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l. Gruflwort

Das Thema Disease Management ist stark in den Vordergrund geriickt. Der Sachverstindigenrat
fiir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen hat in seinem Gutachten 2001 insbesondere den
Aspekt der Qualititssicherung der Behandlung chronisch Kranker in den Mittelpunkt gestellt. Die
Effektivitiit der eingesetzten Mittel soll durch strukturierte Behandlungsprogramme gesteigert
werden, die auf evidenzbasierten Leitlinien beruhen. Zu diesen strukturierten Behandlungspro-
grammen gehdren die Definition unterschiedlicher Versorgungsebenen, die Definition der Schnitt-
stellen zwischen denselben und die routineméfige Etablierung strukturierter Schulungsprogram-
me fiir die Betroffenen. Dazu zéhlen auch Fortbildungs- und SchulungsmaBBnahmen fiir die be-
teiligten Leistungserbringer.

Auf Grund der Beschlusslage gehort Asthma bronchiale im Erwachsenen-, aber auch im Kindes-
und Jugendalter mit zu den Krankheitsgruppen, fiir die ein Disease-Management-Programm
(DMP) entwickelt werden soll.

Die derzeitige Situation ist unklar: Auf Grund von Schwierigkeiten im Entscheidungsprozess wer-
den die Rahmenbedingungen fiir das DMP voraussichtlich auf dem Verordnungswege iiber den
Gesetzgeber abgesteckt werden. Ausgehend von diesen Rahmenbedingungen werden die Kos-
tentrdger dann Programme entwickeln, die nach entsprechender Zertifizierung durch das Bun-
desversicherungsamt mit Hilfe qualifizierter Leistungserbringer umgesetzt werden sollen. Die In-
itiative liegt also auf Kostentridgerseite. Es wird letztendlich darauf ankommen, dass diese die
Leistungserbringer der unterschiedlichen Ebenen (ambulante/stationédre Versorgung sowie Reha-
bilitation) als Vertragspartner fiir die DMP anerkennen und einbeziehen.

Im Friihjahr 2001 wurde zusammen mit Vertretern der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im
Kindes- und Jugendalter e.V., des Berufsverbandes der Kinder und Jugendirzte e.V. (BVKID),
der Gesellschaft Pddiatrische Allergologie und Umweltmedizin e.V. (GPA) sowie der Gesellschaft
fiir Pddiatrische Pneumologie e.V. (GPP) seitens der Kassenirztlichen Bundesvereinigung (KBV)
ein so genannter ,,Kostenmix-Asthma“ entwickelt. Dieser ,,Kostenmix-Asthma* war Grundlage
der KBV-Veroffentlichung im Oktober 2001. In einzelnen Teilen dieses Papieres aber spiegelt
sich die Meinung der Vertreter der kinder- und jugendirztlichen Gesellschaft nicht wider. Gleich-
wohl ist dieser von der KBV verdffentlichte Entwurf Grundlage fiir viele Uberlegungen hin-
sichtlich einer konkreten Vertragsgestaltung zum DMP Asthma. Gleiches gilt auch fiir das Gut-
achten aus der Arbeitsgruppe von Professor Sawicki (Auftraggeber AOK), das in vielen Aspek-
ten umstritten ist. Die AOK beabsichtigt, das DMP Asthma im Bundesland Sachsen zu pilotieren
(Start moglichst 2002 oder Anfang 2003). Dies wird auch Kinder und Jugendliche, die an Asth-
ma bronchiale leiden, betreffen. Es war daher erforderlich trotz der weiterhin unklaren Rahmen-
bedingungen fiir ein DMP Asthma eine gemeinsame Stellungnahme zu erarbeiten. Wir glauben,
dass nur so die Belange der ca. 1 Million asthmakranker Kinder und Jugendlicher gewahrt wer-
den.

Diese Stellungnahme liegt nun vor. Sie vertritt die kinder- und jugendérztliche Meinung aus Sicht
aller fiir Asthma bronchiale relevanten Gruppierungen (Gesellschaft fiir Padiatrische Pneumolo-
gie e.V., Gesellschaft fiir Pddiatrische Allergologie und Umweltmedizin e.V., Berufsverband der
Kinder- und Jugendirzte e.V., Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin,
Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e.V., Fachgesellschaft fiir Re-
habilitation in der Kinder- und Jugendmedizin).

Die Autoren der vorliegenden Stellungnahme weisen ausdriicklich auf den Beschluss des Deut-
schen Bundestages vom 27.06.2002 hin, in dem festgeschrieben wurde, dass fiir eine Sicherung




und Verbesserung der medizinischen Versorgung von Kindern und Jugendlichen deren spezifi-
sche Belange zu beriicksichtigen sind. Dies ist nur durch préiventive, kurative und rehabilitative
Versorgungskonzepte fiir Kinder und Jugendliche méglich. Die primére Zusténdigkeit fiir die Be-
handlung von Kindern und Jugendlichen ist in diesen Beschliissen eindeutig den Kinder- und Ju-
gendérzten zugeordnet, die am besten vertraut sind mit den physiologischen und psychologischen
Aspekten der Behandlung dieser Patientengruppe. Auf Grund dieser Kompetenz sind Kinder- und
Jugendirzte insbesondere zustédndig fiir die Disease-Management-Programme, die demnéchst im-
plementiert werden.

Die Fachgesellschaften mochten an dieser Stelle allen Autoren dieses Heftes ihren Dank aus-
sprechen.

(Ve %.‘4/ i o MWW
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Disease-Management-Programm fiir Asthma bronchiale im Kindes- und Jugendalter

,, Kostenexplosion in einer Megaindustrie, die inzwischen iiber 218 Milliarden Euro ausgibt*“, ,, Auf
ein Prozent der Patienten entfallen rund 30 Prozent aller Ausgaben* oder ,,20 Prozent der Pati-
enten verbrauchen 80 Prozent der Ressourcen*. So lauten die aktuellen Schlagzeilen zur Situa-
tion in unserem Gesundheitswesen, das vor allem daran krankt, dass auf der Einnahmenseite iiber
4 Millionen Arbeitslose keine Beitrdge leisten konnen. Mit dem Gesetz zur Reform des Risiko-
strukturausgleichs in der gesetzlichen Krankenversicherung hat der Gesetzgeber beschlossen, bei
geeigneten chronischen Erkrankungen strukturierte Behandlungsprogramme zu entwickeln. Die
ersten beiden Disease-Management-Programme (DMP) wurden zum 1.7.2002 gestartet. Obwohl
der Beweis noch aussteht, versprechen Krankenkassen ihren Versicherten bereits, dass mit den
DMPs ,,gewihrleistet werden soll, dass die Behandlung auf dem neuesten anerkannten Stand der
Wissenschaft erfolgt®. Im Folgenden wird der Versicherte darauf hingewiesen, dass ,,die Teilnah-
me an den Programmen freiwillig ist. Wer teilnimmt, muss sich allerdings bereit erkldren aktiv
mitzumachen. Aber wer wollte das nicht, wenn er die Chance erhilt, seine Behandlungs- und damit
Lebensqualitit nachhaltig zu verbessern, die Balance zwischen Arbeit, Familie und Freizeit wie-
derherzustellen und tiberfliissige Fehlzeiten im Betrieb zu vermeiden?* (DAK 2002).

Die Einfiihrung der DMPs wurde an den Risikostrukturausgleich gekoppelt. Damit erhalten Kran-
kenkassen, die sich um die Versorgung von chronisch Kranken kiimmern, Ausgleichszahlungen
und somit finanzielle Anreize im Kassenwettbewerb. Dies erklirt u.a. das gro3e Interesse der
Krankenkassen an der Realisierung der DMPs und der Teilnahme moglichst aller in Frage kom-
menden Patienten. Diabetes mellitus Typ 1 und 2, chronisch obstruktive Atemwegserkrankungen
(COPD und Asthma), Brustkrebs und koronare Herzkrankheiten wurden zunichst als geeignete
DMP-Krankheiten ausgewdhlt.

Definition von Disease Management

In der Literatur findet sich keine allgemein akzeptierte Definition von Disease Management. In
der Praxis ist die jeweilige Definition abhéngig von der Zielsetzung desjenigen, der Disease Ma-
nagement betreibt. Aus Sicht der Kassenirztlichen Bundesvereinigung (KBV) wird folgende De-
finition vorgeschlagen (2001):

1. ,,.Disease Management bedeutet zu deutsch: Durchfiihrung von strukturierten Behandlungs-
programmen. Der Begriff steht fiir indikationsbezogene Optimierung standardisierbarer Ver-
sorgungsabliufe.

2. Disease Management zielt auf einen definierten Zeitabschnitt des behandlungsbediirftigen
Krankheitsverlaufs. Bei der Entwicklung eines solchen Behandlungsprogramms werden die
moglichen einzelnen Behandlungsschritte unter systematischer Beriicksichtigung aller Ein-
flussmoglichkeiten auf den Krankheitsverlauf ausgewihlt. Im Allgemeinen wird der Disease-
Management-Prozess unter dem Gesichtspunkt Primérpridvention (Vermeiden des Auftretens
einer Krankheit), der Sekundérprivention (Vermeidung der Verschlechterung eines Krank-
heitsverlaufs) oder der Tertidrprivention (Vermeidung von Folgeschidden und Begleiterkran-
kungen) konzipiert.

3. Disease-Management-Programme konnen daher nicht ohne eine Festlegung auf die konkret
angestrebten Behandlungsziele und Qualititsindikatoren formuliert werden.




4. Im Blickpunkt steht dabei nicht der konkrete einzelne Patient, sondern ein Kollektiv von Pati-
enten sowie Behandlungsmafnahmen, deren Wirksamkeit an vergleichbaren Kollektiven em-
pirisch-statistisch iiberpriift wurde (evidenzbasierte Versorgungskonzepte).

5. Ein strukturiertes Behandlungsprogramm umfasst einen in zeitlicher sowie inhaltlicher Sicht
mehrstufigen Entscheidungsprozess unter Beriicksichtigung einer medizinischen Arbeitsteilung
und der dazugehorigen Regelung drztlicher Verantwortlichkeiten auf der Grundlage der jeweils
notwendigen Qualifikation und anderer erforderlicher Merkmale der Strukturqualitét. Die Glie-
derung des Behandlungsprozesses beriicksichtigt auch die gezielte Einbeziehung anderer Heil-
berufe.

6. Disease Management versucht, die traditionelle Struktur der Inanspruchnahme durch ein Re-
gelwerk zu liberformen, das sicherstellt, dass Patienten der Zielgruppe unabhiingig von der Art
ihrer spontanen Inanspruchnahme dem vorstrukturierten Behandlungsablauf zugefiihrt werden
konnen.

7.Die Entwicklung strukturierter Behandlungsprogramme setzt voraus, dass die vorgesehenen Mal3-
nahmen nicht nur im Hinblick auf ihren therapeutischen Nutzen gepriift werden. Vielmehr muss
auch gepriift werden, unter welchen organisatorischen Voraussetzungen die gewiinschten Ver-
sorgungsergebnisse fiir einen moglichst groen Teil der Zielgruppe erreicht werden konnen.*

Unterscheidung Case Management — Disease Management

In der Literatur sowie in der gesundheitspolitischen Diskussion vermischen sich die Begriffe Case
Management und Disease Management. Seitens der KBV wird folgende Unterscheidung vorge-
schlagen:

1.,,Case Management (Fallfiihrung) zielt auf einzelne Patienten, die wegen ihres konkreten Ver-
sorgungsverlaufs aufféllig werden, z.B. durch unspezifische, iibermifig intensive oder beson-
ders kostenanfillige Inanspruchnahmemuster.

2. Es ist primire Aufgabe des Case Management, herauszufinden, aus welchen Griinden diese
Auffilligkeit besteht (Entdeckungsfunktion).

3. Bestehen Disease-Management-Programme, ist es Aufgabe des Case Management, zu bewer-
ten, ob und inwieweit die abweichenden Inanspruchnahmemuster durch Eingliederung des Pa-
tienten in einen standardisierten Behandlungsprozess bzw. im Falle einer nicht-standardisier-
baren Indikationslage durch Koordination mit einem geeigneten medizinischen Versorgungs-
angebot geheilt werden kdnnen.

4. Liegt die Ursache des auffilligen Inanspruchnahmemusters au3erhalb der Reichweite des me-
dizinischen Versorgungsangebots, sollte Case Management andere unterstiitzende Mallnahmen
ergreifen bzw. ermdglichen (z.B. Soziotherapie, Sozialarbeit).

5. Case Management kann systematisch mit Disease-Management-Programmen verkniipft wer-
den, nimmt dann aber stets eine Hilfsfunktion wahr, durch die der standardisierte Programm-
ablauf nicht ersetzt wird.*

DMP und aktuelle Gesundheitspolitik

In der aktuellen gesundheitspolitischen Diskussion 148t sich nicht erkennen, ob und wann weite-
re Disease-Management-Programme, z.B. zum Bereich chronisch obstruktive Atemwegserkran-




kungen, eingefiihrt werden. Hauptstreitpunkt ist der von den Krankenkassen im Rahmen des DMP
geforderte Transfer von patienteneigenen Daten an die Krankenkasse. Die Vertreterversammlung
der KBV hat am 27. Mai 2002 eine Mitwirkung an den DMP solange abgelehnt, bis die Bestim-
mungen geéndert werden, nach denen der Arzt zur Ubermittlung von Angaben iiber die Compli-
ance oder iiber die regelméBige Teilnahme der DMP-Patienten verpflichtet ist. Die KBV warnt
vor dem ,,gldsernen Patienten* und wiirde weiterhin ein Losen der Anbindung der DMP an die
Finanzfliisse im Risikostrukturausgleich begriilen. Damit riickt die Versorgungsqualitit fiir den
Patienten wieder in den Mittelpunkt. Der Prisident der Bundesirztekammer (BAK), Prof. Dr.
Jorg-Dietrich Hoppe, kritisiert, dass ,,die medizinischen Inhalte der DMP im Schweinsgalopp
festgelegt wurden und bei weitem nicht immer dem heute bereits erreichten Standard entspre-
chen®. Dieser immer wieder von der Arzteschaft kritisierte enorme Druck im Verfahren, so Hoppe,
mache sich selbstredend an der Qualitéit der Programme und damit auch an der Akzeptanz unter
den Arzten und Arztekammern bemerkbar. ,,Grundsiitzlicher Fehler des bisherigen Verfahrens ist
und bleibt, dass nur Mindeststandards festgeschrieben werden®.

DMP und evidenzbasierte Leitlinien

Eine weitere, fiir Arzte wichtige Frage ist die nach den dem DMP zugrunde liegenden evidenz-
basierten Leitlinien. Derzeit gibt es kaum deutsche konsentierte Leitlinien. Diese miissen erst er-
arbeitet werden. ,,Auf keinen Fall diirfen die medizinischen Inhalte der DMPs unterschiedlich
sein*, warnt der Vorsitzende der KBV, Dr. Manfred Richter-Reichhelm. ,,Denn die Versuchungen
fiir einige Krankenkassen, DMP , light* daraus zu machen, ist sehr grof3. Wir brauchen klare, fiir
die Programme verbindliche medizinische Grundlagen, die weder regional noch nach Kasse un-
terschiedlich sein diirfen* so Richter-Reichhelm weiter. Die KBV fordert, dass ,,es auch in DMPs,
die auf evidenzbasierten Versorgungsleitlinien aufbauen, keine Kochbuchmedizin geben darf.
Versorgungsleitlinien sind Entscheidungshilfen, die einem Arzt auf der Basis der best practice
helfen konnen, die angemessenen Behandlungsmethoden fiir den jeweiligen Fall zu finden. Sie
sind aber keine Richtlinien, die alle anderen BehandlungsmafBnahmen ausschlieBen. Im Einzel-
fall muss es moglich sein, begriindet davon abzuweichen. Nur so ist eine fiir den einzelnen Pati-
enten bestmogliche und individuelle Behandlung zu gewéhrleisten.*

Eine umfassende Therapie des Asthma bronchiale im Sinne des ganzheitlichen bio-psycho-so-
zialen Krankheitsmodells nach Badura umfasst neben der Pharmakotherapie auch physiothera-
peutische, psychologische und sporttherapeutische Ansitze. Es darf unserer Meinung nach nicht
iibersehen werden, dass die evidenzbasierte Medizin auch durch die wirtschaftlichen Interessen
groBer pharmazeutischer Hersteller geprégt ist. Mit anderen Worten: Ein Physiotherapeut oder
ein Sportlehrer werden nur unter groen Schwierigkeiten in der Lage sein, eine randomisierte,
kontrollierte Cross-over-Studie zur Wirksamkeit der Atemtherapie oder des Asthmasports zu fi-
nanzieren. Gesponserte evidenzbasierte Medizin favorisiert daher zwangslidufig die Pharmako-
therapie und hier wiederum eher modernere und somit auch kostenintensivere Therapien. Im Be-
reich der Pharmakotherapie ist es allerdings begriiBenswert, dass durch evidenzbasierte Daten
Klarheit geschaffen wird. Allgemein anerkannte und konsentierte Leitlinien zur Behandlung des
Asthma bronchiale bei Kindern und Jugendlichen sollen die Therapie des einzelnen Arztes be-
stimmen und nicht die WerbemaBnahmen einzelner Hersteller.

Einheitliche Stellungnahme der zustiindigen pidiatrischen Fachgesellschaften

Obwohl aus den Diskussionen und Kontroversen der vergangenen Monate noch nicht erkennbar
ist, wann und wie ein DMP ,,Obstruktive Atemwegserkrankungen® etabliert werden wird, legen
die zustdndigen padiatrischen Gesellschaften, der Berufsverband der Kinder- und Jugendéirzte




Deutschlands (BVKJ), die Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin (DGKJ),
die Gesellschaft fiir Pddiatrische Pneumologie (GPP), die Gesellschaft fiir Pddiatrische Allergolo-
gie und Umweltmedizin (GPA), die Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugend-
alter und die Fachgesellschaft fiir Rehabilitation in der Kinder- und Jugendmedizin hier gemein-
sam eine Stellungnahme zum DMP fiir Asthma bronchiale im Kindes- und Jugendalter vor.

Die Idee eines alle Versorgungsebenen umfassenden Behandlungskonzepts fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche ist faszinierend, aber keineswegs neu. In zahlreichen Bereichen der Kin-
derheilkunde sind solche koordinierten und interdisziplindren Behandlungsprogramme bereits
etabliert (z.B. Mukoviszidose, Kinderonkologie). Was aber bisher fehlte, war die notwendige fi-
nanzielle Absicherung dieser Disease-Management-Programme durch die Krankenkassen. Vie-
lerorts werden die Kosten solcher interdisziplindren Behandlungsprogramme durch Spenden ge-
tragen. Aus Sicht der Kinder- und Jugendirzte dienen Behandlungskonzepte zuerst einmal der
besseren medizinischen Versorgung der erkrankten Kinder und Jugendlichen und der Entlastung
der betroffenen Familien. Der Berufsverband der Kinder- und Jugendirzte Deutschlands e.V. for-
dert daher auch @hnliche Programme fiir wichtige Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters
aufzulegen. Hierzu zihlen u.a. neben chronisch obstruktiven Lungenerkrankungen andere atopi-
sche Erkrankungen wie Neurodermitis, Heuschnupfen und Nahrungsmittelallergien, aber auch
Friihgeborene und Risikokinder oder Erkrankungen des ZNS sowie Kinder und Jugendliche mit
Stoffwechselstérungen, schweren angeborenen Herzfehlern, chronischen Nierenerkrankungen,
psychosozialen Storungen oder Aufmerksamkeitsdefizitstorungen.

Das multikausale Asthmamodell

Waiihrend sich das gesundheitliche Problem Asthma hinreichend genau definieren lisst, ist die Er-
kenntnislage beziiglich der Ursachen allergischer Erkrankungen und insbesondere ihrer Zunah-
me noch unbefriedigend. Neben der genetischen Disposition und der Allergenexposition spielen
allergieférdernde (z.B. Passivrauchen, Luftverschmutzung) sowie modulierende Umsténde (z.B.
psychische, familidre, soziale Faktoren) eine Rolle. Allergien sind einerseits Erkrankungen mit
hoher Assoziation zu ,,western lifestyle” und hohem Lebensstandard, anderseits aber ist (allergi-
sches) Asthma auch eine Erkrankung, die bei Kindern aus sozial niedrigeren Schichten hdufig
schwerer verlduft. Psychosoziale Faktoren haben wesentlichen Einfluss auf Compliance, Leis-
tungsinanspruchnahme und Mortalitéit. Das komplexe Zusammenwirken verschiedener Einfluss-
faktoren lédsst sich in einem multikausalen Asthma-Modell beschreiben, das wir dem Bericht des
Sachverstindigenrats entnommen haben (s. Seite 12).

Interdisziplintire Betrevung

Die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit rezidivierenden und chronischen bronchopul-
monalen Erkrankungen sowie den hiufig dazu in Bezug stehenden allergischen Reaktionen ist
eine in der tdglichen Praxis hdufig vorkommende Aufgabe fiir den Kinder- und Jugendarzt. Auf
Grund der in den letzten Jahrzehnten erreichten Intensivierung in der Behandlung dieser Patien-
ten ist der hausérztlich titige Kinder- und Jugendarzt, der so genannte Allgemeinpidiater, heute
nicht mehr in der Lage, eine optimale Betreuung aller Schweregrade dieser Erkrankungen zu ga-
rantieren. Eine Kooperation mit spezialisierten pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kin-
der- und Jugendérzten, aber auch mit qualifizierten Physiotherapeuten oder Sporttherapeuten
(Atemtherapie), Psychologen, Kinderkrankenschwestern und Arzthelferinnen (Asthmatrainern)
ist fiir die Betreuung der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen unverzichtbar. Die eva-
luierten Konzepte zur Asthmaschulung bei Kindern und Jugendlichen belegen dies eindeutig. Seit
mehr als 15 Jahren werden in Deutschland qualifizierte Programme zur Schulung asthmakranker
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Abb. 1: Multikausales Asthma-Modell Quelle: Eigene Darstellung; modifiziert nach Petermann, F. 1999

Kinder und deren Eltern durchgefiihrt. 1994 griindete sich die Arbeitsgemeinschaft Asthma-
schulung im Kindes- und Jugendalter e.V., die inzwischen iiber 800 Mitglieder hat. Die Arbeits-
gemeinschaft hat in ausfiihrlichen Konsensusstatements detaillierte Standards fiir die Durch-
fiihrung der Asthmaschulung, die inhaltlichen und didaktischen Anforderungen sowie Standards
zur Evaluation und Qualititssicherung vorgelegt (Szczepanski et al. 1995). Im vergangenen Jahr
wurde das ,,Handbuch Qualititssicherung in der Asthmaschulung* herausgegeben. Eine bundes-
weite Studie hat die Qualitéit der nach diesen Standards durchgefiihrten Schulungen empirisch
bestitigt (Szczepanski et al. 1998). In der Kosten-Nutzen-Analyse zeigten sich deutliche Mog-
lichkeiten zur Kosteneinsparung durch préaventiv orientierte Interventionen (Scholtz et al.1996).

Hiivfigkeit von chronisch-rezidivierenden Atemwegserkrankungen

Exakte Daten dariiber, wie viele Kinder und Jugendliche in Deutschland von chronisch-rezidi-
vierenden Atemwegserkrankungen betroffen sind, liegen leider nicht vor. Fiir die Formulierung
entsprechender Anhaltszahlen konnen aber verschiedene Quellen herangezogen werden:

Friihkindliches Asthma bronchiale
® Altersgruppe 0-3 Jahre
Asthmasymptome sind bei etwa 20 % der Kinder zu beobachten.

Asthma bronchiale

® Altersgruppe > 3 Jahre bis 6 Jahre
Asthma-Diagnose (jemals): 5-10 %
Asthma-Symptome im letzten Jahr: 6-14 %




® Altersgruppe > 6 Jahre bis 14 Jahre
Asthma-Diagnose (jemals): 3-10 %
Asthma-Symptome im letzten Jahr: 4-15 %

Legt man eine durchschnittliche Haufigkeit in den einzelnen Altersgruppen zu Grunde, ergeben
sich folgende Zahlen:

Altersgruppe Durchschnitt Haufigkeit von Gesamtzahl in Deutschland
Asthma (Diagnose) Symptomen Asthma (Dg) Symptome

0 -6 Jahre 5% 10% 238.000 476.000

6 — 14 Jahre 7% 8% 512.000 586.160

Die Verteilung auf die einzelnen Asthmaschweregrade ist wie folgt anzunehmen:

(Schétzung): Kinder insgesamt:
Schweregrad 1: 30% 0-6 J. 71.400
6-14 J. 153.600
Schweregrad 2: 40% 0-6 J. 95.200
6-14 J. 204.800
Schweregrad 3: 30% 0-6 J. 71.400
6-14 J. 153.600

Differenzierte Betrevung verschiedener Schweregrade

Die meisten Kinder und Jugendlichen mit Asthma bronchiale sind folglich nur leicht bis mittel-
schwer erkrankt. Diese Patienten werden in der Regel von ihren hausérztlich titigen Kinder- und
Jugendérzten betreut. Trotzdem muss bedacht werden, dass zumindest ein Teil dieser Gruppe pha-
senweise mittelschweres Asthma haben kann (saisonal) und dann einer entsprechenden Diagnos-
tik und Behandlung bedarf. Eine ungeniigende Untersuchung bei stark wechselnder Symptoma-
tik, die im Kindes- und Jugendalter bei Asthma hiufig vorkommt, kann zu einem Nichterkennen
und zur Untertherapie des Asthmas fiihren. Fiir den weiteren Krankheitsverlauf sind dann nega-
tive Auswirkungen zu befiirchten.

Die Gruppe der an mittelschwerem Asthma erkrankten Patienten ist laut Expertenmeinung be-
sonders heterogen. Héufig findet besonders bei diesem Schweregrad eine unzureichende Thera-
pie statt. Die Betreuung dieser Patientengruppe liegt in der gemeinsamen Verantwortung des
hausirztlich titigen Kinder- und Jugendarztes und des pneumologisch/allergologisch qualifi-
zierten Kinder- und Jugendarztes.

Alle Kinder und Jugendlichen mit Asthma bronchiale, die in das DMP aufgenommen werden,
miissen mindestens einmal jdhrlich beim pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kinder-
und Jugendarzt vorgestellt werden. Griinde hierfiir sind neben den notwendigen Eingangs- bzw.
Verlaufsuntersuchungen und der sich ergebenden Anpassung der Therapie auch psychologische
Aspekte, die der Verbesserung der Therapiecompliance dienen. Daneben wiinschen sich Eltern
asthmakranker Kinder und Jugendlicher hédufig besonders im Zusammenhang mit einer antiasth-
matischen Dauertherapie (Stichwort ,,Cortison) die zweite Meinung eines Experten zu horen.
Aus diesem Grunde werden Patienten mit einem hoheren Asthmaschweregrad bzw. anhaltenden




Beschwerden auch hiufiger dem pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kinder- und Ju-
gendarzt vorgestellt.

