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Zusammenfassung

Auf der Basis qualitatsgesicherter Schulungskonzepte und Expertenworkshops wur-
de ein krankheitsibergreifendes, modulares Schulungsprogramm (ModuS) flr chro-
nisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien konzipiert. ModuS behandelt
Themen, die fur die Familien im Hinblick auf Krankheitsmanagement im Alltag,
Selbstwirksamkeit, Bewaltigung emotionaler Belastungen, Erziehungskompetenz und
Teilhabe zentral bedeutsam sind. Es besteht aus generischen Modulen, die fir alle
Krankheiten gleichermaBen verwendet werden kénnen (z.B. Krankheitsbewaltigung,
Planung der Zeit danach), als auch aus krankheitsspezifischen Modulen zu Krank-
heitsverstédndnis, Therapie und Notfallmanagement.

Wie geplant wurde fir die beiden DMP-Indikationen Asthma bronchiale und Diabetes
mellitus Typ 1, flr die bereits gut etablierte und akkreditierte Programme vorliegen,
das Prinzip der Modularisierung erprobt und auf 7 weniger haufige Indikationen bzw.
auf Indikationen flr die noch kein strukturiertes Programm bestand, Gbertragen
(chronische Darmerkrankungen, Inkontinenz, Mukoviszidose, nephrotisches Syn-
drom, primare Immundefekte, seltene Stoffwechselstérungen, chronische Schmer-
zen).

Eine ebenfalls modularisierte Trainer-Ausbildung fir die ModuS- Module und ftr
Ubergreifende Themen (z.B. soziale und interkulturelle Kompetenz) gewahrleistet die
sachgerechte Durchfihrung der Schulungen auch Utber den Projektzeitraum hinaus.

Zusétzlich hat sich ModuS mit Zielgruppen beschaftigt, die durch Gruppenschulun-
gen bisher schwer erreicht werden. Fir Familien mit Migrationshintergrund und/oder
sozialer Benachteiligung wurden Zugangsbarrieren analysiert und innovative Zu-
gangswege diskutiert.

In der 2. Projektphase soll die Modularisierung flr die weniger haufigen Indikationen
erprobt und formativ evaluiert werden. Die Trainer vor Ort werden dabei von einem
sfahrenden“ Schulungsteam unterstitzt und begleitend qualifiziert. Anhand der haufi-
gen Diagnose Asthma wird zuséatzlich geprtft, ob durch ein ausgewahltes MaBnah-
menblndel mehr sozial benachteiligte Familien und Familien mit Migrationshin-
tergrund an Gruppenschulungen beteiligt werden kénnen.

In Kooperation mit Kostentragern und Fachgesellschaften soll nach der Erprobung
eine prospektive Studie zu Effektivitat und Effizienz initiiert werden, um ModusS in die
Regelversorgung zu integrieren. Parallel zur 2. Projektphase sollen mit den Kosten-
tragern und Fachgesellschaften zudem die notwendigen Schritte zur Verstetigung
und Implementierung erarbeitet werden.
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Vorwort

Fortschritte in der medizinischen Versorgung wahrend der letzten Dekaden haben dazu
geflhrt, dass sich heute viele Kinder und Jugendlichen trotz chronischer Krankheit nahe-
zu wie gesunde Gleichaltrige kérperlich, seelisch und sozial entwickeln kdnnen. Dadurch
entstehen fir die Familien neue Herausforderungen. Sie missen die Krankheit und die
therapeutisch erforderlichen MaBnahmen konsequent in ihren Alltag integrieren und Han-
dicaps akzeptieren (Warschburger 2000). Neben medizinischen Fortschritten stellt dabei
insbesondere die medizinisch-psychologische Schulung eine zentrale Basis dar. Der Er-
folg des in der Patientenschulung praktizierten Empowerment-Ansatzes wird exempla-
risch bei padiatrischen Krankheitsbildern wie Asthma bronchiale und Typ 1 Diabetes
deutlich (Hurter & Lange 2005). Hier wurden strukturierte und qualitatsgesicherte Patien-
tenschulungen als ein integraler Bestandteil der Therapie anerkannt und in die DMP auf-
genommen (Swift 2007; Szczepanski 2002 u. 2004; Lange et al. 2007b; Koordinierungs-
ausschuss 2004; www.awmf.leitlinien.de). Ahnlich gut gesicherte Programme gibt es
auch fir die Indikationen Neurodermitis und Adipositas.

Dariiber hinaus bedarf es jedoch eines Schulungsangebotes flir die groBe Zahl we-
niger haufiger oder seltener Krankheiten, fir die noch keine oder nur vorlaufige
Schulungskonzepte vorliegen (Scheidt-Nave et al 2007, Scheidt-Nave et al. 2008).
Durch die steigende Zahl chronisch kranker Kinder und Jugendlicher ist der Bedarf
an Angeboten mit den entsprechenden Strukturen und qualifizierten Trainern sogar
steigend (Ehehalt et al. 2008; Lange et al. 2007a).

Angesichts der kleinen absoluten Zahl von Patienten im gesamten Bundesgebiet gestaltet
sich die Entwicklung und wissenschaftliche Evaluation solcher Programme allerdings
schwierig. Beides ist Voraussetzung fir eine Finanzierung von Schulungsangeboten.

Unser Ziel war es daher, vor dem Hintergrund des Strategiepapiers der Bundesregierung
zur Férderung der Kindergesundheit von 2008 ein modularisiertes Schulungsprogramm
zu entwickeln, bei dem ein Teil der Module Ubergreifend fir méglichst alle Schulungsindi-
kationen einsetzbar ist und somit nicht jedes Mal neu entwickelt und evaluiert werden
muss. Andererseits missen aber auch Verknlpfungen mit indikationsspezifischen Modu-
len méglich sein und individuelle Aspekte der einzelnen Familien ausreichend Berlck-
sichtigung finden.
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1. Einleitung

Die aktuelle KIGGS'-Studie (Kamtsiuris et al. 2007; Robert Koch Institut 2008 a, b)
zeigt eindricklich, dass ein bedeutsamer Anteil der Kinder und Jugendlichen in
Deutschland von chronischen Gesundheitsstérungen betroffen ist. Die Gesamtprava-
lenz von Kindern mit besonderem Versorgungsbedarf aufgrund chronischer Gesund-
heitsstdérungen liegt bei ca. 13% (Scheidt-Nave et al. 2007). Nur die wenigsten der
betroffenen Familien werden bislang durch strukturierte, qualitatsgesicherte Schu-
lungsprogramme auf die Aufgaben und Herausforderungen vorbereitet, die das teils
aufwandige Krankheitsmanagement im Alltag von chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen mit sich bringt. Dabei ist hinlanglich belegt, dass am Empowerment
orientierte Patientenschulungen positive Auswirkungen auf somatische Parameter,
Lebensqualitat, Krankheitsbewaltigung, krankheitsbedingte Komplikationen sowie
soziale Teilhabe haben (Gerstl et al. 2008; Ersser SJ 2008).

Die Ursachen fur die fehlende Versorgung sind vielféltig und liegen u.a. in den klei-
nen Patientenzahlen, fehlenden Angeboten und ungeklarter Finanzierung. Ziel des
Projektes ,Fit flr ein besonderes Leben: Modulares Schulungsprogramm fir chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien ,ModuS* war es daher,
eine Bestandsaufnahme zur aktuellen Schulungssituation von chronisch kranken
Kindern- und Jugendlichen sowie deren Eltern in Deutschland zu machen (Teil A)
und daraus abgeleitet ein modulares Schulungsprogramm zu entwickeln (Teil B,
Phase 1). Dieses Schulungsprogramm soll es ermdglichen, ohne groBen zeitlichen
Aufwand und ohne spezielles padagogisch-didaktisches Know-how eine Schulung
basierend auf bestehenden Schulungserfahrungen auch fir weniger haufige chroni-
sche Erkrankungen anzubieten. Ob dies mdglich ist, soll in einem praktischen Teil
erprobt werden (Teil C, Phase 2). Dieser wird formativ evaluiert, so dass die Ergeb-
nisse in die Programmoptimierung zurickflieBen (Teil D). Details zur Projektstruktur
kédnnen dem Projektantrag vom 10.03.2009 entnommen werden.

Zusétzliches Augenmerk legt Modu$S auf schwer erreichbare Zielgruppen wie Famili-
en mit sozialer Benachteiligung und Familien mit Migrationshintergrund. Fur diese
Personen ergibt sich das sogenannte ,Praventions-Paradox“: Gruppen, die der Schu-
lung am meisten bedirfen, werden durch die Ublichen Angebote nicht erreicht (Kihn
& Rosenbrock 1994; Cabana et al. 2009). Fir diese besonderen Zielgruppen wurden
neue Zugangswege diskutiert, die in Teil C erprobt werden sollen.

Modus ist ein Projekt des Kompetenznetzes Patientenschulung im Kindes und Ju-
gendalter e.V. (KomPaS) unter Leitung von Dr. Rudiger Szczepanski vom Kinder-
hospital Osnabrlck. Verantwortliche Projektmitarbeiterin des Teils A und B war Dr.
Gundula Ernst von der Medizinischen Hochschule Hannover. Im Kompetenznetz Pa-
tientenschulung sind fast alle Berufsgruppen und Trainer vertreten, die sich mit Schu-
lungsprogrammen bei chronischen Krankheiten des Kindes- und Jugendalters be-
schaftigen. Neben diesem gebilndelten Sachverstand des interdisziplindr zusam-
mengesetzten, regional Uber ganz Deutschland verteilten und in verschiedensten
Einrichtungen des Gesundheitswesens vertretenden Kompetenznetzes Patienten-
schulung (s. Anhang A2) wurde eine intensive Internet- und Literaturrecherche be-
trieben sowie viele weitere Experten zu spezifischen Fragen einbezogen.

! *: verwendete Abkilrzungen s. Anhang A4
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2. Arbeits- und Zeitplan

Teil A und B (Zeit 12 Monate)

Monat

Teil A: Situationsanalyse (Sichtung Literatur,
Recherche, Befragung Experten)

0

|}

5

| } Teil B: Modellentwicklung auf Basis Datenteil A.
Expertentreffen (Delphi Verfahren, vor Abschluss)

12

Abschlussbericht zu Teil A und Teil B ]

Symposium 1 BMG (Moderation):
- Kompetenznetz, GKV, Rentenversicherung, Experten,
Kooperationspartner, Vertreter Patientenorganisationen
« Vorbereitung Modellerprobung

Die fir Teil A vorgesehene Bestands- und Bedarfsanalyse und die fir Teil B geplante
Programmentwicklung wurden planmaRBig abgeschlossen.

Wie bereits im Zwischenbericht erwahnt, ergaben sich Abweichungen vom Arbeits-
und Zeitplan bei den unzureichend versorgten Personen. Im Projektverlauf wurde es
als sinnvoller erachtet, die Expertisen zu den Randgruppen vorzuziehen, um die so
gewonnenen Erkenntnisse gleich in die Interviews mit den Betroffenen einzubezie-
hen. Dementsprechend wurden die Expertisen zu sozial benachteiligten Familien und
Familien mit Migrationhintergrund, die erst flr Teil B geplant waren, in Teil A vorge-
zogen und die Fokusgruppeninterviews etwas nach hinten geschoben.

Der Versuch, Fokusgruppen-Interviews mit betroffenen Familien zu fihren, gestaltete
sich jedoch sehr schwierig und zeitaufwandig, obwohl Aufwandsentschadigungen in
Aussicht gestellt wurden und die Barrieren so gering wie mdglich gehalten wurden
(Kopplung der Gespréche an einen Arzttermin in der Praxis betreuenden Arztes?). Es
konnten keine geeigneten Familien identifiziert werden, Familien waren nicht bereit,
an den Interviews teilzunehmen, erschienen nicht zu vereinbarten Terminen, eine
Schulung fir Migranten, die zur Rekrutierung von Gesprachsteilnehmern genutzt
werden sollte, fiel aufgrund von kurzfristigen Teilnehmerabsagen aus etc. Um den-
noch die Bediirfnisse und Sichtweisen dieser Personengruppen ausreichend einzu-
beziehen, wurden Einzelinterviews mit Patientenfamilien geflihrt und durch Inter-
views mit Mediatoren und praktisch tatigen Arzten aus ,Brennpunktvierteln® (teils mit
Migrationshintergrund) erganzt. Um 6 Familien mit sozialer Benachteiligung zu inter-
viewen, mussten 18 Familien angesprochen werden und fir 6 Familien mit Migrati-
onshintergrund waren 26 Kontakte nétig. Die Probleme, die sich zeigten, sind ver-
mutlich prototypisch fir die Probleme, die sich flr Patientenschulungen mit dieser
Zielgruppe ergeben. Sie machen deutlich, wie wichtig neue Zugangswege fir diese
Gruppen sind, aber auch wie schwierig es sein wird, praktikable Lésungen zu finden.

2 «.Zur besseren Lesbarkeit wird im folgenden Text nur die mannliche oder weibliche Form gewéhlt.

-7-
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Eine weitere Schwierigkeit ergab sich bei der Beurteilung der Inanspruchnahme von
Schulungen. Zwar sind die Krankenkassen verpflichtet die DMP-Daten gemeinsam
mit den KVen auszuwerten, die Bundeslander unterscheiden sich jedoch erheblich
im Zeitpunkt und in der Tiefe der Auswertung, so dass fast Uberhaupt keine Informa-
tionen darlber zu erhalten waren, wie viele Kinder und Jugendliche mit Asthma und
Diabetes Schulungen in Anspruch nehmen. Auch nach mehrmaliger differenzierter
Nachfrage waren keine genauen Daten zu erhalten. Die Expertenurteile zum Bedarf
konnten daher nicht an diesen Daten objektiviert werden. Genauso wenig kénnen
DMP-Daten herangezogen werden, um Aussagen dartber zu treffen, ob neue Zu-
gangswege bei bestimmten Personengruppen erfolgreich sind oder sein kénnten.

Gerade in Teil A wurden aber auch viele positive Erfahrungen mit sehr engagierten
klinisch Tatigen gemacht. Vielerorts bestehen einzelne Schulungsinitiativen sowie
Gesprachs- und Unterstitzungsangebote fir betroffene Familien aufgrund des per-
sbnlichen Einsatzes einzelner Mitarbeiter - haufig ohne adaquate Bezahlung. Das
Interesse an dem Projekt und die Bereitschaft, Auskunft zu geben, waren sehr hoch.
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3. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Das detaillierte Vorgehen und die ausfihrlichen Ergebnisse von Projektabschnitt A
sind dem Sachstandsbericht zu entnehmen (s. Anhang B). Im Folgenden werden die
wesentlichen Aspekte zusammenfassend dargestellt.

Ziel des Projektabschnitts A war eine Bestandsaufnahme der gegenwartigen Schu-
lungssituation bei chronisch kranken Kindern, Jugendlichen sowie deren Familien,
um daraus die Bediirfnisse an ein indikationsibergreifendes modulares Schulungs-
programm abzuleiten.

3.1 Operationalisierung und Eingrenzung der Fragestellung

Gegenwartige Situation: Bei der gegenwartigen Situation interessierten insbesondere
folgende Fragestellungen:
- FOr welche péadiatrischen Indikationen bestehen bereits bewahrte Patienten-
schulungsprogramme?
- Wie hoch ist der Anteil der durch die Schulungsprogramme erreichten Kinder?
- Welche Gruppen von Personen werden aus welchen Grinden nur unzurei-
chend versorgt?
- Beziglich welcher Indikationen ware die Entwicklung und Erprobung von
Schulungsprogrammen sinnvoll und erfolgversprechend?

Patientenschulung: Um Patientenschulungen von reinen Unterweisungen, Instruktio-
nen, Wissensvermittlungen oder individualtherapeutischen MaBnahmen abzugren-
zen, mussen die Programme folgende Kriterien erflllen (Festlegung durch die Exper-
tengruppe):
- systematischer, regelhafter Verlauf, der bestmdéglich in einem schriftlichen
Curriculum oder Trainermanual festgelegt ist
- die Schulung verfolgt die folgenden Ziele: Wissensvermittlung, Férderung der
Krankheitsbewaltigung, Steigerung der Behandlungsmotivation und Selbst-
wirksamkeit, Training von Fertigkeiten oder sozialen Kompetenzen, Einbezug
des familidren und ggf. sozialen Umfeldes
- multiprofessionelle Planung und Durchfiihrung der Schulung
- Zeitdauer von mind. 3 Unterrichtseinheiten (UE)
- regulare Durchflihrung in Gruppen, nur in Ausnahmen Einzelpersonen

Krankheiten der Kinder- und Jugendmedizin: Bei der Auswahl von Krankheiten wur-
den folgende Einschrankungen gemacht:
- chronischer Verlauf, d.h. die Krankheit besteht Gber einen langeren Zeitraum,
haufig lebenslang, teilweise mit akuten Exazerbationen und Krisen
- somatische Verursachung, da psychiatrische Krankheitsbilder und kindliche
Stérungen des Erlebens und Verhaltens in der Regel einzeltherapeutische
Behandlungen erfordern
- haufiges und weniger haufiges Vorkommen, da bei seltenen Krankheitsbildern
aufgrund der geringen Pravalenz kaum Gruppenschulungen realisierbar sind
- hohe Selbstmanagement-Erfordernisse an die Betroffenen bzw. Erwartung,
dass eine am Empowerment orientierte Schulung den Gesundheitszustand,
die Lebensqualitat und/oder die Teilhabe maBgeblich verbessert
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3.2 Datenerhebung
Zur Beantwortung der Fragen wurden folgende Aktivitdten unternommen:

Expertenworkshops der ModuS-Gruppe und des Kompetenznetz Patienten-
schulung im Kindes- und Jugendalter (KomPaS) am 01.12.09 und am
11.03.10. KomPaS vereint die Experten fir padiatrische Patientenschulung,
so dass man davon ausgehen kann, dass hier das bundesweit vorhandene
Wissen und die praktischen Erfahrungen zu dem Thema zusammenkommen
Systematische Literaturrecherche in den elektronischen Datenbanken
SCOPUS, Medline, PubMed, Cochrane Library, PsycINFO, PSYNDEX sowie
handische Suche in Fachblchern, Zeitschriften und Projektberichten (z.B. Pa-
tient Education and Counceling; Bielefelder Evaluation von Elternedukati-
onsprogrammen von Hurrelmann et al. 2003; Gesundheitsberichterstattung
des Bundes zu verschiedenen Schwerpunkithemen vom RKI; MaBnahmen zur
Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Er-
krankungen in Deutschland von Graf von der Schulenburg et al. 2009).
Schriftliche, telefonische und/oder persénliche Befragung verschiedenster Ex-
perten, Krankenhauser, Universitatskliniken, Rehabilitationseinrichtungen,
Fachverbanden, Selbsthilfevereinigungen und anderer |Initiativen mittels
selbstentwickeltem Fragebogen (s. Anhang B1).

Von einer reprasentativen Umfrage wurde zugunsten einer gezielten Auswahl
von Experten und Einrichtungen abgesehen. Fir die Auswahl wurde auf eige-
ne Rechercheergebnisse von vor 2 Jahren zurtckgegriffen, bei denen in der
Patientenschulung aktive Einrichtungen und Personen erfasst wurden. Weite-
re Ansprechpartner ergaben sich durch ihre Nennung in den Expertenwork-
shops, Suchergebnisse der Internetrecherche und Verweise, die sich aus den
Befragungen ergaben. Dieses Vorgehen erwies sich als erfolgreich, was sich
u.a. an der geringen Non-Responder-Rate von unter 6% zeigt.

Die Liste der befragten Experten ist Anhang B2 zu entnehmen.

Analyse der DMP-Berichte zur Erfassung des Anteils geschulter Familien fr
die Indikationen Asthma und Diabetes.

Die DMP-Berichte waren leider wenig ergiebig (s. Arbeits- und Zeitplan). Eini-
ge Bundeslander bereiten die Daten Uberhaupt nicht systematisch auf, die
meisten anderen unterscheiden nicht zwischen Kindern/ Jugendlichen und
Erwachsenen. Um trotzdem einen Anhaltspunkt zu bekommen, wurden die
Experten auch nach einer Einschatzung des Anteils erreichter Familien ge-
fragt.

vereinfachte, vierstufige Delphi-Befragung innerhalb der erweiterten ModuS-
Gruppe zur Frage, fir welche Gesundheitsstérungen die Entwicklung und Er-
probung eines modularen Schulungsprogramms notwendig und sinnvoll wére.

3.3 Datenauswertung/Ergebnisse der Status-Analyse

Die Tabelle ,Bestandsaufnahme: Aktivitdten, Probleme, Bedarf (Anhang 4 des
Sachstandsberichts, s. Anhang B) umfasst die recherchierten Krankheitsbilder, ihre
Pravalenz, den Schulungsstatus sowie Anmerkungen zu Problemen und Bedarf. Die
Tabelle ,Standardisierte und erprobte Schulungsprogramme® (Anhang 5 des
Sachstandsberichts, s. Anhang B) liefert eine detaillierte Beschreibung der erprobten
Schulungsprogramme.
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Von den 37 untersuchten Gesundheitsstérungen existierten fir 17 Indikationen Schu-
lungsinitiativen, von denen jedoch nur 6 ausreichend qualitdtsgesichert und evaluiert
sind (Adipositas, Asthma, Diabetes, Neurodermitis, Epilepsie, Kopfschmerz). Die an-
deren befinden sich haufig noch in der Erprobung oder die Uberprifung fehlt. Bei
einigen weiteren Indikationen gibt es zumindest erste Ansatze oder Konzepte sowie
lokale Angebote von Informationsveranstaltungen, Gesprachskreisen fur Eltern, Frei-
zeitangeboten, individuellen Unterweisungen etc. Der Bedarf fir den Aufbau, die
Weiterentwicklung und/oder Evaluation von Schulungen wird bei fast allen Krank-
heitsbildern als hoch angesehen.

Die Experten und Zentren wurden auch nach Schwierigkeiten fur die Patientenschu-
lung gefragt. Folgende Probleme wurden am haufigsten genannt:

- Heterogenitét und Seltenheit der Krankheitsbilder
Durch die kleine Zahl von Patienten pro Zentrum sind initial bei Diagnose
kaum Gruppenschulungen umsetzbar. Fir die Schulung in spateren Krank-
heitsphasen ware eine gezielte Einladung von geeigneten Personen nétig.
Unklar ist, wer eine solche Arbeit leisten kénnte. Da weite Anfahrtswege fir
die Familien entstehen wiirden, misste die Schulung stationar in Akutkliniken,
Rehabilitationseinrichtungen oder als Familienfreizeit erfolgen.

- Fehlende Finanzierung von Patientenschulungen
Fir die Kostenibernahme durch die Krankenkassen oder andere Trager ist
eine Evaluation nétig (s. § 43 SGB V). Vielen Einrichtungen fehlen jedoch das
Know-how und/oder die Zeit, eine solche Evaluation durchzufihren. Zudem ist
bei weniger haufigen Erkrankungen aufgrund der kleinen Fallzahlen das ge-
forderte randomisierte kontrollierte Design kaum zu realisieren. Die Kostentra-
ger unterstitzen die Evaluation in der Regel nicht.

- Fehlendes Interesse der Familien
Teilweise wurde die geringe Bereitschaft der Familien zur Teilnahme genannt.
Da dies vielféltige Ursachen haben kann (z.B. kein Bedarf, Verdrangung als
Bewaltigungsstrategie, hohe Kosten, Zeit- und Organisationsaufwand) besteht
hier weiterer Forschungsbedarf.

- Zusammenarbeit der verschiedenen Akteure und Einrichtungen

Die Kooperation und der Austausch sind sowohl zwischen einzelnen Schu-
lungseinrichtungen als auch zwischen P&diatern, Facharzten und Trainern
verbesserungsfahig. Teilweise bestehen noch grundséatzliche Bedenken ge-
genuber der Patientenschulung. Durch eine verbesserte Zusammenarbeit
kénnten einerseits mehr Familien flr die Teilnahme an Schulungen gewonnen
werden, andererseits kdnnte die Qualitat der Versorgung durch die Entwick-
lung einheitlicher Standards verbessert werden
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4. Ergebnisse

4.1 Bedarfsanalyse

Zur Auswahl der Gesundheitsstérungen, flr die eine Entwicklung oder Erprobung
des modularen Schulungsprogramms sinnvoll ist, wurden folgende Kriterien festge-
legt: Notwendigkeit von Schulungen, bestehende Vorarbeiten, zligige Realisierbar-
keit lokaler Schulungsaktivitaten, ausreichend groBe Fallzahlen.

