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3. Zusammenfassung

Der Ubergang in das Erwachsenenleben ist fiir chronisch kranke Jugendliche mit zahlreichen
Risiken behaftet, wie z.B. einer Verschlechterung der Gesundheitsversorgung. Er stellt daher
die Jugendlichen und ihre Familien vor groBe Herausforderungen. Zur besseren Vorberei-
tung der Familien auf die Transition wurde im Rahmen des Projektes ,Erwachsenwerden mit
ModusS: Fit fir den Wechsel* (ModuS-T) ein 1,5tagiger Workshop fiir die Jugendlichen und
ihre Eltern entwickelt und erprobt. Der Workshop basiert auf den Prinzipien des modularen
Schulungsprogramms ModusS, d.h. er besteht aus krankheitsspezifischen und —
Ubergreifenden Modulen und ist auf das Empowerment der Teilnehmenden ausgerichtet.
Themen des Jugendworkshops sind u.a. der Transfer in die Erwachsenenmedizin, sozial-
rechtliche Anderungen, Ausbildung/Beruf sowie das Selbstandig werden mit einer Krankheit.
Bei den Eltern wurde neben dem Arztwechsel und den sozialrechtlichen Anderungen vor
allem das Thema ,Loslassen und Unterstitzung von Jugendlichen“ bearbeitet. Zur Beglei-
tung und Nachbereitung der Workshops wurde die Internetseite www.between-kompas.de
entwickelt, welche die Themen des Workshops aufgreift und vertieft.

In einem prospektiven, kontrollierten Design wurde das Programm an 14 verschiedenen
chronischen Gesundheitsstérungen wie z.B. ADHS, chronisch-entziindlichen Darmerkran-
kungen und Typ 1 Diabetes erprobt. Die Erprobung erfolgte multizentrisch ambulant, aber
auch stationar in Rehabilitationseinrichtungen. Neben qualitativen Fokusgruppeninterviews
fullten die Jugendlichen und ihre Eltern zu Beginn des Workshops und 4 Wochen spater
standardisierte Fragebdgen u.a. zum transitionsrelevanten Wissen, zur
Transitionskompetenz, zur aktiven Patientenbeteiligung und zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat (HRQoL) aus. Eine Nachbefragung der Jugendlichen erfolgte nach 2 Jahren. Zu
diesem Zeitpunkt wurden neben den 0.g. Parametern auch die bisherigen
Transitionserfahrungen erfragt.

Im ambulanten Bereich nahmen insgesamt 300 Jugendliche (mittleres Alter 17.6 Jahre; 47%
weiblich; Interventionsgruppe (1G)=166, Kontrollgruppe (KG)=134) mit ihren Familien teil, von
diesen Familien lagen komplette Datenséatze vor. Bezogen auf diese Stichprobe lag die
Ricklaufquote nach 2 Jahren bei 60% (N= 181; 1G:109 / KG:72; mittleres Alter 20.0 Jahre;
46% weiblich).

Insgesamt wurde das ModuS-Transitionsmodul ,ModuS-T* von den Jugendlichen und ihren
Eltern gut angenommen und als hilfreich eingeschétzt. Dies gilt sowohl fir die ambulanten
als auch die stationdren Workshops. Inhaltlich wurden die Informationen zu sozialrechtlichen
Fragestellungen besonders positiv bewertet. Didaktisch kamen der Austausch mit anderen
Betroffenen sowie das Gesprach mit einem jungen Erwachsenen mit der gleichen Erkran-
kung besonders gut an. 4 Wochen nach der Intervention zeigte sich eine signifikante Ver-
besserung des transitionsrelevanten Wissens der Jugendlichen und der Eltern. Gleichzeitig
konnten die Transitionskompetenzen der Jugendlichen verbessert werden und die aktive
Patientenbeteiligung der Jugendlichen gesteigert werden (alle p<0.001). Keine Effekte zeig-
ten sich bei umfassenderen Parametern wie Lebensqualitét und -zufriedenheit.

Nach 24 Monaten wurden die Jugendlichen erneut mit Hilfe eines Online-Fragebogens be-
fragt. Es konnte gezeigt werden, dass die kurzfristigen Effekte von ModuS-T auch im Lang-
zeitverlauf stabil blieben. Die Jugendlichen, die an den Workshops teilgenommen hatten,
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wiesen auch in der Langzeitbefragung ein héheres Transitionswissen, hdhere
Transitionskompetenzen und eine héhere Patientenaktivierung auf als Jugendliche, die nicht
an ModuS-T teilgenommen hatten (alle p<0.001).

Zum Zeitpunkt der Nachbefragung waren 55% (n=121) der Befragten bereits in einer er-
wachsenenmedizinischen Versorgung. Davon waren 65% in einer spezialisierten Versor-
gung, 16% bei einer Internistin bzw. einem Internisten, 17% bei einer Allgemeinmedizinerin
bzw. einem -mediziner und 7% aktuell nicht medizinisch betreut. Die Befragten zeigten sich
gréBtenteils zufrieden mit der Situation bei der neuen arztlichen Betreuung (87% genauso
zufrieden mit der Erwachsenenarztin bzw. dem -arzt oder starker; 88% gleiche Versorgungs-
qualitat oder besser; 80% gleiches Vertrauensverhaltnis oder besser; 77% gleiche Zeit, die
sich die Arztin bzw. der Arzt nimmt oder sogar mehr. Dennoch wiinschte sich der iiberwie-
gende Teil Unterstitzungsangebote fir den Transitionsprozess wie intensive Beratung durch
Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte (69% wichtig bis sehr wichtig), Patientenschulung
(56%) und persénliches Coaching (20%). Durch die Auswahl der Befragungsstichprobe (60%
hatten an einer Transitionsschulung teilgenommen) sind diese Daten jedoch selektiv.

Verbesserungsbedarf zeigte sich nur bei der Elternschulung. Diese war zunachst auf 4 Un-
terrichtseinheiten (UE) beschrénkt, was von vielen Teilnehmenden als zu knapp beurteilt
wurde. Der abschlieBende Elternworkshop wurde daher auf 6 UE erweitert. Als problema-
tisch erwies sich zudem die Rekrutierung der Jugendlichen. Viele Workshops mussten we-
gen mangelnder Teilnehmerzahl abgesagt werden. Zuklnftig sollten daher Strategien disku-
tiert werden, wie Jugendliche starker fir Transitionsangebote motiviert werden kénnen.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass sich der generische Schulungsansatz
auch far die Transitionsschulung ModuS-T hinsichtlich Akzeptanz, Machbarkeit und Effektivi-
tat bewahrt hat. Zuklnftig gilt es, Strukturen zu etablieren, um vielen Familien eine ver-
gleichbare Unterstiitzung in dieser besonderen Lebensphase anbieten zu kénnen. Das Mo-
duS-Transitionsmodul kann dabei als Basis betrachtet werden, die je nach Besonderheiten
der Indikation, regionalen Gegebenheiten und individuellen Bedlrfnissen der Teilnehmer
angepasst werden kann. Bei seltenen/weniger haufigen Erkrankungen bietet sich beispiels-
weise eine Erweiterung um ein Modul zum indikationsspezifischen Basiswissen zur Krank-
heit an. Bei bereits vorhandenen indikationsspezifischen Jugendschulungen kann nur das
Modul zum Arztwechsel erganzt werden.

Das endgultige Curriculum steht via open access allen Interessierten unter www.pabst-
publishers.de/modus zur Verfigung. Weitere Informationen auch zur Trainerausbildung fin-
den sich auf der Homepage des Kompetenznetzes Patientenschulung e.V.
(www.kompetenznetz-patientenschulung.de).
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4. Einleitung

Fir chronisch kranke Jugendliche ist der Ubergang in das Erwachsenenalter mit besonderen
Herausforderungen verbunden. Neben den normalen Entwicklungsaufgaben dieser Alters-
gruppe wie Identitatsfindung, Ablésung vom Elternhaus und berufliche Orientierung
(Havighurst 1972) missen sie lernen, ihre krankheitsbedingten Besonderheiten und Ein-
schrankungen zu akzeptieren. Zudem missen sie zunehmend die Verantwortung fir ihre
Erkrankung Ubernehmen und eigenstandig die medizinische Versorgung organisieren. Der
Ubergang vom behandelten Kind/Jugendlichen hin zum eigenverantwortlich handelnden jun-
gen Erwachsenen gelingt bei weitem nicht immer reibungslos, ebenso der Wechsel von der
padiatrischen Behandlung zu einer entsprechend qualifizierten Versorgung in der Erwachse-
nenmedizin (vgl. Mather at al. 2014, Reincke & Zepp 2012). Um Jugendliche und ihre Eltern
auf die Transition vorzubereiten, bedarf es daher einer gezielten Unterstitzung und Bera-
tung.

Ein Ansatz dazu ist die Patientenschulung. Wéhrend traditionell unter Schulung meist reine
Informationsvermittlung verstanden wird, stellen aktuelle Konzepte Handlungskompetenzen
und motivationale Faktoren in den Mittelpunkt (Faller et al. 2011; Szczepanski 2017).
Moderne Patientenschulungen haben das Ziel, die Patienten zum Experten fir ihre
Erkrankung zu machen und sie zu einer eigenverantwortlichen Therapie zu motivieren.
Wirksame Schulungsprogramme vermitteln nicht nur handlungsrelevantes Wissen im
Hinblick auf Ursachen, Therapie und Folgen der Erkrankung. Sie férdern vor allem
sogenannte Selbstmanagementfertigkeiten, um die diagnostischen und therapeutischen
Erfordernisse eigenstédndig umzusetzen und den Alltag mit der Erkrankung zu meistern und
greifen emotionale Probleme im Zusammenhang mit der Krankheit auf und unterstitzen
deren Bewaltigung (Szczepanski 2009). Solche am Selbstmanagement orientierte
Schulungen flihren zu Verbesserungen von somatischen, psychosozialen und
gesundheitsbkonomischen Parametern (u.a. Coffmann et al. 2008, Couch et al. 2008, Ersser
et al. 2014, Brockow 2015) und werden bei vielen Indikationen in den Behandlungsleitlinien
als Bestandteil der Langzeittherapie genannt (s. www.awmf.org).

In Deutschland existieren derzeit nur fir wenige chronische Krankheiten des Kindes- und
Jugendalters Uberprifte, qualitadtsgesicherte Schulungen und die wenigsten davon richten
sich speziell an Jugendliche (Ernst et al. 2013). Dabei sind fir diese Zielgruppe, die
Gesundheitsangeboten eher verhalten gegentiber steht, Programme erforderlich, die hin-
sichtlich der Inhalte, der Didaktik und der Herangehensweise die besondere Lebenswelt der
Jugendlichen bericksichtigen (Lange u. SaBmann 2013; Srof et al. 2012). Die Diabetes-
Jugendschulung (Lange et al. 2017) beschéftigt sich beispielsweise mit Themen wie Kérper-
bild, Ablésung vom Elternhaus, Sexualitat und Berufswahl und ist als Coaching mit vielen
Ubungen aufbereitet. Mit der gezielten Vorbereitung des Transfers beschaftigt sich in
Deutschland nur das Programm "Endlich erwachsen" fur chronisch nierenkranke Jugendliche
(Offner et al. 2010).

In einer Cochrane-Analyse von 2016 konnten nur 4 Studien mit insgesamt 238 Teilnehmern
ausgewertet werden (Campbell et al. 2016). Diese zeigten teilweise positive Effekten bzgl.
Patientenwissen und Selbstwirksamkeit. Das Follow up betrug 4-12 Monate. Gruppenschu-
lungen waren dabei nicht vertreten. International finden sich mehrere Transitionsprogramme,
die auch auf Patientenschulungen fokussiert sind (vgl. Crowley et al. 2011, Grant & Pan
2011). Diese geben Hinweise darauf, dass Transitionsschulungen somatische Parameter
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verbessern, Komplikationen reduzieren und Selbstmanagementfahigkeiten steigern kénnen.

Aufgrund der Heterogenitéat und der kleinen Zahl der Studien besteht allerdings weiterer For-
schungsbedarf, um die mittel- und langfristige Wirkung von Jugendschulungen auf die Trans-
ition zu Uberprdfen.

Ziele: Das Entwickeln und Erproben eines indikationstbergreifenden Schulungsansatzes zur
Vorbereitung von Jugendlichen und ihren Eltern auf die Transition war Ziel des Projektes ,Fit
fir den Wechsel: Transitionsmodul im Modularen Schulungsprogramm ModuS-T“. Zielgrup-

pe waren chronisch kranke Jugendliche im Alter von 15-24 Jahren und deren Eltern.

Folgende Fragestellungen sollten durch das Projekt beantwortet werden:
- Kann durch eine 1,5tagige Schulung das transitionsrelevante Wissen und die
Transitionskompetenzen von Jugendlichen langfristig gesteigert werden?
- Hat die Schulung Einfluss auf die Ubernahme von Verantwortung fiir die eigene
Krankheit und die aktive Patientenbeteiligung?
- Profitieren Eltern von dem angegliederten Elternworkshop?

Kooperationen: Wie im ersten Zwischenbericht dargestellt, wurden zum Erreichen der Ziele
Kooperationen geschaffen, Zentren zur Umsetzung der Schulungen rekrutiert und Ethikvoten
eingeholt (s. auch Zwischenbericht vom 24.03.2014):

1. Das ModuS-Transitionsprogramm stand im engen Austausch mit dem Projekt von
Frau Prof. Schmidt, Ernst-Moritz-Arndt-Universitat Greifswald, und Frau Prof. Thyen,
Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des UKSH Libeck: ,Férderung der Gesund-
heitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen in der
Transition von padiatrischen zu Erwachsenenversorgungssystemen® Férderkennzei-
chen: 01GX1005 (Projektleitung: Prof. Dr. Silke Schmidt, Universitat Greifswald). Die-
se enge Kooperation umfasst folgende Punkte:

e Gemeinsame Entwicklung der wesentlichen Elemente des Transitionsmoduls
(erste Kontakte bereits 2011) gestitzt auf das Expertenwissen der ModuS-
Arbeitsgruppe und der Fokusinterviews mit Jugendlichen der Greifswalder Ar-
beitsgruppe

e Uberpriifung der Effektivitat in einer kontrollierten Interventionsstudie bei Erkrank-
ten mit Mukoviszidose (CF), chronisch entziindlichen Darmerkrankungen und Typ
1 Diabetes durch die Greifswalder Arbeitsgruppe

e Gemeinsame Validierung von Erhebungsinstrumenten zur Gesundheitskompe-
tenz und Patientenaktivierung von Jugendlichen (Bomba et al. 2017 b)

e Fortlaufender Austausch Uber die Erfahrungen bei Durchfiihrung und Evaluation.
Der Projektleiter von Modu$S saB3 im wissenschaftlichen Beirat dieses Projektes
(s. unter 4.1.1)

2. Das ModuS-Transitionsprojekt arbeitete eng mit dem Berliner Transitions-Programm
zusammen (Projektleitung Frau Dr. med. Muther, DRK Kliniken Berlin | Westend) so-
wohl in der Planungsphase, als auch bei der Entwicklung des Moduls und bei der
Durchfihrung beider Projekte. In den DRK Kliniken Berlin wurden zudem Transitions-
Workshops durchgefuhrt. Die Kooperation dauert fort und erstreckt sich auch auf das
neue Innovationsfond-Projekt TransFIT, bei dem KomPa$S Kooperationspartner ist (s.
unter 11.3, 11.4., 11.8).
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4.1 Das Transitionsmodul ModuS-T

Das Transitionsmodul ModuS-T richtet sich an junge Menschen zwischen 15-24 Jahren. Es
will Jugendlichen die spezifischen Kenntnisse und Kompetenzen vermitteln, die sie fir das
Erwachsenwerden mit chronischer Krankheit und den Arztwechsel benétigen, und ihre
Selbstwirksamkeitserwartung starken. Die Jugendlichen sollen motiviert werden, die Verant-
wortung fir ihre Gesundheit zu Gbernehmen.

Eltern sind auch bei Jugendlichen und Heranwachsenden wichtige Berater und Unterstitzer
bei Gesundheitsfragen und in der Transition (Hurrelmann 2003; Huang et al. 2011;
Kingsnorth et al. 2011, Morsa et al. 2017). Da das Selbstandig werden nur mit Unterstitzung
der Eltern gut gelingen kann, mussen diese lernen, die Verantwortung fur die Versorgung
schrittweise an ihre Kinder abzugeben. Sie sollen einen Rollenwandel durchlaufen, weg vom
,=Entscheider” hin zum ,Coach” (Tsirigotis et al. 2006; v. Schlippe & Theiling 2005). Eine be-
gleitende Elternschulung ist daher auch bei Jugendlichen obligat. In einem parallelen Work-
shop erhalten die Eltern daher im Rahmen von ModuS-T das nétige Hintergrundwissen und
diskutieren adaquate Handlungsstrategien zur Unterstitzung der Jugendlichen.

ModuS-T ist ein Zusatzmodul zum modularen Schulungsprogramm fiir chronisch kranke
Kinder, Jugendliche und deren Familien ,ModuS* (Ernst & Szczepanski 2014;
Abschlussbericht zum vom BMG geférderten Projekt: Fit flr ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren
Familien “ModuS*; Férderkennzeichnung: 11A5-2509KI1G006/314-123006/04; s.
https://www.kompetenznetz-patientenschulung.de/modus-schulungen/) (Ernst & Szczepanski
2017). Modus ist ein Schulungsbaukastensystem, das einen generischen Ansatz verfolgt. Es
setzt sich aus krankheitsiibergreifenden Modulen zusammen, die fir alle Erkrankungen
gleichermal3en gelten, wie Krankheitsbewaltigung und Zukunftsplanung, und aus
krankheitsspezifischen Modulen, die fiir jede Indikation gesondert ausgestaltet werden.
Durch seinen modularen Aufbau ist ModuS nicht nur ohne groBen Aufwand auf eine Vielzahl
von chronisch-somatischen Krankheiten anwendbar, sondern auch auf unterschiedliche
Settings wie Krankenhauser, Rehabilitationskliniken, Arztpraxen oder Selbsthilfetagungen (s.
Abb. 1 & 2).

Modul Inhalt
0. Organisation, Vorbereitung und Quali- Vorbereitung und Planung vor Schulungsbeginn,
tatsmanagement Qualitatsmanagement wahrend und nach der
Schulung
I. Einleitung (generisch) BegriBung, Kennenlernen der Beteiligten und
(1-2 UE) des Ablaufs, Schaffen von Vertrauen u. Grup-
penkohéasion
Il. Motivierende Aufkldrung zu Medizinische Grundlagen, Einflussfaktoren auf
Krankheit, Behandlung und Entstehung und Verlauf, Entlastung der Familie

Prognose (spezifisch)
(Umfang abhangig vom Krankheitsbild)

lll. Kompetenzen und Motivation fir Medikamentése & nicht-medikamentbse Basis-
das symptomarme Intervall therapie, Motivation zur Therapie
(spezifisch)

(Umfang abh&ngig vom Krankheitsbild)
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IV. Kompetenzen fiir die Regulation/ Ausléser, Warnsignale, Vorgehen bei Ver-
Vermeidung akuter Krisen schlechterung
(spezifisch)
(Umfang abhangig vom Krankheitsbild)

V. Krankheitsbewaltigung im Umgang mit der Krankheit im Alltag, Férderung
Familiensystem (generisch) der Krankheitsbewaltigung
(4-6 UE, zusatzlich begleitend)

VI. Abschluss (generisch) Zusammenfassung und Festigung der
(1-3 UE) Inhalte, Starken der Umsetzungsmotivation

Abb. 1: Aufbau des modularen Schulungsprogramms ModuS

Besonderheiten von Modu$S

» Modus basiert auf einem Empowerment-Gedanken

» Modus$ besteht aus generischen und krankheitsspezifischen Bausteinen und
ist bei einer Vielzahl von Krankheiten und Settings einsetzbar

» Modu$ macht Vorschlage flr Inhalte, Didaktik und Zeitumfang, ldsst aber
Freiheiten zur Beriicksichtigung der Individualitdt von Gruppen und
Besonderheiten der Indikation. Bei Bedarf kdnnen Themen weggelassen
oder erganzt werden

» Modus ist als Gruppenschulung konzipiert. Diese sollte durch
Nachgesprache individualisiert werden

» Das Transitionsmodul ersetzt keine krankheitsbezogene Basisschulung und
keine Casemanagement orientierte Begleitung

Abb. 2: Merkmale des modularen Schulungsprogramms Modu$S

ModuS-T ist ebenfalls krankheitsiibergreifend konzipiert, da die meisten Schulungsinhalte
fiir Jugendliche unabhéngig von der Grunderkrankung von Bedeutung sind (z. B. Ubernahme
von Therapieverantwortung, sozialrechtliche Regelungen). Nur an einzelnen Stellen gibt es
krankheitsspezifische Ausgestaltungen (z. B. krankheitsbedingte Besonderheiten bei der
Berufswahl, bei der Sexualitat und Familienplanung, beim Konsum von Alkohol, Zigaretten
und Drogen). ModuS-T ist damit vielfaltig einsetzbar.

4.1.1 Aufbau des Transitionsmoduls

Das Programm wurde zunachst auf der Basis einer qualitativen Bedarfsanalyse fur Jugendli-
che mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED), Mukoviszidose (CF) und Typ 1
Diabetes (DM) von der Greifswalder Arbeitsgruppe manualisiert (Bomba et al. 2017 a; Pro-
jekt ,Férderung der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen in der Transition von padiatrischen zu Erwachsenenversorgungssystemen®;
geférdert vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF), dem Spitzenverband
der gesetzlichen Krankenkassen und der Deutschen Rentenversicherung; Férderkennzei-
chen 016x1005). In einer kontrollierten Interventionsstudie wurde die Effektivitat des Pro-
grammes aufgezeigt (Schmidt et al.2015). Die Schulungen flhrten u.a. zu einer Verbesserung
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der Transitionskompetenz und der Selbstwirksamkeitserwartung der Jugendlichen.

Die Eltern der Jugendlichen wurden in diesem Programm nicht berlcksichtigt. Aufbauend auf
diesen Erfahrungen wurde das Schulungsprogramm um eine Elterneinheit ergénzt und zur
Erhdhung der Attraktivitat um eine interaktive Internetseite erweitert. Diese erweiterte Schu-
lung sollte fir alle chronischen Erkrankungen des Jugendalters sowie in verschiedensten
Settings einsetzbar sein (u.a. ambulant, stationdr im Rahmen der Rehabilitation, bei Selbst-
hilfeveranstaltungen oder Jugendevents).

Das Curriculum fir ModuS-T wurde in mehreren Treffen in interdisziplinarer Zusammenset-
zung und anschlieBendem Umlaufverfahren erstellt. Federfihrend war Frau Dr. Gundula
Ernst, Diplom-Psychologin, firr die Erstellung des Curriculums verantwortlich. Dartber hinaus
waren folgende Personen beteiligt:
- Dr. Rudiger Szczepanski, Facharzt fir Kinder- und Jugendmedizin, Pneumologie, All-
ergologie und Diabetologie, Projektleitung
- Prof. Dr. Karin Lange, Diplom-Psychologin, Expertin flr Diabetologie und Endokrino-
logie, Autorin der fir das DMP Diabetes akkreditierten Diabetes Jugendschulung
- Norbert Gebert, Diplom-Psychologe, Projektmitarbeiter, erfahrener Patiententrainer
fir unterschiedlichste Indikationen
- Christine Lehmann, Diplom-Psychologin, erfahrene Patiententrainerin fir Asthma,
Neurodermitis und CF
- Frau PD. Dr. Doris Staab (Klinik fir Padiatrische Pneumologie und Immunologie,
Charité Universitatsmedizin, Berlin)
- Dr. Gabriela Kreller-Laugwitz, niedergelassene Facharztin fur Kinder- und Jugend-
medizin und Expertin fir ADHS
- Dr. Silvia Mather, Fachérztin far Kinder- und Jugendmedizin, Projektleiterin des Berli-
ner TransitionsProgramms der DRK Kiliniken Berlin-Westend
- Franziska Bomba, Diplom-Psychologin, Projektmitarbeiterin im Libeck/Greifswalder
Projekt ,Férderung der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen®
- Carsten Herrmann-Garitz, Diplom-Psychologe, ebenfalls Projektmitarbeiter im LU-
beck/Greifswalder Projekt.

Das Curriculum wurde analog den methodischen Vorgaben des ModuS-Schulungsprogramms
erstellt, um eine problemlose Integration des Transitionsmoduls in die ModuS-Schulung zu
ermdglichen. Die Transitionsworkshops sind als Gruppenschulung konzipiert. Die Gruppe ist
dabei ein wesentlicher Wirkfaktor, da sich die Teilnehmer gegenseitig als Modell nutzen und
emotional stitzen kénnen (Kraus de Camargo 2011). Insbesondere bei weniger haufi-
gen/seltenen Erkrankungen, bei denen meist kein Kontakt zu anderen Betroffenen besteht,
profitieren die Teilnehmenden vom Austausch mit Gleichbetroffenen. Dies gilt umso mehr fur
Jugendliche, die sich bei der Bildung von Einstellungen und Verhaltensweisen sehr stark an
Gleichaltrigen orientieren.

ModuS-T besteht aus drei Bausteinen (s. Abb. 3). Diese sind in einzelne Lernziele unterteilt,
die sich auf Wissen (Beispiel: ,Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Geburtstag in der
Regel ein Wechsel in die Erwachsenenmedizin ansteht®), Einstellungen/ Motivation/ Emotio-
nen (Beispiel ,Die Jugendlichen kénnen Angste und Sorgen benennen, die sie in Bezug auf
ihre gesundheitliche Zukunft beschaftigen®) oder Verhalten beziehen (Beispiel ,Die Jugendli-
chen kénnen soziale Unterstitzung einfordern, aber auch ablehnen*). Bei Erkrankungen, bei
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denen bereits eine Jugendschulung existiert, wird nur die Einheit zum Wechsel in die Er-
wachsenenmedizin (Transfer) benétigt. Bei den meisten Erkrankungen reicht dies jedoch
nicht aus, da keine speziellen Schulungsangebote fir Jugendliche existieren, so dass zu-

satzlich die Einheit zum Erwachsenwerden zum Einsatz kommt. Im Projekt wurde nur der
komplette Workshop erprobt.
@i
Transfer in die Erwachsenenmedizin (4 UE* flr Jugendliche)
Sensibilisierung fiir die Veranderungen, die mit dem Wechsel in die

Erwachsenenmedizin einhergehen, und Vermittlung von Informationen und
Strategien, um sich in der neuen Situation zurechtzufinden

ModuS-Schulungsbausteine

und/oder
Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung (8 UE* flir Jugendliche)

Vorbereitung auf die Verdnderungen, die das Erwachsenenalter mit sich
bringt, und Reflexion der krankheitsbedingten Besonderheiten (z.B. bei
Berufsausiibung, Alleinleben und Partnerschaft)

und
Wenn die Kinder Erwachsen werden (4 UE* fiir Eltern)

Information Gber die Verdanderungen, die mit einem Wechsel in die
Erwachsenenmedizin einhergehen, und Sensibilisierung fur die Rolle der
Eltern beim Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung

* Unterrichtseinheit (UE) & 45 min

Abb. 3: Bausteine der ModuS-Transitionsschulung
Die wesentlichen Inhalte der einzelnen Module sind

- Transfer in die Erwachsenenmedizin (fir Jugendliche, 4 UE)
Dieses Modul beschaftigt sich mit dem Wechsel der Versorgungsinstitutionen, den

behandelnden Arztinnen und Arzte sowie den damit einhergehenden Chancen und
Risiken.

- Erwachsen werden mit chronischer Erkrankung (fir Jugendliche, 8 UE)
In dieser Einheit werden die Jugendlichen auf die Veranderungen vorbereitet, die das
Erwachsenenalter mit sich bringt, und die krankheitsbedingten Besonderheiten dabei
werden reflektieren, z.B. bei Berufsausiibung, Alleinleben und Partnerschaft.

- Wenn die Kinder Erwachsen werden (fir Eltern, 4 UE wahrend der Erprobung)
Das Begleitmodul fur Eltern greift die wesentlichen Inhalte der beiden Jugendmodule
auf. Es ersetzt keine regulare Elternschulung, in der es um medizinische und psycho-
soziale Aspekte der Krankheit und ihrer Behandlung geht, sondern stellt das
Selbstéandigwerden und die Verantwortungsibernahme der Jugendlichen fir ihre
Krankheit in den Mittelpunkt. Die Eltern erhalten die Mdglichkeit, sich Uber ihre neue
Rolle und die damit verbundenen Schwierigkeiten und Angste auszutauschen.

In einem schriftlichen Curriculum sind die einzelnen Bausteine detailliert mit Dauer, Trainer-
qualifikation, bendtigten Materialien, Inhalten und Hinweisen zur Durchfiihrung beschrieben.
Ein indikationstbergreifendes Handout dient als Arbeitsmaterial in der Schulung und der Na-
charbeitung zuhause. (Ernst & Bomba 2016; http://www.pabst-
publishers.de/Medizin/buecher/9783899678987 modus.htm). Die Schulungen werden zu-
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dem durch die Internetseite www.between-kompas.de unterstitzt. Die eigens entwickelte
Homepage kann wahrend der Schulung genutzt werden, so z.B. das Quiz zu sozialrechtli-
chen Fragestellungen, aber auch zur vertiefenden Information zuhause. Sie besteht aus ei-
nem Bereich fur Jugendliche und einem Bereich fur Eltern. Neben Informationen zu Berufs-
start, Arztwechsel, Leben mit chronischer Erkrankung, Sexualitat und Partnerschaft werden
umfangreiche weiterfihrende Links und Kontakte angeboten. Zudem besteht die Méglichkeit,
im Expertenrat individuelle Fragen zu stellen oder sich auszutauschen. Dieses zusatzliche
Angebot sollte die Jugendlichen durch die Attraktivitdt des Mediums besser erreichen, Wer-
bung flr die Schulungen machen und die Nachhaltigkeit sichern.

4.2 Durchfiihrung der Transitionsworkshops

4.2.1 Settings

Das Transitionsmodul ist so konzipiert, dass es in méglichst vielen Settings verwendet wer-
den kann. Die meisten Workshops wurden von Spezialambulanzen an Krankenhausern an-
geboten. Aber auch niedergelassene Arztinnen und Arzte und Schulungszentren, die ihre
Klientel von verschiedenen niedergelassenen Kolleginnen und Kollegen rekrutieren, konnten
fir die Durchfiihrung gewonnen werden. Des Weiteren wurden Schulungen im Rahmen von
Selbsthilfe-Treffen und in Rehabilitationskliniken durchgefihrt. In der Rehabilitation wurden
in der Regel indikationsgemischte Workshops angeboten. Hier war die parallele Elternschu-
lung allerdings nur mit groBem Aufwand realisierbar, da Jugendliche die Rehabilitation selten
in Begleitung der Eltern antreten und wegen der Wohnortferne die Bereitschaft, fur einen
3stindigen Elternworkshop anzureisen, gering war.

4.2.2 Indikationen

Die Workshops sind fiir jede chronische Erkrankung geeignet, die auch im Erwachsenenalter
noch hohe Anforderungen an die Behandlung stellt und/oder mit Einschrankungen des All-
tags einhergeht. Da die meisten Themen unabhéngig von der zugrunde liegenden Erkran-
kung sind, war zumindest in der Rehabilitation, wo die jungen Patienten sich untereinander
kannten und mit Schulungssituationen vertraut waren, auch eine indikationsiibergreifende
Durchfihrung mdglich.

Insgesamt wurden 45 Transitionsworkshops in 33 Einrichtungen fir 14 verschiedene Indika-
tionen durchgefihrt (Liste der Zentren in Anlage 2; Indikationen und Haufigkeit s. unter 7.1).
Dabei waren nicht nur haufige Krankheiten wie Asthma und Neurodermitis vertreten, sondern
auch seltene wie Phenylketonurie (PKU), Osophagusatresien und Zustand nach Organ-
transplantation. Aufgrund der kleinen Patientengruppe war bei seltenen Erkrankungen die
Teilnehmerrekrutierung meist nur an groBBen Spezialambulanzen oder in Kooperation mit
aktiven Selbsthilfevereinigungen realisierbar.

Mit ADHS war auch eine Diagnose aus dem psychiatrischen Formenkreis vertreten. Trotz
anfanglicher Bedenken lieBen sich die aufmerksamkeitsgestérten jungen Patienten mit dem
vorliegenden Konzept sehr gut schulen und zeigten gro3e Bereitschaft, an den Workshops
teilzunehmen.

4.2.3 Gruppenzusammensetzung

Schulungen setzen immer die Schulungsfahigkeit der Teilnehmenden voraus. D.h. sie mis-
sen motiviert sein und Uber die erforderlichen kognitiven Voraussetzungen verfligen. Perso-
nen, die an den ModuS-Workshops teilnahmen, mussten daher mindestens Gber Haupt-
schulniveau verfigen und durften keine schwerwiegende psychische Erkrankung haben.
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Die GruppengréBe lag zwischen 4-12 Teilnehmern. Grundséatzlich wurde in gemischtge-
schlechtlichen Gruppen geschult (s. unter 9, Genderaspekt). Da die Altersvorgabe mit 15-24
Jahren sehr weit gefasst war und bei seltenen Erkrankungen nur wenige potentielle Teil-
nehmer zur Verfligung standen, kam es vereinzelt zu Altersspannen von bis zu 4 Jahren. In
der Regel konnten sich die alteren bzw. jingeren Patienten gut integrieren, nahmen aber
eine Sonderstellung als ,Experte” bzw. ,Beobachter” ein. Fur zukinftige Schulungen wird ein
Altersschwerpunkt bei 16- 22 Jahren empfohlen.

4.2.4 Zeitliche Struktur

Der Workshop fiir Jugendliche dauerte 12 Unterrichtseinheiten (UE) a 45 min. Die begleiten-
de Elternschulung umfasste 4 UE (zukUlnftig 6 UE, s. unter 4.2, 7.1, 8 und 11.6). Damit sich
gegenseitiges Vertrauen entwickeln konnte und um die Gefahr der Fluktuation zu reduzieren,
wurden in der Regel Blockveranstaltungen verteilt auf zwei Tage angeboten. Wenn der Auf-
wand durch die Anreise zu grof3 oder die Gruppe bereits gut geschult ist, ist in Ausnahmen
eine eintagige Veranstaltung mit reduziertem Curriculum denkbar. Existiert bereits eine Ju-
gendschulung zu Themen des Erwachsenwerdens, kann nur die Transfer-Einheit mit 4 UE
angeboten werden oder sie kann an die Jugendschulung gekoppelt werden. Diese Mdglich-
keit wurde in der Erprobung nicht umgesetzt, sondern nur der gesamte Workshop mit 12 UE
fur die Jugendlichen.

Aufgrund der schulischen bzw. beruflichen Verpflichtungen und der auBBerschulischen Aktivi-
taten der Jugendlichen und ihrer Eltern wurden die Workshops in der Regel am Wochenende
angeboten. Alternativ kdnnten die Workshops auch in den Schulferien stattfinden oder an
zwei aufeinander folgenden Freitagen bzw. Samstagen.

4.2.5 Schulungsinhalte

4.2.5.1 Transitiosworkshop fiir Jugendliche

Die 1,5tagigen Workshops beschéftigen sich mit Themen rund um das Erwachsenwerden
mit chronischer Krankheit. Indikationsspezifisches Wissen zur Krankheit und Therapie wird
nicht bzw. nur am Rande angesprochen. Der Transitionsworkshop ersetzt also keine krank-
heitsbezogene Basisschulung, kann aber durch entsprechende Inhalte ergénzt werden (z.B.
Refresher-Modul zur jeweiligen Krankheit und ihrer Therapie). Genauso wenig nimmt der
Workshop das medizinische Betreuungspersonal aus der Pflicht, mit dem einzelnen Jugend-
lichen zu besprechen, wie der Wechsel in die Erwachsenenmedizin bei ihm vonstattengehen
kann, und diesen einzuleiten. Individuelles Casemanagement wie das Berliner Transitions
Programm (BTP; Mither & Findorff 2016) und Gruppenschulungen schlieBen sich nicht aus,
sondern kdnnen/sollen sich gegenseitig erganzen.

Das Curriculum umfasste Themen, die sich durch die neue Lebensphase ergeben, und glie-
derte sich in folgende Bldcke (siehe Abb. 4):
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Ablauf des ,Fit fiir den Wechsel“-Workshops

Eltern-Workshop Jugend-Workshop
N ™ ™y
Los geht's... Los geht's... > Karrierestart

BegriiRung & Kennenlernen BegriiRung & Kennenlernen Ausbildung, Beruf, Rechte & Pflichten
o N S &
| o | . l §

Transition Endlich 18! Soziales Umfeld

Arztwechsel & andere Verinderungen Anderungen durch die Volljahrigkeit Eltern, Freunde & andere Netzwerke
7 b & .
Fors l F. I ™y F I ™y

Loslassen Der neue Arzt Doc special

Elternaufgaben in der Adoleszenz Vorbereitung auf den Arztwechsel Alkohol, Drogen, Sex, Babys & mehr

L b o b w
v | ! |

...und jetzt? Krankenkassen & Co. || Meine Moglichkeiten

Alltagstransfer & Abschluss Orientierung im Gesundheitssystem Umgang mit Stress und Therapiefrust
h S b - & h w
* =

..und jetzt?
@ Alltagstransfer & Abschluss
¥
Abb. 4: Beispielablauf fiir einen ModuS-Transitionsworkshop

Los geht’s
Gegenseitiges Kennenlernen. Welche Erwartungen habe ich an den Workshop?
Welche Inhalte und Ablaufe erwarten mich?

Endlich 18
Welche Zukunftsplane habe ich? Was wird sich andern? Was bleibt gleich? Welche
krankheitsbedingten Besonderheiten muss ich bei meinen Zukunftspldnen beachten?

Transfer in die Erwachsenenmedizin / Der neue Arzt
Brauche ich wirklich einen neuen Arzt? Und wenn ja, wie finde ich ihn? Wie wird es
dort ablaufen? Was andert sich in der Erwachsenenmedizin?

Krankenkassen & Co

Welche sozialrechtlichen Anderungen ergeben sich durch die Volljahrigkeit (z.B.
Wechsel des Versicherungsstatus, Zuzahlungen)? Worauf ist bei Versicherungen zu
achten (private Versicherungen, 1GeL, Uberforderungsklausel)? Wie komme ich an
verlassliche Informationen?

Karrierestart und berufliche Zukunft

Kann ich jeden Beruf ergreifen, der mir gefallt? Soll ich meinem Chef und den Kolle-
gen sagen, dass ich eine Krankheit habe? Welche Rechte und Pflichten habe ich (in
der Berufsausbildung, bei der Bewerbung, am Arbeitsplatz)?
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- Soziales Umfeld
Wie klappt die ,Zusammenarbeit” mit den Eltern? Wie kénnen wir Konflikte vermei-
den? Welchen Einfluss hat die Erkrankung auf eine Partnerschaft? Welche sozialen
Netze habe ich noch?

- Doc special: Medizinische Themen fir Jugendliche
Was fehlt mir, um meine Krankheit alleine zu managen? Was ist bei Partys, Alkohol-,
Zigaretten- und Drogenkonsum, Alleinleben, Verreisen ... zu beachten? Kann ich
ganz normal Sex und Kinder haben? Was mache ich, wenn die Krankheit ,nervt“?
Welche therapeutischen & gesundheitlichen Verédnderungen sind zu erwarten? Wie
realistisch sind meine Zukunftssorgen?

- Meine Méglichkeiten und Ressourcen
Wie kann ich mit krankheitsbezogenen Frustrationen und Sorgen besser umgehen?
Welche Kraftquellen habe ich? Wo bekomme ich Unterstitzung?

- Und jetzt?
Welche fur mich wichtigen Erkenntnisse habe ich gewonnen? Was nehme ich mir fir
Zuhause vor?

Die Themen wurden in einer generischen Form aufbereitet, d.h. sie sind allgemein formuliert
und kdnnen flr jede chronische Erkrankung genutzt werden. Nur das ,Doc special® ist krank-
heitsspezifisch. Durch die Beitrage der Teilnehmenden und die Erlduterungen der Trainerin-
nen und Trainer werden die Themen individualisiert und an die Belange der jeweiligen Er-
krankung angepasst. Falls einzelne Themen bei den Teilnehmenden nicht relevant sind,
kdénnen sie weggelassen oder modifiziert werden. Wenn die Jugendlichen beispielsweise in
der bisherigen Ambulanz oder Arztpraxis verbleiben kénnen, kann statt dem Thema Arzt-
wechsel die veranderte Arzt-Patient-Beziehung besprochen werden (z.B. Méchte ich weiter-
hin geduzt werden? In wie weit sollen meine Eltern einbezogen und informiert werden?).
Durch die Klrze der Zeit kénnen nicht alle Themen in gleicher Intensitat bearbeitet werden.
Zu Beginn der Schulung legten die Teilnehmenden daher ihre Interessenschwerpunkte fest.
Ein Teilnehmer-Handout mit Informationen und Aufgaben wurde als Arbeitsmaterial in den
Schulungen genutzt (s. Handbuch http://www.pabst-
publishers.de/Medizin/buecher/9783899678987 modus.htm).

4.2.5.2 Transitionsworkshop fiir Eltern

Fdr die Eltern wurden die Themen analog zur Jugendschulung mit besonderem Schwerpunkt
auf das Loslassen der Kinder und die damit verbundenen Herausforderungen fur Eltern aus-
gewahlt.

In der parallelen Elternschulung wurde Uber den Arztwechsel und die mit der Volljahrigkeit
einhergehenden sozialrechtlichen Veranderungen informiert. Darlber hinaus wurden die
Entwicklungsaufgaben der Jugendlichen und die Funktion der Eltern dabei thematisiert. Die
Eltern sollten reflektieren, wie sie ihre Kinder am besten unterstitzen kénnen und welche
Chancen das Erwachsenwerden fir sie selber birgt. In der Gruppe erhielten sie die Mdglich-
keit, sich Gber Schwierigkeiten und Angste auszutauschen, die mit dem Loslassen ihrer Kin-
der einhergehen. Dem Erfahrungsaustausch zwischen den Teilnehmenden wurde viel Raum
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gegeben, da er wesentlich zur Entlastung beitragt. Die Teilnehmenden konnten erkennen,
dass andere Eltern &hnliche Probleme haben und gemeinsam Lésungen daftr suchen.

Diese Einheit stellt das Selbstandigwerden und die Verantwortungstbernahme der Jugendli-
chen fir ihre Krankheit in den Mittelpunkt. Flr Eltern wére ein solches Angebot daher schon
zu Beginn der Pubertéat wiinschenswert, um die schrittweise Verantwortungsubergabe friih-
zeitig zu bahnen. Der Austausch Uber die elterlichen Sorgen und Probleme bekam aufgrund
der Klrze der Zeit haufig leider zu wenig Raum (s. unter 7.2)

4.2.5.3 Internetseite www.between-kompas.de

Eine Internetseite sollte den Jugendlichen einen anderen Zugang zu dem Thema ermégli-
chen. Sie sollte einerseits in den Schulungen genutzt werden, um den Jugendlichen ein at-
traktives Medium zur Wissensvermittlung zu bieten, andererseits sollte sie den Schulungs-
teilnehmern hinterher zur vertiefenden Information zu Hause zur Verfigung stehen. Nicht-
Schulungsteilnehmer sollten zudem durch die Seite auf die Transitionsworkshops aufmerk-
sam gemacht werden.

In Fokusinterviews mit Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie Experten-Gesprachen
wurden relevante Themen fir die Zielgruppen zusammengestellt. Zusatzlich wurden beste-
hende Internetangebote flr Jugendliche hinsichtlich ihres Designs und ihrer Ansprache der
Zielgruppe analysiert. In Zusammenarbeit von Psychologinnen und Psychologen, Arztinnen
und Arzten sowie Fachleuten fiir Programmieren und Web-Design wurde dann die Internet-
seite www.between-kompas.de erstellt und im 4. Quartal 2013 fiir die Offentlichkeit freige-
schaltet. In Folge wurde sie sukzessive Uberarbeitet und aktualisiert.

Die Seite besteht aus einem Bereich fir Jugendliche, einem Bereich fiir Eltern und einer
Vielzahl von Erfahrungsberichten. Den Jugendlichen werden neben Informationen zu Be-
rufsstart, Arztwechsel, Gesundheit, Leben mit chronischer Erkrankung, Sexualitat und Part-
nerschaft weiterflUhrende Links angeboten (s. Abb. 5). Die Eltern erhalten Informationen zu
Erziehungsfragen & Ubergabe der Therapieverantwortung, Arztwechsel, Sozialrecht und
weiterfihrenden Links (s. Abb. 6). Durch eine einfache Sprache, viele ansprechende Bilder
und den Einsatz von jugendlichen Modellen wurde auf die zielgruppengerechte Ansprache
geachtet. Spielerische und praktische Elemente wie das Wissensquiz und Checklisten z.B.
zum Arztwechsel sollten die Attraktivitat der Seite steigern.