Unter- hzw. Fehlversorgung asthmakranker Kinder und Jugendlicher

Der Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen konstatiert in seinem
Gutachten 2000/2001 ,,Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit* (Band III: Uber-, Unter- und
Fehlversorgung. II1.2: chronische, obstruktive Lungenkrankheiten), dass ,,eine Unterversorgung
mit niedergelassenen Pneumologen besteht*. Dieser Bedarf wird mit dem Verweis auf qualitati-
ve Mingel in der Behandlung durch Nicht-Spezialisten begriindet. Die Betreuung erwachsener
Asthmatiker liege, so heifit es im Gutachten, in mehr als der Hélfte der Fille in den Hénden der
Hausérzte. Als Hinweis auf Fehlversorgung wird dabei gewertet, dass — entgegen den einschl-
gigen Leitlinien — die Uberweisungsquote zum Spezialisten nicht mit dem Asthmaschweregrad
korreliert. Die fehlende Korrelation zwischen Uberweisungsquote zum Spezialisten und Asth-
maschweregrad stellt der Sachverstdndigenrat auch bei der Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen durch hausirztliche Kinder- und Jugendirzte bzw. Allgemeinmediziner fest und deu-
tet sie ebenfalls als Unter- bzw Fehlversorgung. Diese Einschitzung wurde vor allem von den
Fachgesellschaften vertreten, die Verbesserungsméglichkeiten durch die spezialédrztliche Betreu-
ung sowohl in der Privention, der (Differenzial-)Diagnostik, der leitliniengerechten Therapie und
der Patientenschulung sahen. Beziiglich der Versorgung von Kindern wurden die weiten An-
fahrtswege zu und die langen Wartezeiten in Spezialambulanzen beklagt. Abseits der gro3en Zen-
tren gebe es zu wenige Kinder-/Jugendpneumologen und -allergologen. Die hdufig vorkommen-
de Betreuung von Kindern durch ,,Erwachsenen*“-Mediziner bzw. in nicht-pédiatrischen Abtei-
lungen wurde allgemein als Unter- bzw. Fehlversorgung gewertet. In diesem Zusammenhang
wurde auf das Fehlen einer adidquaten Weiterbildungsordnung und der Anerkennung der pédia-
trischen Pneumologie und Allergologie als Subspezialitit hingewiesen.

Kinder und Jugendliche in der Erwachsenenpneumologie

In Ubereinstimmung mit den Aussagen der stellungnehmenden Organisationen sieht der Rat ein-
deutige Defizite in der Versorgung von Kindern mit Atemwegserkrankungen. Dies betreffe u.a.
Aspekte der Priavention allergischer Erkrankungen und des Tabakrauchens, der Diagnostik, der
Patientenschulung und der Pharmakotherapie. Ein prinzipielles Problem sei, dass viele junge Pa-
tienten von Arzten und innerhalb von Einrichtungen betreut werden, die auf Grund ihrer Ausbil-
dung und Ausstattung auf die Behandlung von Erwachsenen ausgerichtet seien. Dies treffe be-
sonders auf die spezialirztliche und stationiire Versorgung zu. Ahnlich wie in der Erwachsenen-
pneumologie bestiinden im padiatrischen Versorgungsbereich Defizite in der drztlichen Aus-, Wei-
ter- und Fortbildung, die mit einer unzureichenden Vertretung des Fachgebiets in Lehre, For-
schung und Versorgung korrespondieren wiirden (...). Vorrangig erscheine vielmehr die Opti-
mierung der allergologisch-pneumologischen Kompetenz hausérztlicher Pidiater bzw. der pi-
diatrischen Qualifikation von Arzten, die auf Grund ihres Fachgebiets auch an der Betreuung von
Kindern und Jugendlichen beteiligt seien. Uberlegungen zur integrativen Versorgung oder der
Forderung von Priavention und Rehabilitation einschlieBlich der Patientenschulung (die im Fall
von Kindern und Jugendlichen deren Bezugspersonen einschlieen miisse), sind nach Auffassung
des Rates prinzipiell auch auf die Versorgung von Kindern und Jugendlichen anzuwenden.

Vor diesem Hintergrund empfiehlt der Sachverstidndigenrat folgende Manahmen:

= Verbesserte pneumologische Weiter- und Fortbildung, berufsbegleitend fiir hausérztlich titi-
ge Mediziner und fiir spezialdrztliche Internisten und Pédiater




= Verbesserung der Strukturen fiir ambulante Patientenschulungs- und Rehabilitations-
maBnahmen, inklusive Regelung der Finanzierung und Sicherstellung von Qualitétsstan-
dards

= Mehr selbstiindige, bettenfiihrende kinderpneumologische Abteilungen an allgemeinen
Krankenhiusern

= Lehrstiihle fiir Pneumologie an jeder medizinischen Fakultit (www.svr-gesundheit.de)

Zusammenarbeit der verschiedenen Versorgungsebenen

Ein grundlegendes Prinzip von Disease Management ist die Strukturierung der Zusammenarbeit
der verschiedenen Versorgungsebenen. Nur wenn die Kooperation der Versorgungsebenen prak-
tikabel und sinnvoll gel6st wird, kann ein solches Projekt erfolgreich sein.

Die einzelnen Ebenen des DMP Asthma bronchiale bei Kindern und Jugendlichen sind:

Ebene 1: Hausdrztlich titiger Kinder- und Jugendarzt

Ebene 2: Pneumologisch/allergologisch qualifizierter Kinder- und Jugendarzt
(niedergelassene Arzte und ermdichtigte Arzte an Kliniken/Abteilungen)

Ebene 3: Stationdre Versorgung im Akutbereich und in der Rehabilitation.

Auf allen drei Ebenen sind auch Kollegen aus der ,,Erwachsenenmedizin® titig. Wo dies aus Griin-
den der Sicherstellung notwendig ist, miissen die in der Versorgung der Kinder und Jugendlichen
titigen Arzte die Besonderheiten des Kindes- und Jugendalters beriicksichtigen, wie sie hier de-
finiert werden.

Flachendeckende Versorgung durch Kinder- und Jugendirzte

Um die bedarfsgerechte Versorgung durch Kinder- und Jugendirzte zu ermoglichen, sieht der Ge-
setzgeber vor (§ 73 Abs. 1a Nr.2 SGBV), dass Kinder- und Jugendérzte sowohl hausérztlich, als
auch fachérztlich titig sein konnen. Nur mit diesen Praxen, die sowohl auf Ebene 1, als auch auf
Ebene 2 titig sind, oder in enger Kooperation mit Praxen der Ebene 2 zusammenarbeiten, kann
die geforderte flichendeckende Versorgung asthmakranker Kinder und Jugendlicher durch Pi-
diater sichergestellt werden. Das DMP muss diese Besonderheit beriicksichtigen.

Die haustirztliche Versorgungsebene als Fundament

Das Fundament des DMP ist die hausdrztliche Versorgungsebene. Der hausirztliche Kinder- und
Jugendarzt wird vom Patienten und seinen Eltern als Wegweiser im Gesundheitswesen gefragt und
gebraucht. Diese zentrale Rolle der Ebene 1 spiegelt sich im vorliegenden DMP Entwurf wider. Der
Kinder- und Jugendarzt behandelt Asthmapatienten aller Schweregrade. Modelle die der hausérzt-
lichen Versorgungsebene absprechen, die Diagnose Asthma zu stellen, sind nicht praktikabel. An-
dererseits kann das erklirte Ziel des DMP, die Versorgung zu verbessern, nur erreicht werden, wenn
die teilnehmenden Arzte sich bereit erkliren, definierte Qualitdtsanforderungen zu erfiillen.

Die routinemifBigen Vorstellungen auf der Versorgungsebene 2 sind auf ein Minimum reduziert
worden. Damit liegt aber auch die Hauptverantwortung fiir die leitliniengemife Durchfiihrung
des DMP beim hausirztlich titigen Kinder- und Jugendarzt. Er darf Diagnostik, Therapie, In-
struktion und selbst die strukturierte Schulung als Maflnahme der wohnortnahen ambulanten Re-
habilitation durchfiihren. Jeder teilnehmende niedergelassene Kollege kann hier eigene Schwer-




punkte setzen. Gefordert werden soll die kollegiale Kooperation unter Beachtung der jeweiligen
»otiarken®. Nicht Jeder kann Alles kénnen! Der Arzt der Versorgungsebene 1 entscheidet, inwie-
weit er die notwendigen MaBBnahmen selber durchfiihrt, oder ob er den Patienten zur 2. (oder 3.)
Versorgungsebene iiberweist.

Der pneumologisch/allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt

Der pneumologisch/allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt (Ebene 2) (definiert ent-
sprechend den Standards der Gesellschaft fiir Pddiatrische Pneumologie, sieche Anhang 4) muss
ein breiteres Spektrum an diagnostischen und therapeutischen Méglichkeiten vorhalten. So soll
der pneumologisch/allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt dafiir sorgen, dass den Pa-
tienten strukturierte Schulungen angeboten werden. Diese miissen nicht unbedingt in den Rdum-
lichkeiten der Praxen durchgefiihrt werden. Denkbar und wiinschenswert sind hier auch Koope-
rationsmodelle mehrerer Praxen und/oder Kliniken. Diese Regelung vereinfacht es, den An-
spriichen an die geforderte Multiprofessionalitit gerecht zu werden. Entsprechend hat der Spe-
zialist dort, wo z.B. Asthmasportgruppen oder psychotherapeutische Mallnahmen nicht selber an-
geboten werden konnen, bei der Vermittlung dieser MaBnahmen behilflich zu sein. Die Stufe 2
soll in eine ,,Rehabilitationskette* eingebunden werden. Hiermit ist die qualititsgesicherte Vor-
und Nachbetreuung des an einer stationdren Rehabilitation teilnehmenden, asthmakranken Kin-
des gemeint. Die Planung der stationiren Rehabilitation erfolgt durch den betreuenden Kinder-
und Jugendarzt in Zusammenarbeit mit anderen Beteiligten an der Rehabilitationskette. Die Ziele
der Rehabilitation werden gemeinsam erarbeitet. Wohnortnahe Schulung, z.B. der zu Hause ge-
bliebenen Eltern und ambulante Nachschulungen gehoren hierzu.

Die stationtire Versorgungsebene
Die stationdre Versorgungsebene hat folgende Aufgaben:

1. die Notfallversorgung
2. die Spezialdiagnostik ( z.B. Bronchoskopie, Baby-Bodyplethysmographie, pH-Metrie)

3. die stationdre Rehabilitation

Qualitiitssicherung und Evaluation

Der Wert von Qualitditszirkeln ist unbestritten. Es darf von den Spezialisten, die die Leitlinien er-
stellen, aber nicht iibersehen werden, dass der hausérztlich titige Kollege nicht nur mit einer Er-
krankung beschiftigt ist, sondern die hausdrztliche Titigkeit gerade darin besteht, die Therapie
einer Vielzahl von Erkrankungen zu koordinieren. Wir fordern deshalb fiir die Ebene 1 keinen
»Extra DMP-Asthma-Qualititszirkel sondern meinen, dass der notwendige Austausch zu die-
sem Thema in bestehende, hausirztlich geleitete Qualitétszirkel integriert werden sollte.

Auch bei den notwendigen Anforderungen an die Fortbildung muss die zeitliche Belastung des
Arztes beriicksichtigt werden.

Die Anforderungen an die Ebene 2 sind hier hoher, da sowohl die Mitarbeit in den hausérztlichen
QZ gefordert wird, als auch ein Austausch der Spezialisten untereinander notwendig und sinn-
voll ist.

Die Qualitidtskontrolle im Rahmen des DMP und die dazu notwendige Dokumentation ist auf das
zu beschrinken, was zur Versorgung des Patienten notwendig ist. Gleichwohl muss im DMP kli-




nische Forschung moglich sein. Die Notwendigkeit von Forschungsprojekten innerhalb des DMP
ergibt sich aus dem Anspruch des DMP auf eine evidenzbasierte Grundlage.

Die DMP's sehen eine Evaluation des Behandlungserfolges vor. Dabei muss die unterschiedliche
Struktur des Patientengutes auf den Versorgungsebenen beriicksichtigt werden:

Der Arzt in der reinen Schwerpunktpraxis sieht ein vorselektioniertes Krankengut: Im Gegensatz
zum Hausarzt kommt der Patient in der Regel mit einer Verdachtsdiagnose. Wiire er nicht bereits
motiviert, etwas zu unternehmen, wiirde er den Spezialisten nicht aufsuchen.

So genannte Problemfille, z.B. Patienten mit fehlender Krankheitseinsicht oder ausgesproche-
nen Sprachschwierigkeiten, werden die Schwerpunktpraxen der 2. Versorgungsebene viel selte-
ner primir aufsuchen. Von der erfolgreichen Integration genau dieser Patienten hingt aber der
volkswirtschaftliche Erfolg des gesamten Programms entscheidend ab. Der hausirztlich titige
Arzt darf nicht dafiir ,,bestraft“ werden, dass er — manchmal vergeblich — versucht, schwierige
Patienten zur Teilnahme zu motivieren.

§ 5(1) des KBV-Entwurfs fordert die Einrichtung von Evaluationsstellen: ,,.Die Vertragspartner
richten regionale Evaluationsstellen zur Beurteilung der Prozess- und Ergebnisqualitit ein. Die
Evaluation dient dazu, die Vertragspartner in Kenntnis dariiber zu setzen, ob die mit diesem Ver-
trag angestrebten Qualitétsziele erreicht werden. Bestandteil der Evaluation ist ein Verfahren, das
den beteiligten Arzten eine Riickmeldung iiber ihre Qualitiit (Benchmarking) gibt, die im Rah-
men der Qualitatszirkelarbeit verwendet werden kann...* (www.kbv.de).

Bei der vertraglichen Ausgestaltung ist darauf zu achten, dass den Kostentridgern nur die nach
Arzt und Patient anonymisierten Daten mitgeteilt werden, die die Aussage iiber den Gesamter-
folg des Programms ermoglichen. Die Daten, die dem einzelnen Arzt helfen, Auskunft iiber die
Qualitit seiner Arbeit zu bekommen, diirfen den Kassen nicht zugénglich gemacht werden. Dies
setzt eine drztlich geleitete Evaluationsstelle voraus.

Einbeziehung der sozialen Bezugssysteme

Ein Spezifikum kinder- und jugendérztlicher Tétigkeit ist schon immer der Einbezug der Fami-
lie sowie der weiteren sozialen Unterstiitzungssysteme in die drztliche Betreuung gewesen. Die-
ses muss sich naturgeméfl auch im Disease Management widerspiegeln. Das bedeutet, dass in
allen drei Versorgungsstufen nicht nur das Kind/der Jugendliche Zentrum der Intervention ist,
sondern dass grundsitzlich die Eltern, gegebenenfalls auch weitere soziale Umfeldstrukturen, mit
einbezogen werden miissen.

Besondere Kompetenz des pidiatrischen Allergologen

Von den derzeit 5.364 niedergelassenen Kinder- und Jugendérzten besitzen ca. 27 % die Zusatz-
bezeichnung Allergologie und damit besondere Kompetenz in der Behandlung allergiekranker
Kinder und der Beratung ihrer Eltern, die auf Grund der hdufig wechselnden Symptom-Manifes-
tationen und der zu beriicksichtigenden Entwicklungspsychologie im Kindesalter oft schwierig
und komplex ist. Nicht erfassbar ist die Zahl der Kinder- und Jugendérzte, die in ihren Praxen in
unterschiedlichem Umfang pneumologische Leistungen erbringen. Etwa 30-50 Prozent der nie-
dergelassenen Kinderirzte fithren einfache Lungenfunktionsuntersuchungen, Spirometrie mit
Fluss-Volumen-Kurve, durch. In ca. 150 Praxen (so ldsst sich schiitzen) stehen Bodyplethysmo-
graphen zur Verfiigung. Die Durchfiihrung solcher Untersuchungen wird durch die geltende Ge-
biihrenordnung und zahlreiche weitere Regularien behindert. Viele Kollegen fiihren diese Unter-




suchungen unentgeltlich durch, da sie als zwangsweise ,,hausérztlich* niedergelassene Kinderirzte
diese Leistungen nicht erbringen diirfen und sich als ,,fachérztliche* Kinderirzte nicht nieder-
lassen konnen, da es keine Weiterbildung ,,Pidiatrische Pneumologie* gibt. Fordert man spezi-
elle Gebiihrenordnungen fiir diese pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kinder- und Ju-
gendirzte, wird man hédufig mit der Feststellung konfrontiert, dass doch ohnehin nur wenige diese
Leistungen erbringen wiirden. Hier beif3t sich die Katze in den Schwanz! Es bleibt zu hoffen, dass
der neue ,,EBM 2000 plus* genannte Gebiihrenordnungskatalog fiir Vertragsirzte, wie vorgese-
hen, ein Kapitel ,,Pneumologie* fiir den pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kinder- und
Jugendarzt enthalten wird.

Schwerpunkt Pédiatrische Pneumologie

Die Schaffung eines Schwerpunkts Pédiatrische Pneumologie ist in den letzten 15 Jahren in
Deutschland immer wieder am Widerstand verschiedener Interessengruppen gescheitert. Zuletzt
hat die Stindige Konferenz ,,Arztliche Weiterbildung® der Bundesérztekammer mit 7 Ja- und 8
Neinstimmen bei 2 Enthaltungen die Aufnahme einer Schwerpunktweiterbildung ,,Padiatrische
Pneumologie® in den Katalog der Schwerpunkte abgelehnt, die dem niichsten Deutschen Arzte-
tag vorgeschlagen werden sollen. Statt dessen wurde die Schaffung eines Befdhigungsnachwei-
ses vorgeschlagen. Im Gegensatz zu vielen anderen Léndern, die bereits Weiterbildungsgénge in
pédiatrischer Pneumologie etabliert haben, bleibt Deutschland hier entgegen allen Empfehlun-
gen, zuletzt des Sachverstindigenrats und des Deutschen Bundestags, aber auch der Selbsthilfe-
gruppen, ein Entwicklungsland.

Der Piidiater ist zustindig fiir die Behandlung
von Kindern und Jugendlichen

Der Deutsche Bundestag hat in seiner Sitzung am 27.06.2002 zum Thema ,,Medizinische Ver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen sichern und verbessern* einstimmig folgenden Beschluss
gefasst:

,Der Deutsche Bundestag stellt fest:

In Deutschland leben nahezu 17 Millionen Kinder und Jugendliche. Ihre Physiologie unter-
scheidet sich ganz erheblich von der erwachsener Menschen. Deshalb miissen prédventive, ku-
rative und rehabilitative Versorgungskonzepte auf ihre spezifischen Belange zugeschnitten wer-
den (...).

Die primére Zusténdigkeit fiir die Behandlung von Kindern und Jugendlichen liegt auf Grund sei-
ner speziellen Ausbildung beim Pédiater. Er ist mit den physiologischen und psychologischen
Aspekten der Behandlung dieser Patientengruppe am besten vertraut. Bundesérztekammer, kas-
senirztliche Bundesvereinigung und pédiatrische Fachverbidnde haben Alarm geschlagen, dass
die kinderérztliche Versorgung in Zukunft — vor allem in den Fldchenstaaten — gefdhrdet sei. Die
Anzahl der Kinderirzte nehme ab, aus ihrem Beruf ausscheidende Pidiater konnten vielfach nicht
mehr ersetzt werden. Die Versorgung mit neuropédiatrischen Leistungen weise mittlerweile re-
gional ebenso Liicken auf, wie die mit kinderpneumologischen und -kardiologischen Leistungen.
(...) Uberfillig ist eine Novellierung der (Muster-)Weiterbildungsordnung, die sich verstirkt an
praktischen Erfordernissen und nicht ldnger an wissenschaftlichen Maximalforderungen orien-
tieren muss. Gerade bei Kindern und Jugendlichen kommt es dariiber hinaus im Versorgungsall-
tag entscheidend darauf an, Privention und Fritherkennung zu forcieren. Ferner muss auch in der
Kinderheilkunde die leitliniengestiitzte Behandlung in der Weiterbildung ihren Niederschlag fin-
den. (...)




Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf,

B die Bundesirztekammer um Priifung zu bitten, ob die Zahl der Weiterbildungsstellen fiir P&-
diater bedarfsgerecht ist, und ggf. auf eine Steigerung des Weiterbildungsangebots hinzuwir-
ken (...

B die Aktivititen der Bundesidrztekammer zur Novellierung der pédiatrischen Facharztausbil-
dung zu unterstiitzen (...)

B darauf zu achten, dass Disease-Management-Programme, die demnéchst implementiert wer-
den, auch die spezifischen Versorgungsbelange von Kindern und Jugendlichen beriicksichti-
gen.” (Zitatende)

Die Belange von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen und deren Eltern
stehen im Mittelpunkt

Die pédiatrischen Fachgesellschaften, die diese vorliegende Stellungnahme zum DMP fiir Asth-
ma bronchiale im Kindes- und Jugendalter verfasst haben, verbinden damit die Hoffnung, dass
die Belange von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen und deren Eltern im Mittelpunkt
der Diskussion stehen werden. Weder datenrechtliche noch finanzielle Erwédgungen — so berech-
tigt sie sein mogen — diirfen ein hoheres Gut darstellen, als die Gesundheit einer nachwachsen-
den Generation. Die Privalenzzahlen des Asthma bronchiale bei Kindern sind deutlich angestie-
gen. Viele dieser Kinder werden ohne ausreichende préiventive und therapeutische Manahmen
ihre Erkrankung mit ins Erwachsenenleben nehmen. Eine weiterhin erschreckend hohe Morbi-
ditit und Mortalitédt an Asthma bronchiale wird die Folge sein. Die langfristigen Belastungen un-
serer Gesellschaft werden hoher sein, als alle mit einem qualifizierten Disease Management Asth-
ma zusammenhédngenden Kosten. Die Patientenverbiinde, z.B. der Deutsche Allergie- und Asth-
mabund e.V. weisen zurecht darauf hin, dass es auch darauf ankommt, dass die richtige Botschaft
beim Patienten ankommt! DMP-Versager sind in Wirklichkeit ,,Nicht-Versteher” oder genauer
ausgedriickt ,,Non-Compliance ist die Unfdhigkeit, Anweisungen zu folgen, die nicht erteilt wur-
den*. Ein DMP Asthma bei Kindern und Jugendlichen kann nur erfolgreich sein, wenn qualifi-
zierte und motivierte Kinder- und Jugendirzte, Kinderkrankenschwestern, Arzthelferinnen, Phy-
siotherapeuten, Psychologen und andere Beteiligte mit evaluierten Schulungskonzepten und
brauchbaren Hilfsmitteln (z.B. DMP-Patientenpass) auf den verschiedenen Versorgungsebenen
zusammenarbeiten, und wenn Krankenkassen DMP nicht als kurzfristige Einnahmequelle be-
trachten, sondern als nachhaltige Ressourcenschonung.

Die Stellungnahmen des ,,Deutschen Allergie- und Asthmabunds* (DAAB) sowie der ,,Arbeits-
gemeinschaft Allergiekrankes Kind* (AAK) sind im Anhang 12 und 13 abgedruckt.




IIl. Evidence Based Medicine

»Evidence Based Medicine ist der gewissenhafte, ausdriickliche und verniinftige Gebrauch der
gegenwirtig besten externen, wissenschaftlichen Evidenz fiir Entscheidungen in der medizini-
schen Versorgung individueller Patienten. Die Praxis der Evidence Based Medicine bedeutet die
Integration individueller klinischer Expertise mit der bestmoglichen externen Evidenz aus syste-
matischer Forschung.” (Sackett 1997).

Evidence based medicine (eingedeutscht: Evidenz-basierte Medizin) bedeutet also Beweis-ba-
sierte Medizin. Die praktische Durchfiihrung folgt einem einfachen Schema:

1. Formulierung einer klinischen Frage (hinsichtlich Diagnostik, Therapie, Prognose)

2. Suche nach der besten verfiigbaren Information.

3. Kritische Bewertung der Information.

4. Priifung der Anwendbarkeit der Information auf den Patienten.

5. Uberpriifung des eigenen (generellen) Handelns.

Klarerweise stehen beim Aufbau eines Disease-Management-Programmes bzw. der zu Grunde
liegenden Leitlinie sehr viele Fragen zur Beantwortung an. Idealerweise sollten diese explizit ge-
stellt und es sollte nach der dafiir verfiigbaren Information gesucht werden. Solche Information
kann hochwertig sein oder zweifelhaft. Um hier eine Bewertung zu ermoglichen, ist eine ,,Hie-

rarchie der Evidenz® aufgestellt worden, die formal wie inhaltlich wohlbegriindet die Verliss-
lichkeit der Informationen einordnen ldsst.

Fiir therapeutische Fragestellungen wird im allgemeinen folgende Evidenzstufung vorgenommen:

Tab. 1: Evidenzstufung

Stufe Evidenz-Typ fiir therapeutische Fragestellungen

la wenigstens ein systematischer Review auf der Basis methodisch hochwertiger kontrollierter,
randomisierter Studien (RCTs)

b wenigstens ein ausreichend groBer, methodisch hochwertiger RCT
Ila wenigstens eine hochwertige Studie ohne Randomisierung
b wenigstens eine hochwertige Studie eines anderen Typs (quasi-experimentelle Studie)

i mehr als eine methodisch hochwertige nichtexperimentelle Studie

v Meinungen und Uberzeugungen von angesehenen Autoritédten (aus klinischer Erfahrung);
Expertenkommissionen; beschreibende Studien

(AHCPR 1992)

Je hoher der Evidenzgrad ist, desto robuster die prinzipielle Antwort auf die klinische Fra-
gestellung.

Fiir Fragestellungen zu Diagnostik, Prognose usw. liegt ebenfalls ein sehr differenziertes Beur-
teilungsinstrument vor (angegebene Lehrbiicher sowie aktuell: www.minervation.com/cebm/
docs/levels.html).

Zu klinischen Fragestellungen in der Pédiatrie existiert oftmals keine Evidenz von hochster Stufe,
wihrend fiir die gleiche Frage bei Erwachsenen eine solche vorliegt. Eine Moglichkeit, mit die-




ser Situation umzugehen, besteht darin, die extrapolierte (von Erwachsenen auf Kinder) Evidenz
um 1 Stufe niedriger zu bewerten (so genannter Empfehlungsgrad).

Die Beweise der evidenzbasierten Medizin miissen aus klinischen Studien kommen. Immer wie-
der nimlich kann nachgewiesen werden, dass pathophysiologisch begriindete Therapien den Pa-
tienten mehr schaden als niitzen, zuletzt war dies fiir die Volumensubstitution von Schockpati-
enten mit Albumin der Fall. (Cochrane Injuries Group Albumin Reviewers 1998).

Die Abhéngigkeit der evidenzbasierten Medizin von klinischen Studien hat unter den gegen-
wirtigen medizin-6konomischen Gegebenheiten zwangsweise Liicken in unserem Wissen zur
Folge. Die zur Zeit schlechte Wirtschaftslage, aber auch Bequemlichkeit erschweren klinische
Studien und damit auch die Entwicklung einer evidenzbasierten Medizin. Hierfiir einige kurze
Beispiele:

® Vergleichende Medikamentenstudien sind teuer. Ihr Design wird von Pharmafirmen im We-
sentlichen unter Marketinggesichtspunkten erstellt. So ist z.B. die Wirksamkeit eines Medika-
mentes gegeniiber Placebo mit weniger Patienten nachweisbar als die Uberlegenheit eines
Préparates iiber das andere. Die Firmen werden also das erste Design favorisieren, wihrend
die zweite Fragestellung Arzte und Patienten nach Klirung der ersten ebenfalls interessiert.
Entsprechend gibt es fiir die Asthma-Therapie relativ wenige aussagekriftige Medikamenten-
Vergleichsstudien.

