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Rheumatische Erkrankungen wie die
rheumatoide Arthritis (RA), ankylosie-
rende Spondylitis (AS) oder das Fibro-
myalgiesyndrom (FMS) begleiten die
Betroffenen oftmals das ganze weitere
Leben. Nicht selten leiden die Patienten
unter persistierenden Gelenkschmerzen
und Bewegungseinschrankungen. Die
Krankheitsbewiltigung erfordert bei
den Patienten deshalb ein hohes Maf§ an
Eigenverantwortung. So miissen indivi-
duelle Entscheidungen im Hinblick auf
regelmiflige Medikamenteneinnahme
und Kontrolluntersuchungen, Bewe-
gung, krankengymnastische Ubungen
und Tabakabstinenz getroffen und um-
gesetzt werden. Die Betroffenen miissen
daher gut informiert und zum Selbst-
management motiviert werden.
Internationale Empfehlungen zum
Management rheumatischer Erkran-
kungen betonen deshalb neben medika-
mentosen Interventionen immer auch
die Bedeutung nichtmedikamentoser
Mafinahmen [8, 21], wie z.B. die Pa-
tientenschulung [51]. Fithrt man sich
das biopsychosoziale Krankheitsmodell
der WHO (ICF [12]) vor Augen, so
greifen medikamentdse Therapien im
Bereich der Krankheitsstrukturen und
-funktionen ein, wihrend die Patien-
tenschulung bei den personbezogenen
Kontextfaktoren und Aktivititen an-
setzt. Beide Interventionen haben das
Ziel, Gesundheitsprobleme zu reduzie-
ren, die Teilhabe und damit insgesamt
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die Lebensqualitit fiir Betroffene zu
verbessern [48].

Vor diesem Hintergrund hat die
EULAR konsentierte Empfehlungen zur
Schulung von Patienten mit entziindlich
rheumatischen Erkrankungen herausge-
geben [51]. Mit Experten und Betroffe-
nen aus verschiedenen Landern wurden
Ergebnisse systematischer Literaturre-
cherchen diskutiert und 2 iibergeordnete
Prinzipien sowie 8 Empfehlungen kon-
sentiert. Aufgrund der ausreichenden
Evidenzlage bestand eine hohe Uber-
einstimmung, 4 der 8 Empfehlungen
erhielten den hochstmoglichen Empfeh-
lungsgrad. Eine deutsche Ubersetzung
wurde von der Kommission Patien-
tenschulung der DGRh vorgenommen
(aInfobox 1; [40]). Die Empfehlungen
entsprechen in grofien Teilen den Qua-
litatskriterien des Zentrums Patienten-
schulung [49]. Diese wurden {iber einen
Delphi-Prozess mit deutschen Experten
entwickelt und enthalten ebenfalls De-
finitions- und Qualititsmerkmale von
Patientenschulungen. Die Kriterien sind
indikationsiibergreifend formuliert und
beziehen sich ausschlief3lich auf standar-
disierte Gruppenprogramme, wiahrend
sich die EULAR-Empfehlungen auch auf
standardisierte individuelle Beratungs-
situationen und Online-Programme
beziehen, sich aber auf die Rheumato-
logie beschranken. Beide Empfehlungen
basieren auf dem grundlegenden Schu-
lungskonzept der gemeinsamen Ent-

scheidungsfindung (,shared decision
making®, z.B [22]) mit den iibergeord-
neten Schulungszielen Empowerment
und Selbstmanagement: Die Patienten
sollen iiber die Schulung in die Lage ver-
setzt werden, informierte Entscheidun-
gen beziiglich ihrer Behandlung, ihres
Krankheitsmanagements und maoglicher
Lebensstildnderungen treffen zu kénnen
[15].

Die EULAR-Empfehlung Nr. 6 hebt
die Relevanz der Wirksamkeitspriifung
rheumatologischer Schulungen hervor:
»Die Effektivitit einer Patientenschulung
fiir entztindlich-rheumatische Gelenker-
krankungen sollte evaluiert werden; die
verwendeten Zielgrofien miissen hierbei
die Ziele des Schulungsprogramms wi-
derspiegeln.“

In dieser Arbeit werden deshalb fiir
rheumatoide Arthritis (RA), ankylosie-
rende Spondylitis (AS) und das Fibro-
myalgiesyndrom (FMS) (1) Ziele rheu-
matologischer Schulungen definiert und
(2) anhand unseres Wirkmodells der Pa-
tientenschulung konkrete Zielgréfen zur
Evaluation dieser Schulungen abgeleitet.
Es werden (3) eine Recherche nach stan-
dardisierten deutschsprachigen Messin-
strumenten zur Erfassung dieser Zielgro-
en dargestellt und (4) Schlussfolgerun-
gen fiir Evaluationsstudien diskutiert.
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Infobox 1

Deutsche Ubersetzung der EULAR-Empfehlungen (nach [40])

Gelenkerkrankungen

Ubergeordnete Prinzipien

Patientenschulung.

