Zusammenfassung:

»Sicherung der Ergebnisqualitat in der stationaren
medizinischen Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen*®
Ein Projekt der Deutschen Rentenversicherung und der Gesetzli-
chen Krankenversicherung in Zusammenarbeit mit der Abtlg. Quali-

tatsmanagement und Sozialmedizin des Uniklinikums Freiburg
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1. Durchfihrung des Projekts

Das Projekt ,Sicherung der Ergebnisqualitat der stationdren medizinischen Rehabilitation
von Kindern und Jugendlichen®, welches von der Abteilung Qualitdtsmanagement und Sozi-
almedizin (AQMS), Universitatsklinikum Freiburg, im Auftrag der Deutschen Rentenversiche-
rung und der Gesetzlichen Krankenversicherung durchgefiihrt wurde, verfolgte das Ziel, ein
Instrumentarium zur Messung der Ergebnisse in Einrichtungen der stationaren medizini-
schen Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen zu entwickeln und zu erproben. Darlber
hinaus sollte ein Konzept zur Routineumsetzung der Qualitatssicherung bzgl. Ergebnismes-

sung im Bereich der Kinder- und Jugendlichen-Rehabilitation erarbeitet werden.

Das Projekt begann am 15. September 2008. Im Rahmen der bis Ende Marz 2009 andau-
ernden Konzeptionsphase wurde auf Basis von Ruckmeldungen von Einrichtungen und Wis-
senschaftlern aus dem Bereich der Kinder- und Jugend-Rehabilitation ein Instrumentarium
zusammen gestellt, das in der darauf folgenden Pilotphase in 23 Rehabilitationseinrichtun-
gen fur Kinder und Jugendliche eingesetzt wurde. Alle Piloteinrichtungen wurden von der
Deutschen Rentenversicherung und/oder den Gesetzlichen Krankenkassen belegt. Das QS-
Instrumentarium umfasste standardisierte Fragebtgen zur Messung der Lebensqualitéat so-
wie zum Gesundheitsverhalten, Behandlerbogen (Fragebogen fiir Arzte, Psychologen und
Therapeuten) unter Einschluss von Korperfunktionsmessungen sowie auch Zufrieden-
heitsbégen. Bei den ausgewahlten Verfahren handelte es sich sowohl um standardisierte Er-

hebungsinstrumente sowie auch Eigenentwicklungen.

Die Datenerhebungen in den teilnehmenden Einrichtungen im Rahmen der Pilotphase des
Projektes fanden im Zeitraum Anfang Mai 2009 bis Ende Januar 2010 statt. In die Untersu-
chung einbezogen wurden Rehabilitanden der Diagnosegruppen Adipositas, Asthma bron-
chiale, Aufmerksamkeits-Defizit-Syndrom bzw. Hyperaktivitatsstérung (ADHS) und Neuro-

dermitis (vgl. dazu Tab. 1):

Altersgruppen Diagnosegruppen

Adipositas (E66)

Kinder unter 12 Jahren Asthma bronchiale (J45)
(Elternbefragung) Neurodermitis (L20)
ADHS / Verhaltensstérungen (F90, F91, F92, F94)
Kinder und Jugendliche Adipositas (E66)
ab 12 Jahren Asthma bronchiale (J45)

(Rehabilitandenbefragung) ADHS / Verhaltensstsrungen (F90, F91, F92, F94)

Tab. 1: Alters- und Diagnosegruppen (mit ICD-10 Codes)
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Bei den Datenerhebungen wurden drei Messzeitpunkte realisiert: Reha-Beginn, Reha-Ende
und eine Nachbefragung 6 Wochen nach Reha-Ende. Rehabilitanden ab einem Alter von 12
Jahren wurden direkt per Fragebogen befragt, bei Rehabilitanden unter 12 Jahren flllte
stattdessen ein Elternteil einen kindbezogenen Fragebogen aus. Zusétzlich gaben Behandler
unterschiedlicher Professionen (Arzte, Therapeuten, Psychologen) iiber einen Behandlerbo-

gen ihre Einschatzung des Rehabilitationserfolges ab (vgl. dazu Tab. 2):

