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Vorwort zum Curriculum
Mukoviszidose-Schulung

3. iiberarbeitete Auflage

Im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderten Projektes ,Fit fur ein beson-
deres Leben — Modulare Patientenschulung bei weniger haufigen und seltenen Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter” im Zeitraum 2009 bis 2012 ist die Mukoviszidose-Schulung entwickelt und
erprobt worden (Férderkennzeichnung: IIA5-2509KIG006/314-123006/04).

Uber den Projektzeitraum hinausgehendes Ziel ist, auch fiir Patienten mit der seltenen ererbten
Stoffwechselerkrankung Mukoviszidose und ihre Betreuungspersonen eine ambulante Patienten-
schulung nach § 43 Absatz 1 Nr. 2 SGB V auf den Weg zu bringen.

Die Mukoviszidose-Schulung wurde nach den Kriterien der modularen Schulung nach KomPaS
(Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.) als Gruppenschulung entwi-
ckelt. Sie ersetzt nicht die immer erforderliche initiale Einzelschulung von Patient und Familie unmit-
telbar im Zusammenhang mit der Diagnosestellung (Selbstverstdndlich konnen Inhalte und Didaktik
der ModuS-Schulung ggf. bei der Initialschulung zum Einsatz kommen). Die Modularisierung beruht
auf dem Metakonzept, dass in allen Schulungsprogrammen fiir chronische Erkrankungen bestimmte
Dimensionen enthalten sein missen. Diese werden als Module formuliert, siehe nachfolgende Ta-
belle.

Abbildung 1: Ubersicht iiber die Basismodule des modularen Schulungsprogramms Modus

Modul Inhalte und Ziele
0 | Organisation und Vorbereitung Hilfestellung und Tipps flr die Planung und Organisation
von Schulungen
1 | Einfihrung und Kennenlernen BegriBung, Kennenlernen der Teilnehmer und ihrer Bedirfnisse —
Schaffen von Vertrauen
2 | Motivierende Aufklarung zu Krank- Medizinische Grundlagen, Einflussfaktoren auf Krankheitsent-
heit, Behandlung und Prognose stehung und -verlauf — Entlastung der Familie
3 | Kompetenzen und Motivation Medikamentdse und nicht-medikamentdse Basistherapie, Einsatz
fiir die Basistherapie von Heil-/Hilfsmitteln — Motivation zur Therapie und Befdhigung
zum Selbstmonitoring
4 | Kompetenzen zur Regulation Ausloser, Warnsignale, Vorgehen bei Verschlechterungen —
und Vermeidung akuter Krisen Befahigung zum Selbstmonitoring und Forderung der Selbstwirk-
samkeitserwartung
5 | Krankheitsbewaltigung Umgang mit der Krankheit im Alltag sowie negativen Emotionen
im Familiensystem wie Angst und Trauer, Sozialrecht — Férderung der Krankheitsver-
arbeitung
6 | Abschluss Festigen der Schulungsinhalte, Ziel- und Zukunftsplanung —
Starkung der Umsetzungsmotivation

Fir die Mukoviszidose-Schulung wurden die krankheitsspezifischen Module 2, 3 und 4 initial
durch eine Arbeitsgruppe am Christiane-Herzog-Zentrum an der Charité Berlin erarbeitet. Auf einem
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\@/ Vorwort

bundesweiten Arbeitstreffens im August 2012 mit Teilnehmern aus allen Berufsgruppen, die in die
Mukoviszidose-Behandlung involviert sind, sowie Vertretern der berufsspezifischen Arbeitskreise
im Mukoviszidose e.V. Bundesverband wurden die krankheitsspezifischen Module Uberarbeitet und
konsentiert.

Die generischen Module 0, 1 und 6 wurden vom Kompetenznetz Patientenschulung Gibernom-
men und angepasst. Auch das vom Grundsatz her generische Modul 5 wurde in Teilen krankheitsspe-
zifisch adaptiert. Weitere Aktualisierungen und Uberarbeitungen der Lernziele fanden im September
2015 und September 2016 statt.

Bis heute liegen vor: Elternschulung bei Mukoviszidose (Kinder von 0 bis 7 Jahre) und Jugend-
schulung bei Mukoviszidose (13-17 Jahre) mit begleitender Elternschulung. Die Entwicklung einer
Kinderschulung (8-12 Jahre) mit begleitender Elternschulung steht noch aus.

Im Projektzeitraum 2009 bis 2012 fanden von insgesamt sechs Elternschulungen zur Erprobung
des Konzeptes statt. Hieran waren neben dem Schulungsteam an der Charité Berlin Christiane-Her-
zog-Zentrum fur Mukoviszidose (3 Elternschulungen und 1 Jugendschulung) weitere Behandlungs-
zentren beteiligt. Das HELIOS-Klinikum in Berlin-Buch in Kooperation mit dem Sana-Klinikum Lich-
tenberg in Berlin, das Klinikum Ernst von Bergmann in Potsdam und das Christliche Kinderhospital
in Osnabrick fihrten jeweils eine Elternschulung durch. An allen Standorten fanden sich engagierte
Mitarbeiter aus den Bereichen Medizin, Pflege, Didtberatung, Physiotherapie sowie Psychologie und
Sozialarbeit um die multidisziplinar ausgelegte Schulung durchzufiihren. Wir bedanken uns an dieser
Stelle bei allen Schulungsteams ganz herzlich fiir lhren Einsatz!

Seit Ende der Studie haben am Christiane-Herzog-Zentrum an der Charité Berlin weitere Eltern-
schulungen stattgefunden, vorwiegend fir die Eltern von Kleinkindern und Kindern bis zum siebten
Lebensjahr. Die Integration von Elternschulungen in den Versorgungsalltag mit ein bis zwei Kursen
pro Jahr gehort hier bereits zur good practice. Die Umsetzung der Jugendschulung ist erschwert auf-
grund infektiologischer Aspekte, die wegen der Gefahr von Kreuzinfektionen bei der Gruppenzusam-
mensetzung berlicksichtigt werden missen. Nur ausgewahlte Teilnehmer mit dhnlichem Keimstatus
konnen in einer Gruppe zusammengefasst werden.

Ebenso haben Entwicklungen zur Qualitatssicherung der Fortbildung zum Mukoviszidose-Trainer
stattgefunden. Hierzu gehoren
— die Griindung der Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidose-Schulung im August 2012,

— die Erstellung eines Qualitatshandbuches Mukoviszidose-Schulung,
— die Konsentierung des Curriculums fur die Mukoviszidose-Trainerakademie

und
— die Anerkennung von drei CF-Trainerakademien in Deutschland.

Bisher haben sechs Mukoviszidose-Trainerakademien (Aufbauseminar Mukoviszidose) stattgefunden
mit insgesamt 130 Teilnehmern, von denen bis heute Gber 70 Teilnehmer bereits ein Trainerzertifikat
nach den Qualitatsrichtlinien der Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidose-Schulung erhalten haben.

Wir gehen davon aus, dass in absehbarer Zeit die Qualifizierung der Trainer soweit fortgeschritten
ist, dass zumindest in den groRen Schwerpunktbehandlungszentren (Mukoviszidose-Zentren) ambu-
lante Gruppenschulungen angeboten werden kdnnen.

Berlin, im September 2017

PD Dr. Doris Staab, Dipl.-Psych. Christine Lehmann
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidose-Schulung
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Praambel zur Mukoviszidose-
Elternschulung’

Leitliniengerechtes Vorgehen

Bei dem Curriculum Elternschulung bei Mukoviszidose wurden neueste wissenschaftliche Erkennt-
nisse zur Pathogenese und Behandlung der Erkrankung beriicksichtigt. An entsprechenden Stellen
wird auf aktuelle, fur das jeweilige Themengebiete relevante Leitlinien und Veroffentlichungen ver-
wiesen. Insbesondere betrifft dies die durch die fachspezifischen Arbeitskreise im Mukoviszidose e.V.
erarbeiteten Behandlungsleitfiden (Arbeitsgemeinschaft der Arzte AGAM, Arbeitskreis Ernahrung,
Arbeitskreis Physiotherapie, Arbeitskreis Sport, Arbeitskreis Pflege, Arbeitskreis Psychosoziales).
Hiermit wurde der Verpflichtung zur Qualitatssicherung gemaR Qualitdtshandbuch Mukoviszido-
se-Schulung Rechnung getragen.

Allgemeine Grundséatze zu Inhalten, Didaktik oder Durchfiihrung von Elternschulungen sind dem
ModuS-Handbuch, Band 1 und 2, 3. Auflage, zu entnehmen. Im Folgenden werden nur die fiir Muko-
viszidose spezifischen Besonderheiten ausgefiihrt.

Aufbau des Curriculums nach modularisiertem Konzept

Die Modularisierung beruht auf dem Metakonzept, dass in allen Schulungsprogrammen fir chro-
nische Erkrankungen bestimmte Dimensionen enthalten sein miissen. Dabei wird zwischen krank-
heitsspezifischen und krankheitsunspezifischen Modulen unterschieden (siehe Tabelle im vorange-
gangenen Vorwort). In das Curriculum fiir die Mukoviszidose-Elternschulung sind alle Module 0 bis
6 eingearbeitet. Die Module 2, 3 und 4 sind spezifisch fir die Mukoviszidose-Schulung entwickelt
worden, die generischen Module 0, 1, 5 und 6 sind krankheitsspezifisch angepasst worden. Alle ge-
nerischen Module sind in der Ursprungsversion in einem separaten Manual zusammengefasst, wel-
ches als ,Modulares Schulungsprogramm Modus, Band 1: Patientenschulung®, 3. Auflage, im Open
Access-Download kostenfrei zu erhalten ist (www.pabst-publishers.de/modus).

Die Module kénnen separat geschult oder miteinander verzahnt werden. Dies tragt der Viel-
schichtigkeit der Schulungsthemen bei chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter Rech-
nung. Insbesondere Modul 5 kann mit anderen Lernzielen verzahnt werden, da die Bewaltigung im
Familiensystem bei vielen Lernzielen eine Rolle spielt. GemaR den Vorgaben im Band 1, Handbuch
Modus, Band 1, 3. Auflage, sind die Lernziele von Modul 5 gekennzeichnet, die auf alle Falle separat
mit dem dazugehdrigen Stundenumfang geschult werden missen. Dies sind in einer Elternschulung
die Lernziele 5.2., 5.4., 5.5., 5.8 bis 5.10 und 5.13. Die CF-Elternschulung beriicksichtigt diese Vorga-
ben.

Far Jugendliche ab 15 Jahre sollte zudem der Baustein Transfer in die Erwachsenenmedizin der
ModuS-Transitionsschulung den Lernzielen T1 bis T7 und vier UE erganzt werden. Fir die parallele
Elternschulung zu Transitions-Themen ergibt sich ein Mehrbedarf von vier UE.

Jedem Modul sind themenbezogene Lernziele zugeordnet. Jedes Lernziel wird durch Begriin-
dung, Nennung von Inhalten sowie Vorschlagen zu Durchfiihrung und Methodik sowie ggf. Ma-

1 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die Verwendung der integrativen Schreibweise der Geschlechter (z.B. Arztinnen)
verzichtet. Es sind selbstverstandlich immer beide Geschlechter gemeint.
Trotz seiner modularen Struktur und einer gewissen Variabilitat ist das vorliegende Schulungskonzept fiir alle Schulungszen-
tren verbindlich. Abweichungen vom Schulungskonzept sind zu begriinden und zu dokumentieren (Formular Schulungsdoku-
mentation im Anhang).
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terialvorschlage und Anmerkungen spezifiziert. Grundsatzlich sind die Lernziele in diesem Muko-
viszidose-Schulungskonzept verpflichtend. In den meisten Fallen ist eine aufeinander aufbauende
Reihenfolge festgelegt. Nur einige wenige Lernziele sind optional einsetzbar. Diese sind entspre-
chend gekennzeichnet. Das Curriculum entspricht damit einem konkreten und verbindlich vorgege-
benen Schulungsprogramm.