Nach einem mehrstufigen Auswahlverfahren wurden fir die Modularisierung folgen-
de Krankheitsbilder ausgewahilt:

- Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED)

- Harninkontinenz

- Mukoviszidose (CF)

- Nephrotisches Syndrom

- Stoffwechselerkrankungen (z.B. PKU)

- chronischer Bauchschmerz

- Primare Immundefekte (PID, als angelagertes Projekt)

Zur Erprobung der Modularisierung und der Zugangswege an haufigen Diagnosen
wurde sich nur far die Indikation Asthma entschieden und nicht fir den Diabetes. Im
Laufe der Diskussionen zeigte sich, dass sich letztere Indikation nicht fir die Erpro-
bung der neuen Zugangswege eignet. Durch die unmittelbar notwendige und Uberle-
benswichtige Unterweisung in die Therapie werden bereits bei Diagnosestellung alle
Familien unabhangig von ihrem sozialen Status und ihrem kulturellen Hintergrund so
lange geschult, bis sie die Basistherapie sicher beherrschen. Dies kann in der Uber-
wiegenden Zahl der Félle nur als Einzelschulung erfolgen. Ausnahmen von diesem
Vorgehen gibt es nicht, so dass hier bereits nahezu alle Familien erreicht werden.

Als besonders schwer zu erreichende Zielgruppen, unabhangig von der Indikation,
ergaben sich bildungsferne Familien, partiell Familien mit Migrationshintergrund, wo-
bei es hier hauptsachlich auch um die weniger gebildeten Familien geht und Jugend-
liche. Fir die ersten beiden Gruppen sollen neue Zugangswege diskutiert und er-
probt werden. Hierzu wurden Expertisen eingeholt (s. Anhang C 15) und Interviews
mit Betroffenen, Mediatoren und Experten gefthrt.

Neue Zugange fur Jugendliche sollen nicht erprobt werden, da es aktuell mehrere
interessante Projekte zu dem Thema gibt, deren Ergebnisse erst einmal abzuwarten
sind (z.B. Kapellen/Universitatskinderklinikum Leipzig fir Jugendliche mit Diabetes;
Schmidt/Universitat Greifswald fir Jugendliche mit Diabetes, Mukoviszidose und
CED; Burger/DRK-Kliniken Berlin Diabetes und Epilepsie). In das Projekt der Univer-
sitat Greifswald (Schmidt 2010) ist KomPaS eingebunden und auch vom Berliner
Transitionsprogramm (Burger et al.: www.Berliner-Transitionsprogramm.de) gibt es
einen letter of intent’ flr die Kooperation.
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4.2 Konzeption eines Schulungsprogramms

Grundlagen far die Konzeption des vorliegenden modularen Schulungsprogramms
bildeten
- die Analyse der Curricula und Handblicher der qualitatsgesicherten Schu-
lungsprogramme Asthma, Typ 1 Diabetes, Neurodermitis und Adipositas zu
Aufbau, Inhalten, Didaktik und Besonderheiten,
- die Vorarbeiten von PD Dr. Meinolf Noeker vom Zentrum fir Kinderheilkunde
der Universitat Bonn zum ,Gemeinsamen im Speziellen® (Noeker 2008) und
- mehrere Expertenworkshops mit veranderter Zusammensetzung (18.03.2010
in Berlin, 27.04., 10.06., 30.08. und 14.09.2010 in Hannover).

Inhaltliche Gliederung

Modus ist ein Baukastensystem, das es Schulungsinitiativen und Trainern vereinfa-
chen soll, angemessene medizinisch-psychologische Patientenschulungen zu gene-
rieren. Ziel ist es, den betroffenen Familien handlungsrelevantes Wissen und Fahig-
keiten zu vermitteln, die ihnen das Leben mit der chronischen Krankheit erleichtern.

Modu$S setzt sich aus 4 generischen, d.h. krankheitsibergreifenden Modulen zu-
sammen, die relativ unabhangig von dem jeweiligen Krankheitsbild eingesetzt wer-
den kénnen, und 3 spezifischen Modulen, die sich auf indikationsabhangige Aspekte
der Krankheit beziehen und sich je nach Indikation inhaltlich und zeitlich unterschied-
lich ausgestalten (s. Tabelle 1):

Mit Modul 0 wird ein Vorbereitungsmodul fir die Organisation und Planung der
Schulungen zur Verfligung gestellt. Es werden Tipps gegeben, was bei der Grup-
penzusammenstellung zu beachten ist, wie Raumlichkeiten zu gestalten sind, welche
Informationen im Vorfeld zusammen zu tragen sind etc. AuBerdem kénnen Muster
u.a. fir Einladungsschreiben und Anamnesebdgen als Anregungen genutzt werden.

Modul 1 dient der BegriBung der Teilnehmer, dem gegenseitigen Kennenlernen und
dem Klaren von Erwartungen. Es soll dabei behilflich sein, ein vertrauensvolles Klima
zu schaffen und legt damit die Basis fir die gesamte weitere Zusammenarbeit. Modul
1 wie auch die anderen generischen Module liegt in einer Eltern- und in einer Kinder-
version vor, wobei man bei jingeren Kindern zumindest die Einfilhrung gemeinsam
mit den Eltern durchflihren muss.

Nach der Einleitung folgen die 3 indikationsspezifischen Module:

Modul 2 dient der motivierenden Aufklarung zur jeweiligen Krankheit. Die Erklarun-
gen zu Ursachen, Verlauf, Folgen und Prognose sollen bei der Familie die realisti-
sche Erwartung erzeugen, dass ein engagiertes Krankheitsmanagement einen spur-
baren, aktuellen und zukunftigen Gewinn an Gesundheit und Lebensqualitat erzeugt.
Gleichzeitig soll die Familie aber auch entlastet werden, indem auf das Thema
Schuld und Grenzen der Kontrollierbarkeit eingegangen wird.
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Tabelle 1: Aufbau von ModuS

Modul Inhalt
. Einleitung Strukturierung der Schulung, gegenseitiges Kennenlernen, Klaren von
(1-2 UE) Erwartungen und Fragen: Die Einleitung dient auch dem Schaffen von
Vertrauen und Gruppenkohésion.
(generisch)

Beispiel:
Die Kinder berichten offen Uber ihre Krankheit und die damit verbunde-
nen Konsequenzen fiir den Alltag.

Il. Grundlagenverstandnis
zur Krankheit
(Dauer abhangig von
Krankheitsbild und
Zielgruppe)

(spezifisch)

Motivierende Aufklarung zur Krankheit: Durch angemessene Informatio-
nen zu Pathophysiologie, Ursachen, Folgen, Risiken sowie Prognose
soll Verstandnis fur die Erkrankung mit ihren auftretenden Symptomen
und vor allem firr die Therapie geschaffen werden.

Beispiele:
Die Kinder kdnnen den Weg erklaren, den der Urin durch den Korper
nimmt (Kontinenz).

Die Eltern verstehen, dass die Behandlung mit Insulin lebenslang not-
wendig ist (Diabetes).

[ll. Behandlung im sym-
ptomarmen Intervall
(Dauer abhangig von
Krankheitsbild und
Zielgruppe)

(spezifisch)

Kompetenzen und Motivation fir die Basistherapie: Hierunter fallen nicht
nur Erklarungen zur medikamentésen Therapie, sondern auch zu ande-
ren Therapiebausteinen wie Ernahrung, Bewegung, Stressmanagement
- soweit fir die Erkrankung relevant.

Beispiel:
Die Kinder kénnen Urin mittels Teststreifen korrekt untersuchen (Niere).

Die Eltern kénnen die Grundziige der medikamentésen Therapie
beschreiben (CED).

IV. Vermeidung und Be-
handlung von akuten
Krisen
(Dauer abhangig von
Krankheitsbild und
Zielgruppe)

(spezifisch)

Kompetenzen fiir die Regulation von Notféllen und Notfallvermeidung:
Die Familien werden geschult, Warnzeichen so friih wie méglich zu er-
kennen und angemessen darauf zu reagieren. lhnen soll Sicherheit im
Umgang mit akuten Krisen gegeben werden.

Beispiele:
Die Kinder kénnen die Stufen des Notfall-Vermeidungsplans nennen und
ausfiihren (Asthma).

Die Jugendlichen kénnen Anzeichen, mégliche Ursachen und Hand-
lungsstrategien bei akuten Infekten nennen (Mukoviszidose).

V. Krankheitsbewaltigung
im Familiensystem
(4-6 UE, zusatzlich
begleitend in den an-
deren Modulen)

Kompetenzen fir den Umgang mit der Krankheit im Alltag und Krank-
heitsbewaltigung: Die Beeintréachtigungen, welche die Krankheit fur die
ganze Familie mit sich bringt, sollen in der Schulung ausreichend Raum
bekommen. Die Eltern sollen motiviert werden, sich fiir ein Maximum an
Teilhabe fur ihr Kind einzusetzen.

Beispiele:

(generisch) Die Eltern kénnen besondere Herausforderungen und Belastungen
nennen, die sich aufgrund der Krankheit fir ihr Kind ergeben.
Die Kinder kénnen ihr soziales Umfeld angemessen Uber die Erkran-
kung und ggf. addquate Hilfen informieren.

VI. Abschluss Rekapitulation und motivierender Ausklang: Neben der Festigung we-

(1-3 UE) sentlicher Inhalte und der Klarung offener Fragen sollen sich die TN
damit auseinandersetzen, was sie von dem in der Schulung Gelernten

(generisch) umsetzen wollen bzw. was sie evtl. andern méchten.

Beispiele:
Die Eltern nennen mindestens ein konkretes Ziel, das sie nach der
Schulung erreichen wollen.

Die Eltern sind motiviert, das in der Schulung Gelernte umzusetzen.
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Modul 3 beschéftigt sich mit den Kompetenzen und der Motivation flir das symptom-
arme Intervall. Die Familien werden Uber die jeweilige Basistherapie (z.B. medika-
mentds, diatetisch, bewegungstherapeutisch, krankheitsspezifische Lebensflihrung)
aufgeklart und besprechen Mdéglichkeiten des Selbst- und Fremdmonitorings.

Modul 4 vermittelt indikationsbezogene Kompetenzen flr die Regulation von Krank-
heitsverschlechterungen und akuten Krisen. Ziel ist die Notfallvermeidung. Es wird
einem einfachen Handlungsschema gefolgt: Selbstbeobachtung > Bewertung der
Beobachtungen > Entscheidungsfindung > Durchfihrung von Bewaltigungsreaktio-
nen > Handlungsbewertung. Der Familie wird die Sicherheit gegeben, akute Krisen
meistern zu kénnen. Dieses Modul spielt nur bei den Krankheiten eine Rolle, bei de-
nen es akute Krisen gibt, die von den Patienten selbst erkannt werden kdnnen.

FUr die unter 4.1 genannten 9 Indikationen wurden die indikationsspezifischen Modu-
le im Rahmen von Modu$S exemplarisch erarbeitet. Fir weitere Indikationen missten
sie in Anlehnung daran neu generiert werden. Medizinische Grundlage bilden die
jeweilig aktuellen Behandlungsleitlinien. Die spezifischen Inhalte samt Didaktik soll-
ten in einem interdisziplinaren Team zusammengestellt werden. Zentral ist dabei die
kritische Prifung, ob die geplanten Inhalte fir Familien von chronisch kranken Kin-
dern und Jugendlichen verstandlich und handlungsrelevant sind.

Modul 5 beschaftigt sich mit den psychosozialen Aspekten von chronischen Krank-
heiten. Unabhangig von der jeweiligen Indikation haben die meisten Familien mit
chronisch kranken Kindern mit ahnlichen Herausforderungen zu kdmpfen, so z.B. mit
der Frage, wie die Verantwortung fir das Therapiemanagement zwischen Eltern und
Kind aufgeteilt wird oder wie mit krankheitsbedingten Angsten, Schuldgefiihlen und
Scham umgegangen wird oder wie AuBenstehende Uber die Krankheit informiert
werden. Diese Themen sollen einerseits in einem separaten Unterrichtsblock behan-
delt werden, andererseits begleitend zu den anderen Modulen, wenn sich das Thema
ergibt (z.B. die Frage nach Schuldgefiihlen bei der Klarung der Krankheitsursachen
in Modul 2).

Das generische Modul 6 bildet den Abschluss der Schulung. Hier werden die zentra-
len Schulungsinhalte rekapituliert und ein motivierender Ausklang geschaffen. Falls
kein individuelles Familienabschlussgesprach stattfindet, werden in dieser Einheit
auch Ziele fur Zuhause formuliert.

Die Inhalte und die Didaktik der generischen Module stellen Vorschlage dar, wie sie
sich bei anderen Schulungen bewéahrt haben. Abh&ngig von den Besonderheiten der
Indikation und der Zielgruppe kénnen andere Schwerpunkte und die Integration wei-
terer Themen sinnvoll sein. Zudem ist bei Schulungen immer der Individualitéat der
Gruppe Rechnung zu tragen.

Auch bei den Zeitangaben handelt es sich nur um Richtwerte, die abhangig von der
GruppengréBe und dem Gesprachsbedarf der Teilnehmer variieren kénnen. Nicht
aufgefihrt sind Zeiten fur Wiederholungen und fir die begleitende Bearbeitung von
psychosozialen Themen aus Modul 5. Auch sollte eingerechnet werden, dass das
Training von spezifischen Fertigkeiten (Inhalieren bei Asthma und Mukoviszidose
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oder Spritzen und Blutzuckermessen bei Diabetes) genau wie das Training von sozi-
alen und kommunikativen Kompetenzen einige Zeit in Anspruch nehmen.

Far die einzelnen Blécke wurde eine Lernzielform gewahlt, d.h. neben einer allge-
meinen Beschreibung umfasst jedes Modul mehrere operationale Lernziele, die je-
weils folgende Aspekte aufgreifen:

- Hintergrund und Begrindung fir das Lernziel

- Inhalte, die in diesem Lernziel bearbeitet werden sollen

- Hinweise zur Durchfihrung und den zu verwendenden Methoden

- Anmerkungen und Besonderheiten

So kénnen auch Personen, die diese Schulung zum ersten Mal durchflihren wollen,
schnell das Ziel, den Aufbau und den Inhalt des Gesamtprogramms, aber auch der
einzelnen Einheiten erfassen kdnnen.

Anlage C 10 sind die Praambel und die generischen Module 0, 1, 5 und 6 zu ent-
nehmen.

Anlage C 1 zeigt, dass die Modularisierung (Module 2, 3, 4) auch bei der bestehen-
den und gut bewahrten Asthmaschulung mdglich ist.

Anlage C 4 belegt dies auch fir das Diabetes-Schulungsprogramm (Module 2, 3, 4),
allerdings in weniger ausftihrlicher Form, da diese Diagnose nicht zur Erprobung der
neuen Zugangswege herangezogen wird.

Fir die weniger haufigen Indikationen wurden die Module 2, 3 und 4 von uns neu
entwickelt. Im Einzelnen sind das die Schulungen fir:

Anlage C2 Chronische Bauchschmerzen fir Eltern und Kinder

Anlage C3 Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED) flur Eltern und
Jugendliche

Anlage C5 Kontinenz flr Eltern und Kinder

Anlage C6 Mukoviszidose flr Eltern und Jugendliche

Anlage C7 Nephrotisches Syndrom fir Eltern und Kinder

Anlage C8 Phenylketonurie (PKU) flr Eltern (ohne Modul 4, da es hier keine aku-
ten Notfalle oder Krisen gibt, die der Patient selbst behandeln muss)

Anlage C9 Priméare Immundefekte (PID) fiir Eltern (ohne Modul 4, da es hier kei-
ne akuten Notfalle oder Krisen gibt, die der Patient selbst behandeln
muss). Dieses Programm liegt erst in einer Rohfassung vor, da sich das
angelagerte Projekt derzeit noch in der Erarbeitung und Abstimmung
befindet.

In der Regel richtet sich ModuS an Kinder zwischen 8-12 Jahren. Bei CED und Mu-
koviszidose wurde von diesem Konzept abgewichen, weil die zustandigen Zentren
eher mit Jugendlichen mit dieser Indikation konfrontiert sind und sich nicht ausrei-
chend Kinder fir die Schulung interessieren. Dennoch ist auch bei Jugendlichen die
parallele Schulung der Eltern elementar, weil sie auch weiterhin die wichtigsten Bera-
ter in Gesundheitsfragen fur die Jugendlichen sind, noch vor der Peergroup und den
medizinischen Versorgern (Hurrelmann 2003).
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Far die Indikationen PKU und PID liegen derzeit nur Erwachsenenversionen vor.
Kinder werden in einzelne Unterrichtseinheiten oder im Rahmen der Einzelberatung
mit einbezogen. Mittelfristig sind eigene Kinder- bzw. Jugendlichenschulungen ge-
plant, wenn sich die Elternschulungen bewéhren.

Zeitliche Gestaltung

Am zeitlichen Umfang fir die Schulungen bei Asthma bronchiale bzw. Diabetes melli-
tus Typ 1 andert sich durch die Modularisierung nichts, es bleibt beim Umfang so wie
beim BVA fir das jeweilige DMP akkreditiert. Der Umfang fir die neuen Indikationen
ergibt sich jeweils aus den spezifischen und generischen Einheiten sowie den not-
wendigen Wiederholungen in UE (=45 Minuten). FlUr Phase 2 sind dies zunachst
Richtwerte; fir das am Ende von Phase 2 zu erstellende Handbuch werden die je-
weiligen Erfahrungen mit einzubeziehen sein:

Indikation Umfang El- Umfang Kin- Sonstiges*
ternschulung* | der-/ Jugend-
schulung*

Chron. Bauchschmerzen 21 21 2 UE Nachge-
spréach

Chron. entziindliche Darmerkrankungen | 20 19 -

Kontinenz 10 18 Je 1 UE Vor-und
Nachgesprach

Mukoviszidose 24 44 Schulung fur
Eltern von Ju-
gendlichen 10 UE

Nephrotisches Syndrom 13,5 13,5 -

Phenylketonurie PKU 20 -

Primare Immundefekte PID 18

* in Unterrichtseinheiten (UE) a 45 min

Die zeitliche Durchfiihrung der Schulungen wird von den Besonderheiten der Indika-
tion und des Schulungsortes bestimmt. Die Schulungen kdnnen einmal wéchentlich
Uber einen langeren Zeitraum durchgefihrt werden (so z.B. bei Mukoviszidose im
Raum Berlin oder Bauchschmerzen in Bonn), oder im Falle langerer Anfahrtswege
der Teilnehmer und des Reiseteams blockweise Uber mehrere Tage (z.B. Nephroti-
sches Syndrom in Mlnchen, Kontinenz in Essen, Bremen und Osnabrtick oder CED
in Eisenach und Bremen). Letzteres wird immer dann der Fall sein, wenn aufgrund
der Seltenheit der Indikation groBe Anfahrtswege fir die Familien entstehen. Bei ei-
nem Zeitbedarf von mehr als 2 Tagen (Uber 18 UE) wirden eventuell 2 Blécke anzu-
bieten sein.

Praktische Durchfiihrung der Schulungen

Die Schulungen werden grundséatzlich interdisziplindr durchgefihrt. Durch die Modul-
arisierung ist es mdglich, dies auch bei weniger haufigen Erkrankungen zu realisie-
ren. Die fur die Schulung erforderliche methodisch-didaktische Kompetenz wird in
Phase 2 von ModuS durch einen Psychologen/Padagogen sowie eine Schulungs-
fachkraft bereitgestellt, die Gber eine jahrelange Trainerkompetenz und —erfahrung
bei unterschiedlichen Indikationen verfligen (=Reiseteam). Zum Schulungsteam ge-
héren weiterhin die notwendigen Berufsgruppen vor Ort wie Arzt, ggf. Diatassistentin,
Physiotherapeutin und Pflegekraft (,Lokales Team®), die das indikationsspezifische
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Knowhow bereitstellen. Beide Teams erganzen sich hinsichtlich ihrer Kompetenzen.
Das Reiseteam ist fiir die generischen Module bzw. der Integration von Inhalten und
Zielen des Moduls 5 in die Module 2, 3 und 4. zustandig. Das lokale Team vertritt die
fachlichen Kompetenzen und ist fir die spezifischen Module verantwortlich. Es berei-
tet in Abstimmung mit dem Reiseteam den Kurs organisatorisch vor. Ein entspre-
chender Austausch der Kenntnisse und eine Abstimmung Uber die Vernetzungen der
verschiedenen Module/Themen erfolgt vor Beginn der Schulung. Die Abstimmung ist
insbesondere fur die begleitende Bearbeitung von Modul 5 ,Krankheitsbewaltigung
im Familiensystem” notwendig, z.B. Fragen zu Schuld oder Angsten in Modul 2;
Durchfuhrung von Kontrolltechniken aus Modul 3 im familidren Alltag, Einsatz des
Notfall-Vermeidungsplans aus Modul 4 im sozialen Kontext. Auch Umfang und Ein-
satz von Wiederholungen flr eine Festigung der Schulungsziele sind vorab zu kla-
ren.

Die Mitarbeiter des Reiseteams sind auBerdem erfahrene Dozenten fir TTT-Kurse
und kénnen somit die notwendigen psychologisch-padagogischen Kompetenzen an
das lokale Team vermitteln. Das Anlernen angehender Trainer im Sinne eines Trai-
ning-on-the-job gewéhrleistet eine kompetente Schulungsdurchfihrung tber das Pro-
jektende hinaus.

Die Liste der teilnehmenden/ durchfiihrenden Zentren fiir Phase 2 ist dem Anhang C
17 zu entnehmen.

4.3 Train-the-Trainer-Ausbildung (TTT)

Zur weiteren Unterstltzung weniger erfahrener Zentren und um den Transfer der
Modularisierung in die Praxis zu erleichtern, muss sich das Konzept der Modularisie-
rung auch in der Trainerausbildung niederschlagen. Bisher gab es nur separate, je-
weils indikationsbezogene Ausbildungscurricula (z.B. Neurodermitis-, Asthma-, Adi-
positastrainer), die sowohl psychologische/padagogische Basiskompetenzen vermit-
telten als auch das jeweils indikationsspezifische Know-how. Um einerseits die Aus-
bildung von ,Mehrfach-Trainern® zu erleichtern und zu beschleunigen und anderer-
seits auch Trainern von seltenen Indikationen, flr die es bisher keine Trainerausbil-
dung gibt, ein psychologisch-didaktisches Grundwissen zu vermitteln, ware eine
Trennung der Trainerausbildung in einen lbergreifenden und einen indikationsspezi-
fischen Teil sinnvoll.

In den Expertensitzungen und vor dem Hintergrund bestehender Qualitatssiche-
rungsprogramme wurden daher diejenigen Inhalte und Ziele der verschiedenen TTT-
Ausbildungen extrahiert, die fir ein indikationstbergreifendes Ausbildungsmodul ge-
eignet und erforderlich schienen. Diese wurden zu einem Curriculum ,Basiskompe-
tenz Patiententrainer® zusammengefligt, das getrennt von der jeweiligen indikations-
spezifischen Ausbildung angeboten werden kann.

Das im Rahmen von Modu$S entwickelte Curriculum besteht aus 5 Themenbldcken:
1. Themenblock ,Organisatorisches und praktische Aspekte der Durchflihrung von
Patientenschulung®
2. Themenblock ,Trainerrolle, Rollenerwartung und Gruppen®
3. Themenblock ,Entwicklungspsychologie*
4. Themenblock ,Krankheitsbewaltigung und Teilhabe in Familie und Gesellschaft®
5. Themenblock ,Allgemeine Didaktik (Techniken, Spiele, Motivation)*
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Diese setzen sich aus mehreren Modulen zusammen, die mit Zielsetzung, Zeitvorga-
be, Ablauf und Hinweisen zur Durchfiihrung in Anhang C 16 zu finden sind.

Den angehenden Trainern wird in 20 UE das Grundlagenwissen vermittelt, das sie
fir die Durchfihrung von Patientenschulungen bendtigen. In der indikationsspezifi-
schen Ausbildung werden diese Inhalte vertieft und auf die jeweilige Indikation an-
gewandt. In Abbildung (s. u.) ist der Ausbildungsablauf, so wie er im Rahmen von
ModusS geplant ist, dargestellt.

Die beiden erfahrenen Trainerakademien in Sylt (Fachklinik Sylt fir Kinder und Ju-
gendliche der DRV-Nord) und Osnabriick (Akademie Luftiku®s am Kinderhospital
Osnabriick) haben in unterschiedlichen Durchfihrungsmodellen die Realisierbarkeit
des neu entwickelten Ausbildungsmoduls ,Basiskompetenz Patiententrainer” erprobt.
Die bisherigen Erfahrungen mit den Modellversuchen waren durchweg positiv.

