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Das Thema Transition rickt in den letzten Jahren immer ranS|t|O

starker in den Fokus von Klinik, Forschung und Politik. Fir

chronisch kranke Jugendliche ist der Ubergang in das

Erwachsenenalter mit besonderen Herausforderungen verbunden. Neben den normalen Entwick-
lungsaufgaben dieser Altersgruppe (u.a. korperliche und sexuelle Entwicklung, Identitdtsfindung,
berufliche Orientierung, Partnerwahl) missen sie die Verantwortung fir ihre Erkrankung tiberneh-
men und eigenstdndig die medizinische Versorgung organisieren. Der Ubergang vom behandelten
Kind hin zum eigenverantwortlich handelnden jungen Erwachsenen gelingt bei weitem nicht immer
reibungslos, ebenso der Ubergang von der padiatrischen Behandlung zu einer entsprechend qualifi-
zierten Versorgung in der Erwachsenenmedizin. Um Jugendliche und ihre Eltern auf die Transition
vorzubereiten, bedarf es daher einer gezielten Unterstiitzung. Das nachfolgende Patientenschu-
lungskonzept will dazu einen Beitrag leisten.

Das Konzept ist das Ergebnis einer Kooperation zwischen zwei 6ffentlich geférderten Forschungspro-

jekten:

e ,Erwachsenwerden mit Modus: Fit fiir den Wechsel. Transitionsmodul im Modularen Schulungs-
programm fir chronisch kranke Kinder, Jugendliche und deren Familien ModuS“ des Kompetenz-
netzes Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V. (Projektleitung Dr. Rudiger Szczepans-
ki, Osnabriick), geférdert durch das Bundesministerium fiir Gesundheit, Forderkennzeichnung
IA5-2512FSB121//314-123006/21, und

e Forderung der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen in der Transition von péadiatrischen zu Erwachsenenversorgungssystemen” (Projektlei-
tung Prof. Dr. Silke Schmidt, Greifswald), geférdert durch das Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung, Forderkennzeichnung 01GX1005.

In einem interdisziplindren Team wurde das Schulungsprogramm auf der Grundlage der Erfahrungen
des Berliner Transitionsprogramms, einer umfassenden Literaturrecherche, mehrerer Fokusgrup-
peninterviews mit betroffenen Jugendlichen sowie Expertenbefragungen entwickelt. In einem kon-
trollierten Design wurde es zunachst in einer klinischen Studie evaluiert und anschliefend ein-
schlieBlich eines Elternmoduls im ModuS-Projekt an tiber 350 Jugendlichen mit 15 verschiedenen
Krankheitsbildern unter Alltagsbedingungen erprobt und evaluiert. Dabei hat es sich in unterschied-
lichen Settings wie Klinikambulanzen, Arztpraxen, Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfe-Tref-
fen bewahrt. Derzeit wird mit den mafigeblichen Fachgesellschaften und den Kostentragern tber
eine Verbreitung und Finanzierung des Programms diskutiert.

Das Schulungsprogramm richtet sich an Jugendliche und junge Erwachsene mit einer chronischen
Erkrankung, die kurz vor dem Sprung in das Erwachsenenleben und die Erwachsenenmedizin stehen.
Die dafiir vorgesehene Altersphase ist bei vielen Krankheiten durch gesetzliche Regelungen defi-
niert. In der Literatur wird haufig ein Korridor zwischen dem 15. und 25. Lebensjahr empfohlen, der
den individuellen Entwicklungsstand des jungen Erwachsenen und die regionalen Versorgungsstruk-
turen bericksichtigt.

Das Programm verfolgt einen Empowermentansatz. Das Ubergreifende Ziel ist es, chronisch kranke
Jugendliche zur Ubernahme der Verantwortung fiir ihre Gesundheit zu motivieren und zu qualifizie-
ren. In der Schulung werden dafiir zentrale Themen dieser Altersphase mit deren krankheitsspezifi-
schen Besonderheiten angesprochen:
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e Einflussfaktoren auf die Gesundheit und Therapie,

e Losung vom Elternhaus und Ubernahme der Therapieverantwortung,

e Berufswahl und -ausbildung,

e Partnerschaft, Sexualitdt und Kinderwunsch,

e Arztwechsel,

e strukturelle und gesetzliche Unterschiede zwischen Erwachsenenmedizin und Padiatrie.

Da es sich um einen generischen, d.h. diagnoseibergreifenden Schulungsansatz handelt, miissen
abhangig von der Indikation und den Bediirfnissen der Teilnehmer die Schwerpunkte eventuell
unterschiedlich gesetzt werden. Grundsatzlich muss die Schulung in den umfassenden Prozess der
Transition eingebunden werden.

Im ersten Abschnitt wird das Curriculum des ,Fit flir den Wechsel“- Workshops dargestellt. Es glie-
dert sich in einen Teil fur Jugendliche (, Transfer in die Erwachsenenmedizin” & ,,Erwachsenwerden
mit chronischer Erkrankung”) und einen darauf abgestimmten Teil fir Eltern (,Wenn die Kinder
erwachsen werden”). Die Schulung ist krankheitsiibergreifend konzipiert und umfasst wie die
ModuS-Basisschulung Hinweise zu Inhalten, Didaktik und Besonderheiten. Es hilft erfahrenen
Patiententrainern bei der Gestaltung ihres Workshops.

Im zweiten Abschnitt findet sich das Manual fiir den Jugendworkshop, der im BMBF-Projekt erprobt
wurde. Mit seiner sehr detaillierten Darstellung des Ablaufs und der Methoden ermdoglicht er auch
weniger erfahrenen Teams, einen gelungenen Workshop durchzufihren.

Der dritte Abschnitt besteht aus einem Handout fiir die Jugendlichen, das als Arbeitsmaterial in den
Workshops dient. Ergdnzend steht die interaktive Internetseite zum Erwachsenwerden mit chroni-
scher Krankheit www.between-kompas.de fiir die Jugendlichen und ihre Eltern zur Verfiigung. Sie
kann in den Schulungen (z. B. das Transitionsquiz) und zur Nachbereitung zuhause genutzt werden.

Gundula Ernst & Franziska Bomba
Hannover im Mai 2016
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1. Praambel zum ModuS-
Transitionsmodul

Im Folgenden wird das Schulungsangebot ,(Transitions)Workshop“ genannt, da der Begriff ,Schu-
lung” von Jugendlichen als wenig motivationsfordernd angesehen wird. Die einzelnen Untereinhei-
ten werden (Schulungs-)Einheiten genannt. Das ModuS-Transitionsmodul besteht aus den 3 abge-
bildeten Schulungseinheiten. In der Regel werden beide Jugendeinheiten erforderlich sein. Die Ein-
heit ,Erwachsenwerden mit Erkrankung” kann entfallen, wenn fiir eine Indikation eine eigene
Jugendschulung existiert. In diesem Fall wiirde die Transfer-Einheit an die bestehende Schulung
gekoppelt oder zu einem spateren Zeitpunkt separat geschult. Auch ist es denkbar, die beiden
Jugendeinheiten getrennt voneinander zu schulen. Die Einheit zum Erwachsenwerden konnte
bereits mit 14-15 Jahren angeboten werden, die Transfer-Einheit 2 Jahre spater. Die Elternschulung
sollte parallel zur Jugendschulung erfolgen. Alternativ kann sie bereits zu Beginn der Pubertat ange-
boten werden, damit eine schrittweise Ubergabe der Verantwortung friih gebahnt werden kann.

Schulungseinheiten @h

Transfer in die Erwachsenenmedizin (flir Jugendliche)

Sensibilisierung fiir die Veranderungen, die mit dem Wechsel in die
Erwachsenenmedizin einhergehen, und Vermittlung von Informationen
und Strategien, um sich in der neuen Situation zurechtzufinden (4 UE*)

Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung (fir Jugendliche)

Vorbereitung auf die Veranderungen, die das Erwachsenenalter mit sich
bringt und Reflexion der krankheitsbedingten Besonderheiten, z.B. bei
Berufsausubung, Losung vom Elternhaus und Partnerschaft (8-12 UE*)

+

Wenn die Kinder erwachsen werden (fiir Eltern)

Sensibilisierung fiir die Veranderungen, die mit einem Wechsel in die
Erwachsenenmedizin einhergehen und allgemein fir die
Herausforderung des Erwachsenseins mit chron. Erkrankung (4-6 UE*)

* Unterrichtseinheiten a 45 min

Abbildung 1: Schulungseinheiten des ModuS-Transitionsmoduls

Ziel des ModuS-Transitionsmoduls ist die Sensibilisierung, Vorbereitung und Motivation der Jugend-
lichen fiir den Transitionsprozess. Die Eltern sollen in ihrer Rolle als Coach und Unterstiitzer gestarkt
werden. Da in der Kirze der Zeit viele Themen nur angerissen werden kénnen, ist es ein Gbergeord-
netes Schulungsziel, die Jugendlichen und ihre Eltern zur eigenen Informationssuche zu befdhigen.
Dieses Ziel soll wiahrend der gesamten Schulung im Auge behalten werden. Die Teilnehmer? sollten
in diesem Zusammenhang auf die KomPaS-Transitionsseite www.between-kompas.de hingewiesen
werden.

1 Wegen der besseren Lesbarkeit wird hier und im Folgenden immer nur die mannliche oder weibliche Form gewihlt. Selbstver-
standlich sind immer beide Geschlechter gemeint.
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Der Workshop ersetzt keine Patientenbasisschulung, in der es um grundlegende medizinische und
psychosoziale Aspekte der Krankheit und ihrer Behandlung geht, sondern stellt das Selbstandigwer-
den der Jugendlichen und die Verantwortungsiibernahme fir ihre Krankheit in den Mittelpunkt. Er
kann jedoch um einen Baustein zur Krankheit und Therapie erganzt werden.

Besonderheiten bei der Vorbereitung, der Einfiihrung, der
Krankheitsbewaltigung und dem Abschluss gemadR ModuS-Basiscurriculum

Beim Transitionsmodul handelt es sich um ein Zusatzmodul zur ModuS-Basisschulung (Ernst &
Szczepanski: Modulares Schulungsprogramm fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie
deren Familien Modus$, Lengerich: Pabst, 2015). Die dortigen Vorliberlegungen zu Patientenschulun-
gen und die Vorgaben zu den generischen Modulen gelten auch beim Transitionsmodul. Das Schu-
lungsteam kann sich hier Anregungen fir Organisation (Modul 0), Einfihrung (Modul 1) und
Abschluss (Modul 6) der Workshops holen. Diese sind nachfolgend fiir das Transitionsmodul nur kurz
umrissen. Ebenso wird die Kenntnis des Moduls 5 ,Krankheitsbewadltigung im Familiensystem”
vorausgesetzt, damit im Workshop bei Bedarf daran angeknipft werden kann.

Modul 0: Organisation und Vorbereitung

Zielgruppe: Jugendliche und junge Erwachsene zwischen 15-23 Jahren sowie deren Eltern/standige
Betreuungspersonen.

Einschlusskriterien: Es kénnen alle Personen zwischen 15-23 Jahren an der Schulung teilnehmen,
die eine chronische kérperliche Erkrankung mit besonderem Unterstitzungsbedarf bei der Transiti-
on haben, sowie ihre Eltern. Die Schulungen sind dariiber hinaus auch erfolgreich fiir junge Men-
schen mit ADHS angeboten worden.

Ausschliisse ergeben sich durch mangelnde deutsche Sprachfihigkeit, kognitive Einschrankungen
(es muss mind. Hauptschulniveau vorliegen), massive physische oder psychische Beeintrachtigungen
oder eine mangelnde Schulungsbereitschaft. Dariiber hinaus missen Ein- und Ausschlusskriterien
bericksichtigt werden, die sich aus der jeweiligen Erkrankung ergeben (z. B. Keimstatus bei Muko-
viszidose, akuter Schub bei CED).

Rekrutierung: Die Rekrutierung von Jugendlichen gestaltet sich haufig schwierig. Zur Verbesserung

der Teilnahme kénnen mehrere Wege gegangen werden:

e Verwenden des Wortes ,,Workshop“ statt ,Schulung”, da letzteres meist mit Schule und daher
eher negativ assoziiert wird

e Rekrutierung der Teilnehmer dort, wo sie sich bereits mit ihrer Gesundheit auseinandersetzen,
so z. B. in Selbsthilfevereinigungen, bei Rehabilitations- und Klinikaufenthalten

o Wiederholte personliche Ansprache durch das Behandlungsteam und Aufzeigen des kurzfristigen
Nutzens, so z. B. weniger Konflikte mit Eltern, Austausch mit Gleichbetroffenen, mehr Freiheits-
grade in Freizeit und Beruf

e Einbindung von Schulungsprogrammen als obligater Bestandteil des Transitionsprozesses bei
Jugendlichen mit Unterstltzungsbedarf (z. B. im Rahmen des Berliner Transitionsprogramms
oder der DMP)

e Einsatz von Eltern und jungen Erwachsenen, die bereits an entsprechenden Schulungsprogram-
men teilgenommen haben, als Mittler

e Nutzung des Internets und Social Media fiir Werbe- und Schulungszwecke

o Kopplung an attraktive Freizeit- und Sportangebote (Cave: Nur die Schulung ist erstattungsfahig)

e Kurzfristige Erinnerung an den Termin (z. B. per E-Mail, WhatsApp oder SMS)
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o Erheben eines Kostenbeitrags zur Erhohung der Verbindlichkeit, der bei regelmaRiger Teilnahme
erstattet wird

e Vernetzung mit Kulturmittlern, gemeindebezogenen Unterstiitzungssystemen und Angeboten
der Jugendhilfe speziell zur Rekrutierung von Jugendlichen aus sozial benachteiligten Familien
oder solchen mit Migrationshintergrund

Gruppenzusammensetzung: Die GruppengroRe sollte zwischen 4-10 Teilnehmern liegen. An den
parallel stattfindenden Elternworkshops sollte mindestens ein Elternteil teilnehmen. Grundsatzlich
wird in gemischtgeschlechtlichen Gruppen geschult. Bei einzelnen Fragestellungen (z. B. Sexualitat
und Schwangerschaft) kann eine Teilung in gleichgeschlechtliche Untergruppen sinnvoll sein. Bei der
Gruppenzusammenstellung sollte auf eine homogene Altersstruktur geachtet werden. Bei einer gro-
Ren Altersspanne kann eine zeitweilige Trennung in altershomogene Untergruppen sinnvoll sein.
Da die meisten Themen unabhangig von der zugrunde liegenden Erkrankung sind, ist eine krank-
heitstbergreifende Durchfiihrung moglich, wenn indikationsspezifischen Fragen ausreichend Raum
gegeben wird (z. B. durch eine ergdnzende Individualberatung).

Schulungsinhalte, -ablauf und Didaktik

Jedes Lernziel umfasst zu behandelnde Inhalte, Vorschlage zur Didaktik und Anmerkungen. Die dar-
gestellte Reihenfolge der Lernziele verfolgt eine logische Struktur. Es sind aber durchaus andere Vor-
gehensweisen denkbar. Diese sind zum Teil bei der Didaktik und den Anmerkungen beschrieben. Da
ModusS einen generischen Ansatz verfolgt, ist nicht jedes Lernziel fir jede Erkrankung bzw. Schu-
lungsgruppe gleich wichtig. Der Trainer kann daher abhangig vom Bedarf der Teilnehmer individuel-
le Schwerpunkte setzen. Wenn ein Lernziel fakultativ ist, findet sich in der Anmerkung ein entspre-
chender Hinweis. Eine Erweiterung um zusatzliche Lernziele ist moglich.

Wahrend der Workshops und zur Nachbereitung kann auf die Internetseite www.between-kom-
pas.de verwiesen werden. Dort werden nicht nur sozialrechtliche Themen jugendgerecht aufberei-
tet, sondern auch Erfahrungsberichte von anderen Jugendlichen mit chronischer Erkrankung und
ihren Eltern gegeben. Zudem bietet sie Informationen fiir Eltern an.

Setting: Der Workshop ist als ambulante Blockveranstaltung verteilt auf zwei Tage konzipiert, damit
sich gegenseitiges Vertrauen in der Gruppe entwickeln kann. Eine eintagige Durchfiihrung sollte nur
gewdhlt werden, wenn die Gruppe bereits gut geschult ist oder der Aufwand durch Anreise und
Ubernachtung nicht vertretbar ist. Von einer Durchfiihrung tiber mehrere Termine (z. B. wéchentlich
90 min) wird wegen der vielfaltigen konkurrierenden Termine bei Jugendlichen und des hohen Fluk-
tuationsrisikos abgeraten. Zudem ist bei seltenen und weniger haufigen Erkrankungen die Konstanz
einer Gruppenschulung tiber mehrere Termine durch die langen Anfahrtswege und hohen Reisekos-
ten kaum realisierbar. Eine Anpassung an stationdre Settings (z. B. Rehabilitationsklinik) ist moéglich.

Qualitditsmanagement & Trainerqualifikation: Wesentlich fir die Schulungsqualitdt ist die Trainer-
qualifikation. Das Trainerteam besteht aus mindestens zwei Personen und ist multidisziplinar aus
Psychologe/Psychotherapeut und Arzt zusammengesetzt. Die primare Verantwortung fur die Schu-
lungsdurchfiihrung liegt bei einer Fachkraft, die lber das KomPaS-Zertifikat ,Basiskompetenz
Patiententrainer” und mehrjdhrige Schulungserfahrung verfigt. Zusatzlich muss die Zusatzqualifika-
tion zum KomPaS-Transitionstrainer vorhanden sein. Mindestens fir die Doc special-Einheit wird ein
Arzt bendtigt, der Uber indikationsspezifische Kenntnisse verfiigt. Darliber hinaus muss das Team
Uber sozialrechtliche Kenntnisse verfliigen (z. B. Nachteilsausgleich, Schwerbehinderung). Deshalb
kann es sinnvoll sein, einen Experten mit entsprechender Fachkompetenz in das Team zu integrieren
(z. B. Sozialpadagoge, Sozialarbeiter). Die Trainer missen lber eine mehrjahrige Berufserfahrung im
Umgang mit chronisch kranken Menschen verfligen.

Die Kenntnis des ModuS-Basiscurriculums, insbesondere des Moduls 5 , Krankheitsbewaltigung im
Familiensystem” wird vorausgesetzt, so dass bei Bedarf auf die dortigen Inhalte und Methoden
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zuriickgegriffen werden kann. Bei der Gestaltung des Einstiegs und Abschlusses kann sich das Team
auf die Module 1 bzw. 6 des ModuS-Basiscurriculums stiitzen.

Weitere Qualitatsanforderungen beispielsweise an die Raumlichkeiten oder die Dokumentation sind
in der angefliigten QM-Tabelle und im ModuS-Qualitdtsmanagementhandbuch definiert (Ernst &
Szczepanski 2015).

Modul 1: Einfiihrung und Kennenlernen

Als Einstieg in das Thema Erwachsenwerden konnen die Jugendlichen die Fragen bearbeiten: ,,Wie
wird mein Leben in 3-4 Jahren aussehen? Wo werde ich sein? Was werde ich sein?“ Diese kénnen in
der Vorstellungsrunde beantwortet, im Paarinterview erarbeitet oder als Poster aufbereitet werden.
Alternativ konnen die Jugendlichen aufgefordert werden, ihren bisherigen Lebenslauf in einer Kurve
darzustellen (mit verschiedenen Farben z. B. fur Krankheitsverlauf, schulischer/beruflicher Entwick-
lung, Lebensqualitat). Von der Vergangenheit wird dann auf die Zukunft Gbergeleitet.

Danach erfolgt die Abfrage der Interessen und Fragen der Teilnehmer (z. B. per Kartenabfrage oder
Punktekleben). Die Schwerpunktsetzung in der Schulung orientiert sich daran. Es missen jedoch alle
relevanten Lernziele angesprochen werden.

Modul 5: Krankheitsbewdltigung im Familiensystem

Ziel des Workshop ist es, libertriebene Angste abzubauen, realistische Ziele mit den Jugendlichen
abzustimmen und ihr Selbstbewusstsein zu starken. Insbesondere zu Beginn verbergen Jugendliche
ihre Angste und psychische Belastung jedoch oft hinter einer abgeklarten Fassade. Die Ansprache
sensibler Themen sollte daher erst erfolgen, wenn sich bereits ein gewisses Vertrauen in der Gruppe
gebildet hat. Der Einsatz von Fallbeispielen und projektiven Techniken kann hilfreich sein. Da bei
Jugendlichen und jungen Erwachsenen weiterhin die Eltern die wichtigsten Berater in Gesundheits-
fragen sind und ihre Unterstiitzung fiir eine gelungene Transition wichtig ist, sollte eine parallele
Schulung der Eltern stattfinden. Bestmdglich sollten auch gemeinsame Einheiten von Jugendlichen
und Eltern angeboten werden (z. B. BegriiBung und Abschluss).

Modul 6: Abschluss und Transfer

Als inhaltliche Rekapitulation kann mit den Jugendli-
chen und Eltern das Wissensquiz unter www.bet-
ween-kompas.de/quiz gemacht werden. Offene Fra-
gen oder vernachlassigte Themen kénnen so geklart
werden. AbschlieRend werden die Teilnehmer
gefragt, ob sie sich etwas vorgenommen haben, das
sie nach der Schulung umsetzen wollen, und ob sie
etwas Bestimmtes fiir sich mitnehmen. Individuelle
Ziele kdnnen in einem Was/Wann/Wie-Plan schrift-
lich fixiert werden (s. Handout). Die Zielplanung ist
alternativ Gegenstand von Einzelgesprachen.

Weitere Anregungen und Details finden sich im
ModuS-Basiscurriculum Band 1 und 2 (Ernst & Szcze-
panski 2015).

o
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2. Curriculum Fit fiir den Wechsel:
Erwachsenwerden mit
chronischer Krankheit

Transfer in die Erwachsenenmedizin (Jugendliche)

Autoren: G. Ernst, MHH & F. Bomba, Universitat Libeck

Thema der Einheit: Ubergang in die Erwachsenenmedizin (Transfer)

Form: Schulung

Dauer: 4 UE

Zielgruppe: Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischer Krankheit

Leitung: Psychologe/Psychotherapeut und Arzt bzw. Fachkraft mit indikati-
onsspezifischen Kenntnissen, ggf. Experte flr Sozialrecht

Material: Flipchart/Tafel, Pinwand, Metaplankarten, Stifte, Punkte, ggf. PC mit
Beamer und Internetzugang

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Jugendlichen werden fiir die Veranderungen sensibilisiert, die mit einem Wechsel in die Erwach-
senenmedizin einhergehen. Ihnen werden die nétigen Informationen und Strategien vermittelt, um
sich in der neuen Situation zurechtzufinden.

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit beschéftigt sich nur mit dem Transfer innerhalb der medizinischen Versorgung und sei-
nen sozialrechtlichen Bedingungen. Wenn keine eigene Jugendschulung existiert, sollte es um die
Einheit zum Erwachsenwerden ergdnzt werden.

Die gemeinsame Leitung von medizinischer und psychosozialer Fachkraft ist wiinschenswert, da die
Themen sowohl medizinische als auch psychosoziale Aspekte betreffen. Sollte dies nicht moglich
sein, sollte der Arzt zumindest zu Beginn und ggf. einem zweiten Zeitpunkt fir Fragen zur Verfliigung
stehen.

Genderaspekte

Jugendliche wiinschen sich in der Regel gemischtgeschlechtliche Gruppen. Die Erfahrungen mit
getrennt bzw. gemischt geschlechtlichen Schulungsgruppen sind jedoch héchst unterschiedlich, so
dass keine verbindliche Vorgabe gemacht wird.
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Anmerkungen

Alternativ kann mit der Einheit ,,Erwachsenwerden” begonnen werden, wenn der Interessenschwer-
punkt der Teilnehmer eher auf den Jugendthemen liegt oder andere Griinde, wie z. B. die Verfiig-
barkeit eines Erwachsenenmediziners als Gast, dafiir sprechen. Beide Vorgehensweisen sind gleich-
wertig.

Ubersicht iiber die Lernziele

T1
T2
T3
T4
T5
T6

T7

Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel in die Erwach-
senenmedizin ansteht

Die Jugendlichen kénnen zentrale Aspekte aufzahlen, die sich durch den Wechsel in die
Erwachsenenmedizin fiir sie andern

Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsel bietet

Die Jugendlichen kénnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem Behandler wichtig sind

Die Jugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen Behandler vor

Die Jugendlichen kénnen Gesundheitsleistungen nennen, die fiir Erwachsene von den Kosten-
tragern Ubernommen bzw. nicht iibernommen werden

Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich Gber qualifizierte Behandlungseinrichtungen
sowie die verschiedenen Leistungen und Institutionen des Gesundheitswesens informieren
kénnen

11
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Lernziel

T1 Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein
Wechsel in die Erwachsenenmedizin ansteht

Begriindung

Die wenigsten Jugendlichen sind mit den Strukturen des Gesundheitswesens vertraut. Die meisten
wissen nicht, dass mit dem Erwachsenwerden ein Arztwechsel, ein Wechsel des Versicherungssta-
tus, eine Veranderung der Leistungen sowie ihrer Finanzierung einhergehen. Damit die Jugendlichen
sich mit dem Thema auseinandersetzen und darauf vorbereitet sind, werden die wesentlichen Ver-
anderungen aufgezeigt.

Inhalte

In der Regel behandeln Padiater Jugendliche nur bis zum 18. Lebensjahr. Abhdngig von den regiona-
len Versorgungsstrukturen gibt es im Einzelfall Ausnahmeregelungen.

Mit Erhalt eines eigenen Einkommens bzw. Beginn der Erwerbsarbeit ist eine eigene Krankenversi-
cherung notwendig. Junge Erwachsene kdnnen in der Regel bis 23 Jahre/Studierende bis 25 Jahre
kostenfrei Giber die Eltern versichert sein.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Kurzer Input durch den Trainer, der mit der offenen Frage ,,Warum miissen wir uns mit dem Thema
beschaftigen?” eingeleitet werden kann. Es kann an die anderen Veranderungen angekniipft wer-
den, die mit dem Erwachsenwerden einhergehen (z. B. Ende der Schulzeit, Auszug bei den Eltern),
um die Selbstverstandlichkeit des Arztwechsels zu verdeutlichen. Letztlich sollten Personen, die vom
Gesetz her erwachsen sind, auch von einem Erwachsenenmediziner behandelt werden, wenn im
Einzelfall nichts dagegen spricht. Mit Hilfe eines prdgnanten Beispiels kann verdeutlicht werden,
warum die Auseinandersetzung mit dem Thema Transition notwendig ist (z. B. hohe Kosten bei feh-
lender Versicherung).

Anmerkungen

Da sich die wenigsten Jugendlichen fiir die Strukturen und Ablaufe des Gesundheitswesens interes-
sieren, sollten die Ausfiihrungen hier und bei den nachfolgenden Lernzielen auf das Wesentliche
beschrankt werden.
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Lernziel

T2 Die Jugendlichen kénnen zentrale Aspekte aufzdhlen, die sich durch
den Wechsel in die Erwachsenenmedizin fiir sie dndern

Begriindung

Der anstehende Wechsel hat nicht nur formale versicherungsrechtliche Konsequenzen, sondern
fithrt auch zu einer Anderung der Behandlungsabl3ufe sowie der Arzt-Patient-Beziehung und fordert
neue Verhaltensweisen von den jungen Menschen. Um nicht davon liberrascht zu werden, sollen die
Jugendlichen darauf vorbereitet werden.

Inhalte

e Der junge Erwachsene ist zunehmend selbst fiir seine gesundheitlichen Belange verantwortlich
(z. B. Beschaffen der Medikamente, Terminvereinbarung). Eltern und Arzte ibernehmen immer
weniger Aufgaben

e Die Versorgung in der Erwachsenenmedizin ist meist starker von Zeitdruck gepragt, weniger indi-
viduell und familiar

e Im Wartezimmer sitzen dltere Patienten, die sich deutlich von den jungen Erwachsenen unter-
scheiden und ggf. Folgeerkrankungen haben

o Der Arzt unterliegt der Schweigepflicht gegenliber den Eltern. Der junge Erwachsene kann ent-
scheiden, wie viel die Eltern erfahren sollen

e Die Befreiung von Zuzahlungen erlischt mit Vollendung des 18. Lebensjahrs (Ausnahme: Perso-
nen mit geringem Einkommen oder BAf6G-Bezieher)

e Es werden andere Erwartungen an den jungen Erwachsenen gestellt (Einhalten von Terminen,
Zusammenfassen der eigenen Krankengeschichte, eigenverantwortlich Fragen stellen etc.)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Offene Frage an die Gruppe, was sich in der Erwachsenenmedizin verandern wird und was bleibt.
Der Trainer erganzt und korrigiert bei Bedarf. Beim Erarbeiten der alten und neuen Situation kann
sich an den , Laufwegen” orientiert werden (Medikamente sind verbraucht — Terminvereinbarung
beim Arzt — Situation im Wartezimmer — Gesprach mit dem Arzt — Besuch in der Apotheke
— Einnahme der Medikamente). Die erarbeiteten Verdanderungen werden geeignet visualisiert,
damit sie beim nachsten Lernziel Gberprift und bewertet werden kdnnen.

Anmerkungen:

Beim Erarbeiten der Lernziele T2 und T3 gelten die Regeln des Brainstormings. Die Jugendlichen sol-
len frei dullern, was sie beflirchten und wiinschen.

Es sollte explizit auf Dinge hingewiesen werden, die sich nicht dndern (z. B. regelméaRige Arztbesu-
che, Therapieziele und -prinzipien).

13
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Lernziel

T3 Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsel bietet

Begriindung

s. T2.
Die Jugendlichen sollen zu einem realistischen Bild von der neuen Situation kommen und sich ggf.
von einseitigen und Gbertriebenen Bewertungen lésen.

Inhalte

Potentielle Chancen:

e Weniger Vorschriften durch die Eltern und das Praxisteam (,,nicht mehr wie ein kleines Kind
behandelt werden”)

e Treffen eigener Entscheidungen (z. B. kein unerwiinschtes Einmischen)

e GroRere Anonymitat (z. B. weniger Gewissensbisse bei schlechten Werten und versdumten Ter-
minen)

e ,emotionaler’ Neustart in der Arzt-Patient-Beziehung ohne alte Vorurteile

e Patient wird als Individuum wahrgenommen, nicht als Teil einer Familie

o Kirzere Wartezeiten und personlicheres Verhaltnis zum Arzt, wenn man zuvor in einer Klinikam-
bulanz mit groRem Arzteteam und langen Wartezeiten angebunden war

Potentielle Risiken:

e Alleinige Verantwortung fir die Therapie (z. B. keine Erinnerungen und Anst6Re von auBen)
Uberforderung und sich bei Entscheidungen allein gelassen fiihlen

Verschlechterung der Versorgung und des Gesundheitszustandes

Finanzielle Belastung durch Zuzahlungen

Wichtige Details der Vorgeschichte kdnnen verloren gehen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Jeder Jugendliche soll furr sich bewerten, ob die einzelnen unter T2 genannten Aspekte positiv, nega-
tiv oder neutral fur ihn sind (z. B. Kleben von roten und griinen Punkten). Nach der Einzelreflexion
kann eine Gruppendiskussion zu den Vor- und Nachteilen erfolgen. Es sollte reflektiert werden, wie
wahrscheinlich die genannten Veranderungen sind (sicher, vielleicht oder unwahrscheinlich). Alter-
nativ kdnnen typische Aussagen auf Karten bewertet werden (s. Arbeitsblatt ,Der Arztwechsel” im
Anhang). Falls Teilnehmer bereits zu einem Erwachsenenmediziner gewechselt haben, kdnnen sie
von ihren Erfahrungen berichten.