® Es besteht die Befiirchtung, dass in klinischen Studien erfolgreiche Medikamente/Verfahren
(Evidenzlevel I) solche ablosen konnten, die als ,,aus Erfahrung gut* gelten. Ersteres wére dann
teuer, das hergebrachte ,,preiswert®. Hierbei wird jedoch iibersehen, dass die Preiswiirdigkeit
sich nur dann berechnen ldsst, wenn der Nutzen eines Verfahrens exakt bekannt ist. Dies ist na-
turgemdl auf dem Evidenzlevel IV nie der Fall. Die richtige Losung eines solches Szenarios
wire in der Tat, das neue Medikament in einer klinischen Studie gegen das gewohnte Verfah-
ren/Medikament zu testen.

® Beklagt wird auch, dass fiir Versorgungsmafinahmen (z.B. Schnittstellendefinition beim Dis-
ease Management) keine Studien existieren. Die Problemldsung hier ist, nicht die Schnittstel-
len politisch totalitir vorzugeben (Evidenzlevel IV), sondern Disease-Management-Protokol-
le mit unterschiedlichen Schnittstellen gegeneinander zu evaluieren (Evidenzlevel I).

Wenn es also heifit, dass Leitlinien evidenzbasiert sein sollen, so bedeutet dies: Nicht immer liegt
zur Beantwortung einer klinischen oder Versorgungs-Frage Evidenz der Stufe I vor. In diesem Fall
muss unter Zuhilfenahme der hochsten dokumentierten Evidenz gehandelt werden. Damit endet
dann zum gegebenen Zeitpunkt die Beweisbarkeit im Rahmen der evidenzbasierten Medizin.

Der nichste Schritt ist, die gefundene Information beim jeweiligen Patienten einzusetzen. Hier
spielen u.a. Fragen eine Rolle wie: Ist der Patient denjenigen in der Studie vergleichbar? Welches
sind die Wiinsche des Patienten hinsichtlich klinischer Erfolgsmdglichkeiten, hinsichtlich des Er-
tragens von Nebenwirkungen?

Dieses Umgehen mit der Evidenz am Patienten ist eine zutiefst drztliche Tatigkeit, welche auf
personalen Kontakt und Vertrauen aufbaut. Da dieser Vorgang &rztlicher Erfahrung und Intuition
bedarf, kann er nicht patientenfern und/oder algorithmengesteuert abgewickelt werden.




IV. Leitlinien

a) Allgemein

Die derzeit giiltige Definition von Leitlinien enthilt gleichzeitig die Angabe des Zieles
(http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMEF/1I/1l_metho .htm).

,Leitlinien sind systematisch entwickelte Darstellungen und Empfehlungen mit dem Zweck,
Arzte und Patienten bei der Entscheidung iiber angemessene MaBnahmen der Krankenversorgung
(Prdvention, Diagnostik, Therapie und Nachsorge) unter spezifischen medizinischen Umstédnden
zu unterstiitzen...

Leitlinien geben den Stand des Wissens (Ergebnisse von kontrollierten klinischen Studien und
Wissen von Experten) iiber effektive und angemessene Krankenversorgung zum Zeitpunkt der
Drucklegung wieder. In Anbetracht der unausbleiblichen Fortschritte wissenschaftlicher Er-
kenntnisse und der Technik miissen periodische Uberarbeitungen, Erneuerungen und Korrektu-
ren unternommen werden...

Die Empfehlungen der Leitlinien konnen nicht unter allen Umstidnden uneingeschrinkt genutzt
werden. Die Entscheidung dariiber, ob einer bestimmten Empfehlung gefolgt werden soll, muss
vom Arzt unter Berticksichtigung der individuellen Gegebenheiten des Patienten und der ver-
fligbaren Ressourcen getroffen werden.

Richtlinien sind Handlungsregeln einer gesetzlich, berufsrechtlich, standesrechtlich oder sat-
zungsrechtlich legitimierten Institution, die fiir den Rechtsraum dieser Institution verbindlich sind
und deren Nichtbeachtung definierte Sanktionen nach sich ziehen kann.

Richtlinien unterscheiden sich im Hinblick auf diese Verbindlichkeit deutlich von ,,Leitlinien*.
Diese Unterscheidung ist spezifisch fiir den deutschen und europdischen Sprachraum.Im Sprach-
gebrauch der USA werden in der Regel sowohl Richtlinien als auch Leitlinien als ,,guidelines*
bezeichnet. Hinsichtlich der Verbindlichkeit wird nicht differenziert. Im europiischen
Sprachraum (insbesondere in der Amtssprache der EU) gilt: ,,guideline* = , Leitlinie*, ,,direc-
tive* = ,,Richtlinie®.”

Gegenwiirtig liegen von der Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizinischen Fachge-
sellschaften (AWMF) nur Leitlinien vor. Richtlinien kénnten héchstens auf der Basis von zuvor
hochst entwickelten Leitlinien formuliert werden, wenn einerseits jedes beschriebene Vorgehen
ausschlieBlich zum Nutzen des Patienten und jedes Unterlassen eines empfohlenen Schrittes nach-
weislich zum Schaden des Patienten wire. Von dieser Entwicklungsstufe sind die AWMF-Leitli-
nien noch weit entfernt. Sie befinden sich iiberwiegend auf Stufe 1 (Expertengremium). Die An-
wendung systematischer, unabhiingiger und transparenter Leitlinienentwicklungsverfahren liegt
sowohl in Kurzform (http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/ AWMF/11/1l_metho.htm) als auch in
einer sehr ausfiihrlichen, gut begriindeten und mit Beispielen versehenen Form vor (Leitlinien-
manual von AWMF und AZQ). Unlingst wurde auch ein entsprechendes Dokument des Eu-
ropdischen Ministerrates publiziert (2001).

Es ist unerwiinscht, dass mehr als eine nationale Leitlinie besteht, vielmehr sollen alle beteiligten
Fachgesellschaften zu einem Versorgungsproblem gemeinsam eine nationale Leitlinie herausge-
ben. Da eine solche ,,nationale Leitlinie* immer nur Handlungs- und Entscheidungskorridore vor-
geben kann, ist es klar, dass regionale und lokale Anwender unter Beriicksichtigung regionaler und
lokaler Gegebenheiten davon regionale Leitlinien und lokale, leitliniengestiitzte Handlungsemp-
fehlungen ableiten konnen und sollen. Dieses ist u.a. Aufgabe lokaler Qualitétszirkel.




b) Leitlinien im Vergleich national - international

Aber auch nationale Leitlinien werden nicht im leitlinienfreien Raum entwickelt. Weltweit lie-
gen zum Thema Asthma Leitlinien vor. Diese sind hinsichtlich ihrer Qualitit und insbesondere
Vorbildhaftigkeit fiir das deutsche System untersucht worden von der Arztlichen Zentralstelle fiir
Qualititssicherung (AZQ). Das Ergebnis ist im Leitlinien-Clearing-Bericht ,,Asthma bronchia-
le* niedergelegt worden.

Insgesamt wurden die 12 Leitlinien einbezogen, die als nationale Leitlinien deklariert waren und
die hochste Relevanz versprachen. In einer Bewertung der methodischen Qualitét (Leitlinien-
entwicklung, Inhalt und Format, Anwendbarkeit) sowie im Hinblick auf die Aussagen fiir Kin-
der erschienen 2 Leitlinien von besonderer Giite: diejenigen der Canadian Medical Association
(Boulet, L.-P. (1999) Canadian asthma consensus report. CMAJ 161: 1-62) sowie die schottische
Leitlinie (Scottish Intercollegiate Guidelines Network (1998) Primary care management of asth-
ma. Edinburgh, Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN-Publication No. 33). Ihre Aus-
sagen sind im Anhang 2 vergleichend nebeneinander gestellt. Es ldsst sich erkennen, dass auch
diese formal gut bewerteten Leitlinien Liicken aufweisen in Bereichen, die fiir die Versorgung
asthmakranker Kinder von essenzieller Bedeutung sind.

Mit in den Vergleich einbezogen ist der DMP-Leitlinien-Entwurf ,,Entscheidungsgrundlage zur
evidenzbasierten Diagnostik und Therapie bei Disease Management fiir Chronisches Asthma bron-
chiale* (http://212.227.33.34/bundesverband/politik/download/dmp_asthma. pdf). Dieser weist
erkennbar die grofiten Liicken auf, und ist hinsichtlich pidiatrischer Belange weder differenziert
noch angemessen.

Eine umfingliche Auflistung der vollstindigen Leitlinien zu behandelten Themen gibt der Clea-
ringbericht.

¢) Leitlinien — Patientenschulung - Literaturiibersicht

Fiir den Bereich einer strukturierten Patientenschulung bei Asthma bronchiale im Kindes- und
Jugendalter existiert, anders als im Bereich der Patientenschulung im Erwachsenenalter (Gibson
etal., 2002 A; Gibson et al., 2002 B), kein Cochrane Review. In einer édlteren Metaanalyse (Ber-
nard-Bonnin et al., 1995) wurden Studien aus dem englischsprachigen Raum analysiert, aus der
Zeit 1970 bis 1991. Die Variabilitit der eingeschlossenen Studien (Teilnehmer 2-18 Jahre, Ein-
zelschulung unterschiedlichster Intensitét) fiihrte zu einer Verdiinnung der Morbiditétsdaten. Nicht
ausgewertet wurden Fragen zu Gesundheitsiiberzeugung, Fihigkeit und Verhaltensweisen im Um-
gang mit der Erkrankung. Haby et al. (2002) haben in einem Report der Cochraine Collaborati-
on 8 Studien bewertet (keine deutschsprachigen): Es handelt sich um Schulungsprogramme, die
ausschlieflich von Krankenschwestern/-pflegern im unmittelbaren Anschluss an eine Notfall-
versorgung angeboten wurden. Somit sind diese Programme nicht fiir das DMP tauglich.

In einer prospektiven, kontrollierten Studie (Szczepanski et al., 1996; Gebert et al., 1998) zeig-
ten die geschulten Kinder inkl. Nachschulung nach einem Jahr deutlich seltener Asthmasympto-
me, einen besseren klinischen Verlauf, seltener Schulfehlzeiten und eine bessere korperliche Be-
lastbarkeit. Vor allen Dingen verfiigten sie {iber deutlich bessere praktische Féhigkeiten und eine
verbesserte Kontrolliiberzeugung (Evidenz II).

Die Daten der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung (Lob-Corzilius u. Petermann, 1997; Szcze-
panski et al., 1998) bestitigen in einer prospektiven, nicht kontrollierten Studie in einem grofen
Kollektiv diese Daten bei 5-17-Jdhrigen (sowohl ambulant als auch stationér): 1 Jahr nach Schu-
lung haben die Haufigkeit der Beschwerden und die notwendige Therapie an Intensitit abgenom-
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men, Schulfehltage und Krankenhausaufenthalte waren verringert, die asthmaspezifische Angst ist
deutlich seltener, ein Erkennen von Frithsymptomen verbessert. Die gezeigten Fertigkeiten im Hin-
blick auf Korperselbstwahrnehmung, Umgang mit Inhalationstechniken, Notfallmanagement, Ein-
satz atemerleichternder Stellungen und Asthmamanagement sind deutlich gebessert (Evidenz III).

Das Modellprojekt des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG 1999) belegt, dass Kinder und
Familien mit einem geringeren Asthmaschweregrad gleichermafen von einer Asthmaschulung pro-
fitieren (Evidenz III). Die Studien aus dem deutschsprachigen Raum und aus Holland (Colland,
1993) zeigen, dass eine Nachschulung fiir den Langzeiterfolg einer Asthmaschulungsintervention
essenziell und effektiv ist.

Bereits 1 Jahr nach einer strukturierten Asthmaschulung zeigen Kosten-Nutzen-Analyse und Kos-
ten-Wirksamkeits-Analyse deutliche Effekte (Evidenz II; Scholtz et al., 1996; Volmer, 1997).

Das in der ambulanten Patientenschulung fiir erwachsene Patienten mit Asthma bronchiale eva-
luierte Programm (NASA) ist nicht fiir die Altersgruppe der unter 18-Jihrigen evaluiert, somit kann
es nicht fiir Disease-Management-Programme im Kindes- und Jugendalter beriicksichtigt werden.
Verschiedene auf dem Markt befindliche Angebote einer Patienteninformation per Telefon/elektro-
nischem Netzwerk erfiillen nicht die Kriterien einer ,,wirksamen und effizienten Patientenschulung
gemil § 43.2 SGB V* und werden gleichfalls nicht innerhalb dieser Stellungnahme beriicksichtigt.

V. Leitlinien Asthma bronchiale in Devischland

a) Allgemein

Einleitung

Basis fiir die Diagnostik und Therapie des kindlichen Asthma bronchiale sind die in 2. Auflage
2002 vorliegenden Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedi-
zin. Da diese fiir die einzelnen Diagnostik- und Therapieschritte keine Evidenzgrade enthalten,
erfiillen sie nicht die Anforderungen, um im Disease-Management-Programm ,,Asthma bron-
chiale* eingesetzt werden zu konnen. Aus diesem Grund wurde eine kurze Entscheidungsgrund-
lage entwickelt, bei der wesentliche Evidenzgrade der 1998 bzw. 1999 erschienenen kanadischen
bzw. schottischen Leitlinien zu Grunde gelegt wurden. Ergab sich durch Publikationen, die nach
1999 erschienen sind, die Moglichkeit, vorhandene Evidenzgrade zu bestitigen oder zu aktuali-
sieren bzw. liberhaupt erst eine evidenzbasierte Bewertung vorzunehmen, sind diese Evidenzgra-
de durch Fettdruck besonders gekennzeichnet. Auf Grund der Fiille der Daten und der von ihnen
reprisentierten verschiedenen Meinungen ist eine ausgewogene Evidenzgradzuordung schwie-
rig (z.B. Ubersichtsartikel zu DNCG (Tasche et.al.2000) und die darauf bezugnehmenden Letter
to the editor (Edwards et al 2001)). Wir haben uns dennoch bemiiht, neue Daten mit der groft-
moglichen Objektivitit zu sichten und in die Evidenzgradzuordnung einzubeziehen. Eine Uber-
sicht iiber die wesentlichen, in den letzten Jahren publizierten und im Leitlinien-Clearingbericht
bewerteten Leitlinien finden Sie in Anhang 1.

Generell ist anzumerken, dass eine Vielzahl von Studien leider immer noch nur fiir Erwachsene,
nicht jedoch fiir Kinder durchgefiihrt werden, was bisweilen eine Evidenzgradzuordung zusétz-
lich erschwert. Die verwendete Evidenzstufung ist in Kap. III aufgefiihrt.

Der in Anhang 2 getroffene Vergleich zwischen der ,,Entscheidungsgrundlage zur evidenzba-
sierten Diagnostik und Therapie bei Disease Management fiir Chronisches Asthma bronchiale®,
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Tab. 2: Schweregradeinteilung des Asthma bronchiale

Schweregrad Symptomatik Lungenfunktion® Lebensqualitat
| Sporadische rezi- Sporadisch Husten/ Nur sporadisch obstruktiv, Lungen- | Nicht
divierende bron- leichte Atemnot® funktion dann oft noch normal: beeintrachtigt
chiale Obstruktion® | Symptomfreies Intervall | FEV, >80 %
(wheezing)/Spora- | > 2 Monate MEF,, ,, bzw. MEF, > 65 %
disches Asthma Im Intervall o. p. B.
Il Episodisches Intervall zwischen Nur episodisch obstruktiv, Nicht
Asthmac Episoden < 2 Monate Lungenfunktion dann meist beeintréchtigt
pathologisch. FEV,< 80 % bzw. teilweise
u./o. MEF,, .. bzw. MEF_ < 65 % eingeschrankt
im Intervall o0.p.B.
Ill Persistierendes An mehreren Tagen/ Auch im Intervall obstruktiv Beeintrachtigt
Asthma® Woche® oder in den FEV, <80 %
Nachten Symptome u./o. MEF,, .. bzw. MEF_ < 65 %

a Chronische Entziindung und Vorliegen einer bronchialen Uberempfindlichkeit der Bronchialschleimhaut nicht obligat.
Bei Kleinkindern Obstruktionen vorwiegend in der kalten Jahreszeit und infektgetriggert. Bei Schulkindern oft nach
sporadischem Allergenkontakt.

Obstruktionsdauer < 48 h.
Von einer bronchialen Uberempfindlichkeit im symptomfreien Intervall ist bei den Schweregraden Il und Il auszugehen.
z. B. bei alltéglicher kérperlicher Belastung

® O O T

individuelle Maximalwerte sind zu beriicksichtigen. Ggf. Uberblidhung beachten (FRC > 120 % des Sollwertes).
Lungenfunktion im Sauglings- und Kleinkindesalter nur in Spezialeinrichtungen messbar.

erarbeitet fiir die AOK (Kaiser, Sawicki 2002), den kanadischen und schottischen Leitlinien sowie
der Leitlinie ,,Asthma bronchiale* der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugend-
medizin soll eine Einordnung und Wertung der aufgefiihrten Evidenzgrade erleichtern.

Es erscheint an dieser Stelle besonders wichtig darauf hinzuweisen, dass die vorliegende Ausar-
beitung eine Hilfestellung zur Diagnostik und Therapie des kindlichen Asthma bronchiale nach
Vollendung des 5. Lebensjahres bieten soll. Diese Auftrennung nach dem Alter der Kinder scheint
uns sinnvoll, da es in der Auspriagung sowie den therapeutischen Moglichkeiten des friihkindli-
chen Asthma bronchiale Besonderheiten gibt und die Datenlage fiir jiingere Kinder mit Asthma
bronchiale noch sehr schlecht ist. Es besteht aber kein Zweifel daran, dass diese Kinder ebenfalls
in das DMP eingeschlossen werden miissen.

Die vorliegende Ausarbeitung soll die Leitlinien ,,Asthma bronchiale* nicht ersetzen, sondern nur
vervollstdndigen und in Form der drei Flussdiagrammme (s.S. 27-29) kurz gefasst verstindlich
machen.

Ziel der Asthmatherapie im Kindesalter ist die Ermdglichung eines normalen Lebens und einer
adiquaten bio-psycho-sozialen Entwicklung, d. h.:

= Symptomfreiheit ohne Einschrinkung des téiglichen Lebens (in der Schule, bei Spiel und
Sport)
= Ungestorter Nachtschlaf

= Erhaltung und Wiederherstellung der bestmoglichen Lungenfunktion unter optimaler Thera-
pie und optimaler Compliance

= Gewihrleistung eines normalen Lungenwachstums

= Minimierung von Langzeitschidden (z. B. irreversible Obstruktion durch Remodelling)
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= Vermeidung medikamentenbedingter Nebenwirkungen

=2 Vermeidung einer krankheitsbedingten Beeintrichtigung der physischen, psychischen und
geistigen Entwicklung.

Die einzelnen Therapiestufen sind in etwas schematisierter Form in Tabelle 3 und nachfolgend
als Flussdiagramme dargestellt. Die Grundlage dafiir bildet die aktuelle Leitlinie ,,Asthma bron-
chiale* der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin. Neben der medi-
kamentdsen Therapie kommt besonders im Kindesalter der spezifischen Immuntherapie sowie
den PriaventivmalBnahmen eine besondere Bedeutung zu.

Immuntherapie (Hyposensibilisierung):

Erginzend zur Expositionsprophylaxe und zur medikamentdsen Therapie kann bei einigen Kin-
dern die Durchfiihrung einer spezifischen Immuntherapie erwogen werden (Abramson et al. 1999,
Mielck et al. 1996, Niggemann et al. 1999). Die Indikation kann nur nach sorgfiltiger allergolo-
gischer Abkldrung und unter Beriicksichtigung der Kontraindikationen gestellt werden. Die
Durchfiihrung muss geméB den entsprechenden Richtlinien vorgenommen werden und verlangt
Erfahrung bei der Betreuung dieser Patienten sowie die Kenntnis tiber Symptome und Therapie
von Nebenwirkungen (Sennekamp et al. 2002).

Es gibt verschiedene Formen der Immuntherapie. Mit der subkutanen Immuntherapie besteht die
grofte Erfahrung — sie ist erwiesenermallen am ehesten erfolgreich. Beziiglich der sublingualen
Immuntherapie liegen bei Kindern bisher noch wenig Studien vor.

Priventivmafnahmen:

Ein wesentlicher priventiver Ansatz liegt in der Verhinderung des Passivrauchens und der da-
durch moglichen Schidigung bereits am Beginn einer Schwangerschaft. Auch die Unterlassung
des aktiven Rauchens muss durch aktive Einwirkung angestrebt werden. Eine entsprechende
Erndhrungsberatung hat besonders im frithen Kindesalter einen hohen priventiven Wert.

Tab. 3: Stufentherapie des Asthma bronchiale im Kindesalter (Notfallplan s. Anhang 3)

Bedarfs- Stufe panty Dauer-
medikation *Etled medikation

1 keine Dauertherapie**
Basis niedrig dosiertes inhalatives Corticoid (ICS)
Kurzwirkendes oder Cromone oder Antileukotriene
B2- 2 fiir 4-8 Wochen
. . .
Sympathomimetikum falls keine

ICS auf sichere*** Dosierung steigern

Besserung
Individueller Basis ICS in maximaler*** Dosierung
Notfall-\::elrmf idungs- 3 falls keine ICS Dosis steigern
an Besserung und/oder add-on-Therapie mit: Antileukotrienen,

und/oder langwirksamem Betamimetikum
und/oder Theophyllin retard und intervallméaBig
oder dauerhaft orale Glucocorticoide

* und /oder Ipratropiumbromid ** evtl. voriibergehend antientziindliche Therapie mit inhalativem Corticoid
*** maximale Dosierung = Dosierung im nebenwirkungsfreien Bereich, sichere Dosierung = Dosierung darunter. In jedem
Fall ist die kleinste noch wirksame Dosis auszutitrieren (Berdel 2002)




Leitlinien Asthma bronchiale in Deutschland

Flussdiagramm 1

Schweregrad |
[rezidivierende bronchiale Obstruktion (Wheezing); sporadisches Asthma]

Y

Symptome:
Husten und/oder leichte Atemnot mit einem symptomfreien Intervall von > 2 Monaten. Nur sporadisch

obstruktiv, Lungenfunktion dann oft noch normal, FEV, >80%, MEF,, . bzw. MEF, > 65%, im Intervall

o.p.B.
Y

Aufnahme in Disease-Management-Programm

Y

Diagnostik: ¢ Anamnese ()
e korperliche Untersuchung (I)
¢ Allergiediagnostik (1B, 1IB)
¢ Spirometrie [Routine in der Praxis (lll), bringt mehr als PEF (IV)]
¢ PEF als Dokumentation zu Hause (1)
¢ Unspezifische bronchiale Provokation (lll)

Y Y Y

Instruktion/(Schulung): Allgemeine MaBnahmen: Medikamente:

wichtige Komponente, Umgebungssanierung (Il) Bedarfsmedikation:

vorzugsweise mit fir den Pa- Milbenencasings (IB) kurz wirksames Beta2-

tienten personlich Mimetikum
iali Allergenkarenz (IIA + B
gestalteten Materialien (1), g ( ) Dauermedikation:
Ablauf und Inhalt ent- Rauchverbot () keine
sprechend dem Hyposensibilisierung (IB, 1IB)

Osnabriicker Modell

korperliches Training zur

Verbesserung der Lebens-
qualitat (IV)

— L —
———

Beschwerdefreiheit?

JA NEIN
Kontrolle in 2-3 Monaten (GINA) vorlibergehende antientziindliche Therapie mit in-
ggf. Dosisreduktion halativem Corticoid (1ll)
— Sy —_—

Beschwerdefreiheit?

JA NEIN
Kontrolle in 3-6 Monaten (GINA) Anderung der Schweregradeinstufung und/oder

Einleitung der
¢ erweiterten Differenzialdiagnostik
¢ Diagnoselberpriifung

¢ evitl. Uberweisung zur spezialisierten
Ebene

27




Leitlinien Asthma bronchiale in Deutschland

Flussdiagramm 2

Schweregrad Il
Episodisches Asthma

Symptome:
Episodisch auftretend, freies Intervall zwischen den Symptomen < 2 Monate, bronchiale Hyperreagibilitat

auch im Intervall; Lungenfunktion nur periodisch obstruktiv, dann Lungenfunktion pathologisch,
FEV, < 80% u./o. MEF, . bzw. MEF, < 65%, im Intervall 0.p.B.

25-75

Y

Aufnahme in Disease-Management-Programm

Y

Diagnostik: ¢ Anamnese ()
e korperliche Untersuchung (1)
¢ Allergiediagnostik (1B, 1IB)
o Spirometrie [Routine in der Praxis (lll), bringt mehr als PEF (IV)]
e PEF als Dokumentation zu Hause (11)
[* Unspezifische bronchiale Provokation (Il1)]

Y Y Y

Schulung: Allgemeine MaBnahmen: Medikamente:
essenzielle Komponente, Umgebungssanierung (11) Bedarfsmedikation:
vorzugsweise rmt fur den Pa- Milbenencasings (IB) quz wwksames Beta2-
tienten persénlich Mimetikum
gestalteten Materialien (), Allergenkarenz (IIA + B) Lo
Dauermedikation:
Ablauf und Inhalt ent- Rauchverbot (1) niedrig dosiertes inhalatives
sprechend dem Hyposensib”isierung (|B’ ||B) Corticoid (l) oder evil. (ZB
Osnabrticker Modell . . . wenn Corticoid primar
kdrperliches Training zur abgelehnt wird) DNCG oder
Verb_ef,serung der Lebens- Antileukotriene (IB)
qualitat (IV) fur 4-8 Wochen
—— v L ——
Beschwerdefreiheit?
JA NEIN
Kontrolle alle 3 Monate (GINA) inhalatives Corticoid in sicherer* Dosierung
[bestes antiinflammatorisches Medikament (l)]

— e —_—
Beschwerdefreiheit?
JA NEIN
Kontrolle alle 3 Monate (GINA), Uberweisung zur spezialisierten Versorgungse-
ggf. Dosisreduktion (ll1) bene;

Anderung der Schweregradeinstufung u./o. Einlei-
tung der erweiterten Differenzialdiagnostik

*maximale Dosierung = Dosierung im nebenwirkungsfreien Bereich, sichere Dosierung = Dosierung darunter




Leitlinien Asthma bronchiale in Deutschland

Flussdiagramm 3

Schweregrad lll
Persistierendes Asthma

Symptome:
Persistierend schweres Asthma mit Symptomen an mehreren Tagen/Wochen und in den Nachten;

bronchiale Hyperreagibilitdt auch im Intervall. Auch im Intervall obstruktiv;
FEV, < 80% u./o. MEF, .. bzw. MEF,, < 65%

Aufnahme in Disease-Management-Programm

'

25-75

Diagnostik: ¢ Anamnese ()
e korperliche Untersuchung (1)
Allergiediagnostik (1B, 1IB)
Spirometrie [Routine in der Praxis (1ll), bringt mehr als PEF (V)]
PEF als Dokumentation zu Hause (1l)

'

Y

Schulung:

essenzielle Komponente,
vorzugsweise mit fiir den Pa-
tienten personlich
gestalteten Materialien (1),

Ablauf und Inhalt ent-
sprechend dem
Osnabriicker Modell

Allgemeine MaBnahmen:

Umgebungssanierung (Il)
Milbenencasings (IB)
Allergenkarenz (lIA + B)
Rauchverbot (1)
Hyposensibilisierung (IB, 11B)
Influenzaimpfung (1B)

korperliches Training zur
Verbesserung der Lebens-
qualitat (IV)

Medikamente:

Bedarfsmedikation:

kurz wirksames Beta2-
Mimetikum (I)
Dauermedikation:
inhalatives Corticoid in maxi-
maler* Dosierung

———

Beschwerdefreiheit?

