Fit fiir ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fiir Kinder und Jugendliche mit
chronischen Krankheiten sowie fiir deren Familien (VModu$S)

Ziel: Die aktuellen KiGGS-Daten (Kamtsiuris et al. 2007) zeigen, dass ca. 13% der Kinder und
Jugendiichen in Deutschland einen besonderen Versorgungsbedarf aufgrund einer chronischen
somatischen Gesundheitsstérung haben. Um das teils aufwendige Krankheitsmanagement
eigenstandig zu meistern und die Herausforderungen im Alltag zu bewdéltigen, brauchen sie und
ihre Eltern Unterstitzung. Diese bieten strukturierte, qualitatsgesicherte Schulungsprogramme, die
nicht nur Wissen liber die sachgerechte Behandlung vermitteln, sondern Eltern auch in die Lage
versetzen, die notwendige Therapie in den Alitag der gesamten Familie zu integrieren und eine
méglichst normale seelische und kérperliche Entwicklung der Kinder zu férdern. Eine am
Empowerment orientierte Patientenschulung mit praktischen Trainings zum Selbstmanagement und
zur emotionalen Bewaltigung der Diagnose wirkt sich positiv auf somatische Parameter, Krankheits-
bewdltigung, Lebensqualitdt und soziale Teilhabe aus. Fur haufige Krankheiten (Asthma bronchiale,
Diabetes mellitus Typ 1, Neurodermitis) existieren bereits entsprechende qualifizierte und
nachgewiesen wirksame Schulungsprogramme. Bei weniger hdufigen oder auch seltenen
chronischen Erkrankungen gestalten sich angesichts der kleinen absoluten Zahl von Patienten im
gesamten Bundesgebiet die Entwicklung und wissenschaftliche Evaluation von Programmen aller-
dings schwierig. Beide sind jedoch Voraussetzung fur eine Finanzierung von Schulungsangeboten
durch die Kostentrager. Dieser Schwierigkeit tragt das Konzept Modu$S Rechnung, indem es
vorhandene nachgewiesen wirksame Schulungskonzepte mit den therapeutischen Notwendigkeiten
seltener Krankheitsbilder verbindet und damit dringend angemahnte Patientenschulungen realisiert.

Methode: Die bewéhrten didaktischen Elemente und die Struktur effektiver Schulungen wurde so
als modulares System konzipiert, dass daraus Eltern-, Kinder- und Jugendschulungen fur seltene
chronische Krankheiten in der Pédiatrie abgeleitet werden kénnen. Modu$S setzt sich dabei aus
vier generischen, d.h. krankheitsiibergreifenden Modulen zusammen, die relativ unabhéngig vom
jeweiligen Krankheitsbild eingesetzt werden kénnen, und drei spezifischen Modulen, die sich auf
indikationsabhzngige Aspekte der Krankheit beziehen und sich je nach Indikation inhaitlich und
zeitlich unterschiedlich ausgestaltet werden (s. Abb. 1).

Abb. 1: Ubersicht Gber die Module von ModusS.
Generisch: Inhalte u. methodisch-didaktisches Vorgehen sind unabhéngig von der jeweiligen Indikation.
Indikationsspezifisch: Inhalte und Vorgehen ergeben sich aus der jeweiligen chronischen Krankheit.

Modul Inhalt Verantwortung
0 Organisation und Vorbereitung Generisch ST IT
1 Einleitung: Gruppenkohasion und Generisch ST IT
Strukturierung der Schulung -
2 Motivierende Aufklarung zu Krankheit, Spezifisch IT
| Behandlung und Prognose
3 Kompetenzen und Motivation fiir das Spezifisch IT
symptomfreie Intervall o o
4 Kompetenzen fur die Regulation akuter Spezifisch IT
_Krisen: Notfallmanagement
5 Krankheitsbewaltigung im Generisch ST
Familiensystem I
6 Abschluss, Auswertung (,take home Generisch ST
messages"), Evaluation, weiterflhrende
Informationsquellen, Individualisierung

