einem Betroffenen — bendtigt. Um sich in die bestehenden
Probleme der Patienten einzufiihlen, ist die intensive Vorerfahrung im Umgang
mit Bechterew-Patienten eine Grundbedingung {siehe auch Qualitatsstan-
dards, Langer et al, 2000). Das Schulungsprogramm setzt sich aus 6 Modulen
zusammen, jedes Modul hat einen Zeitrahmen von 90 Minuten ohne einge-
rechnete Pausen (Abb. 3). Beim letzten Modul des Programms ist ein speziell
geschulter Betroffener aus der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew
e.V. als Co-Trainer integriert.

Jedes Modul weist im Curriculum zu Beginn einen Uberblick iiber die Lern-
ziele auf. Diese und die Inhalte sind in einem Trainer-Handbuch beschrieben.
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Modul 1: Krankheitsverlauf, Ursachen und Diagnostik
Fachreferent: Arzt

Modul 2: Krankengymnastik
Fachreferent: Physiotherapeut

Modul 3: Hilfen zur Bewiltigung chronischer Schmerzen
Fachreferent: Psychologe

Modul 4: Behandlungsméglichkeiten
Fachreferent: Arzt

Modul 5: Wirbelsdulengerechtes Verhalten im Alltag
Fachreferent: Ergotherapeut (in Ausnahmefillen auch
Physiotherapeut)

Modul 6: Alltags- und Krankheitshewiltigung
Fachreferent: Psychologe gemeinsam mit geschulten
Betroffenen

Abb. 3: Modularer Augbau des Schulungsprogramms fiir Patienten mit Morbus Bechterew und
verwandte Spondylarthropatien

Gleichzeitig werden dort Methoden, Medien und auch magliche Stolpersteine
im Ablauf aufgefiihrt. Folienvorlagen ergénzen die Unterlagen. Fiir die Patien-
ten sind schriftliche Teilnehmerinformationen fiirjedes Modul vorgesehen, die
nach den einzelnen Seminarteilen ausgegeben werden kinnen.

Welche Rolle haben die Co-Trainer?

Wahrend der Durchfithrung der Schulung kommt den Selbsthilfegruppenmit-
gliedern eine Doppelfunktion zu. Sie sind einerseits kompetente Ansprech-
partner, um die Aufgaben und Mdglichkeiten einer Selbsthilfeorganisation
darzustelien, andererseits nehmen sie die Rolle eines Modell-Patienten wahr.
Durch das Erleben eines engagierten, selbstbewuRten und positiv denkenden
Leidensgenossen erfahren die Patienten, daB sie auch mit einer chronischen
Erkrankung ein ausgefiilltes Leben fiihren knnen. Auf mdégliche negative Er-
fahrungen im Krankheitsverlauf, empfundene Krankungen durch unser Medi-
zinsystem oder durch Mitmenschen kénnen selber betroffene Co-Trainer an-
ders reagieren als »gesunde« Therapeuten. Die Akzeptanz des Gesagten ist
um ein vielfaches héher. Fiir diese wichtige Aufgabe miissen die Co-Trainer
qualifiziert werden. Der Arbeitskreis Patientenschulung der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie bietet hierfiir spezielle Fortbildungsveranstal-
tungen an (Abb. 4). Sie haben neben der Ausbildungsfunktion die Aufgabe,
Multiplikatoren fiir die Weiterverbreitung des Schulungsseminares zu moti-
vieren. Sie sollen die Implementierung der SchulungsmaRnahmen in Kliniken
und im ambulanten Bereich durch persénliches Engagement vor Ort voran-
treiben.

Bisher konnten drei Seminare bundesweit stattfinden, an denen jeweils 10-12
Mitglieder der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V. teilnahmen.
Weitere Veranstaltungen sind geplant. Einige dieser ehemaligen Teilnehmer
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Ziele und Themen eines Seminares fiir Selbsthilfegruppenmitglieder der
Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V.:

* Vermittiung der Ziele und des Konzeptes der Schulung sowie Kennen-
lernen der Inhalte inklusive Stolpersteine.
* Vermittlung einer ausgeprégten Teilnehmerorientierung in Themen- -
wahl, Sprache und Interaktion.
» VVermittlung des notwendigen Kommunikationsverhaltens.
* Zum Beispiel:
—Wie kann ich Wissen vermitteln?
- Wie kommunizieren wir?
— Eine Nachricht — viele Botschaften?!
— Wie rede ich mit Dir?
— Wie redest Du mit mir? Was hére ich?
—Was vermitteln wir ohne zu reden?
—Binich klar und versténdlich?
« Vermittlung von Strategien zur Intervention bei gruppendynamischen
Prozessen.
* Zum Beispiel:
— Wie gehe ich mit schwierigen Teilnehmern in der Gruppe um?
— Wie bin ich als Gruppenleiter?
—Wie wiirde ich gern sein?
—Was kann ich tun, um mich zu verbessern?