Flr die Ausbildung zum Asthmatrainer bedarf es eines Seminars mit 40 UE zu 45
Minuten, fir den Neurodermitistrainer 30 UE. FUr den Trainerschein sind zudem eine
Hospitation in einer Schulung und die Supervision einer selbst durchgefiihrten Schu-
lung erforderlich (s. auch die jeweiligen Handbiicher Qualitaitsmanagement). Durch
das neue Curriculum wurden die basalen padagogischen und psychologischen Kom-
petenzen nur einmal angeboten und dann bei den indikationsspezischen Themen der
Trainerausbildung vertieft und gelbt. Dies fUhrte zu einer Zeitersparnis von 15 UE.

An den Probeldufen haben an beiden Standorten jeweils 43 Trainees (fur Neuroder-
mitis und Asthma; 20 in Osnabriick und 23 auf Sylt) teilgenommen. Die Gruppen wa-
ren interdisziplinar besetzt, sie bestanden aus Arzten, Psychologen, Padagogen,
Kinderkrankenschwestern und Sport-/Physiotherapeuten. Vorkenntnisse in padago-
gischen, psychologischen und methodischen Bereichen waren nur méaBig vorhanden.
In der mindlichen wie auch schriftichen Abschlussevaluation zeigte sich, dass das
Seminar als relevant und gewinnbringend flir die eigene Trainertatigkeit angesehen
wurde. Die Erwartungen an eine Erweiterung der padagogischen, psychologischen
und praktischen Kompetenzen wurden erfillt. Auch die Rahmenbedingungen wurden
als angemessen bewertet.

Als Hauptgrund fir ihre Teilnahme an dem neuen TTT-Modell gaben die Trainees die
Reduzierung des gesamten Zeitumfanges an, weniger die verringerten Kosten. Die
Zusammenlegung hat aus Teilnehmersicht nicht zu einer entscheidenden Verringe-
rung praktischer Ubungen gefiihrt, der Umfang von 6 Tagen wurde als angemessen
angesehen.

Die zusammengetragenen Erfahrungen der Dozenten des neuen Ausbildungsmo-
dells zeigten, dass sie die padagogisch/psychologischen Aspekte einer Patienten-
schulung konzentrierter und interaktiver gestalten konnten, weil sie indikationsunab-
hangig vermittelt wurden. Das manchmal in indikationsspezifischen Trainerausbil-
dungen auftretende Phanomen, dass Uber Diagnostik und Therapie gefachsimpelt
wurde, trat in den Hintergrund, da sich die Trainees auf die Methodik/Didaktik kon-
zentrieren. Im indikationsspezifischen TTT-Modul konnten dann die generisch erlern-
ten Inhalte/Techniken mit der Diagnose verknipft werden. Damit wurde die padago-
gische/psychologische Ausrichtung der Schulung wiederholt und gefestigt.

-19 -



ModuS @

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass das Curriculum ,Basiskompetenz
Patiententrainer” den Zeit- und Kostenaufwand flr angehende Trainer deutlich redu-
ziert, und sich auch auf Seiten der Ausbildungseinrichtungen verbesserte Rahmen-
bedingungen ergeben. Zudem erleichtert es ,neuen“ Schulungsinitiativen, zlgiger
qualifizierte Trainer fir ihre Indikationen auszubilden. Dass dieses Angebot den Be-
darf trifft, zeigt sich bei der Anaphylaxie-Schulung. Die Schulungsakademien, die
nachstes Jahr mit der Ausbildung von Anaphylaxie-Trainern beginnen, wollen das
generische TTT-Modul ,Basiskompetenz Patiententrainer® als Grundlage nehmen
und es um die indikationsspezifischen Inhalte erganzen.

Das Basiscurriculum wird im Rahmen der Phase 2 von ModuS durch zertifizierte
Akademien der AG Asthmaschulung bzw. Neurodermitisschulung (s. entsprechende
Handbiicher und Internetseiten www.asthmaschulung.de und
www.neurodermitisschulung.de) angeboten und weiter erprobt, um flr die spatere
Implementation bereits Ausbildungsmadglichkeiten flr neue Trainer zu etablieren.

Trainerausbildung

Supervision
.Indikati
+ spez. Indikation

Spez. Indikation
( Theorieblock ]

spez. Indikation

+ >L (XX UE)

}r Hospitation
+ L spez. Indikation

Basiskompetenz Patiententrainer
Theorie: 20 UE

Abb. 1 : Ablauf der modularisierten Trainerausbildung
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4.4 Neue Zugangswege zu schwer erreichbaren Zielgruppen

4.4.1. Sozial benachteiligte Familien

Die MaBnahmen zur Verbesserung des Zugangs zu sozial benachteiligten Familien
stlitzen sich auf folgende Quellen:
e zwei Expertisen (1. Prof. Dr. Tanja Jungmann, Institut fir Sonderpadagogi-
sche Entwicklungsférderung und Rehabilitation der Universitat Rostock, und 2.
Dipl. Soz. Susanne Hartung, MA. & Prof. Dr. Klaus Hurrelmann, Universitat
Bielefeld; s. auch Anhang C15.2 und C.15.1),
e Interviews mit 6 betroffenen Familien und
e Interviews mit 7 Experten.
Weiterhin sind die Ergebnisse intensiver Diskussionen in der Arbeitsgruppe ,Sozial-
benachteiligte und der ModuS-Expertengruppe in die folgenden Empfehlungen ein-
geflossen. Quellen der Entscheidung zugrunde liegende Arbeitsschritte und weiter-
fuhrende Empfehlungen sind Anhang D.1, D 1.1, D.1.2 und D1.3 zu entnehmen.

1. Vermittlung von interkultureller Kompetenz

Ahnlich wie bei Familien mit Migrationshintergrund muss davon ausgegangen wer-
den, dass die Trainer und die Patienten mit sozialer Benachteiligung Gber unter-
schiedliche ,kulturelle® Hintergriinde verfligen. Diese zeigen sich u.a. im Sprachcode,
in der Lebens- und Wohnsituation sowie im Umgang mit unterschiedlichen Lernme-
dien und -techniken. Diese Unterschiede flhren nicht selten zu Stérungen in der
Kommunikation, die unter Umstanden zum Abbruch der Schulung durch benachtei-
ligte Familie beitragen kénnen. Um Trainer fir den Umgang mit anderen ,Kulturen®
zu sensibilisieren und zu qualifizieren, wurde in das Curriculum ,Basiskompetenz
Patiententrainer” ein Modul zur interkulturellen Kompetenz aufgenommen, das sich
auf sozial benachteiligte Familien und / oder Migranten bezieht. Die Bereitschaft der
Trainer, diesen Gruppen offen und motivierend zu begegnen, wird vorausgesetzt.

2. Neue Zugangswege

Bei der Entwicklung von neuen Zugangswegen muss bertcksichtigt werden, auf wel-
cher Stufe der Verhaltensadnderung sich eine Person befindet. In der Gesundheits-
psychologie hat sich dabei das Prozessmodell gesundheitlichen Handelns (HAPA-
Modell, Schwarzer 2004) bewéhrt, das drei Phasen des gesundheitlichen Handelns
unterscheidet:

- Unentschiedene (,Non-Intender®) befinden sich danach in einem Stadium, in
dem ihnen die gesundheitliche Relevanz eines Problems nicht bewusst ist.
Entsprechend besteht keine Motivation, aktiv zu werden.

- In der zweiten Phase (,Intender“) besteht bereits ein Verstandnis des Risikos,
ebenso eine grundsatzliche Bereitschaft, aktiv zu werden. Jedoch fehlt noch
eine konkrete Handlungsplanung.

- Die dritte Phase (,Actor®) ist gekennzeichnet durch aktives Handeln und ggf.
Verhaltensanderung.

MaBnahmen zur Modifikation des Gesundheitsverhaltens sind nach diesem Modell

am ehesten erfolgreich, wenn sie auf die jeweilige Stufe abgestimmt sind, auf der
sich die Person befindet.
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"Non-Intender" - Entwicklung der Handlungsabsicht

Niedergelassene Kinder- und Jugendéarzte mit einem hohen Anteil von sozial be-
nachteiligten Patienten, Praxen, die selbst Asthmaschulungen durchfihren, und
Asthmaambulanzen sind die primaren Ansprechpartner, die Familien vom Nutzen
einer Asthma-Schulung Uberzeugen kdnnten. Die Interviews zeigten, dass die be-
fragten niedergelassenen Padiater bisher wenig Gber wissenschaftliche Erkenntnisse
zu sozial benachteiligten Familien und die notwendigen Kommunikationsstrukturen
informiert waren. Im Vordergrund steht daher die Information und Sensibilisierung
ausgewahlter Ansprechpartner (zuweisende Arzte inkl. Praxispersonal der teilneh-
menden Zentren), damit sie die Familien Uber den zu erwartenden Nutzen einer
Schulung und deren konkrete Umsetzung angemessen informieren kénnen.

Sinnvoll wére es, den Kinder- und Jugendarzten und dem medizinischen Fachperso-
nal eine praktisch ausgerichtete Fortbildung ahnlich des TTT-Moduls ,Interkulturelle
Kompetenz“ anzubieten. Ergédnzend kdnnte ein Flyer erstellt werden, in dem haufig
auftretende Hemmnisse und Tipps flr motivierende Gesprache mit diesen Familien
vorgestellt werden. Weitere praktische Anregungen betreffen die konkrete Planung
der Schulungsteilnahme und Techniken flr verbindliche Absprachen.

Um die eher intuitive Zuweisung zu einer Patientenschulung besser zu strukturieren,
wird den teilnehmenden Schulungsanbietern und Kinder- und Jugendarzten ein Do-
kumentationsbogen zur Verfiigung gestellt. Auf diesem Bogen werden sowohl die
Schulungsnotwendigkeit als auch mégliche Hindernisse erfragt.

Wenn eine Schulung dringend erforderlich scheint und die Familie zur Teilnahme
motiviert ist, aus diversen Grlinden, die sichere Teilnahme aber nicht gewahrleistet
werden kann, sollte im Rahmen von ModuS die Méglichkeit einer "Geh-Struktur" ein-
gerichtet werden. Dies bedeutet eine ambulante Schulung zu Hause oder die Unter-
stlitzung bei der Schulungsteilnahme durch einen “Casemanager . Die entsprechen-
den Kosten koénnten analog zum Dianinio-Projekt fur Kinder mit Diabetes
(www.stiftung-dianino.de) nach Arbeitszeit und den Fahrtkosten erstattet werden.

Zusatzlich wird jedes Schulungszentrum einfach formuliertes Informationsmaterial
zur Verflgung stellen, in dem auch praktische Fragen, wie z.B. Kosten, Geschwis-
terbetreuung, Erreichen des Schulungsortes mit éffentlichen Verkehrsmitteln etc. ver-
standlich und Ubersichtlich beantwortet werden.

"Intender"- Familien, die an Schulungen teilnehmen wollen
Auf der Ebene der Schulungsanbieter sollten MaBnahmen angeboten werden, die es
noch inaktiven Familien erleichtern, an der Schulung teilzunehmen. Folgende Ange-
bote sollten flr sozial benachteiligte Familien zur Verfiigung stehen:
- Die Fahrtkosten sollten tibernommen werden kénnen.
- Eine Geschwisterbetreuung sollte gewéhrleistet sein.
- Uber eine Anpassung bzw. ein Erlassen der Eigenbeteiligung/Vorfinanzierung
sollte individuell entschieden werden.
- Vor Schulungsbeginn sollten mehrfach Erinnerungshilfen ausgegeben wer-
den, z.B. per SMS.
- Vor Schulungsbeginn sollte ein Mitglied des Schulungsteams die Familie (tele-
fonisch) kontaktieren, um organisatorische Hilfen, z.B. die Fahrt zur Schulung
mit den &ffentlichen Verkehrsmitteln, anzubieten.
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Idealerweise kdnnten Schulungszentren in Kooperation mit Kindertagesstéatten,
Schulen oder dem Gesundheitsamt ein Schulungsangebot im Wohnquartier durch-
fihren.

"Actor" — Teilnahme an der Schulung

Auch Familien, die bereits in der Handlungsphase sind, brauchen Unterstitzung, um
einerseits regelmaBig an der Schulung teilzunehmen und andererseits die gelernten
Inhalte zuhause umzusetzen. Um Stigmatisierungen zu vermeiden, sollten die betref-
fenden Familien nicht in separaten Kursen sondern integriert in ,Standardkursen®
geschult werden. Entscheidend bei der Teilnahme sozial benachteiligter Familien an
Schulungen ist, dass deren besonderen Lernvoraussetzungen und Lebenswelt be-
ricksichtigt werden. Unabdingbar ist deshalb, eine entsprechende Qualifikation der
Trainer (s. auch 4.4.2). Gleichzeitig missen die Schulungszentren den Schulungsab-
lauf und die Schulungsmaterialien unter diesem Blickwinkel prifen und eventuell op-
timieren.

Auch wéahrend der Schulung kann es erforderlich sein, die sozial benachteiligten Fa-
milien bei alltagspraktischen Schwierigkeiten zu unterstiitzen, z.B. durch Erinne-
rungshilfen an Termine. Bei besonderer Indikation sollte im Rahmen der Schulung
eine Nachsorge durch eine mit der Fallfhrung betraute Nachsorgeschwester in die
Wege geleitet werden.

4.4.2. Familien mit Migrationshintergrund

Die MaBnahmen zur Verbesserung des Zugangs zu Familien mit Migrationshin-
tergrund stiitzen sich auf folgende Quellen:

e Expertise von Frau Prof. Dr. U. Neumann, Fachbereich Allgemeine, Interkulturelle
und International Vergleichende Erziehungswissenschaft an der Universitat Ham-
burg, s. Anhang C15.3

Interviews mit 3 mit dem Problem betrauten Padiatern,

Interviews mit 3 Mediatoren,

Interviews mit 6 Patientenfamilien sowie

eine Literaturrecherche.

Nahere Angaben zu den Quellen und dem Vorgehen, die den nachfolgenden Emp-
fehlungen zugrunde liegen, sind in Anhang D 2 und D 2.1 zusammengestellt.

Es zeigte sich, dass die Verbesserung der Zugangswege fiir Menschen mit Migrati-
onshintergrund eine komplexe Herausforderung darstellt, da die Hirden und Win-
sche der Betroffenen sehr heterogen sind. Um die Komplexitdt zumindest etwas zu
reduzieren, konzentriert sich ModuS auf tirkischstammige Familien, da diese mit
16,4% den gréBten Anteil an der Bevdlkerungsgruppe mit Migrationshintergrund
ausmachen (KiGGS, Robert Koch Institut 2008).

Zugangsbarrieren liegen sowohl auf Seiten der Familien als auch auf Seiten der Zu-
weiser. So behindern bei einigen tlrkischstdmmigen Patientenfamilien die geringen
Sprachkenntnisse die Zuweisung zur bzw. Teilnahme an einer Schulung. Aber auch
die Bildungssituation der tirkischen Mutter, die durch sehr niedrige formale Schul-
und Berufsabschlisse, geringe Erwerbsbeteiligung, niedrige Berufspositionen und
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niedriges Haushaltseinkommen gekennzeichnet ist (,frauen leben“ 2010), erschwert
die Teilnahme. Auf Seiten der Zuweiser, der Schulungsveranstalter und der durch-
fuhrenden Trainer wird angefuhrt, dass mangelnde interkulturelle Kompetenz ver-
bunden mit Vorurteilen und Stereotypisierungen einen Anteil daran haben, dass tir-
kische Patientenfamilien nicht in angemessener Weise zur Schulungsteilnahme mo-
tiviert werden.

Veranderungsansatze der Zugangswege muissen somit mehrdimensional ausgerich-
tet sein, d.h. sie sollten sowohl beziehungsorientierte, niederschwellige sprachbezo-
gene als auch organisatorische MaBnahmen integrieren. Aus Sicht der Arbeitsgruppe
Migrationshintergrund und der ModuS-Expertengruppe werden daher folgende MaB-
nahmen fir die Erprobung in der 2. Projektphase empfohlen:

1. Ebene der Rekrutierung

Empfohlen wird die Vernetzung - je nach Verflgbarkeit - mit muttersprachlichen Kin-
der- und Jugendarzten, migrantenspezifischen Projekten wie Beratungs-, Selbsthilfe-
und Gesundheitsprojekten, Mediatoren aus muslimischen Gemeinden, Versorgungs-
strukturen far chronisch kranke Kinder wie ,Bunter Kreis“, Sozialpadiatrische Zentren
oder Beratungsstellen flr Familien mit chronisch kranken Kindern, sowie 6ffentliche
Gesundheitsdienste und Kinder- und Jugendhilfe.

Da die Erprobung der Zugangsverbesserungen in Berlin, K&In, Osnabrick und
Augsburg/Minchen erfolgen soll (Stand Oktober 2010), missen nach der Bewilli-
gung der 2. Projektphase die Strukturen, Netzwerke und Schnittstellen an diesen
Orten erfasst und definiert werden. Folgende Schritte sind dazu erforderlich:

- Erhebung des vorhandenen kommunalen Versorgungsnetzwerks flr die Zielgruppe
- Identifizierung zentraler Kooperationspartner und Netzwerkbildung

- Definieren von Schnittstellen fir die Rekrutierung

- Nutzung von Medien und Internet-Plattformen (Homepages, Newsletter)

Die Netzwerkbildung und die nachfolgenden Kooperationen werden dokumentiert,
positive und negative Erfahrungen gesammelt und als Grundlage fir weitergehende
Empfehlungen im Abschlussbericht ausgewertet (z.B. als best-practice Modelle). Die
zentrale Erstellung eines Dokumentationsleitfadens fir alle teilnehmenden Zentren
wird empfohlen.

2. Ebene der Schulungsmaterialien

Bei der Erstellung und Uberarbeitung von Materialien (z.B. Flyer, Schulungsmateria-
lien, Handouts) wird das Einbeziehen von Mediatoren mit Migrationshintergrund
empfohlen. Geachtet werden soll auf Zweisprachigkeit, kultursensible Formulierun-
gen, kulturelle/religiose Tabus sowie auf einen der Zielgruppe angemessenen
Sprachstil. Zusatzlich sollte ein Mediator zur Ergédnzung des generischen Moduls 5
,Krankheitsbewaltigung im Familiensystem*” (s. Anhang C 10) hinzugezogen werden,
um migrantenspezifische Inhalte zu formulieren. Es ist davon auszugehen, dass, im
Gegensatz zu anderen Modulen, bei diesem Thema verstarkt kulturspezifische As-
pekte bei Lernzielen und Methoden zu berticksichtigen sind.

Eine gute Basis bietet das tlrkischsprachige Patientenbuch fir Kinder mit Asthma
und ihre Eltern analog dem deutschen Schulungsbuch (Theiling et al 2001). Dartber
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hinaus mussten weitere Materialien zentral erstellt bzw. Uberarbeitet werden. Die Fi-
nanzierungsfrage bleibt daflr zu klaren.

3. Ebene der Trainerkompetenz

Zur Verbesserung von Kultursensibilitat und interkultureller Kompetenz wird empfoh-
len, dass Trainer und an der Schulungsorganisation beteiligte Personen, die in Teil C
mitwirken, im Vorfeld an einer geeigneten Fortbildung teilnehmen. Hierfir kann das
Modul ,Interkulturelle Kompetenz des Curriculums ,Basiskompetenz Patiententrai-
ner‘ (s. Anhang C 16, TTT-Modul 4.2) ggf. erganzt durch weitere Angebote verwen-
det werden.

4. Ebene der Schulungsorganisation und Schulungsdurchfiihrung
Niederschwelligkeit und Beziehungsorientierung

Zu Beginn sollten die beteiligten Zentren die bestehende Praxis ihrer Schulungsor-
ganisation und -gestaltung Gberprifen und hinsichtlich der Umsetzung von Nie-
derschwelligkeit und Beziehungsorientierung in der Kommunikation mit Familien mit
Migrationshintergrund analysieren. Zu beriicksichtigende Aspekte sind dabei Termin-
legung, Wahl des Schulungsortes, Ansprache der Teilnehmer und partizipatorische
Gestaltung. Ausgestaltungsmdglichkeiten sind im Anhang D 2 unter 5.1.4 zusam-
mengestellt.

Den einzelnen Zentren bleibt es Uberlassen, welche Ausgestaltungsmadglichkeiten
vor Ort realisierbar sind. Eine Dokumentation des Vorgehens und die zentrale Erstel-
lung eines Dokumentationsleittadens werden empfohlen.

Zusammensetzung der Schulungsgruppen

Eine muttersprachliche Schulung ist prinzipiell ein gangbarer und erfolgversprechen-
der Zugang (s. Cochrane-Analyse, Bailey et al. 2009). Fir die 2. Projektphase wer-
den jedoch ethnisch heterogene Schulungsgruppen angestrebt, da einerseits so
kurzfristig keine ausreichenden tlrkischsprachigen Trainerressourcen zur Verflgung
stehen und dies andererseits dem Integrationsgedanken zuwiderlduft. Sollten man-
gelnde Deutschkenntnisse bei Familien mit tlrkischem Migrationshintergrund eine
Zugangsbarriere darstellen, werden allerdings ethnisch homogene Schulungskurse
oder eine Einzelschulung organisiert. Durch die verstarkte Schnittstellenarbeit mit
Migrantenorganisationen und -projekten ist damit durchaus zu rechnen. Fir notwen-
dige Dolmetschertatigkeiten sollten friihzeitig geeignete Personen akquiriert werden.
Wenn kein muttersprachliches Schulungspersonal zur Verfigung steht, sollten die
Ubersetzungen durch qualifizierte Fachkrafte mit Migrationshintergrund (z.B. Ge-
sundheitslotsen, Migrantenstadtteilmutter) erfolgen, um auch in diesem Bereich die
Netzwerkbildung voranzutreiben. Fir diesen Aufgabenbereich stehen im Rahmen
von ModusS allerdings nur sehr begrenzte Mittel zur Verfligung.

Flankierende MaBnahmen i

Flankierende MaBnahmen sind wichtig fur die Uberwindung von finanziellen und or-
ganisatorischen Barrieren der Schulungsteilnahme, insbesondere bei zusatzlicher
sozialer Benachteiligung.

Im ModuS-Projekt steht hierflir jedoch kein Budget zur Verfligung. Auch die Anwen-
dung eines Bonus-Systems (bersteigt die finanziellen Moéglichkeiten von ModusS,
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zumal dieser Bereich die Krankenkassen und deren Politik betrifft. Die Refinanzie-
rung von Fahrtkosten kann daher nur fir den Einzelfall erwogen werden. Der Einsatz
von Kinderbetreuung zur Erleichterung der Schulungsteilnahme fir die Eltern ist
ebenfalls nur dann mdglich, wenn er vom teilnehmenden Schulungszentrum leistbar
ist.

Es bleibt zu erwagen, ob im Rahmen der Erprobung in Teil C, Kooperationspartner
fir die Realisierung von einzelfallbezogenen flankierenden MaBnahmen gewonnen
werden kénnen (z.B. Selbsthilfe-Organisationen, Einzelfallregelungen mit den Kran-
kenkassen oder Jugendéamtern, ehrenamtliche Helfer, sonstige Sponsoren).

4.4.3 Planung und Durchfiihrung in Phase 2 von ModuS

Die Erprobung der oben genannten Ansatze sowohl fir sozial Benachteiligte als
auch fur Familien mit Migrationshintergrund erfolgt primar an der Indikation Asthma.
Diese Diagnose ist gut geeignet, da Asthma epidemiologisch haufig ist, so dass zur
Evaluation auf ausreichend groBe Stichprobenzahlen zurlickgegriffen werden kann.
Auch gibt es viele qualifizierte und anerkannte Zentren, die Asthma-Schulungen nach
AGAS durchfihren und die sich somit an der Erprobung der Zugéange beteiligen kdn-
nen. Zudem ist die Asthma-Schulung (AGAS, 2007) ein essentielles Element des
DMP und damit finanziell gesichert.