Anmerkungen

Der Austausch in der Gruppe soll helfen, Angste und Befiirchtungen abzubauen. Bei der Diskussion
sollen sich keine Meinungsfiihrer durchsetzen. Eine unterschiedliche Bewertung ist erlaubt. Falls
starkere Angste bestehen, kann darauf hingewiesen werden, dass vermutlich schon alle bei einem
Erwachsenenmediziner sind (z. B. Zahnarzt).
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Lernziel

T4 Die Jugendlichen kénnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem
Behandler wichtig sind

Begriindung

Durch die Voriiberlegungen soll den Jugendlichen das Finden eines neuen Arztes erleichtert werden,
so dass die Wahrscheinlichkeit eines guten Transfers erhdht wird.

Inhalte

Kriterien bei der Auswahl eines Arztes (z. B. Qualifikation, spezielle Gerdteausstattung oder Thera-
pieangebote, wohnortnahe Lage und gute Erreichbarkeit der Arztpraxis, Empfehlung durch andere,
Sympathie, Geschlecht)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Jugendlichen kénnen als Einstieg in Kleingruppen ihren idealen Arzt malen (z. B. groRe Ohren
zum guten Zuhoren). Im Plenum kann daraus eine Checkliste erarbeitet werden. Der Trainer stellt
nicht genannte Aspekte zur Diskussion. Er fragt die Teilnehmer, ob sie bereits wissen, wie die arztli-
che Versorgung nach dem Wechsel fiir sie aussehen wird.

Anmerkungen

Die Jugendlichen sollen auf ihr Recht auf
freie Arztwahl hingewiesen werden. Falls
sie mit dem neuen Arzt sehr unzufrieden
sind und die regionalen Versorgungs-
strukturen es zulassen, kdnnen sie den
Arzt wechseln.

Dieses und das folgende Lernziel entfal-
len, wenn bei keinem Teilnehmer ein
Arztwechsel ansteht. Wenn die Patienten
weiter in der Padiatrie versorgt werden,
kann gemeinsam Uberlegt werden, wie
die Beziehung zum bisherigen Arzt gedn-
dert werden kann, um als erwachsener,
selbstverantwortlicher Patient wahrge-
nommen zu werden.

15
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Lernziel

T5 Die Jugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen
Behandler vor

Begriindung

Um den Arztwechsel vorzubereiten und den Jugendlichen die Unsicherheit zu nehmen, sollte der
erste Besuch beim neuen Arzt besprochen und ggf. trainiert werden.

Inhalte

e Was muss ich mitnehmen (Versichertenkarte, ggf. Uberweisung, Ubergangsarztbrief)?

e Was wird der neue Arzt von mir wissen wollen (z. B. aktuelle Behandlung, Besonderheiten, Kom-
plikationen, Vor- und Familienerkrankungen)?

e Habe ich alle Information bzw. wie komme ich an die notwendigen Informationen (z. B. Gespréach
mit den Eltern, Arztbrief vom derzeitigen Behandler)?

e Was mochte ich von meinem neuen Arzt wissen? Was mochte ich ihm nicht erzahlen?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Gemeinsam kann die Checkliste ,,Der neue Arzt” im Handout durchgegangen werden. Die Jugendli-
chen sollen (iberlegen, ob sie die Fragen beantworten kénnten. Es empfiehlt sich, das Erstgesprach
inklusive Anmeldung im Rollenspiel zu Giben und Handlungsméglichkeiten in schwierigen Situationen
zu besprechen (z. B. der Arzt nimmt sich nur wenig Zeit und benutzt viele Fremdworte).

Falls méglich kann ein junger Erwachsener eingeladen werden, der den Wechsel in die Erwachsenen-
medizin erfolgreich vollzogen hat und von seinen Erfahrungen berichten kann. Auch das Einladen
eines Erwachsenenmediziners ist hilfreich, der fiir Fragen der Jugendlichen zur Verfligung steht.

Anmerkungen

Auch wenn es zusatzlichen Aufwand
bedeutet, sollte versucht werden,
Externe (junge Erwachsene, Erwach-
senenmediziner) einzuladen. Derar-
tige Besuche wurden von den
Jugendlichen und ihren Eltern sehr
positiv bewertet. Eventuell kann
statt einem jungen Erwachsenen ein
dlterer Teilnehmer von seinen
Erfahrungen berichten, wenn er den
Wechsel bereits vollzogen hat.
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Lernziel

T6 Die Jugendlichen kénnen Gesundheitsleistungen nennen, die
fiir Erwachsene von den Kostentragern iibernommen bzw. nicht
iibernommen werden

Begriindung

Mit dem Erwachsenwerden verdndern sich die Kostenlibernahme und die finanzielle Eigenbeteili-
gung. Damit es keine ,bdsen Uberraschungen” gibt, missen die Jugendlichen informiert werden,
was auf sie zukommt.

Inhalte

Die Kosten fiir die medizinische Behandlung sowie verordnete Heil- und Hilfsmittel werden von der
Krankenkasse ibernommen. Allerdings fallen Zuzahlungen wie Rezeptgebihren an.

Bei chronisch Kranken sind die Zuzahlungen auf 1% des Gesamtjahresbruttoeinkommens beschrankt
(sog. Uberforderungsklausel). Sie kdnnen unter gewissen Bedingungen von der Zuzahlung freige-
stellt werden.

Vorsicht ist bei IGeL-Leistungen geboten. Diese missen selbst bezahlt werden (bei Unsicherheit den
Arzt/ die Krankenkasse vor Inanspruchnahme fragen).

Eine private Kranken- oder Zusatzversicherung sowie Krankenhaustagegeld sind bei chronischen
Krankheiten meist nicht oder nur mit groRen Einschrankungen maoglich.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Ggf. Einleitung mit der Frage ,Wer bezahlt die Behandlung beim Arzt und die Medikamente fir
euch?“, dann Input durch den Trainer (s. auch ,Krankenkassen & Co” im Handout) und gemeinsames
Abschatzen, welche Kosten und Zuzahlungen im Jahr zu erwarten sind.

Anmerkungen

Wenn es fir die Jugendlichen relevant ist, sollten sie auf die Besonderheiten bei langeren Auslands-
aufenthalten hingewiesen werden (besondere Kosteniibernahmeregelungen in der GKV, wenn eine
PKV nicht moglich ist).

17
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Lernziel

17 Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich iiber qualifizierte
Behandlungseinrichtungen sowie die verschiedenen Leistungen und
Institutionen des Gesundheitswesens informieren kénnen

Begriindung

In der Schulung kénnen nicht alle Themen abgedeckt werden. Zudem werden Informationen wieder
vergessen. Die Jugendlichen brauchen dann Strategien, wie sie sich qualifiziert informieren kénnen.

Inhalte

Potentielle Informationsquellen:

e Arzt/Behandlungsteam

e Jugendseite von KomPaS www.between-kompas.de und andere geeignete Websites (Ministe-
rien, Krankenkassen, Rehabilitationskliniken, Selbsthilfevereinigungen etc.)

e Krankenkassen und Kassenarztliche Vereinigungen

e Selbsthilfevereinigungen und -gruppen

e Patienten in dhnlichen Situationen

e Sozialberatungen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Teilnehmer werden gefragt, wie sie einen neuen Behandler finden wollen bzw. gefunden haben.
In einem Erfahrungsaustausch werden die verschiedenen Informationsquellen bewertet (z. B. Chat-
rooms, Empfehlung vom Péadiater, Selbsthilfegruppen). Mit Hilfe eines Computers, der Gber einen
Internetzugang verfiigt, kdnnen einige Websites gezeigt werden. Gemeinsam mit den Jugendlichen
wird Uberlegt, wie man seriése von unseriosen Anbietern unterscheiden kann (z. B. Kriterienkatalog
mit Qualitatsmerkmalen erarbeiten).

Wenn ausreichend Telefone oder internetfahige Computer zur Verfliigung stehen, kdnnen die
Jugendlichen Rechercheauftrage bekommen, wie z. B. Suche eines geeigneten Facharztes am Wohn-
ort, Finden eines Ansprechpartners fiir Nachteilsausgleiche am Studienort, Recherche zu den Vor-
und Nachteilen eines Schwerbehindertenausweises, Anruf bei einer Krankenkasse (s. auch Aufgabe
,Krankenkassen Hotline” im Handout).

Anmerkungen

Dieses Lernziel sollte an verschiedenen Stellen des Workshops aufgegriffen werden. Abhangig von
der Indikation kann es sehr unterschiedlich ausfallen. Der Trainer muss auf die relevanten Themen
und geeigneten Informationsquellen vorbereitet sein.

Damit die Rechercheaufgabe von den Jugendlichen ernstgenommen wird, muss es sich um eine fiir
sie interessante und offene Frage handeln.
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Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung (Jugendliche)

Autoren: G. Ernst, MHH, F. Bomba, Universitat Liibeck & K. Lange, MHH

Thema der Einheit: Themen des Erwachsenwerdens und ihre krankheitsbedingten
Besonderheiten

Form: Schulung

Dauer: 8 UE + 2-4 UE wenn das krankheitsspezifische Basiswissen (Lernziel
16) aufgefrischt werden soll

Zielgruppe: Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischer Krankheit
Leitung: Psychologe/Psychotherapeut und Arzt, ggf. Experte flr Sozialrecht
Material: Flipchart/Tafel, Pinwand, Metaplankarten, Stifte, Arbeitsblatter, ggf.

Videoequipment, Beamer und PC mit Internetzugang

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Jugendlichen werden auf die Verdnderungen vorbereitet, die das Erwachsenenalter mit sich
bringt und reflektieren die krankheitsbedingten Besonderheiten und Einflisse.

In dieser Einheit erhalten die Jugendlichen die Mdglichkeit, Gber die psychosozialen Auswirkungen
der Erkrankung zu sprechen. Gemeinsam wird nach Mdoglichkeiten des Umgangs mit Belastungen
und Herausforderungen gesucht. Dabei wird ein ressourcenorientierter Ansatz verfolgt.

Besonderheiten/Hinweise

Die konkrete inhaltliche Ausgestaltung der nachfolgenden Themen ist abhangig von der jeweiligen
Indikation. Die Einheit bietet eine Vielzahl von Vertiefungsmoglichkeiten. Der Trainer soll diejenigen
auswahlen, die fir die Gruppe besonders relevant sind, sie auf das jeweilige Krankheitsbild zuschnei-
den und ggf. um spezifische Themen wie das Basiswissen zu Krankheit und Therapie erganzen. Die
Jugendlichen entscheiden, was und wie viel sie von sich preisgeben wollen. Die Grenzen der Teilneh-
mer sind unbedingt zu respektieren.

Die Flexibilitat gilt auch fiir die medizinischen Inhalte. Wenn es nicht moglich ist, dass ein medizini-
scher Experte den Workshop die ganze Zeit begleitet, muss eine separate ,Doc special’ — Einheit
angeboten werden. In einer Fragerunde werden die indikationsspezifischen Themen besprochen,
die fur die Teilnehmer relevant sind (s. Lernziele J6-J12 zu Sexualitdt & Familienplanung, Umgang mit
Alkohol, Nikotin, Drogen & Schlafentzug, neue Entwicklungen in der Therapie, Krankheitsfolgen).
Diese kénnen im Laufe der Schulung anonym auf Karten notiert und gesammelt werden. Die Anwe-
senheit einer psychosozialen Fachkraft wahrend der ,Doc special“-Einheit ist wiinschenswert, da
durch das Thema starke Emotionen wie Trauer und Wut hervorgerufen werden kdénnen. Alternativ
kann die psychosoziale Fachkraft in dieser Zeit den Elternworkshop durchfiihren.

Diese Einheit Giberschneidet sich mit dem Modul 5 ,Krankheitsbewaltigung im Familiensystem” der
ModuS-Basisschulung. Wie dort ausgefiihrt, sollen Angste und psychosoziale Belastungen immer
auch schulungsbegleitend bearbeitet werden. Sollten bei einzelnen Teilnehmern besonders schwer-
wiegende Probleme bestehen, muss auf Méglichkeiten der Einzelberatung verwiesen werden.
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Genderaspekte

Die Erfahrungen mit getrennt bzw. gemischt geschlechtlichen Schulungsgruppen bei Jugendlichen
sind hochst unterschiedlich, so dass keine einheitliche Empfehlung gegeben wird. Die Jugendlichen
sprechen sich in der Regel fiir eine gemischtgeschlechtliche Durchfiihrung aus. Beim Themenbereich
»Sexualitdt und Familienplanung” bietet sich allerdings eine Durchfiihrung in geschlechtshomoge-
nen (Klein-) Gruppen an.

Ubersicht iiber die Lernziele

1

12

J3

J4

J5

J6

17

J8

J9

J10
J11

J12
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Erkrankung relevant sind
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Die Jugendlichen reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf ihre gesundheitliche
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Die Jugendlichen kénnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch einschatzen
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Lernziel

J1 Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir ihre
berufliche Zukunft nennen

Begriindung

Auch wenn die meisten chronisch kranken Jugendlichen ein Leben fiihren wollen und kénnen wie
andere auch, sind teilweise arbeitsrechtliche Besonderheiten zu beachten.

Inhalte

Die Berufswahl kann bei den meisten Krankheiten weitgehend unabhangig von der Erkrankung erfol-
gen. Es gibt wenig krankheitsbedingte Einschrankungen (z. B. Berufskraftfahrer/ Personenbeforde-
rung).

Die Risiken sollten jedoch individuell abgeschatzt werden (z. B. Schichtdienst, schwere kérperliche
Tatigkeiten, Emissionen, Infektrisiko und Ansteckungsgefahr bei Kontakt mit vielen Menschen).

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Wenn in der Einflihrungsrunde die Frage ,Wo bin ich in 3-4 Jahren?“ gestellt wurde, kann an diese
angeknipft werden. Alternativ kénnen die Jugendlichen zwei Berufswiinsche auf Karten schreiben:
ihren echten und einen ausgedachten. Die anderen Teilnehmer missen raten, welcher Wunsch der
echte ist. Die Jugendlichen werden gefragt, ob sie krankheitsbedingte Besonderheiten bei der
Berufswahl und —auslibung beachten miissen. Fehlende Punkte werden durch den Trainer erganzt.
Bei Krankheiten mit starkeren Einschrankungen (z. B. Asthma, Mukoviszidose) kann das Thema mit
Hilfe eines Kartenspiels aufbereitet werden. Es wird wie folgt gespielt: Auf den Karten sind Berufe
abgebildet (Backer, Friseur, Lehrer, Arzt etc.). Jeder Teilnehmer zieht je Spielrunde eine Karte und
reflektiert laut, ob dieser Beruf firr ihn selbst bzw. andere mit der Erkrankung geeignet ist.

Anmerkungen

Dieses Lernziel kann entfallen, wenn es keine krankheitsbedingten Besonderheiten gibt.

Die Erschwernisse durch chronische Krankheiten sind deutlich geringer als gemeinhin angenommen.
Ausnahme: junge Leute mit fehlendem Schulabschluss und unzureichender Therapie. Hier ist eine
individuelle Beratung im Sinne des Case Managements z. B. in Kooperation mit der Agentur fir
Arbeit notwendig. Ebenso sollten Teilnehmer, die noch sehr unsicher sind oder fragwiirdige Berufs-
winsche haben, in eine Einzelberatung vermittelt werden. Der Trainer sollte sich zuvor Uber indika-
tionsspezifische Angebote informieren (Behindertenberatung des Studentenwerks, Agentur fir
Arbeit, Berufsbildungs-/ Berufsforderungswerke usw.) oder die Sozialberatung hinzuziehen.
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Lernziel

J2 Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Rechte und Pflichten
beim Berufseinstieg aufzdhlen

Begriindung

Neben den Empfehlungen fiir die Berufswahl sollten die Jugendlichen die formale arbeitsrechtliche
Situation kennen, um bei Bewerbungen geriistet zu sein. Selbst wenn die Erkrankung bei der Berufs-
auslibung keine Rolle spielt, sollte mit den Jugendlichen dariiber gesprochen werden, damit sie fir
etwaige Gesprache mit (zukiinftigen) Arbeitgebern geriistet sind.

Inhalte

e Informationspflicht gegenliber dem Arbeitgeber (keine Nennung in schriftlichen Bewerbungen.
Bei Vorstellungsgesprachen besteht nur eine Verpflichtung, wenn die Erkrankung die vorgesehe-
ne Arbeit unmoglich macht oder stark behindert. Hier und nach der Einstellung sollte daher indi-
viduell abgewogen werden, ob die Krankheit offengelegt wird. Unbeschrankte Offenbarungs-
pflicht besteht nur gegentiber dem Betriebsarzt, der jedoch der Schweigepflicht unterliegt)

e Schwerbehindertengesetz/-ausweis (z. B. Anspruch auf Zusatzurlaub und Teilzeitarbeit, erweiter-
ter Kiindigungsschutz, Steuerentlastung, Nachteilsausgleich. Es besteht keine Offenbarungs-
pflicht)

e Krankheitsspezifische Arbeitsplatz- und Arbeitszeitgestaltung

e Therapie am Arbeitsplatz

e Umgang mit Kollegen (Was sage ich wem?)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Als Einstieg in das Thema kann das Quiz zum Berufseinstieg (s. ,Karrierestart” im Handout) gemacht
werden. Der Trainer erganzt bei Bedarf die rechtliche Situation. Die Teilnehmer kdnnen einzelne
Punkte in der Gruppe diskutieren und tberlegen, wie die Erkrankung moglichst positiv gegeniiber
einem Arbeitgeber dargestellt werden kann (z. B. Beleg fiir Zuverlassigkeit). Wenn Interesse besteht,
kann das Bewerbungsgesprach bzw. ein Gesprach mit Vorgesetzten oder Kollegen im Rollenspiel
gelbt werden.

Anmerkungen

Die Inhalte werden auf das flr die Gruppe Wesentliche beschrankt (z. B. Informationspflicht, Nach-
teilsausgleich). Das Thema Schwerbehindertenausweis wird nur bei Bedarf angesprochen. Bei den
meisten Indikationen spielt der Ausweis keine Rolle. Zur Vertiefung kann auf geeignete Informati-
onsquellen z. B. Website des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(www.bmfsfj.de) oder www.between-kompas.de verwiesen werden.
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Lernziel

J3 Die Jugendlichen kénnen hilfreiche Strategien im Umgang mit ihren
Eltern nennen

Begriindung

Konflikte mit den Eltern gehdren in der Pubertat zum Alltag. Bei chronisch kranken Jugendlichen sind
diese haufig verscharft, weil sich die Eltern je nach Erkrankung gréRere Sorgen um ihr Kind machen.
Indem die Jugendlichen mehr Verstandnis fir die Gefiihle ihrer Eltern entwickeln und lernen, mit
ihnen umzugehen, kann die familidre Situation dauerhaft beruhigt werden.

Inhalte

Die Ablosungsphase in der Pubertdt bedeutet fiir Eltern Abgabe von Verantwortung, Kontrollverlust
und Abschied. Dies kann zu verstirkten Sorgen, Uberbehiitung und Uberreaktionen fiihren.

Kompromissbereitschaft und offene Gesprache mit gemeinsamer Losungssuche kénnen die Konflik-
te reduzieren. Es ist hilfreich, sich in den anderen hineinzuversetzen, um Verstandnis aufzubringen.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Als Einstieg in das Thema kann der Verantwortungskreis dienen (s. Handout). Die Teilnehmer wer-
den nach der Qualitdt der ,,Zusammenarbeit” mit den Eltern und nach Konfliktthemen gefragt. Sie
sollen reflektieren, welche Sorgen ihre Eltern im Hinblick auf das Erwachsenwerden haben und ob
sie diese nachvollziehen kénnen. Ggf. kann eine Fallgeschichte aus Sicht der Eltern der Veranschau-
lichung dienen. Gemeinsam wird liberlegt, wie die Jugendlichen mit den Sorgen der Eltern umgehen
kdnnen. In der Gruppe kénnen ,Empfehlungen an Eltern zum Umgang mit Jugendlichen” verfasst
werden. Diese konnen spater — mit Einwilligung der Jugendlichen - den Eltern prasentiert werden.

Anmerkungen

Bei alteren Jugendlichen haben sich die Konflikte mit den Eltern haufig schon reduziert, so dass die-
ses Thema nicht mehr im Mittelpunkt steht.

Die Jugendlichen sollen erkennen, dass es fir Eltern normal ist, sich Sorgen zu machen. Die Ablésung
ist auch bei gesunden Kindern ein langer Prozess. Bei krisenhaft verlaufenden Krankheiten mit aku-
ten Exazerbationen hort er vermutlich nie auf. Eventuell kdnnen die Jugendlichen den Eltern beim
Reduzieren der Angste helfen, indem sie innerhalb der Familie thematisiert und gemeinsam Lésun-
gen gesucht werden.
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Lernziel

J4 Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten
fiir das Alleinleben nennen

Begriindung

Mit dem Erwachsenwerden steht bei vielen jungen Menschen auch ein Wechsel der Wohnsituation
an bzw. der Wunsch, aus dem Elternhaus auszuziehen. Einige Jugendliche berichten von Bedenken
der Eltern hinsichtlich des Alleinlebens. Die Jugendlichen sollen sich daher bewusst werden, welche
Risiken es tatsachlich gibt und wie diese reduziert werden kdnnen.

Inhalte

e Krankheitsrelevante Veranderungen durch das Alleinleben

e Entstehende Risiken und Chancen (z. B. Vergessen der regelméaRigen Therapie, Eigenverantwor-
tung bei Verschlechterungen)

e Strategien zur Minimierung der Risiken (z. B. regelméaRige Telefonkontakte/ Kurznachrichten,
Zusammenleben mit anderen, Schliissel bei Dritten hinterlegen, kompetente Therapie, verant-
wortungsvoller Umgang mit Alkohol & Schlaf, Meiden groRRer Belastungen)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Ankniipfend an das vorangegangene Lernziel werden potentielle Risiken des Alleinlebens an der
Flipchart oder in Kleingruppen gesammelt. Gemeinsam werden sie auf ihren Realitdtsgehalt Gber-
priift, wobei es individuelle Unterschiede geben kann. Fiir tatsdchliche Risiken werden im Plenum
geeignete Strategien und Losungsansatze gesucht. Zur Bearbeitung kann das Fallbeispiel ,Alleine
Wohnen“ des Handouts genutzt werden.

Anmerkungen

Dieses Lernziel ist fakultativ und muss nur bei Krankheiten mit akut bedrohlichen Exazerbationen
(z. B. Diabetes, Epilepsie) bearbeitet werden. Bei den anderen Erkrankungen ist es ein Unterthema
des vorangegangenen Lernziels.
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Lernziel

J5 Die Jugendlichen kdnnen soziale Unterstiitzung einfordern,
aber auch ablehnen

Begriindung

Soziale Unterstitzung von Eltern, Partnern, Freunden und anderen Personen ist eine wichtige Res-
source. Sie kann aber auch eine Belastung darstellen, wenn sie ungewiinscht erfolgt. Die Jugendli-
chen missen lernen, sie zu aktivieren, aber bei Bedarf auch sozial kompetent abzulehnen.

Inhalte

e Was wiinsche ich mir von anderen (Eltern, Partner, Freunde, Nachbarn, Kollegen)? Was wiinsche
ich nicht? In welchem Bereich mochte ich wann von wem Unterstlitzung haben?

e Wie kann ich Unterstitzung einfordern (z. B. offenes Artikulieren von Wiinschen, Umgang mit
Ablehnungen, Kompromissbereitschaft)?

e Wie kann ich Unterstiitzung ablehnen (z. B. offenes Artikulieren, Ich-Botschaften, Umgang mit
Enttauschung der anderen)?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Um sich Gber ihr Unterstiitzungsnetzwerk bewul3t zu werden, kdnnen die Teilnehmer das Arbeits-
blatt im Handout bearbeiten. In Einzelreflexion sollen sie sich Uber den ersten Fragenkomplex
Gedanken machen. Gemeinsam wird Uberlegt, welche Regeln und Strategien beim Einfordern (z. B.
Nachbar soll zur Sicherheit den Wohnungsschliissel bekommen) und Ablehnen (z. B. Mutter ruft tag-
lich mehrfach an, um sich nach dem Befinden zu erkundigen) von sozialer Unterstiitzung sinnvoll
sind.

Anmerkungen

Die Jugendlichen sollen bestadrkt werden, dass sie auch als Erwachsene nicht allein mit ihrer Erkran-
kung klar kommen miissen. Genauso wenig missen sie Ubergriffe in ihre Privatsphire akzeptieren,
nur weil sie chronisch krank sind.
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Lernziel

J6 Die Jugendlichen kénnen ihre Erkrankung und die dazugehérigen
wichtigsten Fachbegriffe beschreiben

Begriindung

Das Wissen Uber die eigene Erkrankung und die Fahigkeit darliber zu sprechen gehdren zu den ele-
mentaren Basisqualifikationen eines Patienten. Sie verbessern die Adhdrenz sowie die soziale Teil-
habe und erleichtern die Kommunikation mit dem Behandlungsteam.

Inhalte

Klinik der Erkrankung, wie z.B.

e wichtige Begrifflichkeiten

e Pathogenese

e Atiologie

e Therapie

e Alltagsrisiken & -beeintrachtigungen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

In Kleingruppen sollen die Jugendlichen in einer laienverstandlichen Sprache (z.B. fur Mitschiler,
neue Freunde, Kollegen, Arbeitgeber) ihre Krankheit erklaren. Als Methoden dafiir kommen z. B.
Videofilm, Plakat, Rollenspiel, Vortrag in Frage. Entsprechende Materialien wie Videokamera, Ver-
kleidungskiste, Schere, Kleber, alte Zeitschriften und Flyer sind bereit zu stellen. Die Ergebnisse wer-
den hinterher im Plenum présentiert.

Alternativ kdnnen in Form eines Quiz an einem anatomischen Schaubild oder einer Figur die wich-
tigsten anatomischen Bezeichnungen sowie Laborwerte und andere wichtige Fachbegriffe geklart
werden.

Anmerkungen

Dieses Lernziel ist fakultativ und bedarf zusatzlicher Zeit (Richtwert 2-4 UE). Es setzt sich aus Inhalten
der ModuS-Basismodule 2, 3 und 4 zusammen. Es dient der Auffrischung und Festigung von Wissen
und sollte eingeplant werden, wenn keine Basisschulung durchgefiihrt wurde bzw. diese langer
zurtick liegt. Es kann alternativ ganz zu Beginn der Schulung erarbeitet werden und dem Arzt in der
Doc-special-Einheit prasentiert werden. Es ermoglicht ein Abschatzen des aktuellen Wissenstandes.
Die Lernziele J6-J12 erfordern eine arztliche Fachkraft und kénnen zu einer ,Doc special‘-Einheit
zusammengefasst werden. Da die Themen oft auch psychologische Aspekte beinhalten (z.B. Angst,
Trauer, Wut), ist die gemeinsame Leitung durch eine arztliche und psychosoziale Fachkraft wiin-
schenswert.
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Lernziel
J7 Die Jugendlichen kennen medizinische Besonderheiten, die fiir junge

Menschen mit ihrer Erkrankung relevant sind

Begriindung

Der Lebensstil von Jugendlichen unterscheidet sich in vielfaltiger Weise von dem von Kindern oder
Erwachsenen. Haufig sind die Jugendlichen lber die Besonderheiten und Risiken, die sich durch ihre
Erkrankung ergeben, nicht ausreichend informiert.

Inhalte

Mogliche Themen:

e Klinik der Erkrankung (wichtige Begrifflichkeiten, Pathogenese, Atiologie, Therapie) — falls nicht
in J6 behandelt

e zukilnftige Entwicklungen & Perspektive (Risiken, Folgeerkrankungen sowie neue Medikamente,
Therapieschemata oder Erkenntnisse)

o Konsum von Alkohol, Nikotin und Drogen

e Auswirkungen eines ,jugendlichen” Lebensstils (z. B. Partys, Schlafmangel, Junkfood, fehlende
Kontinuitat)

e Risikosituationen und Besonderheiten, z. B. bei Fithrerschein und Reisen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Inhalte kénnen in einer offenen Fragerunde besprochen werden. Die Teilnehmer kénnen ihre
Fragen ggf. vorher auf Karten sammeln oder der Arzt gibt mogliche Themen zur Auswahl. Besonde-
res Augenmerk sollte auf weiterfiihrende Informationsquellen und Hilfen gelegt werden (s. Lernziel
T7).

Anmerkungen

Die Inhalte missen gut auf die Inte-
ressen und den Wissensstand der
Teilnehmer abgestimmt werden.
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Lernziel

J8 Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir
Partnerschaft, Sexualitdt und Familienplanung nennen

Begriindung

Das Thema Sexualitat ist fir Jugendliche wichtig, aber oft tabuisiert, so dass den Jugendlichen
Gesprachspartner fehlen. Aus diesem Grund gibt es einigen Irrglauben und Fehlinformationen in die-
sem Bereich. Im Rahmen der Schulung soll daher offen lber diesen Themenkomplex gesprochen
werden.

Inhalte

e Einfluss der Erkrankung auf Sexualentwicklung und Sexualitat

e _normale” und krankheitsbedingt gestorte Sexualfunktionen und Fertilitdt bei jungen Méannern
und Frauen

e Erblichkeit der Erkrankung inkl. Erbgang

e Chancen und Risiken fur eine komplikationslose Schwangerschaft und Geburt

e Stellenwert der Krankheit in der Partnerschaft (z. B. Thematisieren der Erkrankung, Einbezug des
Partners in die Therapie, Krankheit als Trennungsgrund)

o Methoden zur Empfangnisverhiitung

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Jugendlichen kénnen gebeten werden, anonym auf Karten Vorurteile, Fragen und Angste zu
notieren. Alternativ konnen den Teilnehmern krankheitstypische Probleme wie ,Mich vor jeman-
dem auszuziehen, ist mir peinlich”, ,Ist Sex bzw. sind spezielle Sexpraktiken gefahrlich fir meine
Gesundheit?” oder ,Kann ich gesunde Babys haben/zeugen?” prasentiert werden. Diese werden
dann gemeinsam vom ,,Dr. Sommer Team” bearbeitet.

Anmerkungen

Bei diesem Thema werden der Wissensstand und das Interesse der Teilnehmer stark variieren.
Zusatzlich wird die Bearbeitung durch die Unsicherheit mit dem Thema erschwert. Ein Einstieg Gber
Faktenwissen kann bei der Uberwindung anfinglicher Hemmungen helfen. Fiir eine offene
Gesprachsatmosphére kdnnen bei diesem Lernziel zudem eine getrennt geschlechtliche Bearbeitung
oder eine Teilung in altershomogene Kleingruppen sinnvoll sein.
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Lernziel

J9 Die Jugendlichen reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf
ihre gesundheitliche Zukunft beschaftigen

Begriindung

H3ufig sind Jugendliche mit Angsten hinsichtlich krankheitsbedingter Risiken und Einschrdnkungen
belastet, die sie gegenliber der Familie oder den Behandlern nur selten offen duRern. Die Schulung
bietet die Moglichkeit, sich darliber auszutauschen und lbertriebene Sorgen zu relativieren.

Inhalte

Haufig vorkommende Sorgen wie Folgeerkrankungen, Komplikationen, Invaliditat, friihzeitiger Tod,
ungewollte Kinderlosigkeit, fortwdhrende Abhangigkeit von anderen, Einschrankungen in der freien
Lebensplanung, Medikamentenabhangigkeit (,,Drogenabhangigkeit”) etc.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Falls bisher keine Angste und Sorgen von den Teilnehmern thematisiert wurden, bietet sich ein eher
projektives Vorgehen an, um Widerstdande der Jugendlichen zu umgehen. So kann der Trainer von
anderen chronisch kranken Jugendlichen und ihren Sorgen berichten (s. Anhang Arbeitsblatt , Frust-
situationen”) und die Teilnehmer fragen, ob sie so etwas auch kennen.

Anmerkungen

Dieses Lernziel wird wie Modul 5 der ModuS-Basisschulung in der Regel schulungsbegleitend bear-
beitet. D.h. es wird dann aufgegriffen, wenn Angste und Sorgen der Teilnehmer deutlich werden.
Den Teilnehmern sollte ausreichend Raum gegeben werden, sich dariiber auszutauschen.
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Lernziel

J10 Die Jugendlichen kénnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen
realistisch einschdtzen

Begriindung

s. vorangegangenes Lernziel.
Um ihre Angste zu relativieren, sollten die Jugendlichen Risiken realistisch beurteilen kénnen.