Abb. 4: Beispiel fiir Themen eines Ausbildungsseminars fiir Co-Trainer

konnten in ihren Regionen Kontakt zu den dortigen Cheférzten in Rheumaklini-
ken aufnehmen, um die Idee der Patientenschulung aus Sicht der Betroffenen
vorzustellen. Nach den Vorgaben der Kommission »Patientenschulung« der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie erhalten die Co-Trainer nach Ab-
solvierung des Seminars und mehrfacher Durchfiihrung der Schulung unter
Anleitung eines Schulungsleiters ein offizielles Zertifikat der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Rheumatologie, vergleichbar einem Fachtrainer im Schu-
fungsteam. In wieweit sich der Organisationsgrad von Patienten, die nach
dem Schulungsseminar in der Selbsthilfe aktiv werden, erhéht, wird zur Zeit
untersucht.

Wo liegen die Vorteile der Patientenschulung

Die Akzeptanz der Schulungsprogramme bei den Betroffenen ist gro. Bei ei-
ner Benotung der Versténdlichkeit und der Wichtigkeit fiir den Umgang mit
der Erkrankung liegen die Einschatzungen zwischen den Schulnoten »eins«
und »zwei«. Fast alle Teilnehmer wiirden den Schulungskurs weiter empfehien
(Bdnisch, Ehlebracht-Kdnig, 1999). Betroffene fiihlen sich in hohem MaRe
durch die Schulung ernst genommen.

In einer noch laufenden Untersuchung zum Schulungsprogramm fiir Bechte-
rew Patienten betonen die Befragten in schriftlichen AuBerungen gerade die
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Teilnahme des Mitgliedes der Selbsthilfeorganisation im letzten Teil als posi-
tiv.

Auf Seiten der Professionen werden die Patientenschulungs-Seminare im
Rahmen der Kliniksroutine als entlastend fiir die individuelle Beratung emp-
funden. Physiotherapeuten und Ergotherapeuten heben die bessere Zusam-
menarbeit in den praktischen und iibenden Anteilen der therapeutischen
MaBnahmen hervor. Ein Ausfall der Seminare wird als ausgesprochen hem-
mend fiir den Therapieerfolg angesehen. Durch die bestehende gute Zusam-
menarbeit und den regelméBigen Kontakt mit den Vertretern der Selbsthilfe
vor Ort hat sich {iber Jahre eine Kooperation entwickelt, die iiber die Tétigkeit
im Schulungsprogramm hinausgeht. Dies bezieht sich z.B. auf gemeinsame
Fortbildungsveranstaltungen, Projekte und die Betreuung von Patienten in der
Nachsorge.

In internationalen wissenschaftlichen Untersuchungen zur Patientenschu-
lung konnten giinstige Ergebnisse im Krankheitsverlauf und im Bereich der
entstehenden Kosten nachgewiesen werden (Lorig et. al. 1993). Auch in der
Bundesrepublik wurden diese Ergebnisse fiir verschieden chronische Erkran-
kungen erhoben und bestéatigt (Berger, M. 1995a und 1995b; Miihlhauser et al.
1991; Miinks-Lederer, C. 1996; Petro, W. 1995; Richter, B. 1998). Geschulte Pati-
enten sind hdufiger davon liberzeugt, selbst Einflu auf ihre Erkrankung neh-
men zu kénnen. Sie setzen z.B. mehr Entspannungsverfahren zur Schmerzbe-
einflussung ein und behalten diese auch ldnger bei. Sie sind weniger arbeits-
unfahig und scheiden spéter aus dem Berufsleben aus. (Langer et al. 1998,
Mau et al. 2000).

Wo liegen die Probleme bei der Umsetzung?

