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Das medizinische Versorgungsangebot fir Kinder und Jugendliche mit chronischen
Erkrankungen hat sich aufgrund wachsenden Wissens und moderner Behandlungs-
moglichkeiten weiterentwickelt und verbessert. Der Erfolg der Behandlung ist unmit-
telbar von der regelmaBigen und selbststdndigen Umsetzung der Therapien durch
die Betroffenen und deren Familien abhangig. Die Grundlage dafir ist eine Starkung
der familiaren Ressourcen und des Empowerments tber (Gruppen-) SchulungsmaB-
nahmen. Auf der Basis qualitatsgesicherter Schulungskonzepte und Expertenwork-
shops wurde ein krankheitslibergreifendes, modulares Schulungsprogramm (ModuS)
far chronisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien konzipiert. Modu$S be-
steht aus generischen Modulen, die fir alle Krankheiten gleichermaBen verwendet
werden kénnen (z.B. Krankheitsbewaltigung, Planung der Zeit danach, Teilhabe) und
aus krankheitsspezifischen Modulen zum Krankheitsverstédndnis, zur Therapie und
deren Integration in den Alltag sowie zum Notfallmanagement.

1. Zusammenfassung

Nach der konzeptuellen Entwicklung wurde das Prinzip der Modularisierung anhand
der bereits etablierten und fir das DMP akkreditierten Programme fir die Indikatio-
nen Asthma bronchiale und Diabetes mellitus Typ 1 Uberprift, anschlieBend flr
Asthma praktisch tberprift. Im Anschluss wurden modularisierte Schulungen fir sie-
ben neue Indikationen (chronisch entziindliche Darmerkrankungen, Harninkontinenz,
Cystische Fibrose, nephrotisches Syndrom, primare Immundefekte, Phenylketonurie,
chronische somatoforme Bauchschmerzen) entwickelt und bundesweit durchgefihrt.
Gleichzeitig wurde eine modularisierte Trainer-Ausbildung entwickelt, welche die
qualitatsgesicherte Schulungsdurchfiihrung auch Uber das Projektende hinaus ge-
wahrleisten soll.

Der Erfolg der Implementierung der ModuS-Schulungen wurde auf der Basis einer
formativen Evaluation mit Hilfe quantitativer und qualitativer Methoden analysiert. An
der quantitativen Evaluation nahmen 1075 Betroffene teil. Mit Hilfe standardisierter
Fragebbégen wurden soziodemographische Daten, Angaben zur Schulungszufrieden-
heit, zur Lebenszufriedenheit, zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, zur Krank-
heitsbelastung und zum krankheitsbezogenen Wissen erhoben. Zusatzlich wurden
bei den neuen Indikationen insgesamt 11 Fokusgruppeninterviews im Anschluss an
die Schulungen durchgefuhrt.

Uber alle Indikationen hinweg wurden die Schulungen von den Teilnehmern sehr po-
sitiv bewertet. Als besonders bedeutsam wurden die Professionalitat, Individualitat
und Flexibilitat der Schulungen hervorgehoben. Die Schulungen flihrten zu einem
Anstieg der Lebenszufriedenheit, der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und des
krankheitsspezifischen Wissens. Gleichzeitig nahm die Krankheitsbelastung ab. Der
Vergleich der Schulungsmodalitaten zeigte, dass ,konventionelle* Asthmaschulungen
und Asthmaschulungen nach ModusS zu vergleichbaren Effekten fuhrten.

Zudem wurden innerhalb von ModuS neue Zugangswege zu sozial benachteiligten
Familien und solchen mit Migrationshintergrund erarbeitet und erprobt. Es zeigte
sich, dass keine der beiden Variablen den Schulungseffekt beeinflusst. Allerdings
haben Familien mit niedrigerem Sozialstatus und einer Migrationsbiographie teilwei-
se niedrigere Ausgangswerte.
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Die aktuelle KiGGS-Studie (Kamtsiuris et al. 2007; Robert Koch Institut 2008 a, b)
zeigt eindricklich, dass ein bedeutsamer Anteil der Kinder und Jugendlichen in
Deutschland von chronischen Gesundheitsstérungen betroffen ist. Die Gesamtprava-
lenz von Kindern mit besonderem Versorgungsbedarf aufgrund chronischer Gesund-
heitsstdérungen liegt bei ca. 13% (Scheidt-Nave et al. 2007). Nur die wenigsten der
betroffenen Familien werden bislang durch strukturierte, qualitatsgesicherte Schu-
lungsprogramme auf die Aufgaben und Herausforderungen vorbereitet, die das teils
aufwandige Krankheitsmanagement im Alltag von chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen mit sich bringt. Dabei ist hinlanglich belegt, dass am Empowerment
orientierte Patientenschulungen positive Auswirkungen auf somatische Parameter,
die Lebensqualitat, die Krankheitsbewaltigung, krankheitsbedingte Komplikationen
sowie die soziale Teilhabe haben (Gerstl et al. 2008; Ersser et al. 2008; Jantzen et
al., 2009). Die Ursachen fur die fehlende Versorgung sind vielfaltig und liegen u.a. in
den kleinen Patientenzahlen, fehlenden Angeboten und einer ungeklarten Finanzie-
rung.

2. Einleitung

Ziel des Projektes ,Fit flr ein besonderes Leben: Modulares Schulungsprogramm ftr
chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien (ModuS)“ war es
daher, ein modulares Schulungsprogramm zu entwickeln, auf dessen Basis Schu-
lungsprogramme auch fir weniger haufigere Erkrankungen rasch und mit einem ver-
tretbaren Aufwand entwickelt werden kénnen. Geférdert wurde das Projekt vom
Bundesministerium fir Gesundheit und Soziales.
(http://www.bmg.bund.de/praevention/kindergesundheit/kindergesundheit.html).
Schulungsprogramme sind mehr als eine Instruktion; letztere haben im Gegensatz
zur strukturierten Schulung keinen Langzeiteffekt (Szczepanski et al. 2010).

Das Projekt gliederte sich in zwei Phasen. In der ersten Phase stand die Be-
standsaufnahme zur aktuellen Schulungssituation von chronisch kranken Kindern-
und Jugendlichen sowie deren Eltern in Deutschland im Mittelpunkt (Teil A). Im An-
schluss wurde auf der Basis bereits existierender Schulungsprogramme ein modula-
res Schulungsprogramm entwickelt (Teil B). Im Mittelpunkt der zweiten Projektphase
standen die Erprobung der neu entwickelten Schulungen (Teil C) und die Evaluation
dieser Schulungen (Teil D). Dabei flossen die Ergebnisse der Evaluation direkt in die
weitere Programmoptimierung mit ein. Abbildung 1 gibt einen Uberblick Gber die Pro-
jektstruktur. Details zur Projektstruktur kbnnen dem Projektantrag vom 10.03.2009
entnommen werden.

Ein zusatzliches Augenmerk legte ModuS auf schwer erreichbare Zielgruppen wie
Familien mit sozialer Benachteiligung und Familien mit einer Migrationsbiographie
(definiert geman Lange et al. 2007; Lampert & Kroll 2009).
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Abb. 1: Projektstruktur

Flr diese Personen ergibt sich das sogenannte ,Praventions-Paradox®: Gruppen, die
der Schulung am meisten bedirfen, werden durch die Ublichen Angebote nicht er-
reicht (Kihn & Rosenbrock 1994; Cabana et al. 2008). Fir diese besonderen Ziel-
gruppen wurden neue Zugangswege zur besseren Erreichbarkeit diskutiert. In der
Phase 1 des Projektes wurde unter Hinzuziehung verschiedener Expertisen ein Fort-
bildungsangebot fir Schulungseinrichtungen entwickelt. Diese Fortbildung wurde in
der zweiten Projektphase an acht Standorten bundesweit angeboten. Zusatzlich
wurden Materialien entwickelt, die in der taglichen Praxis den Zugang zu den Ziel-
gruppen verbessern sollten. Auch dieser Projektarm wurde projektbegleitend evalu-
iert.

Das Projekt wurde insgesamt in der Zeit vom 01.12.2009 bis zum 31.01.2013 durch-
geflhrt. Die erste Projektphase mit der Sachstandsanalyse und der Programment-
wicklung wurde im November 2010 abgeschlossen. Im Folgenden werden die grund-
legenden Vorarbeiten dieser ersten Phase kurz zusammenfassend dargestellt. Wei-
terflhrende Details sind dem Projektbericht der Phase 1 zu entnehmen (Ernst &
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Szczepanski 2011). Der Schwerpunkt dieses Abschlussberichtes liegt auf der Phase
2 des Projektes mit Erprobung und Evaluation der Schulungsprogramme (1.2.2011 —
31.1.2013).

Modus ist ein Projekt des Kompetenznetzes Patientenschulung im Kindes und Ju-
gendalter e.V. (KomPaS) unter Leitung von Dr. Rldiger Szczepanski vom Kinder-
hospital Osnabriick (Vorstandsprecher von KomPa$S). Verantwortliche Projektmitar-
beiterin der Projektabschnitte A bis D war Dr. Gundula Ernst von der Medizinischen
Hochschule Hannover. Die Evaluation (Projektteil D) wurde von Frau Prof. Ute Thyen
und Herrn Dr. Ingo Menrath von der Universitat zu Libeck maBgeblich durchgefihrt.
Im Kompetenznetz Patientenschulung sind fast alle Berufsgruppen und Trainer und
Trainerinnen’ vertreten, die sich bundesweit mit Schulungsprogrammen bei chroni-
schen Krankheiten des Kindes- und Jugendalters beschaftigen (s. auch
www.patientenschulung-kompas.de).

2.1 Zusammenfassung der Sachstandsanalyse

2.1.1 Sachstandsanalyse zum Versorgungsbedarf und zu bereits bestehenden
Schulungsprogrammen

Die Sachstandsanalyse der ersten Projektphase zielte darauf ab, den aktuellen Be-
darf von Patientenschulungen bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen zu
erfassen. AuBerdem sollte erarbeitet werden, flr welche Erkrankungen bereits Schu-
lungsprogramme existieren bzw. wo diese Programme noch zu entwickeln sind. Hier-
fir wurden eine systematische Literaturrecherche, Expertenworkshops, Expertenbe-
fragungen, die Analyse von Versorgungsberichten und eine Delphi-Befragung inner-
halb der ModuS-Arbeitsgruppe und der KomPaS-Mitglieder herangezogen.

Die systematische Literaturrecherche erfolgte in verschiedenen elektronischen Da-
tenbanken sowie auf der Basis einer handischen Suche in Fachbiichern, Zeitschrif-
ten und Projektberichten. Es wurden zwei Expertenworkshops der ModuS-Gruppe
und des KomPa$S zur Bestandsaufnahme und zum Versorgungsbedarf durchgefihrt.
Die Expertenbefragungen bezogen Vertreter von Krankenhdusern, Universitatsklini-
ken, Rehabilitationseinrichtungen, Selbsthilfevereinigungen und anderer Initiativen
ein. Erganzt wurde die Sachstandsanalyse durch eine vereinfachte vierstufige Del-
phi-Befragung innerhalb der erweiterten ModuS-Gruppe mit der Fragestellung, fir
welche Gesundheitsstérungen die Entwicklung und Erprobung eines modularen
Schulungsprogramms notwendig und sinnvoll ware.

Es wurden 37 pédiatrische Gesundheitsstérungen genauer beleuchtet, bei denen
Patientenschulungen sinnvoll erschienen. Bei 17 davon konnten Schulungsaktivita-
ten identifiziert werden. Aber nur sieben (Adipositas, Asthma, Diabetes, Epilepsie,
Neurodermitis, Psoriasis, Schmerz) waren ausreichend erprobt, wissenschaftlich hin-
sichtlich ihrer Wirksamkeit Gberprtft und strukturiert (Ernst et al. 2013). Die Analyse
der Ursache flrr diese Unterversorgung konnte folgende zentrale Probleme im Rah-
men von Patientenschulungen herausarbeiten:

a) Heterogenitat und Seltenheit der Krankheitsbilder

b) Fehlende Finanzierung von Patientenschulungen

' Zur besseren Lesbarkeit wird im folgenden Text nur die ménnliche oder weibliche Form gewéhlt.
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Auf der Basis dieser Erkenntnisse wurden Kriterien festgelegt, die dariber entschie-
den, ob die Entwicklung und Erprobung eines modularen Schulungsprogramms fir
diese Erkrankung im Rahmen des Modellprojekts sinnvoll ist. Diese Kriterien umfass-
ten die Notwendigkeit der Schulung, bestehende Vorarbeiten, ziigige Realisierbarkeit
lokaler Schulungsaktivitdten und ausreichend groBe Fallzahlen. Nach einem mehr-
stufigen Auswahlverfahren wurden folgende Krankheitsbilder ausgewahlt:

c) Fehlendes Interesse der Familien
d) Zusammenarbeit verschiedener Akteure und Einrichtungen

- Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED)

- Harninkontinenz im Schulalter

- Phenylketonurie (PKU)

- Cystische Fibrose (CF)

- Nephrotisches Syndrom (NESY)

- Primare Immundefekte (PID)

- Chronische somatoforme Bauchschmerzen (nach ROM-Kriterien > 6 Monate; s.u.)

Wichtig ist an dieser Stelle auf die Indikationen flr eine Patientenschulung bei den
Erkrankungen Harninkontinenz und chronische Bauchschmerzen hinzuweisen. Pati-
entenschulungen fir eine Harninkontinenz sind ausschlieBlich fir Kinder ab dem
Schulalter indiziert. Dies soll verhindern, dass Kinder mit einer physiologisch beding-
ten Harninkontinenz im Vorschulalter eine Patientenschulung erhalten. Eine weitere
wichtige Einschréankung betrifft die Indikation der chronischen Bauchschmerzen. Hier
ist bei der Indikationsstellung auBerst streng und nach standardisierten Kriterien vor-
zugehen. Grundlage der Entscheidung fir eine Patientenschulung bei chronischen
Bauchschmerzen bilden die Stérungskriterien nach der ROM-IlI-Definition (Classen
2011; Layer et al. 2011):

1. Episodischer oder kontinuierlicher abdomineller Schmerz

2. Nicht hinreichendes Erflllen von Kriterien flr andere funktionelle gastrointesti-
nale Stérungen

3. Kein Hinweis auf einen entzindlichen, anatomischen, metabolischen oder
neoplastischen Prozess, der die Symptome hinreichend erklaren kann

4. Mindestens eine Episode pro Woche Uber einen Zeitraum von mindestens
zwei Monaten.

Die Indikation fiir eine Teilnahme an einer Schulung wurde bewusst fir die Erpro-
bung von Modu$S enger gefasst: Die ROM-Kriterien mussten Gber mindestens 6 Mo-
nate erflllt sein.

Neben den oben genannten weniger h&ufigeren Erkrankungen sollte im ModuS-
Projekt die Erprobung des modularen Schulungskonzeptes auch an einer Diagnose
erfolgen, fir die bereits qualitatsgesicherte Patientenschulungen zur Verfligung stan-
den. Daflr wurde die Indikation Asthma gewahlt, fir die bereits ein standardisiertes
und gut evaluiertes Schulungsprogramm vorliegt (Handbuch Qualitdtsmanagement
der AG Asthmaschulung (AGAS 2007), so dass eine vergleichende Evaluation zwi-
schen der Schulungsstruktur nach dem bestehenden Schulungscurriculum und der
Schulungsstruktur nach dem ModuS-Curriculum mdglich ist. Dariiber hinaus eignete
sich die Indikation Asthma auch sehr gut fir die Entwicklung und Evaluation von

8
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MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangswege zu Patientenschulungen. Fir bei-
de Ziele ist die Akkreditierung des Schulungsprogramms der AGAS fir das DMP
Asthma und somit die Rekrutierung von teilnehmenden Familien eine glnstige Vor-
aussetzung.

2.1.2 Sachstandsanalyse zur Schulungssituation von schwer erreichbaren Fa-
milien

Die Sachstandsanalyse zur Erreichbarkeit von Familien mit einem niedrigen sozio-
6konomischen Status (engl. Socioeconomic Status; SES) bzw. einer Migrationsbi-
ographie beruhte auf unterschiedlichen Ansdtzen und den KiGGS-Daten (Robert
Koch Institut 2008a). Zum einen wurden Literaturrecherchen durchgefihrt und Exper-
tisen zu der Thematik herangeholt. Darliber hinaus wurden Experten interviewt, die
auf unterschiedlichen Ebenen mit der Problematik betraut waren (z.B. Kinderarzte,
Mediatoren, Schulungsexperten). Um angemessene UnterstlitzungsmaBnahmen fir
die Familien zu generieren, orientierte man sich an dem in der Gesundheitspsycho-
logie bewahrten Prozessmodell gesundheitlichen Handelns (HAPA-Modell; Schwar-
zer, 2004).

Selbstwirksam- -
keitserwartung l l

-

N/

Barrieren &
Ressourcen

1t 1t )

»Non-Intender« »lntender« shActor«

Ergebnis-
erwartung

Risiko-

wahrnehmung

Abb. 2: Health Action Process Approach (HAPA) nach Schwarzer (2004)

Dieses Modell umfasst drei Phasen gesundheitlichen Handelns (s. Abb. 2): Die Pha-
se ,Non-Intender” bezieht sich auf Menschen, denen die gesundheitliche Relevanz
eines Problems nicht bewusst ist. In der zweiten Phase der ,Intender” befinden sich
Personen, die zwar ein gewisses Risikoverstandnis und eine Handlungsbereitschaft
besitzen, aber denen noch ein konkreter Handlungsplan fehlt. Personen der ,Actor*
Phase zeichnen sich durch aktives Verhalten bzw. eine Verhaltensanderung aus.
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FOr Modus$ sollten alle MaBnahmen zur Verbesserung der Teilnahme an Patienten-
schulungen auf die individuelle Phase, in der sich eine Person befindet, abgestimmt
werden. Auf die jeweilige Motivationslage abgestimmte MaBnahmen zur besseren
Erreichbarkeit von Familien mit einem niedrigen SES bzw. einer Migrationsbiograhie
wurden erarbeitet.

Beginnend bei den Kinderarzten, die diese Familien betreuen, wurden Strukturen
entwickelt, wie z.B. Non-Intendern die Wichtigkeit einer Schulung deutlich gemacht
werden kann oder wie die Weitervermittlung an ein Schulungszentrum gewahrleistet
werden kann. Darlber hinaus wurden Md&glichkeiten zusammengetragen, mit Hilfe
derer sichergestellt werden kann, dass Intender-Familien, die bereits ein Risikobe-
wuBtsein haben, auch tatsachlich an einer Schulung teilnehmen. Hierbei spielten ne-
ben finanziellen Aspekten z.B. auch regelmaBige Erinnerungen an den
Schulungstermin eine Rolle.

Es stellte sich heraus, dass sowohl in der Arbeit mit sozial benachteiligten Familien,
als auch mit Familien mit einer Migrationsbiographie interkulturelle Kompetenzen ei-
ne zentrale Rolle spielen. Als ein Beispiel sind unterschiedliche Sprachcodes zu
nennen, die im Umgang mit diesen Familien bertlcksichtigt werden sollten. Speziell
fir die Familien mit einer Migrationsbiographie wurde die Ebene der Rekrutierung als
bedeutsam erachtet. Es zeigte sich, dass in diesem Zusammenhang vor allem gute
Netzwerkstrukturen von Bedeutung sind. AuBerdem sollten Schulungsmaterialien an
die verschiedenen Gruppen angepasst werden (z.B. Sprache, kulturelle Aspekte)

2.2 Ergebnisse der Programmentwicklung

2.2.1 Entwicklung des modularen Schulungsprogramms

In der Projektphase 1 wurde auf der Grundlage der unter 2.1.1 beschriebenen
Sachstandsanalyse, insbesondere auf der Basis etablierter, evaluierter und quali-
tatsgesicherter Programme, das modulare Schulungsprogramm ModuS entwickelt.
(s. auch Noeker 2008). ModuS setzt sich aus 4 krankheitsiibergreifenden und 3
krankheitsspezifischen Modulen zusammen (Tab.1).

Die krankheitsibergreifenden Module beziehen sich auf Aspekte von Patientenschu-
lungen, die fir jede Patientenschulung von Bedeutung sind. Im speziellen sind dies
die Module 0, 1, 5 und 6.

Modul 0 befasst sich mit der Organisation der Schulungen. Modul 1 bezieht sich auf
den Schulungsbeginn und gibt strukturierte Anhaltspunkte zur BegriiBung der Teil-
nehmer und zur Schaffung eines vertrauensvollen Klimas. Das generische Modul 5
beschéftigt sich mit den psychosozialen Aspekten von chronischen Krankheiten un-
abhangig von der spezifischen Indikation. Modul 6 bildet den Abschluss der Schu-
lung. Hier werden die zentralen Schulungsinhalte rekapituliert und ein motivierender
Ausklang geschaffen.

Die fUr eine bestimmte Erkrankung spezifischen Module sind Modul 2, 3 und 4.
Modul 2 dient der motivierenden Aufklarung zur jeweiligen Krankheit.
Modul 3 beschaftigt sich mit den Kompetenzen und der Motivation flr das symptom-
arme Intervall der Erkrankung. Zentrale Aspekte sind die jeweilige Basistherapie und
die Mdglichkeiten des Selbst- und Fremdmonitorings. Modul 4 vermittelt indikations-
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bezogene Kompetenzen fir die Handhabung von Krankheitsverschlechterungen und
akuten Krisen. Ziel ist die Notfallvermeidung.

Flr jedes Modul einer Schulung nach ModuS werden Inhalte und Lernziele festge-
legt, didaktische Methoden beschrieben und Zeitangaben gemacht. Hervorzuheben
ist, dass diese Angaben als Vorschlage zu verstehen sind und den Besonderheiten
der konkreten Schulung angepasst werden sollten. Dieser Aufbau gewéahrleistet,
dass auch Personen, die eine Schulung zum ersten Mal durchflihren, schnell das
Ziel, den Aufbau und den Inhalt der einzelnen Einheiten erfassen kénnen. Des Wei-
teren ermdglicht der modulare Aufbau, mit vertretbarem Aufwand Schulungen auch
bei weniger haufigen Erkrankungen realisieren zu kénnen.

In der Regel richtet sich ModuS an Kinder zwischen 8-12 Jahren und ihre Eltern,
wobei jeweils eigene Programme fir die Kinder und die Eltern entwickelt werden. Der
Umfang einer Schulung ergibt sich aus den spezifischen und generischen Einheiten
sowie den notwendigen Wiederholungen in Unterrichtseinheiten (UE; 1 UE=45 Minu-
ten). Die Schulungen werden grundsatzlich interdisziplinar durchgefliihrt. Vor allem
die generischen Module sollten von Psychologen/Péddagogen mit entsprechenden
Trainerqualifikationen durchgefihrt werden. Diese werden durch die fur die jeweilige
Indikation erforderlichen weiteren Berufsgruppen, wie z.B. Arzt, Didtassistentin, Phy-
siotherapeuten oder Pflegekraft, erganzt, die das indikationsspezifische Wissen be-
reitstellen.
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Modul

Inhalt

0. Organisation

Vorbereitung und Organisation der Schulung wie Rekrutierung von Teilnehmern,
Sicherstellung der Teilnahme, Einladungsformulare etc.

I. Einleitung
(1-2 UE)

(generisch)

Strukturierung der Schulung, gegenseitiges Kennenlernen, Klaren von Erwartungen
und Fragen: Die Einleitung dient auch dem Schaffen von Vertrauen und Gruppen-
kohésion.

Beispiel:
Die Kinder berichten offen lGber ihre Krankheit und die damit
verbundenen Konsequenzen fir den Alltag.

Il.  Grundlagenverstand-
nis zur Krankheit
(Dauer abhangig von
Krankheitsbild und
Zielgruppe)

(spezifisch)

Motivierende Aufklarung zur Krankheit: Durch angemessene

Informationen zu Pathophysiologie, Ursachen, Folgen, Risiken sowie Prognose soll
Versténdnis flr die Erkrankung mit ihren auftretenden Symptomen und vor allem fur
die Therapie geschaffen werden.

Beispiel:
Die Kinder kdnnen den Weg erklaren, den der Urin durch den Kérper nimmt (Konti-
nenz).

Ill. Behandlung im sym-
ptom-armen Intervall
(Dauer abhangig von
Krankheitsbild und
Zielgruppe)

(spezifisch)

Kompetenzen und Motivation fiir die Basistherapie: Hierunter fallen nicht nur Erkla-
rungen zur medikamentdsen Therapie, sondern auch Zu
anderen Therapiebausteinen wie Ernahrung, Bewegung, Stressmanagement, so-
weit fir die Erkrankung relevant.

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

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

(spezifisch)

Kompetenzen fir die Regulation von Notféllen und Notfallvermeidung:
Die Familien werden geschult, Warnzeichen so frih wie moglich zu erkennen und
angemessen darauf zu reagieren. lhnen soll Sicherheit im Umgang mit akuten Kri-
sen gegeben werden.

Beispiel:

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

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

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

(generisch) Beispiel:
Die Eltern kénnen Herausforderungen und Belastungen nennen, die sich aufgrund
der Krankheit fur ihr Kind ergeben.
VI. Abschluss Rekapitulation und motivierender Ausklang: Neben der Festigung wesentlicher
(1-3 UE) Inhalte und der Klarung offener Fragen sollen sich die TN damit auseinandersetzen,
was sie von dem in der Schulung Gelernten umsetzen wollen bzw. was sie evitl.
(generisch) andern méchten.

Beispiel:
Die Eltern nennen mindestens ein konkretes Ziel, das sie nach der Schulung errei-
chen wollen.

Tab. 1: Aufbau von ModuS
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Wie im Kapitel 2.1 dargestellt, wurde sich in der Konzeptphase der Phase 1 auf die
Entwicklung modularer Schulungen far die Indikationen CED, Harninkontinenz im
Schulalter, CF, NESY, PKU, chronischer Bauchschmerz und PID entschieden. Fir
die Erkrankungen NESY, Harninkontinenz, PKU und chronischer Bauchschmerz
wurden sowohl Eltern- als auch Kinderschulungen entwickelt. Eltern- und Jugend-
schulungen wurden fir CED und CF konzipiert. FUr die Indikation PID wurden aus-
schlieBlich Elternschulungen entwickelt. Wie oben beschrieben, richten sich ModuS
Schulungen primar auf Kinder zwischen 8-12 Jahren. Bei CED und CF wurde von
diesem Konzept abgewichen, weil die zustdndigen Zentren eher mit Jugendlichen
konfrontiert sind und sich nicht ausreichend Kinder flir die Schulung interessieren.
Dennoch ist auch bei Jugendlichen die parallele Schulung der Eltern elementar, weil
die Eltern weiterhin die wichtigsten Berater in Gesundheitsfragen fur die Jugendli-
chen sind, noch vor der Peergroup und den medizinischen Versorgern (Hurrelmann
2003). Zu den Stundenumféngen s. Tab. 2.

Indikation UE
Asthma bronchiale 30
CED (E + Jgdl.) 38
Chron. funkt. Bauchschmerz 36
Harninkontinenz (Schulalter) 30
Mukoviszidose (Eltern) 24
Mukoviszidose (Jgdl.) (+ E) 40
Nephr. Syndrom 32
PKU ME/1MJ.
Primdre Immundefekte 16 E./ 16 J.

Tab. 2: Stundenumfang der jeweiligen Indikationen (E=Eltern, J=Jugendliche)

2.2.2 Entwicklung des Curriculums ,,Basiskompetenz Patientenschulungen*

Zur Unterstitzung weniger erfahrener Schulungszentren und um den Transfer der
Modularisierung in die Praxis zu férdern, wurde ein Ausbildungscurriculum zur modu-
laren Schulung entwickelt. Im Einklang mit der Unterscheidung zwischen generi-
schen und krankheitsspezifischen Modulen bei den ModuS-Schulungen wurde die
Trainerausbildung auf diese Modularisierung hin angepasst. Auch bei der Trainer-
ausbildung erfolgte eine Trennung in Basiskompetenzen und in spezifische Kompe-
tenzen flr bestimmte Indikationen (Abb. 3). Auf der Basis eines Austausches zwi-
schen Schulungsexperten und bestehender Qualitatssicherungsprogramme wurde
das indikationstbergreifende Curriculum ,Basiskompetenz Patiententrainer® entwi-
ckelt. Dieses Curriculum vermittelt Basiskompetenzen fir Patientenschulungen und
besteht aus 20 UE zu 45 Minuten mit den folgenden 5 Themenblécken

1. Themenblock ,Organisatorisches und praktische Aspekte der Durchfihrung von
Patientenschulung®

2. Themenblock ,Trainerrolle, Rollenerwartung und Gruppen®

3. Themenblock ,Entwicklungspsychologie*
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4. Themenblock ,Krankheitsbewaltigung und Teilhabe in Familie und Gesellschaft®
5. Themenblock ,Allgemeine Didaktik (Techniken, Spiele, Motivation)*

Diese Themenbldcke setzen sich aus mehreren Modulen zusammen. Fir jedes Mo-
dul sind Zielsetzungen, Zeitvorgaben, ein Ablaufschema und Hinweise zur Durchfih-
rung der Module angegeben. In diesen Modulen wird Grundlagenwissen vermittelt,
das die Trainer fur die Durchfihrung von Patientenschulungen benétigen. In der indi-
kationsspezifischen Ausbildung werden diese Inhalte vertieft und auf die jeweilige
Indikation angewendet. Zu weiteren Einzelheiten siehe Handbuch Modu$S: Trainer-

ausbildung in Heft 2.
Supervision
spez.
Indikation

Theorieblock
> spez. Indikation
"L (XX UE)

-
Hospitation
spez. Indikation

Spez.Indikation

A 4

,Basiskompetenz Patiententrainer*
Theorie: 20 UE

Abb. 3: Aufbau der Trainerausbildung

2.2.3 Entwicklung von MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangswege zu Pa-
tientenschulungen.

Im Anschluss an das Symposium vom November 2010 wurden die beiden Arbeits-
gruppen ,Soziale Benachteiligung“ und ,Migrationshintergrund aus inhaltlichen
Grianden zur Projektgruppe ,Zugangsverbesserungen flir Randgruppen“ zusammen-
gelegt. Der Begriff ,Randgruppe” ist im Projekt aus pragmatischen Grinden Uber-
nommen, da er auch im Projektantrag so betitelt wurde. Es soll an dieser Stelle ex-
plizit darauf hingewiesen werden, dass die Arbeitsgruppe ,Zugange® den Begriff im
Zeitalter moderner Konzepte von Diversity und Inklusion fur antiquiert und nicht poli-
tisch korrekt halt. Es handelt sich bei diesen Personengruppen um Menschen, die far
derzeitige Angebote der Gesundheitsférderung schwer erreichbar sind. Der Begriff
Jnterkulturell“ wird im Folgenden in einer ausgeweiteten Bedeutung angewendet,
namlich nicht nur auf die Begegnung zwischen Kulturen (z.B. deutsch-tlrkisch), son-
dern auch zwischen gesellschaftlichen Schichten (z.B. Mittelschicht-Unterschicht).
Der Begriff erkennt an, dass sich die moderne Gesellschaft aus einer Vielzahl vielfal-
tiger kultureller Gruppen zusammensetzt und Unterschiede beschrieben werden kén-
nen, die jedoch nicht als Abweichung von einer kulturellen Norm zu verstehen sind.
Abb. 4 zeigt die im ModuS-Projektzeitraum realisierten Arbeitsschritte.
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Schwerpunkt Zugangswege
Arbeitsschritte
fiir beide Gruppen SB und M

Expertisen
* Interviews mit Experten/ Mediatoren
e Praxiserfahrungen

Interviews mit Eltern

Tabelle iiber Probleme und MaRnhahmen
Bewertung mittels Rating

.

Auswahl von MaBnahmen / Prozessen
Erstellung von Dokumentationsbogen

Fortbildung fir Schulungszentren Mai/Juni/Juli 2011
-Basisseminar interkulturelle Kommunikation®

.

Erprobung an 7 ausgewdhlten Schulungszentren
Sommer 2011 bis September 2012

11|

Abb. 4: Einzelne Arbeitsschritte im Projektarm zur Verbesserung der Zugangswege

Zur Erprobung mdglicher MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangswege wurden
die unter 2.1.2 zusammengetragenen Aspekte und Mdoglichkeiten einem Ranking
unter dem Gesichtspunkt der Realisierbarkeit innerhalb von Modu$S unterzogen. Es
ist wichtig zu betonen, dass die Barrieren, die diese Familien von der (erfolgreichen)
Schulungsteilnahme abhalten, komplex sind. Sie erfordern vermutlich auch ein kom-
plexes multifokales MaBnahmenbindel auf den verschiedensten Ebenen des Ge-
sundheits- und Sozialwesens und deren intensive Abstimmung und Vernetzung. Mo-
duS konnte sich in der zur Verfligung stehenden Zeit und mit den begrenzten finan-
ziellen Ressourcen jedoch nur auf einfache, schnell zu realisierende, weitgehend
kostenneutrale Angebote konzentrieren. Darlber hinaus musste sich die Projekt-
gruppe hinsichtlich der Migration auf eine Gruppe festlegen. Es wurden nur MaB-
nahmen flr Familien mit einem tirkischen Migrationshintergrund umgesetzt.

Die Projektgruppe ,Zugangswege“ (Dr. Angela Eberding, Osnabrlck, Dr. Kirsten
Ménkemdller, Kéin und Dipl. Psych. Christine Lehmann, Berlin) entwickelte ein vier-
stiindiges Curriculum fir ein ,Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation®, das
zur Fortbildung in Kinderarztpraxen und Schulungszentren eingesetzt wurde (Ver-
besserung der Prozess-Qualitat). Das Curriculum ,Basiskompetenz Interkulturelle
Kommunikation“ (siehe Anhang 12) umfasst inhaltlich einen Teil, der sich mit der
Selbstreflektion internaler Barrieren aufseiten der Trainer und deren interkultureller
Sensibilisierung beschaftigt. Im zweiten Teil geht es um die problemiésende Erarbei-
tung von Zugangsverbesserungen flr die Zielgruppen unter verschiedenen struktu-
rellen Aspekten der Schulungsorganisation und -durchfiihrung.