Empfehlungen

werden.

Schulungsprogramms widerspiegeln.

EULAR-Empfehlungen fiir die Schulung von Patienten mit entziindlich rheumatischen

1. Patientenschulungist ein geplanter interaktiver Lernprozess, um Menschen dabei zu unterstiit-
zen und zu befdhigen, ihr Leben mit einer entzlindlich rheumatischen Gelenkerkrankung zu
bewéltigen und ihren Gesundheitszustand und ihr Wohlbefinden zu optimieren.

2. Kommunikation und partizipative Entscheidungsfindung zwischen Menschen mit entziindlich
rheumatischer Gelenkerkrankung und ihren Behandlern sind essenziell fiir eine effektive

1. Patientenschulung soll fiir Betroffene mit einer entziindlich rheumatischen Gelenkerkrankung
als integraler Teil der Regelversorgung zur Verfligung gestellt werden, um deren Beteiligung an
Krankheitsmanagement und Gesundheitsforderung zu verstarken

2. Allen Menschen mit einer entzlindlich rheumatischen Gelenkerkrankung sollen wéhrend
ihres Krankheitsverlaufs Patientenschulung(en) angeboten und der Zugang dazu ermdglicht
werden: zumindest bei der Diagnosestellung, bei Anderung der Medikation oder wenn es der
physische oder psychische Zustand erfordert.

3. Inhalt und Durchfiihrung einer Patientenschulung sollten individuell zugeschnitten und an
die Bediirfnisse der Menschen mit entziindlich rheumatischer Gelenkerkrankung angepasst

4. Patientenschulung sollte individuelle und/oder Gruppensitzungen einschlieen, die im
personlichen Kontakt oder online angeboten werden und die durch Telefonate, schriftliches
oder multimediales Material ergdnzt werden kénnen.

5. Patientenschulungsprogramme fiir entziindlich rheumatische Gelenkerkrankungen sollen
einen theoretischen Rahmen haben und evidenzbasiert sein, wie es beispielsweise beim
Selbstmanagement, bei der kognitiven Verhaltenstherapie (,cognitive behavioral therapy”,
CBT) oder beim Stressmanagement der Fall ist.

6. Die Effektivitat einer Patientenschulung fiir entziindlich rheumatische Gelenkerkrankun-
gen sollte evaluiert werden; die verwendeten ZielgréBen miissen hierbei die Ziele des

7. Patientenschulung bei entziindlich rheumatischen Gelenkerkrankungen sollte von kom-
petentem medizinischem Fachpersonal und/oder ausgebildeten Betroffenen durchgefiihrt
werden, wenn angemessen im multiprofessionellen Team.

8. Anbieter von Patientenschulungen fiir entziindlich rheumatische Gelenkerkrankungen
sollten Zugang zu spezifischen Trainingsprogrammen haben und diese wahrnehmen, um
diesbeziigliche Kenntnisse und Fertigkeiten zu erwerben und zu erhalten.

Ziele rheumatologischer
Schulungen

Die von der EULAR erarbeitete Definiti-
on fiir Patientenschulung fasst die Ziele
folgendermafien zusammen [40]: ,Pati-
entenschulung ist ein geplanter interakti-
ver Prozess, um Patienten darin zu unter-
stiitzen und zu fordern, ihr Leben mit ei-
ner entziindlich-rheumatischen Gelenk-
erkrankung zu bewiltigen und Gesund-
heit und allgemeines Wohlbefinden zu
verbessern.“

Vom Arbeitskreis Patientenschulung
der Deutschen Gesellschaft fiir Rheu-
matologie (DGRh) und der Deutschen
Rheuma-Liga wurden seit iiber 20 Jah-
ren standardisierte Schulungsprogram-
me entwickelt, erfolgreich evaluiert und
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tiber Train-the-Trainer-Seminare ver-
breitet (s. hierzu zusammenfassend [16]).
Sie erfiillen in weiten Teilen die oben
genannten Empfehlungen und werden
aktuell in einem Projekt der Autoren
tiberarbeitet [2]. Auf der Homepage der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumato-
logie werden folgende Schulungsziele
dargestellt: ,Vermitteln von Wissen, das
Erlernen praktischer Fertigkeiten, die
Motivation zur therapeutischen Mitar-
beit und ein verbesserter Umgang mit
der Erkrankung® [1]. In der jingst ak-
tualisierten Schulung fiir Patienten mit
Fibromyalgiesyndrom werden in der
Einleitung folgende Ziele genannt: ,,Ziel
der Patientenschulung ist insbesondere
die Kompetenzforderung und -stirkung
im eigenverantwortlichen und positiven