In der zeitlichen Umsetzung sind die Lernziele in begrenztem MalRe variabel, weil sie auf die Ziel-
gruppe angepasst werden missen. So kdnnen z.B. bestimmte Themen in der Elternschulung von
Sauglingen und Kleinkindern eine groRere Rolle spielen und daher einen zeitlich groeren Rahmen
beanspruchen als in der Elternschulung von Kindergartenkindern und Kindern im Einschulungsal-
ter oder umgekehrt. Diese Entscheidung obliegt dem jeweiligen Schulungsteam und der fachlichen
Kompetenz des Mukoviszidose-Trainers.

Abweichungen vom Schulungskonzept missen begriindet und dokumentiert werden (siehe Do-
kumentationsbogen im Anhang). Ubergeordnetes Lernziel bleibt auch bei allen Variationen das Em-
powerment der Patienten bzw. ihrer Eltern.

Vorbemerkungen zur Durchfiithrung der Elternschulung
1. Setting und Struktur

Die Elternschulung bei Mukoviszidose ist grundsatzlich fiir ein ambulantes Setting entwickelt wor-
den. Es muss sich um eine geschlossene Gruppe handeln. Grundsatzlich konnen ein bis zwei standige
Betreuungspersonen pro betroffenem Kind oder Jugendlichen teilnehmen. Minimal sollten die Be-
treuungspersonen von vier Patienten, maximal von acht Patienten der Schulungsgruppe angehéren.
Die geringe Mindestteilnehmerzahl beriicksichtigt die Seltenheit der Erkrankung.

Der Gesamtumfang der Elternschulung ist wie folgt verbindlich festgelegt:

o fir die alleinige Elternschulung (betroffene Kinder von 0 bis 7 Jahre): 26 UE

e fir die Elternschulung parallel zur Jugendschulung (13-17 Jahre): 6 UE

e fir die Elternschulung im Transitionsmodul 4 UE (gemal Handbuch ModusS Transition)

Empfehlenswert ist, den Eltern, die gerade bei der Mukoviszidose-Erkrankung einen hohen Pflege-
aufwand und Termindruck sowie ggf. einen weiten Anreiseweg haben, mit der Wahl des Schulungs-
settings entgegenzukommen. Hierdurch werden Teilnahmebarrieren abgebaut und Schulungsabbrii-
che vermieden. Daher kdnnen die 26 UE entweder als fortlaufende Schulung mit sechswochentlichen
Terminen durchgefiihrt werden oder als Blockschulung an zwei Wochenenden, z.B. am Freitag und
Samstag. Fir beide Varianten finden sich die Stundenpldne mit Zuordnung von Lernzielen im Anhang.

2. Qualifikation der Trainer

Die Durchfiihrung von Mukoviszidose -Schulungen darf nur an Mukoviszidose-Schwerpunktbehand-
lungszentren oder -Schwerpunktpraxen erfolgen, die ausreichend fachliche Expertise fir diese sel-
tene chronische Erkrankung vorweisen und das geforderte interdisziplindre Team vorhalten kdnnen.

Bei der Mukoviszidose-Elternschulung wird das Trainerteam entsprechend der Therapiesaulen
in der Behandlung eingesetzt. Das Team besteht zwingend aus Facharzt (der Kinder- und Jugend-
medizin oder Internist), psychosozialer Fachkraft (Psychologe, Psychotherapeut oder Kinder- und
Jugendlichenpsychotherapeut), Didtassistentin (sowie bei inhaltlich den Diatassistenten gleichwer-
tigen Qualifikationen auch Oecotrophologen und Erndhrungswissenschaftler) und Physiotherapeut.
Ergdnzt werden kann das Team ggf. durch Pflegekraft (Gesundheits- und Krankenpfleger), Sportthe-
rapeut (auch Sportpadagoge oder Sportwissenschaftler) und Sozialarbeiter. Dies muss im Einzelfall
begriindet und dokumentiert werden.
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\@/ Praambel zur Mukoviszidose-Elternschulung

Im Folgenden wird aus Grinden der Vereinfachung nur noch von Facharzt, psychosozialer Fach-
kraft, Didtassistentin, Physiotherapeut, Pflegekraft, Sporttherapeut und Sozialarbeiter gesprochen.

Die beruflichen Zugangsvoraussetzungen fir das Mukoviszidose-Trainerzertifikat sind im Quali-
tatshandbuch Mukoviszidose-Schulung geregelt. Dieses liegt in der 3. Auflage von September 2017
vor und kann bei den Verfassern angefordert werden.

Der Facharzt muss mindestens eine zweijahrige Berufserfahrung in der Behandlung von Mukovis-
zidose vorweisen. Fir die anderen Berufsgruppen wird eine mindestens zweijahrige Berufserfahrung
mit Mukoviszidose oder ein Jahr Mukoviszidose-Behandlungserfahrung zzgl. ein Jahr Erfahrung mit
anderen chronisch kranken Kindern gefordert.

Der Facharzt muss als Schulungsleiter ein Mukoviszidose-Trainerzertifikat besitzen und aktiv an
der Schulung teilnehmen. Dieser Arzt garantiert gegeniiber den Krankenkassen fiir die fachliche
Qualitat der Schulung.

Im QM-Handbuch wird zuséatzlich die Zertifizierung aller Teammitglieder als qualitatssichernde
Malnahme empfohlen.

3. Didaktik

Bei jedem Treffen werden die im Curriculum festgelegten Themenschwerpunkte behandelt. Auf-
grund der zeitlichen und thematischen Begrenzung der Schulung ist es notwendig, dass die Trainer
strukturiert und themenzentriert vorgehen. Informationsvermittlung findet jedoch nicht in reiner
Vortragsform statt. Vielmehr sollen die Erfahrungen und Vorstellungen der Teilnehmer einbezogen
werden und auch gentigend Raum fir Rickfragen gelassen werden. In Diskussionsrunden und Ver-
haltenslibungen soll die neue Information auf den Alltag bezogen werden, wobei insbesondere der
Austausch zwischen den Eltern gefordert werden soll. Besonders wichtig ist dabei, dass die individu-
ellen Erfahrungen der Eltern wertgeschatzt und respektiert werden.

Bei der Durchfiihrung des Schulungskurses ist es wichtig, eine Balance zwischen individuellen
Bediirfnissen der Teilnehmer und dem Gruppeninteresse zu finden. Im Interesse der Gesamtgruppe
kénnen individuelle Probleme nur begrenzt bearbeitet werden; ggf. wird auf weiterfiihrende Bera-
tungsangebote verwiesen.

Das Schulungskonzept sieht Moglichkeiten fiir Hausaufgaben vor. Die Teilnehmer haben hier-
durch die Moglichkeit, Gelerntes zu erproben und Problemldsungen im Alltag umzusetzen. Der Be-
richterstattung liber die Erfahrungen mit Hausaufgaben muss Zeit und Raum gegeben werden.

4. Strukturelle Besonderheiten

Aufgrund der hohen emotionalen Belastung der Teilnehmer ist es ein wiinschenswerter Standard,
dass die psychosoziale Fachkraft grundsatzlich bei allen Schulungseinheiten dabei ist, bei denen psy-
chosoziale Themen relevant werden kdnnten. Bei Mukoviszidose als progredient verlaufende Erkran-
kung mit eingeschrankter Lebenserwartung und einer hohen taglichen Therapielast betrifft dies vor
allem emotionale Bewaltigungsaspekte und Umsetzungsbarrieren im Familienalltag. Diese Themen
kommen erfahrungsgemaR in Modul 2 und 3 vor. Bei sehr geringer Teilnehmerzahl (TN < 5) kann ggf.
aus Grinden der Wirtschaftlichkeit auf die zusatzliche Anwesenheit der psychosozialen Fachkraft in
diesen Einheiten verzichtet werden. In diesem Fall muss jedoch gewahrleistet werden, dass die psy-
chosozialen Themen in den anderen Einheiten ggf. ,nachgearbeitet” werden und ausreichend Raum
bekommen. Eine solche Entscheidung muss das Schulungsteam vor Schulungsbeginn diskutieren,
wenn die Anzahl und der Belastungsgrad der Schulungsteilnehmer bekannt sind.

Verpflichtend ist der Einsatz der psychosozialen Fachkraft als Trainer in Modul 5, wiinschenswert
ebenfalls in Modul 1 und 6.

Ebenfalls hat sich bewahrt, im letzten Schulungsabschnitt einen erwachsenen von Mukoviszidose
Betroffenen einzuladen. Er berichtet aus seinem Alltag mit der Erkrankung und steht den Eltern flr
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Praambel zur Mukoviszidose-Elternschulung @

Fragen zur Verfligung. Diese Einheit kann unter den Teilhabezielen in den Stundenplan integriert
werden. Eine sorgfaltige Auswahl und eine Vorbesprechung sind zwingend.
Da es sich um eine zeitintensive Schulung handelt, sollten geniigend Pausen integriert werden.

5. Teamkommunikation

In jedem Schulungsablauf spielt die Ubergabe und Kommunikation zwischen den Trainern eine be-
sondere Rolle. Jeder Trainer libergibt Besonderheiten aus seiner Schulungssitzung an den Trainer des
nachsten Termins.

Zusatzlich sind mindestens drei Teambesprechungen zwischen allen Trainern {iber die Gruppen-
situation und den Fortschritt der einzelnen Gruppenteilnehmer verpflichtend: vor Beginn, im Verlauf
der Schulung und nach Ende des Kurses.

Der Austausch kann im Gesprach oder unter Mediennutzung erfolgen (Telefonkonferenz, Rund-
mail etc.). Zur Dokumentation der Teamsitzungen findet sich ein Dokumentationsbogen im Anhang.

6. Materialien

Eine Auswahl von Tafelbildern bzw. Folienvorlagen, Handouts und Arbeitsblattern ist den Lernzielen
im Curriculum zugeordnet. Weitere Materialien kdnnen im Sinne der Erreichung der Lernziele vom
Schulungsteam vor Ort ergdnzt werden. Dies lasst die Moglichkeit offen, dass Materialien aktuell
bleiben, um neueste Erkenntnisse und Therapieansatze abzubilden. Die Materialauswahl muss auch
offen fir die Integration moderner Medien sein, wie z.B. animierte Darstellung von Pathophysiologie
per Filmausschnitt, Apps zur Medikamentenberechnung oder Erinnerung an die Medikamentenein-
nahme oder Youtube-Videos zur Demonstration von Inhaliertechniken.

Der Einbezug von fachlichen Informationsmaterialien, die von Pharmafirmen zur Verfligung ge-
stellt werden oder mit diesen entwickelt werden, ist prinzipiell moglich. Die Schulung sollte jedoch
ihre grundsatzliche Unabhangigkeit gegeniber der inhaltlichen Einflussnahme von Pharmafirmen
bewahren und diese ggf. auch gegeniiber den Teilnehmern deutlich machen.

In den Untermodulen zu Modul 3 wird auf Leitfaden und Materialien der fachspezifischen Ar-
beitskreise im Mukoviszidose e.V. hingewiesen. Diese sind fiir den Trainer fachlich bindend. Sollten
neue Behandlungsparadigmen oder Materialien in den Arbeitskreisen entwickelt werden, sollen die-
se auch in der Schulung Anwendung finden.

Informationen und Hilfestellungen bei der Schulungsentwicklung kénnen bei den Verfassern einge-
holt werden.
Wir wiinschen allen Mukoviszidose-Trainern und -Schulungsteams gutes Gelingen!

