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1. Zusammenfassung

Das Projekt ,Entwicklung eines Schulungsprogramms flr Patientinnen mit
Fibromyalgie-Syndrom“ wurde von der Deutschen Rentenversicherung Bund von
Dezember 2010 bis September Januar 2013 geférdert.

Patientenschulung wird in den S3-Leitlinien als Basismal3nahme in der Behandlung
des Fibromyalgie-Syndroms empfohlen. Die Aufgabe des Projektes war die
Entwicklung eines standardisierten Programms fir Patienten mit Fibromyalgie-
Syndrom, das sowohl in psychosomatischen als auch somatischen
Rehabilitationskliniken, angewendet werden kann.

Ziel des Projektes war, die bislang vorhandenen Schulungsansatze zu einem
Patientenschulungsprogramm zusammenzufiihren und zu integrieren, einen
curricularen Aufbau zu konzipieren und ein Manual zu erstellen.

Das Patientenschulungsprogramm wurde insbesondere auf den Rehabilitations-
bereich zugeschnitten und soll zukinftig als ein Qualifizierungsmerkmal fur
Rehabilitationskliniken eingesetzt werden kénnen. Weiterhin orientiert es sich an den
inhaltlichen Aussagen der S3-Leitlinien der AWMF 2012 [3] sowie bei der Gestaltung
an den Qualitatskriterien des Zentrum Patientenschulung [78,80,87]. Neuro-
physiologische Erklarungsmodelle und sozialmedizinische Inhalte wurden starker
bertcksichtigt.

Das Schulungsprogramm orientierte sich am ICF-Modell und gewichtet zudem die

Elemente der Aktivitat und Teilhabe starker.
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Folgende Aufgaben wurden durchgefihrt (siehe Tabelle 1):

Tabelle 1: Projektaufgaben

Systematische nationale und internationale Literatur-
Phase 1
analyse/-recherche

Sichtung und systematische Bewertung bereits vor-

handener Programme

Durchfihrung von Fokusgruppen, um aus Betroffenen- > [ Phase 2

sicht die Erwartungen an die Inhalte der zu

entwickelnden Patientenschulung zu erfassen

Neuentwicklung bzw. Aktualisierung eines Patienten-

schulungsprogramms Fibromyalgie-Syndrom [ Phase 3

Durchfiihrung von Probedurchlaufen )

Schriftliche Patientenbefragung zur Bewertung des

aktualisierten Schulungsprogramms sowie eine >.[ Phase 4

Bewertung des Programms mittels Dokumentations-

bogen aus Trainersicht und ggf. Uberarbeitung des

Programms _

Das Projekt erfolgte in Zusammenarbeit mit einer Expertengruppe, bestehend aus
Mitgliedern des Netzwerks Rehabilitation des Fibromyalgie-Syndroms (FiRe-NET),
d.h. den Chefarzten der beteiligten Kooperationskliniken und Vertretern der
Deutschen Rheumaliga Bundesverband e.V. und der Deutschen Fibromyalgie-
Vereinigung e.V sowie Vertretern aus anderen Disziplinen.

Die Projektergebnisse wurden in regelmafigen Arbeitsgruppen-Treffen der FiRe-
NET Gruppe diskutiert und ausgewertet als auch weitere Planungsschritte
besprochen.

Das Projekt wurde zudem an die Koordinierungsstelle Angewandte
Rehabilitationsforschung der MHH assoziiert, da fur die Klinik der wissenschaftliche
Austausch im Rahmen von Arbeitsgruppentreffen (z. B. im Umgang mit
Fokusgruppen und die standardisierte Auswertung der Ergebnisse) und die

Anbindung an andere Forschergruppen sehr wichtig war.
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2. Einleitung, Zielsetzung und Aufgabenstellung

Beim Fibromyalgie-Syndrom (FMS) handelt es sich um ein komplexes und
heterogenes Beschwerdebild. Neben chronischen multifokalen Schmerzen und
korperlichen Beschwerden zeigen sich bei vielen Betroffenen deutliche psychische
Beeintrachtigungen und Auffalligkeiten wie Angstlichkeit und Depressivitat. Hinzu
kommen haufig weitere Beschwerden wie nicht erholsamer Schlaf,

Mudigkeit, Konzentrationsschwierigkeiten, Druckschmerzempfindlichkeit,
Morgensteifigkeit und Magen-Darm-Beschwerden [24,33,36,61,82].

Aufgrund der charakteristischen Multidimensionalitdét des Fibromyalgie-Syndroms
werden Betroffene teilweise in das Spektrum somatischer Erkrankungen
eingeordnet, zum Teil aber auch als somatoforme Stérung diskutiert und sind
entsprechend in Arbeitsbereichen verschiedener Fachdisziplinen vorzufinden, wie z.
B. in der Rheumatologie oder Psychosomatik.

In den westlichen Industrienationen betrdgt die Pravalenz des Fibromyalgie-
Syndroms Uber 3% bei Erwachsenen der allgemeinen Bevolkerung [12,34].

Die Behandlung (der Symptome) des Fibromyalgie-Syndroms gestaltet sich sehr
uneinheitlich. In der Analyse der Jahre 2007 und 2008 der BARMER Ersatzkasse
wurden die Behandlung und die Krankheitskosten erfasst und ausgewertet. Die
Studie belegte die recht hohen Krankheitskosten des Fibromyalgie-Syndroms als
auch die Uberwiegend nicht leitliniengerechte Behandlung in Deutschland [57].

In der ambulanten Versorgung erfolgt nur wenig Edukation. Patienten suchen sich
Informationen im Internet, deren Informationsgehalt nur teilweise hilfreich ist. Viele
Patienten fiihlen sich nicht ernst genommen und konsultieren zahlreiche Arzte. Es
kommt zu umfangreichen diagnostischen MalBhahmen mit erheblichen Kosten im
Gesundheitssystem. Die Inanspruchnahme des Gesundheitssystems durch
Fibromyalgie-Syndrom Patienten untersuchten Berger und Kollegen [8]. Es zeigte
sich, dass Fibromyalgie-Syndrom Patienten (FMS-Patienten) im Vergleich zu einer
alters- und geschlechtsparallelisierten Kontrollgruppe doppelt so héaufig zum
Allgemeinarzt gingen, doppelt so viele Uberweisungen zum Facharzt erhielten und
doppelt so haufig arbeitsunfahig geschrieben wurden. Damit stellen sie eine
Hochrisikogruppe bezlglich anfallender direkter und indirekter Krankheitskosten dar
und bieten vielfaltige sozialmedizinische Probleme.
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Das Fibromyalgie-Syndrom ist keine Krankheit eines Fachgebietes. Die Arzte und
Therapeuten werden mit komplexen Versorgungsaufgaben konfrontiert.

Sowohl die Definition, die Diagnose® als auch die Einordnung des Fibromyalgie-
Syndroms wird zwischen Fachdisziplinen und -leuten sowie Betroffenen diskutiert.
Angesichts dieser Problematik und um eine Transparenz bestehender Behandlungs-
maoglichkeiten zu schaffen, wurde eine interdisziplindre S3-Leitlinie zum
Fibromyalgie-Syndrom erstellt und 2008 verabschiedet.

In dieser AWMF-Leitlinie wurde die Durchfiihrung von Patientenschulungen als
Intervention zur Behandlung des Fibromyalgie-Syndroms aufgenommen [13]. Diese
Leitlinie wurde von verschiedenen Fachgesellschaften 2012 aktualisiert [3].

Patientenschulungen haben sich in der medizinischen Rehabilitation bewahrt.
Forschungen auf internationaler und internationaler Ebene zeigten die Effektivitat
und Effizienz von Patientenschulungen (bzw. Gesundheitstrainings) und
Gesundheitsbildungsprogramme auf [zusammenfassend:26].

Die Wirksamkeit einer kognitiv-behavioralen Patientenschulung wurde auch in der

Studie von Lange, Krohn-Grimberghe und Petermann [47,48,49] erneut bestatigt.

In den letzten 30 Jahren haben Patientenschulungen zunehmend an Bedeutung
gewonnen und werden entweder Uber Selbsthilfeorganisationen ambulant oder aber
als integraler Bestandteil von Behandlungsprogrammen in der medizinischen
Rehabilitation (sowohl im stationaren als auch im ambulanten Bereich) angeboten.
Patientenschulungen sind in vielen Kliniken Standard in der Versorgungsleistung.
Verschiedene Programme wurden speziell fur Betroffene entwickelt, die
Selbsthilfevereinigungen waren daran maf3geblich beteiligt (z. B. Deutsche Rheuma-
Liga Bundesverband e.V., Deutsche Fibromyalgie Vereinigung e.V.). Einige
Rehabilitationskliniken fihren bereits seit mehreren Jahren Patientenschulungen fir
diese Zielgruppe erfolgreich durch (z. B. Rehazentrum Bad Eilsen, Rheumaklinik
Aachen), haufig wurden die bestehenden Programme jedoch modifiziert, um sie dem
Klinikkontext anzupassen. Module wurden verandert, geklrzt, weggelassen. Andere
Module wurden schwerpunktmafiig erweitert.

! Gegenwartig wird die Diagnose unter dem Kapitel M (Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes) unter
dem Unterkapitel ,Sonstige Krankheiten des Weichteilgewebes, andernorts nicht klassifizierbar* (M79.70) kodiert.
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Dementsprechend unterscheiden sich die Patientenschulungsprogramme nach
Umfang und Konzeption stark voneinander und sind nicht mehr vergleichbar, die
Standardisierung ist verlorengegangen.

Neuere wissenschaftliche Erkenntnisse und die Behandlungsempfehlungen der
Fachgesellschaften [3] finden in den Programmen bislang wenig Bertcksichtigung.
Das vorliegende Projekt hatte daher das Ubergeordnete Ziel, die vorhandenen
Ansatze - orientiert am  aktuellen  Forschungsstand - in  einem

Patientenschulungsprogramm zusammenzufthren.

Eine einheitliche ICF-bezogene Vorgehensweise, auch in Kliniken unterschiedlicher
Fachrichtung wurde angestrebt, um alle FMS-Patienten wahrend der Rehabilitation
zu erreichen und in ihrer Krankheitsbewdltigung voranzubringen bzw. zu
unterstitzen. Zudem sollte das neue bzw. aktualisierte Schulungsprogramm die neue
S3-Leitlinie sowie die Qualitatskriterien des Zentrum Patientenschulung
berticksichtigen (siehe Tabelle 2).
Exkurs:
Der Begriff Patientenschulung wird in der Praxis fur eine Vielzahl von
MalRnahmen und Konzepten verwendet, die von einstindigen
Frontalvortragen bis zu strukturierten, mehrteiligen, interdisziplindr und
themenzentrierten curricular aufgebauten Programmen reichen. Sowohl fir
den Patienten als auch fur die Fachleute fehlt(e) eine genaue Definfition.
Hinsichtlich der Begriffsklarung hat das Zentrum Patientenschulung
Bewertungskriterien fur Patientenschulungen entwickelt [78,80,87], wonach

vier Dimensionen erfillt sein missen:

[) Bestimmungsstiicke (Manual, Ziele und Methoden)

) Zusatzliche Qualitatsmerkmale (u.a. geschlossene Gruppe,
Entwicklung durch  multiprofessionelles Team, Einbezug von
Angehdrigen, Qualifikation der Trainer)

[Il) Grad der Evidenz hinsichtlich durchgefihrter Evaluationen

IV) Indikationsspezifische inhaltliche Anforderungen.
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Die Kriterien der ersten beiden Dimensionen wurden in einem Delphi-Verfahren
festgelegt.
Die Bestimmungsstiicke sind als formale Mindestanforderungen formuliert (siehe
Tabelle 2).

Tabelle 2: Bestimmungsstucke fir Patientenschulungen

Manual beschreibt und enthélt...

Zielgruppe
Gruppengrol3e
Ziel und Inhalte der Schulung

Methodische Vorgehensweise

Ziele der Schulung

Wissenserwerb

Krankheitsbewaltigung

Training von Fertigkeiten und Kompetenzen
Motivation zu gesundheitsrechtem Lebensstil

Methodenwahl

Einsatz von frontalen und aktivierenden Methoden
Einsatz von aktivierenden Methoden in jedem Modul

Schulung enthalt Elemente fur den Transfer in den Alltag

In der Dimension Il - zusatzliche Qualitatsmerkmale - sind wiinschenswerte, jedoch
keine notwendigen Kriterien formuliert:

a) geschlossene Gruppe

b) Entwicklung durch multiprofessionelles Team

c) Einbezug von Angehdrigen

d) Kontakte zur Nachsorge

e) Materialen als Bestandteil des Curriculums fiir eine schriftliche, telefonische

oder personliche Vorbereitung der Teilnehmer

f) nach Mdglichkeit Materialien zur Lernerfolgskontrolle im Manual

g) Beschreibung der Qualifikation der Trainer.

Exkurs Ende
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Weitere Zielsetzungen des Schulungsprogramms waren daher:
den Patienten Raum zu geben, in dem sie lhre Erfahrungen austauschen kénnen
und sich ernst genommen fiuhlen,
Wissen Uber die Erkrankung und die Behandlungsmaoglichkeiten zu vermitteln,
informiertes Mitentscheiden im Behandlungsprozess zu unterstiitzen und

Selbstmanagementtechniken zu férdern.

Um diese Ziele zu erreichen, wurden entsprechende Aufgaben durchgefihrt:
Systematische nationale und internationale Literaturanalyse/-recherche
Sichtung und systematische Bewertung bereits vorhandener Programme
Durchfihrung von Fokusgruppen, um aus Betroffenensicht die Erwartungen an
die Inhalte der zu entwickelnden Patientenschulung zu erfassen
Neuentwicklung bzw. Aktualisierung eines Patientenschulungsprogramms
Fibromyalgie-Syndrom
Durchfihrung von Probedurchldufen - einschlie3lich einer schriftlichen
Patientenbefragung zur Bewertung des aktualisierten Programms sowie einer
Bewertung der Intervention mittels Dokumentationsbogen aus Trainersicht - und

gof. Uberarbeitung des Programms
Mit der Zusammenfiihrung und Integration vorhandener Ansétze - orientiert am

aktuellen Forschungsstand - in einem Patientenschulungsprogramm soll ein

leitlinienkonformes Vorgehen in der Rehabilitation unterstitzt werden.

10
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3. Wissenschaftlicher Stand

3.1 Literatur

Patientenschulungen sind in der medizinischen Rehabilitation fir chronisch Erkrankte
elementar [27,63]. Effekte von verschiedenen Patientenschulungen wurden
international belegt und beziehen sich auf medizinische, sozioGkonomische und
psychosoziale Parameter. Jedoch ist der Forschungsstand je nach Indikation noch
unbefriedigend und die Qualitdt vorliegender Programme nicht einheitlich. Hinzu
kommt, dass viele angelsachsische Studien vorliegen. In diesen Landern herrschen
andere Gesundheits- und Sozialversicherungssysteme, so dass eine Ubertragbarkeit
der Ergebnisse nur bedingt mdglich ist [20].

So werden beispielsweise Schulungen teilweise von ausgebildeten Laien
durchgefuhrt, welche die Gruppenteilnehmer tber offentliche Medien rekrutieren.
Teilweise sind die Teilnehmer aus Studienambulanzen, teilweise werden

diagnoseubergreifende Schulungen angeboten.

Diese Problematik bzw. Schwierigkeit spiegelt sich auch in der Studienlage zum
Fibromyalgie-Syndrom wider:

Die vorliegende internationale wie nationale Literaturanalyse beziglich Studien zur
Patientenschulung, Edukation und Psychoedukation [14,28,29,42,54,55,56,60,68,72,
74,81] zeigt eine eingeschrankte als auch unbefriedigende Studienlage. Eine
Vergleichbarkeit der Studien wird durch unterschiedliche inhaltliche und methodische
Herangehensweisen der Schulungsprogramme beeintrachtigt.

Es werden zum Teil multimodale Programme mit anderen Therapieangeboten
verglichen, welche sich von der Intensitat (Zeitdauer) stark voneinander
unterscheiden. Die Interventionen sind sehr heterogen, so dass die Ergebnisse keine
wesentlichen Effekte von Edukation zeigen. Auch die standardisierten
Mittelwertdifferenzen von Patientenschulung versus Kontrollgruppe sind hinsichtlich
ihrer Wirksamkeitsbeurteilung eingeschrankt nutzbar. Ein Grund daflr ist, dass in
einigen Studien die Patientenschulung als Kontrollgruppe diente [25].
Nebenwirkungen wurden in den Studien nicht systematisch erfasst bzw. nicht
berichtet. Klinischen Erfahrungen zufolge liegen Nebenwirkungen fir die

Patientenschulung sehr selten und geringftigig vor.

11
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Wie auch in der AWMF 3-Leitlinie 2008 wurde in der uUberarbeiteten neuen Leitlinie
2012 der Aspekt Patientenschulung analysiert. Dabei wird der Begriff
Patientenschulung bzw. die verschiedenen Verfahren - Patientenschulung,
Psychoedukation und kognitive Verhaltenstherapie - differenzierter betrachtet:

1. Mit Edukation als Patientenschulung handelt es sich um die
Informationsvermittlung Uber Krankheitsbild und Behandlung durch eine
groRere Gruppenveranstaltung (Vorlesung) und/oder schriftlich und/oder
Internet durch Fachkraft.

2. Psychoedukation: Patientenschulung einschlie3lich Information/Motivation zu
Selbstmanagement durch Gruppenveranstaltung und/oder schriftlich und/oder
Internet durch qualifizierte Fachkraft.

3. Kognitive Verhaltenstherapie: Patientenschulung einschlieflich
Psychoedukation und einschlief3lich Ubungen/Hausaufgaben zur
Verhaltensanderung  mit  individueller ~ Rickmeldung durch  einen

Psychotherapeuten.

Die beteiligten Fachgesellschaften sind sich einig, dass sich Patientenschulungen
(Edukation und Psychoedukation) gut umsetzen lassen, nur geringe Risiken bergen
und zur Information/Aufklarung der Patienten Uber die Diagnose und
Behandlungsmoglichkeiten unerlasslich sind. Aus diesen genannten Grinden wurde
der Empfehlungsgrad von Patientenschulungen um zwei Stufen erhoht [3,25].