Inhalte

o Haufigkeit potentieller Krankheitsfolgen
e Einschrankung der Vorhersagbarkeit von Krankheitsfolgen fiir den Einzelfall:

— Aussagen Uber Wahrscheinlichkeiten von Folgeerkrankungen oder negativen Ereignissen im
Verlauf machen eine statistische Aussage zum Auftreten eines Ereignisses fiir eine Gruppe
von Menschen. Sie sagen nichts aus liber das individuelle Risiko

— Risikoabschatzungen sind abhangig von dem Zeitpunkt der Untersuchung, der untersuchten
Region und Studienpopulation und der zum Zeitpunkt der Untersuchung zur Verfligung ste-
henden Therapie. Bei Veranderung dieser Faktoren @ndert sich auch die Risikoabschatzung.

e Relativieren krankheitsbedingter Risiken im Vergleich zu Alltagsrisiken

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Ankniipfend an die vorangegangenen Lernziele wird Uber die Haufigkeit potentieller Krankheitsfol-
gen und ihre Relevanz fiir die Teilnehmer gesprochen. Das Bild einer Glaskugel einer Wahrsagerin
verdeutlicht den spekulativen Gehalt von Zukunftsbetrachtungen. Der Vergleich krankheitsbeding-
ter Risiken mit Alltagsrisiken (z. B. Verkehrsunfalle) kann zur Relativierung beitragen.

Bei ausreichend Zeit kann im Plenum eine bekannte oder auch fragwiirdige Studie untersucht wer-
den. Gemeinsam sollen typische Aussagen wie ,30% der Betroffenen bekommen Folgeerkrankun-
gen”, ,2% sterben frithzeitig” oder ,,Das Risiko verdoppeln sich” genauer beleuchtet und erarbeitet
werden, welche Aussagen daraus fiir die Teilnehmer konkret abgeleitet werden kénnen.

Anmerkungen

Es handelt sich weniger um ein kognitives, als um ein affektives Lernziel. Die Jugendlichen sollen
nicht lernen, wissenschaftlich korrekt Studienergebnisse einzuschdtzen, sondern sie sollen ihre
Angste und Sorgen realistisch einschitzen.
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Lernziel

Ji1 Die Jugendlichen kénnen mehrere Maglichkeiten aufzihlen, wie sie
Einfluss auf ihre Gesundheit und ihr Wohlbefinden nehmen kdnnen

Begriindung

Damit die Jugendlichen ihre Ressourcen erkennen und aktivieren kénnen, sollen ihnen ihre eigenen
Handlungs- und Einflussmoglichkeiten deutlich werden.

Inhalte

e angemessenes Therapiemanagement (medikamentdse und andere therapeutische MalRnahmen,
Wahrnehmung von Untersuchungsterminen etc.)

e Vereinbarkeit der Therapie mit dem Alltag und den anderen Lebenszielen (z. B. offene Kommu-
nikation mit dem Arzt liber Méglichkeiten der Therapieanpassung, s. auch Lernziel J12),

e gesunder Lebensstil (Erndhrung, Bewegung, Suchtmittelkonsum etc.)

e ausgeglichene Lebensfiihrung und Zufriedenheitserlebnisse (Stress, Lebensziele, Wohlbefinden
etc.)

e Sensibilitat fir eigene Bedirfnisse entwickeln und diese beriicksichtigen

e Einstellungen (Optimismus, Selbstwirksamkeit, Akzeptanz der Erkrankung etc.)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Gemeinsam wird Uberlegt, welche Moglichkeiten die Jugendlichen haben, um ihre Gesundheit posi-
tiv (alternativ negativ) zu beeinflussen. Die genannten Punkte werden anschaulich visualisiert und
gut sichtbar im Schulungsraum aufgehdngt. In Kleingruppen kénnen die Jugendlichen ihren , perfek-
ten Tag” als Plakat darstellen (s. auch ,Motiviere dich“ im Handout).

Anmerkungen

Auch wenn ein optimistischer ressourcenori-
entierter Ausblick gegeben werden soll, muss
zum Schutz der Jugendlichen deutlich wer-
den, dass der eigenen Einflussnahme Gren-
zen gesetzt sind. Teilweise bemiihen sich die
Jugendlichen um eine gute Therapie, ohne
die gewiinschten Erfolge zu erzielen. In die-
sem Fall missen sie entlastet werden und sol-
len sich nicht mit zusatzlichen Schuldgefiihlen
belasten. Unabhéngig von ihren Befunden
sind sie als Person ,,0k“ und es ist in Ordnung,
nicht immer optimistisch und compliant zu
sein.
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Lernziel

J12 Die Jugendlichen kdnnen hilfreiche Strategien nennen, wenn sie
sporadisch ,,Urlaub von der Krankheit” machen wollen

Begriindung

Bei Krankheiten mit aufwandigem Therapiemanagement leiden Jugendliche darunter, dass sie
immer Ricksicht auf ihre Krankheit nehmen miissen. Sie wollen ein Leben fiihren wie andere
Jugendliche auch. Insbesondere wenn ihre Bemihungen nicht mit Erfolg gekront sind, flihrt dies zu
Frustration und mangelnder Adhéarenz.

Inhalte

e Welche schwierigen Situationen gibt es flir mich durch die Krankheit/ Therapie? Wo schrankt sie
mich beim Erreichen meiner (Lebens-) Ziele ein? (z. B. Einschrankungen bei Partys, Urlaub, Sport
oder Freizeit, Ausgrenzung durch andere, negative Gefiihle und Gedanken bei Verschlechterun-
gen, Selbstabwertung)

e Kann die Therapie besser auf meine Ziele und Wiinsche abgestimmt werden? Welche Kompro-
misse kann ich mir vorstellen? Wie kénnen mich andere dabei unterstitzen (Behandlungsteam,
Eltern, Partner, Freunde etc.)?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Wenn sich kein Anknipfungspunkt durch TeilnehmerduRerungen ergibt, kann das Fallbeispiel eines
anderen Jugendlichen herangezogen werden. In Einzelreflexion bearbeiten die Jugendlichen
zunachst den ersten Fragenkomplex. Die Frage nach hilfreichen Strategien wird gemeinsam mit dem
medizinischen Experten eroértert. Alternativ bekommen die Jugendlichen die Aufgabe, den zweiten
Themenkomplex mit ihrem Behandlungsteam zu diskutieren (,Das Behandlungsteam ist Coach,
nicht Kontrolleur”).

Anmerkungen

Dieses Lernziel ist fakultativ. Bei Erkrankungen mit weniger aufwandigem und einschrankendem
Therapieregime ist die Thematisierung nicht erforderlich. Das Lernziel kann auch schulungsbeglei-
tend bearbeitet werden.

Die Jugendlichen sollen erkennen, dass ihre Schwierigkeiten normal sind. , Ausrutscher”, Vernach-
lassigung der Therapie, Frustration und Demotivation kennen alle chronisch kranken Menschen. Sie
werden im Laufe des Lebens immer wieder vorkommen. Wichtig ist es, sich nicht zu sehr durch tber-
hohte Anspriiche und Selbstabwertungen unter Druck zu setzen, sondern die Krise ggf. mit Hilfe von
anderen Schritt fur Schritt zu bewaltigen.
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Wenn die Kinder erwachsen werden (Eltern)

Autoren: G. Ernst, MHH

Thema der Einheit: Elterntraining zum Ubergang der Kinder in das Erwachsenenalter

Form: Schulung

Dauer: 4-6 UE

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischer
Krankheit

Leitung: Psychologe/Psychotherapeut und Arzt bzw. Fachkraft mit indikati-
onsspezifischen und regionalen Kenntnissen

Material: Flipchart/Tafel, Pinwand, Metaplankarten, Stifte, Namensschilder,
evtl. Computer mit Internetzugang gekoppelt mit Beamer

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern werden fiir die Verdanderungen sensibilisiert, die mit einem Wechsel in die Erwachsenen-
medizin einhergehen, und fir die Herausforderung des Erwachsenseins mit einer chronischen
Erkrankung. Sie erhalten die Méglichkeit, sich Giber Schwierigkeiten und Angste auszutauschen, die
mit dem Loslassen ihrer Kinder einhergehen, und Losungen dafiir zu suchen. Zu sozialrechtlichen
Themen wird bedarfsabhangig informiert (z. B. Krankenversicherung, Berufswahl, Auslandsaufent-
halte).

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit ersetzt keine regulare Elternschulung, in der es um medizinische und psychosoziale
Aspekte der Krankheit und ihrer Behandlung geht, sondern stellt das Selbststandigwerden und die
Verantwortungsiibernahme der Jugendlichen fiir ihre Krankheit in den Mittelpunkt. Fiir Eltern ware
ein solches Angebot haufig schon zu Beginn der Pubertat wiinschenswert, um die schrittweise Ver-
antwortungsiibergabe friihzeitig zu bahnen. Abhadngig vom Alter der Jugendlichen kdénnen die ein-
zelnen Lernziele unterschiedlich stark gewichtet werden.

Dem Erfahrungsaustausch zwischen Teilnehmern sollte viel Raum gegeben werden, da er wesentlich
zur Entlastung beitragt. Die Teilnehmer erkennen, dass andere Eltern dhnliche Probleme haben und
kénnen sich mit ihnen dariiber austauschen. Bei der Erprobung umfasste der Workshop fiir Eltern 4
UE. Diese wurden haufig als zu kurz beméngelt, so dass eine Erweiterung auf 6 UE empfohlen wird.
Die Eltern wiinschten sich beispielsweise eine intensivere Fragerunde mit einem Arzt und auch ein
Gesprach mit einem jungen Erwachsenen mit der Erkrankung bzw. mit einem Erwachsenenmedizi-
ner.

Die gemeinsame Schulungsdurchfiihrung durch eine psychosoziale und eine medizinische Fachkraft
wird empfohlen, da Themen aus beiden Bereichen berihrt werden. Sollte dies nicht moglich sein,
muss der Arzt zumindest fir die Lernziele E7 und E8 sowie weitere fachliche Fragen zur Verfiigung
stehen. Gemeinsame Schulungsteile von Eltern und Jugendlichen sind maoglich (z. B. Begriiung,
Abschluss).

Bei schwerwiegenden Problemen muss die Familie auf weiterfiihrende Angebote verwiesen werden
(z. B. Einzelgesprach zwischen der Familie und dem Behandlungsteam, Beratungsstellen).
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Genderaspekte

Bei der Einladung an die Eltern sollten gezielt auch die Vater angesprochen werden. Durch eine
gemischtgeschlechtliche Gruppe ergeben sich verschiedene Sichtweisen und damit vielfaltigere
Losungsansatze flir Probleme. Ansonsten sind geschlechtsspezifische Aspekte nicht gesondert zu
berticksichtigen.

Ubersicht iiber die Lernziele

El

E2

E3

E4

ES

E6

E7

E8
E9

Die Eltern kénnen mehrere Entwicklungsaufgaben ihres erwachsen werdenden Kindes nen-
nen

Die Eltern wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel in die Erwachsenen-
medizin ansteht

Die Eltern kdnnen zentrale Aspekte aufzahlen, die sich durch den Wechsel in die Erwachse-
nenmedizin dndern

Die Eltern kennen sozialrechtliche Aspekte, auf die sie und ihr Kind besonders achten miissen
Die Eltern reflektieren ihre eigene Funktion und Aufgabe beim Erwachsenwerden des Kindes
Die Eltern nennen mindestens eine konkrete MaRnahme, wie sie ihr Kind beim Erwachsen-
werden unterstiitzen wollen

Die Eltern reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf das Erwachsenwerden ihres
Kindes beschaftigen

Die Eltern kdnnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch einschatzen

Die Eltern erkennen das Erwachsenwerden ihres Kindes als Chance fir sich
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Lernziel

El Die Eltern kénnen mehrere Entwicklungsaufgaben ihres erwachsen
werdenden Kindes nennen

Begriindung

Zur Vorbereitung der nachfolgenden Lernziele ist es notwendig, dass sich die Eltern in die Situation
ihrer erwachsen werdenden Kinder einfihlen. Dies hilft ihnen, mehr Verstandnis fir das Verhalten
und die Bedirfnisse ihrer Kinder zu entwickeln und damit familidre Konflikte zu entschéarfen.

Inhalte

Die Adoleszenz ist durch das Finden der eigenen Identitdt und das Loslésen vom Elternhaus gekenn-
zeichnet.

Folgende Themen stehen fiir Adoleszente im Mittelpunkt:

e Akzeptanz der kérperlichen Erscheinung (inkl. chronischer Erkrankung)

e Ubernahme der Geschlechterrolle und Erprobung von Sexualitit und Partnerschaft

e Neugestaltung der emotionalen Bindung zu den Eltern

e Vorbereiten der beruflichen Zukunft und Berufswahl

e Entwicklung von eigenen Werten, Lebensentwirfen und Zielen

o Selbstandige Strukturierung des Alltags (z. B. Alleinleben)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Zur Einstimmung werden die Teilnehmer gebeten, sich an ihre eigene Jugend zu erinnern und die
Dinge, die ihnen damals wichtig bzw. unangenehm waren. In einem kurzen Impulsvortrag geht der
Trainer auf die einzelnen Entwicklungsaufgaben (bei chronischer Krankheit) ein. Den Eltern wird vor
Augen gefiihrt, was bisher erreicht wurde und wie gut sich ihre Kinder trotz Beeintrachtigung entwi-
ckelt haben.

Anmerkungen

Hieran konnen zunachst die Lernziel E2-E4 (Transfer in die Erwachsenenmedizin) anschlieRen oder
die Lernziele E5-E8 bzw. E9 (Kinder erwachsen werden lassen). Beide Vorgehensweisen sind gleich-
wertig.

Die Entwicklungsaufgaben sind erfillt, wenn die Jugendlichen Wege gefunden haben, die ihrer per-
sonlichen Lebenssituation und ihren Wiinschen entsprechen. Eine allgemeingiiltige Losung gibt es
dabei nicht. Die Phase der grofSten Konflikte zwischen Eltern und Kindern ist zum Zeitpunkt der Schu-
lung in den meisten Fallen abgeschlossen.
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Lernziel

E2 Die Eltern wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein
Wechsel in die Erwachsenenmedizin ansteht

Begriindung

Die wenigsten Eltern sind mit den Strukturen des Gesundheitswesens vertraut. Die meisten wissen
nicht, dass mit dem Erwachsenwerden ein Arztwechsel, ein Wechsel des Versicherungsstatus, eine
Veranderung der Kassenleistungen sowie ihrer Finanzierung einhergehen. Damit sich die Familien
mit dem Thema auseinandersetzen und friihzeitig darauf vorbereiten, sollen die wesentlichen Ver-
anderungen aufgezeigt werden.

Inhalte

In der Regel behandeln Kinder- und Jugendarzte Jugendliche nur bis zum 18. Lebensjahr. Abhangig
von den regionalen Versorgungsstrukturen gibt es im Einzelfall Ausnahmeregelungen.

Mit Erhalt eines eigenen Einkommens ist eine eigene Krankenversicherung notwendig. Junge
Erwachsene kénnen in der Regel bis 23 Jahre/Studierende bis 25 Jahre kostenfrei tiber die Eltern ver-
sichert sein.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Kurzer Input des Trainers zur Notwendigkeit des Arztwechsels.

Anmerkungen

Die Ausfiihrungen tber die Strukturen und
Abldufe des Gesundheitswesens sollten sich
auf das Wesentliche beschranken und mis-

Unitersdniede. zuaschen Kinder- & D |

sen dem Wissenstand und dem Interesse tmmsenenmobe’roloalﬁ
der Teilnehmer angepasst werden.
e Y diab.:
Die monatliche Einkommensgrenze fir die %nd«dmb HudE
Mitgliedschaft in der Familienversicherung | Gebuhren{ra *fichee Anerkenfhﬂa
liegt derzeit bei 450 € (Stand 05/2016). %()ntdéiﬂ cilgﬂ’«em * Kosten i
Detaillierte Informationen finden sich u.a. »Unldnosgy ;
unter http://www.between-kompas.de/A-Z. * menr 5’(uﬂmbehandlun99n %m(ek Gelstofond Kel)
(Dme;rs’rellwgm) Vor untersachu)
+ Yiicksichisvoler, Rt Tole- (intensiver W ochien e
for o Cpaifotgen)
. Qndcre Aaerkennun / %’t "Bma%ur olie
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Lernziel

E3 Die Eltern kénnen zentrale Aspekte aufzdhlen, die sich durch den
Wechsel in die Erwachsenenmedizin dndern

Begriindung

Der anstehende Wechsel hat nicht nur formale versicherungsrechtliche Konsequenzen, sondern
flhrt in der Regel auch zu einer Veranderung der Arzt-Patient-Beziehung, zu neuen Ablaufen in der
Behandlung und fordert andere Verhaltensweisen von den jungen Menschen. Um nicht davon Uber-
rascht zu werden, sollen die Jugendlichen und ihre Eltern darauf vorbereitet werden.

Inhalte

Potentielle Veranderungen:

e Der junge Erwachsene ist zunehmend selbst fiir seine gesundheitlichen Belange verantwortlich
(z. B. Beschaffen der Medikamente, Terminvereinbarung). Eltern und Arzte ibernehmen immer
weniger Aufgaben (z. B. begleiten Eltern die Jugendliche nicht mehr zum Arzt)

e Die Versorgung in der Erwachsenenmedizin ist meist starker von Zeitdruck gepragt und weniger
familiar

e Im Wartezimmer sitzen altere Patienten, die sich deutlich von den jungen Erwachsenen unter-
scheiden und teilweise Folgeerkrankungen haben

e Der Arzt unterliegt der Schweigepflicht gegenliber den Eltern. Der junge Erwachsene kann ent-
scheiden, wie viel die Eltern erfahren sollen

e Die Befreiung von Zuzahlungen erlischt nach der Vollendung des 18. Lebensjahrs (Ausnahme:
Personen mit geringem Einkommen und BAf6G-Bezieher)

e Es werden andere Erwartungen an die jungen Erwachsenen gestellt (Einhalten von Terminen,
Kenntnis der eigenen Krankengeschichte, eigenverantwortlich Fragen stellen etc.)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Offene Frage an die Gruppe, was sich verandern wird und was bleibt. Die Veranderungen kénnen
gemeinsam gesammelt und in Cluster zusammengefasst werden (Beispielkategorien ,Verdnderun-
gen fiir mein Kind“, ,Veranderungen fir mich und die Familie“, ,sozialrechtliche Veranderungen®).
Im Folgenden kann sich an diesen Clustern orientiert werden.

Zur Veranschaulichung kann ein Erwachsenenmediziner eingeladen werden, der etwas (ber die
Ablaufe in seiner Praxis erzahlt und den Eltern fiir Fragen zur Verfiigung steht.

Anmerkungen

Es sollte auch explizit auf die Dinge hingewiesen werden, die sich nicht d&ndern (z. B. Therapieziele
und —prinzipien, regelmaRige Arztkontakte).

37



P
@ 2. Curriculum Fit fiir den Wechsel: Erwachsenwerden mit chronischer Krankheit

38

Lernziel

E4 Die Eltern kennen sozialrechtliche Aspekte, auf die sie und ihr Kind
besonders achten miissen

Begriindung

Abhdngig von der Indikation, den Beeintrachtigungen des Kindes sowie seinen Zukunftsplanen sind
eventuell besondere sozialrechtliche Aspekte zu beriicksichtigen.

Inhalte

Fragen zu Auslandsaufenthalten, Fiihrerschein, Schwerbehindertenausweis, Berufswahl, Versiche-
rungsleistungen o.A.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Frage an die Gruppe, ob zu bestimmten formalen und sozialrechtlichen Themen Klarungsbedarf
besteht mit anschlieBendem Input durch den Trainer. Alternativ oder ergdanzend kann gemeinsam
das Wissensquiz zur Transition unter www.between-kompas.de/quiz gemacht werden. Der Trainer
erklart, wie und wo sich Familien qualifiziert informieren kénnen. Er stellt geeignete Informations-
qguellen und Qualitatskriterien vor.

Anmerkungen

Dieses Thema ist fakultativ und muss nur behandelt werden, wenn Klarungsbedarf bei den Teilneh-
mern besteht. Es kann alternativ an das Ende der Schulung gestellt werden und durch einen Exper-
ten fiir Sozialrecht bearbeitet werden.

Um die Teilnehmer nicht durch zu viele Informationen zu tberfordern, sollte sich auf die Themen
beschrankt werden, die in naher Zukunft fiir einen GrolSteil der Teilnehmer relevant sind. Wichtiger
ist es zu vermitteln, wo man sich informieren kann. Ein Teilnehmerhandout mit Informationsquellen
(z. B. Selbsthilfe, geeignete Internetseiten und Broschiiren) ist hilfreich.




2. Curriculum Fit fiir den Wechsel: Erwachsenwerden mit chronischer Krankheit

A\
|
g /

Lernziel

E5 Die Eltern reflektieren ihre eigene Funktion und Aufgabe beim
Erwachsenwerden des Kindes

Begriindung

Wahrend der Kindheit liegt die Verantwortung fir die Behandlung bei den Eltern. Sie haben sich um
eine gute Therapie bemiht, und sie haben dafiir gesorgt, dass ihr Kind moglichst unbeschwert auf-
wachsen konnte. Jugendliche miissen lernen, ohne diese intensive Betreuung auszukommen. Damit
andern sich auch die Aufgaben der Eltern. Sie miissen lernen, sich nicht mehr fiir alles verantwortlich
zu fiihlen und ihr Kind darin zu unterstitzen, selbststandig zu werden.

Inhalte

Eltern haben bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen die Funktion eines Beraters, Unterstiitzers
und ggf. einer Erinnerungshilfe.

Eltern sollten nicht:

e die Kommunikation mit dem Behandlungsteam lGibernehmen

e den Kindern alle Aufgaben abnehmen und ihre Probleme I6sen

e sie mit Ratschlagen, Ermahnungen und Vorwirfen Giberhaufen

e sie mit ihren Problemen alleine lassen

e sich fiir das Gliick ihrer Kinder verantwortlich fihlen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die aktuelle Aufgabenverteilung in der Familie (Wer Gbernimmt was in der Therapie?) kann in einem
Kreisdiagramm visualisiert und mit dem mittelfristigen Wunschzustand verglichen werden
(s. Arbeitsblatt). Die Teilnehmer werden nach ihren Empfindungen bei diesen Verdnderungen
gefragt. Der Trainer macht deutlich, dass es sich um einen Prozess mit einer schrittweisen Verschie-
bung der Aufgabenlast von den Eltern zum Kind handelt.

Nachfolgend wird Uberlegt, welches die Aufgaben der Eltern bei der Transition sind. Unterstiitzend
kénnen sich die Teilnehmer vor Augen fiihren, was sie sich von ihren Eltern gewiinscht hatten bzw.
was sie gestort hatte.

Anmerkungen

Die Eltern sind mit einem Coach beim Sport vergleichbar. Dieser bereitet seine Schiitzlinge lange auf
einen Wettkampf vor und bringt ihnen die Dinge bei, die sie dafiir brauchen. Wenn es dann soweit
ist, muss der Schiitzling den Wettkampf alleine bestreiten. Der Coach kann ihn nur ermutigen und
ihm Tipps geben. Dass es nicht einfach ist, nur Beobachter zu sein, sieht man bei einigen FulRballtrai-
nern. Fur Kinder/Jugendliche ist es jedoch notwendig, selbstdndig zu werden. Das Vertrauen ihrer
Eltern starkt ihr Selbstbewusstsein.
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Der Verantwortungs-Kreis

1. Wenn Sie an alle Aufgaben denken, die mit der Erkrankung lhres Kindes zusammenhéangen (z. B.
Beschaffen von Rezepten, Medikamenten und Hilfsmitteln, Vereinbaren von Terminen, Durch-
flhren regelmaRiger Diagnostik und Therapie inkl. Vor- und Nachbereitung):

Wer Uibernimmt derzeit wie viel der Aufgaben? Bitte zeichnen Sie in den Kreis die Anteile in Pro-
zent ein. Beispiel: Mutter 50%, Kind 30%, Vater 10%, Oma 10 %

2. Wenn Sie den Kreis betrachten: Wie zufrieden sind Sie mit der derzeitigen Verteilung? Bitte set-
zen Sie ein Kreuz an die passende Stelle.

3. Was muss sich mittelfristig verandern? Wie kénnen Sie dazu beitragen?
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Lernziel

E6 Die Eltern nennen mindestens eine konkrete Mallnahme, wie sie ihr
Kind beim Erwachsenwerden unterstiitzen wollen

Begriindung

s. vorangegangenes Lernziel
Wenn die Verantwortung bisher zu einem GroRteil bei den Eltern lag, muss sie schrittweise abgege-
ben werden. Den Teilnehmern sollen die eigenen Handlungsmoglichkeiten deutlich werden.

Inhalte

e Verantwortung schrittweise ibergeben: Gemeinsam werden Regeln und Zustandigkeiten festge-
legt und geklart, was bei Einhaltung/ Nicht-Einhaltung passiert. Die Vereinbarung gilt fur beide
Seiten

e Angemessene Ziele formulieren: Die Verdnderungen in der Pubertat erschweren bei vielen
Krankheiten ein gutes Krankheitsmanagement. Neben den kérperlichen Verdanderungen sind den
Jugendlichen andere Dinge wichtiger als ihre Erkrankung. Dies sollte ihnen zugestanden und bei
den Therapiezielen beriicksichtigt werden. Eltern missen kurzfristige Verschlechterungen aus-
halten

e Vorschriften durch praktische Hilfen ersetzen: Bei Bedarf sollten Eltern ihr Kind unterstiitzen, so
z. B. bei der Informationsbeschaffung

e Loben und Bestarken: Statt sich auf die Defizite zu konzentrieren, sollten die Fahigkeiten und
Erfolge betont werden. Eltern sollten ihrem Kind die Aufgaben zutrauen und ihnen vertrauen

e Als Gesprachspartner zur Verfligung stehen: Eltern sollten ihrem Kind keine Vortrage halten, son-
dern ihm zuhéren

e Unaufgeregt mit Provokationen umgehen und Versuch, Konflikte einer giitlichen Losung zuzufiih-
ren usw.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Falls die Jugendlichen ein Plakat ,Empfehlungen fiir Eltern” gestaltet haben (s. Lernziel J3), kann es
den Eltern prasentiert werden. In Einzelreflexion (iberlegen die Eltern, wie sie ihr Kind unterstitzen
wollen. Hinterher tauschen sich die Eltern in einer gemeinsamen Runde Uber konkrete Hilfen aus
(z. B. Beratung bei der Suche nach einem neuen Arzt und auf Wunsch gemeinsamer erster Arztbe-
such).

Die Familien kénnen als Aufgabe fiir zu Hause mitnehmen, die Aufgabenverteilung mit den dazuge-
hérigen Verantwortlichkeiten gemeinsam zu definieren.

Anmerkungen

Statt Uberfirsorglich zu sein, sollten Eltern ihre Kinder fordern und férdern. ,Loslassen’ darf aber
nicht mit ,fallen oder allein lassen’ gleichgesetzt werden.

Die Ideen kénnen abhdngig von der hauslichen Situation sehr unterschiedlich sein. Die Gesprache
innerhalb der Familie sollten regelmaRig wiederholt werden, um zu Gberprifen, ob die Vereinbarun-
gen funktionieren oder aktualisiert werden mussen.
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Lernziel

E7 Die Eltern reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf das
Erwachsenwerden ihres Kindes beschaftigen

Begriindung

Das Loslassen der Jugendlichen wird hdufig durch Befiirchtungen, Angste und Krinkungen behin-
dert. Diese werden nur selten offen thematisiert. Die Schulung bietet die Moglichkeit, sich darlber
bewusst zu werden und Angste zu relativieren.

Inhalte

Haufig vorkommende Sorgen/Angste:

e Hilflosigkeit und Unterversorgung des Kindes

e ,Noncompliance” und deren Folgen

e akute Komplikationen, Folgeerkrankungen, Invaliditat oder friihzeitiger Tod

e vollstandige Loslosung vom Elternhaus und damit ,Verlust’ des Kindes

e dauerhafte Abhangigkeit des Kindes von anderen/Sicherstellung der Versorgung bei nicht-auto-
nomen jungen Erwachsenen

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Offene Frage an die Eltern, was ihnen beim Gedanken an das Erwachsenwerden ihrer Kinder am
meisten Sorgen bereitet, und Austausch dariiber. Auch Krankungen wahrend des Abldseprozesses
sollten angesprochen werden, ggf. in Form von Fallbeispielen, um eine mogliche Abwehr zu umge-
hen.

Anmerkungen

Dieses Lernziel soll schulungsbegleitend bearbeitet werden und immer dann aufgegriffen werden,
wenn Angste und Sorgen der Teilnehmer deutlich werden. Den Teilnehmern sollte ausreichend
Raum gegeben werden, sich zu diesen Themen auszutauschen.
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Lernziel

E8 Die Eltern kénnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch
einschitzen

Begriindung

Um ihre Angste zu reduzieren, sollten die Eltern mégliche Risiken realistisch beurteilen kénnen.

Inhalte

o Haufigkeit potentieller Krankheitsfolgen
e Einschrankung der Vorhersagbarkeit von Krankheitsfolgen fiir den Einzelfall:

— Aussagen Uber Wahrscheinlichkeiten von Folgeerkrankungen oder negativen Ereignissen im
Verlauf machen eine statistische Aussage zum Auftreten eines Ereignisses fiir eine Gruppe
von Menschen. Sie sagen nichts aus lber das individuelle Risiko

— Risikoabschatzungen sind abhangig von dem Zeitpunkt der Untersuchung, der untersuchten
Region und Studienpopulation und der zum Zeitpunkt der Untersuchung zur Verfligung ste-
henden Therapie. Bei Veranderung dieser Faktoren dndert sich auch die Risikoabschatzung.

o Relativieren krankheitsbedingter Risiken im Vergleich zu Alltagsrisiken

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Anknipfend an die Beitrage von Lernziel E7 wird Uber die Haufigkeit potentieller Krankheitsfolgen
und ihre Relevanz fir die Teilnehmer gesprochen. Der Vergleich mit einer Glaskugel einer Wahrsa-
gerin verdeutlicht den spekulativen Gehalt von Zukunftsbetrachtungen. Auch der Vergleich krank-
heitsbedingter Risiken mit Alltagsrisiken (z. B. Autounfalle, Fahrradfahren ohne Helm) kann zur Rela-
tivierung beitragen.

Zum Abschluss kann ein junger Erwachsener eingeladen werden, der die Transition bereits vollzogen
hat. In einer offenen Gesprachsrunde kann er von seinen Erfahrungen berichten.

Anmerkungen

Es ist nicht ungewdhnlich, wenn sich im Zuge der Adoleszenz kurzzeitig die Krankheitskontrolle und
der Gesundheitszustand des Kindes verschlechtern. Den Eltern sollte vermittelt werden, dass sie in
den letzten Jahren eine gute Grundlage gelegt haben und dass der Transitionsprozess von den aller-
meisten Jugendlichen (mit Unterstiitzung) gut bewaltigt werden kann.

Dieses Lernziel besitzt abhangig von der Erkrankung unterschiedliche Relevanz.
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Lernziel

E9 Die Eltern erkennen das Erwachsenwerden ihres Kindes
als Chance fiir sich

Begriindung

Das Loslassen wird nicht nur durch die Sorge um das Kind erschwert, sondern auch durch die darauf
folgende Leere und die Angst um den eigenen Bedeutungsverlust. Die Eltern sollten sich daher
bewusst die positiven Seiten des Erwachsenwerdens der Kinder vor Augen fiihren.