Das Curriculum ,Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation“ ist inzwischen fes-

ter Bestandteil des Fortbildungsangebots des KomPaS und wird auch in Zukunft
Schulungszentren angeboten, z.B. im Rahmen der Qualitatszirkel (QM-Matrix). Wei-
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terhin ist ein Aufbauseminar geplant. Im Folgenden wird der Aufbau des Curriculums
,Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation“ zusammenfassend dargestellt:

Internale Zugangsverbesserungen )

Mit dem ersten Teil wurde ein Modul zur ,interkulturellen Offnung“ geschaffen damit
Zuweiser, Schulungsorganisatoren und Schulende/Trainer ihre eigenen Barrieren
(Mittelschichtorientierung und kulturspezifische Pragung) reflektieren und sich eine
innere Haltung von Offenheit und Respekt gegentiber Schulungsteilnehmern aus an-
deren Kulturen und Gesellschaftsschichten erarbeiten. Internale Zugangsbarrieren
wie die Unsicherheit gegentber dem Anders-Sein (kulturelle ,Eigenarten®, Bildungs-
ferne) und resultierende Reaktionen wie Ressentiment und Abwertung sollten zu-
nachst im Rahmen einer Selbsterfahrungstibung (,Interplanetarische Konferenz®) in
der Gruppe erkannt werden.

Mittels dieser sensibilisierten Wahrnehmung gelang es in einem nachsten Schritt,
sich auf die internalen Zugangsbarrieren der Zielgruppen einzustellen, wie z. B.
Scheu vor Schulungs- und Bildungsveranstaltungen, Kompetenzdefizite in Bezug auf
Sprechen und Hoérverstehen, finanzielle Barrieren sowie organisatorische Hindernis-
se, die sich aus der sozial benachteiligten oder traditionell gepragten Lebenswelt er-
geben, kulturgebundene oder bildungsferne Vorstellungen Uber Krankheit, geringe
Gesundheits- und Handlungskompetenzen im Alltag und niedrige Selbstwirksam-
keitserwartung in Bezug auf Verhaltensanderungen.

Strukturelle Zugangsverbesserungen

Im zweiten Teil der Veranstaltung erarbeiten die Teilnehmer Problemlésungen fir
strukturelle Zugangsbarrieren bei Teilnehmerrekrutierung, Schulungsorganisation, —
durchfiihrung und Schulungsmaterialien. Da, wie bereits unter 2.1.2 beschrieben,
MaBnahmen zur Modifikation des Gesundheitsverhaltens am ehesten erfolgreich
sind, wenn sie auf die jeweilige Stufe abgestimmt sind, auf der sich eine Person be-
findet, wurde bei der Erarbeitung von strukturellen Zugangsverbesserungen auf den
konzeptionellen Hintergrund des HAPA-Modells und die genannten drei Phasen
(s.0.) Bezug genommen. Die Ergebnisse dieser von den Teilnehmern erarbeiteten
MaBnahmen sind zusammenfassend im Kapitel 6.3.1 und ausfihrlich im Anhang 7
dargestellt.
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Der Abb. 1 in Kapitel 2 ist der vor Projektbeginn festgelegte Arbeits- und Zeitplan zu
entnehmen. Das ModuS-Projekt teilte sich in zwei Phasen auf.

Phase 1, bestehend aus den Teilen A und B, umfasste eine Bestandsanalyse und
die Entwicklung der Schulungsprogramme.

Die Phase 2 umfasste die Durchflihrung der Schulungsprogramme und deren Evalu-
ation.

3. Arbeits- und Zeitplan

Die fUr Teil A vorgesehene Bestands- und Bedarfsanalyse und die fir Teil B geplante
Programmentwicklung wurden planmaBig abgeschlossen. Eine detaillierte Zusam-
menfassung des Teils A ist dem zugehdrigen Sachstandsbericht (Band 1) zu ent-
nehmen. Die entwickelten Programme zu den einzelnen Indikationen sind Gegen-
stand der Bande 2 und 3 des Sachstandberichtes zu Teil A und B.

Aufgrund inhaltlicher Aowagungen waren Anderungen im Projektablauf der Phase 1
vor allem bezlglich der Zugangswege fur Familien mit niedrigem SES bzw. Migrati-
onsbiographie nétig. Entgegen des urspringlichen Vorhabens wurden die Expertisen
zu den Randgruppen in den Projektteil A vorgezogen, um die gewonnenen Erkennt-
nisse direkt in die Interviews mit den Betroffenen einbeziehen zu kénnen. Der Ver-
such, Fokusgruppen-Interviews mit betroffenen Familien zu flhren, gestaltete sich
schwierig und zeitaufwandig, obwohl Aufwandsentschadigungen in Aussicht gestellt
und die Barrieren so gering wie mdglich gehalten wurden (Kopplung der Gesprache
an einen Arzttermin in der Praxis des betreuenden Arztes):

Es konnten keine geeigneten Familien identifiziert werden

Familien waren nicht bereit, an den Interviews teilzunehmen

Familien erschienen nicht zu vereinbarten Terminen

eine Schulung fur Familien mit Migrationsbiographie, die zur Rekrutierung von
Gespréachsteilnehmern genutzt werden sollte, fiel aufgrund von kurzfristigen
Teilnehmerabsagen aus, etc.

Um dennoch die Bedirfnisse und Sichtweisen dieser Personengruppen ausreichend
einzubeziehen, wurden Einzelinterviews mit Patientenfamilien geflihrt und durch In-
terviews mit Mediatoren und praktisch tatigen Arzten aus ,Brennpunktvierteln* (teils
mit Migrationsbiographie) erganzt. Um 6 Familien mit sozialer Benachteiligung zu
interviewen, mussten 18 Familien angesprochen werden und fir 6 Familien mit
Migrationsbiographie waren 26 Kontakte nétig. Die Probleme, die sich zeigten, sind
vermutlich prototypisch flr die Probleme, die sich flr Patientenschulungen mit dieser
Zielgruppe ergeben. Sie machen deutlich, wie wichtig neue Zugangswege fir diese
Gruppen sind, aber auch wie schwierig es sein wird, praktikable Lésungen zu finden.

Eine weitere Schwierigkeit ergab sich bei der Beurteilung, wie viele Patienten mit
spezifischen Indikationen eine Patientenschulung erhalten. Die Krankenkassen sind
verpflichtet, die DMP-Daten gemeinsam mit den Kassenarztlichen Vereinigungen
auszuwerten. Die Bundeslédnder unterscheiden sich jedoch erheblich im Zeitpunkt
und in der Tiefe der Auswertung, so dass fast Uberhaupt keine Informationen dartber
zu erhalten waren, wie viele Kinder und Jugendliche mit Asthma und Diabetes Schu-
lungen empfohlen bekommen bzw. in Anspruch nehmen. Auch nach mehrmaliger
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differenzierter Nachfrage waren keine genauen Daten zu erhalten. Die Expertenurtei-
le zum Bedarf konnten daher nicht an diesen Daten objektiviert werden.

Genauso wenig konnten DMP-Daten herangezogen werden, um Aussagen Uber die
bisherige Teilnahme von Patienten mit einem niedrigen SES oder mit einer Migrati-
onsbiographie zu erhalten und diese somit fir die Notwendigkeit bzw. Méglichkeiten
neuer Zugangswege zu nutzen. Gerade in Teil A wurde aber im Austausch mit kli-
nisch tatigen Personen die Bedeutung der Verbesserung von Zugangswegen bei
Problemfamilien deutlich.

Noch vor Abschluss der Phase 1 am 30.11.2010 wurde mit der Vorbereitung der in
Phase 2 angesetzten Erprobung von Modu$S begonnen. Bereits wahrend der 1. Pro-
jektphase wurden teilnehmende Zentren rekrutiert. Dies wurde zu Beginn der Phase
2 fortgesetzt und erweitert. Die Zentren begannen mit Eingang der endgultigen Zu-
sage umgehend mit der Planung und Rekrutierung von Schulungsteilnehmern. Die
erste Pilotschulung konnte bereits im Januar 2011 durchgefihrt werden. Allerdings
kam es auch in der Phase 2 aufgrund der im Folgenden kurz dargestellten Aspekte
zu Abweichungen vom urspriinglichen Arbeitsplan.

Ethikvoten

Das Einholen der Ethikvoten hat sehr viel Zeit in Anspruch genommen. Hierdurch
waren zum einen anderweitig bendtigte Ressourcen (personelle und unerwartete fi-
nanzielle) gebunden zum anderen wurden weiter fliihrende Aktivitdten erheblich be-
hindert. Am schwierigsten gestaltete sich das Einholen des Ethikvotums aus der
Schweiz fir die Reha-Klinik in Davos.

Rekrutierungsprobleme

Vor allem bezogen auf die neuen Indikationen zeigten sich Schwierigkeiten, Familien
fir die Schulungen zu rekrutieren. Diese betrafen insbesondere die seltenen Erkran-
kungen wie PKU und PID. Bei den neuen Indikationen wurde deutlich, dass eine Inf-
rastruktur fir die Rekrutierung flr Patientenschulungen nicht vorhanden war. Der
Kreis der teilnehmenden Zentren wurde daher kontinuierlich erweitert (s. Anlage 1).
Besondere Herausforderungen ergaben sich bei der Motivation der Familien zur
Teilnahme an den Schulungen sowie bei logistischen Fragen (z.B. groBe Anfahrts-
wege fir Teilnehmer, Kosten, Geschwisterbetreuung, Notwendigkeit einer Ubernach-
tung, terminliche Festlegungen).

In allen Bereichen bestanden zudem Probleme, die bei Schulungsprogrammen jed-
weder Art auftreten: Je nach Ansprache der Familien, Entfernung vom Schulungs-
zentrum, Zeitpunkt der Schulung oder auch Besonderheiten auf Seiten der Familien
liegt der Drop-Out bei 40-60%, evtl. noch héher. Schulungen erfordern jedoch homo-
gene Gruppen bezogen auf das Alter und den kognitiven Stand der Kinder. Geplante
Termine mussten daher kurzfristig ausfallen, weil keine Gruppe zustande kam bzw.
im letzten Moment die Gruppe wegen Absagen nicht starten konnte. Im Verlauf konn-
te durch eine Erweiterung der teilnehmenden Zentren und innovative Wege zur Rek-
rutierung die Teilnahme deutlich verbessert werden.
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Umsetzung der Evaluation im klinischen Alltag

Die Durchfihrung der wissenschaftlichen Evaluation der Schulungen stellte far Kli-
nisch tatige Zentren eine erhebliche Herausforderung im normalen Praxisalltag dar.
Zum einen mussten viele Familien stark motiviert werden, Uberhaupt an der Evalua-
tion teilzunehmen. Zum anderen war die Evaluation an sich mit einem hohen organi-
satorischen Aufwand verbunden. Am Anfang der Phase 2 stellte der Aufwand flr die
Evaluation sowohl auf Zentrumsseite als auch auf Seiten der Familie einen starken
Hinderungsgrund zur Teilnahme am ModuS-Projekt dar. Neben intensiver Aufkla-
rungsarbeit bei den teilnehmenden Zentren Uber den Sinn und die Umsetzung klini-
scher Studien konnten vor allem durch die VerglUtung von 20€ pro komplettem Da-
tensatz mehr Zentren und Familien zur Teilnahme motiviert werden. Die Aufwands-
entschadigung wurde fir die deutliche Mehrarbeit bei der zeithahen Rekrutierung,
der Motivationsarbeit fiir die Teilnahme an der Studie und die Kooperation mit dem
Studienzentrum genutzt. Aus den genannten Griinden wurde die Rekrutierungspha-
se um zwei Monate verlangert.

Aufgrund der dargestellten Schwierigkeiten wurde ein Antrag auf nachtragliche For-
dermittel gestellt und erfreulicherweise genehmigt. Hierdurch konnte das Projekt an
verschiedenen Stellen den urspriinglichen Arbeitsplan besser erflillen und an einigen
Stellen deutlich ausweiten. Durch eine angemessenere Vergltung der von den Zent-
ren zu leistenden Arbeit konnte die Teilnehmerrate am ModuS-Projekt erhéht wer-
den. Des Weiteren wurde die Erprobung und Evaluation der Asthmaschulungen auf
stationare Schulungen im Reha-Setting erweitert: In zwei Reha-Kliniken wurden
Schulungen nach Modu$S eingesetzt. In enger Ricksprache mit der Projektleitung
erfolgte hierflr die erforderliche Umgestaltung der 4-6-wdchigen Schulungen unter
Einbeziehung unterschiedlicher Disziplinen. Parallel dazu wurden zwei Reha-Kliniken
for die Evaluation ,konventioneller” Asthmaschulungen in das Projekt aufgenommen
(Teilnehmende Zentren s. Anlage 1). Es zeigte sich, dass eine Befragung der Eltern
in Rehabilitationskliniken ohne einen unverhaltnismaBig groBen Mehraufwand nicht
zu realisieren war. Auf die Erfassung soziodemographischer Daten musste daher
verzichtet werden. Um jedoch zumindest ein Screening hinsichtlich psychiatrischer
Komorbiditaten auch bei diesem Patientenkollektiv zu gewahrleisten, wurden die
Fragebdgen far die Jugendlichen um diese ltems erweitert.
AuBerdem wurden modulare Schulungen bei Jugendlichen mit CF durchgefihrt.
Auch diese Schulungen waren im urspringlichen Arbeitsplan nicht vorgesehen und
konnten nur aufgrund der zusatzlichen Férdermittel realisiert werden.

Durch all diese Initiativen ergab sich ein weiterer Mehrbedarf bzgl. der Evaluation
(Entwicklung weiterer Fragebdgen, Ausweitung der zu erhebenden Daten und deren
Auswertung, intensives Monitoring der verschiedenen Zentren) und ein nicht vorher-
sehbarer Aufwand fiir die jeweiligen Zentren und deren Mitarbeiter sowie die Schu-
lungsfachkréafte von Modus$S (,Reiseteam®, s. unten).
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Das detaillierte Vorgehen und die ausfihrlichen Ergebnisse der Phase 1 (Teil A und
B) sind dem Sachstandsbericht zu entnehmen (Band 1).

4. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Nachdem in der Phase 1 geklart worden war, wie hoch der Schulungsbedarf bei pa-
diatrischen Erkrankungen ist, flr welche padiatrischen Indikationen bereits Patien-
tenschulungen existieren, wie viele Kinder mit den Schulungen erreicht werden kénn-
ten und far welche Schulungen Programme entwickelt werden sollten, standen in der
Phase 2 die Erprobung der entwickelten Schulungen und deren Evaluation im Mittel-
punkt. Hauptfragestellung der Evaluation war dabei, ob das neu entwickelte modula-
re Schulungssystem die gleiche Wirksamkeit besitzt wie die bereits etablierten und
evaluierten konventionellen Schulungsprogramme beim Asthma bronchiale.

4.1. Fragestellungen:

FlOr die quantitativ statistisch zu GOberprifenden Fragestellungen wurden folgende
Hypothesen formuliert:

1. Asthmaschulungen mit modularer Didaktik und Methodik (nach ModuS) besitzen
die gleiche Wirksamkeit wie ,konventionelle* Asthmaschulungen.

2. Die Schulungen bei den neuen Indikationen zeigen die gleiche Wirksamkeit wie
bei den modularen Asthmaschulungen.

3. Die Wirksamkeit der Schulungen (Asthmaschulungen und Schulungen bei den
neuen Indikationen) ist unabhangig vom SES und dem Vorhandensein einer Migrati-
onsbiographie.

4. Es gibt geeignete MaBnamen zur besseren Erreichbarkeit von Familien mit niedri-
gem SES und/oder Migrationsbiographie fir Patientenschulungen.

4.1.1 Erhebungsinstrumente fiir die quantitativ-statistische Priifung

Allgemeine Stichprobenmerkmale wurden mittels standardisierter Fragebdgen ent-
sprechend der KiGGS-Studie erhoben (Lange et al. 2007). Erfasst wurde der SES,
die Migrationsbiographie und Verhaltensauffalligkeiten. Der SES wurde anhand des
Winkler-Index (Winkler & Stolzenberg 1999) bestimmt. Dieser basiert auf 5 Fragen
und bezieht sich auf die Schulbildung, die berufliche Qualifikation, die berufliche Stel-
lung und das Haushaltsnettoeinkommen. Die Migrationsbiographie wurde anhand
der Herkunft der Eltern bestimmt. Eine Migrationsbiographie ist vorhanden, wenn
mindestens ein Elternteil nicht in Deutschland geboren ist. Die Verhaltensauffalligkei-
ten wurden mit Hilfe des Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ; Klasen et al.
2003) gemessen, welcher 31 Fragen umfasst.

Zur Operationalisierung der Schulungsbewertung bzw. der Schulungseffekte wurden
verschiedene Instrumente eingesetzt. Einen Uberblick Uber die eingesetzten quanti-
tativen Messinstrumente gibt Tabelle 3. Mit Hilfe standardisierter Frageb6gen wurden
die Aspekte Akzeptanz und Zufriedenheit mit der Schulung, krankheitsspezifisches
Wissen, Lebenszufriedenheit, gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (HRQoL) und
Krankheitsbelastung erfasst. Eltern und Kinder wurden getrennt mit in der Regel un-
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terschiedlichen Fragebdgen befragt. Die Akzeptanz und Zufriedenheit mit der Schu-
lung wurden bei den Eltern mit Hilfe einer leicht abgednderten Fassung des Patien-
tenfragebogens zur Erfassung der Zufriedenheit gemessen (ZUF-8; Schmidt et al.
1989). Hierbei handelte es sich um 12 Fragen, die auf einer 4-stufigen Likert-Skala
beantwortet werden missen. Die Fragen beziehen sich auf die Qualitat der Schu-
lung, die Art der Schulung, den Bezug der Schulung zu den Bedurfnissen der Teil-
nehmer, ob die Schulung an andere Betroffene weiterempfohlen wird, die Zufrieden-
heit mit den erhaltenen Hilfen allgemein und speziell fir den Umgang mit der Erkran-
kung, das Setzen von Zielen durch die Schulung, die Zufriedenheit mit Tipps und In-
formationen durch die Schulung, die Zufriedenheit mit dem Schulungsteam, die all-
gemeinen Zufriedenheit mit der Schulung, und, ob die Eltern erneut zu der Schulung
kommen wirden. AuBerdem wurde eine dichotom zu beantwortende Frage gestellt,
ob sich durch die Schulung etwas verandert hat. Darlber hinaus konnten in einer
offenen Frage Anderungswiinsche angegeben werden.

Die Operationalisierung der Akzeptanz und Zufriedenheit mit der Schulung erfolgte
bei den Kindern bzw. Jugendlichen mit Hilfe von Schulnoten von 1 bis 6. AuBerdem
wurde mittels 7-stufiger Likertskalen die Zufriedenheit mit dem Schulungsteam und
der Schulungsgruppe erfasst. Die Messung der Lebenszufriedenheit wurde durch die
Verwendung der Cantrill-Ladder realisiert (Cantrill 1965). Die HRQoL wurde anhand
des generischen Moduls des Disabkids Fragebogens ermittelt (Bullinger et al. 2002).
Der Disabkids Fragebogen hat sich bei der Einschatzung der HRQoL von chronisch
kranken Kindern bewahrt (Schmidt et al. 2008). Fir die Messung der HRQoL des
Kindes im Selbstbericht wurde die Fassung fur Kinder/Jugendliche (8-18 Jahre) ver-
wendet. Fir die Einschatzung der HRQoL des Kindes durch die Eltern kam die EI-
ternversion zum Einsatz. Beide Fragebdgen bestehen aus 37 ltems und erfassen
neben einem globalen Skalenwert 6 Subskalen: Selbstéandigkeit, kdrperliches Wohl-
befinden, seelisches Wohlbefinden, Exklusion, Inklusion und medizinische Behand-
lung.

Die Krankheitsbelastung wurde durch die Eltern mittels 4 Items erfasst. Es wurden
die Belastungen durch die Erkrankung des Kindes fur die Mutter/den Vater, den Le-
benspartner/die Lebenspartnerin, das betroffene Kind und Geschwisterkinder auf
einer eindimensionalen, flnfstufigen Skala hinsichtlich ihrer Intensitat eingeschatzt
(Muller-Godeffroy 2009).
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Variable Verwendetes An- Antwortkategorien
Messinstrument zahl
der
Iltems
Sozio6konomischer | Winkler-Index der |5 Geschlossene Fragen
Status KiGGS (Lange et al. mit vorgegebenen Ant-
2007) wortmaoglichkeiten
Migrationsbiographie | KiGGS (Lange et al. |5 Offene und geschlos-
2007) sene Fragen mit vorge-
gebenen Antwortmég-
lichkeiten
Verhaltensauffallig- SDQ (Klasen et al |32 31 geschlossene Fra-
keiten 2003). Eltern- bzw. Ju- gen (3-4-stufige Likert-
des Kindes gendlichenversion Skalen), 1 offene Frage
Akzeptanz der Schu-
lung/ Schulungszu-
friedenheit
Elternversion Abgeanderte  Fassung | 15 13 geschlossene Fra-
des ZUF-8 (Schmidt et gen (12 Fragen mit ei-
al. 1989) ner 4-stufigen Likert-
Skala, 1 Frage mit einer
dichotomen Antwortka-
tegorie), 2 offene Fra-
gen
Kinder- Selbstentwickelte Fra- | 3 3 geschlossene Fragen
gen (6-7  stufige  Likert-
/Jugendlichenversion Skalen)
Lebenszufriedenheit | Cantrill-Ladder (Catrill | 1 10-stufige Likert-Skala
1965)
HRQoL Disabkids (Bullinger et |37 Geschlossene Fragen
al.) Eltern- und Kinder- (36  5-stufige Likert-
/Jugendlichenversion Skalen, 1 dichotome
Antwortkategorie)
Krankheitsbelastung | Krankheitsbelastung 4 Geschlossene Fragen
(Muller-Godeffroy, 2009) (5-stufige Likert-Skalen)
Krankheitsspezifi- Indikationsspezifische 14-44 | GrOBtenteils geschlos-

sches Wissen

Fragebdgen

sene Fragen mit Vor-
gabe von Antwortmdg-
lichkeiten im Multiple-
Choice-Verfahren

Tab. 3: Ubersicht liber die verwendeten Messinstrumente zur Operationalisierung der Schu-
lungsbewertung bzw. der Schulungseffekte

Far die Messung des krankheitsspezifischen Wissens kamen indikationsspezifische
Fragebdgen zum Einsatz. Tabelle 4 gibt eine Ubersicht Uber den Aufbau der einzel-

nen Fragebdgen.
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Anzahl der | Antwortkategorien
ltems

Asthma bronchiale

Eltern 16 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 19 Multiple Choice
Phenylketonurie

Eltern 20 Multiple Choice

Kinder 16 Multiple Choice

Jugendliche 15 Multiple Choice
Chronisch entzindliche
Darmerkrankungen

Eltern 14 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 14 Multiple Choice
Nephrotisches Syndrom

Eltern 21 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 17 Multiple Choice (stimmt, stimmt

nicht, weif3 nicht), offene Fragen

Harninkontinenz

Eltern 27 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 27 Multiple Choice
Chronischer Bauchschmerz

Eltern 20 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 18 Multiple Choice
Primare Inmundefekte

Eltern 22 Multiple Choice
Cystische Fibrose

Eltern 20 Multiple Choice

Kinder/Jugendliche 44 Multiple Choice

Tab. 4: Ubersicht (iber die verwendeten Fragebdgen zum krankheitsspezifischen Wissen

Abgesehen von der Indikation CED unterschieden sich die Fragebdgen fiir die Eltern
und die fur die Kinder bzw. Jugendlichen. Beim Asthma bronchiale kam ein im Rah-
men des Qualititsmanagements der Asthmaschulungen entwickelter und vielfach
eingesetzter Fragebogen zum Einsatz (Schulte im Walde 2000). Auch bei den PID
konnte auf einen bereits existierenden Fragebogen zurtckgegriffen werden. Die Fra-
gebdgen fur CED, PKU, CF und chronischer Bauchschmerz wurden auf der Basis
der Schulungscurricula, aktueller medizinischer Fachliteratur und in Zusammenarbeit
mit Experten speziell fir das ModuS-Projekt entwickelt.

4.1.2 Qualitative Methoden im Projektteil ,,Neue Indikationen*

Zur Uberpriifung der Prozessqualitit, der Akzeptanz und der Angemessenheit der
Schulungen bei den neuen Indikationen wurden vertiefende qualitativ auszuwertende
Fokusgruppeninterviews (Krueger & Casey, 2009) sowohl mit den teilnehmenden
Kindern als auch getrennt davon mit den teilnehmenden Eltern unmittelbar im An-
schluss an die Schulungen durchgefihrt. Qualitative Methoden kamen hier zum Ein-
satz, da bei dem generischen Ansatz des ModuS Projektes nicht ausgeschlossen
werden konnte, dass indikationsspezifische Aspekte eine besondere Rolle bei Schu-
lungsakzeptanz, Zufriedenheit und Wissenszuwachs haben wirden. Aufgrund der
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kleinen Fallzahlen und der gewiinschten Offenheit gegeniber unerwarteten Ergeb-
nissen wurden keine quantitativen statistischen Methoden bei diesem Untersu-
chungsabschnitt eingesetzt.

Es wurde zunachst ein Interviewleitfaden entwickelt. Die Interviewleitfragen wurden
von den zentralen Fragestellungen und auf der Basis aktueller Forschungsergebnis-
se abgeleitet. FUr die Eltern bzw. Kinder/Jugendlichen wurden jeweils eigene Leitfa-
den entwickelt. Die Interviewleitfaden sind dem Anhang 5 und 6 zu entnehmen.

4.1.3 Explorative versorgungsepidemiologische Methoden im Projekiteil ,,Ver-
besserung der Zugangswege“

In diesem Projektteil wurde die Frage untersucht, wie hoch der Anteil von Menschen
mit einem niedrigen SES und/oder einer Migrationsbiographie an Asthmaschulungen
ist und ob der SES und die Migrationsbiographie den Erfolg von Asthmaschulungen
beeinflussen. Die Operationalisierung des SES und der Migrationsbiographie erfolgte
mit Hilfe der oben beschriebenen Fragebdgen. Zur Beantwortung des Einflusses auf
den Erfolg von Patientenschulungen wurden die Verénderungen der Lebenszufrie-
denheit, der HRQoL, der Krankheitsbelastung und des krankheitsspezifischen Wis-
sens bei Asthmaschulungen in Abh&ngigkeit vom SES und der Migrationsbiographie
bestimmt.

Des Weiteren wurde der Frage nachgegangen, wie sich Familien mit einem niedrigen
SES bzw. mit einer Migrationsbiographie besser flir Patientenschulungen gewinnen
lassen. Hierzu wurden wie unter 2.2.3 beschrieben Fortbildungsveranstaltungen
durchgefihrt. Die Evaluation dieser Intervention bezog sich auf die Fragen, ob diese
MaBnahme zu einer besseren Erreichbarkeit der Familien fihrt, welche MaBnahmen
im Alltag von den Schulungszentren ergriffen werden und wie die MaBnahmen von
den teilnehmenden Zentren beurteilt werden.

Zur Beantwortung der Frage, ob durch die Schulungen mehr Familien mit einem
niedrigen SES bzw. einer Migrationsbiographie erreicht werden, sollte der prozentua-
le Anteil dieser Familien vor der Intervention 2010 mit dem prozentualen Anteil nach
der Intervention verglichen werden (Szczepanski 2013). Die Bestimmung des Anteils
vor der Intervention erfolgte Uber eine Abfrage im Rahmen des Qualitdtsmanage-
ments der AGAS. Nach der Intervention wurden die soziodemographischen Daten
der Teilnehmer anhand der oben beschriebenen Fragen zum SES und zur Migrati-
onsbiographie erfasst. AuBerdem erfolgte eine proxy Einschatzung durch die Schu-
lungsmitarbeiter.

Um zu erfassen, welche MaBnahmen von den Schulungszentren ergriffen wurden,
um mehr Familien mit niedrigem SES und einer Migrationsbiographie flr die Asthma-
schulungen zu erreichen, wurde ein Patientenlaufbogen entwickelt, auf dem beson-
dere Rekrutierungsbemihungen dokumentiert werden konnten (siehe Anhang 10).
Aus diesen Informationen konnte abgeschéatzt werden, welche

MaBnahmen wie haufig und mit welchem Erfolg (im Sinne der Teilnahme der Familie
eingesetzt wurden.

Zur Einschéatzung, ob die im Rahmen von ModuS entwickelten und durchgefiihrten
Fortbildungen die Arbeit mit den Familien verbessern und welche MaBnahmen zu-
kinftig wichtig sind, erfolgte eine teilstandardisierte Befragung der teilnehmenden
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Zentren. Die verwendeten Fragen sind dem Anhang 11 zu entnehmen. Verwendet
wurden 5 geschlossene Fragen zu den Themen Bewertung der Fortbildung, Rele-
vanz der Fortbildung, Qualitat der Fortbildung, Themenauswahl der Fortbildung und
Umfang/Struktur der Fortbildung. Fir die Beantwortung wurden Schulnoten bzw. eine
6-stufige Likert-Skala eingesetzt. Des Weiteren wurden 4 offene Fragen gestellt. Sie
bezogen sich darauf, welche Aspekte der Fortbildung besonders gut waren, welche
Aspekte fehlten, welchen Einfluss die Fortbildung auf die Arbeit mit den Zielgruppen
hatte und welche weiteren MaBnahmen zur Verbesserung der Teilnahme nétig sind.
Die Befragung erfolgte im persodnlichen oder telefonischen Interview. Insgesamt
nahmen 13 Zentren an der Befragung teil.

Am Ende des ModuS-Projektes wurden die Zentren, die an der Evaluation des Pro-
jektarms zur Verbesserung der Zugangswege beteiligt waren, eingeladen, an einem
Workshop teilzunehmen. Dieser diente dazu, die Ergebnisse zu diskutieren, um wei-
tere Erkenntnisse flr deren Interpretation zu erhalten. An diesem Workshop nahmen
vier Vertreter von Schulungszentren und Frau Dipl.-Psych. Christine Lehmann -die
maBgeblich an der Entwicklung und Durchfihrung der Fortbildung beteiligt war- teil.

4.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung der Phase 2 bezog sich auf die Evaluation der Patientenschu-
lungen. Hinsichtlich der quantitativen Evaluation wurden vom Evaluationszentrum
Fragebbgen an die teilnehmenden Zentren verschickt. Die Datenerhebung erfolgte
durch die jeweiligen Schulungszentren. Aufgrund einer mehrzeitigen Befragung war
eine Pseudonymisierung notwendig. Das bedeutet, dass in den Studienzentren ein
Kodierbogen angelegt wurde, wo jedem Teilnehmer ein Studiencode zugewiesen
wurde. Die Fragebdgen wurden nur mit dem Studiencode versehen und an das Aus-
wertungszentrum verschickt. Initial wurden die Verlaufsbefragungen von den Famili-
en direkt an das Auswertungszentrum geschickt. Im Verlauf hat sich jedoch gezeigt,
dass dadurch nur zeitverzdégert auf ausbleibende Rickmeldungen reagiert werden
konnte, weshalb die Verlaufsfragebégen daraufhin zurlick an das jeweilige Schu-
lungszentrum gesendet wurden und erst die kompletten Datensatze am Ende an das
Auswertungszentrum gesandt wurden. Die Dateneingabe in Microsoft Access
(www.microsoft.com) Datenmasken erfolgte durch die medizinische Dokumentarin
Frau Sabine Brehm an der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der Universitat zu
Libeck oder Doktorandinnen, die von Frau Brehm angeleitet wurden.

Die Frageb6gen wurden von den Eltern bzw. Kindern/Jugendlichen selbstéandig aus-
geflllt. Auf einem Patientendokumentationsbogen wurde vermerkt, ob Hilfen beim
Ausfillen nétig waren oder andere Besonderheiten aufgetreten sind. Die Befragun-
gen erfolgten vor Schulungsbeginn, am Ende der Schulungen und sechs Wochen
nach Schulungsende. Eine spatere Verlaufsbefragung wéare &uBerst wiinschenswert
gewesen, aufgrund der begrenzten Projektmittel jedoch nicht realisierbar.

Im Anschluss an die Schulungen bei den neuen Indikationen wurden die Familien
eingeladen, an einem Fokusgruppeninterview teilzunehmen. Anhand des oben be-
schriebenen Interviewleitfadens wurde das Interview durchgefthrt und digital aufge-
zeichnet. Die Erhebung der qualitativen Daten erfolgte durch einen wissenschaftli-
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chen Mitarbeiter. Daraufhin erfolgte die Transkription der Interviews durch eine stu-
dentische Hilfskraft.

4.3 Datenauswertung

Die Auswertung der quantitativen Daten erfolgte mit Hilfe des Statistikprogramms R
(www.r-project.org). Zunachst erfolgte eine statistische Prifung, ob sich die erhobe-
nen Parameter vor der Schulung und in der Verlaufsbefragung unterscheiden. Bei
annahernd normaler Verteilung konnte bei den Parametern der Lebensqualitat (Kind
und Elternbericht), der Lebenszufriedenheit des Kindes, des Wissenszuwachs (Eltern
und Kind) und der Belastung der Eltern der t-Test eingesetzt werden. Die statisti-
schen Auswertungen wurden von der Diplomstatistikerin Nora Eisemann am Zentrum
fir Bevdlkerungsmedizin und Versorgungsforschung der Universitat zu Libeck
durchgefuhrt.

Zur Uberpriffung der Gleichwertigkeit der konventionellen Asthmaschulungen und
der Asthmaschulungen nach ModuS wurde eine Testung auf nicht Unterlegenheit
durchgefuhrt. Dazu wurde eine lineare Regression, adjustiert flr die Variablen Alter
und Geschlecht berechnet.