PD Dr. med. Doris. Staab, Dipl.-Psych. Christine Lehmann
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidoseschulung
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Praambel zur Mukoviszidose-Elternschulung

Abbildung 2: Modularer Aufbau der Mukoviszidose-Elternschulung (0-7 Jahre)

Module

Inhalte

Modul 0
Vorbereitende Schulungsorganisation,
Nachbereitung

Rekrutierung, Teamplanung, Finanzierung, inhaltliche und
organisatorische Schulungsplanung, Kommunikation mit
Zuweisern

Modul 1
Einleitung, Gruppenkohasion

Vorstellung, Kennen lernen, Vertrauen aufbauen
Erfahrungen, Erwartungen, Wiinsche, Berichte

Modul 2
Motivierende Aufklarung zu Erkrankung und
Behandlung

Anatomie, (Patho-)Physiologie, Ursachen, Folgen, Symptome,
Risiken, Prognose

Modul 3
Kompetenzen fiir die Selbstregulation im
symptomarmen Intervall

Nicht-medikamentdse und medikamentdse Basistherapie,
Kérper- und Symptomwahrnehmung, Therapiesteuerung,
Alltagstransfer

Modul 4
Kompetenzen fiir das Selbstmanagement bei
Exazerbation

Wahrnehmung von akuter und schleichender Verschlechte-
rung, Therapiesteuerung,
Vermeidung von bzw. adaquater Umgang mit akuten Krisen

Modul 5
Coping im Familiensystem

Krankheitsverarbeitung, Umgang mit Herausforderungen und
Belastungen, Ziele, Einschrankungen, Krankheit im Alltag und
im sozialen Kontext

Modul 6
Abschluss

Zusammenfassung, Wiederholung, Evaluation durch die Teil-
nehmer, Abschluss, evtl. individuelle Abschlussgesprache

WeiR: krankheitstbergreifendes Modul
Grau: krankheitsspezifisches Modul

Abbildung 3: Zeitumfang der Module in der CF-Elternschulung (0-7 Jahre)

Module Eltern Eltern
(0-7 Jahre) (0-7 Jahre)
Fortlaufende Schulung 2 Schulungsblocke
mit 6 Terminen (jeweils an 2 Tagen)
1 1UE 1UE
2 2 UE 2 UE
3
3.1 1UE 1UE
3.2 2 UE 2 UE
3.3 2 UE 2 UE
3.4 3 UE 3 UE
3.5 3 UE 3 UE
4 2 UE 2 UE
5 6 UE 6 UE
6 2 UE 2 UE
Zeit fir Rekapitulation, 2 UE 2 UE
Hausaufgabenbesprechung, (6% 1/3 UE) (2x 1 UE)
offene Fragen
Gesamt 1 26 UE 26 UE
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Modul O:
Organisation, Planung
und Vorbereitung

von Schulungen

Thema: Allgemeine Voriiberlegungen zur Planung und Vorbereitung von Schulungs-
aktivitaten
Zielgruppe: Anbieter von Mukoviszidose-Schulungen und Mukoviszidose-Trainer

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul gibt einen Uberblick tiber die Vielzahl von Aspekten, die Schulungszentren beachten
missen, wenn sie langfristig Schulungen wie die Mukoviszidose-Schulung etablieren wollen. Gleich-
zeitig werden aber auch Tipps fur die konkrete Planung und Vorbereitung einzelner Schulungen ge-
geben.

Besonderheiten/Hinweise

Im Modul 0 werden verschiedene Aspekte angerissen, die bei der langfristigen strategischen Pla-
nung aber auch bei der kurzfristigen Vorbereitung von Schulungen wichtig sind. Erstere sind eher
fiir Anbieter von Schulungen interessant (Kliniken, Ambulanzen, Arztpraxen oder freie Schulungs-
trager), letztere fiir Trainer. Einige Aspekte betreffen allgemeine Schulungsgrundlagen fiir Personen,
die bisher wenig/keine Erfahrungen mit Schulungen gesammelt haben, andere beschaftigen sich mit
konkreten Details der Planung und Organisation und richten sich eher an erfahrene Trainer.

Das Modul 0 ist demnach als eine Art Baukasten zu verstehen, aus dem sich jeder bedarfsgerecht
das auswahlen kann, was aktuell hilfreich ist.

Der Aufwand fiir die Vorbereitung und Organisation einer Schulung, insbesondere fiir die Rekru-
tierung der Teilnehmer, wird selbst von erfahrenen Schulungsteams haufig unterschatzt. Es hat sich
als sinnvoll erwiesen, einen Hauptverantwortlichen zu benennen, der die Verantwortung fiir die Or-
ganisation der Schulung Glbernimmt und der Ansprechpartner nach innen und auBen ist. Verwiesen
sei an dieser Stelle auch auf die Ausfihrungen im Qualitatshandbuch Mukoviszidose-Schulung zur
Aufgabe von ,Schulungsverantwortlichen”.
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@ Modul 0: Organisation, Planung und Vorbereitung von Schulungen

Ubersicht iiber die Inhalte im Modul O

Das Modul 0 ist als generisches Modul konzipiert und kann damit ohne Weiteres auf die Mukoviszi-
dose-Schulung Gbertragen werden. Es umfasst folgende Inhalte:

. rechtliche Aspekte,

Rekrutierung von Teilnehmern,

Zusammenstellung von Gruppen,

. Ausschlusskriterien fiir die Teilnahme,

. Zeitplanung und Setting,

. Einladung und Motivation von Teilnehmern im Vorfeld,
Vorab-Informationen Gber die Teilnehmer,

. Raumlichkeiten und Schulungsmaterialien,

. Trainer und Schulungsteam,

. Teilnehmermaterialien,

. Didaktik und Schulungsaufbau,

. besondere Zielgruppen,

. Kooperation mit Zuweisern und anderen Beteiligten,
. Finanzierung,

. weiterfliihrende Angebote und Nachsorge,

. Qualitatssicherung.

OO NOUEWN R

e el el
oD WNERO

Alle Inhalte im generischen Modul 0 sind systematisch erarbeitet und mit umfangreichem Materi-
alsammlungen, Vorlagen und Arbeitsbldttern versehen. Daher wird an dieser Stelle auf die textliche
Ubernahme verzichtet.

Das Modul 0 ist kostenfrei als Download erhaltlich bei Pabst Science Publishers als ,Modulares
Schulungprogramm Modus$, Band 1: Patientenschulung” (www.pabst-publishers.de/modus).

Anmerkungen zur Rekrutierung von Teilnehmern

Da es sich bei Mukoviszidose um eine seltene Erkrankung handelt, ist es sinnvoll, mit der Rekrutie-
rung flr einen Kurs friihzeitig zu beginnen und bei der Bewerbung nicht nur die medizinischen Pra-
xen oder Behandlungszentren einzubeziehen, sondern auch die (regionale) Mukoviszidose-Selbsthil-
fe. Neben der reinen schriftlichen Werbung ist es ggf. hilfreich, mit Interessenten zu telefonieren, um
den Zweck der Schulung genauer zu erldutern.
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Modul 1: Gruppenkohasion
und Strukturierung
der Elternschulung

Thema: Kennenlernen der Teilnehmer und des Schulungsablaufs
Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)
Zeitumfang: 1 UE

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten Stunde wird die Basis fiir alle nachfolgenden Aktivitdaten gelegt. Einerseits soll ein of-
fenes vertrauensvolles Klima geschaffen werden, in dem sich alle Beteiligten trauen, ihre Gedanken,
Geflihle und Fragen zu duRern. Andererseits sollen die Erwartungen und Bedirfnisse der Teilnehmer
erfasst werden, um im Laufe der Schulung ausreichend auf sie einzugehen. Auch kénnen ggf. ,fal-
sche” Erwartungen von Teilnehmern identifiziert und korrigiert werden mit dem Ziel, Missverstand-
nisse auszurdumen und Frustrationen vorzubeugen.

Besonderheiten/Hinweise

Obwohl das Modul nur aus einem einzigen Lernziel besteht, ist es elementar, um Vertrauen aufzu-
bauen und eine gemeinsame Basis zu schaffen. Der Trainer sollte sich zu Beginn ausreichend Zeit
nehmen, damit die Gruppe sich finden kann. Zudem werden am Anfang bewusst und unbewusst
Gruppenregeln festgelegt. Es kann sinnvoll sein, mit der Gruppe zusammen explizite Regeln fiir die
gemeinsame Zusammenarbeit festzulegen. Es hat sich als sinnvoll erwiesen, am ersten Tag etwas
rigider zu sein, hinterher kann die Regeleinhaltung ggf. etwas lockerer gehandhabt werden. Der Trai-
ner muss sich seiner Vorbildfunktion bewusst sein (z.B. Pinktlichkeit, Diskussionsleitung).

Die Herausforderung bei der Eingangsrunde besteht darin, die Balance zwischen einem Zuviel
und einem Zuwenig zu finden. Einige Eltern werden ein groRRes Mitteilungsbediirfnis haben. Wenn
sie ihre Einzelschicksale zu detailliert in der Gruppe darstellen, werden andere Teilnehmer abschwei-
fen und ungeduldig werden. Andere Eltern werden zunachst nur kurz und knapp von ihrer Situation
berichten wollen, so dass kein richtiges Kennenlernen moglich ist. Der Vorteil der sozialen Unter-
stlitzung bei einer Schulung geht damit verloren. Es liegt in der Verantwortung des Trainers, die
Einfihrungsrunde entsprechend zu lenken, zu strukturieren und einige Themen ggf. erst einmal nach
hinten zu stellen.

Eine weitere Gefahr besteht darin, dass in der ersten Stunde z.B. durch starke Zweifel einzelner
am Sinn der Schulung oder traurige und dramatische Berichte eine negative Stimmung in der Gruppe
entsteht, welche die weitere Zusammenarbeit belastet.

Um solche Probleme abzufangen und die Situation des Kindes und seiner Familie im Vorfeld ken-
nenzulernen, ist ein individuelles Vorgesprach mit jeder Familie wiinschenswert. Dieses Vorab-Tref-

| 15



@ Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Elternschulung

fen kann auch als Telefonanamnese erfolgen oder mittels eines schriftlichen Anamnesebogens, der
den Eltern vor der Schulung zur Bearbeitung zugesendet wird.

Genderaspekte

Die Teilnahme beider Elternteile an der Schulung ist ausdricklich gewiinscht.
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Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Elternschulung @

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 1

1.1  Die Eltern berichten offen tber die Krankheit ihres Kindes und die damit verbundenen Konse-
quenzen fir den Familienalltag
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@ Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Elternschulung

Lernziel

1.1 Die Eltern berichten offen iiber die Krankheit ihres Kindes und
die damit verbundenen Konsequenzen fiir den Familienalltag

Begriindung

Fir die weitere Schulung ist ein offenes Gesprachsklima sehr forderlich. Zudem profitieren die Eltern
vom Austausch tber Gefiihle und Probleme, die mit der Erkrankung des Kindes verbunden sind. Sie
erleben nicht nur Entlastung, da es anderen dhnlich geht, sondern auch sozialen Riickhalt und ggf.
instrumentelle Hilfe in Form von Problemldsung und praktischer Unterstiitzung.

Inhalte

Vorstellungsrunde mit Bericht der Eltern zu

e Krankheit des Kindes

e Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag/die Familie
e Belastungen durch die Diagnose

e Erwartungen an die Schulung

e gewilinschten Hilfestellungen

e Sonstiges

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Die Kennenlernrunde wird gestaltet als Vorstellungsrunde mit den oben genannten Themen. Alle
Eltern sollten Gelegenheit bekommen, zu den Themenaspekten zu berichten. Der Trainer fungiert als
Moderator und achtet auf Vollstéandigkeit und auf die Zeit.

Zur allgemeinen Erwartungsabklarung kann zusatzlich kann ein Blitzlicht eingesetzt werden (,,Die-
se Schulung ware fiir mich ein Erfolg, wenn...”).

Die spezifischen Erwartungen an die fachlichen Themenbereiche der Mukoviszidose-Schulung
kdnnen z.B. mithilfe einer Kartenabfrage durchgefiihrt werden. Die Eltern erhalten farbige Kartei-
karten. Jede Farbe wird einem Themenbereich zugeordnet, z.B. Rot flir Medizin, Grin fir Erndhrung,
Blau fur Physiotherapie und Gelb fiir Psychologie. Die Teilnehmer erhalten dann flinf bis zehn Minu-
ten Zeit um ihre Fragen zu formulieren und aufzuschreiben. Auf jede Karte wird eine Frage notiert.

Der Trainer sammelt die Karten ein, liest die Fragen vor und befestigt die Karten fir alle sichtbar
an der Flipchart. Er weist darauf hin, dass die Fragen der Eltern im Verlauf der Schulung in den ver-
schiedenen Schulungssitzungen bearbeitet werden. An dieser Stelle kann auch ein Schulungsordner
ausgegeben werden, der die Ubersicht iiber die Themen, Termine und Namen sowie Beruf aller Trai-
ner enthalt.