Inhalte

Potentielle Chancen durch das Erwachsenwerden des Kindes:

e Wiedereinstieg in die Berufstatigkeit bzw. deren Intensivierung
e Belebung der eigenen Paarbeziehung

e Aktivere Freizeitgestaltung und Wiederaufnahme von Hobbys
e Intensivierung eigener sozialer Kontakte

e neue, partnerschaftliche Beziehung zum Kind

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Die Eltern konnen einleitend zu einem Gedankenexperiment eingeladen werden. Sie sollen sich vor-
stellen, dass ihr Kind — unter der Pramisse, dass es gut versorgt ist — flir ein Jahr ins Ausland geht.
Nun sollen sich die Eltern (iberlegen, was sich zuhause dndern wiirde. In Einzelreflexion soll sich
jeder Teilnehmer mindestens eine angenehme Verdnderung tberlegen. Die verschiedenen Ideen
werden geeignet visualisiert (z. B. auf Metaplankarten nur fiir die personliche Verwendung oder als
gemeinsames Poster) und dienen dem positiven Ausklang der Schulung.

Die Eltern werden angeregt, ihre Vorhaben — unabhangig vom Auszug des Kindes — in naher Zukunft
in die Tat umzusetzen.

Anmerkungen

Siehe auch Lernziel 5.10. der ModuS-Basis-
schulung.

Dieses Lernziel wird schulungsbegleitend
bearbeitet. Falls Teilnehmer keine eigenen
Ideen haben, kdnnen standardisierte Aktivita-
tenlisten Anregungen bieten.
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3. Manual eines exemplarischen
Transitionsworkshops

Autoren: F. Bomba, Universitat Libeck & C. Herrmann-Garitz, Ernst-Moritz-
Arndt-Universitat Greifswald

Thema der Einheit: Transfer und Erwachsenwerden

Form: Schulung

Dauer: 12 UE

Zielgruppe: Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischer Krankheit

Leitung: Psychologe/Psychotherapeut und Arzt bzw. Fachkraft mit indikati-
onsspezifischen Kenntnissen, ggf. Experte fiir Sozialrecht

Material: Flipchart/Tafel, Pinwand, Metaplankarten, Stifte, Punkte, ggf. PC mit
Beamer und Internetzugang

Anmerkungen

Im Folgenden sind die zuvor genannten Lernziele zu einem detaillierten Manual fir einen Jugend-
workshop zusammengestellt. Der Ablauf des exemplarischen Transitionsworkshops wurde im
BMBF-Projekt , Férderung der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz von Jugendlichen mit chroni-
schen Erkrankungen in der Transition von padiatrischen zu Erwachsenenversorgungssystemen® von
der Arbeitsgruppe von Frau Prof. Schmidt (Greifswald) und Frau Prof. Thyen (Libeck) erarbeitet und
erprobt. Die manualisierte Form erleichtert es, auch weniger erfahrenen Teams erfolgreiche Work-
shops durchzufihren.

Der dargestellte Ablauf (s. Abb. 2 auf der folgenden Seite) ist ein Beispiel fur einen Transitionswork-
shop, der sich gut bewahrt hat. Er ist jedoch nicht zwingend. Wie im vorangegangenen Curriculum
beschrieben, sind unterschiedliche Zusammenstellungen der Lernziele und didaktische Ausgestal-

tungen erlaubt.
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Ablauf des ,Fit fiir den Wechsel“-Workshops

4 N\
Los geht’s...
BegriiBung & Kennenlernen
Endlich 18!
Anderungen durch die Volljahrigkeit
A\ %
|
e N
Der neue Arzt
Vorbereitung auf den Arztwechsel
J

Krankenkassen & Co.

Orientierung im Gesundheitssystem

uuuuuuuuuuu

s

_—

-

Karrierestart
Ausbildung, Berufseinstieg, Rechte& Pflichten

(S

Soziales Umfeld

Eltern und andere Menschen um mich herum

Ve

.

Doc special

Alkohol, Drogen, Sex, Familienplanung & mehr

Vs

-

Meine Moglichkeiten

Umgang mit Stress und Therapiefrust

.

-~

...und jetzt?

Alltagstransfer & Abschluss

Abbildung 2: Ablauf des im BMBF-Projekt erprobten Transitionsworkshops
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Uberblick

1. Los geht’s

Thema BegriiBung, Kennenlernen, Themeniiberblick
Leitung Psychologe/Psychotherapeut
Ziele e Die Jugendlichen kennen die Rahmenbedingungen, das Ziel und die Inhalte der Schu-
lung (Wissen)
e Die Jugendlichen kénnen ihre Erwartungen an die Schulung nennen (Wissen, Einstel-
lung)
e DieJugendlichen lernen die Arbeitshaltung und die Gesprachsregeln fiir die Schulung
kennen (Wissen)

2. Endlich 18! Transfer in die Erwachsenenmedizin

Thema Unterschiede & Gemeinsamkeiten zwischen Kinder- und Jugendmedizin und Erwachse-
nenmedizin, Verdanderungen, Risiken & Chancen durch den Transfer
Leitung Psychologe/Psychotherapeut
Ziele e Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel in die
Erwachsenenmedizin ansteht (T1; Wissen)
e Die Jugendlichen kdnnen zentrale Aspekte aufzahlen, die sich durch den Wechsel in
die Erwachsenenmedizin flr sie andern (T2; Wissen)
e Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsel bietet (T3; Wissen,

Einstellung)
3. Der neue Arzt
Thema Vorbereitung auf den neuen Arzt, Rolle als Patient
Leitung Psychologe/Psychotherapeut, Arzt, Gast: Erwachsenenmediziner
Ziele e Die Jugendlichen kdnnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem Behandler wichtig

sind (T4; Wissen, Einstellung)

e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich lber qualifizierte Behandlungsein-
richtungen informieren kénnen (T7, Wissen)

e DieJugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen Behandler vor
(T5; Wissen, Handlungskompetenz)

e Die Jugendlichen kénnen ihre Erkrankung und die dazugehorigen wichtigsten Fach-
begriffe beschreiben (J6; Wissen)

e Die Jugendlichen kdnnen einem Spezialisten aus der Erwachsenenmedizin Fragen
stellen (Wissen, Einstellung)

4. Krankenkasse & Co

Thema Orientierung im Gesundheitssystem

Leitung Psychologe/Psychotherapeut

Ziele e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich lGber verschiedene Leistungen und
Institutionen des Gesundheitswesens informieren kénnen (T7; Wissen, Handlungs-
kompetenz)
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e Die Jugendlichen kénnen Gesundheitsleistungen nennen, die fiir Erwachsene von
den Kostentragern ibernommen bzw. nicht Gbernommen werden (T6; Wissen, Ein-
stellung)

e Die Jugendlichen kénnen Vor- und Nachteile nennen, die der Besitz eines Schwerbe-
hindertenausweises mit sich bringt (Wissen, Einstellung)

5. Karrierestart

Thema Berufswahl, Ausbildung, Studium, krankheitsbedingte Rechte und Pflichten
Leitung Psychologe/Psychotherapeut
Ziele e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir ihre berufliche
Zukunft nennen (J1; Wissen, Einstellung)
e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Rechte und Pflichten beim Berufsein-
stieg aufzahlen (J2; Wissen, Einstellung)
e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich tiber Einrichtungen informieren kon-
nen, die bei sozialrechtlichen und beruflichen Fragen Unterstiitzung bieten (=T7;
Wissen, Handlungskompetenz)

6. Soziales Umfeld

Thema Soziale Unterstiitzung, alleine wohnen, Konflikte mit den Eltern, Umgang mit elterlichen
Sorgen

Leitung Psychologe/Psychotherapeut

Ziele e Die Jugendlichen kénnen soziale Unterstiitzung einfordern, aber auch ablehnen (J5;

Einstellung, Handlungskompetenz)

e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir das Alleinleben
nennen (J4; Wissen, Einstellung)

e Die Jugendlichen kénnen hilfreiche Strategien im Umgang mit ihren Eltern nennen
(J3; Wissen, Einstellung, Handlungskompetenz)

7. Doc special

Thema Kommunikation {iber die Erkrankung in der Partnerschaft, Sexualitat, Alkohol, Drogen
und Erkrankung
Leitung Psychologe/Psychotherapeut, Arzt
Ziele e Die Jugendlichen kdnnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir Partnerschaft,
Sexualitdt und Familienplanung nennen (J8; Einstellung, Handlungskompetenz)
e Die Jugendlichen kennen medizinische Besonderheiten, die flr junge Menschen mit
ihrer Erkrankung relevant sind (J7; Wissen)

8. Ich & meine Gesundheit

Thema Stressmanagement, krankheitsbedingte Angste und Sorgen, realistische Risikoabschat-
zung, Ressourcenaktivierung, Krankheitsmanagement
Leitung Psychologe/Psychotherapeut, Arzt
Ziele e Die Jugendlichen kénnen eine Strategie benennen, die ihnen hilft, mit Stresssituatio-
nen konstruktiv umzugehen (Wissen, Einstellung)
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e Die Jugendlichen reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf ihre Gesund-
heit beschaftigen (J9; Einstellung)

e Die Jugendlichen kdnnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch ein-
schétzen (J10; Wissen, Einstellung)

e Die Jugendlichen kénnen mehrere Moglichkeiten aufzdhlen, wie sie Einfluss auf ihre
Gesundheit und ihr Wohlbefinden nehmen kénnen (J11; Wissen, Einstellung)

9. ..und jetzt?

Thema Transfer in den Alltag, individuelle Zielplanung, Erfahrungsaustausch mit einem erwach-
senen Betroffenen, Abschluss
Leitung Psychologe/Psychotherapeut, Gast: junger Erwachsener nach erfolgter Transition
Ziele e Die Jugendlichen kénnen einem erwachsenen Betroffenen Fragen zu seinem Transi-
tionsverlauf stellen (Wissen, Einstellung)

e Die Jugendlichen setzen sich mindestens ein konkretes Ziel, das sie nach der Schu-
lung erreichen wollen (Einstellung, Handlungskompetenz)

e Die Jugendlichen kénnen mogliche Barrieren, die im Zusammenhang mit ihrem Ziel
auftauchen kénnen, entsprechende Gegenstrategien und Unterstiitzungsangebote
nennen (Einstellung, Handlungskompetenz)

e Die Jugendlichen ziehen ein persénliches Fazit, was sie Hilfreiches aus der Schulung
mitgenommen haben (Einstellung)
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1. Los geht's

Thema
Dauer
Leitung

Ziele

Beschreibung

Material

Methoden

BegriiRung, Kennenlernen, Themeniberblick
ca. 60°

Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen kennen die Rahmenbedingungen, das Ziel und die Inhalte der

Schulung

o Die Jugendlichen kénnen ihre Erwartungen an die Schulung nennen

o Die Jugendlichen lernen die Arbeitshaltung und die Gesprachsregeln fiir die
Schulung kennen

Die ersten Stunden der Schulung sind wichtig fiir den Beziehungsaufbau in der
Gruppe. Die Trainer sollten vermitteln, dass es um keine Bewertung geht und sich
alle Teilnehmer (TN) einbringen kdnnen. Unterschiedliche Meinungen diirfen
nebeneinander stehen. Es sollte ein entspanntes, wertschatzendes und motivieren-
des Klima entstehen. Nach dieser Einfiihrung sollten die TN einen guten Uberblick
haben, was sie die ndchsten zwei Tage erwartet und warum es fir sie sinnvoll ist,
an der Schulung teilzunehmen (Benefit).

Vorbereitete Flipcharts (Ablauf, Gesprachsregeln), Namensschilder, Klebepunkte,
dicke Stifte

Input durch Trainer, Austausch im Plenum
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Ankommen & Begrifung

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kennen die Rahmenbedingungen, das Ziel und die Inhalte der Schu-
lung

Ankommen
TN begriiRen, Namensschilder verteilen, Vorstellung der Trainer (,,Ich bin..., ich arbeite
als...”), Infos zu Ablauf und Pausen, Handouts verteilen

Ziel und Thema der Schulung

»Wir freuen uns, dass ihr alle da seid und Lust habt, an diesem Workshop teilzunehmen.
Es kann sein, dass euch der Kinder- und Jugendarzt hierher geschickt hat oder eure
Eltern, weil sie glauben, dass ihr hier noch einiges (iber euch und eure Erkrankung ler-
nen kénnt.

Das Thema an diesem Wochenende ist euer Alltag mit eurer chronischen Erkrankung
und wie ihr noch besser lernen kénnt, mit dieser Krankheit auf eigenen Fiif3en zu stehen
und selbststéndiger zu werden, weil ihr schlieflich schon fast erwachsen seid.
Wahrscheinlich habt ihr alle gerade viel um die Ohren mit der Schule, eurer Lehre, eurer
Arbeit, eurer Zukunftsplanung, eurer Krankheit, euren Hobbies usw. Vielleicht kommt
bald auch noch ein Arztwechsel dazu, weil ihr nicht mehr zu eurem Kinderarzt gehen
kénnt oder wollt. Wir wollen euch fit machen, damit ihr euch in der neuen Situation gut
zurechtfindet.

In dieser Gruppe werden wir uns viel liber eure Erfahrungen und euren Alltag austau-
schen, es wird zum Beispiel um eure Berufswiinsche und eure Zukunft gehen. Neben
dem Austausch untereinander wird es auch immer wieder Informationen zum Thema
Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung geben. Uberlegt einfach, was ihr davon
mitnehmen wollt!”

Vorstellungsrunde

LJetzt wiirden wir euch gerne noch besser kennenlernen.”

Ab 6 TN: Die TN werden aufgefordert, mit ihrem Nachbarn Paare zu bilden und sich im
2er-Interview gegenseitig etwas voneinander zu erzahlen (Alter, Schule, Wohnort).
»Dann habt ihr die Aufgabe, jeweils eine Gemeinsamkeit und einen Unterschied zwi-
schen euch zu finden. Es kann sich dabei um Aussehen, Vorlieben oder Hobbies drehen,
alles ist erlaubt.”

Nach ca. 10 Min. stellen sich die Tandems gegenseitig in der Grof3gruppe vor.
Weniger als 6 TN: In den Kreis werden 3 leere Stiihle gestellt. Nacheinander rutscht je
ein TN von Stuhl zu Stuhl und berichtet der Gruppe auf jedem Stuhl etwas anderes von
sich:

a) Name, Alter, Schule & Wohnort

b) ,,Was kannst du besonders gut?“ oder Bedeutung des eigenen Namens

¢) ,Wann hast du zuletzt gelacht?” oder ,Welches Lied horst du gern?“

Fakultativ anschlieRend aktivierende Kennenlerniibung, z. B. Zeitungsschlagen (siehe
auch: Schulz S, Hesebeck B, Lilitakis G: Praxishandbuch fiir soziales Lernen in Gruppen:
erlebnisorientiertes Arbeiten mit Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen. Miinster:
Okotopia, 2007)

Es kann sein, dass einige TN aufgeregt und nervos sind. Sie wissen nicht genau, was
wahrend der Schulung auf sie zukommt und was von ihnen verlangt wird. Die Begri-
Bung ist besonders wichtig, damit die TN in Ruhe ankommen kénnen.

Bei der Vorstellungsrunde ist eine hohe Sensibilitdt gegenliber den TN gefragt. Man-
chen Jugendlichen fallt es schwer, etwas Positives Uiber sich selbst zu sagen. Die Hal-
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tung des Trainers sollte beeinflusst sein von einem wertfreien und wertschatzenden
Interesse (anteilnehmende Neugierde).

Tipp: Vermeiden Sie den Ausdruck ,Schulung”. Fiir viele Jugendliche ist dieses Wort mit
Schule verkniipft und daher eher negativ besetzt. Wir sprechen deshalb im Folgenden
von einem Workshop.

Schulungsinhalte 10’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kénnen ihre Erwartungen an die Schulung nennen

Schulungsinhalte als Stundenplan am Flipchart vorstellen und offene Fragen der TN
klaren

,Wir stellen euch jetzt die einzelnen Themen des Workshops fiir heute und morgen
vor...Gibt es zu den Themen noch Fragen oder Unklarheiten?“

,Wir wiirden gerne wissen, welche von den Themen euch besonders interessieren oder
euch besonders wichtig sind?“

TN gehen nach vorne und markieren fiir sie wichtige Themen mit Klebepunkten.
»Welche Themen fehlen euch? AufSerdem interessiert uns, warum ihr heute zu dieser
Schulung gekommen seid: was versprecht ihr euch davon? Was hat euch motiviert?
Was sind eure Ziele?”

Der Trainer schreibt Stichworte auf dem Flipchart mit.

Diese Methode dient dazu, die Schulung fiir die TN passgenau zu gestalten. Die TN fiih-
len sich ernst genommen, wenn ihre Vorschldage beriicksichtigt und sichtbar werden.
Im Laufe des Workshops kann immer wieder gemeinsam auf das Flipchart geschaut
werden, um nahe an den Wiinschen der TN zu bleiben.

Gesprachsregeln 10’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen lernen die Arbeitshaltung und die Gesprachsregeln fiir die Schulung
kennen

Grundhaltung der Zusammenarbeit

,Da wir zwei Tage miteinander verbringen, wollen wir euch noch erzéihlen, was wir fiir
diese Gruppe in der Zusammenarbeit und in unserer Haltung wichtig finden.”

1. Lachen erlaubt: ,Es soll hier eine angenehme Grundstimmung herrschen. Wenn es
etwas gibt, das dich beeintrdchtigt (Ldrm, schlechte Luft, Langeweile), sag es bitte. Uns
ist es wichtig, dass diese beiden Tage euch weiterbringen und ihr viel mitnehmt. Das
kann man nur, wenn man sich wohl fiihlt.”

2. Auslachen verboten: , Wir kénnen am besten miteinander arbeiten, wenn es eine
wertschdtzende, respektvolle Atmosphdre gibt, in der sich alle trauen, auch unter-
schiedliche Meinungen zu dufSern.”

3. Einander zuhoren: ,Manchmal ist es wichtig, jemandem Zeit zu geben, um einen
Gedanken in Worte zu fassen.”

4. Fragen stellen erlaubt: ,Es gibt keine falschen Fragen. Manchmal hat man einfach
nicht richtig zugehért, etwas nicht gut verstanden oder méchte noch mehr wissen.”

5. Personliches von anderen nicht weitererzahlen: ,, Wir méchten alle darum bitten, ver-
trauensvoll mit dem umzugehen, was ihr hier voneinander erfahrt. Wir werden es auch
tun. Das bedeutet, dass die Sachen, die wir hier besprechen, auch hier bleiben.”

6. Nicht mitmachen ist erlaubt: ,Alles, was in diesem Workshop passiert, ist freiwillig.
Wir freuen uns natiirlich, wenn ihr etwas von euch erzdhlt. Das bringt den anderen aus
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Anmerkung

der Gruppe am meisten! Wenn es aber etwas gibt, das du nicht mitmachen oder sagen
willst, brauchst du das nicht zu tun. Das musst du dann auch nicht erklédren.”
Flipchart mit Stichpunkten aufhangen

Die Gesprachsregeln dienen dazu, die Arbeitshaltung wahrend der Schulung auf locke-
re Art transparent zu machen. Alternativ kénnen sie auch mit der Gruppe gemeinsam
erarbeitet werden. Das schafft eine gréRere Verbindlichkeit.
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2. Endlich 18! Transfer in die Erwachsenenmedizin

Thema

Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

Unterschiede & Gemeinsamkeiten zwischen Kinder- und Jugendmedizin und
Erwachsenenmedizin, Verdanderungen, Risiken & Chancen durch den Transfer

ca. 60°
Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel
in die Erwachsenenmedizin ansteht (T1)

e Die Jugendlichen kdnnen zentrale Aspekte aufzahlen, die sich durch den Wech-
sel in die Erwachsenenmedizin fir sie dandern (T2)

e Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsel bietet (T3)

Vorbereitetes Flipchart (,,Das dndert sich und das bleibt gleich“), Blatter ,,Der Arzt-
wechsel — das habe ich erlebt”, TN-Handout, Klebepunkte (griin, rot, grau)

In diesem Abschnitt geht es um die Thematik des Transfers nach dem 18. Geburts-
tag. Ohne allzu detailliert auf das Gesundheitssystems einzugehen, soll den Jugend-
lichen bewusst werden, dass es mit dem Erwachsenwerden auch einen ,System-
wechsel” innerhalb ihrer Gesundheitsversorgung gibt. Sie sollen mit dem Unter-
schied zwischen facharztlicher Betreuung in der Kinder- und Jugendmedizin und der
in der Erwachsenenmedizin vertraut gemacht werden. Die Jugendlichen sollen die
Gelegenheit erhalten, sich der Thematik des Transfers zu ndhern, ohne unter Druck
gesetzt bzw. in eine bestimmte Richtung gedrangt zu werden (z.B. moglichst schnell
zu wechseln). Vielmehr soll der Wechsel auch als Chance und Neustart begriffen
werden. Die Trainer sollten den TN Mut machen und sie motivieren (,lhr werdet
hier fit gemacht!“). Das gemeinsame Thema , Volljahrigkeit” kann die Gruppe ndher
zusammenbringen, so dass sich die TN trauen, z.B. Beflirchtungen beziiglich des
Wechsels zu dulRern.

Input durch Trainer, Austausch im Plenum
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Input ,,18 und dann?“ 10/

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel in die
Erwachsenenmedizin ansteht (T1)

Transition

,Nachdem wir uns ein bisschen besser kennengelernt haben, geht es jetzt inhaltlich los.
Ihr habt wahrscheinlich gemerkt, dass ihr alle ungefdhr gleich alt und auf dem Weg zum
Erwachsenwerden seid. Nach eurem 18. Geburtstag, nach dem ihr vom Gesetz her
erwachsen seid, diirft ihr Autofahren, wdhlen, heiraten, alle Filme ansehen, Geschdfte
abschliefSen und seid voll strafféhig. Das ist bei allen so.

Eine Sache, um die ihr euch ,extra” kiimmern miisst, im Gegensatz zu anderen Jugend-
lichen, ist das Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung. Das Ziel dieses Work-
shops ist deswegen, euch dafiir fit zu machen, euch zu coachen und eure Fragen dazu
zu beantworten.

Ein wichtiger Punkt in diesem Prozess ist der Wechsel vom Kinder- und Jugendarzt zum
Erwachsenenarzt. In der Medizin nennt man diesen Wechsel ,Transfer’ und den ganzen
Ubergang ins Erwachsenenleben mit einer chronischen Erkrankung , Transition®.
Kinderdrzte diirfen Jugendliche nur bis zum 18. Lebensjahr behandeln. Das ist von den
Krankenkassen so festgelegt. In manchen Fdllen gibt es Sonderregelungen, so dass ihr
z.B. bis zum 21. Geburtstag dort behandelt werden diirft. Aber natiirlich kénnt ihr auch
schon vorher zu einem Erwachsenenmediziner wechseln, wenn ihr meint, dass das bes-
ser zu euch passt.

Bei manchen Erkrankungen (z. B. Mukoviszidose) bieten die Spezialisten aus der Kinder-
und Jugendmedizin auch noch ldnger die Versorgung an. Trotzdem miisst ihr euch dann
als junge Erwachsene um viele Dinge selbst kiimmern.“

Anhand der Abbildung im Handout , Transfer in die Erwachsenenmedizin® werden den
TN je nach Vorkenntnissen verschiedene Fachbegriffe erldutert:

Spezialambulanz = Spezialsprechstunde z.B. in einer Klinik

Schwerpunktpraxis = Arztpraxis, die auf bestimmte Erkrankungen spezialisiert ist und
dafiir bestimmte Qualitatskriterien erfillen muss: der Arzt muss an fachspezifischen
Fortbildungen teilnehmen, das Praxispersonal ist speziell ausgebildet und die Praxis
muss besonders ausgestattet sein.

Facharzt: Spezialist fiir bestimme Erkrankungen

Zusatzinfo Mukoviszidose: ,In den letzten Jahren sind immer mehr Spezial-Zentren ent-
standen. Dort werden Jugendliche und Erwachsene gemeinsam behandelt. Hier riickt
ein Wechsel nicht unbedingt mit dem 18. Geburtstag ins Blickfeld, sondern wenn man
zum Beispiel in eine andere Stadt zieht.”

Aktuelle Versorgung

,Wer betreut euch derzeit? Wer von euch hat sich schon damit beschdiftigt, wie es ist,
wenn ihr nicht mehr zu eurem Kinder- und Jugendarzt gehen kénnt?“

,Und wer wurde von seinem Arzt auf den Wechsel angesprochen oder hat ihn von sich
aus thematisiert?“

Die wenigsten Jugendlichen sind mit den Strukturen des Gesundheitswesens vertraut.
Viele wissen nicht, dass mit dem Erwachsenwerden oft ein Arztwechsel einhergeht.
Damit die Jugendlichen sich mit dem Thema auseinandersetzen und friihzeitig darauf
vorbereiten, sollen die wesentlichen Veranderungen aufgezeigt werden.
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Verdnderungen 25’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kénnen zentrale Aspekte aufzihlen, die sich durch den Wechsel in
die Erwachsenenmedizin fiir sie andern (T2)

Was andert sich fiir mich?

»Wenn ihr euch jetzt vorstellt, von eurem Kinder- und Jugendarzt zu einem Erwachse-
nenarzt zu wechseln: Was verdndert sich fiir euch (z.B. bei der Terminvereinbarung, im
Wartezimmer, der Untersuchung, beim Besuch in der Apotheke) und was bleibt gleich?“
Stichwortsammlung auf Flipchart mit zwei Spalten, Trainer erganzt und korrigiert bei
Bedarf bzw. verweist bei Unklarheiten an Experten aus der Erwachsenenmedizin
(Abschnitt 3)

Von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin

Das bleibt gleich Das andert sich

e Therapieziele und -prinzipien | mehr Eigenverantwortung (z. B. Medikamentenver-

¢ regelmalRige Arztkontakte mit sorgung, Terminvereinbarung), Eltern und Arzte
Untersuchungen libernehmen weniger Aufgaben

e konstante Ansprechpartner o starkerer Zeitdruck, weniger familiar

e |Im Wartezimmer sitzen altere Patienten, die ggf.
Folgeerkrankungen haben

 Die Arzte unterliegen der Schweigepflicht gegen-
Uber den Eltern

e Zuzahlungen zu Medikamenten ab 18

e Gesprache mit dem Arzt mehr ,,auf Augenhdhe”

Der Verantwortungs-Kreis

»Ihr seht in eurem Handout einen leeren Kreis. Er soll die Verantwortung fiir eure Krank-
heit darstellen. Dazu gehéren z. B. Terminvereinbarungen, das Erkennen von Warnsig-
nalen, die tégliche Diagnostik und Therapie usw. Wer iibernimmt diese Verantwortung
gerade? Wie viel Prozent davon libernehmt ihr momentan schon selbst und wie viel Pro-
zent (ibernehmen andere Personen, z. B. Eltern, Geschwister und Behandlungsteam?
Zeichnet das als Kuchenstiicke in den Kreis ein!”

Die Jugendlichen zeichnen ihre prozentualen Verantwortungsanteile ein und beschrei-
ben, welche Aufgaben sie selbst, die Eltern und andere beim alltaglichen Krankheits-
management Gbernehmen. Trainer fasst das Erzahlte nicht-wertend zusammen.

»lhr seht, dass es in dieser Gruppe verschiedene Arten gibt, die Verantwortung fiir die
Erkrankung aufzuteilen. Es ist gut, dass ihr mit eurer Krankheit nicht allein seid! Stiick
fiir Stiick werdet ihr immer selbststidndiger werden, was die Versorgung eurer Krankheit
betrifft und zu Expertinnen und Experten dafiir werden.”

Wichtig ist, dass die Trainer die unterschiedlichen Verteilungen der Verantwortung
nicht bewerten! Unterstlitzung durch die Eltern soll nichts Peinliches sein, sondern
erlaubt und wiinschenswert.

Vorteile und Nachteile beim Wechsel 25’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsels bietet (T3)

Personliche Bewertung
,Wir wollen euch nun Aussagen von Jugendlichen zeigen, die schon in die Erwachsenen-
medizin gewechselt sind.”



3. Manual eines exemplarischen Transitionsworkshops

Anmerkung

Blatter mit Zitaten (s. Anhang ,Der Arztwechsel — Das habe ich erlebt”) prasentieren
und vorlesen lassen. Jeder soll danach mit Klebepunkten bewerten, ob die einzelnen
Aussagen fiir ihn positiv, negativ oder neutral sind:

»~Klebt bitte jetzt neben jedes Zitat entweder einen griinen Punkt, wenn ihr den Aspekt
positiv bewertet, einen roten Punkt, wenn ihr den Aspekt negativ bewertet, oder einen
grauen Punkt, wenn euch das Thema egal ist.”

Anschlieend greift der Trainer einzelne Aussagen heraus, die entweder sehr homogen
oder heterogen bewertet wurden, und fragt nach:

,Hier seid ihr euch alle einig, dass das ein Vorteil fiir euch ist. Erzéhlt mal, warum.”/
,Hier gibt es unterschiedliche Meinungen. Wie hast du den Satz verstanden?”

Neue Perspektiven - Ressourcenorientierung

Der Trainer sucht Satze heraus, die von vielen problematisch bewertet wurden und
sammelt mit den TN Losungsansatze und neue Perspektiven dazu.

,Diesen Satz haben viele von euch rot bepunktet. Wie wahrscheinlich ist es, dass diese
Folge auch bei euch eintritt? Was kénntet ihr dagegen tun, dass diese negative Folge
bei euch eintritt? Was sind positive Seiten daran, die man vielleicht nicht auf den ersten
Blick erkennt?“

Beispiel: ,Mein neuer Arzt kennt meine Krankengeschichte nicht mehr im Detail.”
— Losung: Kinderarzt bitten, dass er einen zusammenfassenden Bericht schreibt und
an den neuen Behandler schickt, selbst Stichpunkte aufschreiben und zum néachsten
Termin mitbringen

»Bei manchen Entscheidungen fiihle ich mich allein gelassen.” — Lésung: Uberlegen,
wer unterstitzen kann (Freunde, Eltern)

»Weil mein neuer Arzt mich noch nicht lange kennt, haben wir nicht so ein persénliches
Verhéltnis.” — neue Perspektive: ein sachliches Verhaltnis zum Arzt muss nicht negativ
sein, sondern bietet die Chance fir einen ,,Neustart”; weniger ,,moralische” Bewertun-
gen durch den Arzt, weniger ,,schlechtes Gewissen” bei Fehlern oder Versdumnissen

Der Austausch in der Gruppe soll den TN dabei helfen, Befiirchtungen vor dem Transfer
zu artikulieren und abzubauen. Bei der Diskussion muss darauf geachtet werden, dass
sich nicht einzelne TN mit ihrer Meinung durchsetzen. Ob die Aspekte als Chance oder
Risiko bewertet werden, kann individuell verschieden sein. Eine unterschiedliche
Bewertung ist erlaubt. Es sollte darauf geachtet werden, dass der Schwerpunkt mehr
auf die Chancen als auf die Risiken gelegt wird, um die TN nicht zu verunsichern.

Ein ressourcenorientierter Ansatz kann den Jugendlichen helfen, zu einem realistischen
Bild der neuen Situation zu kommen und sich von einseitigen und lbertrieben Bewer-
tungen zu lésen. Sie sollen gedanklich Unterstiitzungssysteme und Lésungswege
durchspielen und durch ein ,,Reframing“ die Situation in einem neuen Licht betrachten.
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3. Der neue Arzt

Thema
Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

Vorbereitung auf den neuen Arzt, Rolle als Patient
ca. 90’
Psychologe/Psychotherapeut, Arzt, Gast: Erwachsenenmediziner

e DieJugendlichen kdnnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem Behandler wich-
tig sind (T4)

e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich liber qualifizierte Behandlungs-
einrichtungen informieren kénnen (T7)

e Die Jugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen Behand-
ler vor (T5)

e Die Jugendlichen kénnen ihre Erkrankung und die dazugehérigen wichtigsten
Fachbegriffe beschreiben (J6)

e Die Jugendlichen kdnnen einem Spezialisten aus der Erwachsenenmedizin Fra-
gen stellen

Flipchart, dicke Stifte, PC mit Internetanschluss, Beamer, Karten mit Fachbegriffen,
anonymisierter Arztbrief

Der anstehende Wechsel fiihrt in der Regel zu einer Veranderung der Arzt-Patient-
Beziehung und der Behandlungsablaufe und fordert neue Verhaltensweisen von
den Jugendlichen. Das kann Unsicherheit und Angste auslésen. Um den Transfer
vorzubereiten und den Jugendlichen die Unsicherheit zu nehmen, soll der erste
Besuch bei dem neuen Arzt und die dafiir benétigten Kompetenzen besprochen
und ggf. im Rollenspiel gelibt werden.