In der Kopfleiste stehen beiden Gruppen gemeinsam zusatzliche Angebote zur Verflgung:

- Forum zum direkten Austausch mit anderen Betroffenen zur Klarung von Fragen und
zur emotionalen Unterstiitzung

- Kalender mit Schulungsangeboten fir chronisch kranke Jugendliche und ihre Eltern
fir Werbezwecke

- Quiz zur spielerischen Uberpriifung des eigenen Wissens rund um die Transition und
impliziter Wissensvermittlung

- Erfahrungsberichte von Betroffenen (,Blogs®) zur Selbstreflexion und Chance des
Modelllernens

- Expertenrat, um individuelle Fragen zu stellen mit der Garantie, dass diese innerhalb
von 72 Stunden beantwortet werden

- Glossar von A-Z zur gezielten und vertiefenden Information
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4.2.6 Didaktik

Um die Aufmerksamkeit der Teilnehmer Gber den gesamten Workshop zu halten und sie zur
Mitarbeit zu motivieren, missen Schulungen fir Jugendliche abwechslungsreich gestaltet
sein. Modus setzte daher auf eine Vielfalt von Methoden und Arbeitsweisen wie Gruppen-
diskussionen (z. B. zu den Chancen und Risiken des Arztwechsels), Einzelreflexionen (z. B.
Verantwortungskreis ,Wer Ubernimmt derzeit wie viel Verantwortung fir meine Therapie®)
oder Kleingruppenarbeiten (z. B. Zeichnen des idealen Arztes). Zusatzlich wurden aktivie-
rende Elemente wie Rollenspiele (z. B. Gesprachssituationen mit der neuen Arztin bzw. dem
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neuen Arzt), Wissensquiz, Gesprache mit jungen Erwachsenen mit der Erkrankung, Inter-
view mit einem Erwachsenenarzt oder eigene Telefon- und Internetrecherchen (z.B. bei der
eigenen Krankenkasse) eingesetzt. Weitere Ideen ergaben sich durch die Méglichkeiten des
jeweiligen Zentrums. In einem Zentrum fuhren die Teilnehmer beispielsweise zusammen in
die Praxis einer niedergelassenen Arztin und konnten sich dort die Anmelde-, Warte- und
Untersuchungssituation ansehen. In einem anderen Zentrum brachte der Mediziner Schwei-
nenieren mit, die die nierentransplantierten Jugendlichen sezieren durften. Solche prakti-
schen Elemente fanden groBen Zuspruch bei den Jugendlichen und hatten vermutlich die
nachdrucklichsten Effekte. Auch der Einbezug von jungen Erwachsenen, die ihre Transition
hinter sich haben, und/oder einer Erwachsenenarztin oder einem -arzt erwies sich als aus-
gesprochen bereichernd aus Sicht der Betroffenen und auch der Eltern.

Insgesamt wurden die Jugendlichen als Experten fur ihre Erkrankung und ihr Leben aner-
kannt. Bei den Workshops wurde auf das Vorwissen, die Erfahrungen und die |deen der Ju-
gendlichen aufgebaut. Nur so war das Finden tragfahiger Problemlésungen und das Erarbei-
ten von alltagstauglichen Lésungen méglich.

Alle Details zu den ModuS-T Worshops wie das detaillierte Curriculum, das Workshop-
Manual und das Teilnehmer-Handout finden sich unter http://www.pabst-
publishers.de/Medizin/buecher/9783899678987 modus.htm

4.2.7 Qualitatssicherung

Zeitumfang: Der Workshop fur die Jugendlichen umfasst 12 Unterrichtseinheiten (UE) a 45
Minuten, die begleitende Elternschulung umfasste wéahrend der Erprobung 4 UE, nach der
abschlieBenden Uberarbeitung 6 UE (s. unter 7.2 und 11.6). Bei Bedarf kann die Jugend-
schulung um einen Baustein zum Auffrischen und Vertiefen des Krankheitswissens ergéanzt
werden (ca. 4 UE). Gemeinsame Schulungsteile von Eltern und Jugendlichen sind mdglich
(z.B. Beginn und/oder Abschluss). Der Workshop wurde als Blockveranstaltung, verteilt auf
zwei Tage, angeboten. Dies diente einerseits dem Aufbau von gegenseitigem Vertrauen und
reduzierte andererseits die Fluktuation, die bei einem Verteilen auf mehrere Termine droht.

Gruppenzusammenstellung: Die Gruppe ist ein wesentlicher Wirkfaktor bei Schulungen, da
sich die Teilnehmenden gegenseitig als Modell nutzen und emotional stitzen kénnen. Dies
gilt insbesondere fur Jugendliche, da sie sich bei der Bildung von Einstellungen stark an
Gleichaltrigen orientieren. Die Workshops sind daher als Gruppenangebot fir 4-10 Teilneh-
mer konzipiert. Grundsétzlich wird in gemischtgeschlechtlichen Gruppen geschult. Bei ein-
zelnen Fragestellungen (z. B. Sexualitat und Schwangerschaft) kann eine Trennung der Ge-
schlechter sinnvoll sein (s. unter 9). Der Workshop spricht Teilnehmende zwischen 15-24
Jahren an. Wiinschenswert ist eine homogene Altersstruktur. Diese ist jedoch insbesondere
bei seltenen Erkrankungen nicht immer realisierbar. Die Trainerinnen und Trainer missen
dies bei den Aufgabenstellungen und der Didaktik beriicksichtigen (z.B. altershomogene
Kleingruppenarbeit). Auch eine Homogenitat bei der Krankheitsdauer ware wunschenswert.

Trainerqualifikation: Das Trainerteam bestand aus mindestens zwei Personen und ist multi-
disziplindr zusammengesetzt. Es umfasst eine Facharztin bzw. einen Facharzt fir die jewei-
lige Indikation und eine Psychologin/ Psychotherapeutin bzw. einen Psychologen/ Psycho-
therapeuten. Die primare Verantwortung fur die Schulungsdurchfiihrung liegt beim ModuS-
Transitionstrainer (Psychologin/Psychologen, Psychotherapeutin/Psychotherapeuten), der
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meist als externer Trainer zum jeweiligen Schulungsort anreiste. Die Modus-
Transitionstrainer hatten eine medizinische, psychologische und/oder padagogische Grund-
ausbildung, mehrjahrige Schulungserfahrung und im Vorfeld an einer 2tégigen Train-the-
Trainer-Ausbildung teilgenommen (s. unter 6). Sie wurden durch das lokale Team unter-
stitzt, das fir die Rekrutierung und Organisation der Schulung zusténdig war sowie die regi-
onalen und indikationsspezifischen Besonderheiten (z. B. bei Doc special) erganzte. In der
Regel bestand das lokale Team aus Medizinern, teilweise zusammen mit Psychologin-
nen/Psychologen, Sozialarbeiterinnen/-arbeitern und/oder Pflegekraften.

Weitere Qualitadtsanforderungen beispielsweise an die Raumlichkeiten oder die Dokumenta-
tion sind im ModuS-Qualitdtsmanagementhandbuch definiert (Ernst & Szczepanski 2017).

4.3 Verantwortlichkeiten

Die Projektleitung hatte Dr. Rudiger Szczepanski, 1. Vorsitzender des Kompetenznetzes
Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS) (Kinderhospital Osnabrck).
Die stellvertretende Projektleitung oblag Frau Dr. Gundula Ernst von der Medizinischen
Hochschule Hannover, Medizinische Psychologie. Sie hat das Workshop-Curriculum und die
interaktive Internetseite www.between-kompas.de entwickelt, stindig aktualisiert und betreut.
Zudem war sie Ansprechpartnerin fir die ModuS-Transitionstrainer und beteiligten Zentren
bei Fragen zur Durchfuhrung der Workshops.

Frau Prof. Dr. Karin Lange (MHH, Medizinische Psychologie ), Frau PD. Dr. Doris Staab (Kli-
nik far Padiatrische Pneumologie und Immunologie, Charité Universitatsmedizin, Berlin),
Dipl. Psych. Christine Lehmann und Dipl.-Psych. Norbert Gebert (MHH, Medizinische Psy-
chologie) haben maf3geblich an der Projektentwicklung, -gestaltung und -durchfihrung mit-
gewirkt. Herr Gebert hat auch mafBgeblich die Workshops durchgefihrt und die zusétzlich
notwendigen Trainer zusammen mit Frau Dr. Ernst ausgebildet (s. unter 6.1).

Frau Prof. Dr. Ute Thyen und Dr. Ingo Menrath (Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Uni-
versitatsklinikum Schleswig-Holstein, Libeck) waren verantwortlich fir die Evaluation.

Frau Kerstin Kruse war als Sekretarin in der Studienzentrale hauptsachlich flr die Koordina-
tion der Workshops, die Einteilung der Trainer und die Durchfiihrung der Datenerhebung
verantwortlich.

4.3.1 Ethikvotum

Das primare Ethikvotum wurde bei der Ethikkommission der MHH eingeholt (s. Anhang 5)
Bewilligungsdatum 28.01.2013; AZ 1699-2013), danach beantragten die jeweiligen Studien-
zentren ihr Ethikvotum bei der dafiir zustdndigen Kommission vor Ort.

5. Erhebungs- und Auswertungsmethodik
Zur Bewertung der Transitionsschulungen wurde eine formative Evaluation durchgefuhrt, die
sich aus einer quantitativen Evaluation und einer qualitativen Evaluation zusammensetzte.

5.1 Studiendesign
In einer prospektiven kontrollierten Interventionsstudie wurde die Machbarkeit, Akzeptanz
und Wirksamkeit der neu entwickelten Patientenschulung untersucht. Zunéachst wurden alle
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in Frage kommenden Patienten eingeladen, an einem festgelegten Termin an der Schulung
teilzunehmen. Diejenigen, die Interesse an der Schulung hatten und am vorgegebenen Ter-
min Zeit hatten, wurden der Interventionsgruppe (IG) zugeteilt. Diejenigen, die prinzipiell Inte-
resse an der Schulung hatten, aber aus unterschiedlichen Griinden nicht an der Schulung
teilnehmen konnten, wurden der Kontrollgruppe (KG) zugeordnet.

Zu drei Messzeitpunkten (direkt vor (T0) und nach der Schulung (T1), 4 Wochen spater (T2))
mussten die Teilnehmer der |G Fragebdgen ausfiillen (s. Anlage 6). Zusatzlich wurden bei
10 Schulungen Fokusgruppeninterviews jeweils getrennt mit den Jugendlichen und den EI-
tern durchgefiihrt. Diese dienten dazu, die quantitativen Daten zu erganzen und mit einer
gréBtmdglichen Offenheit die Workshops zu evaluieren. Die Teilnehmer der KG fiillten zu
zwei Zeitpunkten (TO und T2) im Abstand von 4 Wochen die Fragebogenbatterie aus.

24 Monate nach der Intervention (T3) erfolgte bei den Jugendlichen, die an der Basiserhe-
bung (T0) teilgenommen hatten, eine internetbasierte Verlaufsbefragung (s. unter 2.6; Fra-
gebogen s. Anlage 7).

5.2 Methode

5.2.1 Quantitative Evaluation

Far die quantitative Evaluation wurden Fragebdgen in Papierversion (s. Anlage 6, 7) einge-
setzt. Zunéchst wurden die zu erhebenden Konstrukte definiert und mégliche Instrumente
zur Operationalisierung bestimmt. Dabei wurde auf die Erfahrungen des Libeck/Greifswald-
Projektes (BMBF, 01 GX 1005) zurlckgegriffen (Herrmann-Garitz et al. 2015; Schmidt et al.
2016). Neben neueren wissenschaftlichen Erkenntnissen bildeten vor allem die Erfahrungen
aus dem Lubeck/Greifswald-Projekt die Grundlage der Auswahl. Ziel war es, trotz metho-
disch nétiger Anpassungen eine mdglichst groBBe Vergleichbarkeit beider Projekte sicher zu
stellen. Die Fragebogenbatterie fir die Eltern musste komplett neu zusammengestellt wer-
den, da die Befragung der Eltern nicht Gegenstand des LUbeck/Greifswald-Projektes war.

Im Unterschied zum Lubeck/Greifswald-Projekt wurde die Messung von konkretem Wissen
zum Transitionsprozess im ModuS-Projekt mit aufgenommen. Fir die Evaluation von Patien-
tenschulungen ist die objektive Messung eines Wissenszuwachses durch die Schulung von
groBBer Bedeutung. Im ersten ModuS-Projekt (IIA5_2509KIG006_314_123006_04) konnte in
allen Schulungen ein Wissenszuwachs durch die Schulungen aufgezeigt werden. Anhand
der konkreten Schulungsinhalte bzw. Schulungsziele wurden 20 Wissensitems mit Multiple-
Choice-Antwortkategorien erstellt. Wiederholt wurden die ltems durch die Projektmitarbeite-
rinnen und -mitarbeiter auf ihre inhaltliche Validitat hin Gberprift und revidiert. Aufgrund der
begrenzten Projektmittel waren umfangreiche Pretest nicht méglich.

Nach einer ersten Zusammenstellung der zu erhebenden Konstrukte und ihrer
Operationalisierung erfolgte eine inhaltliche Diskussion zwischen den beteiligten Projektmit-
arbeiterinnen und -mitarbeitern des ModuS-Projektes (Dr. Ernst, Prof. Lange, Dr. Menrath,
Dr. Szczepanski, Prof. Thyen). Letztendlich wurden die in Tabelle 1 dargestellten Konstrukte
und die hierflr nétigen Instrumente zur quantitativen Evaluation ausgewahlt.

Zur Erfassung soziodemographischer Daten kamen freie Items aus dem Libeck/Greifswald-

Projekt zum Einsatz (Schmidt et al. 2016). Diese bezogen sich unter anderem auf den Aus-

bildungsstand der Jugendlichen und auf vorausgegangene Schulungserfahrungen. Darlber
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hinaus wurde der soziodemographische Status (englisch: socioeconomic status; SES) und
der Migrationshintergrund (englisch migration background; MB) der Familien erfasst. Hierfur
wurden wie schon im ersten ModuS Projekt Skalen und Einzelitems genutzt, die auch in der
~Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland” (KiGGS) vom Robert
Koch-Institut (RKI) verwendet worden sind (Lange et al., 2007). Der SES wurde anhand des
Winkler-Index (Winkler & Stolzenberg, 1999) bestimmt. Dieser basiert auf 5 Fragen und be-
zieht sich auf die Schulbildung, die berufliche Qualifikation, die berufliche Stellung und das
Haushaltsnettoeinkommen. Der MB wurde anhand der Herkunft der Eltern bestimmt. Eine
MB lag vor, wenn mindestens ein Elternteil nicht in Deutschland geboren ist.

Ein weiteres Konstrukt, das im Rahmen der Evaluation erfasst wurde, ist der subjektiv wahr-
genommene Gesundheitszustand. Dieser wurde mit einem Item aus der DEGS-Studie er-
fasst (Scheidt-Nave et al., 2012). Die Jugendlichen wurden gebeten, ihren allgemeinen
Gesundheitszustand als ,sehr gut®, ,gut, ,mittelmaBig*, ,schlecht* oder ,sehr schlecht” ein-
zuschatzen.

Die Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung der Jugendlichen wurde mit einer Kurzver-
sion des CHC-Sun ermittelt (Schmidt et al. 2007). Eine validierte Kurzform des CHC-Sun
existiert zurzeit nicht. Die Auswahl der ltems erfolgte auf der Basis konzeptueller und empiri-
scher Erkenntnisse. Mit jeweils zwei ltems wurde die Zufriedenheit mit den Informationen
Uber die Erkrankung, mit der allgemeinen arztlichen Behandlung und mit der facharztlichen
Behandlung erfasst. Dartber hinaus wurde mit einem weiteren Item die generelle Zufrieden-
heit mit der Gesundheitsversorgung gemessen. Die Einschatzungen erfolgten auf einer finf-
stufigen Likert-Skala, die von ,nicht zufrieden” bis ,auBBerst zufrieden” reichte.

Des Weiteren wurden die Eltern gefragt, wie gut sie glauben, dass ihren Kindern der Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin gelingt bzw. wie gut ihre Kinder mit der Erkrankung als
Erwachsene zu Recht kommen. Hierzu wurden 2 im Libeck/Greifswald-Projekt entwickelte
Items verwendet. Den Eltern wurden Aussagen vorgegeben, welche diese mit ,stimmt nicht",
»stimmt kaum®, ,stimmt eher” oder ,stimmt genau“ einschatzen sollten. Mit einem weiteren im
Libeck/ Greifswald-Projekt entwickelten Item wurden die Eltern aufgefordert, das Ausmaf
ihrer eigenen Verantwortlichkeit fur die Erkrankung ihres Kindes einzuschétzen. Auch hierfir
wurden ihnen eine Aussage vorgegeben, die mit ,stimmt nicht®, ,stimmt kaum®, ,stimmt eher*
oder mit ,stimmt genau“ zu bewerten ist.

Ein weiterer durch die Fragebégen gemessener Aspekt bezog sich auf die Rolle der Eltern in
Bezug auf die der Erkrankung des Kindes. Hierzu wurden zwei im LUbeck/Greifswald-Projekt
entwickelte Items genutzt. Sowohl die Eltern als auch die Jugendlichen schatzten mittels
Prozentzahlen, wie grof3 die Rolle der Eltern bezogen auf die Erkrankung aktuell bzw. nach
erfolgreicher Transition ist.

Speziell fir das ModuS-Transitionsprojekt wurden Wissensfragen zur Transition entwickelt.
Die Eltern mussten 13 und die Jugendliche 20 geschlossene Fragen beantworten. Die Ant-
worten waren in Multiple-Choice-Form vorgegeben. Erfragt wurde vor allem sozialrechtliches
Wissen, wie z.B. Wissen zur Krankenversicherung, zum Schwerbehindertenausweis oder
aber zum Bewerbungsgesprach.
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Dartber hinaus wurden die Transitionskompetenzen der Jugendlichen mit der aus 10 ltems
bestehenden Transitionskompetenzskala erfasst (Herrmann-Garitz et al., 2015). Die
Transitionskompetenzskala umfasst die drei Subskalen Tka (Arbeitswelt), Tkb (krankheitsbe-
zogenes Wissen) und Tkc (Versorgungskompetenz). Mit einem Conbrach’s alpha von 0,81
besitzt die Gesamtskala gute Testgutekritierien. Da zum Zeitpunkt der Datenerhebung das
endgiltige Messinstrument noch nicht vorlag, wurde nur ein ltem der Subkala Tkb verwen-
det. Nach Rucksprache mit den Entwicklerinnen und Entwicklern des Instrumentes ist aber
dennoch sowohl die Berechnung der Gesamtskala als auch die Berechnung der Subskala
Tkb mdglich.

Ein weiteres Konstrukt bezieht sich auf das Selbstmanagement der Jugendlichen. Hierflr
kam der PAM 13-D zum Einsatz (Brenk-Franz et al., 2013, Bomba et al., 2017 b). Der
PAM-13-D misst vier Bereiche der Patientenaktivierung: Wissen, Fahigkeiten, Selbstvertrau-
en und Verhaltensweisen, die flr ein gutes Coping im Umgang mit einer chronischen Er-
krankung stehen. Der Fragebogen besteht aus 13 Items mit einer 5-stufigen Likert-Skala.
Aus diesen Items wird ein Summenscore gebildet, der von 13 bis 52 reicht.

Als weiteres Konstrukt wurde die von den Eltern erlebte Belastung durch die Erkrankung des
Kindes mittels 4 ltems erfasst. Es wurden die Belastung fiir die Mutter/den Vater, den Le-
benspartner/die Lebenspartnerin, das betroffene Kind und Geschwisterkinder auf einer ein-
dimensionalen, finfstufigen Skala hinsichtlich ihrer Intensitat eingeschatzt (Muller-Godeffroy,
et al. 2009).

Zur Evaluation der Schulungseffekte wurde zudem die Lebenszufriedenheit mit Hilfe der
Cantril-Ladder gemessen (Cantril, 1965). Hierbei handelt es sich um eine 11-stufige Skala
von 0-10, auf der die Jugendlichen ihre allgemeine Lebenszufriedenheit einschatzen sollen.
Diese Skala ist ein haufig eingesetztes, international evaluiertes Instrument.

Mit dem generischen Modul des Disabkids wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(HRQoL) der Jugendlichen erfasst (Bullinger et al. 2002). Der Disabkids Fragebogen hat sich
bei der Einschatzung der HRQoL von chronisch kranken Kindern bewéahrt (Schmidt et al.,
2008). Die Messung erfolgte auf der Basis der Disabkids-Version zur Selbstbeurteilung durch
die Jugendlichen (vorgesehen fir den Altersbereich 8-18 Jahren). Der Fragebogen besteht
aus 37 ltems und erfasst neben einem globalen Skalenwert 6 Subskalen: Selbsténdigkeit,
kérperliches Wohlbefinden, seelisches Wohlbefinden, Exklusion, Inklusion und medizinische
Behandlung.

AuBerdem kamen zwei weitere Verfahren zur Messung der Lebensqualitat zum Einsatz: zum
einen der Eurohis QOL-8 und zum anderen der SF-8. Der Eurohis QOL-8 (Schmidt et al.
2006) ist ein Messinstrument zur Beurteilung der selbsteingeschéatzen allgemeinen Lebens-
qualitat. Er besteht aus 8 ltems. Mit jeweils 2 Items werden die Bereiche psychologische,
physische, soziale und umweltbezogene Lebensqualitat erfasst. Die Antwortskala besteht
aus einer 5-stufigen Likert-Skala. Der Gesamtwert wird durch eine Addierung aller Items be-
rechnet.

Zum anderen wurde der SF-8 verwendet (Ellert et al. 2005). Der SF-8 ist eine Kurzform des
gut evaluierten und international vielfach eingesetzten generischen Instruments zur krank-
heitstibergreifenden Bestimmung der HRQoL bei Erwachsenen SF-36. Bei dieser Kurzform
werden mithilfe von 8 ltems die Bereiche psychische, physische und soziale Lebensqualitat
gemessen. Die ltems erfassen korperliche Funktionsfahigkeit, kérperliche Rollenfunktion,
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Schmerz, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat, soziale Funktionsféhigkeit, emoti-
onale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden. Mit Hilfe einer Standardmetrik des SF-
36 werden aus den 8 ltems die zwei Summenskalen ,kérperlicher Summenscore® und ,psy-
chischer Summenscore® berechnet.

Als letztes ist die quantitative Schulungsbewertung durch die Eltern bzw. die Jugendlichen zu
nennen. Eingesetzt wurde eine leicht abgednderte Fassung des Patientenfragebogens zur
Erfassung der Zufriedenheit (ZUF-8; Schmidt et al. 1989). Hierbei handelt es sich um 12
Fragen, die auf einer 4-stufigen Likert-Skala beantwortet werden missen. Die Fragen bezie-
hen sich auf die Qualitat der Schulung, die Art der Schulung, den Bezug der Schulung zu
den Bedurfnissen der Teilnehmer, ob die Schulung an andere Betroffene weiterempfohlen
wird, die Zufriedenheit mit den erhaltenen Hilfen allgemein und speziell fir den Umgang mit
der Erkrankung, das Setzen von Zielen durch die Schulung, die Zufriedenheit mit Tipps und
Informationen durch die Schulung, die Zufriedenheit mit dem Schulungsteam, die allgemeine
Zufriedenheit mit der Schulung, und, ob die Teilnehmer erneut zu der Schulung kommen
wirden. AuBerdem wurde eine dichotom zu beantwortende Frage gestellt, ob sich durch die
Schulung etwas veréndert hat. Darlber hinaus konnten in drei offenen Fragen die positivsten
Aspekte der Schulung, die negativsten Aspekte der Schulung und Anderungswiinsche ange-
geben werden. Mit Hilfe von Schulnoten werden Aspekte der Schulungen wie z.B. der Inhalt
der Schulung, die Vortragsweise der Referenten oder aber die verwendeten Materialien be-
wertet. Eine Frage zielt auf die GruppengrdBe ab. Hierflir sind die Antwortkategorien ,zu
grof3®, ,genau richtig“ und ,zu klein“ vorgegeben.

Zur Einschatzung des Schweregrades der Erkrankung bei den Erkrankungen Asthmabron-
chiale, Diabetes, PKU, Neurodermitis, ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit Hyperaktivitatsstérung
und CED (chronisch entziindliche Darmerkrankungen) wurden zusétzlich ltems eingesetzt.
Beim Asthma bronchiale wurde der Asthmakontrolltest (ACT fir Erwachsene Gappa et al.
2010) verwendet (http:/www.luft-zum-

leben.de/lzl/content/service/asthmakontrolltest/index ger.html ). Bei diesem Test sind die
Patienten gebeten, auf einer flinf-stufigen Skala die Schwere des Asthmas einzuschatzen.
Gefragt wird danach, wie stark das Asthma bei der Arbeit/ in der Schule behindert, wie oft
Kurzatmigkeit auftritt, wie oft man nachts aufgrund von Atembeschwerden wach wird, wie oft
Notfallmedikamente eingesetzt werden missen und wie gut das Asthma insgesamt unter
Kontrolle ist.

Bei an Diabetes erkrankten Jugendlichen wurde mit Hilfe selbst entwickelter Fragen nach
dem letzten HbA1c, nach den durchschnittlich téglich abgegebenen Insulinboli, nach der
durchschnittlichen Anzahl von Blutzuckermessungen am Tag und nach der Anzahl an
schweren Hyperglykdmien und schweren Hypoglykdmien in den letzten 12 Monaten gefragt.
Jugendliche mit PKU wurden mit Hilfe selbst entwickelter Fragen zu ihrem letzten Phe-Wert,
der taglichen Menge und Verteilung eingenommener Aminosaurenmischungen und Vorlie-
gen einer katabolen Stoffwechsellage bei der letzten Untersuchung gefragt.

Bei der Neurodermitis wurde die Schwere der Erkrankung mit dem Hautdetektiv-Fragebogen
beurteilt (Lob-Corzilius et al. 2004). Dieser Fragebogen besteht aus 9 Items und erfasst das
Ausmalf der betroffenen Hautstellen, die Art des Hautdefektes, den subjektiv empfundenen
Juckreiz und die durch die Erkrankung bedingte Schlaflosigkeit.

Far Jugendliche mit einer ADHS Erkrankung wurden 9 ltems entwickelt. Dabei wurden in
Anlehnung an den Kriterienkatalog des ICD-10 (Dilling et al. 2013) flr die drei
Kriteriengruppen einer hyperkinetischen Stérung, Konzentrationsstérung, Hyperaktivitat und
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Impulsivitat jeweils drei Aussagen formuliert. Die Jugendlichen mussten ankreuzen, in wie
weit diese Aussagen ,gar nicht, ,manchmal®, ,oft* oder ,sehr oft" zutreffen.

Auch fir die Erkrankung CED wurden Items zur Erfassung des aktuellen Schweregrades
zusammengestellt. HierfGr wurde auf einzelne Items des Dokumentationsbogens fur CED
der Gesellschaft fur padiatrische Gastroenterologie (GPGE) zurtickgegriffen. Mit 8 ltems
wurden der aktuelle Calprotectin Wert, die Stuhlfrequenz bzw. die Stuhlkonsistenz, die
Bauchschmerzsymptomatik, der Appetit und das Gewicht erfasst.

Konstrukt Instrument TO|T1|T2|T3
Soziodemographische Daten KiGGS-Studie (Lange et al., 2007) + X
freie ltems
Schweregrad der Erkrankung 1 freies Items X X1 X
Subjektiv wahrgenommener Gesund- |1 ltem aus der DEGS Studie (GéBwald| X X | X
heitszustand et al., 2012)
Zufriedenheit mit der Gesundheitsver-  [Kurzversion CHC-SUN X X
sorgung (Schmidt et al., 2007)
Wirksamkeitserwartung 2 freie Items X X
(Fragen nur fir die Eltern)
Verantwortlichkeit fir die Erkrankung 1 freies Item X X
(Fragen nur fir die Eltern)
Rolle der Eltern bezlglich des Krank-  [freie Items X X1 X
heitsmanagements
Wissen Transition freie ltems XX | XX
Transitionskompetenzen Transitionskompetenzskala XTI X[ XX
(Herrmann-Garitz et al., 2015)
Selbstmanagement PAM 13-D (Brenk-Franz et al., 2013) | X X | X
Krankheitsbelastung (Fragen nur fir die [Muller-Godeffroy, 2009 X X
Eltern)
Lebenszufriedenheit Cantril Ladder (Cantril, 1965) X X | X
Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt  [DISABKIDS (Bullinger et al., 2002) X X | X
Lebensqualitat Eurohis QOL-8 (Schmidt et al., 2006), | X X | X
SF-8 (Ellert et al., 2005)
Schulungsbewertung ZUF-8 (Schmidt et al., 1989) + freie X
ltems
Fragen zur aktuelle Schwere der freie ltems (erfasst bei ADHS, CED, X
Erkrankung Diabetes, Asthma, Neurodermitis,
PKU)

Tab. 1: Konstrukte und verwendete Instrumente zur quantitativen Evaluation
T0: Baselinebefragung, T1 Befragung nach der Schulung, T2 Verlaufsbefragung,
T3 Befragung nach 24 Monaten

Die Auswertung der quantitativen Daten erfolgte mit IBM SPSS Statistics 22. Zur Uberpriifung
von Schulungseffekten wurden Varianzanalysen bzw. nonparametrische Verfahren verwendet.
Aufgrund multipler Testungen wurde ein Signifikanzniveau von 0,01 festgelegt.
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Bei den in diesem Bericht dargestellten Ergebnissen wurde sich zur besseren Lesbarkeit auf die
Hauptergebnisse konzentriert.

5.3 Qualitative Evaluation

Zur Uberpriifung der Prozessqualitat, der Akzeptanz und der Angemessenheit der Workshops
wurden vertiefende qualitativ auszuwertende Fokusgruppeninterviews (Krueger & Casey, 2009)
sowohl mit den teilnehmenden Jugendlichen als auch getrennt davon mit den teilnehmenden
Eltern unmittelbar im Anschluss an die Schulungen durchgefiihrt. Diese Interviews dienten da-
zu, die quantitativen Daten zu erganzen und mit einer gréBtmaoglichen Offenheit die Workshops
zu evaluieren. Vor allem sollten die Interviews dazu dienen, friihzeitig nétige Anderungen der
Workshops zu identifizieren und wenn nétig noch wahrend der Projektphase umzusetzen.

Fir die Fokusgruppeninterviews wurden zunachst Interviewleitfaden entwickelt. Als Basis dien-
ten hierfir die Interviewleitfaden des ersten ModuS-Projektes, die sich bei der formativen Eva-
luation bewahrt hatten. Die Interviewleitfragen wurden von den zentralen Fragestellungen und
auf der Basis aktueller Forschungsergebnisse abgeleitet. Flr die Eltern bzw. Jugendlichen wur-
den jeweils eigene Leitfaden entwickelt (s. Anlage 8).

Alle Interviews wurden mit einem Aufnahmegerat aufgenommen und transkribiert.

Die Auswertung der qualitativen Daten erfolgte auf der Basis der qualitativen Inhaltsanalyse
nach (Mayring (2010) mit Unterstutzung durch die Computersoftware MAXQDA 10 (Software fr
computergestitzte qualitative Datenanalyse; www.maxqgda.de). 50% der Interviews wurden ge-
trennt von 2 wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen bzw. Mitarbeitern ausgewertet. In regelmani-
gen Abstanden wurden die Auswertungen diskutiert und aufeinander abgestimmt.

Auf der Basis der Fragestellung und den bei den Fokusgruppeninterviews verwendeten Inter-
viewleitfaden wurde deduktiv ein Kategoriensystem erstellt. Im Sinne der induktiven Katego-
rienbildung wurde im Diskurs zwischen den beiden Auswertern das Kategoriensystem erganzt
und Uberarbeitet. Zunachst erfolgte nach diesem Prinzip die Auswertung der Fokusgruppenin-
terviews der Jugendlichen. Daraufhin wurde dieses Kategoriensystem als Grundlage fir die
Auswertung der Fokusgruppeninterviews der Eltern verwendet.

5.4 Nachbefragung nach 24 Monaten

Zusatzlich wurden 2 Jahre nach Durchfiihrung der ModuS-Transitionsworkshops patientenbe-
zogene Daten der Jugendlichen/jungen Erwachsenen erhoben (s. Anlage 7). Ziel war es, einer-
seits die Langzeiteffekte der SchulungsmaBnahme zu evaluieren. Andererseits sollten an einer
breitangelegten Gruppe von Jugendlichen/jungen Erwachsenen die Erfahrungen mit dem
Transitionsprozess aus Sicht der Beteiligten erhoben werden. Zu diesem Zweck wurden alle
Teilnehmer einbezogen, die an der ersten Befragung zu TO teilgenommen hatten, unabhéngig
davon, ob im weiteren Verlauf komplette Datensatze vorlagen bzw. ob Teilnehmer der |G kom-
plett an den Schulungen teilgenommen hatten. Auf eine Befragung der Eltern wurde verzichtet.

Folgende Fragestellungen sollten beantwortet werden:

1. Lassen sich kurzfristige Effekte der Transitionsschulungen auf das Transitionswissen,
die Transitionskompetenzen und die Patientenaktivierung auch im Langzeitverlauf
nachweisen?

2. Zeigen sich im Langzeitverlauf im Vergleich zu den Befragungen kurz nach den Schu-
lungen zusatzliche Effekte auf die HRQoL?

3. Wie zufrieden sind junge Erwachsene mit der aktuellen Gesundheitsversorgung und den
vorgefundenen Transitionsangeboten? Wurde insbesondere die Transitionsschulung als
hilfreich erlebt?
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4. Welche Vorschlage haben die Betroffenen zur Verbesserung des Transitionsprozesses?

5. War das indikationstibergreifende Schulungsmodul bei allen Indikationen gleich gut ge-
eignet? Welche anderen Variablen (z.B. Geschlecht, Alter bei Schulung, Gesundheits-
zustand) hatten einen Einfluss?

5.4.1 Eingesetzte Instrumente (s. auch Anlage 6, 7, 8).

Zur Beantwortung der o0.g. Fragen wurden standardisierte Fragebogen eingesetzt, die teilweise
schon vor bzw. 4 Wochen nach der Schulung verwendet wurden (s. Zwischenbericht 2015). Im
Einzelnen ging es um:

1. Erfassung von transitionsrelevantem Wissen, Transitionskompetenzen und Patientenak-
tivierung in der IG und der KG sowie Vergleich mit den Daten zum Zeitpunkt der Schu-
lung.

2. Erfassung der Rolle der Eltern aus Patientensicht in der IG und der KG, falls vorhanden
Vergleich mit den Daten zum Zeitpunkt der Schulung.

3. Erfassung der Lebensqualitat, Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung, vorge-
fundene und genutzte Transitionsangebote sowie Zufriedenheit damit in der IG und der
KG; falls vorhanden Vergleich mit den Daten zum Zeitpunkt der Schulung.

Der Onlinefragebogen wurde in Kooperation mit SoSci Survey (SoSci Survey GmbH, Marianne-
Brandt-Str. 29, 80807 Miinchen: https://www.soscisurvey.de/) entwickelt und vorab auf seine
Funktion getestet. SoSci Survey erstellte die digitale Fragebogenversion, zu der die Teilnehmer
mit einem individuellen Link Zugang hatten. Durch 3 Kontrollfragen (Geburtsmonat, Geburts-
jahr, Geschlecht) zu Beginn wurde sichergestellt, dass es sich um die richtige Person handelt.
Auf diese Art konnten sich keine fremden Personen Zugang zu der Befragungsplattform ver-
schaffen. Bei Beantwortung von mehr als 80% der Fragen erhielten die Teilnehmer automatisch
am Ende des Befragung einen Gutscheincode fir Amazon in Héhe von 15 €.

5.4.2 Teilnehmende Zentren und Zielgruppe

Die Durchfiihrung der Nachbefragung erfolgte 24 Monate nach dem jeweiligen Workshop. Die-
se sollte alle Jugendlichen (IG und KG) einschlieBen, die zu TO den Fragebogen ausgefiillt hat-
ten. Somit ergab sich eine Gesamtzahl von 462 potentiellen Teilnehmern.

Alle 33 Zentren, die im Rahmen des ModuS-Transitionsprojekts Workshops durchgefiihrt hatten
(s. Anlage 2), wurden im Vorfeld kontaktiert und gebeten, die Teilnehmeradressen zu aktualisie-
ren und die Teilnehmer zum Ausfillen des Fragebogens zu motivieren. Die Teilnehmer wurden
von den jeweiligen Zentren bis zu 3x an das Ausfillen des Fragebogens erinnert (per Mail, Fax
bzw. Post). Bei verzogenen Teilnehmern wurde versucht, Uber die Eltern und Melde&dmter die
neuen Adressen zu recherchieren.

Ein Zentrum (Mannheim, Undine-Syndrom, organisiert durch die Selbsthilfe) musste leider so-
fort absagen. Alle anderen Zentren sicherten ihre Teilnahme zu.

5.5. Statistische Methoden

Die statistische Auswertung erfolgte mit dem SPPS Statistik fir Windows, Version 22. Aufgrund
von Mehrfachtestungen wurde ein Signifikanzniveau von p=.01 festgelegt. Deskriptive Analysen
umfassten Haufigkeiten, Mittelwerte (M), Standardabweichungen (SD) fur die verschiedenen
Messzeitpunkte und unterteilt nach den Untersuchungsgruppen (IG, KG). Zur Beschreibung der
Studienpopulation und Untersuchung auf Gruppenunterschiede wurden T-Tests und Chi2-Tests
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durchgefihrt. Die Untersuchungen von Interventionseffekten in Bezug auf die Untersuchungs-
gruppen erfolgten mit Kovarianzanalysen mit Messwiederholung.

7. Ergebnisse

7.1 Durchgefiihrte Transitionsschulungen (s. Abb. 9)

Die Erprobung des ModuS-T-Workshops erfolgte von Juni 2013 bis November 2014. Insgesamt
wurden 45 Workshops an 33 Einrichtungen durchgefihrt, 38 ambulant und 7 in der Rehabilitati-
on (s. Anlage 2).

Von Seiten der angefragten padiatrischen Praxen, Krankenhauser und Rehabilitationskliniken
wurde ein hohes Interesse an dem Projekt rickgemeldet. Viele Behandler berichteten von Prob-
lemen der Jugendlichen beim Ubergang und von fehlenden institutionellen Angeboten, die sich
der Probleme annehmen. Dennoch mussten durch organisatorische Umstrukturierungen, Per-
sonalknappheit, Probleme bei der Rekrutierung, kurzfristige Absagen der Familien oder Nicht-
Erflllen der Einschlusskriterien diverse geplante Workshops abgesagt werden (s. Anlage 3).

Wie auch bei anderen Studien zeigte sich die Rekrutierung von Jugendlichen fiir die Schulun-
gen als Hauptproblem. Als Griinde fiir die Rekrutierungsprobleme wurden Zeit- und Termin-
schwierigkeiten der Familien sowie fehlender Bedarf und mangelndes Interesse der Jugendli-
chen genannt. 25% (n=15) der Workshops mussten mangels einer ausreichender Teilnahme
abgesagt werden. Uber die Hélfte davon (n=8) entfielen auf die Diagnose Mukoviszidose. Hier
wurde zwar von den Behandelnden ein sehr groBer Bedarf an Jugendschulungen gesehen, von
den 9 geplanten Workshops konnte mangels ausreichender Teilnehmerzahl jedoch nur ein
Workshop realisiert werden. Hauptursache war die hohe gegenseitige Ansteckungsgefahr mit
sog. Problemkeimen bei diesem Krankheitsbild und der daraus resultierenden Erfordernis, die
ohnehin kleine Patientengruppe in weitere Untergruppen zu unterteilen. Aufgrund der Angst vor
Ansteckung war zudem die grundséatzliche Bereitschaft der Betroffenen gering, an Gruppenan-
geboten teilzunehmen. Bei Jugendlichen mit CF werden daher andere Wege gesucht werden
mussen, um sie auf das Erwachsenenleben vorzubereiten. Zu diskutieren wéaren Einzelschu-
lungen und Online-Angebote.

Die Pravalenz der Erkrankungen spielte bei der Inanspruchnahme keine Rolle. Es waren haufi-
ge (Pravalenz >1%), weniger haufige (Pravalenz >0,2% bis <1%) und seltene Erkrankungen
(Pravalenz <0,2%) vertreten (s. Abb. 9). Ebenso wenig hatte die bisherige Schulungserfahrung
einen Einfluss. Bedarf fur Transitionsworkshops wurde sowohl bei Erkrankungen gesehen, bei
denen es ein groBeres Angebot an Schulungen im Laufe der Erkrankung gibt, wie Asthma und
Typ 1 Diabetes, als auch bei Erkrankungen, bei denen keine Angebote existieren. Die bisheri-
gen Schulungserfahrungen wirkten sich jedoch auf die inhaltlichen Wiinsche und zeitlichen Be-
durfnisse der Teilnehmer aus (s. Abschnitt 2.6.1).

Den gréBten Anteil von Workshops hatten die Indikationen chronisch entziindliche Darmerkran-
kungen und Typ 1 Diabetes, bei denen jeweils 7 Workshops durchgefiihrt wurden. Uberra-
schend war der hohe Anteil von ADHS-Schulungen. Sowohl die &rztlichen Behandler als auch
die jungen Patientinnen und Patienten sowie ihre Eltern zeigten grof3es Interesse an
Transitionsschulungen, obwohl bei Vielen durch bestehende Sonderregelungen kein Arztwech-
sel erforderlich war. Ahnlich iberraschend war der hohe Teilnehmeranteil mit Diabetes und
chronischen Nierenerkrankungen bzw. Zustand nach Nierentransplantation. Da bei beiden
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Krankheitsbildern bereits indikationsspezifische Jugendschulungen existierten, war der Bedarf
primar deutlich geringer eingeschéatzt worden.

Modus T- Indikationen* .2 )

v

ADHS (6)

Asthma bronchiale (3)

Cystische Fibrose (1)

Chronisch entzlindliche Darmerkrankungen (7)
Chronische Nierenerkrankungen (1)
Diabetes mellitus Typ 1 (7)
Ehlers-Danlos-Syndrom (1)

Epilepsie (2)

Neurodermitis (nur in gemischten Gruppen)
Osophagusatresie (1)

Phenylketonurie PKU (1)

Rheuma (3)

Undine-Syndrom (1)

Zustand nach Transplantation (4)

v

VvV VY

L Al A

YV ¥V VY

v

* Anzahl der Workshops im Projektzeitraum in Klammern

Abb. 9: Krankheitsbilder, fiir die Transitionsworkshops durchgefiihrt wurden. Die Zahl in Klammern gibt
die Anzahl der Workshops je Indikation an.

7.2 Ergebnisse der quantitativen Evaluation im ambulanten Bereich (t0-t2)

7.2.1 Studienpopulation

Die folgende Darstellung der Ergebnisse bezieht sich zur besseren Vergleichbarkeit auf den
Studienarm ambulanter Transitionsworkshops. Indikationsspezifische Auswertungen werden
nicht dargestellt, da die jeweiligen StichprobengréBen im Allgemeinen hierfir nicht ausreichend
grof3 waren.

Teilnehmer:

Wie in Abb.10 dargestellt, wurden insgesamt 970 chronisch kranke junge Erwachsene und ihre
Eltern eingeladen, an einen Workshop zur Transition teilzunehmen. Ca. 50% der
angesprochenen Familien erklarten sich bereit, an der Studie teilzunehmen. Von diesen 504
Familien wurden 55% der |G und 45% der KG zugewiesen. Dabei handelte es sich um eine
Quasi-Randomisierung. Von jedem Zentrum wurde ein Termin fir den Workshop festgelegt und
den Familien angeboten. Familien, die zu diesem Termin teilnehmen konnten, wurden der
Interventionsgruppe zugewiesen, die Ubrigen der Kontrollgruppe. Eine ,echte” Randomisierung
oder ein Wartegruppen-Design bei einer Transitionsschulung ist aus ethischen Griinden fraglich
(Everson-Hock et al. 2011).
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Alle kontaktierten Patienten

{n=970)
.| Ausgeschlossen (z.B.
<1 Teilnahme abgelshnt)
n=466
v {n=466)
InStudie aufgenommen
{n=504)
[ 1
Interventionsgruppe Kentrollgruppe
(1G, n=279) (KG, n=225)

Teilnahme abgelehnt < > Teilnahme abgelehnt
(n=87) {n=65)
4 h 4
1G Basisbefragung KG Basishefragung

(n=192) (n=160)

|

IG nach Schulung

| T1 | (n=185)
1G 4 Wochen nach Schulung KG 4 Wochen nach
| T2 | (n=179) Basisbefragung
{n=140)
‘L A4
1G sowohl komplette Teilnahme q; KG kompletter Datensatz W
Endgiiltige als auch kor.npletter Datensatz Drop-out Jugendliche und Eltern Drop-out
Stichprobe Jugendliche und Eltern 1Gin=26; 14%) (n=134) 1G{n=26; 16%)
(n=166])
v J
2 lahre 1G Verlaufshefragung mit KG Verlaufshefragung mit
Verlaufsbefragung komplettem Datensatz und komplettern Datensatz
Teilnahme an der Schulung (n=72;54%)
{n=109; 66%)

Abb. 10: Studienpopulation t0-t3

Aus unterschiedlichen Grinden (z.B. plétzliche Erkrankung, private Terminschwierigkeiten)
schieden im weiteren Verlauf Familien aus der Studie aus. Letztendlich nahmen 192 Jugendli-
che und ihre Eltern an einem Workshop teil. 160 Familien fillten in der KG den Fragebogen zur
Baseline-Befragung aus. Bei einem Teil der Familien der IG konnten entweder nur die/ der Ju-
gendliche oder nur die Eltern an dem Workshop teilnehmen. Diese Personen wurden bewusst
nicht von der Teilnahme am Workshop ausgeschlossen. Da jedoch die vorgesehene Interventi-
on (Schulung von Jugendlichen und Eltern) nicht vollstandig erfolgt war, wurden sie von der
quantitativen Evaluation der Intervention ausgeschlossen. Bei 5 Familien der KG zeigte sich
eine vergleichbare Problematik. Auch hier wurden nur Familien eingeschlossen, bei denen so-
wohl Eltern als auch Jugendliche einen Fragbogen ausgeflllt hatten. Von den 192 Familien der
|G, die vor der Schulung (t0) einen Fragebogen ausgefillt hatten, haben insgesamt 166 (87%)
auch zu den Zeitpunkten t1 und t2 einen Fragebogen ausgefiillt. In der KG haben von den 160
Familien, die an der Baseline-Befragung (10) teilgenommen haben, 134 Familien auch die Fra-
gebdgen nach 4 Wochen ausgefiillt (2, 84%). Es zeigt sich somit ein sehr geringer Lost to fol-
low-up von 13% (IG) bzw. 16% (KG).
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Ein Vergleich der Gruppe der Non-Responder (Familien, die eingeladen wurden, an der Studie
teilzunehmen, aber aus unterschiedlichen Griinden nicht teilnahmen) mit der Gruppe der Studi-
enteilnehmer zeigt, dass die jugendlichen Non-Responder tUberzufallig alter (18,4 Jahre vs. 17,5
Jahre; p<0,001) und haufiger mannlich waren (60 vs. 52%, p=0,006) waren.