Die interessierten Schulungszentren werden aktuell gebeten, den Anteil von sozial
Benachteiligten und Familien mit Migrationshintergrund an den Schulungen zu erhe-
ben. Nach Bewilligung der 2. Projektphase wird den teilnehmenden Zentren ein Fra-
gebogen zugesandt, in dem die oben genannten empfohlenen MaBnahmen aufge-
fuhrt sind. Jedes Zentrum soll beurteilen, welche MaBnahmen auf welcher Ebene
bereits existieren und welche Interventionen zusatzlich geplant bzw. intensiviert wer-
den. Anhand der zur Verfligung stehenden MaBnahmen wird ein Ablaufschema zur
Optimierung der Inanspruchnahme entwickelt. Die Zentren missen nicht alle MaB-
nahmen umsetzen, sie sollen jedoch MaBnahmen auf allen Ebenen anbieten kén-
nen. Diese missen vernetzt, aufeinander abgestimmt und an alle Beteiligten — vom
Zuweiser bis zum Trainer — kommuniziert werden. Mit der begleitenden Evaluation
(Teil D) wird gepruft, ob es einerseits zu einer Verbesserung der Inanspruchnahme
der Asthmaschulung durch diese Gruppen kommt und ob die teilnehmenden Famili-
en andererseits von der Schulung profitieren.

Wie eingangs erwahnt, sind die Barrieren, die diese Familien von der (erfolgreichen)
Schulungsteilnahme abhalten, komplex. Sie erfordern vermutlich auch ein komplexes
MaBnahmenbiindel auf den verschiedensten Ebenen des Gesundheits- und Sozial-
wesens und deren intensive Abstimmung und Vernetzung. Modu$S kann sich in der
zur Verflgung stehenden Zeit und mit den begrenzten finanziellen Ressourcen je-
doch nur auf einfache, schnell zu realisierende, weitgehend kostenneutrale Angebote
konzentrieren. Es bleibt daher offen, ob diese allein eine messbare Steigerung der
Teilnahmeraten und Schulungserfolge erzielen kénnen.
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5. Diskussion der Ergebnisse

Mit der ersten Projektphase von Modu$S wurden folgende Ziele verfolgt:

1. Analyse der gegenwartigen Situation der Patientenschulung im Kindes- und Ju-
gendalter

2. Entwicklung eines modularen Schulungskonzeptes

3. Modularisierung der Trainer-Ausbildung

4. Entwicklung neuer Zugange fir schwer erreichbare Gruppen

Diese Ziele konnten alle erreicht werden. Ob sich das Erarbeitete in der Praxis be-
wahrt, muss nun die 2. Projekiphase zeigen.

Modulares Schulungsprogramm:

Hinsichtlich des modularisierten Schulungsprogramms bestehen wenig Bedenken.
Die qualitatsgesicherten Schulungsprogramme zu Asthma und Diabetes konnten oh-
ne wesentliche Veranderungen in die 6 Module Uberfihrt werden und die Entwickler
der neuen Programme kamen gut mit der vorgegebenen Struktur zurecht.

Die Modularisierung l&asst vielfaltige Freiheiten flr die Individualitat von Trainern und
die Besonderheiten von Zielgruppen bzw. Indikation zu. Eine kontinuierliche Ergan-
zung um fakultative Module zu einem umfassenden Schulungsbaukasten ist auf der
vorgegebenen Basis mdglich und geplant. So wurde schon geklart, dass Modu$S auf
ein bereits entwickeltes Beratungsprogramm des kulrzlich verstorbenen Drogenbera-
tungsbeauftragten des Berufsverbandes der Kinder- und Jugendarzte (BVKJ), Herrn
Dr. Horn, zurtckgreifen kann. Bzgl. des Aspektes der Transition soll das derzeit in
Entwicklung befindliche Modul von Frau Prof. Schmidt (Schmidt 2010), zu dem es
eine Projektpartnerschaft gibt, integriert werden. Ebenso besteht eine Kooperation
mit dem Berliner Transitionsmodell (www.Berliner-Transitionsprogramm.de). Weitere
Module kdnnten sich auf Stressmanagement, gesunde Erndhrung, Erziehungskom-
petenz, Gesprachsrunden fir Geschwisterkinder etc. beziehen. Tabelle 5.1 fasst die
Besonderheiten von ModuS zusammen:

Tabelle 5.1: Besonderheiten von ModuS

Besonderheiten von Modus
- ModuS umfasst kognitive, affektive und behaviorale Lernziele
- Es besteht aus Ubergreifenden und spezifischen Modulen

- ModuS macht Vorschlage fur Inhalte, Didaktik, Zeit und Arbeits-
materialien

- ModuS lasst Freiheiten zur Berticksichtigung der Individualitat
von Gruppen sowie Besonderheiten der jeweiligen Indikation und
Zielgruppe (Alter, Geschlecht, Kultur)

- Bei Bedarf kbnnen Themen ausgelassen oder zusatzlich bearbei-
tet werden

- Eine kontinuierliche Erganzung um Zusatzmodule (z.B. Rauchen,
Transition) ist vorgesehen
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Modularisierte Trainerausbildung:

Die Trainerausbildung vermittelt vor allem p&adagogische/psychologische Fertigkei-
ten, die fur die Schulungsdurchfiihrung notwendig sind. Flr die meisten Trainer sind
diese Inhalte primar fachfremd. Daneben werden die flr die Familien handlungsrele-
vanten Wissensinhalte und Techniken vermittelt. Die Modularisierung der Trainer-
ausbildung trennt diese beiden Aspekte, was nicht unkritisch gesehen wurde. Aus
den Fachverbanden wurden Bedenken geaduBert, dass eine Abkopplung der Basis-
trainerkompetenz von der jeweiligen Indikation nicht mdéglich sei und die bestehende
Ausbildung sich dadurch zu stark verandern kénnte.

Diese Bedenken wurden bei der Konzeption der ,Basiskompetenz Patiententrainer®
bertcksichtigt, die mdglichen Auswirkungen antizipiert und die Schulungs- Fachver-
bénde in die Planung einbezogen. Die ersten Probedurchgange in den Akademien
auf Sylt und in Osnabriick zeigten am Beispiel der Asthma- und Neurodermitis-
Trainerausbildung nicht nur die Machbarkeit, sondern auch die hohe Zufriedenheit
auf Seiten der Dozenten und der Teilnehmer. Durch die Modularisierung der Trainer-
ausbildung kam es zu keinen inhaltlichen Verlusten. Inhalte und Mindestumfang der
Ausbildungsmodule sind verpflichtend vorgegeben, somit ist die Kompatibilitat beider
Ausbildungsgénge (zum Asthma- bzw. Neurodermitistrainer) weiter gewéhrleistet.
Jede Akademie kann entscheiden, ob sie modularisiert vorgeht, nach dem alten
Konzept ausbildet oder beides anbietet.

Dieses Vorgehen ist auch auf andere bzw. neue Trainerausbildungen Ubertragbar.
So wird es beispielsweise bei der neu zu konzipierenden Ausbildung zum Anaphyla-
xie-Trainer 2011 genutzt. Durch die Modularisierung kénnen die Ausbildung zukinfti-
ger Trainer fir jedwede Schulungsindikation vereinfacht werden und leichter ausrei-
chende Ausbildungskapazitaten geschaffen werden.

Beim Expertentreffen am 14.9.2010 wurde auf der Basis der vorliegenden Erfahrun-
gen aus den Pilotdurchgangen das Ausbildungsmodul ,Basiskompetenz Patienten-
trainer® in der jetzt vorliegenden Fassung fertig gestellt. Es soll im Rahmen einer in-
ternen 2-tagigen Klausur der ModuS-Arbeitsgruppe erprobt und gleichzeitig die Trai-
ner der teilnehmenden Zentren von Teil C/Phase 2 entsprechend qualifiziert werden
(Termin 24.-25.1.2011 in Georgsmarienhutte).

Neue Zugangswege:

Die Idenifikation neuer Zugénge zu sozial benachteiligten Familien und solchen mit
Migrationshintergrund scheint sich am schwierigsten zu gestalten. Zwar gibt es viele
Ideen, aber die meisten erfordern gréBere zeitliche und finanzielle Ressourcen und
funktionierende regionale Netzwerke zwischen verschiedensten 6ffentlichen Einrich-
tungen, privaten Vereinen und niedergelassenen Arzten. AuBerdem bedarf es eines
gréBeren Zeitraumes als denjenigen fir Phase 2 von ModusS, bis sich neue Zu-
gangswege etabliert haben und sich ihre Wirkung zeigen kann. Das zentrale Aus-
wahlkriterium flr unsere Strategien war neben der Erfolgswahrscheinlichkeit die
Praktikabilitdt im Rahmen von ModuS, Teil C (zeitliche, personelle und finanzielle
Gegebenheiten). Ob jedoch solche einfachen MaBnahmen einem solch komplexen
Problem gerecht werden, muss bezweifelt werden. Fir die zukinftige Planung und
Stabilisierung scheint die enge Kooperation mit den 6ffentlichen Gesundheitsdiens-
ten und den Einrichtungen der Kinder- und Jugendhilfe elementar.
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Insgesamt wird der praktischen Erprobung des Modellvorhabens jedoch optimistisch
entgegen gesehen. Mit den flir die Erprobung infrage kommenden Zentren wurden
bereits intensive Vorgesprache gefihrt und die 2. Projektphase soweit vorbereitet,
dass nach Freigabe der Mittel nahtlos mit der Trainerausbildung und der Patienten-
rekrutierung far Teil C begonnen werden kann.
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6. Gender Mainstreaming Aspekte

Bei der Analyse (Teil A) sowie bei der Konzeption (Teil B) wurde Gberprift, ob Gen-
deraspekte bei der jeweiligen Erkrankung eine Rolle spielen und ob diese bereits in
bestehenden Schulungsprogrammen und in der gegenwartigen Versorgung berick-
sichtigt werden. Teilweise unterscheiden sich die Geschlechter in der Pravalenz fir
bestimmte Krankheiten und in unterschiedlichem Risiko- und Gesundheitsverhalten,
wie z.B. bei Mukoviszidose. In der Regel werden Geschlechtsunterschiede aber erst
ab der Pubertat bedeutsam. Da sich ModusS vor allem mit der Konzeption von Schu-
lungen fir Kinder zwischen 8-12 Jahren beschaftigt hat, waren Genderaspekte eher
vernachlassigbar. Eine Ausnahme bildet die Kontinenz-Schulung, die wegen der oh-
nehin groBen Tabuisierung des Themas auf geschlechterhomogene Gruppen Wert
legt.

Ab der Pubertat sollten zumindest fir einzelne Einheiten geschlechterhomogene
Gruppen gebildet werden (z.B. Fruchtbarkeit, Verhitung, Kinderwunsch, Gewichts-
regulation, sexuelle Dysfunktionen). Bei der Diabetes-Schulung wird dies bereits rea-
lisiert, bei anderen Indikationen wird zumindest darauf verwiesen, dass geschlech-
terhomogene Gruppen anzustreben sind (z.B. Adipositas, Psoriasis, Mukoviszidose).

Bei den Elternschulungen sollte gezielt darauf geachtet werden, dass auch Vater
daran teilnehmen, so dass die Versorgung des kranken Kindes nicht alleinige Aufga-
be der Mutter bleibt, sondern als Familienaufgabe verstanden wird. Es empfiehlt sich
eine explizite Einladung von Vatern (s. dazu auch Modul 0), wie bei Diabetes, Asth-
ma und nephrotischem Syndrom praktiziert oder eine separate Schulungseinheit nur
fir Vater, in der sie ihre Angste im Umgang mit der Erkrankung Uberwinden kénnen.
In Modul 5 werden in mehreren Lernzielen speziell die Krankheitsbewaltigung und
das Krankheitsmanagement in der Familie aufgegriffen.

Etwas diffiziler stellt sich die Lage bei Teilnehmern mit Migrationshintergrund dar. Da
sich ModuS$S auf tirkischstdmmige, also in der Regel muslimische Familien konzent-
riert, sind hier zumindest bei traditionellen Familien die verschiedenen Geschlechter-
rollen zu berlcksichtigen. Einerseits kann es aus o.g. Griinden sinnvoll sein, beide
Elternteile einzuladen, andererseits gehen die Frauen vermutlich starker aus sich
heraus, wenn keine Manner anwesend sind. Welcher der beiden Vorgehensweisen
Vorzug zu geben ist oder ob eine Kombination von beidem indiziert ist, kann nicht
pauschal entschieden, sondern muss vom Einzelfall abhéngig gemacht werden. Zu
betonen bleibt jedoch, dass diese Thematik nur flr einen sehr geringen Prozentsatz
der Familien mit Migrationshintergrund von Bedeutung ist.
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7. Gesamtbeurteilung

Die Vorhabensziele des 1. Projektabschnitts wurden im vollen Umfang erreicht. Die
vom BVA akkreditierten Schulungen fir die beiden DMP-Indikationen Asthma und
Typ 1 Diabetes konnten in eine modularisierte Form Uberflihrt werden, ohne deren
bisherige Inhalte, methodische Vorgaben und deren Qualitdtsmanagement zu veran-
dern. Aufgrund der Statusanalyse wurden 7 weitere, weniger haufige Indikationen
(chronisch entziindliche Darmerkrankungen, Harninkontinenz, Mukoviszidose, Neph-
rotisches Syndrom, PKU, chronischer Schmerz, primére Immundefekte) ausgewahlt,
fur die ebenfalls modulare Schulungsprogramme entwickelt wurden.

Daran angepasst wurde die bestehende Trainerausbildung, die an mehreren deut-
schen Akademien flr bestimmte Indikationen angeboten wird, auch modularisiert. Es
ist nun méglich, eine ,Basiskompetenz Patiententrainer zu erlangen, die dann sepa-
rat durch indikationsspezifische Module erganzt werden muss. Fir Asthma und Neu-
rodermitis wurde dieses Modell bereits mit Erfolg getestet.

Fir sozial Benachteiligte und Familien mit Migrationshintergrund, die durch Grup-
penschulungen nur schwer erreicht werden, wurden Barrieren und Hindernisse ana-
lysiert und daraus neue Zugangswege abgeleitet.

In der 2. Projektphase sollen die Modularisierung und die Zugangswege in der Praxis
erprobt und optimiert werden. Anders als urspriinglich vorgesehen, werden die Zu-
gangswege primar an der Diagnose Asthma erprobt. Die Diagnose Typ 1 Diabetes
wird dazu nicht mit herangezogen, da sich hier das Problem der sozial Benachteilig-
ten und der Familien mit Migrationshintergrund nicht so sehr zeigt. Durch die vitale
Bedrohung findet sofort bei Manifestation eine intensive Schulung statt, unabhéangig
vom sozialen und kulturellen Hintergrund. Der Nachdruck, mit dem die Teilnahme an
der Schulung von den Eltern eingefordert wird, kénnte hier als Hinweis auf erfolgrei-
che Strategien gewertet werden. Stattdessen wird eine weitere Diagnose (Chroni-
scher Schmerz) erprobt.

Bei den schwer zu erreichenden Zielgruppen wird auf die Erforschung der Jugendli-
chen verzichtet. Im Zuge der Recherche zeigte sich, dass es zu dieser Frage aktuell
mehrere interessante Projekte gibt, die sich vor allem auf den Aspekt der Transition
konzentrieren. ModuS hat dadurch die Chance, sich intensiver mit den anderen bei-
den Gruppen zu beschaftigen, welche ohnehin mehr Ressourcen binden als erwar-
tet.
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8. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Das Projekt ModuS wurde bisher auf folgenden Veranstaltungen prasentiert:

1.

Jahrestagung der Gesellschaft fiir padiatrischen Allergologie und Umweltme-
dizin gemeinsam mit Arzteverband Deutscher Allergologen und Deutsche Ge-
sellschaft far Allergologie und Immunologie (DGAKI): Bericht Gber KomPaS
sowie die Ziele von KomPaS (04.09.2009, Berlin)

Norddeutsche Tagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes-
und Jugendalter e.V.: Uber KomPaS sowie ModuS-Projekt (14.11.2009, Bo-
chum)

Jahrestagung der Norddeutschen Arbeitsgemeinschaft flr padiatrischen Aller-
gologie und Pneumologie: Uber KomPaS sowie ModuS-Projekt (20.11.2009,
Kiel)

Institut fir Psychotherapie und Medizinische Psychologie, Prof. Faller: Bericht
Uber Schulungsaktivitdten und zukinftige Schulungsperspektiven, insbeson-
dere das Modulare Schulungssystem (27.01.2010, Wrzburg)

Workshop im Rahmen der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthma-
schulung: Diskussion tber Modularisierungsméglichkeiten sowohl der Schu-
lung als auch Trainerausbildung im Bereich der atrophischen Erkrankungen
(19.02.2010, Minchen)

Plenarvortrag auf der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung
zum aktuellen Stand der Weiterentwicklung eines modularen Schulungssys-
tems (20.02.2010, Mlnchen)

Kinderklinik der Medizinischen Hochschule Hannover, Prof. Ehrich: Vortrag
,Krankheitsibergreifende und spezifische Themen in der Schulung von Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Krankheiten — 1. Ergebnisse des bun-
desweiten Projektes ModuS* (04.05.2010, Hannover)

Vortrag und Workshop im Rahmen der gemeinsamen Jahrestagung der Ges.
padiatrische Allergologie (GPA), der Dt. Gesellschaft fur Allergologie und Im-
munologie (DGAKI) sowie des Arzteverbandes allergologisch tatiger Arzte
(ADA) (8.-11.9.2010, Hannover)

Symposium ,Fit fir ein besonderes Leben: Modulares Schulungsprogramm fir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien ModuS* mit
Projektpartnern und Vertreten von Kostentragern und Politik (10.11.2010,
Hannover). In Vorbereitung fur das Symposium wurden fir die Patientenschu-
lung zustandigen Mitarbeiter der GKVen Uber das Projekt informiert.

10.Workshop zum ModuS-Projekt im Rahmen der Jahrestagung der Norddeut-

schen Arbeitsgemeinschaft flr péadiatrische Allergologie und Pneumologie
(19.11.2010, Hamburg)

11.2 Vortrage und 2 Workshops im Rahmen der Jahrestagung der Arbeitsge-

meinschaft Asthmaschulung: Vorstellen und Diskussion der Modularisierung
der Schulung und der Trainerausbildung (18.-19.02.2011, Disseldorf, ange-
meldet und angenommen )
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9. Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit/Transferpotential)

Die Recherche zeigte, dass bereits viele, meist regional begrenzte Initiativen fir Fa-
milien von Kindern und Jugendlichen mit chronischer Krankheit bestehen, sie zeigt
aber auch, dass bei vielen Indikationen und einigen Zielgruppen noch groBer Hand-
lungsbedarf besteht. Die vorhandenen Initiativen leiden unter geringen personellen,
zeitlichen und finanziellen Ressourcen. Auch die fehlende Zusammenarbeit und Ver-
netzung zwischen den verschiedenen Akteuren einer Region erschwert die Arbeit,
insbesondere bei der Ansprache von schwer erreichbaren Zielgruppen. Hier ist die
Politik gefordert, von der das Initiieren solcher Aktionsbiindnisse ausgehen musste.

Modus$S versucht, die lokalen Schulungsinitiativen zu unterstiitzen, indem es fundier-
tes Schulungs-Know-how, fertige Schulungsmaterialien und eine qualifizierte Trai-
nerausbildung zur Verfigung stellt. Die in der 2. Projektphase beteiligten Zentren
profitieren direkt und nachhaltig durch die erarbeiteten Patientenschulungen und die
begleitende Trainerqualifikation. Aber auch andere Zentren kénnen die Projekter-
gebnisse nutzen und durch die neue Trainerausbildung auch nach dem Abschluss
des Projekts ihr Personal qualifizieren.

Bereits wahrend der 2. Projektphase sollen Gesprache mit GKV-Vertretern gesucht
werden, um MaBnahmen zu besprechen, die flr eine dauerhafte Implementierung
und Kostenlbernahme geméan § 43, SGB V erforderlich sind. In Kooperation mit Kos-
tentragern und Fachgesellschaften soll zudem eine prospektive Studie zu Effektivitat
und Effizienz initilert werden, um ModusS in die Regelversorgung zu integrieren. Die
jeweiligen Selbsthilfegruppen werden frihzeitig informiert und einbezogen. Um den
Einsatz des modularen Schulungsprogrammes flr andere Indikationen zu prifen, wird
nach Projektende Kontakt zu anderen Fachgesellschaften, Selbsthilfegruppen und
Arbeitsgemeinschaften (u.a. Arbeitsgemeinschaft seltene Erkrankungen ACHSE,
NAMSE) aufgenommen.

Ziel aller Aktivitaten ist es, die Versorgung chronisch kranker Kinder und Jugendli-
cher zu verbessern. Denn nur durch eine qualifizierte Schulung der Familien werden
diese in die Lage versetzt, die medizinischen Erkenntnisse langfristig in ihren Alltag
zu integrieren, krisenhafte Verschlechterungen und Krankheitsfolgen zu minimieren
und ein Maximum an normaler altersgerechter Teilhabe zu ermdglichen.

10. Publikationsverzeichnis

Bisher wurden noch keine Projektergebnisse publiziert. Es ist geplant, sowohl die
Sachstandsanalyse als auch das entwickelte modularisierte Schulungsprogramm zu
veroffentlichen.

Nach der Auswertung der Erfahrungen aus dem 2. Projektabschnitt wird ein Hand-
buch flr die modularisierte Schulung (Modu$S) und eine abschlieBende Fassung des
Ausbildungsmoduls ,Basiskompetenz Patiententrainer” erstellt.

Die indikationsspezifischen Programme werden nach ihrer Erprobung veréffentlicht.
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Anhang A1: Mitglieder der Modus-Projektgruppe

Frau/Herr Einrichtung Email
Baumann, Ulrich Oberarzt baumann.ulrich@mh-hannover.de
PD Dr. med. Abteilung Padiatrische Pneu-

mologie und Neonatologie
Medizinische Hochschule
Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625
Hannover

Benz, Marcus
Dr. med.

Ludwig-Maximilian-Universitat
Kinderklinik und Poliklinik im
Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Padiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4, 80337
Minchen

Marcus.Benz@med.uni-muenchen.de

Bockstiegel, Barbel

Kinderhospital Osnabriick
Iburger StraBe 187, 49082
Osnabriick

bockstiegel@kinderhospital.de

Brockmann, Gitta
Dipl.-Psych.

Kinderhospital Osnabriick
Iburger StraBe 187, 49082
Osnabriick

Gitta.Brockmann@T-Online.de

ClaBen, Martin
Dr. med.

Klinikum links der Weser
GmbH

Klinik fur Kinder- und Jugend-
medizin

Abt. Padiatrische Gastroente-
rologie

Hepatologie und Ernédhrung
Senator-WeBling-StaBe 1,
28277 Bremen

Martin.classen@klinikum-bremen-
Idw.de

Das, Anibh
Prof. Dr. med.

Medizinische Hochschule Han-
nover

Zentrum f. Kinderheilkunde
und Jugendmedizin

Pad. Nieren-, Leber- u. Stoff-
wechselerkrankungen
Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625
Hannover

Das.anibh@mh-hannover.de

Eberding, Angela
Dr. phil.

Kinderhospital Osnabriick
Iburger StraBe 187, 49082
Osnabriick

eberding@kinderhospital.de

Ernst, Gundula
Dipl. Psych. Dr.

Medizinische Psychologie (OE
5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625
Hannover

ernst.gundula@mbh-hannover.de

Forster, Johannes
Prof. Dr. med.

St. Josefskrankenhaus
Kinderabteilung St. Hedwig
SautierstraBe 1, 79104 Frei-
burg i. Breisgau

Johannes.Forster@rkk-sijk.de
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Fromme, Carmen

Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

Carmen.fromme@bunter-kreis.de

Dipl.-Psych. Dr.
Gebert, Norbert Kastanienallee 20, 16341 Ngebert@t-online.de
Dipl.-Psych. Réntgental
GieBler-Fichtner, Leitender Dipl.-Psychologe - oliver-arnold.giessler-fichtner@drv-
Oliver Arnold Fachklinik GaiBach bayernsued.de
Dipl.-Psych. der Deutschen Rentenversi-

cherung Bayern Sid

Zentrum fur chronische Er-

krankungen

Kinder — Jugendliche — Eltern

Dorf 1, 83674 GaiBach b. Bad

Tolz
Hagemeister, Kinderkrankenschwester KatharinaHagemeister@arcor.de
Katharina Kinderzentrum des EvKB

Tagesklinik, Allergologie
Grenzweg 10, 33617 Bielefeld
— Bethel

Hodapp, Eugen
MA sc soc.

Hochgebirgsklinik Davos —
Allergieklinik Davos
Zentrum fir Kinder und Ju-
gendliche

CH 7265 Davos-Wolfgang

eugen.hodapp@hgk.ch
ehodapp@bluewin.ch

Jaeschke, Robert
Sportwiss. Dr.