Umgang mit der Erkrankung und die
Vermittlung eines fachiibergreifenden
Krankheitsverstindnisses. Neben der
Wissensvermittlung und Aufklirung
zum Krankheitsbild und zu moéglichen
Therapieverfahren werden verschiede-
ne Bewiltigungsmafinahmen (Umgang
mit Stress und Schmerz, koérperliche
Bewegung) aufgezeigt. Daraus sollen
individuelle Strategien abgeleitet so-
wie langfristig die Eigenaktivitit und
Selbstwirksamkeitserwartung  erhoht
und Handlungskompetenz erworben
werden. Vor allem sollen die Patien-
ten motiviert und angeregt werden, die
eigene Einstellung und das eigene Ver-
halten zu verdndern, indem Ziele fiir
den Alltag erarbeitet werden.“ ([47],
S. 5) In den Programmen der DGRh
und der Deutschen Rheumaliga wer-
den auflerdem fiir jedes Modul 5 bis 6
konkrete Schulungsziele vorangestellt.
Beispiele fiir solche Ziele sind fiir die
Schulung bei rheumatoider Arthritis in
Modul 1, Lehrziel 4 (Krankheitsbild,
Krankheitsverlauf): ,Die Teilnehmer
konnen verschiedene Krankheitsver-
ldufe bei Polyarthritiden nennen und
wissen, dass es Kranke mit schweren
Verldufen gibt, die ein befriedigendes
Leben fiithren.“ ([3], S. 1) Fir die Schu-
lung von Patienten mit AS in Modul 2,
Lehrziel 4 (Krankengymnastik): ,Die
Teilnehmer kennen die Bedeutung der
Kopffreiheit im Alltag. Sie fithren Ubun-
gen zur Erhaltung und Verbesserung
der Beweglichkeit der Halswirbelsdule
durch.“ ([4], S. 1).

Bei diesen Schulungszielen werden
keine Hierarchien oder Wirkmechanis-
men aufgefiihrt. Fiir die Entwicklung und
Durchfiihrung von Schulungskonzepten
ist es aber sinnvoll, die Schulungsziele
hierarchisch abzuleiten [6, 26]. Eine fiir
die rheumatologische Schulung beispiel-
hafte Hierarchie von Zielen ist @ Abb. 1
zu entnehmen. Hier werden das Richt-
ziel der gesamten Schulung, Grobziele
einzelner Module bzw. Einheiten und
Feinlehrziele fir die einzelnen Modul-
bausteine definiert.

Die Hierarchisierung der inhaltlichen
Schulungsziele ist fiir die Konzeption der
Schulung sinnvoll. Fiir die Uberpriifung
der Effekte einer Schulung ist es aufler-
dem bedeutsam, die Zielgroflen in ih-
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rer zeitlichen Ordnung zu betrachten. In
unserem Wirkmodell fiir Patientenschu-
lungen wurden deshalb fiir die Evaluati-
on schulungsnahe (proximale) und schu-
lungsferne (distale) Zielgroflen definiert
und Wirkpfade beschrieben [17]. Effek-
te in proximalen Zielgrofien lassen sich
direkt nach der Schulung messen (z. B.
Erkrankungswissen), Effekte in distalen
Zielgroflen werden zeitlich nachgeord-
net, also spiter erwartet (z.B. Auswir-
kungen der Schulung auf die Lebens-
qualitit und Teilhabe). Diese Differen-
zierung lisst sich, wie folgt, auch fur die
Evaluation rheumatologischer Schulun-
gen anwenden.

ZielgroBBen nach dem Wirkmo-
dell der Patientenschulung

Um die Effektivitit eines Schulungspro-
gramms {berpriifen zu konnen, ist die
Differenzierung der zu untersuchenden
Zielgroflen in Nah- (proximal) und Fern-
ziele (distal) sinnvoll. Je nachdem, wo
die Zielgrofle - entlang eines angenom-
menen Zeitkontinuums - angeordnet ist,
sind mehr oder weniger grofle Effekte
zu erwarten. Schulungsnahe Zielgrofien
konnen mit groferer Wahrscheinlichkeit
erreicht werden als schulungsferne Ziel-
groflen. Die Verbesserung des Wissens
tiber die Erkrankung - direkt nach einer
Schulung - kann eher erreicht werden
als die Sicherung der Teilhabefihigkeit
- 1 Jahr nach der Schulung -, die von
vielen weiteren Faktoren abhingt.