Messzeitpunkt 1 , Reha-Beginn“

Patienten ab 12 Jahren Fragebogen ,Reha-Beginn“ e generische (= allgemeine,
indikationstbergreifende)
Lebensqualitat (LQ)

e diagnosespezifische LQ

e Gesundheitsverhalten

Eltern von Patienten unter | Fragebogen ,Reha-Beginn* e generische LQ
12 Jahren e diagnosespezifische LQ
Behandler Behandlerbogen mit Kérperfunktionsparametern

Messzeitpunkt 2 ,Reha-Ende*

Patienten ab 12 Jahren Fragebogen , Reha-Ende* e Patientenzufriedenheit

Behandler Behandlerbogen mit Kérperfunktionsparametern

Messzeitpunkt 3 ,Nachbefragung” (6 Wochen nach Reha-Ende)

Patienten ab 12 Jahren Fragebogen ,Nachbefragung” e generische LQ

o diagnosespezifische LQ

e Veranderungen durch die
Rehabilitation

e Gesundheitsverhalten

Eltern von Patienten unter | Fragebogen , Nachbefragung*” e generische LQ

12 Jahren o diagnosespezifische LQ

e Veranderungen durch die
Rehabilitation

¢ Patientenzufriedenheit

Tab. 2: Erhebungsinstrumente/Fragebdgen zu den verschiedenen Messzeitpunkten.

Jede der teilnehmenden Einrichtungen erhielt nach Abschluss der Pilotphase einen Quali-
tatsbericht, in dem die einrichtungsspezifischen und einrichtungsvergleichenden Ergebnisse
bezogen auf Lebensqualitdt, Gesundheitsverhalten, Korperfunktionen und Rehabilitanden-

zufriedenheit dargestellt wurden. Mit einer Veranstaltung zu den Ergebnissen des Projektes
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»Sicherung der Ergebnisqualitat in der stationaren medizinischen Rehabilitation von Kindern

und Jugendlichen* am 25. Juni 2010 wurde das Projekt offiziell abgeschlossen.

Das Projekt konnte nur durchgefihrt werden, weil die Einrichtungen der Kinder- und Ju-

gendlichen-Rehabilitation das Projekt mit groRem Engagement mitgetragen haben.

2. Ergebnisse des Projekts

Die Besonderheiten der Lebens- und Gesundheitssituation von Kindern und Jugendlichen
und die sich daraus ergebenden Notwendigkeiten in der Gestaltung rehabilitativer Maf3nah-
men fur Kinder und Jugendliche erforderten einen erheblichen Anpassungsaufwand bei der
Entwicklung von QS-Instrumenten fur diesen Versorgungsbereich, dem dieses Projekt ge-

recht werden musste. Die Projektergebnisse lassen sich wie folgt zusammenfassen:

Stichprobe: Es wurden Datenerhebungen in N = 23 Einrichtungen der Kinder- und Jugend-
Rehabilitation durchgefiihrt. Dabei wurden insgesamt N = 3.495 Probanden befragt bzw. un-
tersucht. In N = 1.439 Fallen handelt es sich um die Kinder/Jugendlichen selbst (Alter ab 12
Jahren) und in N =2.056 Fallen bezogen sich die Erhebungen auf die Eltern der Kin-
der/Jugendlichen (Bewertung der Rehabilitation ihrer Kinder in einem Alter unter 12 Jahren)
Die Kinder/Jugendlichen wiesen eine Altersspanne von 7 Monaten bis 22 Jahren auf. Die
Teilnehmerquote betrug 63,2% bei der kindbezogenen Elternbefragung und 69,7% bei der
Rehabilitandenbefragung. Die zugrundeliegende Rehabilitation erstreckte sich auf eine

durchschnittliche Reha-Dauer von 33,5 Tagen bei einer Standardabweichung von 9,4 Tagen.