Auch die kognitive Verhaltenstherapie wird im Rahmen einer multimodalen Therapie

stark empfohlen [3,5].

Schon De Vries und Petermann [19, S. 216) kamen 2005 hinsichtlich der
Wirksamkeit von  Patientenschulung zu  folgendem  Schluss: ,Nach
Zusammenfassung aller nationalen und internationalen Ergebnisse zur
Patientenschulung im stationdren und ambulanten Kontext, kann davon
ausgegangen werden, dass die Therapienmallnahme ,Patientenschulung® einen
gesicherten Teilaspekt einer wissenschaftlich begriindeten Behandlung chronisch
Erkrankter darstellt, die zu einer Verbesserung zahlreicher Verlaufsparameter und
einer Optimierung der medizinischen Behandlung fihrt. Der Verzicht auf die
Therapiesaule ,Patientenschulung’ ist mit einer rational begrindeten Therapie nicht

vereinbar.” Das trifft vor allem auf den stationdren Bereich zu.

12



Abschlussbericht
Wiisenschaftlicher Stand

Im ambulanten Sektor ist der Bedarf an Patientenschulungen noch nicht ausreichend
abgedeckt und ein flachendeckendes Angebot ist auch noch nicht vorhanden [20].

Die im Jahr 2008 erstellte und 2012 Uberarbeitete Leitlinie beruht auf aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen und in der Praxis bewadhrten Verfahren [3]. Die
wichtigsten Anderungen von Empfehlungen gegeniiber der ersten Version beziehen
sich auf die Diagnostik, die Versorgungskoordination und Therapie:
Diagnostik: zur Diagnosestellung des Fibromyalgie-Syndrom wurden
die modifizierten vorlaufigen Diagnosekriterien des American College of
Rheumatology (ACR) empfohlen.
Versorgungskoordination: Der abgestufte Therapiealgorithmus wurde
um eine Stufentherapie in Abhangigkeit vom Schweregrad des
Fibromyalgie-Syndroms ergéanzt.
Therapie: Die Anforderungen fiur eine Empfehlung wurden erhdht, so

dass sich bei einigen Verfahren der Empfehlungsgrad geandert hat.

Weitere wissenschaftliche Erkenntnisse und Forschungsergebnisse aus den
verschiedenen Bereichen, wie z.B zur Atiologie, Pathophysiologie und den
Behandlungsmoglichkeiten wurden analysiert und in die Ausgestaltung des
Schulungsprogramms einbezogen [2,7,15,17,22,23,43,44,45,46,50,51,69,70,75,76,
86].

13
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3.2 Schulungsprogramme
Neben der Sichtung der vorliegenden Studienlage wurden die verschiedenen
Varianten der Patientenschulungsprogramme zum Beschwerdebild Fibromyalgie-
Syndrom zusammengetragen und gesichtet.
Dazu gehorte unter anderem die Patientenschulung der Deutschen Fibromyalgie-
Vereinigung (DFV) e.V. in verschiedenen Kliniken, welche in der Regel aus zwei
Tagesseminaren besteht. An diesen Tagesseminaren erhalten die Patienten
Fachvortrage zu verschiedenen Themen, wie Stand der Forschung,
Behandlungsmoglichkeiten, Schmerz, Schwerbehinderung etc. sowie praktische
Ubungseinheiten (das Kennenlernen von Tai Chi, Muskelentspannung nach
Jacobsen, Wassergymnastik). Es ist eine in sich geschlossene Veranstaltung, deren
Rahmenprogramm bzw. deren Inhalte variieren. Fir diese Form von Veranstaltungen
liegt kein standardisierter, curricularer Aufbau vor.
Des Weiteren wurde das Schulungsprogramm der Deutschen Gesellschaft fir
Rheumatologie (DGRh) gesichtet, welches zusammen mit der Deutschen Rheuma-
Liga (DRL) entwickelt wurde. Dieses Programm besteht aus 6 Modulen zu je 90
Minuten, welches von einem interdisziplinaren Schulungsteam durchgefuhrt wird. Zu
diesem Schulungsprogramm besteht ein Manual, in dem Trainer-Hinweise, Lernziele,
Methoden, Folien und Arbeitsmaterialien sowie Teilnehmerinformationen
wiederzufinden sind [4].
Nachfolgend die Module im Uberblick:
Modul 1: Krankheitsbild, Krankheitsursachen, Diagnose, Krankheitsverlauf
Modul 2: Behandlungsmaoglichkeiten
Modul 3: psychologische Schmerzbewaltigung
Modul 4: Umgang mit Stress und Krankheit
Modul 5: Bewegungstherapie
Modul 6: Umsetzung in den Alltag

Das DGRh-Programm wird in verschiedenen Kliniken angewandt und ist
manualisiert. Jedoch wird es teilweise modifiziert in den Kliniken praktiziert.

Ebenso bertcksichtigt wurde das klinikinterne Programm von Kollner/Bernardy. Die
Behandlung von FMS-Patienten ist noch wenig standardisiert und manualisiert.
Neben einer Informationsrunde/Vortrag zu FMS-Themen (z.B. aktueller

Forschungsstand, S3-Leitlinie) erhalten die Patienten fir die Dauer ihres
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Rehabilitationsaufenthaltes zweimal wdchentlich eine verhaltenstherapeutisch
gefuhrte halboffene Schmerzgruppe. Neben Basis-Themen zu Schmerzentstehung,
Chronifizierung, Stress und Schmerz sowie Entspannung hangen weitere Module
vom individuellen Bedarf der Rehabilitanden ab.

Auch Schulungsaktivitdten der Arbeitsgruppe um Prof. Petermann in der Klinik am
Katzenstein wurden bertcksichtigt. Dabei wird zur Behandlung des Fibromyalgie-
Syndroms eine multimodale Therapie empfohlen. Auch dieses Schulungsprogramm

setzt sich aus sechs Modulen zu je 90 Minuten zusammen [47,48,49].

Die Module im Uberblick:

Modul 1: Krankheitsbild

Modul 2: Behandlungsmaoglichkeiten
Modul 3: Schmerz

Modul 4: Stress und Schmerz
Modul 5: Gedanken und Schmerz
Modul 6: Genuss und Alltag

Weitere als Schulungsprogramme definierte Patientenschulungen liegen nicht vor.
Weiterhin wurde der internationale Schulungsansatz der Arbeitsgruppe um Kate
Lorig gesichtet. Es handelt sich um ein Selbstmanagement-Programm fiir chronisch
Kranke und wurde an der Stanford Universitat entwickelt (Stanford Patient Education
Research Center: The Chronic Disease Self-Management Program). Dieses
Schulungsprogramm férdert das Selbstmanagement bei chronischer Krankheit und
verfolgt einen ganzheitlichen Ansatz, mit dem Ziel die Eigenverantwortlichkeit zu
erhéhen.

Dieses Programm besteht aus sechs Sitzungen zu je ca. 2,5 Stunden. Pro Woche
findet eine Sitzung statt. Den Kurs leiten zwei geschulte Personen, wobei einer der
Kursleiter ein selbst chronisch Erkrankter ist. Jeder kann daran teilnehmen, der mit
einer chronischen Krankheit lebt: d.h. als Betroffener selbst, als Angehoriger oder
wenn man zum Freundeskreis chronisch erkrankter Menschen gehort.

Diese Schulung ist krankheitstibergreifend, so dass Themen und Inhalte behandelt
werden, die fur verschiedene chronische Krankheiten gleichermal3en wichtig sind.
Das Programm vermittelt Kompetenzen zum taglichen Leben mit einer chronischen

Krankheit. Ahnlich ist auch das ,Chronic Pain Self-Management Program” aufgebaut,
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welches sich an Personen mit chronischen Schmerzen richtet [77]. Zu diesem
Programm bzw. Programmen ist ein Buch erhaltlich, welches als Ratgeber fungiert.
Es entstand aus gesammelten Erfahrungen und Aussagen von Betroffenen sowie in
Zusammenarbeit mit Forschenden und Fachleuten. Neben zahlreichen Informationen
enthalt es praktische Ubungen und Anregungen, um mit der chronischen Krankheit
und chronischen Schmerzen den Alltag bewaltigen zu kénnen [16,53].

Weitere Selbstmanagement-Programme in &hnlicher Form werden auch bereits in
den Niederlanden von dem Reumapatientenbond (reumafonds) angeboten. Das
~feumahulpboek® ist ein Handbuch fur einen Selbstmanagement-Kurs und richtet sich
an Patienten mit rheumatischen Erkrankungen. Auch dieses Kursprogramm wurde
an der Stanford Universitat in Amerika von der Arbeitsgruppe um Kate Lorig
entwickelt, wird weltweit gegeben und ist an die niederlandischen Verhéltnisse
angepasst worden. Der Kurs besteht aus 6 Sitzungen (1x pro Woche) zu ungefahr je
2 Stunden. Das Angebot richtet sich an jeden tber 18 Jahren mit Rheumatoider
Arthritis, Arthrose oder Bechterew oder einer anderen Form von Rheuma. Eine
Gruppe besteht aus ca. 8-12 Personen. Schwerpunkt des Kurses ist, den Umgang
mit der Krankheit (Rheuma) zu lernen, mit dem Ziel das Leben eigenverantwortlich
und selbstbestimmend zu steuern. Kursleiter sind geschulte Betroffene, welche an

Rheumatoider Arthritis, Arthrose oder Bechterew leiden [66].

Auf Basis der bereits genannten Literatur sowie einer weiterfihrend verwendeten
Fachliteratur [1,6,9,11,18,31,37,39,40,41,52,59,64,65,67,71,73,83,84] erfolgte die
Ausgestaltung des Schulungsprogrammes.

Das vorliegende Schulungsprogramm ist einzubetten in ein Ubergeordnetes
Behandlungskonzept. Das bedeutet, dass das Schulungsprogramm ein zentraler
aber nicht einziger Baustein in der Behandlung des Fibromyalgie-Syndroms ist und

durch weitere Malinahmen und Verfahren zu ergédnzen ist [30,85].
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4. Projektverlauf

Das Projekt ,Entwicklung eines Schulungsprogramm fir Patientinnen mit
Fibromyalgie-Syndrom“ wurde als Entwicklungsstudie fur 18 Monate geplant, vom
DRV Bund finanziert und mit sieben Kooperationspartnern durchgefihrt.

Das Projekt begann zum 01.04.2011. Frau Karolina Siemienik wurde als
wissenschaftliche Mitarbeiterin im Rehazentrum Bad Eilsen eingestellt. Parallel dazu
(siehe Abbildung 1: Projektstrahl Phase 1 und Beginn Phase 2) wurden alle
notwendigen Formalitaten zur weiteren Projektdurchfiihrung verfasst: Es wurde ein
Datenschutzkonzept erstellt und alle Datenschutzvorkehrungen geklart. Daneben
wurde ein Ethikantrag von der Ethikkommission der Medizinischen Hochschule
Hannover eingeholt. Zudem ist das Projekt an die Koordinierungsstelle Angewandte

Rehabilitationsforschung der MH Hannover - vor dem Hintergrund des

wissenschaftlichen Austausches im Rahmen von Arbeitsgruppen-Treffen - assoziiert

worden.

Der vorgesehene Arbeits- und Zeitplan ist der folgenden Abbildung 1 zu entnehmen.

Im  Projektverlauf kam es aufgrund klinikinterner  Bedingungen  der

Kooperationskliniken zu zeitlichen Verzogerungen. Das Projekt wurde deshalb
kostenneutral bis 31.01.2013 verlangert.
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Abbildung 1. vorgesehener Projektstrahl (Arbeits- und Zeitplan)

Dauer ca. 4 Monate
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Im Studienverlauf gab es keine Anderungen. Das angestrebte Ergebnis war die

Fertigstellung eines standardisierten Patientenschulungsprogramms durch die

Zusammenfihrung und Integration vorhandener Ansétze - orientiert am aktuellen

Forschungsstand.

Der detaillierte Projektverlauf einschliel3lich der Arbeitsschritte ist der folgenden

tabellarischen Ubersicht (Tabelle 3) zu nehmen.

Tabelle 3: Projektverlauf im Uberblick

Wann Was
Projektbeginn
01. April 2011 erste Phase des Projektes:
Sichtung vorhandener Programme
Einstellung von Dipl.-P&ad. Karolina Siemienik als
wissenschaftliche Mitarbeiterin mit 100% Stellenumfang
(Rehazentrum Bad Eilsen)
13. Juli 2011 Erstes FiRe-Net Treffen
_ Einreichung des Datenschutzkonzeptes beim
Juli 2011 _
Datenschutzbeauftragten der Deutschen Rentenversicherung Bund
_ Einreichung der Ethikantrages an die Ethikkommission der MH
Juli 2011
Hannover
_ Assoziation an die Koordinierungsstelle Angewandte
Juli 2011

Rehabilitationsforschung der MH Hannover

Juni/Juli 2011

Entwicklung und Abstimmung der Erhebungsinstrumente

Leitfaden fur die Fokusgruppeninterviews

Juli 2011

Beginn der zweiten Phase:
Bewertung vorhandener Programme und Durchfihrung von

Fokusgruppen

September 2011 bis
November 2011

Durchfuihrung der 7 Fokusgruppen in 6 Kliniken

Oktober bis Dezember
2011

Auswertung der Fokusgruppen

Erfolgte computergestitzt mit MAXQDA

Dezember 2011

Beginn der dritten Projektphase:
Neuentwicklung bzw. Aktualisierung eines Patienten-
schulungsprogramms Fibromyalgie-Syndrom

Manualerstellung

Dezember 2011

Erstellung und Einreichung des ersten Zwischenberichtes
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18. Januar 2012

Zweites FiRe-NET Treffen

Februar 2012

Antrag auf erste Kostenneutrale Verlangerung

Mai 2012

Entwicklung und Abstimmung der Erhebungsinstrumente fir die
vierte Projektphase:
Fragebogen zur Akzeptanz und Zufriedenheit des
Schulungsprogramms aus Patientensicht

Dokumentationsbogen fir die Trainer

11. Juni 2012

Drittes FiRe-NET Treffen

Juni 2012 - November
2012

Beginn der vierten Projektphase: Vorbereitung und Durchfiihrung
der Probelaufe

6 Probedurchldufe im Rehazentrum Bad Eilsen

1 Probedurchlauf in der Rheumaklinik Aachen

1 Probedurchlauf im RehaKlinikum Bad Sackingen

August 2012

Erstellung und Einreichung des zweiten Zwischenberichtes

September 2012

Antrag auf zweite kostenneutrale Verlangerung

September 2012

Posterprasentation auf dem 40. DGRh-Kongress in Bochum,
19.09.-22.09.2012: ,Entwicklung eines Schulungsprogramms flr
Patientinnen mit Fibromyalgie-Syndrom* - Anforderungen an ein

Fibromyalgieschulungsprogramm aus Patientensicht -

September 2012 bis
Dezember 2012

Auswertung der Erhebungen in den Probedurchlaufen
Fragebogenauswertung mit dem Statistikprogramm SPSS

Auswertung der Dokumentationsbdgen

21. November 2012

Niedersachsischer Gesundheitspreis 2012 - Preisverleihung in

Hannover: Preistrager in der Kategorie ,Patientenkompetenz*

Januar 2013

Vorbereitung von Publikationen

21. Januar 2013

Viertes FiRe-NET Treffen

31. Januar 2013

Projektende

Februar 2013

Einreichung des Abschlussberichtes
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5. Methodische Vorgehensweise

Die methodische Vorgehensweise fur die Entwicklung des Schulungsprogramms

setzte sich aus den vier Projektphasen zusammen.

Phase 1: Sichtung der bestehenden Programme

Phase 2: Bewertung der Programme, Durchfihrung von Fokusgruppen, Ent-
wicklung eines Kategoriensystems

Phase 3: Neuentwicklung bzw. Aktualisierung eines Patientenschulungsprogramms
Fibromyalgie-Syndrom  Manualerstellung

Phase 4: Pilottestung und ggf. Modifizierung des Programms

1. Phase: Sichtung der bestehenden Programme
In einem ersten Schritt erfolgte eine systematische nationale sowie internationale
Literaturanalyse (u.a. Einbezug von Fachzeitschriften, Tagungsbanden oder
Datenbanken wie z.B. pubmed und Psychinfo mit den Stichwdrtern wie Fibromyalgie,
Fibromyalgiesyndrom, FMS, fibromyalgia, Patient education, Patientenschulung,
Edukation) und die Sichtung vorhandener verschiedener Varianten der
Schulungsprogramme  zum  Fibromyalgie-Syndrom.  Die  Ergebnisse  der

Literaturanalyse wurden bereits im Kapitel 3 dargestellt.

2. Phase: Bewertung der Programme, Durchfiihrung von Fokusgruppen,
Entwicklung eines Kategoriensystems

1. Arbeitsschritt
Im Anschluss wurden die gesichteten Schulungsprogramme zusammengetragen und
von der Expertengruppe (FiRe-NET) bewertet. Bewertungsgrundlage waren die
(Qualitats-)Kriterien des Zentrum Patientenschulung.

2. Arbeitsschritt
Nach Sichtung der bestehenden Literatur erfolgte die Bedarfserfassung auf Seiten
der Patienten mittels Fokusgruppen. Die Fokusgruppen dienten dazu, die
Anforderungen und Vorstellungen der Patienten, also deren persénliche Erwartungen

an die Inhalte des zu entwickelnden Programms, zu erfassen.
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Die Einschlusskriterien fur die Teilnahme an den Fokusgruppen waren:
Diagnose Fibromyalgie,
ausreichend deutsche Sprachkenntnisse,
und die derzeitige Durchfiihrung einer RehabilitationsmalRnahme in einer der

beteiligten Kliniken.

Die Fokusgruppen fanden in den kooperierenden Rehabilitationseinrichtungen statt
und wurden zu Rehabilitationsbeginn durchgefihrt. Die Patientinnen erhielten zu
Beginn ihrer Rehabilitation einen Termin fur die Teilnahme an der
Gruppendiskussion genannt. Vor Gesprachsbeginn wurde den Teilnehmern das Ziel
der Studie und der Gruppendiskussion erklart. Dazu erhielten die Teilnehmer eine
schriftliche Patienteninformationen Uber das Projekt und gaben ihr schriftliches
Einverstandnis zur Studienteilnahm. Die Teilnehmenden erhielten weder eine
geldliche Vergutung noch eine Entschadigung fur die Teilnahme. Die Teilnahme an

der Studie war freiwillig.