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse beziehen sich ausschlieBlich auf die Teilnehmen-
den, von denen zu allen Befragungszeitpunkten Daten vorliegen (IG=166, KG=134). In Tabelle
2 ist die Stichprobe dargestellt. Ein Vergleich der IG und der KG zeigt, dass sich beide Gruppen
nicht signifikant hinsichtlich des Alters, des Geschlechts, des hdchsten Bildungsabschlusses,
des MB oder des SES unterschieden (p>0,01). Das durchschnittliche Alter lag bei 17 Jahren.
Sowohl in der IG als auch in der KG hatten 13% einen MB. Der GroBteil der Familien hatte ei-
nen mittleren bzw. hohen SES (IG und KG ca. 80%). Die Gruppen unterschieden sich jedoch
signifikant hinsichtlich ihrer aktuellen Beschéftigung. In der IG gingen mehr Jugendliche noch
zur Schule und weniger hatten bereits eine Ausbildung begonnen. Hinsichtlich des angestreb-
ten oder des bereits erreichten Schulabschlusses unterschieden sich die IG und die KG nicht
signifikant. Auch bezlglich des subjektiven Gesundheitsstatus, der Kontrolle der chronischen
Erkrankung und der Fehltage in den letzten 3 Monaten konnten keine signifikanten Gruppenun-
terschiede nachgewiesen werden. Im Durchschnitt wurden die subjektive Gesundheit mit 3,1
(0O=sehr schlecht, 4=sehr gut; Min. 1, Max. 4 SD 0,7) und die Kontrolle der chronischen Erkran-
kung aus Sicht der Jugendlichen mit 3,2 (O=sehr schlecht, 4=sehr gut; Min. 1, Max. 4; SD 0,7)
bzw. aus Sicht der Eltern mit 3,3 (O=sehr schlecht, 4=sehr gut; Min. 1, Max. 4; SD 0,7) angege-
ben. Im Durchschnitt hatten die Jugendlichen in den letzten 3 Monaten 1,6 Fehltage angegeben
(SD 4,2). Die durchschnittliche Lebensqualitat wurde mit 7,4 (SD 1,5) beziffert.

Tabelle 3 zeigt die Verteilung der chronischen Erkrankungen in den Behandlungsgruppen. Auch
hier waren die beiden Studiengruppen insgesamt vergleichbar (p=0,086).

84% der Jugendlichen befanden sich zum Zeitpunkt der Eingangsbefragung in arztlicher Be-
handlung bei einem Kinder- und Jugendarzt, 91% lebten noch im Elternhaus. Beide Studien-
gruppen unterschieden sich nicht bezlglich der Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung
im CHC-SUN. Die Jugendlichen bewerteten ihre Zufriedenheit mit der Versorgung in der IG auf
einer Skala von 0-100 durchschnittlich mit 75 Punkten, die Jugendlichen der KG mit 74. Sowohl
die Eltern der IG als auch die Eltern der KG vergaben im Durchschnitt 72 Punkte bezliglich der
Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung.

Mehr als die Halfte der Jugendlichen hat zuvor noch nie an einer Patientenschulung teilge-
nommen (54%). Die Internetseite http://www.between-kompas.de war bei der Erstbefragung
weniger als 5% der Jugendlichen bekannt gewesen.
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Tabelle 2: Stichprobenbeschreibung

p
IG CG Gesamt
n 166 134
300
M (SD) M (SD) M (SD)
Alter 17,5 (1,4) 17,7 (1,9) ,215
17,6 (1,6)
n (%) n (%) n (%)
Weiblich 83 (50) 58 (43,3) ,247
141 (47)
Sozio6konomischer Status 744
(Elternbericht)
Niedrig 20 (12,1) 15 (11,5)
35 (11,8)
Mittel 72 (43,6) 63 (48,1)
135 (45,6)
Hoch 73 (44,2) 53 (40,5)
126 (42,6)
Kein Migrationshintergrund 140 (87,0) 111 (87,4) ,823
(Elternbericht)
251 (87,2)
Beschéftigung ,002
berufstéatig 6 (3,6) 5(3,7) 11 (3,7)
Schiler 128 (77,1) 82 (61,2)
210 (70,0)
Student 4(2,4) 10 (7,5)
14 (4,7)
Auszubildender 18 (10,8) 34 (25,4)
52 (17,3)
Arbeitssuchend 1(0,6) 0(0)
1(0,3)
Andere 9 (5,4) 3(2,2)
12 (4,0)
Schulbildung ,004
Noch zur Schule gehend 136 (81,9) 89 (67,4) 225 (75,5)
Angestrebter Abschluss ,661
<12 Jahre 44 (33,3) 31 (36,9) 75 (34,7)
212 Jahre 88 (66,7) 53 (63,1) 141 (65,3)
Schule beendet 73 (24,5) 43 (32,6) 73 (24,5)
Héchster Schulabschluss ,151
<12 Jahre 14 (46,7) 28 (65,1)
42 (14,0)
212 Jahre 16 (53,3) 15 (34,9)
31 (10,3)
M (SD) M (SD) M (SD)
Subjektiver Gesundheitssta- 3,1(0,7) 3,2 (0,7) 175
tus 3,1(0,7)
Krankheitskontrolle
Selbstbericht 3,1 (0,7) 3,3 (0,6) ,107
3,2 (0,7)
Elternbericht 3,3(0,7) 3,3(0,7) ,781
3,3 (0,7)
Fehltage in den letzten 3 Monaten 2,0 (4,9) 1,1(3.1) ,093
1,6 (4,2)
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Tab. 3: Anzahl der Teilnehmer in Abhangigkeit von der Grunderkrankung

IG CG Gesamt

n (%) n (%) n (%)
Asthma bronchiale 10 (6,0) 6 (4,5) 16 (5,3)
ADHS 28 (16,9) 28 (20,9) 56 (18,7)
Diabetes mellitus Typ 1 33(19,9) 26 (19,4) 59 (19,7)
Phenylketonurie 4(2,4) 3(2,2) 7 (2,3)
CED 33(19,9) 15 (11,2) 48 (16,0)
CF 3(1,8) 5(3,7) 8(2,7)
Chronische Nierenerkrankung 6 (3,6) 6 (4,5) 12 (4,0)
Epilepsie 12 (7,2) 11 (8,2) 23(7,7)
Z.n. Organtransplantation 13 (7,8) 9 (6,7) 22 (7,3)
Rheumatische Erkrankung 13(7,8) 10 (7,5) 23 (7,7)
Osophagusatresie 5(3,0) 13 (9,7) 18 (12,0)
Ehlers-Danlos-Syndrom 6 (3,6) 2(1,5) 8 (2,7)

7.2.2 Ergebnisse der quantitativen Evaluation 4 Wochen nach den Workshops im
ambulanten Bereich (10-t2)

Der Workshop wurde von den Schulungsteilnehmern sehr positiv bewertet. Die Jugendlichen
und die Eltern bewerteten die Workshops im ZUF-8 im Durchschnitt mit 27 Punkten (0O=sehr
unzufrieden, 32=sehr zufrieden; Min. 16, Max. 32, SD 3,1 bzw. 3,7). Die Frage, ob sich durch
die Schulung etwas verandert hatte, beantworteten die Jugendlichen direkt nach der Schulung
zu 70% mit ja. 4 Wochen nach Schulungsende gaben noch 46% der Jugendlichen an, dass sich
durch die Schulung etwas verandert hatte. Auch die Eltern gaben zu 69% nach der Schulung
an, dass die Schulung einen Effekt auf die Jugendlichen gehabt hatte. 4 Wochen spéater vertra-
ten noch 55% der Eltern diese Meinung.

In Tabelle 4 sind die Schulungseffekte dargestellt. Statistisch signifikante Effekte der

Transitionsschulungen konnten bezogen auf das transitionsspezifische Wissen, die Patienten-
aktivierung und die Transitionskompetenzen nachgewiesen werden.
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Tab. 4: Effekte der Transitionsschulungen 4 Wochen nach den Schulungen

IG KG Zeit * Gruppe
n t0 t2 P n t0 t2 F P
M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Jugendliche
Wissen 164 449(160) 59,6 (19,2 902 131 514205 517208 276 <001
488 8,1
PAM® 13 for Adoleszente 151 68,3 (14,1) 75,0 (13,5) 110 69,2 (16,1) 69,6 (16,8) <,001
Transitionskompetenz-
skala
TCS 144  526(18,8) 81,7(164) <001 112 60,6 (21,3) 64,2(22,0) 63,3 <,001
TC-a 165 653(26,2) 88,5(157) ,013 128 72,7(29,0) 74,5(24,9) 27,3 <001
TC-b (Einzelitem) 157  57,7(359) 84,5(23,4) ,003 123 69,1(31,7) 69,1(328) 229 <001
TC-c 159 39,7 (19,9) 751 (21,5) ,003 125 47,4(255) 54,5(259) 56,9 <,001
Prozentualer Anteil der
Eltern an der Versorgung
der chronischen
Ekrankung
Im Augenblick 163 53,1(309) 463(256) 2 123 573(31,3) 546(31.9) 2 312
In Zukunft 154 28,0 (253) 22,1(206) 826 123 273(273) 285289 40 020
Disabkids
Gesamtwert 164  768(12,8) 77,9(127) 972 128 795(140) 798(148) 04 683
Skala Unabhangigkeit 165 80,9 (12,9) 83,3 (12,3) %% 130 81,8(156) 830(162) %7 508
Skala Emotionen 164  73,9(187) 757(180) 199 130 776(20,9) 77,0(206) 2 300
Skala Inklusion 164  81,3(137) 81,7(131) 90 127 813(148 818(152 06 573
Skala Exklusion 162 80,1 (154) 803(165) 918 127 843(154) 842(162 O 870
Skala physische ,102 0,8
Beeintrachtigung 164 74,4 (156) 74,2 (16,2) 129 77,6 (16,00 79,1 (17,8) 438
Skala medizinische 310 0.8
Behandlung 140 69,7 (21,4) 71,1 (21,0) 103 73,0 (20,5) 72,2 (21,0) 454

SF-8

Kérperliche Dimension 162 51,1 (57) 51,1 (58 228 129 51,8(55)  51,5(58) 05 00

Psychische Dimension 163  49.4 (6,1) 497 (63) 922 127 509(57) 50,4 (6,3) L7 403
Eltern

Wissen 163 67,1 (156) 753(150) 2’3 130 67,8(157) 694(151) S0 <001
Prozentualer Anteil der

Eltern an der Versorgung

der chronischen Erkran-

kung
Im Augenblick 161 61,2(288) 543(277) 119 129 67,1(288) 639(30,1) 08 530
In Zukunft 158 34,6 (26,3) 27,7(234) 319 130 372(293) 34288 &7 510

Hinsichtlich des transitionsrelevanten Wissens wurden von der |G vor den
Transitionsschulungen 45% der Fragen richtig beantwortet, 4 Wochen nach den Schulungen
lag der Anteil richtig beantworteter Fragen bei 60%. Im Gegensatz dazu wurden in der KG zur
Basisbefragung 51% der Fragen richtig beantwortet und 4 Wochen spéter mit 52% vergleichbar
viele Fragen richtig geldst (siehe Abb. 11).
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Fehlerbalken: 95%-Kanfidenzintervall L 4 Wochen Verlaufsbefragung

Abb. 11: Effekte der Transitionsschulungen auf das transitionsspezifische Wissen

Die Patientenaktivierung stieg in der IG von 68,3 (SD 14,1) vor den Transitionsschulungen auf
75,0 (SD 18,5) 4 Wochen spater. Im Vergleich dazu lag die Patientenaktivierung in der KG vor

den Schulungen bei 69,2 (SD 16,1) und 4 Wochen nach den Schulungen bei 69,6 (SD 16,8)
(vgl. Abb. 12).
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Mittelwert

Intervertionsgruppe
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Stichprob .
‘eniproben B Basisbefragung

Fehlerbalken: 95%-Konfidenzintervall | 4 Wochen Verlaufsbefragung

Abb. 12: Effekte der Transitionsschulungen auf die Patientenaktivierung
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Der Gesamtwert der Transitionskompetenzskala stieg in der IG von 52,6 (SD 18,8) auf 81,7 (SD
16,4), wohingegen der Gesamtwert in der KG bei der Basiserhebung 60,6 (SD 21,3) betrug und
4 Woche spater auf 64,2 (SD 22,0) anstieg (Abb. 13). Vergleichbare Effekte zeigten sich auch
in den Subskalen der Transitionskompetenzskala, die Tabelle 4 zu entnehmen sind.

100,00

Mittelwert

Interventionsgruppe

Korntrallgruppe

Stichproben B Basisbefragung
Fehlerbalken: 95%-Konfidenzintervall 4 Wochen Verlaufsbefragung

Abb. 13: Effekte der Transitionsschulungen auf die Transitionskompetenz

Keine statistisch signifikanten Effekte konnten auf die mit verschiedenen Instrumenten gemes-
sene HRQoL der Teilnehmer (Jugendliche und Eltern) nachgewiesen werden (s. Tabelle 4).
Auch der Anteil der Eltern an der Versorgung der chronischen Erkrankung sowohl aus Sicht der
Jugendlichen als auch aus Sicht der Eltern verénderte sich zwischen den Gruppen Uber die Zeit
hinweg statistisch nicht signifikant. In beiden Gruppen nahm der Anteil an der Versorgung ab (s.
Tabelle 4).

Auch die Eltern waren mit den Transitionsschulungen sehr zufrieden. Im ZUF-8 bewerteten sie
die Schulungen im Durchschnitt mit einem Punktwert von 26,5 (O=sehr unzufrieden, 32= sehr
zufrieden, Min. 11, Max. 32; SD: 3,6). Das transitionsspezifische Wissen der Eltern verbesserte
sich statistisch signifikant besser (p<0,001) bei den Eltern der |G im Vergleich zu den Eltern der
KG. Bei den Eltern der |G stieg der Prozentsatz richtiger Antworten von 67,1% (SD 15,6) auf
75,3% (SD 15,0). Im Vergleich dazu verbesserten sich die Eltern der KG nur von 67,8% Prozent
richtiger Antworten (SD 28,8) auf 69,4% (SD 30,1). Keine signifikanten Effekt konnten bezlglich
des von den Eltern subjektiv eingeschatzten Anteils der Verantwortung flr die Erkrankung der
Jugendlichen nachgewiesen werden (p<0,01).

7.2.3 Ergebnisse der qualitativen Evaluation direkt nach dem Workshop (ambu-
lant, zu t1)
In den Fokusgruppeninterviews wurden die Workshops durchgehend positiv bewertet. Die Ju-

gendlichen und ihre Eltern gaben an, dass die Workshops ihnen dabei helfen wirden, sich mit
QR
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dem Transitionsprozess auseinander zu setzen und Antworten auf inre offenen Fragen zu fin-
den. Insgesamt wurde vor allem bei den Indikationen, bei denen Patientenschulungen nur we-
nig im Therapieschema etabliert sind, ein hoher Schulungsbedarf geduBert.

Inhaltlich nahmen sowohl bei den Jugendlichen als auch bei den Eltern die sozialrechtlichen
Aspekte des Transitionsprozesses wie Berufswahl/ -ausibung, Versicherungsleistungen und
Arztwechsel einen groBen Raum ein. Auf diesem Gebiet bestand gro3e Unsicherheit und die
Schulungsinhalte wurden gut angenommen. Des Weiteren wurde von den Jugendlichen die
Einladung einer Erwachsenenmedizinerin bzw. eines -mediziners und eines jungen Erwachse-
nen, der den Transitionsprozess bereits erfolgreich hinter sich gebracht hat, positiv erlebt. Die
Eltern &uBerten wiederholt den Wunsch, auch Gesprache mit einer Erwachsenenmedizinerin
bzw. einem -mediziner und einem jungen Erwachsenen mit der gleichen chronischen Erkran-
kung wie ihr Kind zu fihren. Wo es realisiert werden konnte, wurden solche Angebote von den
Eltern sehr positiv bewertet. Von beiden Seiten wurde zudem angemerkt, dass sie gerne einen
gemeinsamen Workshopteil von Eltern und Jugendlichen héatten.

Hinsichtlich der zeitlichen Struktur machten die Eltern wiederholt deutlich, dass sie gerne eine
umfangreichere Schulung héatten. Auch viele Jugendliche duBerten den Wunsch, den Workshop
auszuweiten. Dies war insbesondere bei Indikationen der Fall, die keine Schulungsangebote im
Vorfeld hatten.

Die Interviews gaben Hinweise darauf, dass der inhaltliche Bedarf abhdngig vom Krankheitsbild
variiert. Es zeigte sich, dass Eltern, deren Kinder beispielsweise an Diabetes leiden, einer Er-
krankung, bei der es vielfaltige Schulungsangebote im Laufe der Kindheit und Jugend gibt, be-
reits gut informiert waren und sozialrechtliche Themen auf einem sehr hohen Niveau diskutie-
ren. Eltern mit weniger Schulungshintergrund, wie z. B. Eltern von Kindern mit Epilepsie, auBer-
ten einen sehr hohen Schulungs- und Gesprachsbedarf. Diese Eltern wiesen ausdriicklich da-
rauf hin, dass sie mehr Beratung hinsichtlich sozialrechtlicher Aspekte brauchen, aber auch
mehr psychosoziale Unterstitzung. Dies war der Grund daflr, dass aus unserer Sicht das El-
ternseminar 6 statt 4 UE umfassen sollte.

7.2.4 Ergebnisse der ambulanten Transitionsschulungen in der 24-Monate
Katamnese (t0-t3)

Alle 33 Zentren wurden eingeladen, an der Nachbefragung teilzunehmen. Ein Zentrum lehnte
von vornherein eine Teilnahme ab. Zwei Zentren mit insgesamt 21 Teilnehmenden konnten aus
organisatorischen Griinden nicht an der Nachbefragung teilnehmen (Wechsel bzw. langerfristi-
ge Erkrankung des Personals, so dass sich niemand vor Ort der Nachbefragung annehmen
konnte). Ein Teilnehmer war in der Zwischenzeit verstorben. Weitere Teilnehmende waren ver-
zogen, ohne dass die neuen Kontaktdaten bekannt waren. Bei diesen Teilnehmenden wurde
versucht, Uber die Eltern und Meldedmter die neuen Adressen zu recherchieren. Die potentielle
Teilnehmerzahl verringerte sich so auf 440.

Insgesamt waren die Jugendlichen trotz 3maliger telefonischer und/oder schriftlicher Erinnerung
sowie eines 15 €-Amazon-Gutscheins, den sie als Aufwandsentschadigung nach dem Ausfillen
erhielten, nur schwer oder gar nicht zu motivieren, an der Nachbefragung teilzunehmen. Dies
betraf vor allem die Reha. Es ist zu vermuten, dass hier der langjahrige und teils immer noch
bestehende Kontakt, wie er in Arztpraxen und Spezialambulanzen gegeben ist, als zentraler
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Motivationsfaktor fehlte. Einige wenige Jugendliche lehnten die Teilnahme explizit ab (u.a. we-
gen schwerer Erkrankungen).

Insgesamt nahmen 58% (254 von 440 Jugendlichen) an der Nachbefragung teil. Die Rucklauf-
quote nach 2 Jahren lag je nach Workshop zwischen 11% und 100%.

Um eine mdglichst hohe Datenqualitat sicherzustellen und einen Vergleich mit den Daten 4
Wochen nach Schulungsende (s. 7.1.1 bzw. 7.1.2) zu ermdglichen, werden im Folgenden die
Ergebnisse der Jugendlichen dargestellt, fir die zu allen Messzeitpunkten komplette Datensat-
ze vorlagen und die bezogen auf die IG sowohl Jugendliche als auch Eltern an der Schulung
teilgenommen haben (IG=109, KG=72). Bezogen auf diese Stichprobe konnten von den 300
Patienten, die an den Befragungen zu t0, t1 und t2 teilgenommen hatten, 60% (181) auch fur
die 24-Monate Katamnese (t3) gewonnen werden.

Tabelle 5 ist eine Beschreibung der Stichprobe zur 24-Monate Katamnese zu entnehmen. Zum
Zeitpunkt der 24-Monate Katamnese zeigten sich keine signifikanten Unterschiede mehr zwi-
schen der IG und der KG (p>0,1). Im Durchschnitt waren die Teilnehmenden 20 Jahre alt und
zu 46% weiblich. Der anhand der Elternbefragung zum Zeitpunkt t0 bestimmte SES war bei
11% als niedrig einzuschatzen, bei 43% lag er im mittleren Bereich und bei 46% im oberen Be-
reich. 13% der Teilnehmenden hatten einen MB. Der GrofB3teil der Befragten befand sich noch
in einer Ausbildung (81%). 24% gingen noch zur Schule und strebten gréBtenteils einen hdhe-
ren Schulabschluss an (74%). Von denen, die die Schule schon beendet hatten, hatten 65%
einen hdheren Schulabschluss mit mindestens 12 Jahren Schulbildung. Der subjektiv empfun-
dene Gesundheitszustand wurde im Durchschnitt mit 3,1 Punkten angeben. Die durchschnittli-
che, selbst eingeschatzte Krankheitskontrolle lag bei 3,2 Punkten. Bezogen auf die Lebenszu-
friedenheit gaben die Teilnehmende im Durchschnitt einen Punktwert von 7,2 von maximal 10
Punkten an.
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Tabelle 5: Stichprobenbeschreibung zur Katamnese nach 24 Monate

Jugendliche mit komplettem Datensatz zu allen Messzeit-

punkten (t0 bis t3)

IG KG Gesamt p
n 109 72 181
M (SD) M (SD) M (SD)
Alter 19.8 (1.4) 20.3 (2.0) 20.0 (1.6) 0.068
n (%) n (%) n (%)
Geschlecht Weiblich 54 (49.5) 30 (41.7) 84 (46.4) 0.298
Soziookonomischer Status 108 (100) 71 (100) 179 (100) 0.793
(Elternbericht) Niedrig 11 (10.2) 9(12.7) 20 (11.2)
Mittel 45 (41.7) 31 (43.7) 76 (42.5)
Hoch 52 (48.1) 31 (43.7) 83 (46.4)
Kein Migrationshintergrund 92 (86.8) 58 (86.6) 150 (86.7) 0.732
(Elternbericht)
Beschaftigung 0.011
berufstatig 3(2.8) 9 (12.5) 12 (6.6)
Schiler 30 (27.5) 13 (18.1) 43 (23.8)
Student 28 (25.7) 15 (20.8) 43 (23.8)
Auszubildender 30 (27.5) 31 (43.1) 61 (33.7)
Arbeitssuchend 5(4.6) 1(1.4) 6 (3.3)
Andere 13 (12.0) 3(4.2) 16 (8.8)
Schulbildung 0.143
Noch zur Schule gehend 30 (27.5) 13 (18.1) 43 (23.8)
Angestrebter Abschluss 0.820
<12Jahre 8 (26.6) 3(23.1) 11 (25.6)
212 Jahre 22 (73.4) 10 (76.9) 22 (74.4)
Schule beendet
Héchster Schulabschluss 79 (72.5) 59 (81.9) 138 (76.2) 0.042
<12 Jahre 21 (26.6) 23 (39.0) 44 (32.3)
212 Jahre 56 (70.9) 34 (57.6) 90 (65.2)
M (SD) M (SD) M (SD)
Subjektiver Gesundheitsstatus 3.1(0.7) 3.1 (0.7) 3.1(0.7) 0.806
Krankheitskontrolle 3.2 (0.8) 3.1 (0.8) 3.2 (0.8) 0.196
Lebenszufriedenheit 7.3(1.7) 72(1.7) 7.2(1.7) 0.563
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In Tabelle 6 sind die Ergebnisse zur 24-Katamnese dargestellt. Auch 2 Jahre nach den
Transitionsschulungen zeigten die Jugendlichen der IG im Vergleich zu den Jugendlichen der
KG ein gréBeres transitionsspezifisches Wissen, eine héhere Patientenaktivierung, subjektiv
héhere Transitionskompetenzen und aus Sicht der Jugendlichen hatten die Eltern einen prozen-
tual geringeren Anteil an der Versorgung der chronischen Erkrankung.

Bezlglich des transitionsspezifischen Wissens beantworteten die Jugendlichen der IG 10%
mehr Fragen im Transitionswissenstest richtig als vor den Transitionsschulungen. Im Vergleich
hierzu kam es bei den Jugendlichen der KG zu einem leichten Abfall der richtig beantworteten
Fragen (Abbildung 14).

Die Patientenaktivierung, gemessen mit dem PAM®-13 fir Adoleszente, stieg in der IG von
67,0 vor den Transitionsschulungen auf 74,9 24 Monate nach den Schulungen. Im Gegensatz
zur 1G fiel in der KG die Patientenaktivierung im Langzeitverlauf leicht ab (Abbildung 15).

Die von den Jugendlichen subjektiv eingeschéatzten Transitionskompetenzen gemessen anhand
des Gesamtwertes der Transitionskompetenzskala (TCS) stiegen in der IG statistisch signifikant
starker an als in der KG (p<0,0019; Abbildung 16). Ein vergleichbares Bild zeigte sich auch in
den Unterskalen der TCS. Auch hier stiegen die Skalenwerte in der IG im Langzeitverlauf signi-
fikant starker an als in der KG (p<0,001).

Im Gegensatz dazu konnten keine statistisch signifikanten Gruppenunterschiede bei der
HRQoL der Jugendlichen festgestellt werden (gemessen mit SF-8). In beiden Gruppen lagen
die Werte vor den Schulungen und auch 24 Monate spater um einen Punktwert von 50. Dies gilt
sowohl flr die kérperliche Dimension als auch fir die psychische Dimension des SF-8.

Ein signifikanter Gruppenunterschied konnte jedoch bezogen auf den prozentualen Anteil der
Eltern an der Versorgung der chronischen Erkrankung aus Sicht der Jugendlichen nachgewie-
sen werden. Uber die Zeit hinweg nahm in der IG der Anteil statistisch signifikant starker ab als
in der KG (p=0,002).

Bezogen auf die Fehltage in der Schule/ im Beruf konnten keine Effekte der
Transitionsschulungen nachgewiesen werden (p= 0,440; siehe Tabelle 6).
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Tabelle 6: Effekte der Transitionsschulungen nach 2 Jahren

1G KG Zeit * Gruppe
n t0 t3 n t0 t3 F P
M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Transitionsspezifisches Wissen 21,1
109 45,7 (16,6) 55,5 (18,5) 72 56,2 (19,3) 53,6 (19,1) <0,001
15,5
Patientenaktivierung (PAMO fiir
Adoleszente) 104 67,0(14,5) 749(13,4) 67 71,1(154) 69,9 (17,2) <0,001
Transitionskompetenzskala
TCS 99 51,8(18,2) 81,0(148) 69 63,8(19,8) 70,7(21,7) 61,3 <0,001
TC-a 108 64,5(252) 87,3(156) 71 78,2(26,1) 74,2(26,7) 49,5 <0,001
TC-b (Einzelitem) 106 55,0(34,4) 76,7(265) 71 76,1(31,00 73,7(29,8) 20,5 <0,001
TC—c 105 39,7 (21,00 756(19,3) 72 50,9(24,1) 67,3(22,6) 30,0 <0,001
Gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét (SF-8)
Ko&rperliche Dimension 5,4
107 50,6 (6,2) 50,9 (6,3) 71 52,1 (5,9) 50,1 (7,3) 0,021
Psychische Dimension 2,5
107 48,9 (6,7) 48,4 (7,1) 71 51,5(59) 49,5(7,2) 0,114
Prozentualer Anteil der Eltern 10,1
beziiglich der chronischen Er-
krankung
108 56,7 (30,5) 23,3 (21,6) 70 50,4 (30,6) 31,3(30,0) 0,002
Fehitage 105 22(52) 2886 75 1027 26(114) %6 0440
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Fehlerbalken: 95%-Konfidenzintervall

M Vor der Schulung

B 4 Wochen nach der Schulung

M 7 Jahre nach der Schulung

Abb. 14: Einfluss der Transitionsschulungen auf das transitionsspezifische Wissen

AA



ModuS

80,007

75,00

Mittelwert

W Vor der Schulung
M 4 Wochen nach der Schulung
M 2 Jahre nach der Schulung

Interventionsgruppe Kontroligruppe

Stichproben

Fehlerbalken: 95%-Konfidenzintervall

Abb. 15: Einfluss der Transitionsschulungen auf die Patientenaktivierung
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Abb. 16: Einfluss der Transitionsschulungen auf die Transitionskompetenzen gemessen mit der
Transitionskompetenzskala
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7.2.5. Transitionserfahrungen und -wiinsche der Befragten (ambulant) in der 24-
Monate Katamnese

Zuséatzlich zu den Schulungseffekten erfolgte im Rahmen der 24-Monate Katamnese eine Be-
fragung zur aktuellen Versorgungssituation. Da die Befragung zur Versorgungssituation keine
Gruppenvergleiche einbezog, werden im Folgenden die Ergebnisse der Befragung aller Ju-
gendlichen im ambulanten Bereich dargestellt. Eine Aufteilung in Jugendliche der IG bzw. KG
erfolgt nicht.

Insgesamt haben 220 Jugendliche die Fragen zum Transitionsprozess beantwortet. Im Durch-
schnitt waren die Teilnehmer 20 Jahre alt (SD 1,6; Min. 16,8, Max. 26,1). 49% der Teilnehmer
waren weiblich, 87% der Teilnehmenden hatten keinen MB. 12% hatten einen niedrigen SES,
42% einen mittleren und 46% einen hohen SES. 166 Teilnehmende (76%) gaben an, noch bei
ihren Eltern zu wohnen, 44 (20%) lebten alleine bzw. in einer Wohngemeinschaft oder einem
Wohnheim, 7 Befragte (3%) lebten in einer Partnerschaft, 3 (1%) gaben an, in einer anderen
Wohnform zu leben.

Neben der chronischen Erkrankung gaben 41 Befragte (19%) an, noch an einer weiteren Er-
krankung zu leiden. Hierunter waren vor allem Autoimmunerkrankungen, wie z.B. eine Autoim-
munthyreoiditis oder eine atopische Dermatitis, aber auch Erkrankungen des Skelettsystems,
wie z.B. eine Skoliose.

Der GrofB3teil der Befragten (169, 77%) gab an, die Schule beendet zu haben. Von diesen hatten
109 der Befragten (65%) (Fach-)Abitur, 45 (27%) mittlere Reife, 8 (5%) einen Hauptschulab-
schluss, ein Befragter hatte einen Férderschulabschluss, ein Befragter gab an, die Schule ohne
Abschluss verlassen zu haben. Von den 51 Befragten, die noch zur Schule gingen, strebten
77% ein (Fach-)Abitur an.

Der subjektive Gesundheitsstatus wurde durchschnittlich mit 3,1 Punkten (O=schlechter
Gesundheitszustand, 4=sehr guter Gesundheitszustand) von den Jugendlichen eingeschatzt,
die subjektive Lebenszufriedenheit lag bei 7,2 (0= denkbar schlechteste Lebenszufriedenheit,
10=denkbar beste Lebenszufriedenheit). Im Durchschnitt gaben die Befragten 2,4 Fehltage in
den letzten 3 Monaten an.

Bezogen auf die aktuelle Versorgungssituation gaben 121 (55%) der Befragten an, beziglich
der chronischen Erkrankung von einer Erwachsenenmedizinerin bzw. einem -mediziner behan-
delt zu werden, 84 (38%) der Befragten gaben an, kinder- und jugendmedizinisch behandelt zu
werden, 15 (7%) berichteten, derzeit medizinisch nicht betreut zu werden. 119 Befragte (54%)
gaben an, im Durchschnitt vor 22 Monaten, also mit ca. 18 Jahren, den betreuenden Arzt ge-
wechselt zu haben. Der GroBteil der Befragten ist in eine facharztliche ambulante Betreuung mit
einer Subspezialisierung gewechselt (60, 50%). 21 (17%) werden allgemeinarztlich betreut, 19
(16%) bei einer Facharztin bzw. einem -arzt fir Innere Medizin und 18 (15%) berichteten, dass
sie in einer Spezialambulanz (z.B. in einem Krankenhaus) betreut wirden.

Beziiglich der Auswahlkriterien fiir die neue Arztin bzw. den neuen Arzt waren Mehrfachnen-
nungen maoglich. 46% gaben an, die Auswahl auf kinder- oder hausérztliche Empfehlung getrof-
fen zu haben, 38% sind Empfehlungen aus dem Freundeskreis oder von Familienangehdrigen
gefolgt, fir 59% war die 6rtliche Erreichbarkeit wichtig, fir 50% die medizinische Spezialisie-
rung und fur 33% die Fachkompetenz bzw. medizinische Ausstattung der Praxis. Nur 4% gaben
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an, die neue Arztin bzw. den neuen Arzt aufgrund mangelnder wohnortnaher Alternativen aus-
gewahlt zu haben. Auch Bewertungen im Internet spielten nur eine geringe Rolle (7%).

Die meisten Jugendlichen sind seit dem Wechsel in derselben arztlichen Betreuung (101, 84%),
18 (15%) haben die Arztin bzw. den Arzt noch einmal gewechselt, 2 Jugendliche (2%) gaben
an, mehrfach gewechselt zu haben.

Die folgenden Fragen beziehen sich auf den Vergleich zwischen der kinder- und erwachsenen-
arztlichen Versorgung. 65 (54%) der Jugendlichen gaben an, dass die neue Versorgung gleich
gut sei. 26 (22%) gaben an, dass die Versorgung besser bzw. viel besser sei. 30 Jugendliche
(25%) bewerteten die neue Versorgung als schlechter. Gefragt nach den Wartezeiten auf einen
Termin, gaben 76 (63%) an, dass sie gleich lange auf einen Termin warten mussten. 17 (14%)
auBerten, dass die Wartezeit besser bzw. viel besser sei. 28 (23%) gaben an, dass die Warte-
zeit auf einen Termin schlechter bzw. viel schlechter sei. Die Wartezeit in der Praxis sei fur 50%
(61) der Jugendlichen gleich, fiir 34% (41) besser bzw. viel besser und flir 16% (19) schlechter
bzw. viel schlechter.

Das Vertrauensverhaltnis zur neuen Arztin bzw. zum neuen Arzt war fiir 64 (53%) vergleichbar,
flr 32 (27%) besser bzw. viel besser und flr 24 (20%) schlechter bzw. viel schlechter.

Ein ahnliches Bild zeigte sich auf die Frage, wie viel Zeit sich die neue Arztin bzw. der neue Arzt
im Vergleich zur Kinderarztin bzw. zum -arzt fir die Betreuung nehme. Hier gaben 71 (59%) an,
dass die Zeit vergleichbar sei; 22 (18%) gaben an, dass dies bei der neuen Arztin bzw. beim
neuen Arzt besser bzw. viel besser und 28 (23%) sagten, dass dies schlechter bzw. viel
schlechter sei.

Die Qualitat der Versorgung bewerteten die Jugendliche zum Grofteil als vergleichbar (75,
62%). 31 (26%) bewerteten die Qualitat als besser bzw. viel besser, 15 (12%) bewerteten die
Qualitat als schlechter bzw. viel schlechter. Vergleichbare Ergebnisse zeigten sich bei der Fra-
ge nach der Zufriedenheit mit der Versorgung im Allgemeinen: Diese war bei 74 (61%) gleich,
31 (26%) besser/ viel besser und 16 (13%) schlechter/viel schlechter.

95 Jugendliche (43%) haben ein ausfihrliches Vorbereitungsgespréch fir den Wechsel in An-
spruch genommen, bei 23 Jugendlichen (11%) ist es zu einem gemeinsamen Gesprach zwi-
schen den kinder- und jugendarztlichen mit den Erwachsenenversorgern gekommen.

Auf die Frage, welches Alter die Jugendlichen fir einen Wechsel flir geeignet erachten, gaben
die Jugendlichen im Durchschnitt 18,8 Jahre an (SD 3,0).

Die Jugendlichen wurden auBBerdem gefragt, ob Hilfen fir den Wechsel in die Erwachsenenme-
dizin notwendig seien. Dies beantworteten 73 (36%) mit maBig, 61 (30%) mit ziemlich und 31
(15%) mit sehr notwendig. Kaum bzw. gar nicht notwendig gaben diesbezlglich 40 (20%) an.
Auf die Frage nach der Art der UnterstiitzungsmaBnahmen fir den Wechsel (s. Abb. 17) gaben
76% der Jugendlichen an, dass sie sozialrechtliche Informationen fur wichtig bzw. sehr wichtig
hielten. 87% empfanden Informationen/ Beratungen zum Arztwechsel als wichtig bzw. sehr
wichtig. Auch ein ausfihrliches Vorbereitungsgespréach durch die Kinder-/Jugendarztin bzw. den
-arzt wurde vom Grof3teil der Jugendlichen (152, 69%) als wichtig bzw. sehr wichtig bewertet.
Einen Vorbereitungsworkshop/ eine Patientenschulung fir den Wechsel empfanden 78 Jugend-
liche (36%) als wichtig und 43 (20%) als sehr wichtig. 63 (29%) bewerteten dieses Unterstit-
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zungsangebot als mittelmaBig hilfreich, 36 (16%) gaben an, dieses Unterstitzungsangebot un-
wichtig zu finden. Einen persdnlichen Coach zur Unterstitzung bei der Arztsuche und zur Erin-
nerung an Termine hielten 43 (20%),) fir wichtig bzw. sehr wichtig, 72 (33%) fir maBig hilfreich
und 104 (48%,) fur unwichtig.

Personlicher Coach

Transitionsworkshop

Gemeinsames Gesprach Kinderarzt und
Erwachsenmediziner

W sehr wichtig
m wichtig
Vorbereitungsgesprach Kinderarzt mittelmalig
B unwichtig
Informationen Arztwechsel

Informationen Sozialrecht

100

Abb. 17: Bedeutung verschiedener Hilfsangebote fir die Transition aus Sicht der Jugendlichen

7.3 Ergebnisse der Workshops im stationdren Bereich (t0-t2)

7.3.1 Studienpopulation

Insgesamt wurden 102 Jugendliche in 2 Rehabilitationskliniken eingeladen, an der Studie teil-
zunehmen. Von diesen lehnten 8 (7,8%) die Teilnahme ab (Abbildung 18). Von den 94 Jugend-
lichen, die urspringlich teilnehmen wollten, wurden im Verlauf, noch vor der Basiserhebung, 19
Jugendliche ausgeschlossen. Dies lag an persdnlichen (z.B. fehlende Bereitschaft oder fehlen-
de Einverstandniserklarung der Eltern) oder organisatorischen Griinden (z.B. Ausfall einer
Schulung). Zur Randomisierung wurde im Vorfeld von den Rehabilitationskliniken festgelegt,
welche der zukinftigen Patientengruppen zuséatzlich eine Transitionsschulung erhielten und
welche Patientengruppen nicht. Insgesamt erhielten 40 Jugendliche in einer Rehabilitationskli-
nik eine Transitionsschulung. Von diesen nahmen 38 auch an der Verlaufsbefragung 4 Wochen
nach der Schulung teil (95%). Von den 35 Teilnehmern der KG konnten 100% zu den ersten
drei Messzeitpunkten (10-t2) befragt werden. Nur von 17 Eltern (22,7%) wurden Fragebdgen
ausgefillt. Auf eine Auswertung dieser Daten wurde daher verzichtet.
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Abb. 18: Studienpopulation Rehabilitation t0-t3

Dropout: 54,3%

!

In die im Folgenden dargestellten Ergebnisse gehen alle Patienten ein, zu denen zu den Mess-
zeitpunkten t0 bis t2 Datensatze vorlagen. Tabelle 7 ist eine Beschreibung der Stichprobe zu
entnehmen. Es konnten keine statistisch signifikanten Unterschiede zwischen den Teilnehmen-
den der |G und der KG festgestellt werden. Im Durchschnitt waren sie 16,7 Jahre (SD 1,4) alt
und zu 67% weiblich. Die Mehrzahl der Befragten war zum Zeitpunkt der Erstbefragung noch
Schiler (62, 85%). Der subjektive Gesundheitszustand wurde von den Jugendlichen durch-
schnittlich mit 2,3 (0O=sehr schlecht, 4=sehr gut; Min. 1, Max. 4 SD 0,7) angegeben, die Krank-
heitskontrolle lag im Durchschnitt bei 2,4 (O=sehr schlecht, 4=sehr gut; Min. 0, Max. 4, SD 0,7).
Durchschnittlich fehlten die Jugendlichen in der Schule/Ausbildung in den letzten drei Monaten
5,4 Tage (SD 11,7). In Tabelle 8 ist dargestellt, an welchen chronischen Erkrankungen die Ju-
gendlichen in der IG bzw. in der KG litten. Auch hier konnte kein signifikanter Gruppenunter-
schied nachgewiesen werden (p=0,991).
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Tabelle 7: Stichprobenbeschreibung Studienpopulation Rehabilitation

p
IG KG Gesamt
n 38 35 73
M (SD) M (SD) M (SD)
Alter 16,8 (1,5) 16,5 (1,1) 16,7 (1,4) 0,351
n (%) n (%) n (%)
Weiblich 23 (60,5) 26 (74,3) 49 (67,1) 0,226
Beschéftigung 0,116
Schiler 35 (92,1) 27 (77,1) 62 (84,9)
Student 1(2,6) 1(2,9) 2(2,7)
Auszubildender 0 (0) 5(14,3) 5(6,8)
Andere 2(5,3) 2(5,7) 4 (5,5)
Subjektiver Gesundheitsstatus 3,5 (0,6) 3,5 (0,5) 3,5 (0,5) 0,814
Krankheitskontrolle 2,4 (0,8) 2,4 (0,7) 2,4 (0,7) 0,957
Fehltage 7,9 (15,1) 2,5 (4,9) 54 (11,7) 0,064
IG KG Gesamt
n (°/o) n (°/o) n (°/o)
Asthma 14(36,8) 13(37,1) 27 (37,0)
Neurodermitis 20 (52,6) 18 (51,4) 38 (52,0)
Diabetes 4(10,5) 4(11,4) 8(11,0)

Tabelle 8: Anzahl der Teilnehmer in Abhangigkeit von der Grunderkrankung

7.3.2 Ergebnisse der quantitativen Evaluation direkt nach dem Workshop im
stationaren Bereich (t0-t2)
Die Jugendlichen der IG bewerten die Transitionsschulungen im ZUF-8 im Durchschnitt mit ei-
nem Punktwert von 27,8 (0=sehr unzufrieden, 32=sehr zufrieden; Min. 21, Max. 32, SD 3,0).
Tabelle 9 zeigt die Effekte der Transitionsschulungen im Vergleich der beiden Gruppen. Im
Vergleich zur KG kam es innerhalb der IG zu einem statistisch signifikanten Anstieg des
transitionsspezifischen Wissens (p<0,001). Wurden vor den Transitionsschulungen durch-
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schnittlich 37% der Fragen richtig beantwortet, lag der Anteil richtig geléster Antworten 4 Wo-
chen nach den Schulungen bei 64%. Im Gegensatz zur IG beantworteten wurden in der KG vor
den Schulungen tendenziell mehr Fragen richtig beantwortet (36%) als 4 Wochen nach den
Schulungen (34%). Die Patientenaktivierung steigerte sich in der IG von 62,9 auf 75,3 und in
der KG von 59,9 auf 66,3. Dieser Effekt erreichte jedoch nicht das Signifikanzniveau (p=0,070).
Allerdings kam es in der IG im Vergleich zur KG zu einem statistisch signifikant stéarkeren An-
stieg der Transitionskompetenzen. Sowohl im Gesamtscore (TCS, p<0,001) als auch in den
einzelnen Subskalen TC-a (p=0,005), TC-b (p=0,005) und TC-c (p=0,005) erhéhten sich die
Transitionskompetenzen in der IG signifikant starker als in der KG.