Das gleiche Verfahren kam auch zur Testung der Gleichwertigkeit der Asthmaschu-
lungen nach Modu$S und den Schulungen fiir die neuen Indikationen zum Einsatz.
Zur Uberprifung, ob der SES oder die Migrationsbiographie einen Einfluss auf die
Ergebnisse haben, wurde eine lineare Regression bezlglich des Schulungseffektes
adjustiert fur die Indikation (Asthma, neue Indikationen), das Alter und das Ge-
schlecht durchgeflhrt.

Die Auswertung der qualitativen Daten erfolgte auf der Basis der qualitativen Inhalts-
analyse nach Mayring (Mayring 2010) mit Unterstitzung durch die Computersoftware
MAXQDA 10 (Software fir computergestitzte qualitative Datenanalyse;
www.maxqda.de). Die Kodierung des Textmaterials wurde getrennt durch einen wis-
senschaftlichen Mitarbeiter und eine Doktorandin durchgefihrt. In regelmaBigen Ab-
stdnden wurden die Auswertungen diskutiert und aufeinander abgestimmt. Grundla-
ge der Analyse waren die transkribierten Interviews. Auf der Basis der Fragestellung
und den bei den Fokusgruppeninterviews verwendeten Interviewleitfaden (siehe An-
hang 5 und 6) wurde deduktiv ein Kategoriensystem erstellt. Im Sinne der induktiven
Kategorienbildung wurde im Anschluss an die Auswertung eines Interviews im Dis-
kurs zwischen den beiden Auswertern das Kategoriensystem erganzt und Gberarbei-
tet. Zunachst erfolgte nach diesem Prinzip die Auswertung der Fokusgruppeninter-
views der Eltern. Daraufhin wurde dieses Kategoriensystem als Grundlage fiir die
Auswertung der Fokusgruppeninterviews der Kinder/ Jugendlichen verwendet.
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5.1.1 Konventionelle Asthmaschulungen und Asthmaschulungen nach Modu$S

Die Erprobung der modularisierten Schulungen an einer haufigen Erkrankung und
der Projektarm Verbesserung der Zugangswege erfolgten an der haufigen Indikation
Asthma. Bundesweit wurden hierzu Asthmaschulungen geman dem Handbuch Qual-
tiatsmanagement (AGAS 2007) durchgefiihrt, wie beim BVA flr den Einsatz im DMP
hinterlegt. Bei identischen Schulungsinhalten erfolgte die Schulung auf struktureller
Ebene entweder entsprechend des konventionellen Curriculums oder aber auf der
Basis von Methodik und Didaktik von Modu$S. Hinsichtlich des Umfanges und den
Inhalten der Schulungen bestanden keine Unterschiede.

Die Evaluation der Asthmaschulungen fir Kinder und deren Eltern erfolgte an ambu-
lanten anerkannten Schulungszentren des gesamten Bundesgebietes. Darlber hin-
aus nahmen vier Rehabilitationskliniken teil, die Asthmaschulungen im stationaren
Setting durchfiihren.

Schulungszentren des Projektarms Verbesserung der Zugangswege wurden geson-
dert erfasst und konnten nicht gleichzeitig an der Evaluation der Schulungsprogram-
me teilnehmen.

5. Durchfiihrung

5.1 Patientenschulungen

5.1.2 ModuS-Schulungen bei neuen Indikationen

Die fur die Schulung erforderliche methodisch-didaktische Kompetenz wurde in der
Phase 2 von ModuS durch einen Dipl.-Psychologen sowie eine Schulungsfachkraft
bereitgestellt, die Uber jahrelange Trainerkompetenz und -erfahrung bei unterschied-
lichen Indikationen verfigen (,Reiseteam®). Erganzt wurde das Schulungsteam von
den flr die Versorgung der jeweiligen Indikation notwendigen Berufsgruppen vor Ort,
wie z.B. Arzt, Diatassistentin, Physiotherapeutin oder Pflegekraft (,Lokales Team®),
die das indikationsspezifische Knowhow bereitstellten. Beide Teams erganzten sich
hinsichtlich ihrer Kompetenzen. Das Reiseteam war flr die generischen Module bzw.
die Integration von Inhalten und Zielen des Moduls 5 in die Module 2, 3 und 4 zu-
standig. Das lokale Team vertrat die fachlichen Kompetenzen und war flr die spezifi-
schen Module verantwortlich. Das lokale Team bereitete in Abstimmung mit dem
Reiseteam den Kurs organisatorisch vor.

Da die Mitarbeiter des Reiseteams auBerdem erfahrene Dozenten fur TTT-Kurse
waren, konnten sie die notwendigen psychologisch-padagogischen Kompetenzen an
das lokale Team vermitteln. Dieses Anlernen angehender Trainer im Sinne eines
Training-on-the-job gewahrleistet eine kompetente Schulungsdurchfiihrung Uber das
Projektende hinaus.

Die Schulungsorte der neuen Indikationen verteilten sich Gber einen GroBteil des
Bundesgebietes (s. Anhang 1).

Bezogen auf die Indikation CED wurden Schulungen in Bremen, Eisenach, Osna-
brick und Darmstadt durchgefuhrt.

Schulungen fiir die Indikation Harninkontinenz fanden in Minster, Hamburg, Essen
und Osnabriick statt.

27



et

Die Realisierung der PKU-Schulungen gestaltete sich aufgrund der Seltenheit der
Erkrankung schwierig. Sie erfolgten in Hannover und im Rahmen einer durch die
Deutsche Interessengemeinschaft Phenylketonurie und verwandte Stoffwechselstd-
rungen e.V. organisierten Wochenendveranstaltung in Schmitten.

Fir das Krankheitsbild der CF wurden Schulungen fir Eltern von Kindern im Alter
von 0-7 Jahren in Berlin durchgeftihrt. Weitere Eltern- und Jugendlichen-Schulungen
fanden in Berlin, Potsdam und Osnabriick statt. Es zeigte sich, dass die Rekrutierung
von CF-Jugendlichen-Schulungen mit besonderen Aspekten einhergeht: da z.B. eine
Ansteckung von Jugendlichen mit Problemkeimen im Rahmen einer Schulung unbe-
dingt vermieden werden muss, kénnen nur Jugendliche, die bereits mit identischen
Problemkeimen besiedelt sind bzw. von Problemkeimen freie Jugendliche gemein-
sam geschult werden. Dies macht die Organisation einer Schulung dieser Patienten-
gruppe schwierig.

NESY-Schulungen wurden vor allem in Minchen und Erlangen durchgefiihrt. Dar-
dber hinaus konnten aufgrund der Einbeziehung des Reiseteams Schulungen in
Munster, Halle und Leipzig stattfinden. Bei den NESY-Schulungen machten sich auf-
grund der Seltenheit der Erkrankung erhebliche Rekrutierungsprobleme bemerkbar.

Die Realisierung von Schulungen flr die Indikation chronischer Bauchschmerz ver-
zbgerte sich aufgrund personeller Veranderungen eines teilnehmenden Zentrums
innerhalb der Projektlaufzeit. Trotzdem ist es gelungen, in Bremen Schulungen fir
Eltern und Kinder durchzufthren.

Schulungen fir die Indikation PID fanden in Nérdlingen, Mainz, Stolzenau, Ludwigs-
hafen und Hamburg statt.

An dieser Stelle soll nochmals die zentrale Bedeutung des Reiseteams hervorgeho-
ben werden. Durch diese flexibel einsetzbare Schulungskompetenz konnten in einem
kurzen Zeitraum unterschiedliche Schulungen bundesweit realisiert werden und
gleichzeitig Fachleute in Schulungsfragen eingearbeitet werden.

5.2 Curriculum ,,Basiskompetenz Patiententrainer*

In der Phase 1 des ModuS-Projektes wurde im Rahmen einer Pilotphase ab 2010
die modulare Trainerausbildung an den Indikationen Neurodermitis und Asthma
bronchiale erprobt. Zunachst erfolgten in den Ausbildungszentren Sylt und in Osna-
brick Trainerausbildungen. 2011 wurden auch in den Ausbildungszentren Wangen
und Koln Trainer nach dem modularen Konzept ausgebildet. Auf der Basis der ge-
sammelten Erfahrungen dieser Pilotphase erfolgte eine Uberarbeitung des Curricu-
lums. Die Trennung in krankheitsibergreifende Aspekte und krankheitsspezifische
Themen auch in der Trainerausbildung hatte sich in der Erprobung als sehr effektiv
erwiesen. In der Uberarbeitung des Curriculums wurde daher die Modularisierung
der Trainerausbildung nach starker verfolgt. Nach der Uberarbeitung des Curricu-
lums wurde der neue Ausbildungsweg bezogen auf den Theorieanteil, bestehend
aus dem Curriculum ,Basiskompetenz Patiententrainer® sowie einem Aufbaumodul
fur die jeweilige Indikation, auf weitere Indikationen ausgeweitet. Neben den Indikati-
onen Asthma und Neurodermitis folgten Trainerausbildungen auch fir die Indikatio-
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nen Diabetes, Anaphylaxie und Adipositas, flr die bereits ,konventionelle* Trainer-
ausbildungen bestanden. Auch bei diesen Indikationen erwies es sich als unproble-
matisch eine Modularisierung der Curricula vorzunehmen ohne dabei inhaltlich die
Trainerausbildung zu verandern. Inhaltlich gewahrt die Modularisierung eine Ver-
gleichbarkeit der konventionellen Trainerausbildungen und der modularen Trainer-
ausbildungen. Wie schon bei der Entwicklung von Schulungsprogrammen fiir neue
Indikationen gezeigt wurde, hat sich auch die Modularisierung als auBerst férderlich
fur die Entwicklung neuer Trainerausbildungen gezeigt. So konnten fir die Indikatio-
nen NESY, Niereninsuffizienz, Kontinenz und CF modulare Trainerausbildungscurri-
cula erstellt werden. Fir alle genannten Indikationen wurden die Curricula in den je-
weiligen Qualitatshandbichern verankert (s. auch fir ModuS entwickeltes Hand-
buch, jeweilige Indikationen). Derzeit besitzen 471 Trainer das Zertifikat ,Basiskom-
petenz Patiententrainer” (s. Anhang 13, Stand 31.1.2013).

5.3 Verbesserung der Zugangswege zu Patientenschulungen

Das Seminar ,Basiskompetenz interkulturelle Kommunikation® (s. Anhang 12) wurde
bundesweit an insgesamt 8 Standorten durchgefiihrt (25.05.11 Augsburg, 15.06.11
Berlin, 11.05.11 Bielefeld, 08.06.11 Kd&ln, 31.08.11 Libeck, 22.06.11 Osnabrlick,
24.08.11 Neunkirchen, Bochum 09.05.2012). Teilnehmer waren Schulungsorganisa-
toren/-zentren und Asthma-Trainer verschiedener Berufsgruppen aus Schulungs-
teams der jeweiligen Region (siehe Anhang 8). Externe Zuweiser, die nicht selber
bereits in Asthmaschulungsteams mitwirken, haben in einigen Regionen ebenfalls
teilgenommen.
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Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse entsprechen dem Stand der Datenaus-
wertung zum Zeitpunkt der Berichterstellung. Es ist anzumerken, dass Ergebnisse in
zukUnftigen Publikationen hiervon geringfligig abweichen kénnen. Dies ist darauf zu-
rick zu fahren, dass noch verspatet eingetroffenen Datensatze in weiterflihrende
Analysen mit einflieBen werden.

6. Ergebnisse

6.1 Quantitative Evaluation

6.1.1 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt haben sich im Rahmen der ModuS Evaluation 1312 Personen flr eine
Schulung verbindlich angemeldet. 13% der Teilnehmer haben aufgrund unterschied-
licher Griinde oder ohne Angaben von Griinden nicht an der Schulung teilgenommen
bzw. die Schulung abgebrochen, 5% haben die Teilnahme an der Studie abgelehnt.
Bei den 1075 verbleibenden Teilnehmer/innen im Projekt handelt es sich um 59 El-
tern, die eine Schulung ohne ihre Kinder erhalten haben. 579 Schulkinder und 110
Jugendliche haben zusammen mit ihren Eltern eine Schulung erhalten und 312 Ju-
gendliche wurden ohne ihre Eltern geschult, bei 15 Teilnehmern lagen hierzu keine
Angaben vor. Von den 312 Jugendlichen, die eine Schulung ohne ihre Eltern erhal-
ten haben, entfielen auf die Reha-Kliniken 306. 40% der 1001 Kindern und Jugendli-
chen, die an den Schulungen und der Evaluation teilgenommen haben, waren Mad-
chen, das durchschnittliche Alter betrug 10,8 Jahre.

Betrachtet man die Evaluationsstichprobe der ambulanten Schulungen so lag bei
21,2% der Teilnehmer ein niedriger, bei 46% ein mittlerer und bei 32,7% ein hoher
SES vor. 24,9% der Schulungsteilnehmer hatten eine Migrationsbiographie, entspre-
chend lag bei 75,1% keine Migrationsbiographie vor. Von den insgesamt 1075 Teil-
nehmern haben im ambulanten Bereich 230 an konventionellen Asthmaschulungen
und 282 an Asthmaschulungen nach ModusS teilgenommen.

Der Anteil der Jugendlichen in Reha-Kliniken gliederte sich auf in 147 Jugendliche,
die eine konventionelle Asthmaschulung erhalten haben, und 159 Jugendliche, die
Asthmaschulungen nach Modu$S erhalten haben.

An den ambulanten ModuS-Schulungen firr neue Indikationen haben insgesamt 257
Kinder/Jugendliche bzw. Eltern teilgenommen. Hiervon entfielen 92 Kinder und Eltern
auf Harninkontinenz-Schulungen, 61 Jugendliche und Eltern auf CED-Schulungen,
10 Kinder und Eltern auf Schulungen fur chronische Bauchschmerzen und 19 Kinder
und Eltern auf NESY Schulungen. Bei den PKU-Schulungen wurden 17 Kin-
der/Jugendliche und Eltern geschult und 18 Eltern alleine geschult. 15 Eltern von
Kindern mit PID erhielten eine Schulung.

Betrachtet man Alter und Geschlecht der Kinder/Jugendlichen getrennt fiir die ver-
schiedenen Schulungen, so ist zu vermerken, dass bei den ambulanten Asthmaschu-
lungen mehr Jungen teilgenommen haben (64,4%) als dies bei den stationdren
Asthmaschulungen der Fall war (46,8%). Bei den Schulungen der neuen Indikationen
war der Anteil der Madchen bei den Schulungen fir funktionelle Bauschmerzen am
héchsten (70,0%) und bei den Schulungen flr primare Immundefekte (PID) am nied-
rigsten (33,3%). Im Durchschnitt waren die Kinder/Jugendlichen bei den ambulanten
Asthmaschulungen 9,9 Jahre alt, die Jugendlichen der Reha-Kliniken zeigten ein

30



et

Durchschnittsalter von 14,3 Jahren. Die Stichproben der unterschiedlichen ambulan-
ten Schulungen unterschieden sich nicht hinsichtlich des SES. Der Prozentsatz von
Familien mit einer Migrationsbiographie war in den konventionellen Asthmaschulun-
gen mit 30,5 % etwas hoher als bei den Asthmaschulungen nach ModusS (22,5%).

6.1.2 ,Konventionelle” Asthmaschulungen vs. Asthmaschulungen nach ModuS

Im ambulanten Bereich wurden sowohl die konventionellen Asthmaschulungen als
auch die Asthmaschulungen nach Modu$S von den Eltern und den Kindern als sehr
gut bewertet. Wie unter 4.1 beschrieben, wurden die Schulungen von den Eltern zu-
nachst auf einer vier-stufigen Skala bewertet. Diese wurde im Anschluss auf eine 6-
stufige Schulnoten-Skala transponiert. Die Kinder bewerteten die Schulung direkt
anhand von Schulnoten. Die Eltern bewerteten durchschnittlich sowohl die konventi-
onellen Asthmaschulungen als auch die Asthmaschulungen nach ModuS mit einem
Wert von 1,3. Die Kinder vergaben fir die konventionellen Asthmaschulungen im Mit-
tel einen Punktwert von 1,5 und fiir die Schulungen nach Modu$S einen durchschnitt-
lichen Punktwert von 1,4.

Im Reha-Setting bewerteten die Jugendlichen die Asthmaschulungen tendenziell et-
was schlechter. Die konventionellen Asthmaschulungen wurden durchschnittlich mit
einem Wert von 1,8 und die Asthmaschulungen nach ModuS mit einem Wert von 2,0
bewertet (vgl. Tabelle 5).

Um den Effekt der Asthmaschulungen auf die Zielparameter Lebenszufriedenheit,
HRQoL, Krankheitsbelastung und krankheitsspezifisches Wissen bewerten zu kén-
nen, ist zunachst ein Vergleich der beiden Gruppen beziiglich der Ausgangswerte
vor der Schulung (Tabelle. 5) notwendig. Die Lebenszufriedenheit unterschied sich
weder in der Fremdbeurteilung noch im Selbstbericht zwischen den Gruppen. Sie lag
im Durchschnitt bei 8,0. Auch in den stationaren Asthmaschulungen unterschied sich
die selbsteingeschétzte Lebenszufriedenheit der Jugendlichen, in den beiden Grup-
pen nicht voneinander. Allerdings schatzten die Jugendlichen der Reha-Kliniken mit
einem durchschnittlichen Wert von 7,1 ihre Lebenszufriedenheit geringer ein als die
Kinder/Jugendlichen der ambulanten Schulungen (8,05).

Betrachtet man die HRQoL so zeigte sich ein vergleichbares Bild. Die Einschatzung
der allgemeinen HRQoL der Kinder durch die Eltern unterschied sich nicht zwischen
den Gruppen. Sie lag bei den ambulanten Schulungen in der konventionellen Asth-
magruppe bei 80,7 und in der Gruppe, die nach ModuS geschult wurde, bei 80,9.
Die globale Einschatzung der eigenen HRQoL durch die Kinder unterschied sich
ebenfalls nicht zwischen den Gruppen. Die Jugendlichen der Rehakliniken schatzten
ihre globale HRQoL mit einem Mittelwert von 77,8 etwas geringer ein als die Kin-
der/Jugendlichen im ambulanten Bereich. Die Ergebnisse hierzu sind Tabelle 5 zu
entnehmen.

Die Krankheitsbelastung der Eltern von Kindern, die ambulante Asthmaschulungen
erhalten haben, lag im Durchschnitt bei 1,2. Die Gruppen unterschieden sich nicht
voneinander. Dieses Item wurde in der Gruppe der stationdren Schulungen nicht er-
hoben, da eine Befragung der Eltern nicht realisiert werden konnte.

Die Ergebnisse der Wissenstests vor Schulungsbeginn waren in den beiden Schu-
lungsmodalitaten im ambulanten und im stationdren Setting sowohl bei den Eltern als
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auch bei den Kindern vergleichbar. Uber die beiden Schulungsmodalititen hinweg
beantworteten die Kinder/Jugendlichen der ambulanten Schulungen mit 43,6 % we-
niger Fragen richtig als die Eltern (53,3%) bzw. die Jugendlichen der Reha-
Einrichtungen (59%).

Asthma Asthma Asthma Asthma ANOVA
ambulant ambulant alt stationar stationar alt
neu neu

MW  SD MW  SD MW  SD MW  SD p-value

Schulungszufrieden-
hait

Eltern 1,3 . 1,3 - - .
Kinder/Jugendliche 1,4 - 1,5 - 1,8 - 2,0
Lebenszufriedenheit

Elternbericht 80 15 79 15 - - - - 0,635
Selbstbericht 8,0 1,7 8,1 2,0 7,2 1,9 7,0 2,1 0,000
HRQoL Gilobal

Elternbericht 80,9 116 80,7 11,7 - = = = 0,891
Selbstbericht 79,8 12,7 796 145 77,7 132 779 144 0,337
Krankheitsbelastung

Eltern 1,2 1,1 1,2 1,0 - - - - 0,619
Krankheitsspezifisches

Wissen

Eltern 52,8 188 539 19,1 - - - - 0,522
Kinder/Jugendliche 436 191 436 189 60,7 195 57,1 183 0,000

Tabelle 5: Schulungszufriedenheit, Lebenszufriedenheit, HRQoL, Krankheitsbelastung und
krankheitsspezifisches Wissen im Basisvergleich der Asthmaschulungen ambulant und stati-
onar

Betrachtet man die Verdnderungen der Variablen 6 Wochen nach der Schulung im
Vergleich zur Befragung vor Schulungsbeginn, so zeigte sich bei den ambulanten
Asthmaschulungen, dass es sowohl in der Gruppe der konventionell geschulten Teil-
nehmer (p=0,001) als auch in der Gruppe, der nach ModuS geschulten Teilnehmer
(p=0,002), zu einem signifikanten Anstieg der Lebenszufriedenheit der Kinder im El-
ternbericht kam. Im Selbstbericht kam es nur bei den konventionellen Asthmaschu-
lungen zu einer signifikanten Verbesserung (p=0,013). Bei der Asthmaschulungen
nach ModusS erreichte die Veranderung keine statistische Signifikanz (p=0,063). Im
Rehasetting stieg die Lebenszufriedenheit signifikant in der nach Modu$S geschulten
Gruppe an (p=0,029). In der Gruppe der konventionell geschulten Jugendlichen wur-
de keine statistisch signifikante Verbesserung nachgewiesen (p=0,122).

Die allgemeine HRQoL der Kinder veranderte sich im Elternbericht in den beiden
ambulanten Gruppen nicht signifikant Gber die Zeit (p=0,261 bzw. p=0,083). In der
Verlaufsbefragung wurde in der konventionell geschulten Gruppe ein Wert von 80,8
und in der nach ModuS geschulten Gruppe ein Wert von 81,8 fir die allgemeine
HRQoL angegeben. Ein anderes Bild zeigte sich in der Selbsteinschatzung der
HRQoL durch die Kinder/Jugendlichen. Hier kam es unabhangig von der Gruppen-
zugehorigkeit zu einem signifikanten Anstieg bezogen auf die globale HRQoL
(p=0,003, p<0,000). Betrachtet man die Veranderungen der globalen HRQoL in der
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Selbsteinschatzung durch die Jugendlichen der Reha-Kliniken, so stieg diese bei den
Jugendlichen, die Asthmaschulungen nach dem konventionellen Curriculum erhalten
hatten, signifikant an (p=0,002). Bei den Jugendlichen, die nach ModuS geschult
worden waren, kam es zu keinem Uberzufalligen Anstieg der globalen Lebensqualitat
(p=0,410).

Asthma Asthma Asthma Asthma
ambulant ambulant stationar stationar
neu alt neu alt Seltene KH
Lebenszufriedenheit
Elternbericht 0,002 0,001 0,029 0,122 0,043
Selbstbericht 0,063 0,013 0,029 0,122 0,259
Lebensqualitat
Elternbericht 0,261 0,083 - - 0,105
Selbstbericht 0,003 0,000 0,41 0,002 0,007
Wissen
Kinder/Jugendliche 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
Eltern 0,000 0,000 - - 0,000
Krankheitsbelastung
Eltern 0,000 0,017 - - 0,000

Tabelle 6: p-Werte der t-Tests auf positive Veranderung der Zielvariablen vor der Schulung
im Vergleich zur Verlaufsbefragung innerhalb der einzelnen Schulungsgruppen. Bei Belas-
tung qilt eine Belastungsreaktion als positiv.

Die im Rahmen der ambulanten Asthmaschulungen von den Eltern angegebene
Krankheitsbelastung nahm in beiden Schulungsgruppen signifikant ab. Bei den kon-
ventionellen Asthmaschulungen sank die Krankheitsbelastung von 1,2 auf 1,0 und
bei den ModuS-Schulungen von 1,2 auf 0,9. Das krankheitsspezifische Wissen
nahm sowohl im ambulanten als auch im stationaren Setting Uber beide Schulungs-
modalitaten hinweg zu. Tabelle 6 gibt einen Uberblick Uber die statistischen Signifi-
kanzen der ermittelten Verdnderungen bezogen auf die Variablen Lebenszufrieden-
heit, HRQoL, Krankheitsbelastung und Wissen.

Zur Uberpriifung, ob sich die geschilderten Veranderungen zwischen den Schu-
lungsgruppen signifikant unterschieden, fihrten wir eine flr die Variablen Alter und
Geschlecht adjustierte lineare Regressionen durch. Die Differenz der Werte der Ver-
laufsbefragung abzliglich der Werte vor Schulungsbeginn wurde hierbei als abhangi-
ge Variable definiert. Es wurden klinisch relevante Abweichungen fir die einzelnen
Variablen festgelegt. Bei der Lebenszufriedenheit lag diese bei 2 Punkten, bei den
Skalen zur HRQoL bei 5 Punkten, bei der Krankheitsbelastung bei 1 Punkt und bei
den Wissensfragebégen bei 10 Prozentpunkten. Keiner der Gruppenunterschiede
erreichte bezogen auf die definierten klinisch relevanten Abweichungen die nétige
statistische Signifikanz (Tabelle 7).

Insgesamt konnte damit nachgewiesen werden, dass beziglich der unterschiedli-
chen Durchfihrung der Schulung in ,konventioneller® Didaktik und als modularisierte
Schulung kein Unterschied hinsichtlich der gepriften Parameter bestand. Die Wirk-
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samkeit der Schulung nach ModuS muss in demselben MaBe angenommen werden,
wie sie fur die bisher bestehenden und auch im Rahmen der qualitatsgesicherten
Asthmaschulungen weiter durchgeflihrten Schulungen bereits nachgewiesen wurde
(Szczepanski et al. 1996; Lob-Corzilius u. Petermann 1997; Gebert et. al. 1998;
Szczepanski et al. 1998; Szczepanski et al. 2010).

Kl des Effek- KI des Effektes Kl des Effektes Minimale
tes Asthma ModuS neue Ashtma statio- klinisch
ambulant Indikationen nar ModuS (zur relevante
ModuS (zur (zur Referenz Referenz Asth- Verande-
Referenz ModuS Asth- ma stationar alt) rungen
Asthma am- ma)
bulant alt)
Lebenszufriedenheit
Elternbericht -0,2 0 0,001 00 = - 2
Selbstbericht -0,4 e -0,7 00 -0,2 0 2
Lebensqualitat
Elternbericht -1,6 0 -2,9 0 - - 5
Selbstbericht -2,4 00 -2,3 00 -4,9 0 5
Wissen
Kinder 0,5 0 -6,5 0 - L 10
Jugendliche - - -0,7 00 10
Eltern -4,3 0 -2,0. 0 - - 10
Krankheitsbelastung
Eltern 0 0,1 0 0,7 - - 1

Tabelle 7: Konfidenzintervalle der linearen Regressionen zu den Unterschieden der Schu-
lungseffekte in den Schulungsgruppen

6.1.3 Asthmaschulungen nach Modus$S vs. ModuS-Schulungen bei neuen Indika-
tionen

Die quantitative Bewertung der ModuS-Schulungen fir neue Indikationen erfolgte
nach dem gleichen Schema, wie unter 6.2.1 geschildert. Die Ergebnisse sind Tabelle
8 zu entnehmen.

Schulungszufriedenheit Kind Eltern

Seltene KH 1,6 1,4
CED 1,9 1,4
PKU 1,4 1,7
NESY 1,3 1,0
PIK 1,5 1,3
CF 1,8 1,2
Kontinenz 1,4 1,4
Chronische Bauchschmerzen 1,7 2,2

Tabelle 8: Bewertung der Schulungen durch die Eltern bzw. Kinder/Jugendlichen

Im Durchschnitt vergaben die Kinder einen Wert von 1,6, die Eltern einen Wert von
1,4. Am besten wurden die NESY Schulungen bewertet. Die Kinder bewerteten die
Schulungen mit 1,3, die Eltern mit 1,0.
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Asthma ambu- Neue Indikationen @ ANOVA

lant neu
MW SD MW SD p-value
Schulungszufriedenheit
Eltern 13 - 1,4
Kinder 1,4 - 1,6
Lebenszufriedenheit
Elternbericht 8,0 1,5 7,5 1,5 0,000
Selbstbericht 8,0 1,7 7,4 1,9 0,001
HRQoL Gilobal
Elternbericht 80,9 11,6 74,7 13,4 0,000
Selbstbericht 79,8 12,7 76,0 12,1 0,003
Krankheitsbelastung Eltern
1,2 1,1 2,0 1,1 0,000
Krankheitsspezifisches Wissen
Eltern 52,8 18,8 67,6 18,4 0,000
Kinder 43,6 19,1 52,4 21,6 0,000

Tabelle 9: Schulungszufriedenheit, Lebenszufriedenheit, HRQoL, Krankheitsbelastung und
krankheitsspezifisches Wissen im Basisvergleich zwischen den ModuS-Schulungen bei
Asthma und bei den neuen Indikationen

Vergleicht man die Asthmaschulungen nach ModuS mit den ModuS-Schulungen fir
die neuen Indikationen, so zeigen sich Unterschiede in den Ausgangswerten der er-
hobenen Zielvariablen (Tabelle 9).

Sowohl Kinder als auch Eltern berichteten in der Gruppe der neuen Indikationen Uber
eine hochsignifikant geringere Lebenszufriedenheit, eine geringere HRQoL und eine
héhere Krankheitsbelastung. Im Vergleich dazu war der Prozentsatz der richtigen
Antworten vor Schulungsbeginn bei den Schulungen der neuen Indikationen hoher.
Einschrankend zu diesem Ergebnis muss allerdings berlcksichtigt werden, dass die
verschiedenen Wissenstests nicht hinsichtlich des Schweregrads validiert worden
waren, sodass der Anteil richtiger Fragen nicht notwendigerweise vergleichbare Aus-
kunft Gber den Wissenstand gibt.

Betrachtet man die zeitliche Veranderung der erhobenen Variablen 6 Wochen nach
Schulungsende, so zeigte sich, dass Uber alle neuen Indikationen hinweg die Le-
benszufriedenheit im Elternbericht von 7,5 auf 7,7 (p=0,043) anstieg. Im Selbstbe-
richt stieg sie von 7,4 auf 7,5 an, die Veranderung erreichte jedoch keine statistische
Signifikanz (p=0,259). Die HRQoL blieb im Elternurteil stabil (p=0,105). Im Selbstbe-
richt stieg sie von 76,0 auf 77,9 Gberzuféllig an (p=0,007). Dies steht im Einklang mit
der Krankheitsbelastung der Eltern. Diese nahm im Vergleich zur Voruntersuchung
von 2,0 auf 1,7 deutlich ab (p=0,000; vgl. Tabelle 6, Kapitel 6.1.2).

Die Veranderungen der Zielvariablen in der Gruppe der neuen Indikationen waren
mit den Veranderungen in den ambulanten Asthmaschulungen nach ModuS ver-
gleichbar. Wie in Tabelle 7 (Kapitel 6.1.2) ersichtlich, lagen keine der im Vorfeld als
klinisch relevant deklarierten Veranderungen aufBlerhalb des Konfidenzintervalls der
berechneten logistischen Regressionen.
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass vor Beginn der Schulungen die Kinder
in den neuen Indikationen im Vergleich zu den Kindern mit Asthma héher belastet
waren und Uber eine geringere Lebenszufriedenheit und eine geringere Lebensquali-
tat berichteten. Auch die Eltern schatzten die Lebensqualitat ihrer Kinder geringer
und ihre eigenen Belastungen héher ein. Diese Unterschiede in der Ausgangssituati-
on kann einerseits als Hinweis fiir einen hohen Schweregrad und spezifische Belas-
tungen durch diese Erkrankungen gewertet werden, andererseits einem Rekrutie-
rungs-Bias entsprechen. Wahrend fir Kinder mit Asthma eine Schulung generell
empfohlen und der Zugang dazu unproblematisch ist, stehen entsprechende MaB-
nahmen fir die neuen Indikationen in der Regel nicht zur Verfligung. Hier besteht
keine ,Kultur® der Patientenschulungen, sodass méglicherweise eher besonders be-
troffene Familien von dem Angebot Gebrauch machten.

Bezliglich der Veranderungen vor und nach der Schulung konnte nachgewiesen
werden, dass die Kinder und Eltern mindestens so sehr wie die Vergleichsgruppe
Asthma von der Schulung profitierten.

6.1.4 Einfluss des Sozialstatus und der Migrationsbiographie auf die Schu-
lungseffekte

Es wurde der Frage nachgegangen, ob der Sozialstatus bzw. eine Migrationsbi-
ographie einen Einfluss auf die oben beschriebenen Schulungseffekte hatten. Hierzu
wurde das Verfahren der logistischen Regressionen verwendet. Als abhangige Vari-
able wurde die Differenz der Werte der Verlaufsbefragung abziglich der Werte der
Basisbefragung vor Schulungsbeginn definiert. Ferner erfolgte eine Adjustierung flr
die Schulungsmethode (konventionelle Asthma Schulungen oder Schulungen nach
ModuS) bzw. die Indikation (CED, CF, Harninkontinenz, chronischer Bauchschmerz,
PKU, NESY, PID), das Alter und das Geschlecht. Es zeigte sich, dass die unter 6.1.2
beschriebenen Effekte der Schulungen unabhangig vom SES der Teilnehmer waren.
Ein ahnliches Bild zeigte sich, wenn man den Einfluss der Migrationsbiographie auf
die Schulungseffekte betrachtete. Auch hier beeinflusste das Vorhandensein einer
Migrationsbiographie nicht die Schulungseffekte.

Obwohl die Effekte der Schulungen unabhangig vom SES und von einer Migrations-
biographie waren, unterschieden sich die Gruppen aber hinsichtlich ihrer Ausgangs-
werte und ihrer Werte im Rahmen der Verlaufsbefragung. Bezogen auf den SES
zeigte sich, dass sowohl im Elternurteil als auch in der Selbsteinschatzung durch die
Kinder/Jugendlichen die Lebenszufriedenheit umso héher war, je héher der SES war.