Ergebnisqualitat allgemein: Die Piloteinrichtungen wiesen in der Regel positive, sich im obe-

ren Mittelfeld befindliche Ergebnisse als Zeichen eines guten Qualitatsstandards in der Kin-
der- und Jugendlichen-Rehabilitation auf. Bei den Einrichtungsvergleichen zeigten sich -
berwiegend ahnliche Qualitatsniveaus. Dartber hinaus wurden héufig die flr einen Einrich-

tungsvergleich erforderliche Mindestfallzahl von N = 15 nicht erreicht.

Zufriedenheit mit der Rehabilitation: Bezogen auf die Zufriedenheit mit der Rehabilitation er-

gab sich das folgende indikationsiibergreifende Antwortmuster: Rund 30% gefiel die Reha-
Maflinahme sehr gut, weitere 50% bewerteten die Rehabilitation mit der Note gut, als mittel-
mafig beurteilten 15% der jungen Rehabilitanden die Behandlung, auf die negativen Urteils-

kategorien (schlecht und sehr schlecht) entfielen um 5% der Antworten (vgl. dazu Abb. 1):
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Abb. 1: Zufriedenheitsmuster in der Befragung der ,kleinen* Patienten. Bewertung der Gesamtmafnahme: ,Wie bewertest Du
die Reha-Maflnahme insgesamt?“ N = 1.439 (Anteile in % der Patienten).

Aus Elternsicht wurde die Vorbereitung auf die Rehabilitation (z. B. Erhalt von Auskiinften
und Informationen zum Reha-Aufenthalt) mit gut bewertet und die Nachbereitung der Reha-
Maflinahme (z. B. Empfehlungen zur Nachsorge) als eher verbesserungsbediirftig beurteilt.
Bei den jungeren Rehabilitanden standen insbesondere die sport- und be-

wegungstherapeutischen Elemente hoch im Kurs.

Lebensqualitat: Nach der Rehabilitation waren Effekte im Sinne einer Erhéhung der allge-
meinen sowie erkrankungsspezifischen Lebensqualitat bis zur mittleren Héhe zu erkennen.
Insbesondere wurden substantielle Reha-Effekte in den Lebensqualitatsbereichen nachge-
wiesen, in denen deutliche Beeintrachtigungen bestanden. Die Reha-Effekte veranderten
sich mit der Hohe der Eingangsbelastung und dem Schweregrad der Erkrankung der Reha-

bilitanden.

D. h. bei einer geringen Eingangsbelastung der Lebensqualitat durch die zugrundeliegende
Erkrankung bestand weniger Spielraum fur gesundheitliche Verbesserungen. Ein differen-
Zierteres Bild ergab die Trennung nach einzelnen Lebensqualitats-Skalen: Die Rehabilitation
wirkte sich indikationstibergreifend am wenigsten auf den Bereich der Medikation aus, wah-

rend Aspekte der sozialen Teilhabe am haufigsten Effekte erzielten (siehe Abb. 2):
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Abb. 2: Fuhrt die Reha zu einer Erh6hung der Lebensqualitéat? Dargestellt ist die Eltern- und die Kindersicht. Abgebildet werden
die Effektstarken als Darstellung der Hohe von Mittelwertsdifferenzen zwischen der Anfangsmessung und der Abschlussmes-
sung (zwei Messzeitpunkte).

Gesundheitsverhalten: Im Gesundheitsverhalten konnte in der Diagnosegruppe Adipositas

ein starker Effekt (Effektstarke 0,85) und in der Diagnosegruppe Asthma bronchiale ein mitt-
lerer Effekt (Effektstarke 0,43) im Sinne positiver Auswirkungen der Reha auf gesund-
heitsrelevante Verhaltensweisen erzielt werden. Die Erhebung mit dem Fragebogen zum
Gesundheitsverhalten erfolgte nur im Rahmen der Rehabilitandenbefragung der Kinder und
Jugendlichen ab 12 Jahren und beschrankt sich auf die Diagnosegruppen Adipositas und
Asthma bronchiale, da nur fir diese Gruppen ein passendes, deutschsprachiges und psy-

chometrisch gepriftes Instrument vorlag.