JA

Kontrolle in 2-3 Monaten (GINA)
ggf. Dosisreduktion

NEIN

Evtl. Uberweisung zur spezialisierten Versor-

gungsebene, sonst ICS-Dosis weiter steigern u./o.
add-on-Therapie mit Antileukotrienen (ll) u./o. lang
wirksamem Betamimetikum (1) u./o. Theophyllin re-
tard (lll) u./o. oralem Corticoid (1) (Kurzzeit)

—
———

Beschwerdefreiheit?

JA

Kontrolle in 1-2 Monaten (GINA),
ggf. Dosisreduktion (IIl)

NEIN

Uberweisung zur spezialisierten Versorgungse-
bene; Orales Corticoid (I) (Dauertherapie), Uber-
prifung der Differenzialdiagnostik und weitere
Therapie-Beratung

*maximale Dosierung = Dosierung im nebenwirkungsfreien Bereich, sichere Dosierung = Dosierung darunter




Kinder- und jugendmedizinische Besonderheiten bei chronischen Erkrankungen

b) Deutsche Leitlinien — Patientenschulung bei Asthma bronchiale

Von Anfang an hat die Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung die verschiedenen Ansétze der Pa-
tientenschulung seit 1990 zusammengefiihrt. Im Rahmen verschiedener Konsensuskonferenzen
wurden einheitliche Standards zu Inhalt und Durchfiihrung sowie Evaluation von Asthmaschu-
lung bei Kindern und Jugendlichen etabliert (Szczepanski u. Lecheler, 1995). Die Konsensuspa-
piere enthielten von Anfang an auch ein Curriculum fiir eine einheitliche Ausbildung zum Asth-
matrainer (Theiling u. Szczepanski, 1998).

Die Konsensuspapiere sind zusammengefasst im Handbuch Qualititssicherung der Arbeitsge-
meinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e. V. (2001) und erfiillen gemif Stan-
dard AWMEF Leitlinien der Stufe 1. Dies umfasst sowohl Struktur-, Prozess- als auch fortlaufen-
de Ergebnissicherungen.

Auf der Basis des Handbuches Qualititssicherung existieren drei bundesweit etablierte Pro-
gramme (Brockmann u. Wegner, 1998; Wittenmeier et al., 1997; Lecheler et al., 1999). Die Schu-
lungsprogramme umfassen 18 x 45 Minuten fiir die Kinder-/Jugendlichenschulung (davon 12 x
45 Minuten fiir Eltern in einer getrennten Gruppe). Bei Eltern von Kindern unter 5 Jahren sind
es 12 x 45 Minuten.

Ein besonderer Schwerpunkt im Rahmen des Disease Management ist die Vermittlung von Sym-
bolen fiir die Medikamente und deren Wirkung (gemif Kriterien der Arbeitsgemeinschaft Asth-
maschulung), um zu gewihrleisten, dass Eltern, auch wenn sie von Arzten unterschiedlicher DMP-
Versorgungsstufe Medikamente verschiedener Firmen verschrieben bekommen, gleichwohl nach-
vollziehen konnen, dass die Therapieempfehlungen der unterschiedlichen Versorgungsstufen iden-
tisch sind. Weitere Einzelheiten siche Anlagen 3 und 6 sowie QM-Handbuch der Arbeitsgemein-
schaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter.

VI. Kinder- und jugendmedizinische Besonderheiten
bei chronischen Erkrankungen

a) Kinder- und Jugendiirzte in der Versorgung chronischer Erkrankungen

Kinder und Jugendirzte begleiten die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen. Krankheits-
bewiltigung ist in weiten Teilen nur in Projektion auf die Entwicklung und das Alter der Betrof-
fenen moglich. Seelische und somatische Krankheitsbegleitung setzt die Kenntnis normaler Ent-
wicklung voraus. Diese ist wesentlicher Bestandteil kinder- und jugendirztlicher Weiterbildung.

Chronische Erkrankungen erfordern Standards fiir Diagnostik und Therapie sowie Zusammenar-
beit mit vielen medizinischen Abteilungen und meist auch interdisziplinidre Zusammenarbeit. Mit
den Implikationen interdisziplindrer Arbeit sind und waren Kinderérzte durch die Zusammenar-
beit mit Psychologen, Physiotherapeuten, Logo- und Ergotherapeuten bei Entwicklungsstorun-
gen bestens vertraut. Kinderirzte haben bereits seit mehreren Jahrzehnten die Entwicklung von
Diagnose und Therapiestandards erprobt und am Beispiel von Krebserkrankungen und Diabetes
erfolgreich umgesetzt.

Chronische Erkrankungen stehen immer wieder im Mittelpunkt der Weiterbildung in den Klini-
ken und der téglichen Arbeit in den Praxen. Als Beispiele seien genannt: das Friihgeborene und
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seine Komplikationen, angeborene Erkrankungen wie Storungen der Organe (Herzfehler, Nie-
renmissbildungen, Hirn und Skelettfehlbildungen), des Stoffwechsels (Phenylketonurie , Galak-
tosdmie), der Driisen (Hypothyreose, AGS), chromosomale Stérungen (M. Down), vererbte Er-
krankungen (Mukoviszidose), erworbene Erkrankungen wie Krebs, Rheuma, Diabetes, Nephri-
tis, Nephrose, aber auch Epilepsie, Mehrfachbehinderung, ADHS und psychosomatische Er-
krankungen.

Wegen der zunehmenden Héufigkeit von Asthma, Neurodermitis und Adipositas stellen diese Er-
krankungen eine besondere Herausforderung dar. Fast 2/3 der Arbeitszeit des niedergelassenen
Kinder- und Jugendarztes erfordert die Auseinandersetzung mit Privention und Behandlung chro-
nischer Erkrankungen. Die Beschiftigung mit diesen Erkrankungen fiihrte nicht nur zu Leitlinien
fiir Therapie und Diagnostik, wie sie heute bundesweit in den meisten Kinderkliniken und pédia-
trischen Praxen angewandt werden, sondern auch zu interdisziplinidrer Zusammenarbeit in Form
von Schulungen, die stationir, teilstationédr und ambulant qualititskontrolliert weit verbreitet sind.

b) Sozialptdiatrisch

Aus den Vereinigten Staaten ist seit langem das Klientel der ,,inner city children* bekannt. Eine
Population mit hdufigerem und schwerem Asthma, hdufig gekennzeichnet durch Armut und
schwarze Hautfarbe (Litonjua et al. 1999). Ethnizitit und Armut sind unabhéngige Risikofakto-
ren. Dieses ist auch aus Europa (London) bekannt (Moudgil et al. 2000). Wesentliche Griinde fiir
den schlechten Zustand sind Unterdiagnose des Asthma und eingeschrinkte Compliance bei den
behandelten Kindern (Butz et al. 2000). Diesen beiden Hauptgriinden liegt jeweils ein Biindel
von weiteren Ursachen zu Grunde. Wichtig ist auch, dass in diesen Gruppen Standard-Interven-
tionen nur einen unterdurchschnittlichen Erfolg haben (Litonjua et al. 1999).

Empirische Daten in Deutschland liegen fiir die soziookonomische Benachteiligung aus der
Miinchner Asthma- und Allergiestudie vor (Mielck et al. 1996). Die Asthmaprédvalenz war bei un-
terschiedlicher Schulbildung der Eltern gleich. Der Anteil der Kinder mit schwerem Asthma be-
trug jedoch bei Kindern von Eltern mit Grund- und Hauptschulabschluss 40 %, bei Eltern mit
mittlerer Reife 19 % und bei Eltern mit Abitur 16 %. Nach Kontrolle aller verfiigbaren sinnvol-
len Variablen verblieb der Befund, dass schweres Asthma in der erst genannten Gruppe immer
noch 2,3-mal (OR) héufiger war als in den anderen.

Dass auch in Deutschland Kinder fremder Ethnizitit groere Schwierigkeiten im Umgang mit
chronischen Krankheiten haben, ist eine Alltagsbeobachtung.

¢) Psychosoziale Auswirkungen der chronischen Erkrankung:

Im Verlauf eines jeden chronischen Krankheitsprozesses riickt die Familie als priméres soziales
Unterstiitzungssystem in den Vordergrund. Die Bedeutung der Angehorigen fiir den Motivations-
und Bewiltigungsprozess der Patienten ist wohl erkannt und fiir den Erfolg eines Disease-Ma-
nagement-Programmes essenziell. Da individuelles Gesundheitsverhalten determiniert ist durch
den jeweiligen psychologischen und sozialen Kontext, in dem das Kind/der Jugendliche sich be-
findet, sind die unmittelbar betroffenen Personen dieses Kontextes (Eltern, ggf. Geschwister, bei
Jugendlichen ggf. Peergroup) in die Durchfiihrung des Disease-Management-Programmes ein-
zubeziehen (,,Niemand ist alleine krank.*) (v. Schlippe et al., 2001).

Ein Spezifikum kinder- und jugendérztlicher Tétigkeit ist der Einbezug der Familie sowie der
weiteren sozialen Unterstiitzungssysteme in die drztliche Betreuung. Dieses muss sich natur-
gemdl auch im Disease Management widerspiegeln. Das bedeutet, dass in allen drei Versor-
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gungsstufen nicht nur das Kind/der Jugendliche Zentrum der Intervention sind, sondern dass
grundsitzlich die Eltern, gegebenenfalls auch weitere soziale Umfeldstrukturen, mit einbezo-
gen werden miissen.

Dieses impliziert drei Handlungsprinzipien:

m Gleichwertige Beriicksichtigung und Einbeziehung psychischer und somatischer Faktoren
bei der Diagnostik und Behandlung der Patienten.

B Enge Kooperation mit Patienten, Familien und ihre routinemiBige Einbeziehung bei der
Krankenversorgung.

B Patientenbezogene Kooperation von Experten aus medizinischen, psychosozialen und nicht-
medizinischen Bereichen, gegebenenfalls durch Bildung von interdisziplindren Behand-
lungsteams.

Diese Handlungsprinzipien sind sowohl beim hausérztlich titigen Kinderarzt auf Stufe 1, auf
Stufe 2 und ebenso auf Stufe 3 als auch bei der Umsetzung des Disease-Management-Program-
mes einzubeziehen. Neben Information und Aufkldrung (Instruktion, Patientenschulung) bedeu-
tet dies eventuell auch eine Begleitbetreuung, die interdisziplinir erfolgen muss.

Die das Jugendalter wesentlich kennzeichnenden Entwicklungsaufgaben umfassen Selbstindig-
keit, Autonomie und Ablosung. Da diese Prozesse die Jugendlichen und deren Eltern sowie Ge-
schwister gleichermallen betreffen, ist auch hier die Familie als Ganzes der Ansprechpartner und
nicht — wie vielfach unter dem Gesichtspunkt Selbstindigkeit postuliert — der Jugendliche allein.

Weitere besondere Probleme in der Jugendphase sind:

@ Nichtakzeptanz einer chronischen Erkrankung.
@ Unsicherheit und Scham.

€ Autonomie, Selbstindigkeit, Ablosung.

@ Bildung der Geschlechtsrollen, Identitiit.

# Findung einer Position in der Gleichaltrigen-Gruppe mit/trotz der eigenen chronischen Er-
krankung.

Lohaus (1993) zeigte in diesem Zusammenhang auf, dass ein Drittel der Jugendlichen in Ge-
sundheitsfragen den Rat der Eltern wiinschen (nur ca. 20 % wiinschen dies von Gleichaltrigen).

d) Jugendmedizinische Spezifika

Jugendliche sind auf Grund ihrer biologischen Voraussetzungen die vergleichsweise krank-
heitsdrmste und widerstandsfihigste Bevolkerungsgruppe. Dennoch ergeben sich aus den heuti-
gen Lebensumstédnden und Lebensweisen eine Reihe z.T. schwerwiegender Risiken und Proble-
me, die mit einer erhohten Wahrscheinlichkeit fiir massive Gesundheitsprobleme in spéteren Le-
bensjahren einhergehen. Unabhingig von einem verdnderten Krankheitsspektrum und dem Vor-
marsch psycho-sozialer Problemstellungen zeichnen sich Jugendliche durch eine problematische
Inanspruchnahme é&rztlicher Hilfe aus. Obwohl Jugendliche unter Beschwerden leiden, gehen sie
oftmals nicht damit zum Arzt.

Im Rahmen der Public Health Projekte an der Universitit Bielefeld (Settertobulte et al., 1995)
wurden in einer reprisentativen Befragung von 2.330 Jugendlichen im Alter von 13 bis 17 Jah-
ren und von 3.037 Erwachsenen im Alter von 24 bis 87 Jahren identisch formulierte Fragen zu
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Gesundheitszustand, Lebensbedingungen, gesundheitsrelevanten Einstellungen und zur Inan-
spruchnahme &rztlicher Versorgung gestellt. In dem Fragebogen befand sich unter anderem eine
Liste moglicher Erkrankungen, verbunden mit der Frage, welche davon in den letzten 12 Mona-
ten aufgetreten sind und inwieweit dies zum Anlass eines Arztbesuchs genommen wurde. Im Al-
tersgruppenvergleich zeigt sich, dass das Auftreten einer Erkrankung fiir Jugendliche im Gegen-
satz zu den Erwachsenen nicht notwendigerweise den Besuch beim Arzt veranlasst.

Die Ergebnisse zeigen, dass weibliche und ménnliche Jugendliche sich nicht generell in der In-
anspruchnahmerate unterscheiden. Das Erwachsenenalter zeichnet sich durch eine zunehmende
Tendenz aus, bei Erkrankungen selbstverstdndlich auch einen Arzt aufzusuchen.

Fiir die befragten Jugendlichen gilt: Vor allem leichte Erkrankungen wie Erkéltung oder Verdau-
ungsbeschwerden werden offensichtlich mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht dem Arzt vorgestellt,
sondern in Selbstmedikation durch das Laiensystem behandelt. Dies gilt auch fiir Migrine, Herz-
beschwerden, starkes Uber- und Untergewicht sowie fiir Kreislauf- und Durchblutungsstorungen.
Erkrankungen, bei denen der Arzt relativ hdufig aufgesucht wird, sind Erkrankungen des respi-
ratorischen Systems, die eine grofle Einschrinkung der korperlichen Leistungsfahigkeit mit sich
bringen (wie z.B. Bronchitis, Heuschnupfen und Asthma) sowie Erkrankungen der Haut, die die
duBere Erscheinung beeintrichtigen und mit starken Beldstigungen durch Hautjucken verbunden
sind (z.B. allergische/ekzemische Hauterkrankungen).Diese Erkrankungen bedingen offenbar
einen hohen Leidensdruck bei den betroffenen Jugendlichen, der die Vorbehalte gegeniiber dem
Aufsuchen einer drztlichen Praxis zumindest zum Teil aufwiegt.

Bei Vorliegen einer Erkrankung ldsst sich im Durchschnitt nur etwa jeder dritte Jugendliche im
Alter von 13 bis 16 Jahren von einem Arzt behandeln. Der Riickgang der Arztbesuche ist bio-
graphisch eng verbunden mit der Pubertit, einer Phase also, in der das Individuum zunehmend
selbst die Verantwortung fiir den eigenen Korper und die Gesundheit {ibernimmt. Dies geht ein-
her mit dem Zuriickdridngen der Rolle der Eltern und dem Hereinwachsen in eine eigenstidndige
Patientenrolle. In diesem Alter entsteht eine vollig neue Sozialbeziehung zum Hausarzt. Im Laufe
des 13. Lebensjahrs nimmt die Haufigkeit der durch die Eltern veranlassten Arztbesuche ab und
die Héufigkeit selbstindiger Kontakte langsam zu. Bei den 16-Jdhrigen halten sich beide Arten
die Waage. Erst mit dem 18. Lebensjahr sinkt der Anteil der durch die Eltern veranlassten Arzt-
besuche unter 20 %.

Bisher gibt es kein strukturiertes medizinisches Angebot fiir Jugendliche auf der Schwelle zum
Erwachsenwerden. Sehr hiufig entfillt eine Versorgung des Jugendlichen iiber eine ldngere Zeit,
bis wiederum eine adiquate drztliche Betreuung aufgenommen wird.

Die Unsicherheit von Jugendlichen gegeniiber Arzten entspricht nicht selten einer Unsicherheit
der Arztinnen und Arzte gegeniiber Jugendlichen. Sie sind oft nicht auf die spezifischen Ge-
sundheitsprobleme von Jugendlichen vorbereitet. Jugendliche gelten in manchen Fachkreisen gar
als schwierige Klientel, fiir die sowohl sozial als auch finanziell ein starkes Engagement nicht
lohnt. Unsicherheiten und mangelndes Engagement auf Seiten des Arztes iibertragen sich wie-
derum auf die ohnehin schon vorhandene Zuriickhaltung von Jugendlichen, so dass sich diese
beiden Effekte gegenseitig aufschaukeln konnen. Unzufriedenheit mit einem Arztbesuch, der von
arztlichem Desinteresse an den Belangen des jugendlichen Patienten und einem moéglicherweise
riiden Umgangston geprigt war, wird im Jugendalter schnell auf den gesamten Berufsstand ge-
neralisiert. Der Wunsch nach einer eigenstindigen Sozialbeziehung ohne elterliche ,,Uberset-
zung", wie oben bereits angesprochen, wird dadurch frustriert. Die Folge ist ein Vermeiden des
Kontaktes. Um die beschriebene Zugangsliicke auszufiillen, ist ein speziell jugendmedizinisch

orientiertes Angebot notwendig.




VIl. Diagnostik

Vor Einschluss in das Disease-Management-Programm muss die Diagnose Asthma bronchiale
gesichert sein und miissen die wichtigsten Differenzialdiagnosen ausgeschlossen werden. Die
Teilnahme an einem DMP sollte niemals von der Durchfiihrbarkeit einzelner MaBBnahmen ab-
hingig gemacht werden. Die érztliche Entscheidungsfreiheit darf im Interesse des Patienten nicht
durch formale Kriterien eingeschriankt werden.

a) Anamnese

Wenn die Durchfiihrung von Lungenfunktionsuntersuchungen routineméfig noch nicht moglich
ist, stiitzt sich die Diagnose Asthma bronchiale im Wesentlichen auf die Anamnese und die kor-
perliche Untersuchung. Fiir die Anamnese sollte neben der direkten Befragung ein Fragebogen
mitbenutzt werden. Im Wesentlichen sind atopische Erkrankungen bei Eltern und Geschwistern
zu erfragen, um den Grad der genetischen Disposition fiir Atopie, Asthma und Hyperreagibilitit
zu erfassen. Eigene iiberwundene oder noch bestehende atopische Erkrankungen wie atopisches
Ekzem, Nahrungsmittelallergien, allergische Rhinokonjunktivitis oder Urtikaria sind weitere Hin-
weise fiir eine atopische Disposition. Des Weiteren miissen fiir das Asthma typische Beschwer-
den, wie Atemnot, Giemen, Fiepen und Husten in Ruhe und bei Belastung, Luftnot beim Reden
sowie deren Haufigkeit und Abhédngigkeit von Jahreszeiten und Umgebungsbedingungen erfragt
werden. Hier spielt die Frage nach Passivrauchbelastung sowie bei Jugendlichen die Frage nach
Aktivrauchen und Berufswiinschen eine entscheidende Rolle, um entsprechend priventiv titig
werden zu konnen. Zusitzlich muss nach Erkrankungen gefragt werden, hinter denen sich Asth-
ma verbergen kann, wie spastische oder obstruktive Bronchitis oder Lungenentziindungen. Im
Zusammenhang mit den Symptomen erfolgte Vorstellungen in Notfallambulanzen und Kranken-
hausaufenthalte, bisherige diagnostische Malnahmen, sowie eine ausfiihrliche Medikamenten-
anamnese sind weitere wesentliche Informationen, um den individuellen Schweregrad der Krank-
heit beurteilen zu kdnnen.

b) Karperliche Untersuchung

Kinder und Jugendliche mit nicht ausreichend therapiertem Asthma konnen auf Grund der ver-
mehrt zu leistenden Atemarbeit minderwiichsig und dystroph sein.

Neben der Erfassung einer normalen Lingen- und Gewichtsentwicklung ist insbesondere im Hin-
blick auf die geeignete Therapieform auch die psychomentale Entwicklung mit zu beurteilen. Ein
Fassthorax kann bei linger bestehender Uberblihung auch schon im Séuglingsalter sichtbar sein.
Atemfrequenz und Atemzyklus sind altersabhingig und konnen auf eine bestehende Obstruktion
hinweisen. Der Auskultationsbefund im symptomfreien Intervall ist oft unauffillig; nach Auf-
forderung zu forcierter Exspiration lassen sich aber hédufig trockene exspiratorische Neben-
gerdusche oder Giemen wahrnehmen. Insbesondere im Vorschulalter, wenn Lungenfunktionsun-
tersuchungen noch nicht durchfiihrbar sind, ldsst sich durch Auskultation vor und nach Inhalati-
on eines P2-Sympathikomimetikums eine Bronchospasmolyse nachweisen.

¢) Allergiediagnostik

Nachweis spezifischer Sensibilisierungen

Da bei der Mehrzahl der Kinder und Jugendlichen Allergene als Triggerfaktoren des Asthmas eine




Rolle spielen, gehort eine altersentsprechende allergologische Diagnostik zum Basisprogramm.
Prinzipiell ist in jedem Alter sowohl eine in-vitro- als auch eine in-vivo-Diagnostik zum Nach-
weis spezifischer IgE-Antikorper durchfiihrbar.

Im Vorschulalter ist nur eine begrenzte Anzahl von Allergenen als Triggerfaktor fiir ein Asthma
verantwortlich. Am héufigsten finden sich die Allergene der Hausstaubmilbe, Allergene von Katze
und Hund, gefolgt von Grésern und Friihbliihern. Seltener sind Nahrungsmittel wie Hiihnerei-
weil3, Milcheiweil3, sowie Soja und Weizen verantwortlich. Aus Kostengriinden bieten sich fiir
die in-vitro-Diagnostik Multitests, wie der CAP-Test (fx5, SX1) oder der CLA-Test an, die iiber
90 % der in diesem Alter relevanten Allergene erfassen.

Hautteste konnen durchgefiihrt werden, wenn nicht die gleichzeitige Einnahme von Antihistami-
nika oder ein schweres atopisches Ekzem eine solche Untersuchung verbieten. Neben den fiir das
Vorschulalter schon genannten Allergenen miissen auch Schimmelpilze, Kréduter und andere inha-
lative Allergene, die sich aus der Anamnese ergeben mitberiicksichtigt werden.

Provokationsteste

Eine spezifische bronchiale Provokation ist zur Diagnose eines Asthma bronchiale im Allgemei-
nen nicht notwendig.

Zur Indikationsstellung einer spezifischen Immuntherapie ist bei bestehender Sensibilisierung
durch Friihbliiher oder Griser meist der Zusammenhang zwischen Pollenflug und Beschwerden
ausreichend. Bei Patienten, die gegen Hausstaubmilbenallergen oder gleichzeitig gegen eine Viel-
zahl von inhalativen Allergenen sensibilisiert sind, kann eine nasale Provokation richtungswei-
send sein. Nasale Provokationen sind Aufgabe von pneumologisch-allergologisch qualifizierten
Kinder- und Jugendérzten mit pneumologischem Schwerpunkt. Nur selten ist im Kindesalter eine
spezifische bronchiale Provokation notwendig, die auf Grund einer méglichen Spitreaktion in
Kliniken durch ermichtigte Arzte durchgefiihrt werden muss.

d) Lungenfunktion

Die typische Anamnese, der wiederholte Auskultationsbefund und die ergiinzende Allergiedia-
gnostik machen die Diagnose Asthma bronchiale wahrscheinlich. Um die Diagnose zu bestiti-
gen (Aufnahmekriterium), muss eine variable, reversible und/oder belastungsinduzierte Ob-
struktion nachgewiesen werden.

Wenn moglich sollte der Nachweis mit Hilfe von Lungenfunktionspriifungen erfolgen. Ist eine
angemessene Lungenfunktionsdiagnostik wegen mangelnder Kooperationsfihigkeit (Sduglinge
und Kleinkinder, Behinderte) oder mangelnder Kooperationsbereitschaft (Angstlichkeit, Ver-
weigerungshaltung) nicht moglich, kann auch die klinische Besserung nach medikamentdser
Bronchodilatation als Kriterium fiir die Diagnosestellung herangezogen werden.

Fiir den Nachweis sind verschiedene, unterschiedlich aufwéndige Methoden geeignet. Die ein-
zelnen Methoden haben fiir die Diagnostik des Asthma unter Beriicksichtigung der Versor-
gungsebenen (hausirztlich téitiger Kinder- und Jugendarzt/pneumologisch/allergologisch quali-
fizierter Kinder- und Jugendarzt ) einen unterschiedlichen Stellenwert:

Peak-flow-Messung (PEF):
Die unbestreitbare Stirke des PEF besteht darin, dass die Beschwerden im hiduslichen Umfeld des




Patienten kontinuierlich registriert werden konnen. Die als Diagnose-Kriterium geforderte Va-
riabilitit (Unterschied von > 20 % zwischen dem niedrigsten und dem hochsten glaubhaften
Wert nach der Eingewohnungsphase) ist deshalb am besten mit dem PEF-Protokoll zu bestim-
men.

Der Nachteil der Methode liegt in seiner starken Mitarbeitsabhingigkeit und Manipulierbarkeit
(Kamps 2001) sowie der fehlenden Beurteilbarkeit peripherer Obstruktionen. Schlecht einsetz-
bar ist diese Methode bei sehr jungen Kindern, verldssliche Werte sind erst im Vorschulalter zu
erreichen. Auch bei Patienten mit schwieriger Compliance (z.B. pubertierenden Jugendlichen)
muss im Einzelfall abgewogen werden, ob diese MaBBnahme gleich am Anfang eingefiihrt wird
oder ob aus Griinden der Vereinfachung zuniéchst das Schwergewicht auf die notwendige Thera-
pie gelegt wird. Das PEF-Protokoll liegt deshalb oft zum Zeitpunkt der Erstvorstellung bzw. Dia-
gnosestellung nicht vor und es ist oft nicht moglich oder sinnvoll mit dem Einsatz einer wirksa-
men Therapie zu warten, bis ein zuverlissiges PEF-Protokoll ausgewertet ist.

Die Spirometrie und/oder die Bodyplethysmographie einschlielich Bronchospasmolysetest (s.u.)
sollten bei Kindern und Jugendlichen, die auf Grund ihres Alters dazu in der Lage sind, als In-
strumente der Diagnostik bevorzugt werden.

Nach ausfiihrlicher Instruktion oder strukturierter Schulung ist das diagnostische Hilfsmittel des
Peak-Flow-Protokolls wann immer nétig einzusetzen. In der Verlaufskontrolle, fiir das rechtzei-
tige Erkennen einer drohenden Verschlechterung und auch bei Therapieumstellungen leistet es
wertvolle Dienste. Das PEF-Protokoll dient zur Verbesserung der Selbsteinschitzung des Pati-
enten. Das Erlernen einer zuverlidssigen, Technik-unabhédngigen Selbsteinschitzung (z.B. durch
den ,,Lungendetektiv*) hat eine {ibergeordnete Bedeutung.