Die Kartenabfrage ermoglicht, dass auch diejenigen Trainer, die beim ersten Schulungstermin
nicht anwesend sind, die Fragen erhalten und damit Informationen fiir die Vorbereitung ihrer Einheit
erhalten.

Die Karten/Notizen werden fiir die Abschlussrunde in der letzten Schulungseinheit aufgehoben.
Die Fragen der Eltern werden am Ende der Schulung daraufhin Gberprift, ob alles abgearbeitet wur-
de.
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Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Elternschulung \@/

Material

Flipchart/Tafel, Pinnwand, Karteikarten, Stifte, Namensschilder, TN-Liste, Schulungsunterlagen

Anmerkungen

Das Verhalten des Trainers zu Beginn bestimmt das Verhalten der TN. Der Trainer muss sich seiner
Vorbildfunktion bewusst sein. Zusétzlich hat sich das Vereinbaren von ,Spielregeln” bewahrt (z.B.
Vertraulichkeit/Schweigepflicht, Ausreden lassen, Zuhéren).
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Modul 2: Motivierende
Aufklarung zur Erkrankung

2 Grundlagen der Erkrankung und der Behandlung bei CF

Thema der U-Einheit: Krankheits- und Behandlungsverstandnis

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop/Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Eltern Gber die medizinischen Hintergriinde bei CF. Das Verstandnis
fur die Entstehungsbedingungen der Erkrankung, die Natur der Symptomatik und fiir die Behand-
lungsziele und -strategien soll geférdert werden. Die Behandelbarkeit der Erkrankung bei insgesamt
chronisch-progredientem Verlauf soll verdeutlicht werden, um den Eltern die Relevanz von aktivem
Therapiemanagement nahe zu bringen. Die Bedeutung einer interdisziplindren Versorgung fiir einen
stabilen Krankheitsverlauf soll vermittelt werden. Schuldgefiihle der Eltern wegen Vererbung und
Schwierigkeiten, die Diagnose in Familie und weiterem sozialen Umfeld zu kommunizieren, sollen
Raum haben kénnen.

Besonderheiten/Hinweise

An dieser Stelle soll schwerpunktmaRig ein Grundlagenverstandnis zur Ursache und Behandelbarkeit
der Erkrankung, die nach heutigem Wissensstand nicht heilbar ist, vermittelt werden.

Die Vertiefung der einzelnen Therapiestrategien erfolgt in Modul 3 und 4. Eltern haben i.d.R.
schon eine weniger ausfihrliche Initialschulung als Einzelschulung zeitnah nach Diagnoseeroffnung
erhalten und haben sich zusatzlich personlich informiert.

Ziele dieser Einheit sind daher auch, moglicherweise inadaquate Krankheitsvorstellungen von El-
tern zu modifizieren. Fir die Didaktik im Bereich der molekulargenetischen Zusammenhange gilt,
die Vermittlung auf einem mittleren Niveau und die Heterogenitat der Gruppe im Blick zu halten.
Bei zusatzlichem Informationsbedarf kénnen Eltern auf weiterfiihrende Literatur verwiesen werden.

Da es sich bei Mukoviszidose um eine chronisch-progrediente Erkrankung mit immer noch ver-
kiirzter Lebenserwartung handelt, ist in besonderem Male auf eine Balance zwischen Wissensver-
mittlung und dem Risiko neuer Angstentstehung bei den Eltern zu achten. Es ist empfehlenswert,
dass sich Trainer auf den Umgang mit emotionalen Reaktionen der Eltern vorbereiten, wenn tiber die
Diagnoseverarbeitung gesprochen wird.

Genderaspekte sind nicht zu bericksichtigen.
Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung @

Ubersicht iiber die Lernziele in Modul 2
2.1  Die Eltern kénnen die Krankheitssymptome und die zugrundeliegenden pathologischen
Mechanismen erklaren

2.2 Die Eltern wissen, dass CF auf einem vererbten Gendefekt beruht und kennen das
Vererbungsrisiko

2.3 Die Eltern verstehen, dass die Erkrankung nach heutigem Stand nicht heilbar, aber gut
behandelbar ist

2.4 Die Eltern verstehen den multidisziplindren Therapieansatz und sind motiviert zu einer
friihen und praventiven Behandlung

2.5 Die Eltern reflektieren ihren Umgang mit der Therapielast (optional)
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@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel

2.1 Die Eltern konnen die Krankheitssymptome und die zugrunde-
liegenden pathologischen Mechanismen erklaren

Begriindung

Ein addquates Krankheitsverstandnis dient der allgemeinen Behandlungsmotivation und speziell der
Einsicht in die krankheitsstabilisierende Bedeutung der lebenslang durchzufiihrenden Therapie.

Inhalte der Unterrichtseinheit

¢ Definition, Begrifflichkeiten: Cystische Fibrose, Mukoviszidose

e Symptomatik in betroffenen Organsystemen (innersekretorische Drisen in Atemwegen, Bauch-
speicheldriise, Gallenwegen, Diinndarm und Fortpflanzungsorganen produzieren zahe, mukdse
Sekrete, welche die Funktionsweise der Organe einschranken)

e Pathomechanismen in den Nasennebenhdéhlen: Sinusitiden

e Pathomechanismen in der Lunge: eingeschrankte Clearance, chronische Keimbesiedelung, Fibro-
sierung von Lungengewebe usw.

e Pathomechanismen bei der Verdauung: Malabsorption, Verdauungsstorung, Gedeihstérung

e Pathomechanismen bei den Fortpflanzungsorganen: eingeschrankte Fertilitat

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Wissensstand der Eltern erfragen: Sammeln an Flipchart
e erganzen durch Folienvortrag und anatomisches Anschauungsmaterial (Organe, mukdses Sekret,
Funktion der Bronchialschleimhaut, usw.)

Anmerkungen

Zu beachten ist, dass bei den betroffenen Kindern der Teilnehmer zum Zeitpunkt der Schulung unter-
schiedliche Organbeteiligungen vorliegen kdnnen, z.B. mehr gastrointestinale Probleme bei wenig
Lungenproblemen oder umgekehrt. Hier ist es wichtig, die Individualitat der Krankheitsverlaufe zu
betonen ohne Angst zu triggern. Die Herausforderung bei der Erklarung pathologischer Abldufe und
Funktionen liegt darin, komplexe Sachverhalte auf die Bildungsniveaus und Wissensvoraussetzun-
gen der teilnehmenden Eltern anzupassen. Der Trainer sollte daher Erklarungen auf verschiedenen
Abstraktionslevels und mittels Anschauungsmaterial prasentieren. Ziel ist nicht die Vollstandigkeit,
sondern die Handlungsrelevanz der Wissensvermittlung.

Die motivierende Aufklarung umfasst, dass die Eltern das WIE der Erkrankung und das WARUM
der Therapie verstehen. Daher brauchen z.B. Aspekte der Fertilitdt nur insoweit besprochen werden
wie von den Eltern erwiinscht.
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung @

Lernziel

2.2 Die Eltern wissen, dass CF auf einem vererbten Gendefekt
beruht und kennen das Vererbungsrisiko

Begriindung

Das detailliertere Verstandnis fir den Basisdefekt ist notwendig, um den Eltern zu erwartende neue
Therapieansatze erklaren zu kdnnen, die zur pharmakologischen Korrektur des Basisdefektes fihren.
Die Vermittlung der Vererbbarkeit ist sinnvoll, damit Eltern das Vererbungsrisiko bei weiterem Kin-
derwunsch realistisch einschatzen kénnen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Ursache der Erkrankung:
— Gendefekt und Folgen auf der Zellebene (Natriumchloridtransportstorung, Salzverlust)
— Mutationen (Subtypen) und Gendiagnostik

e Moglichkeit neuer Therapieansatze (Korrektoren, Potenziatoren)

e Vererbungsgang und Auswirkungen auf Wiederholungsrisiko und Familienplanung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Wissensstand der Eltern erfragen: Sammeln an Flipchart

e erganzen durch: Folien, Informationsmaterial

e zur Visualisierung des Basisdefekts kénnen Filmausschnitte/Animationen gezeigt werden
e elterliche Krankheitsbewaltigung: Erfahrungsaustausch

e Cave: sensibler Umgang mit dem Thema Schuld!

Anmerkungen

Die neuen Moglichkeiten einer individualisierten, mutations-spezifischen Therapie, die fir CF gerade
getestet werden bzw. flir einige Mutationen schon in Anwendung sind, bieten viel Hoffnung fir die
Familien. Die Eltern sollen verstehen, warum nicht alle Medikamente fiir alle Mutationen eingesetzt
werden kénnen und wo die Grenzen dieser neuen Therapieoptionen liegen.

Neben der Wissensvermittlung sollten emotionale Erlebnisinhalte Raum haben kénnen. Bei Be-
darf sollten sich die Eltern z.B. Uiber die Schuldthematik im Rahmen der elterlichen Krankheitsbe-
waltigung oder Schwierigkeiten bei der Kommunikation der Diagnose in Familie und sozialem Um-
feld austauschen kdnnen. Der Erfahrungsaustausch dient sowohl der psychischen Entlastung unter
Gleichbetroffenen, als auch der Vertrauensbildung in der Gruppe sowie dem Einblick der Trainer in
den Leidensdruck der Eltern.

Der Trainer hat Moderatorenfunktion, auch beziiglich des ggf. von den Eltern eingebrachten The-
mas der pranatalen Diagnostik und damit verbundenen ethischen Fragen.

Das Thema kann in Modul 5 weitergefiihrt werden.
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@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel

2.3 Die Eltern verstehen, dass die Erkrankung nach heutigem
Stand nicht heilbar, aber gut behandelbar ist

Begriindung

Den Eltern soll Zuversicht vermittelt werden bzgl. verbesserter Behandlungsmaoglichkeiten und Prog-
nose. Die grolRe Bedeutung konsequenter Therapie fiir einen stabilen Krankheitsverlauf soll deutlich
gemacht werden. Auch im Hinblick auf zu erwartende neue Therapieansatze zur pharmakologischen
Korrektur des Basisdefektes wird es immer wichtiger, mittels konsequenter konservativer Therapie
sekundare Organschaden zu verhindern, damit neue Therapien gewinnbringend angewendet wer-
den kénnen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Der unbehandelte Krankheitsverlauf

e Krankheitsverldufe friiher und heute

e Therapieansatze heute und in Zukunft (u.a. Prinzipien praventiver und konsequenter Behandlung,
Entwicklung neuer Antibiotika, Entwicklung und Verfiigbarkeit von neuen pharmakologischen
Therapien zur Korrektur des Basisdefektes)

e Glnstige prognostische Faktoren und Beeinflussbarkeit durch Therapie (u.a. Therapiedisziplin,
stabiles Gewicht, korperliches Training, Prophylaxe Problemkeime, multidisziplindare Behandlung
in CF-Zentrum)

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Zeitstrahl: Krankheitsverlaufe vor 20 Jahren und heute, Meilensteine der CF-Therapie
e Tabellen, Skalen an der Flipchart entwickeln

e Europadische und deutsche Registerdaten

e Cave: sensibler Umgang mit dem Thema Lebenserwartung!