Eine Fokusgruppe dauerte etwa 1,5 Stunden und wurde durch einen Moderator
geleitet. Auf einem Flipchart wurden die Diskussionspunkte visualisiert, so dass sich
die Teilnehmer an diesen Punkten orientieren konnten. Die Fokusgruppen wurden
mit Hilfe eines Diskussionsleitfadens durchgefuhrt. Dadurch wurde sichergestellt,
dass die relevanten Themen (Vorstellungen, Erwartungen, Winsche aus Sicht der
Betroffenen an ein Schulungsprogramm) innerhalb des begrenzten Zeitraums
diskutiert wurden.

Die Diskussion begann mit einer Begrif3ung seitens des Moderators, dem Anliegen
und Ablauf der Fokusgruppe, einer Vorstellungsrunde sowie einem Kkurzen
thematischen Input. AnschlieRend folgte die Diskussion. Dabei wurden die
wichtigsten Aussagen notiert, bei Bedarf Nachfragen gestellt und die wesentlichen
Ergebnisse zusammengefasst, so dass die Teilnehmenden die Gelegenheit hatten,
Erganzungen und ggf. Missinterpretationen zu korrigieren. Die Gruppendiskussionen

wurden mittels digitalem Tonband aufgezeichnet.
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3. Arbeitsschritt
Von allen Tonaufzeichnungen wurden zeitnah anonymisierte Transkripte von der
wissenschaftlichen Mitarbeiterin Karolina Siemienik angefertigt. Die anschliel3ende
Auswertung erfolgte inhaltlich-strukturierend und computergestitzt mittels der
Software MAXQDA. Die qualitative Inhaltsanalyse wurde deduktiv mit Hilfe eines
Kategoriensystems durchgefuhrt. Zudem wurde das Kategoriensystem am Material
adaptiert. Das grundlegende Kategoriensystem orientierte sich demnach an dem
Erkenntnisinteresse der Studie und wurde bei Bedarf wahrend der Kodierarbeit durch
weitere aus dem Material relevante Kategorien erganzt, so dass es offen flr neue
Kodes war. Ziel war es, relevante Themen, Inhalte und Aspekte aus dem Material zur

Beantwortung der Forschungsfragen herauszufiltern und zusammenzufassen [58].

Das Kategoriensystem in der Ubersicht:
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Abbildung 2: Kategoriensystem - Fokusgruppen

Der néchste Schritt bestand darin, die Ergebnisse so aufzubereiten, dass diese mit
der Expertengruppe des FiRe-NET diskutiert werden und in die Erarbeitung des
Manuals einflieRen konnten. Die Ergebnisse der Diskussion gingen u.a. in die
anschlieBende Gestaltung des Programms ein.
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3. Phase: Neuentwicklung bzw. Aktualisierung eines Patientenschulungs-
programms Fibromyalgie-Syndrom Manualerstellung

Auf Grundlage der vorliegenden Literatur und der Patientenangaben wurde dem
Expertengremium eine Grundstruktur des zu erarbeitenden Schulungsprogramms
vorgeschlagen. Unter Einbezug der Patientenperspektive wurden die beschriebenen
Schwerpunkte fur das neu zu erstellende Schulungsprogramm generiert.

Nach einer Konsensusbildung erfolgte die Ausarbeitung eines Curriculums mit
Lernzielen, Inhalten, Zeitvorgaben, Medien, Methoden und Informationsmaterial. Das
Curriculum wurde modular aufgebaut und besteht aus sechs Einheiten, in denen sich
frontale mit interaktiven Methoden abwechseln (siehe Anhang 1). Dadurch werden
die Teilnehmer auf verschiedenen Ebenen angesprochen [20,63,73].

Wahrend dieser Phase wurden nach einer vorlaufigen Ausarbeitung eines jeden
Moduls die Unterlagen den jeweiligen Trainern und Professionen den beteiligten
Kliniken zugesandt. Diese hatten die Moglichkeit, die Module nach Inhalten und
deren Umsetzbarkeit durchzuarbeiten. Durch ihre aktive Unterstitzung und Mithilfe

ihrer Anderungsvorschlage und -wiinsche wurden die Module erneut angepasst.

Im  Anschluss wurden Vorbereitungen fir die Probedurchldufe des
Schulungsprogramms getroffen, welche im nachsten Schritt (Phase 4) beschrieben

werden.

4. Phase: Pilottestung mit Patientenbefragung, Dokumentation und ggf.
Modifizierung des Programms

Um eine gréRtmaogliche Akzeptanz Uber verschiedene Kliniken hinaus zu erreichen,
wurde das neu entwickelte Programm in den kooperierenden Kliniken®> mit
entsprechender Bewertung durch die Betroffenen erprobt.
Zur Durchfuhrung der Probedurchlaufe wurden den entsprechenden Kliniken die
Unterlagen (Manual einschlie3lich der Foliensatze, alle notwendigen Unterlagen fir
die schriftliche Patientenbefragung sowie die Dokumentationsbdgen fur die Trainer)
zugeschickt.
Die Einschlusskriterien zur Teilnahme an der schriftichen Befragung waren

aquivalent zu den Fokusgruppen, d.h. Diagnose Fibromyalgie-Syndrom,

2 Die beteiligten Kliniken bei den Probedurchlaufen: Rheumaklinik Aachen, RehaKlinikum Bad Sackingen, Rehazentrum Bad
Eilsen
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ausreichende deutsche Sprachkenntnisse und die derzeitige Durchfuhrung einer
RehabilitationsmalRnahme in einer der beteiligten Kliniken

Nach jedem Probelauf erhielten die Teilnehmer der Schulung einen Fragebogen
(sieche Anhang 2). Dieser Fragebogen wurde im Rahmen anderer
Forschungsprojekte  selbst  entwickelt [10,21] wund an das aktuelle

Forschungsvorhaben angepasst.

Dieser Fragebogen enthalt Aspekte wie
Wichtigkeit & Verstandlichkeit des Seminars
personlicher Nutzen (der einzelnen Module)
Gruppenatmosphére
Wichtigkeit von schriftlichen Informationsmaterial und Arbeitsblattern
Vorwissen
Praferenz von Alternativangeboten
Weiterempfehlung

offene Fragen

Zusatzlich enthalt der Fragebogen den heiQ-Program (siehe Kapitel 6.4.1). Der heiQ-
Program erfasst mittels 10 Items die Bewertung der Durchfihrung einer

Patientenschulung [62].

Der Fragebogen wurde anonym eingesetzt, so dass keine Ruckschlisse auf einzelne
Personen zurtickzufiihren waren. Die Teilnehmer wurden von der wissenschatftlichen
Mitarbeiterin Karolina Siemienik Uber das Projekt und das Ziel der Befragung
informiert und um Teilnahme gebeten. Auch hier wurde auf die Freiwilligkeit der
Teilnahme verwiesen.

Parallel zu der schriftichen Patientenbefragung wurde die Sicht der Mitarbeiter
mittels schriftichen Dokumentationsbogen zu Besonderheiten, Ablauf etc. erfasst
(siehe Anhang 3). Die Auswertung erfolgte anonym.

Nach Abschluss der Probelédufe in den Kliniken wurden sowohl die Fragebdgen als
auch die Dokumentationsbdégen an das Rehazentrum Bad Eilsen geschickt. Die
Auswertung der Daten wurde von der wissenschaftlichen Mitarbeiterin durchgefuhrt.
Die Erfassung und Auswertung der Fragebtgen erfolgte computergestitzt mit Hilfe
der Software SPSS.
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Die in den Dokumentationsbdgen notierten Aussagen und Anmerkungen der Trainer
wurden Kkategorisiert (siehe Kapitel 6.4.2). Es erfolgte zu jedem Modul eine

Auswertung.

Da in den psychosomatischen Kooperationskliniken eine langere
Implementierungszeit erforderlich ware, wurden dort keine Probedurchlaufe
durchgeflihrt. Die Implementierung in den psychosomatischen Kliniken soll in einem

Nachfolgeprojekt erfolgen.
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6. Ergebnisse

Nachfolgernd werden die jeweiligen Ergebnisse des Projektverlaufes dargestellt.

6.1 Recherche und Sichtung vorhandener Programme
Schulungen auf nationaler sowie internationaler Ebene wurden recherchiert und
gesichtet. Wie bereits auch im Kapitel 3 (Wissenschaftlicher Stand -
Schulungsprogramme) dargestellt, besteht in der Bundesrepublik als einziges
manualisiertes Schulungsprogramm ein Programm der Deutschen Gesellschaft fur
Rheumatologie (DGRh). Es wird zur Zeit Uberwiegend modifiziert in wenigen
rheumatologischen Kliniken, selten ambulant, eingesetzt. In diesem Programm wird
der Bezug zum ICF-Modell nicht explizit herausgearbeitet. Aspekte der Aktivitat und
Teilhabe und deren Bedeutung finden sich nur in einigen Elementen wieder. Eine
systematische Integration berufsbezogener und sozialmedizinisch relevanter
Themen fehlt.
Ein Schulungsprogramm, welches explizit indikationsiibergreifend eingesetzt werden
konnte, ist bisher nicht bekannt.
Weitere Schulungen sind entweder nicht manualisiert oder der Aufbau ist nicht
modular.
Besonders positiv wurde die in der internationalen Recherche gefundene
handlungsorientierte Strategie des Selbstmanagement-Programms ,The Chronic
Disease Self-Management Program” von der Expertengruppe (FiRe-NET) bewertet
[16,53]. Dieses Programm vermittelt - wie auch das ,Chronic Pain Self-Management
Program“ des Stanford Patient Education Research Center- krankheitsubergreifend
Kompetenzen zum alltaglichen Leben [77].
Nach der Zusammentragung und Bewertung der Programme erfolgte ein Konsens
hinsichtlich der Inhalte und Themen der Patientenschulung: Neben den Kernthemen,
wie Schmerz und Stress, Behandlungsmdglichkeiten bei chronischen Schmerzen,
der Alltagstransfer und die Vermittlung von korperlichen Aktivitaten, sollte das
Schulungsprogramm starker verhaltensmedizinisch ausgerichtet werden. Dabei sollte
die aktive Handlungsplanung starker bertcksichtigt werden. Darlber hinaus wurde
der Einbau von Elementen zur FOrderung des Selbstmanagements von allen

Beteiligten der Expertengruppe beflrwortet.
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6.2 Fokusgruppen
Es wurden 7 Fokusgruppen mit insgesamt 48 Teilnehmenden durchgefihrt. Jeweils
3 bis 9 Betroffene nahmen freiwillig an der Gruppendiskussion teil. Der Frauenanteil

Uberwog dabei deutlich.

Bei der Darstellung der Ergebnisse der Fokusgruppen wurde auf
Geschlechtsunterschiede nicht eingegangen, da vorwiegend Frauen teilnahmen.

Die Auswertung der Fokusgruppen wurde anhand eines Kategoriensystems
durchgeflhrt (siehe Abbildung 2).

Im Weiteren erfolgt die Ergebnisdarstellung der einzelnen Kategorien. Erganzend

werden die Aussagen der Betroffenen herangezogen (Kursivschrift).

Die inhaltlichen Anforderungen in der Ubersicht:
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Abbildung 3: Inhaltliche Anforderungen der FMS-Schulung

Eigenverantwortlicher Umgang mit Krankheit und Belastung
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Praktische Hilfen fur den Alltag
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Klarung spezifischer Bedurfnisse und Fragen
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1. Eigenverantwortlicher Umgang mit Krankheit und B elastung
Die Patienten &uflerten Uberwiegend den Wunsch, mit der Krankheit besser
umgehen zu lernen. Dazu gehdrte insbesondere der Umgang mit Schmerzen, sei es
in Form von verhaltensbezogenen oder einstellungsbezogenen Mdglichkeiten, bis hin
zur  praktischen Umsetzung von Selbstmanagementtechniken, wie z.B.
psychologischen Verfahren. Dieser Wunsch ging einher, zum einem mit einer
Informationsvermittlung zum Thema Schmerz, zum anderen auch die kdrperlichen
und psychischen Zusammenhdnge naher zu beschreiben und zu betrachten.
Daneben berichteten viele Teilnehmer, Anregungen im Umgang mit Belastungen
erhalten zu wollen. In allen Fokusgruppen wurden hinsichtlich dessen AuRerungen

genannt.

1. ,lch habe zwar Beschwerden, die ich auch nicht immer so im Griff habe, aber ich
finde das schon wichtig, dass man mal ansetzt und fir sich selber einen Weg findet,
mit diesen Schmerzen umzugehen und sich auch selber mal klarzumachen, woher

kommen diese Schmerzen? Und was kann ich vielleicht dagegen tun?*

2. ,Besser damit umgehen vielleicht, mit der Schmerzen und mit (den) gesamten

Situation.”

3. ,Ganz wichtig ist die Schmerzbewaltigung. Ganz wichtig. Das ist eigentlich

vorderster, vorderster Grund.*

4. ,Und wenn es dann um um die Psyche geht, dann vielleicht die Frage auch ja "Wie
kann ich das verhindern, dass ich wieder soweit runterrutsche (.), dass sich die

Schmerzen wieder verstarken?!” Das ist ja meistens ein auf und ab.”

5. ,Was ich auch wichtig finde, was man schulen sollte, ist positives Denken.*

2. Wissensvermittlung
Als sehr wichtig und zentral nannten die Teilnehmer, eine umfassende und gute
Aufklarung zum Krankheitsbild zu erhalten. Sie méchten Gber die Definition und
Abgrenzung zu anderen Erkrankungen, Uber Entstehung und die Vielfalt der
Symptome informiert werden als auch Fragen zu (nicht-)empfehlenswerten
medikamentésen und anderen weiteren Behandlungsmadglichkeiten beantwortet zu

bekommen. Dieser Wunsch wurde durchgangig in allen Fokusgruppen geéulert.
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1. ,Uberhaupt die Definition. Was ist Fibromyalgie? Welche Symptome verstecken sich
uberall dahinter, dass man es einfach mal festhalt, was es alles sein sein. Nicht nur,
es sind ja nicht nur die Schmerzen. Das ist ja auch die schnelle Erschopfung und so
weiter. Das man das einfach mal so aufgelistet bekommt. Also, wenn jemand das
schulen wirde, dass man einfach sagt das und das und das kann auch sein [...]. Was
ist mit dabei ist? Oder was gibt es fiir Differentialdiagnosen?! Im Endeffekt (.) die
Depression hat ja ahnliche Symptome. Ich kenne auch noch
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten kénnen auch wieder &hnliche Symptome haben.

(Und) wie kann man das unterscheiden?”

2. \Wo kommt es her? Wie kann es entstehen? Was flr Auswirkungen hat es auf
mich?*

3. ,Das wirde ich mir von so einer Schulung halt auch winschen, dass da vielleicht
noch mal drin stehen wirde, ,Ist es tatsachlich sinnvoll Antidepressiva zu nehmen?*
oder wie fast alle in unserer Selbsthilfegruppe haben mittlerweile die Antidepressiva
abgesetzt und machen nur noch eine reine Bedarfsmedikation mit Ibuprofen 800 und

Morphinpflaster (.), wobei ich immer noch vom Arzt Antidepressiva habe.”

3. Soziale Kompetenz
Die Patienten berichteten haufig von Problemen, Unwissen und Unverstandnis
gegenuber der Erkrankung und den Auswirkungen, so dass der Umgang und die
Zusammenarbeit mit anderen ein Thema war und ,Kommunikation* mitunter als

integraler Bestandteil in das Schulungsprogramm eingeflossen ist.

1. ,Und was fur mich auch wichtig ware, zum Beispiel wie man Angehdrigen oder wie
man am Arbeitsplatz, wie wie man das den Leuten irgendwie naher bringt, warum
man jetzt irgendwelche Defizite hat, dass das nicht immer so aussieht also wéare man

Drickeberger, Hypochonder oder sonst irgendwas.”

2. ,Wie kann ich lernen, wie meine Umwelt damit umgeht? Was kann ich dazu tun?*
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4. Malinahmen zur Verhaltensénderung - korperbezogen e Ebene
Zu den inhaltlichen Anforderungen seitens der Betroffenen gehotrte auch die

theoretische und praktische Umsetzung von kérperbezogenen Therapieverfahren.

1. ,lch wiurde noch gerne in so einem Schulungsprogramm das Thema Sport etwas
mehr aufgegriffen haben. Und zwar habe ich schon gemerkt, dass es manchmal so
ist, dass der Sport mir sehr, sehr gut tut. Und dann gibt es aber auch wieder Tage,
wo die Schmerzen nachher stéarker sind, wo ich mich dann frage , Bin ich jetzt das
Uber das Ziel hinausgeschossen oder was ist halt eben der grund?!* Und vielleicht

dann halt auch noch ein bisschen Uber die (.) ich sage mal idealen Sportarten [...].“

2. ,Was kann ich dazu tun, dass sie (.) nicht schlimmer werden, dass dadurch auch
meine Einschréankungen, koérperliche Einstrank- Einschrankungen nicht schlimmer

wird?!“

5. Praktische Hilfen fur den Alltag
Fur die Patienten sind Impulse und Anregungen sehr wichtig, die sich gut in den

Alltag integrieren lassen und umsetzbar sind.

1. ,[...] Wie kriege ich eine Flasche auf oder wie kann ich essen, damit ich auch mal mir
eine Stulle wieder abschneiden kann? Oder wie mache ich so gewisse Dinge im
Alltag? Wie kann ich im Berufsleben, wie kriege ich Taren auf oder wie kann ich auch
eine Kiste vielleicht wieder tragen oder sowas? ! Ich brauche immer fremde Hilfe,

also wie ka- wie wie kann ich sowas?"

2. ,Dass ich (.) dass ich Ansatzpunkte habe, wo wo fange ich jetzt Gberhaupt an, mich
mit meiner Krankheit auseinanderzusetzen und dass ich, dass ich fiir mich ein

Konzept entwickle, wie ich damit in Zukunft umgehen kann?*
3. ,Ja, das ich dann fiir zu Hause auch ja, dass ich dann, dass ich dann auch zu Hause

etwas an der Hand habe, womit ich dann auch selber dafiir sorgen kann, dass es mir

besser gehen kénnte.”
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6. Klarung spezifischer Fragen
Einige Teilnehmer aulerten den Wunsch bzw. erwarten, weitere spezifische
Informationen zu erhalten, die sich z.B. auf sozialmedizinische und -rechtliche

Informationen sowie Unterstitzungsleistungen beziehen.