Den PEF als einzigen Lungenfunktionstest einzusetzen ist aber, auch auf der hausérztlichen Ebene,
nicht ausreichend.

Spirometrie (Fluss-Volumen-Kurve)

Die Spirometrie, insbesondere die exspiratorische Fluss-Volumen-(FV)-Kurve, sollte, wenn die
notwendige Kooperationsfahigkeit besteht, der Standard des hausirztlich titigen Kinder- und
Jugendarztes sein, um eine Atemwegsobstruktion zu diagnostizieren. Mit der FV-Kurve lédsst
sich eine iiberwiegende Obstruktion der kleinen Atemwege (MEF 50/MEF 25) auch bei norma-
lem PEF diagnostizieren.

Die forcierte Exspiration ist ein stark mitarbeitsabhingiges (unphysiologisches?) Manover und
bei Kleinkindern nur selten einsetzbar. Gerade bei Kindern kann bisweilen erst nach Spasmoly-
setest und/oder Laufbelastung eine Aussage iiber das Vorliegen einer obstruktiven Ventilations-
storung getroffen werden.

Die Qualitiit der Mitarbeit ldsst sich an der Form der FV-Kurve gut ablesen und muss immer in
die Beurteilung mit einflieBen. Die Diagnose nur auf Grund einzelner Messwerte zu stellen, ist
im Kindesalter nicht zuléssig.

Atemwiderstand

Die Bestimmung des Atemwiderstandes ist eine weitgehend mitarbeitsunabhéingige Methode, die
in Ruheatmung durchgefiihrt wird. Damit konnen auch Kinder erfasst werden, die noch nicht in
der Lage sind, eine zuverlédssige Fluss-Volumen-Kurve zu erzeugen.




Die geritetechnischen Anforderungen und damit der Investitionsaufwand sind bei der Oszillati-
ons- und der Okklusionsmethode (R, und R, ..) niedriger als bei der Ganzkorperplethysmo-
graphie. Von Vorteil bei dngstlichen Kindern ist auch, dass das ,,EinschlieBen in die Kammer

entfallt.

Die absoluten Werte der Parameter R . und R , unterliegen starken Schwankungen, die Norm-
werte sind nicht sicher validiert, aber die typischen Verdnderungen nach Laufbelastung und Spas-
molyse werden zuverlissig erkennbar. Damit sind diese Methoden der Bestimmung des Atemwi-
derstandes eine wertvolle und notwendige Ergiinzung, wenn eine Ganzkorperplethysmographie
nicht zur Verfiigung steht oder aus individuellen Griinden bei einem Patienten nicht durchfiihrbar

ist. Die Methode bedarf aber eines geschulten und kritischen Anwenders.

In Praxen, die an der Versorgungsebene 2 teilnehmen, sollte deshalb (Anhang 4) mindestens eine
Methode der Bestimmung des Atemwiderstandes vorgehalten werden.

Ganzkorperplethysmographie

Die weitgehend mitarbeitsunabhéingige Bestimmung des Raw (sRaw) und der funktionellen Re-
sidualkapazitit (FRCbox) bieten die zuverlédssigste Bestimmung des Atemwiderstandes sowie
eine Aussagemoglichkeit zu einer moglichen Uberblidhung. Insbesondere bei einem instabilem
Asthma und besonderen Fragestellungen sollte eine Ganzkorperplethysmographie durchgefiihrt
werden.

Die Kombination von Spirometrie und Ganzkorperplethysmographie ist der ,,Gold Standard* der
Lungenfunktionsdiagnostik. Bei Kinder- und Jugendirzten ist diese Methode bisher noch nicht
weit verbreitet, da der giiltige EBM die Abrechenbarkeit massiv einschriinkt. Bei der Weiterent-
wicklung des EBM muss diese Fehlentwicklung im Interesse einer addquaten Versorgung der
Kinder und Jugendlichen korrigiert werden.

Besonderheiten

bei Sduglingen und Kleinkindern

Fiir die Beurteilung der Auswirkungen einer schweren Obstruktion hat die Bestimmung der Sau-
erstoffsittigung eine besondere Bedeutung. Auch Séduglinge und Kleinkinder, die sich jeder (ein-
fachen) Lungenfunktionsdiagnostik entziehen, miissen in ein DMP Asthma aufgenommen wer-
den konnen.

Bronchospasmolysetest:

Die Diagnose Asthma ist an reversible Obstruktion gebunden. Ein Bronchospasmolysetest gehort
deshalb zu Diagnose und Verlaufsbeurteilung des Asthma bronchiale. Die alleinige Durchfiihrung
einer Lungenfunktionsuntersuchung in Ruhe ist bei Kindern wenig sinnvoll. Eine nach ,,Norm-
werten* normale Lungenfunktion kann sich durch den Bronchospasmolysetest als deutlich ob-
struktiv verdndert erweisen. Auch bei einer erniedrigten Vitalkapazitit sollte zunédchst der Bron-
chospasmolysetest durchgefiihrt werden. Weitaus hiufiger als eine echte restriktive Ventilations-
storung ist die iiberblihungsbedingte Pseudorestriktion: Die Vitalkapazitiit normalisiert sich nach
Bronchospasmolysetest. Die aufwindige weitergehende Diagnostik (CO-Diffusion, Compliance),
die andernfalls notwendig wird, kann entfallen.

Bei Séuglingen und Kleinkindern mit auskultierbarer Obstruktion sollte die Reversibilitit aus-
kultatorisch nach Gabe eines 32-Mimetikums iiberpriift werden (bei besonderen Fragestellungen
weitere Diagnostik, z.B. ,,Baby-Bodyplethysmographie®).
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Nachweis der bronchialen Hyperreagibilitat:

Fiir die Praxis des niedergelassenen Kinder- und Jugendarztes ist die standardisierte Laufbelas-
tung die praktikabelste und physiologischste Methode zum Nachweis einer bronchialen Hyper-
reagibilitdt. Kinder mit hinweisenden Symptomen sollten einer Laufbelastung unterzogen wer-
den — auch und gerade bei normaler Basislungenfunktion. Optimal eignet sich hierfiir ein Lauf-
band, wobei auch ein ,,free-running-test” moglich ist. Weniger geeignet ist das Fahrradergome-
ter. Kaltluftprovokation, unspezifische inhalative Provokation oder spezifische bronchiale Pro-
vokation werden bei speziellen Fragestellungen eingesetzt (Niggemann 1999).

Der Bronchospasmolysetest und die Laufbelastung liefern nicht nur wichtige Daten in der Erst-
diagnostik, sondern sind auch als Methoden der Verlaufskontrolle wichtig: Bei unveréinderter Ba-
sislungenfunktion kann es dennoch zu einer deutlichen Verminderung der bronchialen Hyper-
reagibilitdt gekommen sein, oder eine zuvor nur teilreversible Funktionsstorung wird unter The-
rapie reversibel.

Auf eine Festlegung genauer Frequenzen fiir durchzufiihrende Untersuchungen haben wir be-
wusst verzichtet. Sie ergeben sich aus dem Krankheitsverlauf und den Leitlinien. Hier soll nicht
durch starre Schemata in die Verantwortung des Arztes fiir das Notwendige eingegriffen werden.
So wird in den meisten Fillen eine Kontrolle der Lungenfunktion 2-4-mal im Jahr durchgefiihrt
werden (bei Patienten mit stabilem Verlauf kann auch eine jihrliche Kontrolle der Lungenfunk-
tion ausreichen, wihrend in einer kritischen Phase mehr als einmal im Monat untersucht werden
muss).

VIll. Weitere Therapieelemente

a) Allgemein

Asthma als chronische Erkrankung bedarf einer kontinuierlichen Behandlung. Diese obliegt
grundsitzlich dem betreuenden Kinder- und Jugendarzt und seinem Praxisteam. Er iibernimmt in
seiner hausérztlichen Funktion die primére Instruktion des asthmakranken Kindes/Jugendlichen
und seiner Familie sowie das gesamte Management. Er entscheidet, in welchem Falle weitere
Therapieelemente indiziert sind.

Weitere Therapieelemente bedeuten die Einbeziehung verschiedener Berufsgruppen. Ziel ist die
Verhinderung des Fortschreitens der Erkrankung und das Erreichen einer altersadiquaten Le-
bensqualitit. Die Effizienz wird durch mehrere Studien belegt (Weinstein et al. 1996 (IT), Bauer
et al. 2002 (II)). Um die Nachhaltigkeit zu sichern ist die Zusammenarbeit ambulanter und sta-
tiondrer Strukturen erforderlich. Im Sinne einer ,,Rehabilitationskette* (Szczepanski 1998) miis-
sen die Ebenen sinnvoll miteinander verkniipft werden (Abb. 2).

b) Sport- und Physiotherapie

Als weitere anerkannte Therapieverfahren zielen Physio- und Sporttherapie auf eine Verbesse-
rung physiologischer, psychosozialer und behavioraler Faktoren ab (Schaar 1995,1996, Koinzer
1997). Es steht fest, dass durch fachménnisch angeleitetes korperliches Training und durch kran-
kengymnastische Behandlung die korperliche Leistungsfihigkeit sowie die Atemfunktion ver-
bessert werden und die Krankheitssymptomatik positiv beeinflusst wird (Bar-Or et al. 1992,
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Abb. 2: Beispiel einer Rehakette (nach Szczepanski 1998)

Zeit ambulante oder sta- Zeit ambulante
Vorinformation o S Rehabilitations-
tiondre Rehabilitation
nachsorge
Management durch betreu- * interdisziplinar = Team wie bei Vorinformation
Sggen Arzt, ggf. Hinzuziehen » qualititsgesichert = Asthmasport/Sportverein
» Asthmazentrum = standardisierte Schulung = standardisierte Nach-
sthmazentru schulung

= Sozialpadagogen * alltagsnah . h o Beglitun
Schul * 4-6 Wochen stationar psychosoziale begleitung
= Schule o .

= psychosozialem Dienst " 6-12 Wochen ambulant Re-Integration

= ergénzender Diagnostik

Schmidt et al. 1997, Veldhoven et al. 2001, Henriksen et al. 1983, King et al. 1989, Matsumoto
et al. 1999, Ram et al. 2002, Holloway et al. 2002).

Ubergeordnetes Ziel ist die Hinfiihrung zur Teilnahme an korperlich belastenden Alltagsaktiviti-
ten und die Motivation fiir eine regelmifige, altersentsprechende sportliche Betétigung zu wecken.
Aktive und passive Bewegung sowie Spiel und Sport sollen helfen, Sekundirschiden vorzubeu-
gen und eine langfristige Bindung an ein gesundheitlich orientiertes Verhalten zu erzielen. Die
Behandlung findet im Rahmen der aufeinander aufbauenden und miteinander verzahnten Ebenen
»Schulung®, | Training* und ,, Transfer in den Alltag* statt (Prass et al. 1995). Damit stellen Phy-
sio- und Sporttherapie ein wichtiges Element (Bindeglied) fiir einen gelungenen Ubergang in das
selbstindige Management der Erkrankung (z.B. im Rahmen der Rehakette) dar und stehen in
enger Verbindung zu anderen Behandlungsformen.

Konkrete Zielsetzungen sind (Schaar et al. 1996, Schiile et al. 2000, VDR 1998)

B Verbesserung der Atemmechanik (z.B. Dehnlagerungen)

B Verbesserung der Atemtechnik (z.B. Lippenbremse, atemerleichternde K&rperstellungen,
Bauchatmung, Nasenatmung, Hustentechniken)

m Sekretmobilisation

B Erlernen von Inhalationstechniken

B Vermittlung von Korper-, Atem- und Symptomwahrnehmung sowie Entspannungstechniken

m Okonomisierung der Atmung in Ruhe und unter korperlicher Belastung

B Abbau von Angst vor und wihrend sportlichen Belastungen

B Verbesserung der koordinativen Féahigkeiten

B Verbesserung konditioneller Fihigkeiten, insbesondere der kardiopulmonalen Leistungs-
fahigkeit

B Forderung von sozialen Interaktionsprozessen

m Kennen lernen des intraindividuellen Belastungsniveaus

B Vermittlung von erkrankungsspezifischen Verhaltensweisen (z.B. Vorbereitung auf sportliche
Belastungen, Primedikation, Aufwirmen, Verhaltensweisen wihrend sportlichen Belastun-
gen, Verhalten bei Atemnot)

m Forderung von Selbstkompetenz, Selbstmanagement und krankheitsbezogenem Bewiilti-
gungsverhalten
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m Kennen lernen verschiedener im Alltag realisierbarer Moglichkeiten korperlicher und sportli-
cher Aktivitit (z.B. geeignete Sportarten)

Diese Ziele werden von hinreichend ausgebildeten Fachleuten in folgenden Behandlungsformen
entsprechend der Zielgruppe und den ortlichen Gegebenheiten realisiert: Physiotherapeutische
Einzelbehandlungen mit Atemtherapie, Atemgymnastik und Schulung der Inhalationstechniken;
Sporttherapeutische Gruppenbehandlungen mit korperlichen und sportlichen Aktivitédten, Spie-
len, Trainings- und Ubungsformen, Unterrichtsgespriichen sowie alltagsnahen Anwendungsbei-
spielen (Schaar et al 1996, Lecheler et al. 1997). Eine langfristige Betreuung im Rahmen einer
regelmifBigen Teilnahme an geeigneten Sportgruppen (z.B. sportartspezifische Vereinsangebote
oder Asthmasportgruppen) ist im Sinne einer Ergédnzung der wohnortnahen ambulanten Rehabi-
litation oder der ambulanten Nachsorge (vgl. Abbildung 2, Seite 39: Reha-Kette) anzustreben.

¢) Rehabilitation

Rehabilitationsmalinahmen erfassen den Menschen in seiner Gesamtheit und erfordern einen in-
terdisziplindren Ansatz. Ziel ist die Integration der Kinder/Jugendlichen in den normalen Alltag.
Sie soll dem Patienten und seiner Umgebung (Familie, Schule, Beruf, Freizeit) einen besseren
Umgang mit dem Asthma ermdéglichen. Rehabilitation kann ambulant oder stationir durchgefiihrt
werden.

Jede Form der Rehabilitation muss im Rahmen gesicherter Qualitédtsstandards ablaufen. Dies ge-
schieht im Rahmen vorhandener oder ggf. neu zu griindender Qualitétszirkel. Die Ergebnisqua-
litét ist durch fortlaufende Evaluation zu sichern.

Ambulante Rehabilitation

Eines der Ziele ambulanter Rehabilitation ist, die nicht-medikamentdsen Bausteine der Therapie
zu etablieren und den Kindern/Jugendlichen kontrolliert den Ubergang in eine normale Alltags-
betitigung zu ermoglichen.

Integriert in ambulante Rehabilitation ist auch die Schulung der Kinder/Jugendlichen nach fiir
Kinder und Jugendliche evaluierten Modellen (AG Asthmaschulung, 2001).

Ambulante Rehabilitation muss eine stationédre Rehabilitation vorbereiten bzw. diese fortfiihren
konnen (z.B. Nachschulung einer in der stationédren Rehabilitation durchgefiihrten Asthmaschu-
lung). Sie vervollstindigt dann die Rehabilitationskette.

Folgende spezielle Situationen sind Beispiele fiir eine sinnvolle Rehabilitationskette:

Bei therapieeinschrinkenden Begleitfaktoren konnen psychosoziale Hilfsangebote vermittelt wer-
den. Stationére Rehabilitation bringt hiufig Erkenntnisse zu Gruppen- und Sozialverhalten oder
Schulschwierigkeiten. Hier kann die ambulante Rehabilitation den Kindern/Jugendlichen und
ihren Familien weiterfiihrende Moglichkeiten vor Ort vermitteln.

Die verbesserte korperliche Leistungsfahigkeit kann in Sportgruppen, wo die Kinder/Jugendli-
chen sich ganz normal sportlich betétigen, aufrecht erhalten werden. Des Weiteren erfolgt eine
kontrollierte Adaptation an den Schulalltag. So wird die Nachhaltigkeit des Rehabilitationser-
folgs gesichert.

Ein weiterer Bereich ist die Berufsberatung in Zusammenarbeit mit dem ortlichen Arbeitsamt.
Hier werden Folgekosten der chronischen Erkrankung durch gezielte Privention verhindert.
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Grundsitzlich konnen Kinder/Jugendliche jeden Alters einer ambulanten Rehabilitation zuge-
fiihrt werden. Die Einbeziehung des sozialen Umfelds, v.a. der Eltern, ist fiir den Erfolg essenzi-
ell. Bei dafiir geeigneten Patienten gibt es die Moglichkeit einer alleinigen ambulanten Rehabi-
litation. Die Qualititsstandards miissen denen einer stationiiren Rehabilitation entsprechen.

Von vornherein kontraindiziert (weil voraussehbar erfolglos) ist die ambulante Rehabilitation bei
einem instabilen Asthma, Drogenabhingigkeit oder Begleiterkrankungen die eine regelmifige
Fahrt zur ambulanten Rehabilitation nicht zulassen. Die Anfahrtswege sollten in der Regel 45-60
Minuten Fahrzeit nicht iiberschreiten.

Arztlicherseits ist die ambulante Rehabilitation in der Regel in die Stufe 2 des Disease Manage-
ments eingebettet. Arzte dieser Versorgungsstufe miissen nicht zwingend alle Moglichkeiten vor-
halten, sie miissen aber iiber die Moglichkeit entsprechender Vermittlung verfiigen. In diesem
Sinne kann ambulante Rehabilitation an vorhandene Spezialabteilungen und/oder an kompeten-
te Pidiater angebunden werden.

Zu den strukturellen Voraussetzungen gehort die Qualifikation des Personals. Dieses muss den
Qualifikationen einer stationdren Rehabilitation entsprechen (Bauer et al. 1996).

Rehabilitationskette

Vernetzung in der ambulanten Rehabilitation bedeutet die Beteiligung vorhandener Rehabilitati-
onseinrichtungen, Akutkliniken, niedergelassener Arzte, Asthmasportgruppen, Physiotherapeu-
ten, Behorden Schulen, Selbsthilfegruppen, Psychologen, Sozialarbeiter im wohnortnahen Um-
feld. Durch die Zusammenarbeit mit der stationdren Rehabilitation wird die Voraussetzung fiir
eine zielgerichtete stationédre Rehabilitation geschaffen.

Stationire Rehabilitation

Die Indikation zu einer stationiren Rehabilitation liegt vor, wenn nach Ausschopfung der ambu-
lanten Moglichkeiten ein adiquates Management und eine alterstypische Lebensqualitédt im hius-
lichen Umfeld nur mit den Leistungen eben dieser Mafinahme erreicht werden kann. Beispiele
hierzu sind (AWMTF Leitlinien 2002):

@ Erginzung und Erweiterung der bisherigen ambulanten Therapie

@ Indikationsspezifische Diagnostik der Erkrankung durch einen medizinischen Reha-Spezia-
listen mit spezieller technischer Unterstiitzung

@ Erfassung des Schweregrades und der Auspriagung der Erkrankung unter alltagsnahen Bedin-
gungen

@ Vorliegen einer Fihigkeitsstorung (z.B. eingeschrinkte korperliche Belastbarkeit)

@ Vorliegen einer Beeintrichtigung (verminderte Lebensqualitiit, Stérung der sozialen Integra-
tion, drohende berufliche Beeintridchtigung z.B. wegen bestimmter Allergene)

@ Notwendigkeit einer addquaten medikamentdsen Therapieeinstellung unter klinischer Kon-
trolle bei ganztigiger Beobachtungsmdoglichkeit in unterschiedlichsten Situationen

@ Therapielimitierende Faktoren im Bereich des psychosozialen Umfeldes (familidre Proble-
me, Verhaltens- oder Aufmerksamkeitsstérungen, emotionale Stérungen)

@ Fehlender therapeutischer Konsens zwischen Arzten, Kindern und deren Familien

@ Ungeniigende Krankheitseinsicht und Krankheitsakzeptanz




Weitere Therapieelemente

# Fehlende Compliance durch mangelhaftes Krankheitsverstindnis, fehlende Schulung
@ Unzureichendes Krankheitsmanagement, fehlende qualifizierte Schulung

@ Hiufige Schulfehlzeiten und daraus resultierende negative Leistungsspirale

@ Notwendigkeit des Erlernens spezieller Therapien oder Techniken

@ Probleme im Bereich des Selbstwertgefiihls und der sozialen Kompetenz

Stationédre Rehabilitation ist keine Kur! Sie muss mehr leisten, als nur Freizeitgestaltung in einem
angenehmen Klima (Spindler et al. 2001). Allein die Effekte der ,,Umstimmung® und ,,Abhir-
tung® der Patienten konnen nicht Ziel sein (Szczepanski 1986). Die heute heranwachsende Ge-
neration wird durch verédnderte duflere Lebensbedingungen belastet, die Lebensphase Kindheit
und Jugend ist uniibersichtlich geworden (Hurrelmann 1999). Eine stationédre Rehabilitation kann
in einem iiberschaubaren Zeitraum ein chronisch krankes Kind/Jugendlichen und seine Umwelt
als Gesamtheit erfassen. Somit kann ein auf individuelle Bediirfnisse und Moglichkeiten abge-
stimmtes Therapiekonzept erarbeitet werden (Spindler et al. 2001).

Die Motivation zur Durchfiihrung sollte einer gemeinsamen Entscheidung von Kind/Jugendli-
chem, seiner Familie und dem behandelnden Arzt entspringen (AWMEF 2002).

In der Rehabilitation sollen drztlicherseits der Schweregrad und die individuellen Ausloser unter
Einbeziehung der Vorbefunde aktualisiert werden. Ein individueller Diagnostikplan wird umge-
setzt. Die Moglichkeiten hierfiir entsprechen der Disease-Management-Stufe 3.

Die Psychologie bietet die Moglichkeit zur Einzel-, Gruppen- und Familientherapie. Bei ent-
sprechenden Indikationen muss eine grundlegende psychologische Testung moglich sein (AWMF
2002).

Aufgabe der Sozialpiddagogik ist die Schaffung eines therapeutischen Klimas, das die Beson-
derheiten des Kindes- und Jugendalters hinsichtlich der kognitiven Entwicklung und des sozia-
len Wohlbefindens beriicksichtigt. Sie leistet dabei den Transfer von krankheitsspezifischem und
sozialem Verhalten in den Alltag. Die Einbeziehung der Eltern ist unabdingbar.

Die Weiterfiihrung der schulischen Ausbildung ist zu sichern. Die Einrichtungen bieten einen
am individuellen Wissens- und Lernstand orientierten Stiitz- oder besser Regelunterricht an. In-
halte sieche VDR 1998. Der Unterricht dient auch dazu, Schulleistungsstorungen aufzudecken. Er
liefert Hinweise auf weiterfiihrende MaBnahmen. Schule ist Alltag fiir Kinder und Jugendliche
und ist entsprechend einer Arbeitserprobung als ,,Belastungserprobung* wihrend der Rehabili-
tation zu werten (AWMF 2002). In diesem Zusammenhang gibt sie Anregungen fiir die Nachbe-
treuung.

Schulung in der Rehabilitation ist keinesfalls nur ,,Schulung im Rehaalltag* sondern umfasst
mindestens eine Gruppenschulung nach den Kriterien der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung
im Kindes- und Jugendalter. Im Rahmen des Rehabilitationsalltags werden die Inhalte weiter ein-
geiibt, vertieft und in den Alltagssituationen erprobt. Eltern werden qualifiziert und standardisiert
eingebunden (Porings et al 2002, QM-Handbuch 2001).

Qualititssicherung in Rehabilitationseinrichtungen: sieche VDR Rahmenkonzept 1998 und
AWME-Leitlinien 2002 (I).

Zusammenfassung

Voraussetzung fiir eine funktionierende Rehabilitationskette ist eine qualititsgesicherte Vor- und
Nachbetreuung. Die Planung erfolgt durch den betreuenden Kinder- und Jugendarzt in Zusam-
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menarbeit mit den anderen Beteiligten der Rehakette. Die Ziele der Rehabilitation werden ge-
meinsam erarbeitet und formuliert. Initial ist die Sicherung der Diagnose Asthma, des Schwere-
grades und, soweit moglich, die Differenzialdiagnostik zu leisten.

Die Nachsorge sichert die Nachhaltigkeit der erreichten Ziele und die Umsetzung der empfohle-
nen weiterfithrenden MaBBnahmen in den héduslichen Rahmenbedingungen.

Die Effizienz und Qualitéit der Rehabilitationskette ist im Rahmen regelméBiger Fortbildungen
bzw. (soweit moglich) gemeinsamer Qualititszirkel zu sichern.

IX. Schnitistellendefinition

Ein grundlegendes Prinzip von Disease Management ist die Strukturierung der Zusammenarbeit
der verschiedenen Versorgungsebenen. Nur wenn die Kooperation der Versorgungsebenen prak-
tikabel und sinnvoll geldst wird, kann ein solches Projekt erfolgreich sein.

® Ebene 1: hausérztlich titiger Kinder- und Jugendarzt

® Ebene 2: Kinder- und Jugendarzt mit pneumologisch-allergologischem Schwerpunkt (nieder-
gelassene und ermichtigte Arzte an Kliniken/Abteilungen)

® Ebene 3: stationdre Versorgung im Akutbereich und in der Rehabilitation.

Um die bedarfsgerechte Versorgung durch Kinder- und Jugendérzte zu erméglichen, sieht der Ge-
setzgeber vor (§ 73 Abs. 1a Nr.2 SGBV), dass Kinder- und Jugendérzte sowohl hausirztlich, als
auch fachérztlich titig sein konnen. Nur mit diesen Praxen, die sowohl auf Ebene 1, als auch auf
Ebene 2 titig sind, kann die geforderte flichendeckende Versorgung asthmakranker Kinder und
Jugendlicher durch Pédiater sichergestellt werden. Das Disease-Management-Programm muss
diese Besonderheit beriicksichtigen.

Wo es aus Griinden der Sicherstellung notwendig ist, dass auch Allgemeinmediziner und hausirzt-
liche Internisten (auf Ebene 1) und Pneumologen (auf Ebene 2) an der Versorgung von Kindern
und Jugendlichen beteiligt sind, miissen diese Kollegen die Besonderheiten des Kindes- und Ju-
gendalters beriicksichtigen, so wie sie hier definiert werden.

Ebene 1

Das Fundament des Disease-Management-Programms ist die hausérztliche Versorgungsebene.
Kinder- und Jugendirzte sehen alle Kinder und Jugendlichen im Rahmen der Vorsorgeuntersu-
chungen regelmiBig. Nur sie konnen dafiir sorgen, dass Kinder und Jugendliche mit Asthma
flaichendeckend diagnostiziert und dem Programm zugefiihrt werden.