In allen Gruppen stieg die Lebenszufriedenheit gleichermaBen an, so dass in der
Verlaufsbefragung weiterhin eine Diskrepanz in Abhangigkeit vom SES bestand.
Ahnliches galt fiir das GesamtmaB der HRQoL. Auch hier war der Wert in der Ein-
gangsbefragung bei Kindern/Jugendlichen in der Fremd- und in der Eigenbeurteilung
mit zunehmendem Sozialstatus héher. Deutliche Unterschiede zeigten sich nicht be-
zglich der von den Eltern erlebten Krankheitsbelastung. Anders sah es bei der Vari-
ablen krankheitsspezifisches Wissen aus. Auch hier war der Prozentsatz der richti-
gen Antworten in der Eingangs- und in der Verlaufsbefragung sowohl bei den Eltern
als auch bei den Kindern und Jugendlichen mit einem mittleren bzw. hohen SES hé-
her als bei denen mit einem niedrigen SES. Die beschriebenen Ergebnisse sind der
Tabelle 10 zu entnehmen.
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Vor Schulungsbeginn Verlaufsbefragung

M SD M SD
Lebenszufriedenheit
Elternbericht
Niedriger SES 7,6 1,6 7,8 1,6
Mittlerer SES 7,7 1,5 8,0 1,5
Hoher SES 8,1 1,4 8,3 1,3
Selbstbericht
Niedriger SES 7,7 1,9 7,9 1,8
Mittlerer SES 7,8 1,9 8,0 1,8
Hoher SES 8,0 1,8 8,3 1,6
Lebensqualitat
Elternbericht
Niedriger SES 76,1 13,8 76,2 14,4
Mittlerer SES 78,5 13,1 78,3 13,4
Hoher SES 80,5 11,0 82,3 10,4
Selbstbericht
Niedriger SES 74,9 14,6 77,0 14,4
Mittlerer SES 79,7 12,6 81,5 13,4
Hoher SES 80,3 11,9 83,2 10,8
Krankheitsbelastung Eltern
Niedriger SES 1,2 1,1 1,0 1,2
Mittlerer SES 1,2 1,0 0,9 1,0
Hoher SES 1,1 1,0 0,9 0,9
Wissen
Eltern
Niedriger SES 50,3 20,9 68,3 19,0
Mittlerer SES 58,1 19,6 77,4 12,7
Hoher SES 63,0 18,0 79,4 13,3
Kinder
Niedriger SES 42,4 18,1 70,2 18,3
Mittlerer SES 45,5 19,6 77,9 13,2
Hoher SES 50,4 21,0 78,9 15,6

Tabelle 10 Abhangigkeit der Werte der Eingangs- und der Verlaufsbefragung vom SES

Betrachtet man die Ausgangs- und Verlaufswerte in Abhangigkeit von der Migrati-
onsbiographie, so ist das Bild der in Tabelle 11 dargestellten Ergebnisse nicht ein-
heitlich. Bezogen auf die Lebenszufriedenheit lagen tendenziell h6here Werte sowohl
in der Selbst- als auch in der Fremdeinschatzung bei Kindern/Jugendlichen mit einer
Migrationsbiographie vor. Der globale Wert der HRQoL war in beiden Gruppen so-
wohl in der Selbst- als auch in der Fremdeinschatzung vergleichbar. Anders verhielt
es sich bezogen auf die Variable krankheitsspezifisches Wissen. Hier haben Eltern
und Kinder/Jugendliche mit einer Migrationsbiographie in der Eingangs- und in der
Verlaufsbefragung prozentual weniger Fragen richtig beantwortet als Eltern bzw.
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Kinder/Jugendliche ohne eine Migrationsbiographie. Auch hier waren die Verande-
rungen jedoch Uber alle Gruppen hinweg gleich.

Vor Schulungsbe- Verlaufsbefragung

ginn
M SD M SD

Lebenszufriedenheit
Elternbericht

Keine Migrationsbiographie 7,7 1,5 8,0 1,4

Migrationsbiographie 8,1 1,5 8,3 1,4
Selbstbericht

Keine Migrationsbiographie 7,8 1,8 8,1 1,8

Migrationsbiographie 8,1 1,9 8,3 1,7
Lebensqualitat
Elternbericht

Keine Migrationsbiographie 78,8 12,3 79,1 12,5

Migrationsbiographie 79,1 12,9 80,0 12,8
Selbstbericht

Keine Migrationsbiographie 79,4 12,7 81,5 12,9

Migrationsbiographie 78,0 13,3 81,2 12,6
Krankheitsbelastung Eltern

Keine Migrationsbiographie 1,1 1,0 0,9 0,9

Migrationsbiographie 1,3 1,1 1,0 1,1
Wissen
Eltern

Keine Migrationsbiographie 61,0 18,2 78,6 13,2

Migrationsbiographie 48,8 21,9 68,8 17,7
Kinder

Keine Migrationsbiographie 48,6 19,6 78,3 13,5

Migrationsbiographie 39,7 20,5 71,7 19,7

Tabelle 11: Abhangigkeit der Werte der Eingangs- und der Verlaufsbefragung von einer
Migrationsbiographie

6.2 Qualitative Evaluation

Insgesamt wurden 6 Fokusgruppeninterviews mit Eltern chronisch kranker Kinder
und 5 Fokusgruppeninterviews mit chronisch kranken Kindern/Jugendlichen im An-
schluss an die Modus-Schulungen fir neue Indikationen durchgefiihrt. Hinsichtlich
der Indikationen handelte es sich bei den Elterninterviews um CED, NESY, CF,
chronische Bauchschmerzen, PKU und Harninkontinenz. Bis auf PKU wurden bei
den gleichen Indikationen auch Interviews mit den Kindern/Jugendlichen durchge-
fuhrt. Fokusgruppeninterviews bei den Kinder-/Jugendlichenschulungen fur PKU und
bei den PID konnten nicht realisiert werden. Die Interviews dauerten zwischen 30
und 60 Minuten. An den Interviews nahmen zwischen 5-20 Personen teil.
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6.2.1 Fokusgruppeninterviews mit den Eltern

Folgende Kategorien konnten identifiziert werden, die den Eltern bzw Kindern und
Jugendliche wichtige Anliegen waren und zur Sprache kamen:

1) krankheitsbezogene Bedirfnisse und Unterstitzungsbedarf

2) krankheitsbedingte Situation der Familien

3) Methodik der Evaluation

4) weitere Informations- und Unterstitzungsmaéglichkeiten

5) Bewertung der konkreten Schulung

6) direkt splirbare Auswirkungen und erwartete Erfolge der Schulung.

In der Kategorie ,Bewertung der konkreten Schulung® lieBen sich folgende Aspekte
gesondert herausarbeiten:

a) Allgemeine Bewertung der Schulung

b) Besondere Aspekte der Schulung als gemeinsam Betroffener
¢) Schulungsinhalt

d) Schulungsorganisation

e) Verbesserungsvorschlage

Im Rahmen der Interviews wurden die Schulungen ausschlieBlich positiv bewertet.

Besonders die Mdglichkeit der Begegnung und des Austauschs mit anderen Betrof-
fenen im Rahmen einer Gruppenschulung wurde als gewinnbringend hervorgehoben.
Dabei wurde betont, wie wichtig es gewesen sei, das Bewusstsein erlangt zu haben,
mit der Erkrankung nicht alleine zu sein. Weiterhin wurden das Entstehen neuer Fra-
gen, ldeen und Antworten im Rahmen des Austauschs sowie das Vorhandensein
einer angenehmen Ausgangsebene fir krankheitsbezogene Gesprache als sehr hilf-
reich beschrieben.

Manche Eltern berichteten, sich vor der Schulung darum gesorgt zu haben, dass
durch die Beschaftigung mit der Krankheit im Rahmen der Schulung eine vermehrte
Angst vor krankheitsbezogenen Aspekten entstehen kénnte. Dieses sei bei den eva-
luierten Schulungen aber nicht der Fall gewesen, vielmehr seien den Eltern eher
Angste genommen worden.

Bezlglich der Gestaltung der Schulung wurden eine angemessene Beantwortung
von Fragen sowie ein individuelles Eingehen auf einzelne Schulungsteilnehmer und
die Anpassung des Schulungsinhalts an die Bedirfnisse der Gruppe als besonders
positiv bewertet.

Die allgemeine Schulungsorganisation wurde als reibungslos beschrieben. Zu den
wichtigsten Rahmenbedingungen einer Schulung z&hlte eine angemessene Atmo-
sphare am Schulungsort. Darunter wurden im Wesentlichen eine positive Grund-
stimmung und angemessene Raumlichkeiten verstanden. Weiterhin war die Grup-
penzusammenstellung von besonderer Bedeutung. Hierbei wurde insbesondere auf
eine einheitliche Altersstruktur und einen vergleichbaren Gesundheitszustand der
Kinder sowie auf eine angemessene GruppengrdBe und die Trennung von Eltern und
Kindern Wert gelegt. Eine weitere wichtige Rahmenbedingung einer Schulung war
die gute Betreuung durch ein geeignetes Schulungsteam. In diesem Zusammenhang

39



et

wurden vor allem der Einsatz spezialisierter Fachkrafte sowie deren didaktische
Kompetenz positiv bewertet. Zusatzlich wurden die Aufmerksamkeit des Schulungs-
teams gegentber einzelnen Teilnehmern sowie die ehrliche, offene und fokussierte
Bearbeitung relevanter Themen als gewinnbringend beschrieben. Von besonderer
Relevanz war des Weiteren die Wahl des Schulungszeitpunkts. Ein GroBteil der Be-
fragten winschte sich eine entsprechende Schulung zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung winschen. Zu diesem Zeitpunkt erwarten die Befragten den gréBten Nutzen
der Schulung.

Der strukturelle Ablauf einer Schulung sollte ein flexibles Zeitmanagement mit gena-
gend Raum fiir einzelne Schulungsthemen aber auch fiir Pausen und den darin statt-
findenden Austausch zulassen. AuBerdem sollte es im Rahmen der Schulung die
Méglichkeit der aktiven Mitwirkung der Schulungsteilnehmer geben. Auch in diesem
Bereich stand die Flexibilitdt im Vordergrund der Bewertung. Als neue Anregungen
wurden die Erstellung von Schulungshandouts und wiederholte Treffen der Schu-
lungsgruppe unter professioneller Anleitung genannt.

Bezogen auf die Effekte der Schulung wurde sowohl bei den Kindern als auch bei
deren Eltern eine positive Veranderung infolge der Schulung erwartet, die aber zum
Zeitpunkt der Befragung unmittelbar im Anschluss an die Schulung nicht néher be-
schrieben werden konnte.

Auf der Handlungsebene beschrieben die Eltern Verdnderungen des krankheitsbe-
zogenen Handelns. Diese umfassten sowohl die Umsetzung neu erlernter Strategien
und Methoden als auch eine bessere Ausnutzung von Ressourcen und einen flexib-
len, individuellen und lockeren Umgang mit der Symptomatik. Insbesondere wurde
ein Zuwachs des krankheitsspezifischen Wissens sowohl bei den Eltern als auch bei
den Kindern beschrieben.

Auf der psychologisch/emotionale Ebene wurden von den Eltern vornehmlich die
Entlastung und ein entspannter Umgang mit der Symptomatik sowie das Geflhl von
Sicherheit im Alltag und der Abbau von Angsten und Unsicherheiten beschrieben.

Weiterhin wurde Uber eine Verbesserung der Symptomatik berichtet, die anzeigt,
dass durch eine gezielte Schulung auch die Beschwerden der Kinder an sich positiv
beeinflusst werden konnten.

Im Bereich der Eltern-Kind-Interaktion wurde besonders eine allgemeine Verbesse-
rung des Umgangs miteinander und der Abbau von Druck hervorgehoben. Die Schu-
lung konnte zu einem verbesserten Verstandnis untereinander beitragen und dabei
helfen, mehr Verantwortung fir das Krankheitsmanagement auf die Kinder zu Gber-
tragen. Dieses bewirkte gleichzeitig eine Entlastung der Eltern und eine Starkung der
Kinder.

In Bezug auf die Familie wurde eine erfolgreiche Anwendung vermittelter Hilfen im
familidren Alltag beschrieben, die mit einem ruhigeren Tagesablauf einhergeht.
Einzelne Eltern haben Uberlegungen dazu angestellt, dass durch das verbesserte
Krankheitsmanagement langfristig eine Kostenersparnis resultieren kdnnte.

Weitere Empfehlungen gingen dahin, dass auch weitere Personengruppen, wie z.B.
Erzieherinnen, von einer Schulung profitieren kénnten. Es wurde hier sowohl ein
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Wissenszuwachs als auch ein neues Verstandnis daflir, was es heif3t, ein erkranktes
Kind zu haben, beschrieben.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass das modularisierte Schulungsprogramm
ausschlieBlich positiv bewertet wurde, wobei bestimmte Aspekte besonders deutlich
hervorgehoben wurden. Zu diesen Aspekten zahlten insbesondere die Flexibilitat und
individuelle Gestaltung der Schulungen, aber auch die Méglichkeit von Begegnungen
und Austausch mit anderen Betroffenen, eine professionelle Organisation, sowie
psychosoziale Schulungsinhalte. Ein Schulungserfolg war in verschiedensten Berei-
chen zu erkennen, wobei die positiven Effekte von einem verbesserten Informations-
stand Uber einen besseren praktischen Umgang mit der Erkrankung und einer ver-
besserten emotionale Situation der Familien bis zu einer Besserung der Symptomatik
reichten.

6.2.2 Fokusgruppeninterviews mit den Kindern/Jugendlichen

Die Aussagen der Kinder und Jugendlichen bezogen sich auf folgende Themen:
1) Bewertung der konkreten Schulung
2) Effekte der Schulungen
3) Krankheitsbedingte Situation

Zur Bewertung der Schulung machten die Teilnehmer deutlich, dass sie die Schulun-
gen durchgehend sehr positiv bewerteten. Hierbei wurde wiederholt hervorgehoben,
dass die Schulungen SpaB gemacht und in einer guten Atmosphéare stattgefunden
hatten. AuBerdem merkten die Kinder/Jugendlichen u.a. die guten Raumlichkeiten,
die gute und kostenlose Verpflegung oder aber auch eine lustige Grundstimmung an.
Im Mittelpunkt standen des Weiteren Bewertungen in Bezug auf die Schulungs-
teams. Die Teilnehmer hatten sich durch die Teams gut betreut gefihlt und héatten
neben einer offenen Grundhaltung auch die guten fachlichen Kompetenzen ge-
schatzt. Wiederholt wurde angemerkt, dass weitere vergleichbare Schulungen nétig
seien. Dem gegentber bemerkten einige Kinder jedoch auch an, dass aus ihrer Sicht
keine weiteren Schulungen nétig seien.

Ein weiterer Schwerpunkt lag auf dem Ablauf der Schulungen. Hier wiesen die Teil-
nehmer darauf hin, dass sie es gut und wichtig empfunden hatten, dass z.B. Pausen
vorgesehen waren und Mdglichkeiten bestanden hatten, Fragen zu bestimmten
Themen zu stellen. Auch wurde angemerkt, dass ausreichend Zeit flr einzelne The-
men gegeben war. Kritisch wurde vereinzelt gesehen, dass fir einzelne Themen zu
viel Zeit vorgesehen war. Andere Aussagen hinsichtlich des Ablaufs der Schulungen
hoben vor allem die flexible inhaltliche Gestaltung der Schulungen hervor, die stets
ein individuelles Eingehen auf einzelne Teilnehmer ermdglicht habe. Auch wurde po-
sitiv die Verwendung von guten Schulungsmaterialien betont.

Ein zentraler Aspekt allgemeiner Aussagen bezog sich auf die verwendeten Metho-
den in den Patientenschulungen. Hierbei wurden die methodischen Ubungen nahezu
durchgehend positiv bewertet. Die genannten Ubungen umfassten u.a. kunstthera-
peutische und musiktherapeutische Ansatze oder aber auch sportliche Aktivitaten.
Kritische Anmerkungen gab es z.B. zu Ubungen, den eigenen Kdrper betreffend oder
aber auch zum Umgang mit Emotionen. Weitere zentrale allgemeine Kategorien zum
Schulungsinhalt betrafen Aussagen, die deutlich machten, dass die Kin-
der/Jugendlichen in den Schulungen wichtige Informationen und Anregungen be-
kommen hatten. Auch hier wurde betont, dass aufgrund der Schulungsinhalte viele
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Fragen angemessen beantwortet worden seien und die Erklarungen kindgerecht ge-
wesen seien. Aussagen zu relevante Themen der Schulungen betrafen vor allem die
Erkrankung. Hierbei wurden Aspekte wie z.B. der Umgang mit der Erkrankung im
Alltag und die Mdéglichkeiten und Grenzen der Erkrankung genannt. Viele Aussagen
bezogen sich auf die therapeutischen Behandlungsanséatze, wobei hier die medika-
mentése Therapie haufig, aber auch alternative Behandlungsmethoden erwahnt
wurden.

Viele wertende Aussagen beziglich der Schulungen bezogen sich auf den Aspekt
des gemeinsam Betroffen-Seins. Die Kinder und Jugendlichen machten deutlich,
dass sie durch die Schulung andere Kinder/ Jugendliche kennengelernt hatten. Uber
das alleinige Kennenlernen von Anderen hinaus machten die Teilnehmer deutlich,
dass es von erheblicher Bedeutung gewesen sei, die Schulung gemeinsam mit ande-
ren Kindern/Jugendlichen erhalten zu haben, die die gleiche Erkrankung hatten. Da-
durch habe man gesehen, dass man mit dem Problem nicht alleine sei. AuBerdem
hatten die Teilnehmer stark von dem Austausch untereinander z.B. liber andere The-
rapiemdglichkeiten gelernt.

Die Kinder/Jugendlichen machten dartber hinaus Aussagen Uber Verbesserungs-
vorschldge hinsichtlich der konkreten Schulung. Die meisten machten deutlich, dass
sie keine Verbesserungsvorschlage hatten. Andere merkten nur an, dass sie gerne
morgens langer ausschlafen wirden oder aber gerne langere Pausen hatten. Disku-
tiert wurde aber auch der Aspekt von Verhaltensregeln fiir die Schulungen. Einige
auBerten, dass strengere Regeln den Schulungsablauf verbessern kénnten. Kontrar
dazu wurde von anderen gefordert, weniger strenge Regeln flir die Schulungen auf-
zustellen. Viele Anregungen bezogen sich auf konkrete methodische Aspekte, wie
z.B. das starkere Nutzen von Medien zur Wissensvermittlung oder aber den vermehr-
ten Einsatz bestimmter Ubungen wie zum Kunst- oder Musikeinheiten.

Die Aussagen zu den erwarteten Schulungseffekten bezogen sich zu einem geringen
Anteil auf Effekte auf andere Beteiligte als auf das Kind bzw. den Jugendlichen
selbst. Hier wurde z.B. gesagt, dass durch die Schulung, der Behandler besser hel-
fen kénne, da z.B. jetzt ein Protokoll vom Kind gefihrt werde. Ein anderer Aspekt
bezog sich auf die Eltern, die durch die Schulungen mehr gelernt hatten und z.B. fur
Unterstltzung der Kinder in der Schule sorgen kénnten. Der GroBteil der Aussagen
tber Schulungseffekte bezog sich allerdings auf Effekte, die die Kinder/Jugendlichen
bei sich selbst bzw. ihrer Erkrankung erwarteten. Sie lieBen sich weiter untergliedern
in die Bereiche:

a) Verbesserung der Symptomatik

b) Effekte auf der Handlungsebene

c) Effekte auf der psychologisch-emotionalen Ebene
d) Effekte auf der Informationsebene

e) Kontakt zu anderen Betroffenen

Bezogen auf den Bereich der Verbesserung der Symptomatik wurde deutlich, dass
die Kinder und Jugendlichen erwarteten, dass sich durch die Schulung die Sympto-
matik der Erkrankung verbessern wirde. Einige erwahnten, dass sie bereits eine
Verbesserung bemerkt hatten.
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Die Kinder/Jugendlichen machten deutlich, dass sie gelernt hatten, besser mit der
Symptomatik oder der Erkrankung allgemein umzugehen und merkten an, dass sich
dadurch auch die Compliance verbessern kénnte. Vor allem hatten sie durch die
Schulung neue Hilfen erhalten, mit der Symptomatik umzugehen.

Ein weiterer Kernaspekt betraf die Effekte auf psychologisch-emotionaler Ebene. Die
Kinder und Jugendlichen gaben an, dass sie insgesamt die Krankheit weniger belas-
te, sie besser mit stressigen Situationen umgehen kénnten oder aber auch sich we-
niger aufgrund ihrer Erkrankung schdmen massten.

Viele Aussagen machten deutlich, dass die Teilnehmer starke Effekte auf der Infor-
mationsebene bemerkt hatten. Durch die Schulung habe sich ihr Wissen in unter-
schiedlichen Bereichen deutlich erhéht. Sie hatten mehr Uber die Erkrankung und
deren Behandlung erfahren. Sie wiissten besser, wie sie sich selber, aber auch an-
deren helfen kdnnten. Sie wissten z.B. jetzt, dass es unterschiedliche Méglichkeiten
gabe, mit der Erkrankung umzugehen. Des Weiteren hatten sie aber auch Informati-
onen bekommen, wie man mit anderen Uber die Erkrankung spricht.

Einige Kinder/Jugendliche gaben an, dass sie durch die Schulung Kontakt zu ande-
ren Betroffenen bekommen hatten und diesen auch zuklnftig aufrechterhalten wr-
den. Genannt wurde in diesem Zusammenhang die Mdglichkeit des Austausches mit
anderen Uber die Schulung hinaus.

6.3 Ergebnisse zum Projektarm Verbesserung der Zugangswege

Die Ergebnisse im Rahmen des Projektteils Verbesserung der Zugangswege umfas-
sen zum einen von den Teilnehmern an der Fortbildung ,Basiskompetenz interkultu-
relle Kommunikation“ entwickelte Ideen zur besseren Erreichbarkeit von Problemfa-
milien. Zum anderen beziehen sich die Ergebnisse auf die Evaluation der im Rahmen
des Modus$S Projektes veranlassten MaBnahmen.

6.3.1 Zusammenfassung der Ergebnisse des Basisseminars interkulturelle
Kommunikation

Die 90 Teilnehmer der in 8 Regionen durchgeflhrten Fortbildungsveranstaltung ,Ba-
siskompetenz interkulturelle Kommunikation haben im gemeinsamen Diskurs M&g-
lichkeiten erarbeitet, wie die Teilnahme an einer Patientenschulung besser gewahr-
leistet werden kann. Die verschiedenen MaBnahmen kdnnen auf der Basis des
HAPA-Modells auf die Ebenen der Non-Intender, der Intender und der Actor zusam-
mengefasst werden.

Auf der Ebene der Non-Intender beziehen sich die von den Teilnehmern entwickelten
Méglichkeiten im Wesentlichen auf die Erhéhung der Zuweiserkompetenzen. Még-
lichkeiten auf dieser Ebene umfassen sowohl persénliche Kompetenzen als auch
strukturelle Aspekte, wie zum Beispiel eine gute Kommunikation zwischen Zuweiser
und Schulungszentrum. Vor allem Gber die Schaffung eines Netzwerkes, auf dessen
Grundlage die Schulungszentren untereinander oder auch z.B. mit kulturellen Ein-
richtungen verknUpft sind, soll eine besseres Erreichen von Problemfamilien gewahr-
leistet werden.
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Bezogen auf das Stadium des Intenders sind der Beziehungsaufbau, das Erkennen
und Ldsen von Teilnahmehindernissen und die Motivation zur Schulungsteilnahme
von Bedeutung.

Méglichkeiten, die einen Abbruch der Schulung verhindern, stehen im Stadium des
Actors im Mittelpunkt. Hier wurden von den Teilnehmern Mdglichkeiten erarbeitet, die
von persOnlichen Erwartungsabfragen bis hin zur Sicherung einer Geschwister-
betreuung reichen. Auch die Kompetenz des Trainers ist auf der Ebene des Actors
zur Sicherung der Schulungsteilnahme von Bedeutung. Dariiber hinaus sollten die
Schulungsmaterialien auf die Zielgruppen angepasst sein. Auch dies kann aus Sicht
der Teilnehmer die Mitarbeit der Familien verbessern.

Unabhangig von den verschiedenen Ebenen des Prozessmodells gesundheitlichen
Handelns erarbeiteten die Teilnehmer der Fortbildungen strukturelle Aspekte, die die
Schulungsteilnahme von Familien erhéhen kénnten. Eine ausfihrliche Darstellung
der von den Teilnehmern erarbeiteten MaBnahmen ist dem Anhang 7 zu entnehmen.

6.3.2 Evaluation der MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangswege

Die Datenerfassung begann nach der Fortbildung ,Basiskompetenzen interkulturelle
Kommunikation®. Insgesamt wurden in den acht Zentren 520 Familien erfasst, die
sich flr eine Asthmaschulung im Schulungszentrum gemeldet haben. Von diesen
haben 411 Familien bis zum Ende der Datenerhebung im Oktober 2012 an einer
Schulung teilgenommen. 65 Familien haben nicht an einer Schulung teilgenommen.
Auch eine zukilnftige Teilnahme wurde von den Schulungszentren bei diesen Famili-
en ausgeschlossen. Bei 44 Familien war unklar, ob im weiteren Verlauf noch eine
Schulungsteilnahme realisiert werden kann. Fir alle 520 eingeschlossenen Familien
wurde der unter 4.1.3 beschriebene Patientenlaufbogen ausgefillt. Dartiber hinaus
fullten von den 411 Familien, die an einer Asthmaschulung teilgenommen haben,
324 auch den Fragebogen zur Erfassung der soziodemographischen Daten aus.

6.3.2.1 Schulungsteilnahme und MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangs-
wege

Insgesamt lag Uber alle 8 Zentren hinweg die Teilnahmequote an den ambulanten
Asthmaschulungen bei 79%. Die Teilnahmequote unterschied sich jedoch in den ein-
zelnen Schulungszentren. Der GroBteil (5 Zentren) zeigte eine Teilnahmequote von
>70%, ein Zentrum hatte eine Teilnahmequote von 92%, ein anderes Zentrum nur
eine Teilnahmequote von 38%.

In den Abb. 5 und 6 ist die tatsachliche Schulungsteilnahme dahingehend aufgeteilt

dargestellt, wie der Sozialstatus bzw. die Migrationsbiographie von den Mitarbeitern
der Schulungszentren eingeschatzt wurde.
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Abbildung 5: Schulungsteilnahme und vom Schulungszentrum eingeschéatzte Migrationsbi-
ographie

Es zeigte sich, dass bei den Familien mit Migrationsbiographie die Schulungsteil-
nahme etwas geringer ausfiel als bei Familien, denen keine Migrationsbiographie
zugeordnet worden war. Gleiches galt fur den SES. Auch hier war die Schulungsteil-
nahme der Familien, bei denen geman der Einschatzung durch das Schulungszent-
rum kein niedriger SES vorlag, h6éher als bei den Familien mit einem niedrigen SES.
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Abbildung 6: Schulungsteilnahme und vom Schulungszentrum eingeschatzter Sozialstatus
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Anhand der ausgeflllten Patientenlaufbégen wurde untersucht, welche MaBnahmen
zur Verbesserung der Schulungsteilnahme ergriffen wurden. Es zeigte sich, dass
zwei MaBnahmen im Vordergrund standen. In 84 Fallen wurde den Familien ein
neuer Schulungstermin angeboten, da die Familien den vorgeschlagenen Termin
nicht einhalten konnten. Mit 70 Féllen standen an zweiter Stelle MaBnahmen zur Er-
innerung, Beratung bzw. Motivationssteigerung durch das Schulungszentrum. 17 Mal
wurde vom Schulungszentrum versucht, die Finanzierung der SchulungsmaBnahme
zu klaren. Vergleichbar haufiger (15 Félle) wurde Kontakt zum behandelnden Kin-
derarzt aufgenommen. Abb. 7 gibt einen Uberblick Uber die eingesetzten MaBnah-
men.
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Abbildung 7: Eingesetzte MaBnahmen zur Verbesserung der Schulungsteilnahme

Betrachtet man den Zusammenhang zwischen der Schulungsteilnahme und den initi-
ierten MaBnahmen, so zeigte sich, dass bestimmte MaBnahmen nicht zu einer Erhé-
hung der Teilnehmerrate fihrten und durch andere MaBnahmen eine 100% Teilnah-
merate erzielt werden konnte. In Abb. 8 ist dieser Zusammenhang graphisch darge-

stellt.
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Abbildung 8: Zusammenhang zwischen MaBnahmen zur Verbesserung der Schulungsteil-

nahme und Schulungsteilnahme
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Der Kontakt zum Kinderarzt und die Klarung von Finanzierungsfragen flhrten zu ei-
ner Teilnehmerquote von 100% bzw. 94%. Im Vergleich dazu lag die Teilnahmerate
bei den Familien, fir die eine Fahrgemeinschaft organisiert worden war, bei nur 60%.

6.3.2.2 Befragung der Teilnehmer der Fortbildung zur Verbesserung der Zu-
gangswege

Die im Rahmen einer Bachelorarbeit durchgeflihrte Befragung von dreizehn Teil-
nehmern der Fortbildung ,Basiskompetenz interkulturelle Kommunikation“ ergab eine
insgesamt sehr positive Bewertung der Fortbildung. Nahezu alle Teilnehmer bewer-
teten die Fortbildung mit sehr gut bzw. gut. Bezogen auf die Relevanz der Thematik
gaben sechs Teilnehmer an, dass sie die Relevanz als sehr hoch einschatzen, fur
drei Teilnehmer hatte das Thema eine hohe Relevanz und vier Befragte vergaben
eine mittlere Relevanz fir die Thematik.

Nahezu alle Teilnehmer bewerteten die Fortbildung im Hinblick auf ihre Qualitat
(Prasentation, verwendete Medien und Verstandlichkeit) als sehr gut bzw. gut. Die
Auswahl der Themen fir die Fortbildung wurde von vier Teilnehmern als sehr gut,
von sechs Teilnehmern als gut und von drei Teilnehmern als befriedigend bewertet.

Der Umfang bzw. die Struktur der Fortbildung wurden von vier Teilnehmern als sehr
gut bzw. gut empfunden, von sechs Teilnehmern als befriedigend. Hinsichtlich der
offenen Fragestellungen lasst sich zusammenfassend darstellen, dass die Teilneh-
mer angaben, durch die Fortbildung einen besseren Zugang zu Familien unter-
schiedlicher kultureller und sozialer Herkunft bekommen zu haben. Dariber hinaus
sei der Blick flir diese Familien durch die Fortbildung geschéarft worden und das Ver-
standnis flr Familien mit einer Migrationsbiographie bzw. einem niedrigen SES er-
héht worden. Durch die Fortbildung sei vermehrt darauf geachtet worden, Sprachbar-
rieren zu verringern. In einem Zentrum sei eine tlrkischsprachige Mitarbeiterin ein-
gestellt worden.

Der GroBteil gab an, dass alle wichtigen Aspekte in der Fortbildung angesprochen
worden seien und keine spezifischen Aspekte vermisst worden wéaren. Es wurde al-
lerdings angemerkt, dass es unglinstig gewesen sei, dass der Schwerpunkt nur auf
einer Migrationsgruppe (tlrkische Familien) gelegen habe. Die tagliche Arbeit erfor-
dere den Umgang mit vielen anderen Gruppen. Ein Teilnehmer bemangelte, dass die
Zeit insgesamt zu knapp gewesen sei und winschte sich eine Fortsetzung der Schu-
lung. Vereinzelt wurden auch in den offenen Fragen die gute Organisation und die
gute Qualitat der Fortbildung betont.

Auf die Frage, welche weiteren MaBnahmen zuklnftig ergriffen werden sollten, um
die Motivation von Familien, die schwer erreichbar sind, zu verbessern, wurden un-
terschiedliche Aspekte genannt. Ein Aspekt bezog sich auf die Betreuung von Ge-
schwisterkindern, die haufig ein Problem darstelle. Auch finanzielle Aspekte, wie z.B.
die Erstattung von Fahrtkosten sollten zukiinftig thematisiert werden. Dartiber hinaus
wurde auch die Méglichkeit genannt, die Schulung auf einen Tag zu begrenzen und
so die Zugangsbarrieren zu verringern. Ein weiterer zentraler Aspekt bezlglich zu-
kiinftiger MaBnahmen bezog sich auf die Sprachbarrieren. Hier wurde angeregt, Mut-
tersprachler in die Schulungen und die Schulungsorganisation einzubeziehen. Au-
Berdem sollte das Schulungsmaterial in verschiedenen Sprachen zur Verfligung ste-
hen. Aus struktureller und organisatorischer Sicht wurde angeregt, die Zusammenar-
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beit zwischen Schulungszentren und Kinderarztpraxen zu verbessern und das The-
ma kulturelle Unterschiede mehr in der Offentlichkeit zu thematisieren.

6.3.2.3 Workshop zur Interpretation der Evaluationsergebnisse

Die Ergebnisse des Workshops mit Vertretern von vier Schulungszentren, die an der
Evaluation teilgenommen haben und Frau Dipl.-Psych. Christine Lehmann, die maB-
geblich an der Entwicklung und der Durchflihrung der Fortbildungsveranstaltungen
beteiligt gewesen war, lassen sich wie folgt zusammenfassen:

Insgesamt bestétigten die Teilnehmer die positive Evaluation der Fortbildung, wie sie
schon in der Befragung im Rahmen der Bachelorarbeit deutlich geworden war. Die
Fortbildung habe zu einer weiteren Sensibilisierung fir das Thema geflhrt. Es seien
unterschiedliche MaBnahmen im Anschluss an die Fortbildung ergriffen worden (z.B.
das Aufh&ngen von Plakaten fiir die Asthmaschulungen in verschiedenen Sprachen).

Auch wenn sich zum Teil die Rekrutierung bzw. die Organisation der Schulungen
nicht verandert hatten, so habe die Fortbildung doch Auswirkungen auf die Schulun-
gen und den Umgang mit den Familien gehabt. Es wurde angemerkt, dass manche
Effekte mdglicherweise auch erst zeitverzégert zum Tragen kdmen. Unterstrichen
wurde, dass vor allem der wiederholte persénliche Kontakt zu den Familien ent-
scheidend sei. Hier komme einer wertschatzenden Haltung gegeniber den Familien
eine groBe Bedeutung zu.