Kleingruppenarbeit, Input durch Trainer, Austausch im Plenum, Rollenspiel, mode-
riertes Gesprach
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Der ideale Arzt 20’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem Behandler wichtig
sind (T4)

,Es ist nattirlich ziemlich wichtig, wen ihr euch als neuen Arzt aussucht, schlief3lich wollt
ihr weiterhin gut versorgt sein und die néichsten Jahre gerne zu dieser Person in die Pra-
xis gehen!”

Jugendliche in 2er oder 3er Gruppen aufteilen (abzdhlen oder nach Merkmalen ,alle,
die etwas Blaues anhaben/ von Januar bis Marz Geburtstag haben®):

LJetzt habt ihr 10 Minuten Zeit, um in eurer Kleingruppe auf ein Flipchart den fiir euch
idealen Arzt zu malen, um ihn danach den anderen vorzustellen. Was ist euch bei eurem
neuen Arzt wichtig? Natiirlich kénnt ihr dabei auch ein bisschen libertreiben und Sym-
bole benutzen (z. B. grofse Ohren heifSen: hért gut zu, grofSes Herz: kiimmert sich usw.).”
Bei mangelnden Ideen gibt der Trainer weitere Anregungen: ,, Wann fiihlt ihr euch bei
einem Arzt wohl? Was wiirde bei euch Vertrauen zu einem neuen Arzt schaffen?”

Die Kleingruppen stellen ihre Plakate reihum vor. Der Trainer schatzt die Zeichnungen
wert und ergadnzt wichtige Aspekte, die noch nicht genannt wurden (z. B. Qualifikation,
wohnortnahe Lage, gute Erreichbarkeit der Praxis, Empfehlung durch andere, Sympa-
thie, Geschlecht).

,Wie kénnt ihr die Qualitdt eines Arztbesuchs beurteilen?” (z. B. Wurde mir zugehort?
Hatte der Arzt genug Zeit? Wurden Infos zur Vorgeschichte erfragt? Wurden Verord-
nungen begriindet?)

Freie Arztwahl

»Was ist, wenn ihr nicht bei einem Arzt bleiben méchtet? Diirft ihr dann einfach wech-
seln?”

Der Trainer erklart, dass ein Wechsel des Arztes erlaubt ist. Allerdings sollte man sich
nicht bei der kleinsten Uneinigkeit einen neuen Arzt suchen — Beziehungsaufbau
braucht Zeit. Hilfreich ist es, als selbststandig agierender Erwachsener aufzutreten, der
seine Bedirfnisse dem Arzt gegeniiber einfordern kann.

Auf spielerische Art und Weise setzen sich die TN mit ihren Erwartungen an den neuen
Arzt auseinander und kénnen ihre Wiinsche artikulieren.

Wie finde ich den neuen Arzt?

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich liber qualifizierte Behandlungsein-
richtungen informieren kénnen (T7)

,,Wie findet ihr denn einen Arzt mit diesen Eigenschaften? Und woher wisst ihr, dass der
Arzt auch wirklich ausgebildeter Facharzt (z. B. Diabetologe) ist?*

Mogliche Antworten am Flipchart sammeln: z. B. Empfehlungen von dem Kinder- und
Jugendarzt, Internet, Fachgesellschaft, Freundeskreis, Homepage der Praxis (Vorsicht
bei Arztbewertungen im Internet oder in Blogs, lieber dem eigenen Eindruck vertrau-
en!)

Offizielle Internetadressen zeigen, exemplarisch eine Suchanfrage mit den TN gemein-
sam durchgehen.

Wenn Patienten Gber 18 Jahren weiter in der Padiatrie versorgt werden kénnen, steht
der Arztwechsel nicht im Vordergrund der Transition. Dies hdangt von der Abrechnungs-
genehmigung des einzelnen Behandlungszentrums ab. Trotzdem kann gemeinsam
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Uberlegt werden, wie die Beziehung zum Arzt gedndert werden kann, um als erwach-
sener, selbstverantwortlicher Patient wahrgenommen zu werden. Der Fokus liegt auf
der Reflexion der eigenen Bediirfnisse und dem Auftreten als selbststandiger Patient.

Wie kann ich mich vorbereiten?

Ziel Die Jugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen Behandler vor
(T5)

Inhalt & Vorbereitung auf den Arztbesuch

Ablauf Den Jugendlichen soll vermittelt werden, dass sie einen wichtigen Teil dazu beitragen,
ihren Termin bei dem Arzt so effektiv und gut wie moglich zu gestalten.
»Stellt euch vor, dass ihr néchste Woche zum ersten Mal zu eurem neuen Arzt geht.
Was kénnte er von euch wissen wollen?“
Am Flipchart Stichworte sammeln: z. B. bisheriger Behandlungsverlauf, Medikamente,
Besonderheiten, Komplikationen, Vor- und Familienerkrankungen, Impfungen, Opera-
tionen.
»Habt ihr diese Informationen parat? Wenn nicht, wer kénnte euch helfen bzw. wie
kommt ihr an die notwendigen Informationen?”
Am Flipchart Stichworte sammeln: Eltern fragen, Kinder- und Jugendarzt bitten, einen
zusammenfassenden Behandlungsbericht zu schreiben, Impfpass mitbringen, vorher
Protokoll/ Tagebuch fiihren, sich vorab eigene Fragen notieren etc.

Ausprobieren

,Es ist wichtig, dass ihr die Experten fiir euren Kérper und eure Erkrankung werdet. Ihr
habt das Recht, den Arzt alles zu fragen, was ihr noch nicht verstanden habt und dafiir
auch Zeit einzufordern. Lasst uns das mal kurz ausprobieren.”

Der Trainer improvisiert einen kurzen Dialog mit TN, wobei dieser auf seinem Platz sit-
zenbleiben kann. Er baut 2-3 kleine ,,Fallen” ein (z. B. Arzt hat nicht viel Zeit, hat keine
Unterlagen vorher bekommen, wusste nicht, dass ein neuer Patient kommt, fragt ein
Detail der Krankengeschichte genau nach).

,Vielen Dank! Wie war das fiir dich? Was war leicht, was war schwierig? Was ist den
anderen aufgefallen? Wie kann man in der Situation reagieren?”

Handlungs- und Verhaltensmoglichkeiten sammeln

Anmerkung Das Rollenspiel sollte vorab nicht groR angekiindigt werden, da sich sonst oft kein Frei-
williger findet, sondern wie selbstverstandlich eingeflochten werden. Bei Interesse der
TN kénnen schwierigere Situationen im Rollenspiel gelibt werden.

Arztlatein 15’

Ziel Die Jugendlichen kénnen ihre Erkrankung und die dazugehorigen wichtigsten Fachbe-
griffe beschreiben (J6)

Inhalt & ,ES kann sein, dass der neue Arzt viele Fachbegriffe und Fremdwarter benutzt bzw. euch

Ablauf nicht alles bis ins kleinste Detail erkléirt. Deswegen ist es wichtig, dass ihr gut (iber eure
Krankheit Bescheid wisst und die wichtigsten Begriffe kennt, die in diesem Zusammen-
hang immer wieder verwendet werden. Dann kénnt ihr die richtigen Fragen stellen und
z. B. eure Arztbriefe oder Laborbefunde besser verstehen.”
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Anmerkung

Anatomie-Crashkurs

Der Trainer zeichnet die anatomischen Grundrisse eines von der Erkrankung betroffe-
nen Korperbereichs (z. B. den Verdauungstrakt oder die Bauchspeicheldriise) auf ein
Flipchart. Die Jugendlichen sollen dann Fachbegriffe (z. B. Zwolffingerdarm, Magen,
Insulin), die auf Karten stehen, auf die richtige Stelle kleben und ihre Funktion erklaren.

Arztbriefe lesen lernen

An einem echten (anonymisierten) Arztbrief bzw. Laborbefund kénnen die wichtigsten
Abklrzungen und Werte erldautert werden. Im Vordergrund stehen dabei die fir die
Jugendlichen relevanten Ausdriicke, nicht die Vollstandigkeit.

Dieser Block kann eingefligt werden, wenn Wissensllicken bei den TN erkannt werden.
Fiir die Jugendlichen bedeutet es ein groRes Stlick Selbststéndigkeit, wenn sie ihre
eigenen Arztbriefe bzw. Laborbefunde verstehen und sich in der Kommunikation mit
dem Arzt sicher fiihlen. Es ist auRerdem wichtig, die Jugendlichen zu ermutigen, bei
Unklarheiten selbstbewusst nachzufragen. Nicht jeder kann alles wissen!

Expertenrunde 30’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kénnen einem Spezialisten aus der Erwachsenenmedizin Fragen
stellen

Trainer stellt den Erwachsenenmediziner vor: , Wir haben jetzt einen Experten in unse-
rer Runde. XY ist Arzt fiir ... und hat jetzt Zeit, eure Fragen zu beantworten.”

Der Experte stellt sich selbst vor. Er soll relativ frei liber seine Arbeit berichten. Mégli-
che Fragen:

,Was lduft bei lhnen anders ab als in der Pddiatrie?”

»Was bleibt in der Erwachsenenmedizin gleich bei der Behandlung? Was dndert sich?“
,Was erwarten Sie von einem jungen Erwachsenen, der in lhre Sprechstunde kommt?“
,Diirfen die Eltern beim ersten Mal mitkommen?“

,Haben Sie einen Tipp, wie jungen Erwachsenen der Ubergang zu lhnen und in die
Erwachsenenmedizin leichter gelingt?”

Die Teilnahme eines Erwachsenenmediziners ist wiinschenswert. Indem die TN eine
konkrete Person kennenlernen, kénnen ihre Bedenken abgebaut werden.
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4. Krankenkasse & Co

Thema
Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

Orientierung im Gesundheitssystem
ca. 60’
Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich lUber verschiedene Leistungen
und Institutionen des Gesundheitswesens informieren kénnen (T7)

o Die Jugendlichen kénnen Gesundheitsleistungen nennen, die fiir Erwachsene
von den Kostentragern tlbernommen bzw. nicht Gbernommen werden (T6)

o Die Jugendlichen kénnen Vor- und Nachteile nennen, die der Besitz eines
Schwerbehindertenausweises mit sich bringt

Flipchart, TN-Handout, PC mit Internetanschluss, Beamer

Thema dieses Workshopabschnitts ist das Gesundheitssystem. Die TN sollen sich
dort als aktiv Handelnde wahrnehmen, die das Recht haben, ihre Anspriche selbst-
bewusst zu duRRern. Es geht dabei um einen ersten Einblick, nicht um das detaillierte
Verstehen. Weitere Erlauterungen finden sich im Handout.

Input durch Trainer, Austausch im Plenum, Kleingruppenarbeit
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Krankenkasse 30’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich iiber verschiedene Leistungen und
Institutionen des Gesundheitswesens informieren kénnen (T7)

Versicherungen

»Was ist eigentlich eine Krankenversicherung?“

,Wisst ihr, wo ihr versichert seid? Und warum ihr in dieser Krankenkasse seid? Gibt es
Unterschiede zwischen den einzelnen Kassen?”

,Wann muss man sich als Jugendlicher selbst krankenversichern?“

,Welche Versicherungen sind neben der Krankenversicherung noch sinnvoll?“

TN fragen und Informationen auf der eigenen Versichertenkarte suchen lassen (Name
der Krankenkasse, Versichertennummer, Giiltigkeit der Karte, kostenfreie Rufnummer
usw.). Trainer erganzt bei Bedarf (s. auch Handout)

Selbstandige Informationssuche

,Mit Amtern und offiziellen Stellen zu kommunizieren ist nicht immer ganz leicht, viel-
leicht haben das bis jetzt eure Eltern iibernommen. Wenn ihr erwachsen seid, ist es
wichtig, euch selbst zu informieren, hartnéckig zu bleiben und nachzuhaken, bis eure
Fragen beantwortet sind. Schlieflich geht es um eure Gesundheit.

Um so etwas einmal zu liben, bekommt ihr jetzt die Aufgabe, in 2er-Gruppen bei einer
Stelle eurer Wahl anzurufen und Fragen zu stellen!” (s. Arbeitsblatt im Handout).
AnschlieBend berichten die TN im Plenum von den Erfahrungen in der Telefonsituation
(,Fiihltet ihr euch ernst genommen? Kam euch der Mitarbeiter kompetent vor? Was
wiirdet ihr beim ndchsten Mal anders machen?”), Wertschatzung dieser ,Mutprobe”
durch Trainer!

Zuzahlungen 10°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen kénnen Gesundheitsleistungen nennen, die fiir Erwachsene von
den Kostentragern ilbernommen bzw. nicht ilbernommen werden (T6)

,Lasst uns in Gedanken einen Arztbesuch machen. Stellt euch vor, ihr seid 18 und der
ndchste Termin bei dem Facharzt steht an. Wie lduft der Besuch ab? Lasst uns alle
Punkte zusammen tragen.”

1. Versichertenkarte mitnehmen, bei Anmeldung in der Praxis vorlegen

2. Arztgesprach und Behandlung, evtl. Rezept mitnehmen

3. mit Rezept zur Apotheke (rot = Kassenrezept, 4 Wochen lang giltig; blau = Privatre-
zept, gehort nicht zum Leistungskatalog der Krankenkasse, muss selbst bezahlt wer-
den; gelb = fiir Betdubungsmittel & starke Schmerzmittel, 7 Tage gultig; griin = rezept-
freie Medikamente, muss selbst bezahlt werden)

4. Apotheker verlangt Zuzahlung, Quittung geben lassen & aufheben

Input: Zuzahlung: An einigen Leistungen, die die gesetzliche Krankenversicherung
erbringt, missen sich die Versicherten durch Zuzahlungen beteiligen (Selbstbeteili-
gung). Bei Arznei- und Heilmitteln betragt die Zuzahlung grundsatzlich 10% der Kosten,
mindestens jedoch flinf Euro, hochstens zehn Euro und keinesfalls mehr als die Kosten
des Mittels.

Entlastung in Hdértefdllen: Wenn die Zuzahlungen eine Belastungsgrenze Ubersteigen
(diese betragt fur chronisch Kranke 1% der jahrlichen Bruttoeinnahmen), muss die
Krankenkasse den Rest (ibernehmen bzw. riickerstatten. Die Ubernahme der Kosten
erfolgt nur auf Antrag (Quittungen aufheben!)
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Der Trainer kann am Beispiel eines TN, der schon Geld verdient, ausrechnen, wann die-
se Belastungsgrenze erreicht ist.
,Weitere sozialrechtliche Tipps gibt es bei den Selbsthilfeorganisationen!”

Schwerbehindertenausweis 20’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen Vor- und Nachteile nennen, die der Besitz eines Schwerbe-
hindertenausweises mit sich bringt

,Vielleicht fiihlst du dich nicht ,,schwer behindert” mit deiner Erkrankung. Trotzdem
hast du unter Umstdnden das Anrecht auf einen Schwerbehindertenausweis.”

Input: In Deutschland kann ein Blrger mit dauerhaften Funktionsbeeintrachtigungen
die Anerkennung eines Grades der Behinderung erbitten. Ab einem Grad der Behinde-
rung von 50 (GdB 50) spricht man von einer Schwerbehinderung. Der Antrag wird beim
ortlichen Versorgungsamt gestellt. Der Ausweis wird flir einen begrenzten Zeitraum
ausgestellt. Nach Ablauf der Frist muss ein Verlangerungsantrag gestellt oder der Aus-
weis zuriickgegeben werden. Ab 16 Jahren wird der Ausweis im Regelfall entfristet (gilt
dann immer) und das ,H” fir Hilflosigkeit (bei Kindern noch im Ausweis) fallt weg.
,Hat einer von euch einen Schwerbehindertenausweis? Welche Vor- und Nachteile sind
damit verbunden?”

Stichwortsammlung auf Flipchart mit zwei Spalten, Trainer erganzt und korrigiert bei
Bedarf

Vorteile: Steuervorteile, verbilligte Flugtickets, Handytarife und auch einige Versiche-
rungen (z. B. fiirs Auto), besondere Baukredite, im Beruf: bessere Chancen, in GroRRbe-
trieben und im Offentlichen Dienst ,bei gleicher Eignung” einen Ausbildungs- oder
Arbeitsplatz zu erhalten, Sonderurlaub, Kiindigungsschutz, im Studium: Erlass/ErmaRi-
gung der Studiengebiihren, vereinfachte Bewerbung, Nachteilsausgleiche

Nachteile: schlechtere Chancen auf eine private Versicherung (Berufsunfahigkeitsver-
sicherung, Lebensversicherung, private Krankenversicherung), Ausgrenzung durch
andere, negativer Selbstwert als ,,Behinderter”

Fakultativ: ,Ist es fiir euch ein komisches Gefiihl, als ,behindert” zu gelten? Was bedeu-
tet dieses Wort fiir euch?” (Hilfreiche Definition: Behinderung ist eine Einschrankung
auf Grund einer chronischen Erkrankung, auf die Riicksicht genommen werden muss)

Dieses Ziel ist fakultativ und hat nur bei einigen Erkrankungen Relevanz. Die Entschei-
dung, einen Schwerbehindertenausweis zu beantragen, muss jeder Jugendlicher
zusammen mit seinen Eltern individuell treffen und je nach aktueller Lebenssituation
abwagen.
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5. Karrierestart

Thema
Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

Berufswahl, Ausbildung , Studium, krankheitsbedingte Rechte und Pflichten
ca. 60°
Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir ihre berufliche
Zukunft nennen (J1)

e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Rechte und Pflichten beim Berufs-
einstieg aufzahlen (J2)

e Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich Gber Einrichtungen informieren
koénnen, die bei sozialrechtlichen und beruflichen Fragen Unterstlitzung bieten
(=T7)

Papier, Stifte, TN-Handouts, PC mit Internetanschluss, Beamer

Die TN werden motiviert, sich unabhangig von ihrer Erkrankung mit ihren berufli-
chen Zielen auseinanderzusetzen und diese zu verfolgen. Auch sollen sich die TN fik-
tiv mit dem Auszug von Zuhause auseinandersetzen. Die TN erfahren, dass es zu
allen Belangen professionelle Ansprechpartner gibt und sie deren Unterstiitzung
aktiv einfordern sollen. Die inhaltlichen Schwerpunkte miissen an die konkrete
Lebenssituation und Bedirfnisse der TN angepasst werden (die letzten beiden Ziele
konnen evtl. entfallen).

Input durch Trainer, Austausch im Plenum

65



3. Manual eines exemplarischen Transitionsworkshops

66

Berufswunsch 20’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir ihre berufliche
Zukunft nennen (J1)

Berufswunsch/ Traumberuf

,»Wisst ihr schon, was ihr beruflich machen wollt? Arbeitet schon jemand von euch oder
befindet sich in der Ausbildung? Warum hast du diesen Beruf gewdhlt?“

Alternative: Jeder TN schreibt auf einen Zettel 2 Berufe: einen wahren Berufswunsch
und einen ausgedachten. Die TN gehen mit einem Stift durch den Raum und machen
bei den anderen ein Kreuz bei dem Berufswunsch, den sie flir wahr halten. Reihum
wird dann aufgel6st und die TN erzahlen, warum sie gerne in diesem Beruf arbeiten
mochten.

TN beantworten im Handout das Berufsquiz, Trainer geht Antworten durch und gibt
jeweils Input dazu:

Arbeiten mit chronischer Erkrankung

Input: Allgemein gilt, dass es bei chronischen Krankheiten fast keine Berufe gibt, die
generell ,verboten” sind. Die Einschrankungen sind in den letzten Jahren immer weni-
ger geworden. Stattdessen sollten Interessen und Begabungen den Ausschlag bei der
Berufswahl geben. Es kommt darauf an, dass man die Anforderungen des Arbeitsplat-
zes erflllen kann.

Jeder Jugendlicher mit einer chronischen Erkrankung muss sich selbst (zusammen mit
seinen Eltern, seinem Behandlungsteam oder in einer Berufsberatung) tberlegen, ob
er den Anforderungen und Belastungen des Berufs gewachsen ist. Auch bei einem
schweren Krankheitsverlauf gibt es Moglichkeiten, einen Ausbildungsplatz zu bekom-
men. Hilfe gibt es u.a. bei der Rehaberatung der Agentur fiir Arbeit, den Berufsbil-
dungswerken, den Selbsthilfeorganisationen.

LAuferdem gibt es Berufe, bei denen ihr durch eure Erkrankung sogar im Vorteil seid,
weil ihr einen Wissensvorsprung habt (z. B. Ernéhrungswissenschaften, Medizin) oder
bestimmte Kompetenzen entwickelt habt, die im Berufsleben wichtig sind (Disziplin beij
der Einhaltung von Pldnen, bewusster Umgang mit dem eigenen Kérper usw.)”

Ausbildung & Bewerbungsgesprach 201

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Rechte und Pflichten beim Berufsein-
stieg aufzdhlen (J2)

In der schriftlichen Bewerbung um einen Ausbildungsplatz soll die chronische Krank-
heit nicht erwdahnt werden. Hier soll sich der Bewerber moglichst gut prasentieren und
seine Fahigkeiten und das Interesse an der angebotenen Stelle beschreiben. Es gibt kei-
ne Verpflichtung, Krankheiten oder Behinderungen anzugeben, auBer diese beein-
trachtigen den Bewerber in seiner Arbeitsleistung.

Im Vorstellungsgesprach sollte der Bewerber versuchen, von sich zu iberzeugen, eine
chronische Krankheit muss nicht genannt werden. Der Arbeitgeber darf wegen des
Anti-Diskriminierungsgesetzes nur in Ausnahmefallen nach Krankheiten oder dem GdB
fragen. Sollte man trotzdem gefragt werden, ist es evtl. dennoch gut, nicht zu ligen,
sondern ehrlich und selbstbewusst zu antworten (,Ja, ich habe XY. Ich habe meine
Erkrankung gut im Griff. Sie brauchen sich keine Sorgen zu machen, dass dadurch Pro-
bleme in der Ausbildung entstehen.”)
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Anmerkung

Nach einer Zusage muss die chronische Erkrankung bei dem Betriebsarzt genannt wer-
den. Dieser gibt die Information aber nicht an den Arbeitgeber weiter (Schweige-
pflicht), sondern stellt nur fest, ob man fiir die Anforderungen des Berufs geeignet ist.
Ob die Erkrankung tberhaupt gegeniiber dem Arbeitgeber genannt wird, hdangt von
der Entscheidung jedes Einzelnen ab. Bei vielen Erkrankungen macht es allerdings Sinn,
den Ausbilder oder die Kollegen, mit denen man taglich zusammenarbeitet, Gber die
Erkrankung zu informieren, damit sie Bescheid wissen (Medikamenteneinnahme) und
bei einem Notfall rasch handeln kénnen.

Typische Fragen von Ausbilder oder Arbeitgeber konnen sein:

e Schrankt die Erkrankung die Leistung ein?

e Werden besondere Zeitplane oder Pausenzeiten benétigt?

o Wie oft ist mit einem Arztbesuch oder Klinikaufenthalt zu rechnen?

o Gibt es Tatigkeiten, die nicht ausgefiihrt werden dirfen?

e Kann es zu einem Notfall kommen?

Die Thematik des Bewerbungsgesprachs ist auch fur TN, die studieren mochten, rele-
vant (Bewerbung fir ein Praktikum, Nebenjob). TN, die schon in der Ausbildung sind,
kdnnen durch Fragen wie ,,Wie war das bei dir?“ mit ins Gesprdch einbezogen werden.

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich liber Einrichtungen informieren kon-
nen, die bei sozialrechtlichen und beruflichen Fragen Unterstiitzung bieten (=T7)

Studium

Vorher abfragen, ob das Thema fiir die Gruppe relevant ist. Mogliche Themen kénnen
sein: Bewerbung und Zulassung zum Studium, Organisation des Studienalltags, Finan-
zierung des Studiums, Auslandsaufenthalte, Nachteilsausgleich (s. Anhang & TN-Hand-
out)

Exemplarisch mit den TN die Homepage einer Universitat aufrufen und Ansprechper-
son suchen, z. B. im Studentenwerk, im AStA, in hochschuleigenen Beratungsstellen
(,,Studieren mit Behinderungen und chronischen Krankheiten”) oder innerhalb der Stu-
dienberatung bzw. der psychologischen Beratungsstellen.

Oft gibt es auch Initiativen von engagierten jungen Menschen mit chronischer Erkran-
kung. Evtl. gemeinsam ein Video/ einen Podcast Uber einen aktiven jungen Erwachse-
nen mit einer chronischen Erkrankung ansehen/ anhéren.
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6. Soziales Umfeld

Thema

Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

soziale Unterstiitzung, alleine Wohnen, Konflikte mit den Eltern, Umgang mit elter-
lichen Sorgen

ca. 60’
Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen kdnnen soziale Unterstiitzung einfordern, aber auch ablehnen
(I5)

o Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir das Alleinle-
ben nennen (J4)

e Die Jugendlichen kdnnen hilfreiche Strategien im Umgang mit ihren Eltern nen-
nen (J3)

PC mit Internetanschluss, Beamer, TN-Handout, Arbeitsblatter , Konfliktsituatio-
nen”, evtl. Broschiiren von Selbsthilfeorganisationen usw.

In dieser Einheit erhalten die Jugendlichen die Moglichkeit, Giber die psychosozialen
Auswirkungen zu sprechen, die die Erkrankung mit sich bringt. Bei Jugendlichen mit
chronischer Erkrankung stellt der Weg in die Eigenstandigkeit und die Ablésung von
den Eltern haufig eine besondere Herausforderung dar. Es sollen Konflikte themati-
siert werden, die im Zusammenhang mit der Erkrankung, insbesondere mit den
Eltern, aber auch im Freundeskreis entstehen kdnnen. Gemeinsam wird nach neuen
Sichtweisen und Méglichkeiten des Umgangs mit Belastungen und Herausforderun-
gen gesucht. Dabei wird ein ressourcenorientierter Ansatz verfolgt. Die Jugendli-
chen sollen von den Erfahrungsberichten und Losungsvorschlagen der anderen pro-
fitieren und verstehen, dass Konflikte in dieser Lebensphase ganz normal und fir
das Erlangen von Eigenstandigkeit notwendig sind.

Austausch im Plenum, fiktives Fallbeispiel, Input durch Trainer
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Mein soziales Netz 20°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen soziale Unterstiitzung einfordern, aber auch ablehnen (J5)

Uber die Erkrankung sprechen

»Wer weifs von eurer Erkrankung und wer nicht? Welche Erfahrungen habt ihr damit
gemacht, Menschen von eurer Krankheit zu erzéihlen? Was muss man in so einem
Gesprdch beachten?”

Der Freundeskreis und die Familie geben Sicherheit und Stabilitdt und kénnen eine
wichtige Unterstltzung darstellen. Gerade wenn es einem schlecht geht, ist es wichtig,
jemanden zu haben, mit dem man {iber Probleme, Sorgen und Angste sprechen kann.
Zu wissen, dass es Menschen gibt, die auf einen achten oder in Notfallsituationen
genau Bescheid wissen, wie sie einem helfen kénnen, kann sehr entlastend sein.

Austausch mit anderen Betroffenen

,Hattet ihr vor diesem Workshop Kontakt zu Gleichaltrigen, die die gleiche chronische
Erkrankung haben?“

Selbsthilfegruppen oder Foren im Internet sind fir manche genau das Richtige, andere
mogen es gar nicht. Jeder sollte fiir sich selbst herausfinden, worauf er Lust hat und wie
viel Beschaftigung mit der Erkrankung ihm momentan guttut.

Selbsthilfeverbidnde

Hinter Selbsthilfeorganisationen stehen viele engagierte Menschen, die Informationen
fur Betroffene zusammenstellen, gute (oft kostenlose) Veranstaltungen organisieren,
Mitgliederzeitschriften herausgeben und bei Rechtsfragen beraten.

Der Trainer zeigt Homepages von Selbsthilfegruppen und Initiativen.

Fakultative Diskussion: Preisgabe personlicher Informationen im Internet, Erkennen
unseridser Seiten im Internet, verunsichernde Ratschlage in Foren

Unterstiitzungsnetzwerk

»Manchmal ist es hilfreich, sich Dinge graphisch zu verdeutlichen. Deswegen wollen wir
euch bitten, in eurem Handout aufzuzeichnen, wer alles in euerm Leben wichtig ist und
wer euch in irgendeiner Form unterstiitzen kann. Das kann der beste Freund sein, der
euch einfach ablenkt, wenn es euch nicht gut geht, eine Chatbekanntschaft, mit der ihr
euch austauschen kénnt, eure Eltern oder euer Arzt. Je wichtiger euch die Person ist
bzw. je néiher sie euch steht, desto gréfser malt ihr den Kreis und desto néher steht sie
an eurem Ich-Kreis in der Mitte des Blattes. Die Zeichnung ist nur fiir euch, ihr miisst sie
anschlieffend niemandem zeigen.”

Fakultativ besprechen: ,Gibt es Menschen, die sich zu viel um dich und deine Erkran-
kung kiimmern, deren Fiirsorge du manchmal als anstrengend empfindest?”

Soziale Unterstiitzung von Eltern, Partner und Freunden ist eine wichtige Ressource.
Die Jugendlichen visualisieren mit der Zeichnung ihres Netzwerks alle Formen der
Unterstltzung, die sie im Alltag erfahren.
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Alleine Wohnen 15’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir das Alleinleben
nennen (J4)

Vorher abfragen, ob das Thema fiir die Gruppe relevant ist: ,, Wann wollt ihr von Zuhau-
se ausziehen? Wohin (WG, allein, Wohnheim)? Was miisst ihr, anders als junge Erwach-
sene ohne chronische Erkrankung dabei beachten?“

Beispielsituation in Kleingruppen besprechen lassen (siehe Handout)

,Wie habt ihr bisher Notfélle oder Krankheitsschiibe gemeistert? Was davon kénnt ihr
in die neue Wohnsituation mitnehmen? Wie kénnt ihr euch in einer fremden Stadt ein
Unterstlitzungsnetzwerk aufbauen?”

Im Handout die Notfall-Checkliste individuell ausfiillen lassen

Das Ziel ist bei Erkrankungen mit akuten Exazerbationen relevant und kann bei ande-
ren entfallen.

Konfliktthemen 25°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen konnen hilfreiche Strategien im Umgang mit ihren Eltern nennen
(3)

Umgang mit den Eltern

,Obwohl viele von euch wahrscheinlich die Eltern in ihrem Unterstiitzungsnetzwerk auf-
genommen haben, kennt ihr auf der anderen Seite bestimmt auch Situationen, in denen
es mit ihnen zu Konflikten und Streitigkeiten kommt, zum Beispiel wenn Eltern zu oft
fragen, ob ihr eure Medikamente genommen habt.”

TN ziehen Zettel mit Konfliktsituationen (s. Anhang Konfliktsituationen) und tberlegen
zu zweit:

»Kennst du diese Situation auch oder kannst du dir vorstellen, dass andere Jugendliche
solche Situationen erleben?”

»Warum verhalten sich die Eltern in diesem Beispiel so? Wie knnte man diesen Konflikt
I6sen? Fdllt dir eine Strategie ein?“

Trainer schreibt die Themen und Losungsstrategien der TN auf ein Flipchart (z. B. Kom-
promisse schliefen, in Streitsituationen tief durchatmen und nicht gleich explodieren,
mit Freunden Uber Probleme sprechen, Freunde nach Hause einladen, damit Eltern sie
kennenlernen, Protokoll fuhren (iber Medikamentennahme).