1. ,Aber das ware ja eine Erwartung an so einen (.) Patientenschulung ist einfach auch
Uber seine Rechte auch aufgeklart zu sein und genau zu wissen, was kann ich
einfordern, welche Mdglichkeiten habe ich, was muss ich wo beantragen, einfordern
wo muss hingehen?! Also, so ganz klare (.) Mdglichkeiten, die da aufgezeigt werden
und auch jemanden, den man dann fragen kann und sagen kann, ich habe jetzt das
und das Problem, was mache ich am besten jetzt?! Das muss glaube ich ganz klar

auch sein.”

2. ,Aber Angst hat man trotzdem. Deshalb habe ich gedacht, vielleicht von D.R.
Unterstltzung kriegen, dass uns jemand aufnimmt, trotz unserer Krankheit und
irgendwie so habe ich heute gehort, sie kdnnen uns (.) zum befristeten Zeit Geld
zahlen am Arbeitgeber und das) er uns trotz dieser Krankheit aufnimmt und dass er

uns nicht kindigt.”

3. ,Und die Frage ist, das soll der soll nur diese (.) befristete Zeit sein, wo sie zahlen
wiirden. Und was wird danach, wenn wir n- wenn D.R. nicht weiterzahlt?! Dann
kindigen uns schon wieder? Sind wir schon wieder nach drei Monaten oder vier

Monaten arbeitsuchend? Man hat einfach Angst um das!”
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Die strukturellen Anforderungen in der Ubersicht

=

L/

Abbildung 4: Strukturelle Anforderungen der FMS-Schulung

1. Gruppe:

GruppengroRe 6-12 Teilnehmer

Gruppenform: geschlossene Gruppe
Methodik & Didaktik: Unterschiedliche Vermittlungsmethoden
Umfang: Mehrere Einheiten, 1-2 Stunden Dauer

Qualitat: Gute Informationsmaterialien, schriftliche Unterlagen

o & 0N

Personal: Qualifiziertes Personal

1. Gruppe
Hinsichtlich der Gruppenstruktur auf3erten sich die Befragten, dass eine Gruppe
zwischen sechs bis maximal 12 Teilnehmern optimal wére. Mit dieser Gruppenanzahl
waren die Wissensvermittlung als auch Diskussionen noch mdglich. Eine groRRere
Gruppenzahl wurde nicht favorisiert, da der gewtinschte Diskussions- und
Erfahrungsaustausch nicht mehr gegeben sei. Zudem berichteten einige Teilnehmer,

einer Gruppe mit ,Gleichgesinnten“ zu praferieren.

1. ,lch denke, die Gruppe dirfte nur nicht zu groR sein. Also ich glaube so mit zwolf,
zehn bis zwolf waren wir ziemlich an der Kapazitat angekommen, weil ich denke vom
Gespréach, von der Diskussion, vom Austausch profitiert man dann doch sehr und mit
Vortrdgen und so, ich denke Informationen ist gut, aber das muisste relativ knapp

gefasst sein.”
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2. ,Ja, es geht alles nicht in Grof3gruppen so mit 30, 40 Mann. Das geht nur maximal

zehn Leute, sonst ist das wie eine Horde Enten auf dem Feld. [...]*

3. ,Also ich finde halt immer so, man sollte immer diese Fibropatienten zusammen tun.

Also das ist sehr, sehr wichtig.”

4. Ja also ich denke auch, das wenn man das in der Gruppe macht, dass das, dass
das echt was bringt fur die Teilnehmer. Wenn immer so die gleichen Leute sind, dann
kennt man sich schon ein bisschen. Da kann man irgendwas sagen und man trifft
sich unterwegs und man kennt sich und also also finde ich be- finde ich auch (.) sehr

wichtig, dass es nicht immer eine wechselnde Gruppe ist.”

2. Methodik & Didaktik Unterschiedliche Vermittlungsmethoden
Bei der methodischen und didaktischen Vorgehensweise nannten die Beteiligten
sowohl Informationen durch Vortrdge erhalten zu wollen, selbst aktiv beteiligt zu
werden als auch einiges praktisch auszuprobieren. Dabei wurde deutlich, dass Raum
fur Diskussionen und fur Meinungsaustausche gegeben werden sollte.

1. ,Also ich fande ganz gut, wenn man erst mal Wissen vermittelt bekommt, Ursache,
Entstehung und das was man an wissenschaftlichen Erkenntnissen mittlerweile
gewonnen hat von den (Arzten) und dann vielleicht anschlieRend einen Meinungs-
austausch, dass man da noch mal Zeit hat, aber auch eigene Gedanken oder (.)

praktisch dariber zu reden (.). [...].“

2. ,Dass man da verninftig miteinander reden kann, austauschen kann, gegebenenfalls

auch Informationen Uber Medikamente, die einem geholfen haben oder auch nicht

[

3. ,Praktisches vielleicht, also gerade so im Bereich Entspannung oder Gymnastik,

kdnnte ich mir auch so einen ganz praktischen Teil vorstellen.”

4. ,Es konnte so gestaltet sein, dass zu Anfang der Vortrag ist und dann kommt die
Praxis der Erkrankten. So wurde ich das sehen. Dass zu Anfang wirklich erst mal die
Aufklarung ist "So Leute, ihr seid verstanden. Wir wissen, was ihr habt und wir
konnen euch das und das anbieten, arbeitet mit und dann werdet ihr ja sehen, was

tut euch gut, was tut euch weniger gut". [...]"
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3. Umfang Mehrere Einheiten, 1-2 Stunden Dauer
Den vereinzelten Aussagen der Rehabilitanden zufolge, wird von den
Rahmenbedingungen eine Dauer einer Sitzung auf eine bis maximal zwei Stunden

bevorzugt und das Programm sollte aus mehreren Einheiten bestehen.

1. ,Also funf Stunden reichen meiner Meinung Uberhaupt nicht, egal wie sie, nein nicht
egal, wie sie aufgeteilt sind, aber finf Stunden finde ich, reichen nicht. Es missten
wesentlich mehr Stunden angesetzt werden und ich denke eine, maximal 1,5
Stunden pro Sitzung waren f- , also 1,5 Stunden waren fur mich das Maximum. Ich
muss dem ganzen, wenn Fragen gestellt werden, wenn Antworten gegeben werden,

wenn Ruckmeldungen kommen, auch noch aktiv folgen kénnen. [...]*

2. ,lch denke auch beim, beim begrenzten Aufenthalt wirde ich das auch mindestens
zweimal in der Woche machen, auch weil man dann so als Gruppe
zusammenwachst.[...]* Fur einen ambulanten Bereich kdonnte ich mir auch vorstellen,
dass man so eine Art Grundkurs macht, der sicher funf bis zehn Termine umfassen
sollte. Also, so dass es einen, dass man richtig so eine umfassende, umfassenden
Grundkurs hat, der also alle Aspekte beinhaltet. Das ist sehr vielféltig, was wir jetzt so
zusammengetragen haben und dann denke ich, kénnte ich mir vorstellen so mit
monatlichen Treffen, kdnnte man das ganze dann auch immer wieder auffrischen, mit
neuen Aspekten dann auch bereichern. Ich glaube die Abstande sollten nicht zu grof3
sein, weil ich glaube das man gerade im zwischenmenschlichen Bereich sehr
voneinander profitiert. Und wenn man sich zu selten sieht, geht es verloren. Dann ist

man zu weit weg."

3. ,Ja nicht eine Sitzung, aber dann mehrere Sitzungen a 2 Stunden mit Pause

dazwischen, weil man muss ja auch ein bisschen kopfmaRig Luft kriegen.”

4. Ja, ich wirde mal sagen 1,5 oder zwei Stunden (lang) kann man ja sitzen, also

normal ich weil3 ja, mir ich kann nur von mir reden jetzt.”
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4. Qualitat  Gute Informationsmaterialien, schriftliche Unterla gen
Einigen Teinehmern war es auch wichtig, schriftliche Unterlagen zu erhalten, in dem

das Wesentliche nachgelesen und -geschaut werden kann.

1. ,Mir kommt so gerade ein Idee. Wie wéare das denn, wenn also jetzt diejenigen, die
dann spéater spater mal dieses Schulungsprogramm erstellen, auch fir die Patienten
so eine Art Manual herstellen (.) mit den wichtigsten Themen, wo man dann auf dem
Zimmer noch mal nachlesen kann. Also man hort das zwar und man diskutiert Gber
das Thema, aber man hat es trotzdem auch nochmal schriftich und man kann

nochmal nachlesen.”

2. ,Aber ich denke mal flr mich ware es schon gut so eine umfassende Schulung mit
einem Schulordner auch zu haben, wo ich mal wieder nachschlagen kann: wie war
das eigentlich oder was war da oder hangt was damit zusammen oder wo kriege ich
was her. Also, dass das eine kompakte Information auch ist, so wie das jetzt auch so

fur spezielle Rheumasachen ebend auch schon teilweise gibt.”
3. ,[...] wenn man dann tatsachlich einen Ordner in der Hand bekommt oder wenn es

eine lose Blattersammlung ist mir auch recht, dass man dass man Informationen hat,

die man auch mal nachlesen kann.*

5. Personal Qualifiziertes Personal
Die Rehabilitanden erwarten ein geschultes und qualifiziertes Personal, welches sich

mit dem Krankheitsbild auskennt und Erfahrungen mit Betroffenen hat.

1. ,Dass da ein kompetenter Arzt ware und vielleicht ein kompetenter Psychologe oder
so oder Psychotherapeut, der sich auch auf dem Gebiet schon ein bisschen
auskennt.”

2. ,Ja, dass der, der hier sitzt, kompetent ist, der mir was erzahlt.”

3. ,Nein, wir brauchen ganz viele (.) Begleiter.”
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Die globale Erwartungshaltung in der Ubersicht:

|

( 0(1 &

Abbildung 5: Globale Erwartungshaltung an die FMS-Schulung

1. Teilhabe und Lebensqualitdit  Probleme in der Arbeitswelt und die
Lebensqualitat thematisieren
Erfahrungsaustausch

3. Service (Kontaktadressen u.a.)

Krankheitsbedingte Angste minimieren und Zuversicht vermitteln

1. Teilhabe und Lebensqualitat
Eine der haufigen Nennungen der Teilnehmerinnen waren die Schwierigkeiten und
Beeintrdchtigungen, welche sich auf die Lebensqualitat und im Arbeitsleben

auswirk(t)en.

1. ,Aber keiner will uns! Das ist das, keiner will uns. Ich bin erst 49 und sagen mir schon
und sagen die mir schon geht nicht mehr, ich bin zu alt. Und Ausbildung, wollte ich
Ausbildung machen. Sie haben mir Berufférderung in O. (.) angeboten und habe ich
meinen Zettel gezeigt, wo sie mir von der D. geschrieben haben, ich darf nicht zwei
Stunden sitzen, ich darf nicht zwei Stunden stehen, ich darf nicht in die Kélte, ich darf
nicht in Durchzug. Die sagte mir: ,Wo soll ich Sie stellen?!, Wo soll ich Sie einstellen,
ich hab fur Sie gar nichts!" Und Sie haben mir das abgelehnt und deshalb war ich

zwei Jahre arbeitsuchend. [...]"*

2. ,und wenn du dann in diesem Zustand arbeiten gehst, dann stehst du noch dumm

da, wenn du Fehler machst.”
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3. LAlso die Lebensqualitat leidet. Man schlaft nicht mehr durch, also ich jedenfalls nicht.
Jedes, jede Bewegung nachts, man dreht sich um. Durch die Schmerzen wird man
wach. Dann liegt man dann erstmal und griibelt wieder, was ist das? Wird das jetzt
wieder schlimmer oder wird es vielleicht doch irgendwann Linderung geben? [..] So
und das heifldt am nachsten Morgen ist man ziemlich gerddert, kann sich schlecht
konzentrieren, tagsiuber im Job und (.) abends nach Feierabend ist man natirlich
entsprechend kaputt und mdchte eigentlich nur noch schlafen gehen und dann geht

es wieder von vorne los.“

4. ,Wie kann ich mich verhalten, dass ich nicht samtliche Sozialkontakte deshalb
verliere (.) aufgrund meiner Einschrankung durch die Schmerzen?! So peau a peau,
einer nach dem anderen geht fléten. Ich meine jetzt Sozialkontakte. Einfach ein

solches Hilfs- Hilfe zur Selbsthilfe.”

2. Erfahrungsaustausch
Eine weitere Anforderung an das Schulungsprogramm war, den Betroffenen Raum
zum Austausch zu geben. Durchweg alle betonten den positiven Gewinn durch die

Anregungen und Erfahrungen der anderen.

1. ,lch wirde einfach auch mal sagen, man lernt ja aus den Geschichten der anderen.
Da gibt es zum Beispiel eben halt auch so, was der andere noch nicht ausprobiert

hat. Der Austausch ist ja sowieso eh wichtig.”

2. ,Und dann kann man aber denke ich mal in so einer Runde (.) von anderen

profitieren und lernen, wie machen die das.”

3. ,Dadurch relativiert sich auch vieles. Dann merkt man erstmal, wie krank man selber
ist. Ob es vielleicht besser noch (.), ob es doch noch schwierigerere oder
schwerwiegendere Falle gibt und (.) das ist schon erstaunlich. Sonst spricht man da

ja auch nicht druber. Mit wem auch? [...]"
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3. Service
Weiterfihrend nannten auch die Teilnehmer die Erwartung an ein Patientenschulung,

auch Uber weitere Adressen, Anlaufstellen und Institutionen informiert zu werden.

1. ,Auch wo man Hilfe erfahren kann im Alltag irgendwo, Gruppen denen man sich

anschliel3en kann zum Beispiel. Die es gibt ja, was weil3 ich Bechterew- Gruppen.”

2. ,[...] und vielleicht auch Adressen (.), wo wo gibt es Arzte, die wissen, was das ist.

Sonst laufe ich mich bei meinem Hausarzt tot.”

3. ,Kontaktadressen zu kriegen. Solche Selbsthilfegruppen oder so was."

4. ,Und nicht nicht, dass so wie ich mir selber meinen Arzt suchen muss, wo ich dann
hingehe, sondern als ja Info, wo kann ich hingehen? Wo finde ich meine Infos, wo
gibt es vielleicht eine Selbsthilfegruppe? Wo kann ich mich austauschen? Gibt es

Leute, die mich verstehen?*

4. Krankheitsbedingte Angste minimieren und Zuversi cht vermitteln
Mehrere Rehabilitanden berichteten Uber Verunsicherungen im Umgang mit der

Erkrankung und dem Umfeld.

1. ,[..] Man zieht sich immer weiter zurtick. Dass ich so langsam vielleicht, weil ich eben
gemerkt habe, ich bin nicht alleine, ich bin nicht gaga, aus meinem Cocon
rauskommen konnte und so ein bisschen mehr Mut kriege, sondern das gibt es. Dass
ich mit mehr Selbstbewusstsein mit mir und den anderen umgehen konnte. Das wére

so ein hochgestecktes Ziel "

2. ,Ja aber das konnte eines der der Schulungsziele sein, dass man solche Themen

bisschen selbstbewusster angeht.”

3. ,Weil man ist dabei dann auch total verunsichert, weil ich habe erst letztens wieder
gesagt gekriegt "Fibromyalgie gibt es nicht. Die Krankheit existiert nicht. Das ist nur
ein Pseudoname fir unerklarliche Diagnosen.” Und dann steht man ziemlich dumm

da.”
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Vorschlage in der Ubersicht:

Abbildung 6: Vorschlage fur die FMS-Schulung

1. Inhaltlich
2. Strukturell

3. Sonstiges

1. Inhaltlich

Die Rehabilitanden nannten noch weitere inhaltsrelevante Aspekte, hauptsachlich

zum Thema Ernahrung.

1.

.Ich wirde gerne noch wissen, kann ich, kann ich im Vor- nicht im Vorfeld, aber kann
ich irgendwas tun, damit das (.) nicht so schlimm wird? Kann ich was mit der Ne-

Ernéhrung beeinflussen zum Beispiel.”

,und was ich selbst noch zu Bedenken geben wollte, ist das Thema Erndhrung, weil
da die Meinungen sehr auseinander gehen. [...]. Aber trotz allem frage ich mich
immer noch, ist es moglich die Krankheit durch Erndhrungsumstellung zu
beeinflussen? Ja oder Nein? Und wenn ja, was darf ich essen, was darf ich nicht

essen. Das ware noch eine wichtige Sache.”

. Ja, eben durch mein- durch meine eigene Erfahrung damit. Ja mal zu schauen, ob

ich auch durch meinen durch (meine) andere Ernahrung auch was da an den
Schmerzen andern kann. Also es muss ja nicht jeder kein Fleisch essen, aber

vielleicht reicht es auch schon weniger Industriezucker oder weniger Fette oder so.
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Dass man einfach so eine Ernahrungsberatung auch bekommt (.) auf was man

achten kdnnte, wenn man moéchte.”

2. Strukturell
Die Rehabilitandlen winschten sich Uber die Schulungsmodule hinaus
Veranstaltungen oder Sitzungen, teilweise mit Einbezug der Angehdrigen, aber auch

Informationsblatter fiir andere.

1. ,Dass man sich meinetwegen in so einer Gruppe jede Woche einmal trifft und auch
Erfahrungen austauscht, mir tut jetzt das und das gut, wie geht es dir? Ach das habe
ich noch gar nicht ausprobiert, das hat mir mein Arzt noch gar nicht aufgeschrieben,
das werde ich ihm mal sagen. Ich probiere das auch mal aus, so dass man im im i-

den Rahmen auch so eine Gruppe hat.”

2. ,Fur mich wéare es noch ganz wichtig, dass Infomaterial flr die Angehdrigen,

eventuell sogar Infoabend fur Angehdérige.”