Anmerkungen

Der Trainer sollte auf ausbalancierte Informationen achten, welche neben genetischen Determinan-
ten der Erkrankung auch die Beeinflussbarkeit durch Therapie betonen (Genetik-Epigenetik). The-
rapiestrategien der Zukunft brauchen nur beispielhaft oder Uberblicksartig dargestellt zu werden.
Interessierte Eltern kdnnen auf weiterfiihrende Literatur verwiesen werden (z.B. Gber den Bundes-
verband der Mukoviszidose-Selbsthilfe: www.muko.info). Bei der Prasentation von statistischen An-
gaben muss immer deutlich werden, dass sich diese Zahlen auf groRe Stichproben beziehen und
deswegen nur bedingt auf den individuellen Einzelfall Gbertragbar sind.
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Lernziel

2.4 Die Eltern verstehen den multidisziplinaren Therapieansatz
und sind motiviert zu einer frithen und praventiven
Behandlung

Begriindung

Der multidisziplindre Behandlungsansatz bietet langfristig den besten Behandlungserfolg. Die Be-
handlung ist teilweise praventiv, auch zu einem Zeitpunkt, zu dem noch keine Symptome und Be-
schwerden bestehen. Eine konsequente frithe Therapie sichert das Gedeihen und die Lungengesund-
heit.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Therapiesdulen bei CF Im Detail umfassen
— die Inhalationstherapie zur Verbesserung der mukoziliaren Clearance
— die medikamentdse Therapie v.a. der chronischen Inflammation der Lunge
— die Therapie der Malabsorption mittels bedarfsangepasster Erndhrung und Enzym-
substitution
— Physiotherapie zur Thoraxmobilisation und Sekretdrainage
— korperliche Aktivitat und Sport
— psychologische und soziale Beratung bei Bedarf

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Folie: Therapiesaulen

Anmerkungen

Unter diesem Lernziel werden die Therapieansatze benannt und kursorisch dargestellt, aber noch
nicht detailliert vertieft. Dies geschieht in Modul 3. Das Konzept und die Relevanz der frilhen The-
rapie sowie der Dauertherapie auch im symptomarmen Intervall soll hier verdeutlicht werden. Zu-
satzlich kann auch auf Organisationsstrukturen der CF-Ambulanz eingegangen werden, um z.B. die
Zustandigkeit und Erreichbarkeit der verschiedenen Berufsgruppen zu benennen.
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@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel (optional)

2.5 Die Eltern reflektieren ihren Umgang mit der Therapielast

Begriindung

Manchen Eltern erscheinen die vielfaltigen Therapieinterventionen, die weit in den Alltag und die
Lebensfiihrung hineinreichen, schwer zu verwirklichen. Es ergeben sich Organisationsprobleme im
Alltag bzw. die Frage: Muss das alles wirklich zum jetzigen Zeitpunkt schon sein?

Inhalt der Unterrichtseinheit

e Belastungen durch komplexe Dauertherapie im Alltag
e Wirdigung der elterlichen Leistung, Verstandnis flr die Umsetzungsschwierigkeiten

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

Familien erleben oft Versagensgefiihle, weil im Alltag die Therapieumsetzung nicht immer oder noch
nicht optimal klappt. Im Austausch kann die Gruppe Entlastung geben. Losungsmoglichkeiten wer-
den hier nicht vertieft diskutiert, hochstens kurz angerissen. Die Eltern werden darauf verwiesen,
dass in jedem Therapiemodul (Modul 3.0-3.4) die Umsetzungsthemen als gesondertes Lernziel the-
matisiert werden.

Vonseiten des Trainers sollte die Wiirdigung des Engagements der Eltern erfolgen, die sich taglich
fiir die Gesundheit ihres Kindes einsetzen. Das Lernziel 2.5 ist an dieser Stelle nur optional einzuset-
zen, ndmlich dann, wenn schon zu Beginn der Schulung ein hoher Gesprachsbedarf zu diesem Thema
in der Gruppe vorherrscht. Das Lernziel dient auch der Gruppenkohasion und dem Erfahrungsaus-
tausch der Eltern sowie der Einschatzung des Trainers, wo die Belastungsaspekte und das Therapie-
engagement der einzelnen Teilnehmer liegen.

Anmerkungen

Der positive Tenor sollte sein, dass sich ein ,,normales Leben mit CF“ einstellen wird.

26 |



Modul 3: Kompetenzen
und Motivation fur das
symptomarme Intervall

3 Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Therapie und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)
Leitung: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Material: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Allgemeine Ziele der Einheit
Dieses Modul informiert die Eltern tGber die Behandlungsprinzipien bei CF in den Hauptbereichen:

3.1 Medikamentdse Therapie
3.2 Inhalationstherapie
3.3 Hygienemalinahmen
3.4 Erndhrungstherapie
3.5 Physiotherapie und Sport

Die Reihenfolge der Einheiten ist beliebig.

Den Eltern sollen die Hintergriinde der Therapiestrategien, d.h. das WARUM auf der Verstandnis-
und Wissensebene nahegebracht werden. SchwerpunktmaRig sollen dann das WIE der Umsetzung
in den Alltag reflektiert und intensiv geférdert werden. Dies geschieht anhand alltagsnaher Beispie-
le, alltagsrelevanter Fragen, Ubungen innerhalb der Schulungstreffen sowie durch Hausaufgaben.
Umsetzungsprobleme auf der Ebene des Kindes, der Eltern und der Familie sowie auf der Ebene von
Organisationen wie Kindergarten und Schule sollen identifiziert werden und die Gruppe zur Lésungs-
suche anregen.

Besonderheiten/Hinweise

Die Eltern konnen hierbei in der Gruppe Entlastung erleben bzgl. ihrer Versagensgefiihle, dass im All-
tag die Therapieumsetzung nicht immer optimal klappt. Unter dem Motto: ,nicht FUR die Erkrankung
leben, sondern MIT ihr”, sollen die Eltern Raum haben, die Integration jeder Therapiestrategie in den
individuellen Alltag zu erértern. Wie in allen Einheiten ist darauf zu achten, dass die Vermittlung von
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@ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall
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Wissen und Handlungsstrategien die Hoffnung der Eltern unterstiitzt, dass der chronisch-progre-
diente Krankheitsverlauf durch ein aktives Therapiemanagement gilinstig beeinflusst werden kann.

Genderaspekte sind insofern zu bertcksichtigen, dass Vater und Mitter evtl. geschlechtsspezifische
Wahrnehmung bzgl. Problemlésung und Alltagshandeln einbringen. Mdgliche unterschiedliche Her-
angehensweisen sollen vom Trainer als Ressource wertgeschatzt werden.



Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

3.1 Medikamentose Therapie bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der medikamentdsen Therapie und Umsetzung in den

Alltag
Form: Schulung, interaktiv
Dauer: 1 UE
Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)
Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft
Material: Beamer, Flipchart/Tafel/Pinnwand, Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Eltern (iber die Prinzipien der medikamentdsen Therapie bei CF. Die
Eltern sollen die Wirkungsweisen und therapeutischen Effekte der Medikamente verstehen. Umset-
zungsprobleme sollen identifiziert und entsprechende Problemlésungen entwickelt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Es ist wichtig, die Eltern nicht zu Gberhaufen mit Informationen, die sie zum Zeitpunkt der Schulung
noch gar nicht brauchen, weil ihr Kind aktuell wenig Krankheitssymptome zeigt. Vielmehr geht es
darum, den Eltern Zuversicht zu vermitteln, dass es fiir viele moglicherweise auch bei ihrem Kind
auftretende Folgeprobleme der CF medikamentdse Ansatze gibt. Gleichzeitig sollen Eltern sensibili-
siert werden fir die Wahrnehmung von Beschwerden, die sich beim Kind einstellen konnen und die
behandlungsrelevant sind.

Da nicht alle Kinder gleiche Manifestationsformen in ihrem individuellen Krankheitsverlauf zei-
gen, besteht auch hier die Herausforderung fiir den Trainer darin, die Entstehung von Progredien-
zangst oder Uberforderung zu verhindern.

Genderaspekte siehe Modul 3.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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@ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.1

3.1.1 DieEltern kénnen die Wirkungsweise der fir ihre Kinder relevanten Medikamente beschreiben

3.1.2 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlésungen
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall \@/

Lernziel

3.1.1 Die Eltern konnen die Wirkungsweise der fiir ihre Kinder
relevanten Medikamente beschreiben

Begriindung

Das Wissen Uber die Wirkungsweise von aktuell relevanten Medikamenten schafft bei Eltern grofRere
Sicherheit. Das Wissen um moglicherweise zukiinftig beim Kind einzusetzende Medikamente unter-
stlitzt die Zuversicht und erleichtert die Kommunikation im Behandlungsgesprach.

Inhalt der Unterrichtseinheit

¢ Die medikamentdse Therapie der chronischen Inflammation der Lunge mit der antibiotischen
Therapie (per os, inhalativ, intravenos), der sekretolytischen Behandlung (DNAse, ACC, hyper-
toner Kochsalzlosung) und der antiinflammatorischen Behandlung (Steroide, Ibuprofen, Azi-
thromycin)

¢ Die Inhalationstherapie zur Verbesserung der mukoziliagren Clearance

e Die medikamentdse Therapie zur Verbesserung des Galleflusses

e Die Pankreasenzymsubstitiution zur Férderung der Verdauung

e Optional: Behandlung von Diabetes mellitus, Arthritis etc.

Durchfiihrung/Methoden

e Sammeln der verwendeten Medikamente an der Flipchart
e Erklarung von Wirkung und moglichen unerwiinschten Wirkungen (insbesondere hinsichtlich der
Angste vor Antibiotikatherapien bzgl. Darmflora und Resistenzentwicklung)

Anmerkungen

Das Thema Nebenwirkungen bzw. unerwiinschte Wirkungen erhalt nur so viel Raum wie von den
Teilnehmern eingebracht. Da die Eltern sich aber moglicherweise nicht trauen, dieses Thema ih-
rerseits anzuschneiden, sollte der Trainer es in jedem Fall, wenn auch kurz, ansprechen. Der offene
und glaubwiirdige Umgang mit diesem Thema kann hilfreich sein um die Adharenz zu erhéhen und
belastende Schuldgefiihle bei den Eltern zu mindern.
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Lernziel

3.1.2 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme
und potenzielle Problemlosungen

Begriindung

Bei Eltern bestehen oft Ambivalenzen gegeniiber medikamentdser (Dauer-)Behandlung, z.B. mit An-
tibiotika. Bei Kindern liegen haufig Abneigungen gegen die Medikamenteneinnahme vor, z.B. weil
diese unangenehm riechen oder schmecken oder schwer zu schlucken sind.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Umsetzungsprobleme bei Eltern:
— Reflektion der Ressentiments gegeniiber der Behandlung
— Gegenlberstellen von Wirkungen und unerwiinschten Wirkungen
— Vertiefte Begriindung der Notwendigkeit der (antibiotischen) Behandlung fiir den Gesamtver-
lauf
e Umsetzungsprobleme bei Kindern:
— Wann oder wo klappt es nicht so gut?
— Welche Problemlésungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg?
— Welche anderen Losungsideen gibt es? Ideen aus der Gruppe
— evtl. Alltagstransfer als Hausaufgabe: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche Strategie und
Ausprobieren im Alltag

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Bei vielen Teilnehmern besteht eine Sorge vor friihzeitiger oder dauerhafter Antibiotikatherapie. Der
Trainer sollte auf dieses Thema vorbereitet sein. Unter didaktischer Perspektive ist es sinnvoll, nicht
auf die Eltern einzureden und sie iberzeugen zu wollen. Eine Herangehensweise des Abwdgens ist
vorzuziehen, z.B. visualisiert durch ein Waagemodell der Vor- und Nachteile der Behandlung. Durch
Einbeziehen von positiven Erfahrungen aus der Gruppe kdnnen Behandlungsangste ebenfalls gemin-
dert werden.

Anmerkungen
Ambivalenzen der Eltern gegeniiber medikamentdser Behandlung sind meist mit der Sorge verbun-
den, das Kind nicht zu schadigen. Schuldgefiihle spielen hier eine Rolle. Eltern stehen in einem mora-

lischen Dilemma, fur ihr Kind entscheiden zu missen und dabei Risiken (z.B. unerwiinschte Wirkun-
gen oder Resistenzentwicklung bei Antibiotikagabe) einzugehen.
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3.2 Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF

Thema der U-Einheit:
Form:

Dauer:

Zielgruppe:

Leitung:

Material:

Grundlagen der Inhalationstherapie und Umsetzung in den Alltag
Schulung, interaktiv

2 UE

Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Facharzt/ggf. Physiotherapeut/ggf. Pflegekraft und Psychosoziale
Fachkraft

Flipchart/Tafel/Pinnwand, Inhalationsgerate und -hilfen, Vaporisator,
Herstellerprospekte, Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Eltern tber die Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF. Die Eltern sollen
praxisnah Inhalationshilfen und deren Anwendung/Reinigung kennen lernen bzw. den bisherigen
Umgang Uberprifen. Umsetzungsprobleme sollen identifiziert und entsprechende Problemldsungen

entwickelt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Siehe Ubersicht zu Modul 3.