,Habt ihr noch eigene Beispiele? Bei welchen Themen kommt es héufig zu Streit mit
euren Eltern? Und wie geht ihr mit solchen Konfliktsituationen um?“

,Da sind viele Themen zusammengekommen. Anscheinend gab oder gibt es bei mehre-
ren von euch diese Probleme. Das ist ganz normal und gehért dazu, wenn man erwach-
sen wird und sich von den Eltern nicht mehr so viel sagen lassen will. Klar ist auch, dass
sich eure Eltern oft einfach Sorgen machen. Das sieht bei Jugendlichen ohne chronische
Erkrankung nicht anders aus. Auch da gibt es Streit zum Thema Selbststéndigkeit.
Wenn Eltern einen Teil ihrer Verantwortung an euch abgeben, féllt ihnen das nicht
immer leicht.”

evtl. Selbstbericht aus Sicht der Eltern vorlesen

Eltern von chronisch kranken Kindern machen sich haufig Sorgen um ihre Kinder. Diese
Angste kdnnen in der Abldsungsphase wihrend der Pubertit noch zunehmen. Die
Abgabe von Verantwortung bedeutet hdufig fir die Eltern ein Stiick Verlust und
Abschied. Die TN sollen zundchst anhand von vorgegebenen Beispielen einen Einstieg
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in das Thema finden, so dass sich alle beteiligen kénnen, ohne etwas von sich preisge-
ben zu missen. Den TN soll verdeutlicht werden, dass Konflikte mit den Eltern ein nor-
maler Abldsungsprozess sind. Diese Autonomieentwicklung ist auch bei gesunden Kin-
dern ein langer Weg. Die TN sollen erkennen, dass sie schon viele Strategien im
Umgang mit Konfliktsituationen kennen und anwenden. AuBerdem sollen sie von den
Losungsvorschlagen der Gruppe profitieren. Es sollen gemeinsam Strategien fir
zuklinftige Konflikte entwickelt werden. So konnen die TN erfahren, dass es hilfreich
sein kann, mit anderen lber Probleme zu sprechen und sich Rat zuholen.
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7. Doc special

Thema

Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

Kommunikation Uber die Erkrankung in der Partnerschaft, Sexualitat, Alkohol, Dro-
gen und Erkrankung

ca. 30
Arzt, Psychologe/Psychotherapeut

e Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten flr Partnerschaft,
Sexualitat und Familienplanung nennen (J8)

e Die Jugendlichen kennen medizinische Besonderheiten, die fiir junge Menschen
mit ihrer Erkrankung relevant sind (J7)

Moderationskarten mit Doc special-Themen, evtl. Broschiiren von Selbsthilfeorga-
nisationen usw.

Hier erhalten die Jugendlichen die Méglichkeit, sich Gber Themen auszutauschen,
die im Zusammenhang mit der Erkrankung in der Partnerschaft auftreten konnen.

Uber die Themen Sexualitat, Verhiitung, Alkohol und Drogen wird bei einem regu-
laren Arztbesuch selten offen gesprochen. Durch das Zusammensein mit anderen
Betroffenen werden Méglichkeiten geschaffen, in einem geschiitzten Rahmen Fra-
gen zu stellen und sich Gber Schwierigkeiten und Beflirchtungen auszutauschen.

Austausch in Gruppen/Plenum, fiktives Fallbeispiel mit Diskussionsfragen, Input
durch Trainer
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Partnerschaft & Sexualitat 30’ parallel zu J7

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir Partnerschaft,
Sexualitat und Familienplanung nennen (J8)

Idealerweise sollten die TN in zwei geschlechtshomogene Gruppen aufgeteilt werden.
Die zwei Einheiten (J8 und J7) kdnnen dafiir von Arzt und Psychologe in verschiedenen
Raumen parallel durchgefiuhrt werden.

»Auch in einer Beziehung spielt die Krankheit eine Rolle.”

Es wird den TN ein Fallbeispiel vorgelesen: Hanna (17 Jahre alt) hat eine chronische
Erkrankung. Sie hat vor kurzem jemanden kennengelernt, mit dem sie gerne Zeit ver-
bringt. Zwischen den beiden bahnt sich eine Beziehung an und Hanna ist sich unsicher,
ob, zu welchem Zeitpunkt und wie sie mit ihm ber ihre Erkrankung sprechen soll.
,Was wiirdet ihr Hanna raten? Was kénnte fiir Hannas Freund schwierig sein? Kennt ihr
dhnliche Situationen?“

Auch Informationsbroschiiren zum Thema kdénnen Stichpunkte liefern, um die TN zu
ermutigen, in einer Partnerschaft offen Gber die Erkrankung und mogliche sich daraus
ergebende Schwierigkeiten zu sprechen - meistens zeigt der Partner Verstandnis und
sieht die Beziehung dadurch nicht gefahrdet.

Der Frontalanteil in dieser Einheit soll moglichst gering ausfallen und nur einen
Gesprachseinstieg liefern. Dennoch sollten eigene Erfahrungen der TN nur behutsam
erfragt werden.

Doc special 30 parallel zu J8

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kennen medizinische Besonderheiten, die fiir junge Menschen mit
ihrer Erkrankung relevant sind (J7)

Kurzer Input zu den medizinischen Besonderheiten und dann offene Fragerunde oder
Karten mit verschiedenen Themen werden ausgelegt, wie z. B.

e Alkohol & Drogen

e Rauchen

e Schlafmangel

e Neue Entwicklungen in der Therapie

e Folgekrankheiten, Risiken und Komplikationen

e Verhltung (z. B. Wechselwirkung mit Medikamenten)

e Libido (z. B. Potenzstérungen)

e Fertilitat

e Schwangerschaft

e Genetik/ Vererbung der Erkrankung

Die TN konnen sich Karten ,wiinschen”, zu denen der Arzt Erlduterungen geben soll.
Eigene Fragen der TN sind erwiinscht! Zur Vertiefung kann der Arzt auch auf Broschii-
ren und Internetseiten zu den Themen verweisen.

Es sollte eine vertrauensvolle, wertfreie Atmosphare herrschen, in der sich die TN trau-
en, Fragen zu stellen, fur die in der Sprechstunde kein Raum ist.
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8. Ich & meine Gesundheit

Thema

Dauer
Leitung

Ziele

Material

Beschreibung

Methoden

74

Stressmanagement, krankheitsbedingte Angste und Sorgen, realistische Risikoab-
schatzung, Ressourcenaktivierung, Krankheitsmanagement

ca. 60°
Psychologe/Psychotherapeut, Arzt

e Die Jugendlichen kdnnen eine Strategie benennen, die ihnen hilft, mit einer
Stresssituation konstruktiv umzugehen

e Die Jugendlichen reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf ihre
gesundheitliche Zukunft beschaftigen (J9)

e Die Jugendlichen kdnnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch ein-
schatzen (J10)

e Die Jugendlichen kdnnen mehrere Moglichkeiten aufzahlen, wie sie Einfluss auf
ihre Gesundheit und ihr Wohlbefinden nehmen kénnen (J11)

TN-Handout, Flipchart, dicke Stifte

In diesem Workshopabschnitt geht es um die personlichen Starken und die Aktivie-
rung der Ressourcen. Die TN tauschen sich aus, wie sie sich in alltaglichen Stresssi-
tuationen verhalten, wie sie Stress entgegenwirken und sich in Frustphasen selbst
motivieren. Die TN erhalten auRerdem den Raum, sich in vertrauensvoller Atmo-
sphare iber mégliche Angste vor der Zukunft und vor Folgeerkrankungen auszutau-
schen. Die Relevanz von Selbstmanagement und Selbstwirksamkeit (,Was kann ich
selbst tun?“) wird hervorgehoben.

Input durch Trainer, Austausch im Plenum, Kleingruppenarbeit
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Stressmanagement 15°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen eine Strategie benennen, die ihnen hilft, mit einer Stresssi-
tuation konstruktiv umzugehen

Stress

»Sicher kennt ihr alle Situationen, in denen es euch nicht so gut geht, weil euch Dinge
stressen oder frustrieren. Was ist Stress eigentlich? Wie splirt ihr Stress?“

Zuviel Stress kann sich negativ auf die Gesundheit auswirken (Stresshormone, Blut-
hochdruck). Es ist ein deutlicher Zusammenhang zwischen psychischen und korperli-
chen Faktoren zu erkennen. Eine chronische Erkrankung kann selbst Stress verursa-
chen, so dass sich eine Art Teufelskreis aus Stress, korperlichen Beschwerden und noch
starkerem Stress entwickeln kann. Deswegen ist es wichtig fiir das eigene Wohlbefin-
den, Strategien zu finden, gut auf stressige Situationen zu reagieren. Stress muss nicht
immer negativ sein. Es gibt auch ,positiven Stress”. Er kann helfen, Dinge besonders
gut oder auch besonders schnell zu erledigen.

,Wie kann man Stress abbauen? Was hilft dir?“ Methoden sammeln und mitschreiben
(z. B. Austausch mit anderen, Sport, Entspannungsiibungen).

Diese Einheit ist fakultativ und kann bei Interesse der Jugendlichen und ausreichend
Zeit bearbeitet werden.

Eine chronische Erkrankung ist mit verschiedenen psychosozialen Belastungssituatio-
nen verknipft. Deshalb ist es sinnvoll, auf Stressbewaltigung, Krankheitsverarbeitung
und -akzeptanz einzugehen. Dem individuellen Bewertungsprozess kommt dabei eine
zentrale Vermittlerrolle zu. Die Jugendlichen sollen verstehen, dass die personliche
Bewertung einer Situation viel damit zu tun hat, ob jemand mit Stresssymptomen rea-
giert.

Sorgengedanken 15°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen reflektieren Angste und Sorgen, die sie in Bezug auf ihre gesund-
heitliche Zukunft beschiftigen (J9)

Anhand der Aussage eines Jugendlichen kann das Thema Folgeschaden und Krank-
heitsverlauf angesprochen werden (z. B. ,,Ich habe einen Film (iber jemanden gesehen,
der auch XY hat und dem es korperlich ziemlich schlecht geht, obwohl der noch gar
nicht so alt ist. Da muss ich jetzt stédndig dran denken. Das beschéftigt mich ziemlich.”).
,Kennt ihr solche Filme oder Geschichten auch? Macht euch so etwas Sorgen oder
Angst? Was tut ihr dann?“

Haufig vorkommende Sorgen sind: Folgeerkrankungen, Invaliditat, frihzeitiger Tod,
ungewollte Kinderlosigkeit, Abhdngigkeit von anderen Personen oder Medikamenten,
Einschrankungen in der freien Lebensplanung etc.

»An mégliche Folgeschdden zu denken, macht Angst. Es ist allerdings ganz normal,
dariiber nachzudenken. Wichtig ist, dass du dich nicht verunsichern Iésst, sondern még-
liche Risiken realistisch beurteilen kannst und weif$st, wie du sie méglichst gering hdltst.
Deshalb ist fundiertes Wissen (iber die eigene Erkrankung wichtig!”

Viele Jugendliche sind mit krankheitsbedingten Angsten belastet, die sie gegeniiber der
Familie oder dem Arzt nur selten offen duflern. In der Gruppe besteht die Mdoglichkeit,
sich darliber auszutauschen und evtl. Gbertriebene Sorgen zu relativieren. Durch das
eher projektive Vorgehen kdnnen mogliche Widerstande der Jugendlichen umgangen
werden.
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Krankheitsfolgen 15°

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kénnen das Risiko potentieller Krankheitsfolgen realistisch ein-
schitzen (J10)

Mogliche Einschrdankung von Risikoaussagen fiir den Einzelfall diskutieren:

e Aussagen Uber Wahrscheinlichkeiten entsprechen nicht unveranderlichen Tatsa-
chen

e Aussagen lber die Zukunft sind immer Spekulation (Analogie mit Glaskugel einer
Wahrsagerin)

e Krankheitsbedingte Risiken relativieren sich im Vergleich zu Alltagsrisiken (z.B. Ver-
kehrsunfille)

Wenn von den TN Reaktionen kommen wie ,Ich will gar nicht dran denken®, oder ,,Das

werde ich dann schon merken”, ist es wichtig, den Jugendlichen diese Verdrangung

zunachst zuzugestehen: ,Das ist auch euer gutes Recht. Vielleicht wurden euch solche

Geschichten auch schon ,,zur Abschreckung“ erzéhlt, damit ihr ein schlechtes Gewissen

bekommt und euch mehr um eure Gesundheit kiimmert.“

Angst, Abschreckung oder Zwang motivieren nur kurz. Menschen neigen dazu, Unan-

genehmes zu vermeiden oder zu verdrdngen (z. B. Warnhinweise auf Zigarettenschach-

teln).

LAllerdings ist es auf lange Sicht nicht sinnvoll, sich gar keine Gedanken um die Zukunft

zu machen. Stell dir vor, du bist ein Langstreckenldufer und bist gerade das erste Viertel

der Strecke gelaufen. Durch das Adrenalin fiihlst du dich fit und unverwundbar. Das ist

ein tolles Gefiihl. Trotzdem musst du dir deine Krdifte einteilen und auf deinen Kérper

héren, damit du den ganzen Weg schaffst. Es ist wichtig, die néchsten Meter im Blick zu

haben und gut vorauszuplanen, damit dir nicht ,die Puste ausgeht”. Was eure Erkran-

kung angeht, solltet ihr in die Zukunft schauen und euch langfristig positive Ziele setzen!”

Die Thematik sollte je nach Erkrankung sehr behutsam angegangen werden. Der Fokus
liegt auf starkenden Gedanken und moglichen Unterstiitzungssystemen. Die bisherige
Leistung der Jugendlichen sollte gewiirdigt werden (,,Ihr habt es schon so weit gebracht
und seid euren Weg gegangen. Jetzt geht es darum, weiterzumachen und sich nicht
héngenzulassen!”)

Motivier dich! 15¢

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen kdnnen mehrere Moglichkeiten aufzahlen, wie sie Einfluss auf ihre
Gesundheit und ihr Wohlbefinden nehmen kénnen (J11)

Zusammenhang zwischen Gedanken und Gefiihlen

,Die Gedanken spielen eine wichtige Rolle dabei, ob es dir gut geht. Gedanken, also
z. B. Selbstgesprdiche, die du im Stillen mit dir fiihrst, steuern deine Gefiihle. Es gibt
demotivierende ,Runterzieher“-Gedanken: ,Ich kann das einfach nicht”, ,Ich bin
schlechter als die anderen”, ,Niemand mag mich”, ,Ich bekomme das sowieso nicht
hin“. Wenn man sie oft zu sich sagt, verursachen sie Enttduschung, schlechte Laune
oder Traurigkeit. Aber es gibt auch positive Motivationsgedanken. Was kénntet ihr in

einer Frustsituation Positives denken?“

Was tut dir gut?
Fragen beantworten lassen: ,,Wie belohnst du dich nach einer gelungenen Priifung?”,
,Wie baust du dich nach einer Enttduschung wieder auf?“, ,Was macht dich glick-
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lich?“, ,Was ist dein Motivationssatz?“, ,Mit welchem Satz trostest du einen guten

Freund?“, ,Beschreibe deinen perfekten Tag!“

,Wir haben (iber die Stérke positiver Gedanken und auch (iiber eure Zukunft gespro-

chen. Welche Mdéglichkeiten habt ihr, selbst eure gesundheitliche Zukunft positiv zu

beeinflussen. Was kénnt ihr alles dafiir tun?“

Die TN beraten sich zuerst in Kleingruppen fiir 5 Minuten, dann werden die Punkte

gesammelt und auf einem Flipchart visualisiert.

Mogliche Punkte (s. Handout):

e gesunder Lebensstil (Erndhrung, Bewegung, Suchtmittelkonsum usw.)

e ausgeglichene und zufriedene Lebensfiihrung (in Bezug auf Stress, Herausforderun-
gen, Ziele usw.)

e eigene Einstellung (Optimismus, Selbstwirksamkeitserwartung, Akzeptanz der
Erkrankung usw.)

e Vereinbarkeit der Therapie mit dem Alltag

e auf den Koérper héren und seine Bediirfnisse bertcksichtigen

e Unterstiitzung suchen und einfordern

e sich fur andere einsetzen (ehrenamtliche Arbeit)

Anmerkung Damit die Jugendlichen nicht den Eindruck haben, ihrer Erkrankung hilflos ausgeliefert
zu sein, sollen ihre eigenen Handlungs- und Einflussmoglichkeiten deutlich werden. Die
Jugendlichen sollen ihre Ressourcen erkennen und aktivieren kdnnen. Zum Schutz der
Jugendlichen muss allerdings deutlich werden, dass der eigenen Einflussnahme Gren-
zen gesetzt sind. Teilweise bemiihen sich die Jugendlichen sehr um eine gute Therapie,
ohne die gewiinschten Erfolge zu erzielen. In diesem Fall miissen sie entlastet werden
und dirfen sich nicht zusatzlich mit Schuldgefiihlen belasten.

77



D
Q 3. Manual eines exemplarischen Transitionsworkshops

78

9. ...und jetzt?

Thema Transfer in den Alltag, individuelle Zielplanung, Erfahrungsaustausch mit einem jun-
gen Betroffenen

Dauer ca. 60°
Leitung Psychologe/Psychotherapeut, Gast: junger Erwachsener nach erfolgter Transition
Ziele e Die Jugendlichen kdénnen einem erwachsenen Betroffenen Fragen zu seinem

Transitionsverlauf stellen

e Die Jugendlichen setzen sich mindestens ein konkretes Ziel, das sie nach der
Schulung erreichen wollen

e Die Jugendlichen kdnnen mogliche Barrieren, die im Zusammenhang mit ihrem
Ziel auftauchen kénnen, entsprechende Gegenstrategien und Unterstitzungs-
angebote nennen

e Die Jugendlichen ziehen ein persénliches Fazit, was sie Hilfreiches aus der Schu-
lung mitgenommen haben

Material TN-Handout, Stifte, Evaluationsbogen, Feedbackbox, TN-Zertifikate

Beschreibung Im Gesprach mit einem erwachsenen Betroffenen kénnen die TN fiir sie wichtige
Themen und Fragen diskutieren und erfahren so an einem Beispiel, wie mit
bestimmten Situationen im Transitionsverlauf umgegangen werden kann. Der
erwachsene Experte dient somit als (positives) Modell.

Die strukturierte Zusammenfassung der wesentlichen Schulungsthemen zum
Abschluss soll den Lernerfolg der TN unterstiitzen (z. B. Wissensquiz unter
www.between-kompas.de ). Um den Transfer in den Alltag anzuregen, sollen sich
die TN ein konkretes Ziel vornehmen, das sie nach der Schulung umsetzen wollen.

Methoden moderiertes Gesprach, Austausch im Plenum, Feedback

’\ »Weil mein neuer Arzt
1 | mich nicht sejt 15 Jahrer

e kennt, haben Wir nicht s¢
ein persénliches .

R Verhiltnis, ® E)

A% —* |

Qe . ®
sy \/\\ »Bei manchen @
Entscheidungen fiihle
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ich mich manchmal ®

Jy ]
Nb({v( ,t\/ A allein gelassen.” @

-m&' -
| _ ‘ »Mein neuer /

| VAl  meine




3. Manual eines exemplarischen Transitionsworkshops

Expertenrunde 20’

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Mein Ziel

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Die Jugendlichen kénnen einem erwachsenen Betroffenen Fragen zu seinem Transi-
tionsverlauf stellen

Trainer stellt den jungen Erwachsenen vor: ,, Wir haben jetzt einen weiteren Experten in
unserer Runde. Er hat selbst XY und den Ubergang in die Erwachsenenmedizin schon
hinter sich.”

Der Gast kann sich dann kurz vorstellen. Er soll relativ frei (iber seine Transition und das
Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung berichten. Mogliche Fragen:

,Wann kam bei Ihnen das erste Mal das Thema des Arztwechsels in die Erwachsenen-
medizin auf?”

»Hat Ihr damaliger Kinderarzt mit Ihnen (iber einen méglichen Wechsel gesprochen?”
»Was haben Sie am wenigsten/meisten vermisst, als Sie zu einem Erwachsenenmedizi-
ner gewechselt sind?“

,Wie haben Sie den Arztwechsel damals empfunden? Was hat bzw. héitte den Wechsel
erleichtert?”

»Wie hat sich die Aufgabenverteilung bzw. die Verantwortungsiibernahme fiir lhre
Erkrankung mit der Zeit verdndert?“

»Welche Rolle hat Ihre Erkrankung bei der Berufswahl & Ausbildung/in Ihrem Freundes-
kreis/ bei der Griindung einer Familie gespielt?“

Dieses Ziel ist fakultativ. Das Einladen eines jungen Erwachsenen ist jedoch wiinschens-
wert, da er den Jugendlichen als Modell dienen kann. Durch die individuell unter-
schiedlichen Transitionsverldaufe wird jedes Gesprach anders verlaufen. Der Trainer
sollte sich inhaltlich mdglichst zurlickhalten und in die Diskussion lediglich eingreifen,
um ein Abschweifen zu verhindern oder Gesprachspausen durch neue Fragen zu fillen.
Diese Fragen sollten eher ressourcenorientiert als defizitorientiert sein (,,Wer oder was
hat Ihnen geholfen? Wie haben Sie es geschafft, dass...?”), um den Aspekt der Selbst-
wirksamkeit und der Selbststandigkeit in den Vordergrund zu riicken.

15’

Die Jugendlichen setzen sich mindestens ein konkretes Ziel, das sie nach der Schulung
erreichen wollen

»In den letzten beiden Tagen habt ihr viele Infos und Ideen erhalten. Damit ihr mit
einem guten Gefiihl und etwas Konkretem aus diesem Workshop geht, sollt ihr zum
Abschluss euer ganz eigenes Ziel formuliert, das ihr in der nédchsten Zeit umsetzen wollt.
Was wird sich fiir euch nach diesem Workshop éndern bzw. was nehmt ihr von diesen
Tagen mit?“

Erldutern, warum Ziele wichtig sind (z. B. wirken motivierend, setzen ,Markierungen”
im Gehirn) und dass das Ziel nicht zwangslaufig direkt mit der Erkrankung zusammen-
hdngen muss (z. B. Konflikte mit Eltern, Auftreten in neuen Situationen).

,Ziele sollten SMART sein!“

Handout-Text und Tipps durchsprechen, ein (fiktives) Ziel sollte besprochen werden,
um die SMART-Kriterien (spezifisch, messbar, akzeptiert, realistisch, terminierbar) zu
Uberprifen, TN schreiben ihr Ziel auf.

,Wer hat Lust, sein Ziel vorzulesen?” Ob jemand im Plenum {iber sein personliches Ziel
sprechen mochte, entscheidet er selbst.
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Anmerkung

Wenn die Jugendlichen zu globalen (z. B. ,Ich will mein Therapiemanagement verbes-
sern”) bzw. zu unrealistischen Zielen neigen, muss der Trainer sie bei der individuellen
Zielformulierung unterstiitzen.

Wenn’s schwierig wird...

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Feedback

Ziel

Inhalt &
Ablauf

Anmerkung

Die Jugendlichen kdnnen mogliche Barrieren, die im Zusammenhang mit ihrem Ziel
auftauchen kénnen, entsprechende Gegenstrategien und Unterstiitzungsangebote
nennen

»~Manchmal kann es ganz schén schwer sein, sein Ziel im Alltag umzusetzen. Was kénn-
te dich davon abhalten bzw. was stellt ein Haupthindernis dar?“

TN notieren im Handout Zielbarrieren. Trainer fragt bei Bedarf ein Beispiel ab. Schritt
flr Schritt werden die weiteren Fragen bearbeitet:

,Wie kannst du auf das Hindernis reagieren? Welche hilfreichen MafSnahmen kénntest
du ergreifen, damit du dein Ziel doch noch erreichst? Welche Personen kénnen dich bej
der Zielerreichung unterstiitzen? Gibt es eine Art Erinnerungshilfe fiir dich, damit dein
Ziel nicht im Alltag vergessen wird und du wieder motiviert bist (z. B. Bild, Handymelo-
die, Stein in der Tasche)?”

Auf freiwilliger Basis konnen die Jugendlichen dann ihren Handlungsplan vorlesen und
sich bei den anderen bei Bedarf Ideen holen.

»Vielen Dank! Jetzt seid ihr gut geriistet, um eure Ziele im Alltag wirklich umzusetzen.”
Haufig bestehen nur relativ vage Veranderungsideen. Durch die konkrete Planung von
realistischen Schritten wird die Wahrscheinlichkeit erhoht, dass es zu einer dauerhaf-
ten Umsetzung im Alltag kommt. Zudem dient die Zielplanung der Reflexion des in der
Schulung Gelernten. Durch die Konzentration auf ein einziges Zielvorhaben soll Uber-
forderung vermieden werden.

10’

Die Jugendlichen ziehen ein personliches Fazit, was sie Hilfreiches aus der Schulung
mitgenommen haben

Zusammenfassung

Der Trainer dankt den TN fiir ihre Aufmerksamkeit, Teilnahme, Aktivitat und das Ein-
bringen ihrer persénlichen Erfahrungen. Mithilfe der inzwischen aufgehangten Flip-
charts werden die wesentlichen Themen der Schulung zusammengefasst. Ggf. kann
gemeinsam das Wissensquiz unter www.between-kompas.de/quiz gemacht werden.
»~Zum Abschluss wiirden wir gerne wissen, was das Wichtigste fiir euch an diesem
Workshop war und welche Erkenntnis ihr mit nach Hause nehmt?“

Riickmeldung
Verteilen der Evaluationsbogen und Hinweis auf die Feedbackboxen. Verteilen der TN-
Zertifikate.

Verabschiedung

Die Jugendlichen rekapitulieren die fiir sie wichtigsten Aspekte des Workshops und
erhalten die Moglichkeit, ihr Feedback einzubringen.
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4. Handout

Fit fiir den Wechsel:
Erwachsenwerden mit chronischer
Krankheit ,
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Inhalt:

Transfer in die Erwachsenenmedizin
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K&mPaS

Kompetenznetz Patientenschulung

Kompetenznetz Patientenschulung im
Kindes- und Jugendalter e.V. (KomPaS)

Sitz: Kinderhospital Osnabriick

Iburger Str. 187

49082 Osnabriick

Telefon: 0541/ 5602 317

Fax: 0541/ 5602 318

E-Mail: between-kompas@web.de
www.between-kompas.de
www.kompetenznetz-patientenschulung.de

Projekt: , Erwachsenwerden mit ModusS: Fit
fir den Wechsel - Transitionsmodul im
Modularen Schulungsprogramm fir chro-
nisch kranke Kinder und Jugendliche”
Forderkennzeichnung:
IIA5-2512FSB121//314-123006/21
(Projektleitung: Dr. Rudiger Szczepanski, Kin-
derhospital Osnabriick)

In Kooperation mit dem Projekt ,,Férderung
der Gesundheitsversorgungs-Kompetenz
von Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen in der Transition von padiatrischen
zu Erwachsenenversorgungssystemen®
Forderkennzeichen: 01GX1005 (Projektlei-
tung: Prof. Dr. Silke Schmidt, Universitat
Greifswald)
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1 Transfer in die Erwachsenenmedizin

Niedergelassener Kinder-/ Jugend- Niedergelassener Kinder-/ Jugend-
arzt oder Allgemeinarzt arzt oder Allgemeinarzt

+

Kinder-Spezialist

Hausarzt Hausarzt

+

Facharzt /Spezialist
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Chronisch krank

Hausarzt

Niedergelassener Arzt

Facharzt/Spezialist

Kinder-Spezialist

Schwerpunktpraxis

Spezialambulanz

Transition

Als chronisch krank gilt, wer wegen derselben Krankheit in Dauerbehand-
lung ist. Fir die Befreiung von der Zuzahlung muss man wenigstens 1 Jahr
lang wegen derselben Krankheit mindestens einmal pro Quartal in arztli-
cher Behandlung sein

Ein Facharzt fur Allgemeinmedizin (Allgemeinarzt) oder ein Facharzt fur
Innere Medizin (= Internist)

Ein Arzt, der nicht als Angestellter im Krankenhaus, sondern in seiner eige-
nen Praxis oder einer Gemeinschaftspraxis arbeitet

Facharzt fur bestimmte Erkrankungen, z. B. Herzerkrankungen (Kardiologe)
oder Nierenerkrankungen (Nephrologe). Daflir muss eine mehrjahrige Aus-
bildung in einem bestimmten Fachgebiet absolviert werden

Kinder- und Jugendarzt, der sich auf die Behandlung von bestimmten
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter spezialisiert hat. Er hat zunachst
(wie alle Arzte) Medizin studiert. Danach folgte die Facharztausbildung
zum Kinder- und Jugendarzt Gber ca. 5 Jahre. Kinder-Spezialisten wie Kin-
der-Gastroenterologen missen nach der Facharztanerkennung noch eine
Spezialausbildung im jeweiligen Fach absolvieren

Arztpraxis, die auf bestimmte chronische Erkrankungen spezialisiert ist und
dafiir sehr hohe Qualitatskriterien erfiillen muss: die Arzte miissen z. B. an
fachspezifischen Fortbildungen teilnehmen, das Praxispersonal ist speziell
geschult und die Praxis muss liber eine besondere Ausstattung verfligen

Spezialsprechstunde in einer Klinik flir Patienten mit einer bestimmten
Erkrankung

Ubergang chronisch kranker Jugendlicher von der Kinder- und Jugendme-
dizin in die Erwachsenenmedizin. In der Regel darf der Kinderarzt seine
Patienten nur bis zum 18. Geburtstag behandeln.

Quelle: www.dgkj.de/eltern/spezialisten_portraits/ (Stand: Mai 2016)
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Der Verantwortungs-Kreis

1. Wenn du an alle Aufgaben denkst, die mit deiner Erkrankung zusammenhéngen (z. B. Beschaffen
von Rezepten, Medikamenten und Hilfsmitteln, Vereinbaren von Terminen, Durchfiihren der
regelmafigen Diagnostik und Therapien inkl. Vor- und Nachbereitung):

Wer ibernimmt derzeit wie viel der Aufgaben? Bitte zeichne in den Kreis die Anteile in Prozent
ein. Beispiel: Mutter 50%, Du 30%, Vater 10 %, Behandlungsteam 10%

2. Wenn du den Kreis betrachtest: Wie zufrieden bist du mit der derzeitigen Verteilung? Setze ein
Kreuz an der zutreffenden Stelle

3. Wenn du nicht ganz zufrieden bist: Was wiirdest du gerne dndern?
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2 Der neue Arzt

Wie finde ich den richtigen Arzt?

Allgemein Was ist dir wichtig bei einem neuen Arzt (Spezialausbildung, gute Erreich-
barkeit, spezielle Untersuchungs-/Behandlungsverfahren, Mann/Frau
etc.)?

Speziell Dein derzeitiger Arzt unterstitzt dich sicher gerne bei der Suche nach

einem neuen Arzt. Aber auch die kassenarztliche Vereinigung deines Bun-
deslands (z. B. www.kvhh.de fir Hamburg, www.kvsh.de fiir Schleswig-
Holstein) hilft telefonisch oder mit einem elektronischen Arztfinder bei der
Suche.

Weitere Informationen zu Fachéarzten fiir deine Erkrankung findest du bei
der jeweiligen Fachgesellschaft (z. B. www.kompetenznetz-ced.de;
www.deutsche-diabetes-gesellschaft.de), deiner Krankenkasse (z. B. TK-
Arztefiihrer) oder bei den Selbsthilfevereinigungen (z. B. Deutsche Rheu-
maliga).

Wie kann ich mich vorbereiten?

Wenn du zum ersten Mal zu einem neuen Arzt gehst, konnte er fragen:

v/ Krankenvorgeschichte: Seit wann hast du die Erkrankung? Hast du weitere Krankheiten? Gab es
Besonderheiten oder Komplikationen wie Operationen oder Medikamentenunvertraglichkeiten?
Gibt es nennenswerte Vorerkrankungen in deiner Familie (z. B. Diabetes, Bluthochdruck, Krebs)?
Welche Impfungen hast du bekommen? Nimm deinen Impfausweis mit!