Des Weiteren wurde die Rolle des zuweisenden Kinderarztes hervorgehoben. Der
Zuweiser sei aus Sicht der Beteiligten die entscheidende Komponente fir die Sicher-
stellung einer Schulungsteilnahme, da er die Weichen flr den weiteren Verlauf stelle.
Hier seien ein guter Kontakt und eine Feedback-Schleife wichtig, die es ermdgliche,
bei schwierigen Familien gemeinsam zu agieren.

Es wurde angemerkt, dass im Rahmen der Evaluation nicht alle wichtigen MaBnah-
men erfasst worden seien. Als ein Beispiel wurde in diesem Zusammenhang die Ge-
schwisterbetreuung genannt. Diese habe flr die Realisierung einer Schulungsteil-
nahme eine erhebliche Bedeutung und bediirfe ein groBes MaB an Organisation,
welches haufig nicht vergutet werde.

Auf der anderen Seite wurde von den Teilnehmern deutlich gemacht, dass manche
genannten MaBnahmen zwar winschenswert, aber in der Praxis nicht zu realisieren
seien. Als Beispiel wurde hier der Einsatz von Dolmetschern genannt. Dolmetscher
wirden die Arbeit auf vielfaltige Weise erleichtern. Viele Zentren seien aber organi-
satorisch und finanziell nicht in der Lage, Dolmetscher im Rahmen ihrer Schulungs-
organisation oder Schulungsdurchfiihrung einzusetzen. Als eine mdgliche Lésung flr
diese Schwierigkeiten wurde der Aufbau eines Netzwerkes genannt. Wenn verschie-
dene Schulungseinrichtungen miteinander vernetzt seien, misste nicht jedes Zent-
rum Dolmetscher vorhalten, sondern kénnte auf die Ressourcen anderer Zentren
zurlckgreifen.

Auf die Frage, welche Aspekte zuklnftig verbessert werden sollten, machten die
Teilnehmer deutlich, dass ein engerer Kontakt zu dem zuweisenden Kinderarzt wiin-
schenswert sei. Auch sei entscheidend, welchen Platz die Schulung im Rahmen des
gesamten Behandlungskonzeptes einnehme.
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Es muisste deutlich gemacht werden, dass Asthmaschulungen ein essentieller Be-
standteil der Therapie sind. Dies wirde bei den Familien die Bereitschaft flr eine
Schulungsteilnahme deutlich verbessern.

Ein weiterer Aspekt zur Verbesserung bezog sich auf die Finanzierung der Schulun-
gen. Hier wurde angemerkt, dass es z.B. gerade bei Familien mit einer Migrationsbi-
ographie oder mit einem niedrigen SES sinnvoll sei, eine Wiederholung der Schulung
durchzufthren. Dies sei aber im DMP nicht vorgesehen.
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Der Effekt der medizinischen Versorgung von chronisch kranken Kindern und Ju-
gendlichen ist unmittelbar vom regelmaBigen und selbststandigen Krankheitsmana-
gement der betroffenen Familien abhéangig. Die Basis daflr ist die Starkung der fami-
lidren Ressourcen und des Empowerments tber (Gruppen-) SchulungsmaBnahmen.
Schulungsprogramme flir chronisch kranke Kinder und ihre Familien sind daher von
groBer Bedeutung und werden mit steigender Pravalenz weiter zunehmen.

7. Diskussion der Ergebnisse

Die Sachstandsanalyse der ersten Projekiphase des ModuS-Projektes konnte zei-
gen, dass fir viele Erkrankungen Initiativen existieren, die Kindern/Jugendlichen und
ihren Eltern im Umgang mit der Erkrankung helfen und auf diese Weise eine bessere
Versorgung chronisch kranker Patienten gewahrleisten wollen. Die hohe Bedeutung
einer ausreichenden Versorgung wird durch die steigenden Inzidenzen und den er-
héhten Versorgungsbedarf von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen unter-
strichen (Scheidt-Nave et al. 2008; Schmidt & Thyen 2008). Allerdings zeigte sich,
dass nur fir wenige Erkrankungen strukturierte und qualitatsgesicherte Schulungs-
programme existieren. Die Griinde hierfiir sind vielfaltig. Ein zentrales Problem ist die
Seltenheit der Erkrankungen. Je weniger Kinder/Jugendliche an einer bestimmten
Erkrankung leiden, desto schwieriger ist es, Ressourcen bereitzustellen, um qualita-
tiv hochwertige Schulungen zu entwickeln und durchzufiihren. Eng mit diesem As-
pekt verbunden ist die fehlende Finanzierung solcher MaBnahmen. Vor allem im Kin-
der- und Jugendbereich stehen h&ufig nicht ausreichend Mittel zur Verfligung, um
Uber die rein somatische Versorgung hinaus teils ein Leben lang andauernde Krank-
heitsverlaufe mit komplexen Interventionen besser zu behandeln.

Der Erfolg jedweder somatischen Versorgung hangt bereits kurz-, insbesondere aber
auch langfristig davon ab, ob die fir die selbststandige Dauerbehandlung und Not-
fallvermeidung sowie die Bewaltigung der psychosozialen Auswirkungen notwendi-
gen Ressourcen der Familien ausreichend sind. Dass eine Starkung der Ressourcen
und somit glnstigere Krankheitsverlaufe mdéglich sind, sieht man bei jenen Erkran-
kungen, flir die bereits qualitativ hochwertige Schulungsprogramme existieren.

In der ersten Phase von ModuS wurden erstmalig alle im deutschsprachigen Raum
existierenden Schulungsprogramme fir chronische Erkrankungen im Kindesalter er-
fasst und hinsichtlich vordefinierter Gitekriterien beurteilt (Ernst et al. 2013; Ernst &
Szczepanski 2011). Es zeigte sich, dass fir die Erkrankungen Asthma, Adipositas,
Neurodermitis, Diabetes mellitus Typ | standardisierte, evaluierte und qualitatsgesi-
cherte Schulungsprogramme existieren. Wiederholt wurde in Studien gezeigt, dass
diese Programme sowohl somatische Parameter, wie z.B. die Lungenfunktion beim
Asthma bronchiale oder den HbA1c-Wert beim Diabetes mellitus, als auch psychi-
sche Aspekte wie die HRQoL positiv beeinflussen.

Die Grundidee von Modu$S war, dass alle Schulungsprogramme, die sich mit chroni-
schen Erkrankungen im Kinder- und Jugendalter befassen, in groBen Bereichen ver-
gleichbare Inhalte berlicksichtigen (Noeker 2008). Zum Beispiel sind fir alle Schu-
lungen die Organisation der Schulungen (Rekrutierung von Teilnehmern, Beginn und
Ende einer Schulung) sowie die Krankheitsbewaltigung im Familiensystem wichtig.
Darlber hinaus gibt es Schulungsthemen, die spezielle Aspekte einer spezifischen
Erkrankung behandeln und nicht auf andere Indikationen UGbertragbar sind.
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Modu$S hat diesen Aspekt der Gemeinsamkeiten von Schulungen bei chronischen
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter aufgegriffen und ein Schulungskonzept
entwickelt, das es ermdglicht, sowohl die Gemeinsamkeiten als auch die Spezifika
von Patientenschulungen zu berticksichtigen. Méglich wird dies durch einen modula-
ren Ansatz.

Generische Module beziehen sich auf die alle Schulungen betreffenden Aspekte,
krankheitsspezifische Module decken die Schulungsinhalte ab, die die speziellen As-
pekte einer Erkrankung oder einer Zielgruppe berlcksichtigen. Fir alle Module wur-
den Lernziele, Schulungsinhalte und Schulungsmethoden festgelegt. Dieser formelle
klar strukturierte Aufbau ermdglicht es, mit geringem Einsatz neue Schulungen auch
fir weniger haufige Krankheiten zu konzipieren. Durch den modularen Aufbau ist
dennoch eine Bericksichtigung der Spezifika der jeweiligen Erkrankungen méglich
und die Schulung kann auf die jeweilige konkrete Schulungssituation individuell an-
gepasst werden. Es ist explizit erwiinscht, jede konkrete Schulung auf die Zusam-
mensetzung der Teilnehmer und ihre spezifischen Wiinsche auszurichten.

Zusammenfassend kann ModusS als ein klar formuliertes und im Detail ausgearbeite-
tes Konzept bezeichnet werden, das es ermdglicht, fir alle Schulungen geltende
Standards zu etablieren und anhand eines modularen Aufbaus die Entwicklung quali-
tativ hochwertiger Schulungen selbst fir seltene Erkrankungen zu ermdéglichen. Dass
dieser modulare Ansatz eine neue und richtungsweisende Initiative darstellt, wurde
durch die Verleihung des niedersachsischen Gesundheitspreises 2011 und die No-
minierung fir den ACHSE-Central Gesundheitspreis 2013 unterstrichen (s. Anhang
16 und 17).

In der ersten Projektphase wurden aufgrund der umfassenden Sachstandsanalyse
sieben Indikationen ausgewahlt, fir die auf der Basis des modularen Schulungskon-
zeptes neue Schulungsprogramme entwickelt wurden. Zum Teil konnte hierbei auf
bestehende Vorarbeiten zurlickgegriffen werden. Es zeigte sich, dass durch den mo-
dularen Ansatz schon bei der Entwicklung der Programme Ressourcen der jeweili-
gen Teams geblUndelt werden konnten und dadurch Kapazitaten fir die Entwicklung
krankheitsspezifischer Schulungsinhalte bereitgestellt wurden.

Ein wichtiges Ziel war es, die Erprobung von Modus$S an einer hinsichtlich der Effekti-
vitdt von Schulungsprogrammen bereits gut evaluierten Erkrankung durchzufihren.
Es wurde daflir die DMP-Indikation Asthma bronchiale gewahlt. Auch hier war es
problemlos méglich, die Inhalte des etablierten Schulungscurriculums dem modula-
ren Aufbau und der Didaktik nach ModuS anzupassen, ohne inhaltliche Anderungen
vornehmen zu missen. Das zeigt, dass ModuS alle wichtigen Schulungsaspekte
abdeckt.

In der zweiten Projektphase galt es, den modularen Schulungsansatz zu erproben
und hinsichtlich seiner Effektivitat und Anwendbarkeit zu Gberprifen. Es ist gelungen,
bundesweit Uber 1000 Kinder/Jugendliche und ihre Eltern im Rahmen des ModuS-
Projektes zu schulen. Sowohl bezogen auf die Erkrankung Asthma als auch bezogen
auf die 7 neuen Indikationen konnten auf die jeweilige Erkrankung spezialisierte
Zentren fir das Projekt gewonnen werden. Dies hatte neben der Gewahrleistung ho-
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her Versorgungsstandards den Vorteil, bereits bestehende Strukturen nutzen zu
kénnen.

Darlber hinaus konnten neue Versorgungsstrukturen flr eine zukinftige Weiterfih-
rung der Schulungen geschaffen werden. Eine entscheidende Rolle kam hierbei dem
im ModuS-Projekt verwendeten Prinzip eines Reiseteams zuteil, das den flexiblen
Einsatz von hochqualifiziertem Personal ermdglichte (Diplompsychologe und Schu-
lungsfachkraft). So wurden Schulungszentren, die bisher nur wenig Erfahrung in der
Schulung von Familien hatten, ermutigt und unterstitzt, selber Schulungen anzubie-
ten. Gleichzeitig wurde durch die Beteiligung des Reiseteams an diesen Schulungen
ein hoher Qualitatsstandard gewahrleistet und ein Transfer von Wissen und Erfah-
rungen vom Reiseteam auf das Schulungsteam vor Ort ermdglicht. Dieses Modell
eines ,Leasing-Schulungsteams” wurde bewusst gewahlt, um auch in Zukunft far
weniger haufige und seltene chronische Erkrankungen bundesweit Schulungen an-
bieten zu kdnnen.

Die Ergebnisse der Evaluation bestatigen die Effektivitdt der modularen Schulungen.
Der Vergleich der ,konventionellen® Asthmaschulungen mit den Asthmaschulungen
nach ModuS zeigt, dass beide Schulungsansatze gleichwertig sind. Uber beide
Schulungsgruppen hinweg kam es zu einer Erhéhung der Lebenszufriedenheit und
der HRQoL. Gleichzeitig sank die Krankheitsbelastung und stieg das krankheitsspe-
zifische Wissen. Diese Effekte stehen im Einklang mit vorausgegangenen Studien
zum Effekt von Patientenschulungen bei an Asthma erkrankten Kindern und deren
Familien (Szczepanski et al. 1996; Lob-Corzilius & Petermann 1997; Gebert et. al.
1998; Szczepanski et al. 1998; Szczepanski et al. 2010).

Dass in beiden Schulungsansatzen vergleichbare Effekte erzielt wurden, wie sie be-
reits in anderen Studien gezeigt worden waren, war in gewisser Hinsicht zu erwarten.
Beide Schulungen beruhen auf den gleichen Schulungsinhalten. Bei der Entwicklung
der ModuS-Schulungen wurde auf den langjahrigen und erfolgreichen Einsatz der
etablierten Asthmaschulungen (gemaB AGAS 2007) zurlickgegriffen.

Darlber hinaus konnten jedoch grundlegende fir alle Patientenschulungen geltende
Prinzipien eingearbeitet werden. Durch den modularen Aufbau ist es mdglich gewor-
den, klarer Schulungsaspekte, die fir alle Schulungsindikationen gelten, und jene,
die spezifisch fir eine bestimmte Erkrankung sind, herauszuarbeiten. Diese Verein-
fachung des komplexen Themas einer Patientenschulung kénnte die Qualitat der
Patientenschulungen auf lange Sicht verbessern, indem es zu einer gr6Beren Stan-
dardisierung der Schulungen fihrt. Gleichzeitig bietet der modulare Ansatz den Vor-
teil, Schulungen bei hoher Standardisierung flexibel zu gestalten bzw. zu ergénzen
(Stichwort Baukastensystem) und vor allem psychosoziale Aspekte bei Bedarf ada-
quat aufzugreifen. Zwar enthélt die konventionelle Asthmaschulung bereits viele psy-
chosoziale Aspekte. In den Schulungen nach ModuS wurde auf Grund des modula-
ren Aufbaus dieses Themengebiet noch deutlicher in seiner Bedeutung und auch in
seiner Vernetzung zu eher medizinischen Themen herausgearbeitet.

Eine Begrenzung der Studie ist, dass der Zeitabstand zur Nachbefragung sehr kurz
gewesen ist (6 Wochen). Dies war aufgrund der knappen zur Verfligung stehenden
Mittel nicht anders mdglich. Nur eine spatere Nachbefragung nach 6 oder 12 Mona-
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ten kénnte zeigen, ob die Effekte nachhaltig sind. Auch gesundheitsékonomische
Daten, wie Inanspruchnahme von Notfallambulanzen, Schulfehltage oder Arbeitsaus-
fall der Eltern kénnen nur im langfristigen Follow-Up (evtl. Gber mehrere Jahre) un-
tersucht werden. Bei weiteren Studien zur Wirksamkeit von Patientenschulungen
wird eine langere Nachbeobachtung empfohlen.

Auch im Reha-Setting konnte die modulare Asthmaschulung erfolgreich implemen-
tiert werden. In zwei Reha-Kliniken wurden die langjahrig etablierten Asthmaschu-
lungen in die Struktur der modularen Schulung Gberflhrt, ohne relevante inhaltliche
Anderungen vornehmen zu mussen. Es ergaben sich keine statistisch signifikanten
Unterschiede der Schulungseffekte zwischen den konventionellen Asthmaschulun-
gen und den Asthmaschulungen nach ModusS. Allerdings unterschieden sich die Ju-
gendlichen in den Reha-Kliniken von den Kindern/Jugendlichen der ambulanten
Schulungen in einzelnen Gesundheitsaspekten. Die Jugendlichen der Reha-
Einrichtungen zeigten eine geringer Lebenszufriedenheit bei gleichzeitig gréBerem
krankheitsspezifischem Wissen. Dies ist zu einem gewissen Anteil auf das hdhere
Durchschnittsalter im Reha-Bereich zurlckzuflhren. Darlber hinaus ist davon aus-
zugehen, dass Jugendliche, die eine stationdre RehabilitationsmaBnahme in An-
spruch nehmen, einen schwereren Verlauf der Asthmaerkrankung haben.

Ein weiteres grundlegendes Ziel der modularen Schulungen nach Modu$S war es, ein
Konzept zu entwickeln, das es ermdglicht, Schulungen auch flir neue, weniger haufi-
ge bzw. seltene Erkrankungen zu entwickeln. Betrachtet man die Evaluationsergeb-
nisse, so ist festzustellen, dass auch diese Schulungen erfolgreich waren. Wie be-
reits diskutiert wurde, waren die ambulanten Asthmaschulungen nach Modu$S und
nach dem konventionellen Curriculum gleichwertig. Auch der darauf aufbauende
Vergleich der modularen Asthmaschulungen mit den Schulungen fiir neue Indikatio-
nen hat eine Gleichwertigkeit ergeben.

Fasst man alle Schulungen fur die neuen Indikationen zusammen, so zeigten sich
die gleichen Effekte wie bei den Asthmaschulungen. Auch hier kam es zu einer Ver-
besserung der Lebenszufriedenheit und der allgemeinen HRQoL. Es ist jedoch be-
merkenswert, dass sowohl die Lebenszufriedenheit als auch die HRQoL in der Grup-
pe der neuen Indikationen vor der Schulung deutlich niedriger lag als bei den Kin-
dern/ Jugendlichen mit einer Asthmaerkrankung. Dies ist nicht Gberraschend. In an-
deren Studien konnte gezeigt werden, dass bei chronischen Erkrankungen, wie z.B.
der CED, die HRQoL deutlich herabgesetzt ist (Duffy et al. 2011, Ross et al. 2011).
Dies steht im Einklang mit der erh6éhten Krankheitsbelastung bei den Teilnehmern
der Schulungen fur neue Indikationen. Diese Unterschiede in der Ausgangsituation
kann einerseits als Hinweis fir einen hohen Schweregrad und spezifische Belastun-
gen durch diese Erkrankungen gewertet werden, andererseits einem Rekrutierungs-
Bias entsprechen. Wahrend fur Kinder mit Asthma eine Schulung generell empfohlen
und der Zugang dazu unproblematisch ist, stehen entsprechende MaBnahmen fir
die neuen Indikationen in der Regel nicht zur Verflgung. Hier besteht keine ,Kultur®
der Patientenschulungen, sodass maéglicherweise eher besonders betroffene Famili-
en von dem Angebot Gebrauch machten. Diese Befunde unterstreichen den drin-
genden Bedarf fir Schulungen bei diesen Zielgruppen.

Sowohl bei den Eltern als auch bei den Kindern konnte ein Wissenszuwachs bei den
neuen Indikationen nachgewiesen werden. Auch hier war der Effekt bei den neuen
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Indikationen vergleichbar mit dem Wissenszuwachs bei den ambulanten Asthma-
schulungen nach Modu$S. Es muss jedoch erwahnt werden, dass flir die neuen Indi-
kationen fur jede Erkrankung spezifische Wissensfragebdgen entwickelt wurden.
Dass die Effekte bei allen Indikationen sowohl bei den Kindern als auch bei den El-
tern sehr deutlich ausgefallen sind, lasst vermuten, dass es gelungen ist, mit den
Fragebdgen das in der Schulung vermittelte Wissen zu erfassen. Uber die Testglte-
kriterien dieser Tests kann jedoch nur spekuliert werden. Die geringen Fallzahlen
erlaubten es nicht, diesbezliglich Berechnungen durchzufihren. In wie weit dies bei
der sehr geringen Pravalenz der Erkrankungen in Zukunft mdglich ist, bleibt fraglich.

Erganzt wurden die Ergebnisse der quantitativen Befragungen durch die Ergebnisse
der Fokusgruppeninterviews. Der Einsatz dieser Methode zeigte sich als auBeror-
dentlich effektiv zur Evaluation von Patientenschulungen. Durch diese Methode wer-
den die Familien selber als Experten bezliglich der Beurteilung von Patientenschu-
lungen gesehen. Dieser Aspekt erganzt sich gut mit den allgemeinen Schulungsan-
satzen, welche die Ressourcen der Familien in den Mittelpunkt stellen. Auch wenn in
vielen Fallen die Methode vor allem von den Eltern skeptisch gesehen wurde, war
die Beteiligung an der Diskussion sehr gut. In Einzelféllen wurde die Methode selbst
von den Eltern als sehr gut bewertet.

Auch die Befragungen der Kinder im Rahmen eines Fokusgruppeninterviews waren
erfolgreich. In den Uberwiegenden Fallen haben sich die Kinder/Jugendlichen aus-
fuhrlich an den Diskussionen beteiligt. Schwieriger war die Methode bei jlingeren
Kindern. Hier musste zun&chst Zeit fir die Schaffung einer offenen Atmosphére in-
vestiert werden. Doch obwohl die Reflektionsmdglichkeiten bei kleineren Kindern mit
Sicherheit noch eingeschrankt sind, ist es auch bei den jingeren Kindern gelungen,
teils Oberraschend detaillierte Aussagen zu der Schulungsqualitdt zu erhalten.

Die Ergebnisse der qualitativen Interviews stehen im Einklang mit den quantitativen
Ergebnissen. In den Interviews wurden die Schulungen sowohl von den Eltern als
auch von den Kindern sehr gut bewertet. Durch die Methode des Fokusgruppeninter-
views ist es gelungen, detaillierter die Griinde fir diese gute Bewertung der Schulun-
gen herauszuarbeiten. Im Mittelpunkt der Aussagen der Eltern und Kinder/ Jugendli-
chen stand, dass die Schulungen sehr gut organisiert waren. Zu einem gewissen
Anteil ist dies moéglicherweise auf die hohe Motivation der beteiligten Schulungs-
teams zurlck zu flhren. Viele Schulungen fanden zum ersten Mal statt. Auf der an-
deren Seite ist gerade die klare Strukturierung der ModuS-Schulungen bemerkens-
wert. Auch die Schulungsteams wurden wiederholt explizit als sehr gut bewertet.
Dies macht die Bedeutung padagogisch/ psychologisch qualifizierter Trainer fir diese
Schulungen deutlich. In den ModuS-Schulungen kam dem Reiseteam hier eine zent-
rale Rolle zu. Der flexible Einsatz hoch qualifizierter Trainer hat sich im ModuS-
Projekt auBerordentlich bewahrt.

Des Weiteren haben die Familien in den Interviews die Flexibilitdt und Individualitat
der Schulungen betont. Dies ist ein Kennzeichen der modularen Schulungen. Durch
den modularen Aufbau ist es mdglich, flexibel auf die jeweilige Gruppen einzugehen
und die Schulungsinhalte jederzeit den aktuellen Bedirfnissen anzupassen.

Die Eltern und die Kinder/Jugendlichen haben durch ihre Aussagen in den Interviews
deutlich gemacht, dass sie von den Schulungen Effekte auf die Symptomatik der Er-
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krankungen erwarten. Vereinzelt berichteten die Familien schon Gber konkrete Ver-
besserungen. Darlber hinaus wurde erwartet, dass die Familien gelernt haben, bes-
ser mit der Erkrankung umzugehen. Insbesondere psychosoziale Aspekte erschie-
nen den Eltern, aber auch den Kindern/Jugendlichen hierbei wichtig. Immer wieder
wurde geauBert, dass die Familien zuversichtlich waren bzgl. eines besseren Um-
gangs mit dem durch die Erkrankung verbundenen Stress sowie den psychosozialen
Auswirkungen. Chronische Erkrankungen und die damit einhergehenden Funktions-
stérungen kénnen fur die Familien als chronische Stressoren verstanden werden. Die
Familien stehen vor der Herausforderung geeignete Strategien im Umgang mit die-
sen Stressoren zu entwickeln. Je besser es den Familien gelingt, mit diesen Stresso-
ren umzugehen, desto besser ist auf lange Sicht der Umgang mit der Erkrankung
(Thyen 2009).

Dies steht im Einklang mit der im Rahmen der quantitativen Befragung erfassten Ab-
nahme der Krankheitsbelastung. Eine bessere Integration der Erfordernisse der Er-
krankung und der therapeutischen MaBnahmen in den Alltag der Familien ist eine
wichtige Herausforderung, vor der die betroffenen Familien gestellt werden (Thyen
2010, Warschburger 2000). Das modulare Schulungsprogramm kann die Familien
dabei unterstitzen, diese Herausforderung zu meistern. Den potentiellen Teilhabe-
stérungen aufgrund der chronischen Erkrankung kann dadurch entgegengewirkt
werden.

Auch die Effekte auf psychosozialer Ebene unterstreichen den Vorteil des modularen
Schulungsansatzes und die groBe Bedeutung psychosozialer Aspekte, welche in
ModuS ausflihrlich behandelt werden. Dass vor allem der psychosoziale Aspekt
wichtig ist, wurde daran deutlich, dass in den Schulungen, in denen dieser Teil aus-
fuhrlich behandelt wurde, dies von den Teilnehmern lobend hervorgehoben wurde.
Im Gegensatz dazu wurde in Schulungen, bei denen eine Wissensvermittlung im Mit-
telpunkt stand, von den Familien ausdricklich das Fehlen der psychosozialen Aspek-
te beméangelt.

Es ist nun die Aufgabe von Folgeprojekten, die Effektivitat der Schulungen weiter zu
untermauern. Zum einen ware die Erprobung an weiteren Indikationen angezeigt. Da
sich der krankheitstibergreifende Ansatz im Wesentlichen bewahrt hatte, sollten den-
noch spezifische Tests, wie Wissenstests und krankheitsbezogene Lebensqualitat
weiter entwickelt und psychometrisch so validiert werden, dass sie Ubergreifende
Indizes fir die Zielvariablen bieten. Nur so kann eine Uberprifung an gréBeren
Stichproben realisiert werden. Wiinschenswert ware es auBerdem, wenn in zukUnfti-
gen Projekten somatische Variablen erfasst werden kdénnten - auch hier sollten
krankheitsibergreifende Parameter entwickelt werden. Dies kann insbesondere tber
die Klassifikation der International Classification of Functioning, Disability and Health
in der Version fur Kinder und Jugendliche (ICF-CY) gelingen, da letztendlich die Teil-
habestdrung eine gelungene Krankheitsbewéltigung und erfolgreiches Krankheits-
management abbilden kann. Es ist auf der Basis der qualitativen Evaluationsergeb-
nisse davon auszugehen, dass die ModuS-Schulungen Effekte auf die Symptomatik
und den Verlauf der Erkrankungen haben und damit zur nachhaltigen Gesunderhal-
tung beitragen.

Ein weiteres Ziel zuklnftiger Arbeiten sollte die Beurteilung von Langzeiteffekte der
Schulungen sein. Auf der Basis der hier dargestellten Vorarbeiten ist zu vermuten,

56



et

dass die ModuS-Schulungen zu langfristigen Veranderungen auf unterschiedlichen
Ebenen fuhren, da die Schulungen nicht nur auf einer reinen Wissensvermittlung be-
ruhen, sondern darliber hinaus Aspekte wie Selbstmanagement und Empowerment
in den Mittelpunkt stellen.

Ein Uber die Effektivitat der ModuS-Schulungen hinausgehender Projektteil befasste
sich mit Familien mit einem niedrigen SES und mit einer Migrationsbiographie. Zum
einen wurde im Rahmen des Projektes untersucht, ob sich der SES und/oder die
Migrationsbiographie auf den Schulungseffekt auswirken. Zum anderen wurden
MaBnahmen zur besseren Erreichbarkeit dieser Familien entwickelt und evaluiert.

Die Effekte der Patientenschulungen wurden weder vom Sozialstatus noch von der
Migrationsbiographie beeinflusst, weder in den Asthmaschulungen noch in den Schu-
lungen fur die neuen Indikationen. Dies macht deutlich, dass die Struktur und die in-
haltliche Ausrichtung der Schulungen nicht auf den Sozialstatus bzw. das Vorliegen
einer Migrationsbiographie angepasst werden mussen. Alle Familien profitieren in
gleichem MaBe von den Schulungen.

Bemerkenswert ist allerdings, dass sich der SES und eine Migrationsbiographie auf
die in dieser Studie erfassten Ausgangswerte vor Schulungsbeginn auswirkten. Das
krankheitsspezifische Wissen war in beiden gesellschaftlichen Gruppen deutlich er-
niedrigt. Durch die Schulungen gelang es, das Wissen zu steigern. Da die Schu-
lungseffekte unabhangig vom SES und der Migrationsbiographie waren, lagen die
erreichten Werte nach den Schulungen bei den Familien mit einem niedrigen SES
und/oder einer Migrationsbiographie weiterhin niedriger im Vergleich zu Familien mit
einem hohen SES bzw. ohne Migrationsbiographie. Méglicherweise wéare daher bei
diesen Familien eine zeitnahe Folgeschulung sinnvoll. Dies musste sich nattrlich in
der Finanzierung der Schulungen widerspiegeln.

Betrachtet man die Aspekte Lebenszufriedenheit und HRQoL so lassen die Daten
dieser Studie vermuten, dass die Migrationsbiographie keinen Einfluss hat. Allerdings
berichteten Familien mit einem niedrigen SES Uber eine niedrigere Lebenszufrieden-
heit und eine niedrigere HRQoL. Bezogen auf die Krankheitsbelastung zeigten sich
keine relevanten Unterschiede. Diese Ergebnisse sind deswegen bemerkenswert,
weil sie die Bedeutung des SES unterstreichen. Es ist zu vermuten, dass bei Aspek-
ten wie krankheitsspezifisches Wissen der SES und eine Migrationsbiographie ver-
gleichbar negative Auswirkungen haben, bezogen auf ein generelles Wohlbefinden
jedoch der SES dabei die entscheidende Variable ist (Razum et al. 2008; Lampert et
al. 2010).

Im ModuS-Projekt wurden zahlreiche Initiativen entwickelt und veranlasst, um die
Erreichbarkeit von Familien mit einem niedrigen SES und/oder einer Mirgrationsbi-
ographie zu erhéhen. In der ersten Projektphase ist es gelungen, diesen bezogen auf
Patientenschulungen bisher nur unzureichend berlcksichtigten Aspekt zu analysie-
ren und Handlungsmadglichkeiten abzuleiten. Es wurde schnell deutlich, dass es sich
um ein hochkomplexes Problemfeld handelt. Eine Vernetzung mit anderen Partnern
im Sozialbereich (z. B. Jugendamter) war leider nicht leistbar. Auf Grund dieser be-
schrankten Mdéglichkeiten war es unentbehrlich, realisierbare Teilgebiete herauszu-
arbeiten. Es wurde sich darauf verstandigt, das Augenmerk auf die Schulungszent-
ren zu richten. AuBerdem wurde die bessere Erreichbarkeit von Familien mit einer
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tirkischen Migrationsbiographie in den Mittelpunkt gestellt (fir andere Ethnizitaten
standen keine Projektressourcen zur Verfiigung).

Durch die Fortbildungen ,Basiskompetenz interkulturelle Kommunikation“ wurden in
bundesweiten Veranstaltungen Mitarbeiter von Schulungseinrichtungen fur die The-
matik sensibilisiert. Es wurde deutlich, dass die Thematik far die Schulungseinrich-
tungen hoch relevant ist. Die Fortbildungen waren gut strukturiert und inhaltlich auf
die fur die Teilnehmer relevanten Problemfelder ausgerichtet. Einschrankend ist zu
vermerken, dass die Reprasentativitdt der Ergebnisse nur bedingt gegeben er-
scheint. Es wurden nicht alle Teilnehmer befragt, so dass es hier méglicherweise zu
einer Beeinflussung der Ergebnisse gekommen ist.

Mit den Teilnehmern wurden gemeinsam MaBnahmen erarbeitet, die zu einer besse-
ren Erreichbarkeit der Familien fihren sollten. Untermauert wurde die Intervention mit
der Aushandigung eines Bogens zur Dokumentation des vom Schulungszentrum
eingeschatzten Sozialstatus und der initiieten MaBnahmen. Des Weiteren sollten
maoglichst viele Familien einen Fragebogen zum Sozialstatus und zur Migrationsbi-
ographie ausflillen (basierend auf den Definitionen der KiGGS-Erhebung; Lange et
al. 2007; s. Kapitel 4.1). Damit wurde das Ziel verfolgt, genaue Zahlen dartber zu
bekommen, wie hoch der Anteil von Familien mit einem niedrigen SES und mit einer
Migrationsbiographie ist, die sich fiir eine Schulung interessieren und welche MaB-
nahme zur besseren Erreichbarkeit dieser Gruppen wirkungsvoll sind.

Insgesamt acht Schulungszentren mit insgesamt tGber 520 Familien haben an diesem
Projektarm teilgenommen. Leider konnten nicht mehr Schulungszentren fiir diese
Evaluation gewonnen werden. Dies ist vor allem auf den erheblichen Mehraufwand
fur die Evaluation zurlGckzufthren, der im klinischen Alltag haufig nicht zu leisten ist.
AuBerdem hat sich herausgestellt, dass sowohl von Seiten der Familien als auch von
Seiten der Schulungszentren die Erfassung des Sozialstatus problematisch ist. Fir
viele Zentren war die Notwendigkeit einer objektiven Erfassung von sozio6konomi-
schen Daten, wie zum Beispiel dem Familiennettogehalt, nicht nachvollzieh- oder
umsetzbar. Neben der generell nicht unproblematischen Erfassung dieser sensiblen
Daten, ist dies wahrscheinlich auch auf eine nicht ausreichende Einbettung der
Schulungszentren in einen umfassenderen Forschungskontext zurtckzufihren (Es
handelte sich um ambulante Einrichtungen wie Kinderarztpraxen und/oder Schu-
lungszentren der Grundversorgung).