Der Facharzt kann diese Einheit ggf. an den Physiotherapeuten oder den erfahrenen Gesundheits-
und Krankenpfleger delegieren. Dies sollte als Besonderheit in der Schulungsdokumentation begriin-

det werden.

Genderaspekte siehe Modul 3.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.2

3.21

3.2.2

3.2.3
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Die Eltern kénnen die Wirkungsweise und Anwendung der fiir ihre Kinder relevanten
inhalativen Medikamente erklaren

Die Eltern konnen die fur ihre Kinder relevanten Inhalationsgerate und -hilfen, deren
Anwendung und Reinigung beschreiben

Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlésungen



Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

Lernziel

3.2.1 Die Eltern kénnen die Wirkungsweise und Anwendung der
fiir ihre Kinder relevanten inhalativen Medikamente erklaren

Begriindung

Das Wissen Uber die Wirkungsweise von inhalativen Medikamenten schafft bei Eltern groRRere Si-
cherheit. Das Wissen um moglicherweise zukiinftig beim Kind einzusetzende Inhalationsmedikamen-
te erleichtert die Kommunikation im arztlichen Behandlungsgesprach.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Aufbau und Funktion der oberen und unteren Atemwege

¢ Inhalation ist wichtig zur Deposition von Wirkstoffen direkt in die Lunge

e Erklarung der Wirkung von inhalativen Wirkstoffen/Medikamenten:
— sekretverflissigende Wirkung: z.B. Kochsalz hdherprozentig, Pulmozyme
— abschwellende, antientzlindliche Wirkung: z.B. Cortison
— bronchienerweiternde Wirkung: z.B. Beta-2-Mimetika
— erregerspezifische Wirkung: z.B. Antibiotika

¢ Inhalation kann praventiv oder kurativ eingesetzt werden; als Dauertherapie oder Bedarfsthera-
pie

e Haufigkeit und Dauer der Inhalation sind abhangig vom Praparat

e Mischbarkeit von Inhalaten und Reihenfolge des Inhalierens

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Aufbau und Funktion der oberen und unteren Atemwege,

e Wiederholung: Basisdefekt und mukdses Sekret, eingeschrankte Clearance und Bakterienbesied-
lung, Obstruktion und Entziindung,

e Erarbeiten an Flipchart, welche Inhalate die Eltern schon aus der Behandlung ihrer Kinder kennen
und ob sie deren Wirkungsweise kennen,

e Fragen der Eltern, bei Bedarf auch Fragen nach Nebenwirkungen und Wechselwirkungen.

e Zur Visualisierung der Wirkungsweise verschiedener Wirkstoffe (,,Vorher-Nachher-Effekte”) kon-
nen z.B. medikamentenbezogene Produktinformationen (Werbematerial) genutzt werden.

Anmerkungen

Hier wie auch im Folgenden kénnen aufgrund der unterschiedlichen Krankheitsverldaufe der Kinder
sehr heterogene Vorerfahrungen bei den Eltern vorliegen. In der Regel haben die Eltern aber be-
reits Uber Monate und Jahre Inhalationserfahrung. Die Eltern sollen nicht durch die Vielzahl mogli-
cher Medikamente Uberfordert oder verunsichert werden. Ziel ist vielmehr die Vermittlung, dass fur
die Vielzahl von Symptomen an der Lunge auch ein weites Spektrum an inhalativen Wirkstoffen zur
Verfligung steht. Ebenso sollen mogliche Befilirchtungen gegeniiber praventiver oder Dauertherapie
abgebaut werden.
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Lernziel

3.2.2 Die Eltern konnen die fiir ihre Kinder relevanten
Inhalationsgerate und -hilfen, deren Anwendung und
Reinigung beschreiben

Begriindung

Ausfihrliche Instruktionen zur Anwendung und Reinigung sollen Anwendungsfehler vermeiden hel-
fen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

¢ Inhalationsgerate und -hilfen, z.B. Kompressionsvernebler mit Zubehor, Dosieraerosole mit
Inhalationshilfen

e Welche Inhalationshilfe fiir welche/s Medikament/Medikamentengruppe?

¢ Welche Inhalationshilfe fiir welche Altersgruppe?

¢ Instruktionen zur Inhalation

¢ Instruktionen zum hygienischen Umgang und zur Reinigung

e Kostenlibernahme durch Krankenkassen (bei Bedarf)

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e Frage an die Eltern, welche Inhalationsgerdte und -hilfen sie in Gebrauch haben.

e Gerate vorstellen, dabei sehr konkrete Instruktionen geben, einzelne Schritte vorfiihren oder
durch die Eltern berichten lassen, wie sie z.B. mit der Reinigung umgehen. Hierdurch kbnnen
Anwendungsfehler erkannt und korrigiert werden.

Materialien

¢ Inhalationsgerate und -hilfen, Vaporisator, Herstellerprospekte

e Instruktion zur Reinigung aus: Pflegeleitlinien bei Mukoviszidose des Mukoviszidose e.V., zu bezie-
hen tber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html

e Evtl. kbnnen Eltern eigene Gerate mitbringen und deren Anwendung demonstrieren oder deren
Zustand Uberpriifen lassen. Cave: Zeitfaktor!

Anmerkungen

Wichtige Aussagen sind:

¢ Nicht jede/s Gerat/Hilfe ist fir jedes Medikament und jede Altersstufe geeignet.
¢ Nicht jedes Kind muss alle verfligbaren oder neuesten Gerate/Hilfen haben.

e Nicht alle Gerate/Hilfen werden von den Kassen bezahlt.

e Hygiene ist wegen der Keimprophylaxe dufSerst wichtig.

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des AK Pflege und des AK Phy-
siotherapie im Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.2.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme
und potenzielle Problemlosungen

Begriindung

Der Alltagstransfer angepasst an den Familienalltag soll erhéht werden. Umsetzungsprobleme kon-

nen u.a. liegen

e auf der Ebene der Eltern: z.B. Verstandnisprobleme, Ambivalenz gegeniiber der Behandlung, all-
taglicher Zeitdruck,

e auf der Ebene des Kindes: z.B. Verweigerung, entwicklungsbedingte Trotzphase,

e auf der Ebene mitbetreuender Personen (GroReltern, Tagesmutter) und fremdbetreuender Ein-
richtungen (Kindergarten, Schule, Hort): z.B. Verstandnisprobleme, ungeklarte Zustandigkeit und
Verantwortlichkeit,

e auf der organisatorischen Ebene: z.B. Inhaliergerat im Kindergarten, Inhalieren bei Ausfligen.

Inhalte

e Umsetzungsprobleme: Wann oder wo klappt es nicht so gut?

e Losungen: Welche Problemldsungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche
anderen Losungsideen gibt es?

e Alltagstransfer: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche Strategie und Ausprobieren im Alltag.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Abhangig von den Bediirfnissen der Gruppe wird ein Umsetzungsproblem herausgesucht und exem-
plarisch mittels Problemldsungsansatz bearbeitet (z.B. Umgang mit Akzeptanzproblemen beim Kind
oder Inhalation im Kindergarten).

Ggf. als Hausaufgabe eine Strategie auswahlen, die von den Eltern bis zum nachsten Treffen im
Alltag ausprobiert werden soll (Anknipfung Lernziel 5.8.1).

Anmerkungen

Die Eltern sollten ermutigt werden, eigenen psychischen Druck nicht auf das Kind zu libertragen, da
dieses mit Verweigerung reagieren kann. Das Thema kann im Modul 5 weitergefiihrt werden.
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3.3 Hygienemalinahmen bei CF

Thema der U-Einheit: HygienemalRnahmen und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop/Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Eltern (iber die Bedeutung von HygienemalRRnahmen zur Prophylaxe von
Infekten, Erregern und Problemkeimen. Eine realistische Einschatzung von Infektionsquellen und de-
ren Vermeidbarkeit soll unterstiitzt werden. Umsetzungsmaglichkeiten von HygienemaRnahmen in
Familie, Kindergarten und Schule werden besprochen. Den Eltern soll Gelegenheit gegeben werden,
eigene Angste und libertriebene HygienemaRnahmen zu reflektieren.

Besonderheiten/Hinweise

Viele Eltern neigen zu einer Ubertriebenen Kontrollhaltung. Die Vorbereitung des Trainers auf teil-
weise sehr detaillierte Nachfragen der Eltern zu Infektionsquellen im Alltag und verschiedene Erre-
ger ist empfehlenswert.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu berticksichtigen.

Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.3

3.3.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der HygienemaRBnahmen erklaren
3.3.2 Die Eltern reflektieren ihre Angste und ihren Umgang mit den Strategien im Alltag

3.3.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlésungen
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Lernziel

3.3.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der HygienemaRnahmen

erklaren

Begriindung

Die Infektion der Lunge mit verschiedenen Erregern kann bei CF zu einer chronischen Infektion mit
dem Risiko der Krankheitsverschlechterung fiihren. Um das Infektionsrisiko zu minimieren, sollen ra-
tional begriindete Hygienestrategien eingehalten werden. Ubertriebene Hygiene mit Einschriankung
der kindlichen Lebensqualitat ist nicht empfehlenswert.

Inhalte

Risiko der Infektion mit der Folge einer chronischen Besiedelung und gesundheitlichen Ver-
schlechterung durch verschiedene Erreger wie Bakterien (Staphylokokken, Pseudomonas aerugi-
nosa, MRSA), Pilze, Viren (Infekte).

Hauptinfektionsquellen: z.B. Bad, Kiiche, Inhalationsgerate, Krankenhaus und Kontakt zu anderen
CF-Patienten, Zahnarzt.

Hygiene-Empfehlungen im Umgang mit den Infektionsquellen (z.B. VerschlieRen der Ausfliisse
von Handwaschbecken, Dusche, Badewanne bei Benutzung sowie des Toilettendeckels beim Spi-
len; Sterilisation und Trocknung der Inhalierhilfen; keine Pflanzen im Schlafzimmer; Handedesin-
fektion und Mundschutz im Krankenhaus, Niesen und Husten in die Armbeuge, usw.).
Umsetzung in den Alltag: zuhause, Kindergarten, Schule, Urlaub, Freizeit, Klinik, Zahnarzt.

Wann Handewaschen? Wann Handedesinfektion?

RegelmaRBige Rachenabstriche ermoglichen bei Pseudomonas-Nachweis eine frithzeitige Behand-
lung mit einer hohen Eradikationsrate.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Input durch den Trainer zur Relevanz der Pravention und Gewichtung in sinnvolle oder unnotige
Strategien.

Beantwortung der Fragen der Eltern, ggf. Einordnen in Form eines Ampelschemas (rot: Vermei-
dung angeraten, gelb: Ermessensspielraum, griin: Vermeidung nicht notwendig). Ergebnis sollte
sein, dass viele der von Eltern vermuteten Infektionsquellen zum Ermessenspielraum des Einzel-
nen gehoren.

Wirtsfaktoren nicht vergessen! Je gestinder und aktiver ein Kind lebt, umso geringer ist das Infek-
tionsrisiko.

Material

Zur Vorbereitung des Trainers

Anforderungen an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von Patienten mit Mukoviszido-

se: http://www.dgpi.de/pdf/CF_Hygiene-Leitlinie_ KRINKO2012.pdf — speziell: Kapitel 4: Infektions-
pravention im Alltag.

40 |



Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @/

Fiir die Eltern

Informationsblatt Hindereinigung und Handedesinfektion aus: Pflegeleitlinien bei Mukoviszidose
https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html

Ggf. Infobroschiiren zu Infektionsvermeidung und HygienemaRnahmen.

Anmerkungen

Die Eltern sollen realisieren, dass es wenig wissenschaftliche Nachweise gibt und sie bzgl. vieler mog-
licher Infektionsquellen auf eine eigene Risikoabschatzung angewiesen sind bzw. dass es Ermessens-
spielrdume gibt. Sie sollen ermutigt werden, einen eigenen Weg zwischen Bakteriophobie und Lais-
sez-Faire oder Risikoverhalten zu entwickeln. Eine Erstbesiedelung z.B. mit Pseudomonas aeruginosa
lasst sich auch durch perfekte Prophylaxe nicht sicher vermeiden.