Die zweite Domiine des hausirztlichen Kinder- und Jugendarztes ist die Uberwachung der The-
rapie. Anders als der Spezialist hat der Hausarzt langjihrige Kontakte zum Patienten. Unabhén-
gig von akuten oder chronischen Erkrankungen iiberblickt er auch das psychosoziale Umfeld.
Nur unter Einbeziehung dieses Wissens konnen individuelle, praktikable Therapiepléne fiir den
einzelnen Patienten erstellt werden, die im begriindbaren Einzelfall auch von den allgemeinen
Leitlinien abweichen werden.
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Das Programm wiire daher zum Scheitern verurteilt, sollte es nicht gelingen, die Kinder- und Ju-
gendirzte der hausérztlichen Versorgungsebene zu gewinnen. Der hausérztliche Kinder- und Ju-
gendarzt wird vom Patienten und seinen Eltern als Wegweiser im Gesundheitssystem gefragt und
gebraucht. Diese zentrale Rolle der Ebene 1 spiegelt sich im vorliegenden Disease-Management-
Programm-Entwurf wider. Der Kinder- und Jugendarzt behandelt Asthmapatienten aller Schwe-
regrade. Modelle, die der hausirztlichen Versorgungsebene absprechen, die Diagnose Asthma zu
stellen, sind nicht praktikabel. Andererseits kann das erklérte Ziel der Disease-Management-Pro-
gramme, die Versorgung zu verbessern, nur erreicht werden, wenn die teilnehmenden Arzte sich
bereit erklédren, definierte Qualititsanforderungen (siehe Kapitel X) zu erfiillen.

Vorstellungen der Patienten auf der Versorgungsebene 2 sind auf das notwendige Maf} beschrinkt
(s. Tabelle Anhang 10). Damit liegt aber auch die Hauptverantwortung fiir die leitliniengeméfe
Durchfiihrung des Disease-Management-Programms beim hausirztlich titigen Kinder- und Ju-
gendarzt. Er darf Diagnostik, Therapie, Instruktion und selbst die strukturierte Schulung als Maf@-
nahme der wohnortnahen ambulanten Rehabilitation durchfiihren. Jeder teilnehmende niederge-
lassene Kollege kann hier eigene Schwerpunkte setzen. Gefordert werden soll die kollegiale Ko-
operation unter Beachtung der jeweiligen ,,Stdrken*. Nicht Jeder kann Alles kénnen.

Der hausirztlich titige Kinder- und Jugendarzt verpflichtet sich, die Patienten zu den in der Ta-
belle (Anhang 10) aufgefiihrten routinemdfligen Kontrollen einzubestellen.

Die zentrale Leistung, die im Rahmen des Disease-Management-Programms bei diesen rou-
tineméBigen Kontrollen erbracht wird, ist der Basiskomplex Asthma :

@ Erhebung einer Zwischen- bzw. Fremdanamnese
@ Auswertung des Patienten-Tagebuches

4 Symptombezogene korperliche Untersuchung

@ Besprechung der erhobenen Befunde

@ Planung der weiteren Therapie

Dieser Komplex schlieft also lediglich die in der Beschreibung genannten Leistungen ein. Der
Komplex soll dazu dienen, den Verlauf der Erkrankung so weit einzuschitzen, dass weitere Mal3-
nahmen geplant werden konnen. Die weiteren Ma3nahmen, z.B. Diagnostik, Lungenfunktion, In-
struktion, Schulung oder Uberweisung (s. Anhang Dokumentation), sind nicht Bestandteil dieses
Komplexes. Der Arzt der Versorgungsebene 1 entscheidet, inwieweit er diese Manahmen sel-
ber durchfiihrt oder ob er den Patienten zur 2. oder 3. Versorgungsebene iiberweist. Indikationen
zur verpflichtenden Uberweisung an die Ebene 2 sind im Anhang 10 zu finden.

Ebene 2

Der pneumologisch-allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt (Ebene 2) (s. Anhang 4)
muss ein breiteres Spektrum an diagnostischen und therapeutischen Moglichkeiten vorhalten. So
hat der pneumologisch-allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt dafiir zu sorgen, dass
den Patienten strukturierte Schulungen angeboten werden. Diese miissen nicht unbedingt in den
Réiumlichkeiten der Praxen durchgefiihrt werden. Denkbar und wiinschenswert sind hier auch
Kooperationsmodelle mehrerer Praxen und/oder Kliniken. Diese Regelung vereinfacht es, den
Anspriichen an die geforderte Multiprofessionalitiit gerecht zu werden. Entsprechend hat der Spe-
zialist dort, wo z.B. Asthmasportgruppen oder psychotherapeutische Manahmen nicht selber an-
geboten werden konnen, bei der Vermittlung dieser MaBnahmen behilflich zu sein. Die Stufe 2
soll in die ,,Rehakette* (siche Kapitel VIII) eingebunden werden.
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Den niedergelassenen wie auch den am Krankenhaus tdtigen pneumologisch/allergologisch qua-
lifizierten Kinder- und Jugendérzten der Stufe 2 kommt im Rahmen der drztlichen Fortbildung
auf regionaler Ebene eine wichtige Bedeutung zu, wobei die Zusammenarbeit in Qualititszirkeln
mit den hausérztlich titigen Kollegen der Ebene 1 vorausgesetzt wird. IThnen kommt weiterhin
die Aufgabe zu, gegeniiber Krankenkassen, Rehabilitationseinrichtungen, Krankenhédusern, an-
deren Leistungserbringern und den oOrtlichen Kassenérztlichen Vereinigungen beratende Titig-
keiten auszuiiben.

Der Arzt der Versorgungsebene 2 erbringt den Spezialkomplex ganz analog zum Basiskomplex
der Ebene 1. Unterschieden wird zwischen den Routinevorstellungen, dies sind die mindest not-
wendigen Vorstellungen auf Ebene 2 (s. Tabelle 2 im Anhang 11) und den indikationsbezogenen
Vorstellungen. Indikationen, die eine Uberweisung auslosen, sind im Anhang 10 aufgefiihrt. Der
Rahmen ist bewusst weit gesteckt. Die in Tabelle 3 im Anhang 11 (Leistungsumfang) angegebe-
ne Maximalfrequenz ist lediglich als Mengen begrenzendes Instrument fiir diesen Komplex zu
sehen. Dariiber hinaus notwendige medizinische Ma3nahmen oder Uberweisungen kénnen selbst-
verstindlich weiter veranlasst werden.

Ebene 3

Die stationédre Versorgungsebene hat folgende Aufgaben:

1. die Notfallversorgung (schwerer, ambulant nicht beherrschbarer Asthmaanfall oder psycho-
soziale Krise)

2. die Spezialdiagnostik (Bronchoskopie, Baby-Bodyplethysmographie, pH-Metrie, ....)
3. die stationdre wohnortnahe Schulung

4. die stationére wohnortferne Rehabilitation (siehe Kapitel VIII c)

Kooperation der Versorgungsebenen

Die Zusammenarbeit der drei Versorgungsebenen soll verbessert werden. Diese Verbesserung be-
trifft sowohl die schriftliche Information iiber spezielle Befunde, als auch die personliche Kom-
munikation zwischen den Arzten der Versorgungsebenen, wie sie durch die Qualititszirkel ge-
wihrleistet werden soll. Eine strukturierte Weitergabe von Informationen vermeidet Doppel-
untersuchungen. Gerade weil den hausirztlich titigen Kollegen im pédiatrischen Bereich um-
fangreiche diagnostische Moglichkeiten eingerdumt werden, miissen Standards vereinbart wer-
den, die die Untersuchungsbefunde fiir Mitbehandelnde verwertbar machen. Diese lokalen Ver-
einbarungen zur Kommunikation sind wichtiger als eine bundesweite Normierung.
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X. Anforderungen an Struktur-/Prozess-
und Ergebnisqualitiit

Im ambulanten Bereich soll eine qualitativ hochwertige Versorgung von Asthma-Patienten sicher-
gestellt werden. Dies beinhaltet neben der Durchfiihrung adiquater diagnostischer und therapeuti-
scher Maflnahmen die Optimierung der drztlich gefiihrten Selbstbehandlung mit dem Ziel, die Hau-
figkeit schwerer Exazerbationen zu verringern.

Instruktion und strukturierte Schulung (Anhang 6) sind elementare Bestandteile eines ergebnisori-
entierten Disease-Management-Programms Asthma. Sie dienen der Erreichung der individuellen
Therapieziele durch Verbesserung des Wissens und Stirkung der Eigenverantwortung des Patien-
ten. Dem qualifizierten drztlichen und nicht-édrztlichen Personal kommt im Rahmen der Patienten-
schulung eine wesentliche Bedeutung zu. Fiir jeden Patienten sollen individuell ausgerichtete In-
struktionen und strukturierte Schulungen gewéhrleistet sein. Fiir diesen Zweck werden Schulungs-
voraussetzungen und Schulungsinhalte durch die Vertragspartner klar definiert.

Als eine Hilfestellung fiir die anstehenden Verhandlungen iiber ein Disease-Management-Programm
Asthma haben wir in diesem Kapitel Anforderungen an die Struktur-/Prozess- und fortlaufende Er-
gebnisqualitiit sowie an die Evaluation definiert. Damit soll sichergestellt werden, dass alle Ab-
schliisse auch die Belange von Kindern und Jugendlichen in ausreichendem Mafe beriicksichtigen.
Einzelheiten werden Gegenstand der anstehenden Verhandlungen sein und sind deshalb hier nicht
ausformuliert. Grundlage und Ausgangspunkt fiir diesen Entwurf ist der Entwurf der KBV 2001.

Die an der Verfassung dieser Stellungnahme beteiligten Verbinde fordern ihre Mitglieder auf, sich
nur dann an den kommenden Disease-Management-Programmen zu beteiligen, wenn die hier auf-
gefiihrten Forderungen erfiillt sind.

a) Aufnahmekriterien und Beendigung des Programms

Rekrutierung

Voraussetzung fiir die Aufnahme in das Disease-Management-Programm ist die Diagnose eines
Asthma bronchiale entsprechend der hier aufgefiihrten Leitlinie. Der die Diagnose stellende Arzt
(auf Ebene 1 oder 2) schligt dem Patienten die Aufnahme in das Disease-Management-Programm
vor und gibt ihm die notwendigen Informationen. Stimmt der Patient bzw. sein gesetzlicher Vertre-
ter zu, erfolgt die Aufnahme in das Programm. Die schriftliche Einverstindniserkldrung beinhaltet
die Zustimmung zur Gliederung der Versorgungsaufgaben ebenso wie die Zustimmung dazu, dass
die am Versorgungsprozess beteiligten Arzte gemeinsam Einblick in die Behandlungsdaten des Ver-
sicherten erhalten konnen. Mit Aufnahme in das Programm wird eine Identifikationsnummer ver-
geben. Diese Nummer wird im Verlauf des Programms beibehalten. Damit soll — unter Beachtung
des Datenschutzes — eine anonyme Erfassung und Verfolgung aller zum individuellen Patienten er-
hobenen Daten ermoglicht werden.

Die Teilnahme am Disease-Management-Programm Asthma darf nicht von der Durchfiihrbarkeit
einzelner Maflnahmen abhiingig gemacht werden. Die érztliche Entscheidungsfreiheit darf im In-
teresse des Patienten nicht durch formale Kriterien eingeschrinkt werden.

Ubergang in die Erwachsenenpneumologie

Spitestens mit Abschluss des 18. Lebensjahres, erfolgt entweder aus Altersgriinden oder aber auf
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Wunsch der Jugendlichen eine Weiterbetreuung des Asthma bronchiale durch Hausérzte/Pneu-
mologen (Disease-Management-Programm — Stufe 1 und 2).

Im Rahmen des Disease-Management-Programms sollte der Patient die fortlaufende Codierung bei-
behalten. Allerdings ist die Einwilligung der nunmehr erwachsenen Patienten fiir eine Fortfithrung
im Disease-Management-Programm einzuholen/die Einwilligung zu aktualisieren. Die Kinder- und
Jugendirzte der Versorgungsebene 1 und 2 sorgen fiir einen strukturierten Ubergang unter Mitga-
be der aktuellen Befunde und relevanten Dokumentationen (z.B. Rontgenbilder, Lungenfunktion,
Allergietestungen, Hyposensibilisierungslosungen, usw.) an die jeweiligen Erwachsenenirzte.

Aussscheiden aus dem Programm:

Das Einverstindnis des Versicherten bzw. seiner gesetzlichen Vertreter zur Teilnahme am Disease-
Management-Programm kann jederzeit widerrufen werden.

b) Anforderungen an die Strukturqualitiit

Die Anforderungen an die Strukturqualitiit sind in Tabelle 4 spezifiziert.

Tab. 4: Anforderungen an die Strukturqualitat

Ebene 1: Ebene 2: Pneumologisch/allergologisch
Qualifizierter Kinder- und Jugendarzt qualifizierter Kinder- und Jugendarzt

Qualifikationen | = einmalige Einflihrungs-Fortbildung = Anforderungskriterien der GPP (Anhang 4)
des Arztes = einmalige Einfiihrungs-Fortbildung

= Teilnahme an einem Qualitatszirkel = Teilnahme an einem Qualitatszirkel

= innerhalb von zwei Jahren XX Fortbil- = innerhalb von zwei Jahren YY Fortbil-

dungspunkte dungspunkte

Qualifikation = mindestens ein nicht-arztlicher Mit- = alle nicht-arztlichen Mitarbeiter, die mit der
der nicht- arbeiter muss an einer speziellen Durchfiihrung von Instruktionen/Schulun-
arztlichen Einfihrungs-Fortbildung teilnehmen gen oder der Lungenfunktionsdiagnostik
Mitarbeiter (Anhang 5) im Rahmen dieser Vereinbarung betraut

sind, missen an einer speziellen Einflh-
rungs-Fortbildung teilnehmen (Anhang 5)

= mindestens ein Mitglied des nicht- = fir alle diese Mitarbeiter ist mindestens
arztlichen Personals muss einmal in einmal in zwei Jahren eine von den Ver-
zwei Jahren an einer von den Vertrags- tragspartnern anerkannte zertifizierte Fort-
partnern anerkannten zertifizierte Fort- bildungs-Veranstaltung verpflichtend

bildungs-Veranstaltung teilnehmen

Ausstattung = Spirometrie mit Fluss-Volumenkurve. = Spirometrie mit Fluss-Volumenkurve
der Praxis = fakultativ: Instruktionen und struktu- = Ganzkorperplethysmographie und/oder
rierte Schulungen Bestimmung des Atemwiderstandes
= Messung der bronchialen Reaktivitat
mittels:

- standardisierter Laufbelastung
- und/oder Kaltluftprovokation
- und/oder einer unspezifischen inhalati-
ven Provokation
= Pulsoxymetrie und/oder Blutgasanalyse
= allergologische Diagnostik und Therapie
= Durchfiihrung von Instruktionen
= Durchflihrung von strukturierten Schu-
lungen

Alle hier angefiihrten Anforderungen miissen gegeniiber der zustandigen Kassenarztlichen Vereinigung/Arzte-
kammer nachgewiesen werden. (* es sind immer beide Geschlechter gemeint)
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Die aufgefiihrten Qualifikationen miissen von den verantwortlichen Arzten gegeniiber der zu-
standigen Kassendrztlichen Vereinigung/Arztekammer nachgewiesen werden. Dies gilt auch fiir
die Qualifikation der nichtérztlichen Mitarbeiterinnen einer Praxis.

Fiir Hausirzte/Hausarztinternisten und Pneumologen, die an der Versorgung von Kindern teil-
nehmen, gelten diese Kriterien entsprechend.

Die Anforderungen an die Fortbildungsveranstaltungen werden von GPA, GPP, AG Asthma-
schulung und BVKIJ entwickelt.

Die raumlichen Voraussetzungen fiir Einzel- und Gruppenschulungen miissen von der Praxis ge-
wihrleistet werden. Die Schulungen diirfen auch in geeigneten Riumen auflerhalb der Praxis
durchgefiihrt werden.

Einfiihrungs-Fortbildung:

Die Inhalte und der Umfang dieser Fortbildungen werden von den beteiligten Fachgesellschaf-
ten und dem Berufsverband in Zusammenarbeit mit den Krankenkassen fiir die jeweilige Ziel-
gruppe festgelegt. Es sollen neben fachlichen Informationen auch die notwendigen formalen
Kenntnisse iiber die Struktur und die Durchfiihrung des Disease-Management-Programms Asth-
ma vermittelt werden.

Kontinuierliche Fortbildung:

Arzte: Die beteiligten Arzte miissen an zertifizierten Fortbildungsveranstaltungen zum Thema
Asthma teilnehmen. Die Anzahl der mindestens zu erwerbenden Fortbildungspunkte wird regio-
nal von den Vertragspartnern festgelegt.

Arzthelferinnen/Kinderkrankenschwestern/pfleger: Auch fiir die nichtérztlichen Mitarbeiter
werden zertifizierte Fortbildungsveranstaltungen angeboten. Eine Integration in bestehende Pro-
gramme wie z.B. die Pidiatrice ist erwiinscht.

Qualititszirkel:

Jeder am Disease-Management-Programm teilnehmende Arzt muss an einem Qualitétszirkel teil-
nehmen. Da die hausirztlich titigen Kollegen neben dem Asthma auch mit der Behandlung und
Koordination einer Vielzahl anderer Erkrankungen beschiftigt sind, fordern wir fiir die Ebene 1
keinen ,,Extra Disease-Management-Programm-Asthma-Qualitétszirkel*, sondern meinen, dass
der notwendige Austausch zu diesem Thema in bestehende, kinder- und jugendérztlich geleitete
Qualitétszirkel integriert werden kann. Die Anforderungen an die Ebene 2 sind hier hher, da so-
wohl die Mitarbeit in den hausérztlichen QZ gefordert wird, als auch ein Austausch der Spezia-
listen untereinander notwendig und sinnvoll ist.

SchulungsmaBnahmen (Anhang 6):

Instruktion: Arzthelferinnen und Kinderkrankenschwestern, die eine Instruktion durchfiihren,
miissen an einem 20 x 45 min. Curriculum geméf Anhang 5 teilgenommen haben.

Strukturierte Asthmaschulung: Die Trainer-Ausbildung erfolgt gemill den Kriterien der Ar-
beitsgemeinschaft Asthmaschulung. Mindestens ein Mitglied im Schulungsteam muss das volle
Trainerzertifikat erlangt haben. Das Trainerzertifikat schlieBt die Berechtigung zur Instruktion ein.

Der Umfang der strukturierten Schulung ist in Anhang 6 festgelegt.
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Strukturqualitiit stationérer Einrichtungen

Es ist ein wichtiges Ziel, auch die stationére 3.Versorgungsebene mit in ein Disease-Management-
Programm zu integrieren.

In der derzeitigen Situation (kurz vor Einfiihrung der DRGs) halten wir es fiir aber fiir verfriiht,
zu diesem Thema konkrete Vorschlidge zu unterbreiten. Die Anforderungen an die Strukturqua-
litédt stationidrer Einrichtungen miissen zu einem spéteren Zeitpunkt, nach entsprechenden Kon-
sultationen ergéinzt werden.

¢) Sicherung der Prozess- und Ergebnisqualitiit

Evaluation/Benchmarking

Die Qualitédtskontrolle im Rahmen des DMP und die dazu notwendige Dokumentation ist auf das
zu beschrinken, was zur Versorgung des Patienten notwendig ist. Gleichwohl muss im DMP kli-
nische Forschung moglich sein. Die Notwendigkeit von Forschungsprojekten innerhalb des DMP
ergibt sich aus dem Anspruch des DMP auf eine evidenzbasierte Grundlage (siehe Kapitel XI).

Die Disease-Management-Programme sehen eine Evaluation des Behandlungserfolges vor. Dabei
muss die unterschiedliche Struktur des Patientengutes auf den Versorgungsebenen beriicksichtigt
werden. Der Arzt in der reinen Schwerpunktpraxis sieht ein vorselektioniertes Krankengut:

Im Gegensatz zum Hausarzt kommt der Patient in der Regel mit einer Verdachtsdiagnose. Wire
er nicht bereits motiviert etwas zu unternehmen, wiirde er den Spezialisten nicht aufsuchen.

So genannte Problemfille: z.B. Patienten aus sozialen Randgruppen, Patienten mit fehlender
Krankheitseinsicht oder ausgesprochenen Sprachschwierigkeiten werden die Schwerpunktpra-
xen der 2. Versorgungsebene moglicherweise seltener aufsuchen. Von der erfolgreichen inte-
grierten Versorgung genau dieser Patienten hiingt aber der volkswirtschaftliche Erfolg des ge-
samten Programms entscheidend ab (siehe auch Kapitel II).

Arzte auf jeder Versorgungsebene haben bei Patienten, die schwer zu motivieren sind, eine kon-
sequente Therapie einzuhalten. Hier ist kollegiale Zusammenarbeit gefordert, das ,, Ziehen an
einem Strang®.

Auf keinen Fall darf das System des Disease-Management-Programms den Arzt bestrafen, der
versucht einen ,,schwierigen* Patienten zu integrieren. (In diese Richtung wiirden Vorschlige
gehen, die dem Arzt nur dann ein Honorar zusprechen, wenn der Patient an allen Mafnahmen
teilgenommen hat.)

Aufgaben der Evaluationsstellen:

Die regional einzurichtenden Evaluationsstellen zur Beurteilung der Prozess- und Ergebnisqua-
litdt haben folgende Aufgaben:

B Information der Vertragspartner dariiber, ob die vom Vertrag angestrebten Qualitétsziele er-
reicht werden. Bei der vertraglichen Ausgestaltung ist darauf zu achten, dass den Kostentra-
gern die Daten, die die Aussage iliber den Gesamterfolg des Programms ermoglichen, mitge-
teilt werden. Dabei miissen die den Kostentridgern mitgeteilten Auswertungsergebnisse be-
ziiglich Patient und Arzt anonymisiert sein.

B Bestandteil der Evaluation ist aulerdem ein Verfahren, das den beteiligten Arzten eine Riick-
meldung iiber ihre Qualitédt (Benchmarking) gibt, dhnlich den ,,Honorarstatistiken®.




Dokumentation — Datentransfer /Datenschutz

Der teilnehmende Arzt bekommt individuelle Informationen iiber:

¢ die Anzahl der betreuten Patienten
o die Therapien der betreuten Patienten
¢ die Therapiestufen des Asthmas der behandelten Patienten

¢ den Verlauf/den Erfolg der Therapie

Diese Daten konnen im Rahmen der Qualititszirkelarbeit verwendet werden. Da die Daten, die dem
einzelnen Arzt helfen, Hinweise iiber die Qualitit seiner Arbeit zu bekommen, den Kassen nicht zu-
ginglich gemacht werden diirfen, setzt dies eine drztlich geleitete Evaluationsstelle voraus.

XI. Dokumentation

a) Arzt

Der im Anhang 7 und 8 als ,,Disease-Management-Programm-Dokumentationsbogen® (Erst- und
Verlaufs-) angefiigte Entwurf enthilt nur die Daten, die an die Evaluationsstelle gesendet wer-
den.

Dieser moglichst knappe Bogen enthilt selbstverstindlich nicht die vollstindige Dokumentation
des Arztes.

Es sollen Moglichkeiten entwickelt werden, Doppeldokumentationen zu vermeiden z.B. durch
Durchschreibformulare, die nur die notwendigen Anteile an die Evaluationsstelle weiterleiten.

b) Patient

Die Patienten erhalten bei Einschluss in das Disease-Management-Programm einen Patienten-
pass (siehe Anhang 9), der auch fiir die Patienten die Kommunikation mit den verschiedenen Ebe-
nen erleichtern soll.

XIl. Datentransfer/Datenschuiz

Hinsichtlich des Datenschutzes sind die aktuellen Beschliisse des Deutschen Arztetages zu beriick-
sichtigen (DAB 23 2002 S. A1590)

XIil. Vergitung

a) Leistungserbringer

Auch wenn die Vergiitung des Disease-Management-Programms Asthma hier nicht im Einzelnen
zu erortert werden soll, so muss eine Vereinbarung doch einige zentrale Forderungen erfiillen:




Vergiitung — Multimorbiditdt

@ [ citlinienorientierte Leistungen, die im Rahmen des Disease-Management-Programms ge-
fordert werden, miissen addquat vergiitet werden; d.h. ein unter betriebswirtschaftlichen Ge-
sichtspunkten notwendiger Mindestpunktwert ist zu garantieren. Dies schlieB3t eine Budgetie-
rung aus.

® Die Regelungen, die eine Vielzahl von Kinder- und Jugendérzten von der Abrechnung not-
wendiger Lungenfunktionstestungen ausschlieen, miissen vor Inkrafttreten der Vereinba-
rung aufgehoben werden.

® Neu zu erbringenden Leistungen (z.B. Instruktion, Dokumentation oder Evaluation) miissen
von den Kostentrdgern zusétzlich zur drztlichen Gesamtvergiitung honoriert werden. Dazu
gehoren auch der Basiskomplex und der Spezialkomplex (Mengen begrenzende Elemente
fiir diese Komplexe sind in unserem Entwurf enthalten).

® Das Disease-Management-Programm darf keine massiven, unvorhersehbaren Verschiebun-
gen von Honoraren zwischen den Arztgruppen verursachen.

® Fiir die Ziffern, die die Vergiitung der strukturierten Schulung bei Kindern betreffen (ambu-
lante wohnortnahe Rehabilitation) liegen bereits Rahmenvertrige vor, deshalb konnten hier
bereits Betrige in Euro fest vorgegeben werden. Bei den Betrégen fiir die anderen Ziffern
der Anlage handelt es sich um unserer Meinung nach sinnvolle, vorldufige Vorschlidge. Ein-
zelheiten (wie Abrechnungsausschliisse) miissen in einer Vergiitungsvereinbarung geklért
werden.

b) Patientenbonus

Den Patientenbonus regeln die Vertragspartner nach Vorschlag der Kostentrédger aus der Basis des
Arztekammerbeschlusses vom 27. Mai 2002 (DAB 23 S.1237).

XIV. Multimorbiditdt

Viele Kinder/Jugendliche leiden nicht nur an Asthma bronchiale, sondern hiufig auch — zumin-
dest passager — unter einer atopischen Dermatitis und/oder auch einem Heuschnupfen. Wegen des
nahezu gemeinsamen genetischen Hintergrundes ist diese hohe Uberschneidung nicht unge-
wohnlich. Eine Betreuung bezogen auf andere atopische Erkrankungen ist nicht unmittelbar von
der Betreuung bei Asthma bronchiale zu trennen, da zum Beispiel bei Auslosern/bei therapeuti-
schen Aspekten (z.B. Hyposensibilisierung) die unterschiedlichen atopischen Erkrankungen im
Kontext zu beriicksichtigen sind. Insofern muss die Betreuung anderer atopischer Erkrankungen
(auBer dem Asthma bronchiale) auBerhalb des Disease-Management-Programms erfolgen, selbst
wenn diese Leistungen von den gleichen Personen oder Institutionen, wie der jeweiligen Versor-
gungsstufe zugeordnet, erbracht werden. Dieses ist bei der Vergiitung selbstversténdlich zu be-
achten.

XV. Patientenbeteiligung

Grundsitzlich wird aus kinder-/jugendirztlicher Sicht eine Beteiligung der Patienten bei der Ver-
tragsgestaltung der Disease-Management-Programme ausdriicklich gewiinscht und befiirwortet.




Patientenbeteiligung — Epilog

Nur so kann gewéhrleistet werden, dass im Rahmen der Betreuung des Disease-Management-
Programms die Sichtweise des Patienten beziiglich einer Verbesserung, Verschlechterung, Opti-
mierung der Betreuung beriicksichtigt und aufgegriffen wird und somit auch eine aus Patien-
ten-/Familiensicht optimale Ziel- und Umsetzung des Disease-Management-Programms ermog-
licht wird.