Kdrperfunktionsmessungen: Bezogen auf die Kérperfunktionen erreichten der Body Mass In-

dex (BMI) bei Kindern mit Adipositas und die Scorad-Werte (Scoring Atopic Dermatitis: Haut-
test zur Quantifizierung von Schweregrad, Ausdehnung und Intensitdt des atopischen Ek-
zems) bei Kindern mit Neurodermitis die hdochsten Reha-Effekte. Fir pneumologisch-spi-
rometrische Parameter bei Kindern mit Asthma konnten keine signifikanten positiven Aus-
wirkungen der Rehabilitation nachgewiesen werden. In Ermangelung einer geeigneten Ope-
rationalisierung auf Verhaltensebene, wurden keine Kérperfunktionsparameter fir ADHS und
verwandte Stérungen der sozialer Funktionen sowie der Emotionen definiert. Einschrankend
ist darauf hinzuweisen, dass bei einer an den Kriterien der ICF orientierten Rehabilitation
Kdrperfunktionsparameter fiir sich genommen noch kein abschlieRendes Erfolgsurteil ermdg-
lichen und erganzend die mit verbesserten Kdrperfunktionen erreichten Veranderungen auf

den Ebenen der Aktivitdten und Teilhabe zu betrachten sind.
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Wahrgenommene Verdnderungen der Gesundheit durch die Rehabilitation: Die wahrge-

nommenen Veranderungen durch die Rehabilitation wurden je nach Perspektive unter-
schiedlich bewertet: Die grof3te Verbesserung wurde bei der Behandlerbefragung konstatiert,
mittlere Verbesserungen waren bei der Rehabilitandenbefragung (Kinder antworteten selbst)
zu verzeichnen, die geringsten Verbesserungen gab die (kindbezogenen) Elternbefragung
an. Unter Umstanden bilden sich hier keine realen Effektivitatsunterschiede, sondern Unter-

schiede im Beurteilungsverhalten ab (vgl. dazu Abb. 3):
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Abb. 3: Wahrgenommene gesundheitliche Verbesserungen aus Eltern-, Kind- und Behandlersicht. Alle neurodermitischen Kin-
der wiesen ein Alter unter 12 Jahren auf, daher konnten bei der Diagnose Neurodermitis die Kinder nicht selbst befragt werden.

Prognose der spateren Erwerbsfahigkeit: Es konnte kein empirisch fassbares Konstrukt de-

finiert werden, welches a) nach einer Kinder- und Jugendlichen-Rehabilitation eine hohe
prognostische Validitat beztglich Sicherung der spéteren, unter Umstdnden 10-15 Jahre in
der Zukunft liegenden, Erwerbsfahigkeit aufweist und welches b) durch die Rehabilitations-
einrichtungen beeinflussbar ist. Sozialmedizinisch relevant ist die Verbesserung der allge-
meinen Lebensqualitat (z. B. weniger korperliche Einschradnkungen, héhere emotionale Sta-
bilitdt, bessere soziale Integration), in der Annahme, dass eine solche in der Rehabilitation
erreichte Verbesserung langfristig auch einen forderlichen Einfluss auf die berufliche Integ-
ration haben wird. Die Beantwortung der Frage ,Wie entwickelt sich das rehabilitierte Kind in
seiner weiteren Biographie* (Berufseinstieg, Ausbildungseinstieg, Fehlzeiten in der Schule,
Haufigkeit von Arztbesuchen, Schullaufbahn ...) vor dem Hintergrund von Teilhabe in Ge-
sellschaft und Beruf erforderte mehrere katamnestische Nachuntersuchungen, die zwar im
Rahmen von QS-Projekten, nicht aber im Rahmen der Routine-QS zu leisten sind. Bei
Nachbefragungen/-untersuchungen stellt sich ferner das Problem zwischenzeitlich auftreten-