Um diesem Umstand Rechnung zu
tragen, wurde in den letzten Jahren in
der Wiirzburger Arbeitsgruppe Patien-
tenschulung ein Modell der Zielgrofien
beschrieben (@ Abb. 2; adaptiert nach
[17]). Dieses Modell ist heuristisch an-
gelegt und sollte je nach Indikation oder
Schulung entsprechend angepasst und
evaluiert werden. Es speist sich aus der
Zusammenstellung bisher erhobener
Zielgroflen von Schulungsprogrammen
und empirischen Erkenntnissen der
Gesundheitspsychologie (z.B. HAPA-
Modell [46]).

Definierte Nahziele (proximale Ziel-
groflen) einer Patientenschulung sind
nach diesem Modell die Verbesserung
der Gesundheitskompetenzen: Den Pati-
enten wird in den Schulungen Wissen

Z Rheumatol
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Zusammenfassung
Patientenschulungenin der Rheumatologie
sollten evidenzbasiert sein. Laut Emp-
fehlungen der European League Against
Rheumatism (EULAR) sollten sich die
ZielgréBen der Evaluation an den Zielen
der jeweiligen Schulung orientieren. In
Deutschland wurden fiir alle relevanten rheu-
matologischen Indikationen Schulungsziele
beschrieben, Schulungsprogramme publiziert
und evaluiert. Zur Wirksamkeitspriifung
sollten proximale und distale ZielgréBen
herangezogen werden, die in unserem
,Wirkmodell der Patientenschulung”
dargestellt werden. Proximale ZielgroBen
sind Gesundheitskompetenzen (Wissen,
Fertigkeiten, Einstellungen, Motivation) und
Empowerment. Diese kénnen direkt durch
die Schulungselemente beeinflusst werden.
Distale ZielgréBen sind Selbstmanagement
(Gesundheitsverhalten, Adhdrenz, Krank-
heitsbewdltigung, Emotionsregulation),
Morbiditat, Funktionsfahigkeit, Lebensqua-

DOI'10.1007/s00393-016-0120-4
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litdt und Teilhabe. Letztere werden durch
proximale Zielgré3en und eine Reihe von
person- und umweltbezogenen Faktoren
beeinflusst. Ergebnisse einer Literaturre-
cherche fassen geeignete Messinstrumente
zur Erfassung dieser ZielgréBen zusammen.
Fiir distale ZielgroBen gibt es fiir einige
rheumatologische Indikationen valide Fra-
gebogeninstrumente in deutscher Sprache.
Zur Erfassung proximaler Zielgro3en gibt es
noch Entwicklungsbedarf. Wir empfehlen,
bei der Evaluation von Patientenschulungen
proximale und distale Zielgroen nach dem
Wirkmodell auszuwahlen und die Wirkzu-
sammenhange zwischen den ZielgréBen zu
Uberpriifen.

Schliisselworter

Rheumatologie - Patientenschulung -
Selbstmanagement - Empowerment -
Evaluation

Abstract

Patient education in rheumatology should
be evidence-based. As recommended by

the European League Against Rheumatism
(EULAR) the outcomes of evaluation studies
should be based on the goals of the
education program. In Germany the goals

of education programs have been described
for all relevant rheumatological indications,
various education programs have been
published and evaluated. Our model of
patient education outcomes distinguishes
proximal and distal outcomes that should be
used in effectiveness studies. Proximal goals
include health literacy (e.g. knowledge, skills,
attitudes and motivation) and empowerment.
These can be directly influenced by the
educational elements of a program. Distal
outcomes include self-management behavior
(e.g. health behavior, adherence, coping and

Evaluation of effectiveness of education in rheumatology.
Recommendations according to a patient education model

emotion regulation), morbidity, functioning,
quality of life and participation. The latter
can be influenced by proximal outcomes
and moderated by a number of personal
and environmental factors. The results of

a literature search summarize appropriate
measurements for these outcomes. For distal
outcomes, valid instruments exist in the
German language for some rheumatological
indications. To assess proximal goals there are
still developmental needs. We recommend
choosing proximal and distal outcomes

for evaluation according to the model of
patient education outcomes and to test the
relationships between these outcomes.

Keywords
Rheumatology - Patient education - Self-
management - Empowerment - Evaluation
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Abb. 2 A Wirkmodell der Patientenschulung. (Adaptiert nach [17])

zu ihrer Erkrankung vermittelt (z.B.
zu Erkrankungsformen und -verldufen,
Symptomen, Diagnostik und Therapie),
und es werden Fertigkeiten zur Selbst-
diagnostik und -behandlung eingetibt
(z. B. regelmiflige Medikamentenein-
nahme und Kontrolle von Nebenwirkun-
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gen). Diese befahigen die Betroffenen,
selbststindige Entscheidungen beziig-
lich ihrer Behandlung treffen zu kénnen
(Empowerment) und das notwendige
Selbstmanagementverhalten in ihrem
Alltag auszuiiben. Patientenschulungen
haben auch das Ziel, die Einstellungen