XVI. Epilog

Bei Kindern/Jugendlichen mit Asthma bronchiale besteht ein hoher Bedarf an sozialer Unter-
stiitzung. Diese soziale Unterstiitzung wird zu einem grofen Teil durch kompetente, drztlich an-
geleitete Selbsthilfegruppen geleistet. Aus kinder- und jugendirztlicher Sicht ist deswegen un-
bedingt bei Vertragsabschliissen im Rahmen des Disease-Management-Programms die Rolle und
Funktion dieser Selbsthilfegruppen mit zu bedenken, gegebenenfalls strukturiert mit einzubezie-
hen. Als Beispiele fiir wichtige Aspekte sind im Anhang 12 und 13 zwei Stellungnahmen abge-
druckt.
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Anhang 2: Vergleich der Leitlinien

Anhang 2:

Vergleich Leitlinien AOK/DGK)J (Berdel et al) /Kanada/Schottland

Vergleich der Aussagen der neven Leitlinien der
Deutschen Gesellschaft fir Kinderheilkunde und
Jugendmedizin (DGKJ) mit den DMP-Vorschliigen
der AOK sowie den kanadischen und den
schottischen Leitlinien zur Diagnose und Therapie
des Asthma bronchiale im Kindesalter

Inhalt:

1.
2.

3.

Diagnosestellung
Risikoeinschéatzung, Provokationsfaktoren

Nichtmedikament6se Therapie
a) Schulung

b) Immuntherapie und Impfungen
c) Koérperliches Training

d) Umgebungssanierung

Medikamentése Therapie

a) Kurzzeit-Beta2-Mimetika

b) DNCG u.a.

c) Leukotrienantagonisten

d) Ipratropiumbromid und Theophyllin
e) Langzeit-Beta2-Mimetika

f) Inhalative Glucocorticoide

g) Systemische Glucocorticoide

h) Applikationsformen

Compliance und Kontrolle
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Anhang 3: Schiiler-Asthma-Notfallplan

............................................ Klasse ..................
Das Asthma behandelnder Arzt: ... i e Tel: i e,
Arztlicher Notdienst: e Tel:
Eltern: Name: ......... ... ... i, Tel.zuHause): ........coviiiunnn.. Tel. (Arbeit): .. ..vvviiiian..
Name: ... Tel.zuHause): .........ccvviunan.. Tel. (Arbeit): .. ..vvvvienian..

ASTHMA-ANFALL @ Langsam oder plétzlich einsetzend
® Luftnot, Beklemmung
® Pfeifen
® Festsitzender Husten
® Abfall des Peak-Flow unter ............. Liter/Minute
Das ist zu tun:
1. STUFE @ Kutschersitz oder Torwartstellung mit Lippenbremse
® 2 - 3 Hibe Notfallspray
® Weiter Kutschersitz/Torwartstellung mit Lippenbremse
wenn nach 10 Minuten keine Besserung
< l _ (z.B. wenn Peak-Flow nicht ansteigt) ,
e PA
2. STUFE @ 2-3Hibe Notfallspray
@ Kutschersitz/Torwartstellung mit Lippenbremse \*
@ Notfalltablette (Cortison) z.B. .......cccoceeerrrrresseesersessessessessessensens einnehmen

wenn nach 10 Minuten keine Besserung < N\
l \\&\‘ \

3. STUFE @ Arztund Eltern versténdigen (s.o.) N
® Weiter Kutschersitz/Torwartstellung mit Lippenbremse z/ /‘\




Anhang 3: Schiiler-Asthma-Notfallplan

Bitte von den Eltern und/oder dem behandelnden Arzt ausfillen lassen

Ausléser: Peak-flow:

Korperliche Belastung Pollen wird gemessen,

Zigarettenrauch Hausstaubmilbe Normalwert liegt bei —............ I/Minute
Infekte Nahrungsmittel

Tiere

Tagliche Dauermedikamente

Spezielle MaBnahmen in der Schule zur Verhltung von Asthma-
verschlechterungen (inbesondere bzgl. Sport)

Medikamente vor Sport: ... ... e

.................................... (Name des Kindes/Jugendlichen) wurde im regelgerechten Gebrauch
seiner Medikamente geschult und soll seine Notfallmedikamente mit sich flihren und selbststandig benutzen dirfen.

Unterschrift des Arztes Datum




Anhang 4: Definition , Kinder- und jugendarztliche Praxis

mit pnevmologisch-allergologischem Schwerpunkt”

Anhang 4:

Kinder- und jugendirztliche Praxis
mit pneumologisch-allergologischem Schwerpunkt

Grundidee:

Jede(r) Kinder- und Jugendéarztin/arzt beherrscht aufgrund ihrer/seiner Weiterbildung und Erfah-
rung die Basisdiagnostik und Basistherapie Ublicher Lungenerkrankungen und atopischer Erkran-
kungen bei Kindern. Im Gegensatz zu spezialisierten Fachgruppen der Erwachsenendisziplinen ist
sie/er imstande, die mannigfaltigen und im Verlaufe des Wachstums h&ufig wechselnden und in-
einander Ubergreifenden Manifestationsformen allergischer Erkrankungen addquat und kompetent
zu behandeln. Darlber hinaus sorgen pneumologisch-allergologisch spezialisierte kinder- und ju-
gendéarztliche Schwerpunktpraxen fir die wohnortnahe qualifizierte pneumologisch-allergologi-
sche Versorgung der Kinder.

Aufgabenstellung der padiatrisch-pneumologischen Schwerpunktpraxis:

@ Konsiliarische Tatigkeiten und Mitbetreuung fur die primarversorgenden Hauséarzte

@ Beratung und Schulung von Eltern und Kindern mit speziellen pneumologisch/allergologischen
Erkrankungen

@ Durchfiihrung von fachspezifischer Diagnostik und Differenzialdiagnostik in kindgerechtem Rahmen
@ Durchfiihrung spezieller Therapien und Betreuung in kindgerechtem Rahmen

Kriterien zur Definition der padiatrisch-pneumologischen Schwerpunktpraxis
Arzte:

@ Kinder- und jugendarztliche Vertragséarzte

@ Zusatzbezeichnung Allergologie

@ Nachweis klinisch-pneumologischer und allergologischer Tatigkeit in verantwortlicher Stellung
in einer Kinderklinik oder kinderpneumologischen Ambulanz oder an einer spezialisierten pneu-
mologischen Klinik mit kinderpneumologischer Abteilung flir mindestens ein Jahr

@ Nachweisliche regelmaBige Teilnahme an einem anerkannten kinderpneumologischen Qualitatszirkel

Ausstattung:

@ Durchfiihrung und Beurteilung einer qualifiziert angefertigten Fluss-Volumen-Kurve, Bestim-
mung des Atemwegswiderstandes (Raw, Rocc, 10S) und/oder Bodyplethysmographie und/oder
Helium/FRC-Bestimmung

@ Durchfiihrung einer Sauerstoffséttigungsmessung (SO,) und/oder einer nichtlichen Sauerstoff-
sattigungsmessung oder Durchflihrung der Blutgasanalyse

@ Spezifische und/oder unspezifische (z.B. Laufband) bronchiale Provokationstestung

@ Allergologische Diagnostik (Pricktestung, Epicutantestung, nasale und/oder konjunktivale
und/oder orale Provokationstestung) und Therapie (subcutane Hyposensibilisierung)

Fakultative Leistungen:

@ SchulungsmaBnahmen fiir Eltern und Kinder (z.B. Asthmaschulung, Neurodermitisschulung)
@ Erndhrungsberatung
@ SchweiBtest

€ Atemtherapie, Asthmasport
AG Niedergelassene Kinderpneumologen in der GPF, Bern, 15. Mérz 2001
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Anhang 5: Curriculum fiir Kinderarzthelferinnen

Anhang 5:
Curriculum fiir Kinderarzthelferinnen

(Instruktion im Rahmen des DMP)

Kursdauer: 20 Stunden

Entwurf der Arbeitsgruppe Disease Management Asthma bronchiale

im Kindes- und Jugendalter

Gesellschaft fir P4diatrische Pneumologie e. V.
Gesellschaft Pddiatrische Allergologie und Umweltmedizin e.V.

Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e. V.

Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte e. V.
Deutsche Gesellschaft fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin e. V.

Grundlagen der Allergologie: 6 Stunden
Pravalenz, Pathogenese, Genetik, Umweltfaktoren, usw.

Krankheitsbilder:

B Allergisches Asthma bronchiale

B Atopisches Ekzem

B Saisonale und perenniale allergische Rhinokonjunktivitis

Teste:

W Serologie: Spezifisches IgE

B Pricktest

B Reibtest

B Organprovokationen (bronchial, oral, nasal, konjunktival)
B Atopie-Patch-Test

B Didten und Provokationen

Pravention atopischer Erkrankungen
B Therapie:

B Karenz

B Medikamente

B Hyposensibilisierung

Anaphylaxie

Asthma bronchiale — Patienteninstruktion: 10 Stunden

Grundlagen: Anatomie, Physiologie, Pathogenese, Prognose

Krankheitsbilder:

B Obstruktive Bronchitis
B Asthma bronchiale

B Differenzialdiagnosen
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Anhang 5: Curriculum fiir Kinderarzthelferinnen

Diagnostik:

B Lungenfunktion (Grundlagen, praktische Ubungen)
B Sauerstoffsattigung/Blutgase

B Peak-flow-Messung

Therapie:

B Medikamente (Therapieplan)

W Stufenplan Asthma (der Gesellschaft flir Padiatrische Pneumologie e.V.)

B Notfallplan

B Inhalationstechniken (Feuchtvernebler, Pulver, MDI, usw.) und Hygiene/Geratewartung
B Praktischen Ubungen der Inhalationstechniken

Atemtherapie:

B Erleichternde Stellungen

B Lungendetektiv/Peak-flow-Protokoll
B Complianceférdernde MaBnahmen
B Anaphylaxie

Weitere Themen: 4 Stunden

B Information Uber strukturierte Asthmaschulung

B Atopiepraventionsberatung durch die Helferin (Hausstaubmilbensanierung, Einrichtung des Kin-
derzimmers, Wahl des Urlaubsorts, Rehabilitation, usw.)

B Organisation, ,Management“ Telefonauskunft, Terminplanung, Personal, usw.
B Allergie und Psyche
B Umgang mit ,Problempatienten(-eltern)”
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Anhang 6: Patienten-Schulung Kinder

Anhang 6:
Patienten-Schulung Kinder

1. Organisatorische Schulungsstruktur

Geschult werden kénnen alle Kinder/Jugendlichen mit der gesicherten Diagnose ,,Asthma bron-
chiale” jeglichen Schweregrades bis zum 18. Lebensjahr, unterteilt in vier Altersgruppen:

® 0 - 4 Jahre/Elternanleitung

® 5 -7 Jahre

® 8 - 13 Jahre

® 14 - 18 Jahre

Folgende SchulungsmaBnahmen werden unterschieden:

® Instruktion
® Strukturierte Schulung

a) Instruktion

Die Instruktion wird durch einen qualifizierten Trainer durchgefihrt.

Die Inhalte dieser Instruktion sollen den individuellen Bedurfnissen und den individuellen medizini-
schen Erfordernissen des einzelnen Patienten angepasst sein und kdnnen daher variieren.

Die Instruktion erfolgt als Einzelinstruktion zusammen mit den Eltern. Im Alter von 0-4 Jahren auch
ausschlieBlich fur die Eltern.

Es kdnnen auch Kleingruppen mit bis zu drei Kindern/Eltern gebildet werden (zwei Trainer).
Jeder Patient soll mindestens eine Instruktion von 2 x 30 Minuten Dauer im Jahr erhalten.
Bei besonderem Bedarf dirfen bis zu 6 x 30 Minuten Instruktion im Jahr durchgeftihrt werden

b) Strukturierte Schulung (Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung 2001)

Die Schulung kann sowohl von qualifizierten hausarztlichen Kinder- und Jugendérzten als auch
von pneumologisch/allergologisch qualifizierten Kinder- und Jugendérzten durchgefihrt werden,
die eine Qualifikation der AG Asthmaschulung im Kindes und Jugendalter e.V. besitzen. Berlick-
sichtigt werden sollte der individuelle Entwicklungsstand, der eine Eingruppierung in eine andere
Schulungsgruppe als sinnvoll erscheinen lasst. Integraler Bestandteil jeder Kinderschulung ist eine
parallele Elternschulung. Einzelschulung ist mdglich. Die Gruppenschulung erfolgt grundsatzlich
interdisziplinar.

2. Schulungsinhalte

Die Schulungen orientieren sich an den Empfehlungen der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung
im Kindes- und Jugendalter e. V. und beinhalten folgende Themen:

® Was ist Asthma?

® Ausldser, Anfallsvermeidung

® Medikamente und ihre korrekte Anwendung

® Inhalationen

® Selbstkontrolle, Kérperwahrnehmung

® Notfallmanagement

® Sport/Atemtherapie

® \erhaltenstraining.

® Umgang mit dem Asthma im Alltag/Schule/Beruf
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Anhang 6: Patienten-Schulung Kinder

3. Zeitlicher Umfang
a) 0-4 Jahre/Elternschulung.
In der Altersgruppe 0-4 Jahre wird die Schulung als Gruppenschulung fiir die Eltern durchgefihrt.

Sie besteht aus 8 bis 12 Unterrichtseinheiten mit einer Dauer von je 45 Minuten.

b) 5-18 Jahre.

Das Schulungsprogramm fur die strukturierte Erstschulung umfasst 18 Unterrichtseinheiten von je
45 Minuten und ist Gber mindestens 4 Termine in einem Zeitraum von héchsten 12 Wochen zu ver-
teilen. Von diesen 18 Schulstunden sind 12 getrennt fir Kinder und Eltern durchzufthren.

Eine Schulungsgruppe besteht aus maximal 7 Familien/Jugendlichen. Die Jugendlichenschulung
eventuell auch unter Einbezug jeweils einer Vertrauensperson.

4. Nachschulung

Zur Sicherung des Langzeiteffektes der SchulungsmaBnahmen ist eine Nachschulung sinnvoll, die
in einem zeitlichen Abstand von 6-12 Monaten zur Erstschulung erfolgen soll. Die Nachschulung
umfasst 4 Stunden & 45 Minuten. FUr die Altersgruppe 3b davon 2 getrennt fir Eltern und Kinder.
Sie greift Schulungsinhalte der priméren Schulung auf.

5. Wiederholung einer SchulungsmaBnahme

Eine erneute, vollstandige strukturierte SchulungsmaBnahme kann frihestens nach einem Zeit-
raum von zwei Jahren durchgefiihrt werden. In Abhangigkeit von individuellen Besonderheiten
kann eine frihere Wiederholung der Schulung im Einzelfall angezeigt sein. Diese Besonderheiten
sind entsprechend zu dokumentieren.

6. Vergiitung von Schulungsleistungen/ Instruktionen

Nummer XXXX Instruktion gemaB den Vorgaben dieses Vertrags,

Unterrichtseinheit a 10 Minuten Dauer/Pat. mit Begleitung € 7,50
Nummer YYYY Gruppenschulung gemaB den Vorgaben dieses Vertrags,

Unterrichtseinheit a 45 Minuten Dauer/Familie € 23,00
Nummer ZZZZ Gruppenschulung getrennt fur Eltern und Kinder gemaB den

Vorgaben dieses Vertrags, Unterrichtseinheit a 45 Minuten Dauer/Familie € 34,50

75




Anhang 7: Dokumentation bei Einschluss

Anhang 7:
Dokumentation bei Einschluss (Erstdokumentation)

Identifikation: ........ccovnieiii e

Anamnese:
O Familidre Belastung mit atopischen Erkrankungen
O Rhinokonjunktivitis

O Sensibilisierung nachgewiesen QO Neurodermitis

Durch Asthma bedingte:
O Schul/Kiga-Fehltage
QO stationdre Aufenthalte

Alter

GroBe cm

) Gewicht kg
in den letzten ...... Monaten

Haufigkeit
/Mo

Anamnese Seit

/d /Wo /Q /a

Tag
Nacht
Tag
Nacht
Tag
Nacht
Alltag
Sport

Husten

Pfeifen

Luftnot

Beschwerden bei
kérperl. Belastung

Allergenexposition

Med. Anamnese Medikamente mit Dosis/Applikation Befund: Auskultation

Dauer-Therapie

obstruktive AG

keine

diskret |deutlich

Bedarfs-Therapie

Sonst

andere Befunde:

keine

diskret |deutlich

Einstufung unter bisheriger Therapie:

Beschwerden keine leicht maBig schwer

Lungenf.verand. /PEF Vari. keine leicht maBig schwer

Therapiestufe Medikation 0 1 2 3

Empfehlung Medikament Dosis

Dauertherapie
(gruines Quadrat)

Bedarfstherapie
(roter Kreis)

MaBnahmen: geplant | durchgefihrt

I [ Instruktion: [ strukturierte Schulung:

[ stat. Reha: [ Asthmasport/KG [0 Hyposensibilisierung
Diagnostik: I T s

O Uberweisung zur padiatrischen Schwerpunktpraxis/Pneumologen

O UberweiSung an ...........cccccuueeeeeeeeee e eeeeeeeeeeeeeeeeeeee e eeseseeeeeessesesessessesesssesssesenenen. ] Brief an Hausarzt
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Anhang 8: Dokumentation im Verlauf

Anhang 8:
Dokumentation im Verlauf

Identifikation: .........oeie Datum .....ccoceevnenen.
Durch Asthma bedingte: Alter
O Schul/Kiga-Fehltage .........cccccoeenennee.
Sc .u/ iga-Fehltage GroBe om
O stationdre Aufenthalte .........ccccceenee QO Arztbesuche wg. akuter Beschwerden
in den letzten ...... Monaten e CEEL: kg
Haufigkeit Tendenz
S tom/A
PP A e /d /Wo /Mo /Q /a = = +
Ta
Husten o
Nacht
Pfeifen Tag
Nacht
Luftnot Tag
Nacht
Beschwerden bei Alltag
korperl. Belastung Sport
Allergenexposition
B-Mimetikum
Notfall-
medikamente | ...
syst. Corticoid
Befund: Auskultation
obstruktive AG keine diskret deutlich
andere Befunde: keine diskret deutlich
Einstufung unter bisheriger Therapie:
Beschwerden keine leicht maBig schwer
Lungenf.verand. /PEF Vari. keine leicht maBig schwer
Therapiestufe Medikation 0 1 2 3
Empfehlung Medikament Dosis
Dauertherapie
(griines Quadrat)
Bedarfstherapie
(roter Kreis)
MaBnahmen: geplant M durchgefiihrt
O, [ Instruktion: [ Strukturierte Schulung:
[ stat. Reha: [ Asthmasport/KG [ Hyposensibilisierung
Diagnostik: e O

[0 Uberweisung zur padiatrischen Schwerpunktpraxis/Pneumologen

[0 Uberweisung an ..............ccccveeeiiiiiiie e eeeeveseseseessesessesssessesensessnssseenseineeene. 1 Brief an Hausarzt
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Anhang 10: Indikationen zur nicht-routinemiBigen Uberweisung

Anhang: 10

Indikationen zur nicht-routinemiiBigen Uberweisung
an den pneumologisch/allergologisch qualifizierten
Kinder- und Jugendarzt

obligatorisch:

@ Kontinuierliche Symptome trotz leitliniengerechter Therapie
® Entscheidung Uber endgiiltige Beendigung einer Dauertherapie

fakultativ:

® Konsiliarbedarf des teilnehmenden Arztes z.B.:
- Durchfiihrung von diagnostischen MaBnahmen auBerhalb der ,Routinekontrollen”,
- akute, schlecht beherrschbare Exacerbation,
- Durchfiihrung von SchulungsmaBnahmen,
- Hinweis auf Uberempfindlichkeit/Unvertraglichkeit gegen Asthma-Medikamente,
- Adjustierung der Therapie mit Ermittlung des Minimalbedarfs an Glukokortikoiden;
- spezielle Fragestellungen vor der Berufswahl;
- spezielle psychosoziale Bewéltigungsprobleme,

- vor und Nachbereitung von Reha-MaBnahmen




Anhang 11: Leistungsumfang und Leistungsvergiitung

Anhang 11 :

Leistungsumfang und Leistungsvergiitung
im Rahmen des DMP-Versorgungsauftrages

1. Qualifizierter hausarztlicher Kinder- und Jugendarzt

Im Rahmen dieses Disease-Management-Programms flihrt der qualifizierte hausérztliche Kinder-
und Jugendarzt in regelmaBigen Zeitabstanden eine Therapie- und Verlaufskontrolle bei jedem
Asthma-Patienten durch. Diese Therapie- und Verlaufskontrolle wird als ,Basiskomplex Asthma*“
bezeichnet und umfasst folgende Leistungen:

® Erhebung einer Zwischen- bzw. Fremdanamnese
® Auswertung des Patienten-Tagebuches

® Symptombezogene korperliche Untersuchung

® Besprechung der erhobenen Befunde

® Planung der weiteren Therapie

Diese routineméBige Therapie- und Verlaufskontrolle hat der qualifizierte Hausarzt/hausérztliche
Kinder- und Jugendarzt abhéngig von Alter und Schweregrad/Therapiestufe des Patienten gemas
nachfolgender Tabelle zu erbringen:

Tabelle 1: Basiskomplex Asthma’

Haufigkeit der Leistungserbringung pro Patient und Quartal

Stufe 1 Stufe 2 Stufe 3
KK Kl JU KK Kl JU KK Kl JU
1 1 1 1 1 1 2 2 2

Die Dokumentation erfolgt mit Anhang 7 und 8 und im Asthmaausweis Anhang.

Die genannten Betrdge in Euro geben lediglich eine Orientierung fir die Verhandlung vor:

Nummer XXXX Basiskomplex € 53,502
Nummer XXXY Uberweisung an den pneumologisch/allergologisch

qualifizierten Kinder- und Jugendarzt unter Mitgabe

der erhobenen Befunde € 7,50
Nummer XXXZ Erstellung eines zusammenfassenden abschlieBenden

Befund-/Behandlungsberichts bei der Uberweisung

eines Jugendlichen zur Weiterbetreuung an einen

Allgemeinmediziner und/oder Pneumologen bei

Vollendung des 18. Lebensjahres € 15,00

Die Durchfiihrung der apparativen diagnostischen Leistungen erfolgt nach medizinischer Notwen-
digkeit unter Beachtung der angehéngten Leitlinien zur Diagnostik.

Es ist daflr zu sorgen, dass eine angemessene Vergltung der in den Leitlinien geforderten Diag-
nostik gewahrleistet wird. Néheres regelt die VergUtungsvereinbarung.

2. Pneumologisch/allergologisch qualifizierter Kinder- und Jugendarzt

Der pneumologisch/allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt fiihrt im Rahmen dieses
Disease-Management-Programms in definierten Zeitintervallen routinemaBige (Tabelle 2) The-
rapie- und Verlaufskontrollen durch, zu denen der Patient von seinem hausérztlichen Kinder- und
Jugendarzt Gberwiesen wird. Diese Therapie- und Verlaufskontrolle wird als ,,Spezialkomplex Asth-
ma“ bezeichnet und umfasst folgende Leistungen:




Anhang 11: Leistungsumfang und Leistungsvergiitung

® Erhebung einer Zwischen- bzw. Fremdanamnese

® Auswertung des Asthma-Tagebuches

® Symptombezogene kérperliche Untersuchung

® Ggf. Veranlassung weiterfihrender diagnostischer MaBnahmen
® Besprechung der erhobenen Befunde

® Planung der weiteren Therapie

Tabelle 2: Spezialkomplex Asthma: Mindestfrequenz (Routine)

Haufigkeit der Leistungserbringung pro Patient und Jahr / Routine: Minimum
Stufe 1 Stufe 2 Stufe 3
KK Ki Ju KK Ki Ju KK Ki Ju
1 1 1 1 1 1 2 2 2

Darliber hinaus kann der Spezialkomplex als durch den hausarztlichen Kinder- und Jugendarzt
veranlasste Indikationsuntersuchung erbracht werden (Indikationen nach Anhang 10). Die Tabelle
3 gibt die maximale Haufigkeit der Abrechenbarkeit des Spezialkomplexes im Quartal an.

Tabelle 3: Spezialkomplex Asthma: Maximalfrequenz (Routine + Indikation)

Maximal abrechenbar als Indikationsleistung pro Patient und Quartal
Stufe 1 Stufe 2 Stufe 3
KK KI Ju KK KI Ju KK Ki Ju
1 1 1 1 1 1 2 2 2

Die Dokumentation erfolgt mit Anhang 7 und 8 und im Asthmaausweis Anhang 9.

Zusatzlich erstellt der pneumologisch/allergologisch qualifizierte Kinder- und Jugendarzt einen Be-
fund-/Behandlungsbericht und verweist den Patienten zusammen mit einer Therapieempfehlung
zurlick an den zuweisenden qualifizierten Hausarzt/hausérztlichen Kinder- und Jugendarzt®.

Die genannten Betrédge in Euro geben lediglich eine grobe Orientierung fiir die Verhandlung vor:

Nummer XXXX Pneumologischer Spezialkomplex ohne apparative

Diagnostik € 53,502
Nummer XXXY Erstellung eines ausfiihrlichen Befund-/Behand-

lungsberichts und einer Therapieempfehlung € 12,00
Nummer XXXz Erstellung eines zusammenfassenden abschlie-

Benden Befund-/Behandlungsberichts bei der

Uberweisung eines Jugendlichen zur Weiter-

betreuung an einen Allgemeinmediziner und/oder

Pneumologen bei Vollendung des 18. Lebensjahres € 15,00

Die Durchfihrung der weiteren MaBnahmen sowie der apparativen diagnostischen Leistungen er-
folgt nach medizinischer Notwendigkeit gemaB Leitlinie. Naheres regelt die Vergitungsvereinba-
rung.

KK: Sauglinge und Kleinkinder unter 6 Jahren; Kl: Kinder ab 6 bis 12 Jahren; JU: Jugendliche ab 12 bis 18 Jahren

2 Kalkulationsgrundlage: 20 min Beratung, 5 min Untersuchung, 8 min Dokumentation, 10 min Verwaltung durch Helferin
(Recall)

3 Kinder- und Jugendarzte, die sowohl an der hausérztlichen als auch an der fachérztlichen Versorgungsebene teilnehmen,

sind bei eigenen/nicht Uiberwiesenen Patienten von der Riickiiberweisung ausgenommen.
Der Spezial-Komplex muss dann mit der in Tabelle 3 angegebenen Haufigkeit erbracht werden, da der Basiskomplex entféllt.
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Anhang 12:
»Disease-Management-Programm” — was ist das denn?

Stellungnahme der , Arbeitsgemeinschaft Allergiekrankes Kind*“
zum Disease-Management-Programm Asthma Bronchiale

Unter Beteiligung von:

¢ Ines Nowack, AG Recht

4 Claudia Schneider, Mitarbeiterin der Bundesgeschéftsstelle der AAK

¢ Marianne Stock, Geschéftsflihrerin AAK

4 Dr. med. Roland Wénne, Mitglied des med. wissenschaftlichen Beirates der AAK

Die Idee einer qualitédtsgesicherten, leitlinienorientierten abgestimmten Versorgung von Patienten mit
Asthma Bronchiale klingt zunachst einmal positiv. Allerdings sehen wir als Elternverband es als unse-
re Pflicht gegenlber unseren Kindern an, gerade im Bereich der Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen einige kritische Anmerkungen und Anregungen in die weitere Diskussion einzubringen:

Anregungen: Die Belange einer kind- und familiengerechten Versorgung mussen in jedem Fall
Berlicksichtigung finden, da nach AAK Erfahrungen eine effektive Behandlung nur gewahrleistet ist,
wenn die Entwicklungsfaktoren und die jeweilige psychische Situation der Kinder und Jugendlichen
einbezogen werden. Von daher ist aus AAK Sicht eine Einbeziehung der Angehdrigen in alle Stadien
der Behandlung zwingend erforderlich!