Waldburg-Zeil Akutkliniken
GmbH

Fachkliniken Wangen

Am Vogelherd 14, 88239 Wan-
gen

robert.jaeschke@wz-kliniken.de
rjaeschke@wz-kliniken.de

Keins, Peter Innsbrucker Str. 25, 10825 pkeins@t-online.de
Dipl.-P&d. Berlin

Kreller-Laugwitz, Arbeitsgemeinschaft ADHS der | gabriela.laugwitz@gmx.de
Gabriela Kinder- und Jugendarzte

Dr. med. Kinder u. Jugendérztliche Ge-

meinschaftspraxis
GleiwitzerstraBe 15, 91301
Forchheim

Kretzschmar, Anke

Erich Honstein StraBBe 38,
99817 Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kretzschmar, Benno
Dr. med.

St. Georg Klinikum Eisennach
gGmbH

Klinik fir Kinder- und Jugend-
medizin

MuhlhduserstraBe 94, 99817
Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kuwertz-Broking,
Eberhard
Dr. med.

Kuratorium fir Dialyse u. Nie-
rentransplantation e.V.

KfH Nierenzentrum fir Kinder
und Jugendliche
WaldeyerstraBBe 22, 48149
Munster

broekin@uni-muenster.de
kinderdialyse.muenster@kfh-

dialyse.de
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Lange, Karin
Dipl.-Psych; Prof. Dr.
rer. nat.

Medizinische Psychologie (OE
5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625
Hannover

lange.karin@mh-hannover.de

Lehmann, Christine
Dipl.-Psych.

Charité Berlin

Péadiatrische Pneumologie-
und Immologie, Station15/14b,
Augustenburger Platz 1, 13353
Berlin

Christine.Lehmann@charite.de

Lob-Corzilius, Tho-

Kinderhospital Osnabriick

lob@kinderhospital.de

mas Iburger StraBe 187, 49082 thlob@uminfo.de
Dr. med. Osnabriick
Meyer, Uta Medizinische Hochschule Han- | Meyer.Uta@mh-hannover.de

Diatassistentin

nover
Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625
Hannover

Monkemoller, Kirsten
Dr. med.

Kliniken der Stadt KoéIn
Kinderklinik — Kinderrheumato-
logie, Amsterdamer Str. 59,
50735 Koln

moenkemoellerK@kliniken-Koeln.de

Muller-Goddefroy,
Esther

Universitatsklinikum Schles-
wig-Holstein

mueller-g@paedia.ukl.mu-luebeck.de

Dipl.-Psych. Klinik far Kinder- und Jugend-

medizin, Ratzeburger Allee

160, 23538 Liibeck
Neuhaus, Asthma-Akademie Ruhr lav-berlin@web.de
Frank Geschéftstelle Dortmund

Kleyer DorfstraBe 6, 44149
Dortmund

Noeker, Meinolf
Dipl.-Psych. Priv.-
Doz. Dr.

Zentrum fir Kinderheilkunde
der Universitat Bonn
Klinische Psychologie
Adenauerallee 119, 53113
Bonn

m.noeker@uni-bonn.de

Podeswik, Andreas
Dipl.-Psych.
(Geschaftsfihrer
.Bunter Kreis")

Qualitatsverbund Bunter Kreis
Beta Institut gGmbH - Institut
fir sozialmedizinische For-
schung und Entwicklung
Kobelweg 95, 86156 Augsburg

andreas.podeswik@beta-institut.de

info@bunter-kreis.de
info@beta-institut.de

Ravens-Sieberer,
Ulrike
Prof. Dr.

Universitat Hamburg-
Eppendorf / Zentrum fiir Ge-
burtshilfe, Kinder- und Ju-
gendmedizin, Poliklinik far Kin-
der- und Jugendpsycho-
somatik, MartinistraBe 52,
20246 Hamburg

Ravens-Sieberer@uke.de
ravens-siebereru@rki.de

Ring, Johannes
Prof. Dr. med.
Dr. phil.

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologu. Allergologie der Tech-
nischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen

Johannes.Ring@Irz.tum.de
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Schauerte, Gerd
Dr. med.

CJD Asthmazentrum Berch-
tesgaden

Buchenhbhe 46,

83471 Berchtesgaden

Gerd.Schauerte@cijd.de

Scheewe, Sibylle
Dr. med.

Fachklinik Sylt fir Kinder und
Jugendliche

PSORA Patientenschulung
Schuppenflechte
Arbeitsgruppe ,Sausewind®
Steinmannstr. 52-54,

25980 Sylt/OT Westerland

sibylle-sylt@gmx.de
sibylle.scheewe@drv-nord.de

Schnopp, Christina
Dr. med.

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologie und Allergologie der
Technischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen

nina.schnopp@lIrz.tum.de

Schirmann,
Gesine

Assistenzarztin
Medizinische Hochschule
Klinik far Immunologie und
Rheumatologie
Carl-Neuberg-StraBe 1
30625 Hannover

Schuermann.Gesine@mh-
hannover.de

Spindler, Thomas
Dr. med.

Fachkliniken Wangen GmbH
Rehabilitationskinderklinik far
Atemwegserkrankungen, Al-
lergien und Psychosomatik
Am Vogelherd 4,

88239 Wangen im Allgéu

thomas.spindler@wz-kliniken.de

Staab, Doris
PD Dr. med.

Charité — Universitatsmedizin
Virchow-Klinikum — Kinderkli-
nik, Abt. fir P&d. Pneumologie
und Immunologie
Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

doris.staab@charite.de

Stachelscheid,
Elke

Fachklinik Sylt fir Kinder und
Jugendliche
SteinmannstraBe 52-54,
25980 Westerland/Sylt

elke.stachelscheid@drv-nord.de

Stachow, Rainer
Dr. med.

Fachklinik Sylt fir Kinder und
Jugendliche, SteinmannstralBe
52-54, 25980 Westerland/Sylt

Rainer.Stachow@drv-nord.de

Szczepanski, Rudi-

Kinderhospital Osnabriick

szczepanski@kinderhospital.de

ger Iburger StraBe 187,

Dr. med. 49082 Osnabrick

Thyen, Ute Universitatsklinikum Schles- thyen@paedia.ukl.mu-luebeck.de
Prof. Dr. med. wig-Holstein Klinik fir Kinder-

und Jugendmedizin, Ratzebur-
ger Allee 160, 23538 Libeck

Vogel, Heiner

Dipl.-Psych. Dr. phil.

Institut flir Psychotherapie und
Medizinische Psychologie
Universitat Wirzburg
KlinikstraBe 3, 97070 Wiirz-
burg

h.vogel@uni-wuerzburg.de

-37-




ModuS @

Wagner,
Petra

Charité-Campus Virchow-
Klinikum

Klinik f. Padiatrie m. SP
Pneumologie u. Immunologie
Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

Oder: Berliner StraBe 54,
10713 Berlin

petra.wagner@charite.de

Weber, Lutz
PD Dr. med.

Ludwig-Maximilian-Universitat
Kinderklinik und Poliklinik im
Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Padiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4, 80337
Minchen

Lutz.weber@med.uni-muenchen.de
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Anhang A 2: Mitglieder von KomPa$S

Frau/Herr

Einrichtung

Email

Baumann, Ulrich
PD Dr. med.

Oberarzt

Abteilung Péadiatrische Pneu-
mologie und Neonatologie
Medizinische Hochschule
Carl-Neuberg-StraBle 1,
30625 Hannover

baumann.ulrich@mh-hannover.de

Benz, Marcus
Dr. med.

Ludwig-Maximilian-Universitat
Kinderklinik und Poliklinik im
Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Péadiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4,

80337 Mlinchen

Marcus.Benz@med.uni-muenchen.de

Bockstiegel,
Barbel

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

bockstiegel@kinderhospital.de

Breuer, Kristine
PD Dr. med.

Dermatologikum Hamburg
Drehbahn 1-3, 20354 Hamburg

breuer@dermatologikum.de

Brockmann, Gitta
Dipl.-Psych.

Munstererstr. 58,
49525 Lengerich

Gitta.Brockmann@T-Online.de

ClaBen, Martin
Dr. med.

Klinikum links der Weser
GmbH

Klinik far Kinder- und Jugend-
medizin

Abt. Padiatrische Gastroente-
rologie

Hepatologie und Ernahrung
Senator-WeSBling-StaBe 1,
28277 Bremen

Martin.classen@klinikum-bremen-
Idw.de

Das, Anibh
Prof. Dr. med.

Medizinische Hochschule Han-
nover

Zentrum f. Kinderheilkunde und
Jugendmedizin

Pad. Nieren-, Leber- u. Stoff-
wechselerkrankungen
Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

Das.anibh@mh-hannover.de

Dierks, Marie-Louise

Prof. Dr.

Medizinische Hochschule Han-
nover,

Inst. f. Epidemiologie, Sozial-
medizin und
Gesundheitssystemforschung
Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

Dierks.Marie-Luise@mh-hannover.de

Eberding, Angela
Dr. phil.

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

eberding@kinderhospital.de
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Ehrhardt, Klaus
Dipl.-Padagoge

Asthmaschule Aschaffenburg
YorckstraBe 29, 63739 Aschaf-
fenburg

Asthma-Schule Frankfurt
YorckstraBe 29,

63739 Aschaffenburg

asthmaschuleab@web.de

asthmaschuleffm@web.de

Ernst, Gundula
Dipl.-Psych. Dr.

Medizinische Psychologie

(OE 5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBe 1,

30625 Hannover

ernst.gundula@mh-hannover.de

Forster, Johannes
Prof. Dr. med.

St. Josefskrankenhaus
Kinderabteilung St. Hedwig
SautierstraBe 1,

79104 Freiburg i. Breisgau

Johannes.Forster@rkk-sik.de

Fromme, Carmen

Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

Carmen.fromme@bunter-kreis.de

Dipl.-Psych. Dr.
Ganser, Gerd Nordwestdeutsches Rheuma- ganser@st-josef-stift.de
Dr. med. zentrum - St.-Josef-Stift, Abt.

fir Kinder- und Jugendrheuma-
tologie, Westtor 7,
48324 Sendenhorst

Gebert, Norbert

Kastanienallee 20,

Ngebert@t-online.de

Dipl.-Psych. 16341 Rontgental
Gellhaus, Vorsitzende der KgAS kgas-vorstand@paderborn.com
Ines Konsensusgruppe Adipositass-

chulung
Auf der Toterldh 11,
33100 Paderborn

Geurtzen, Gabriele
Dr.

Verband der Oecotrophologen
e. V.(VDOg)

Reuterstr. 161, 53113 Bonn
Praxis fir Erndhrungstherapie
Saalweg 7, 47533 Kleve

info@wertvoll-essen.de
g.geurtzen@vdoe.de
vdoe@vdoe.de

GieBler-Fichtner,
Oliver Arnold
Dipl.-Psych.

Fachklinik GaiBach

der Deutschen Rentenversi-
cherung Bayern Sid
Zentrum flr chronische Er-
krankungen

Kinder — Jugendliche — Eltern
Dorf 1,

83674 GaiBach b. Bad Tolz

oliver-arnold.giessler-fichtner@drv-
bayernsued.de

Hagemeister,
Katharina

Kinderkrankenschwester
Kinderzentrum des EvKB
Tagesklinik, Allergologie
Grenzweg 10, 33617 Bielefeld

KatharinaHagemeister@arcor.de

Heratizadeh, Annice
Dr. med.

Klinik fir Dermatologie, Aller-
gologie und Venerologie
Medizinischen Hochschule
Hannover

Ricklinger Str. 5,

30449 Hannover

heratizadeh.annice@mh-hannover.de

heratizadeh@gmx.de
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Hodapp, Eugen
MA sc soc.

Hochgebirgsklinik Davos —
Allergieklinik Davos
Zentrum far Kinder und Ju-
gendliche

CH 7265 Davos-Wolfgang

eugen.hodapp@hgk.ch
ehodapp@bluewin.ch

Horneff, Gerd
Prof. Dr. med.

Asklepios Klinik Sankt Augustin
GmbH

Zentrum fir Kinderheilkunde
und Neonatologie
Arbnold-Janssen-Str. 29,
53757 Sankt Augustin

G.Horneff@asklepios.com

Jaeschke, Robert
Dr. Sportwiss.

Waldburg-Zeil Akutkliniken
GmbH, Fachkliniken Wangen
Am Vogelherd 14,

robert.jaeschke@wz-kliniken.de
riaeschke@wz-kliniken.de

88239 Wangen
Keins, Peter Innsbrucker Str. 25, pkeins@t-online.de
Dipl. Psych. 10825 Berlin
Kiosz, Dieter Institut fir Humanernahrung profkiosz@aol.com
Prof. Dr. med. der Univ., Disternbrookerweg

19, 24105 Kiel

Korsch, Eckhard
Dr. med.

Kinderkrankenhaus - FAAK
Kéln

Arzt f. Kinderheilkun-
de/Allergologie
Péadiatrische Endokrinologie
Amsterdamer Str. 59,
50735 KoéIn

e.korsch@uni-koeln.de

Kreller-Laugwitz,
Gabriela
Dr. med.

Arbeitsgemeinschaft ADHS der
Kinder- und Jugendarzte
Kinder u. Jugendarztliche Ge-
meinschaftspraxis
GleiwitzerstraBe 15,

91301 Forchheim

gabriela.laugwitz@gmx.de

Kretzschmar, Anke

Erich Honstein Strafe 38,
99817 Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kretzschmar, Benno
Dr. med.

St. Georg Klinikum Eisennach
gGmbH, Klinik fir Kinder- und
Jugendmedizin
MuhlhauserstraBBe 94,

99817 Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kuster, Rolf-Michael
Dr. med.

FA fir Kinder- und Jugendme-
dizin, Jugendrheumatologie,
Physikalische Therapie
Achtern Bleeck 9,

24576 Bad Bramstedt
Rheumazentrum Wedel

kuesterrm@gmx.de

Kuwertz-Broking,
Eberhard
Dr. med.

Kuratorium fir Dialyse u. Nie-
rentransplantation e.V.

KfH Nierenzentrum fur Kinder
und Jugendliche
WaldeyerstraBle 22,

48149 Munster

broekin@uni-muenster.de
kinderdialyse.muenster@kfh-

dialyse.de
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Lange, Karin
Dipl.-Psych. Prof. Dr.
rer. nat.

Medizinische Psychologie

(OE 5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

lange.karin@mh-hannover.de

Lecheler, Josef
Dr. med.

Dr. med. Josef Lecheler, Arztli-
cher Direktor

CJD Asthmazentrum Berch-
tesgaden

Buchenhdhe 46,

83471 Berchtesgaden

Josef.lecheler@cjd.de

Lehmann,
Christine

Charité Berlin

Péadiatrische Pneumologie- und
Immologie, Station15/14b,
Augustenburger Platz 1,

13353 Berlin

Christine.Lehmann@charite.de

Lob-Corzilius, Tho-
mas
Dr. med.

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

lob@kinderhospital.de
thlob@uminfo.de

Mann, Reinhard

Bundeszentrale fur gesundheit-
liche Aufklarung (BZGA),
Ostmerheimer Str. 200,

51109 KdlIn

Reinhard.mann@bzga.de

Meister, Monika

Verband der Sonderpadagogik
—vds

Von-Essen-StraBe 82-84,
22081 Hamburg

mona.meister@gmx.net

Meyer, Uta
Diatasistentin

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

Meyer.Uta@mh-hannover.de

Monkemoller, Kirs-
ten
Dr. med.

Kliniken der Stadt Koéin
Kinderklinik — Kinderrheumato-
logie

Amsterdamer Str. 59,

50735 KéIn

moenkemoellerK@kliniken-Koeln.de

Muller-Goddefroy,
Esther
Dipl.-Psych.

Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein, Klinik fir Kinder- und
Jugendmedizin

Ratzeburger Allee 160,

23538 Lubeck

mueller-g@paedia.ukl.mu-luebeck.de

Neuhaus, Frank

Asthma-Akademie Ruhr
Geschaftstelle Dortmund
Kleyer DorfstraBe 6,
44149 Dortmund

lav-berlin@web.de

Noeker, Meinolf
Dipl.-Psych. Priv.-
Doz. Dr.

Zentrum fur Kinderheilkunde
der Universitat Bonn
Klinische Psychologie
Adenauerallee 119,

53113 Bonn

m.noeker@uni-bonn.de
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Pizzulli, Antonio

Berufsverband der Kinder- und
Jugendarzte e. V. (BVKJ)
Fortbildungsausschuss
Justinianstr. 4, 50679 Kéln

nc-praxispi@netcologne.de

Podeswik, Andreas
Dipl.-Psych. (Ge-
schéaftsfuhrer: ,Bun-

Qualitatsverbund Bunter Kreis
Beta Institut gGmbH - Institut
far

andreas.podeswik@beta-institut.de
info@bunter-kreis.de
info@beta-institut.de

ter Kreis®) sozialmedizinische Forschung
und Entwicklung
Kobelweg 95, 86156 Augsburg
Reese, Imke Ern&hrungsberaterin VDOE info@ernaehrung-allergologie.de

Dr. rer. medic.

Ern&hrungsberatung und —
therapie,

Schwerpunkt Allergologie
Ansprenger Str. 19,

80803 Miinchen

Ring, Johannes

Klinik und Poliklinik fir Derma-

Johannes.Ring@Irz.tum.de

Prof. Dr. med. tologie
Dr. phil. u. Allergologie der Techni-
schen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen
Rohr, Uta Vestische Kinder- und Jugend- | Uta.Rohr@web.de
Dipl.-Psych. klinik

Station 5C
Dr.-Friedrich-Steiner-StraBe 5,
45711 Datteln

Schéfer, Birgit
Dipl. oec. troph.

Altonaer Kinderkrankenhaus
Erndhrungswissenschaftliche
Assistentin
Erndhrungsberaterin VDOg
Bleickenallee 38,

22763 Hamburg

Bi.Schaefer@gmx.de

Schauerte, Gerd
Dr. med.

CJD Asthmazentrum Berch-
tesgaden

Buchenhdhe 46,

83471 Berchtesgaden

Gerd.Schauerte@cijd.de

Scheewe, Sibylle
Dr. med.

Fachklinik Sylt fir Kinder und
Jugendliche

PSORA Patientenschulung
Schuppenflechte
Arbeitsgruppe ,Sausewind”
Steinmannstr. 52-54,

25980 Sylt/OT Westerland

sibylle-sylt@gmx.de
sibylle.scheewe@drv-nord.de

Schmid, Raimund

Kindernetzwerk e. V.- fir Kin-
der, Jugendliche und (junge)
Erwachsene mit chronischen
Krankheiten und Behinderun-
gen

Geschéftsfihrer: Raimund
Schmid

Hanauer StraBe 8,

63739 Aschaffenburg

info@kindernetzwerk.de
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Schnopp, Christina
Dr. med.

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologie und Allergologie der
Technischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen

nina.schnopp@Irz.tum.de

Schiirmann, Medizinische Hochschule Schuermann.Gesine@mh-
Gesine Klinik fir Immunologie und hannover.de

Rheumatologie

Carl-Neuberg-StraBe 1

30625 Hannover
Schulze, Universitatsklinikum Freiburg ilka.schulze@uniklinik-freiburg.de
llka Zentrum fur Kinderheilkunde

und Jugendmedizin
Centrum ftir Chronische Im-
mundefizienz (CCl)
Mathildenstrasse 1,

79106 Freiburg

Spindler, Thomas
Dr. med.

Fachkliniken Wangen GmbH
Rehabilitationskinderklinik flr
Atemwegserkrankungen, Aller-
gien und Psychosomatik

Am Vogelherd 4,

88239 Wangen im Allgéu

thomas.spindler@wz-kliniken.de

Staab, Doris
PD Dr. med.

Charité — Universitatsmedizin
Virchow-Klinikum — Kinderklinik
Abt. fir Pad. Pneumologie und
Immunologie

Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

doris.staab@charite.de

Stachelscheid,
Elke

Fachklinik Sylt fur Kinder und
Jugendliche

SteinmannstraBe 52-54, 25980
Westerland/Sylt

elke.stachelscheid@drv-nord.de

Stachow, Rainer
Dr. med.

Fachklinik Sylt fur Kinder und
Jugendliche
SteinmannstraBe 52-54,
25980 Westerland/Sylt

Rainer.Stachow@drv-nord.de

Steinkamp, Doris
Diatassistentin

VDD - Verband der Diatassis-
tentinnen — Deutscher Bundes-
verband e. V.

Susanna StraBBe 13,

45136 Essen

vdd@vdd.de
/Doris.Steinkamp@vdd.de

Stollhof, Kirsten

FA fir Kinder- und Jugendme-
dizin, Neuropéadiatrie

Neue GroBe BergstraBe 7,
22767 Hamburg

stollhoff@kvhh.net

Stlbing, Kurt
Dr. med.

Fachklinik Prinzregent Luitpold
Oberschwenden 70,
88175 Scheidegg

stuebingk@Kklinikprinzregentluitpold.de

Szczepanski, Rudi-
ger
Dr. med.

Kinderhospital Osnabriick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

szczepanski@kinderhospital.de
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Thyen, Ute
Prof. Dr. med.

Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein

Klinik far Kinder- und Jugend-
medizin

Ratzeburger Allee 160,

23538 Lubeck

thyen@paedia.ukl.mu-luebeck.de

Vogel, Heiner
Dipl.-Psych. Dr. phil.

Dipl.-Psychologe

Institut fir Psychotherapie und
Medizinische Psychologie
Universitat Wirzburg
KlinikstraBe 3,

97070 Wirzburg

h.vogel@uni-wuerzburg.de

Wagner,
Petra

Charité-Campus Virchow-
Klinikum

Klinik f. Padiatrie m. SP Pneu-
mologie u. Immunologie
Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

Oder: Berliner StraBe 54,
10713 Berlin

petra.wagner@charite.de

Warschburger, Petra

Dipl.-Psych. Prof. Dr.

Universitat Potsdam
Institut fir Psychologie

warschb@rz.uni-potsdam.de
warschb@uni-potsdam.de

phil. Abteilung Beratungspsycholo-

gie

Postfach 60 15 53,

14415 Potsdam
Weber, Lutz Ludwig-Maximilian-Universitat | Lutz.weber@med.uni-muenchen.de
PD Dr. med. Kinderklinik und Poliklinik im

Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Péadiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4,

80337 Mlinchen

Werfel, Thomas
Prof. Dr. med.

Medizinische Hochschule Han-
nover

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologie, Allergologie und
Venerologie

Ricklinger StraBe 5,

30449 Hannover

werfel.thomas@mh-hannover.de

Wewers,
Hildegard

Kinderhospital Osnabriick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

Bv-Kinderkrankenpflege@t-online.de
wewers@kinderhospital.de
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Anhang A4 Legende — Abklirzungen:

AB Asthma bronchiale

ABD Arbeitsgemeinschaft fir Berufsdermatologie

ADHS Aufmerksamkeitsdefizit-Syndrom

ADP Arbeitskreis Dermatologische Pravention e. V.

AG ADHS  Arbeitsgemeinschaft ADHS der Kinder- und Jugendarzte e. V.

AGA Arbeitsgemeinschaft Adipositas im Kindes- und Jugendalter der
Deutschen Adipositas-Gesellschaft

AGAS Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e. V..

AGATE Arbeitsgemeinschaft Anaphylaxietraining und Edukation
AGKJR Arbeitsgemeinschaft Kinder- und Jugendrheumatologie

AGNES Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung im Kindes- und
Jugendalter e. V.

AGPD Arbeitsgemeinschaft padiatrische Diabetologie

AGS Adrenogenitales Syndrom

ak-dida Arbeitskreis Diatetik in der Allergologie

APE Arbeitsgruppe zur padiatrischen Endokrinologie

AS Aminosauren

ASM Aminosauremischung

ASBH Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus

ASEV Asthmaschulung fur Eltern von Kindern unter 5 Jahren

AST Anti-Stress-Training

BH 4 Tetrahydrobiopterins

BKK Betriebskrankenkassen

BKMF Bundesverbands Kleinwtchsige Menschen und ihre Familien eV.

BS Bauchschmerz

BVHK Bundesverband Herzkranke Kinder e.V

BVKJ Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte e. V.

BZgA Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung

CED Chronisch entziindlicher Darm

CF Cystische Fibrose, analog Mukoviszidose

DA Diatassistentin

DGAKG Deutsche Gesellschaft fir Allergologie und Immunologie

DGCC Deutsche Gesellschaft fir Care und Case Management

DGM Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e.V.

DGOOC Deutsche Gesellschaft fir Orthopadie und Orthopéadische Chirurgie
e. V.

DGSPJ Deutsche Gesellschaft flir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin
DM Diabetes mellitus

DRG Diagnosis Related Groups

DTA Diagnostisch-therapeutische Aufenthalte

DVGS Deutscher Verband fir Gesundheitssport und Sporttherapie e. V.