3. ,Also ich finde so eine Diskussionsrunde ganz gut wahrend so einer Schulung”

4. ,Wichtig ware noch das auf jeden Fall eine Fragestunde oder halbe Stunde
eingerichtet wird. Denn, ich habe auch sehr von dieser sehr kompetenten Frau
profitiert, aber viele von uns hatten sie gerne noch mit Fragen bombardiert. Es ging
aber nicht, weil die Zeit schon nach dem Vortrag um war. Und das fande ich bei einer

Schulung ganz wichtig, dass da hinten nach noch zumindest eine halbe Stunde.”

5. ,Naja oder wirklich so kleine Merkblatter, dass man eventuell so ein (kleines)
Merkblatt erstellt bekommt, vielleicht fir den Arbeitgeber auch. Vielleicht kann man ja
auch so Blatter erstellen, dass man, wenn man das hat und dem Ar- dem Arbeitgeber
informieren mochte, eben das kurz und bindig vielleicht irgendwo auch so erklaren
kann (.) oder so mitgeben kann, wenn es ihn interessiert. Nicht gleich Riesenmengen,

sondern wirklich (.) nur die wichtigsten Fakten."

6. ,Was mir dabei einfallt ist, dass es vielleicht, nicht vielleicht, sondern dass ich mir
auch wuinschen wirde, dass auch die Familie mit einbezogen wird. Also ein ein
Abend, wo sich die Familie mit dem Betroffenen, wenn mal jetzt in einer

Rehaeinrichtung sind, treffen und wo auch die Familie aus erster Hand erféhrt, was
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hat denn jetzt meine Frau oder mein Mann oder von mir aus auch meine altere
Tochter oder kann ja auch eine &ltere Tochter sein oder ein alterer Sohn?! Dass die

halt auch mit informiert werden und mit in das Boot geholt werden.”

3. Sonstiges
Des Weiteren wurden verschiedene anderen Aspekte angesprochen, die indirekt mit
den Inhalten und Strukturen der Schulung zu tun haben, sondern Ubergeordnet
anzusehen waren. Dazu gehérten vermehrt Aussagen Uber die Unwissenheit und
das haufige Unverstandnis der behandelnden Arzte. Aber auch Nennungen, das
Krankheitsbild, Erkenntnisse und das Schulungsprogramm mehr publik zu machen,

wurden eingebracht.

1. Vielleicht fur Arzte (.), dass man den Arzten vielleicht mal Schulungen gibt oder weil
ich nicht was, dass sie da wissen, was das Uberhaupt fir Krankheit ist. Was soll man,
wie soll man die Leute behandeln oder welche Anwendungen sollten Leuten

verschrieben?*

2. ,Also, ich (.) wird es fir wichtig empfinden, der Schritt vorher, dass es Pflicht fir alle
Arzte waére, sich Uber diese Krankheit zu informieren, weil die meisten wissen nicht
genug dartber. Die haben vielleicht mal Fibromyalgie gehdort, kbnnen aber dazu sehr

wenig sagen und oft sehr unqualifiziert.”
3. ,Die Medizin schlaft nicht und winschen tue ich mir von diesem Schulungsprogramm,
dass das mal an die Offentlichkeit kommt, dass wirklich mal viel mehr dariiber gesagt

wird.”

4. ,Und einer hat zu mir gesagt "Fibromyalgie gibt es nicht, das ist keine erwiesene

Krankheit." Kénnen Sie sich vorstellen, wie man verloren da steht?"
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Die folgende Auflistung (siehe Tabelle 4) zeigt die Prioritatenliste der Fokusgruppen
und resultiert aus den Nennungshaufigkeiten.

Tabelle 4. Prioritatenliste

Prioritatenliste

=

Eigenverantwortlicher Umgang
Wissensvermittlung

Soziale Kompetenz

Teilhabe und Lebensqualitat
Erfahrungsaustausch

Service

Vorschlag - Sonstiges

Praktische Hilfen fur den Alltag

© 0 N o O b~ WD

Mafl3nahmen zur Verhaltensanderung - korperbezogene Ebene
10.Vorschlag - Inhalt
11.Krankheitsbedingte Angste minimieren und Zuversicht vermitteln

12.Klarung spezifischer Fragen und Bedurfnisse

6.3 Manual
Nach der Sichtung und Bewertung vorhandener Programme sowie den Ergebnissen
der Fokusgruppen erfolgte - modifiziert aus den bereits vorhandenen Programmen
bzw. unterschiedlichen Ansatzen - in Abstimmung mit der FiRe-NET Gruppe die
Gestaltung des Schulungsprogramms (siehe Anhang 1).
Zudem orientierte sich die Gestaltung des Programms am aktuellen
Forschungsstand sowie wissenschaftlichen Erkenntnissen und beriicksichtigte diese
in den einzelnen Modulen des Programms.
Unter Bertcksichtigung der Kriterien des Zentrum Patientenschulung wurde in einer
sechsmonatigen Phase ein Manual entwickelt und ausgearbeitet. In dieser Zeit
fanden ein regelmaliger Austausch und Rickmeldungen (der Dbeteiligten
Kooperationspartner) Uber die zu entwickelten Module statt.
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Das Manual beschreibt und enthéalt die zur Durchfiihrung der Schulung notwendigen
Informationen und Unterlagen. Zu Beginn wird kurz auf die Einordnung und
Bedeutung von Patientenschulungen in der medizinischen Rehabilitation
eingegangen und danach die Ziele des Schulungsprogramms erfasst. Weiterhin
werden wesentliche Hinweise zum Schulungskonzept gegeben [11].
Die Hinweise im Schulungsmanual beschreiben...

die Zielgruppe,

die Auswahl der Patienen,

die Zugangs/-Ausschlusskriterien,

die Gruppe (Gruppengrol3e und Gruppenform),

Gruppenregeln,

die Rahmenbedingungen, wie

o Personelle Voraussetzungen und beteiligte Berufsgruppen

Methodische Vorgehensweise
Einsatz von Materialen und Medien
Raumlichkeiten
Aufbau, Inhalte und Reihenfolge der Schulungseinheiten
Zeitliche Dauer und

O O O O o o

Weitere Hinweise (Kleidung, Sprache, Verschiedenes)

Sodann erfolgt eine Beschreibung bzw. Erklarung der einzelnen Module
einschlie3lich der Lernziele und der eingesetzten Arbeitsmaterialien. (Der Aufbau
des Schulungsmanuals bzw. der jeweiligen Module wird auf den nachsten Seiten

beschrieben.)

Das Schulungsprogramm richtet sich an alle FMS-Patienten, unabhangig von der
Erkrankungsdauer. Eine Altersbeschrankung ist nicht vorgesehen. Das
Schulungsprogramm ist jedoch nicht fur Kinder und Jugendliche konzipiert.

Die Durchfihrung der Schulung eignet sich sowohl fur den stationaren als auch
ambulanten Bereich und kann grundsatzlich in Rehabilitationskliniken verschiedener
Ausrichtung eingesetzt werden. Eine wichtige Voraussetzung fir den Einsatz der
Schulung im Therapieverlauf ist die Unterstiitzung durch die Klinikleitung. Daneben
missen entsprechende personelle und zeitliche Ressourcen gegeben sein. Die

Schulung ist ein Baustein in der stationaren Rehabilitation. Zu beachten ist deshalb,
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dass die Schulung neben dem weiteren Therapieangebot in die bestehende Struktur
integriert werden muss.

Findet die Patientenschulung in einer Klinik statt, empfiehlt sich 2-3 Module pro
Woche durchzufuhren. Bei der Durchfihrung im ambulanten Bereich haben sich
besonders Wochenend-Seminare mit Hotelibernachtung bewahrt. Hier empfiehlt
sich, 2-3 Module pro Tag durchzufuhren. Findet die ambulante Schulung innerhalb
der Woche statt, so ist eine Terminlegung der Module auf die friheren Abendstunden
sinnvoll, damit auch Berufstatige die Moglichkeit zur Teilnahme haben. Dann wird

wahrscheinlich nur ein Termin pro Woche moglich sein.

Die durchfihrenden Trainer der Schulung sollten lber spezifische Qualifikationen
und Fahigkeiten verfigen und nach Mdglichkeit langjahrige Erfahrungen im Umgang

mit Fibromyalgie-Syndrom Patienten aufweisen.

Die Schulung hat eine curricularen Aufbau und umfasst insgesamt sechs Module zu
je 90 Minuten und eine optionale Einfuhrungsveranstaltung mit einer Dauer von 60-
90 Minuten. Das Manual hat eine entsprechende Reihenfolge (siehe Tabelle 5). Im
Rahmen einer stationaren Rehabilitation sollten die Module innerhalb des

Rehabilitationsaufenthaltes sinnvoll realisiert werden.

Tabelle 5: Aufbau der FMS-Schulung

Vorwort

Modul O: Einfuhrung und Vorbesprechung (optional)

Modul 1: Das Fibromyalgie-Syndrom - Was bedeutet das?

Modul 2: Wie wird das Fibromyalgie-Syndrom behandelt?

Modul 3: Dem Schmerz begegnen!

Modul 4: Mir tut alles weh! - Warum also Bewegung?

Modul 5 Mir wachst alles tGber den Kopf! - Wege aus dem Stress
Modul 6: Gestarkt in den Alltag!

Im Manual wird in Bezug auf die Flexibilitat der Module eine Empfehlung gegeben,
d.h. wenn aus organisatorischen und strukturellen Griinden die Reihenfolge geéndert

werden muss, sollten Modul 1 und 6 nicht verschoben werden.
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Die Auswahl der Modulnamen orientierte sich zum einen an den Gesprachsbeitragen
und AuBerungen aus den Fokusgruppen, zum anderen wurde die Titelwahl durch
den Austausch mit den beteiligten Professionen angeregt. Die Titel sollten
verstandlich und einladend wirken als auch méglichst ,nah” an der Patientengruppe

sein.

Moduluiberblick

Im optionalen Modul O werden der Aufbau, die Inhalte, der zeitliche Ablauf sowie
weitere organisatorische Belange der Schulung erklart. Zudem erfolgt eine
Kennenlernrunde der Schulungsteilnehmer. Modul 1 behandelt das komplexe
Krankheitsbild und enthélt eine umfassende Information zum Fibromyalgie-Syndrom.
Schwerpunkt des Moduls 2 ist das Kennenlernen und die Einordnung verschiedener
Therapiemoglichkeiten im eigenen Behandlungsverlauf. Modul 3 behandelt das
Thema Schmerz und den Umgang mit chronischen Schmerzen. Im Modul 4 werden
die positiven Effekte und Auswirkungen von Bewegung und korperlicher Aktivitat
erarbeitet, mit dem Ziel ein eigenes Bewegungsprogramm zu erstellen. Im Modul 5
werden die Patienten motiviert, sich mit dem Thema Stress zu befassen.

Beim letzten Modul 6 geht es primar darum, die bisher erworbenen Kenntnisse und
Einsichten zu reflektieren und zu bewerten als auch konkrete praktische Ziele und

individuelle Vorhaben zu formulieren.

Modul 1 und 2 wird vom Arzt, Modul 3, 5 und 6 vom Psychologen und Modul 4 vom

Bewegungstherapeuten/Physiotherapeuten durchgefihrt.

Jedes Modul enthéalt Trainerinformationen, entsprechende Arbeitsmaterialien (Folien)
und Patienteninformationen. Zu Beginn eines jeden Moduls erfolgt eine kurze
Zusammenfassung zu Inhalten und zur Zielsetzung, zur Gesamtdauer als auch eine
tabellarische Ubersicht der jeweiligen Lernziele, Inhalte, Methoden und der
maoglichen Dauer. Als Materialien werden Overhead-Folien, Flipchart, Metaplanwand,
Whiteboard, Karteikdrtchen oder Arbeitsblatter eingesetzt. Zudem wird die
Profession genannt, welche das Modul durchfihrt. In einem schwarz umrandeten

Kasten erfolgt noch ein Hinweis zur Durchfiihrung.

Die jeweiligen Module sind nach Lernzielen und den verschiedenen Ebenen Wissen,

Einstellung und Handlungskompetenz aufgebaut. In den Modulen werden inhaltliche
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Formulierungsbeispiele (Kursivschrift) aufgefuhrt, welche als Hilfe und zur
Umsetzung fur den Trainer dienen. Innerhalb der Module sind fir die Lernziele
ungefahre Zeiten angegeben und dienen (nur) zur groben Orientierung. Eine 5 bis
10-mindtige Pause ist sinnvoll. Bei einer aktiven Gruppe mit 10 interessierten
Patienten kann es zu Zeitschwierigkeiten kommen. Das Ziel der Schulung ist jedoch
nicht, alle Folien und Lernziele vollstandig ,abzuarbeiten und eine ,Materialschlacht”

zu hinterlassen.

Um die aktive Mitarbeit und Motivation zu erh6hen, sollen die
Interessenschwerpunkte der Gruppe nach Madoglichkeit bertcksichtigt und
entsprechend die Inhalte der Module gemald der Bedurfnisse erarbeitet werden.
Wichtig ist, dass der Trainer trotz der Patientenorientiertheit den roten Faden im Blick
behalt. Das Manual bietet dem Trainer eine gewisse Flexibilitdt, was jedoch nicht
impliziert, von den eigentlichen Themen des Schulungsprogramms abzuweichen und
eine eigene personliche Version unterzubringen. Neben dem fundierten Fachwissen
erfordert es vom Trainer die Fahigkeit, ggf. auch die Lernziele in ihrer Reihenfolge
flexibel zu halten und eventuell einzelne Themen zu komprimieren oder ganz
wegzulassen.

Alle Module sind gleichermal3en strukturiert. Diese Vorgehensweise im Manual
erlaubt eine visuelle und leichtere Orientierung. Der jeweilige Trainer erhalt gleich zu
Beginn einen Gesamtuberblick tber die zu behandelten Inhalte und Lernziele. Ein
weiterer hilfreicher Aspekt ist die Integration von Arbeitsmaterialien (z.B. Folien) fir
das entsprechende Lernziel, welche grafisch minimiert wurden. Fir den Trainer ist
somit gleich ersichtlich, welche Folien bei welchem Lernziel zum Einsatz kommen.
Die Beschreibung der Module bietet obligatorische und fakultative Bausteine, die

entsprechend der Interessen der Teilnehmer durchgefiihrt werden.

Der Trainerinformation sind die jeweiligen Materialien (Folien, Ubungen,
Arbeitsblatter) angefuigt. Jedes Modul enthéalt - aul3er das letzte 6 Modul - eine
Patienteninformation. Die Patienten erhalten diese Patienteninformation nach jeder
Sitzung. Im letzen Modul wird der Alltagstransfer und individuelle Vorhaben

besprochen, so dass bei dieser Sitzung kein Handout verteilt wird.

46



Ergebnisse

Abschlussbericht

An dieser Stelle sei exemplarisch am Modul 1 der Aufbaus eines Moduls dargestellt.

Der Aufbau gilt ebenso fir die anderen Module.

Fibromyalgie-Syndrom

Modul 1

Das Fibromyalgie-Syndrom - Was bedeutet das?

Trainerinformationen

FiRe-NET
Patientanschulung

FiRe-NET
Fibromyalgie-Syndrom Patientenschulung Modul 1

[1. Modul: Das Fibromyalgie-Syndrom - Was bedeutet das?

Inhalte und Zielsetzung
In diesem ersten Modul steht die Wissensvermittlung im Vordergrund. Dabei
wird das komplexe Krankheitsbild des Fibromyalgie-Syndroms erlautert.

Neben dem Kennenlemen von Patienten und Trainer sowie dem Ablauf der
Schulung ist der Aufbau einer angenehmen Gruppenatmosphére und -dynamik
wichtig. Den Patienten wird Verstandnis fr ihre als schwierig und oft ausweglos
empfundene Lage entgegengebracht.

Die Patienten erleben, dass auch andere Teilnehmer sich in dhnlichen Situatio-
nen befinden.

Wesentliches Ziel dieses Moduls ist, den Teilnehmern ein umfassendes mit den
wichtigsten Informationen versehenes Gesamtbild des Fibromyalgie-Syndroms
zu vermitteln. Dabei werden das Vorwissen und perstnliche Krankheitserfah-
rungen der Patienten bertcksichtigt. Dadurch wird die Motivation zur aktiven
Mitarbeit erhdht.

Zudem werden sie dafur sensibilisiert, dass sie an einer chronischen Erkran-
kung leiden, die sie ihr Leben lang begleiten wird.

Die Patienten scllen ihr subjektives Krankheitsbild differenzierter einordnen und
50 weit méglich revidieren kéinnen.

Die Folien sollen je nach gruppendynamischen Prozessen und Interes-
sen/Themen entsprechend eingesetzt werden.

Leitung: ArztiArztin

Dauer: 90 Minuten

Anmerkungen

Die Teilnehmer haben oft die Befurchtung, von vielen Erkrankungen betroffen
zu sein und haben bereits viele negative Erfahrungen im Zusammenhang mit
ihren Beschwerden erlebt. Die Aufklarung tragt dazu bei, diese Sorgen und Un-
sicherheiten zu minimieren, das Doktor-Hopping® und unnétige aufwendige
diagnostische Eingriffe/Untersuchungen zu vermindern sowie vor schnellen und
garantierten Heilungsversprechungen zu schitzen.
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FiRe-NET

Fibromyalgie-Syndrom Patientenschulung Modul 1

Das Modul 1 ist umfangreich, jedoch bedeutet dies nicht, das gesamte
Fachwissen und alle Fachinhalte, Lernziele sowie Folien einzusetzen.

Je nach Gruppe und Interessen der Patienten sollen die Schwerpunkte im
betreffenden Modul erkannt und bedarfsorientiert erarbeitet werden.

Vom Trainer erfordert es die Fahigkeit, ggf. auch die Lernziele in ihrer Rei-
henfolge flexibel zu gestalten und einzelne Themen eventuell zu kompri-

mieren oder ganz wegzulassen.