Trotz dieser Widrigkeiten konnten wichtige Erkenntnisse bezlglich des Einflusses
des SES und der Migrationsbiographie auf Schulungsteilnahme und Effektivitat der
initierten MaBnahmen gewonnen werden. Der von den Schulungszentren subjektiv
eingeschatzte niedrige SES und die Migrationsbiographie gingen mit einer leicht ge-
ringeren Schulungsteilnahme einher. Dieses Ergebnis unterstreicht die in der Befra-
gung bereits herausgearbeitete Bedeutsamkeit der Fortbildungen zu dem Thema.

In der Auswertung der Informationen zu den angemeldeten Patienten konnten zahl-
reiche MaBnahmen zur Verbesserung der Schulungsteilnahme, die die Schulungs-
zentren ergriffen, identifiziert werden (z.B. die Flexibilitdt der Schulungstermine oder
aber auch der persénliche Kontakt zu den Familien). Die Ergebnisse machen aber
deutlich, dass nicht alle MaBnahmen zu einer Verbesserung der Schulungsteilnahme
fuhren. Dieser Aspekt wurde in einem Workshop mit Vertretern von Schulungszent-
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ren tiefergehend diskutiert. Es zeigte sich, dass in diesem hochkomplexen Feld initi-
ierte MaBnahmen regelmaBig auf ihre Effektivitat hin Uberprift werden sollten. Ein
wichtiger Aspekt ist die Praktikabilitat im klinischen Alltag. Auch wenn z.B. das Hin-
zuziehen eines Dolmetschers flr die Schulungszentren von groBem Vorteil wéare, so
erscheint der kostendeckende Einsatz hdchst fraglich. Auf diesen Ergebnissen auf-
bauend konnten wichtige Verbesserungsvorschlage herausgearbeitet werden.

Es wurde deutlich, dass das Thema in einen weiterreichenden Gesamtkontext ein-
gebettet werden muss. Wichtige weitere Zielgruppen sollten auch die zuweisenden
Kinderarzte sein. Im Mittelpunkt sollte die Schaffung von Netzwerken stehen, die es
ermoglichen, fir einzelne Zentren nicht zu gewahrleistende MaBnahmen (wie z.B.
die Bereitstellung von Dolmetschern) in einer Kooperation zu realisieren. Essentiell
erscheint in dieser Hinsicht, die finanzielle Basis aller wiinschenswerten MaBnahmen
im Vorfeld zu diskutieren und im Hinblick auf eine Nachhaltigkeit der Interventionen
zu prufen. Flankierend zu den geschilderten MaBnahmen flr eine bessere Erreich-
barkeit der Familien wurden weitere wichtige Schritte im Rahmen des ModuS-
Projektes realisiert. Dazu gehdért u.a. die Erstellung eines zweisprachigen Kurshand-
buches fur die Asthmaschulungen in tlrkischer und deutscher Sprache (Theiling et
al. 2012) und eines zweisprachigen Flyers zur Information Uber Asthmaschulungen
(s. Anhang14 und 15).

Die Evaluation der MaBnahmen zur Verbesserung der Zugangswege umfasst zahl-
reiche zu diskutierende Einschrankungen. Zum einen konnte kein Vergleich der er-
reichten Familien mit einem niedrigen SES bzw. einer Migrationsbiographie vor und
nach der Intervention durch die Fortbildung realisiert werden. Dies war auf die man-
gelnde Datenqualitat der im Vorfeld erfassten Daten zurlckzufihren. Hier sind zu-
kinftige Arbeiten notwendig, um eine objektivere Erfassung des Problemfeldes zu
ermaoglichen.

Des Weiteren ware es winschenswert, die Teilnahmebereitschaft von Praxen, Schu-
lungszentren und Familien fir vergleichbare Fragestellungen zu erhdhen. Dies kénn-
te die Reprasentativitat der Ergebnisse erheblich verbessern. Letztendlich bleibt es
schwierig einzuschéatzen, in welchem Umfang die Evaluation durch den Faktor der
Teilnahmebereitschaft beeinflusst worden ist. Das Themengebiet der besseren Er-
reichbarkeit von Familien mit unterschiedlichen soziodemographischen Merkmalen
erscheint von so groBer Relevanz, dass weiterfiUhrende Forschungsarbeiten sehr zu
begriBen waren.
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In der Sachstandsanalyse der Phase 1 des Projektes wurde im Zuge der Entwicklung
der Schulungsprogramme Uberprift, ob Genderaspekte bei den Erkrankungen eine
Rolle spielen und in wie weit diese in bestehenden Schulungsprogrammen und in der
gegenwartigen Versorgung berlcksichtigt werden. Dies war nur bedingt der Fall, ob-
wohl sich die Geschlechter in der Pravalenz fir bestimmte Krankheiten unterschei-
den. Auch war bei bestimmten Erkrankungen ein unterschiedliches Risiko- und Ge-
sundheitsverhalten der Betroffenen zu registrieren, wie z.B. bei der CF.

8. Gender-Mainstream-Aspekte

Die Sachstandsanalyse ergab, dass flr Patientenschulungen Geschlechtsunter-
schiede vor allem ab der Pubertat bedeutsam werden. Da sich ModuS vermehrt mit
der Konzeption von Schulungen fir Kinder zwischen 8-12 Jahren beschéaftigt hat,
waren Genderaspekte im Allgemeinen eher von geringerem Stellenwert. Eine Aus-
nahme bildete die Harninkontinenz-Schulung, in der aufgrund der Tabuisierung des
Themas auf geschlechterhomogene Gruppen schon in der Konzeptionsphase Wert
gelegt wurde. Dartber hinaus musste der Genderaspekt bei den Schulungen fir Ju-
gendliche bericksichtigt werden. Zumindest sollte ab der Pubertat beziglich einzel-
ner Schulungseinheiten auf geschlechterhomogene Gruppen geachtet werden (z.B.
Fruchtbarkeit, Verhiitung, Kinderwunsch, Gewichtsregulation, sexuelle Dysfunktio-
nen). Bei der Diabetes-Schulung wird dies bereits realisiert, bei anderen Indikationen
wird zumindest darauf verwiesen, dass geschlechterhomogene Gruppen anzustre-
ben sind (z.B. Adipositas, Psoriasis, Mukoviszidose).

In den ModuS-Schulungen wurde der Geschlechtshomogenitat bei den Harninkonti-
nenzschulungen Rechnung getragen. Dieses Vorgehen hat sich sehr bewéahrt. Unter
anderem wurde in dem Fokusgruppeninterview im Anschluss an eine Kinderschulung
fir Harninkontinenz deutlich, wie unangenehm den Kindern ihre Symptomatik ist und
mit welchen Stigmatisierungen sie im Alltag konfrontiert werden. Hier erscheint auch
zukinftig der Genderaspekt vor groBer Bedeutung.

Auch bei den durchgefiihrten Jugendlichen-Schulungen wurde der Genderaspekt
berlcksichtigt. Bezuglich der Indikation CF wurde eine Jugendlichen-Schulung aus-
schlieBlich mit Jungen erfolgreich durchgeflhrt. Zum jetzigen Zeitpunkt liegen zu we-
nige Informationen und Evidenz vor, um Vorschldge zu machen, in welchem Umfang
und bei welchen Themen im Jugendalter geschlechtshomogene Gruppen fiir Patien-
tenschulungen zusammengestellt werden sollten. Die weitere Erforschung von Gen-
deraspekten bei Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und solchen in der
Transition zum Erwachsenwerden ist fur die Alltagspraxis der Schulungszentren sehr
relevant, da insbesondere bei weniger haufigen Erkrankungen dies zu einer organi-
satorischen Barriere werden kann.

Schulungen mit beiden Geschlechtern wurden bei den Jugendlichen mit CED durch-
gefuhrt. Gleichzeitig wurden jedoch sensible Themen geschlechtergetrennt durchge-
fuhrt. Dieses Vorgehen hat sich bei dieser Indikation als unproblematisch herausge-
stellt.

Insgesamt ist aufgrund der ModuS-Erfahrungen zu empfehlen, den Genderaspekt
bei der Konzeption und Durchfiihrung von Jugendlichen-Schulungen zu berlcksichti-
gen. Im Einzelfall ist dabei zu entscheiden, ob die Schulung komplett getrennt fiir die
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Geschlechter angeboten werden sollte oder ob eine Geschlechtertrennung fir ein-
zelne Schulungseinheiten ausreichend ist.

Bei den Elternschulungen sollte gezielt darauf geachtet werden, dass auch Vater an
den Schulungen teilnehmen, so dass die Versorgung des kranken Kindes nicht allei-
nige Aufgabe der Mutter bleibt, sondern als Familienaufgabe verstanden wird. Es
empfehlen sich eine explizite Einladung von Vatern (s. dazu auch Modul 0), wie bei
den Indikationen Diabetes, Asthma und NESY praktiziert, oder eine separate Schu-
lungseinheit nur flr Vater, in der sie ihre Angste im Umgang mit der Erkrankung
tberwinden kénnen.
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Mit Modus ist es gelungen, ein modulares Schulungsprogramm flr chronische Er-
krankungen im Kindes- und Jugendalter zu entwickeln. Dabei konnte auf etablierte
und gut evaluierte Schulungsprogramme (z.B. Asthma und Diabetes) zurlickgegriffen
werden. Die klare Struktur mit einer Gliederung in generische Module und krank-
heitsspezifische Module ermdglichte es auch fir neue Indikationen Schulungspro-
gramme zu entwickeln.

9. Gesamtbeurteilung

Modu$S wurde erfolgreich an der haufigen Erkrankung Asthma bronchiale erprobt. Es
konnte gezeigt werden, dass im ambulanten Bereich die modulare Schulung ver-
gleichbare Effekte auf die Lebenszufriedenheit, die HRQoL, die Krankheitsbelastung
und das krankheitsspezifische Wissen hat, wie die konventionelle Asthmaschulung.
Auch far den Reha-Bereich konnten keine wesentlichen Unterschiede zwischen den
Schulungsmodalitaten erhoben werden. Allerdings zeigten die Jugendlichen der Re-
ha-Einrichtungen unterschiedliche Ausgangswerte bezogen auf ihre Lebenszufrie-
denheit.

Flr insgesamt sieben neue Indikationen konnten Schulungsprogramme nach Modu$S
entwickelt und erprobt werden. In der durchgefiihrten Evaluation wurden die Schu-
lungen von den Kindern/Jugendlichen und ihren Eltern sehr positiv bewertet. Zentrale
Aspekte der modularen Schulung wie die umfassende Behandlung psychosozialer
Aspekte in den Schulungen und Flexibilitat und Individualitat der Schulungen wurden
hervorgehoben. Ein Vergleich der ModuS-Schulungen bei den neuen Indikationen
mit den modularen Asthmaschulungen ergab eine Gleichwertigkeit beider Schu-
lungsgruppen. Auch hier kam es zu vergleichbaren Effekten auf die erhobenen Vari-
ablen Lebenszufriedenheit, HRQoL, Krankheitsbelastung und krankheitsspezifisches
Wissen.

Kritisch zu diskutieren ist die kurze Zeitspanne der Verlaufsuntersuchung sechs Wo-
chen nach Schulungsende. Dies war aufgrund der begrenzten Projektmittel nicht an-
ders moglich. Fir zukinftige Untersuchungen ist ein langeres Intervall anzustreben.
Aufgrund der erzielten Ergebnisse und dem umfassenden Ansatz der modularen
Schulungen sind Langzeiteffekte zu erwarten. Des Weiteren sollte in Folgeprojekten
auch die Erfassung klinischer Parameter diskutiert werden. Dies war bei der vorlie-
genden Untersuchung mit einer relativ kurzfristigen Verlaufskontrolle nicht sinnvoll.

Auf den Einsatz einer Kontrollgruppe musste aufgrund begrenzter Ressourcen und
inhaltlicher Aspekte verzichtet werden. Stattdessen erfolgte ein Vergleich der Effekte
bei konventionellen Asthmaschulungen, deren Effektivitat in verschiedenen randomi-
sierten und kontrollierten Studien nachgewiesen wurde. Neben den begrenzten Pro-
jektmitteln musste bei den neuen Indikationen auch aufgrund der geringen Fallzahlen
von dem Einsatz eines Kontrollgruppenvergleichs Abstand genommen werden. Auch
inhaltlich stellt sich die Frage, ob experimentelle Studiendesigns mit einer Randomi-
sierung und einem Kontrollgruppenvergleich zielfGhrend bei Patientenschulungen
sind. In Anlehnung an vergleichbare Diskussionen in der Psychotherapie-Forschung
ist in Frage zu stellen, ob experimentelle Studiendesigns der Komplexitat von Patien-
tenschulungen gerecht werden (Kriz 2004). Es ist zu vermuten, dass Schulungseffek-
te &hnlich wie in der Psychotherapie nicht mechanistischen Prinzipien wie Homogeni-
tat und Linearitat folgen, sondern eher komplexeren Prozessen, wie sie in der Sys-
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temforschung abgebildet werden, unterliegen. Mit dem Einsatz der qualitativen Me-
thode des Fokusgruppeninterviews ist diesem Aspekt in Ansatzen Rechnung getra-
gen worden. Der Schulungsteilnehmer wurde hierbei als Experte gesehen, der unter
wissenschaftlichen Bedingungen eine Bewertung der Schulungen und eine Einschéat-
zung der Auswirkungen der Schulungen vornahm.

Neben der Entwicklung und Evaluation modularer Schulungen ist ein Ziel des Projek-
tes gewesen, zu untersuchen, ob sich der SES und eine Migrationsbiographie auf
den Schulungserfolg auswirken. Es konnte nachgewiesen werden, dass beide Vari-
ablen sich nicht auf den Schulungserfolg auswirken. Es stellte sich aber heraus, dass
Menschen mit einem niedrigeren SES und einer Migrationsbiographie mit anderen
Voraussetzungen eine Schulung beginnen. Ein weiteres Anliegen war es, Familien
mit einem niedrigeren SES und einer Migrationsbiographie besser flir Patientenschu-
lungen zu erreichen. Vor allem durch die Entwicklung eines Fortbildungsseminars fr
Schulungszentren konnte MaBnahmen zur besseren Erreichbarkeit dieser Familien
entwickelt und eingesetzt werden. In der Evaluation wurde die Fortbildung sehr posi-
tiv bewertet und dem Thema eine hohe Praxisrelevanz beigemessen. Es konnten
MaBnahmen zur besseren Erreichbarkeit der Familien identifiziert werden. Gleichzei-
tig wurden wichtige Themen flr zukinftige Projekte deutlich. Kritisch ist die quantita-
tive Evaluation der MaBnahmen zu sehen. Im ModuS-Projekt ist es gelungen, hier
erste Ansatze einer Evaluation zu realisieren. Vor allem die Problematik einer objek-
tiven Erfassung des SES und der Migrationsbiographie im Praxisalltag wurde deut-
lich. ModuS konnte flr zukiinftige Projekte diesbezlglich wichtige Erkenntnisse ge-
winnen.
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Eine detaillierte Auflistung der aus dem Modu$S Projekt hervorgegangenen Veroffent-
lichen und Initiativen zur Verbreitung der gewonnenen Erkenntnisse ist den jeweili-
gen Anhangen zu entnehmen. Diese lassen sich wie folgt zusammenfassen:

10. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit

46 Zeitschriftenartikel, Blcher, Buchbeitrage (s. Anhang 3)

74 Vortrage (s. Anhang 4)

8 Seminare ,Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation® (s. Anhang 4)

2 Symposien (10.11.2010, 23.1.2013)

2 Treffen mit den gesetzlichen Krankenkassen im BMG (Oktober 2011, No-

vember 2012)

e Abstimmung der modularen TTT mit den jeweiligen Schulungsarbeitsgemein-
schaften (AGAS, AGNES, AGATE, KgAS, AGA, Diabetes, Kontinenz, Muko-
viszidose, AG der pad. Nephrologie, AG der pad. Gastro-Enterologie)

e Niedersachsischer Gesundheitspreis 2011 (s. Anhang 16)

e Nominierung fir den ACHSE-Central Gesundheitspreis flr chronische seltene
Erkrankungen 2013 (siehe Anhang 17)

e Bachelor- bzw. Doktorarbeiten, die aus dem Projekt hervorgegangen sind:

o Degner, M (geplante Fertigstellung 2013) Potenzial des Einsatzes mo-
dularer Patientenschulungen zur gezielten Unterstitzung von Kindern
und Jugendlichen mit seltenen chronischen Erkrankungen und deren
Familien. Dissertation im Fach Medizin der Universitat zu Libeck,
Betreuerin: Prof. Dr. U. Thyen.

o llieva, NE (2012). Verbesserung der Zugange zur Asthmaschulung far
Kinder und Jugendliche sowie deren Familien mit Migrationshintergrund
und/oder niedrigem Sozialstatus — Auftrag von Projekt ModuS" und
Teilprojekt "Interkulturelle Kompetenz". Bachelorarbeit im Fach Ge-
sundheitswissenschaften der Universitdt Bremen, Betreuer: Prof. Dr.
Ansgar Gerhardus.

o Thomsen, E. (geplante Fertigstellung 2013). Zugangswege und Verflg-
barkeit von Asthmaschulungen fir Kinder aus Familien mit Migrations-
biographie und/oder niedrigem sozio6konomischen Status. Dissertation
im Fach Medizin der Universitat zu Libeck, Betreuerin: Prof. Dr. U.
Thyen.

o Weber, L (geplante Fertigstellung 2013). Entwicklung, Erprobung und
Evaluation eines Gruppenschulungsprogramms fir Familien von Kin-
dern mit Phenylketonurie (PKU). Dissertation im Fach Medizin, Univer-
sitdat Hannover, Betreuerin: Frau Dr. Gundula Ernst, MHH.

Um die Projektergebnisse zeithah einem breiten Publikum zur Verfligung stellen zu
kénnen wurde eine Internetseite erstellt (www.patientenschulung-kompaS.de). Auf
dieser Seite erhalten interessierte Leser aktuelle Informationen zum Kompetenznetz
Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPa$S). Die Seite richtet sich
sowohl an Trainer als auch an Familien chronisch erkrankter Kinder und Jugendli-
cher. Uber einen gesonderten Link werden die Ergebnisse des ModuS-Projektes
zusammenfassend dargestellt. Des Weiteren sind konkrete Informationen Uber das
modulare Schulungscurriculum und Uber den Aufbau und die Voraussetzungen flr
die modulare Trainerausbildung erhaltlich.
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Speziell ist an dieser Stelle auch auf das Handbuch ,Modulare Patientenschulung*
hinzuweisen. Dieses Handbuch ist entsprechend des modularen Ansatzes in einzel-
ne Unterordner aufgeteilt. Ein allgemeiner Teil umfasst den allgemein der des modu-
laren Schulungscurriculum. Fir die indikationsspezifischen Module existieren separa-
te Ordner fur die Indikationen Asthma bronchiale, Diabetes mellitus Typ I, NESY, CF,
chronische Bauchschmerzen, Harninkontinenz, CED, PKU und PID. Weitere Ordner
far die Indikationen Zéliakie, priméare Ziliendyskinesie und Sichelzellenandmie sind in
Arbeit.

Im Druck befindet sich eine vom Bundesministerium flir Gesundheit geférderte Son-
derausgabe der Zeitschrift Kindernetz. In dieser wird in einer Auflage von 15.000
Stlick das Grundprinzip der modularen Patientenschulung erlautert und ein Uberblick
Uber die neu erstellten Schulungsprogramme bei weniger haufigen Erkrankungen
gegeben. AuBerdem wird auf die Bedeutung der Transition in Patientenschulungen
eingegangen und das diesbezlgliche ModuS-Folgeprojekt ,Erwachsen werden mit
Modus: Fit fir den Wechsel“ dargestellt.
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11. Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit, Transferpo-
tential)

Die Sachstandsanalyse der 1. Projekiphase hat gezeigt, dass fir viele Kinder und
Jugendliche mit chronischen Erkrankungen Initiativen einer umfassenden Versor-
gung bestehen. Gleichzeitig wurde deutlich, dass die meisten Initiativen unter gerin-
gen personellen, zeitlichen und finanziellen Ressourcen leiden. Mit ModusS ist es ge-
lungen, fUr sieben neue Indikationen strukturierte Schulungsprogramme zu entwi-
ckeln. Zum Teil konnte hier auf bereits bestehende Vorarbeiten zurtickgegriffen wer-
den. Fir viele weitere Indikationen werden aktuell modulare Schulungsprogramme
entwickelt.

Im Rahmen der 2. Projektphase wurden bundesweit Schulungen fir sieben neue In-
dikationen durchgefihrt. ModuS bildet hierfir die Grundlage, indem es lokale Schu-
lungsinitiativen unterstiitzte und u.a. mit dem Reiseteam und den erstellten Schu-
lungsmaterialien ein fundiertes Schulungs-Know-how bereitstellte. Auf diesem Wege
konnten neue Versorgungsstrukturen geschaffen und bereits bestehende ausgebaut
und professionalisiert werden.

Die Nachhaltigkeit dieser MaBnahmen wird vor allem Uber die qualifizierte Trainer-
ausbildung gewahrleistet. Durch die Einflhrung des Curriculum ,Basiskompetenz
Patiententrainer wird allen potentiellen Trainern sehr schnell die basale Schulungs-
kompetenz bzgl. Methodik, Didaktik und psychologischer Aspekte vermittel. Diese
Themen werden dann in den Aufbauseminaren vertieft hinsichtlich der jeweiligen in-
dikationsspezifischen Aspekte. Da das Basiscurriculum nur einmal durchlaufen wer-
den muss, kénnen neue/ weitere Trainerausbildung schneller entwickelt und realisiert
werden. FUr die Indikationen NESY, Harninkontinenz und CF stehen bereits modul-
arisierte Trainerausbildungen zur Verfligung. Vergleichbare Ausbildungen sind auch
fir die anderen Indikationen von Modus$S geplant.

Die Effektivitat der modularen Schulungen konnte in diesem Projekt nachgewiesen
werden. ZukUnftig gilt es, ModuS daflr zu nutzen, um die Versorgung von Familien
mit chronisch erkrankten Kindern zu verbessern und die psycho-sozialen Auswirkun-
gen zu verringern. Die notwendige Unterstitzung dieser Familien geht Gber eine rein
medikamentdse bzw. somatische Therapie hinaus. Nur durch umfassende Konzepte
zur Férderung des Empowerments ist langfristig eine adaquate, méglichst autarke
Versorgung gesichert. Diese Forderung kénnen professionelle Patientenschulungen
leisten, da die betroffenen Familien dadurch die in die Lage versetzt werden, die me-
dizinischen Erkenntnisse langfristig in ihren Alltag zu integrieren, krisenhafte Ver-
schlechterungen und Krankheitsfolgen zu minimieren und ein Maximum an normaler
altersgerechter Teilhabe zu ermdglichen. Wie hoch der tatsachliche Schulungsbedarf
bezogen auf die im ModuS-Projekt entwickelten Schulungen ist, ist der Abbildung 9
zu entnehmen. AuBerdem sind in dieser Abbildung die veranschlagten Schulungs-
kosten zu erkennen.

Um die Versorgung von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen langfristig zu
sichern, sollte die Finanzierung der Schulungen geklart sein. Hierzu dienten zum ei-
nen die beiden Symposien: Eingeladen waren Vertreter der Fachgesellschaften, des
Berufsverbandes der Kinder- und Jugendarzte, der Selbsthilfegruppen, der GKVen
und des MDK, um die Vorgehensweise, Erprobung und Ergebnisse von Modu$S so-
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wie deren Umsetzungs- und Verstetigungsmaoglichkeiten zu diskutieren. AuBerdem
wurden wahrend der 2. Projekiphase auf Einladung des BMG zweimal Gesprache
mit Vertretern der gesetzlichen Krankenkassen geflihrt. Die unterschiedlichen Mdg-
lichkeiten der Finanzierung von Patientenschulungen (Integration in die Regelversor-
gung, Kosteniibernahme geman § 43, SGB) wurden diskutiert. Es wurde sich darauf
verstandigt, auf der Basis der Projektergebnisse Uber die Projektlaufzeit hinaus die
Klarung der Finanzierung von Patientenschulungen bei chronisch erkrankten Kindern
und Jugendlichen weiter voranzutreiben. Der bisherigen Unterstitzung durch das
BMG kam hierbei eine zentrale Rolle zuteil. Auch zukilnftig wird das BMG die Ver-
sorgung chronisch kranker Kinder und Jugendliche im Blickpunkt haben und struktu-
rierte und evaluierte MaBnahmen der Gesundheitsversorgung unterstiitzen.

ICED Chron. |Harnin- [Mukovis- [Nephrot.|PKU [PID
Bauch- [|kontinenz |zidose [Syn-
schmerz drom
Pravalenz {5-7: [6-30: 100 [2-9: 100 [1:2.500 [1-6: 3-4: 1-3:
100.000 100.000 [100.000 {100.000
Psych. XX XX XXX XX XX X(X) X
Komorbiditat
Akut stationare [XXX XX X XX XXX XXX XX
Behandlung
Akut notfall- XXX X X XX XXX - XX
maBige Be-
handlg.
Multidisziplinare XX X X XXX XX XXX XXX
Betreuung
Selbsthilfe- ja [nein [nein ja ja ja ja
verein |‘ |‘ |‘ |‘ |‘
Schulungs- Gesi- [Anamn. > |Aus- Gesi- Gesi- |Gesicher-|Ge-
indikation cherte [6 Mon. (> |schluss |cherte |[cherte |te Diag- [sicherte
Diagno- |als Rom- |organi- [Diagnose|Diagno- [nose Diagno-
se Krit.: dort |scher Ur- se se, Im-
Diagn. sachen, munglo-
enn (> 6 J.)nur bulin-
Sympt. > [Schulalter Subst.
2 Mon.)
Schulungsbe- [Ca. 200 [Ca. 1000 [Ca. 1000 [Ca.500 |[Ca.350 [Ca. 40 Ca. 50
darf / Jahr (ge-
schatzt)
Unterrichtsein- [38 36 30 40 32 22 32
heiten (UE zu 45 11 16
Min.) [E/11Jgd. |E/16Jgd.

Abbildung 9: Berechnung der zu erwartenden Kosten fiir Patientenschulungen auf der Basis
der indikationsspezifischen Pravalenzen.

67



et

ModuS hat sich intensiv mit dem Thema der Patientenschulungen bei chronisch
kranken Kindern/Jugendlichen aus Familien mit einem niedrigen SES bzw. einer
Migrationsbiographie beschéftigt. Erfreulicherweise zeigte sich, dass der Erfolg einer
Schulung unabhéangig von dem SES bzw. einer Migrationsbiographie ist. Allerdings
wurde deutlich, dass vor allem ein niedriger SES mit einer geringeren HRQoL oder
auch einem geringeren krankheitsspezifischen Wissen einhergeht. Diese Ergebnisse
unterstreichen den hohen Bedarf flr diese Patientengruppen. Im Rahmen des Mo-
duS-Projektes wurden MaBnahmen zur besseren Erreichbarkeit dieser Familien ent-
wickelt. Aufgrund begrenzter Ressourcen musste ein Schwerpunkt auf die Fortbil-
dung von Schulungszentren gelegt werden. Fiir eine bessere Erreichbarkeit dieser
Familien sind jedoch weitergehende MaBnahmen notwendig. Fir die Zukunft wére es
wichtig, aufbauend auf den jetzt erzielten Erkenntnissen verldssliche Versorgungs-
strukturen zu schaffen, die die einzelnen Akteure (zuweisender Kinderarzt, Schu-
lungszentrum, Einrichtungen der Jugendhilfe...) besser miteinander verbinden. Dass
der Bedarf auf diesem Gebiet sehr hoch ist, zeigen die Ergebnisse dieses Projektes.
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- Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter e. V. (AGAS)
(2007). Qualitatsmanagement in der Asthmaschulung von Kindern und Jugendlichen.
3. Uberarbeitete Auflage. Zuckschwerdt, Miinchen.
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19.02.2010, Mlnchen

Workshop im Rahmen der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung:
Diskussion Uber Modularisierungsmadglichkeiten sowohl der Schulung als auch Trai-
nerausbildung im Bereich der atopischen Erkrankungen durch Dr. R. Szczepanski

20.02.2010, Miinchen

Plenarvortrag auf der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung zum
aktuellen Stand der Weiterentwicklung eines modularen Schulungssystems durch Dr.
R. Szczepanski

04.05.2010, Hannover

Kinderklinik der Medizinischen Hochschule Hannover: Vortrag ,Krankheitsibergrei-
fende und spezifische Themen in der Schulung von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Krankheiten — 1. Ergebnisse des bundesweiten Projektes ModuS* durch
Prof. Dr. rer. nat. Karin Lange

05.06 2010, Berlin

Kurzvortrag Gber Modu$S- fit fiir ein besonderes Leben: modulares Schulungssystem
- erste Ergebnisse, Zielgruppe: Kinderarzte auf 40. Jahrestagung des BVKL in Ber-
lin/auf der Mitgliederversammlung AG. ADHS der Kinder- und Jugendérzte Deutsch-
lands durch Dr. G. Kreller-Laugwitz

8.-11.9.2010, Hannover

Vortrag und Workshop im Rahmen der gemeinsamen Jahrestagung der Ges. padiat-
rische Allergologie (GPA), der Dt. Gesellschaft fir Allergologie und Immunologie
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(DGAKI) sowie des Arzteverbandes allergologisch tétiger Arzte (ADA) durch Dr. R.
Szczepanski

19.11.2010, Hamburg

Workshop zum ModuS-Projekt im Rahmen der Jahrestagung der Norddeutschen
Arbeitsgemeinschaft fur padiatrische Allergologie und Pneumologie durch Dr. R.
Szczepanski

18.-19.02.2011, DUsseldorf

2 Vortrage und 2 Workshops im Rahmen der Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft
Asthmaschulung: Vorstellen und Diskussion der Modularisierung der Schulung und
der Trainerausbildung durch Dr. R. Szczepanski

19.02.2011, Dusseldorf

Workshop Schulung PLUS — MaBnahmen zur Zugangsverbesserung und Effektivi-
tatssteigerung von Neurodermitisschulungen, Zielgruppe: Neurodermitistrainer aller
Berufgruppen, Jahrestagung AGAS/AGNES 2011 Dipl.-Psych. C. Lehmann, Dr. A.
Eberding, Dr. K. Ménkemdller

04.04.2011, Berchtesgaden
Vortrag CJD Berchtesgaden, Padiatrischer Qualitatszirkel, durch Dr. R. Szczepanski

20.5.2011, Nurnberg

Vortrag Uber ModuS-Ergebnisse: Zugangswege zu sozial benachteiligten Familien
und Familien mit Migrationshintergrund, Zielgruppe: Kinderéarzte, Padagogen, Psy-
chologen auf der 10.Jahrestagung der AG ADHS der Kinder und Jugendarzte
Deutschlands durch Dr. G. Kreller-Laugwitz

08.06.2011, Minchen
Sprecherrat Bayern der AG Asthmaschulung, Vorstellung des ModuS-Projektes,
durch Dr. G. Schauerte

25.06.2011, Aachen
Schulung, Padiatrischer Qualitatszirkel durch Dr. R. Szczepanski

31.08.2011 Osnabriick
Vortrag Uber ModuS, Péadiater Kolloquium Osnabriick durch Dr. R. Szczepanski

10.09.2011, Wiesbaden
GPA-Jahrestagung
Vortrag Uber TTT durch Dr. R. Szczepanski

22.09.2011, Bielefeld
DGKJ Jahrestagung. Workshop zu Modu$S durch Dr. R. Szczepanski

22.09.2011, Bielefeld

DGKJ Jahrestagung. Kognitiv-verhaltenstherapeutische Ansatze bei der Behandlung
von Kindern mit Harn- und Stuhlinkontinenz durch Dr. M. ClaBen, C. Steuber, E.
Jahnsen, H. Bachmann
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22.09.2011, Bielefeld

DGKJ Jahrestagung. Modus — Modulares Schulungsprogramm flir chronisch kranke
Kinder“ Implementierung bei seltenen Krankheiten und Ausbildung der Trainer durch
Prof. Dr. K Lange

22.09.2011, Bielefeld

DGKJ Jahrestagung. ModuS — strukturierte modularisierte Schulungen fiir seltene
Krankheiten in der Padiatrie: Konzept und erste Erfahrungen bei der Umsetzung
durch Dr. R. Szczepanski

02.11.2011, Hamburg
Vortrag, Pad. Schulung beim Qualitatszirkel
Niedergelassene Arzte durch Dr. R. Szczepanski

15.11.2011, Wirzburg
Treffen der CF Schulung Konsensusgruppe, Vortrag Gber modulare CF Schulung
durch PD Dr. med. D. Staab und Dipl.-Psych. Christine Lehmann

15.-17.11.2012, Hiinfeld

Jahrestagung der AGPPS Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Psychosomatik e.V.
Workshop 13 ,Funbauch® — interdisziplindre Bauchschmerzschulung im Rahmen des
ModuS-Projekts durch Dipl.-Psych. Neuropsychologin Martina FaiB3 und Dr. Christian
Steuber

17.11.2011, Wirzburg

Seminar Uber Patientenschulung bei Mukoviszidose nach dem Konzept der Modula-
ren Patientenschulung, Zielgruppe: CF-Behandler aller Berufsgruppen, Jahrestagung
Mukoviszidose Wirzburg durch PD Dr. med. D. Staab

19.11.2011, Hamburg
Modulare Patientenschulung. Jahrestagung der nappa durch Dr. R. Szczepanski

30.11.2011, Aachen i

1. AbiKA- Mitgliederversammlung, Zielgruppe: Mitgliederversammlung (Arzte, Psy-
chologen, Physiotherapeuten, Kinderkrankenschwestern), Vortrag tber Modus durch
Dr. R. Szczepanski

18.01.2012, Hamburg
Kurzvortrag als PP Prasentation von Frau Breuer, Qualitatszirkel Hamburg, 8. Regio-
naltreffen der AGNES durch E. Stachelscheid

25.01. 2012, Berlin

Vortrag zu Patientenschulung nach dem Konzept Modus$S, Journal Club der Abtlg.
Péadiatrische Pneumologie und Immunologie, Charité Berlin Wedding, Zielgruppe:
Mitarbeiter der Abtlg. durch PD Dr. D. Staab