Die Modularisierung der Schulung ermdglicht eine unmittelbare Verknlipfung der didaktischen
Schulungskompetenzen (Schulungsteam = ST) mit den je nach Indikation therapeutischen
Fachkompetenzen (Indikations-Team = IT). Die padagogisch-psychologischen Kompstenzen flr
die methodisch-didaktische Organisation und Umsetzung bringen Padagogen, Psychologen und
Schulungsfachkrifte des ST ein, die fachlichen Kompetenzen das IT vor Ort. Die Schulung wird
von beiden Teams gemeinsam durchgefiihrt und folgt einer bei einigen Krankhsitshildern bereits



bewidhrten modularisierten Struktur. Die Konzeption neuer Programme fur Indikationen, fur die
bisher keine strukturierten Schulungen bestehen, wird durch die Modularisierung in Modu$S
deutlich vereinfacht. Sie erleichtert die Programmentwickiung. Trainer und Dozenten kéinnen viele
hilfreiche Anregungen aus den generischen Modulen aufgreifen und sich auf die Konzeption der
drei indikationsspezifischen Module konzentrieren.

Ein spezieller Aspekt von Modu$ ist die Verbesserung der Zugangswege fiir Familien aus sozial
benachteiligten Gruppen bzw. mit Migrationshintergrund, da diese Familien nach den KiGGs-
Daten besonders stark von chronischen Krankheiten betroffen sind (Robert Koch Institut, 2008)
und Schulungsangebote offensichtlich seltener nutzen. Hier soll Modu$S speziell ansetzen, um
eine grofteres Interesse dieser Zielgruppen zu erreichen. Im Rahmen eines Seminars werden die
der Schulungszentren und niedergelassenen Kinder- und Jugendarzte far eine patientenzentrierte
interkulturelle Kommunikation sensibilisiert und regionale Méglichksiten von Interventionen auf
den unterschiedlichen Ebenen erarbeitet. Beispielsweise erfolgt in der Region Osnabriick eine
Zusammenarbeit mit dem tirkischen Verein "Kuitur- und Bildungsverein Osnabriick e.V.".

Abb. 2: Aus dem Programm ,Nephrotisches Syndrom® fur Kinder
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Ergebnisse: Derzeit sind Schulungscurricula fir seitene Eiweilstoffwechselstérungen (PKU),
Nierenerkrankungen (Nephrotisches Syndrom), angeborene Immunstérungen, Mukoviszidose,
chronisch entzlndliche Darmerkrankungen, unspezifischer Bauchschmerz, Harninkontinenz fertig
gestellt. Sie werden bereits an mehreren Standorten in Niedersachsen und bundesweit
angeboten und wissenschaftlich hinsichtlich der Akzeptanz und Effekte bezogen auf das
Krankheitswissen, die Lebensqualitat und relevante somatische Parameter evaluiert. Die
abschliefenden Ergebnisse werden erst nach Abschluss des Projekts Ende 2012 vorliegen.

Trdger: Modu$ wird in der Projektphase vom Bundesministerium fiir Gesundheit finanziert,
bundesweit multizentrisch durchgefiihrt und an der Universitat Libeck (Prof. U. Thyen) evaluiert.
In Niedersachsen erfolgt eine Umsetzung an den Standorten Christliches Kinderhospital
Osnabriick sowie Medizinische Hochschule Hannover. Das Projekt wird Ende 2012
abgeschlossen sein. In Zusammenarbeit mit dem Konvent der Deutschen Gesellschaft fir Kinder-
heilkunde und Jugendmedizin (DGKJ) soll eine Verbreitung der Schulungsprogramme fir weniger
haufige/seltene chronische Erkrankungen erfolgen. Parallel wird Gber eine Kooperation mit dem
Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte die Implementierung von Modu$S erméglicht. Unter
Moderation des BMG sind Gespréache eingeleitet, um mit den gesetzlichen Krankenversicherern
aine regelhafte Kostentibernahme fiir Schulungsprogramme, die auf der Grundlage von Modu$
entwickelt wurden, zu realisieren.
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Anhang 1:  Beschreibung der Module

Mit Modul 0 wird ein Vorbereitungsmodul fir die Organisation und Planung der Schulungen zur
Verflgung gestelit.