Lernziel Inhalt Methoden/Dauer
Einfahrung 5-10 Min.
1.1 | Der Patient kann die wesentli- | Symptomkomplex |Kurzvortrag
chen und vielféltigen Beschwer- | des Fibromyalgie- |Brainstorming
den und Symptome benennen | Syndroms 10 Min.
1.2 | Der Patient kann das Vorgehen | Definition und Kurzvortrag,
der Diagnosestellung richtig be- | Diagnosekriterien |Zurufabfrage
nennen und wichtige Synonym- 10-15 Min.
Begriffe fur die Krankheit auf-
z&hlen
1.3 |Der Patient kann wesentliche | Arzt-Patient- Kurzvortrag,
Aspekte benennen, welche die | Kommunikation Diskussion
Zusammenarbeit und Kommu- 10-15 Min.
nikation mit Fachpersonen ent-
scheidend mit beeinflussen
1.4 |Der Patient kann seinen Krank- |Verlauf und Kurzvortrag,
heitsverlauf angemessen be- Prognose Diskussion
schreiben und zwischen den 8 Min.
verschiedenen Verlaufen unter-
scheiden
1.5 [Der Patient kann mdgliche Ur- | Atiologie und Brainstorming,
sachen sowie Faktoren zur Ent- | Pathogenese Kurzvortrag
stehung und Aufrechterhaltung 20-30 Min.
des Fibromyalgie-Syndroms
nennen und einen Zusammen-
hang zwischen seinem individu-
ellem Verlauf herstellen
1.6 |Der Patient kann wesentliche Epidemiologie Quiz
Fakten zur Haufigkeit und Ver-
breitung des Fibromyalgie-
Syndroms richtig beantworten 5 Min.
Abschluss Rick- und Ausblick,
Zwei Arbeitsblatter 1.1
und 1.2 in Vorbereitung
auf das Modul 2 ,Wie
wird das Fibromyalgie-
Syndrom behandelt?*
8 Min.

Material: Overhead-Folien (1.1-1.8), Whiteboard, Metaplanwand, Flipchart, Ar-
beitsblatter (1.1-1.2), Stifte, Patienteninformation

Wichtiger Hinweis

Falls das optionale Modul 0 nicht stattfindet, sollte bei der Einfihrung in Modul 1
fur die Vorstellungsrunde und Interessensammlung etwas mehr Zeit als ange-
geben eingeplant werden.
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FiRe-NET
Fibromyalgie-Syndrem Patientenschulung Modul 1

Wissen Einstellung Handlungskompetenz

1.5 Lernziel: Die Teilnehmer kénnen magliche Ursachen sowie Faktoren
zur Entstehung und Aufrechterhaltung des Fibromyalgie-Syndroms
nennen und einen Zusammenhang zwischen ihrem individuellem Ver-
lauf herstellen.

20-30 Min.

Klare eindeutige Aussagen zu Ursachen sowie zur Entstehung des
Fibromyalgie-Syndroms kénnen bisher nicht getroffen werden. Jedoch
werden verschiedene mogliche Annahmen - im Rahmen eines Krank-
heitsmodells - zur Krankheitsursache und -entstehung diskutiert. Die
Teilnehmer erhalten relevante Informationen zum aktuellen wissenschaft-
lich Forschungsstand. Dieses Wissen erméglicht den Teilnehmem, das
eigene Verhalten zu tiberdenken und zu reflektieren.

Ideensammlung
Die Patienten werden angeregt, mégliche Faktoren zu benennen, die das
Fibromyalgie-Syndrom beglnstigen. So bekommt der Trainer eine Vor-
stellung aber deren Annahmen und Wissensstand.
Der Trainer sammelt die genannten Anregungen nach biologischen, psy-
chologischen und sozialen Faktoren in einer Tabelle (Flipchart, White-
board oder Folie 1.6) und kann diese eveniuell noch erganzen. Der
Trainer sollte darauf achten, die AuBerungen nicht nach richtig oder
falsch zu werten.
Frage:
Welche Ursachen und Faktoren fir die Entstehung und Aufrech-
erhaltung des Fibromyalgie-Syndroms vermuten Sie ?*

Welche Ursachen und Faktoren fiir die
und des
Fibromyalgie-Syndroms vermuten Sie?

Ik o Sasbn St =

Das Schulungsprogramm ist interaktiv ausgelegt und bezieht die Patienten ein. Um

eine aktive Auseinandersetzung mit der Erkrankung und die Beteiligung an der

Schulung

und den jeweiligen Modulen anzuregen, werden

Arbeitsblatter eingesetzt (siehe Beispiel 1 und 2).

unterstutzend
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Beispiel 1

Im ersten Modul erhalten die Patienten in Vorbereitung auf das Modul 2 zwei

Arbeitsblatter, welche die Behandlungsmdglichkeiten thematisieren.

Fibromyalgie-Syndrom

behandeln?

FiRe-NET
P atientenschulung

Denken Sie bitte an ihren bisherigen Krankhe itsverlauf und ibre Beschwerden:
Was haben Sie bisher unternommen, umn ihre Erkrankung/ Beschwerden zu

Modul 1

Behandlung / Therapie

Tut mir gut="+
Tut mir weniger gut= =

Fiir Ihre Notizen
{Anmerkungen: z.B.
hat mir kurzfristig
geholien, etc.)

Fibromyalgie- Syndrom

FiRa-MET
Fatientenschulung

hodul 1

Hame des

Nehme ich
ain = + Wirkstarke
{wie
Medikaments [Habeich  |Milfreich
Binpe- war/ ist
es?)

Einnahme

Vertraglichkeit |(regelmagig!

nach Bedarf)

Grund der Einnahme
{ZB. wy. starker
Schmerzen, wy.
Schlaflosigkeit etc.)

Fiir Ihre Notizen/Fragen
{zB. Vertraglichkeit von
verschied.
Medikamenten, etc.)

Arbeitsblatt 12

Ziel dessen ist, dass sich die Patienten mit lhren bisherigen und zukinftigen

Behandlungsansatzen kritisch auseinandersetzen bzw. diese besser in Bezug auf

lhre individuelle Situation einordnen kénnen.
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Beispiel 2
Im vierten Modul erhalten die Patienten zum Schluss ein Arbeitsblatt, in dem Sie ihr
eigenes Bewegungsprogramm fur die Zeit nach der Reha einschliel3lich der
mdoglichen Hindernisse und Loésungsmdglichkeiten erstellen. Das Bewegungs-
programm wird im letzten Modul auf Umsetzbarkeit besprochen.
Die Intention des Bewegungsprogramms ist der Erwerb von Handlungskompetenz in
der Umsetzung von korperlicher Aktivitat/Bewegung und in der Einschatzung der

eigenen Leistungsfahigkeit.

FiRe-MNET FiRe-HET
Fibromyalgie- Syndrom Patientenschulung Modul 4 Fibramyalgie-Syndrom Patientenschulung Madul 4
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0oh habe
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Arbeitshlatt 1.4 Arbeitsblatt 1.4

Ziel der Patientenschulung ist insbesondere die Kompetenzférderung und -stéarkung
im eigenverantwortlichen und positiven Umgang mit der Erkrankung und die
Vermittlung eines fachubergreifenden Krankheitsverstéandnisses. Die Schulung ist
psychoedukativ ausgerichtet und soll die Compliance férdern.

Neben der Wissensvermittiung und Aufklarung zum Krankheitsbild und zu moglichen
Therapieverfahren werden verschiedene BewaltigungsmalRnahmen (Umgang mit
Stress und Schmerz, korperliche Bewegung) aufgezeigt. Daraus sollen individuelle
Strategien abgeleitet sowie langfristig die Eigenaktivitat und

Selbstwirksamkeitserwartung erhéht und Handlungskompetenz erworben werden.
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Vor allem sollen die Patienten motiviert und angeregt werden, die eigene Einstellung
und das eigene Verhalten zu verandern. Es wechseln sich frontale mit aktivierenden
Methoden ab, wodurch die Teilnehmer auf verschiedenen Ebenen angesprochen
werden [20,63,73].

6.4 Probedurchlaufe
Die Probedurchlaufe fanden in drei Kliniken (Rehazentrum Bad Eilsen, Rheumaklinik
Aachen, RehaKlinikkum Bad Sackingen) statt. Insgesamt wurden 9 Testlaufe
durchgefiihrt und die einzelnen Module in der Praxis erprobt.
Zur Erhebung der Akzeptanz des Schulungsprogramms bei den Teilnehmern erfolgte

eine schriftliche Befragung. Die Trainer fullten einen Dokumentationsbogen aus.

6.4.1 Schriftliche Patientenbefragung
Nach Abschluss des Programms erfolgte eine schriftliche Akzeptanzbefragung der
Schulung. Die Patienten erhielten einen Fragebogen zur Akzeptanz bzw. Bewertung
des Seminars und der einzelnen Module als auch offene Fragen zur
Seminarbeurteilung.
Die eingesetzten Items (15) sind zum Teil an bereits verdffentlichte
Seminarevaluationen angelehnt [10,21] und beinhalten Bereiche wie

o Wichtigkeit,
Verstandlichkeit,
Zufriedenheit,
personlicher Nutzen der einzelnen Module,
Vorwissen,
Seminarumfang, -grof3e und Dauer,
Einsatz von Arbeitsmaterialien,

Weiterempfehlung

O O O o o o o o

Offene Fragen

Zudem wurde zusatzlich der heiQ-Program benutzt (10 Items), welcher zur
Bewertung der Durchfiihrung einer Patientenschulung dient [62]. Der heiQ wurde im
Rahmen des Projektes ,Ubersetzung, Adaption und Validierung des heiQ“ an den

deutschsprachigen Raum angepasst (Zeitraum 02/2008 bis 01/2011).
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Dieser beinhaltet Bereiche wie

0o Weiterempfehlung

O O O 0o o o o o o

Vertrauen in die vermittelten Inhalte und Tipps,
Organisation der Schulung,

Lohnenswerte Teilnahme,

Bedeutung der Schulungsinhalte,
Seminarbeteiligung,
Gruppenzusammenarbeit,

Hinderungsgrinde an der Teilnahme

Nutzen (Seminar war hilfreich) bei personlichen Zielsetzung

Umgang Schulungsleiter mit schwierigen Themen und Diskussionen,

Die schriftiche Akzeptanzbefragung umfasste somit insgesamt 25 Items. An den 9

Probeldufen haben insgesamt 64 Patienen teilgenommen, davon 58 Frauen und 6

Manner. Die Gruppengrof3e betrug im Durchschnitt 7 Patienten.

Tabelle 6: Charakteristika der Befragten (n = Anzahl der Befragten)

Merkmal n

Geschlecht (n = 64)

mannlich 6 9,4 %
weiblich 58 90,6 %
Mittleres Alter in Jahren +- |61 50,59
SD SD 8,69
(Range) (28-77)
Mittlere Beschwerdedauer*

in Jahren +- 59 10,86 Jahre
SD SD 8,15
Mittleres 60 2007
Diagnosestellungsjahr SD 5,78

+-
SD
(Range)

(1989-2012)

*Bei der Beschwerdedauer handelt es sich um die subjektiv empfundene Beschwerdedauer.
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Zur Ubersicht erfolgt eine grafische Darstellung tber die Altersverteilung (siehe

Abbildung 7, kategorisiert nach Gruppen) der Befragten sowie eine Verteilung der
Beschwerdedauer (siehe Abbildung 8)

40

Haufigkeit

bis 29 Jahre =28 Jahre his 39 =39 Jahre his 49 =48 jahre bis 59 =59 Jahre
Jahre Jahre Jahre
Altersgruppen

Abbildung 7: Altersgruppen der Befragten, n=61

Héufigkeit

his 2 Jahre

=2 Jahre his 5 =5 Jahre bis 10 =10 Jahre bis 15 =15 Jahre bis 20 =20 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre

Beschwerdedauer

Abbildung 8: Verteilung Beschwerdedauer der Befragten, n=59
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Bewertung der Intervention, einzelner Module und de s Vorwissens

Die Teilnehmer bewerteten verschiedene Aspekte zur Akzeptanz der Intervention
(Verstandlichkeit, Wichtigkeit, Nutzen usw.) anhand einer sechsstufigen Skala. Die
Fragen waren nach dem Schulnotenprinzip aufgebaut (1 = beste Bewertung, 6 =

schlechteste Bewertung).

In den Ergebnissen kam eine gute Akzeptanz mit dem Programm zum Ausdruck.

Die statistischen Kennwerte sind in Tabelle 7 aufgeflihrt. Die Mittelwerte zur
Akzeptanz hinsichtlich verschiedener Aspekte liegen auf der sechsstufigen Skala
zwischen 1,23 (Wichtigkeit Seminar) und 2,03 (personlicher Nutzen Arbeitsblatter).

Von 61 bis 64 Probanden liegen Gesamtbewertungen vor.

Tabelle 7: Gesamtbewertung der Schulung

ltem Mittelwert Min/Max
(SD) / Median

Verstandlichkeit Schulung 1,39 1/3

n=64 (0,58)/1

Wichtigkeit Seminar 1,23 1/3

n=64 (0,50)/1

Wichtigkeit Patienteninformationen 1,41 1/5

n=64 ©o,77)/11

Gruppengesprache und 1,61 1/5

Erfahrungsaustausch (0,90)/1

n=64

Gruppengefuhl 1,63 1/5

n=64 (0,93)/1

Weiterempfehlung Seminar 1,34 1/6

n=61 (0,81)/1
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Arbeitsblatter
Hilfreich/Nutzen 2,03 1/6
n=63 a,11)/2
Wichtigkeit
n=62 1,82 1/6
(2,03)/2

Von 63 bis 64 Probanden liegen Bewertungen fir die einzelnen Module vor. Die

Mittelwerte der einzelnen Items lagen zwischen 1,41 und 1,98 (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Bewertung der Module 1-6 zum personlichen Nutzen: Mittelwerte,

(Standardabweichung), Median, Min/Max

Mittelwert Min/Max
(SD) / Median

Modul 1 1,41 1/4
(n=64) (0,729)/1

Modul 2 1,68 1/4
(n=63) (0,895)/1

Modul 3 1,83 1/6
(n=64) 1,047 /2

Modul 4 1,67 1/4
(n=64) (0,818)/1

Modul 5 1,75 1/4
(n=63) (0,915)/2

Modul 6 1,98 1/5
(n=63) (0,992)/ 2

Anmerkung:

Modul 1 Das Fibromyalgie-Syndrom - Was bedeutet das? (Arzt)

Modul 2: Wie wird das Fibromyalgie-Syndrom behandelt? (Arzt)

Modul 3: Dem Schmerz begegnen! (Psychologe/in)

Modul 4: Mir tut alles weh! - Warum also Bewegung? (Bewegungstherapeut)
Modul 5: Mir wéchst alles iber den Kopf! - Wege aus dem Stress (Psychologe)
Modul 6: Gestarkt in den Alltag (Psychologe)
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Von 63 bis 64 Probanden liegen Bewertungen zum Vorwissen vor. Die Mittelwerte
liegen zwischen 3,25 und 3,83 (Tabelle 9).

Tabelle 9: Bewertung der Module 1-5 zum Vorwissen* : Mittelwerte,

(Standardabweichung), Median, Min/Max

Mittelwert Min/Max

(SD) / Median
Modul 1 3,59 1/6
(n=63) (1,76) / 4,00
Modul 2 3,83 1/ 6
(n=63) (1,70) /4,00
Modul 3 3,67 1/ 6
(n=64) (1,66 /4,00
Modul 4 3,25 1/ 6
(n=64) (1,65) / 3,00
Modul 5 3,45 1/6
(n=64) (1,66) / 3,00

Anmerkung: *Das Modul 6 ist praxisorientiert und beinhaltet eine Auseinandersetzung zukinftiger Ziele, so dass zum Vorwissen

nicht abgefragt wurde.

Die Ergebnisse beim Vorwissen zeigen in allen Modulen ein heterogenes Bild,

exemplarisch am Vorwissen - Umgang mit Schmerz abgebildet (siehe Abbildung 9).

Vorwissen Umgang mit Schmerz

Prozent

Abbildung 9: Vorwissen - Umgang mit Schmerz
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heiQ-Program

Dartber hinaus wurde mit dem heiQ-Program die Bewertung der Durchfiihrung der
Schulung mittels 10 Items erfasst. Die Bewertung erfolgte auf einer sechstufigen
Skala, jedoch mit einer gegensatzlichen Polung, d.h. 1= schlechteste Bewertung; 6=

beste Bewertung.

Das Schulungsprogramm wurde als gut bis sehr gut bewertet. Auch hier kommt die
gute Akzeptanz mit dem Programm zum Ausdruck. Die Ergebnisse sind der
folgenden Tabelle 10 zu entnehmen.

61 bis 63 Probanden haben Angaben gemacht (1= trifft Gberhaupt nicht zu, 6=trifft

vollig zu). Die Mittelwerte der einzelnen Items lagen zwischen 5,05 und 5,77.

Tabelle 10: Bewertung der Schulung anhand des heiQ-Program

ltem Mittelwert Min/Max
(SD) / Median

Weiterempfehlung 5,44 1/6

(n=63) (0,95) /6,00

Nutzen (Seminar war hilfreich) bei 5,05 1/6

personlicher Zielsetzung (0,96) /5,00

(n=63)

Vertrauen in die vermittelten 5,28 3/6

Inhalte und Tipps (0,84) /5,00

(n=61)

Sehr gute Organsation 5,48 4/ 6

(n=61) (0,65 /6,00

Lohnenswerte Teilnahme 5,42 1/6

(n=62) (0,97) /6,00

Guter Umgang Schulungsleiter 5,54 3/6

mit schwierigen Themen und (0,62) / 6,00

Diskussionen

(n=61)
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Grol3e Bedeutung der 5,26 1/6
Schulungsinhalte fir sich und (1,09) /5,50

eigene Situation

(n=62)

Moglichkeit der 5,77 5/6
Seminarbeteiligung (0,42) / 6,00

(n=62)

Sehr gute Zusammenarbeit 5,50 3/6
(n=62) (0,72) /6,00

Die meisten der Befragten hatten keine Probleme gehabt, die Schulung zu besuchen

(siehe Tabelle 11).

Tabelle 11: Hinderungsgriinde Uber den Besuch der FMS-Schulung

Hinderungsgrund Kein Hinderungsgrund in n
% (gultige Prozente)

Anreise zum Schulungsort 98,4% 62

Zugang zu Veranstaltungsort/- 96,83% 61

raumen

Parkmaoglichkeiten am 96,83% 61

Veranstaltungsort

Kosten der Schulung 98,41% 62
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Seminarumfang und Praferenz von Alternativtherapien

Bei den Probanden, fur die Fragebtgen zur Akzeptanz vorliegen, betrug die
maximale Teilnehmerzahl bei der Durchfiihrung 5 bis 12 Patienten.