2./3.2. 2012, Erfurt

Vortrag auf dem 3. Diatetisch-medizinisches Stoffwechselsymposium in Erfurt; Titel:
Schulungsmadglichkeiten der Diatetik bei PKU und anderen EiweiBstoffwechselstd-
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rungen Zielgruppe: Ditassistentinnen und Arzte mit speziellem Interesse im Bereich
der angeborenen Stoffwechselstérungen durch U. Meyer

08.02.2012, Berlin

Vortrag Gber Modulare Patientenschulung fur seltene und weniger haufige Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter, Zielgruppe: Arzte der Kinderklinik der Charité
Berlin Wedding durch PD Dr. D. Staab

07.03.2012, Berlin

Qualitatstreffen flr Asthmatrainer des Férderkreises Patientenschulung eV, Berlin.
Wie erreichen wir Kinder und Jugendliche aus sozialen Randgruppen fir unsere Ge-
sundheitsleistungen? durch Dipl.-Psych. C. Lehmann

17.03.2012, Dresden

Workshop Verbesserung der Zugange zur Schulung fiir soziale Randgruppen und
Familien mit Migrationshintergrund, Zielgruppe: Asthma- und Neurodermitistrainer
aller Berufgruppen

Jahrestagung AGAS/AGNES 2012 durch Dipl.-Psych. C. Lehmann, Dr. K. Ménke-
moller

17.03.2012, Dresden

Workshop Este Erfahrungen mit dem Basistrainer, Zielgruppe: Asthma- und Neuro-
dermitistrainer aller Berufgruppen, Jahrestagung AGAS/AGNES 2012 durch Dipl.-
Psych. N. Gebert, P. Wagner

23.03.2012, Berlin

Vortrag Uber die Entwicklung der Patientenschulung und zukinftige Perspektiven
(Modus$S) aus Anlass der Verabschiedung von Prof. Dr. U. Wahn, Charité: 25 Jahre
Patientenschulung in Deutschland durch Dr. R. Szczepanski

12.05.2012, Kiel
Norddeutsche Ges. f. Kinderheilkunde: Schulungen bei chronischen Erkrankungen
im Kindesalter durch Dr. R. Szczepanski

23.5.2012, Bremen

,=Funbauch - Schulungsprogramm bei funktionellen Bauchschmerzen. Ein Pilotprojekt
im Klinikum Links der Weser.“ Padiatrischer Nachmittag, Vortrag durch Dipl.-Psych.
M. FaiB3 und Dr. C. Steuber

17.-18.08.2012, Berlin

1. Arbeitstreffen der Arbeitsgruppe CF Schulung im Mukovoszidose e.V. in Berlin,
Griindung der AG, Konsensusfindung zum CF Schulungscurriculum, Uberarbeitung
der krankheitsspezifischen Module durch PD Dr D. Staab, Dipl. Psych. C. Lehmann

04.-07.09.2012, Birmingham

Jahrestagung der 'Society for the Study of Inborn Errors of Metabolism': "Modular
PKU training programme with multiprofessional approach: Benefit for affected fami-
lies" Vortrag durch Prof. Dr. Das
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13.09.2012, Sylt

Tagung: Chronisch kranke Kinder und Jugendliche aus sozialen Randgruppen,
Chancen durch Rehabilitation. Vortrag: Weiterentwicklung der Schulung bei chroni-
schen Krankheiten im Kindes- und Jugendalter durch Dr. T. Spindler

14.09.2012, Hamburg
Konvent der DGKJ. Weiterentwicklung der Schulung bei chronischen Krankheiten
durch Dr. R. Szczepanski

15.09.2012, Hamburg i
DGKJ Tagung, ModuS-Seminar. Modulares Schulungsprogramm. Ein Uberblick
durch Dr. G. Ernst

15.09.2012, Hamburg
DGKJ Tagung, ModuS-Seminar. ModuS: Erste Schritte einer bundesweiten Evalua-
tion durch Dr. I. Menrath

15.09.2012, Hamburg
DGKJ Tagung, ModuS-Seminar. Trainerausbildung in der Patientenschulung: Wie
geht es weiter durch Dr. R. Szczepanski

06.10.2012, Schwerin
Jahrestagung Bunter Kreis: Netzwerkpartner im Gesprach: Kompetenznetz Patien-
tenschulung und ModuS durch Dr. G. Ernst

27.-28.10.2012, Torfhaus
Jahrestagung der Selbsthilfegruppe Undine. Erwachsen werden — Schulung von Ju-
gendlichen mit Undine durch Dr. G. Ernst, Dipl.-Psych. Norbert Gebert

7.-9.11.2012, Leeds UK

Continuous age appropriate structured education for children and young people with
diabetes. 40th Meeting of BSPED. Abstract Book November 2012 Vol 30. ISSN
1479-6848 durch Prof. K. Lange

10.11.2012, Wiirzburg,

,Das Schulungsprogramm der Konsensusgruppe Kontinenzschulung (KgKS). Kon-
zeption und Stand des Projekis”. Jahrestagung der Deutschen Kontinenzgesellschaft
Vortrag durch Dr. C. Steuber

10.11.2012, Hannover

1. Deutscher Kongress flr die Transition Adoleszenter mit chron. Niereninsuffizienz
und nach Nierentransplantation

Patientenschulungen fir Jugendliche: Was ist bei der Konzeption und Durchfihrung
zu beachten? durch Dr. G. Ernst

14.11.2012, Bielefeld

Arztefortbildung. Bericht Giber ModuS im Rahmen der Fortbildung Anaphylaxie im
Kindesalter durch Katharina Hagemeister
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24.11.2012, Krefeld

Krefelder Tag der Kinderkrankenpflege. Vorstellung und Entwicklung von Modu$S im
Rahmen des Vortrages Schulungsprogramme flir Familien mit einem chronisch (lun-
gen)-kranken Kind durch Katharina Hagemeister

25.11.2012, Erlangen

Jahrestagung der Ges. Pad. Endokrinologie und Diabetologie. Weiterentwicklung der
Patientenschulung — das Modulare Schulungsprogramm (ModuS) durch Dr. R.
Szczepanski

09.-10.11.12, Hannover

1. Deutscher Transitionskongress, Familienschulung chronische Niereninsuffizienz
(FaSCiNierend) durch Dr. Marcus Benz:

Patientenschulung bei Jugendlichen: Was ist bei der Konzeption und Durchfiihrung
zu beachten? durch Dr. G. Ernst:

12.12.2012, Berlin

Sitzung der DGIM/DGKJ-AG Transition mit den Transitionsbeauftragten. Vorstellung
der Schulungsprogramme ,Erwachsen werden mit Modu$S: Fit fir den Wechsel.
Transitionsmodul im Modularen Schulungsprogramm fir chronisch kranke Kinder
und Jugendliche.

15.01.2013, Leipzig i

Transition — gelingende Ubergéange flr psychisch und chronisch kranke Jugendliche
ins Erwachsenenleben. Vortrag tGber Transition — Entwicklung einer Patientenschu-
lung zur Starkung des Selbstmanagements fir Jugendliche durch Dr. G. Ernst, F.
Bomba

22.-23.02.2013, Worms
Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Workshop zur Muko-
viszidoseschulung durch PD Dr. med. D. Staab, Dipl.-Psych. C. Lehmann

22.-23.02.2013, Worms

Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Der rote Faden bei
der Schulung bildungsferner Familien durch E. Heydenreich, Dipl.-Psych. C. Leh-
mann

22.-23.02.2013, Worms
Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Modulare Schulung
bei Mukoviszidose durch Dr. I. Menrath

22.-23.02.2013, Worms
Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Ergebnisse des mo-
dularen Schulungsprogramms (Modu$S) durch Dr. I. Menrath

22.-23.02.2013, Worms

Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Modu$S — Aktueller
Stand und Perspektiven durch Dr. R. Szczepanski
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22.-23.02.2013, Worms

Jahrestagung AG Asthma und der AG Neurodermitisschulung. Modulare Schulung
bei Mukoviszidose. Vortrag durch PD Dr. med. D. Staab und Dipl.-Psych. Christine
Lehmann

04.-06.03.2013, Mainz

22. Rehabilitationswissenschaftliches Kolloquium. Teilhabe 2.0 - Reha neu denken?
Modulares Schulungsprogramm fir weniger haufige/seltene chronische Krankheiten
im Kindes- und Jugendalter (ModuS): Konzept und Evaluation durch Dr. R. Szcze-
panski

06.03.2013, Mainz

Deutsche Gesellschaft fiir Padiatrische Rehabilitation und Pravention e.V. Reha-
Kollogium der Deutschen Rentenversicherung. Diskussionsforum chronisch kranke
Kinder und Jugendliche aus sozialen Randgruppen: Chancen durch Rehabilitation.
Wie erreichen wir Kinder und Jugendliche aus sozialen Randgruppen fir unsere Ge-
sundheitsleistungen? Vortrag durch Dipl.-Psych. Christine Lehmann

08.03.2013, Rostock i

DGKJP Kongress. Sitzungsart: Symposium. Transition - gelingende Ubergéange fir
psychisch und chronisch kranke Jugendliche ins Erwachsenenleben durch Dipl.-
Psych. N. Gebert

08.03.2013, Rostock

DGKJP Kongress. Sitzungsart: Symposium. Zur aktuellen Situation der Transition bei
chronisch kranken Jugendlichen: Probleme, Ansatze, Strategien durch Dipl.-Psych.
N. Gebert

08.03.2013, Lubeck
Jahrestagung der Ges. Pad. Pneumologie. Modulare Schulung fir chronische
Krankheiten im Kindes- und Jugendalter (ModuS) durch Dr. R. Szczepanski

08.03.2013, Libeck

Jahrestagung der Ges. Pad. Pneumologie. Evaluation des modularen Schulungspro-
gramms far chronisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien (Modu$S)
durch M. Degner

3.-5.5.2013, Berlin

Bundesarbeitsgemeinschaft Padiatrische Pneumologie e. V.. Kinderpneumologische
Versorgung 2013: DMP Asthma bronchiale: Was gibt es Neues in der Asthmaschu-
lung? durch Dr. R. Szczepanski

6.9.2013, Bochum
8. Allergiekongress. Vortrag Uber Konzept und Ergebnisse von ModuS. Durch Dr. R.
Szczepanski

12.-13-10.2013, Bad Orb
Seminar des BVKJ. Bericht Gber Modu$S durch Dr. R Szczepanski
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22.11.2013, Sylt
Jahrestagung der nappa. Workshop tber ModusS. durch Dr. R. Szczepanski

23.11.2013, Hannover
Jahrestagung der pad. Gesellschaft flir Endokrinologie und Diabeteologie. Vortrag
tber Modus$S durch Dr. G. Ernst

13.09.2013, Bochum
Dt. Allergiekongresses. Asthmaschulung und Co. - Neue modulare Wege erreichen
das Ziel durch Dr. Szczepanski

Zu 3 Seminare Curriculum “Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation®:

Zielgruppe:

25.05.2011
15.06.2011
22.05.2011
08.06.2011
31.08.2011
22.06.2011
24.08.2011
09.05.2012

Asthmatrainer aller Berufsgruppen und Schulungsorganisatoren aus der
jeweiligen Region

Augsburg

Berlin

Bielefeld

KoIn

Libeck

Osnabrtick

Neunkirchen

Bochum

Zu 4 Symposium:

10.11.2010

23.01.2013

Symposium | in Hannover

Strategie zur Kindergesundheit des BMG (Frau Strecker)

Bericht Gber Recherche (Projekt Teil A) (Frau Dr. Ernst)

Modulares Schulungsprogramm Teil B, und Planung fiir Teil C (Frau
Dr. Ernst)

Zugangswege soziale Randgruppen (Frau Muller-Goddefroy)
Zugangswege Familien mit Migrationshintergrund (Frau Lehmann)
Praktische Erprobung (Teil C) (Herr Gebert)

Planung Evaluation (Teil D) (Frau Prof. Dr. Thyen)

Symposium Il in Hannover

GruBwort von Frau Ministerialdirigentin Knufmann-Happe, Leiterin der
Abteilung 3 "Gesundheitsschutz, Krankheitsbekdmpfung, Biomedizin"
des Bundesministeriums fir Gesundheit

ModuS: Entwicklungen in den beiden letzten Jahren, aktueller Stand
und Perspektiven (Frau Dr. Ernst)

Ergebnisse der Erprobung von Modus$S (Frau Prof. Dr. Thyen)
Verbesserung der Zugangswege flr soziale Randgruppen/Familien mit
Migrationshintergrund (Frau Dipl.-Psych. Lehmann, Dr. Ingo Menrath)
Méglichkeiten der Implementation
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Anhang 5: Leitfaden Fokusgruppen Eltern

BegriiBung (3 min)

Guten Tag, meine Name ist .... Zunachst einmal vielen Dank, dass Sie an dieser Ge-
sprachsrunde, einer sogenannten Fokusgruppe, teilnehmen. Ich mdéchte mich kurz
einmal bei lhnen vorstellen: Ich arbeite am .... . Wir sind mit der Bewertung und der
wissenschaftlichen Begleitung neuer Schulungsprogramme flir bestimmte Erkran-
kungen beauftragt. Meine Aufgabe ist es, die Diskussionsrunde zu leiten. Ich méchte
Sie in keiner Weise von einer bestimmten Sache Uiberzeugen oder ihre Meinung be-
einflussen. Ich werde lediglich Fragen stellen, die Sie motivieren sollen, Uber die
Schulung zu diskutieren. Sie diirfen hier alles frei erzéhlen. Es gibt keine richtigen
oder falschen Antworten. Unsere Gesprachsrunde wird auf ein Tonband aufgenom-
men. Dadurch gehen lhre wichtigen Ideen nicht verloren und ich kann spater die
wichtigsten Sachen aufschreiben. Selbstverstandlich wird alles, was Sie sagen, ver-
traulich behandelt. Keiner wird spéater 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 fur die Diskussion (4 min)

Bevor wir mit der Diskussion beginnen, méchte ich Ihnen noch ganz kurz ein Paar
wichtige Regeln zu Fokusgruppen nennen, die lhnen grdBtenteils sicher schon aus
anderen Diskussionen bekannt sein durften.

Flr unsere Diskussion sind vier Dinge besonders wichtig:

1. Jeder erzahlt nur freiwillig!
Sie missen nicht auf alle Fragen antworten, sollten sich aber méglichst gut an
der Diskussion beteiligen.

2. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, nur unterschiedliche
Meinungen!
Jeder kann zu bestimmten Dingen seine eigene Meinung haben. Wir akzeptie-
ren alle Meinungen. Trauen Sie sich ruhig etwas zu sagen, auch wenn Sie
glauben, dass nur Sie das so sehen und lassen Sie sich mdglichst nicht von
anderen Meinungen 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 diirfen uns sollen sogar jederzeit auf etwas, das ein anderer gesagt
hat, antworten oder etwas dazu ergénzen. Es gibt keine starren Vorgaben fr
den Diskussionsverlauf.

4. Damit wir uns gut verstehen kénnen, sollte immer nur einer reden!
Einzelgesprache untereinander sollten vermieden werden.

Haben Sie noch Fragen dazu?

Vorstellungsrunde (10 min)
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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
Erkrankung leidet. Wie schon gesagt, mein Name ist ..., ich arbeite als.... am ....

Diskussionsfragen (40 min)

Ich méchte Ihnen zunéchst einen kurzen Uberblick dariiber geben, iber welche
Themen ich mit lhnen sprechen mdchte.

% Gesamteindruck der Schulung

% Ablauf/Organisation der Schulung

% Inhalt der Schulung

% Qualifikation des Schulungsteams
% Voraussichtlicher Erfolg der Schulung

X/

% Anderungsvorschlage zur Schulung

Uber welches Thema wir dabei in welchem Umfang diskutieren, liegt ganz bei lhnen.
Bringen Sie auch neue Aspekte in die Diskussion ein, die Ihnen bisher gefehlt haben.
Ich werde mich eher zuriickhalten und zwischendurch lediglich ein paar Fragen stel-

len, die Ihnen als Impuls fir lhre Diskussion dienen sollen.

Beginnen wiirde ich gerne mit der Frage nach Ihrem Gesamteindruck von der Schu-
lung.
% Wie hat lhnen die Schulung insgesamt gefallen?
% Was hat lhnen an der Schulung besonders gut gefallen? Warum?
% Was war aus lhrer Sicht an der Schulung besonders schlecht? Warum?
% Was zeichnet lhrer Meinung nach eine gute Schulung aus?

Ich wirde nun gerne |hre Meinung zu Ablauf und Organisation der Schulung erfah-
ren.

% Wie sind Sie auf die Schulung aufmerksam geworden?

» Wie ist die Rekrutierung der Schulungsteilnehmer lhrer Meinung nach

% gelaufen?

% Wie empfanden Sie die Organisation der Schulung (Einladung, Durchflihrung,
% Zeitmanagement...)?

Ich wirde lhre Aufmerksamkeit nun gerne auf die Inhalte der Schulung lenken.
% War die Menge an besprochenen Themen in Ordnung?
% War fur die einzelnen Themen genug Zeit?
% Ist etwas wichtiges gar nicht bzw. zu kurz angesprochen worden? Wenn ja,
was?
% Ist Ober etwas zu ausfihrlich gesprochen worden? Wenn ja, was?

Ich wiirde nun gerne Uber die Qualifikation des Schulungsteams mit lhnen spre-
chen.
% Wie erlebten Sie das Schulungsteam? (Kompetenz in der Vermittlung von In-
halten, Eingehen auf Fragen...)
% Haben Sie das Geflihl, dass alle Ihre Fragen fachgerecht beantwortet wur-
den?
% Waren die Erklarungen verstandlich?
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Wenn Sie nach dieser Schulung wieder in den Alltag mit Inrem Kind zurlick kehren,
was denken Sie Uber die Auswirkungen bzw. den méglichen Erfolg der Schulung?
% Haben Sie bei dieser Schulung neue Dinge dazu gelernt?
% Glauben Sie, dass die Schulungsinhalte im Alltag umsetzbar sind? Was wird
sich am ehesten &ndern?
% Wovon haben lhre Kinder Ihrer Meinung nach am meisten profitiert?
% Wovon haben Sie als Eltern am meisten profitiert?
% Glauben Sie, dass es Ihrem Kind auch kérperlich besser gehen wird?
% Wird sich etwas an der Lebensqualitat Ihres Kindes oder an lhrer eigenen an-
dern?

% Wurde genug auf lhre Bedrfnisse und Fragen eingegangen?

Als letztes mdchte ich noch einen Ausblick auf weitere Schulungen mit lhnen wagen.
% Gibt es etwas, das Sie bei einer erneuten Durchflihrung der Schulung &ndern
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 fiir die
Verbesserung der Schulungsprogramme auBerst wichtig sind! Vielen Dank, dass Sie
sich die Zeit genommen haben!
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Anhang 6 Leitfaden Fokusgruppen Kinder/Jugendliche

BegriBung (3 min)

Hallo, mein Name ist .... Ich m&chte 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 durchfiih-
ren. Bevor ich erklare, 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 Schulungsex-
perten gebrauchen. Ich werde euch gleich einige Fragen stellen, die wir gemeinsam
diskutieren wollen. Ich werde mich dabei eher zuriickhalten, weil mich vor allem inte-
ressiert, was ihr denkt. Unsere Gesprachsrunde wird auf ein Tonband aufgenommen.
Dadurch gehen eure wichtigen Ideen nicht verloren und ich kann spater die wichtigs-
ten Sachen aufschreiben. Selbstverstéandlich wird alles, was ihr sagt, vertraulich be-
handelt. Keiner wird spéater erfahren, was jeder einzelne von euch gesagt hat, wichtig
ist das Gesamtbild. Habt ihr dazu Fragen/ Einwénde?

Dann schalte ich jetzt das Tonband ein.

Tonband einschalten

Erlauterunqg 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 mdglichst
schéne Zeit zusammen verbringen kdnnen.

Flr unsere Diskussion sind vier Dinge besonders wichtig:

5. Jeder erzahlt nur freiwillig!
Ihr masst nicht auf alle Fragen antworten, solltet euch aber méglichst gut an
der Diskussion beteiligen.

6. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten!
Jeder kann zu bestimmten Dingen seine eigene Meinung haben. Wir akzeptie-
ren 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 ge-
macht, d.h. wir wollen auch wissen, was so richtig bléd gelaufen ist!

7. Wir wollen miteinander reden!
D.h. ihr durft und sollt sogar jederzeit auf etwas, das ein anderer gesagt hat,
antworten oder etwas dazu erganzen. Aber bitte so, dass die ganze Gruppe
es mitbekommt und nicht nur euer Nachbar.

8. Damit wir uns gut verstehen kénnen, sollte immer nur einer reden!
Jeder sollte den anderen ausreden lassen und es sollte mdglichst immer nur
einer reden.

Habt ihr noch Fragen dazu?
Vorstellungsrunde (10 min)

Bevor wir gleich mit der Diskussion anfangen, méchte ich natirlich 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) Wie hat euch die Schulung gefallen? (ca. 8 min)
% Was hat euch besonders gut gefallen? Was fandet ihr am Besten an der
Schulung? Warum?
% Was war besonders schlecht? Warum?
s War der Ablauf gut geplant?
% Habt ihr euch in den Raumen wohl gefihlt?

2) War die Menge an Themen, die ihr besprochen habt in Ordnung? (ca. 8 min)
% War fur die einzelnen Themen genug Zeit?
% Gibt es etwas wichtiges, was Uberhaupt nicht angesprochen worden ist?
% Ist Ober etwas zu ausfuhrlich gesprochen worden?

3) Ward ihr mit dem Schulungsteam zufrieden? (ca. 8 min)
% Konnten die Kolleglnnen gut erklaren?
% Sind sie gut auf eure Fragen eingegangen?
% Hattet ihr das Geflihl, dass eure Fragen richtig beantwortet wurden?

4) Glaubt ihr, die Schulung hilft euch in eurem Alltag weiter? (ca. 8 min)
% Habt ihr neue Dinge gelernt, die ihr jetzt anders machen wollt?
% Glaubt ihr, dass ihr es schafft, die neuen Dinge um zu setzen?
% Glaubt ihr, dass es euch auch kérperlich besser gehen wird?
% Gibt es etwas, was euch ganz besonders weiterhelfen wird?

5) Stellt euch vor, ihr misstet selbst eine Schulung machen. Wiirdet ihr etwas
anders machen? (ca. 8 min)
+» Was wirdet ihr anders machen? Warum?
% Was wirdet ihr auf jeden Fall beibehalten? Warum?

Schlussworte (2 min)

Vielen Dank, dass ihr so gut mitgearbeitet habt! Ihr habt wirklich alle sehr interessan-
te 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 Niitzliches gelernt habt, das ihr jetzt mit nach
Hause nehmen kénnt!
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Anhang 7: Empfehlungen zur Verbesserung der Zugangswege

Folgende Zugangsverbesserungen fir schwer zu erreichende Familien wurden von
den Teilnehmern (Gesamtgruppe der Schulungszentren aus Veranstaltungen in 7
Regionen mit 90 Teilnehmern aus 34 Schulungsteams, siehe Anhang 2) erarbeitet
und kdnnen als Empfehlungen ausgesprochen werden. Die Empfehlungen sind im
Handbuch fir die Trainerausbildung zum Basistrainer verankert worden.

Stadium des Non-Intenders - Entwickeln der Handlungsabsicht

Erhéhung der Zuweiserkompetenz

In vielen Fallen sind zur Schulung zuweisende Kinder- und Jugendarzte auch selber
als Trainer oder in der Tragerschaft eines Schulungszentrums engagiert. Die Arzthel-
ferin oder medizinische Fachangestellte der Praxis steht oft als Schulungsorganisato-
rin und als Schulungsbegleitung zur Verfigung. Diese personelle Kontinuitat ist ein
groBer Vorteil flr die Motivation zur Schulungsteilnahme.

In den Fallen, in denen externe Zuweiser die Schulung empfehlen, stehen ,besonde-
re“ Familien vor der Hirde, einen neuen Kontakt zum Schulungszentrum aufbauen
zu massen. Wesentlich ist daher, dass die Kluft zwischen der Schulungsempfehlung
durch den bekannten Zuweiser und dem noch unbekannten Schulungszentrum
Uberbrickt wird. An dieser Stelle ist die Kompetenz des Zuweisers gefragt, die Fami-
lien einerseits aus dem Stadium der Non-Intender hinauszubegleiten und anderer-
seits zum Schulungszentrum Uberzuleiten.

Die Zuweiser sollten den Familien daher den Zweck der Schulung anschaulich und
Uberzeugend erklaren kénnen sowie Auskiinfte zu inhaltlichen und organisatorischen
Aspekten geben kénnen, um Ressentiments und Angste abzubauen. Die Erfahrun-
gen zeigen, dass einmalige Gesprache meist nicht ausreichen, sondern dass Zuwei-
ser Uber langere Zeitraume hinweg den Schulungsbedarf immer wieder mit den Fa-
milien thematisieren missen (motivierende Gesprachsfihrung). Um die Non-Intender
zur Schulungsteilnahme zu motivieren, kann dariber hinaus ein telefonischer Kon-
takt zum Schulungszentrum oder zu ehemaligen Schulungsteilnehmern vermittelt
werden oder das zeitintensive Motivationsgesprach mit Dolmetschern auBerhalb der
Sprechstunde gelegt werden. AuBerdem bietet sich der Einsatz zweisprachiger Flyer
und Informationsmaterialien an.

Zudem sollte der Zuweiser dem Schulungszentrum bekannte Zugangshindernisse
mitteilen. Dies kann mittels eines Fax-Formulars zur Schulungsanmeldung gesche-
hen, auf dem die Familie gleichzeitig eine Schweigepflichtentbindung zur Weitergabe
ihrer Daten erteilt.

Aus den genannten Aufgabenstellungen im Vorfeld der Schulungsteilnahme ergibt
sich flr den Zuweiser ein erhdhter Aufwand an Betreuung und kommunikativer Kom-
petenz, kurz: Zuweiserkompetenz. Sinnvoll wéare es, Kinder- und Jugendarzten im
Rahmen ihrer Fortbildungen ein Modul ,interkulturelle Kompetenz“im Umgang mit
schwer zu erreichenden Familien anzubieten.

Rekrutierung tiber Netzwerke

Um Familien aus sog. Randgruppen auch Uber andere Rekrutierungskanale zu errei-
chen, empfiehlt sich eine Vernetzung des Schulungszentrums mit anderen Akteuren
vor Ort, die in der jeweiligen ,Szene* aktiv sind. Dies kénnen z.B. Migrantenselbstor-
ganisationen, Gesundheitsprojekte oder soziale Projekte flir Familien mit Migrations-
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hintergrund sein, ebenso wie Treffpunkte oder fiihrende Personen aus dem kulturel-
len und religidsen Bereich. In sozialen Brennpunktvierteln sind dies z.B. Beratungs-
stellen zu sozialen Thematiken, Stadtteilprojekte und méglicherweise Familienhelfer
oder andere Unterstltzungsstrukturen, die bereits in der Familie aktiv sind.

Stadium des Intenders — Festigen der Handlungsabsicht

Um ,besondere” Familien effektiv einzubeziehen, sind bei der Schulungsplanung
folgende Aspekte wichtig: der Beziehungsaufbau, das Erkennen und Lésen von
Teilnahmehindernissen und die Motivation zur durchgehenden Teilnahme. Die reinen
Sachinformationen tber die Schulung in Form von Informationsflyern reichen meist
nicht aus. Schulungsorganisatoren sollten bereit sein, durch z.B. Telefonkontakte,
einen Kennenlerntermin im Schulungszentrum oder einen Hausbesuch den
persdnlichen Kontakt zur Familie aufzunehmen und bei Bedarf Gber den
Schulungszeitraum zu halten.

Diese beziehungsorientierte Motivationsarbeit mit den Intendern dient auch dazu,
deren Zugangsbarrieren zu identifizieren (z.B. Ressentiments, Angste, organisatori-
sche und finanzielle Grenzen). In einem zweiten Schritt missen dann Strategien zur
Senkung der Zugangsbarrieren zum Einsatz kommen. Jedes Schulungszentrum
muss diesbezlglich sein eigenes Profil entwickeln und seine eigenen Ressourcen
aufbauen. Es empfiehlt sich, ein Finanzbudget flr zuséatzliche Ausgaben wie Fahrt-
kostenzuschisse, Geschwisterbetreuung etc. einzuplanen bzw. Kostentrager und
Sponsoren zu gewinnen. Insbesondere flr Zentren, die in Ballungsraumen mit ho-
hem Aufkommen von Familien mit Migrationshintergrund schulen, ist die Beschafti-
gung von bilingualen und muttersprachlichen Teammitgliedern zu empfehlen. In Bal-
lungszentren von sozial benachteiligten Familien ist die Kooperation mit Sozialarbei-
tern vor Ort erstrebenwert (ortsnahe Schulung, Teilnahme der Sozialarbeiter an den
Schulungen etc.).

Strategien fiir die Schulungsorganisation auf der Intender-Ebene:
Flexible und individuelle Losungen fiir Teilnahmehindernisse, z.B.

- Angste der Eltern abbauen, sich zu blamieren oder nichts zu verstehen

- Angebot, dass Schulungsinhalte im Einzelgesprach nachgearbeitet werden
kénnen

- Den Schulungsbegriff anschaulich machen: spielerisches Lernen, Gleichbe-
troffene kennenlernen, praktische Tipps fur den Alltag

- Alltagsnahe Argumente fir die Schulungsteilnahme: weniger Schulfehltage,
Teilnahme an Klassenfahrten méglich, weniger Arzttermine, weniger Sorgen
etc.

- Schnupper-Schulungstag oder Schulungs-Video

- Zeitnaher Schulungsbeginn

- Wohnortnahe Schulung

- Kleingruppenschulung mit 4-5 Familien

- Zeitliches Setting an Bedarfe der Familien anpassen: Schichtdienst, Feiertage,
Fastenzeiten etc. berlcksichtigen

- Geschwisterbetreuung fir Begleitkinder organisieren, Geschwister im Schulal-
ter kénnen in die Schulung einbezogen werden

- Organisationshilfen wie Anfahrtsplane oder Bahn-/Bus-Verbindungen indivi-
duell ermitteln und zur Verflgung stellen
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Antrage an die Kostentrager wie Krankenkassen oder Sponsoren stellt das
Schulungszentrum selbst

Fahrtkostenzuschuss oder —erstattung

Fahrdienst bei schlechter Infrastruktur des 6ffentlichen Nahverkehrs, Fahrge-
meinschaften unter Familien organisieren

Far Schulungen bei traditionell islamischem Kontext: berlicksichtigen, dass die
Mutter evtl. nur mit einem méannlichen Begleiter kommen darf; evtl. ge-
schlechtsspezifische Jugendschulung

Bei fehlender deutscher Sprachkompetenz:

Dolmetscher einbeziehen, Dolmetscher-Pool und Finanzierung klaren;
Dolmetscher aus dem familiaren Umfeld sind nur bei geringen Sprachproble-
men moglich, besser nicht familidr gebundene professionelle Ubersetzung be-
vorzugen;

bei schwerwiegenderen sprachlichen Verstandigungsproblemen homogene
muttersprachliche Schulung organisieren

Stadium des Actors — Schulungsteilnahme durchgehend sichern

Strategien fur die Schulungsorganisation auf der Actor-Ebene:
Organisatorische Konzepte, die eine durchgehende Teilnahme férdern, z.B.

Ausfuhrliche Familieneingangsgesprache mit Erhebung von Erwartungen und
Wiinschen an die Schulung

Recall-Verfahren: Anrufe oder SMS-Erinnerungen kurzfristig vor jedem Schu-
lungstermin und besonders nach unentschuldigtem Fehlen

Wechsel von Begleitpersonen oder Teilnehmern in der Elternschulung grund-
satzlich zulassen

Geschwisterbetreuung sichern (siehe oben)

Verpflegung, ggf. unter Einbezug der Eltern bereitstellen (z.B. multikultureller
Imbiss)

Bonus-Systeme der Krankenkassen nutzen, falls im Einzelfall méglich

Trainerkompetenz

Trainer aus den verschiedenen Berufsgruppen missen eine niederschwellige und
beziehungsorientierte Kommunikation realisieren, um bei den Familien auf der Actor-
Ebene eine durchgehende Teilnahme zu sichern. Gleichzeitig hangt auch der
Schulungserfolg, d.h. das Erreichen der Lernziele, und der Alltagstransfer des
Erlernten davon ab, wie alltagsnah und praxisorientiert die Schulungsinhalte
vermittelt werden.

Strategien fiir die Kommunikation und Motivierung auf der Actor-Ebene:
Padagogische Konzepte, welche die Schulungsteilnahme sichern, z.B.

Beziehungsaufbau, persénliche Ansprache durch die Trainer
Willkommensrituale wie BegriiBungsformeln in verschiedenen Sprachen oder
Teetrinken

Wertschatzende und respektvolle Haltung

Vorerfahrungen und Lebenswelten der Teilnehmer im Sinne einer Bereiche-
rung einbeziehen

Alltagsbezug und persdnlichen Bezug von Lerninhalten far die Teilnehmer
herstellen
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- Einfaches Sprachniveau, langsam sprechen, interaktive Gestaltung mit Riick-
fragemdglichkeiten

- Nur wenig theoretisches Wissen vermitteln, und mehr Handlungswissen und
praktische Ubungen auch in der Elternschulung

- Durchgéangiges KISS-Prinzip: Keep it short and simple

- Erlebnisorientierte Schulungsgestaltung: Lieblingsmusik/-spiel mitbringen,
Tanzen, Events, wie z.B. sportlicher Ausflug, Abschlussfeier, fortlaufende Ak-
tion Gber mehrere Treffen wie Film erstellen 0.4.