Im Rahmen der Disease Management Programme wird bei der Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen zwischen dem ,hausérztlichen Kinderarzt“ und dem ,,qualifizierten facharztlichen Kinder-
arzt“ unterschieden. Der Arbeitsentwurf der Kassenarztlichen Bundesvereinigung sieht gezielte Fort-
bildungen vor in die, nach Auffassung der AAK in jeden Fall die ,,AG Asthmaschulung® einbezogen
werden sollte. Auch sollten die Kinderarzte, die asthmakranke Kinder behandeln, sich Fortbildungen
im Bereich der Allergologie unterziehen. Eine Frage, die in diesem Zusammenhang aus den Reihen
der AAK-Mitglieder gestellt wurde ist: Wer Uiberpriift die Aus- und Weiterbildung der Arzte, insbeson-
dere der Kinderarzte, im Hinblick auf die in diesem Programm geforderten Weiterbildungen? Reichen
diese Uberhaupt aus? Die Fragestellungen beziehen sich auch auf das nichtarztliche Personal.

Das Programm sieht spezielle Asthmaschulungen fiir Kinder und Jugendliche vor, was ja durchaus
begriBenswert ist aber: Die Alterseinteilung 8-14 Jahre ist unseres Erachtens zu groB, hier sollte eine
weitere Unterteilung, z.B. 8-10 Jahre und 11-14 Jahre vorgenommen werden, die eher der kindlichen
Reife entsprechen. Jugendliche tGber 14 Jahre werden im vorliegenden Entwurf automatisch zum
Pneumologen gelenkt. Das entspricht nicht dem Abgrenzungsalter der Padiatrie zur Inneren Medizin,
das bei 16 Jahren liegt. Dieser Schritt zum Erwachsenen kann zwar verniinftig sein, die Wahlfreiheit
des Patienten sollte jedoch erhalten bleiben (also noch zum qualifizierten fachérztlichen
Kinderarzt/Jugendarzt gehen zu dirfen.)

Nicht geklart ist in diesem Zusammenhang auch die Behandlung der Kinder unter sechs Jahre im
Rahmen dieses Programms. Bei 12% asthmakranker Kinder ist das unseres Erachtens ein nicht zu
unterschétzendes Problem. Hier ist die Einbeziehung der Eltern und Angehérigen von besonderer
Bedeutung die nicht zuletzt manchmal lernen missen, ihr eigenes Verhalten (z.B. Rauchen) zum
Wohl ihres Kindes zu verdndern. Bei Kleinkindern ist das entscheidend! Gerade hier, bei Kleinkindern,
sollte auch die Mdglichkeit der zeitweisen fachlichen Begleitung im hduslichen Umfeld in Betracht
gezogen werden. Die AAK setzt sich bereits seit Jahren mit den Méglichkeiten der h&uslichen Kin-
derkrankenpflege auseinander. Leider missen wir feststellen, dass hier vielfach Leistungen gerade
bei der Pflege chronisch kranker Kinder oft nicht von den Kassen anerkannt werden. Dem gilt es
auch mit diesem Programm entgegenzuwirken, indem beispielsweise eine teilweise hdusliche Beglei-
tung der Kinder und ihrer Familien durch ausgebildete Kinderpflege Fachkrafte verankert wird. Psy-
chische Entlastung in einer akuten medizinischen Situation (Diagnose oder Schiibe), Motivation,
Starkung eigener Kompetenzen, und das noch in einem vertrauten Umfeld sind nach Ansicht der
AAK kind- und familiengerechte Vorgehensweisen, die effektiv sein kénnen, da praktisch und konkret
in einer Notsituation geholfen, und Perspektiven aufgezeigt werden kénnen. So werden nicht nur
Krankenhausaufenthalte vermieden, sondern auch nachhaltig positive Grundlagen flir den Umgang




Anhang 12: ,Disease Management Programm”- was ist das denn?

mit einem chronischen Krankheitsverlauf gelegt (s. auch Arztezeitung vom 14. 11. 2001).

Voraussetzung waére, dass sich Fachkréafte die notwendige Zeit im Umgang mit den Kleinkindern und
Familien nehmen kénnen. Aus Erfahrungen werden die Besonderheiten im Kindesalter nicht genu-
gend berlcksichtigt und somit nicht gentigend Zeit veranschlagt.

Inhalte der Asthmaschulungen: Neben den bereits vorhandenen Inhalten sollte die Selbsthilfe in die
Schulungen einbezogen werden. Selbsthilfegruppen sollten Mdglichkeiten erhalten sich und ihre Ar-
beit vorzustellen. Hierdurch soll ein kontinuierlicher Prozess und Nutzen der Selbsthilfe erfahrbar ge-
macht werden.

Zu weiteren qualifizierten inhaltlichen Diskussionen der Schulungen im Bereich Kinder und Jugendli-
che sollte unbedingt die AG Asthmaschulung einbezogen werden.

Selbsthilfe: Nicht nur im Rahmen der Asthmaschulungen sollten die Erfahrungen und Kompetenzen
der Selbsthilfe eingesetzt werden. Eine gute Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen der je-
weiligen Indikation, also in unserem Falle ,,Asthma Bronchiale“ sollte unbedingter Bestandteil eines
jeden Disease Management Programms sein. Die Schaffung von Selbsthilfenetzwerken, auch fiir An-
gehorige muss im Rahmen dieses Programms gefordert werden.

Forschung: Bislang scheinen hier keine Forschungen im Bereich der alternativen Medizin vorgese-
hen. Diese waren aber wichtig, um eine individuelle Behandlung der und des Einzelnen zu gewéhr-
leisten.

Kosten: In der AAK machen wir augenblicklich die Erfahrung, dass Eltern immer 6fter zu hohen Kos-
tenbeteiligungen an den Asthmaschulungen herangezogen werden. Im Zuge der Entwicklung dieses
Programms sollte in jedem Fall darauf hingewirkt werden, dass diese Kostenbeteiligungen zuklinftig
entfallen, da dieses nicht zumutbar ist und der Teilnahme an diesem Programm entgegensteht.

Im Rahmen der Disease Management Programme wird immer wieder Uber eine budgetierte Vergu-
tungsform der &rztlichen Leistungen diskutiert. Die AAK beflirchtet, dass es dadurch die aufwéndi-
gen und zeitintensiven Behandlungsfélle schwer haben werden, einen Behandler zu finden. Dies
koénnte in besonderem MaBe fur Kinder gelten, wenn in deren Familien umfangreiche und zeitaufwén-
dige Aufklarungsarbeit geleistet werden muss.

Die Krankenkassen sehen hier offenbar effektive Mittel der Kosteneinsparung. Wir méchten an dieser
Stelle die Frage stellen, wie und gegebenenfalls zu wessen Lasten diese Einsparungen gehen sollen.

Es geht weiter: Augenblicklich befinden wir uns mit den Disease Management Programmen noch in
der ,,Entwicklungsphase®, d.h. hier bietet sich flir Organisationen wie die AAK auch noch die M&g-
lichkeit, diese Diskussionen und Entwicklungen mit einem kritischen Auge zu begleiten. So gesche-
hen beispielsweise anlasslich eines Gesprachs bei der Kassenarztlichen Vereinigung Hessen am
22.02.02, in welchem es um Disease Management Programme und die Einbindung von Patienten in
diese Programme ging. Unser Mitglied Frau Susanna Beaury vertrat hier die Rechte unserer Kinder.
Nachfolgend die wichtigsten Aussagen und Ergebnisse dieser Veranstaltung.

B Allein die Krankenkassen mussen diese gesetzlich vorgeschriebenen Programme umsetzen bzw.
durfen dieses.

B Es gibt verschiedene Anbieter solcher Programme (Krankenkassen, KBV, KV, Consulting Firmen,
Pharmaindustrie, Managed Care Firmen), die diese Programme entwickeln und den Krankenkas-
sen verkaufen wollen. Die Kassen kdnnen das Programm einkaufen, welches sie fur sich als ,am
geeignetsten“ empfinden. Hier stellt sich die Frage, nach welchen Kriterien die Kassen vorgehen
werden, aber auch, aus welcher Motivation heraus eine wirtschaftlich arbeitende Firma ein solches
Programm entwickelt und ob so etwas den medizinischen Anforderungen entspricht.

B Kunden der DMP sind das Bundesversicherungsamt in Bonn, die Krankenkassen, Arzte und Pati-
enten.

B Entstanden ist diese Idee um Kosten bei den Krankenkassen einzusparen.
B Im Anfang werden sicherlich auch Fehler passieren.

B Die Kassenarztliche Vereinigung geht davon aus, dass alte Behandlungsmethoden neu Uberdacht
werden missen und somit Bewegung in viele Dinge kommt. Das bleibt zu wiinschen. Insbesonde-
re fordern wir als AAK hier dass Erfahrungen der Selbsthilfe einbezogen werden.
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® Die Arzte an sich scheinen nicht gerade in Begeisterungsstiirme Uiber diese Entwicklung auszubre-
chen. Dies bedeutet einen erheblichen Mehraufwand an Zeit und es scheint noch nicht ganz klar
zu sein, ob dieser auch entsprechend vergutet wird.

B Ferner bleibt abzuwarten, ob die gewilinschte Qualitét tatsachlich gegeben sein wird. Die KV wird
sich nicht vor den Karren der Krankenkassen spannen lassen, wenn die DMP nicht den arztlichen
Qualitatsvorstellungen entsprechen, das wurde auf der Veranstaltung deutlich. Allerdings ist noch
die Frage, wie diese aussehen.

B Auch in Fragen des Datenschutzes der Patienten herrscht noch groBe Unklarheit.

B Die Frage der Einbindung der Kinder, hier speziell der Entwurf flir die Asthmaschulungen durch
den Haus- bzw. Kinderarzt sind auch nach Ansicht der Kassenarztlichen Vereinigung nicht ,,ein-
fach so“ zu bewerkstelligen. Allein aus Zeit und Personalmangel. Vermutlich bedeutet dies die Ein-
stellung von weiterem Personal, was natirlich nur geschieht, wenn eine entsprechende Vergltung
gewabhrleistet ist.

B Ferner wird die Gefahr gesehen, das der Trend immer mehr zum ,,Zweiklassenpatienten® geht.
Also: Wer an den Programm teilnimmt bekommt beispielsweise die Asthmaschulung komplett be-
zahlt, wer nicht teilnimmt muss hohe Eigenleistungen erbringen. In diesem Zusammenhang sei
noch einmal die Frage gestellt, ob denn jeder, auch sehr ,schwere F%olle* wirklich teilnehmen
kénnen.

B Skepsis war von allen Anwesenden herauszuhdren, wenn auch oft der positive Gedankengang ,,es
kénnte gut werden® nicht zu leugnen war.

Fazit: Es war eine gute Runde, in der sehr klar die Chancen und Risiken der Disease Management
Programme gesehen wurden. Auch wurde wieder einmal deutlich, dass die Kinder wirklich eine star-
ke Lobby nétig haben. Sie laufen eher so mit. Wir werden aufpassen missen, wie das ausgeht. Es
wurde vereinbart, diese Runde zu wiederholen. Und wer macht mit?

Fdr das, was da noch auf uns zukommen wird suchen wir weitere Eltern, die mit Engagement und
Offenheit Ihr Anliegen und das der AAK vertreten wollen und uns mit Ihren Erfahrungen unterstitzen
kénnen. Melden Sie sich unter

Telefon 0 27 72/ 92 87 12 oder E-Mail: sozialfragen@aak.de
Ihre Ansprechpartnerin: Claudia Schneider.
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Anhang 13:
Compliance stiirken durch Dialog

Unter Compliance versteht man ,,die Bereitschaft des Patienten bei diagnostischen und therapeu-
tischen MaBnahmen mitzuwirken.“ Kurzgesagt seine Zuverléssigkeit in punkto Therapietreue.

Die Kommunikation mit dem Patienten ist ein wesentlicher Bestandteil zum Gelingen oder Schei-
tern der Compliance.

Neben dem Gesprach zwischen Arzt und Patient kommt hier auch seriésen Patientenverbanden
eine wichtige Bedeutung zu.

|l. DAAB

Der Deutsche Allergie- und Asthmabund e. V. (DAAB) arbeitet seit 105 Jahren als Patientenver-
band fur Menschen mit Allergien, Asthma und Neurodermitis.

Er versteht seine Aufgabe als Mittler zwischen den Dialogwegen im Gesundheitssystem.

Jahrlich beantwortet alleine die zentrale Beratungsstelle des DAAB Uber 30.000 Anfragen aus der
Bevolkerung. Die Beratung erfolgt hier ausschlieBlich durch hauptamtliche, wissenschaftliche Mitar-
beiter aus den Bereichen Oecotrophologie, Biologie und Chemie, die den Ratsuchenden durch Be-
ratung, Recherchen und konkrete Hilfsangebote bzw. Informationen weiterhelfen.

Primér steht der Alltag des Einzelnen im Vordergrund. Hier setzen die Hilfestellungen ein, damit die
Ratsuchenden zum Beispiel erfahren, wo genau ihr Allergen versteckt ist, und wie man es meiden
kann. Die Beratung des DAAB setzt hierbei nach der arztlichen Diagnose ein. So werden beim
Deutschen Allergie- und Asthmabund e.V. ( DAAB) die Fragen geklart, die nach dem Arztbesuch
haufig offen bleiben.

Die jahrzehntelange Auseinandersetzung mit diesen Krankheitsbildern fihrt nicht nur zu einem
groBen Informationsfundus, auf den die Beratungsexperten des DAAB zuriickgreifen kénnen, son-
dern auch zu einem Austausch mit Tausenden Betroffenen. Deren Erfahrungen mit Empfehlungen,
Medikamenten und Produkten flieBen ebenfalls in die Datensammlung des DAAB und auf diesem
Wege auch in die Beratung mit ein.

Aus diesen Gesprachen lassen sich natlrlich Erfahrungswerte hinsichtlich der Compliance-Proble-
matik ableiten.

Il. Woran scheitert Compliance?

® Die Diagnose mit

ihren Konsequenzen ...wird nicht verstanden oder nicht akzeptiert.
® Die Medikation ...wird nicht verstanden oder nicht akzeptiert
® Der Therapieansatz ...wird nicht verstanden oder nicht akzeptiert

(ist z.B. beim Asthma flr viele zu kompliziert)

® Management-Probleme Diagnose und Therapie werden akzeptiert und auch
scheinbar verstanden, aber das Management der
Erkrankung scheitert.

Dosieraerosole werden beispielsweise falsch angewandt, Medikamente vertauscht (Beta2-Mimeti-
kum prophylaktisch, Corticoid in der Anfallssituation) etc.
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Die Management-Versager sind fir den behandelnden Arzt eigentlich mit der Gruppe der ,,Nicht-
Versteher” gleichzusetzen. Der groBBe Unterschied jedoch ist, dass der Patient/Endverbraucher
kein Verstandnisproblem erkennt und entsprechend artikuliert, da er diese Anwendungs-/Durch-
fihrungsprobleme fir sich nicht realisiert.

Leicht wére es, nur die reine Nicht-Akzeptanz in den Vordergrund zu stellen.

Dabei spielen auch der aktuelle Trend zur Natur und ihren Kraften und die Enttduschung von der
Schulmedizin eine nicht unbetréchtliche Rolle.

Irrationaler Glaube und irrationale Angste lassen Diagnoseverfahren wie z.B. Auspendeln und Bio-
resonanz zu. Hinzu kommt, dass diese Verfahren — im Gegensatz zu wissenschaftlich validen An-
satzen - viel starker Uber Medien propagiert werden und es hier bei der Gruppe der Compliance-
labilen eine Medienglaubigkeit gibt. Wir sehen in dieser Gruppe bei Consumer-inside-Befragungen
haufig Antworten wie: ,,Begleitende Therapien/Medikamente werden aufgrund von Medienberich-
ten, Bekannten-Empfehlungen, Buchtipps u.4. genommen.“ ,Das ist reine Natur und schadet
daher nicht...”

Diese Gruppe erreicht ein Patientenverband mit Aufklarungsansétzen leichter als ein Arzt, da man
bei der Patientenseite eine gréBere Neutralitdt der Empfehlung vermutet.

Nach unserer Erfahrung spielen Vorurteile zwar eine groBe Rolle — aber dem schlichten Nicht-Ver-
stehen kommt eine ebenblirtig groBe Rolle zu.

Hierzu nur zwei kurze beispielhafte Ansatze, die wir mit groBer RegelmaBigkeit héren:

® Uberraschend viele Allergiker denken, sie hitten eine Histaminallergie, da sie im Allergietest po-
sitiv auf Histamin reagiert haben.

® Viele Allergiker kdnnen ihren Allergietest nicht gewichten und denken, dass sie auf alle aufge-
fihrten Substanzen reagieren.

Compliance-Brecher

Grundsétzlich lassen sich aus der Beratungssituation heraus unterschiedliche fir die Compliance
problematische Patiententypen herauskristallisieren, von denen nachfolgend nur zwei Beispiele
genannt werden sollen:

® Die Okochonder, eine vielfach sehr intellektuelle Gruppe, die Uberwiegend mehrere Arzte kon-
sultieren, und schulmedizinische Diagnosen ebenso wie Therapieempfehlungen grundsatzlich
anzweifeln. Sie lesen sehr viel Gber ihre vermeintlichen Krankheitsbilder, fiirchten sich vor krank-
machenden Umwelteinflissen und neigen dazu, neue Krankheitsbilder, (ber die in den Medien
viel berichtet wird, als eigene zu identifizieren.

Hier liegt die Chance des Patientenverbandes darin, als neutraler Ansprechpartner Verstandnis
fir die Therapieempfehlungen zu vermitteln und die Angst vor schulmedizinischen Ansatzen zu
nehmen.

® Die Arztfurchtigen legen sehr viel Wert auf ein intaktes Arzt-Verhaltnis, wagen es aber aus
falscher Scham heraus nicht nachzufragen, da der Arzt als ,,Wissender” keinen schlechten Ein-
druck gewinnen soll. Diese Gruppe dosiert vielfach die Medikamente falsch, neigt zu Anwen-
dungsfehlern beim Gebrauch von z.B. Dosieraerosolen oder missversteht Therapieempfehlun-
gen.

Aus Unverstandnis heraus - z.B. weil keine direkte Wirkung feststellbar ist - wandern in dieser
Gruppe auch Medikamente (z.B. inhalative Kortikosteroide) in den Papierkorb. Hierbei konnten
wir feststellen, dass dennoch dieses spezielle Medikament in dem vorhergesehenen Turnus wie-
der (als Rezept) abgeholt wird, um beim Arzt nicht als Compliance-Brecher aufzufallen.

Dies tangiert dann jedoch die Einschatzung des Arztes, der konstatieren muss, dass ein Prapa-
rat keine Wirkung zeigt.

Die Cleverness, mit der hier die vorgesehene Medikation umgangen wird, um das vermeintlich
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gute Arzt-Patienten-Verhaltnis nicht zu triiben, ist nicht zu unterschétzen. Dies ist vielfach bei
Medikamenten zu beobachten, die im Volksglauben negativ besetzt sind, wie Corticoiden und
Antibiotika.

Bei dieser Gruppe dient der DAAB als Ansprechpartner, der die Krankheit nochmals erklart, die
einzelnen Medikamente erlautert und die Therapie versténdlich macht.

Ill. Beispiele

1. Asthma und chronische Rhinitis

Im Rahmen einer sowohl telefonisch wie auch persdnlich durchgefiihrten Befragung an 173 Pati-
enten, die sowohl unter einem Asthma bronchiale wie auch unter einer chronischen allergischen
Rhinitis litten, stellten wir fest, dass in 54% der Falle mindestens zwei unterschiedliche Antihista-
minika genommen wurden.

® Hierbei hatten knapp 2/3 der Personen das zweite Antihistaminika selbst als freiverkauflich er-
haltliches Medikament gekauft.

® In 22% der Félle waren es drei und mehr Antihistaminika, die parallel genutzt wurden. Dies kam
durch Doktor-Hopping oder durch diverse Selbstkdufe zustande.

® Dies wurde kombiniert mit einer ,Mixtur” aus oralen und/oder inhalativen Corticosteroiden,
Beta2-Mimetika, Theophyllinpraparaten und, und, und.

Hinterfragte man die einzelnen Préparate stellte man fest, dass bei dieser Gruppe kein notwendi-
ges Wissen Uber das, was sie — wie man wohl sagen muss — wabhllos einnahmen, vorhanden war.

2. Asthma-Patienten

Vergleichbar mit dieser nunmehr vier Jahre alten Befragung sind auch Erkenntnisse, die wir im
Asthmabereich sammelten — durch Beratungsgespréche, Mailing-Befragungen, Telefon-Befragun-
gen.

® Vor allem in Betroffenengruppen, die weniger gebildet sind, stellen wir fest, wie wenig der ei-
gentliche Medikamentenname und erst recht der Inhaltsstoff mit seiner Wirkweise bekannt sind.
Hier nimmt man das blaue Spray, wenn Atemnot vorherrscht und das orange ,,Pimpchen*
abends. Sollten die jeweiligen Medikamente im Sinne ihrer Aerosolhdille ihre ,,Farbe® &ndern, ist
es kein Ausnahmefall, dass ein $2-Mimetikum abends und das Cortisonpréparat im Notfall ge-
nommen wird.

® Die Erfahrung hat gezeigt, dass die Compliance drastisch mit der Anzahl der regelméaBig zu neh-
menden verschiedenen Medikamente sinkt.

® Hier fallt auf, dass mehr als 50% der Anwender nicht wissen, wie sie mit ihren Medikamenten
umgehen mussen.

® Hinzu kommt, dass Cortison bei Patienten, besonders wenn es sich um Mdtter von erkrankten
Kindern handelt, eine ablehnende Grundhaltung hervorruft. Eine Unterscheidung zwischen topi-
schen und systemischen Corticoiden wird nahezu nicht getroffen und ist auch nicht bekannt.

3. Schulbefragung

Wie erfolgreich Aufklarung bei Mitgliedern von Patientenverbanden greifen kann, zeigte eine kirz-
lich vom OMB veranlasste Befragung, die wir an 5.500 Schulen zum Thema ,, Asthma im Sportun-
terricht” durchfuhrten.

Vorbemerkung:

Asthma ist die haufigste chronische Erkrankung im Kindesalter. Fur die Entwicklung der kindlichen
Atemwegsmuskulatur sind Sport und gezielte Bewegung férderlich. Daher ist es weder physisch
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noch psychisch férderlich, Asthma-Kinder ,,in Watte zu packen® und sie so auch zu AuBenseitern
ihres Klassenkontextes zu stempeln.

Dazu nur einige kurze Sequenzen der eigentlichen Auswertung:

® Im Schnitt wurden 34% aller Asthma-Kinder vom Schulsport befreit, dies geschah meist auf
Wunsch der Eltern, die ihr Kind vor Atemnotanféallen schitzen wollten.

® Bei 512 gleichermaBen befragten Mitgliederfamilien des DAAB mit schulpflichtigen, asthma-
kranken Kindern wurden nur 9% der Asthma-Kinder vom Schulsport befreit.

® Dies zeigt, dass diese Eltern durch die Kommunikationswege, die ihnen der DAAB liefert — wie
z.B. die DAAB-Zeitschrift ,,Allergie konkret” — gelernt haben, wie sinnvoll gezielter Sport und das
richtige Asthmamanagement fur die Kinder sind.

IV. Fazit

Fazit ist, dass die Compliance eine optimierte Kommunikation voraussetzt. Diese wird erleichtert,
ebenso wie flr den Vermittler wie auch fir den Empféanger, wenn eine Vergleichbarkeit der Diagno-
se- und Therapieansatze besteht. Und nicht, wie im Volksmund angenommen: ,,Vier Arzte — vier
Meinungen®.

Daher sind einheitlichen Empfehlungen der &rztlichen Fachverb&nde auch und gerade im Sinne
von Leitlinien zu begriBen, die fir den Patienten in Zukunft optimalere Diagnosen und Therapien
erzielen sollen, um Folgekrankheiten und Nebenwirkungen weitestgehend zu vermeiden.

Da der DAAB seine Aufgabe als Mittler zwischen den Dialogwegen im Gesundheitssystem ver-
steht, werden wir solche validen Empfehlungen (z.B. nationale konsensus-erstellte Leitlinien) nach-
drlcklich tUber unsere Beratungssituation sowie Uber Medienkontakte kommunizieren. Win-
schenswert hierbei sind auch eine konstruktive Zusammenarbeit der Arzte- und der Patientenver-
bande, um Synergien zum Wohle der Patienten herzustellen.

Dabei missen wir jedoch auch selbstkritisch darauf hinweisen, dass es sehr groBe Unterschiede
innerhalb dessen gibt, was meist als ,,Selbsthilfegruppe” bezeichnet wird.

Hier wird von Schamanen-Medizin bis hin zu rein kommerziellen, abwegigen Therapieansatzen
vieles unter dem Mantel der Selbsthilfe verkauft. Leider gibt es fur diese Verbande keine Clearing-
stelle und keine Qualitatsraster. Bei den Versuchen dieses zu initiieren, erhalt man schnell den Ruf
des ,Nestbeschmutzers®.

V. MaBnahmen zur Starkung der Compliance

® Flachendeckende Schulungsangebote (zielgruppengerecht zugeschnitten)

@ Integration von Schulungsaspekten in das Umfeld der Betroffenen
(Familie, Schule...)

® Schulungsangebote fiir das Umfeld (z.B. erstellt der DAAB gegenwér1ig ein Lehrerhandbuch
zum Thema .Asthma-Kinder in der Schule®)

® Penetration der Schulungsinhalte (Reminder-Strategien)
® Schulungserganzungen via TV/Video/Internet

® Kontinuierliche Informationszufuhr — z.B. Uber Patientenzeitschriften, Internet-Angebote, mul-
timediale spielerische Anséatze (CD-Rom-Spiele, Lernprogramme)

® Patientenverbénde als Clearingstelle nutzen, die Fach-Informationen filtern und dem Ratsu-
chenden laiengerecht vermitteln
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Anhang 13: Compliance stiirken durch Dialog

@ Entwicklung zielgerichteter Aufklarungsstrategien (z.B. Aufklarungskampagnen tber Medi-
en) / Promotion des didaktischen Instrumentes Schulung, um den Bekanntheitsgrad und die Ak-

zeptanz hierflr zu erhdhen.
(Es gilt im Vorfeld auch abzuklédren, warum Schulungen bei den Betroffenen keine gréBere Akzep-
tanz bzw. Nachfragesituation hervorrufen. Ob dies beispielsweise mit dem Image von Asthma zu
tun hat, mit der mangelnden Vermittlung von Schulungsangeboten durch Arzte oder mit dem feh-
lenden Bekanntheitsgrad von Schulungen als Instrument.)
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