96,88% (62 Probanden) empfanden die Gruppengrol3e als genau richtig, 1,56% (1
Proband) als zu klein und 1,56% (1 Proband) als zu grof3.

Zufriedenheit Gruppengréfie

|| genau richtig
Ezu kiein
1 56% Ozu grof

Abbildung 10: Verteilung tUber die Zufriedenheit mit der Gruppengrol3e

Den Seminarumfang schatzen 82,81% (53 Probanden) als ,genau richtig” ein, 9,38%
(6 Probanden) als ,,zu knapp” und 7,81 % (5 Probanden) als ,zu umfangreich*.

Seminardauer

Wz knapp
[ genau richtig
Ozu umfangreich

Abbildung 11: Verteilung Uber die Zufriedenheit mit dem Seminarumfang
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Bei den Angaben zu den Alternativangeboten wiinschten sich 93,8% (60 Probanden)
keine anderen Behandlungsangebote und 6,3% (4 Probanden) wiinschten sich gerne

andere Behandlungen (z.B. Sporttherapie, Massage Gruppengymnastik).

Antworten zu den offenen Fragen

Im Rahmen der Akzeptanzbefragung wurden die Patienten gebeten, offene Fragen
zu beantworten.

Auch bei der Auswertung der offenen Fragen zeigte sich ein insgesamt positives
Bild. Auf die Frage "Was hat Ihnen am besten gefallen?” machten 54 von 64
Patienten insgesamt 77 Anmerkungen (siehe Tabelle 12).

Im Gegensatz dazu machten nur 14 von 64 Patienten Angaben zu der Frage "Was
hat lhnen Uberhaupt nicht gefallen?” (siehe Tabelle 13).

Die haufigsten positiven AuRerungen bezogen sich auf die erhaltenen Informationen,
zur Konzeption/Trainerkompetenz und den Erfahrungsaustausch.

Bei den negativen AuRerungen standen Anmerkungen zur Konzeption (Dauer des
Seminars von 1,5 Stunden) Organisation (Sport fiel aus, etc). und zur Organisation

im Vordergrund.

Tabelle 12: Positive Rickmeldungen

Kategorien Anzahl der Nennungen
Information 32
Allgemein

Aufklarung und Themen
auf Teilnehmer bezogene Auskinfte (Fragen
beantwortet zu haben, Gesprache mit den

Trainern)

Erfahrungsaustausch 14
Erfahrungen austauschen und weitergeben;

nicht alleine sein

Atmosphéare 10
Gruppendynamik, offene Umgang

(lockere Atmosphare), nette Teilnehmer
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Konzeption/Trainerkompetenz 14
Genauigkeit
Methodik und Didaktik

Personal (8 Nennungen)

Alles 7

Tabelle 13: Negative Riuckmeldungen

Kategorien Anzahl der Nennungen
Information 2

Allgemein

Themen
Organisation 3

Termintberschneidungen

Sonstiges

Konzeption/Trainerkompetenz 5
Dauer

Personal (1 Nennung)

Erfahrungsaustausch 2
Zu wenig
Atmosphére 1

Storende Teilnehmer

Nichts 1

Sonstige Bemerkungen
Bei den meisten sonstigen Bemerkungen wurden Angaben zur Konzeption (weniger
Vortrdge, mehr Gesprache, Zeit verlangern fur Fragen, mehr auf die
Erfahrungsberichte von Erfahrenen eingehen durch Einspielung von Filmmaterial)
und zur Information (mehr auf bestimmte Themen eingehen wie Schmerz,

konservative Behandlungsmadglichkeiten.) gemacht.
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Parallel zu den Befragungen erhielten die Trainer zu ihrem jeweiligen Modul einen
Dokumentationsbogen. Nachfolgernd erfolgt die Darstellung der Ergebnisse dieser

Dokumentationsbégen.

6.4.2 Expertensicht
Die Dokumentationsbdgen der Trainer wurden ausgewertet, indem die AuRRerungen

bzw. Anregungen kategosiert wurden.

Die Kateqorien in der Ubericht:

Abbildung 12: Kategorien - Expertensicht

1. Konzeption

1.1 Ablauf und Aufbau

1.2 Methoden- und Materialeinsatz
2. Besonderheiten

2.1 Struktur

2.2 Teilnehmer

3. Sonstige Bemerkungen

Es wurden drei Kategorien gebildet. Die Oberkategorie "Konzeption” wurde in zwei
Unterkategorien unterteilt: Die Unterkategorie Ablauf und Aufbau (beinhaltet z.B.
Aussagen zum Umfang/Verlauf, zum zeitlichen Rahmen, zur Durchfihrung des
Moduls bzw. zu unbehandelten Themen) und die Unterkategorie Methoden- und

Materialeinsatz.
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Die zweite Oberkategorie "Besonderheiten” enthélt relevante Anmerkungen zu
strukturellen Bedingungen (z.B. Terminuberschneidungen, Verspatungen oder
friheres Verlassen der Gruppe, Nichtteilnahme wegen Abreise,
Rahmenbedingungen) und dem Teilnehmerkreis (Gruppendynamik, dominante/
kritische Teilnehmer).

Als dritte Oberkategorie "Sonstige Bemerkungen” wurden weitere Punkte aber auch
Anregungen genannt, die fur die Trainerlnnen bei der Vermittlung der geplanten

Inhalte wichtig erschienen.

Zu den 6 Modulen wurden insgesamt 130 Anmerkungen und Aussagen der Trainer
getroffen. Nachstehend erfolgt eine Ergebnisdarstellung zum jeweiligen Modul

(Anzahl der Nennungen je Kategorie). Ergdnzend werden Beispielsétze genannt.

Auswertung Modul 1

,Das Fibromyalgie-Syndrom - Was bedeutet das?“
Zu Modul 1 wurden insgesamt 16 Anmerkungen getatigt, davon 8 Aussagen zur
Konzeption, 6 Aussagen zu Besonderheiten und 2 Aussagen zu Sonstige

Bemerkungen .

Tabelle 14: Auswertung Modul 1

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 8 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 5
1.2 Methoden- und Materialeinsatz 3
Besonderheiten 6 davon
2.1 Struktur 2
2.2 Teilnehmer 4
Sonstige Bemerkungen 2
Summe 16

Die meisten Nennungen betrafen die Kategorie Konzeption, davon 5 Aussagen zum
Ablauf und Aufbau.
1. ,Reihenfolge der einzelnen Themen wurde geéndert entsprechend der Thematik

einer besonders belasteten Teilnehmerin (Ursachen der Krankheit.)"
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Der Methoden- und Materialeinsatz wurde als gut bewertet, wobei auf den Einsatz

aller Folien verzichtet wurde.

Bei den Besonderheiten wurde der Teilnehmerkreis und die Struktur beschrieben:

1. ,Positiv: sehr aktive, motivierte Gruppe. Gute Mitarbeit.”

2. 1 Teilnehmerin sehr dominant/kritisch.“

3. .1 Pat. ging vorzeitig aufgrund Termintberschneidungen.”

Bei den Sonstigen Bemerkungen wurden 2 inhaltsbezogene Aussagen
aufgeschrieben:

1. ,Was mir fehlt: Einordnung FMS im Komplex der rheumat. Erkrankungen.*

2. ,Uberbewertung der Ergebnisse der bildgebenden Diagnostik (MRT-LWS/

periphere Gelenke)  steigende Anzahl von OP's."

Die Anmerkungen der Trainer waren dabei relativ neutral und zeigten weder zeitliche

noch inhaltsbezogene Schwierigkeiten.

Auswertung Modul 2

»Wie wird das Fibromyalgie-Syndrom behandelt?*
Bei Modul 2 wurden insgesamt 16 Anmerkungen gemacht. Die héaufigsten
AuRerungen bezogen sich auf die Konzeption (11 Anmerkungen), 3 Anmerkungen

wurden zu Besonderheiten und 1 Anmerkung zu Sonstige Bemerkungen notiert.

Tabelle 15: Auswertung Modul 2

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 11 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 6
1.1 Methoden- und Materialeinsatz 5
Besonderheiten 3 davon
2.1 Struktur 2
2.2 Teilnehmer 1
Sonstige Bemerkungen 2
Summe 16
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Zum Ablauf und Aufbau wurde meistens angemerkt, dass das Thema Erndhrung und
alternative Behandlungstherapien aufgrund von zeitlcher Knappheit nicht oder nur im
Ansatz besprochen wurden (3 Aussagen):

1. ,Zeitlicher Rahmen zu knapp, um "alternative" Therapien, Ernahrung etwas

ausfuhrlicher zu besprechen.*

Daneben waren kaum Auffalligkeiten beobachtet worden bzw. der Ablauf klappte gut.
Beim Methoden- und Materialeinsatz wurde notiert, dass insbesondere eine Folie fir
Patienten unibersichtlich sei (3 Aussagen), eine andere war am Overhead schlecht
lesbar.

Bei den Besonderheiten wurde festgehalten, dass eine Teilnehmerin das Seminar
frihzeitig verlassen habe oder eine andere nicht abgemeldet erschienen war, so

dass es zu zeitlichen Verzdgerungen kam.

Auch in diesem Modul gab es keine nennenswerten Probleme bei der Durchfiihrung.

Auswertung Modul 3
,Dem Schmerz begegnen!”
Im dritten Modul wurden insgesamt 23 Nennungen festgehalten, die haufigsten

Aussagen bezogen sich zur Konzeption.

Tabelle 16: Auswertung Modul 3

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 14 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 12
1.2 Methoden- und Materialeinsatz 2
Besonderheiten 7 davon
2.1 Struktur 3
2.2 Teilnehmer 4
Sonstige Bemerkungen 2
Summe 23
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Hier wurde zum Ablauf und Aufbau gehauft die Zeitkknappheit benannt, einige
Ubungen ausfiihrlich durchzufiihren oder Themen zu behandeln:

1. ,Praktische. Ubung zu Schmerzlinderung aus Zeitgriinden nicht durchgefihrt

als Ersatz auf regelmaiiige Entspannung wahrend der Reha verwiesen."
2. ,Teil "Kommunikation" ist in dem Zeitrahmen nicht zu behandeln.”
3. ,Teilweise Kirzung / Auslassen von Themen, z.B. psycholog. Effekte"

4. ,Gedankl. Beeinflussung von Schmerzen wurde nur kurz thematisiert.”

5. ,Eswurden 2 kurze Entspannungs- bzw. Aufmerksamkeitsiibungen gemacht.”

Eine Aussage zum Methodeneinsatz- und Materialeinsatz betraf eine Folie, die bei
den Patienten negative Erfahrungen hervorriefen. Die zweite Aussage bezog sich auf

eine Folie, die nach Meinung des Trainers in ein anderes Modul ,besser passte®“.

Bei den Besonderheiten wurde der Teilnehmerkreis und die Struktur beschrieben:

1. ,Sehr lebhafte Gruppe, Begrenzung notwendig gewesen.”

2. ,GroRRes Mitteilungsbedurfnis der Patienten, die manchmal die Verbindung zum

rheumatischen Schwerpunkt des Moduls vergafien.*

3. ,Falsche Bestuhlung fir Entspannungs-Teil.”
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Auswertung Modul 4
.Mir tut alles weh! - Warum also Bewegung?”
Bei Modul 4 wurden 22 Anmerkungen kategorisiert, davon 11 Aussagen zur

Konzeption, 9 Aussagen zu Besonderheiten und 2 zu Sonstige Bemerkungen.

Tabelle 17: Auswertung Modul 4

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 11 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 6
1.1 Methoden- und Materialeinsatz 5
Besonderheiten 9 davon
2.1 Struktur 6
2.2 Teilnehmer 3
Sonstige Bemerkungen 2
Summe 22

Zum Ablauf und Aufbau gab es vier Anmerkungen in der Bearbeitung eines
Lernzieles (zeitlich knapp oder teilweise bearbeitet) und zwei Anmerkungen zum
positiven Verlauf des gesamten Moduls:

1. ,Zeit fur den letzten Punkt 4.5 war zu knapp.*“

Die Aussagen zum Methoden- und Materialeinsatz bezogen sich auf die Benutzung
einzelner Folien:

1. ,Folie 4.1: diese Folie + Fragestellung ist sehr gut (im Vgl. zum vorherigen

Schulungsmodul. Durch die jetzige Fragestellung wird das Aufzéhlen negativer

Erfahrungen verhindert.”

2. LArbeitsblatt 1.3. die Teilnehmer hatten Probleme in Einzelarbeit, Beweggriinde
zu finden, so dass ich spontan im Plenum Grinde und Motivation
zusammentragen lie3. Dazu hétte ich gerne eine "Blanco-Folie" so wie das
Arbeitsblatt gehabt."
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Die haufigsten Anmerkungen zu den Besonderheiten bezogen sich auf die
strukturellen Bedingungen (Visiten und Rahmenbedingungen):
1. ,Kugelschreiber und evtl. Schreibunterlagen sollten im Seminarraum in der

entsprechenden Zahl vorhanden sein."

2. ,Fur 2 TN Visitentermin zu frih angesetzt.”

Bei den Besonderheiten wurde zum einen auch das personliche Befinden notiert,
eine andere Aussage bezog sich auf einen Verbesserungsvorschlag zur

methodischen Vorgehensweise.

Auswertung Modul 5

»Mir wachst alles tber den Kopf! - Wege aus dem Str  ess”

Modul 5 umfasst insgesamt 28 Anmerkungen, davon 14 Anmerkungen zur
Konzeption und 11 zu Besonderheiten sowie 3 Anmerkungen zu Sonstige

Bemerkungen.

Tabelle 18: Auswertung Modul 5

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 14 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 10
1.2 Methoden- und Materialeinsatz 4
Besonderheiten 11 davon
2.1 Struktur 4
2.1 Teilnehmer 7
Sonstige Bemerkungen 3
Summe 28

Zum Ablauf und Aufbau wurde gehauft berichtet, einige Themen nicht explizit
behandelt bzw. nur oberflachlich thematisiert zu haben:
1. ,Bei Punkt 5.4 kurzfristige, langfristige Bewaltigungsmdglichkeiten wurde viel

diskutiert, was aus Zeitgrinden abgebrochen wurde.*
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2. ,Stress am Arbeitsplatz nicht gesondert erarbeitet, sondern im Rahmen der

Erarbeitung von Stressbewaltigungsstrategien mit erarbeitet.”
3. ,Bewaltigungsstrategien wurden nicht abschliel3end behandelt.”
4.  Kommunikation nicht behandelt.”

Beim Methodeneisatz- und Materialeinsatz wurde einige Anmerkungen zur

Darstellung von Folien festgehalten:
1. ,Das betrifft genauso die Darstellung der Teufelskreise 5. 7 a, b, c, die neue

Darstellung ist uniibersichtlicher, da textdominant.”

Die Aussagen zu den Besonderheiten sind &quivalent zu den in den Modulen davor,
so dass hier nur ein exemplarisches Beispiel je Teilnehmer und Struktur aufgefuhrt

wird:
1. ,1 Patientin durch Thema Stress am Arbeitsplatz sehr berthrt - verlie3 nach der

Pause das Seminar (Psych. Beratung geplant).
2. ,Teilnehmer waren sehr aktiv beteiligt.”
3. .2 Teilnehmer mussten friiher gehen.”

Die zwei Aussagen zu Sonstige Bemerkungen bezogen sich auf

erganzende/hilfreiche Materialien:
1. ,Wunsch nach Arbeitsblatt zur Folie 5.13 ("Was kann ich verandern") zur Notiz fur
zur Hause (ahnlich Modul 4, Arbeitsblatt 1.3 "Ich will mit Bewegung folgendes

erreichen")” ]

2. ,Folie zum vegetativen System bzw. den Reaktionen auf Stress fehlt mir.”
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Auswertung Modul 6
.cestarkt in den Alltag!”
Zum letzten sechsten Modul wurden 25 Anmerkungen gemacht, davon 17 zur

Konzeption, 4 zu Besonderheiten und 3 zu Sonstige Bemerkungen.

Tabelle 19: Auswertung Modul 6

Kategorien Anzahl der Nennungen
Konzeption 17 davon
1.1 Ablauf und Aufbau 6
1.1 Methoden- und Materialeinsatz 11
Besonderheiten 4 davon
2.1 Struktur 2
2.2 Teilnehmer 2
Sonstige Bemerkungen 4
Summe 25

Beim Ablauf und Aufbau wurde eine Schwierigkeit bei der Vermittlung von Inhalten
bzw. beim Praxisbezug seitens der Patienten notiert als auch das Auslassen einer
Thematik. Durch die wenigen Anmerkungen wurde deutlich, dass es keine
erheblichen Stoérquellen und und Probleme bei der Durchfihrung des vorliegenden
Moduls im Ablauf gab.

1. ,Das Erarbeiten konkreter, realistischer Ziele/Vorsatze fiel den meisten

Teilnehmern schwer, kostete sehr viel Zeit, stellte Uberforderung dar.*

2. ,Thema Genuss wurde nur gestreift (Zeitmangel).”

In diesem Modul waren die héaufigsten Nennungen zum Methoden- und
Materialeinsatz, genauer zu einem Arbeitsblatt (9 Aussagen), welches die
Teilnehmer ausgefullt mitbringen sollten. Dieses Arbeitsblatt beinhaltet die Erstellung
eines eigenen Bewegungsprogramms fiur die Zeit nach der Reha.

1. ,Die pos. Bewegungsvorhaben (Zettel) hatten die TN bis auf ein Pat. nicht dabei.

2. ,Teilnehmer haben Arbeitsblatt aus Physiotherapieteil nicht mit und/oder nicht

bearbeitet. Schwerpunkt lag daher auf selbst erarbeitete Ziele (Kartchenform.)*
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3. .Dokumentations-/Kontrollbogen fur zu Hause wurde nicht unterschrieben, well
keine verbindlichen Ziele mit Hindernissen u. Ldsungsmoglichkeiten auf der

Handlungsebene bestanden, wurde von Teilnehmern nicht ernst genommen.”

Die Aussagen zu den Besonderheiten sind den Aussagen in den Modulen zuvor
gleichbedeutend, so dass an dieser Stelle auf Wiederholungen und Beispiele

verzichtet wird.