DZG Deutsche Zoliakie-Gesellschaft e.V.

ED erektile Dysfunktion

ESPED Erhebungseinheit flr seltene padiatrische Erkrankungen in Deutschland
FITOC Freiburg Intervention Trial for Obese Children®

GADIS German atopic dermatitis intervention study

HAPA Health Action Process Approach
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HRQoL
HTX
ICF

IQWIG
ISAAC
JP 12
KgAS
KgKs
KiGGs
KMT
KomPAS
LP
LZ

Ml
MRT
NAMSE
ND
NTX
OK
pB
PHE
PKU
PMR
PP
PS
QoL
RCT
RDS
RKI
SAS
SGA
SPZ
TN
TTT
TX
TYR
UE
VDD
VDOE
VT

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (,Health related quality of Life)
Herztransplantation

Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
The International Study of Asthma and Allergies in Childhood
Monatspravalenz

Konsensusgruppe Adipositasschulung

Konsensusgruppe Kontinenzschulung

Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
Knochenmarktransplantation

Kompetenznetz Patientenschulung

Lebenszeitpravalenz

Lernziel

motivational interviewing

Magnetresonanztomographie

Nationales Aktionsbindnis fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen
Neurodermitis

Nierentransplantation

Op Koers

psychosoziale Belastungen

Phenylalanin

Phenylketonurie

Progressive Muskelrelaxation

Punktpravalenz

Patientenschulung

Lebensqualitat (,Quality of Life")

Randomisierte kontrollierte Studie

Reizdarmsyndrom

Robert-Koch-Institut

Smiley Analogue Scale

small for gestational age

Sozialpadiatrisches Zentrum

Teilnehmer

Train-the-Trainer

Transplantationen

Tyrosin

Unterrichtseinheiten

Verband der Diatassistentinnen — Deutscher Bundesverband e. V.
Verband der Okotrophologen e. V.

Verhaltenstherapie
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1. Erreichte Zwischenergebnisse

Ziel des Projektabschnitts A war eine Bestandsaufnahme der gegenwartigen Schu-
lungssituation bei chronisch kranken Kindern, Jugendlichen sowie deren Familien,
um daraus die Bedirfnisse an ein indikationsibergreifendes modulares Schulungs-
programm abzuleiten (siehe Projektantrag vom 10.03.2009).

1.1 Operationalisierung und Eingrenzung der Fragestellung
Gegenwartige Situation: Bei der gegenwartigen Situation interessierten insbesondere

folgende Fragestellungen:

FOr welche padiatrischen Indikationen bestehen bereits bewahrte Patienten-
schulungsprogramme?

Wie hoch ist der Anteil der durch die Schulungsprogramme erreichten Kinder?
Welche Gruppen von Personen werden aus welchen Grinden nur unzurei-
chend versorgt?

Bezlglich welcher Indikationen ware die Entwicklung und Erprobung von
Schulungsprogrammen sinnvoll und erfolgversprechend?

Patientenschulung: Um Patientenschulungen von reinen Unterweisungen, Instruktio-

nen, Wissensvermittlungen oder individualtherapeutischen MaBnahmen abzugren-
zen, mussen die Programme folgende Kriterien erfillen:

systematischer, regelhafter Verlauf, der bestmdglich in einem schriftlichen
Curriculum oder Trainermanual festgelegt ist

die Schulung verfolgt die folgenden Ziele: Wissensvermittlung, Férderung der
Krankheitsbewéaltigung, Steigerung der Behandlungsmotivation und Selbst-
wirksamkeit, Training von Fertigkeiten oder sozialen Kompetenzen, Einbezug
des familidren und ggf. sozialen Umfeldes

multiprofessionelle Planung und Durchfiihrung der Schulung

Zeitdauer von mind. 3 Unterrichtseinheiten (UE)

regulare Durchflihrung in Gruppen, nur in Ausnahmen Einzelpersonen

Krankheiten der Kinder- und Jugendmedizin: Bei der Auswahl von Krankheiten wur-

den folgende Einschrankungen gemacht:

chronischer Verlauf, d.h. die Krankheit besteht tber einen langeren Zeitraum,
haufig lebenslang, teilweise mit akuten Exazerbationen und Krisen
somatische Verursachung, da psychiatrische Krankheitsbilder und kindliche
Stérungen des Erlebens und Verhaltens in der Regel einzeltherapeutische
Behandlungen erfordern

haufiges und weniger haufiges Vorkommen, da bei seltenen Krankheitsbildern
aufgrund der geringen Pravalenz kaum Gruppenschulungen realisierbar sind
hohe Selbstmanagement-Erfordernisse an die Betroffenen bzw. Erwartung,
dass eine am Empowerment orientierte Schulung den Gesundheitszustand,
die Lebensqualitat und/oder die Teilhabe maBgeblich verbessert
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1.2 Vorgehen

Zur Beantwortung der Fragen wurden folgende Aktivitdten unternommen:

- Expertenworkshops der ModuS-Gruppe und des Kompetenznetz Patienten-
schulung im Kindes- und Jugendalter (KomPaS) am 01.12.09 und am
11.03.10. KomPaS vereint die Experten fir padiatrische Patientenschulung
aus den verschiedensten Berufsgruppen, Indikationsbereichen, Einrichtungen
und Regionen Deutschlands (KomPaS-Mitglieder s. Anhang 1), so dass man
davon ausgehen kann, dass hier das geballte Wissen zu dem Thema zusam-
menkommt

- Systematische Literaturrecherche in den elektronischen Datenbanken
SCOPUS, Medline, PubMed, Cochrane Library, PsycINFO, PSYNDEX sowie
héndische Suche in Fachblchern, Zeitschriften und Projektberichten (z.B. Pa-
tient Education and Counceling; Bielefelder Evaluation von Elternedukati-
onsprogrammen von Hurrelmann et al’. ; Gesundheitsberichterstattung des
Bundes zu verschiedenen Schwerpunkithemen vom RKI; MaBnahmen zur
Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Er-
krankungen in Deutschland von Graf von der Schulenburg et al*.).

- Schriftliche, telefonische und/oder persénliche Befragung verschiedenster Ex-
perten, Krankenhduser, Universitatskliniken, Rehabilitationseinrichtungen,
Fachverbanden, Selbsthilfevereinigungen und anderer Initiativen mittels
selbstentwickeltem Fragebogen (s. Anhang 2).

Von einer reprasentativen Umfrage wurde zugunsten einer gezielten Auswabhl
von Experten und Einrichtungen abgesehen. Bei der Auswahl wurde sich auf
eigene Rechercheergebnisse von vor 2 Jahren gestitzt, bei denen in der Pa-
tientenschulung aktive Einrichtungen und Personen erfasst wurden. Weitere
Ansprechpartner ergaben sich durch ihre Nennung in den Expertenwork-
shops, Suchergebnisse der Internetrecherche und Verweise, die sich aus den
Befragungen ergaben. Dieses Vorgehen erwies sich als erfolgreich, was sich
u.a. an der geringen Non-Responder-Rate von unter 10% zeigt.

Die Liste der befragten Experten ist Anhang 3 zu entnehmen.

- Analyse der DMP-Berichte zur Erfassung des Anteils geschulter Familien fir

die Indikationen Asthma und Diabetes.
Die DMP-Berichte waren leider wenig ergiebig. Einige Bundeslander bereiten
die Daten Uberhaupt nicht systematisch auf, die meisten anderen unterschei-
den nicht zwischen Kindern und Erwachsenen. Um trotzdem einen Anhalts-
punkt zu bekommen, wurden die Experten auch nach dem Anteil erreichter
Familien gefragt. Hier wird noch weiter recherchiert.

- vereinfachte, vierstufige Delphi-Befragung innerhalb der erweiterten ModuS-
Gruppe zu der Frage, fir welche Gesundheitsstérungen die Entwicklung und
Erprobung eines modularen Schulungsprogramms notwendig und sinnvoll wé-
re.

8 Hartung S, Kluwe S, Sahrai D & Hurrelmann K (2009). Neue Wege in der Elternarbeit. Evaluation
von Elternbildungsprogrammen und weiterfihrende Ergebnisse zur Praventiven Elternarbeit. Projekt-
bericht von der Universitat Bielefeld

* Eidt D, Frank M, Reimann A, Wagner T, Mittendorf T & Graf von der Schulenburg JM (2009). MaB-
nahmen zur Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Erkrankungen.
Projektbericht von der Leibniz Universitat Hannover.
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1.3 Ergebnisse der Status-Analyse

Die Ergebnisse der Recherche sind Anhang 4 zu entnehmen. Sie umfasst die we-
sentlichen Krankheitsbilder, ihre Pravalenz, den Schulungsstatus sowie Anmerkun-
gen zu Problemen und Bedarf. Flr 16 Krankheitsbilder existieren bereits Schulungs-
programme, von denen jedoch nur wenige ausreichend qualitdtsgesichert sind. Eine
detailliertere Beschreibung der erprobten Schulungsprogramme findet sich in Anhang
5. Bei einigen weiteren Indikationen gibt es zumindest erste Ansatze oder Konzepte.
Der Bedarf flir den Aufbau, die Weiterentwicklung und/oder Evaluation von Schulun-
gen wird bei fast allen Krankheitsbildern als hoch angesehen.

Folgende Probleme wurden am haufigsten genannt:

- Geringe Pravalenz. Durch die kleine Zahl von Patienten mit ahnlich gelagerten
Problemen pro Zentrum sind initial kaum Gruppenschulungen umsetzbar. Fir
die Schulung in spateren Krankheitsphasen ware eine gezielte Einladung von
geeigneten Personen nétig. Unklar ist, wer eine solche Arbeit leisten kénnte.
Da weite Anfahrtswege fur die Familien entstehen wirden, misste die Schu-
lung stationar entweder in der Akutklinik, Rehaeinrichtung oder als Familien-
freizeit erfolgen.

- Fehlende Finanzierung von Patientenschulungen. Fir die Kostentibernahme
durch die Krankenkassen oder andere Trager ist eine Evaluation nétig (s. § 43
SGB V). Vielen Einrichtungen fehlt jedoch das Knowhow und/oder die Zeit ei-
ne solche Evaluation durchzufiihren. Zudem ist bei weniger haufigen Erkran-
kungen aufgrund der kleinen Fallzahlen das geforderte randomisierte kontrol-
lierte Design kaum zu realisieren. Die Kostentrager unterstitzen die Evaluati-
on in der Regel nicht.

- Fehlendes Interesse der Familien. Teilweise wurde die geringe Bereitschaft
der Familien zur Teilnahme bemangelt. Da dies vielfaltige Ursachen haben
kann (z.B. kein Bedarf, Verdrangung als Bewaltigungsstrategie, hoher Kosten-
, Zeit- und Organisationsaufwand) besteht hier weiterer Forschungsbedarf.

- Zusammenarbeit der verschiedenen Akteure und Einrichtungen. Die Koopera-
tion und der Austausch sind sowohl zwischen einzelnen Schulungseinrichtun-
gen als auch zwischen Péadiatern, Facharzten und Schulern verbesserungsfa-
hig. Bei manchen Arzten bestehen auch noch grundsatzliche Bedenken ge-
genlber der Patientenschulung. Durch eine verbesserte Zusammenarbeit
kénnten einerseits mehr Familien flr die Teilnahme an Schulungen gewonnen
werden, andererseits kdnnte die Qualitat der Versorgung durch die Entwick-
lung einheitlicher Standards verbessert werden

1.4 Ergebnisse der Bedarfsanalyse

Zur Auswahl der Gesundheitsstérungen, fiir die eine Entwicklung oder Erprobung
eines modularen Schulungsprogramms sinnvoll ist, wurden folgende Kriterien festge-
legt: Notwendigkeit von Schulungen, bestehende Vorarbeiten, zligige Realisierbar-
keit lokaler Schulungsaktivitaten, ausreichend groBe Fallzahlen.
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Nach einem mehrstufigen Auswahlverfahren soll die Modularisierung an folgenden
Krankheitsbildern erprobt werden:

- Chronisch entziindliche Darmerkrankungen

- Harninkontinenz

- Mukoviszidose

- Nephrotisches Syndrom

- Stoffwechselerkrankungen (z.B. PKU)

- chronischer Schmerz/ Bauchschmerz

- Primare Immundefekte (als angelagertes Projekt)

Zusatzlich wird ein Vorbereitungsmodul erstellt, das weniger erfahrenen Zentren da-
bei helfen soll, alle wichtigen Details im Vorfeld einer Schulung zu bericksichtigen
(-Wie kénnen Teilnehmer gewonnen und vorbereitet werden? Welche Anforderungen
werden an Schulungsraum, -material und Dozenten gestellt? Welche Informationen,
Unterlagen etc. missen im Vorfeld zusammengestellt werden?*)

Als besonders schwer zu erreichende Zielgruppen, unabhangig von der Indikation,
ergaben sich bildungsferne Familien, partiell Familien mit Migrationshintergrund, wo-
bei es hier hauptsachlich auch um die weniger gebildeten Familien geht, und Ju-
gendliche. Fir diese Gruppen sollen neue Zugangswege diskutiert und erprobt wer-
den. Es wurden Expertisen eingeholt, die beim Finden solcher Zugénge bei sozial
Benachteiligten und Familien mit Migrationshintergrund helfen sollen. Zusatzliche
Informationen liefern die Fokusgruppeninterviews mit Betroffenen.

2. Erreichbarkeit des Vorhabensziels
Es gibt keine Anderung der Vorhabensziele, und zum momentanen Zeitpunkt sind
keine Grinde bekannt, die das Erreichen der Vorhabensziele erschweren kénnten.

3. Arbeits- und Zeitplan

Die fur Teil A vorgesehene Bestands- und Bedarfsanalyse wurde planmaBig abge-
schlossen. Die einzige Abweichung vom Arbeits- und Zeitplan ergibt sich bei den un-
zureichend versorgten Gruppen. Bei den Expertenbefragungen wurde auch immer
nach Problemgruppen und Zugangsbarrieren gefragt, die Fokusgruppeninterviews
sind jedoch erst auf April bis Mai terminiert. Im Projektverlauf wurde es als sinnvoller
erachtet, die Expertisen zu den Randgruppen vorzuziehen, um die so gewonnenen
Erkenntnisse gleich in die Interviews mit einzubeziehen. Dementsprechend wurden
die Expertisen zu sozial benachteiligten Familien und Familien mit Migrationhinter-
grund, die erst fur Teil B geplant waren, vorgezogen und die Fokusgruppeninterviews
etwas nach hinten geschoben. Grundsétzliche Verzégerungen im Projektablauf sind
dadurch nicht zu erwarten, zumal bereits jetzt Arbeitsgruppen der Experten zum
Thema Zugangswege ihre Arbeit aufgenommen haben.

4. Gender Mainstreaming Aspekte

Bei der Analyse wurde erfasst, ob Genderaspekte bei der Erkrankung eine Rolle
spielen und ob sie in den Schulungsprogrammen berlicksichtigt werden. Teilweise
unterscheiden sich die Geschlechter in den Pravalenzen fir bestimmte Krankheiten.
In der Regel spielen Geschlechtsunterschiede aber erst ab der Pubertat eine gréBere
Rolle und sollten dann in geschlechterhomogenen Gruppen bzw. Einheiten berlick-
sichtigt werden (z.B. Verhitung, Kinderwunsch, Gewichtsregulation bei Madchen und
erektile Dysfunktion bei Jungen mit Diabetes). Bei einer Schulung (Diabetes) wird
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dies bereits realisiert, bei einigen Indikationen wird zumindest darauf verwiesen, dass
geschlechterhomogene Gruppen anzustreben sind (Adipositas, Inkontinenz, Psoria-
sis).

Bei den Elternschulungen sollte darauf geachtet werden, dass auch Véter daran teil-
nehmen, so dass die Versorgung des kranken Kindes nicht alleinige Aufgabe der
Mutter bleibt, sondern als Familienaufgabe verstanden wird. Eine explizite Einladung
von Vétern findet man bei Diabetes, Asthma und nephrotischem Syndrom. Teilweise
werden sie zu einer separaten Schulungseinheit eingeladen.

Modu$S wird sich vor allem mit der Konzeption von Elternschulungen und Schulun-
gen fur Kinder zwischen 8-12 Jahren beschéftigen, so dass Genderaspekte bei Kin-
dern nur bedingt eine Rolle spielen. Bei der Mukoviszidose-Schulung wird bewusst
davon abgewichen und ein Programm fir Jugendliche entwickelt. Zum einen sollen
neue Anséatze bei dieser Zielgruppe erprobt werden, zum anderen spielen bei dieser
Indikation Geschlechtsunterschiede eine groBe Rolle. Frauen haben eine um 5 Jahre
geringere Lebenserwartung, was u.a. mit unterschiedlichem Risiko- und Aktivitats-
verhalten der Geschlechter erklart wird. Dem soll mit geschlechtshomogenen Grup-
pen Rechnung getragen werden.

5. Veroéffentlichungen
Das Projekt ModuS wurde bisher auf folgenden Veranstaltungen prasentiert:
12.Jahrestagung der Gesellschaft fir padiatrischen Allergologie und Umweltme-
dizin gemeinsam mit Arzteverband Deutscher Allergologen und Deutsche Ge-
sellschaft fir Allergologie und Immunologie (DGAKG): Bericht Gber KomPaS
sowie die Ziele von KomPaS (04.09.2009, Berlin)

13.Norddeutsche Tagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes-
und Jugendalter e.V.: Uber KomPaS sowie ModuS-Projekt (14.11.2009, Bo-
chum)

14.Jahrestagung der Norddeutschen Arbeitsgemeinschaft fir padiatrischen Aller-
gologie und Pneumologie: Uber KomPaS sowie ModuS-Projekt (20.11.2009,
Kiel)

15. Institut fur Psychotherapie und Medizinische Psychologie, Prof. Faller: Bericht
Uber Schulungsaktivitdten und zukiinftige Schulungsperspektiven, insbeson-
dere das Modulare Schulungssystem (27.01.2010, Wrzburg)

16.Workshop im Rahmen der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthma-
schulung: Diskussion tber Modularisierungsméglichkeiten sowohl der Schu-
lung als auch Trainerausbildung im Bereich der atrophischen Erkrankungen
(19.02.2010, Minchen)

17.Plenarvortrag auf der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung
zum aktuellen Stand der Weiterentwicklung eines modularen Schulungssys-
tems (20.02.2010, Mlnchen)

6. Verwertung und Verbreitung
Es haben sich keine Anderungen fir die Verwertung und Verbreitung der Projekter-
gebnisse ergeben.
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Anhang 1: Mitglieder des Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und
Jugendalter (Stand 18.05.2010)

Frau/Herr

Einrichtung

Email

Baumann, Ulrich
PD Dr. med.

Oberarzt

Abteilung Péadiatrische Pneu-
mologie und Neonatologie
Medizinische Hochschule
Carl-Neuberg-StraBle 1,
30625 Hannover

baumann.ulrich@mh-hannover.de

Benz, Marcus
Dr. med.

Ludwig-Maximilian-Universitat
Kinderklinik und Poliklinik im
Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Péadiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4,

80337 Mlnchen

Marcus.Benz@med.uni-muenchen.de

Bockstiegel,
Bérbel

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

bockstiegel@kinderhospital.de

Breuer, Kristine
PD Dr. med.

Dermatologikum Hamburg
Drehbahn 1-3, 20354 Hamburg

breuer@dermatologikum.de

Brockmann, Gitta
Dipl.-Psych.

Munstererstr. 58,
49525 Lengerich

Gitta.Brockmann@T-Online.de

ClaBen, Martin
Dr. med.

Klinikum links der Weser
GmbH

Klinik far Kinder- und Jugend-
medizin

Abt. Padiatrische Gastroente-
rologie

Hepatologie und Ernahrung
Senator-WeBling-StaBe 1,
28277 Bremen

Martin.classen@klinikum-bremen-
Idw.de

Das, Anibh
Prof. Dr. med.

Medizinische Hochschule Han-
nover

Zentrum f. Kinderheilkunde und
Jugendmedizin

Pad. Nieren-, Leber- u. Stoff-
wechselerkrankungen
Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

Das.anibh@mh-hannover.de

Dierks, Marie-Louise

Prof. Dr.

Medizinische Hochschule Han-
nover,

Inst. f. Epidemiologie, Sozial-
medizin und
Gesundheitssystemforschung
Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

Dierks.Marie-Luise@mh-hannover.de
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Eberding, Angela
Dr. phil.

Kinderhospital Osnabriick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

eberding@kinderhospital.de

Ehrhardt, Klaus
Dipl.-Padagoge

Asthmaschule Aschaffenburg
YorckstraBe 29, 63739 Aschaf-
fenburg

Asthma-Schule Frankfurt
YorckstraBe 29,

63739 Aschaffenburg

asthmaschuleab@web.de

asthmaschuleffm@web.de

Ernst, Gundula
Dipl.-Psych. Dr.

Medizinische Psychologie

(OE 5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

ernst.gundula@mh-hannover.de

Forster, Johannes
Prof. Dr. med.

St. Josefskrankenhaus
Kinderabteilung St. Hedwig
SautierstraBe 1,

79104 Freiburg i. Breisgau

Johannes.Forster@rkk-sijk.de

Fromme, Carmen

Stenglinstr. 2, 86156 Augsburg

Carmen.fromme@bunter-kreis.de

Dipl.-Psych. Dr.
Ganser, Gerd Nordwestdeutsches Rheuma- ganser@st-josef-stift.de
Dr. med. zentrum - St.-Josef-Stift, Abt.

fir Kinder- und Jugendrheuma-
tologie, Westtor 7,
48324 Sendenhorst

Gebert, Norbert

Kastanienallee 20,

Ngebert@t-online.de

Dipl.-Psych. 16341 Réntgental
Gellhaus, Vorsitzende der KgAS kgas-vorstand@paderborn.com
Ines Konsensusgruppe Adipositass-

chulung
Auf der Toterldh 11,
33100 Paderborn

Geurtzen, Gabriele
Dr.

Verband der Oecotrophologen
e. V.(VDOg)

Reuterstr. 161, 53113 Bonn
Praxis fir Erndhrungstherapie
Saalweg 7, 47533 Kleve

info@wertvoll-essen.de
g.geurtzen@vdoe.de
vdoe@vdoe.de

GieBler-Fichtner,
Oliver Arnold
Dipl.-Psych.

Fachklinik GaiBach

der Deutschen Rentenversi-
cherung Bayern Sid
Zentrum flr chronische Er-
krankungen

Kinder — Jugendliche — Eltern
Dorf 1,

83674 GaiBach b. Bad Tolz

oliver-arnold.giessler-fichtner@drv-
bayernsued.de

Hagemeister,
Katharina

Kinderkrankenschwester
Kinderzentrum des EvKB
Tagesklinik, Allergologie
Grenzweg 10, 33617 Bielefeld

KatharinaHagemeister@arcor.de

Heratizadeh, Annice
Dr. med.

Klinik fir Dermatologie, Aller-
gologie und Venerologie
Medizinischen Hochschule

heratizadeh.annice@mh-hannover.de

heratizadeh@gmx.de
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Hannover
Ricklinger Str. 5,
30449 Hannover

Hodapp, Eugen
MA sc soc.

Hochgebirgsklinik Davos —
Allergieklinik Davos
Zentrum far Kinder und Ju-
gendliche

CH 7265 Davos-Wolfgang

eugen.hodapp@hgk.ch
ehodapp@bluewin.ch

Horneff, Gerd
Prof. Dr. med.

Asklepios Klinik Sankt Augustin
GmbH

Zentrum fir Kinderheilkunde
und Neonatologie
Arbnold-Janssen-Str. 29,
53757 Sankt Augustin

G.Horneff@asklepios.com

Jaeschke, Robert
Dr. Sportwiss.

Waldburg-Zeil Akutkliniken
GmbH, Fachkliniken Wangen
Am Vogelherd 14,

robert.jaeschke@wz-kliniken.de
rjaeschke@wz-kliniken.de

88239 Wangen
Keins, Peter Innsbrucker Str. 25, pkeins@t-online.de
Dipl. Psych. 10825 Berlin
Kiosz, Dieter Institut fir Humanernahrung profkiosz@aol.com
Prof. Dr. med. der Univ., Disternbrookerweg

19, 24105 Kiel

Korsch, Eckhard
Dr. med.

Kinderkrankenhaus - FAAK
Kéln

Arzt f. Kinderheilkun-
de/Allergologie
Péadiatrische Endokrinologie
Amsterdamer Str. 59,
50735 KélIn

e.korsch@uni-koeln.de

Kreller-Laugwitz,
Gabriela
Dr. med.