Modul 1 dient der Begriibung der Teilnehmer, dem gegensaeitigen Kennenlernen und dem Kldren
von Erwartungen. Es solf dabei ein vertrauensvollies Klima und damit die Basis fiir die gesamte
weitere Zusammenarbeit geschaffen werden. Die Bildung einer Gruppenkohdsion ist zu Beginn
jeder Schulung fiir ein geeignetes Schulungssetting unerlasslich.

Modul 2 beinhaltet die motivierende Aufkidrung zur jeweiligen Krankheit. Die Erkldrungen zu
Ursachen, Verlauf, Folgen und Prognose sollen bei den Familien die realistische Erwartung
erzeugen, dass ein engagiertes Krankheitsmanagement einen spirbaren, aktuellen und
zukiOnftigen Gewinn an Gesundheit und Lebensqualitdt erméglicht. Gleichzeitig sollen die
Familien aber auch entlastet werden, indem auf die Themen Schuld, Verantwortung und Grenzen
der Kontrollierbarkeit eingegangen wird. Dabei geht es nur um die aus Patienten- und Elternsicht
handiungsrelevanten Inhalte.

Modul 3 umfasst sich die Kompetenzen und die Motivation fir die Behandlung und die
notwendigen Kontrollen in symptomarmen Intervallen. Die Familien werden ber die jeweilige
Basistherapie (z.B. medikamentbs, didtetisch, bewegungstherapeutisch, krankheitsspezifische
Lebensfuhrung) aufgeklart. Aufterdem werden die Maglichkeiten des Selbst- und
Fremdmeonitorings erprobt, trainiert und bewertet. Rollenspiele vermitteln dabei soziale
Durchsetzungsstrategien.

Modul 4 vermittelt indikationsbezogene Kompetenzen fir die Regulation von Krankheits-
verschlechterungen und akuten Krisen. Ziel ist dabei die Notfallvermeidung. Es wird einem
einfachen Handlungsschema gefolgt: Selbstbeobachtung > Bewertung der Beobachtungen >
Entscheidungsfindung > Durchfiihrung von Bewéltigungsreaktionen > Handlungsbewertung. Der
Familie wird so die Sicherheit gegeben, akute Krisen meistern zu kénnen. Dieses Modul spieit nur
bei den Krankheiten eine Rolle, bei denen es zu akuten Krisen kommen kann, die von den
Patienten selbst erkannt werden kénnen. Modul 4 vermittelt somit notwendige Kompetenzen, um
akut bedrohliche Situationen eigensténdig meistern bzw. zumindest den Zeitraum bis zu einer
fachkompetenten Versorgung lberbriicken zu kdnnen. Bas umfasst auch ein
Selbstwahrnehmungs- und Koemmunikationstraining Gber Rollenspiele das Einliben sozialer
Durchsetzungsstrategien.

Modul § beschéftigt sich mit den zentralen psychosozialen Aspekten von chronischen
Krankheiten in Kindheit und Jugend. Unabhéngig von der jeweiligen Indikation haben die meisten
Familien mit chronisch kranken Kindern mit &hnlichen Herausforderungen zu kémpfen, so z.B. mit
der Frage, wie die Verantwortung fiir das Therapiemanagement zwischen Eltern und Kind
aufgeteilt wird, wie mit krankheitsbedingten Angsten, Sorgen, Schuldgefiihien und Scham in der
Familie und Offentlichkeit umgegangen wird oder wie AuRenstehende (ber die Krankheit
informiert werden. Diese Themen werden einerseits in einem separaten Unterrichtsblock
behandelt, andererseits begleitend zu den anderen Modulen (z.B. die Frage nach Schuldgefihlen
bei der Klérung der Krankheitsursachen in Modul 2). Weitere Themen befreffen Auswirkungen auf
Geschwister, die Betreuung in Kindergarten, Hort, Schule oder hei Freizeitaktivitéten, berufliche
Perspektiven des Patienten und die Vereinbarkeit von elterlicher Berufstitigkeit und Therapie des
Kindes. Diese Themen sind fur die Patienten, aber auch die Eltern/relevanten Bezugspersonen
wichtig (,Niemand ist alleine krank"),

Das generische Modul 6 bildet den Abschluss der Schulung. Hier werden die zentralen
Schulungsinhalte rekapituliert, ein motivierender Ausklang geschaffen und der Transfer in den
Familien/sozialen Alitag vorbereitet.