Zu Sonstige Bemerkungen gehdrten Kommentare, die sich auf den Ablauf und den
Materialeinsatz bezogen:
1. ,Ohne Erinnerung im 5.Teil, dass die Plane mitgebracht werden missen (s.0.)

klappt das nicht.”

2. "Sehr positive Rickmeldungen.”

Als problemhatft stellte sich in diesem Modul das haufig nicht bearbeitete Arbeitsblatt
dar.
Ansonsten wurden wie auch in den Modulen zuvor keine einscheidenden

Anmerkungen festgehalten.

6.5 Wissenschaftliche  Nutzungs- und  Verwertungsmogl ichkeiten
einschlief3lich der nachsten geplanten Schritte

Das aktualisierte und neuentwickelte Programm entspricht - unter Einbeziehung
neuester Forschungsstande - den Anforderungen eines interaktiven,
zielgruppenorientierten - tUber die Wissensvermittlung hinausgehenden - Konzeptes
mit motivationsférdernden und handlungsorientierten Komponenten und Elementen.
Die Module des Schulungsprogramms sind in einem strukturierten Manual
beschrieben, das Inhalte, Lernziele und konkrete Vorgehensweisen als auch
Materialien fur Trainer und Teilnehmer enthalt. Das Programm kann einen
wesentlichen Beitrag zur Verbesserung einer flaichenmafigen Versorgung leisten
Das Schulungsprogramm wurde von den teilnehmenden Patienten und Trainern gut

angenommen.
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Letztendlich gilt es die Effektivitat und Ubertragbarkeit auf andere Settings der
Schulung durch eine Evaluationsstudie zu uberprifen: In einem Folgeprojekt soll
dieses Schulungsprogramm in der stationdren Rehabilitation evaluiert werden. Dabei
ist ein zweiarmiges Vorgehen geplant. In den am Projekt beteiligten somatischen
Kliniken soll eine summative Evaluationsstudie durchgefihrt werden, in den

beteiligten psychosomatischen Kliniken erfolgt parallel eine Implementierungsstudie.

Wird durch dieses Folgeprojekt die Effektivitat und Ubertragbarkeit der neuen
Schulung belegt, kénnen eine flachendeckender Einsatz der manualisierten
Schulung empfohlen werden und dartiber hinaus entsprechende Empfehlungen fur

die Aufnahme dieser Schulung in die Leitlinienentwicklung flie3en.
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7. Diskussion und Ausblick

Der vorliegende Bericht thematisiert die Weiterentwicklung und Aktualisierung eines
Schulungsprogramms fur Patienten mit Fibromyalgie-Syndrom in der medizinischen
Rehabilitation.

Ziel der Studie war die Entwicklung eines standardisierten
Patientenschulungsprogramms, welches sowohl fir den somatischen als auch

psychosomatischen Bereich eingesetzt werden kann.

Die Entwicklungsstudie war gekennzeichnet durch vier Projektphasen. Nachfolgend
sollen die Ergebnisse diskutiert und im Rahmen des wissenschaftlichen Diskurses

eingeordnet werden.

7.1 Qualitat des Schulungsprogramms
Das Schulungsprogramm wurde unter den aktuellsten wissenschaftlichen
Erkenntnissen entwickelt. Dabei wurden neben nationalen Konzepten auch
internationale Ansatze bertcksichtigt, welche den Selbstmanagement-Aspekt starker
im Vordergrund behandeln. Eine Besonderheit in dieser Entwicklungsstudie ist der
Einbezug der Patientenperspektive durch Fokusgruppen. Die Analyse der
Patientenperspektive wurde sehr systematisch aufbereitet und ausgewertet. Bisher
ist keine Studie in Deutschland bekannt, die solch eine qualitative Analyse zur
Entwicklung eines Schulungsprogramms vorgenommen hat. So kann das Ziel des
Selbstmanagements und Empowerments vorangetrieben und Betroffene besser auf

eine informierte Mitentscheidung im Krankheitsprozess vorbereitet werden.

Fokusgruppen
Aus den Ergebnissen der Fokusgruppen ist eine klare Tendenz und Richtung
erkennbar: An erster Stelle folgte der Wunsch nach eigenverantwortlichem Umgang
mit der Krankheit, an zweiter Stelle der Wunsch nach Informationsvermittiung zum
Krankheitsbild und an dritte Stelle folgte der Wunsch zum Umgang und zur
Zusammenarbeit mit anderen (siehe Tabelle 4). Daneben wurde auch der Wunsch
nach Handlungsanleitungen und Problemlésungsstrategien geaul3ert.

Dieser Bedarf deckt sich auch mit den Erfahrungen der Trainer und Klinikmitarbeiter.
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Die Ergebnisse der Fokusgruppen sind in die Entwicklung des Schulungsprogramms
bzw. in die Bearbeitung des Manuals eingeflossen, ebenso die Kriterien des Zentrum
Patientenschulung und die Behandlungsempfehlungen der S3-Leitlinie. Das bio-

psycho-soziale Krankheitsmodell wurde ebenso berlcksichtigt.

Manual
Das Manual bzw. das Schulungsprogramm kombiniert theoretische und
handlungsbezogene Aspekte, so dass die Patienten in lhren Behandlungsprozess
(bereits wéahrend der Reha) involviert werden. Das Programm konzentriert sich auf
einen ganzheitlichen Ansatz und bericksichtigt Konzepte des Selbstmanagements
und der Ressourcenorientierung. Im Gegensatz zu den Selbstmanagement
Programmen [66,77] wird diese Patientenschulung jedoch nicht durch geschulte
Laien oder Betroffene selbst durchgefiihrt, sondern durch qualifizierte Mitarbeiter mit

entsprechender Profession.

Das erstellte Manual wurde systematisch aufgebaut und enthélt ,neben den roten
Faden® Handlungsspielrdume fur den Trainer. Der strukturierte Aufbau kntpft an die
Systematik des Curriculum Ruickenschule der Deutschen Rentenversicherung Bund
einschliel3lich des Manuals an [18,59].

Eine Besonderheit des Manuals ist, dass der Kommunikationsaspekt,
handlungsbezogene Themen und berufsbezogene Elemente als durchgéngige
Themen im gesamten Schulungsprogramm Berucksichtigung finden. Dies stellt neue
Herausforderungen an die methodische und didaktische Qualitat und somit eine

Weiterentwicklung des bereits vorliegenden Schulungsprogramms der DGRh dar.

Nach der Ausarbeitung des Schulungsprogramms fanden Probedurchlaufe statt,
welche sowohl von den Patienten bewertet als auch von den Traineren dokumentiert

wurden.
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Akzeptanz bei den Patienten
Die vorliegenden Daten zur Akzeptanz zeigen, dass das Schulungsprogramm von
den Teilnehmern positiv bewertet wurde. Die Mittelwerte zur Gesamtbewertung
hinsichtlich der Zufriedenheit mit der Verstandlichkeit, der Wichtigkeit des Seminars,
der Wichtigkeit von Teilnehmerunterlagen, des Nutzens der Gruppengesprache/des
Erfahrungsaustauschs, des Gruppengefuhls als auch des Nutzens und der
Wichtigkeit von Arbeitsblattern lagen auf der sechsstufigen Skala (1=bestmdgliche
Bewertung; 6=schlechteste Bewertung) zwischen 1,23 und 2,03. Die Schulung wurde
als empfehlenswert erachtet.
Auch die gute Gesamtbewertung und Akzeptanz der Schulung wird gestitzt durch
die positiven Ergebnisse aus dem heiQ-Program (siehe Tabelle 10). Besonders
hervorstechend war die Bewertung zur Méglichkeit der Seminarbeteiligung, gefolgt
vom guten Umgang des Schulungsleiters mit schwierigen Themen und
Diskussionen.
Die Einzelbewertung der Module (siehe Tabelle 8) zeigt, dass das
Schulungsprogramm von den Teilnehmern gut bis sehr gut angenommen wurde. Die
Trainer konnten eine positive Gruppenatmosphare herstellen, was eine wesentliche
und wichtige Voraussetzung fir erfolgreiches Lernen ist. Der personliche Nutzen der
einzelnen Module wurde ebenfalls hoch bewertet. Die Mittelwerte lagen zwischen
1,41 und 1,98.
Die Ergebnisse sind gut vergleichbar mit den Befragungen anderer
Schulungsprogramme [10].

Auf die offene Frage ,Was hat Ihnen am besten gefallen?* wurden am haufigsten die
erhaltenen Informationen sowie die Konzeption/Trainerkompetenz und der
Erfahrungsaustausch hervorgehoben. Dabei wurde besonders die
Teilnehmerorientierung gelobt, d.h. die Gesprache oder Mdglichkeit, Fragen zu

stellen.

Von den wenigen negativen AuBerungen wurde teilweise die Lange der Module mit
90 Minuten (2 Probanden) oder Terminuberschneidungen/-ausfélle (2 Probanden)
bemangelt. Deutlich wird hierbei, dass sowohl aus lernpsychologischen als auch aus

krankheitsbedingten Griinden eine kurze Pause innerhalb der Module wichtig ist.
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Die Ergebnisse zur schriftlichen Patientenbefragung spiegeln sich auch in den
Ruckmeldungen der Trainer wider. Diese erleben im Kontakt mit den Teilnehmern
haufig eine hohe Zufriedenheit und Dankbarkeit in und nach der Schulung und

erleben die Patienten oft motiviert in der Zusammenarbeit.

Beim Vorwissen zeigte sich eine grol3e Heterogenitét (siehe Tabelle 9). Ungefahr die
Halfte der Befragten schétzte ihr Vorwissen insgesamt als gut ein (siehe Abbildung 9:
kumulierte Skalenwerte von 1-3). Gleichwohl profitierten diese Patienten von der
Schulung. Dieses zeigt sich anhand der Ergebnisse, die insgesamt eine hohe
Akzeptanz und Zufriedenheit des Schulungsprogramms bei den Betroffenen belegen.
Deutlich wird hierbei auch, dass Patientenschulung ein hilfreicher Baustein in der
Behandlung und Versorgung - unabhéngig von Erkrankungsdauer und Vorwissen -

der Betroffenen ist.

Dokumentationsbogen der Trainer
Insgesamt sind die Ergebnisse der Probedurchlaufe positiv. Es gab keine
unvorgesehenen negativen Vorkommnisse und Storfaktoren, welche die

Durchfiihrung auf3erst schwierig oder unmaoglich machten.

Haufig wurde die Zeitknappheit genannt, die ein Grund fir unbehandelte Themen
und Lernziele war. Auf den Umgang mit der mdglichen Zeitknappheit und -
problematik verbunden mit unbehandelten Themen wird bereits im Manual
verwiesen: Es gilt, gruppenspezifische Schwerpunkte zu erkennen und zu setzen
und trotz der Patientenorientiertheit den roten Faden im Blick zu behalten. Fur den
Trainer bedeutet dieses, aus den angebotenen Lernzielen (siehe Manual) die fir die
Gruppe relevanten Themen nach Mdglichkeit vorrangig zu behandeln. Es bedarf auf
Seiten des Trainers besondere Kompetenzen in der Leitung und im Umgang mit den
Betroffenen. Der Trainer tragt eine groRe Verantwortung, nicht nur
handlungsrelevantes Wissen zu vermitteln, sondern die Patienten auch zur
Lebensstilanderung oder neuen Denkprozessen anzuregen und zu motivieren. Die
Notwendigkeit fur die Qualifikation von Trainern wurde bereits von Strobl, Friedl-
Huber, Kiffner et al 2007 sowie von Bonisch und Ehlebracht-Konig 2008
beschrieben [79,11].
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In fast allen Probedurchlaufen wurde die Gruppendynamik und -atmosphare als
positiv beschrieben. Diese ist besonders wichtig, um zum einen Wissen zu vermitteln
und zum anderen den Austausch und die Beteiligung der Teilnehmer anzuregen
[63,73,83].

Bei der Dokumentation wurden jedoch auch strukturelle Storfaktoren genannt, allen
voran Terminuberschneidungen (Visiten, Abschlussuntersuchungen) und enge
Termine hintereinander, die zur Folge hatten, dass Patienten verspatet eintrafen oder
frihzeitiger die Schulung verlassen mussten. Da die Schulung in das Gesamtkonzept
der weiteren Therapie einbettet ist, lassen sich diese ungunstigen Ablaufe nicht
immer vermeiden. Jedoch sollte bei der Terminierung darauf geachtet werden, um

entsprechend frihzeitig intervenieren zu kénnen.

Als eine "Baustelle/Hurde” hat sich das unbearbeitete bzw. von den Patienten haufig
vergessene Arbeitsblatt 1.4 erwiesen. Dieses Arbeitsblatt erhalten die Teilnehmer im
Modul 4. Damit sollen sie ihr eigenes Bewegungsprogramm fir zu Hause erstellen
und zum letzten Modul mitbringen. Fur das weitere Vorgehen wird ein mehrmaliges
Erinnern empfohlen. Dieses wurde im Manual fur die Trainer auch gekennzeichnet.
Zudem kann der Trainer darauf hinweisen, sich in Zweiergruppen
zusammenzusetzen, um dieses Arbeitsblatt zu bearbeiten.

Eine weitere Moglichkeit besteht darin, eine Notiz im Therapieplan einzufugen, in der
auf das Mitbringen des Arbeitsblattes hingewiesen wird.

An diesem Beispiel wird jedoch auch die Barriere "Konkrete Planung der eigenen

Bewegungsaktivitdten” deutlich.

Kleine Verbesserungen und Uberarbeitungen erfolgten bei den Trainer- und
Arbeitsmaterialien, eine Modifikation einzelner Module war jedoch nicht notwendig.

7.2 Relevanz und Nutzen
Das Fibromyalgie-Syndrom verursacht im deutschen Gesundheitswesen hohe
direkte und indirekte Kosten [8,38,57].
Weil es sich bei dem Krankheitsbild des Fibromyalgie-Syndroms um eine

gesundheits6konomisch aul3erst relevante Erkrankung handelt, ist mit Einsparungen
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durch das Fibromyalgieschulungsprogramm zu rechnen. Die Interventionskosten
sind Uberschaubar, da es sich um ein Gruppenangebot handelt.

Es gibt internationale und nationale Analysen zur Evidenz der Patientenschulung auf
verschiedenen Ebenen. Beim Einsatz diesen Schulungsprogramms ist von einer
nachweisbaren Effektivitat auszugehen, da sie sehr auf Krankheitsverarbeitung und
Selbstmanagement ausgelegt ist. Die Ausarbeitung des Curriculums ist praxisnah
gestaltet und entspricht auch den Erwartungen und Winschen der Betroffenen.

Die Schulung birgt weder Risiken noch ist mit Schaden an Patienten zu rechnen.
Dieses deckt sich mit den Ergebnissen des deutschen Fibrmyalgie-
verbraucherberichtes, der durchgefuhrt wurde, um die Wirksamkeit und den Schaden
von Behandlungen des Fibromyalgie-Syndroms aus Sicht der Betroffenen zu
erfassen. Als nutzlichste Therapien wurden u.a. FMS-Schulungsprogramme genannt
[35].

Zudem unterstitzt diese Zusammenfuhrung und Integration vorhandener Ansatze in
einem Patientenschulungsprogramm ein leitlinienkonformes Vorgehen in der

Rehabilitation

7.3 Uberlegungen und Vorbereitungen zur Umsetzung der Ergebnisse
(Praxistransfer)

Die Schulung soll in einem Folgeprojekt evaluiert werden. Die Umsetzung der
Schulung ist zunachst in den beteiligten Kliniken vorgesehen. Dabei ist ein
zweiarmiges Vorgehen geplant: in den somatischen Kliniken ist eine summative
Evaluationsstudie vorgesehen, in den psychosomatischen Kliniken eine formative
Evaluationsstudie bzw. eine Implementierungsstudie.
Die Schulung kann fir die Regelversorgung empfohlen und in andere Kliniken
verbreitet werden, wenn sie sich fur die stationare Rehabilitation als effektiv erweist.
Sowohl fur den Einsatz in der somatischen und der psychosomatischen
Rehabilitation wird ein strukturiertes Manual zur Verfiigung gestellt.
Mit der vorgesehenen Implementierungsstudie wird die Ubertragbarkeit der Schulung
in den psychosomatischen Einrichtungen geprift. Denn diese Einrichtungen verfiigen

traditionell Uber andere Strukturen und Prozesse.
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Dariiber hinaus kann, aufgrund der Struktur, eine Ubernahme der Schulung fiir den
ambulanten Bereich angeregt werden. Der vorgesehene Zeitrahmen lasst sich gut in
ein Wochenendseminar integrieren oder tUber 6 Wochen 1x wdchentlich anbieten.
Der Vorteil einer ambulanten Schulung liegt in der unmittelbaren Integration des
Gelernten in den Alltag und folgernd in den gemachten positiven Erfahrungen. Diese
konnen in der Schulung besprochen, diskutiert und ggf. verandert werden.

Zudem ist geplant, die Eckdaten der Schulung in der Schulungsdatenbank des
Zentrum Patientenschulung aufzunehmen und ggf. die Schulungsmaterialien auf der

Homepage des Zentrums zu veroffentlichen.

Durch die Strukturen des FiRe-NET und des Zentrum Patientenschulung kann die
Schulung verbreitet werden.
Zugleich konnen die Ergebnisse dieses und des anstehenden Projetes eine

Vernetzung verschiedener Rehabilitationsbereiche anregen .

Patientenschulungen haben einen hohen Stellenwert im Behandlungsprozess von
chronisch Kranken und sind ein wesentlicher Baustein in der medizinischen
Rehabilitation. Der organisatorische Aufwand, der mit der Durchfihrung und
Integration einer Schulung in das bestehende Therapieangebot verbunden ist, darf
nicht unterschéatzt weden. Zudem mussen personelle und zeitlichen Ressourcen
vorhanden sein.

Damit die Patientenschulung keine Einzelmal3hahme in der staionaren Rehabilitation
bleibt, ware es dariiber hinaus sinnvoll, die erzielten Behanllungserfolge zu festigen
und weiter auszubauen, z.B. durch Nachschulungen im ambulanten Bereich oder

durch Anbindung an Gruppen aus dem Selbsthilfebereich.
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