Arbeitsgemeinschaft ADHS der
Kinder- und Jugendarzte
Kinder u. Jugendarztliche Ge-
meinschaftspraxis
GleiwitzerstraBe 15,

91301 Forchheim

gabriela.laugwitz@gmx.de

Kretzschmar, Anke

Erich Honstein Strafe 38,
99817 Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kretzschmar, Benno
Dr. med.

St. Georg Klinikum Eisennach
gGmbH, Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin
Muhlh&userstraBBe 94,

99817 Eisenach

kretzschmar@stgeorgklinikum.de

Kuster, Rolf-Michael
Dr. med.

FA fOr Kinder- und Jugendme-
dizin, Jugendrheumatologie,
Physikalische Therapie
Achtern Bleeck 9,

24576 Bad Bramstedt
Rheumazentrum Wedel

kuesterrm@gmx.de

Kuwertz-Broking,
Eberhard
Dr. med.

Kuratorium fir Dialyse u. Nie-
rentransplantation e.V.
KfH Nierenzentrum fur Kinder

broekin@uni-muenster.de
kinderdialyse.muenster@kfh-
dialyse.de
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und Jugendliche
WaldeyerstraBle 22,
48149 Munster

Lange, Karin
Dipl.-Psych. Prof. Dr.
rer. nat.

Medizinische Psychologie

(OE 5430)

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBle 1,

30625 Hannover

lange.karin@mh-hannover.de

Lecheler, Josef
Dr. med.

Dr. med. Josef Lecheler, Arztli-
cher Direktor

CJD Asthmazentrum Berch-
tesgaden

Buchenhdhe 46,

83471 Berchtesgaden

Josef.lecheler@cjd.de

Lehmann,
Christine

Charité Berlin

Péadiatrische Pneumologie- und
Immologie, Station15/14b,
Augustenburger Platz 1,

13353 Berlin

Christine.Lehmann@charite.de

Lob-Corzilius, Tho-
mas
Dr. med.

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

lob@kinderhospital.de
thlob@uminfo.de

Mann, Reinhard

Bundeszentrale fur gesundheit-
liche Aufklarung (BZGA),
Ostmerheimer Str. 200,

51109 KdlIn

Reinhard.mann@bzga.de

Meister, Monika

Verband der Sonderpadagogik
—vds

Von-Essen-StraBe 82-84,
22081 Hamburg

mona.meister@gmx.net

Meyer, Uta
Diatasistentin

Medizinische Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBe 1,

30625 Hannover

Meyer.Uta@mh-hannover.de

Monkemodller, Kirs-
ten
Dr. med.

Kliniken der Stadt Koin
Kinderklinik — Kinderrheumato-
logie

Amsterdamer Str. 59,

50735 KéIn

moenkemoellerK@kliniken-Koeln.de

Muller-Goddefroy,
Esther
Dipl.-Psych.

Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein, Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin

Ratzeburger Allee 160,

23538 Lubeck

mueller-g@paedia.ukl.mu-luebeck.de

Neuhaus, Frank

Asthma-Akademie Ruhr
Geschaftstelle Dortmund
Kleyer DorfstraB3e 6,
44149 Dortmund

lav-berlin@web.de

Noeker, Meinolf
Dipl.-Psych. Priv.-
Doz. Dr.

Zentrum fOr Kinderheilkunde
der Universitat Bonn
Klinische Psychologie

m.noeker@uni-bonn.de
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Adenauerallee 119,
53113 Bonn

Pizzulli, Antonio

Berufsverband der Kinder- und
Jugendarzte e. V. (BVKJ)
Fortbildungsausschuss
Justinianstr. 4, 50679 Koln

nc-praxispi@netcologne.de

Podeswik, Andreas
Dipl.-Psych. (Ge-
schaftsfihrer: ,Bun-

Qualitatsverbund Bunter Kreis
Beta Institut gGmbH - Institut
far

andreas.podeswik@beta-institut.de
info@bunter-kreis.de
info@beta-institut.de

ter Kreis®) sozialmedizinische Forschung
und Entwicklung
Kobelweg 95, 86156 Augsburg
Reese, Imke Ern&hrungsberaterin VDOE info@ernaehrung-allergologie.de

Dr. rer. medic.

Ern&hrungsberatung und —
therapie,

Schwerpunkt Allergologie
Ansprenger Str. 19,

80803 Miinchen

Ring, Johannes

Klinik und Poliklinik fir Derma-

Johannes.Ring@Irz.tum.de

Prof. Dr. med. tologie
Dr. phil. u. Allergologie der Techni-
schen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen
Rohr, Uta Vestische Kinder- und Jugend- | Uta.Rohr@web.de
Dipl.-Psych. klinik

Station 5C
Dr.-Friedrich-Steiner-StraBe 5,
45711 Datteln

Schéfer, Birgit
Dipl. oec. troph.

Altonaer Kinderkrankenhaus
Ern&hrungswissenschaftliche
Assistentin
Erndhrungsberaterin VDOg
Bleickenallee 38,

22763 Hamburg

Bi.Schaefer@gmx.de

Schauerte, Gerd
Dr. med.

CJD Asthmazentrum Berch-
tesgaden

Buchenhdhe 46,

83471 Berchtesgaden

Gerd.Schauerte@cijd.de

Scheewe, Sibylle
Dr. med.

Fachklinik Sylt fur Kinder und
Jugendliche

PSORA Patientenschulung
Schuppenflechte
Arbeitsgruppe ,Sausewind”
Steinmannstr. 52-54,

25980 Sylt/OT Westerland

sibylle-sylt@gmx.de
sibylle.scheewe@drv-nord.de

Schmid, Raimund

Kindernetzwerk e. V.- fir Kin-
der, Jugendliche und (junge)

Erwachsene mit chronischen

Krankheiten und Behinderun-
gen

Geschéftsfihrer: Raimund

info@kindernetzwerk.de
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Schmid
Hanauer StrafB3e 8,
63739 Aschaffenburg

Schnopp, Christina
Dr. med.

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologie und Allergologie der
Technischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29,
80802 Miinchen

nina.schnopp@Irz.tum.de

Schiirmann, Medizinische Hochschule Schuermann.Gesine@mh-
Gesine Klinik fGr Immunologie und hannover.de

Rheumatologie

Carl-Neuberg-StraBe 1

30625 Hannover
Schulze, Universitatsklinikum Freiburg ilka.schulze@uniklinik-freiburg.de
Ilka Zentrum fur Kinderheilkunde

und Jugendmedizin
Centrum ftir Chronische Im-
mundefizienz (CCl)
Mathildenstrasse 1,

79106 Freiburg

Spindler, Thomas
Dr. med.

Fachkliniken Wangen GmbH
Rehabilitationskinderklinik far
Atemwegserkrankungen, Aller-
gien und Psychosomatik

Am Vogelherd 4,

88239 Wangen im Allgéu

thomas.spindler@wz-kliniken.de

Staab, Doris
PD Dr. med.

Charité — Universitatsmedizin
Virchow-Klinikum — Kinderklinik
Abt. fir Pad. Pneumologie und
Immunologie

Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

doris.staab@charite.de

Stachelscheid,
Elke

Fachklinik Sylt fur Kinder und
Jugendliche

SteinmannstraBe 52-54, 25980
Westerland/Sylt

elke.stachelscheid@drv-nord.de

Stachow, Rainer
Dr. med.

Fachklinik Sylt fur Kinder und
Jugendliche
SteinmannstraBe 52-54,
25980 Westerland/Sylt

Rainer.Stachow@drv-nord.de

Steinkamp, Doris
Diatassistentin

VDD - Verband der Diatassis-
tentinnen — Deutscher Bundes-
verband e. V.

Susanna StraBBe 13,

45136 Essen

vdd@vdd.de
/Doris.Steinkamp@vdd.de

Stollhof, Kirsten

FA fOr Kinder- und Jugendme-
dizin, Neuropéadiatrie

Neue GroBe BergstraBe 7,
22767 Hamburg

stollhoff@kvhh.net

Stlbing, Kurt
Dr. med.

Fachklinik Prinzregent Luitpold
Oberschwenden 70,
88175 Scheidegg

stuebingk@Kklinikprinzregentluitpold.de
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Szczepanski, Rudi-

Kinderhospital Osnabriick

szczepanski@kinderhospital.de

ger lburger StraBe 187,
Dr. med. 49082 Osnabriick
Thyen, Ute Universitatsklinikum Schleswig- | thyen@paedia.ukl.mu-luebeck.de
Prof. Dr. med. Holstein
Klinik far Kinder- und Jugend-
medizin
Ratzeburger Allee 160,
23538 Libeck
Vogel, Heiner Dipl.-Psychologe h.vogel@uni-wuerzburg.de

Dipl.-Psych. Dr. phil.

Institut fir Psychotherapie und
Medizinische Psychologie
Universitat Wirzburg
KlinikstraBBe 3,

97070 Wirzburg

Wagner,
Petra

Charite-Campus Virchow-
Klinikum

Klinik f. Padiatrie m. SP Pneu-
mologie u. Immunologie
Augustenburger Platz 11,
13353 Berlin

Oder: Berliner StraBe 54,
10713 Berlin

petra.wagner@charite.de

Warschburger, Petra

Dipl.-Psych. Prof. Dr.

Universitat Potsdam
Institut fr Psychologie

warschb@rz.uni-potsdam.de
warschb@uni-potsdam.de

phil. Abteilung Beratungspsycholo-

gie

Postfach 60 15 53,

14415 Potsdam
Weber, Lutz Ludwig-Maximilian-Universitat | Lutz.weber@med.uni-muenchen.de
PD Dr. med. Kinderklinik und Poliklinik im

Dr. v. Haunersches Kinderspi-
ral

Péadiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4,

80337 Mlnchen

Werfel, Thomas
Prof. Dr. med.

Medizinische Hochschule Han-
nover

Klinik und Poliklinik fir Derma-
tologie, Allergologie und
Venerologie

Ricklinger StraBe 5,

30449 Hannover

werfel.thomas@mh-hannover.de

Wewers,
Hildegard

Kinderhospital Osnabriick
lburger StraBe 187,
49082 Osnabriick

Bv-Kinderkrankenpflege@t-online.de
wewers@kinderhospital.de
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Anhang 2:

Fragebogen zu Patientenschulungen fiir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien

1. Gibt es fiir Kinder und Jugendliche mit ....................... und deren Familien systematische Patien-
tenschulungen?

O ja, derzeit in Konzeption oder Erprobung

O ja, es gibt ein bewahrtes Schulungsprogramm

O ja, es gibt ein bewdhrtes und wissenschaftlich Uberpruftes Schulungsprogramm

O nein (Bitte weiter bei Frage 12)

O unbekannt (Bitte weiter bei Frage 12)

Falls ja:
2. Ist das Programm publiziert?
O unbekannt O nein O ja, und zwar:

3.a Fuhren Sie das Programm durch?
O ja O nein O nein, aber folgende Institutionen/Personen fihren es durch

3.b Falls nein, warum flihren Sie es nicht durch? (Mehrfachnennungen méglich)
O kein Interesse
O fehlende Schulungskompetenz
O Personal-/Zeitmangel
O fehlende/unzureichende Finanzierung
O zu kleine Patientengruppen
O sonstige Griinde, und zwar

4. Gibt es fiir das Schulungsprogramm ein strukturiertes Curriculum?
O ja O nein O unbekannt

5. Gibt es fiir das Schulungsprogramm eine spezielle Trainerausbildung?
O ja O nein O unbekannt

6. FUr welche Zielgruppen werden Schulungen angeboten? (Mehrfachnennungen méglich)
O allgemeines Programm flr alle Personengruppen gemeinsam
O Kinder (altersgemaBes Programm)
O Jugendliche (altersgeméaBes Programm)
O Eltern betroffener Kinder
O Erzieher/Lehrer 0.3.
O besondere Zielgruppen, und zwar

7. Wer tragt die Kosten der Schulung? (Bei Mehrfachnennungen méglichst die Anteile der einzelnen
Trager angeben)

O Krankenversicherung (z.B. durch DRG bzw. Abrechnung nach EBM, § 43 SGB V)

O Rentenversicherung

O Vereine, Selbsthilfegruppen oder andere Initiativen

O Betroffene selbst

L@ =1 [0 [T (=T U1 o 41TV N

O niemand
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8. Wie viele Patienten bzw. Familien werden pro Jahr von lhnen geschult?

(o7 TR Personen pro Jahr, in insgesamt ................ Gruppen

9. Wie viele Patienten werden nach lhren Schatzungen durch die Schulungen nicht erreicht?

10. Bitte kreuzen Sie an, welche Rolle folgende Griinde bei der Nicht-Teilnahme spielen?

keine Rolle groBe Rolle

fehlende zeitnahe Angebote 0] @) 0] @) 0]
zu weite Anfahrtswege 0] @) 0] @) 0]
fehlende Information der Familien O O O O O
mangelndes Interesse der Familien O O O O O
unklare/unzureichende Kosteniibernahme O O O O O
andere organisatorische Griinde (z.B.

Terminschwierigkeiten der Eltern) 0 O 0 O O
Sprachbarrieren O O 0 O O
Sonstige, und zZwar ..o (0] O O O O

11. Gibt es besondere Personengruppen, die eher selten an Schulungen teilnehmen?

O nein O ja, und zwar

12. Fur welche chronischen Krankheiten des Kindes- und Jugendalters aus Ihrem Arbeitsbereich feh-
len aus lhrer Sicht Schulungsangebote?

Herzlichen Dank fiir Ihre Miihe!
Es wirde uns freuen, wenn Sie uns fur Fragen einen Ansprechpartner nennen kénnten.

Ansprechpartner, Einrichtung:
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Anhang 3: Befragte Experten, Schulungseinrichtungen und Fachgesellschaften

(Stand 20.12.2010)

Organisation/Indikation/

Name Gezielte Fragestellung Anschrift
Albers, Norbert endokrine Erkrankungen Kinderhospital Osnabriick
Prof. Dr. med. lburger StraBe 187

49082 Osnabriick

Baumann, Ulrich
PD Dr. med.

Immunologie, primare und
erworbene Immundefekte

Péadiatrische Pneumologie und Neonato-
logie der Medizinischen Hochschule Han-
nover

Carl-Neuberg-StraBe 1

30625 Hannover

Benz, Marcus
Dr. med.

Nierenerkrankungen, Padiat-
rische Nephrologie

Kinderklinik und Poliklinik im Dr. v. Hau-
nersches Kinderspiral
Ludwig-Maximilian-Universitat
Lindwurm 4

80337 Mlnchen

Bock, Angelika

Turner Syndrom und Klein-

Turner Syndrom Vereinigung

Dipl.-Psych. wuchs Geschéftsstelle
RingstraBe 18
53809 Ruppichteroth
Bockstiegel, Neurodermitisschulung Kinderhospital Osnabrlick
Barbel (AGNES) lburger StraBe 187

49082 Osnabrick

Bodammer, Robert
Dipl.-Psych.

Neonatologie

Sozialpadiatrisches Institut —
Kinderzentrum

Klinikum Bremen Mitte
Friedrich-KarlstraBe 55
28205 Bremen

Breuer, Kristine
PD Dr. med.

Hauterkrankungen

Dermatologikum Hamburg
Drehbahn 1-3
20354 Hamburg

Brockmeyer, Norbert
Prof. Dr.

erworbene Immundefizienz —
HIV

Kompetenznetz HIV
GudrunstraBBe 56
44791 Bochum

Buchholz, Bernd
Dr. med.

erworbene Immundefizienz —
HIV

Universitdt Mannheim
BismarckstraBe 1
68159 Mannheim

Buchwald, Petra
Prof. Dr. phil.

erworbene Immundefizienz —
HIV

Bergische Universitat Wuppertal
Bildungs- und Sozialwissenschaften
Fachbereich G

GauBstr. 20

42097 Wuppertal

ClaBen, Martin
Dr. med.

Chefarzt der Abt. Padiatri-
sche Gastroenterologie, He-
patologie und Erndhrung,
CED

Klinikum links der Weser
Senator-WeSBling-StaBe 1
28277 Bremen

Danne, Thomas
Prof. Dr. med.

Diabetes, Vorsitzender der
Deutschen Diabetes Gesell-
schaft

Kinderkrankenhaus auf dem Bult
Diabeteszentrum fir Kinder und Jugendli-
che

Janusz Korczak Allee 12

30172 Hannover
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Das, Anibh
Prof. Dr. med.

Seltene Stoffwechselerkran-
kungen, Muskelerkrankun-
gen

Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Dépfner, Manfred
Prof. Dr. med.

ADHS

Zentrales ADHS-Netz
Klinikum der Universitat Kéln
Robert-Koch-StraBe 10
50931 KoIn

Dubowy, Karl-Otto
Dr. med.

Fachgesellschaft padiatri-
sche Kardiologie und

Kompetenznetz ,,Angebore-
ne Herzfehler

Herz- und Diabeteszentrum NRW
Ruhr-Universitat Bochum
GeorgstraBe 11

32545 Bad Oeynhausen

Péadiatrische Kardiologie
Augustenburger Platz 1
13353 Berlin

Eberding, Angela
Dr. phil.

2. Vorsitzende Konsensus-
gruppe Adipositasschulung
im Kindes- und Jugendalter
KgAS, Migration

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187
49082 Osnabriick

Ehrhardt, Klaus
Dipl.-Pad.

Familientherapeut
Asthmatrainer

Asthmaschule Aschaffenburg
YorckstraBe 29
63739 Aschaffenburg

Ehrich, Jochen
Prof. Dr. med.

Pad. Klinik fur Nieren-, Le-
ber- und Stoffwechseler-
krankungen

Paed. Kidney, Liver and Metabolic Dis-
ease

MHH Children's Hospital
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Fassbender, Marita

Skoliose und andere R-
ckenerkrankungen

Marita FaBbender
Heilpraktikerin und Biosens,
Heilerin und Maniah-Meisterin
Flrstenbergstr. 62

50226 Frechen-Bachem

Forster, Johannes
Prof. Dr. med.

Deutsches Netzwerk Evi-
denzbasierter Medizin
(DNEbM)

St. Josefskrankenhaus
Kinderabteilung St. Hedwig
SautierstraBe 1

79104 Freiburg i. Breisgau

Fromme, Carmen
Dr. phil. Dipl.-Psych

Qualitatsverbund Bunter
Kreis
(DGCC, AGPD)

Stenglinstr. 2
86156 Augsburg

Ganser, Gerd
Dr. med.

Rheumatische Erkrankungen

St. Josef-Stift Sendenhorst
Westtor 7
48324 Sendenhorst

Gebert, Norbert
Dipl.-Psych.

Forderverein Schulung
chron. kranker Kinder und
Jugendlicher und deren Be-
treuer e.V. Freier Trainer.
Anaphylaxie, Immundefekte

Kastanienallee 20
16341 Rontgental

Gellhaus, Ines
Dipl.- Oecotrophologin

Vorstand KgAS

Auf der Toterloh 11
33100 Paderborn

Geurtzen, Gabriele
Dr.

Verband der Oecotropholo-
gen e. V. (VDOE) Ernah-

Verband der Oekotrophologen e.V.
(VDOg)
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rung/Okotrophoelogie

Reuterstr. 161

53113 Bonn

Praxis fur Erndhrungstherapie
Saalweg 7, 47533 Kleve

Gieler, Uwe
Prof. Dr. med.

Sklerodermie, psychosomat.

dermatologische Erkrankun-
gen

Klinik fir Psychosomatik und Psychothe-
rapie

LudwigstraBe 76

35392 Giessen

GieBler-Fichtner, Oli-
ver Arnold
Dipl.-Psych.

Patientenschulung in der
Reha

Fachklinik GaiBach der Deutschen Ren-
tenversicherung Bayern Sud

Zentrum fir chronische Erkrankungen
Kinder — Jugendliche — Eltern

Dorf 1

83674 GaiBach b. Bad Télz

Gdbel, Hartmut Kopfschmerz Neurologisch-verhaltensmedizinische
Prof. Dr.med. Schmerzklinik Kiel
Dipl.Psych. Heikendorfer Weg 9-27

D-24149 Kiel
Gutenbrunner, Chris- Rlckenerkrankungen Medizinische Hochschule Hannover
toph Abteilung Physikalische und Rehabilitati-
Prof. Dr. med. onsmedizin

Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover
Hagemeister, Pflegeberufe (AGAS) Kinderzentrum des EvKB
Katharina Tagesklinik, Allergologie

Grenzweg 10
33617 Bielefeld — Bethel

Heratizadeh, Annice
Dr. med.

Hauterkrankungen

Klinik fir Dermatologie, Allergologie und
Venerologie

Medizinischen Hochschule Hannover
Ricklinger Str. 5

30449 Hannover

Herwig, Sabine

Kardiologie, Onkologie,

Rehaklinik Bad Oexen

Dipl. Psych. Transplantation Oexen 27
32549 Bad Oeynhausen
Hillmann, Ottfrid Psoriasis Deutscher Psoriasis Bund e. V.

Seewartenstrafle 10
20459 Hamburg

Hodapp, Eugen
MA sc soc.

Padagogen (AGAS)
Jugendlichenschulung

Hochgebirgsklinik Davos — Allergieklinik
Davos

Zentrum fir Kinder und Jugendliche

CH 7265 Davos-Wolfgang

Hohre, Hartwig
Dr. med.

Schulung in der Reha, DMP

Alpenklinik Santa Maria
Riedlesweg 9
87541 Bad Hindelang-Oberjoch

Horn, Wolf-Rudiger
Dr. med.

Suchtbeauftragter des Be-
rufsverbandes der Kinder-
und Jugendarzte e.V., Vor-
sitzender der Kommission
fir Jugendmedizin der Dt.
Akademie fur Kinder- und
Jugendmedizin, Mitglied der
EuTEACH working group -
European Training in Ado-

Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin
Igelbachstr. 7
76593 Gernsbach
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lescent Care and Health.
Sucht, Rauchen

Horneff, Gerd
Prof. Dr. med.

Kinderrheumatologie

Asklepios Klinik Sankt Augustin GmbH
Zentrum fir Kinderheilkunde und Neona-
tologie

Arbnold-Janssen-Str. 29

53757 Sankt Augustin

Illhardt, Arnhold
Dipl.-Psych.

Rheumatische Erkrankungen

St. Josef-Stift Sendenhorst
Westtor 7
48324 Sendenhorst

Jaeschke, Robert
Dr.

Patientenschulung in der
Reha, Sport- und physiothe-
rapeutische Aspekte

Waldburg-Zeil Kliniken
Fachkliniken Wangen
Am Vogelherd 14

88239 Wangen im Allgéu

Keins, Peter TTT Trainerausbildung Innsbrucker Str. 25
Dipl. Psych. 10825 Berlin
Kilborn, Renate Angeborene Herzfehler und | Zentrum fir angeborene Herzfehler, Uni-
Dipl. Psych. X versitatsklinik der Ruhr-Universitat Bo-
chum
GeorgstraBe 11
32545 Bad Oeyenhausen
Kiosz, Dieter AGAS Lt.Med.Dir. LVA Schleswig Holstein
Prof. Dr. med. Institut fir Humanern&hrung der Univ.

Dusternbrookerweg 19
24105 Kiel

Klein, Christoph
Prof. Dr.

Hamatologie, Onkologie

Medizinische Hochschule Hannover,
Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Kleinow, Barbara

Selbsthilfe Ichthyose Sl e.V.

RaiffeisenstraBBe 15
57482 Wenden OT Dérnscheid

Kénigs, Christoph
Dr. med.

erworbene Immundefizienz —
HIV

Immundefektambulanz

Zentrum fir Kinderheilkunde, 31-1
J. W. Goethe Universitat Frankfurt
Theodor Stern-Kai 7

60590 Frankfurt am Main

Korsch, Eckhard AGAS Kinderkrankenhaus — FAAK KéIn

Dr. med. Arzt f. Kinderheilkunde/Allergologie
Péadiatrische Endokrinologie
Amsterdamer Str. 59
50735 KélIn

Korsten-Reck, Ulrike Adipositas Uniklinik Freiburg

PD Dr. med.

Hugstetter Strasse 49
79106 Freiburg

Adipositas-Akademie Freiburg e.V.
Medizinische Universitatsklinik Freiburg
Abteilung Rehabilitative und Praventive
Sportmedizin Hugstetter Str. 55

79106 Freiburg

Krauth, Konstantin
Dr. med.

Oberarzt Kardiologie, Onko-
logie, Transplantation

Rehaklinik Bad Oexen
Oexen 27
32549 Bad Oeynhausen

Kreller-Laugwitz, Gab-
riela

ADHS-Schulung

Arbeitsgemeinschaft ADHS der Kinder-
und Jugendarzte
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Dr. med.