Schulungszielen, Beispiele

zur Erkrankung positiv zu beeinflussen.
Hierunter fallen emotionale Aspekte wie
die Krankheitsakzeptanz und kognitive
Parameter (z.B. Selbstwirksamkeitser-
wartung). Beide sind bedeutsam fiir die
Motivation zu Gesundheitsverhalten und
die Adhirenz. Haben sich die Patienten
fiir eine Therapie und ggf. eine Lebensstil-
anderung entschieden (Empowerment),
haben sie die notwendigen Gesund-
heitskompetenzen aufgebaut und sind
sie ausreichend zur Verdnderung mo-
tiviert, so steigt die Wahrscheinlichkeit
fir das konkrete Selbstmanagementver-
halten. Hierunter fallen die Krankheits-
bewiltigung, ggf. Stressbewdltigung und
Emotionsregulation sowie Gesundheits-
verhalten und Adhdrenz im Alltag der
Betroffenen. Zum Gesundheitsverhalten
zdhlen bei Patienten mit rheumatischen
Krankheiten lebensstilbezogene Fakto-
ren wie Bewegung, (ggf. Ernahrung)
und gesundheitsbewusster Umgang mit
Alltagsdrogen (insbesondere Tabakab-
stinenz). Adhédrenz bezieht sich bei rheu-
matologischen Erkrankungen z.B. auf
die Symptombeobachtung, eigenstindi-
ge Medikation und Arztbesuche, aber
auch den Einsatz geeigneter Schmerz-
bewiltigungsstrategien und regelmifige
Krankengymnastik. Die angestrebten
distalen Zielgroflen sind eine verbes-
serte Symptomatik und damit geringere
Morbiditidt und hohere Leistungsfihig-
keit. Diese sollten sich insgesamt auf
eine verbesserte Lebensqualitit sowie die
soziale und berufliche Teilhabe (Partizi-
pation) der Patienten auswirken.



Wie in @ Abb. 2 angedeutet ist, werden
die angenommenen Effekte in Richtung
distal kleiner. Dies liegt daran, dass eine
Reihe von angenommenen Moderato-
ren die beschriebenen Wirkmechanis-
men beeinflussen konnen. Einerseits
sind das stabile personbezogene Einfluss-
faktoren (z.B. Alter, Geschlecht und
soziale Schicht) oder variable Fakto-
ren der Erkrankung (z. B. Schweregrad
der Erkrankung und Komorbidititen).
Andererseits beeinflussen Faktoren der
Umwelt die Effekte einer Patientenschu-
lung (z.B. Anderungen familidrer oder
arbeitsplatzbezogener Bedingungen). So
wird es wahrscheinlicher sein, dass eine
jungere, sportliche Biiroangestellte mit
rheumatoider Arthritis krankengymnas-
tische Ubungen regelmifig durchfiihrt
als eine altere Betroffene, die in Schicht-
arbeit berufstitig ist und kurz nach der
Patientenschulung einen Trauerfall in
der Familie zu bewiltigen hat. Beide
haben in der Schulung die notwendi-
gen Informationen und Kompetenzen
erhalten, um die Ubungen durchzufiih-
ren. Die dufleren Lebensbedingungen
und -veranderungen machen aber eine
langfristige Umsetzung unterschiedlich
wahrscheinlich.

Bei der Evaluation einer rheumatolo-
gischen Schulung sollten entsprechend
dem Wirkmodell mdglichst schulungs-
nahe und schulungsferne Zielgrofien er-
fasst werden. Zudem sollten die Effekte
auf proximale Zielgrofien (Wissen, Ein-
stellungen) grofler und zeitlich frither er-
wartet werden als die Effekte distaler Ziel-
groflen (Adhirenz, Lebensqualitit, Teil-
habe).

Instrumente zur Erfassung der
Zielgro3en

Zur Uberpriifung der Wirkmechanis-
men und Effekte einer Schulung miissen
die oben genannten Zielgroflen opera-
tionalisiert werden. Fiir die vorliegende
Arbeit wurde eine Literaturrecherche zu
deutschsprachigen, rheumaspezifischen
Fragebogen fir rheumatoide Arthritis
(RA), ankylosierende Spondylitis (AS)
und das Fibromyalgiesyndrom (FMS)
durchgefithrt. Diese ergab grofitenteils
Instrumente zur Erfassung distaler Ziel-
groflen, aber nicht fiir jede Indikation

(@ Tab. 1, dort auch die Literaturanga-
ben).