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des AK Pflege im Mukoviszi-
dose e.V.
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Lernziel

3.3.2 Die Eltern reflektieren ihre Angste und ihren Umgang
mit den Strategien im Alltag

Begriindung

UbermiRige Hygiene steht oft im Zusammenhang mit einem hohen Angstniveau der Eltern. Dies
kann eine unnotige Einschrankung der Lebensfiihrung oder der kindlichen Lebensqualitdt nach sich
ziehen und zu einer sozialen Stigmatisierung des Kindes beitragen. Die Balance zwischen rational
begrindeter Infektionsvermeidung und Lebensqualitat fur das Kind und die Familie sollte in den Blick
gerickt werden.

Inhalte

e Auswirkungen lbertriebener Hygienestrategien auf das Kind (z.B. Ausgrenzung und Stigmatisie-
rung, Fehlen wichtiger Entwicklungserfahrungen)

e Umgang der Eltern mit den eigenen Angsten (Progredienzangst, Verlustangst, Versagensangst)

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Erfahrungsaustausch im Hinblick auf elterliche Angst.

Material

Literatur fiir den Trainer:
Ullrich, G. & Steinkamp, G. (2002). Mukoviszidose und Pseudomonas aeruginosa: Infektionsangst
und Mafsnahmen zur Infektionsvermeidung. Bad Homburg: VAS-Verlag.

Anmerkungen

Der psychologische Trainer hat die Aufgabe als Moderator, auch gegensatzlichen Einstellungen in der
Gruppe Raum zu geben. Negative Bewertungen bzw. Abwertungen von elterlichen Bewaltigungs-
strategien sollten vermieden werden. Die psychologische Dimension der elterlichen Krankheitsbe-
waltigung (Hilflosigkeit, Angst, Kontrolle, ,Psychomonas”) sollte angemessen benannt werden um
die Eltern zu befédhigen, zwischen eigenen Motiven und den Bedirfnissen des Kindes zu unterschei-
den. Dieses Lernziel kann in Modul 5 weitergefihrt werden.
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Lernziel

3.3.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme
und potenzielle Problemlosungen

Begriindung

Der Alltagstransfer angepasst an den Familienalltag soll erh6ht werden. Die aktive Bewaltigungshal-

tung von Eltern hat Vorbildfunktion fir die betroffenen Kinder.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Umsetzungsprobleme: Wann oder wo klappt es nicht so gut?

e Losungen: Welche Problemlésungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche
anderen Losungsideen gibt es?

e Alltagstransfer: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche Strategie und Ausprobieren im Alltag

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Abhéangig von den Bedirfnissen der Gruppe wird ein Umsetzungsproblem herausgesucht und exem-

plarisch mittels Problemlésungsansatz bearbeitet (z.B. Hygiene im Kindergarten). Ggf. als Hausauf-

gabe eine Strategie auswahlen, die von den Eltern bis zum nachsten Treffen im Alltag ausprobiert

werden soll.

Anmerkungen

Das Thema kann auch in Modul 5 weiterfiihren.
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3.4 Ernahrungstherapie bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Erndhrungstherapie und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 3 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Diatassistent und Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Eltern Giber Erndhrungsprinzipien und -empfehlungen bei CF sowie Gber
die Enzymsubstitution bei Pankreasinsuffizienz. Die Umsetzung von vollwertiger, energie- und be-
darfsangepasster bzw. hochkalorischer Erndhrung und von Enzymdosierung soll vermittelt werden.
Umsetzungsprobleme sollen identifiziert und entsprechende Problemldsungen entwickelt werden.

Besonderheiten/Hinweise
Diese Einheit sollte sehr alltagnah gestaltet sein. Mittels Hausaufgaben (Rezepte ausprobieren, Er-
nahrungsprotokolle fihren, Ess-Probleme erkennen usw.) sollen Eltern das Erlernte schon wahrend

der Schulung in den Alltag umsetzen.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu beriicksichtigen.
Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.4

3.4.1 Die Eltern kdnnen die bedarfsangepasste, vollwertige Erndhrung bei CF erklaren

3.4.2 Die Eltern konnen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen und deren Dosierung bezogen
auf die aktuelle Erndhrung ihres Kindes beschreiben

3.4.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Losungsmoglich-
keiten
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Lernziel

3.4.1 Die Eltern kénnen die bedarfsangepasste, vollwertige
Ernahrung bei CF erklaren

Begriindung

Das Gewicht ist als prognostischer Faktor fur den Krankheitsverlauf von grofRer Bedeutung. Schon im
Kindesalter soll eine dem Krankheitsstadium und der Lebenssituation angepasste Esserziehung zur
ausreichenden Energie- und Nahrstoffversorgung sichergestellt werden.

Inhalte

e CF-spezifische Erndahrungsstrategien:

— vollwertige Erndhrung bei CF anhand des Erndhrungswirfels

— Energiebedarf in einzelnen Krankheitssituationen

— Bedeutung der Fette bei CF

— regelmaRige Mahlzeitenfrequenz

— FlUssigkeits- und Salzbedarf

— Stellenwert der CF-spezifischen Vitamin- und Mineralstoffzufuhr
e Praktische Umsetzung der Erndhrungsempfehlungen in den Alltag

Hinweise zur Durchfithrung und Methoden

e Darstellung der Erndhrungsprinzipien mit dem Erndhrungswirfel unter Einbeziehen der Fragen
und individuellen Lebenssituationen der Teilnehmer.

e Ubungen zum Einschitzen von PortionsgréRen.

Materialien

e Bei Mukoviszidose gut ernahrt von Anfang an (Fa. Axcan Pharma GmbH)

e Bei Mukoviszidose gut essen und sich gut ernahren (Fa. Axcan Pharma GmbH)

* Richtig essen bei Mukoviszidose (Mukoviszidose e.V.)

e CF-Erndhrungswirfel (AK Erndhrung, Mukoviszidose e.V.)

Anmerkung

Diese Einheit soll sehr praktisch und alltagsnah gestaltet werden. Es sollen vielféltige Lebensstile

beriicksichtigt werden (kulturell, religios, Fremdverpflegung in Kindertagesstatten oder Ganztags-

schulen).

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Ernéihrungsrichtlinien des Arbeitskreises
Ernéhrung im Mukoviszidose e.V.

Die genannten Materialien kénnen Giber den Mukoviszidose e.V. bezogen werden: https://muko.info/
mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html
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Lernziel

3.4.2 Die Eltern konnen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen
und deren Dosierung bezogen auf die aktuelle Ernahrung
ihres Kindes beschreiben

Begriindung

Eine bedarfsangepasste Enzymsubstitution ist die wichtigste Voraussetzung fir ein altersentspre-
chendes Gedeihen bei Pankreasinsuffizienz. Bei Eltern besteht hdufig Unsicherheit und Unwissenheit
in Bezug auf die Enzymdosierung.

Inhalte

e Kurze Wiederholung: Pankreasinsuffizienz, Pathomechanismen der Verdauung, Gedeihstérung

¢ Notwendigkeit der Enzymsubstitution

e Wirkweise, Darreichungsform, Einnahmezeitpunkt von Enzymen

e Dosierungsbeispiele aus der Sduglings- und Kindererndhrung (Auswiegen von Nahrungsmitteln
und Enzymberechnung bezogen auf die aktuelle Erndhrung des Kindes, z.B. Muttermilch, Fla-
schennahrung, Breikost, Familienkost, Snacks)

e Fragen der Eltern

e Mogliche Hausaufgabe: Berechnung eines familienliblichen Rezeptes oder Mahlzeit

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Der Pathomechanismus kann mithilfe des Kinderschulungsprogrammes ,Reise durch den Verdau-
ungstrakt” auch fir Eltern dargestellt werden.

e Kleingruppenarbeit: Eltern erhalten ausgewdhlte Lebensmittelkarten und schatzen den Fettge-
halt und die noétige Enzymmenge fir ihr Kind ein. Die Ergebnisse werden in der groRen Runde
zusammengetragen und ggf. vom Trainer korrigiert.

e Kleingruppenarbeit: Eltern wiegen Nahrungsmittel aus und berechnen den Fettgehalt und die
notige Enzymmenge fir ihr Kind anhand der Nahrwerttabelle Fett for Life.

Zu beachten: die verordneten Enzymmengen unterscheiden sich fir jedes Kind.

e Beantwortung von Elternfragen.

Material

e Kinder-Schulungsprogramm: Eine Reise durch den Verdauungstrakt (Hrsg. Fa. Abbott Arzneimittel
GmbH)

e Pankreas-Enzymsubstitution: Schulung anhand von Lebensmittelkarten (Hrsg. Fa. Abbott Arznei-
mittel GmbH)

e Nahrwerttabelle ,Fett for life” (Hrsg. Fa. Abbott Arzneimittel GmbH), auch zur Ausgabe an die
Eltern

e Anschauungsmaterial von Herstellerfirmen tGber Dosierung, Enzym-Produktbeispiele
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Anmerkungen

Dieses LZ sollte anhand der eingebrachten Fragen so praktisch wie moglich bearbeitet werden.
Eltern konnen Aufgabenstellungen in Kleingruppen bearbeiten.

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Ernéhrungsrichtlinien des Arbeitskreises
Ernédhrung im Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.4.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme
und potenzielle Problemlosungen

Begriindung

Der Transfer in den Familienalltag soll erhéht werden. Umsetzungsprobleme kénnen auf verschiede-

nen Ebenen liegen

e auf der Ebene der Eltern: z.B. Verstandnisprobleme, alltdglicher Zeitdruck, wenig Erfahrung beim
Kochen, Interaktionsproblematik Teufelskreis

e auf der Ebene des Kindes: z.B. Entwicklung des Ess-Verhaltens bei Kindern, Trotzphase, Ess-Vor-
lieben und -Abneigungen, Interaktionsproblematik Teufelskreis

e auf der Ebene mitbetreuender Personen (GroReltern, Tagesmutter) und fremdbetreuender Ein-
richtungen (Kindergarten, Schule, Hort): Verstandnisprobleme, ungeklarte Zustdndigkeit oder
Verantwortlichkeiten

e auf der organisatorischen Ebene: z.B. Enzymberechnung fur fremdzubereitetes Mittagessen (Kin-
dergarten, Restaurant etc.)

Inhalte

e Erndhrungserziehung mit konsequentem Verhalten und positiver Verstarkung

e Umsetzungsprobleme: Wann oder wo klappt es nicht so gut?

e Losungen: Welche Problemldsungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche
anderen Lésungsideen gibt es?

o Strategien fir den Alltagstransfer und ggf. Hausaufgabe: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche
Strategie, die von den Eltern bis zum nachsten Treffen im Alltag ausprobiert werden soll

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Abhédngig von den Bedirfnissen der Gruppe wird ein Thema herausgesucht und exemplarisch be-
arbeitet mit Problemlésungsansatz (z.B. Umgang mit Ess-Problemen beim Kind oder Umsetzung im
Kindergarten).

Anmerkungen

Eltern stehen oft unter psychischem Druck wegen mangelnder Gewichtszunahme beim Kind. Sie sol-
len befdhigt werden, den eigenen Stress zu reflektieren um ihn nicht auf das Kind zu lbertragen,
da dies mit Ess-Verweigerung reagieren kann (Ess-Tisch = Stress-Tisch). Ein Teufelskreismodell kann
helfen, den Eltern die negative Spirale in der Interaktion mit dem Kind deutlich zu machen. Wege aus
dem Machtkampf um das Essen kénnen diskutiert und zuhause erprobt werden.

Das Thema kann auch im Modul 5 weitergefiihrt werden.