Kinder u. Jugendarztliche Gemein-
schaftspraxis

GleiwitzerstraBe 15

91301 Forchheim

Kretzschmar, Benno
Dr. med.

CED und Zéliakie

Klinik far Kinder- und Jugendmedizin. St.
Georg Klinikum Eisennach
Muhlh&userstraBe 94

99817 Eisenach

Kreuser, Friederike Adipositas Uniklinik Freiburg
Hugstetter Strasse 49
79106 Freiburg
Kroliczak, Toni Kleinwuchs Bundesverband Kleinwiichsige Menschen

und ihre Familien e.V.-
Deutsches Zentrum fur Kleinwuchsfragen
Leinestr. 2, 28199 Bremen

Kruse, Margitta
Dipl-Psych.

hamatologische und onkolo-
gische Erkrankungen

Medizinische Hochschule Hannover,
Abteilung Hamatologie und Onkologie
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Kuster, Rolf-Michael
Dr. med.

Ltd. Arzt der Sektion Kinder-
u. Jugendrheumatologie —
Rheumazentrum Wedel

FA fir Kinder- und Jugendmedizin, Ju-
gendrheumatologie, Physikalische Thera-
pie

Achtern Bleeck 9

24576 Bad Bramstedt

Kuwertz-Broking,

Konsensusgruppe Konti-

Kuratorium fir Dialyse u. Nierentrans-

Eberhard nenzschulung im Kindes- plantation e.V.
Dr. med. und Jugendalter KgKs. 1. KfH Nierenzentrum fur Kinder und Ju-
Vorsitzender gendliche
WaldeyerstraB3e 22
48149 Munster
Lange, Karin Diabetes mellitus Typ 1 Medizinische Psychologie (OE 5430)

Prof. Dr. rer. nat.

und andere Stoffwechseler-
krankungen

Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-StraBe 1
30625 Hannover

Langenddrfer, Michael
Dr. med.

Orthopéadische Erkrankun-
gen

Orthopédische Klinik Olgaspital
BismarckstraBe 8
70176 Stuttgart

Lecheler, Josef AGAS Arztlicher Direktor
Dr. med. CJD Asthmazentrum Berchtesgaden
Buchenhdhe 46
83471 Berchtesgaden
Lob-Corzilius, Thomas | AGAS/Konsensusgruppe Kinderhospital Osnabriick

Dr. med.

Adipositasschulung (KgAS)

lburger StraBe 187
49082 Osnabriick

Mann, Reinhard

BZgA

Bundeszentrale fir gesundheitliche Auf-
klarung (BZgA)
Ostmerheimer Str. 200

51109 KéIn
Mannhardt-Laakmann, | Arbeitsgruppe Padiatrische Univ.-Kinderklinik
Wilma PD Dr. med. Immunologie Langenbeckstr.

55131 Mainz
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Meister, Monika

Verband der Sonderpadago-
gik, vds

Verband der Sonderpadagogik — vds
Von-Essen-StraBe 82-84
22081 Hamburg

Meyer, Uta
Diatassistentin

Ern&hrungsberaterin, seltene
Stoffwechselerkrankungen

Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Monkemoller, Kirsten
Dr. med.

Rheumatische Erkrankun-
gen, Schmerz, Deutsche
Rheuma-Liga Bundesver-
band e.V.

Kliniken der Stadt KéIn
Kinderklinik — Kinderrheumatologie
Amsterdamer Str. 59, 50735 Kéln

Muller-Godeffroy, Es-
ther

Epilepsie, sexuelle Entwick-
lungsstérungen, soziale

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Ratzeburger Allee 160

Dipl.-Psych. Randgruppen 23538 Lubeck
Nandelstaedt, Psoriasis Deutscher Psoriasis Bund e. V.
Julia SeewartenstraBe 10
20459 Hamburg
Neuhaus, Asthma Asthma-Akademie Ruhr
Frank TTT-Seminare Geschaftstelle Dortmund

Kleyer DorfstraBe 6
44149 Dortmund

Niethard, Fritz-Uwe

Generalsekretét der Deut-

Langenbeck-Virchow-Haus

Prof. Dr. med. sche Gesellschaft fiir Ortho- | LouisenstraBe 58/59
padie und orthopadische 10117 Berlin
Chirurgie,
Skoliose und andere RU-
ckenerkrankungen

Nikolaizik, Wilfried
PD Dr. med.

Schulung in der Reha, DMP

Kinder-Reha-Klinik ,Am Nicolausholz*
Bad Kbésen

Elly-Kutscher-StraBe 16

06628 Bad Kdsen

Nielson, Anneke
Dipl.-Psych.

Kopfschmerz

Schmerzklinik Kiel
Heikendorfer weg 9-27
24149 Kiel

Noeker, Meinolf
Dipl.-Psych. Priv.-Doz.
Dr.

Bauchschmerz, Modulent-
wicklung

Zentrum flr Heilkunde Universitatsklinik
Bonn, Adenauerallee 119
53113 Bonn

Oberpeilsteiner,

Patientenschulung in der

CJD Asthmazentrum Berchtesgaden

llona Reha, Berufsfindung Buchenhdhe 46
83471 Berchtesgaden
www.cjd-asthmazentrum.de
Oldhafer, Schulung nach Nieren TX Verwaltungsleitung
Martina, MBA KfH Kuratorium far Dialyse
und Nierentransplantation
Stadtfelddamm 65
30625 Hannover
Pape, Lars Schulung nach Nieren TX Medizinische Hochschule Hannover
Prof. Dr. med. Klinik fur Padiatrische Nieren-, Leber- und

Stoffwechselerkrankungen
Carl-Neuberg-StraBe 1
30625 Hannover

Pekrun, Arnulf *
Prof. Dr. Dr.

Hamatologie und Onkologie

Klinikum Bremen-Mitte
St.-Jargen-StraBe 1
28177 Bremen
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Pfafflin, Margarete Epilepsie Maraweg 21
33617 Bielefeld
Pizzulli, Antonio BVKJ Berufsverband der Kinder- und Jugend-

arzte e. V. (BVKJ)
Fortbildungsausschuss
Justinianstr. 4

50679 Kdln

Podeswik, Andreas

Qualitatsverbund Bunter

Qualitatsverbund Bunter Kreis

Dipl.-Psych. Kreis Beta Institut gGmbH - Institut fir
(DGCC, AGPD), Sozial- sozialmedizinische Forschung und Ent-
medizinische Nachsorge wicklung

Kobelweg 95
86156 Augsburg
Reese, Imke Ernahrung/Okotrophologie Erndhrungsberaterin VDOE

Dr. rer. medic.

(AGNES, ak-dida)

Ernahrungsberatung und —therapie,
Schwerpunkt Allergologie
Ansprenger Str. 19

80803 Munchen

Reinehr, Thomas
Prof. Dr. med.

Adipositas

Sprecher der Arbeitsgemeinschaft Adipo-
sitas im Kindes- und Jugendalter (AGA)

Vestische Kinder- und Jugendklinik Dat-
teln

Universitat Witten / Herdecke
Dr.-Friedrich-Steiner Str. 5

45711 Datteln

Reiske, Tobias

Begriinder des Projekts
,Card AG*“ Herzfehler

Universitatsklinikum Minster
DomagkstraBe 5
48149 Munster

Reith,* Martin
Dr. med.

erworbene Immundefizienz —
HIV

Kolnerstr. 231
40227 Dusseldorf
www.team-isi.de

Ring, Johannes
Prof Dr. Dr. med.

Anaphylaxieschulung, Haut-
erkrankungen

Klinik und Poliklinik fir Dermatologie

u. Allergologie d. Technischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29

80802 Minchen

Rohr, Uta
Dipl.-Psych.

Schmerz bei Kindern

Vestische Kinder- und Jugendklinik
Station 5C
Dr.-Friedrich-Steiner-StrafRe 5
45711 Datteln

Sassmann, Heike
Dipl.-Psych. Dr.

Triple P - Elterntraining

Medizinische Hochschule Hannover
Medizinische Psychologie
Carl-Neuberg-Str.1

30625 Hannover

Sauter, Siegfried
OA Dr. med.

Rehabilitation, Onkologie,
Hamatologie, Kardiologie

Rehaklinik Katharinenhdhe
78141 Schonwald

Schéfer, Birgit
Dipl. oec. troph.

Ern&hrung/Okotrophologie;
Verband der Oecotropholo-
gene.V: VDOE

Altonaer Kinderkrankenhaus
Erndhrungswissenschaftliche Assistentin
Ernahrungsberaterin VDOg
Bleickenallee 38

22763 Hamburg

Schauerte, Gerd
Dr. med.

Leiter des Instituts fiir Ver-
haltensmedizin bei Neuro-
dermitis und Asthma (INA)

CJD Asthmazentrum Berchtesgaden
Buchenhdhe 46
83471 Berchtesgaden
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Scheewe, Sibylle
Dr. med.

Hauterkrankungen, TTT
Trainerausbildung

Fachklinik Sylt fir Kinder und Jugendliche
PSORA Patientenschulung Schuppen-
flechte

Arbeitsgruppe ,Sausewind”

Steinmannstr. 52-54

25980 Sylt/OT Westerland

Scherbarth- Kopfschmerz Klinikum Konstanz

Roschmann,* LuisenstraBe 7

Petra 78464 Konstanz

Schlarb, Angelika Schmerz Eberhard Karls Universitat Tubingen

Dr. med.

Geschwister-Scholl-Platz
72074 Tlbingen

Schmid, Raimund

Kindernetzwerk e. V.
chronischen Krankheiten
und Behinderungen

Kindernetzwerk e. V.- fir Kinder, Jugend-
liche und (junge) Erwachsene mit chroni-
schen Krankheiten und Behinderungen
Hanauer StraBe 8

63739 Aschaffenburg

Schmiedeke, Eber-
hard
Dr. med.

Stuhlkontinez

Klinikum Bremen-Mitte
Kinderchirurgie
St.-Jurgen-StraBe 1
28177 Bremen

Schnopp, Christina
Dr. med.

Anaphylaxie

Klinik und Poliklinik fir Dermatologie und
Allergologie der Technischen Universitat
Biedersteiner StraBe 29

80802 Minchen

Schoof, Stefan
Dr. med.

Kinderkardiologie

Kinder- und Jugendmedizin, Kinderkar-
diologie

Kliniken d. Med. Hochschule, Zentrum
Kinderheilkunde, Abt. Padiatrie 11l
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Schug, Melanie

Patientenschulung

Zentrum Patientenschulung der Universi-
tat Wirzburg

MarcusstraBe 9-11

97070 Wirzburg

Schulze, llka

Patientenschulung Immun-
mangel

Universitatsklinikum Freiburg

Zentrum fir Kinderheilkunde und Ju-
gendmedizin

Centrum flir Chronische Immundefizienz
(CQI)

Mathildenstrasse 1

79106 Freiburg

Schulz-Kindermann,
Frank

h&matologische und onkolo-
gische Erkrankungen

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
MartinistraBe 52

Dr. phil. 20246 Hamburg

Schwering, Katharina | Kopfschmerz Universitat Osnabriick

Dipl.- Psych. Fachbereich Humanwissenschaften
Institut flir Psychologie
Klinische Psychologie u. Psychotherapie
Knollstrasse 15
49069 Osnabriick

Sedlak, Renate Onkologie M.A., Zentrum fUr Kinder- und Jugend-

medizin, Abt. Il (Onkologie, Hamatologie,
Immunologie),
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Im Neuenheimer Feld 153
69120 Heidelberg

Seemann, Hanne
Dr. Dipl.-Psych.

Schmerz

Universitat Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 346
69120 Heidelberg

Sommer, Siegrid

Neurofibromatose

Bundesverband Neurofibromatose
Von Recklinghausen Gesellschaft e.V.
Regionalgruppe Bayern
SchleiBheimer Str. 79

80797 Minchen

Spindler, Thomas
Dr. med.

Patientenschulung in der
Reha

Waldburg-Zeil Kliniken, Fachkliniken
Wangen

Am Vogelherd 14

88239 Wangen im Allgéu

Staab, Doris
PD Dr. med.

Mukoviszidose, Vorsitzende
der AG Neurodermitisschu-
lung, ND

Charité — Virchow-Klinikum — Kinderklinik.
Abt. fur Pad. Pneumologie und Immuno-
logie

Augustenburger Platz 11

13353 Berlin

Stachelscheid, Elke
Dipl.-Pad.

Hauterkrankungen, DM, soz,
Randgruppe, Asthma

Fachklinik Sylt fir Kinder und Jugendliche
PSORA Patientenschulung Schuppen-
flechte

Arbeitsgruppe ,Sausewind*

Steinmannstr. 52-54

25980 Sylt/OT Westerland

Stachow, Rainer
Dr. med.

Dt. Ges. padiatrische Reha-
bilitation u.
Pravention; Vorsitzender

Fachklinik Sylt fir Kinder und Jugendliche
SteinmannstraBe 52-54
25980 Westerland/Sylt

Steinkamp, Doris

Verband Diatassistentinnen
(VDD)
Diatetik und Erndhrung

VDD - Verband der Diatassistentinnen —
Deutscher Bundesverband e. V.
Susanna StraBe 13

45136 Essen

Stollhoff, Kirsten
Dr. med.

ADHS

FA fur Kinder- und Jugendmedizin, Neu-
ropadiatrie

Neue GroBe BergstraBe 7

22767 Hamburg

Stibing, Kurt
Dr. med.

Konsensgruppe Adipositass-
chulung
KgAS

Fachklinik Prinzregent Luitpold
Oberschwenden 70
88175 Scheidegg

Szczepanski, Rudiger
Dr. med.

Vorsitzender der Arbeitsge-
meinschaft Asthmaschulung
im Kindes- und Jugendalter
e. V. (AGAS)

Vorsitzender von KomPa$S

Kinderhospital Osnabrick
lburger StraBe 187
49082 Osnabriick

Thiel, Rainer hamatologische und onkolo- | Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Prof. Dr. med. gische Erkrankungen MartinistraBe 52

20246 Hamburg
Thomassek, Spina Bifida Stuckenbergstr. 3
Angelika 27749 Delmenhorst
Thyen, Ute Epilepsie, sexuelle Entwick- | Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Prof. Dr. med. lungsstérungen, Soziale Ratzeburger Allee 160

Randguppen, Sozialpadiatrie

23538 Lubeck
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Traupe, Heiko
Prof. Dr. med.

Ichthyosis-Netzwerk

Department of Dermatology
University Hospital Muenster
Von-Esmarch-Str. 58

48149 Munster

van Hall, Patrick

Casemanager sozialmedizi-
schen Nachsorge

Klinikum Bremen-Mitte
St.-Jurgen-StraBe 1
28177 Bremen

van Teeffelen-Heithoff,
Agnes

Arbeitsgemeinschaft fur pa-
diatrische Diatetik APD. Lei-
tung

UKM Kilinik u. Poliklinik fur Kinderheilkun-
de

Albert-Schweitzer-Str. 33

48149 Munster

Vogel, Heiner
Dr. phil.

Patientenschulung

Zentrum Patientenschulung der Universi-
tat Wirzburg

MarcusstraBe 9-11

97070 Wirzburg

Wachtendorf, Michael
Dipl.- Psych.

Frihgeborene

Kinderkrankenhaus auf der Bult /
Sozialpadiatrisches Zentrum
Janusz-Korczak-Allee 12

30173 Hannover

Wagner, Petra

AGAS/AGNES

Charité-Campus Virchow-Klinikum
Klinik f. Padiatrie m. SP Pneumologie u.
Immunologie

Augustenburger Platz 11

13353 Berlin

Oder:

Berliner StraBe 54;

10713 Berlin

Warschburger, Petra
Prof. Dr.

Schmerz

Universitat Potsdam, Lehrstuhl fir Bera-
tungspsychologie
Karl-Liebknecht-StraBe 24—-25

4476 Potsdam

Weber, Lutz
PD Dr. med.

Padiatrische Nephrologie

Ludwig-Maximilian-Universitat
Kinderklinik und Poliklinik im

Dr. v. Haunersches Kinderspiral
Péadiatrische Nephrologie
Lindwurmstrasse 4

80337 Mlnchen

Werfel, Thomas Hauterkrankungen Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr. med. Klinik und Poliklinik fir Dermatologie,
Allergologie und Venerologie
Ricklinger StraBe 5
30449 Hannover

Werkstetter, Zoliakie Dr. von Hauner'sches Kinderspital

Katharina, M.sc.

Abt. Gastroenterologie & Hepatologie
Lindwurmstr. 4
80337 Mlinchen

Wessel, Armin
Prof. Dr. med.

Kinderkardiologe
Zusatzbezeichnung Padiatri-
sche Intensivmedizin

MHH Hannover
Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Wiedl, Karl Heinz
Prof. Dr. phil.

Kopfschmerz

Universitdt Osnabriick

Fachbereich Humanwissenschaften
Institut fir Psychologie

Klinische Psychologie u. Psychotherapie
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Knollstrasse 15
49069 Osnabrick

Wiedl, Astrid
Dipl.-Psych.

Kopfschmerz

Universitdt Osnabriick

Fachbereich Humanwissenschaften
Institut flir Psychologie

Klinische Psychologie und Psychothera-
pie

Knollstrasse 15

49069 Osnabriick

Wirth, Thomas Orthopéadische Erkrankun-
Prof. Dr. med. gen

Orthopadische Klinik Olgaspital
BismarckstraBe 8
70176 Stuttgart

Weitere befragte Experten, Schulungseinrichtungen und Fachgesellschaften

(Abklrzungen im Anhang)

Institutionen, Vereine, Selbsthilfe

Indikation/
Gezielte Fragestellung

ACHSE e.V.

c/o DRK-Kliniken Westend
Spandauer Damm 130
14050 Berlin

Seltene chronische Krankheiten

ASBH e. V.
Bundesgeschaftsstelle
Grafenhof 5

44137 Dortmund

Spina Bifida

ASbH Landesverband Brandenburg e. V.
Anschrift

Ricarda-Huch-StraBe 2

14480 Potsdam

Spina Bifida

Asklepios
Katharina-Schroth-Klinik
Bad Sobernheim
KorczakstraBe 2

55566 Bad Sobernheim

Skoliose und andere Riickenerkrankun-
gen

ASKLEPIOS* Burgseekliniken
Am See
36433 Bad Salzungen

Skoliose und andere Rickenerkrankun-
gen

AwoVita gGmbH.

Syltklinik

Am Dorfteich

25996 Wenningstedt-Braderup/Sylt

Onkologie

beta Institut gemeinnitzige GmbH *

Institut fir angewandtes Gesundheitsmanagement
Entwicklung und Forschung in der Sozialmedizin
Kobelweg 95

86156 Augsburg

Schmerz

BKMF e.V. Beratungs- und Geschéftsstelle im Deut-
schen Zentrum fur Kleinwuchsfragen

LeinestraBe 2

28199 Bremen

Turner Syndrom und Kleinwuchs
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Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke - Bundesge-
schéftsstelle

Im Moos 4

79112 Freiburg

Muskelkranke

Deutsche Gesellschaft fir Orthopadie und orthopadi-
sche Chirurgie

Langenbeck-Virchow-Haus

Luisenstr. 58/59

10117 Berlin

Skoliose

Deutsche Zobliakie-Gesellschaft e.V.
Kupferstr. 36
70565 Stuttgart

Zoliakie

Freundeskreis HIV betroffener Kinder
ItterstraBe 49
40589 Disseldorf

erworbene Immundefizienz — HIV

Gesellschaft fir padiatrische Onkologie und Hamato-
logie
http://www.kinderkrebsinfo.de

Krebserkrankungen

Roche Diagnostics XXXX
http://www.coaguchek.com/de/

CoaguChek / Gerinnung

Institut far Public Health und Pflegeforschung *
Universitat Bremen

Grazer StraBe 4

28359 Bremen

Krebserkrankungen

Kassenarztliche Vereinigung Baden-Wlrttemberg
Albstadtweg 11

70567 Stuttgart

http://www.kvbawue.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Bayern
Elsenheimerstr. 39
80687 Munchen

| http://www.kvb.de/de

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Berlin
Masurenallee 6A
14057 Berlin

| http://www.kvberlin.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Brandenburg
Gregor-Mendel-StraBe 10/11
14469 Potsdam

| http://www.kvbb.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Bremen
Schwachhauser Heerstr. 26/28
28209 Bremen

| http://www.kvhb.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Hamburg*
HumboldtstraBe 56

22083 Hamburg
http://www.kvhh.net/kvhh

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Hessen*
Dr. Léwenstein-Haus
Georg-Voigt-StraBe 15
60325 Frankfurt/Main

| http://www.kvhessen.de/

DMP
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Kassenarztliche Vereinigung Mecklenburg-
Vorpommern

D-19057 Schwerin

Neumdihler Str. 22

|_http://www.kvmv.info/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Niedersachsen
Koérperschaft des 6ffentlichen Rechts
Berliner Allee 22

30175 Hannover

| http://www.kvn.de

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein
TersteegenstraBe 9

40474 Dusseldorf

| http://www.kvno.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Rheinland-Pfalz
Isaac-Fulda-Allee 14

55124 Mainz

| http://www.kv-rlp.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Saarland
FaktoreistraBe 4

66111 Saarbriicken

| http://www.kvsaarland.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Schleswig-Holstein
Bismarckallee 1-6

23795 Bad Segeberg

| http://www.kvsh.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Thiringen
Zum Hospitalgraben 8

99425 Weimar

| http.//www.kv-thueringen.de/

DMP

Kassenarztliche Vereinigung Westfalen-Lippe
Koérperschaft des 6ffentlichen Rechts
Robert-Schimrigk-Str. 4-6

44141 Dortmund

| http://www.kvwl.de/

DMP

Kassenérztlichen Vereinigung Sachsen
Schitzenhdhe 12

01099 Dresden

| http://www.kvs-sachsen.de/

DMP

Kassenarztlichen Vereinigung Sachsen-Anhalt*
Dr.-Eisenbart-Ring 2

39120 Magdeburg

| http://www.kvsa.de/

DMP

Kinderklinik Altona*
Bleickenallee 38
22763 Hamburg

Skoliose und andere Riickenerkrankun-
gen

Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg gGmbH,
Bussardweg 1
16321 Bernau-Waldsiedlung

Rehabilitation

Klinikum Furth
Jakob-Henle-StraBe 1
90766 Firth

Frihgeborene,
Kopfschmerz
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Klinikum Stuttgart
KriegsbergstraBe 60
70174 Stuttgart

Skoliose

Kompetenznetz Angeborene Herzfehler
Augustenburger Platz 1
13353 Berlin

Kompetenznetz ,Angeborene Herzfehler

LebensWert e.V.

Klinik | fiir Innere Medizin

Klinikum der Universitat zu Kéin (AdR)
50924 Koln

Krebserkrankungen

Medizinische Fakultidt der Christian-Albrechts-
Universitat zu Kiel

OlshausenstraBe 40

24118 Kiel

Kopfschmerz

Nachsorgeklinik Tannheim gGmbH
Gemeindewaldstr. 75
78052 VS-Tannheim

Onkologie, Kardiologie, Mukoviszidose

Onkokids DLFH,

Aktion fUr krebskranke Kinder e. V.
Silcherstr. 17

74937 Spechbach

Krebserkrankungen

Padiatrische Kardiologie
Augustenburger Platz 1
13353 Berlin

Fachgesellschaft padiatrische Kardiologie

Padiatrische Nephrologie

Universitatsklinik far Kinder- und Jugendmedizin
Martinistr.52

20246 Hamburg

Gesellschaft fur padiatrische Nephrologie
Umfrage an alle Mitglieder

Regnier Orthopaedie GmbH Orthopéadie, Skoliose und andere RU-
Franz-John-Str. 10 ckenerkrankungen

77855 Achern

Rehaklinik Friedrichskoog* Zoliakie

Deichweg 1

25718 Friedrichskoog

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Am Wollhaus 2
74072 Heilbronn

Sklerodermie

Techniker Krankenkasse
Bramfelder StraBe 140
22305 Hamburg

Kopfschmerz

Verband der Diatassistentinnen Deutscher Bundes-
verband e.V. (VDD)

Susannastr. 13

45136 Essen

Stoffwechselerkrankungen

Zentrum Patientenschulung

Institut flr Psychotherapie und Med. Psychologie
der Universitat Wirzburg

MarcusstraBe 9 - 11

97070 Wirzburg

Krebserkrankungen

* Bis zur Abgabe des Berichtes lag noch keine bzw. keine vollstdndige Riickmeldung vor.
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Die Datenbanken der Literaturrecherche:

SCOPUS
Medline

PubMed
Cochrane Library
PsycINFO
PSYNDEX
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