Standardisierte und validierte Fra-
gebogen fiir proximale Zielgroffen wie
Wissen, Fertigkeiten oder Motivation lie-
gen fiir die Rheumatologie nicht vor.
In einigen Evaluationsstudien wurden
solche Fragen spezifisch fiir die jeweilige
Schulung entwickelt (z.B. Wissensfra-
gebogen bei [5, 33]). Zur Erfassung
von Einstellungen bieten sich 2 Instru-
mente an: Die ,,Rheuma-Kontroll-Skala“
(RKS, deutsche Version des Rheumato-
logy Attitudes Index, RAI) erfasst die
wahrgenommene Kontrollierbarkeit der
Erkrankung, und die ,Arthritis Self-
Efficacy-Scale“ (ASES) misst die Selbst-
wirksamkeitserwartung, mit den Folgen
der Erkrankung umgehen zu konnen.
Eine Skala zu Erfassung der Akzeptanz
des Fibromyalgiesyndroms wurde in
einer eigenen Studie entwickelt [33].

Die Recherche ergab keine rheuma-
spezifischen Instrumente zur Erfassung
von Selbstmanagement, Krankheitsbewiil-
tigung, Emotionsregulation, Gesundheits-
verhalten oder Adhirenz.

Fir distale Zielgrofien lief3 sich eine
deutlich gréflere Auswahl finden. Die
Morbiditit (Krankheitsaktivitdt) kann
mit dem ,,Rheumatoid Arthritis Disease
Index“ (RADAI), dem ,,Bath Ankylosing
Spondylitis Acitivity Index“ (BASDAI)
und dem ,Fibromyalgia Impact Ques-
tionnaire (FIQ-G) erhoben werden.
Daneben gibt es generische, aber fiir
den Einsatz in der Rheumatologie ge-
eignete Fragebogen, die Schmerzen (z. B.
»McGill Pain Questionnaire‘, MPQ) oder
Fatigue abbilden (z. B. ,,Fatigue Severity
Scale®, FSS; , Fatigue Skala“ FS; ,Mehr-
dimensionaler Bristol-Fragebogen zu
Ermiidung bei rheumatoider Arthri-
tis, BRAF-MDQ; ,,Multidimensional
Fatigue Inventory®, MFI-20).

Die Funktionsfihigkeit kann fiir Pati-
enten mit AS mit dem ,,Bath Ankylosing
Spondylitis Functional Index“ (BASFI)
oder dem jingst in deutscher Sprache
validierten ,Gesundheits-Index“ (As-
sessment of SpondyloArthritis Health-
Index, ASAS HI) erfasst werden. Letz-
terer deckt auch Aspekte der Teilhabe
und Lebensqualitét ab. Fiir Patienten mit
rheumatoider Arthritis kann Funktions-
fahigkeit mit dem ,Health Assessment

Questionnaire“ (HAQ) erhoben werden.
Die ,Work Instability Scale for Rheu-
matoid Arthritis“ (RA-WIS) erfasst eine
Vorstufe der Arbeitsunfihigkeit.

Die Lebensqualitit kann indikati-
onsspezifisch mit den ,,Arthritis Impact
Measurement Scales“ (AIMS2) oder dem
»Ankylosing Spondylitis Quality of Life
Questionnaire® (ASQoL) gemessen wer-
den. Haufig verwendet werden auch ge-
nerische Mafle wie die ,,Short-Form 36“
(SF-36 [9]), die korperliche Funktions-
fahigkeit, korperliche Rollenfunktion,
korperliche Schmerzen, den allgemei-
nen Gesundheitszustand, Vitalitdt, so-
ziale Funktionsfihigkeit, emotionale
Rollenfunktion und psychisches Wohl-
befinden erfasst. Zwei Summenscores
fassen die korperliche bzw. psychische
Lebensqualitit zusammen.

Der ,Fibromyalgia Participation
Questionnaire“ (FPQ) deckt den Be-
reich der Teilhabe ab.

Nicht spezifisch fiir die Rheumatolo-
gie, aber fiir die Evaluation von Patienten-
schulungen wurde der Health Education
Impact Questionnaire (heiQ: [39]) ent-
wickelt. Der heiQ erfasst mit 40 Items auf
8 Skalen unterschiedliche Zielgr6fen von
Schulungen. Die deutsche Version [43]
wurde indikationsiibergreifend, auch bei
Patienten mit rheumatischen Krankhei-
ten, validiert. Der heiQ misst Einstellun-
gen (Skala Konstruktive Einstellungen)
und Fertigkeiten bzw. Selbstmanagement
(Skalen Selbstiiberwachung und Krank-
heitsverstindnis und Erwerb von Fer-
tigkeiten und Handlungsstrategien) und
Gesundheitsverhalten (Skalen Gesund-
heitsférderliches Verhalten, Aktive Be-
teiligung am Leben, Kooperation und
Zurechtfinden im Gesundheitswesen); er
decktauflerdem einen Teilbereich der Le-
bensqualitit (Skala Emotionales Wohlbe-
finden) und Umweltfaktoren (Skala So-
ziale Integration und Unterstiitzung) ab.