Die Schulungen hatten keinen Effekt auf die HRQoL gemessen mit dem SF-8. Auch der prozen-
tuale Anteil der Eltern an der Therapie aus Sicht der Jugendlichen ging in beiden Behandlungs-
gruppen vergleichbar zurlick und lag 4 Wochen nach den Schulungen in der IG bei 37% und in
der KG bei 33%.

Tabelle 9: Effekte der Transitionsschulungen im stationaren Bereich

IG KG Zeit * Gruppe
n t0 t2 n t0 t2 F P
M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Transitionsspezifisches Wissen 44,6
38 36,8(16,7) 64,2(16,7) 34 36,0(17,9) 34,1 (17,5 <0,001
Patientenaktivierung (PAMO fiir 34
Adoleszente) 34 62,9(15,9) 75,3(13,4) 32 59,9 (14,00 66,3 (14,6) 0,070
Transitionskompetenzskala
TCS 34 50,1 (22,4) 86,8(11,6) 32 46,6 (22,5) 59,1(18,2) 17,6 <0,001
TC-a 38 57,3(29,7) 91,2(12,4) 35 60,6(29,2) 73,0(22,6) 8,6 0,005
TC-b (Einzelitem) 38 50,9(33,5 92,1(16,3) 33 56,6 (33,00 72,7 (25,6) 8,5 0,005
TC-c 36 47,6 (25,50 82,6 (15,2) 34 36,0(27,1) 46,2(23,1) 153 <0,001
Gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét (SF-8)
Kérperliche Dimension 0,8
38 43,4 (7,6) 47,2 (6,7) 35 47,4 (6,6) 49,7 (4,4) 0,374
Psychische Dimension 0,2
38 44,5 (6,6) 46,0 (7,3) 35 48,9 (6,7) 49,8 (5,0) 0,665
Prozentualer Anteil der Eltern 0,1
beziiglich der chronischen Er-
krankung
37 47,8(28,9) 36,9 (26,2 31 42,5 (25,2) 33,1(25,4) 0,821

7.3.3 Ergebnisse der 24-Monate Katamnese der stationaren
Transitionsschulungen (t0-t3)

Von den 73 Studienteilnehmerinnen/-teilnehmern im Rehabilitationsbereich konnten 14 der IG
(837%) und 16 der KG (46%) zwei Jahre spater fur die online Verlaufsbefragung gewonnen wer-
den.

Tabelle 10 zeigt eine Beschreibung der Stichprobe zur 24-Monate Katamnese. Beide Gruppen
(IG und KG) unterschieden sich in Bezug auf relevante soziodemographische Daten nicht signi-
fikant voneinander. Durchschnittlich waren die Teilnehmenden 18,7 Jahre alt und zu 73% weib-
lich. 50% der Befragten waren noch Schulerinnen/Schiiler, 23% Auszubildende und 17% stu-
dierten. Der subjektiv eingeschatzte Gesundheitszustand wurde mit 3,8 Punkten (SD 0,5) an-
gegeben. Die subjektive Krankheitskontrolle lag bei 3,1 (SD 0,6). Im Durchschnitt hatten die
Befragten in den letzten 3 Monaten 1,3 Fehltage (SD 2,8).
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Tabelle 11 zeigt die Verteilung der chronischen Erkrankungen. Der GroBteil der Befragten litt an
einem Asthma bronchiale (43%) oder einer Neurodermitis (50%). Nur 7% hatten die Diagnose
Diabetes mellitus Typ1. Auch hier unterschieden sich die |G und die KG nicht signifikant vonei-
nander (p=0,730).

Tabelle 10: Stichprobenbeschreibung stationdre Transitionsschulung

IG KG Gesamt
n 14 16
30
M (SD) M (SD) M (SD)
Alter 18,5 (1,0) 18,8 (1,0) 0,596
18,7 (1,0)
n (%) n (%) n (%)
Weiblich 9 (64,3) 13 (81,3) 0,417
22 (73,3)
Beschéftigung 0,419
Schiler 9 (69,2) 6 (37,5)
15 (50,0)
Student 2(14,3) 3(18,8)
5(16,7)
Auszubildender 2 (14,3) 5(31,3)
7 (23,3)
Berufstéatiger 0(0) 1(6,3)
1(3,3)
Andere 1(7,1) 1(6,3)
2 (6,6)
Subjektiver Gesundheitsstatus 3,6 (0,5) 3,9 (0,4) 0,097
3,8 (0,5)
Krankheitskontrolle 3(0,7) 3,2 (0,5) 0,408
3,1 (0,6)
Fehltage 0,9 (1,5) 1,6 (3,6) 0,507
1,3 (2,8)

Tabelle 11: Anzahl der Teilnehmer in Abhéangigkeit von der Grunderkrankung an der stationare
Transitionsschulung

IG KG Gesamt
n (%) n (%) n (%)
Asthma 5(35,7) 8 (50,0) 13 (43,3)
Neurodermitis 8 (57,1) 7 (43,8) 15 (50,0)
Diabetes 1(7,1) 1(6,3) 2(6,7)

Die Effekte, die sich 4 Wochen nach den Transitionsschulungen zeigten, konnten in der statio-
naren Stichprobe 2 Jahre spater nicht mehr nachgewiesen werden (vgl. Tabelle 12). Zwar wa-
ren das transitionsspezifische Wissen, die Patientenaktivierung und die
Transitionskompetenzen in der |G starker angestiegen als in der KG, jedoch erreichten die Un-
terschiede nur in der Subskala TC-b der Transitionskompetenzskala eine statistische Signifikant
(p=0,001). Aufgrund der kleinen Fallzahl wurden die Daten der stationaren Befragungsteilneh-
mer nicht hinsichtlich Transitionserfahrungen und Winschen ausgewertet.
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IG KG Zeit * Gruppe
n t0 T3 n t0 T3 F P
M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Transitionsspezifisches Wissen 5,5
39,1
14 40,0(17,2) 60,7 (11,9) 16 (16,0) 40,6 (19,0) 0,023
Patientenaktivierung (PAMO fiir 62,4 01
Adoleszente) 13  63,9(14,00 76,0(10,5) 14 (15,9) 72,8 (18,8) 0,733
Transitionskompetenzskala
TCS 48,6 4.1
12 44,4 (246) 826(17,7) 15 (25,2) 68,3 (22,8) 0,049
TC-a 59,0 1,5
14 61,1(34,00 90.5(14,4) 16 (30,0) 77,1 (23,8) 0,238
TC-b (Einzelitem) 55,6 12,9
14 38,1(36,6) 90,5(20,4) 15 (30,0) 57,8 (40,8) 0,001
TC-c 41,1 2,1
13 41,7(27,4) 78,8(28,6) 16 (32,3) 63,0 (25,6) 0,152
Gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat (SF-8)
Kérperliche Dimension <0,1
14 4477 (6,6) 47,4 (4,8) 16 46,5(6,9) 48,9 (5,6) 0,907
Psychische Dimension 0,1
14 45,8 (6,0) 45,2 (6,7) 16 475(7,1) 47,5(5,5) 0,830
Prozentualer Anteil der Eltern 0,1
beziiglich der chronischen
Erkrankung 46,4
14 47,1(31,3) 13,6 (10,1) 16 (28,2) 23,8 (26,3) 0,358

Tabelle 12: Effekte der Transitionsschulungen in der Rehabilitation nach 2 Jahren

7.4 Inanspruchnahme der Internetseite www.between-kompas.de

Die Internetseite www.between-kompas.de sollte eine zielgruppengerechte Ansprache der Ju-
gendlichen in und nach den Schulungen als auch unabhangig davon erleichtern. Das Erreichen
der Ziele wurde Uber eine qualitative Befragungen der Trainerinnen und Trainer, die die Seite in
den Workshops nutzten, eine quantitative Befragung der Seitennutzer im Internet sowie die Zu-
griffsdaten auf die Seite Uberprift. Eine detaillierte Darstellung des Entwicklungssprozesses
und der Evaluation findet sich bei Hiineke (2017).

Die Trainerinnen und Trainer auBerten sich sehr positiv Uber die auflockernde Wirkung der Sei-
te in den Transitionsworkshops und die hohe Akzeptanz der Jugendlichen. Die Seite wurde in-
nerhalb der Workshops am haufigsten wie folgt eingesetzt:
- Transitionsquiz am Ende der Jugendschulung, um die Inhalte spielerisch zu rekapitulie-
ren und Wissensdefizite aufzudecken
- Transitionsquiz zu Beginn des Sozialrechtsthemas in der Elternschulung, um spielerisch
in das Thema einzufthren und Wissensdefizite aufzudecken
- freie Rechercheaufgabe in der Jugendschulung z.B. zu Fragen des Schwerbehinderten-
ausweises, der Nachteilsausgleiche oder der Offenbarungspflicht bei Bewerbungen
- Vorstellen der Seite durch die Trainerin/den Trainer bei der Information Gber weiterfih-
rende Hilfen zur Nachbereitung und Vertiefung von Inhalten
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Bis Dezember 2014, dem Ende der Interventionsphase, war die Seite zwar fir jeden 6ffentlich
zugéanglich, sie wurde aber nur in den Workshops aktiv beworben, um die Studienergebnisse
nicht zu verfalschen. Danach wurde sie Uber die Deutsche Gesellschaft fir Transitionsmedizin,
medizinische Fachkongresse, Zeitschriftenartikel in Fach- und Patientenorganen, Verlinkungen
auf andere Internetseiten sowie Informationsmaterial in Praxen und Ambulanzen verbreitet. Die
Seite wird gut angenommen. Abb. 19 zeigt die Zugriffszahlen seit 2014. Die Zahlen haben sich
seit der o6ffentlichen Verbreitung um fast das 2,5fache gesteigert. Aktuell hat die Seite zwischen
60-100 Besucher pro Tag. Dabei gibt es relativ wenig Variation Uber die Wochentage und die
Uhrzeit (abgesehen vom Abfall in den Nachtstunden). Von den Unterseiten hatte das Forum mit
Abstand die meisten Aufrufe, gefolgt von dem Wissensquiz rund um die Transition, der Rubrik
»otars mit chronischer Krankheit®, den Erfahrungsberichten und der Rubrik ,Arztwechsel®. Die
Nutzer wahlten demnach vor allem spielerische und unterhaltende Angebote. Im Forum zeigte
sich eine weitgehend passive Nutzung: wenige aktiv Schreibende standen vielen passiven Le-
serinnen und Lesern gegenulber. Von den Wissensangeboten wurden vor allem die Seiten zum
Arztwechsel, zu Liebe & Partnerschaft und zum Sozialrecht genutzt.

Anzahl der Seitenzugriffe
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Abb. 19: Anzahl der Zugriffe auf die Internetseite www.between-kompas.de seit 2014

Das Kontaktformular auf der Seite wurde wahrend des gesamten Zeitraums kaum genutzt (ca.
1mal monatlich). Fragen wurden eher anonym im Forum gestellt. Direkte Anfragen kamen von
Jugendlichen zu sehr speziellen Themen wie z.B. ,Wie finde ich am besten einen weiterbehan-
delnden Arzt fir meine Erkrankung?“ oder ,Welche Berufe sind bei meiner Erkrankung geeig-
net?“. Teilweise meldeten sich Jugendliche aber auch mit recht allgemeinen Schilderungen ih-
rer Probleme in Bezug auf die aktuelle Lebensbewaltigung. Die Anfragen der Eltern waren &hn-
lich gelagert. Teilweise suchten sie nach konkreten Schulungs- oder Versorgungsangeboten flr
die Erkrankung ihres Kindes, teilweise wollten sie allgemeine Ratschlage zur Steigerung der
Adhérenz und Therapiemotivation ihrer Kinder. Einige Anfragen kamen auch von Klinisch tati-
gen Personen zum Angebot von Transitionsworkshops oder zur Trainerausbildung.

Zur Evaluation der Seite wurde zusatzlich wahrend der Erprobungsphase (Oktober 2013 bis
Mai 2015) ein Online-Fragebogen auf der Seite freigeschaltet (s. Anlage 7). Dieser wurde ins-
gesamt 479mal von Nutzern ausgefullt. Design, Verstandlichkeit und Themenauswahl wurden
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dabei von Uber 70% der Befragungsteilnehmer als sehr gut oder gut bewertet. Als hilfreich wur-
den vor allem die Rubriken Arztwechsel und Karrierestart angesehen. Unabhangig davon war-
den sich die Teilnehmer am meisten fur Erfahrungsberichte interessieren, gefolgt von den The-
men Ernahrung und Bewegung im Hinblick auf die Erkrankung. Etwa die Halfte der Befragungs-
teilnehmer hat und wird die Webseite mehrfach besuchen. 75% der Teilnehmer gaben an, dass
sie die Internetseite weiterempfehlen wirden.

Auf die aus Verbreitungszwecken angegliederte Facebook-Seite wurde im gesamten Zeitraum
kaum zurtckgegriffen (insgesamt 30 likes/Follower).

8 Diskussion

Im vorliegenden Projekt wurde ein 1,5tagiger Workshop entwickelt und erprobt, der chronisch
kranke Jugendliche auf die Besonderheiten der neuen Lebensphase sowie den anstehenden
Arztwechsel vorbereiten will. Dabei handelt es sich unseres Wissens um das erste Schulungs-
programm, das einerseits einen generischen Ansatz verfolgt, d.h. fir eine Vielzahl von Gesund-
heitsstérungen und fir unterschiedliche Settings einsetzbar ist, und andererseits Angebote fiir
die Eltern sowie neue Medien einbezieht. Durch die Erweiterung des Projektes um eine 24-
Monate Katamnese ermdglicht es nicht nur Aussagen Uber die kurzfristigen Effekte der
Transitionsschulung, sondern auch Uber den langfristigen Verlauf nach dem Workshop. Zudem
erlaubt die Verlaufsbefragung Einblicke in den Transitionsprozess und die Bedurfnisse bei einer
Gruppe von Heranwachsenden mit unterschiedlichsten chronischen Erkrankungen, aus unter-
schiedlichen Versorgungseinrichtungen und unterschiedlichen Regionen des Bundesgebietes.

8.1 Akzeptanz und Machbarkeit der generischen Transitionsschulung ModuS-T
Spatestens seit der ersten Expertise zur Versorgungssituation chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher beim Ubergang ins Erwachsenenalter, die 1994 vom Bundesministerium fir Ge-
sundheit in Auftrag gegeben wurde, sind Bedarfe zur Sicherung und Weiterentwicklung einer
kontinuierlichen Versorgung chronisch kranker Jugendlicher und junger Erwachsener bekannt.
Damals wurden von von der Hardt et al. (1997) verschiedene differenzierte MaBnahmen vorge-
schlagen, so z.B. die Entwicklung und Evaluation von Schulungskonzepten, die sich an spezifi-
schen Entwicklungsaufgaben, krankheitsunabh&ngigen Belastungen, altersspezifischen Thera-
piekonzepten und der Férderung von Selbstmanagement orientieren. 2013 wurde vom BMG die
Entwicklung eines solchen Schulungskonzeptes in Auftrag gegeben.

Von Seiten der Versorger traf das Projekt auf groBBes Interesse. Insgesamt sagten bundesweit
53 Arztpraxen, Spezialambulanzen an Krankenh&usern, Rehabilitationskliniken aber auch
Selbsthilfen ihre Beteiligung zu. Von diesen konnten letztlich 33 Zentren Transitionsworkshops
realisieren, teilweise wurden dazu mehrere Anlaufe bendétigt. Dies lag zum einen an organisato-
rischen Problemen wie Personalmangel oder -wechsel, zum anderen aber an der schwierigen
Rekrutierung von Familien. Im ambulanten Bereich signalisierten letztlich 52% der 970 ange-
sprochenen Jugendlichen Interesse an einer Workshopteilnahme, zur Teilnahme an den Work-
shops kam es dann aber nur bei 38% der am Workshop interessierten Familien (20% der ge-
samten angesprochenen Familien). Begriindet wurde diese hohe Rate der Non-Responder und
Dropouts im Wesentlichen mit mangelndem Bedarf, mangelndem Interesse und fehlender Zeit.
Die Jugendlichen, die an den Schulungen teilnahmen, waren jedoch sehr zufrieden mit dem
Angebot und wiinschten sich teilweise eine langere Schulung. Dies korrespondiert mit den Aus-
sagen in der 24 Monate-Katamnese, an der immerhin 60% der Jugendlichen teilnahmen, die zu
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t0 Fragebdgen ausgefillt hatten. Vergleichbare Studien erreichen in der Regel deutlich kleinere
Rucklaufzahlen. Bei der Nachbefragung gaben 45% der Heranwachsenden an, MaBBnahmen
zur Unterstltzung der Transition ziemlich oder sogar sehr notwendig zu finden. Nur 20% fanden
diese kaum oder nicht notwendig. Es wurde dabei der Wunsch nach sozialrechtlichen Informa-
tionen geauBert (fir 76% wichtig bzw. sehr wichtig) und nach Information und Beratung zum
Arztwechsel (fur 87% wichtig bzw. sehr wichtig). Als Form wiinschten sich die Heranwachsen-
den Uberwiegend ein ausfihrliches Gesprach mit der Kinder- und Jugendarztin bzw. dem -arzt
(fir 69% wichtig bzw. sehr wichtig), aber auch an SchulungsmaBnahmen (56%) und persénli-
chem Coaching (20%) besteht Interesse.

Es lasst sich also festhalten, dass ca. die Hélfte der chronisch kranken Jugendlichen, Bedarf fur
Transitionsangebote sieht. Diese Einschatzung korrespondiert mit der gemeinhin angenomme-
nen Verteilung von gestuften Angeboten (Abb. 20; vgl. Ernst 2017): Der Uberwiegende Teil der
Jugendlichen benétigt fir die gelungene Transition nur eine ausfuhrliche Beratung durch Padia-
terinnen bzw. Padiater. Daneben gibt es Jugendliche, die zusatzliche Angebote bendtigen, wie
eine Gruppenschulung, die sie noch intensiver auf die neue Situation vorbereitet, oder ein Ca-
se-Management, das individuell unterstitzt. Dariiber hinaus wird es eine kleine Gruppe Jugend-
licher geben, die einer noch intensiveren Begleitung durch diese Phase bedirfen. Einschran-
kend muss jedoch gesagt werden, dass an der Befragung nur Heranwachsende teilnahmen, die
grundsatzliches Interesse an einer Transitionsschulung geduBert hatten. Zur Uberpriifung be-
darf es einer weitergehenden Untersuchung an einer breiter angelegten Gruppe von Jugendli-
chen.

Basratung dureh Pediater
+ Rallmanagemnt
+ Tramsithorigsachu lung

\ Beratung durch shen Fadirter
+ Hilfie: veie Ubergahegesprache,
Transitistsaclivlungen wder Fall-
1T M e nemnit

i L Beratung dureh den Padiahee

Abb.20: Gestufte Transitionsangebote abhangig vom Bedarf der Jugendlichen (Vgl. Ernst 2017)

8.2 Effekte der generischen Transitionsschulung ModuS-T

Ob SchulungsmaBnahmen hilfreich bei der Transition sein kénnen, ist strittig. W&hrend Crowley
et al. (2011) in ihrem systematischen Literaturreview Hinweise fir den Erfolg von Schulungs-
maBnahmen finden, konnten Campbell et al. (2016) in ihrem Cochrane Review keine derartigen
Befunde berichten. Demnach bedarf es Studien, die die GrdéBe und Nachhaltigkeit von Schu-
lungseffekten bei der Unterstitzung der Transition untersuchen.

In einer kontrollierten Interventionsstudie mit drei verschiedenen Diagnosegruppen konnte die

Effektivitat der ModuS-Transitiosworkshops fur Jugendliche kombiniert mit einer halbtagigen
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krankheitsspezifischen Basisschulung aufgezeigt werden (Schmidt et al. 2016). Sechs Monate
nach der Intervention wies die IG im Vergleich zur KG signifikant gréBere Steigerungen bei der
Transitionskompetenz und der Selbstwirksamkeit auf. Diese Effekte sind vergleichbar mit de-
nen, die wir in unserer parallelen, breiter angelegten Feldstudie nachweisen konnten. Auch bei
einer Ausweitung auf ein deutlich heterogeneres Diagnosespektrum und die Verklrzung um
den halbtagigen krankheitsspezifischen Teil zeigte die IG 4 Wochen nach der Schulung eine
signifikant gréBere Verbesserung des Transitionswissens und der Transitionskompetenz als die
KG. Auch die aktive Patientenbeteiligung der jugendlichen Schulungsteilnehmenden nahm
deutlich zu, der berichtete Anteil der Eltern an der Versorgung der Erkrankung nahm ab. Die Art
der Effekte war somit in beiden Studien vergleichbar, wobei sich bei Schmidt et al. die Steige-
rung der aktiven Patientenbeteiligung nicht signifikant zwischen der |G und der KG unterschied.
Auch zeigte sich in unserer Studie eine deutlich héhere Steigerung der Transitionskompetenz
(durchschnittliche TCS-Steigerung in der |G bei Schmidt et al. 10.3 Punkte vs. 29,1 in unserer
Studie). Diese Differenzen sind vermutlich auf Unterschiede in der Stichprobe und auf den un-
terschiedlichen Nachbefragungszeitraum (6 Monate vs. 4 Wochen) zuriickzufiihren.

Umso wichtiger war es, Aussagen Uber die Nachhaltigkeit der Schulungseffekte zu machen.
Unsere Studie konnte zeigen, dass auch nach 24 Monaten noch deutliche Effekte abbildbar
waren. Bei allen transitionsrelevanten Parametern unterschied sich die IG noch signifikant von
der KG. Insgesamt scheint also der 1,5tagige ModuS-T Workshop sowohl bedeutsame als
auch nachhaltige Effekte auf transitionsrelevante Zielparameter zu haben.

Keine Effekte konnten bei der HRQoL gefunden werden. Dies ist aufgrund des umfassenden
Konstruktes der HRQoL auch nicht zu erwarten gewesen. Ein Vergleich der durchschnittlichen,
mit dem SF-8 erfassten, HRQoL der Jugendlichen mit deutschen Normwerten zeigt, dass die in
unserer Studie befragten chronisch kranken Jugendlichen niedrigere Summenwerte in den Ska-
len korperliches Wohlbefinden und psychisches Wohlbefinden hatten. Im Durchschnitt lagen die
Summenwerte in der vorliegenden Stichprobe um 3-5 Punkte unter denen der Normstichprobe
(Beierlein et al. 2012). Dies unterstreicht die Belastung von chronisch erkrankten Jugendlichen
in diesem Alter.

8.3 Anwendbarkeit und Nutzen einer generischen Transitionsschulung bei
unterschiedlichen Erkrankungen

ModuS-T wurde an 14 verschiedenen Indikationen Gberprift. Darunter befanden sich haufige
Erkrankungen wie Asthma und Neurodermitis, aber auch seltene wie Zustand nach Organ-
transplantation und Mukoviszidose. Die meisten Workshops wurden fiir Typ 1 Diabetes, chro-
nisch entztindliche Darmerkrankungen und ADHS durchgefiihrt. Die geringe Teilnehmerzahl pro
Gruppe lieB allerdings keinen Vergleich zwischen den Indikationen zu. Schmidt et al. (2018)
fanden jedoch Hinweise, dass es unterschiedliche Effekte abhangig von der Indikation gab. Ju-
gendliche mit CED, die keine Schulungserfahrung hatten, profitierten signifikant starker von den
Schulungen als Jugendliche mit Typ 1 Diabetes. Dies betraf nicht nur die
Transitionskompetenz, sondern auch die Lebensqualitat. Die Autoren vermuten, dass die bishe-
rige Schulungserfahrung die entscheidende Variable fir den gefundenen Effekt ist.

Nach Aussagen von Zentren, Trainern und Schulungsteilnehmern scheint der generische An-
satz bei allen somatischen Erkrankungen erfolgreich, wenn patientenseits keine kognitiven Ein-
schrankungen vorliegen. Selbst bei einer psychiatrischen Diagnose wie ADHS wurde ModuS-T
mit Erfolg erprobt. Obwohl hier durch Sonderregelungen kein Arztwechsel fir die Heranwach-

senden notwendig war, stellte ADHS die dritthaufigste Diagnose bei den Workshops. Der Be-
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darf einer Jugendschulung, die auf das Erwachsenwerden vorbereitet und die besonderen
Themen des Jugendalters aufgreift, bestand somit unabhangig vom Arztwechsel.

Die einzige Diagnose bei der ModuS-T in seiner jetzigen Form nur bedingt anwendbar ist, war
CF. Durch die unterschiedliche Keimbesiedelung der Patientinnen und Patienten musste die
ohnehin kleine Patientengruppe in weitere Untergruppen aufgeteilt werden. Hinzu kam die gro-
Be Angst der Jugendlichen und Eltern vor Ansteckung, so dass von den 9 geplanten CF-
Workshops nur einer stattfand und dieser auch nur mit drei Familien. Dies ist bedauerlich, da
von den Zentren insbesondere bei dieser Indikation ein groBer Bedarf fir eine Jugendschulung
gesehen wurde. Jugendliche mit CF haben haufig starke Zukunftséngste, sind verunsichert,
welche Berufe flr sie geeignet sind, und haben viele Fragen zu Fertilitdt und Schwangerschaft.
Bei Jugendlichen mit CF werden daher andere Wege gesucht werden missen, um sie auf das
Erwachsenenleben vorzubereiten. Zu diskutieren waren Schulungen in der stationaren Rehabili-
tation, Einzelschulungen im ambulanten Bereich und Online-Angebote.

Der generische Ansatz von Modus$S hat sich auch bei Jugendlichen bewahrt. Trotz der Unter-
schiedlichkeit der Erkrankungen sind die Themen des Erwachsenwerdens (u.a. Berufswahl,
Offenlegung der Erkrankung, L6sung vom Elternhaus, Arztwechsel) sehr dhnlich. Der Bezug
zur jeweiligen Erkrankung wurde durch die Beitrage der Teilnehmerinnen bzw. Teilnehmer und
unterschiedliche Schwerpunktsetzungen der Trainerinnen bzw. Trainer geschaffen. Im Doc
special bestand zudem die Mdglichkeit, krankheitsspezifische Fragestellungen z.B. in Bezug auf
Fertilitdt und Schwangerschaft, Konsum von Alkohol, Zigaretten und Drogen sowie Einbindung
der Therapie in den jugendlichen Lebensstil mit einem Spezialisten zu klaren. Bei Jugendlichen,
die wenig geschult sind, kdnnte es sinnvoll sein, das Doc special zeitlich starker auszudehnen,
um intensiver Uber die Erkrankung und ihre Therapie zu sprechen. Ein solches Angebot scheint
indiziert, da in Deutschland nur fir Typ1 Diabetes und chronische Niereninsuffizienz spezielle
Jugendschulungen vorliegen (vgl. Oldhafer 2016). Die meisten anderen Patientenschulungen
konzentrieren sich hinsichtlich Inhalten und Didaktik auf Kinder bis ca. 12 Jahre. Dabei ist es
laut neuester Rahmenempfehlungen der GKV erforderlich, dass in Schulungsprogramme Ju-
gendaspekte wie die Transition einbezogen werden. Da eine Kostenllbernahme geman § 43
Abs. 1 Nr. 2 SGB V derzeit nur bei einer indikationsbezogenen Jugendschulung erfolgen
kann, ist die Beantragung der Kostentubernahme durch die GKVen flr das Ubergreifende Schu-
lungskonzept ModuS-T jedoch erschwert. Aktuell werden Gesprache mit der GKV gefuhrt, ob
dennoch eine Anerkennung mdglich ist. Ein anderer Weg ist die Angliederung von ModuS-T an
bestehende Schulungsprogramme. Dies erfolgt z.B. bei der Neurodermitisschulung fir Kinder
und Jugendliche, die aktuell Gberarbeitet wird. Die existierende Schulung wird dabei um die
Module zur Jugend und Transition erweitert. Ein ahnlicher Weg wird bei den bestehenden Mo-
duS-Schulungsprogrammen bestritten, die jetzt zur Prifung beim MDK eingereicht werden sol-
len (u.a. CED, CF, PKU).

8.4 Anwendbarkeit und Nutzen einer generischen Transitionsschulung in
unterschiedlichen Settings

ModusS verfolgt nicht nur in Bezug auf die Indikation einen generischen Ansatz, sondern auch in
Bezug auf das Setting. Die meisten Patientenschulungen im Kindes- und Jugendalter werden
ambulant in Spezialambulanzen oder spezialisierten Kinder- und Jugendarztpraxen durchge-
flhrt. Insbesondere bei Jugendlichen bietet jedoch auch die stationdre Rehabilitation die Chan-
ce, diese fur Schulungen schwer erreichbarer Zielgruppen anzusprechen. Wéhrend der Rehabi-
litation setzen sich die Jugendlichen mit ihrer Gesundheit auseinander und beschéftigen sich

ER



ModuS

mit ihren krankheitsbedingten Besonderheiten. Sie sind somit schon flr das Thema sensibili-
siert. Zudem besteht wahrend der Rehabilitation das sonst Ubliche Problem von konkurrieren-
den Angeboten und Terminschwierigkeiten nicht. Diese erhéhte Teilnahmebereitschaft zeigt
sich auch an der gefundenen niedrigen Rate von 7,8% von Ablehnungen fir eine Studienteil-
nahme im stationdaren Bereich.

Wie zu erwarten, wiesen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Rehabilitation in den meisten
Bereichen schlechtere Ausgangswerte auf als im ambulanten Setting. Dies betraf z.B. die
Krankheitskontrolle, das Transitionswissen, die Patientenaktivierung und die HRQoL. Vier Wo-
chen nach der Schulung konnten die stationaren Teilnehmenden dieses Defizit ausgleichen und
lagen mit vielen Werten sogar durchschnittlich Gber den ambulanten Workshopteilnehmenden.
Auch in der Verlaufsbefragung nach 24 Monaten konnten sie diesen Wissens- und Kompetenz-
vorsprung halten. Allerdings erreichten die gezeigten Effekte in der Rehabilitation aufgrund der
kleinen StichprobengréB3e keine statistische Signifikanz. Ein Vergleich der Gruppen ist jedoch
nur mit Vorbehalt méglich, da die stationare Gruppe nur bedingt mit der ambulanten vergleich-
bar ist (u.a. homogeneres Krankheitsspektrum, gréBere Krankheitsbelastung). Zudem betrug
die Teilnahmequote an der 25-Monate Nachbefragung im stationaren Bereich nur 41% (60% im
ambulanten Bereich), so dass Selektionseffekte nicht auszuschlieBen sind.

Die Durchfiihrung von ModuS-T wahrend der stationaren Rehabilitation fordert nach unseren
Erfahrungen gewisse Anpassungen an die Rahmenbedingungen.

- In der Rehabilitation war es schwer, homogene Indikationsgruppen zusammenzustellen.
Die Kliniken haben nur wenig Einfluss auf die Zuweisung zur Rehabilitation, so dass
meist nicht ausreichend jugendliche Betroffene einer Indikation zur gleichen Zeit anwe-
send sind. Wahrend des Projektes wurde daher die Durchfihrung von ModuS-T in indi-
kationsgemischten Gruppen erprobt. Da die Workshops ohnehin generisch ausgelegt
sind (s. 8.3), war dies problemlos mdglich.

- Der Einbezug der Eltern gestaltete sich schwierig, da Jugendliche in der Regel ohne EI-
tern anreisen. Innerhalb der Studie wurden die Eltern mit erheblichem Zeit- und Kosten-
aufwand zum Abreisetermin der Jugendlichen eingeladen, an dem halbtagigen Eltern-
Workshop teilzunehmen. Es wird jedoch schwierig werden, ein solches Eltern-Angebot
in die Regelversorgung zu Uberfihren. Zukinftig werden ModuS-T-Workshops in der
Rehabilitation daher nur in Ausnahmen fir Eltern angeboten werden kénnen. Bei
Schmidt et al. (2016) zeigten sich jedoch auch Jugendangebote ohne Eltern erfolgreich.

- Zur Nachhaltigkeit der Schulungseffekt in der Rehabilitation ist aufgrund der kleinen
Stichprobe wenig zu sagen. Es ist jedoch zu vermuten, dass diese starker
beeintrachtigte Gruppe eine intensivere Unterstiitzung und Nachbetreuung bedarf. Diese
kénnte z.B. durch ein individuelles Case-Management nach dem Workshop bereit
gestellt werden. Ob dabei neue Optionen durch das Flexi-Rentengesetz von 2017
genutzt werden kdnnen, bleibt abzuwarten. Auch der stéarkere Einbezug der heimischen
arztlichen Betreuung scheint notwendig, damit vor Ort die Aktivitaten zur Unterstlitzung
der Transition nach der stationaren Rehabilitation fortgeftihrt werden.

Eine weitere Durchfihrungsmdglichkeit eréffnet sich wahrend Selbsthilfetreffen. Diese Durch-
fihrungsart bietet sich insbesondere bei seltenen Erkrankungen an, bei denen die wenigen Be-
troffenen Uber das gesamte Bundesgebiet verteilt leben. Wahrend des Projektes wurde dies bei
anorektalen Fehlbildungen, Ehlers-Danlos-Syndrom und Undine-Syndrom erprobt. Da auch die
Eltern bei den Selbsthilfetreffen anwesend waren, war die Durchfihrung problemlos mdglich.

[NA



ModuS

Durch die langere gemeinsame Zeit konnte sich zudem wie in der Reha ein stérkeres Gruppen-
gefuhl entwickeln. Die Durchfihrung wahrend Selbsthilfetreffen erfordert allerdings sehr enga-
gierte Selbsthilfevereinigungen mit intensiver Jugendarbeit. Durch Anpassungen (z.B. Weglas-
sen des Elternworkshops bei Jugendfreizeiten) kénnte die Durchfihrung im Selbsthilfe-Setting
erleichtert werden.

Gemeinsam mit dem Kindernetzwerk wird aktuell Gberlegt, wie das Thema Transition stérker in
die Selbsthilfen getragen werden kann. Die 4tagige Ausbildung eines Transitionscoaches flr
Selbsthilfen soll ein erster Schritt in diese Richtung sein (s. 11.4.3). Dass hier ein groBes Inte-
resse besteht, zeigen die hohe Rate der Anmeldungen zu dieser Ausbildung und die Vielzahl
von Anfragen von Selbsthilfevertretern zu KomPaS-Transitionsangeboten.

8.5 Anwendbarkeit und Nutzen einer generischen Transitionsschulung fiir Eltern
Da Eltern auch bei Jugendlichen die wichtigsten Berater in Gesundheitsfragens sind, ist ihr Ein-
bezug in Transitionsangebote elementar (vgl. Cameron et al. 2014, Huang et al. 2011, Hurrel-
mann 2003, Morsa et al. 2017). Um ihre Kinder beim Erwachsenwerden zu unterstitzen, mus-
sen sie den Rollenwandel vom Entscheider hin zum Coach akzeptieren und lernen, mit ihren
Sorgen und Angsten umzugehen. Dabei hilft nicht nur Wissen, sondern auch Einstellungsénde-
rung und Zuspruch von auBBen. Dies kdnnen Schulungen und der Austausch mit anderen leis-
ten.

Der Elternbaustein in ModuS-T versucht, beides zu ermdglichen. Insgesamt waren die Eltern
mit dem Angebot sehr zufrieden. Bei ihnen konnte ebenso wie bei den Jugendlichen ein deutli-
cher Wissenszuwachs nach der Schulung verzeichnet werden. Die Anderung von Einstellungen
hinsichtlich des Erwachsenwerdens der Kinder konnten leider nicht gemessen werden. Die Fra-
ge, welchen Anteil die Eltern bei der Versorgung der Erkrankung einnehmen, I&sst allerdings
Ruckschlisse auf das Verhalten innerhalb der Familien zu. Nach Auskunft der Heranwachsen-
den sank der Anteil elterlicher Verantwortung innerhalb der 24 Monate in der IG um 35%, bei
der KG um 18% (p=0.01). Es lasst sich daher vermuten, dass es den Eltern der Interventions-
gruppe besser gelungen ist, die Verantwortung abzugeben und ihre Kinder ,loszulassen®.

Bei der qualitativen Befragung kritisierten die Eltern jedoch die Klrze der Schulung. Insbeson-
dere bei den weniger haufigen und seltenen Erkrankungen winschten sich die Eltern ein um-
fangreicheres Angebot mit intensiverem Austausch. So wurde beispielsweise der Wunsch ge-
auBert, dass auch die Eltern mit einem jungen Erwachsenen und einem Erwachsenenmediziner
sprechen kénnten. Auch ein Gesprach mit einer Arztin bzw. einem Arzt zu jugendlichem Verhal-
ten ware hilfreich. In der aktualisierten Version wurde der Elternbaustein, daher von 4 auf 6 Un-
terrichtseinheiten erweitert, so dass die Wiinsche der Eltern im Curriculum berlcksichtigt wer-
den konnten. Uberlegenswert wére auch, die Elternschulung schon zu einem fritheren Zeitpunkt
anzubieten. Da Kindern und Jugendlichen schrittweise mehr Verantwortung tUbertragen werden
sollte und viele Pubertatskonflikte bereits in der frihen Pubertét beginnen, ware es sinnvoll,
Eltern bereits ab ca. 14 Jahren auf die neuen Herausforderungen vorzubereiten. Dies spiegelt
sich auch in den Fokusinterviews wider, bei denen einige Eltern duBBerten, dass sie einige Jahre
zuvor noch starker von dem Angebot profitiert hatten.

8.6 Anwendbarkeit und Nutzen eines Online-Tools innerhalb einer generischen
Transitionsschulung
Um die Schulung fur Jugendliche attraktiver zu gestalten und ihnen ein zeitgeméaBes

Informationsangebot auch Utber die Schulung hinaus zu bieten, wurde die Homepage
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www.between-kompas.de flr chronisch kranke Jugendliche und ihre Eltern entwickelt. Die
between-Seite wurde sowohl von der Fachwelt als auch von den Jugendlichen gut
angenommen. Die Seite wurde dabei vor allem passiv zu Informations- und
Unterhaltungszwecken genutzt. Von Méglichkeiten der aktiven Nutzung (z.B. Teilnahme am
Fragebogen, Nutzung des Kontaktformulars, Diskussionen im Forum oder Austausch auf
Facebook) wurde kaum Gebrauch gemacht. Dies deckt sich mit den Erfahrung aus anderen
Projekten mit chronisch kranken Jugendlichen (z.B. fehlende Nutzung des Forums auf der
~Endlich erwachsen®-Seite des Kuratoriums fir Dialyse und Nierentransplantation (KfH,),
geringe Inanspruchnahme der TransitionPeers des Transitionsprojektes der Deutschen
Rheumaliga, krankheitsbezogene Facebook-Gruppen hauptséachlich fir Eltern oder junge
Erwachsene). Mégliche Erklarungen sind, dass chronisch kranke Jugendliche entweder nicht
den Wunsch nach Austausch bzw. Engagement im Zusammenhang mit ihrer Erkrankung
haben, dass sie direkte Kontakte z.B. zu ihrem Behandlungsteam, ihren Eltern oder Freunden
bei Fragen vorziehen oder dass zusatzliche Wege zur Aktivierung von Jugendlichen gefunden
werden mussen. Insbesondere Facebook scheint dabei kein Medium fir Jugendliche zu sein.
Diese greifen aktuell eher auf Youtube sowie soziale Netzwerke wie Instagram und WhatsApp
zurtck.

Wegen des hohen Zuspruchs wird die Seite auch nach Projektende von KomPa$S weiterbetrie-
ben und regelmaBig aktualisiert (z.B. die schnelllebige Rubrik ,Auch Stars sind von chronischer
Krankheit betroffen®). Als Reaktion auf die Erkenntnisse aus der Projektphase wurde die
between-Seite neu gestaltet (s. Abb. 21, s.11.1). Das stark genutzte Wissensquiz und die haufig
nachgefragten Erfahrungsberichte von Betroffenen wurden ausgeweitet und nun prominenter
auf der Eingangsseite platziert. Das Forum wurde geschlossen, daftir wurden andere unterhal-
tende Elemente wie Videos und Interviews mit einem Youtuber und jungen Erwachsenen mit
chronischer Erkrankung eingeflgt.

Seit Auslaufen der Projektfinanzierung wird die Seite von der Deutschen Gesellschaft fur
Transitionsmedizin finanziert. Diese hat auf die Entwicklung einer eigenen Patientenseite ver-
zichtet und verweist ihre Mitglieder und Patientinnen und Patienten auf die between-Seite. Zu-
dem ist die Seite mit verschiedenen anderen Seiten verlinkt, so z.B. mit der Jugendseite der
Deutschen Rheumaliga, und in der Camp fire Zeitung fiir junge Menschen mit Diabetes wurde
between in der Ausgabe 01/2015 als gute Seite fir Jugendliche mit Diabetes empfohlen. 2017
wurde die between-Seite mit dem Digital Health Heros Award von Mein AllergiePortal ausge-
zeichnet (s. 10.3).

8.7 Grenzen

Trotz der positiven kurz- und langfristigen Effekte von ModuS-T muss als Limitierung ange-
merkt werden, dass der 1,5 tdgige Workshop sich nur mit Themen rund um das Erwachsenwer-
den mit chronischer Krankheit beschéftigt. Indikationsspezifisches Wissen zur Krankheit und
Therapie wurde nicht bzw. nur am Rande angesprochen. Der Transitionsworkshop ersetzt also
keine krankheitsbezogene Basisschulung, kann aber durch entsprechende Inhalte erganzt wer-
den (z.B. Refresher-Modul zur jeweiligen Krankheit und ihrer Therapie). Genauso wenig nimmt
der Workshop das medizinische Betreuungspersonal aus der Pflicht, mit dem einzelnen Ju-
gendlichen zu besprechen, wie der Wechsel in die Erwachsenenmedizin bei ihm vonstattenge-
hen kann, und diesen einzuleiten. Individuelles Case-Management wie beim Berliner
Transitionsprogramm (Muther et al. 2014) und Gruppenschulungen schlieBBen sich nicht aus,
sondern kdnnen/sollen sich gegenseitig erganzen.

[N ]
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8.8 Limitationen

Dies ist unseres Wissens die einzige Studie dieser Art, die eine breite Stichprobe von Jugendli-
chen/Heranwachsenden Uber einen so lange Nachbetreuungszeitraum befragt. Der ,Loss to
Follow up“ von t0 zu t2 ist mit 15% als gering einzuschatzen. Dennoch ergab sich zu Beginn,
nach der Rekrutierung, eine hohe Dropout-Rate. 30% der Jugendlichen, die zunéchst der Stu-
dienteilnahme zugestimmt hatten, zogen ihre Bereitschaft vor Schulungsbeginn zuriick. Uber
die Grinde darlGber kann man nur mutmafBen. Neben Zeitproblemen oder spater auftretenden
Bedenken kénnte der Wunsch nach sozialer Erwiinschtheit gegentber dem Arzt eine Rolle ge-
spielt haben.

Ein zweites Problem ergab sich aufgrund der Randomisierung. Wir hatten erwartet, dass die
meisten Jugendlichen der KG aufgrund von Zeitproblemen nicht an der Schulung teilnahmen.
Tatsachlich gaben jedoch 27% der KG spater an, kein Interesse an dem Programm gehabt zu
haben. Durch diese Selektion kann nur eingeschrankt von einer Randomisierung gesprochen
werden. Diese Einschréankung spiegelt sich auch bei den Ausgangswerten beider Gruppen
wider. Zwar unterscheiden sich beide Gruppen nicht hinsichtlich relevanter soziodemographi-
scher Parameter, wohl aber hinsichtlich des Ausgangsniveaus von Transitionswissen und
-kompetenzen. Die KG scheint der IG hier liberlegen gewesen zu sein. Die Randomisierung ist
dadurch eingeschrankt. Diese Befunde zeigen jedoch, dass das Schulungsangebot die Perso-
nen erreicht, die es benétigen.

Eine dritte Einschréankung ergibt sich durch den Wissenstest. Aufgrund des geringen Zeitbud-
gets konnte keine psychometrische Uberprifung des selbstentwickelten Verfahrens erfolgen.
Die Entwicklung erfolgte jedoch in einem mehrstufigen, Experten gestitzten Verfahren.

8.9 Resiimee

Zusammenfassend_kann festgestellt werden, dass sich der generische Schulungsansatz von
ModusS hinsichtlich Akzeptanz und Machbarkeit bewahrt hat. ModuS-T wurde von den Jugend-
lichen und ihren Eltern gut angenommen und als hilfreich bewertet. Es konnte bei einer Vielzahl
von chronisch somatischen Erkrankungen eingesetzt werden und sowohl ambulant als auch
stationar durchgefihrt werden. Durch die Schulungen ist es gelungen, das Wissen der Jugend-
lichen und der Eltern zum Transitionsprozess zu erhdhen. AuBBerdem wurde erreicht, dass sich
die Jugendlichen aktiver mit der Erkrankung auseinandersetzen. Es zeigten sich keine Effekte
auf umfassendere Aspekte wie die generischen HRQoL, die diverse Aspekte des Lebens junger
Menschen jenseits der Erkrankung erfasst..