- Eigenmotivation und Mitarbeit immer wieder férdern und verstarken

- Vielfaltige Wiederholungsmdglichkeiten

- Verstarkersysteme nutzen, wie z.B. Teilnehmer-Pass, Lob, kleine Geschenke,
Wunschzeit am Ende des Schulungstermins, wenn vorher gut gearbeitet wur-
de (z.B. Video, Musik, Spiel); Gruppenbelohnung, wenn ein Ziel gemeinsam
erreicht wurde (z.B. wenn alle Kinder an allen Terminen teilnehmen)

- Am Ende eines Treffens die Themen der nachsten Stunde ankiindigen und In-
teresse daflir wecken, sowie Teilnahmehindernisse erfragen (z.B. Kinder-
betreuung, Anfahrt, Arbeitszeiten)

Materialien

Die Gestaltung von schriftlichen Materialien wie Informationsflyern, Handouts, Ar-
beitsblattern, Broschiiren etc. sowohl fir die Kinder-/Jugendschulung als auch fur die
Elternschulung sollte folgende Aspekte berticksichtigen, um Teilnehmer aus bil-
dungsfernen Schichten und Teilnehmer, die nur eine begrenzte deutsche Sprach-
kompetenz haben, zu erreichen:

- Attraktive Gestaltung

- Sprachfreies Schulungsmaterial: viele Bilder und Piktogramme

- Fotos der Teammitglieder

- Sequenzen aus Videos / DVDs

- einfache, verstandliche und Ubersichtliche Texte

- nicht nur auf schriftliches Material verlassen, immer auch mandlich erklaren

- zweisprachiges Material

- Notfallplane oder Handlungsanweisungen immer zweisprachig, wenn hausli-
che Betreuungspersonen kein Deutsch sprechen

- Arztliche Bescheinigungen fur Kindergarten, Schule, Sportverein, um die Um-
setzung der Therapie in den Alltag sowie die soziale Integration zu férdern,
z.B. Informationen Uber die Grunderkrankung, Behandlungsplan, Notfallver-
meidungsplan, Sportbescheinigung

Falls keine geeigneten Schulungsmaterialien zur Verfligung stehen, missen Mittel
fur die Erstellung und Beschaffung der Materialien einkalkuliert werden.

Wie diese Gesamtergebnisse aufzeigen, ist es gelungen, ein weites Spektrum von
Strategien fir beide Zielgruppen und auf allen Handlungsebenen von Non-Intender
Uber Intender bis zum Actor zu erarbeiten.

Ebenen der Zugangsverbesserung fiir ,,besondere* Familien
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Rekrutierung

Kompetenz des Zu-
weisers

Vernetzung mit ande-
ren Akteuren

Anschauliche, Uber-
zeugende Informatio-
nen

Erkennen und Abbau-

Schulungsorganisa-
tion & -
durchfiihrung

Beziehungsaufbau

Erkennen und Abbau-
en von Zugangsbar-
rieren

Motivierende Konzep-
te und Angebote

Trainerkompetenz

Materialien

Ansprechende, ein-
fach verstandliche
und Ubersichtliche
Materialien

Sprachfreie Darstel-
lungen und Videos

ggof. bilinguales Mate-
rial

en von Zugangsbar-
rieren

Abh_ A1: Stritkhiirelle Fhenen der Z110anasverbesseriina fiir _beson-

In Abb. A1 werden die Ebenen der strukturellen Zugangsverbesserungen im Uber-
blick zusammengestellt. Es ist aber zu erwarten, dass selbst engagierte Schulungs-
zentren an dem erhdhten finanziellen Aufwand bei der Umsetzung der Strategien
scheitern kbnnen/werden. Fahrkostenzuschisse, Erstellung von zweisprachlichen
Materialien, Kosten flir Dolmetschung und fiir die Bewerbung der Kurse tber Netz-
werke bzw. andere Akteure sind in der bisherigen Finanzierung der Kurse tber Teil-
nahmekosten auch im DMP nicht vorgesehen. Auch der erhdhte personelle Aufwand
fir zeitintensive motivierende Telefonate und persénliche Gesprache sowie Recall-
Verfahren ist finanziell nicht im derzeitigen Budget der Kassenleistung abgebildet.
Insbesondere Zuweiser (in den meisten Féllen der Kinder- und Jugendarzt) haben
einen erheblich erhéhten Aufwand flr motivierende Gesprache (Non-Intender), den
sie nicht geltend machen kénnen und der deshalb u.U. unterbleibt.

Daher ist es gerechtfertigt, von erneuten Barrieren zu sprechen, wenn Schulungs-
zentren keine Ressourcen haben, um den erhdhten personellen und finanziellen
Aufwand zu leisten (s. Abb. A2).

Dariber hinaus wurden Materialien zur besseren Erreichbarkeit von Familien mit t(r-

kischer Migrationsbiographie erstellt. Es wurde ein Flyer entwickelt und ein tirkisch-
sprachiges Schulungshandbuch neu Uberarbeitet (s. Anhang 15)
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Rekrutierung

Fehlende Finanzie-
rung far.

zeitaufwendige und im
Krankheitsverlauf
wiederholte motivie-
rende Gesprache
(Non-Intender)

Vernetzung mit ande-
ren Akteuren, Kon-
taktpflege

Strukturelle Barrieren flir Zuweiser und Schulungszentren

Schulungsorganisa-
tion & -
durchfiihrung

Fehlende Finanzierung
far

Fahrkostenzuschiisse

zeitaufwendige
Gesprache und Recall-
Verfahren

(Intender und Actor)

Dolmetschung

Materialien

Fehlende Finanzie-
rung far.

Erstellung bilingualer
Materialien

wie

Informationsflyer,
Schulungsmaterialien,
Schulungs-Handouts

Abbh. A2 Strukturelle Barrieren fiir die Umsetzuna der Zuaanasverbesseriinaen
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Anhang 8: Teilnehmer Basiskompetenz Interkulturelle Kommunikation

Fortbildung fur Asthma-Schulungszentren und Zuweiser im Rahmen von Projekt Modu$S Teil C

Teilnehmer Basisseminar

Berufsgruppe Bielefeld |Augsburg/ |KéIn Berlin Osnabriick | Neunkir- | Libeck Bochum
Minchen chen

11.05.11 |25.05.11 |08.06.11 15.06.11 |22.06.11 |24.08.11 |31.08.11 |09.05.12
Arzte 6 3 9 2 9 11 5 2
Pflege 4 3 1 1 3 1 0 1
Med. FA 2 1 3 5 3 0 1 0
Psych. 0 1 1 0 1 1 0 2
Pad. 1 1 0 0 0 1 0 1
Sonstige 1 1 3 0 2 2 0 1

14 10 18 8 18 16 6 7
Trainer/Orga- 13 8 17 8 8 15 5 1
nisatoren
Zuweiser 1 2 1 0 10 1 1 0
Teams 5 4 9 4 4 5 0

Gesamt: 97 Teilnehmer, davon 16 Zuweiser und

75 Schulungsorganisatoren/Trainer aus 35 Schulungsteams
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Anhang 9: Stundenplan Basiskompetenz Interkulturelle Kommuni-
kation

Stundenplan fir den Workshop ,,Basiskompetenz interkulturelle Kommunikati-
on“

Projekt:
Fit fiir ein besonderes Leben: Modulares Schulungsprogramm fiir chronisch kranke
Kinder und Jugendliche sowie deren Eltern (ModuS)

Fortbildung fiir Asthma-Schulungszentren und Zuweiser
Im Rahmen des Projekts ModuS Teil C

Basisseminar

,Verbesserung der Zugange zur Asthmaschulung fir sozial Benachteiligte und Familien mit
trkischem Migrationshintergrund®

Gesamtdauer 240 min

Stundenplan

Teil 1
BegriBung, Vorstellung, Projektidee und Ziele der Fortbildung
25 min

Ubung und Auswertung
45 min

Vortrag und Diskussion
Jnterkulturelle Kommunikation®
30 min

Pause
20 min

Teil 2

Vortrag und Diskussion

,Besonderheiten der Zielgruppe, zuweisende Praxen und Berlcksichtigung von Entschei-
dungsprozessen beim Gesundheitshandeln®

20 min

Arbeitsgruppen und Auswertung
,Mit welchen MaBnahmen kénnen die Zugéange vor Ort verbessert werden?*
60 min

Kl&rung offener Fragen
30 min

Abschluss
10 min
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Anhang 10: Patientenlaufbogen

Patientenlaufbogen @

Name des Pat.: geb.am:__ Modus

Adresse:

Telefon:

Asthmaschulung empfohlen durch:

Pat. aus eigener Praxis: O Ja O Nein
""""" T T T T T T T T T T T TR T T T T T T T T T T T TR T T T T T T T T T T T TR T T T T T T T T T T T T TR T T T T T T T T e T T T
Zentrumsnummer: Pat.-Nr.:

Fragebogen ausgefiillt: ] ja [ ] nein
Anmerkungen/ Grund fiir das Nichtausflllen:

Tiirkischer Migrationshintergrund: [lja [ ] nein [ ] nicht ein-
schatzbar Niedriger Sozialstatus: [lja [ ] nein []
nicht einschatzbar

Kontakt mit Familie aufgenommen, Zweck der Schulung erlautert:
(Telefon-)Gesprach/e mit/am:

Hausbesuch am:

Sprachliche Verstandigung sichergestellt:

Teilnahmebereitschaft: Stand/Datum:
O Nein (Non-Intender) O Ja, keine Teilnahmehindernisse (Intender)
O Ja, aber Teilnahmebarrieren aus Sicht der Familie (Intender):

folgende MaBnahmen/ Problemlésungen wurden angeboten (Zugénge):
O O

@) @)

Anmeldung zur Asthmaschulung erfolgt:

O Ja (Intender), am: fir Kurs:
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O Nein (Non-Intender), ggf. Riickmeldung an Zuweiser am:

Schulungsteilnahme erfolgt (Actor) im Kurs:

folgende MaBnahmen zur Sicherstellung der Teilnahme am Gesamtkurs wurden ange-
boten (Zugange):

O @)
O O
Datum Unterschrift
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Fragebogen zur Evaluation des Basisseminars ,Verbesserung der Zugange zur
Asthmaschulung fir soziale Benachteiligte und Familien mit tlrkischem Migrations-
hintergrund*

Anhang 11: Fragebogen Evaluation

Sehr geehrte Damen und Herren,

Sie haben an der Fortbildung "Verbesserung der Zugangswege von Familien mit
niedrigem Sozialstatus und/oder Migrationshintergrund zu Asthmaschulungen" im
Rahmen des ModuS- Projektes teilgenommen. Ziel der Fortbildung war es, zuklnftig
diese Familien besser fur Schullungen zu erreichen. Um den Erfolg dieser Veranstal-
tung besser einordnen zu kénnen, méchten wir Sie bitten, den folgenden Fragebo-
gen zu beantworten (Dauer max. 5 min.).

Vielen Dank im Voraus und mit freundlichen GriiBen,

N. llieva

Name des Zentrums/ der Praxis:

Ansprechpartner:

Adresse:

Tel.:

Email:

1. Wie bewerten Sie insgesamt die Fortbildung?

[Csehr gut
Clgut
Cbefriedigend

[Jausreichend
[Imangelhaft
[lunzureichend

Anmerkungen:
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2. Wie schatzen Sie die Relevanz / die Aktualitat des Themas der Fortbildung
ein?

[Isehr hoch
[1hoch
Cmittel
[gering
[sehr gering

[keine
Anmerkungen:

3. Wie bewerten Sie insgesamt die Qualitat der Fortbildung (z.B. Prasentation
der Vortrage, verwendete Medien, Verstandlichkeit der Aussagen)

[Csehr gut
Clgut
[Cbefriedigend

[Jausreichend
] mangelhaft
[Junzureichend

Anmerkungen:

4. Wie hat lhnen die Auswahl der Themen der Fortbildung gefallen?

[Csehr gut
Clgut
Cbefriedigend

[Jausreichend
] mangelhaft

[ Junzureichend
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5. Wie beurteilen Sie den Umfang und die Struktur der Fortbildung
[Csehr gut

Clgut
[Cbefriedigend

[Jausreichend
] mangelhaft

[unzureichend
Anmerkungen:

6. Welchen Aspekt der Fortbildung fanden Sie besonders gut?

7. Gibt es einen Aspekt den Sie vermisst haben?

8. Welchen Einfluss hat die Fortbildung auf Ihre Arbeit mit den genannten
Zielgruppen bisher gehabt?

9. Was ist aus lhrer Sicht noch nétig, um Familien mit Migrationshintergrund
und / oder niedrigem Sozialstatus fiir eine Asthmaschulung zu gewinnen?
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Anhang 12: Ubersicht TTT

Kompetenznetz Patientenschulung im
Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPa$S)

Sitz:

Kinderhospital Osnabriick am Schélerberg
Iburger StraBe 187, 49082 Osnabriick
Tel.: 0541/5602-197 / Fax.: 5602-107

1. Vorsitzender: Dr. med. R. Szczepanski

Curriculum

,Basiskompetenz Patiententrainer”
Stand 20.12.2012

Erstellt durch:

Sibylle Scheewe (Federflihrend) unter Mitarbeit von Rolf Behlen, Peter Keins, Elke
Stachelscheid, Rainer Stachow, Uwe Tiedjen (Fachklinik Sylt); Gitta Brockmann, Ra-
diger Szczepanski (Kinderhospital Osnabriick); Monika Aichele-Hoff, Lars Hennig-
hausen (FAAK); Norbert Gebert, Christine Lehmann, Doris Staab, Petra Wagner
(Charité Berlin); Oliver-Arnold GieBler-Fichtner (Fachklinik GaiBach); Robert Jaesch-
ke (Fachklinik Wangen); Gundula Ernst (MH Hannover); Gerd Schauerte, Wolfgang
Schitz (CJD Berchtesgaden); Eugen Hodapp (Hochgebirgsklinik Davos)

Kurzfassung:

Die ausfuhrliche Fassung, mit insbesondere Darstellung der einzelnen The-
men/Unterrichtseinheiten, befindet sich im Handbuch, Heft 2:
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2008 trafen sich auf der Jahrestagung der AG-Asthmaschulung und der AG-
Neurodermitisschulung (AGAS/AGNES) auch Trainer von anderen Schulungspro-
grammen u.a. Adipositas, Diabetes, Enuresis, Anaphylaxie. Es wurde die Idee, die
schon viele ,Mehrfachtrainer” bewegte, weiterentwickelt, indikationstbergreifende
Schulungsmodule anzubieten. Das betrifft zum Beispiel die didaktische Bearbeitung
von ,Erziehungskompetenz von Eltern chronisch kranker Kinder” oder Gemeinsames
wie ,Transfer in den Alltag“ und Erstellen fachunabhangiger Hilfsangebote im Rah-
men der Patientenschulung . Die Schulungskompetenz fir multidisziplinaren Schu-
lungsteams sollten auch potentiell jenen zur Verfligung stehen, die bisher unterver-
sorgt sind, insbesondere Patienten mit seltenen Erkrankungen im Kindes-
undJugendalter,*) da davon auszugehen ist, dass die Therapie jeder chronischen
Erkrankung ein gewisses MafB an psychosozialer Unterstiitzung —auch im Schu-
lungssetting- beinhaltet.

Die daraus resultierende Idee war es, auch Trainerausbildungen fachibergreifend
mit einem Trainerkurs ,Basiskompetenz Patiententrainer” anzubieten, sowie davon
zeitlich unabhangigen indikationsspezifischen Ausbildungsmodulen, um eine breitere
Ausbildung von Patientenschulern (,Trainern®) zu erméglichen. Lerntheroretisch er-
scheint es zwar sinnvoll, Basiswissen flir Trainer wie ,Prozesse der Gruppendyna-
mik“ oder ,kindliche Entwicklungsphasen®in verschiedenen Trainerausbildungen zu
wiederholen, dennoch mdchten wir bereits in Patientenschulung erfahrene Kollegen
mit diesem neuen Modell die Trainerausbildung erleichtern und auch jene Gruppen
von Therapeuten erreichen, die seltene chronische Erkrankungen behandeln - und
dort Patientenschulung anbieten - wollen. Gerade flr neue angehende Trainer bedarf
es einer rationellen Weiterbildungsmdéglichkeit mit einem tberschauhbaren Aufwand,
da sonst gerade fur weniger haufige/seltene chronische Erkrankungen sich nicht ge-
ndgend Interessenten werden finden lassen.

Praambel

Nach einer Pilotphase der Trainerausbildung ,Basiskompetenz Patiententrainer” an
den Akademien ab 2010 in Sylt und Osnabrick, 2011 in Wangen und Kéln wurde
jetzt fir das Programm ,ModuS* das vorliegende Curriculum durch die ModuS-
Gruppe erstellt, mit dem Ziel, es -tGber das ModuS-Projekt hinaus- fir mdglichst viele
chronische Erkrankungen im Kindesalter und deren Schulungsbedarf verwenden zu
kénnen. Es ist aufgrund der dort gesammelten Erfahrungen ein Extrakt aus den Trai-
nerausbildungen der Asthma-, Neurodermitis-und Adipositas-Akademien, erganzt
durch die Themen des ModuS-Projektes. Das Curriculum ist konzipiert als ein zent-
raler theoretischer Ausbildungsbaustein, wie er in Zukunft durch das Kompetenznetz
Patientenschulung im Kindes und Jugendalter e.V. (KomPa$S) angeboten/vermittelt
werden wird.

*) Spielberg P. Seltene Erkrankungen. Das bisher Erreichte ist nur ein Tropfen auf
den heiBen Stein. Deutsches Arzteblatt 2011;108, 49: 2208-10
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Im Folgenden sind jeweils 1-6 Unterrichtseinheiten in 5 Themenblécke zusammenge-
fasst. Einzelne Themen der Themenblécke kénnen je nach Schwerpunkt einer Aka-
demie und Erfordernissen der jeweiligen Akademie durchaus anders sortiert und zu-
sammengefasst oder kombiniert werden.

Das hier niedergeschriebene Curriculum dient als Orientierung und kann-
entsprechend der ModuS-Philosophie - als ,Baukasten® genutzt werden. Eine stren-
ge Abfolge ist weder gewlinscht noch gefordert. Die hier beschriebenen Unterrichts-
einheiten mit vorgeschlagenen Zeitangaben sind aus den ersten drei Jahren Erfah-
rung mit modularisierter, indikationsunabhangiger Trainerausbildung entstanden, die
entsprechend variiert werden kann.

.Curriculum ,,Basiskompetenz Patiententrainer*

Viele Module (z.B. interkulturelle Kommunikation, Spiel & SpaB3, bewegte Pausen)
sollten durchgangig im Seminar von den Dozenten gelebt werden. Gleichzeitig wer-
den diese Themen aber auch in einem eigenen Modul theoretisch begrindet und
unterfittert. Dieses ,durchgéngige Leben® der Module wird von allen Dozenten reali-
siert im Sinne der Vorbildfunktion fir die angehenden Patienten-Trainer.

Die TTT-Seminarteilnehmerlnnen sollen méglichst friih eine grundlegende ldee da-
von bekommen, was Patienten-Gruppenschulung ist und welches Rollenverstandnis
man als Trainer dazu entwickeln sollte, um in dieser Rolle Gutes fir Patienten und
sich tun zu kénnen.

Es werden Grundhaltungen und grundlegende Techniken vermittelt, die sich spater
in der Patientenschulung verwirklichen sollen. Eigene Schulungserfahrung wird ex-
emplarisch miteingebracht.

Alle Aspekte der ,Basiskompetenz Patiententrainer” missen exemplarisch dann bei
den jeweiligen Indikationen (Theoretische ,Aufbaumodule®) vertieft werden. Die An-
wendungsbeispiele, die im ,Basiskompetenz Patiententrainer“-Seminar mit den Teil-
nehmerlnnen getbt werden, kdnnen sich an den Indikationen orientieren, die von
den Teilnehmerlnnen spéater geschult werden.

LESEHILFE:

Die Vorschlage, die zu Kombinationsméglichkeiten von Themenbeziigen zu anderen
Schulungseinheiten im Folgenden gemacht werden, sind in Kursivschrift unter den
Titeln der jeweiligen Unterrichtseinheit eingefligt. Sie kénnen, missen aber nicht,
beachtet werden.
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1. Themenblock ,,Organisatorisches/praktische Aspekte der Durchfiihrung

von Patientenschulung®
2. Themenblock , Trainerrolle, Rollenerwartung und Gruppen*
3. Themenblock ,,Entwicklung“

4. Themenblock ,,Krankheitsverarbeitung“ Familie/Gesellschaft, Transition

und Teilhabe
5. Themenblock ,,Allgemeine Didaktik (Techniken, Spiele, Motivation)*

Unter diesen Uberschriften sind dann die einzelnen Module aufgefiihrt und beispiel-
haft methodisch-didaktische Vorgehensweisen flr den Dozenten dargestellt. Diese

Beispiele kbnnen natlrlich erganzt und erweitert werden und erheben keinen An-
spruch auf Vollstandigkeit.

Das Curriculum fir die ,Basiskompetenz Patiententrainer umfasst 20 Unterrichtsein-
heiten (UE) a 45 Minuten, die variabelstattfinden kénnen. Bei einigen Themen sind
bewusst Zeitspannen vorgegeben, um bei der Durchfiihrung den Dozeneten Raum
fir gezielte Vertiefungen zu geben, die sich an den Bedurfnissen der Teilnehmer ori-
entieren. Ein Zusammenlegen von Themen in Doppelstunden kann didaktisch sinn-
voll sein. Es ersetzt auf gar keinen Fall Inhalte methodisch-didaktischer Vermittlun-
gen, die im Bereich der indikationsspezifischen Module erfolgen. Im Bereich der Ba-
siskompetenz werden Grundlagen fiir die Patientenschulung vermittelt und erste ei-

gene Erfahrungen erméglicht.

Die Zusammenstellung und Niederschrift der Ausbildungseinheiten erfolgte durch:

Sibylle Scheewe (Federflihrend) unter Mitarbeit von Rolf Behlen, Peter Keins, Elke

Stachelscheid, Rainer Stachow, Uwe Tiedjen (Fachklinik Sylt);Gitta Brockmann, RU-
diger Szczepanski (Luftiku®s Kinderhospital Osnabriick); Monika Aichele-Hoff, Lars
Hennighausen (FAAK);Norbert Gebert,Christine Lehmann, Doris Staab, Petra Wag-

ner (Charité Berlin); Oliver-Arnold GieBler-Fichtner (Fachklinik GaiBach);Robert
Jaeschke (Fachklinik Wangen); Gundula Ernst (MH Hannover);Gerd Schauerte,

Wolfgang Schitz (CJD Berchtesgaden); Eugen Hodapp (Hochgebirgsklinik Davos).
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Zusammenfassung der Seminarthemen unter die 5 Themenbloécke

1.Themenblock ,,Organisatorisches/praktische Aspekte der Durchfiihrung von
Patientenschulung*

1.1 Rituale der BegriiBung

1.2 Ziele und Grenzen von Patientenschulung

1.3 Methodisch-didaktischer Aufbau einer Patientenschulungseinheit
1.4 Qualititsmanagement, Akquise, Zugangswege, Finanzierung

1.5 Transfer in den Alltag, Individualisierung

2.Themenblock ,,Trainerrolle, Rollenerwartung und Gruppen*
Gruppendynamik,
padagogoische Haltung und
Ressourcen des Trainers

3.Themenblock ,,Entwicklung“

3.1 Entwicklungsphasen
3.2Schulungssituationen in verschiedenen Altersstufen

4. Themenblock: , Krankheitsverarbeitung“, Familie/Gesellschaft, Transition
und Teilhabe

4.1 Stressbewaltigung/Entspannung

4.2 Interkulturelle Kommunikation, Symptomwahrnehmung in unterschiedlichen
Kulturen

4.3 Bedeutung der Familie und emotionale Krankheitsverarbeitung

4.4 Psychosoziale Belastung

4.5 Mutmachen und Selbstwirksamkeit, Empowerment

4.6 Transition und Teilhabe

5.Themenblock: , Allgemeine Didaktik (Techniken, Spiele, Motivation)“

5.1 Gespréachsfiihrungstechniken

5.2Eigener Stundenaufbau mit Ubung an dem Ubergreifenden Thema ,Selbst-
wahrnehmung*

5.3Wie leite ich ein Rollenspiel in der Patientenschulung an?

5.4 Bewegte Pause, Spiel und SpaB in der Schulung von Kindern/Jugendlichen

112



et

Beispiel eines Ablaufplans flir 20 Unterrichtseinheiten des Ausbildungs-Kurses

,Basiskompetenz Patiententrainer” -indikationstbergreifend-

Thema/ Zuordnung zu Themenblock Reihenfolge
im Seminar

Rituale der BegriiBung in der Patientenschulung /1.1 1.
Ziele und Grenzen von Patientenschulung /1.2 2.
Kindliche Entwicklung und die Bedeutung flr die Patienten- 3.
schulung /3.1
Gruppendynamik, padagogische Haltung des Trainers, Res- 4.
sourcen des Trainers /2.
Methodisch-didaktischer Aufbau einer Patienten- 5.
Schulungseinheit /1.3
Stressbewaltigungstraining, Entspannung, 6.
Starken und Schwachen/4.1
Interkulturelle Kommunikation /4.2 7.und 8.
Bedeutung der Familie und 9.und 10.
emotionale Krankheitsverarbeitung /4.3
Gesprachsfuhrungstechniken /5.1 11.
Psychosoziale Belastungen /4.4 12.
Mutmachen und Selbstwirksamkeit /4.5 13.
Transition und Teilhabe / 4.6 14.
Eigener Stundenaufbau mit Ubung an einem 15.
tbergreifenden Thema: ,Selbstwahrnehmung® /5.2
Schulungssituationen in verschiedenen Altersstufen, 16.
hier am Beispiel der Schulung mit Jugendlichen /3.2
Wie leite ich ein Rollenspiel in der Patientenschulung an?/5.3 17.
QM, Schulungsorganisation, Teambildung, Akquise, Zugangs- 18.

wege, Finanzierung /1.4

Bewegte Pause, Spiel und Spaf3 in der Schulung von Kindern
und Jugendlichen /5.4

19. (durchgén-
9ig)

Abschlussrituale, Transfer in den Alltag, letzte Fragen /1.5

20.
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Anhang 13: Zertifikat Basiskompetenz Patiententrainer

Kompetenznetz Patientenschulung e. V.
Sitz:

Kinderhospital Osnabriick

Iburger Str. 187

49082 Osnabriick

1. Vorsitzender: Dr. med. R. Szczepanski

ZERTIFIKAT
BASISKOMPETENZ PATIENTENTRAINER

Frau/Herr

aus

Beruf

hat die Weiterbildung ,Basiskompetenz Patiententrainer gemaB dem Curriculum
vom ,Kompetenznetz Patientenschulung e.V. KomPaS* erfolgreich absolviert.

Sie/ Er verfiigt somit (ber die Voraussetzungen fiir die weiterfiihrenden Ausbildungs-
bausteine zum Erwerb eines kompletten Trainerzertifikats.

OSsNabrlck, 23.04.201 3,  ..euiii e e

Ort, Datum 1. Vorsitzende, Dr. Rudiger Szczepanski
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Anhang 14: Flyer

lhr Kind hat Asthma?

Schulung fur asthmabetroffene

Kinder bzw. Jugendliche

und ihre Familien

Ihr Kind hat Asthma?

Wir bieten Asthma-Schulungskurse,

bei dem asthmakranke Kinder bzw.
Jugendliche und Sie als Eltern lernen kénnen:

* Was Asthma ist?
*  Wodurch Asthma ausgeldst wird?

*  Warum man regelmaBig
Medikamente inhalieren muss?

*  Wie man im Alltag mit Asthma
umgeht?

*  Wie man Asthma kontrollieren kann?

* Was man im Notfall tun muss?

Beim Unterricht fur Kinder und Jugendliche
geht es nicht nur um Wissensvermittlung,
sondern auch um gemeinsamen
Erfahrungsaustausch, um Spiele und
Bewegung, um Anregungen fir den Alltag,
um das richtige Inhalieren und vieles mehr.

Begleitend zum Kinder- bzw.
Jugendlichenprogramm findet ein
Elternseminar statt. Dabei geht es um
Informationsvermittiung,
Erfahrungsaustausch und tber den Umgang
mit Angst und Stress.

Wie lduft der Kurs ab?

In der Regel dauert ein Kurs 18
Unterrichtsstunden fur Kinder/Jugendliche
und 12 Unterrichtsstunden fir Eltern auf
mehrere Tage verteilt.

Uber die Schulungstermine kénnen sie sich
bei uns informieren.

Was kostet die Schulung?

Die Kosten der Schulung werden von der
Krankenkasse im Rahmen des DMP
(Desease-Management- Programm)
tUbernommen. Dazu muss eine
Kostentibernahme beantragt werden.

Begleitung durch die Eltern
Wir halten es fiir wichtig, dass |hr Kind

durch die Eltern begleitet wird.
Winschenswert ist es, wenn beide Eltern
teilnehmen kénnen.

Information und Anmeldung:

Bitte figen Sie hier Ihre Kontaktdaten ein:
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Cocugunuz astim hastasi mi?

Astim hastasi ¢ocuklar ve aileleri igin 6gretici
kurslar

Cocugunuz astim hastasi mi?
Astim Kurslarimizda astim hastasi gocuklar ve

velileri, astim hastalig ile normal yasantilarini

sirdirebilmeyi 6greniyorlar, yani:

e Astim nedir?

* Hangi etkenler astima yol agabilir?

* Neden diizenli olarak inhalasyon
ilaglar kullanmaliyim?

* Giindelik hayatta astim hastaligi ile
nasil basa cikabilirim?

® Astim hastaligini nasil kontrol
edebilirim?

Kurslarin odak noktasi sadece bilgi edinmek
degil, ayni durumdaki insanlar ile deneyim
degisimi, oyun ve spor, glinlik yasam igin
&neriler, ilaglari dogru kullanim teknigi ve
benzeri konulardan olusuyor.

Cocuk kurslari ile paralel veli seminerleri
sunulmaktadir. Burada astim hakkinda bilgi
edinip, korku ve stres ile basa cikabilmeyi ve
hastaligi kontrol edebilmeyi 6grenebilirsiniz.

Kurs ne kadar siiriiyor?

Astim kurslari cocuklar icin 18 kere 45 dakika ve
veliler igin 12 kere 45 dakika katim 6ngoriiyor.
Genelde birkag glini kapsayan kurslarin
tarihlerini 6grenmek icin bize danisabilirsiniz.

Kurs iicreti ne kadar?

Kurs tcreti DMP
(Desease-Management-Programm)
kapsaminca, saglik sigortalan tarafindan
karsilanmaktadir. Bunun igin saghk
sigortaniza bagvurmaniz gerekir.

Ebeveyn Refakati

Velilerin ¢ocuklarina bu kurslarda refakat
etmeleri 6neriliyor, clinkii cocugun
hastaligi tim aileyi etkiler ve aile
bireylerinin hastalik hakkinda bilgi
edinmesi tiim ailenin yararina olur.

Her iki ebeveynin kurslara katiimasi
onerilmektedir.

Bilgi ve Basvuru:

Bitte fiigen Sie hier lhre Kontaktdaten ein:
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Anhang 15: Titelblatt Luftikurs

Stephan Theiling, Ridiger Szzepanski Thomas Lob-Corzilius

Der Luftikurs fiir Kinder mit Asthma
Havacik’'la Birlikte Astimla Miicadele

Ein frohliches Lern- und Lesebuch fiir Kinder
und ihre Eltern

Astimli cocuklar ve anne babalari
icin bilgilendirici neseli kitabi

[ PagsT
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Modus @

Anhang 16: Niedersachsischer Gesundheitspreis

Am 01.12.2011 hat das Projekt

ModusS: Fit fur ein besonderes Leben: Modulares Schulungsprogramm fir chronisch
kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien

den 1. Niedersachsische Gesundheitspreis in der Kategorie 3 "Optimierung von
Schnittstellen zwischen ambulanter und stationarer Gesundheitsversorgung*

gewonnen.

NIEDERSACHSISCHER
GESUNDHEITSPREIS
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Modus

Nominiert

Die nominierten Projekte fiir den ACHSE * Central Versorgungspreis fiir chronische seltene Erkrankungen 2013
stehen jetzt fest: Insgesamt wurden von 37 Bewerbungen sechs Projekte ausgewihlt, die sich nachhaltig fiir eine
verbesserte Versorgung chronischer seltener Erkrankter einsetzen.

Folgende Projekte sind nominiert (in alphabetischer Reihenfolge)

ILD-
,ein Strukturkonzept der Thoraxkl He\delberg zur
besseren Behandlung von seltenen Lungenerkrankungen.

wlr orgung Hamophilie®, ein Strukturprojekt
fur die integrierte Versorgung von Hamophilie-Patienten des
Gerinnungszentrums Rhein-Ruhr, Duisburg.

»Modus”, ein modulares Schulungsprogramm fiir Kinder mit
chronischen somatischen Erkrankungen des Kompetenznet-
zes Patientenschulung (KomPaS), Kinderhospital Osnabriick.
Das Gewinner-Projekt wird Anfang Juni bekanntgegeben.

o)
4 k.
Wlfgang Zaller (MdB) PD Dr. Arpad ven Mosrs
Patientenbeauftragter Vorsitzender
der Bundesregierung Jury

nSMart TM", ein telemedizinisches System zur
Verbesserung der arztlich kontrollierten Heimselbstbehand-

lung von Hamophilie-Patienten, Marburg.

bund P ‘, ein Strukturkonzept des
Klinikums Oldenburg fiir die integrierte Versorgung padiat-
risch-onkologischer Patienten aus der Weser-Ems-Region.

~We , ein Projekt der Kinder-Augen-Krebs-Stiftung
in Bonn, unterstitzt die Friherkennung von Kinderaugen-

krebs durch Arzte und Eltern.

Ass. jur. Christoph Nachtigaller
Vorstandsvorsitzender
ACHSE e.V.

Heinz Teuscher
Vorstandsvorsitzender

\

Central Krankenversicherung AG

¢ central

Gesundheit bewegt uns.

Allianz Chronischor Sokanar Errankungen
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Anhang 17: Nominierung Achse Versorgungspreis

}.

ACHSE - Central
Versorgungspreis

fiir chronische seltene
Erkrankungen 2013