Wie ist deine aktuelle Therapie (Medikamentennamen, Dosierung, weitere Therapien)?

Nimmst du weitere Medikamente ein, z. B. die Pille oder Schmerzmittel?

Hast du aktuell Beschwerden? Wann treten sie wie und wo auf? Hast du schon etwas deswegen
unternommen?

ASANENEN

!

Frag deinen bisherigen Arzt nach einer Zusammenfassung deiner Krankengeschichte, in der er
nicht nur iiber die aktuelle Behandlung, sondern auch iiber den Verlauf und die Besonderhei-
ten berichtet, und nimm sie zum 1. Termin mit!
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Allgemeine Vorbereitung des Gesprachs:

v Hast du deine Versichertenkarte und ggf. eine Uberweisung fiir den Spezialisten? Diese stellt dir
bei Bedarf dein Kinder-/ Jugendarzt bzw. Hausarzt aus.

v/ Hast du alle notwendigen Informationen und Unterlagen (z. B. Arztbrief, Rontgen-, CT- oder

Ultraschallbilder)?

Was méchtest du von dem neuen Arzt wissen?

WeiBt du, welche Rezepte du brauchst?

Hast du den Krankheitsverlauf der letzten Wochen dokumentiert, so dass ihr eine Gesprachs-

grundlage habt? (Nicht bei allen Erkrankungen nétig)

v/ Gibt es Beobachtungen, die du besprechen méchtest (z. B. kérperliche Verdnderungen, Schwan-
kungen der Messwerte, ungewohnte oder beunruhigende Symptome)?

v/ Gibt es Dinge hinsichtlich deiner Therapie, mit denen du unzufrieden bist (z. B. Schwierigkeiten
bestimmte Therapieschritte auszufiihren, starke Einschrankung im Alltag durch die Therapie)?

v/ Brauchst du Motivation von deinem Arzt? Ist deine Stimmung gerade nicht so gut und du méch-
test das ansprechen?

v/ Hast du allgemeine Fragen, die deine Gesundheit betreffen (z. B. Risiken, Zukunftsperspektiven,
Wechselwirkung mit Alkohol & Drogen, Kinderwunsch & Verhiitung)?

v/ Hast du darlber hinaus Fragen, z. B. zu finanziellen, versicherungs- oder berufsrechtlichen
Aspekten (z. B. wie du den Gesundheitsfragebogen der Versicherung ausfillen sollst)?

AN

Nach dem Arztbesuch sollten diese Punkte klar sein:

v/ Hast du alles verstanden, was dir dein Arzt erklart hat (z. B. Fremdworter)?

v/ Hast du die Griinde fiir die jeweiligen Untersuchungen und Therapievorschlage verstanden?

v/ Wenn eine Untersuchung erfolgt ist: WeiRt du, wann und wie du die Ergebnisse erfahren und mit
dem Arzt besprechen kannst?

v/ Wenn eine neue Therapie besprochen wurde: Weillt du, was du wann machen musst?

v/ Wann sollst du das ndchste Mal zum Arzt kommen?

Quelle: www.between-kompas.de (Stand: Mai 2016)
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3 Krankenkasse & Co

Krankenkasse

Versicherung

Gesetzliche Kranken-
versicherung (GKV)

Private Kranken-
versicherung (PKV)

Familienversicherung

Notwendige
Versicherungen

Private Zusatz-
versicherungen

88

Die Krankenversicherung in Deutschland ist Teil des Sozialversicherungs-
systems und erstattet den Versicherten die Kosten (voll oder teilweise) fiir
Krankenbehandlungen, bei Mutterschaft und oft auch nach Unfallen

Die GKV ist in Deutschland Teil des Sozialversicherungssystems. Die meis-
ten Menschen sind in der GKV. Kinder und Ehepartner, die nicht arbeiten,
sind Uber die Familienversicherung kostenfrei mitversichert. Der Beitrags-
satz wird anhand des personlichen Einkommens berechnet (aktuell 14,6%
des Bruttoarbeitslohns). Er wird von Arbeitgeber und —nehmer zu ca. glei-
chen Teilen gezahlt.

Ca. 10% der Deutschen sind privat versichert. Die PKV steht denen offen,
die im Jahr mehr als eine gewisse Summe verdienen, aktuell ca. 50.000 €.
AuRerdem sind hier Selbstandige und Beamte versichert. Die PKV arbeitet
gewinnorientiert und mochte daher gerne junge und gesunde Menschen
aufnehmen. Der Versicherte kann sich zwischen verschiedenen Versiche-
rungsumfangen entscheiden. Der Beitragssatz errechnet sich aus Versiche-
rungsumfang, Alter, Risiko etc.

Die meisten Kinder und Jugendlichen sind Uber ihre Eltern krankenversi-
chert. Eine Familienversicherung ist bis zum 18. Geburtstag moglich. Die
Altersgrenze fir die Familienversicherung erhoht sich auf das 23. Lebens-
jahr, wenn das Kind nicht erwerbstatig ist, und auf das 25. Lebensjahr,
wenn es sich ohne Arbeitsentgelt in der Schul- oder Berufsausbildung
befindet, ein freiwilliges soziales bzw. 6kologisches Jahr oder einen ande-
ren Bundesfreiwilligendienst leistet. Wird die Ausbildung durch Wehr-
oder Freiwilligendienst verzogert, verlangert sich die Familienversicherung
um diesen Zeitraum Uber das 25. Lebensjahr hinaus. Bei Kindern, die
wegen Behinderung aulerstande sind, sich selbst zu unterhalten, besteht
die Familienversicherung ohne Altersgrenze fort.

www.bmg.bund.de/krankenversicherung/versicherte/familienversicherte.html

Krankenversicherung und PKW-Haftpflicht (wenn man ein eigenes Auto
hat). Sinnvoll sind auBerdem eine Privat-Haftpflichtversicherung und evtl.
private Zusatzversicherungen (s.u.)

Zusatzliche Versicherungen decken spezielle Risiken oder Leistungen ab,
die sonst nicht oder nur bedingt Gbernommen werden, z. B. flir Heilprakti-
ker, Zdhne, Brille, Berufsunfahigkeit, Auslandsreisen. Sie konnen bei der
eigenen Krankenkasse oder einer anderen Versicherung abgeschlossen
werden.

Achtung: Die Gesundheitsfragen missen wahrheitsgemall beantwortet
werden. Chronische Krankheiten flihren teilweise zu Ausschliissen oder
Risikozuschlagen. Bitte daher unbedingt Nachfragen und Vergleichen!
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Rezept Ein Rezept ist eine Verordnung/Verschreibung von einem Arzt. Es gibt ver-
schiedenfarbige Rezepte:
e rosa = Kassenrezept, 4 Wochen lang giiltig
e blau = Privatrezept, muss komplett selbst bezahlt werden
e gelb = fir Betdubungsmittel & starke Schmerzmittel, 7 Tage giiltig
e grin = fir rezeptfreie Medikamente, muss komplett selbst bezahlt wer-

den
Rezeptgebiihren/ GKV-Versicherte missen in der Apotheke fiir Medikamente mindestens
Selbstbeteiligung/ 5 Euro, maximal 10 Euro zuzahlen. Menschen mit geringem Einkommen
Zuzahlung koénnen sich von dieser Zahlung befreien lassen.
Entlastung in Wenn die Zuzahlungen (s.0.) eine Belastungsgrenze Ubersteigen (diese
Hartefillen betragt fir chronisch Kranke 1% des jahrlichen Bruttohaushaltseinkom-

mens), Gbernimmt die Krankenkasse den Rest. Die Krankenkasse erkennt
eine Krankheit als chronisch an, wenn man mindestens ein Jahr lang einmal
im Quartal wegen derselben Krankheit behandelt wird oder einen Grad der
Behinderung (GdB) ab 60 hat. Die Ubernahme der Kosten erfolgt nur auf
Antrag (Quittungen und arztliche Bescheinigung sammeln und beilegen).
Tipps gibt es auch von Selbsthilfeorganisationen!

Krankschreibung Spatestens am 3. Tag des Fehlens wegen Krankheit am Arbeitsplatz muss
man eine Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung (,,gelber Schein”) einreichen.
Sie wird vom Arzt ausgestellt.

Individuelle Gegen Selbstzahlung kann man zahlreiche sogenannte Lifestyle-Untersu-
Gesundheitsleistungen chung oder auch moderne Leistungen erhalten. Im Vorfeld sollte geprift
IGel werden, ob eine solche Leistung sinnvoll ist oder nicht. Der Arzt muss vor-

ab Uber die Kosten informieren.

Schwerbehinderten- In Deutschland kénnen chronisch Kranke die Anerkennung eines Grades

ausweis der Behinderung beantragen. Der Antrag wird beim o6rtlichen Versorgungs-
amt gestellt. Ab einem Grad der Behinderung (GdB) von 50 spricht man
von einer Schwerbehinderung und man erhalt einen Schwerbehinderten-
ausweis. Der Ausweis wird in der Regel fiur hochstens funf Jahre ausge-
stellt. Er kann, wenn die Voraussetzungen weiterhin vorliegen, verlangert
werden. Ist keine Anderung in Art und Schwere der Behinderung zu erwar-
ten, kann der Ausweis auch unbefristet ausgestellt werden.
www.behindertenbeauftragter.de
Vorteile: Steuervorteile, verbilligte Flugtickets und teilweise Versicherun-
gen (z. B. flirs Auto), besondere Baukredite. Im Beruf: bessere Chancen in
GroRbetrieben und im Offentlichen Dienst ,bei gleicher Eignung” einen
Ausbildungs- oder Arbeitsplatz zu erhalten, Sonderurlaub, Kiindigungs-
schutz. Im Studium: Erlass/ErmaRigung der Studiengebiihren, vereinfachte
Antragsstellung, Nachteilsausgleich bei Prifungen uvm.
Nachteile: schlechtere Chancen auf eine Risiko-Versicherung (Berufsunfa-
higkeitsversicherung, Lebensversicherung, private Krankenversicherung),
psychosoziale Auswirkungen (Selbstwertgefiihl als ,Behinderter”, Ableh-
nung von potentiellen Arbeitgebern und anderen), Ausweis kann nicht auf
Wunsch zuriickgegeben werden.
http://www.vdk.de/deutschland/pages/themen/behinderung/12732/der_schwerbehinderten

ausweis_fortsetzung (Siehe auch www.between-kompas.de/A-Z. Stand: Mai 2016)
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Krankenkassen-Hotlines

Rufe bei der Hotline deiner Krankenkasse an und versuche, folgende Fragen zu kldren:
Leg dir vorher eine Geschichte ggf. unter falschem Namen zurecht. Beispielsweise: Ich bin noch
Schiler und werde bald ein Studium/ eine Ausbildung beginnen.

e Ab wann muss ich mich zum ersten Mal selbst versichern, und was kostet mich meine Kranken-
versicherung dann pro Monat?

e Ab welchem Alter muss ich Rezeptgebiihren bezahlen und wie viel?

e Werde ich von den Zuzahlungen befreit, wenn ich wenig Geld verdiene, also als Student oder
Auszubildender?

o Gibt es spezielle Angebote fiir Versicherte mit meiner Erkrankung, z.B. Patientenschulungen?

e Werde ich fur gesundheitsforderliches Verhalten belohnt? Gibt es ein Punkte/Bonus-Programm?
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Krankenversicherung Telefonnummer Internet
(kostenfrei oder Festnetz)

Gesetzliche Krankenkasse (Auswahl)

AOK 0800 2655000 www.aok.de

Barmer-GEK 0800 333 1010 www.barmer-gek.de
0800 4540150 (Servicetelefon)

BKK vor Ort 0800 2221211 www.bkkvorort.de
0800 3638398 (Gesundheitshotline)

Deutsche BKK 0800 2556655 www.deutschebkk.de

DAK 040 325325555 www.dak.de

IKK Nord 0800 4557378 www.ikk-nord.de

Techniker Krankenkasse 0800 2858585 www.tk.de

Private Krankenversicherung (Auswabhl)

Central 0221 16360 www.central.de

Debeka 0800 888008200 www.debeka.de

Deutsche Krankenversicherung 0800 3746444 www.dkv.de

Links: www.vdak.de, www.krankenkassen.net Stand Mai 2016

91



4. Handout fiir Teilnehmer

92

4 Karrierestart

Kennst du deine Rechte & Pflichten beim Berufseinstieg?

Musst du deine Krankheit in der schriftlichen Bewerbung angeben?

Musst du einen Schwerbehindertenausweis bei der Bewerbung angeben?

Darfst du im Bewerbungsgesprach konkret nach Erkrankungen gefragt werden?

Darfst du gefragt werden, ob du den kérperlichen Anforderungen des Berufes
gewachsen bist?

Musst du deinen Kollegen oder Vorgesetzten von deiner Krankheit erzdhlen?

Musst du dem Betriebsarzt von deiner Krankheit erzdhlen?

Musst du bei einem Versicherungsantrag Fragen nach deiner Gesundheit
wahrheitsgemal beantworten?

Gibt es Berufe, die fir dich aufgrund der Krankheit nicht méglich bzw.
sinnvoll sind?

Gibt es in Studium/Ausbildung/Schule die Méglichkeit fir dich, einen
Nachteilsausgleich zu erhalten?

U Ja

U Ja

dJa

U Ja

U Ja

U Ja

dJa

U Ja

U Ja

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein

U Nein
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Arbeiten mit chronischer Erkrankung

Allgemein gilt, dass es bei chronischen Krankheiten fast keine Berufe gibt, die generell verboten sind,
die Einschréankungen sind in den letzten Jahren immer weniger geworden. Stattdessen sollten Inte-
ressen und Begabungen die zentrale Rolle bei der Berufswahl spielen. Es kommt nur darauf an, dass
man die Anforderungen des Arbeitsplatzes erfiillen kann und die Sicherheit anderer Menschen nicht
gefdhrdet.

Jeder Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung sollte sich selbst (zusammen mit seinen Eltern,
seinem Behandlungsteam und/oder einem Berufsberater) tiberlegen, ob der Beruf seinen Neigun-
gen entspricht und ob er den Anforderungen und korperlichen Belastungen des Berufs gewachsen
ist (z. B. Schichtdienste kénnen stressig sein und bei CED Schiibe begiinstigen und bei Diabetes die
Blutzuckereinstellung erschweren).

Selbst bei einem schweren Krankheitsverlauf gibt es Moglichkeiten, einen Ausbildungsplatz zu
bekommen (z. B. Rehaberatung der Agentur fiir Arbeit, Berufsbildungswerke). Tipps gibt es auch bei
den Selbsthilfeorganisationen!

www.arbeitsagentur.de

www.dasbringtmichweiter.de

www.planet-beruf.de

Bewerbung & Kennenlernen

Bewerbung In der schriftlichen Bewerbung um einen Ausbildungs- oder Arbeitsplatz
sollte die chronische Krankheit eher nicht erwahnt werden!
Hier soll sich der Bewerber moglichst gut ,,verkaufen” und seine Fahigkei-
ten und sein Interesse an der angebotenen Stelle beschreiben. Es gibt kei-
ne Verpflichtung, Krankheiten oder Behinderungen anzugeben, auBer die-
se beeintrachtigen den Bewerber in seiner Arbeitsleistung.

Vorstellungsgesprach  Im Vorstellungsgesprach sollte der Bewerber versuchen, den Arbeitgeber
von seinen Fahigkeiten zu iberzeugen. Die Erkrankung muss nicht erwahnt
werden, solange sie die Arbeitsleistung nicht beeintrachtigt und keine
Relevanz fir die Berufsauslibung hat. Der Arbeitgeber darf wegen des
Anti-Diskriminierungsgesetzes nur in Ausnahmefallen nach Erkrankungen
fragen. Solltest du dennoch gefragt werden, darfst du liigen, wenn dich die
Erkrankung nicht beim Arbeiten einschrankt. Wenn allerdings Einschran-
kungen bestehen und die Liige herauskommt, ist das ein Grund fiir eine
fristlose Kiindigung. Es ist also vermutlich glinstiger, nicht zu lligen, son-
dern selbstbewusst zu antworten (,,Ja, ich habe XY. Ich habe meine Erkran-
kung gut im Griff. Sie brauchen sich keine Sorgen zu machen, dass dadurch
Probleme entstehen.”)

Einstellungs- Bei der Einstellungsuntersuchung durch den Betriebsarzt muss die chro-

untersuchung nische Erkrankung genannt werden. Dieser gibt die Information aber nicht
an den Arbeitgeber weiter (Schweigepflicht), sondern stellt nur fest, ob
man fir die Anforderungen des Berufs geeignet ist.

Im Team Ob die Erkrankung gegeniliber dem Arbeitgeber genannt wird, hangt von
der Entscheidung jedes Einzelnen ab. Oft ist es jedoch sinnvoll, dem direk-
ten Vorgesetzten oder die nahen Kollegen liber die Erkrankung zu infor-
mieren, damit sie Bescheid wissen und bei einem Notfall rasch handeln
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kénnen. Fir dich entfallt dadurch die Geheimhaltung z. B. bei der Medika-
menteneinnahme oder bei Arztbesuchen.

Typische Fragen von Vorgesetzten oder Kollegen kdnnen sein:

e Schrankt die Erkrankung die Leistung ein?

e Werden besondere Zeitpldne, Pausenzeiten oder Hilfsmittel benétigt?

e Wie oft ist mit einem Ausfall aufgrund von Arztbesuchen oder Kranken-
hausaufenthalten zu rechnen?

e Gibt es Tatigkeiten, die nicht ausgefiihrt werden kénnen?

e Kann es zu einem Notfall kommen? Wenn ja, was ist im Notfall zu tun?

Ansprechpartner

Im Ausland studieren

Stipendien

Ansprechpartner an Uni & FH:

e Spezialisierte hochschuleigene Beratungsstellen (z. B. unter ,Studieren
mit Behinderungen und chronischen Krankheiten®)

e Allgemeine Studienberatung bzw. psychologische Beratung

e Allgemeiner Studierendenausschuss (AStA) = Gremium zur Vertretung
aller Studierenden

Themen: Bewerbung und Zulassung, Organisation des Studienalltags,

Finanzierung des Studiums, Nachteilsausgleiche im Studium

https.//studieren.de/studium-behinderung.0.html/

www.studentenwerke.de

Der Deutsche Akademische Austauschdienst (DAAD) mdchte mehr Studie-
rende mit Behinderung oder chronischer Erkrankung zum Auslandsstudi-
um ermutigen (Broschiire ,Generation ERASMUS - Auf dem Weg nach
Europa. Sonderférderung fiir deutsche Studierende im ERASMUS-Pro-
gramm®). Im Rahmen des ERASMUS-Programms kdnnen Studierende fiir
einen Auslandsaufenthalt Zuschiisse zum Beispiel zu den Wohnkosten, fiir
Assistenzen oder Fahrkosten erhalten.

www.daad.de

Stipendien gibt es nicht nur fir besonders gute Leistungen, sondern auch
fiir Personen mit chronischen Erkrankungen. Am besten gibst du deine Kri-
terien bei www.mystipendium.de ein und prufst, was fir dich in Frage
kommt. Eine Stipendienliste fiir Studierende mit chronischer Erkrankung
oder Behinderung findet man auch unter:

www.studierendenwerk-hamburg.de/studierendenwerk/de/finanzen/

Die ,,Stiftung Darmerkrankungen” vergibt Stipendien fir junge Menschen
mit Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa (CED) zur Férderung von akademi-
scher, kinstlerischer oder beruflicher Aus- und Weiterbildung in Hohe von
bis zu 10.000 Euro.

www.stiftung-darmerkrankungen.de

Das ,Google Scholarship for Students with Disabilities” vergibt Stipendien
fiir Studierende im Abschlussjahr ihres Studiums.
www.google.com/studentswithdisabilities-europe/
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5 Soziales Umfeld

Alleine Wohnen

Fallbeispiel:

Jakob ist 19 Jahre alt und hat Diabetes Typ 1. Nach dem Abi ist er fiir sein Studium von Liibeck nach
Hamburg gezogen und wohnt dort seit ein paar Wochen in einer 1-Zimmer-Wohnung. Am Wochen-
ende hat ihn ein heftiger Virus erwischt. Er hat Brechdurchfall und liegt schon seit 2 Tagen mit Fieber
im Bett. Weil er sich zu schlapp gefiihlt hat, um etwas einzukaufen, ist sein Kiihlschrank vollkommen
leer... (Du kannst die Situation auch auf deine Krankheit (bertragen: Die Medikamente sind am
Wochenende alle, ein Schub/ Notfall kiindigt sich an....)

Mogliche Gefahren?

Was kann Jakob in dieser Situation tun?

Meine Notfall-Checkliste

An wen wende ich mich in einem konkreten Notfall (z. B. Hausarztin, Notdienst, Eltern, Freund) und
wie erreiche ich diese Personen?

Wer kann mich bei alltaglichen Problemen unterstiitzen? Wie?

Wie kann ich einem Notfall vorbeugen?
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Mein Unterstiitzungsnetzwerk

Ich

Zeichne die Personen ein, die zu deinem Unterstitzungsnetzwerk gehoren (z. B. Familie, Freunde,
Kollegen, Behandlungsteam, Chatbekanntschaften). Je nachdem wie eng der Kontakt ist, kannst du
die Personen naher oder weiter von dir entfernt platzieren. Was wiinschst du dir von diesen Perso-

nen? Was winschst du nicht?
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6 Meine Gesundheit & ich

Stressmanagement

Zuviel Stress kann sich negativ auf die Gesundheit auswirken (z. B. Erschopfung, Schwachung des
Immunsystems, Steigerung der Krankheitsaktivitdt). Zudem kann eine chronische Krankheit selbst
Stress verursachen. Die Symptome — Durchfélle, Schmerzen oder Krankheitsverschlechterungen —
kénnen sehr belastend sein. So kann sich ein Teufelskreis aus Stress, korperlichen Beschwerden und
noch starkerem Stress entwickeln. Deswegen ist es wichtig, angemessene Strategien zu finden, auf
stressige Situationen zu reagieren.

Die wichtigsten Strategien gegen Stress
e Abbau von Stressquellen in Schule, Beruf und Freizeit
— Personliche Stressanalyse: Was stresst mich?
— Problemldsen: Was kann ich dagegen tun?
e Erhohen der eigenen Widerstandskraft - langfristig
— Anderung stressverursachender Einstellungen und Verhaltensweisen wie Perfektionismus,
Selbstzweifel oder , Aufschieberits”
— Aufbau von hilfreichen Fertigkeiten und Ressourcen
— regelmalige Entspannungspausen & Auszeiten
e Ausgleich fiir bestehende Belastungen - kurzfristig
— Bewegung, Sport
— Ablenkung, Hobbys, schone Erlebnisse, soziale Kontakte

Was hilft dir beim Stressabbau? Wie kannst du Stress vorbeugen?
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Zusammenhang zwischen Gedanken und Gefiihlen: Was tut dir gut?

Was kannst du in einer Frustsituation Positives denken?

Wie belohnst du dich nach einer bewaltigten Aufgabe (z. B. Priifung)?

Was macht dich gliicklich?

Wie baust du dich nach einer Enttduschung wieder auf?

Mit welchem Satz trostest du einen Freund?

Beschreibe deinen perfekten Tag!
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Ich kann etwas tun, um meine Zukunft selbst zu beeinflussen!

Das sagen andere Jugendliche mit chronischer Krankheit dazu:
e lch habe gelernt, auf meinen Kérper zu héren und mich seinem Tempo anzupassen.”

e lch versuche, meine Therapie so gut wie moglich mit meinem Alltag und meinen Lebenszielen
zu vereinbaren und spreche offen mit meinem Arzt dariber!”

e lIch finde es ok, nicht immer an meine Krankheit zu denken, sondern sie z. B. bei Treffen mit
Freunden vollig auszublenden.”

e ,lIch achte bei Erndahrung und Bewegung auf einen gesunden Lebensstil.”

e ,Ich versuche, mich nicht so zu stressen und mich nicht mit unrealistischen Zielen zu Gberfordern.
Mein Wohlbefinden ist mir wichtig!“

e ,Seitdem ich mich selbst mehr fiir die Behandlung meiner Erkrankung verantwortlich fiihle, infor-
miere ich mich auch besser tiber neue Entwicklungen. Das gibt mir ein gutes Gefiihl.”

e ,Seit einiger Zeit versuche ich, positiv zu denken und meine personliche Einstellung zu dndern.
Ich merke, dass ich meine Krankheit langsam besser akzeptieren kann.”

e ,Als es mir mal schlechter ging, habe ich gezielt Unterstiitzung bei meiner Familie und in einer
Psychotherapie gesucht. Ein Freund wurde mein personlicher Coach und hat mich motiviert, das
gibt es im Leistungssport oder in der Wirtschaft schon lange.”

e ,Mir tut es gut, mich bei meiner ehrenamtlichen Arbeit fiir andere Menschen einzusetzen, denen
es nicht so gut geht und die mit ganz anderen Herausforderungen fertig werden mussen!”

e lch finde es schén, mich in der Selbsthilfeorganisation mit anderen Betroffenen austauschen
oder ihre Blogs zu lesen.”

e lch stelle mir vor, dass mein Leben ein Film ist, der gerade gedreht wird. Ich bin der Regisseur:
Ich kann zwar nichts zuriickspulen, aber ab jetzt Dinge andern. Zum Beispiel kann ich entschei-
den, welche Rolle meine Krankheit einnehmen soll, ob sie eine Haupt- oder eine Nebenrolle
spielt, und ihr mehr oder weniger Platz einrdumen.”

e lIch frage mich nicht mehr: ,Warum habe ausgerechnet ich diese Krankheit?“, sondern sage mir:
,Es ist eben so. Wer weil}, wozu es gut ist.”
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7 Ziele

Was willst du vom Workshop mit in deinen Alltag nehmen: Was nimmst du dir vor, was willst du
andern?

Was will ich nach dem Workshop erreichen (Ziel)? Welche konkreten Schritte sind daflir notwendig
(Weg)? Wann fange ich an (Zeit)?

Welche Schwierigkeiten konnten auftreten (Hindernisse)?

Wie kann ich das Problem |6sen? Wer oder was kann mich dabei unterstiitzen (Hilfen)?
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Tipps

1. Formuliere dein Ziel konkret.
»Ich gehe ab morgen jede Woche 2x eine kleine Runde laufen” statt , Ich will mehr fiir meine Fit-
ness tun“

2. Dein Ziel soll messbar sein. Woher weit du, ob du dein Ziel erreicht hast? Was hat sich dann ver-
andert?
,Ich plane jeden Tag eine 10 Minuten Ruhe- und Entspannungspause ein” statt ,Ich will zu viel
Stress vermeiden”

3. Dein Ziel soll realistisch sein.

,,Beim nachsten Konflikt mit meinen Eltern versuche ich, ruhig zu bleiben und ihnen meine Sicht-
weise zu erklaren” statt ,,Ich werde mich nie wieder mit meinen Eltern streiten”
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Selbsthilfegruppen

NAKOS

Links & Foren

Auf der jungen Seite der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfegruppen wird man mit Kontakten fiir verschiedenste Selbsthilfe-
gruppen versorgt. Man kann sich bestehenden Gruppen anschlieRen oder
eigene Gruppen griinden.

NAKOS

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin

Telefon: 0)30 - 31 01 89 - 79/84
www.schon-mal-an-selbsthilfe-gedacht.de

between

Auf der Jugendseite des Kompetenznetzes Patientenschulung (KomPaS)
findest du viele Links zu Themen, die junge Leute mit (und ohne) chroni-
sche Krankheit bewegen, wie z. B. Liebe & Familienplanung, Karrierestart,
Loslosung von den Eltern und Arztwechsel. AuBerdem werden viele krank-
heitsspezifische Links angeboten flir ADHS, Asthma, CED, Diabetes, Epi-
lepsie ....

www.between-kompas.de

Wenn du nach dem Workshop noch Fragen zu bestimmten Themen oder Verbesserungsvorschlage
flr uns hast, kannst du uns gerne schreiben. Wir freuen uns auf deine E-Mail!
between-kompas@web.de

Weitere Gruppen, Blogs, Infomaterialien ...
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Das Teilnehmer-Handout und die Formulare kénnen kostenlos als Word-Dateien bei KomPaS ange-
fordert werden.
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Anhang 1: Arztliche Bescheinigung

Arztliche Bescheinigung

Anlage zum Antrag auf Kostenerstattung
fiir ambulante Transitionsschulungen fiir .......c..ccoiiiiciiiiieiiiiiirccrrrccr e eeeanes
nach den Richtlinien von KomPa$S

NAME AES Pati@NEEN: oot e s e s e s e e e e e e eeeeeeeeeeeeeaeaeeeeeeeeeeereesessesssaasassanaes
[CT= YU g Yo =X AU o

F N TYel oY 1 N

= [ UTRRRRN erkrankt.

Zur Vermittlung von Kenntnissen in Bezug auf die Krankheit, zur Unterstiitzung der Krankheitsbewal-
tigung und zur Verbesserung der Versorgung im Ubergang in das Erwachsenenleben insbesondere
der Erwachsenenmedizin (Transition) ist eine Patientenschulung in dem beantragten Rahmen sinn-
voll und notwendig.

Ort, Datum Unterschrift und Stempel des behandelnden Arztes
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Anhang 2: Kurzinformation fiir die Krankenkasse

Kurzinformation zum Schulungskonzept
fiir die Krankenkassen zur ModuS-Transitionsschulung fir Jugendliche, junge Erwachsene und
deren Eltern

Veranstalter:

Inhalt:

Der Inhalt richtet sich nach den Standards des Kompetenznetzes Patientenschulung im Kindes- und

Jugendalter e.V. (KomPa$S) und umfasst die Themen:

e Stirkung der Eigenverantwortlichkeit und Ubernahme der Therapieverantwortung

e Krankheitsbewadltigung und Umgang mit belastenden Gefiihlen, Stressbewadltigung, Ressourcen

e gesunder Lebensstil und andere Einflussfaktoren auf die Erkrankung

e Ubergang in die Erwachsenenmedizin (u.a. Arztsuche, sozialrechtliche Veranderungen)

e Medizinische Besonderheiten bei Sexualitdit & Familienplanung, Konsum von Suchtmitteln,
Schlafmangel, Fihren eines Fahrzeugs, Alleinleben etc.

e Krankheit & Teilhabe (u.a. Berufswahl, Rechte und Pflichten beim Berufseinstieg)

e Fakultativ: Klinik und Therapie der Erkrankung

Umfang: Die Schulung umfasst 18 Unterrichtseinheiten zu 45 Minuten.

Team: Alle Teammitglieder haben langjahrige Erfahrungen mit Patientenschulungen und min-
destens ein Teammitglied verfligt Giber die Zusatzausbildung zum KomPaS-Transitions-
trainer.

Kosten: .. €

Versicherungstrager, welche die Kosten in voller Hohe erstattet haben:

Fiir Rickfragen stehen wir Ihnen UNter ......ccccvvecciiveeeeee e gerne zur Verfligung.
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Anhang 3: Einladungsschreiben fiir Jugendliche

Briefkopf des Zentrums

Herr/Frau

Bettina Mustermann
LachmannstraBe 47
12345 Musterhausen

Einladung zum ,,Fit fiir den Wechsel“-Workshop

Liebe/r ... )

Erwachsenwerden ist nicht immer einfach, insbesondere wenn man eine chronische Krankheit hat.

Wir bieten daher einen Workshop an, der dich auf das Erwachsenenleben mit .................. vorbereiten

soll. In der Gruppe sprechen wir Gber

e eure Zukunftspldne und die Loslésung von den Eltern,

e einen gelungenen Start ins Berufsleben,

e Besonderheiten bei Sex, Familienplanung, Alkohol & Drogen

e den bevorstehenden Wechsel in die Erwachsenenmedizin und die sozialrechtlichen Veranderun-
gen, die sich aus dem Erwachsenwerden ergeben.

Keine Angst! Der Workshop hat nichts mit Schule zu tun. Es soll ein lockeres Treffen mit Antworten
auf deine Fragen, Erfahrungsaustausch mit anderen und selbstverstandlich viel SpalR werden.