Zusammenfassend ergab die Litera-
turrecherche zwar eine Reihe von erkran-
kungsspezifischen Instrumenten zur Er-
fassung distaler und einiger proximaler
Zielgroflen. Allerdings liegen nicht fiir
alle rheumatischen Krankheiten spezifi-
sche Instrumente vor. Insbesondere feh-
len Fragebogen zur Erfassung proximaler
Zielgroflen wie Erkrankungswissen und
-einstellungen.
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Tab. 1

ZielgroBen und deutschsprachige Instrumente zur Erfassung von Schulungseffekten rheumatologischer Schulungen

Messinstrument Indikation  Skalen (Itemzahl)

Einstellungen

Rheuma-Kontroll-Skala, RKS (deutsche Version des RA, AS, FMS  Wahrgenommene Kontrollierbarkeit (7)

Rheumatology Attitudes Index, RAI [28])

Arthritis Self-Efficacy-Scale, ASES [32] RA, FMS Erkrankungsbezogene Selbstwirksamkeit bei Fibromyalgie (8)

Morbiditdt

Rheumatoid Arthritis Disease Index, RADAI [50] RA Krankheitsaktivitat (5)

Bath Ankylosing Spondylitis Activity Index, BASDAI [7] AS Krankheitsaktivitét (6)

Fibromyalgia Impact Questionnaire, FiQ-G [10, 38] FMS Korperliche Funktionsfahigkeit (10), Gesamtscore/Gesundheitsstatus (19)

McGill Pain Questionnaire, MPQ [25] G Verschiedene Indizes: sensorische Qualitdten (10), affektive Qualitéten (5),
bewertende Qualitdten (1), verschiedene Qualitaten (4),
Gesamtschmerzintensitat, Zahl gewahlter Begriffe

Fatigue Severity Scale, FSS [44] G Fatigue-Schweregrad (11), situationsspezifische Fatigue (6), Folgen von
Fatigue (3), Reaktion auf Ausruhen/Schlafen (2)

Fatigue Skala, FS [30] G Physische Fatigue (7), mentale Fatigue (4), Summe der Fatigue-Sympto-
me

Mehrdimensionaler Bristol-Fragebogen zu Ermidung bei  RA Physische Fatigue (4), Leben mit Fatigue (7), kognitive Fatigue (5),

rheumatoider Arthritis, BRAF-MDQ [35, 36] emotionale Fatigue (4), Gesamtscore Fatigue

Multidimensional Fatigue Inventory, MFI-20 [45] G Generelle Fatigue, physische Fatigue, verminderte Aktivitdt, verminderte
Motivation, mentale Fatigue (je 4 Items)

Funktionsfdhigkeit

Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index, BASFI [11]  AS Korperliche Funktionsfahigkeit (10)

Health Index der Assessment of SpondyloArthritis Inter-  AS Funktionsfahigkeit und Gesundheit auf Basis der ICF (17)

national Society, ASAS HI [23,24]

Health Assessment Questionnaire, HAQ [27] RAu.a. Disability Index (20)

Work Instability Scale for Rheumatoid Arthritis, RA-WIS RA Work Instability (23)

[20]

Lebensqualitdt

Arthritis Impact Measurement Scales, AIMS2 [42] RA u.a. Mobilitdtslevel (5), Laufen und Biicken (5), Hand- und Fingerfunktion
(5), Armfunktion (5), Selbstpflege (4), Haushaltsaufgaben (4), soziale
Aktivitaten (5), Unterstlitzung von der Familie und Freunden (4),
Arthritisschmerzen (5), Arbeit, Grad der Anspannung (5), Stimmung (5)

Ankylosing Spondylitis Quality of Life Questionnaire, AS Erkrankungsspezifische Lebensqualitdt (18)

ASQol [14]

Teilhabe

Fibromyalgia Participation Questionnaire, FPQ [19] FMS Teilhabe am sozialen Leben (11), Teilhabe am taglichen Leben (11),

Teilhabe am Arbeitsleben (5)

RA rheumatoide Arthritis, AS ankylosierende Spondylitis, FMS Fibromyalgiesyndrom, G generisch