Die Effekte waren auch nach 24 Monaten noch nachzuweisen. Sowohl hinsichtlich des Anstiegs
des transitiosnrelevanten Wissens als auch hinsichtlich der Transitionskompetenzen war die IG
der KG langfristig Uberlegen. AuBerdem zeigte sich bei den Schulungsteilnehmern eine starke-
re aktive Patientenbeteiligung und Verantwortungsibernahme fiir die Therapie.

Nach 24 Monaten hatten 55% der Befragten bereits einen Arztwechsel vollzogen. Insgesamt
zeigten sich die Teilnehmenden an der Befragung zufrieden mit dem neuen Behandler. Der
Uberwiegende Teil fand die Qualitat der Behandlung und das Verhaltnis zum neuen Behandler
vergleichbar mit dem zum Kinder- und Jugendarzt. Dennoch winschten sich ca. die Halfte der
Befragten Unterstlitzungsangebote fiir eine gelungene Transition, z.B. durch Schulungen.
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Das ModuS-Transitionsmodul kann dafir als Basis betrachtet werden, die je nach Besonder-
heiten der Indikation, regionalen Gegebenheiten und individuellen Bedurfnissen der Teilneh-
menden erganzt oder modifiziert werden kann. So scheint es beispielsweise bei weniger haufi-
gen Erkrankungen sinnvoll zu sein, den Workshop um ein Modul zum indikationsspezifischen
Basiswissen zu erganzen, und bei Jugendlichen mit vielfaltigen Problemen missen individuelle
Beratungen und ggf. ein begleitendes Case-Management erganzt werden.

Die Elternschulung war mit 4 UE zu knapp bemessen, so dass sie fir die weitere Umsetzung
um 2 UE erweitert wurde. Es ist dabei eine gemeinsame Eingangs- oder Abschlussrunde mit
den Jugendlichen sowie ein Gesprach mit einem (Erwachsenen-)Mediziner oder einem jungen
Erwachsenen mit der gleichen Erkrankung vorgesehen.

Das endglltige Curriculum steht via open access allen Interessierten auf der Homepage des
Kompetenznetzes Patientenschulung e.V. (www.kompetenznetz-patientenschulung.de) und den
Seiten des Pabst-Verlags (www.pabst-publishers.de/modus) zur Verfligung.

Weitere Strategien sind notwendig, um Jugendliche starker fir die Schulungsteilnahme zu ge-
winnen. Es zeigte sich, dass sich Jugendliche sehr wohl fir Transitionsthemen interessieren
und auch davon profitieren, wenn sie an der Schulung teilnehmen. Allerdings ist es schwierig,
sie fur eine Teilnahme zu gewinnen (dies ist vergleichbar mit allen anderen Schulungen im Ju-
gendalter). Ein Jugendlicher mit ADHS &uBerte dazu: ,Als mir das mit dem Treffen gesagt wur-
de, hab ich mir zuerst gesagt: naja, ich weil3 nicht, ich hab eigentlich wenig Lust da jetzt zwei
Tage zu verbringen. Und wenn ich jetzt nicht hingegangen wére, und dann erfahren hétte, wie
das hier gelaufen ist, dann hétte ich mir sowas von auf die Zunge gebissen. Also, ich hatts wirk-
lich bereut, wenn ich jetzt nicht hier hingegangen wér. Deshalb sollte man daran arbeiten, dass
das mehr Werbung bekommt.*

Zur Verbesserung der Teilnahme sind mehrere Wege zu gehen:

e Gewinn der Teilnehmerinnen und Teilnehmer dort, wo sie sich bereits mit ihrer Gesundheit
auseinandersetzen, so z. B. bei Klinikaufenthalten, RehabilitationsmaBnahmen und Selbst-
hilfe-Treffen. Jugendliche, die hier angesprochen werden, haben einen offensichtlichen Be-
darf und investieren bereits ihre Zeit, so dass zwei Haupthindernisse ausgerdumt sind.

e Wiederholte direkte persénliche Ansprache durch das Behandlungsteam und Aufzeigen
des individuellen, kurzfristigen Nutzens, so z. B. weniger Konflikte mit Eltern, Austausch mit
Gleichbetroffenen, mehr Freiheitsgrade in Freizeit und Beruf.

e Etablieren von Schulungen als obligater Bestandteil des Transitionsprozesses, bei Jugend-
lichen, die einen Bedarf haben (z. B. im Rahmen des Berliner Transitions Programms)

e Inklusion der Transitionsschulung in die bestehenden DMP-Programme fir Asthma bron-
chiale und Diabetes: Bislang ist die Transition und eine entsprechende Schulung im DMP
nicht verankert

e Aktive Bewerbung durch die GKVen bei allen chronisch kranken Jugendlichen ab 15 Jah-
ren und bei den betroffenen Familien sowie den Arzten (z.B. BVKJ).

e Bewerbung tber den Dachverband der Selbsthilfegruppen (Kindernetzwerk) sowie die ein-
zelnen Gruppen (z.B. Uber Transitionscoaches).

e Einsatz von Eltern und jungen Leuten, die bereits an Schulungen teilgenommen haben, als
Mediatoren

an
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e Einbezug einer Erwachsenen-Arztin bzw. eines -Arztes

e Nutzung des Internets und Social Media wie YouTube, Instagram und Twitter fir Werbe-
und Schulungszwecke. Die hohe Nutzungsrate der between-Seite stiitzt dieses Vorgehen.
Hier missten vermehrt interaktive und unterhaltende Elemente eingebaut werden, wie bei-
spielsweise Blogs, Videos oder Spiele, um Jugendliche anzusprechen

e Kopplung an attraktive Freizeit- und Sportangebote wie beim CAMP D (Danne et al., 2008),
beim Transferprogramm "Endlich erwachsen" (Offner et al., 2010) und den Asthmacamps
(Schauerte, 2006)

e Erheben von Teilnehmergebuhren, die ggf. bei regelmaBiger Teilnahme erstattet werden,
zur Erhéhung der Verbindlichkeit. Dieser Punkt darf allerdings dann nicht zum Einsatz
kommen, wenn die GKVen Uber den § 43 SGB V die Transitionsschulung finanzieren.

9. Gender Mainstreaming Aspekte

Bei vorgeschalteten Fokusgruppeninterviews mit betroffenen Jugendlichen auBerten die Ju-
gendlichen den Wunsch nach einer gemischtgeschlechtlichen Workshopdurchfihrung (Bomba
et al. 2017). Nur bei einzelnen Themen kénne man sich eine getrenntgeschlechtliche Schulung
vorstellen. Diese Einschatzung wurde von erfahrenen Patiententrainerinnen und -trainern ge-
teilt. Bei der Planung und Durchfuhrung der Workshops wurden daher nur fir Teile des Doc
special (Lernziel J8 ,Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir Partner-
schaft, Sexualitdt und Familienplanung nennen®) die Beriicksichtigung von Genderaspekten
empfohlen. Das Thema Sexualitat ist fur Jugendliche duBerst wichtig, aber oft tabuisiert und mit
Scham belegt. Fir eine offene Gesprachsatmosphare kénnen daher bei diesem Lernziel eine
getrennt geschlechtliche Bearbeitung und eine Teilung in altershomogene Kleingruppen sinnvoll
sein. In den durchgefiihrten ModuS-T-Workshops haben die Teilnehmenden jedoch in keinem
Workshop eine Trennung nach Geschlechtern gewiinscht.

Far die Elternschulung gilt grundsatzlich, dass beide Elternteile eingeladen werden sollen. Eine
gemeinsame Schulungsdurchfiihrung férdert die Paarbeziehung und das Problemldsen in den
Familien. Wie bei anderen Schulungen zeigte sich jedoch, dass tberwiegend Mitter alleine an
den Workshops teilnahmen.

Weitere Aspekte, die den Bereich des Gender Mainstreamings betreffen, haben sich nicht er-
geben.

10. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

10.1 Symposium zu Modus-Transition am 14.4.2015 in Hannover (Arztekammer)
Am Ende des 1. Projektabschnitts wurde ein Abschlusssymposium in Hannover veranstaltet.
Den teilnehmenden Zentren, Trainerinnen und Trainern, Vertreterinnen und Vertretern des
BMG und der GKVen wurden der Projektablauf und die Projektergebnisse zur Nachbefragung
nach 4-Wochen sowie die between-Internetseite vorgestellt. Gemeinsam wurden Chancen und
Schwierigkeiten der Implementierung von Transitionsworkshops diskutiert. Ein Vortrag zur Sicht
und zu Aktivitaten der AG Transition der DGKJ rundete das Symposium ab. AbschlieBend wur-
de die Umsetzung der geplanten 24-Monats-Katamnese besprochen.
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10.2 Vortrage
Um die Projektidee und die Ergebnisse darlber hinaus zu verbreiten, wurde das ModuS-
Transitionsprojekt im Rahmen verschiedener Jahrestagungen und Workshops vorgestellt:

Auflistung nach Datum

28.01.2012 Hamburg
7. ADHS Gipfel, Hamburg: Wenn Jugendliche mit ADHS erwachsen werden-Besonderheiten
und Fallbeispiele. Vortrag C. Wolff

14.9.2012 Hamburg
Jahrestagung DGKJ: Konvent der Deutschen Akademie flr Kinderheilkunde, Vortrag zu
Modus$S und Transition durch R. Szczepanski

14.9.2012 Hamburg
Jahrestagung DGKJ: Modulares Schulungsprogramm fir chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien (ModuS). Vortrag G. Ernst

15.9.2012 Hamburg
Jahrestagung DGKJ: Trainerausbildung in der Patientenschulung: Wie geht es weiter? Vortrag
R. Szczepanski

15.09.2012 Hagen
5. Hagener ADHS Tag: ADHS und Transition. Vortrag C. Wolff

14.11.2012 Bielefeld
Arztefortbildung. Bericht ilber ModuS im Rahmen der Fortbildung Anaphylaxie im Kindesalter.
Vortrag K. Hagemeister

24.11.2012 Krefeld
2. Krefelder Tag der Kinderkrankenpflege, Vorstellung und Entwicklung von Modu$S im Rah-
men des Vortrages Schulungsprogramme fiir Familien mit einem chronisch (lungen)-kranken
Kind. Vortrag K. Hagemeister

07.03.2013 Rostock
Vortrag und Symposium zur Transition im Rahmen der 33. Jahrestagung der Deutschen
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie (DGKJP)
durch N. Gebert

08.3.2013 Lubeck
Gesellschaft fir Padiatrische Pneumologie (GPP) in Libeck: Vortrag zu KomPa$S und
Modus$S durch R. Szczepanski

08.03.2013 Rostock
DGKJP Kongress. Sitzungsart: Symposium. Transition - gelingende Ubergénge fiir psychisch
und chronisch kranke Jugendliche ins Erwachsenenleben. Moderation U. Thyen

08.03.2013 Rostock
DGKJP Kongress. Sitzungsart: Symposium. Zur aktuellen Situation der Transition bei chro-
nisch kranken Jugendlichen: Probleme, Ansétze, Strategien, Vortrag N. Gebert

06.04.2013 Wiesbaden
119. Kongress der Gesellschaft fur Innere Medizin. Transitions-Symposium. Transition am
Beispiel der Mukoviszidose. Vortrag D. Staab

15.05.2013 Gelsenkirchen
GauB-Gymnasium: Jugendliche, ADHS und Héherbegabung: Probleme mit dem Erwachsen
werden. Vortrag C. Wolff

05.-07.09.2013 Bochum
8. Deutsche Allergiekongress unter Schirmherrschaft der DGAK. Asthmaschulung und Co. -
Neue modulare Wege erreichen das Ziel. Vortrag N. Gebert

06.09.13 Bochum
Bochum. Dt. Allergiekongress. Vortrag KomPa$S und ModuS. Durch R. Szczepanski
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12.-15.09.2013 Dusseldorf
109. Jahrestagung Dt. Ges. fir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin. Effekte eines modularen
Schulungsprogramms (ModuS) bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
sowie deren Familien. Poster M. Degner, |. Menrath, P. Wagner, N. Gebert, R. Szczepanski, U.
Thyen

12.-15.09.2013 Duisseldorf
109. Jahrestagung Dt. Gesellschaft flir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin. Sind modulare Schu-
lungen nach dem ModuS-Konzept bei an Asthma erkrankten Kindern und ihren Familien wirk-
sam? Poster von I. Menrath, G. Ernst, D. Staab, K. Lange, U. Thyen, R. Szczepanski

12.-15.09.2013 Dusseldorf
109. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin. Ver
besserung von Zugangswegen zu Asthmaschulungen fiir Familien mit Migrationsbiographie
und/oder sozialer Benachteiligung. Poster E.M. Thomsen, C. Lehmann, K. Ménkeméller, A.
Eberding, E. Miller-Godeffroy, |. Menrath, R. Szczepanski, U. Thyen

14.09.2013 Disseldorf
35. Tagung der Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger/innen im Rahmen des Deutschen Kin-
derarztekongresses. Begleitung von chronisch kranken Kindern zur Autonomie. Starkung der
Selbstpflegekompetenz als Aufgabe der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege. Vortrag |.
Menrath und K. Hagemeister

14.09.2013 Dusseldorf
35. Tagung der Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger/innen im Rahmen des Deutschen Kin-
derérztekongresses. Zeigen Sie Empathie! — Was Pflegekréafte fur chronisch kranke Kinder tun
kénnen. Workshop von |. Menrath und K. Hage-meister

26.10.2013 Schwerin
11. Herbstsymposium Kinderzentrum Mecklenburg: Wenn Jugendliche mit ADHS erwachsen
werden — Von der Fremd- in die Selbstbestimmung — Besonderheiten und Fallbeispiele.
Vortrag C. Wolff

15.-16.11.2013 Berlin
2. Deutscher Kongress fur Transition der DGfTM. Modulares Schulungskonzept (ModusS).
Vortrag R. Szczepanski

16.11.2013 Wiirzburg
16. Dt. Mukoviszidose-Tagung. Modulare Cf Schulung. Vortrag D. Staab und C. Lehmann

20.11.13 Wirzburg
Vorstellen von Modu$S 1 und 2 beim Rehabilitationswissenschaftlichen Seminar der Universi-
tat Wirzburg R. Szczepanski

23.11.13. Hannover
Vorstellen des Projektes auf der Gemeinsamen Jahrestagung der Dt. Ges. fir Kinderendokrino-
logie und -diabetologie (DGKED) e.V. und der Arbeitsgemeinschaft P&diatrische Diabetologie
(AGPD) e.V. JA-PED durch G. Ernst

21./22.02.2014 Berlin
11. gemeinsame Jahrestagung AGAS und AGNES gemeinsam mit der 1. Jahrestagung
vom Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPa$S). Uber-
blick Gber Patientenschulungen bei der padiatrischen Erkrankung. Vortrag G. Ernst

21./22.02.2014 Berlin
11. gemeinsame Jahrestagung der AG Asthma- und Neurodermitisschulung als gemeinsame
Schulungstagung von KomPa$S: Workshop und Vortrag zum Projekt durch R. Szczepanski

21./22.02.2014 Berlin
11. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES gemeinsam mit der 1. Jahrestagung
vom Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS). Wie ist
KomPaS entstanden. Vortrag R. Szczepanski

21./22.02.2014 Berlin
11. gemeinsamen Jahrestagung AGAS und AGNES gemeinsam mit der 1. Jahrestagung
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vom Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPa$S). Transiti-
onsrealitat am Beispiel ADHS. Vortrag C. Wolff

21./22.02.2014 Berlin
11. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES gemeinsam mit der 1. Jahrestagung
vom Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPa$S). Patien-
tenschulung fir Primare Immundefekte. Vortrag U. Baumann

05.-07.03.2014 Fulda
28. Jahrestagung der Ag. fur Padiatrische Stoffwechselstérungen; Modulare Schulungen nach
dem MODUS-Konzept: Auch wirksam bei seltenen Erkrankungen wie der PKU. Poster von L.
Weber, U. Meyer, G. Ernst, N. Gebert, P. Wagner, |. Menrath, K. Lange, AM Das

05.03.2014 Frankfurt am Main
Endokrinologischer Aschermittwoch. Vortrag zu Modu$S und between. Schulungen und neue
Medien zur Steigerung der Adhérenz? Vortrag durch G. Ernst

08.03.2014 Wien
5. Péadiatrische Allergologie und Pneumologie Tagung. Patientenschulungen: wie soll es
weitergehen? Vortrag D. Staab

22.3.2014 Frankfurt
3. IG Kongress(Interessengemeinschaft freiberuflich und /oder praventiv tatiger Kinderkran-
kenschwestern e.V.). Modularisierte Schulung und Trainerausbildung fir chronisch kranke
Kinder und deren Familien. Vortrag K. Hagemeister

26.-29.03.2014 Bremen
55. Kongress der Dt. Ges. flir Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. (DGP) und 36. Jahres-
tagung der Gesellschaft fir Padiatrische Pneumologie e.V. (GPP). Kongresshauptthema: Transi-
tion — wenn das lungenkranke Kind erwachsen wird. Vorsitz bei der Transitions-Session und Vor-
trag "Transition in der Gruppenschulung nach ModuS" durch G. Ernst

09.04.2014 Wiirzburg
Fortbildung fir Arzte/innen, Medizinische Fachangestellte, Kinderkrankenschwestern im
Ambulanten Schulungszentrum Wirzburg. Transition von Jugendlichen in die Erwachsenen-
medizin. Sind wir fit fiir den Wechsel? Vortrag G. Ernst

11.04.2014 Berlin
3. Symposium HAMATOLOGIE HEUTE. Thema: Verbesserung der Therapieadharenz durch
Patientenschulung? Vortrag G. Ernst

11.04.2014 Berlin
3. Symposium HAMATOLOGIE HEUTE. Thema: Verbesserung "So machen es die anderen.
Schulung von Patienten mit CF". Vortrag D. Staab

26.04.2014 Bad Kdsen
Symposium Rheuma im Kindes- und Jugendalter. Grundlagen einer modernen Patienten-
schulung. Prasentation des ModuS-Projekts durch G. Ernst

24.05.2014 Bochum
Fachtagung NRW der AG Asthmaschulung. Modularisierte Schulung und Trainerausbildung fir
chronisch kranke Kinder und deren Familien. Vortrag K. Hagemeister

25.10.2014 Kassel
Projekt-Kick-off der deutschen Rheumaliga fur ein BMG geférdertes Transitionsprogramm fir
junge Rheumapatienten. Vortrag und Beratung durch G. Ernst

09.11.2014 Leipzig
Gemeinsame Jahrestagung der DGKED e.V. und der AGPD e.V. Fit fiir den Wechsel:
ModusS-Transitionsschulung fir chronisch kranke Jugendliche und Eltern. Vortrag G. Ernst

20.11.14 Wirzburg
Dt. Mukoviszidosetagung. Seminar: Erwachsen werden mit CF: Erfahrungen mit einem Schu-
lungsmodul zur Transition. Referentin: C. Lehmann

28.-29.11.2014 Kiel
3. Kongress der Ges. fir Transitionsmedizin. Schulungsprogramme Transition. Daten zur Wirk-
samkeit von Transitionsschulungen. Vortrag C. Herrmann-Garitz
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28.-29.11.2014 Kiel
3. Kongress der Ges. fiir Transitionsmedizin. Transition in der Kinderchirurgie. Vortrag J.
Dingemann

29.11.2014 Kiel
3. Dt. Transitionskongress. Vortrag und Poster "between.de Internetseite rund um die Transition”
durch G. Ernst

31.01.2015 Hannover
Feedbackworkshop mit betroffenen Jugendlichen zu den Inhalten und der Gestaltung der Mo
duS-Workshops und der between-Internetseite durch G. Ernst, N. Gebert

23.01.2015 Hamburg
Treffen bei der TKK in Hamburg mit AG Transition. Sondierungsgesprach zu Befragung von
jugendlichen TK-Mitgliedern zu Transition und Unterstitzungsbedarf. G. Ernst

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. ,Was war? Historischer Abriss*.
Vortrag durch R. Szczepanski

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. Workshop. Modu$S Transition —
Erfahrungen und Perspektiven. Vortrag durch R. Szczepanski

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. Transition: ,Ich fihl mich doch
super” — Brauchen wir Transition bei Asthma / Neurodermitis. Vortrag durch |. Menrath

21./22.02.2015 Fulda
12. gem. Jahrestagung der AGAS und AGNES. Workshop Modulare Schulung und Transition:
Wie kdnnen wir das in der Reha umsetzen? durch R. Stachow, E. Stachelscheid

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. Workshop zu ,Einsatz neuer Medien bei
der Therapie von Jugendlichen” durch G. Ernst

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. Interner Workshop B 13 ModuS
Transition—Erfahrungen und Perspektiven Projekt ,Fit fir den Wechsel - Erwachsen werden
mit ModusS durch G. Ernst, R. Szczepanski

21./22.02.2015 Fulda
12. gemeinsamen Jahrestagung der AGAS und AGNES. Vortrag ,Wirksamkeit modularer
Transitionsschulungen f(ir chronisch kranke Jugendliche und ihre Eltern” durch R. Szczepanski

25.02.2015 Hannover
AG "Transition in der Viszeralchirurgie" an der MHH Uber, Beratung zu Méglichkeiten von
Schulungen und anderer UnterstiitzungsmaBnahmen von Jugendlichen und jungen Erwach-
enen mit angeborenen Fehlbildungen beraten durch G. Ernst

16-18.03.2015 Augsburg
24. Rehabilitationswissenschaftlichen Kolloquium. Transition — Erwachsen werden mit einer
chronischen Erkrankung am Beispiel der Mukoviszidose. Vortrag durch N. Gebert, F Bomba,
C. Herrmann-Garitz, U. Thyen, S. Schmidt, C. Falkenberg

16-18.03.2015 Augsburg
24. Rehabilitationswissenschaftlichen Kolloquium. Transition — Erwachsen werden mit einer
chronischen Erkrankung am Beispiel der Mukoviszidose. Vortrag durch N. Gebert, F. Bomba,
C. Herrmann-Garitz, U. Thyen, S. Schmidt, C. Falkenberg

18.-21.03.2015 Liibeck
58. Symposium Dt. Ges. fir Endokrinologie. Konzepte zur Transition bei endokrinologischen Er-
krankungen. Vortrag G. Ernst

18.-21.03.2015 Liibeck
58. Symposium Dt. Ges. fir Endokrinologie. Session zur Transition bei Adiposi- tas. Vorsitz I.
Menrath

20.03.2015 Libeck
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58. Symposium der Dt. Gesellschaft fiir Endokrinologie. Transitionskonzepte in der Endokrinolo
gie. Vortrag durch G. Ernst
07.05.2015 Stuttgart
Vorstellen der ModuS-Geschwisterschulung bei der Robert-Bosch-Stiftung durch G. Ernst
08.05.2015 Wolfsburg
VDD Jahrestagung: ModuS Schulung flr chronisch kranke Kinder und Jugendliche am Bei-
spiel der PKU. Durch U. Meyer
11.05.2015 Berlin
Vorstellen des ModuS-Konzepts und Beratung der AG Schulung in der Kinderrheumatologie
zur Uberarbeitung der Rheumaschulung durch G. Ernst
13.05.2015 Berlin
50. Jahrestagung der Dt. Diabetes Ges. , Typ-1-Diabetes in der Familie — Wie kénnen wir unter-
stitzen? Symposium: Praxisorientierte Therapie des Typ-1-Dia-betes — den Alltag mit Jung und
Alt meistern. Vortrag K. Lange
05.06.2015 Hannover
8. PKU Infoabend. ,Diat aufgegeben? , Neuanfang leicht gemacht.” Durch U. Meyer
09.06.2015 Osnabriick.
Qualitatszirkel padiatrische Allergologie und Pneumologie. Transition bei Asthma bronchiale.
Vortrag R. Szczepanski
06/2015 Bremen
Tranisitionsworkshop Kinderklinik Bremen durch M. Faif3
30.06.2015 KdlIn
Tranisitionsworkshop Unikinderklinik KéIn im Bereich Kindernephrologie Transitionsschulung
durch S. Brengmann
02.-05.9.2015 Minchen
Jahrestagung der Dt. Ges. fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin (DGKJ). ModuS: Modulares
Schulungsprogramm flr seltene/ chronische Krankheiten. Vortrag R. Szczepanski
02.-05.9. 2015 Miinchen
Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin (DGKJ).
Wirksamkeit modularer Gruppenschulungen zum Thema Transition fir chronisch kranke Ju-
gendliche und ihre Eltern. Vortrag |. Menrath zu Ergebnissen von ModuS-Transition
16.-17.10.2015 Salzburg
9. Jahrestagung der Kindermedizin: ,Lost in Transition- wenn aus Kindern Erwachsene werden*
Empowerment in der Transition: Entwicklung und Evaluation von Workshops fir Jugendliche (und
Eltern) durch U. Thyen
30.10.-01.11.15 Mannheim
Durchfiihrung eines Transitionsworkshops vor der Rheumaliga in Mannheim durch G. Ernst
3.11.2015 Berlin
Treffen der Rehareferenten der GKVen. Vortrag Gber ModuS-Transition und deren Ergebnis-
se durch R. Szczepanski
06.-7.11.2015 Disseldorf
9. Herbsttagung der Deutschen Diabetes Gesellschaft ,Wenn Diabetes zu viel wird — Umgang
mit psychischen Belastungen® Symposium: Diabetes bei Kindern und Jugendlichen — mehr als
HbA1c und Insulin“. Vortrag K. Lange
07.11.2015 Dusseldorf
Vortrag ,Jugendliche und junge Erwachsene in ihrer Welt abholen: die Website www.between-
kompas.de” bei der Diabetes Herbsttagung in Dlsseldorf durch G. Ernst
07.11.2015 Essen
Kurzvorstellung des Projektes im Rahmen der Ubergabe des Leonard-Thompson-
Gedachtnispreises der AG Padiatrische Diabetologie an G. Ernst fiir das an ModuS-T angeglie-
derte Projekt ,between-Kompass®im Rahmen der JAPED-Tagung
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13./14.11.2015 Hamburg
4. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Transitionsmedizin. Transitionsmodul im
Modularen Schulungsprogramm ModusS. Vortrag G. Ernst
13./14.11.2015 Hamburg
4. Jahrestagung der Dt. Ges. fur Transitionsmedizin. Transition bei Mukoviszidose Vortrag D.
Staab (Preis der Dt. Ges. fir Transitionsmedizin)
25.11.2015 Osnabrick
Qualitétszirkel pad. Diabetologie. Transition bei Diabetes. Vortrag R. Szczepanski
11/2015 Hamburg
Kinderkrankenhaus Wilhelmstift Transitionsworkshop durch F. Bomba
27./28.11.2015 Miinchen
Internationales und interdisziplindres Symposium: Familienentwicklung und Starkung elterlicher
Kompetenz; Theodor-Hellbriigge-Stiftung: ,Elternschulungsprogramme fiir Familien mit chronisch
kranken Kindern®. Zudem Beitrag zum Kongressband. Durch K. Lange und G. Ernst
28.11.2015 Kassel
Workshopteilnahme und Beratung der Dt. Rheuma Liga bei ihrem Transitionsprojekt in Kassel
durch G. Ernst
04.12.2015 Mannheim
Kurzvorstellung von ModuS-T im Rahmen der Laudatio bei der Ubergabe des ADHS-
Forderpreises der Fa Shire an das Projekt im Rahmen des ADHS-Tages in Mannheim (Entge-
gennahme des Preises durch G. Ernst )
07.12.2015 Berlin
Treffen AG Transition der DGKJ. Ergebnisse vom Projekt ModuS-Transition. Vortrag R.
Szczepanski
5.2.2016 Goéttingen
10. Géttinger SPZ-Tag: Modu$S: Modulares Schulungsprogramm fiir seltene/ chronische
Krankheiten. Vortrag R. Szczepanski
19./20.2.2016 Hannover
Modu$S Workshop in Hannover: ,Mit PKU gut leben®. Vortrag U. Meyer
20.2.2016 Essen
2. Ruhrgebietskongress zur Kinder- u. Jugendgesundheit. ,Erwachsen werden mit ModusS: Fit
fir den Wechsel“. Transitionsmodul im Modularen Schulungsprogramm fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche ,ModuS*. Vortrag R. Szczepanski
26./27.2.2016 Kiel
13. Jahrestagung der AG Asthma- und Neurodermitisschulung. Transition - Erwachsen wer-
den mit ModusS. Vortrag R. Szczepanski
26./27.2.2016 Kiel
13. Jahrestagung der AG Asthma- und Neurodermitisschulung. Modus$ in der Reha ... und
wie funktioniert das mit der Transition? Vortrag R. Jaeschke
26./27.2.2016 Kiel
13. Jahrestagung der AG Asthma- und Neurodermitisschulung. ,Jugendlichenschulung”. Work-
shop G. Ernst
26./27.2.2016 Kiel
13. Jahrestagung der AG Asthma- und Neurodermitisschulung. Jugendcamps bei Diabetes.
Vortrag G. Ernst
10.3.2016 Dresden
38. Jahrestagung der ges. pad. Pneumologie. Ich hab doch alle Akten weitergegeben — Trans-
fer oder Transition in die Erwachsenenmedizin? Vortrag |. Menrath
18.3.-19.3.2016 Freiburg
Workshop flr Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen und deren Eltern in Anlehnung an
den ModuS-Workshop "Fit fiir den Wechsel"
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19.03.2016 Duderstadt
Selbsthilfe Glykogenose. Workshop zu ModuS-Transition (G. Ernst)

05.-08.05.16 Miinchen
Rheuma Camp fir Jugendliche in Moos am Bodensee. (S. Schalm)

20./21.5.2016, Oesede
TTT Transitionstrainer (R. Szczepanski, N. Gebert, F. Bomba)

20./21.5.2016, Oesede: TTT Transitionstrainer (R. Szczepanski, N. Gebert, F. Bomba)

15.-18.6. 2016 Mailand, ltalien
17 th Congress of the European Paediatric Surgeons’ Association. Transition of patients with
esophageal atresia to adult care: results of a transition specific education program. Vortrag J.
Dingemann

03.09.2016 Berlin
Kongenitaler Hyperinsulinismus, Workshop Transition mit 12 Personen im Alter von 12-19
Jahren von denen 7 HI-Patienten sind und die anderen Geschwisterkinder. (N. Gebert)

14.09.2016 Hamburg
DGKJ Jahrestagung: Transitionsschulungen fir chronisch kranke Jugendliche — ein Schritt in
die Selbststandigkeit? durch F. Bomba, N. Gebert

15.09.2016 Hamburg
DGKJ Jahrestagung: Migranten in der ambulanten Schulung — Probleme und Lésungen - Er-
gebnisse der ModuS-Studie. Vortrag I. Menrath

15.09.2016 Hamburg
DGKJ Jahrestagung: Patientenschulungen: Verbesserung der Adharenz durch Empowerment.
Vortrag |. Menrath

16.9.2016 Hamburg
DGKJ Jahrestagung: Modulare Transitionsschulung (Modu$S) fiir chronisch kranke Jugend-
liche und ihre Eltern. Vortrag R. Szczepanski

30.9.-1.10.2016 Frankfurt
Transition in der Transplantationsmedizin, Vortrag beim Adh&arenz Workshop in Frankfurt bei
der Firma Astella (M. Franke)

10.10.2016 Bad Orb
BVKJ, 44. Herbstseminar Bad Orb: Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und
Jugendalter (KomPaS). Vortrag R. Szczepanski

05.11.2016 Leipzig
Arztliche Fortbildung und Patiententreffen der DSAI. Méglichkeiten zur Schulung fiir Eltern und
Betroffene mit priméaren Immundefekten. Vortrag M. FaBhauer

12.11.16, Osnabriick
Ja-PED, zwei Vortrage ,Wirksamkeit der modularen Gruppenschulung ModuS-T zum Thema
Transition far chronisch kranke Jugendliche und ihre Eltern“ & ,Between-Kompass - Entwicklung
und Erprobung einer Checkliste zur Unterstiitzung des Transitionsprozesses chronisch kranker
Jugendlicher” (G. Ernst)

11./12.11. 2016, Stuttgart
5. Dt. Kongress fir Transitionsmedizin Dingemann J, Szczepanski R, Ernst G, Thyen U, Goll M,
Ure BM, Menrath I. Transition von Patienten mit Osophagusatresie in die Erwachsenenmedizin:
Ergebnisse eines transitionsspezifischen Schulungsprogrammes. Vortrag J. Dingemann

11/2016 Leipzig
Transitionsworkshop Nierenzentrum fir Kinder und Jugendliche der Klinik fir Kinder- und
Jugendmedizin am Klinikum St. Georg, Leipzig, durch A. Kretzschmar

25.11.2016 Kiel
34. Allergiesymposium der norddeutschen AG padiatrische Pneumologie und Allergologie,
Transition von jungen (Asthma-) Patienten von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin.
Vortrag R. Szczepanski
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7.12.2016 Duisburg
Pad. Chefarzttreffen: Patientenschulungen fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche. Vor
trag R. Szczepanski

13./14.1.2017 Osnabrick
TTT Transitionstrainer (R. Szczepanski, N. Gebert, F. Bomba)

06.02.2017 Hannover
Med. Hochschule. Beratung Netzwerk Onkologische Fachberatung in Niedersachsen zu modula
ren Transitionsschulungen fiir Jugendliche nach onkologischen Erkrankungen durch G. Ernst

12./13.2.2017, Davos
TTT Transitionstrainer (R. Szczepanski, N. Gebert, F. Bomba)

17./18.02.2017 Augsburg
Jahrestagung AGAS/AGNES, Workshop: Ansprache von Jugendlichen in und fiir Schulungen
(G. Ernst)

21.-24.3.2017 Minchen
55. Jahrestagung der Dt. Ges. Kinderchirurgie. Transition von Patienten mit Osophagusatresie
in die Erwachsenenmedizin: Ergebnisse eines transitionsspezifischen Schulungsprogrammes.
Vortrag J.Dingemann

22.-24.03.2017 Berlin
Dt. Kongress fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie. Entwicklung und Erprobung der
indikationstbergreifenden modularen Patientenschulung Modus fir Kinder und Jugendliche so-
wie deren Eltern. Vortrag G. Ernst

28.03.2017 Hannover
Medizinische Hochschule Hannover. Beratung der AG ,Transition nach Leber-Transplantation®
der MHH fiir Jugendliche nach Leber TX durch G. Ernst

11.04.2017 Hannover
Sondierungsgesprach mit dem Kindernetzwerk. Beratung des Kindernetzwerkes zur Ausbil-
dung von Selbsthilfemitgliedern zu Transitionscoaches durch Gr. Ernst, R. Szczepanski

6.5.2017 Berlin
» Transition — Thema fir Kinderpneumologen? Vortrag R. Szczepanski

7.7.-8.7.2017 Freiburg
Workshop flr Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen und deren Eltern in Anlehnung an
den ModuS-Workshop "Fit fir den Wechsel" in Planung

20.09.2017 Kéln
DGKJ Tagung. Workshop ,Schulung als elementarer Bestandteil der Therapie chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher®, durch I. Menrath und G. Ernst

23.09.2017 KélIn
DGKJ Tagung. ,Zwei Jahre Verlaufsbefragung zur Wirksamkeit modularer Transitionsschulungen
nach ModusS bei chronisch kranken Jugendlichen®. Poster durch I. Menarth

10./11.11.2017 Hamburg
35. Allergiesymposium. Kompetenznetz Patientenschulung: KomPaS und ModusS. Vortrag
R. Szczepanski

04./05.11.17 und 10.-11.02.2018 Kassel
Ausbildung von Selbsthilfemitgliedern zu Transitionscoaches fir das Kindernetzwerk durch G.
Ernst und C. Lehmann

17.11.2017 Minchen
6. Kongress der Dt. Ges. fur Transition e.V. ,Das ModuS-Transitionsschulungsprojekt”. Vortrag G.
Ernst (ausgezeichnet mit dem Transitionspreis der DGfTM)

17.11.2017 Miinchen
6. Kongress der Dt. Ges. fur Transition e.V. Workshop ,Wie schule ich Jugendliche, junge Er-
wachsene?* durch G. Ernst

18.11.2017 Minchen
Représentation von ModuS-T und KomPa$S beim ersten Treffen zur Entwicklung der Leitlinie
»1ransition” durch G. Ernst
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26.01.2018 Wiirzburg
Vortrag beim Vortand DGSPJ: ,Kompetenznetz Patientenschulungen®, durch R. Szczepanski
02.03.2018 Berlin
Workshop ,Der schwierige Weg in die Selbstandigkeit — Tipps fiir einen gelingenden Ubergang
ins Erwachsenenleben fir Eltern, Jugendliche und junge Erwachsene” bei der Jubildumstagung
des Kindernetzwerkes durch G. Ernst
9./10.3.2018 Bielefeld
15. Jahrestagung AGAS/AGNES. Workshop: Transitionsschulung in der taglichen Praxis.
S. Bising
9./10.3.2018 Bielefeld
15. Jahrestagung AGAS/AGNES 10 Jahre KomPa$S/ ModuS: ,Was ist seitdem passiert und
Perspektive®. Vortrag R. Szczepanski
9./10.3.2018 Bielefeld
15. Jahrestagung AGAS/AGNES. ,ModusS Transition: Was bleibt? Ergebnisse der 24-Monate
Katamnese*. Vortrag R. Szczepanski
9.3.2018 Berlin.
ACHSE Seminar ,18-und nun?“ Vortrag ,KomPa$S und ModuS*. Vortrag durch |. Menrath
13.03.2018 Hannover
2. Strategietreffen mit dem Kindernetzwerk zu zukinftigen Transitionsangeboten fiir die Selbsthil-
fe. G. Ernst & R. Szczepanski
26./27.05. und 23./24.06.2018 Kassel
Ausbildung von Selbsthilfemitgliedern zu Transitionscoaches fir das Kindernetzwerk durch N.
Gebert und M. Poth
21.06.2018 Kassel
Vortrag ,Transition - Wie kann der Ubergang in die Erwachsenenmedizin erfolgreich gestaltet
werden? - Konzepte, Hilfen und Barrieren* auf dem Erndhrung 2018-Kongress der Deutschen
Gesellschaft fir Erndhrungsmedizin durch G. Ernst
28.9.2018 Dresden
Deutschen Allergiekongress 2018. Titel: ModuS Transitionsschulung: Durchfiihrung und
Langzeitergebnisse. Vortrag R. Szczepanski
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10.3 Preise

Im Rahmen der Jahrestagung der DGKJ am 13.9.13 Verleihung des DGSPJ-Posterpreises an Herrn Dr.
Menrath bei der 109. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin:
»3ind modulare Schulungen nach dem ModuS-Konzept bei an Asthma erkrankten Kindern und ihren
Familien wirksam?*

Nominierung des ModuS-Konzepts fiir den ACHSE-Central-Preis 2013, der besonders erfolgreiche Ver-
sorgungskonzepte fir seltene chronische Erkrankungen wirdigt.

Nominierung des ModuS-Konzepts fir den ASPIRIN Sozialpreis 2014, der innovative, gemeinnitzige
Sozialprojekte im Gesundheitsbereich wirdigt.

Verleihung des Leonard-Thompson-Gedéachtnispreis der AG Padiatrische Diabetologie (AGPD e.V.) fir
Dr. Gundula Ernst fiir das ModuS2-angelagerte Projekt ,between-Kompass - Transitionshilfe fir chro-
nisch kranke Jugendliche und ihre Behandler® im November 2015 in Essen.

Verleihung des ADHS Férderpreises der Firma Shire fir das Projekt ,Fit fir den Wechsel — Erwachsen-
werden mit chronischer Krankheit* am 4.12. 2015 in Mannheim.

Verleihung 1. Platz in der Kategorie ,Services: Schulungen®, Sektion ,Information” bei den Digital Health
Heroes-Award 2017 im Rahmen des 12. Deutschen Allergiekongress am 7.10.2017 in Wiesbaden

Kongress der Dt. Gesellschaft fir Transitionsmedizin am 17.11.2017: Transitionspreis der DGfTM fir den
Vortrag "Das ModuS-Transitionsprojekt" von Frau G. Ernst zu den 2-Jahres-Daten
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11. Verbreitung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpotential)

11.1 Internetseite between

Einige Teile des Projektes wurden bereits mit Erfolg verstetigt. So wird die Internetseite
www.between-kompas.de aufgrund ihrer guten Inanspruchnahme weiter von KomPa$ betrie-
ben und seit dem Auslaufen der Projektfinanzierung von der Deutschen Gesellschaft fir
Transitionsmedizin finanziert. Um den Aufwand zu reduzieren, wurden wenig aktiv genutzte,
aber betreuungsintensive Bereiche wie das Forum und die Facebook-Verlinkung entfernt. Aktu-
ell wird die Seite auf ein responsives Design umgestellt und unter Berlicksichtigung der Anre-
gungen der Nutzer aktualisiert. So sind beispielsweise die Erfahrungsberichte erweitert worden
und werden nun prominenter gleich auf der Hauptseite prasentiert, ebenso das Quiz (s. Abbil-
dung 21). AuBerdem wurden mit Videos und dem Beitrag eines Bloggers mehr spielerisch-
unterhaltende Elemente aufgenommen.

Y ——

Q—\Ibl _'_f'l'f:'"'L"I"'l‘:c"_h’“'[:‘i'dc' - ,o-é!:em-,w_ kompas - Bist dlu fi...
Bist du fit fur
den Wechsel?

Teste dein Wissen

Muss man bei der Bewerbung eine chronische
Krankheit angeben? Bis zu welchem Alter kann
man beim Kinderarzt bleiben?...

Fiir Jugendliche Fiir Eltern

“ % l |

({ \L}E ‘.! .-
Abb. 21: Neu gestaltete Hauptseite der in Uberarbeitung befindlichen Homepage www.between-
kompas.de

11.2 Transitionsworkshop ModuS-T

Zudem sind auch nach dem Auslaufen der Projektfinanzierung diverse Transitionsworkshops
durchgefiihrt worden (s. Abschnitt 11.3). Diese wurden in der Regel durch Spenden oder Diritt-
mittel finanziert. Ziel von KomPas$ ist jedoch die gesicherte Finanzierung von ambulanten Tran-
sitions- und Jugendworkshops. Dafiir sind verschiedene Aktivitaten in Angriff genommen wor-
den (Details s. weiter unten). Gekoppelt an bestehende Patientenschulungen (z.B. bei Neuro-
dermitis und Diabetes) und Jugendevents (z.B. Rheuma, Glykogenose) werden Bausteine von
ModuS-T bereits durchgefihrt.
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11.3 Transitionstrainer als Multiplikatoren

Gleich zu Beginn des Projektes wurde das Curriculum zu ModuS-T samt dem dazugehérenden
Qualitdtsmanagement entwickelt, um das Projekt einer breiten Offentlichkeit zuganglich zu ma-
chen. Das Handbuch wurde anderen Schulungsgruppen zur Verfigung gestellt, damit diese von
den qualitatsgesicherten Vorarbeiten profitieren konnten. In diesem Zusammenhang wurde
KomPa$S mehrfach von verschiedenen Arbeitsgruppen und Fachgesellschaften angefragt und
eingeladen, Uber das Thema Transitionsschulung zu referieren und die Arbeitsgruppen zu bera-
ten (s. Abschnitt 10.2).

Um das Thema Transition bei der wichtigen Multiplikatorengruppe der Patiententrainerinnen
und -trainer zu verbreiten, wurde es mehrfach auf derenTagungen und -Treffen vorgestellt, so
z.B. seit 2015 jahrlich mit mindestens einem Workshop bei der Jahrestagung der AG-
NES/AGAS . Zudem wurde die Transition in der zentralen Ausbildung ,Basiskompetenz Patien-
tentrainer” verankert. Die separate Zusatzausbildung zur KomPaS-Transitionstrainerin bzw.
zum -trainer findet regelmaBig statt und es gab bereits eine Ausbildung zusammen mit ange-
henden Trainern aus Osterreich und der Schweiz. Mittlerweile haben bundesweit 35 Trainerin-
nen und Trainer das Zertifikat erworben.

11.4 Vernetzung mit anderen Projekten und Folgeprojeke

Es wurden bewusst Kooperationen und Vernetzungen angestrebt, um das Thema ,Patienten-
schulung zur Unterstitzung der Transition® in den wesentlichen Fachorganen zu verankern.
Durch diese Bemihungen wurde beispielsweise die Arbeitsgruppe ,,Schulung in der Transition®
unter Leitung von R. Szczepanski und G. Ernst in der Dt. Ges. fur Transitionsmedizin gegrin-
det. Sie hat das Ziel, die verschiedenen Schulungsaktivitaten in der Transitionsmedizin zu syn-
chronisieren und voranzutreiben. In der aktuell in der Entstehung befindlichen Leitlinie zur
Transition soll die Schulung als integraler Bestandteil der Transition verankert werden.

Durch das Engagement in der Dt. Ges. fir Transitionsmedizin besteht eine enge Kooperation
zu den anderen Akteuren und Projekten im Bereich der Transitionsmedizin, so z.B. zum Berli-
ner Transitionsprogramm (BTP), zur AG Transition der DGKJ.und zu ,Mein Rheuma wird er-
wachsen® der Deutschen Rheumaliga und des Deutschen Rheuma- Forschungszentrums (s.
auch 11.5). Zudem ist Dr. Szczepanski mittlerweile zum Transitionsbeauftragten der Gesell-
schaft Padiatrische Allergologie und Umweltmedizin ernannt worden und vertritt hier die Inte-
ressen der Patientenschulung, insbesondere fir den Aspekt der Transition.