Trotz seit Jahren vorliegender Schulungsprogramme fiir verschiedene Krank-
heitsbilder, trotz der Wirksamkeitsnachweise und trotz des eindeutigen Auf-
trages der Rehabilitation, namlich das Selbstmanagement der Patienten im
Umgang mit der Erkrankung zu férdern, wurden nach den neusten Verdffentli-
chungen z. B. des Deutschen Rheuma-Forschungszentrum Berlin von 1094 Pa-
tienten, die an einer Rheumatoiden Arthritis (Chronische Polyarthritis) litten
und eine Rehabilitationsmanahme erhielten, nur 26,4% geschult. Massagen,
Béder und Packungen wurde dagegen bei 60 % der Patienten verordnet (Hu-
scher et al. 2000). Ein Defizit ist zum jetzigen Zeitpunkt nicht im konzeptionellen
Bereich der vorliegenden Schulungsprogramme zu sehen. Vielmehr ist die
Umsetzung dieser Programme in die klinische Routinearbeit mit Problemen
behaftet. Es bestehen nach wie vor Unklarheiten bei der Definition von Pati-
entenschulung und Unkenntnisse beziiglich der Effekte. Selbst strukturierte
Programme werden vor Ort in den Kiiniken oder anderen schulenden Institu-
tionen an die vorhandenen organisatorischen und personellen Bedingungen
angepalit und entsprechen bei genauer Betrachtung nicht mehr den Definitio-
nen von Patientenschulung bzw. den Qualititsstandards der Entwickler, So
werden GruppengréRen verdndert, geschlossene Kleingruppen werden
gedffnetund variieren in der Zusammensetzung. Statt interaktiver Vorgehens-
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weise findet eine reine Informationsveranstaltung statt, so daR die Kommuni-
kation der Patienten untereinander zuriickgeht.

Die Zusammenarbeit der Selbsthilfegruppenmitglieder mit entsprechenden
Kliniken oder Praxen vor Ort héngt ausschlieRlich vom persénlichen Engage-
ment der Partner ab. Sowohl fiir die Selbsthilfegruppenmitglieder als auch fiir
Mitarbeiter von Kliniken ist die Kooperation ehrenamtlich. Anreisen der Co-
Trainer zu den Schulungsseminaren, auch die Zeit ihrer Teilnahme, wird nicht
vergiitet. Die einzelnen Fachtrainer und auch der Schulungsleiter werden
zwar fiir ihre Stunden bezahlt, wobei bisher fiir den rheumatologischen Be-
reich keine offizielle Regelung der Bezahlung vorliegt. Die meisten Rehabilita-
tionskliniken haben diese MaRnahme in ihren Pflegesatz integriert, im ambu-
lanten Bereich bestehen einzelne Kooperationsmodelle zwischen Selbsthilfe-
organisation {z.B. der Rheuma-Liga in Berlin und Niedersachsen), niederge-
lassenen Arzten, Kliniken und Rheumazentren, um eine Finanzierung zu er-
moglichen. Auch diese Kooperationen hdngen vom Einsatz der beteiligten
Personen ab. Zur Zeit gibt es keine festen Strukturen, die eine entsprechende
Zusammenarbeit fordern und férdern.

Neben fehlender Kooperationsstrukturen ist ein weiteres Defizit in der Inte-
gration von Patientenschulungsmanahmen in therapeutische Strategien zu
sehen. Im Rahmen der universitdren und spéteren fachérztlichen Ausbildung
der Arzte stehen akutmedizinische und stark technisch orientierte Aspekte
der Medizin im Vordergrund. Patientenschulung als Therapiebaustein ist bis-
her lediglich in der Diabetologie als fester Bestandteil der Therapie integriert.
Bei allen anderen chronischen Krankheitsbildern fristet dieser Ansatz beson-
ders in der Ausbildung noch ein Schattendasein. Vielen Medizinern ist dieser
therapeutische Ansatz fremd, Uberzeugungsarbeit ist notwendig. Diese feh-
lende Integration zeigt sich auch in der unkiaren Finanzierung. So ist es nicht
verwunderlich, dal neben dem sowieso schon {iberlasteten Alltag von Arzten
die Durchfiihrung von Patientenschulung, deren Integration in die laufende
Routine einer Klinik oder Praxis und dann noch die zusétzliche Kontaktauf-
nahme zu Selbsthilfegruppen als zusétzliche Biirde empfunden wird. Der Nut-
zen dieser MaRnahmen ist dariiber hinaus nicht als unmittelbarer, zeitnaher
Erfolg wahrzunehmen, sondern zeigt sich — wie oben beschriebenen — in ver-
schiedenen Dimensionen.

Resiimee

Patientenschulung kann die Lebensqualitdt von chronisch Kranken verbes-
sern, sie beeinfluBt Krankheitsentwicklung giinstig und spart Folgekosten ein.
Wir haben hier ein Modell, was einerseits die Qualitat der Versorgung verbes-
sert, andererseits gesundheitsékonomisch verniinftig ist. Die routinemiRBige
Integration scheitert bisher an traditionellen Sichtweisen, alten Strukturen
und fehlenden strukturierten Implemantationsprojekten. Patientenschulung
ist ein sehr patientenorientiertes Therapieelement, was Partizipation braucht
und auch fordert. Durch Verzahnung von medizinischen Strukturen und
Selbsthilfeorganisationen, von verschiedenen Professionen und Betroffenen
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ergeben sich Synergieeffekte, die iiber die eigentliche Schulung hinausge-
hen. So sollte gesundheitspolitisch angestrebt werden, inhaltliche und zielori-
entierte Schwerpunkte zu setzen.
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