Effekte in Evaluationsstudien
und Schlussfolgerungen

Oben genannte Instrumente wurden
in Evaluationsstudien zur Priifung der
Wirksamkeit von rheumatologischen
Schulungen herangezogen. Dabei wur-
den die verschiedenen Zielgrofien iibli-
cherweise als gleichwertige Effektmafle
ohne Hierarchie oder zeitliche Abhén-
gigkeit analysiert, d. h., es wurden keine
Wirkzusammenhinge gepriift. Bei pro-
ximalen Zielgroflen wie Wissen, Fer-
tigkeiten und Einstellungen liefSen sich
hiufiger Effekte nachweisen [18]. Fir
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ferner gelegene und langfristige Zielgro-
Ben fillt die Evidenz geringer aus. Ein
Cochrane Review zu Patientenschulung
bei rheumatoider Arthritis belegte klei-
ne und kurzfristige Effekte hinsichtlich
Funktionsfahigkeit, globaler Gesund-
heitsbewertung, psychischem Befinden,
Depressivitit und Schmerz [41]. Zu-
sitzlich konnten ein grofler Effekt bei
aktivem Coping und ein kleiner Effekt
bei der Selbstwirksamkeitserwartung
in einer Metaanalyse iiber psychoso-
ziale Interventionen bei rheumatoider
Arthritis nachgewiesen werden [13].
Fiir die ankylosierende Spondylitis und

Fibromyalgie liegen lediglich einzelne
Studienergebnisse, jedoch keine Reviews
oder Metaanalysen vor (s. auch [16]).
Auflerdem gibt es nur wenige Studien,
in welchen die vermuteten Zusammen-
hinge zwischen proximalen und distalen
Zielgroflen untersucht wurden. Fiir Pa-
tientenschulungen bei Arthritis konnten
Lorig und Holman [29] zeigen, dass die
Verbesserung der Selbstwirksamkeitser-
wartung mit einem besseren Gesund-
heitsstatus korrelierte, dass aber sehr we-
nige randomisierte kontrollierte Studien
den Zusammenhang zwischen Verhalten
und Gesundheitsstatus belegen. Miles



und Kollegen [31] schlussfolgern in ei-
nem Review zu Selbstmanagementinter-
ventionen fiir muskuloskeletale Schmer-
zerkrankungen, dass die meisten Studien
mangels Power keine Mediatoranalysen
durchfiihren kénnen. Musekamp und
Kollegen [34] haben mittels Strukturglei-
chungsmodellen bei 580 Rehabilitanden
(davon 186 Rheumapatienten) gezeigt,
dass die Veranderung subjektiver Selbst-
managementkompetenzen wihrend der
Rehabilitation (inklusive Patientenschu-
lung) Verinderungen der korperlichen
und psychischen Lebensqualitit sowie
der Depressivitit 3 Monate spiter vor-
hersagen konnte. Insgesamt sind die
Wirkmechanismen von Patientenschu-
lungen aber wenig erforscht, zusitzlich
erschweren unterschiedliche theoreti-
sche Ansitze den Vergleich verschiede-
ner Studien [37].

Der Wirksamkeitsnachweis von rheu-
matologischen Schulungen gegeniiber
dem Nachweis medikamentdser Thera-
pien ist aufgrund der genannten kom-
plexen Zusammenhinge zwischen den
Zielgroflen erschwert. Fehlende valide
Instrumente zur Erfassung proximaler
Zielgroflen und bisher nicht tiberpriifte
Wirkzusammenhinge zwischen proxi-
malen und distalen Zielgroflen fiihren
dazu, dass der Effektivitatsnachweis bis-
her nur eingeschrankt erbracht werden
konnte. Das Wirkmodell bietet einen An-
satz zur systematischen Untersuchung
von Schulungseffekten und Wirkbedin-
gungen auch im Bereich der Rheumato-
logie. Zukiinftige Studien zur Evaluation
von rheumatologischen Schulungspro-
grammen sollten Zielgroflen aus allen
Bereichen erfassen.

Fazit

Die rheumatologische Patientenschu-
lung soll Empowerment und Selbstma-
nagement der Patienten férdern und
damit genau wie die medikamentose
Versorgung die Morbiditit verringern
und Teilhabe und Lebensqualitit ver-
bessern. Nach dem Wirkmodell der
Patientenschulung werden diese distalen
Zielgroflen iiber proximale Zielgrofien
der Gesundheitskompetenzen (Wissen,
Fertigkeiten, Einstellungen, Motivation)
vermittelt, welche wiederum Empower-

ment und Selbstmanagementverhalten
begiinstigen. Bei der Evaluation rheuma-
tologischer Schulungsprogramme sollten
sich die untersuchten Zielgroflen aus den
Schulungszielen ableiten. Zur Erfassung
distaler Zielgrof3en liegen fiir einige Indi-
kationen valide und reliable Fragebogen
vor. Die Erfassung proximaler Zielgro-
Ben ist aber noch nicht zufriedenstellend
gelost. Methodische Herausforderungen
der Evaluation liegen in der Vielzahl
weiterer Einflussfaktoren, die insbeson-
dere die distalen Effekte moderieren. Die
Entwicklung weiterer Instrumente zur
Erfassung proximaler Zielgroflen, die
Uberpriifung der Wirkpfade des Mo-
dells sowie die Anwendung des Modells
bei Evaluationsstudien sind die néchsten
Schritte.
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