11.4.1 TransFIT

Die Techniker Krankenkasse (TK) wurde in der 1. Runde des Innovationsfonds 2016 mit ihnrem
Projekt TransFIT bericksichtigt. Das Projekt wird bundesweit fir TK-Versicherte in Kooperation
mit dem Berliner Transitionsprgramm durchgefihrt. In diesem Projekt sollen in Frage kommen-
den Jugendlichen ModuS-Transitionsworkshops angeboten werden. KomPas$ ist daher an dem
Projekt beteiligt und vermittelt Transitionstrainerinnen und -trainer fir die geplanten Modu$S-
Transitionsworkshops und bildet ggf. neue Trainerinnen und Trainer aus. AuBerdem wird im
Rahmen dieses Projektes von KomPaS$ eine Informationsveranstaltung entwickelt zur Sensibili-
sierung jungerer Jugendlicher und deren Eltern fir das Thema. Beginn der aktiven Projektpha-
se Herbst 2017.
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11.4.2 AOKTrio

Das Transitionsprogramm fir mehr Gesundheitskompetenz von Teenagern*

Ein 2. Innovationsfond-Antrag zur Transition mit dem Titel ,AOKTrio — Das
Transitionsprogramm fir mehr Gesundheitskompetenz von Teenagern® unter Konsortialfihrer-
schaft der AOK Niedersachsen in Kooperation mit KomPaS wurde aktuell bewilligt. Zentrales
Element des Projektes ist das Angebot von ModuS-T bzw. Teilen von ModuS-T als Online-
Schulung. Insbesondere fiir seltene Erkrankungen und bei einem Flachenland wie Niedersach-
sen kénnen Jugendliche so eventuell einfacher fir Qualifizierungsangebote gewonnen werden.
Auch die Niederschwelligkeit eines Online-Angebotes gegenliber einer Prasenzveranstaltung
erleichtert die Rekrutierung. Neben der Onlineschulung bietet AOKTrio Unterstitzungsmateria-
lien fUr die beteiligten Arztinnen und Arzte, einen verbindlichen Termin bei einer Facharztin bzw.
einem Facharzt und Austauschméglichkeiten zwischen den beteiligten Arzten. Projektstart ist
nach aktueller Planung der 01.07.2018.

11.4.3 Akademie des Kindernetzwerkes

Das Kindernetzwerk als Dachorganisation der Selbsthilfen beabsichtigt in Kooperation mit
KomPaS die Situation zur Transition bei (seltenen) chronischen Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter zu verbessern. Hierzu plant es eine Vielzahl von Schulungs-, Informations- und
Beratungsangeboten fiir Mitglieder der Selbsthilfe. Diese Kooperation ist im Winterhalbjahr
2017/2018 angelaufen. In einem ersten Schritt werden Transitionscoaches flr Selbsthilfen aus-
gebildet. Sie sollen das Thema Transition in ihre Vereinigung tragen und Jugendliche und ihre
Eltern beraten. Zudem werden sie angeleitet, Transitionsangebote (wie z.B.
Transitionsworkshops) innerhalb ihrer Vereinigung zu organisieren. Der erste Ausbildungs-
durchgang war mit 25 Teilnehmern ausgebucht. Fiir den Sommer 2018 ist daher ein zweiter
Durchgang geplant.

11.5 Checkliste fiir den Ubergang between-Kompass

Im Rahmen des Projektes wurde deutlich, dass es an niederschwelligen Transitionshilfen man-
gelt, welche die Behandler und ihre jungen Patienten beim Ubergang in das Erwachsenenleben
unterstitzt. Es wurde daher eine Checkliste entwickelt, die chronisch kranke Jugendliche und
deren Behandler fir die Transition sensibilisieren und ihnen Hilfen fir die Vorbereitung des
Ubergangs in das Erwachsenenleben geben soll. Die Grundlage bildeten gangige nationale und
internationale Fragebdgen zur Transitionskompetenz und -bereitschaft. Unter Einbezug arztli-
cher und psychologischer Expertise sowie von Jugendlichen wurde die Vorversion der Checklis-
te entwickelt und in einem Probelauf mit Gber 100 chronisch kranken Jugendlichen Uberpruft.
Die Checkliste besteht aus 16 Fragen, u.a. zum Wissen zur Krankheit, ihrer Therapie, Risikosi-
tuationen sowie Besonderheiten bei jugendlichen Verhaltensweisen, Sexualitdt und Familien-
planung. AuBBerdem werden Hilfen zum Transfer und andere Unterstitzungsangebote themati-
siert. Die Checkliste richtet sich an Jugendliche zwischen 14 und 18 Jahren. Sie liegt in einer
Diabetes spezifischen und in einer generischen Form vor (s. Anlage 10).

Die Erprobung an 10 bundesweiten Einrichtungen ist ermutigend. Die kurze, ansprechend ge-
staltete Checkliste scheint geeignet, um den Transitionsprozess von chronisch kranken Jugend-
lichen besser zu strukturieren. Sie kann ab einem Alter von 14 Jahren (J 1) den Jugendlichen
im Rahmen ihrer reguléaren Arztkontakte ausgehandigt werden und dient als Einstieg in Gespra-
che zur Transition mit der jeweiligen Padiaterin bzw. dem jeweiligen Padiater. Da sich der Wis-

sensbedarf und die Interessen der Jugendlichen im Laufe der Pubertét stark verédndern (z.B.
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Sexualitat oder Transition) kann die Checkliste auch wiederkehrend eingesetzt werden. Sie ist
somit flexibel einsetzbar. Sie erleichtert und strukturiert das Gesprach lber sensible Themen
des Jugendalters. Nach vollstéandiger Auswertung der Daten wird die Checkliste ggf. modifiziert
und allen interessierten Praxen und Kliniken zur Verfigung stehen. Aktuell wird nach Férder-
mitteln gesucht, um die Checkliste in eine elektronische Form als App zu Uberfiihren.

Das Teilprojekt wurde mit dem Leonard-Thompson-Gedéachtnispreises 2015 der Arbeitsge-
meinschaft Padiatrische Diabetologie der Deutschen Diabetesgesellschaft (DDG) ausgezeich-
net und finanziert.

11.6 Curriculum und Manual fiir ModuS und die Transitionsworkshops

Das Handbuch fir den ModuS-Transitionsworkshop von Ernst & Bomba (2016) steht allen Inte-
ressierten via open access uber die KomPaS-Homepage (www.kompetenznetz-
patientenschulung.de) und den Pabst-Verlag (www.pabst-publishers.de/modus) zur Verfigung.
Es umfasst ein Curriculum mit Lernzielen im bekannten ModuS-Format, ein detailliertes Manual
far den prototypischen Workshop, wie er im Projekt erprobt wurde, und ein Handout fur die Ju-
gendschulung.

Durch die Offentlichkeitsarbeit von KomPaS wurden die ModuS-Schulungen einem breiten
Publikum bekannt gemacht. Das Interesse zeigt sich auch bei den registrierten Zugriffszahlen
auf die ModuS-Handbiicher beim Pabst-Verlag (s. Abb. 22):

2014 2015 2016 1.1.-
15.11 2017
ModuS Gesamtwerk: 182 316 2.397 1.703
Band 1: Modulare Patientenschulung 42 55 2.666 1.144
Band 2: Qualitdtsmanagement + Trainer- 178 52 1.343 690
ausbildung
Fit fir den Wechsel: Noch nicht | Noch nicht 4.625 4.870
Transitionsmodul in ModuS eingestellt | eingestellt
Krankheitsspezifisch
Asthma bronchiale 34 44 3.112 941
Diabetes mellitus Typ 1 36 54 1.289 1.170
Chron. entz. Darmerkrankungen 21 37 1.942 729
Chron. funktionelle Bauchschmerzen 40 49 3.156 1.857
Harninkontinenz 22 27 997 438
Mukoviszidose = = 1.391 635
Nephrotisches Syndrom 26 45 1.436 1.037
Phenylketonurie (PKU) 24 52 2.661 2.098
Primare Immundefekte (PID) Noch nicht 10 6.333 4.864
eingestellt

Abb. 22: Zugriffe auf die ModuS-Programme im open access beim Pabst Verlag, Lengerich
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11.7 Trainerausbildung

Um den Transitionsgedanken weiter zu verbreiten und tber das Projekt hinaus zu etablieren,
wurde das Thema Transition in das Curriculum ,Basiskompetenz Patiententrainer” aufgenom-
men. Alle angehenden Patiententrainerinnen und -trainer, die eine Trainerausbildung bei einer
Organisation machen, die sich dem modularen Ausbildungssystem angeschlossen haben, wer-
den somit gleich zu Beginn fir dieses Thema sensibilisiert (s. auch https://www.kompetenznetz-
patientenschulung.de/informationen-f%C3%BCr-trainer-teams/trainer/basiskompetenz-
patiententrainer/).

Zudem wurde eine eigene Transitionstrainer-Ausbildung etabliert. Alle Diejenigen, die das Mo-
duS-Transitionsmodul durchflhren wollen, missen nicht nur die ,Basiskompetenz Patienten-
trainer” erworben haben, sondern wegen der speziellen Anforderungen von Jugendschulungen
auch ein zusatzliches Theorieseminar zur Transition. Das Aufbaumodul mit 16 UE beschéaftigt
sich mit den speziellen Belangen von chronisch kranken Jugendlichen und ihren Eltern sowie
den verschiedenen Aspekten der Transition. Es wird empfohlen, die theoretische Ausbildung
durch eine Hospitation und Supervision eines Transitionsworkshops zu erganzen.

In der Zwischenzeit haben zwei Ausbildungskurse zum Transitionstrainer stattgefunden, ausge-
richtet in Kooperation mit der Akademie Luftiku®s, Osnabriick (1x 2016, 1x 2017), sowie ein
weiteres Seminar im Februar 2017 in Davos. Fir November 2018 ist das nachste TTT-Seminar
geplant.

11.8 Transitions-Workshops nach Projektende
Unabhéangig von der Kosteniibernahme-Zusage haben Zentren nach Abschluss der Interventi-
onsphase (30.11.2014) weitere Transitionsworkshops durchgefiihrt. Diese wurden meist durch
Drittmittel oder Spenden finanziert.

e Bremer Kinderklinik Links der Weser bei CED

e Katholisches Kinderkrankenhaus Wilhelmstift, Hamburg bei CED

e Christliche Kinderhospital Osnabriick bei CED

¢ Kinderklinik Eisenach weitere Transitionsworkshops bei CED

¢ Kindernephrologie der Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin Uniklinik Kéln

bei chronisch Nierenkranken

e Selbsthilfe KEKS e.V., Stuttgart bei Oesaphagusatresie

e Freiburg, Uni-Kinderklinik, Kinderrheumatologen

e Universitatskrankenhaus Eppendorf, Kinderklinik fir Transplantation

e Nierenzentrum flr Kinder und Jugendliche der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin am

Klinikum St. Georg, Leipzig

e Darmstadter Kinderkliniken Prinzessin Margaret bei CED

e Selbsthilfe Glykogenose e.V. bei Glykogenosen

e Universitatskinderklink Miinchen bei Multiple Sklerose

e Mannheim Rheumaliga bei Rheuma

¢ Moos am Bodensee Rheuma Camp

e Hannover, MHH, bei Lebertransplantation

e Segeberg Camp D 2018 bei Typ 1 Diabetes geplant

AuBerdem werden einzelne Module des Transitionsworkshops genutzt, z.B. fir Einzelgespra-
che und Beratungen bei jugendlichen CF-Patientinnen und -patienten oder Patientinnen und

Patienten nach Leber- bzw. Nierentransplantation.
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11.9 Finanzierung von Transitionsschulungen

Im Anhang (s. Anlage 9) befindet sich eine Kostenkalkulation fir eine Transitionsschulung, kal-
kuliert fir 4 bzw. 5 Familien (bei seltenen Erkrankungen wird man in der Regel nur 4 Jugendli-
che erreichen). Die Kosten belaufen sich demnach auf ca. 2.110,-€.

Zentral fUr die Verstetigung ist eine gesicherte Finanzierung der Transitionsschulungen. Es wird
daher eine Kostenlbernahme im Rahmen des § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V als wohnortnahe er-
ganzende Rehabilitation angestrebt. Ein erster Kontakt dazu erfolgte am 3.11.2015: Auf Einla-
dung der GKVen wurden die Erfahrungen und Ergebnisse des Projektes vorgestellt. Am
30.5.2017 wurden bei dem Arbeitskreis ,Ambulante Patientenschulung® der GKVen ergédnzend
die ersten Ergebnisse der 24-Monate Katamnese prasentiert und diskutiert. Das Thema wurde
von den Kostentragern als wichtig und bisher vernachlassigt eingeschéatzt.

Als ein erster Schritt ist die Uberarbeitete Fassung der Rahmenempfehlungen der GKVen vom
Februar 2017 zu sehen. Dort heil3t es neu: ,In Abhangigkeit der Zielgruppe ist die Vermittlung
krankheitsspezifischer Aspekte, die in bestimmten Entwicklungs- und Lebensphasen an Bedeu-
tung gewinnen (z. B. Sexualitat, Kinderwunsch/Schwangerschaft, Ausbildung und Beruf, Losl6-
sung vom Elternhaus, Alkoholkonsum) relevant” (Spitzenverbande der GKVen 2017).

Ob eine alleinige Transitionsschulung (ohne Kopplung an eine Indikationsschulung) unter die
Finanzierung des § 43 passt, wird weiter zu diskutieren sein. Die Inhalte von ModuS-T kénnen
jedoch jederzeit an eine krankheitsspezifische Jugendschulung gekoppelt werden. Die Integra-
tion des Transitionsworkshops in die Schulungen der padiatrischen DMP-Diagnosen Asthma
und Diabetes ist gleichfalls sinnvoll, aber noch nicht erfolgt. Zurzeit gehen die Rechtsverord-
nungen zum DMP und die DMP-Vertrége leider nicht auf das Problem der Transition ein.

Um im Austausch mit den Kostentragern zu bleiben, veranstaltete KomPaS am 21.11.2017 den
Workshop ,Patientenschulung quo vadis?“. Vertreterinnen und Vertreter der GKVen, des MDK,
des BMG sowie von Patientenschulungsvereinigungen diskutierten Uber eine sinnvolle Weiter-
entwicklung der ambulanten Patientenschulung bei chronisch kranken Kindern/Jugendlichen
nach § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V. Ein Folgeworkshop ist fir den 15.05.2018 geplant.

11.10 Kooperationen

e Es besteht eine enge Kooperation zur Deutschen Gesellschaft flir Transitionsmedizin
(DGfTM), deren Mitglied KomPasS ist. Die Deutschen Gesellschaft fiir
Transitionsmedizin hat eine ,AG Schulung in der Transition* unter Leitung von Dr. R.
Szczepanski und Frau Dr. G. Ernst gegrindet. AuBerdem wird die Internetseite
www.between-kompas.de mit Unterstitzung der DGfTM weiter betrieben.

e ModuS-T wurde in der AG Transition der Dt. Ges. fir Kinderheilkunde und Jugendmedi-
zin (DGKJ), dem Vorstand des Berufsverbandes der Kinder- und Jugendarzte (BVKJ),
auf den Jahrestagungen der Dt. Ges. fir Transitionsmedizin und bei den GKVen vorge-
stellt. In Kooperation mit diesen Gesellschaften/ Gremien wurden Wege fir eine langfris-
tige Implementation in die Regelversorgung gesucht.

¢ Die ModuS-Arbeitsgruppe wurde im Dezember 2015 vom Konvent der Deutschen Aka-
demie fir Kinderheilkunde eingeladen, um dort die Ergebnisse des Projekts vorzustel-
len. Dabei war es fir den Konvent wichtig, dass neben der am Case-Management orien-
tierten Vorgehensweise des Berliner TransitionsProgramms es sich beim ModuS-
Projekt um eine alternative/ergénzende Intervention einer Gruppenschulung handelt.
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e Mit dem Berliner TransitionsProgramm besteht seit Beginn ein enger fachlicher Aus-
tausch. Ein an das BTP angelehntes Projekt wurde in die Férderung durch den Innovati-
onsfond aufgenommen und soll nun erprobt werden (s. 11.8). ModuS-
Transitionsworkshops werden dabei fur Jugendliche mit besonderem Unterstitzungsbe-
darf ein elementarer Bestandteil sein.

e Dr. Szczepanski ist Transitionsbeauftragter der Gesellschaft Padiatrische Allergologie
und Umweltmedizin.

11.11 Flexi-Rentengesetz
Durch das Flexi-Rentengesetz ergeben sich neue Méglichkeiten flir ambulante Patientenschu-
lungen. KomPa$S entwickelt aktuell mégliche Modellprojekte, die im Rahmen des Flexi-
Rentengesetzes erprobt werden kénnen. Zu denken ist dabei an den Einsatz der Modu$S-
Programme bei
1. parallelen Schulungen von Familienangehdérigen, deren Kinder in einer stationaren Re-
habilitation ohne Begleitpersonen sind (z.B. Eltern)
2. ambulanten Nachschulung/Nachsorge nach stationdrer Reha (Uber 1-2 Jahre)
3. Verbesserung der Zugangswege zur stationdren Reha flr soziale Randgruppen und
Migranten
4. wohnortnahe zu stellende differentielle Indikation fiir eine eventuell notwendige Wieder-
holung einer stationdren Rehabilitation

11.12 Leitlinie Transition

KomPaS ist eingeladen, an der Erstellung der Leitlinie zur Transition unter Federfliihrung der
Dt. Ges. fur Transitionsmedizin mitzuwirken. Ein erstes Treffen fand im November 2017 in Min-
chen statt. Frau Dr. Ernst ist federfUhrend fir die zugrundeliegende Literaturrecherche zustan-
dig.
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14. Verzeichnis der Abkirzungen

ACHSE
ACT
ADHS
AGAS
AGNES
AGPD
BMBF
BMG
BTP
BVKJ
CED
CF
CHC-Sun
DEGS
DGfTM
DGKJ
DM
DRK
GKVen
GPGE
HRQoL
ICD-10
IG
KEKS
KfH

KG
KiGGS
KomPa$S
M

MB
MDK
MHH
ModuS
ModuS-T
PAM
PKU
RKI
SES
SGB
TCS
TK

Tka
Tkb
Tke
TTT

UE
UKSH

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Asthmakontrolltest

ADHS Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitats-Stérung
Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung

Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung

Arbeitsgemeinschaft padiatrische Diabetologie

Bundesministerium fir Bildung und Forschung

Bundesministerium fir Gesundheit

Berliner Transitions Programm

Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte

entziindlichen Darmerkrankungen

Mukoviszidose

Child Health Care-Satisfaction, Utilization and Needs

German health interview and examination survey for adults
Deutschen Gesellschaft fir Transitionsmedizin

Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin
Diabetes mellitus

Deutsche Renten Kliniken

Gesetzliche Krankenversicherungen

Gesellschaft fir padiatrische Gastroenterologie
Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
Interventionsgruppe

Selbsthilfeorganisation fir Kinder und Erwachsene mit kranker Speiserdhre
Kuratoriums fur Dialyse und Nierentransplantation

Kontrollgruppe

»otudie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland*
Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V
Mittelwert

Migrationshintergrund (englisch migration background)
Medizinische Dienst der Krankenkassen

Medizinische Hochschule Hannover

Modularen Schulungsprogramm flr chronisch kranke Kinder und Jugendliche
Modulares Schulungsprogramm Transitionsschulung

Patient Activation Measure

Phenylketonurie

Robert Koch-Institut

soziodemographische Status (englisch: socioeconomic status)
Sozialgesetzbuch

Transitionskompetenzskala

Techniker Krankenkasse

Transitionskompetenzskala (Arbeitswelt)
Transitionskompetenzskala (krankheitsbezogenes Wissen)
Transitionskompetenzskala (Versorgungskompetenz)

Train the Trainer

Unterrichtseinheiten

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
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15. Anlagen

1 Finanzierungsplan, Verwendungsnachweis, Notwendigkeit und Angemessenheit der geleis-
teten Arbeit
1.1 Wesentliche Abweichungen vom Finanzierungsplan s. separate Anlage
1.2 wichtigste Positionen des zahlenmaBigen Verwendungsnachweises s. separate An-
lage
1.3 Notwendigkeit und Angemessenheit der geleisteten Arbeit
Liste der Zentren mit Diagnosen/Indikationen
Liste der 38 ausgefallenen/ abgesagten Workshops
Musterstundenplan
Ethikvotum
Fragebogen t0 zutT2
Fragebogen t3
Interviewleitfaden
Kalkulation Transitionsworkshop
10 Kompass, Infoflyer flr anstehende Transition
11 Werbeflyer KomPaS/ Handbuch Modu$S
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Anlage 2: Zentren mit durchgefiihrten Workshops/ Indikationen

Nr. und Anschrift Zentrum Transitions-Workshop | Work-
shop

(1) | Medizinische Hochschule Hannover 14.06.2013 PKU 1
Carl-Neuberg-StraBe 1, 30625 Hannover

(2) | DRK Kliniken Berlin Westend 10./11.08.2013 Diabetes 2
Spandauer Damm 130, 14050 Berlin

(3) | Praxis Dr. Wolff, CunostraBBe 46a, 58093 Hagen 13./14.09.2013 ADHS 3

(4) | Dr. med. Hans-Ulrich Umpfenbach, Venloer StraBe | 13./14.12.2013 Asthma 4
67, 41751 Viersen

(5) Dr. Kirsten Stollhoff, Neue gro3e Bergstr.7, 22767 10./12.01.2014 ADHS 5
Hamburg

(6) Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 15.422.01.14 6
Sylt/OT Westerland Diabetes/Neurodermitis

(3) | Praxis Dr. Wolff, CunostraBBe 46a, 58093 Hagen 17./18.01.2014 ADHS 7

(7) | Klinikum links der Weser GmbH Kilinik fir Kinder- 24.-25.01.2014 CED 8
und Jugendmedizin, Senator-WeBling-StaBe 1,
28277 Bremen

(8) | Klinik fir Kinder und Jugendmedizin, Ratzeburger 07.-08.02.2014 Epilepsie 9
Allee 160 (Zentralklinikum), 23538 Liibeck

(6) Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 12.-19.02.2014 10
Sylt/OT Westerland Diabetes/Neurodermitis

(9) | KfH Kuratorium far Dialyse und Nierentrans- 14./15.02.2014 Chron. 11
plantation e.V. ParzivalstraBe 16, 80804 Miinchen | Niere

(10) | St. Georg Klinikum Eisenach, Mihlhauser-StraBBe 07./08.03.2014 CED 12
94, 99817 Eisenach

(3) | Praxis Dr. Wolff CunostraBe 46a, 58093 Hagen 07./08.03.2014 ADHS 13

(4) | Dr. med. Hans-Ulrich Umpfenbach, Venloer StraBe | 14./15.03.2014 ADHS 14
67, 41751 Viersen

(11) | St. Vincenz Krankenhaus GmbH, Am Busdorf 2, 28./29.03.2014 Diabetes 15
33098 Paderborn

(12) | Kuratorium fir Dialyse u. Nierentransplantation e.V. | 11./12.04.2014 Niere 16
KfH Nierenzentrum fir Kinder und Jugendliche
WaldeyerstraBe 22,48149 Minster

(13) | Ehlers-Danlos-Schulung, Rummelsberg 12./13.04.2014 17

Ehlers-Danlos

(14) | Ambulantes Schulungszentrum Wiirzburg, 09./10.05.2014 Asthma 18
Mdnchbergstr. 27, 97074 Wiirzburg

(15) | Kinderzentrum des EvKB Tagesklinik Allergologie 16.05+23.05.2014 CED 19
Gastroenterologie Grenzweg 10, 33617 Bielefeld Gastro

(7) | Klinikum links der Weser GmbH Kilinik fir Kinder- 16./17.05.2014 CED 20
und Jugendmedizin Senator-WeBling-StaBe 1,
28277 Bremen

(15) | Christliches Kinderhospital Osnabriick 16.-17.5.2014 CED 21
Johannisfreiheit 1, 49074 Osnabriick

(16) | Universitatsklinikum Carl Gustav Carus 13./14.06 2014 Asthma 22
FetscherstraBBe 74, 01307 Dresden

(17) | Universitatsklinikum Freiburg, Zentrum fir Kinder- 27./28.06.1014 Epilepsie 23

und Jug.med., MathildenstraBe 1, 79106 Freiburg
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(18) | Universitatsklinikum Essen (A6R) Hufelandstrasse 13./14.06.2014 TX Niere 24
55, 45122 Essen TX Leber

(15) | Christliches Kinderhospital Osnabriick, Johannis- 13./14.06.2014 Diabetes 25
freiheit 1, 49074 Osnabriick

(19) | AKH-Gruppe, Allgemeines Krankenhaus Celle, 20./21.6.2014 ADHS 26
Siemensplatz 4 - 29223 Celle

(20) | Nordwestdeutsches Rheumazentrum - St.-Josef- 04./05.07.2014 Rheuma 27
Stift, Abt. fur Kinder- und Jugendrheumatologie
Westtor 7, 48324 Sendenhorst

(6) Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 08.+17.07.2014 28
Sylt/OT Westerland Asthma/Neurodermitis

(6) Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 10.+15.07.2014 29
Sylt/OT Westerland Asthma/Neurodermitis

(21) | Klinik for Kinder- und Jugendmedizin, Hoppe- 11./12.07.2014 CF 30
Seyler-Str. 1, 72076 Tlibingen

(22) | Kath. Kinderkrankenhaus Wilhelmstift, Liliencronstr. | 9./ 10.8.2014 CED 31
130, 22149 Hamburg

(24) | Zentrum f Kinderheilkunde Uniklinik Bonn, Ade- 11./12.08.2014 Diabetes 32
nauerallee 119, 53113 Bonn

(25) | Universitatsklinikum Schlesweig-Holstein, Haus 9, 29./30.08.2014 Nieren- 33
Arnold-Heller-StraBe 3, 24105 Kiel Transplantation

(11) | St. Vincenz Krankenhaus GmbH, Am Busdorf 2, 12./13.09.2014 Diabetes 34
33098 Paderborn

(9) Ludwig-Maximilian-Universitat, Lindwurmstrasse 4, | 27./28.09.2014 Rheuma 35
80337 Miinchen Gastro

(6) Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 30.09+08.10.14 36
Sylt/OT Westerland Asthma/Neurodermitis

(6) | Fachklinik Sylt, Steinmannstrasse 52-54 , 25980 01+07.10.2014 37
Sylt/OT Westerland Asthma/Neurodermitis

(7) | Klinikum links der Weser GmbH Klinik fir Kinder- 10./11.10.2014 Epilepsie 38
und Jugendmedizin Senator-WeBling-StaBe 1,
28277 Bremen

(1) | Medizinische Hochschule Hannover, Carl-Neuberg- | 10./11.10.2014 39
StraBe 1, 30625 Hannover Osophagusathresien

(26) | Klinik und Poliklinik fur Kinder- und Jugend- 10.-11.10.2014 nieren- 40
medizin, Kerpener StraBe 62, 50937 Koéln kranke/-transplantierte

Jugendliche

(27) | Charité — Universitdtsmedizin Virchow-Klinikum — 20.-25.10.2014 Diabetes 41
Kinderklinik Augustenburger Platz 11, 13353 Berlin

(28) | Waldburg-Zeil Kliniken Fachkliniken Wangen 11./12.11.2014 Asthma 42
Am Vogelherd 14, 88239 Wangen im Allgau Neurodermitis

(15) | Christliches Kinderhospital Osnabriick 14./15.11.2014 Diabetes 43
Johannisfreiheit 1, 49074 Osnabriick

(17) | Universitatsklinikum Freiburg, Zentrum fur Kinder- 21./22.11.2014 Rheuma 44

und Jug.med., MathildenstraBe 1, 79106 Freiburg
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Anlage 3: Liste der ausgefallenen/ abgesagten Workshops

Amrum Fachklinik Satteldiine, Tanenwai 32, Dr. med. Christian Fal-
25946 Nebel / Amrum kenberg

Aschaffen- Asthmaschule Aschaffenburg, Yorckstr. 29, Klaus Ehrhardt

burg 63739 Aschaffenburg

Augsburg Bunter Kreis Nachsorge gGmbH, Stenglinstr. 2, Dr. Dipl.-Psych. Carmen
86156 Augsburg Albrecht

Berchtesga- | CJD Asthmazentrum Berchtesgaden, Buchenhéhe | Dr. Gerd Schauerte

den 46, 83471 Berchtesgaden

Berlin Universitatsmedizin, Virchow-Klinikum — Kinderkli- | Dr. Stephan Lobitz
nik, Augustenburger Platz 11, 13353 Berlin

Berlin Vivantes Klinikum Neukoélin, Rudower Str. 48, Dr. Christoph Hertzberg
12351 Berlin

Bochum Klinik fr Kinder- und Jugendmedizin der Ruhr- Dr. med. Cordula
Universitat Bochum im St. Josef-Hospital Koerner-Rettberg
Alexandrinenstr. 5, 44791 Bochum

Dortmund Institut fir angewandte Verhaltensmedizin GmbH, | Frank Neuhaus
Kleyer DorfstraBe 6, 44149 Dortmund

Duisburg Helios St. Johannes Klinik Duisburg, Kinder- und Silke Seiffert
Jugendklinik, An der Abtei 7-11, 47166 Duisburg

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- llka Schulze
wig, SautierstraBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- Prof. Dr. Karl-Otfried
wig, SautierstraBBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau Schwab

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- Prof. Dr. Johannes Fors-
wig, SautierstraBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau ter

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- Prof. Dr. med. Ute
wig, SautierstraBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau Spiekerkoétter

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- Dr. Otto Haller
wig, SautierstraBBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- PD Dr. Martin Pohl
wig, SautierstraBBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau

Freiburg St. Josefskrankenhaus, Kinderabteilung St. Hed- PD Dr. med. Andrea
wig, SautierstraBe 1, 79104 Freiburg i. Breisgau Heinzmann

Freiburg Universitatsklinikum Freiburg Sozialpaediatrisches | Gaby Honig
Zentrum, Mathildenstr. 1, 79106 Freiburg

GaiBach b. Fachklinik GaiBach, Dorf 1, Dipl.-Psych. Oliver Arnold

Bad Télz 83674 GaiBach b. Bad Télz GieBler-Fichtner

Greifswald Heinz-Nixdorf Lehrstuhl Gesundheit und Praventi- | Dipl.-Psych. Carsten
on, Institut fir Psychologie, Ernst-Moritz-Arndt- Herrmann-Garitz
Universitat Greifswald, Robert-Blum-Str. 13,
17487 Greifswald

Hamburg Kinderkrankenhaus Altona, Bleickenallee 38, Dr. med. Frank Ahrens
22763 Hamburg

Hannover Medizinische Hochschule Hannover, Zentrum f. Prof. Dr. med. D. Haffner
Kinderheilkunde und Jugendmedizin, Pad. Nieren-
, Leber- u. Stoffwechselerkrankungen, Carl-
Neuberg-Stral3e 1, 30625 Hannover

Hannover Werlhof-Institut Medizinisches Versorgungszent- Dr. Cornelia Wermes
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rum, SchillerstraBe 23, 30159 Hannover

Kéln

Kliniken der Stadt Kéln, Amsterdamer Str. 59,
50735 Koln

Dr. med. Kirsten
Monkemoller

Kéln

Kliniken der Stadt Kéln, Amsterdamer Str. 59,
50735 Koln

Monika Aichele-Hoff

Koln

Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedi-
zin, Kerpener Stral3e 62, 50937 Kéln

Dr. med. Ernst Rietschel

Minchen

TU Miinchen Boltzmannstr. 15, 85748 Miinchen

Dr. Karin Storm

Murnau

KJF Augsburg e.V., Klinik Hochried, Zentrum far
Kinder, Jugendliche und Familien, Hochried 1-12,
82418 Murnau

Dr. Markus Koch

Oldenburg

Kinderzentrum Oldenburg, Sozialp&diatrisches
Zentrum, Diakonisches Werk Oldenburg
Foérderung und Therapie gemeinnitzigeGmbH
Cloppenburger Str. 361, 26133 Oldenburg

Prof. Dr. Korenke

Oldenburg

Elisabeth-Kinderkrankenhaus, Klinik fiir Padiatri-
sche Pneumologie und Allergologie, Neonatologie
und Intensivmedizin, Rahel Strauss Str. 10,
26133 Oldenburg

Silke Miiller

Oldenburg

Elisabeth-Kinderkrankenhaus, Klinik fir Padiatri-
sche Pneumologie und Allergologie, Neonatologie
und Intensivmedizin, Rahel Strauss Str. 10,
26133 Oldenburg

Silke Miiller

Oldenburg

Elisabeth-Kinderkrankenhaus, Klinik fiir Padiatri-
sche Pneumologie und Allergologie, Neonatologie
und Intensivmedizin, Rahel Strauss Str. 10,
26133 Oldenburg

Dr. Holger Késter

Osnabriick

Christliches Kinderhospital Osnabrick, Johannis-
freiheit 1, 49074 Osnabriick

Prof. Dr. Norbert Albers

Osnabriick

Christliches Kinderhospital Osnabrick, Johannis-
freiheit 1, 49074 Osnabriick

Dr. Michael van Husen

Potsdam

Oberlinschule, Rudolf-Breitscheid-Str. 24, 14482
Potsdam

Dr. Ulrike Marzik

Stuttgart

Familienmedizinisches Zentrum, Moselstrasse 68,
70376 Stuttgart

Dr. Klaus Heinicke

Stuttgart

KEKS e.V., SommerrainstraBe 61, 70374 Stuttgart

Fabian Jegler

CH-Davos

Allergieklinik, Herman-Burchard-Strasse 1,
CH-7265 Davos Wolfgang

Dr. Christian Geidel

Heidelberg

Universitatsklinikum Heidelberg, Zentrum fur Kin-
der- und Jugendmedizin, Angelika-
Lautenschlager-Klinik, Sektion Neuropéadiatrie, Im
Neuenheimer Feld 430, 69120 Heidelberg

Dr. Gitta Reuner
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Anlage 4: Musterstundenplan

Beispiel-Stundenplan fiir Jugendliche
MT= ModuS-Trainer = in der Regel ein Psychologe
LT = Lokaler Trainer = von der jeweiligen Indikation anhéangig z.B. Arzt und/oder Psychologe

Zeit Freitag Trainer
16.30-17.00 Fragebdgen ausfillen LT und MT
17.00—18.00 | 60’ Modul 1: Es geht los (BegriBung, Kennenlernen) MT, LT (zumindest
kurz)
18.00 - 18.30 30’ Modul 2: Transfer in die Erwachsenenmedizin, MT
medizinische Versorgung
30’ Pause
19.00 -20.00 | 60’ Modul 3: Arzt-Patient (der ideale Arzt, Arztsuche, MT
Vorbereitung)
20.00 - 21.00 | 60’ Modul 4: Krankenkasse & Co MT
Zeit Samstag Trainer
09.00-10.00 | Ankommen, Zusammenfassung Inhalte vom Vortag LT, gof. kurz MT
Doc spezial
30’ Input medizinische Begriffe/ Laborparameter/ Arzt-
latein, medizinische Besonderheiten & neue Trends
30’ Modul 6b: Partnerschaft, Sexualitat, Schwanger-
schaft, Verhitung, Alkohol, Drogen
10.00 - 10.30 | 30’ Gesprach mit Erwachsenenmediziner LT
20’ Pause
10.50 - 11.20 | 30’ Gesprach mit jungem Erwachsenen LT
11.20-12.20 | 60’ Modul 5: Zukunft & Beruf LT
45’ Mittagspause
13.05-13.50 | 45" Modul 6a: Menschen um mich herum (Unterstit- MT
zungsnetzwerk, Freunde, Eltern Abldsung, Konflikte &
Lésungen)
13.50 - 14.50 | 60’ Modul 7: Meine Ressourcen (Stressmanagement, MT
Frustsituationen, Sorgen, Motivation)
20’ Pause
15.10-15.55 45’ Modul 8: Abschluss (Ziel, Transfer, Feedback, Fra- | MT
gebdgen)
- ggf. gemeinsam mit Eltern -
Ab 16.00 Evtl. Fokusgruppe Jugendliche Evaluationsteam

an
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Elternworkshop (parallel)

Zeit

Samstag

Trainer

08.45-09.15

Fragebogen ausfiillen

LT und MT

9.15-12.15

60 Vorstellungsrunde / Kl&drung von Erwartungen,

Transfer in die Erwachsenenmedizin
‘60 Entwicklungsaufgaben und -felder der Jugendli-
chen (Therapie, Beruf, Alleinleben, Partnerschaft), Ein-
schrankungen durch die Erkrankung, Sorgen und
Angste der Eltern dabei

‘60 Hilfreiche und weniger hilfreiche Strategien zur Un-

terstiitzung der Kinder.

Chancen und Tankstellen fur Eltern

Abschluss

Ggf. kénnen LT, Erwachsenenmediziner und/oder jun-
ger Erwachsener in dieser Zeit oder im Anschluss auch
in der Elterngruppe Fragen beantworten

MT

Ab 12.15

Fragebogen ausflllen

Pause — mit Mdglichkeit des offenen Austauschs unter-
einander

LT und MT

15.30 — 15.55

Ggf. gemeinsame Abschlussrunde mit Jugendlichen

MT

Ab 16.00

Evtl. Fokusgruppe Eltern

Evaluationsteam

asA
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Anlage 5: Ethikvotum

M-l I-l Medizinische Hochschule

Hannaver
Ethikd s
Vorsitzender:
M £l OF 9515 Prof. Dr. H. D. Troger
30623 Harvuer
Frau Sekretariat:
Rita Lanaowski
Dr. Gundnla Ernst Telefon; 0511 532-3443
Med. Psychologie Fax: 0511 532-5423
5430 im Hause ethikkemmission@mh-hannover de

Carl-Neuberg-Strafie 1
30625 Hannover
Telefon: 0511 532-0
www.mh-hannover.de

28.01.13/La

Erwachsen werden mit Modus$: Fit fiir den Wechsel. Transitionsmodul im Modularen
Schulungsprogramm fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche Modu$

Nr. 1699-2013

Sehr geehrte Frau Kollegin Ernst,

als Vorsitzender habe ich im Auftrag der Mitglieder der Ethikkommission Ihr Schreiben vom 28.01.13

und die Ausflihrungen zum o. g. Vorhaben gepriift. Es bestehen keine ethisch-rechtlichen Bedenken
gegeniiber dem geplanten Vorgehen.

Mit besten GriiBen bin ich

Bl

Prof. Dr. H. D. Troger

Varsitzender

(o1~
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Anlage 6: Fragebogen zu 0, t2
(als Beispiel Fragebogen t0 fiir Jugendliche, t2 fiir Eltern)

1. Fragebogen t0 Jugendliche

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt ModusS:
,,Erwachsen werden mit Modu$S: Fit fiir den Wechsel*

Jugendliche zum 1. Befragungszeitpunkt (t0)

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Riidiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

gefordert durch

ﬁ Bundesministarium
fiir Gesundheit
und Soziale Sicherung

an
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Hallo,

vielen Dank, dass Du Dir die Zeit nimmst, diesen Fragebogen zu beantworten. In dem Fragebogen
geht es um Dich und Deine Familie. Du hilfst uns mit Deinen Antworten, Jugendlichen mit einer
chronischen Erkrankung besser helfen zu konnen. Alle Angaben werden vertraulich behandelt. Bitte
lese und beantworte jede Frage. Falls es Dir einmal schwer fillt, Dich fiir eine Antwort zu entschei-
den, dann kreuze bitte die Antwort an, die spontan am besten zutrifft. Vielen Dank!

Dein ModuS-Schulungsteam

Bevor es los geht mochten wir Dich noch fragen, ob wir Dich noch einmal in 1-3 Jahren anschreiben
diirfen. Uns interessiert sehr der langfristige Verlauf von chronischen Erkrankungen.

O Ja, ich bin damit einverstanden, dass ich ggf. in 1-3 Jahren noch einmal
gefragt werde, ob ich an einer Verlaufsuntersuchung teilnehmen méch-
te

O Nein, ich mochte nicht zu einem spiteren Zeitpunkt noch einmal ange-
schrieben werden

...es geht los:

Personliche Angaben iiber Dich

1. Heutiges Datum:
.20

2. Dein Geschlecht:
Weiblich O

3. Dein Geburtsmonat:

4. Dein Geburtsjahr
19__

5. Wie lauten die ersten 3 Ziffern Deiner Postleitzahl?

6. Deine aktuelle Tatigkeit:
Berufstitig O Schiiler/in O

72
—
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10.

11

12.

Modu$S

Gehst Du noch zur Schule?

Ja O Nein O

Wenn ja, welchen Abschluss wirst Du machen?

Abschluss Forderschule O Realschulabschluss/ Mittle-
........................ re Reife
Hauptschulabschluss .............. O Abitur

Anderer Schulabschluss: O

Hast Du die Schule schon beendet?

Ja O Nein O

Wenn ja, welchen hochsten Schulabschluss hast Du?

Abschluss Forderschule O Realschulabschluss/ Mittle-

........................ re Reife

Hauptschulabschluss .............. O Abitur

Anderer Schulabschluss: O Schule beendet ohne Ab-
schluss .......

Wohnst Du...

Bei Deinen Eltern O Allein in einer Wohnung

In einer Wohngemeinschaft O In einem Wohnheim

Anderes: O

Welche chronische Krankheit hast Du?

Wie lange weillt Du schon von Deiner chronischen Krankheit?

seit Jahren

Der Arzt, der Dich wegen Deiner chronischen Krankheit behandelt, ist

ein Arzt fiir Erwachsene O

ein Arzt fiir Kinder/ Jugendliche O > weiter mit Frage 14!

a9

O O

o O O O O



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Modu$S

Wann bist Du von Deinem Kinderarzt zu einem Erwachsenenmediziner gewechselt?
vor Monaten

Wo arbeitet der Arzt, der Dich behandelt?

niedergelassen in eigener Praxis O

in der Spezialambulanz einer Klinik O

Wie viele Jugendliche kennst Du, die die gleiche chronische Erkrankung haben wie Du?

keine O ——> weiter mit Frage 17!
eine/n O
zwei oder mehr O

Wie hast Du diese Jugendlichen kennen gelernt?

sind in meiner Klasse/ Schule O Internetforen/ Facebook O
in einer Schulung iiber meine chro- Spezialambulanz/ Klinik O
nische Krankheit ....................... O --------

Selbsthilfegruppe........................ O sonstiges: O

Hast Du schon einmal an einer Schulung iiber Deine Krankheit teilgenommen?

nein O > Wweiter mit Frage 20

ja, an einer O |::> wann war das:

ja, an mehreren O |::> wann war das:

Die wichtigste/ spannendste Sache, die ich in meiner letzten Schulung gelernt habe, war:

Das Langweiligste/ Uberfliissigste an meiner letzten Schulung war:

Warst Du schon einmal auf der Internetseite www.between.de

... Vielen Dank, weiter geht’s!

aa



Du & Deine Gesundheit

Bitte kreuze an!

1. Wie ist Dein Gesundheitszustand im Allgemeinen

sehr gut gut mittelmiBig

O O O

Du & Deine Erkrankung

Bitte kreuze an!

1. Wie gut ist Deine Erkrankung kontrolliert?

Sehr gut gut einigermallen

O O O

Modu$S

schlecht sehr schlecht

O O

schlecht Uberhaupt nicht

O O

2. Wie viele Tage hast Du in den letzten 3 Monaten aufgrund Deiner Erkrankung in der

Schule bzw. auf der Arbeit gefehlt?

Tage

Schiitze in Prozent!

1. Wie groB ist die Rolle, die Deine Eltern bei der Versorgung Deiner Erkrankung spielen?

(zwischen 0 — 100%)

ca. %

2.  Wie groB} wird die Rolle Deiner Eltern sein, wenn Du erwachsen bist oder evtl. zu einem

Erwachsenenmediziner gewechselt bist?

(zwischen 0 - 100%)

ca. %

Gesundheitskompetenz

Kreuze bitte an.

Stimmt

nicht

1. Ich weil}, wo ich mir im Internet brauchbare
Informationen zu Arzten suchen kann.

1NN

Stimmt Stimmt Stimmt
kaum eher genau
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Wenn sich meine Eltern nicht in meine Be-
handlung einmischen sollen, sage ich das.

Ich kenne Besonderheiten meiner Krankheit,
die ich bei meiner Berufswahl beachten muss.

Ich weiB}, was ich meinem Arbeitgeber iiber
meine Erkrankung sagen muss.

Ich weiB3, worauf ich auf Grund meiner
Krankheit achten muss, wenn ich alleine
wohne.

Ich kenne mogliche Spitfolgen meiner Er-
krankung.

Meine Freunde wissen, wie sie mir bei einem
Notfall helfen konnen.

Ich kann mit meinem Partner offen iiber mei-
ne Erkrankung sprechen.

Falls ich zu einem Arzttermin nicht kann,

sage ich vorher telefonisch oder personlich ab.

Ich sorge dafiir, dass sich der Arzt ausrei-
chend Zeit fiir meine Probleme nimmt.

Auch wenn es mir momentan gut geht, erzih-
le ich meinem Arzt von Phasen, in denen es
mir schlecht ging.