der Einflisse (Confounder), die den eindeutigen Bezug zur Reha verfalschen.
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Einflussfaktoren auf das Ergebnis: Folgende Personenmerkmale sind in diesem Projekt als

zentrale Determinanten der Bewertung von Prozess- und Ergebnismerkmalen einer Rehabi-
litationsmalRnahme identifiziert worden: Eingangsstatus zur Lebensqualitat (bei einer gerin-
gen Eingangsbelastung der Lebensqualitat durch die zugrundeliegende Erkrankung bestand
weniger Spielraum fir gesundheitliche Verbesserungen), Alter des Kindes (bessere Bewer-
tungen fir jingere Kinder; aber Alter und Erhebungszugang — Selbsteinschatzung vs.
Fremdeinschatzung der Eltern — sind konfundiert), Reha-Motivation des Kindes (je geringer
die Reha-Motivation, desto kleiner die Reha-Effekte), Schweregrad der Diagnose (hat der
Arzt die Reha-Diagnose mit dem Zusatz ,schwer“ versehen, zeigen sich deutlichere Reha-
Effekte), Chronifizierung (je l&nger das Kind erkrankt ist, desto groRere gesundheitliche Ver-
anderungen zeigen sich zwischen Reha-Beginn und Reha-Ende), Aufnahme eines Elternteils
als Begleitperson (bei jungeren Kindern, die eher von einem Elterteil begleitet werden, las-
sen sich im Vergleich zu &lteren Kindern, deutlichere Verbesserungen nachweisen), Komor-
biditatsscore (Kinder, die eine Haupt- und eine Begleiterkrankung aufweisen, profitieren
mehr von der Reha), Reha-Motivation der begleitenden Elternteils (bei einer hohen Reha-
Motivation der Begleitperson ergeben sich hohere Reha-Effekte), Schulabschluss der Mutter
des rehabilitierten Kindes (bei einem Gymnasialschulabschluss der Mutter werden haufiger
gesundheitliche Verbesserungen durch die Reha wahrgenommen) sowie Geschlecht des
Kindes (im Vergleich zu Jungen erleben Madchen haufiger positive Auswirkungen der Reha

auf ihre Gesundheit, sowohl aus Eltern- wie auch aus Kindssicht).

Einschrankungen der Studie: Das Projekt zielte nicht priméar darauf ab, einen Wirksamkeits-

nachweis der Kinder-Reha zu erbringen, sondern verfolgte das originare Ziel, Instrumente
und Verfahren zur Qualitatssicherung in Einrichtungen der medizinischen Rehabilitation von
Kindern und Jugendlichen zu entwickeln und zu erproben. Die Pilotstudie stellt keine kontrol-
liert-randomisierte Wirksamkeitsstudie zum Nachweis der Effektivitat der Rehabilitation dar.
Die Teilnahme an der Pilotierung war freiwillig, daher ist die Reprasentativitat der untersuch-
ten Einrichtungs-Stichprobe eingeschrankt, so dass aus den ermittelten Ergebnissen keine
allgemeingultigen Aussagen fir die Kinder- und Jugendlichen-Reha-Einrichtungen abgeleitet

werden koénnen.

3. Schlussfolgerungen fur die Routine-QS der Kinder-Rehabilitation

Im Laufe des Jahres 2011 werden die Reha-Trager auf der Basis des vorliegenden Projektes
Uber die Umsetzung der entwickelten Verfahren in die Routine-Qualitatssicherung der statio-
naren medizinischen Rehabilitation von Kinder- und Jugendlichen-Reha beraten. Dabei be-

weist sich die Gute eines wissenschatftlich entwickelten QS-Konzeptes vor allem an seiner
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Anwendbarkeit. Der gute Qualitatsstandard, der in der Kinder- und Jugendlichen-
Rehabilitation vorgefunden wurde, stellt eine Motivation dar, auch weiterhin die Qualitat in

der Kinder- und Jugend-Rehabilitation aufrechtzuerhalten und weiterzuentwickeln.