Der Workshop findet am .......cccceeevvveveees UM ceeieiciveeeveeeee URF N e statt.
Parallel bieten wir am ......c.cccceeeeeenenes (0] 3o AN Uhr fiir eure Eltern einen Workshop zum
Thema ,Wenn die Kinder erwachsen werden” an. Denn auch sie miissen lernen, dass lhr nun (fast)

erwachsen seid.

Flr Rickfragen und zur Anmeldung zum Workshop stehen wir dir gerne unter ........ccccceveeeevcvveeeennnneen.
zur Verfligung. Wir wiirden uns freuen, wenn du mitmachst.

Bis bald

Dein Behandlungsteam
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,Fit filr den Wechsel” -
Workshop fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit ....cccccceenecnecenes

VOM weveenennenneee DTS tiniiniinernennee T teeieeieeeneensensensensensansonsansonsansnns

Das ist geplant:

e Transfer in die Erwachsenenmedizin
Brauche ich wirklich einen neuen Arzt? Wenn ja, wie finde ich ihn? Worauf muss ich achten? Was
andert sich durch den Wechsel in die Erwachsenenmedizin und die Volljahrigkeit alles (z. B. Kran-
kenversicherung, Zuzahlung)?

e Ausbildung & Beruf
Kann ich jeden Beruf ergreifen, der mir gefallt? Muss ich bei der Bewerbung sagen, dass ich eine
Krankheit habe? Welche Rechte und Pflichten habe ich?

e Soziales Umfeld
Wie kann ich besser mit den Sorgen meiner Eltern umgehen? Wie kénnen wir Konflikte vermei-
den? Wie und wann sage ich anderen, dass ich eine chronische Krankheit habe?

e Doc special
Was ist bei Partys, Alkohol, Rauchen, Drogen, Auslandsaufenthalten, Fiihrerschein ... zu beach-
ten? Kann ich ganz normal Sex und Kinder haben?

e Gesundheit und Kraftquellen
Wie kann ich mit Stress und krankheitsbezogenen Sorgen besser umgehen? Was tut mir gut? Wo
bekomme ich Unterstilitzung und gute Informationen?

.. und natirlich viel SpaR in einer lockeren Runde mit anderen jungen Leuten ©

Wenn lhr Interesse habt, Wendet @UCKH @n .......c.uoiiiiieecce e sareerae e enes

unter Telefon/Email: ...
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Anhang 4: Einladungsschreiben fiir Eltern

Briefkopf des Zentrums

Herr und Frau
Mustermann
LachmannstraBe 47
12345 Musterhausen

Einladung zum , Fit fiir den Wechsel“-Workshop

Liebe Eltern,

wie Sie dem Einladungsschreiben an lhre Tochter / lhren Sohn vermutlich schon entnommen haben,
mochten wir lhr Kind zu unserem ,,Fit fiir den Wechsel“- Workshop einladen. Hier werden Themen
rund um das Erwachsenwerden mit einer chronischen Erkrankung angesprochen und der anstehen-
de Wechsel vom kinderéarztlichen Behandlungsteam in die Erwachsenenmedizin vorbereitet.

Bisher haben Sie als Familie die vielen Anforderungen der Therapie gut gemeistert. Mit dem Uber-
gang in das Erwachsenenalter muss Ihr Kind diese Aufgaben zunehmend eigenstandig Gbernehmen.
Darin mochten wir lhr Kind unterstiitzen. Im Rahmen einer Gesprachsgruppe mit Gleichaltrigen neh-
men wir uns Zeit, um die Veranderungen und das Erwachsenwerden mit ..........ccccovvvveeveienenes in Ruhe
zu besprechen. Bitte unterstiitzen Sie lhr Kind bei der Teilnahme. Gerne stellen wir Ihnen auch
Bescheinigungen fiir Arbeitgeber, Krankenkasse (Fahrtkosten) oder Schule aus, dass |hr Kind an der
Schulung teilgenommen hat.

Auch auf Sie kommen mit dem Erwachsenwerden lhres Kindes neue Aufgaben zu. Der Workshop
,Wenn die Kinder erwachsen werden” will lhnen und gleichbetroffenen Eltern die Chance geben,
sich Uber diese Veranderungen auszutauschen. Gemeinsam mit einem Psychologen kénnen Losun-
gen flir mogliche Schwierigkeiten gesucht werden und es wird liber die anstehenden Verdnderungen
in der arztlichen Zusténdigkeit und der sozialrechtlichen Situation informiert.

Der Workshop ,Wenn die Kinder erwachsen werden” findet

Falls wir noch etwas tun kénnen, um die Teilnahme fiir Sie zu ermaoglichen, sprechen Sie uns bitte an.
Mit freundlichen GriiRen

Ihr Behandlungsteam
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Anhang 5: Adressen und Links

Zu3 Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich zu qualifizierten Behandlungseinrich-
tungen informieren kdnnen
www.between-kompas.de/Hauptthemen/Arztwechsel
Homepage der Kassendrztlichen Vereinigung des jeweiligen Bundeslandes:
www.kvsh.de (fiir Schleswig-Holstein), www.kvhh.de (fir Hamburg) usw.

spezifisch  www.kompetenznetz-ced.de/arztsuche.html, www.dccv.de
www.deutsche-diabetes-gesellschaft.de
www.mukoviszidose.de/behandlung/muko.php
http://muko.info/leben-mit-cf/adressen/ambulanzen

Zud Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich liber verschiedene Leistungen und
Institutionen des Gesundheitswesens informieren kénnen
www.wikipedia.org/wiki/Gesetzliche_Krankenversicherung
www.krankenkassen.net
www.vdak.de
Die Jugendlichen kénnen Vor- und Nachteile nennen, die der Besitz eines Schwerbe-
hindertenausweises mit sich bringt.
www.familienratgeber.de/schwerbehinderung/

spezifisch  www.studiced.de
www.diabetes-und-recht.de/schwerbehinderung/

Zu5 Die Jugendlichen kénnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir ihre berufliche
Zukunft nennen
www.between-kompas.de/Hauptthemen/Karrierestart
www.arbeitsagentur.de
www.dasbringtmichweiter.de
www.planet-beruf.de
Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich liber Einrichtungen informieren kon-
nen, die bei sozialrechtlichen und beruflichen Fragen Unterstiitzung bieten
www.studentenwerke.de
www.myhandicap.de/job-ausbildung-behinderung/studium/stipendium-foerderung/
Deutscher Akademischer Austauschdienst (DAAD) , Generation Erasmus: Auf dem Weg
nach Europa.” - Das ERASMUS-Programm bietet auf Antrag Férderung von Auslands-
studierenden mit Behinderung durch die Ubernahme realer Mehrkosten im Ausland
durch Behinderung.

spezifisch  www.stiftung-darmerkrankungen.de/stipendien/ausbildung
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Zu 6

spezifisch

Die Jugendlichen konnen krankheitsbedingte Besonderheiten fiir Partnerschaft,
Sexualitdt und Familienplanung nennen

www.between-kompas.de/Hauptthemen/Herzensangelegenheiten
http://www.myhandicap.de/partnerschaft-behinderung/
www.accu-chek.de (Kategorie , Erlebniswelt/Partnerschaft”)
www.mukoteens.de (Kategorie ,Sex”)

Zu?7

Die Jugendlichen kdnnen mehrere Moglichkeiten aufzahlen, wie sie Einfluss auf ihre
Gesundheit und ihr Wohlbefinden nehmen kénnen

www.between-kompas.de/Hauptthemen/Kérpersprache
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Anhang 6: Arbeitsblatt: ,Der Arztwechsel — Das habe ich erlebt”

,Der Arztwechsel — Das habe ich erlebt”

4

»Meine Eltern machen mir jetzt weniger Vorschriften.”
,Der Arzt behandelt mich nicht mehr wie ein Kind.”
,Bei den Arztterminen werde ich jetzt gesiezt.”

,lch kann meine eigenen Entscheidungen treffen, meine Eltern mischen sich nicht mehr ein.”
,Weil mein neuer Arzt mich noch nicht lange kennt, haben wir nicht so ein persénliches Verhaltnis.”
»lch konnte mit meinem Arzt ganz neu anfangen, weil er nichts von friiher wusste.”

,Die Schwerpunktpraxis liegt bei mir in der Nahe.”

,Der Arzttermin dauert jetzt kiirzer.”

,Ich bin fir meine Therapie alleine verantwortlich, niemand erinnert mich mehr daran.”

,Bei manchen Entscheidungen flihle ich mich jetzt allein gelassen.”

,Mein neuer Arzt kennt meine Krankengeschichte nicht mehr im Detail.”
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Anhang 7: Arbeitsblatt: , Konfliktsituationen”

Konfliktsituationen”

Situation 1:

Die Mutter von Janine (16 Jahre) macht ihr nach dem letzten Besuch in der Spezialambulanz Vorwr-
fe, dass ihr Medikamentenspiegel wieder so niedrig ist/ die Werte wieder so hoch sind bzw. sich ver-
schlechtert haben.

Situation 2:
Johanna (16 Jahre) hat Stress mit ihren Eltern, weil sie sie nicht allein in den Urlaub fahren lassen
wollen. Johanna ist enttduscht, dass sie ihr das nicht zutrauen.

Situation 3:

Die Eltern von Benni (17 Jahre) fragen dauernd: ,,Und? Hast du schon deine Medikamente genom-
men?/ Wie ist dein Stuhlgang?/ Hast du schon deinen Blutzucker gemessen? Wie sind deine Werte?/
Hast du heute schon inhaliert?.”

Benni ist genervt und flihlt sich von ihnen kontrolliert.

Situation 4:
Am Wochenende streitet sich Lukas (16 Jahre) oft mit seinem Vater, der ihm verbieten will, beim
Weggehen abends mit seinen Kumpels Alkohol zu trinken.
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Anhang 8: Arbeitsblatt: , Frustsituationen”

,Frustsituationen”

Situation 1:

»Ich wollte fir den Sommer abnehmen, um einen flachen Bauch zu bekommen und hab in den letz-
ten Wochen ziemlich konsequent auf meine Erndhrung geachtet. Heute habe ich mich gewogen und
gesehen, dass ich 1 Kilo zugenommen habe! Das frustriert mich...”

Situation 2:

,Ich hab echt in den letzten Wochen versucht, auf mich zu achten, aber meine Werte waren beim
letzten Arztbesuch doch schlechter als erwartet/ ich hatte wieder einen Schub/ ich hab wieder drei-
mal meine Medikamente vergessen usw. Das nervt mich!“

Situation 3:
,Die letzten Wochen fiihle ich mich total schlapp und korperlich nicht wohl. Meine Stimmung ist
mies. Vielleicht liegt es an meiner Erkrankung?“

Situation 4:

,Ich hab total Stress in der Schule, weil so viele Klausuren anstehen und ich mich in ein paar Fachern
unbedingt verbessern muss. Ich schlaf sehr schlecht, komme morgens nicht aus dem Bett und hab
wieder angefangen, Nagel zu kauen.”

Situation 5:

,lch hab so einen krassen Film im Fernsehen gesehen Uber einen Typen, der die gleiche Erkrankung
hat wie ich und dem es korperlich ziemlich schlecht geht, obwohl der noch gar nicht so alt war. Da
muss ich jetzt standig dran denken. Das beschaftigt mich echt.”
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Anhang 9: Teilnahmebescheinigung

| @ |
)

ransitio

TEILNAHMEBESCHEINIGUNG

Transitionsworkshop ,,Fit fiir den Wechsel — Erwachsenwerden mit chronischer Erkrankung*

hat erfolgreich am Transitionsworkshop zum Thema Erwachsenwerden mit ........ccccocccveeieicieeeennneen.
teilgenommen.

IN e Unterrichtseinheiten a 45 min wurde Uber folgende Themen gesprochen:
Wechsel in die Erwachsenenmedizin und Arztsuche

Orientierung im Gesundheitssystem und sozialrechtliche Fragestellungen
Berufswahl

Rechte und Pflichten beim Berufseinstieg

Alltag mit der Erkrankungen

e Stressmanagement und Umgang mit Belastungen

e Krankheitsbewaltigung, Ressourcen und Selbstmotivation

e Zielplanung und individuelles Krankheitsmanagement

Den Workshop fiihrten folgende Personen durch:

Ort, Datum Unterschrift und Stempel
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Anhang 10: Flyer fiir die between-Seite

Stress mit den Eltern?

Alkohol und Party trotz Krankheit?

Wie geht es nach der Schule weiter?

Auf der Homepage
www.between-kompas.de
findest du Antworten auf Fragen rund ums
Erwachsenwerden mit Krankheit

Karriere & Beruf
Arztwechsel
Auszug
Liebe & Sex

Tipps fur den Alltag

Erfahrungsberichte

Ein Projekt flr chronisch kranke Jugendliche vom Kompetenznetz Patientenschulung (KomPaS)
www.kompetenznetz-patientenschulung.de
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Anhang 11: Abschlussbericht an den zuweisenden/
weiterbehandelnden Arzt

(Zur Ubersendung des Abschlussberichts an den Arzt muss das Einverstindnis des Teilnehmers
schriftlich vorliegen. Der Teilnehmer erhélt eine Kopie des Abschlussberichts.)

Abschlussbrief Transitionsschulung

Sehr geehrte/r Frau/Herr DOKLOr ......ccoeveevevvvrecrenns ,

der Jugendliche/junge ErwachSene ..........c.ccveeevevevireecieeeieecie et geb.am i
hat mit/ohne seine Eltern/stdndige Betreuungspersonen vom ..............c......... biS .o, in
..................................................................... an einer ModuS-Transitionsschulung (a ....... Unterrichts-

einheiten) - nicht - regelmaRig teilgenommen.

Im Rahmen dieser Schulung wurden in einem interdisziplindren Team bestehend aus Psychologe /

Psychotherapeut und Arzt folgende Themen bearbeitet:

e Stirkung der Eigenverantwortlichkeit und Ubernahme der Therapieverantwortung

e Krankheitsbewaltigung und Umgang mit belastenden Gefiihlen, Stressbewaltigung, Ressourcen

e gesunder Lebensstil und andere Einflussfaktoren auf die Erkrankung

e Ubergang in die Erwachsenenmedizin (u.a. Arztsuche, sozialrechtliche Verdnderungen)

o Medizinische Besonderheiten bei Sexualitdit & Familienplanung, Konsum von Suchtmitteln,
Schlafmangel, Fiihren eines Fahrzeugs, Alleinleben etc.

e Krankheit & Teilhabe (u.a. Berufswahl, Rechte und Pflichten beim Berufseinstieg)

o Fakultativ: Klinik und Therapie der Erkrankung

Zusammenfassend ergibt sich fiir uns folgender Gesamteindruck:

O keine grundlegende Anderung der derzeitigen Therapie nétig

O im medizinischen Bereich scheinen medikamentdse Verdnderungen, intensivere Kontrollen
und/oder weitere Diagnostik Gberlegenswert. Vorschlag:

physiotherapeutische Behandlung (iberlegenswert
erndhrungsbezogene Beratung liberlegenswert
Weitere Anmerkungen oder Besonderheiten

(M

Mit freundlichen GriRen im Namen des gesamten Schulungsteams

Arzt Psychologe/Psychotherapeut
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Anhang 12: Qualitditsmanagement

Qualitdtsmanagement fiir die ModuS-Transitionsschulungen

Qualitatsmanagement fiir Transitionsschulungen

Der Ubergang vom behandelten Kind hin zum eigenverantwortlich handelnden jungen Erwachsenen
gelingt bei weitem nicht immer reibungslos, ebenso der Ubergang von der padiatrischen Behandlung
zu einer entsprechend qualifizierten Versorgung in der Erwachsenenmedizin. Um Jugendliche und jun-
ge Erwachsene sowie ihre Eltern auf die Transition vorzubereiten, bedarf es einer gezielten Unterstut-
zung (u.a. Mather et al 2014; Reincke u. Zepp 2012). Durch die Gruppenschulung sind im Vergleich zu
einer Kontrollgruppe eine signifikante Zunahme des Wissens zur Transition und eine Steigerung der
aktiven Patientenbeteiligung moglich.

Schulung

Zielgruppe & Einschluss-
kriterien fur Schulungs-
teilnahme

Jugendliche und junge Erwachsene mit chronisch somatischer Erkran-
kung oder ADHS, sowie deren Eltern/stindige Betreuer
Altersgruppen: 15-23 Jahre

Indikation fiir Schulung: alle Erkrankungen, die auch im Erwachsenen-
alter hohe Anforderungen an die Behandlung stellen oder mit Ein-
schrankungen des Alltags einhergehen sowie Unterstiitzung bei der
Transition bedurfen

(Verordnung vom Behandler erforderlich)

Ausschluss: kognitive Einschrankungen (mind. Hauptschulniveau), feh-
lende Deutschkenntnisse, massive psychische oder physische Beein-
trachtigungen, mangelnde Schulungsbereitschaft. Zusatzlich indikati-
onsspezifische Ausschliisse moglich (z. B. Keimstatus bei CF, akuter
Schub bei CED)

Abbruch: Teilnahmerate unter 80%, massives Storverhalten, Exazerba-
tion oder andere Akuterkrankung

Gruppenzusammensetzung

Geschlossene Gruppe, 4-10 Teilnehmer zzgl. Eltern bzw. standige
Betreuungspersonen

Geschlechtsgemischt. Bei Einzelthemen wie Sexualitdt evtl. Teilung in
homogene Untergruppen

Moglichst altershomogen

Schulungsumfang
in UE a 45 min

18 UE Eltern und Jugendliche insgesamt:

8 UE ,Erwachsenwerden mit chronischer Krankheit” (Jugendliche),
gef. zzgl. 2-4 UE fir Krankheitsbasiswissen

4 UE ,Transfer in die Erwachsenenmedizin® (Jugendliche)

6 UE ,Wenn die Kinder erwachsen werden” (Eltern)

Eltern und Jugendliche parallel, ggf. in Teilen gemeinsam.

Setting

Blockveranstaltung Gber 2 Tage

Ambulant, stationar moglich

Die Besonderheit der Zielgruppe ,Jugendliche” und die Seltenheit der
meisten Erkrankungen machen aufgrund langer Anfahrtswege und
konkurrierender Aktivitaten der Teilnehmer (Fluktuationsrisiko) eine
Blockveranstaltung erforderlich — ggf. iiber Ubernachtungsméglich-
keiten informieren
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Zusammensetzung
des Schulungsteams

Mindestens zwei Personen

1. Facharzt furr Kinder- und Jugendmedizin mit Schwerpunkt in der
jeweiligen Indikation oder Facharzt fur Indikation

2. Psychologe/ Psychotherapeut

3. Ggf. Experte fiir Sozialrecht

Der Arzt sollte Giber das KomPaS-Zertifikat ,,Basiskompetenz Patien-
tentrainer” und mehrjahrige Schulungserfahrung verfugen. Der Psy-
chologe/Psychotherapeut muss das KomPaS-Basiszertifikat und die
Zusatzqualifikation zum KomPaS-Transitionstrainer haben. Er verfligt
Uber mehrjahrige Erfahrung in der Betreuung chronisch Kranker.

Es finden mindestens 3 Teambesprechungen statt: vor, wahrend und
nach der Schulung, um die gegenseitige Information und Abstimmung
zu gewahrleisten. Diese missen geeignet dokumentiert werden.

Trainerausbildung Transition

Formale Qualifikations-
voraussetzungen fiir den
Trainerschein

Folgende Berufsgruppen sind zum Erwerb des Trainerscheins zugelas-

sen:

1. Facharzt fir Kinder- und Jugendmedizin oder in Weiterbildung
(mindestens 2jahrige Berufserfahrung in der Betreuung chronisch
kranker Kinder/Jugendlicher)

2. Facharzt fiir die jeweilige Erkrankung oder in Weiterbildung (min-
destens 2jahrige Berufserfahrung in der Betreuung chronisch kran-
ker Jugendlicher/junger Erwachsener)

3. Psychologe/Psychotherapeut mit mindestens 2jahriger Erfahrung in
der Betreuung chronisch Kranker

4. Sozialpadagoge/Sozialarbeiter mit mindestens 2jdhriger Erfahrung
in der Betreuung chronisch Kranker

Trainerausbildung
(Anforderungen und Umfang
von Hospitation, Supervision
und Theorieblock)

1. Besitz des KomPaS-Zertifikats ,Basiskompetenz Patiententrainer”

. Teilnahme am KomPaS-Curriculum ,Transitionstrainer”

3. Falls kein komplettes Trainerzertifikat, d.h. kein indikationsspezifi-
sches Aufbaumodul vorliegt, zuséatzlich Hospitation bei einer
Patientenschulung, am besten einer Transitions- oder Jugendschu-
lung, und Supervision einer selbstdurchgefiihrten Transitionsschu-
lung bzw. eines Schulungsteils gemaR der Vorgaben des KomPa$S
QM-Handbuches zur Basistrainer-Ausbildung

4. Hospitation bei einer Transitionsschulung und Supervision durch
einen erfahrenen Trainer werden empfohlen

N

(Curriculum in Entwicklung)

Anforderungen an die
Hospitationszentren

Zertifizierung als Hospitationszentrum durch KomPa$S
Mindestens 2 durchgefiihrte Transitionsschulungen innerhalb von 2
Jahren

QM bei der Schulungsdurchfiihrung

Besonderheiten bei der
Strukturqualitat

(z.B. Rdumlichkeiten,
Material, Zielgruppe)

2 Schulungsrdaume

e ein Raum muss mind. 20 Personen Platz bieten

e Ausstattung: u. a. Flipchart, Moderationsutensilien, PC mit Internet-
zugang und Beamer

e Material & Methoden: Teilnehmerhandout, Methodenwechsel und
-vielfalt gemaR Curriculum

Besonderheiten der Indikation (z.B. flimmerfreie Lichtquellen, Barrie-
refreiheit, besondere hygienische Voraussetzungen) sind zu berick-
sichtigen.
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Besonderheiten bei der
Prozessqualitat (z.B. Ablauf,
Uberpriifung, Dokumentati-
on)

Standardisierter Schulungsablauf gemafR Curriculum (autorisiert durch
KomPaS) — schriftliche Dokumentation der Schulungsinhalte und
Durchfiihrung z.B. anhand eines Stundenplans. Abweichungen, neue
methodisch-didaktische Vorgehensweisen und Materialien sowie
zusétzliche Inhalte sind darzustellen (z. B. in dem Stundenplan).

Die Schulungs- und Qualitatsverantwortlichen stellen die organisatori-
sche und inhaltliche Schulungsstruktur sicher.

Vor der Schulung: Dokumentation der Zusammensetzung der Schu-
lungsgruppe. Abstimmung gruppenspezifisch notwendiger Schulungs-
inhalte und Besonderheiten der Gruppe im Trainerteam

Wahrend der Schulung: Teilnehmerliste Eltern und Jugendliche. Mind.
einmal Abstimmung des Trainerteams Uber den bisherigen Verlauf
und ggf. notwendige Veranderungen des Ablaufs.

Nach der Schulung: Bewertung der Schulung durch Teilnehmer (s.u.).
Abschlussbesprechung des Trainerteams, geeignete Auswertung der
Schulungsergebnisse und Dokumentation des Schulungsverlaufs.
Bericht an den behandelnden u./o. weiterbehandelnden Arzt (Schwei-
gepflichtsentbindung notwendig).

Besonderheiten bei der
Ergebnisqualitat (z.B. Art und
Haufigkeit der Messungen,
verwendete Verfahren)

Standardevaluation zur Zufriedenheit der Teilnehmer mit der Patien-

tenschulung direkt am Ende jeder Schulung (z.B. Stimmungsbarome-

ter, HEI-Q, adaptierter ZUF 8).

Zusétzlich evtl. Fragebogen zur Transitionskompetenz, Wissensfrage-

bogen und Fragebdgen zur psychosozialen Belastung/ gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat vor der Schulung und danach

Zeitnaher Abschlussbericht an den (weiter)behandelnden Arzt

Weitere Besonderheiten
und MaBnahmen zur
Qualitatssicherung

Wabhl eines Schulungsverantwortlichen pro Zentrum (Voraussetzung:
KomPaS-Trainerzertifikat) und eines Qualitatsbeauftragten (Personen-
union moglich)

Qualitatsmatrix

Ebene 1 (Schulungszentrum):

e Schulungsverantwortlicher firr jedes Schulungsteam

e Qualitatsbeauftragter fir jedes Schulungsteam

¢ RegelmaRige Teamabstimmungen und Weiterbildung der Trainer

Ebene 2 (Qualitatszirkel):
e Aufgrund der Seltenheit der Transitionsschulungen sind derzeit kei-
ne QZ vorgesehen. Ein Austausch z. B. auf Ebene nationaler Jahres-

tagungen ist jedoch wiinschenswert

-
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Liste der derzeit durchfiihren-
den Schulungszentren (Stand
05/2016)

TTT-Akademie fir Transitions-
trainer-Ausbildung:

Detailliierte Adressliste bei KomPaS:

e Allgemeines Krankenhaus Celle

e Ambulantes Schulungszentrum Wirzburg

e Charité Berlin

e Christliches Kinderhospital Osnabriick

e DRK-Klinik Berlin Westend

e Ev. Krankenhaus Bielefeld

e Fachklinik Sylt

e Fachkliniken Wangen

e KfH Nierenzentrum fiir Kinder und Jugendliche Miinster
e Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin Tibingen

e Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin K&In
e Klinikum Links der Weser Bremen

e LMU Minchen

e Medizinische Hochschule Hannover

e Praxis Dr. Stollhoff, Hamburg

e Praxis Dr. Umpfenbach, Viersen

e Praxis Dr. Wolff, Hagen

e Rheumazentrum St. Josef-Stift Sendenhorst

e St. Georg Klinikum Eisenach

e St. Vincenz Krankenhaus Paderborn

e Universitatsklinikum Dresden

e Universitatsklinikum Essen

e Universitatsklinikum Schleswig-Holstein

e Wilhelmstift Hamburg

e Zentrum fiir Kinder und Jugendmedizin Uniklink Freiburg
e Zentrum fir Kinderheilkunde Uniklinik Bonn

Akademie Lufitku(r)s Osnabriick
Forderkreis Schulung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher der
Charité Berlin

Autorisierung der
Arbeitsgruppe

AG Transitionsschulung des Kompetenznetzes Patientenschulung e.V.
(KomPa$S) und der Deutschen Gesellschaft fir Transitionsmedizin
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Anhang 13: Ausbildung zum KomPaS-Transitionstrainer

Ausbildung zum KomPaS-Transitionstrainer

Das Curriculum zum KomPaS-Transitionstrainer will zur Durchfiihrung von Transitionsworkshops flr
chronisch kranke Jugendliche und junge Erwachsene befdhigen. Es baut auf dem Curriculum der
KomPaS-Trainerausbildung ,Basiskompetenz Patiententrainer” auf und setzt dieses voraus.

Die Ausbildung findet in einem 2-tdgigen Theorieblock statt und wird durch das Kompetenznetz
Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e. V. (KomPaS) angeboten. Eine ergdanzende Hospita-
tion bei einem Transitionsworkshop und abschlieRende Supervision durch einen erfahrenen Trainer
wird empfohlen.

Voraussetzungen zur Erlangung des Zertifikats , KomPaS-Transitionstrainer”

Die Teilnahme an dem Seminar ,,KomPaS-Transitionstrainer” steht jedem frei.

Zur Anerkennung als KomPaS-Transitionstrainer sind zudem folgende Voraussetzungen notwendig:

e Berufliche Qualifikation fir KomPaS-Trainer gemal} Qualitdtsmanagement-Handbuch von Kom-
PaS/Modus in seiner aktuellen Fassung

e Teilnahme am KomPaS-Seminar ,Basiskompetenz Patiententrainer”. Die Basiskompetenz sollte
vor der Aushildung zum Transitionstrainer erworben werden.

o Falls kein komplettes Trainerzertifikat, d.h. kein indikationsspezifisches Aufbaumodul, vorliegt,
zusatzlich Hospitation bei einer Patientenschulung, am besten einer Transitions- oder Jugend-
schulung, und Supervision einer selbstdurchgefiihrten Transitionsschulung bzw. eines Schulungs-
teils gemal der Vorgaben des KomPaS QM-Handbuches zur Basistrainer-Ausbildung

Bei Nichterflllen der Voraussetzungen zum Zeitpunkt der Seminarteilnahme kénnen diese bis zu 2
Jahre nach Teilnahme am Transitionstrainer-Seminar bei KomPaS nachgereicht werden und die
Anerkennung als KomPaS-Transitionstrainer beantragt werden. Das Zertifikat wird erst dann ausge-
stellt.

Ablauf zur Erlangung des Zertifikates

e Der Antrag auf Teilnahme am Transitionscurriculum wird bei einer dafiir anerkannten/akkredi-
tierten Akademie gestellt. Zum Antrag missen die Belege fiir das absolvierte Curriculum ,Basis-
kompetenz Patiententrainer” sowie die berufliche Qualifikation mit eingereicht werden

e Die Fortbildungseinrichtungen tberpriifen vorab die Ausbildungs- und Berufsnachweise, die zur
Erlangung eines Transitionstrainer-Scheines erforderlich sind. Bei Unklarheiten erfolgt die Abkla-
rung vorab durch die Lehrkommission von KomPaS.

e Nach regelmaRiger Seminarteilnahme und Erflllen der Voraussetzungen wird das Zertifikat
,KomPaS-Transitionstrainer” durch KomPaS ausgestellt

e Die Ausbildungsbausteine Hospitation und Supervision sind zurzeit nicht verpflichtend, werden
aber dringend empfohlen.

e Die Unterlagen missen bei der Akademie 10 Jahre aufbewahrt werden.

e Meldung der Teilnehmer, die erfolgreich teilgenommen haben, alle % Jahre an KomPa$ (durch
die durchfiihrenden Akademien)
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Inhalte der Ausbildung

Wahrend der Trainerausbildung werden die angehenden Trainer mit dem Curriculum fir die ,,Fit fur
den Wechsel“-Workshops vertraut gemacht. Ihnen werden Grundhaltungen und Techniken vermit-
telt, die spater in der Transitionsschulung mit jugendlichen Patienten verwirklicht werden sollen. Die
Anwendungsbeispiele kdnnen sich an den Krankheitsbildern orientieren, die von den Teilnehmern
spater geschult werden. Da die meisten Teilnehmer erfahrene Patiententrainer sind, kdnnen eigene
Schulungserfahrung exemplarisch eingebracht werden.

Folgende Themenbldcke werden bearbeitet:

e Praktische Aspekte der Durchfiihrung von Transitionsworkshops

e Schulung von Jugendlichen

e Grundlagen und Inhalte der Transitionsworkshops fir Jugendliche

e Grundlagen und Inhalte der Transitionsworkshops fir Eltern

e Abschluss, Transfer in den Alltag und Nachhaltigkeit

Zeitlicher Umfang

Das Curriculum , KomPaS-Transitiontrainer” umfasst 16 Unterrichtseinheiten (UE) a 45 Minuten, die
variabel in Einzel- oder Doppelstunden aufgeteilt werden kénnen.

Anerkannte Akademien fiir das Curriculum ,,KomPaS-Transitiontrainer”

KomPaS-Akademien sind eigenstdndig arbeitende, durch den Vorstand von KomPa$S anerkannte
Ausbildungsinstitutionen, deren Aufgaben in der Ausbildung von KomPaS-Trainern und qualifizier-
ten Dozenten liegt. KomPaS-Akademien sind fiir die Umsetzung der fachlich-theoretischen Ausbil-
dung zur Erlangung der Trainerzertifikate zustandig. Eine Liste der fir die Transitionstrainer-Ausbil-
dung in Frage kommenden Akademien ist bei KomPa$ zu erfragen.

Kontakt:

Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V (KomPaS)
Sitz: Kinderhospital Osnabriick am Scholerberg

Iburger Str. 187, 49082 Osnabriick

Tel.: 0541 / 5602-317/-197

Fax: 0541 / 5602-318

szczepanski@kinderhospital.de

www.kompetenznetz-patientenschulung.de
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