Ich weiB, bei welchen Amtern ich Ansprech-
partner fiir meine Erkrankung habe.

Ich weiB3, wie ich mich neu motivieren kann,
wenn es mir mit meiner Erkrankung mal nicht
so gut geht.

Ich kann meine Erkrankung beschreiben.

Ich kann iiber meinen eigenen Krankheitsver-
lauf Auskunft geben.

Ich stelle in der Sprechstunde die fiir mich
wichtigen Fragen.

Ich kenne den Zusammenhang zwischen mei-
ner Erkrankung und Sexualitit, Verhiitung,
Kinderwunsch, Schwangerschaft und Verer-
bung.

1N4
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Modu$S
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18. Ich weiB}, wie ich versichert bin und welche
Leistungen meine Krankenkasse bezahlt.

19. Ich kenne die Unterschiede zwischen der Er-
wachsenenmedizin und der Kinder- & Ju-
gendmedizin.

20. Ich habe mich mit dem Ubergang von meinem
Kinderarzt zu einem Erwachsenenarzt be-
schiftigt.

21. Ich fithle mich auf den Ubergang in die Er-
wachsenenmedizin gut vorbereitet.

o O 0O O
o O 0O O
o O 0O O
o O 0O O

Die folgenden Fragen beziehen sich auf das Erwachsenwerden mit einer chronischen
Erkrankung. Bitte kreuze den Buchstaben der richtigen Losung an. Bitte kreuze immer
nur eine Losung an!

1. [Nach Ende der Schulausbildung und dem Eintritt in das Berufsleben muss man sich
krankenversichern. Welche Aussage dazu ist richtig?

Jeder kann sich aussuchen, ob er lieber gesetzlich oder privat versichert sein mochte

o &

Die Hohe des Beitrags fiir eine Versicherung ist abhingig vom Beruf

Bei privaten Versicherungen ist der Beitrag immer gleich

e o

Der Beitrag bei gesetzlichen Versicherungen ist vom Einkommen abhéngig

e das weiB ich noch nicht genau

7. | Welche Aussage zur Krankenversicherung ist richtig?

Gesetzliche Krankenversicherungen miissen jeden Menschen aufnehmen, unabhingig

von seiner Erkrankung

Private Krankenversicherungen diirfen einen Menschen mit einer chronischen Erkran-
kung nicht ablehnen

Der Beitrag bei gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen richtet sich nach dem
Gesundheitszustand

Ein Wechsel von der gesetzlichen in die private Krankenversicherung und umgekehrt ist
problemlos méglich

e das weiB ich noch nicht genau

1NN
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Welche Erkrankungen miissen beim Abschluss einer Kranken- oder Lebensversiche-
rung angegeben werden? Kreuze die richtige Antwort an!

o o o o

Alle Angaben sind freiwillig

Nur ansteckende oder todliche Erkrankungen

Alle Erkrankungen

Nur Erkrankungen, die fiir eine Versicherung zu hohen Kosten fiihren

das weif} ich noch nicht genau

Welche Aussage zu Rezeptgebiihren ist richtig?

Wenn man gesetzlich versichert ist, werden alle Medikamente vollstindig von der Kran-
kenkasse bezahlt

Wenn man privat versichert ist, werden alle Medikamente vollstindig von der Kranken-
kasse bezahlt

In der gesetzlichen Krankenversicherung muss man maximal 57 Euro fiir Medikamente
zuzahlen

Menschen mit geringem Einkommen kdnnen sich von der Zuzahlung befreien lassen

das weil} ich noch nicht genau

Welche Aussage ist richtig?
Chronisch kranke Menschen, die gesetzlich versichert sind,...?

miissen nicht fiir Medikamente zuzahlen
miissen bei bestimmten Erkrankungen nichts fiir Medikamente zuzahlen
miissen nur bis zu einer bestimmten Belastungsgrenze (aktuell 1% des jdhrlichen Brutto-

einkommens) fiir Medikamente/Behandlungen zuzahlen

werden hinsichtlich Zuzahlungen zu Medikamenten/Behandlungen nicht anders behandelt
als Menschen ohne eine chronische Erkrankung

das weif} ich noch nicht genau

Wann gelten Menschen in einer gesetzlichen Krankenversicherung als chronisch
krank? Kreuze die richtige Antwort an!

o o o o

Wenn sie mindestens ein Jahr lang einmal im Quartal wegen derselben Krankheit behan-
delt werden

Wenn von einem Arzt eine bestimmte Erkrankung festgestellt wird

Wenn ein Grad der Behinderung von 20 vorliegt

Nur, wenn man nahezu immer auf fremde Hilfe angewiesen ist

das weil} ich noch nicht genau

1N
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Was sind IGeL-Leistungen?

Die Abkiirzung steht fiir Investigative Gesundheitsleistungen bei Erwachsenen ein Leben
lang

IGeL-Leistungen sind Gesundheitsleistungen, die nicht von den gesetzlichen Krankenver-
sicherungen, aber allen privaten Krankenversicherungen iibernommen werden

IGeL-Leistungen sind Leistungen, die wissenschaftlich nachgewiesen einen gro3en Nutzen
fiir bestimmte Erkrankungen haben

IGeL-Leistungen sind Leistungen, die nicht von gesetzlichen Krankenkassen iibernommen
werden

das weif} ich noch nicht genau

Welche Aussage zum Schwerbehindertenausweis ist falsch?

Ein Schwerbehindertenausweis mit einem Grad der Behinderung von 50 bedeutet, dass man zur
Hilfte, also zu 50% eingeschrinkt ist

Ab einem Grad der Behinderung von 50 spricht man von Schwerbehinderung
Der Ausweis wird zunichst fiir einen begrenzten Zeitraum ausgestellt
Mit einem Schwerbehindertenausweis hat man steuerliche Vorteile

das weif3 ich noch nicht genau

Welche Aussage zur Bewerbung um einen Ausbildungs- oder Arbeitsplatz ist richtig?

In der schriftlichen Bewerbung muss angegeben werden, dass man eine chronische Er-
krankung hat

Eine chronische Erkrankung muss nur angegeben werden, wenn man einen Schwerbehin-
dertenausweis hat

Nur bestimmte ansteckende chronische Erkrankungen miissen in einer Bewerbung ange-
geben werden

In einer schriftlichen Bewerbung muss keine chronische Erkrankung angegeben werden.

das weif} ich noch nicht genau
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10.

Welche Aussage zu Bewerbungsgesprichen ist richtig?

Im Bewerbungsgesprich darf nur nach ansteckenden Erkrankungen gefragt werden

Bewerber diirfen nur gefragt werden, ob sie den Anforderungen des Berufs gewachsen
sind

Ein Arbeitgeber darf nur im Einzelgesprich nach Erkrankungen des Bewerbers fragen

Nur bei Berufen mit Kindern darf ein Arbeitgeber nach chronischen Erkrankungen fragen

das weil} ich noch nicht genau

11.

Welche Aussage zum Betriebsarzt ist richtig?

Ein Betriebsarzt ist ein extra in einer Firma eingestellter Arzt, der alle Aufgaben eines
Hausarztes iibernimmt

Um zum Betriebsarzt gehen zu konnen, ist eine Uberweisung vom Hausarzt notig

Der Betriebsarzt ist verpflichtet, dem Arbeitgeber alle Erkrankungen der Angestellten mit-
zuteilen

Gegeniiber dem Betriebsarzt miissen alle berufsrelevanten Erkrankungen genannt werden

das weil} ich noch nicht genau

12.

Welche Aussage zu chronischen Erkrankungen im Berufsleben ist richtig?

Menschen mit chronischen Erkrankungen bekommen in vielen Berufen mehr Geld, damit
sie teure Medikamente bezahlen konnen

Im offentlichen Dienst miissen Menschen mit einem Schwerbehindertenausweis bei glei-
cher Eignung bevorzugt eingestellt werden
Mit einer chronischen Erkrankung kann man nicht verbeamtet werden

Fiir Menschen mit einer chronischen Erkrankung sind Berufe, wie z.B. bei der Polizei
oder bei der Bundeswehr, grundsitzlich ausgeschlossen

das weif} ich noch nicht genau

13.

Wenn man sich zum ersten Mal bei einem neuen Arzt wegen seiner chronischen Er-
krankung vorstellt, sollte man bestimmte Unterlagen mitbringen. Welches Dokument
ist von den genannten am wenigsten wichtig?

o a0 o W

Geburtsurkunde

Versichertenkarte

letzter Arztbrief vom vorbehandelnden Arzt
aktuelle Untersuchungsergebnisse

das weif} ich noch nicht genau
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14.

Wie lange ist eine Behandlung beim Kinderarzt moglich?

Menschen konnen bis zum 18. und in Ausnahmeféllen bis zum 21. Lebensjahr von einem
Kinder- und Jugendarzt behandelt werden

Kinderirzte behandeln Kinder iiblicherweise bis zum Beginn der Pubertit

Mit dem Beginn einer Berufsausbildung muss man zu einem Hausarzt wechseln

Wenn man die Schule beendet hat, muss man auch mit einer chronischen Erkrankung zu
einem Allgemeinmediziner wechseln

das weif} ich noch nicht genau

15.

Was andert sich beim Wechsel von einem Kinderarzt zu einem Erwachsenenmediziner?

Wenn man nicht mehr vom Kinderarzt behandelt wird, erhélt man eine neue Versiche-
rungskarte, auf der mehr Informationen gespeichert werden kénnen

RegelmiaBige Untersuchungen bei chronischen Erkrankungen werden beim Allgemeinme-
diziner nicht durchgefiihrt

Eltern konnen ihre Kinder zum Allgemeinmediziner begleiten, diirfen aber nicht mit ins
Sprechzimmer

Auch nach dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin sollte man sich mit seiner chroni-
schen Erkrankung regelméBig bei einem Arzt vorstellen

das weif} ich noch nicht genau

16.

Was dndert sich mit einem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner?

Erwachsenenmediziner kennen sich in der Regel besser mit Medikamenten aus
Erwachsenenmediziner kennen sich mit chronischen Erkrankungen nicht so gut aus wie
Kinderirzte

Der Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner bietet die Chance eines Neuanfangs

Erst mit dem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner hat der Arzt eine Schweigepflicht
gegeniiber den Eltern seiner Patienten

das weil} ich noch nicht genau
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17.

Es gibt viele Moglichkeiten, sich iiber einen guten Arzt in Deiner Nidhe zu informieren.
Wo erhilt man am wenigsten Informationen?

o oo o

Bei Organisationen von Menschen, die eine dhnliche Erkrankung haben (z.B. Selbsthilfe-
gruppen)

Auf ausgewihlten Internetseiten

Bei der Telefonauskunft

Bei der Krankenkasse

das weif} ich noch nicht genau

18.

Welche Aussage zu chronischen Erkrankungen und Partnerschaften ist richtig?

Unabhingig von der Erkrankung sollte man seinem Freund/seiner Freundin immer sofort
von seiner chronischen Erkrankung erzéhlen

Nur wenn eine Erkrankung ansteckend ist, sollte man es seinem Freund/seiner Freundin
sagen

Eine chronische Erkrankung belastet eine Freundschaft. Daher solltest Du sie nie einem
Freund oder einer Freundin mitteilen

Hiufig ist es ratsam, gegeniiber seinem Freund/seiner Freundin offen mit der Erkrankung
umzugehen

das weif} ich noch nicht genau

19.

Was sollte man machen, wenn man sich beziiglich Folgeerkrankungen Sorgen macht?

Am besten ist es, wenn man einfach versucht, nicht mehr dariiber nachzudenken

Heutzutage gibt es fiir alle Erkrankungen gute Behandlungsmoglichkeiten. Folgeerkran-
kungen spielen keine Rolle mehr

Man kann beispielsweise seinen behandelnden Arzt direkt darauf ansprechen
Man sollte im Internet suchen, da hier immer alle Informationen von Fachleuten stammen

das weif} ich noch nicht genau

20.

Welche Aussage zum Umgang mit schwierigen/stressigen Situationen ist richtig?

o o o o

Stress hat keinen Einfluss auf die Gesundheit
Stress wirkt sich immer ungiinstig auf die Gesundheit aus
Positive Gedanken konnen Dir helfen, dich wieder zu motivieren

Man kann nichts gegen Stress und dessen Folgen tun

das weil} ich noch nicht genau
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Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung

Die folgenden Fragen betreffen Deine Gesundheitsversorgung. Wir mochten gerne wissen,
wie zufrieden Du mit Deiner medizinischen Versorgung bist. Zuerst mochten wir Dich
fragen, wie Du die Information iiber Deine Erkrankung beurteilst.

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden  zufrieden zufrieden  zufrieden

1. ...mit den Informationen iiber ver- O Q O O O

schiedene Behandlungsmoglichkei-
ten?

2. ...mit den Informationen iiber Deine O O O O O

chronische Erkrankung?

Hier geht es um Deine Zufriedenheit mit dem Facharzt/der Fachirztin. Bitte denke an
Deinen letzten Besuch in der Facharztpraxis oder in der Sprechstunde der Klinik

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden  zufrieden zufrieden  zufrieden

3.  ...mit den Bemiihungen, die unter- O O Q Q Q

nommen wurden, damit Du Dich
wohl fiihlst?

4. ..mit der Aufmerksamkeit des Arz- O O O O O

tes/der Arztin Dir gegeniiber?

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden  zufrieden zufrieden  zufrieden

5.  ..mit der Fahigkeit der Arzte, Dinge O O Q Q Q

verstandlich zu erkldren?

6. ..mit der Zeit, die die Arzte fir Dich () O O O O

hatten?
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Nun mochten wir Dich nach Deiner allgemeinen Zufriedenheit mit Deiner
Gesundheitsversorgung fragen. Bitte denke an die letzten 12 Monate.

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden zufrieden zufrieden  zufrieden

7.  ..mit Deiner gesundheitlichen Ver-

sorgung ganz allgemein? O O O O O

Wie fiihlst Du Dich?

Denke an die letzten 4 Wochen zuriick und Kreuze an, was fiir Dich zutrifft.

Uber Deine Leben

Z
o

Selten Manchmal Oft Immer

1.  Siehst Du Deiner Zukunft mit Zu-
versicht entgegen?

2. Macht Dir Dein Leben SpaB?

3. Kannst Du trotz Deiner Erkrankung
alles tun, was Du mochtest?

O

4.  Fiihlst Du Dich wie jeder andere
trotz Deiner Erkrankung?

5.  Kannst Du trotz Deiner Erkrankung
Dein Leben so leben, wie Du
mochtest?

6. Kannst Du Dinge ohne Deine El-
tern tun?

Uber Deinen typischen Tag

7.  Kannst Du laufen und Dich bewe-
gen, wie Du es mochtest?

8.  Fiihlst Du Dich miide aufgrund
Deiner Erkrankung?

9.  Wird Dein Leben von Deiner Er-
krankung bestimmt?

OO0 O O O O O0O0O0
OO0 o0 O O 0 O O0O0
OO0 O O O O O 0O
OO0 o0 O O O O O0O0

OO0 o O O O 0

Nie Selten Manchmal Oft Immer

O O O

10. Stort es Dich, anderen erkliren zu
miissen, was Du tun kannst bzw.
nicht tun kannst?

O
O



11. Schlifst Du wegen Deiner Erkran-
kung schlecht?

12. Stort Dich Deine Erkrankung beim
Spielen oder anderen Aktivitdten?

Uber Deine Gefiihle

13. Fiihlst Du Dich selber schlecht we-
gen Deiner Erkrankung?

14. Bist Du ungliicklich, weil Du eine
Erkrankung hast?

15. Machst Du Dir Sorgen wegen Dei-
ner Erkrankung?

16. Macht Deine Erkrankung Dich wii-
tend?

17. Hast Du wegen Deiner Erkrankung
Angst vor der Zukunft?

18. Zieht Dich Deine Erkrankung run-
ter?

19. Stort es Dich, dass Dein Leben

organisiert werden muss?

Uber Dich und andere Menschen

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Fiihlst Du Dich wegen Deiner Er-
krankung einsam?

Verhalten sich Deine Lehrer Dir
gegeniiber anders als den anderen
Jugendlichen gegeniiber?

Hast Du wegen Deiner Erkrankung
Konzentrationsprobleme in der
Schule?

Meinst Du, dass andere etwas ge-
gen Dich haben?

Denkst Du, dass andere Dich an-
starren?

Fiihlst Du Dich anders als andere
Jugendliche?

Uber Deine Freunde

26.

27.

Verstehen andere Jugendliche Dei-
ne Erkrankung?

Unternimmst Du etwas mit Deinen
Freunden?

O O O O0OO0O0O0OO0O0 O O

O

Z
o

OO0 00O
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28.

29.

30.

31.

Kannst Du mit anderen Jugendli-
chen spielen oder etwas gemeinsam
machen (z.B. Sport)?

Denkst Du, dass Du die meisten
Dinge genauso gut kannst wie an-
dere Jugendliche?

Sind Deine Freunde gerne mit Dir

zusammen?

Findest Du es einfach, mit anderen
Leuten iiber Deine Erkrankung zu

sprechen?

Uber Deine medizinische Behandlung

OO0 O O

OO0 O O

32. Nimmst Du Medikamente wegen Deiner Erkrankung?

Wenn ja, beantworte bitte die folgenden Fragen. Wenn nein, lass bitte diesen

Mit Medikamenten meinen wir Tabletten, Creme,

Spray, Insulin oder andere Medizin.

Teil aus und gehe zur Frage 1 des nichsten Abschnitts

33.

34.

3s.

36.

37.

38.

Stort es Dich, wenn Du bei den
Medikamenten auf die Hilfe von
anderen angewiesen bist?

Nervt es Dich, dass Du Dich an die
Medikamenteneinnahme erinnern
musst?

Machst Du Dir wegen Deiner Me-
dikamente Sorgen?

Stort es Dich, Medizin zu nehmen?

Hasst Du es, Deine Medizin zu
nehmen?

Unterbricht es Deinen Alltag, wenn
Du Medikamente

Nie

O

O OO0 O

144

Selten

O

Selten

O

O O OO0

Modu$S

OO0 O O

Manchmal

O

Manchmal

O

O O 0O O

OO0 O O

Ja

O

Oft

O

Oft

O OO0 O

OO0 O O

Nein

O

Immer

Immer

O

O O OO0



Modu$S

Wie zufrieden bist Du?

Kreuze an, was fiir Dich stimmt.

1. Wie wiirdest Du Deine Lebensqualitéit beschreiben?

sehr schlecht weder gut noch gut sehr gut
schlecht schlecht

O O O o O

2. Wie zufrieden bist Du mit Deinem Gesundheitszustand?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden  sehr
unzufrieden noch unzufrieden zufrieden

O O O O O

3. Hast Du genug Energie fiir das tigliche Leben?

gar nicht kaum mehr oder durchaus  vollig
weniger

O O O o O

4. Wie zufrieden bist Du mit Deiner Leistung bei Alltagsverrichtungen?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden  sehr
unzufrieden noch unzufrieden zufrieden

O O O O O

5. Wie zufrieden bist Du mit Dir selbst?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden  sehr
unzufrieden noch unzufrieden zufrieden

O O O O O

6. Wie zufrieden bist Du mit Deinen personlichen Beziehungen?

sehr unzufrieden  weder zufrieden zufrieden  sehr
unzufrieden noch unzufrieden zufrieden

O O O O O

7. Hast Du geniigend Geld zum Leben?

gar nicht kaum mehr oder durchaus  vollig
weniger

O O O O O
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8. Wie zufrieden bist Du mit Deinen Wohnverhiltnissen?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden  sehr
unzufrieden noch unzufrieden zufrieden

O O O O O

Wie geht es Dir?

Kreuze an, was fiir Dich stimmt.

1. Wie wiirdest Du Deinen Gesundheitszustand in den letzten 4 Wochen im Allgemeinen
beschreiben? War er...

ausge- sehr gut  gut weniger  schlecht  sehr
zeichnet gut schlecht

o O O O O O

2. Wie sehr haben Probleme mit der korperlichen Gesundheit Dich in den letzten 4 Wochen
bei normalen korperlichen Tétigkeiten eingeschrénkt (z.B. beim zu Full gehen, Treppen

steigen)?
iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  war zu korperlichen
nicht wenig Tétigkeiten nicht in
der Lage

o O O O O

3. Inwieweit hattest Du in den letzten 4 Wochen wegen Deiner korperlichen Gesundheit
Schwierigkeiten bei der Ausiibung Deiner tdglichen Arbeit zu Hause und auf3er Haus?

iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  war zu alltiglicher
nicht wenig Arbeit nicht in der
Lage

o O O O O

4. Wie stark waren Deine Schmerzen in den letzten 4 Wochen?

ich hatte keine  sehr leicht maBig stark sehr stark
Schmerzen leicht

o O O O O O

5. Wie viel Energie hattest Du in den letzten 4 Wochen?

sehr viel ziemlich  miBig ein gar keine
viel viel wenig

o O O O O
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Wie sehr haben Deine korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den letzten 4
Wochen Deine normalen Kontakte zur Familie oder zu Freunden eingeschriankt?

iiberhaupt sehr méBig ziemlich ~ war zu diesem
nicht wenig Kontakt nicht in der
Lage

o O O O O

Wie sehr haben Dir in den letzten 4 Wochen seelische Probleme, z.B. Angst,
Niedergeschlagenheit oder Reizbarkeit zu schaffen gemacht?

iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  sehr
nicht wenig

o O O O O

Wie sehr haben Deine personlichen oder seelischen Probleme Dich in den letzten 4
Wochen daran gehindert, Deine normalen Tatigkeiten im Beruf, in der Schule/Studium
oder andere alltigliche Titigkeiten auszuiiben?

iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  war dazu nicht in der
nicht wenig Lage

o O O O O
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Wie zufrieden bist Du mit Deinem Leben?

Hier siehst Du das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an,
dass Du das denkbar beste Leben fiihrst, wihrend die unterste Sprosse das schlechteste
mogliche Leben anzeigt.

1. Auf welcher Sprosse befindest Du Dich zurzeit? Kreuze die passende Sprosse an.

O 10  Das denkbar beste Leben.

9

o] je] el mel Nel el Nel Nel Nel e’
=

0 Das denkbar schlechteste Le-
ben.
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Es geht um mich!

Kreuze an, was fiir Dich stimmt.

10.

11.

12.

13.

Stimmt Stimmt Stimmt
nicht kaum eher
Ich bin dafiir verantwortlich, fiir meine Ge- O O Q

sundheit zu sorgen.

Das Wichtigste fiir meine Gesundheit ist, eine O O Q
aktive Rolle in meiner Gesundheitsversorgung
zu iibernehmen.

Stimmt Stimmt Stimmt
nicht kaum eher

Ich bin iiberzeugt, dass ich selbst etwas unter- O O O
nehmen kann, um Krankheiten vorzubeugen.

Ich weil} bei jedem meiner Medikamente,
weshalb ich es nehme.

Ich weil}, wann ich zum Arzt gehen muss und
wann ich ein Gesundheitsproblem selbst be-
handeln kann.

Ich bin tiberzeugt, dass ich meinem Facharzt
meine Sorgen mitteilen kann, auch wenn er
mich nicht direkt darauf anspricht.

Ich bin iiberzeugt, dass ich die zu Hause not-
wendigen medizinischen Behandlungen selbst
durchfiihren kann.

Ich kenne die Ursachen meiner Erkrankung.

Ich kenne verschiedene Behandlungs-
optionen fiir meine Erkrankungen.

Ich habe es bisher geschafft, meinen Tagesab-
lauf an meine Krankheit anzupassen.

Ich weiB}, wie ich einer Verschlechterung
meiner Gesundheit vorbeugen kann.

Ich bin iiberzeugt, Losungen zu finden, wenn
sich meine Gesundheit verschlechtert.

Ich schaffe es, auch in stressigen Zeiten auf
meine Gesundheit zu achten (z.B. Inhalieren,
richtige Erndhrung, regelméBiges Messen).

o o0 o ooo O O OO0
o o0 o oo O O OO0
o oo oo O O OO0
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2. Fragebogen Eltern t2

Zentrumsnummer: Studiencode

Projekt:
Fit fiir ein besonderes Leben:
Modulares Schulungsprogramm fiir chronisch kranke Kinder und Jugend-
liche sowie deren Familien “ModuS

Eltern zum 2. Befragungszeitpunkt

(Kontrollgruppenbefragung)

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Riidiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

gefordert durch

ﬁ Bundesministarium
fiir Gesundheit
und Soziale Sicherung
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Hallo,

Sie haben vor ein Paar Wochen schon einmal einen Fragebogen ausgefiillt. Wir mochten Ih-
nen jetzt noch einmal ein paar Fragen stellen. Bitte lesen und beantworten Sie jede Frage.
Falls es Thnen einmal schwer fillt, sich fiir eine Antwort zu entscheiden, dann kreuzen Sie
bitte die Antwort an, die spontan am besten zutrifft.

Vielen Dank!

Ihr ModuS-Schulungsteam

...es geht los:

Personliche Angaben

1. Heutiges Datum:
20

2. Geschlecht Ihres Kindes:
Weiblich O

3. Geburtsmonat Ihres Kindes:
4. Geburtsjahr Ihres Kindes
19

1410



Modu$S

Die Erkrankung Ihres Kindes

Bitte kreuzen Sie an!

1. Wie gut ist die Erkrankung Ihres Kindes kontrolliert?

Sehr gut gut einigermafien schlecht Uberhaupt
nicht

O O O O O

2. Ich glaube, dass meinem Kind der Ubergang in die Erwachsenenmedizin gut gelingt.

Stimmt nicht | Stimmt kaum = Stimmt eher = Stimmt genau

O O O O

3. Ich glaube, dass mein Kind als Erwachsener gut mit der Erkrankung zurecht kommt.

Stimmt nicht | Stimmt kaum = Stimmt eher = Stimmt genau

O O O O

4. Letzten Endes bin ich derjenige, der dafiir verantwortlich ist, fiir die Gesundheit meines
Kindes zu sorgen.

Stimmt nicht | Stimmt kaum = Stimmt eher = Stimmt genau
Schiitzen Sie in Prozent!

1.  Wie groB} ist die Rolle, die Sie als Eltern bei der Versorgung der Erkrankung Thres Kindes
haben? (zwischen 0 — 100%)

ca. %

2. Wie groB} wird Ihre Rolle sein, wenn Ihr Kind in die Erwachsenenmedizin gewechselt ist?

(zwischen 0 - 100%)

ca. %
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Gesundheitskompetenz

Kreuzen Sie bitte an.

Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt
nicht kaum eher genau

1. Ich weiB3, wo ich im Internet brauchbare Infor-

mationen zu Arzten finden kann. O O O O

2.  Wenn ich mochte, dass mein Kind sich selb-

stindig um die Erkrankung kiimmert, sage ich O O O O
das.

3.  Ich kenne Besonderheiten der Erkrankung mei-
nes Kindes, die bei einer Berufswahl beachtet
werden miissen.

4. Ich weil}, was mein Kind seinem Arbeitgeber
iiber seine Erkrankung sagen muss.

5. Ich weiB3, worauf mein Kind achten muss, wenn
es alleine wohnt.

6. Ich kenne potentielle Spitfolgen der Erkran-
kung meines Kindes.

7.  Ich weiB, bei welchen Amtern ich Ansprech-
partner fiir die Erkrankung meines Kindes fin-
de.

O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O

12N



Modu$S

Die folgenden Fragen beziehen sich auf das Erwachsenwerden mit einer chronischen
Erkrankung. Bitte kreuzen Sie den Buchstaben der richtigen Losung an. Bitte kreuzen
Sie immer nur eine Losung an!

1. | Wie lange ist eine Behandlung beim Kinderarzt moglich?

Menschen konnen bis zum 18. und in Ausnahmeféllen bis zum 21. Lebensjahr von einem
Kinderarzt behandelt werden

b Kinderirzte behandeln Kinder iiblicherweise bis zum Beginn der Pubertit
¢ Mit dem Beginn einer Berufsausbildung muss man zu einem Hausarzt wechseln

Wenn man die Schule beendet hat, muss man auch mit einer chronischen Erkran-
kung zu einem Allgemeinmediziner wechseln

e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Ab wann ist eine eigene Krankenversicherung nétig?

a Abdem 18. Lebensjahr

Nach Ablauf der Vollzeitschulpflicht (in der Regel nach Abschluss des 9. Schuljahresbe-
suches)

¢ Ab einem Einkommen von 300 Euro monatlich
d Mit dem Beginn der Berufsausbildung bzw. Erwerbsarbeit

e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Was andert sich beim Wechsel von einem Kinderarzt zu einem Erwachsenenmedizi-
ner?

Wenn man nicht mehr vom Kinderarzt behandelt wird, erhédlt man eine neue Versiche-
rungskarte, auf der mehr Informationen gespeichert werden kénnen

RegelmiBige Untersuchungen bei chronischen Erkrankungen werden beim Allgemeinme-
diziner nicht durchgefiihrt

Eltern konnen ihre Kinder zum Allgemeinmediziner begleiten, diirfen aber nicht mit in die
Sprechstunde

Auch nach dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin sollte man sich mit seiner
chronischen Erkrankung regelméfig bei einem Arzt vorstellen

e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

104




Modu$S

Was dndert sich mit einem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner?

Erwachsenenmediziner kennen sich in der Regel besser mit Medikamenten aus

Erwachsenenmediziner kennen sich mit chronischen Erkrankungen nicht so gut aus wie
Kinderirzte

Der Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner bietet die Chance eines Neuanfangs

Erst mit dem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner hat der Arzt eine Schwei-
gepflicht gegeniiber den Eltern seiner Patienten

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Es gibt viele Moglichkeiten, sich iiber einen guten Arzt in Threr Nihe zu informieren.
Wo erhilt man am wenigsten Informationen?

Bei Organisationen von Menschen, die eine dhnliche Erkrankung haben (z.B. Selbsthilfe-
gruppen)

Auf ausgewihlten Internetseiten
Bei der Telefonauskunft
Bei der Krankenkasse

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Was sollte man machen, wenn man sich beziiglich Folgeerkrankungen Sorgen macht?

Am besten ist es, wenn man einfach versucht, nicht mehr dariiber nachzudenken

Heutzutage gibt es fiir alle Erkrankungen gute Behandlungsmoglichkeiten. Folgeerkran-
kungen spielen keine Rolle mehr

Man sollte beispielsweise seinen behandelnden Arzt direkt darauf ansprechen

Man sollte im Internet suchen, da hier immer alle Informationen von Fachleuten
stammen

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten
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Welche Aussage zum Umgang mit schwierigen/stressigen Situationen ist richtig?

Stress hat keinen Einfluss auf die Gesundheit

Stress wirkt sich immer ungiinstig auf die Gesundheit aus

Positive Gedanken konnen einem helfen, sich wieder zu motivieren
Man kann nichts gegen Stress und dessen Folgen tun

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Welche Aussage zur Schweigepflicht des Arztes von Jugendlichen gegeniiber den
Eltern ist richtig?

Bis zum 18. Lebensjahr ist der Arzt von der Schweigepflicht entbunden

Bei ausreichender Einsichts- und Urteilsfihigkeit von Jugendlichen diirfen Arzte ab dem
14. Lebensjahr nur mit ihrem Einverstdndnis Informationen an die Eltern weitergeben

Wenn Eltern die Therapie ihrer Kinder durchfiihren bzw. an dieser beteiligt sind, ist der
Arzt ihnen gegeniiber unabhingig vom Alters des Kindes von der Schweigepflicht ent-
bunden

Eine Schweigepflicht gegeniiber den Eltern besteht nicht bei akuten Erkrankungen

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Welche Aussage zur Zuzahlungspflicht ist richtig?

Von der Zuzahlungspflicht sind Menschen mit einer chronischen Erkrankung generell
befreit

Im Allgemeinen sind Jugendliche bis zu ihrem 18. Lebensjahr von der Zuzahlungspflicht
befreit

Die Zuzahlungspflicht richtet sich nach dem Einkommen der Eltern
Die Befreiung der Zuzahlungspflicht endet mit dem Schulabschluss

Diese Frage kann ich noch nicht beantworten
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10. | Welche Aussage zu den Entwicklungsaufgaben von Heranwachsenden ist richtig?
a Allgemeingiiltige Losungen fiir ein erfolgreiches Erwachsenwerden gibt es nicht
b Mit 16 Jahren sollten Eltern chronisch kranker Jugendlicher keine Therapieaufgaben ihrer
Kinder mehr iibernehmen
. Bei der Berufswahl chronisch kranker Jugendlicher sollten Eltern die Jugendlichen immer
an die moglichen Folgeerkrankungen erinnern
In Streitsituationen sollten Eltern bei chronisch kranken Jugendlichen immer be-
d sondere Riicksicht auf die Jugendlichen nehmen, da sonst die Entwicklung geféhr-
det ist
e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten
11. | Wie dndern sich die Aufgaben der Eltern wenn die Jugendlichen erwachsen werden?
a Es d@ndert sich eigentlich nichts. Eltern sollten weiterhin versuchen, den Kindern alle Auf-
gaben abzunehmen
b Trotz des Erwachsenwerdens sind die Eltern fiir das Gliick ihrer Kinder weiter verant-
wortlich
Bei chronisch kranken Kindern sollten die Eltern den Freundeskreis ihrer Kinder gut kon-
¢ trollieren
d Die Eltern iibernehmen die Funktion eines Beraters oder Unterstiitzers, ggf. einer
Erinnerungshilfe
e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten
12. [ Welche Aussage zur kritischen Priifung von wissenschaftlichen Studien ist falsch?
a Studien treffen hdufig Aussagen iiber groB3e Teile einer Bevolkerung. Aussagen iiber das
Risiko fiir den Einzelnen werden nicht gemacht
b Wenn es heif3it, dass 50% der Erkrankten unter Folgeerkrankung leiden, heif3t das, dass das
Risiko fiir jeden mit dieser Erkrankung bei 50% liegt
c Hiaufig werden Aussagen tiber Wahrscheinlichkeiten gemacht. Diese konnen auf unter-
schiedliche Weise beeinflusst werden
d Bei der Deutung von Studienergebnissen ist es wichtig, darauf zu achten, an wie
vielen Personen die Studie durchgefiihrt wurde
e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten
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Welche Aussage zur Unterstiitzung von Jugendlichen beim Erwachsenwerden ist

13. falsch?

a Anstatt von Vorschriften sollten Jugendlichen praktische Hilfen angeboten werden

Bei einigen chronischen Erkrankungen ist es besser, den Jugendlichen alle Verantwortung
auf einmal zu iibergeben

¢ Wichtig ist es, die Jugendlichen hdufig zu loben und ihre Stérken hervorzuheben

Eltern sollten ihren heranwachsenden Kindern Verantwortung schrittweise iiberge-
ben

e Diese Frage kann ich noch nicht beantworten

Wie groB ist die Belastung?

Kreuzen Sie an, was fiir Sie stimmt.

1. Wie stark sind Sie selbst, Ihr Partner, Ihr Kind und die Geschwister momentan durch die
Erkrankung Ihres Kindes insgesamt gefiihlsméBig belastet? Denken Sie an die letzte
Woche.

nicht belas-  wenig belas-  einigermaf3en  erheblich sehr starkt
tet tet belastet belastet  belastet

Ich selbst

das betroffene Kind
selbst

Partner

Geschwister

OO0 0O
OO0 0O

OO0 0O
OO 0O
OO0 0O
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Wie zufrieden sind Sie?
Kreuzen Sie an, was fiir Sie stimmt.

1. Wie wiirden Sie Ihre Lebensqualitit beschreiben?

sehr schlecht schlecht weder gut noch gut
schlecht

O O O O

2. Wie zufrieden sind Sie mit Threm Gesundheitszustand?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden

unzufrieden noch unzufrieden

O O O O

3. Haben Sie genug Energie fiir das tdgliche Leben?

gar nicht kaum mehr oder durchaus

weniger

O O O O

4. Wie zufrieden sind Sie mit Threr Leistung bei Alltagsverrichtungen?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden

unzufrieden noch unzufrieden

O O O O

5. Wie zufrieden sind Sie mit sich selbst?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden

unzufrieden noch unzufrieden

O O O O

6. Wie zufrieden sind Sie mit Thren personlichen Beziehungen?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden

unzufrieden noch unzufrieden

O O O O

7. Haben Sie geniigend Geld zum Leben?

gar nicht kaum mehr oder durchaus

weniger

O O O O

8. Wie zufrieden sind Sie mit Ihren Wohnverhéltnissen?

sehr unzufrieden weder zufrieden zufrieden

unzufrieden noch unzufrieden

O O O O
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sehr gut

O

sehr
zufrieden

O

vollig

O

sehr
zufrieden

O

sehr
zufrieden

O

sehr
zufrieden

O

vollig

O

sehr
zufrieden
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Wie zufrieden sind Sie mit IThrem Leben?

Hier sehen Sie das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an, dass
Sie das denkbar beste Leben fiihren, wihrend die unterste Sprosse das schlechteste mogliche
Leben anzeigt.

1. Auf welcher Sprosse befinden Sie sich zurzeit? Kreuzen Sie die passende Sprosse an.

O 10  Das denkbar beste Leben.

A N L \©

o] gl Be] ne] Nel Nol Rol Nol Re) RS
=

0 Das denkbar schlechteste Le-
ben.

Informationen im Internet
1. Waren Sie schon einmal auf der Internetseite www.between.de

Falls nicht, hier finden Sie viele Informationen zum Erwachsenwerden mit einer
chronischen Erkrankung, die fiir Sie und vor allem fiir Ihr Kind interessant sein
konnten!

Sie haben alle Fragen beantwortet. Herzlichen Dank fiir Ihre Mithilfe!
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Anlage 7: Fragebogen zu t3 (Nachbefragung nach 24 Monaten)

Projekt ModusS:
,,Erwachsen werden mit Modu$S: Fit fiir den Wechsel*

Verlaufsbefragung (t3)

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.
Leitung: Dr. med. Riidiger Szczepanski
Kinderhospital Osnabriick

$ Bundesministarium
fibr Geswndheit
und Soziale Sicherung

gefordert durch
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Hallo,

vielen Dank, dass Du Dir die Zeit nimmst, diesen Fragebogen zu beantworten. In dem Frage-
bogen geht es um Dich und Deine Erkrankung. Du hilfst uns mit Deinen Antworten, Jugend-
liche mit einer chronischen Erkrankung besser zu unterstiitzen. Alle Angaben werden vertrau-
lich behandelt. Bitte lese und beantworte jede Frage. Falls es Dir einmal schwer fillt, Dich fiir
eine Antwort zu entscheiden, dann kreuze bitte die Antwort an, die spontan am besten zutrifft.
Vielen Dank!

Dein ModuS-Schulungsteam

Personliche Angaben iiber Dich
1.  Dein Geschlecht:

Weiblich

O

=
&
=
=
(@]
=

2. Dein Geburtsmonat:

3.  Dein Geburtsjahr

4. Deine aktuelle Tatigkeit:

Berufstitig O Schiiler/in O
Student/in O Auszubildende/r O
Arbeitslos/arbeitssuchend O FSJ, FOJ oder anderer O
.................. Freiwﬂligendienst
Sonstiges O

5.  Dein hochster Schulabschluss:
Ich gehe noch zur Schule O Hauptschulabschluss ......... O

(wenn diese Antwort angekreuzt wird,
dann weiter zur Frage 6, ansonsten Fra-
ge 6 iiberspringen!)

Schule beendet ohne Abschluss........ Realschulabschluss/ Mittle- O

reReife ............................
Abschluss Forderschule............ (Fach-)Abitur.................. O

Anderer Schulabschluss............

: OO O

a
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Bitte kreuze an!

1.

Wie ist Dein Gesundheitszustand im Allgemeinen

sehr gut

O

mittelmaBig schlecht

O O

6. Wenn Du noch zur Schule gehst, welchen Abschluss wirst Du machen?
Hauptschulabschluss O
Abschluss Forderschule (Fach-)Abitur O
Realschulabschluss/ Mittlere Rei- Anderer Schulabschluss:
o O O
7. Wohnst Du...
Bei Deinen Eltern Allein in einer Wohnung O
In einer Wohngemeinschaft In einem Wohnheim O
Mit Deinem/r Partner/in Andere Wohnform O
8.  Wie grof} ist der Ort, in dem Du lebst?
Dorf Mittlere Stadt (20.000 — O
100.000 Einwohner)
Kleinstadt (5.000 — 20.000 Ein- GroBstadt (iiber 100.000 O
wohner) Einwohner)
9. Hast Du neben dieser Erkrankung noch weitere chronische Krankheiten?
nein ja
Du & Deine Erkrankung

sehr schlecht

O
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Bitte kreuze an!

2. Wie gut ist Deine Erkrankung kontrolliert?
Sehr gut gut einigermafen schlecht Uberhaupt
nicht
3. Wie viele Tage hast Du in den letzten 3 Monaten aufgrund Deiner Er-

krankung in der Schule bzw. auf der Arbeit gefehlt?
Tage

Schiitze in Prozent!

4. Wie groB ist die Rolle, die Deine Eltern bei der Versorgung Deiner Erkrankung im
Moment spielen? (zwischen 0 — 100%)

ca. %

Gesundheitskompetenz

Kreuze bitte an.

Stimmt Stimmt Stimmt Stimmt
nicht kaum eher genau

1. Ich wei3, wo ich mir im Internet brauchbare O O O O
Informationen zu Arzten suchen kann.

2. Meine Freunde wissen, wie sie mir bei einem
Notfall helfen konnen.

3. Ich weiB, bei welchen Amtern ich Ansprech-
partner fiir meine Erkrankung habe.

4. Ich kenne Besonderheiten meiner Krankheit,
die ich bei meiner Berufswahl beachten muss.

5. Ich weiB, was ich meinem Arbeitgeber iiber

O O O O
O O O O
O O O O
O O O O
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meine Erkrankung sagen muss.

6. Ich weiB}, worauf ich auf Grund meiner Krank-
heit achten muss, wenn ich alleine wohne.

7. Ich weil3, was im Notfall zu tun ist.

8. Ich kenne den Einfluss von Alkohol, Nikotin
und Drogen auf meine Erkrankung

9. Ich kenne den Zusammenhang zwischen mei-
ner Erkrankung und Sexualitit, Verhiitung,
Kinderwunsch, Schwangerschaft und Verer-
bung.

O OO0 O
O OO0

O OO0 O
O 00 O

10. Ich kenne die Unterschiede zwischen der Er-
wachsenenmedizin und der Kinder- & Ju-
gendmedizin.

11. Ich weil}, wie ich versichert bin und welche
Leistungen meine Krankenkasse bezahlt.

12. Ich habe mich mit dem Ubergang von meinem
Kinderarzt zu einem Erwachsenenarzt beschif-
tigt.

13. Ich fiihl(t)e mich auf den Ubergang in die Er-
wachsenenmedizin gut vorbereitet.

O O O O
o O O O
o O O O
o O O O

Die folgenden Fragen beziehen sich auf das Erwachsenwerden mit einer chronischen
Erkrankung. Bitte kreuze den Buchstaben der richtigen Losung an. Bitte kreuze immer
nur eine Losung an!

1. |Nach Beendigung der Schulausbildung und dem Eintritt in das Berufsleben muss man
sich krankenversichern. Welche Aussage ist richtig?

a Jeder kann sich aussuchen, ob er gesetzlich oder privat versichert sein mochte

b Die Hohe des Beitrags fiir eine Versicherung ist abhéngig vom Beruf

¢ Bei privaten Versicherungen ist der Beitrag immer gleich

o

Der Beitrag bei gesetzlichen Versicherungen ist vom Einkommen abhéngig

e weil nicht genau
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Welche Aussage zur Krankenversicherung ist richtig?

Gesetzliche Krankenversicherungen miissen jeden Menschen unabhiéngig von seiner

Erkrankung aufnehmen

Private Krankenversicherungen diirfen einen Menschen mit einer chronischen Erkrankung
nicht ablehnen

Der Beitrag bei gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen richtet sich nach dem
Gesundheitszustand

Ein Wechsel von der gesetzlichen in die private Krankenversicherung und umgekehrt ist
problemlos moglich

weil} nicht genau

Welche Erkrankungen miissen bei dem Abschluss einer Kranken- oder Lebensversi-
cherung angegeben werden?

Alle Angaben sind freiwillig

Nur ansteckende oder todliche Erkrankungen

Alle Erkrankungen

Nur Erkrankungen, die fiir eine Versicherung zu hohen Kosten fiihren

weil nicht genau

Welche Aussage zu Rezeptgebiihren ist richtig?

Wenn man gesetzlich versichert ist, werden alle Medikamente von der Krankenkasse be-
zahlt

Wenn man privat versichert ist, werden alle Medikamente von der Krankenkasse bezahlt

In der gesetzlichen Krankenversicherung muss man maximal 57 Euro fiir Medikamente
zuzahlen

Menschen mit geringem Einkommen kdnnen sich von der Zuzahlung befreien lassen

weil nicht genau
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Chronisch kranke Menschen, die gesetzlich versichert sind,...?

miissen nicht fiir Medikamente zuzahlen

miissen bei bestimmten Erkrankungen nichts fiir Medikamente zuzahlen

miissen nur bis zu einer bestimmten Belastungsgrenze (aktuell 1% des jihrlichen Brutto-
einkommens) fiir Medikamente/Behandlungen zuzahlen

werden hinsichtlich Zuzahlungen zu Medikamenten/Behandlungen nicht anders behandelt
als Menschen ohne eine chronische Erkrankung

weil} nicht genau

Wann gelten Menschen in einer gesetzlichen Krankenversicherung als chronisch

o o o

Wenn man mindestens ein Jahr lang einmal im Quartal wegen derselben Krankheit be-
handelt wird

Wenn von einem Arzt eine bestimmte Erkrankung festgestellt wird

Wenn ein Grad der Behinderung von 20 vorliegt

Nur, wenn man nahezu immer auf fremde Hilfe angewiesen ist

weil nicht genau

Was sind IGEL-Leistungen?

Die Abkiirzung steht fiir Investigative Gesundheitsleistungen bei Erwachsenen ein Leben
lang

IGEL-Leistungen sind Leistungen, die nicht von den gesetzlichen Krankenversicherungen,
aber allen privaten Krankenversicherungen iibernommen werden

IGEL-Leistungen sind Leistungen, die wissenschaftlich nachgewiesen einen groflen Nut-
zen fiir bestimmte Erkrankungen haben

IGEL-Leistungen sind Leistungen, die nicht von gesetzlichen Krankenkassen tibernommen
werden

weil nicht genau

Welche Aussage zum Schwerbehindertenausweis ist falsch?

o o o o

Ein Schwerbehindertenausweis mit einem Grad der Behinderung von 50 bedeutet, dass
man zur Hilfte, also zu 50% eingeschrénkt ist

Ab einem Grad der Behinderung von 50 spricht man von Schwerbehinderung
Der Ausweis wird zunichst fiir einen begrenzten Zeitraum ausgestellt

Mit einem Schwerbehindertenausweis hat man steuerliche Vorteile

weil} nicht genau
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Welche Aussage zur schriftlichen Bewerbung fiir einen Ausbildungsplatz bzw. Ar-
beitsplatz ist richtig?

In der Bewerbung muss angegeben werden, dass man eine chronische Erkrankung hat

Eine chronische Erkrankung muss nur angegeben werden, wenn man einen Schwerbehin-
dertenausweis hat

Nur bestimmte ansteckende chronische Erkrankungen miissen in einer Bewerbung ange-
geben werden

Keine Erkrankung muss in einer Bewerbung angegeben werden

e weil} nicht genau

10.

Welche Aussage zu Bewerbungsgesprichen ist richtig?

Im Bewerbungsgesprich darf nur nach ansteckenden Erkrankungen gefragt werden

Menschen diirfen nur gefragt werden, ob sie den Anforderungen des Berufs gewachsen
sind

Ein Arbeitgeber darf nur im Einzelgesprich nach Erkrankungen des Bewerbers fragen

Nur bei Berufen mit Kindern darf ein Arbeitgeber nach chronischen Erkrankungen fragen

weil} nicht genau

11.

Welche Aussage zum Betriebsarzt ist richtig?

Ein Betriebsarzt ist ein extra in einer Firma eingestellter Arzt, der alle Aufgaben eines
Hausarztes tibernimmt

Um zum Betriebsarzt gehen zu konnen, ist eine Uberweisung vom Hausarzt notig

Der Betriebsarzt ist verpflichtet, dem Arbeitgeber alle Erkrankungen der Angestellten
mitzuteilen

Gegeniiber dem Betriebsarzt miissen alle berufsrelevanten Erkrankungen genannt werden

weil nicht genau
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12. | Welche Aussage zu chronischen Erkrankungen im Berufsleben ist richtig?
a Menschen mit chronischen Erkrankungen bekommen in vielen Berufen mehr Geld, damit
sie teure Medikamente bezahlen kénnen
b Im offentlichen Dienst miissen Menschen mit einem Schwerbehindertenausweis bei glei-
cher Eignung bevorzugt eingestellt werden
¢ Mit einer chronischen Erkrankung kann man nicht verbeamtet werden
Fiir Menschen mit einer chronischen Erkrankung sind Berufe, wie z.B. bei der Polizei
d . o 1
oder bei der Bundeswehr, grundsitzlich ausgeschlossen
e weil nicht genau
Wenn man sich zum ersten Mal bei einem neuen Arzt wegen seiner chronischen Er-
13. | krankung vorstellt, sollte man bestimmte Unterlagen mitbringen. Welches Dokument
ist von den genannten am wenigsten wichtig?
a Geburtsurkunde
b Versichertenkarte
c letzter Arztbrief vom vorbehandelnden Arzt
d aktuelle Blutwerte
e weil nicht genau
14 Was dndert sich beim Wechsel von einem Kinderarzt zu einem Erwachsenenmedizi-
" |ner?
a Wenn man nicht mehr vom Kinderarzt behandelt wird, erhélt man eine neue Versiche-
rungskarte, auf der mehr Informationen gespeichert werden kénnen
b RegelmiaBige Untersuchungen bei chronischen Erkrankungen werden beim Allgemein-
mediziner nicht durchgefiihrt
. Eltern konnen ihre Kinder zum Allgemeinmediziner begleiten, diirfen aber nicht mit in
die Sprechstunde
d Auch nach dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin sollte man sich mit seiner chroni-
schen Erkrankung regelméBig bei einem Arzt vorstellen
€ weil nicht genau
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15. | Was dndert sich mit einem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner?

a Erwachsenenmediziner kennen sich in der Regel besser mit Medikamenten aus

Erwachsenenmediziner kennen sich mit chronischen Erkrankungen nicht so gut aus wie
Kinderirzte

¢ Der Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner bietet die Chance eines Neuanfangs

Erst mit dem Wechsel zu einem Erwachsenenmediziner hat der Arzt eine Schweigepflicht
gegeniiber den Eltern seiner Patienten

€ weil nicht genau

16. |Welche Aussage zum Umgang mit schwierigen/stressigen Situationen ist falsch?

Zu viel Stress kann sich negativ auf die Gesundheit auswirken
Stress zu haben, ist immer negativ
Positive Gedanken konnen Dir helfen, dich wieder zu motivieren

In stressigen Situationen kann es helfen, sich die eigenen Stdrken bewusst zu machen

o A o o W

weil nicht genau

Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung

Die folgenden Fragen betreffen Deine Gesundheitsversorgung. Wir mochten gerne
wissen, wie zufrieden Du mit Deiner medizinischen Versorgung bist. Zuerst mochten wir
Dich fragen, wie Du die Information iiber Deine Erkrankung beurteilst.

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden zufrieden zufrieden zufrieden
1. ...mit den Informationen iiber ver- O O O O O
schiedene Behandlungsmoglichkei-
ten?
2. ...mit den Informationen tiber Dei-

ne chronische Erkrankung? O O O O O

Nun geht es um den Umgang des Arztes/der Arztin mit Dir. Bitte denke an Deinen
letzten Besuch in der Klinikambulanz/ Facharztpraxis.

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden zufrieden zufrieden zufrieden

3. ...mit den Bemiihungen, die unter-

nommen wurden, damit Du Dich O O O O O
wohl fiihlst?
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4. ..mit der Aufmerksamkeit des Arz- O O O O O

tes/der Arztin Dir gegeniiber?

Hier geht es um Deine Zufriedenheit mit dem Facharzt/der Fachirztin. Bitte denke an
Deinen letzten Besuch in der Facharztpraxis oder in der Sprechstunde der Klinik
Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden zufrieden zufrieden zufrieden

5.  ...mit der Fihigkeit der Arzte, Dinge O O O O O

verstiandlich zu erklidren?

6. ..mit der Zeit, die die Arzte fiir O O O O O

Dich hatten?

Nun méchten wir Dich nach Deiner allgemeinen Zufriedenheit mit Deiner
Gesundheitsversorgung fragen. Bitte denke an die letzten 12 Monate.

Warst Du zufrieden...

Nicht Teilweise zufrieden Sehr AuBerst
zufrieden zufrieden zufrieden zufrieden

7.  ...mit Deiner gesundheitlichen Ver-

sorgung ganz allgemein? O Q Q O O

Wie geht es Dir?
Kreuze an, was fiir Dich stimmt.

1. Wie wiirdest Du Deinen Gesundheitszustand in den letzten 4 Wochen im Allgemeinen
beschreiben? Warer...

ausge- sehr gut  gut weniger  schlecht  sehr
zeichnet schlecht

o O O O O O

2. Wie sehr haben Probleme mit der korperlichen Gesundheit Dich in den letzten 4 Wochen
bei normalen korperlichen Tétigkeiten eingeschréankt (z.B. beim zu Full gehen, Treppen

steigen)?
iiberhaupt sehr méBig ziemlich  war zu korperlichen
nicht wenig Titigkeiten nicht in
der Lage

o O O O O
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Inwieweit hattest Du in den letzten 4 Wochen wegen Deiner korperlichen Gesundheit
Schwierigkeiten bei der Ausiibung Deiner tdglichen Arbeit zu Hause und aufler Haus?

iiberhaupt sehr méBig ziemlich ~ war zu alltéglicher
nicht wenig Arbeit nicht in der
Lage

o O O O O

Wie stark waren Deine Schmerzen in den letzten 4 Wochen?

ich hatte keine  sehr leicht miBig stark sehr stark
Schmerzen leicht

o O O O O O

Wie viel Energie hattest Du in den letzten 4 Wochen?

sehr viel ziemlich  maBig ein gar keine
viel viel wenig

o O O O O

Wie sehr haben Deine korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den letzten 4
Wochen Deine normalen Kontakte zur Familie oder zu Freunden eingeschriankt?

iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  war zu diesem
nicht wenig Kontakt nicht in der
Lage

o O O O O

Wie sehr haben Dir in den letzten 4 Wochen seelische Probleme, z.B. Angst,
Niedergeschlagenheit oder Reizbarkeit zu schaffen gemacht?

iiberhaupt sehr mifBig ziemlich  sehr
nicht wenig

o O O O O

Wie sehr haben Deine personlichen oder seelischen Probleme Dich in den letzten 4
Wochen daran gehindert, Deine normalen Tatigkeiten im Beruf, in der Schule/Studium
oder andere alltigliche Titigkeiten auszuiiben?

iiberhaupt sehr méBig ziemlich ~ war dazu nicht in der
nicht wenig Lage

o O O O O
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Wie zufrieden bist Du mit Deinem Leben?

Hier siehst Du das Bild einer Leiter. Nehmen wir mal an, die Spitze der Leiter zeigt an,
dass Du das denkbar beste Leben fiihrst, wiihrend die unterste Sprosse das schlechteste
mogliche Leben anzeigt.

1. Auf welcher Sprosse befindest Du Dich zurzeit? Kreuze die passende Sprosse an.

O 10  Das denkbar beste Leben.

9

Ol Ol O O O O] O] O O] O

0 Das denkbar schlechteste
Leben.
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Es geht um mich!
Kreuze an, was im Moment fiir Dich stimmt.

10.

11.

12.

13.

Ich bin dafiir verantwortlich, fiir meine Ge-
sundheit zu sorgen.

Das Wichtigste fiir meine Gesundheit ist, eine
aktive Rolle in meiner Gesundheitsversor-
gung zu iibernehmen.

Ich bin iiberzeugt, dass ich selbst etwas un-
ternehmen kann, um Krankheiten vorzubeu-
gen.

Ich weil} bei jedem meiner Medikamente,
weshalb ich es nehme.

Ich weil}, wann ich zum Arzt gehen muss und
wann ich ein Gesundheitsproblem selbst be-
handeln kann.

Ich bin iiberzeugt, dass ich meinem Facharzt
meine Sorgen mitteilen kann, auch wenn er
mich nicht direkt darauf anspricht.

Ich bin tiberzeugt, dass ich die zu Hause not-
wendigen medizinischen Behandlungen selbst
durchfiihren kann.

Ich kenne die Ursachen meiner Erkrankung.

Ich kenne verschiedene Behandlungs-
optionen fiir meine Erkrankungen.

Ich habe es bisher geschafft, meinen Tagesab-
lauf an meine Krankheit anzupassen.

Ich weiB}, wie ich einer Verschlechterung
meiner Gesundheit vorbeugen kann.

Ich bin tiberzeugt, Losungen zu finden, wenn
sich meine Gesundheit verschlechtert.

Ich schaffe es, auch in stressigen Zeiten auf
meine Gesundheit zu achten (z.B. Inhalieren,
richtige Erndhrung, regelméfiges Messen).
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Zufriedenheit mit der Schulung
Hier geht es um Deine Zufriedenheit mit der Transitionsschulung, an der Du vor ca.
Jahren teilgenommen hast. Kreuze an, was fiir Dich stimmt.

1. Wie zufrieden bist Du mit der Schulung, die Du erhalten hast, im Gro3en und

Ganzen?
sehr zufrieden weitgehend leidlich oder ziemlich
zufrieden leicht unzufrieden
unzufrieden

O O O O

Deine érztliche Betreuung
1. Der Arzt, der Dich wegen Deiner chronischen Krankheit behandelt, ist

ein Arzt fiir Erwachsene ——> Frage2
ein Arzt fiir Kinder/ Jugendliche |::> Frage 7!
derzeit werde ich medizinisch ——> Frage3!

nicht betreut

2. Wann bist Du von Deinem Kinder- und Jugendarzt zu einem Erwachsenenmediziner
gewechselt?

vor Monaten
3. Der Arzt fiir Erwachsene ist ein...

Allgemeinmediziner (Hausarzt) O Internist (Facharzt fiir O
ohne Spezialisierung....... Innere Medizin).......

Niedergelassener Erwachsenen- O Arzt an einer Spezialam- O
arzt mit Spezialisierung / Fach- bulanz (z.B. an einem

arztliche Schwerpunktpraxis Krankenhaus)

(z.B. Spezialist fiir Nierener-

krankungen, Neurologe).......
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Nach welchen Kriterien hast Du den neuen Arzt ausgewdahlt?
Mehrfachnennungen sind moglich

Empfehlungen durch den Kin- O Empfehlungen durch an- O

derarzt oder Hausarzt. dere (Freunde, Fami-

lie...).
Wohnortnédhe/gute Erreichbar- O Medizinische Spezialisie- O
keit. rung.

Fachkompetenz & Ausstattung O Auf Grund der geringen O
der Praxis. Facharztdichte am Wohn-

ort gab es keine Alternati-

ven.

Bewertungen im Internet. O Andere und zwar? O

Hast Du seit dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin den gleichen Arzt wegen Dei-
ner chronischen Erkrankung?
o Ja.
o Nein, ich habe den Arzt schon einmal gewechselt.
o Nein, ich habe den Arzt schon zweimal gewechselt.
o Nein, ich habe den Arzt schon mehrfach (dreimal oder hdufige) gewech-
selt.

Wie schitzt Du die jetzige Versorgung im Vergleich zur kinderérztlichen Versorgung
ein?

Hiufigkeit des Kontakts

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Wartezeit auf einen Termin

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Wartezeit in der Praxis

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Gesprichsklima/Vertrauensverhiltnis zum Arzt

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O
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Zeit, die sich der neue Arzt fiir dich nimmt

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Qualitédt der Versorgung und Beratung
viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht
Atmosphire in der Praxis (z. B. Helferinnen)

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Zufriedenheit mit der Versorgung allgemein

viel besser  besser gleich schlecht viel schlecht

O O O O O

Was sind die Griinde fiir das Verbleiben beim Kinderarzt?

Kein Wechsel notig, da ich noch nicht volljahrig bin.

Sonderregelung, sodass ein Wechsel nicht erforderlich, aber in der
nichsten Zeit geplant ist.

Sonderregelung, sodass ein Wechsel nicht erforderlich und fiir die
nichste Zeit auch nicht geplant ist.

Die Spezialambulanz/ das Zentrum versorgt Kinder, Jugendliche und
Erwachsene.

Bisher ist keine medizinische Betreuung notwendig gewesen.

0O O O OO

Andere

Findest Du, dass Hilfen fiir den Wechsel in das Erwachsenenleben insbesondere in die
Erwachsenenmedizin notwendig sind?

gar nicht kaum maBig ziemlich sehr

O O O O O
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9. Wurden Dir folgende Angebote gemacht und hast Du sie in Anspruch genommen?

Angebot bekom- In Anspruch ge-
men nommen
Ja Nein Ja Nein
1. Informationen zu sozialrechtlichen Ande-
rungen mit der Volljahrigkeit

2. Informationen zum Arztwechsel und Bera-
tung bei der Auswahl des neuen Arztes O

3. Ausfiihrliches Vorbereitungsgesprich

O O
O O
durch den Kinder-/Jugendarzt QO O O
O O
O O
O O

4. Gemeinsames Gespriach mit dem Kinder-
/Jugendarzt und dem Erwachsenenarzt O

5. Vorbereitungsworkshop/Patientenschulung
zusammen mit anderen jungen Leuten Q

6. Personlicher Coach, der mich bei der Arzt-
suche unterstiitzt, an Termine erinnert und
bei Fragen hilft

c O O O O O
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11.

12.
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Als wie hilfreich fiir den Wechsel bewertest Du die folgenden Angebote?

Informationen zu sozialrechtlichen
Anderungen mit der Volljihrigkeit

Informationen zum Arztwechsel &
Beratung bei der Auswahl des neuen
Arztes

Ausfiihrliches Vorbereitungsgespriach
durch den Kinder-/Jugendarzt

Gemeinsames Gesprich mit dem Kin-
der-/Jugendarzt und dem Erwachse-
nenarzt

Vorbereitungswork-
shop/Patientenschulung zusammen
mit anderen jungen Leuten

Personlicher Coach, der bei der Arzt-
suche unterstiitzt, an Termine erinnert
und bei Fragen hilft, wie z. B. beim
Berliner TransitionsProgramm

Sehr
wichtig

o O OO0 0 O
o O O 0O O
o O O 0O O

wichtig

O

mittel-
maBig

O

unwichti

g

o O O O 0O O
o O O 0O 0O O-r

Sehr
unwichti

Was wire aus deiner Sicht das geeignete Alter, um in die Erwachsenenmedizin zu

wechseln?

In etwa mit Jahren.

Welche personlichen Erfahrungen mit dem Wechsel hast Du gemacht? Welche

Wiinsche hast oder hattest du?

(Freitext)
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Anlage 8: Interviewleitfaden
A. Leitfaden Fokusgruppe Jugendliche

BegriBBung (3 min)

Hallo, mein Name ist .... Ich méchte mich erst einmal bei euch bedanken, dass ihr nach
so einer Schulung noch Zeit und vielleicht auch Lust habt, mit mir Gber die Schulung zu
sprechen. Wir werden gleich eine so genannte Fokusgruppe durchfihren. Bevor ich er-
klare, was das ist, méchte ich mich kurz selber vorstellen: Ich arbeite am .... . Meine
Aufgabe ist es, zu gucken, was man an dem Schulungsprogramm noch verbessern
kann. Und dazu kann ich eure Hilfe als nun richtige Schulungsexperten gebrauchen. Ich
werde euch gleich einige Fragen stellen, die wir gemeinsam diskutieren wollen. Ich wer-
de mich dabei eher zurtckhalten, weil mich vor allem interessiert, was ihr denkt. Unsere
Gespréachsrunde wird auf ein Tonband aufgenommen. Dadurch gehen eure wichtigen
ldeen nicht verloren und ich kann spater die wichtigsten Sachen aufschreiben. Selbst-
verstandlich wird alles, was ihr sagt, vertraulich behandelt. Keiner wird spéater erfahren,
was jeder einzelne von euch gesagt hat, wichtig ist das Gesamtbild. Habt ihr dazu Fra-
gen/ Einwéande?

Dann schalte ich jetzt das Tonband ein.

Tonband einschalten

Erlauterung der Grundregeln fir die Diskussion (4 min)
Und wie immer, wenn wir in einer Gruppe etwas zusammen machen, brauchen wir noch
ein paar Regeln, damit jeder zu seinem Recht kommt und wir eine moglichst schéne Zeit
zusammen verbringen kdnnen.
Far unsere Diskussion sind vier Dinge besonders wichtig:
1. Jeder erzahlt nur freiwillig!
Ihr misst nicht auf alle Fragen antworten, solltet euch aber mdglichst gut an der
Diskussion beteiligen.
2. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten!
Jeder kann zu bestimmten Dingen seine eigene Meinung haben. Wir akzeptieren
alle Meinungen. Traut euch ruhig etwas zu sagen, auch wenn ihr glaubt, dass nur
ihr das so seht! Und ganz wichtig: Wir haben die Schulung nicht gemacht, d.h.
wir wollen auch wissen, was so richtig bléd gelaufen ist!
3. Wir wollen miteinander reden!
D.h. ihr dirft und sollt sogar jederzeit auf etwas, das ein anderer gesagt hat, ant-
worten oder etwas dazu erganzen. Aber bitte so, dass die ganze Gruppe es mit-
bekommt und nicht nur euer Nachbar.
4. Damit wir uns gut verstehen kénnen, sollte immer nur einer reden!
Jeder sollte den anderen ausreden lassen und es sollte méglichst immer nur ei-
ner renden.
Habt ihr noch Fragen dazu?

Vorstellungsrunde (10 min)

Bevor wir gleich mit der Diskussion anfangen, méchte ich natlrlich wissen, mit wem ich
es eigentlich zu tun habe. Also, ich fange mal an: ,Ich bin ...*
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Diskussionsfragen
Dann fangen wir gleich mit der ersten Frage an. Meine erste Frage ist:

1) Beginnen wiirde ich gerne mit der Frage nach Ihrem Gesamteindruck von der
Schulung. (ca. 8 min)

% Wie hat euch die Schulung insgesamt gefallen?

% Was hat euch besonders gut gefallen? Warum?

% Was war besonders schlecht? Warum?

% Was zeichnet Eurer Meinung nach eine gute Transitionsschulung aus?

2) Ich wirde nun gerne Eure Meinung zum Ablauf und zur Organisation der Schulung

erfahren

% Wie seid lhr auf die Schulung aufmerksam geworden?

% Wie ist die Rekrutierung der Schulungsteilnehmer Eurer Meinung nach
gelaufen?

% Wie empfandet |hr die Organisation der Schulung (Einladung, Durchfiihrung,
Zeitmanagement...)?

» War der Ablauf gut geplant?

Habt ihr euch in den Rdumen wohl gefuhit?

O/

X3

8

3) Ich wirde nun Eure Aufmerksamkeit gerne auf die Inhalte der Schulung lenken.

(ca. 8 min)
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4) Ward lhr mit dem Schulungsteam zufrieden? (ca. 8 min)

% Wie habt ihr das Schulungsteam erlebt? (Kompetenz in der Vermittlung von In-
halten, Eingehen auf Fragen...)
Es sind unterschiedliche Experten bei der Schulung dabei gewesen? War das
sinnvoll? Was konntet ihr von den einzelnen Experten lernen?
» Hattet ihr das Geflihl, dass alle eure Fragen fachgerecht beantwortet wurden?
Waren die Erklarungen verstandlich?
Wourde genug auf eure Bedurfnisse und Fragen eingegangen?

O/
0‘0

o

X3

S

)
0’0

5) Glaubt ihr, die Schulung hilft euch in eurem Alltag weiter? (ca. 8 min)

% Habt ihr durch die Schulung neue Aspekte gelernt?

Glauben ihr, dass die Schulungsinhalte fiir den Alltag von Bedeutung sein
werden? Was wird sich am ehesten andern?

Wovon werdet ihr am meisten profitieren?

» Wird sich eure Rolle bezlglich der Erkrankung verandern?

)

)
0’0

)
0’0

o
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e

S

Wird sich die Rolle eurer Eltern beztglich der Erkrankung verandern?

Hat sich euer Wissen Uber den Transitionsprozess bei einer chronischen Er-
krankung verbessert?

Konnten Sorgen/Angste zum Transitionsprozess angesprochen oder auch ge-
mindert werden?

Wovon werden eure Eltern am meisten profitiert?

Glauben ihr, dass ihr gesundheitlich von der Schulung profitiert?

Wird sich der Umgang mit der Erkrankung verandern?

Hat sich euer Vertrauen bezogen auf den Transitionsprozess verandert?
Glaubt ihr, dass ihr es schafft, die neuen Dinge um zu setzen?

Glaubt ihr, dass es euch durch die Schulung auch kérperlich besser gehen wird?

X3

S

)
0’0

e

S

X3

S

e

S

X3

S

e

S

X3

S

6) Stellt euch vor, ihr miisstet selbst eine Schulung machen. Wiirdet ihr etwas
anders machen? (ca. 8 min)
s Was wirdet ihr anders machen? Warum?

@

% Was wiirdet ihr auf jeden Fall beibehalten? Warum?

Schlussworte (2 min)

Vielen Dank, dass ihr so gut mitgearbeitet habt! Ihr habt wirklich alle sehr interessante
und wichtige Dinge genannt. Dank eurer Hilfe kbnnen wir uns jetzt an die Arbeit machen
und das Schulungsprogramm weiter verbessern.

Ich wiinsche euch alles Gute und hoffe, dass ihr jeder etwas Nitzliches gelernt habt, das
ihr jetzt mit nach Hause nehmen konnt!

B. Leitfaden Fokusgruppe Eltern

BegriiBung (3 min)

Guten Tag, meine Name ist .... Zunachst einmal vielen Dank, dass Sie an dieser Ge-
sprachsrunde, einer sogenannten Fokusgruppe, teilnehmen. Ich méchte mich kurz ein-
mal bei Ihnen vorstellen: Ich arbeite am .... . Wir sind mit der Bewertung und der wissen-
schaftlichen Begleitung neuer Schulungsprogramme fiir bestimmte Erkrankungen beauf-
tragt. Meine Aufgabe ist es, die Diskussionsrunde zu leiten. Ich mdchte Sie in keiner
Weise von einer bestimmten Sache Uberzeugen oder ihre Meinung beeinflussen. Ich
werde lediglich Fragen stellen, die Sie motivieren sollen, tber die Schulung zu diskutie-
ren. Sie dirfen hier alles frei erzéhlen. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.
Unsere Gesprachsrunde wird auf ein Tonband aufgenommen. Dadurch gehen Ihre wich-
tigen Ideen nicht verloren und ich kann spater die wichtigsten Sachen aufschreiben.
Selbstverstandlich wird alles, was Sie sagen, vertraulich behandelt. Keiner wird spater
erfahren, was jeder einzelne von lhnen gesagt hat, wichtig ist das Gesamtbild. Haben
Sie hierzu Fragen/ Einwande?

Dann schalte ich jetzt das Tonband ein.

Tonband einschalten

Erlauterung der Grundregeln fiir die Diskussion (4 min)
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Bevor wir mit der Diskussion beginnen, méchte ich lhnen noch ganz kurz ein Paar wich-
tige Regeln zu Fokusgruppen nennen, die lhnen gréBtenteils sicher schon aus anderen
Diskussionen bekannt sein drften.

Far unsere Diskussion sind vier Dinge besonders wichtig:

1. Jeder erzahlt nur freiwillig!
Sie mussen nicht auf alle Fragen antworten, sollten sich aber méglichst gut an
der Diskussion beteiligen.

2. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, nur unterschiedliche Mei-
nungen!
Jeder kann zu bestimmten Dingen seine eigene Meinung haben. Wir akzeptieren
alle Meinungen. Trauen Sie sich ruhig etwas zu sagen, auch wenn Sie glauben,
dass nur Sie das so sehen und lassen Sie sich méglichst nicht von anderen Mei-
nungen beeinflussen. Und ganz wichtig: Wir haben die Schulung nicht gemacht,
d.h. wir wollen auch wissen, was so richtig bléd gelaufen ist!

3. Wir wollen miteinander reden!
D.h. Sie dirfen uns sollen sogar jederzeit auf etwas, das ein anderer gesagt hat,
antworten oder etwas dazu ergénzen. Es gibt keine starren Vorgaben fiir den
Diskussionsverlauf.

4. Damit wir uns gut verstehen kénnen, sollte immer nur einer reden!
Einzelgesprache untereinander sollten vermieden werden.

Als kleine Gedachtnisstitze lasse ich das Plakat hier hangen, damit jeder es sehen
kann.
Haben Sie noch Fragen dazu?

Vorstellungsrunde (10 min)

Ich wirde gerne mit einer kurzen Vorstellungsrunde beginnen. Vielleicht stellen Sie sich
kurz mit Namen vor und sagen kurz wie alt Ihr Kind ist und seit wann es an der Erkran-
kung leidet. Wie schon gesagt, mein Name ist ..., ich arbeite als.... am ....

Diskussionsfragen (40 min)

Ich méchte Ihnen zunéchst einen kurzen Uberblick dariiber geben, tiber welche Themen
ich mit Ihnen sprechen mdchte

Gesamteindruck der Schulung

Ablauf/Organisation der Schulung

Inhalt der Schulung

Qualifikation des Schulungsteams

Voraussichtlicher Erfolg der Schulung

Anderungsvorschlage zur Schulung

e

S

)
0’0

O/
‘0

L)

e

S

X3

S

X3

S

Uber welches Thema wir dabei in welchem Umfang diskutieren, liegt ganz bei Ihnen.
Bringen Sie auch neue Aspekte in die Diskussion ein, die lhnen bisher gefehlt haben.
Ich werde mich eher zurlickhalten und zwischendurch lediglich ein paar Fragen stellen,
die lhnen als Impuls fur Ihre Diskussion dienen sollen.

Beginnen wirde ich gerne mit der Frage nach lhrem Gesamteindruck von der Schu-
lung.
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Wie hat Ihnen die Schulung insgesamt gefallen?

Was hat Ihnen an der Schulung besonders gut gefallen? Warum?

Was war aus lhrer Sicht an der Schulung besonders schlecht? Warum?
Was zeichnet Ihrer Meinung nach eine gute Schulung aus?

Ich wirde nun gerne lhre Meinung zu Ablauf und Organisation der Schulung erfahren.

R/
0’0

R/
0’0

R/
0’0

Wie sind Sie auf die Schulung aufmerksam geworden?

Wie ist die Rekrutierung der Schulungsteilnehmer Ihrer Meinung nach
gelaufen?

Wie empfanden Sie die Organisation der Schulung (Einladung, Durchfihrung,
Zeitmanagement...)?

Ich wirde Ihre Aufmerksamkeit nun gerne auf die Inhalte der Schulung lenken.

X3

S

e

S

X3

S

X3

S

e

S

War die Menge an besprochenen Themen in Ordnung?
War fir die einzelnen Themen genug Zeit?

Ich wirde nun gerne Uber die Qualifikation des Schulungsteams mit Ihnen sprechen.

O/
0‘0

o

e

S

)
0’0

Wie erlebten Sie das Schulungsteam? (Kompetenz in der Vermittlung von Inhal-
ten, Eingehen auf Fragen...)

Haben Sie das Geflihl, dass alle lhre Fragen fachgerecht beantwortet wurden?
Waren die Erklarungen verstandlich?

Wourde genug auf lhre Bedurfnisse und Fragen eingegangen?

Wenn Sie nach dieser Schulung wieder in den Alltag mit lhrem Kind zurtick kehren, was
denken Sie Uber die Auswirkungen bzw. den mdéglichen Erfolg der Schulung?

B

L)

O/
0‘0

X3

S

e

S

Haben Sie bei dieser Schulung neue Aspekte dazu gelernt?
Glauben Sie, dass die Schulungsinhalte fiir den Alltag von Bedeutung sein
werden? Was wird sich am ehesten andern?
Wovon haben Sie als Eltern am meisten profitiert?
Wird sich lhre Rolle als Eltern bezlglich der Erkrankung veréandern?
Hat sich Ihr Wissen Uber den Transitionsprozess bei einer chronischen Erkran-
kung verbessert?
Konnten Sorgen/Angste zum Transitionsprozess angesprochen oder auch ge-
mindert werden?
Wovon haben lhre Kinder Ihrer Meinung nach am meisten profitiert?
o Wird lhr Kind mehr Eigenverantwortung tbernehmen?
o Hat Ihr Kind mehr Kompetenzen im Umgang mit der Erkrankung erhalten?
o Konnte Ihr Kind darin bestarkt werden, seine Erkrankung selbsténdig zu
managen?
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*

% Glauben Sie, dass Ihr Kind gesundheitlich von der Schulung profitiert?
% Wird sich die Lebensqualitat Ihres Kindes durch die Schulung &ndern?

)

*e

Als letztes mdchte ich noch einen Ausblick auf weitere Schulungen mit Ihnen wagen.
s Gibt es etwas, das Sie bei einer erneuten Durchflihrung der Schulung andern
wirden? Wenn ja, was?
% Was sollte unbedingt beibehalten oder noch ausgebaut werden?

Schlussworte (2 Minuten)

Vielen Dank, dass Sie an dieser Gesprachsrunde teilgenommen haben. Es konnten sehr
viele unterschiedliche Aspekte und Sichtweisen erarbeitet werden, die fir die Verbesse-
rung der Schulungsprogramme &uBerst wichtig sind! Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit
genommen haben!
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Anlage 9: Kalkulation Transitionsworkshop

Kalkulation ModuS-Transitions-Workshop

1. Vorgabe: GKVen im Bundesdurchschnitt 22,50€/UE
e Min. NS 19,- + max. Bayern, BW 24,-€; zzgl. 9,50€ Material/Tn..
2. Kosten (unter Beriucksichtigung freiberufliche Tatigkeit):
¢ 18 UE Psychologe (bei 70,-€/UE zu 45 Minuten) 1.152,-€
- freiberufliche It. EBM ca. 85,-€/Std.;
somit fur 1 UE ca. 64,-€

- 2 UE doc spezial (Arzt, 90,-€/UE) 180,-€
- Arzt It. BVKJ 150,-€/Std.
- Orga-Kraft (Honorar) 300,-€
e Sachkosten
- Raummiete, Catering 200,-€

- Kaffee, Tee, kalte Getranke, Kekse,
alles andere darf nicht erscheinen!

- Fahrtkosten, Ubernachtung Trainer ca. 200,-€
- Porto 50,-€
¢ Investitionskosten, verteilt auf 10 Kurse 28,-€
- 1 Flipchart ca. 200,00
- Schulungutensilien ca. 80,00
¢ Kostenlos: Internetzugang, Labtop
Summe 2.110,-€

3. Einnahmen: fiir 18 UE: bei 22,50€, incl. Material: 414,50€/Tn.
Fazit: Kurs tragt sich ab 5 Tn.

22.7.2017
Dr. R. Szczepanski

1. Vorsitzender Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS)
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1. Ich kenne mich gut mit meinem Diabetes
aus!

rankheiten gibt es in meiner Familie:

Diabetes

Allerglen, Asthma, Heuschnupfen
in jungen Jahren Bluthochdnck
Schlaganfall

Herzinfarkt

andere Stoffwechselerkrankungen
Schil ddrisenerkrankungen

Krebs

andere:

o Theraple (|CT/Pen/Pumpen therapie)
& Welches insulin?

- - - - -

o Bluuckermessungen [Fingen/Ohr /CGM)

o Ketonkd rperbestimmung Urin /Blut 5. Ich traue mirzu, meine K

selbststandig zu managen.

FUR DEN NOTFALL wane icx immen osser:

o Traubenzucker
o Glucagonspritzen
o Ketoazidoseplan

g ¢l ® & -

FRezepte besorgen

an Theraple denken

Therapie selbststindlg durchflhren
Arzttermine vereinbaren und einhalten

2. Bei mirwurden Folgeerkrankungen

ce oo

festgestelit.

Stoffwech selentgleisung

ten & Besonderheiten:

1B schwere Hypos/|
besintrichtigte Hypowahmshmung, Lipsme,
{ i Zakakie_)
2 3

11. Ich weiB, mit wem ich sozialrechtliche

15. Ich weil;, wo folgende Unterlagen sind
Fragen klare.

o\ tenkarte der Krankenk
2B Chronikerregehung, IGel, Rents, private Verscherungen, o Impfpass
wie £B. Auslands krankenschutz
o Arzthriefe, Befunde etc.
o Basalrate, Korrekturfaktoren, BE/KE-Faktoren

16. Zum Wechsel in die Erwachsenenmedizin

habe ich folgende Fragen:
tionen z2u

2B Antsuche, Kassenwedhssl, Jeistungen ab 18 Jahren

2B Nachteilewusg leich, Bshinde rensusweis

Tippl
Ex kst hilfreich, alle Arzthriefe und med. Unterlagen in
einem griffbereiten Sammelordner abzubeften.

Lass dirvor dem Arztwechsel den letzten Arztbrief oder
besser einen (bergangshrief gaben!
Meine zukinftize Disbetologleche Schwerpuniiomxls

Name/Adresse:

13. Hier bekomme ich Hilfe, wenn es mal nicht

50 gut lauft.

2B Familie, Freunde, Selbsthitfe

Tedefon:

14. Das hilft mir, in der Sprechstunde die

Name/Adresse:

Telefon:

Im Notfall:
Notruf 112

1RA1

ModuS

Anlage 10: Kompass, Infoflyer fur anstehende Transition

8. Ich kann einschatzen wie Sport,

Nikotin und Drogen auf

n Y

Das kann ich noch nicht so gut ednsch it zen:

e o B
?mr" ‘E’\ N

h noch dber Sexualitat,

und Vererbung

between ‘ &
Kompass

(D b=t jetzt fast erwachzen und edn Experte fiir deine
‘Gesundheit. Bel manchen Sachen bist du aber vidleicht
moch unsicher.

Der between-Kompass® beschiftigt dch mitdem

ity s ikt choarloch o Koseadt M-
sedner Hilfe kannst du abschitzen, wie fit dufir den
Wechselbist. In dieser ChecKliste kannst du dir Fragen

notieren und Motizen machen. Sprich dein
‘Behandlungsteam auf alles an, was dir wichtig kst.

Auch im Intemet findest du Tipps und Erfahrungs-
Ibesic hte rund um das Erwachsenwerden mit
chronischer Krankh eit:

www.between kpmogs.de.
Wirwinzchen dir einen guten Start in die newe

Lebensphase!
Deine Kinder- und Jugend Srzte




ModuS

Anlage 11: Werbeflyer KomPaS/ Handbuch ModuS

AuBerdem wurden im Rahmen von Modu$ neue Zugangs-
wege fiir sozial benachteiligte Familien sowie Familien mit
Migrationshintergrund entwickelt. Diese Familien profitierten
mit den geeigneten Rahmenbedingungen genauso von Schu-
lungen wie andere auch.

Speziell fir tiirkische Familien wurde das zweisprachige Asth-
mabuch herausgegeben. Es informiert Kinder und Eltern iiber
die Ursachen, Ausléser und Behandlung von Asthma.

Der Luftikurs fiir Kinder mit Asthma
Havacik’la Birlikte Astimla Miicadele
Stephan Thelling, Ridiger Szczepanski, Thomas Lob-Corzilius
Ein frohliches Lern- und

Lesebuch fiir Kinder und
ihre Eltern

Cocuklar ve anne
babalari icin negeli
efitici ve Ggretici okuma

Stphan e e Sconpat. T o Coathes kitab

Der Luftikurs fiir Kinder mit Asthma

Havacik'la Birlikte Astrmla Miicadele

in fiohliches Lern- und Lesebuch fir Kinder

und lhre Eitern

Cocuktar ve anne batstan icin nesel

editc ve édreticl okum kitabr
368 Selten,

ELS ISBN g978-3-89967-776-8,
Prels: 30,- €

i

PABST SCIENCE PUBLISHERS

Eichengrund 28 - D-49525 Lengerich

Tel.++ 49 (0) 5484-308 - Fax ++ 40 (0) 5484-550

E-Mall: pabst.publishers@t-online.de
www.pabst-publishers.de - www.psychologle-aktuell.com

Fiir Jugendliche gibt es das Transitionsmodul "Fit fiir den Wech-
sel: Erwachsen werden mit ModuS”. Es unterstiitzt chronisch
kranke Jugendliche und deren Eltern beim Ubergang in das Er-
wachsenenleben, insh dere die Erwach dizin.

Die interaktive Internetseite www.between-kompas.de stellt
viele fiir diese Altersgruppe relevanten Informationen bereit.

Fit fiir den Wechsel: Erwachsen

werden mit chronischer Krankheit

Transitionsmodul im Modularen
Schulungsprogramm fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche Modu$

Gundula Ernst & Franziska Bomba

unter Mitarbeit von Norbert Ge-
bert, Carsten Herrmann-Garitz,
Gabriela Kreller-Llaugwitz, Karin
Lange, Christine Lehmann, Silvia
Miither, Doris Staab und Riidiger
Szczepanski.

1SBN 27

A Kompetenznetz

|
N~ AP Patientenschulung
ﬁj‘u LT |

im Kindes- und
¢ K&mPas O Jugendalter eV.
|Kompetenanees Patientensehuiung

KomPas

Sitz: Kinderhospital Osnabriick am Scholerberg, Iburger StraBe 187,
49082 Osnabriick - www.kompetenznetz-patientenschulung.de

Patientenschulung fiir Kinder,

Jugendliche und deren Familien

Die Diagnose elner chronischen Krankheit eines Kindes stellt
die gesamte Famlille vor groRe Herausforderungen. Innerhalb
kiirzester Zeit muss sle sich handlungsrelevantes wissen an-
elgnen, vielfaltige Entscheldungen treffen und anspruchs-
volle Theraplen Im Alltag umsetzen. Hinzu kommen belas-
tende Emotionen wie Angst, Trauer und Schuldgefiihle. In der
arztlichen Routineversorgung Ist seften ausreichend Zelt, Fra-
gen und Sorgen umfassend zu klaren. Patientenschulungen
konnen hier helfe

Das Interdisziplindr zusammengesetzte Kompetenznetz Pa-
tientenschulung Im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPas)
wurde gegriindet, um die unterschiedlichen Schulungsaktl-
vitdten unter einem Dach zu biindeln und welterzuentwl-
ckeln. Ein zentrales Ziel ist die gesundhelts- und berufspoli-
tische Etablierung von Patientenschulungen.

Das von KomPaS entwickelte modulare Schulungsprogramm fiir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien
Modus ist die Basis fiir die Entwicklung hochwertiger, qualitats-
gesicherter Schulungsprogramme vor allem auch fiir weniger
haufige und seltene chronische Erkrankungen.

Schulungsprogramme nach Modu$ behandeln Themen, die fiir
die Familien im Hinblick auf das Krankheitsmanagement im All-
tag, Krankheitsbewiltigung und soziale Teilhabe relevant sind.
Schul erhalten viele A und Tipps fiir die
Gestaltung von Schulungen.

Firr die Organisation, Durchfiihrung und Qualitatssicherung gel-
ten Band 1und 2:

Band 1:

Modulare
Patientenschulung
Gundula Ernst,

Riidiger Szczepanski
(Hrsg.)

1SBN 978-3-83967-895-4

Band 2:
Qualitdtsmanagement
und Trainerausbildung
Gundula Ernst,

Riidiger Szczepanski

(Hrsg.)

ISBN 578-3-89967-900-7

Zur Zeit existieren ModuS-Programme fiir g Indikationen. Wei-
tere sind in Arbeit.

Verfiigbar unter: www.pabst-publishers.de/modus

Modul.

Asth hul der
AG Asthmaschulung
(gem. Handbuch Qualititssicherung 4. Auflage

2013)
Gltta Brockmann, Riidiger Szczepanski

1SBN 978-3-89967-901-4

Diab kil o
und Curricula fiir Kinder, Jugendliche mit
Typ 1 Diabetes, deren Eltern und andere
Betreuer

Karin Lange, Wolfgang von Schiitz, Andreas Neu,
Martina Losch-Binder, Kerstin Remus, Sarah Bld-
slg, Helke Safmann

Schul

1SBN 978-3-89967-902-1

Schulung fiir Kinder und Jugendliche

mit chronisch entziindlichen Darm-
erkrankungen

Martin Clagen, Benno Kretzschmar, Anke Kretz-
schmar, Dieter Kunert, Martina Faig, Enno Iven

1SBN 978-3-89967-903-8

FunBauch - Schulung fiir chronisch
funktionelle Bauchschmerzen

Meinolf Noeker, Martin Clafen, Martina Falg,
Christian Steuber

1SBN 578-3-80967-004-5

Curri Eltern- und J dschul
bbei Mukoviszidose
Doris Staab, Christine Lehmann

15BN g78-3-89967-905-2

Kontinenzschulung

Eberhard Kuwertz-Bréking, Christian Steuber,
Ellen Janhsen, Birgit Hacker, Thomas Lob-
Corzillus

15BN 978-3-89967-906-9

Pipilotta und der Nierendetektiv —
Schulung bei Nephrotischem Syndrom
Marcus Benz

Unter Mitarbett von Traud| Volkmar,
Franziska Kusser, Fva-Maria Rith

ISBN g78-3-83967-907-6

Mit PKU gut leben - Schulungsprogramm
und Curriculum fiir Eltern und betroffene
Iugendliche

Uta Meyer, Anlbh Das, Gundula Emnst,

Linda Weber, Karin Lange

15BN g78-3-89967-908-3

Schulung fiir Patienten mit Antikérper-
mangelerkrankungen und deren Eltern
Arbeltsgemelnschaft PID-Schulung e.V.

Unter Mitarbeit von U Baumann, M. Fasshauer, T.Franken,
. Gebert, 5. Goldacker, . Hennig, P Manzzy, LL Manster,

G. Natheis M. Pyko, H. Ritterbusch, R. Schachtles U. Schaver,
s schlisben, | Schulze, G Schirmann, V. Umlauf

ISBN 277
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