Eine Hausaufgabe kann in Anknipfung an Lernziel 5.8.1 gegeben werden.
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3.5 Physiotherapie und Sport bei CF

Thema der U-Einheit: Physiotherapie und Sport, Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 3 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Physiotherapeut/ggf. Sporttherapeut und psychosoziale Fachkraft
Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Eltern Gber die Wirkungsweise von Physiotherapie und Atemiibungen.
Eltern sollen die Behandlungsziele und Methoden verstehen lernen. Sie sollen befahigt werden, ein-
fache Ubungen auch eigenstiandig mit ihrem Kind durchzufiihren. Weiterhin sollen die Eltern Giber
die Wichtigkeit von kérperlicher Aktivitat und Sport fiir den Erhalt der Lungengesundheit aufgeklart
werden. Die Motivation flr einen aktiven Lebensstils muss im Kindesalter gelegt werden, nur so
kénnen Gberdauernde Verhaltensmuster entstehen. Eltern sollen daher ermutigt werden, kérperli-
che Aktivitat und Sport regelmaRig in den Alltag des Kindes zu integrieren und auch als Familie einen
aktiven Lebensstil vorzuleben. Eltern sollten motiviert werden, eigenen psychischen Druck nicht auf
das Kind zu libertragen, da dieses mit Verweigerung reagieren kann. Umsetzungsprobleme und L6-
sungsansatze sollen Raum haben.

Besonderheiten/Hinweise

Die Vorteile von regelmaRiger korperlicher Aktivitat auf die korperliche Leistungsfahigkeit, Lebens-
qualitdt und Lungenfunktion wie auch soziale Funktionen sollen herausgestellt werden und als Teil
der Therapie vermittelt werden. Jedoch sollte deutlich werden, dass dies keine , lastige Therapie”
ist, sondern mit Freude, SpalR und gemeinsamer Aktivitat innerhalb der Familie oder mit Freunden/
innen in Schule, Verein oder Freizeit verbunden ist.

Genderaspekte sind bei der Sportempfehlung fiir Jungen und Madchen zu bericksichtigen.

Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.5

3.51

3.5.2

3.5.3

3.54

3.5.5

Die Eltern kénnen die Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie erklaren
Die Eltern kénnen ausgewéhlte Ubungen durchfiihren

Die Eltern konnen die positiven Auswirkungen von korperlicher Aktivitat und Sport
bei CF beschreiben

Die Eltern reflektieren fiir sie relevante Aspekte eines koérperlich aktiven Lebensstils

Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Lésungen
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Lernziel

3.5.1 Die Eltern konnen die Prinzipien der CF-spezifischen
Physiotherapie erklaren

Begriindung

Die CF-spezifische Physiotherapie ist schwerpunktmafig auf den Erhalt der Brustkorbbeweglichkeit
und die Mobilisierung des Bronchialschleims ausgerichtet. Eltern sollen befdhigt werden, selber
Ubungen mit ihrem Kind durchzufiihren.

Inhalte

e Kurze Wiederholung: Verstandnis fir funktionale Einheit von oberen und unteren Atemwegen,
Wichtigkeit von Physiotherapie bei Mukoviszidose

e Erlduterung der Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie zur Thoraxmobilisation und Sekret-
drainage

e Bei Bedarf: Nasendusche vorfiihren

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Input durch Trainer

e Fragen der Eltern

Material

Der Leitfaden Physiotherapie des Arbeitskreises Physiotherapie im Mukoviszidose e.V. dient sowohl

der Vorbereitung des Trainers, kann aber den Eltern zur Anschaffung empfohlen werden. Er ist zu

beziehen beim Mukoviszidose e.V. lUber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/

publikationen.html

Anmerkungen

Inhalte und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Physio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.2 Die Eltern kdnnen ausgewahlte physiotherapeutische
Ubungen durchfiihren

Begriindung

Die physiotherapeutische Behandlung des Kindes sollte nicht nur von Fachkréften durchgefiihrt wer-
den, sondern auch taglich in elterlicher Regie. Daher ist es notwendig, die Eltern zur Eigeninitiative
zu befdhigen. Das praktische Uben kann bei den Eltern zum einen die Wahrnehmung fiir Wirkungs-
zusammenhange erhdhen. Zum anderen konnen die Eltern mogliche Grenzen und Widerstande ihres
Kindes verstehen lernen.

Inhalte

e Ausgewihlte physiotherapeutische Ubungen

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Demonstration und exemplarisches Durchfiihren von Ubungen (Matten, Pezziball und andere Uten-
silien missen bereitgestellt werden).

Diese Einheit wird mit Selbsterfahrung der Eltern verkniipft, indem sie angeleitet Ubungen alleine
oder zu zweit in Partneriibung ausfiihren.

Material

Siehe vorhergehendes Lernziel.

Anmerkungen

Der Raum muss Uber eine angemessene GroRe verfiigen, evtl. kann eine Turnhalle/ein Physiothera-
pieraum genutzt werden.

Der Trainer sollte die Befindlichkeit der Eltern wahrnehmen, die sich ggf. schwer tun, bei den
praktischen Ubungen mitzumachen. Beriihrungsdngste kdnnen oft mittels Humor aufgelockert wer-
den. Hilfreich ist, die Eltern frithzeitig dariiber zu informieren, dass praktische Ubungen vorgesehen
sind und bequeme Kleidung mitgebracht werden soll.

Inhalt und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Physio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.3 Die Eltern konnen die positiven Auswirkungen von
korperlicher Aktivitat und Sport bei CF beschreiben

Begriindung

RegelmaRige korperliche Aktivitdt ist ein glinstiger Prognosefaktor bei CF. Auf natirliche Weise wer-
den bei korperlicher Aktivitdt neben der Lungenfunktion auch die Sekretmobilisation und -elimi-
nation gefordert. RegelmaRige korperliche Aktivitat und Sport verbessern zudem die motorischen
Fahigkeiten (Ausdauer, Kraft, Koordination, Beweglichkeit und Schnelligkeit).

Inhalte

Bedeutung von regelmaRiger korperlicher Aktivitat und Sport flr korperliche Leistungsfahigkeit, Ge-
sundheit und Lebensqualitat bei CF:

e positive Wirkung auf motorische Fahigkeiten

e positive Wirkung auf Immunsystem und Komorbiditaten (CFTR, Osteoporose)

e positive Auswirkung auf Atmung und Lungenfunktion

e positive Zusammenhdnge mit Prognose

¢ psychische Stabilisierung (Stimmungsaufhellung und Selbstwertsteigerung)

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Input durch Trainer

e Fragen der Eltern

Material fiir Trainer und Eltern

Der Leitfaden Sport bei Mukoviszidose des Arbeitskreises Sport des Mukoviszidose e.V. kann bezo-
gen werden Uber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html

Anmerkungen

Inhalt und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Sport
des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.4 Die Eltern reflektieren fiir sie relevante Aspekte eines
korperlich aktiven Lebensstils

Begriindung

Die Empfehlungen fiir korperliche Aktivitdt und Sport kénnen Eltern helfen, die Motivation ihrer
Kinder sowie ihre eigene zu korperlicher Aktivitdt zu erhéhen.

Inhalte

e Was ist korperliche Aktivitat im Alltag, welche Erscheinungsformen und Zielsetzungen gibt es?

e Gibt es ,gute” und ,schlechte” Bewegungsformen/Sport bei CF?

e Gibt es altersbezogene Empfehlungen (Kleinkinder, Kinder, Jugendliche)?

e Welche Risiken oder Einschrankungen gibt es?

e Korperliche Aktivitat und Sport fir die ganze Familie: Alle machen mit! (Das Modellverhalten der
Familie motiviert auch das Kind mit CF)

e Die 4 W’s: Was?, Wie oft?, Wie intensiv?, Wie lange?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Sammlung, welche korperlichen Aktivitaten bzw. Sport in den teilnehmenden Familien bereits
umgesetzt werden

e Input durch den Trainer, Klarung grundsatzlicher Aspekte und Fragen der Eltern

e Motivation zum , Ausprobieren” und zum ,Schnuppertraining”

Material

e fiir Trainer und Eltern: Der Leitfaden ,Sport bei Mukoviszidose” des Arbeitskreises Sport des Mu-
koviszidose e.V. kann bezogen werden lber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-
filme/publikationen.html

o ggf. allgemeine Empfehlungen der WHO und von Fachverbdanden

e aus der Region: Informationsmaterialien liber Sportarten, Verbande.

Anmerkungen

Korperliche Aktivitat und Sport sind ein Teil der Therapie der Mukoviszidose und sollten den Eltern
auch so vermittelt werden. Jedoch ist dies nicht als zuséatzliche Therapiebelastung gemeint, sondern
als Teil eines aktiven Lebensstils, der alleine, gemeinsam mit der Familie oder Freunden durchgefiihrt
werden kann. Zudem sollte den Eltern vermittelt werden, dass nach Absprache mit dem behandeln-
den Arzt und Physiotherapeuten Teile der zeitintensiven Atemwegsphysiotherapie durch korperliche
Aktivitat und Sport ersetzt werden kénnen.

Inhalt und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Sport
des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.5 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme

und potenzielle Lésungen

Begriindung

Der Alltagstransfer von Physiotherapie und Sport/korperlicher Aktivitat ist fur die langfristige Krank-
heitsentwicklung sehr wichtig. Je besser die Familie aktive Lebensgewohnheiten in ihren Alltag inte-
griert, desto natdrlicher erlebt das Kind diese Lebensgestaltung. Zu hohe oder unrealistische sportli-
che Ziele sowie negative Bewertungen des Zeitaufwands sind oft Hindernisse bei der Umsetzung von
Sport und Physiotherapie in den Familienalltag.

Inhalte

Umsetzungsprobleme: Was klappt wann warum nicht so gut?

Lésungen fur kind- und familiengerechte Zugédnge zur Physiotherapie und kérperlichen Aktivitat/
Sport:

— Welche Méglichkeiten wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg?

— Welche anderen Lésungsideen gibt es?

Ggf. Hausaufgabe: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche Strategie, die von den Eltern bis zum
nachsten Treffen im Alltag ausprobiert werden soll

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Einzel- oder Gruppenreflektion zu internalen und externalen Barrieren: Was hindert uns?
Abhangig von den Bedirfnissen der Gruppe wird ein Thema herausgesucht und exemplarisch mit
Problemldsungsansatz bearbeitet (z.B. Umgang mit Verweigerung des Kindes bei physiothera-
peutischen Ubungen oder Zeitprobleme bzgl. Sport).

Liegen internale Barrieren vor (Ablehnung, Uneinsichtigkeit,) ist der Problemldsungsansatz meis-
tens nicht zielfihrend. Notwendig ware hier vielmehr die Einstellungsdanderung, die nur begrenzt
im Schulungssetting bearbeitet werden kann.

Anmerkungen

Anknipfung an Lernziel 5.8.1 moglich. Das Thema kann in Modul 5 weitergefiihrt werden.
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Modul 4: Kompetenzen
fur die Regulation der
Krankheitsverschlechterung

4 Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen
Verschlechterungen bei CF

Thema der U-Einheit: Wahrnehmen und Reagieren auf Verschlechterungen

Form: interaktive Schulung

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Facharzt

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Medikamentenmuster

Allgemeine Ziele der Einheit

Wahrend Modul 3 die taglich durchzufiihrenden Therapiestrategien gemaR einer Basistherapie zum
Inhalt hat, sollen in Modul 4 die Symptome und Behandlungsstrategien bei akuten als auch schlei-
chenden Verschlechterungen im Krankheitsverlauf thematisiert werden. Fiir die Altersgruppe der
betroffenen Kinder sind dabei insbesondere folgende Gesundheitsbereiche relevant:

e akute Bauchschmerzen,

e chronische Gedeihstérung,

e akuter Infekt der oberen Luftwege,

e chronische Verschlechterung der Lunge,

e Dehydrierung.

Die Eltern sollen in der Wahrnehmung der Symptome geschult werden, damit sie auf frihe Anzei-
chen reagieren kénnen. Erstinterventionen durch die Eltern werden besprochen. Insbesondere bei
Kleinkindern ist die alleinige Selbsttherapie durch Eltern jedoch nur in Grenzen mdoglich, da in der
Regel weitere diagnostische MaRRnahmen erforderlich sind. Die Grenzen des Selbstmanagements
sollten explizit benannt werden.

Besonderheiten/Hinweise
Der Trainer sollte darauf achten, dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzelfalls beschaf-

tigt wird. Dies ist Aufgabe der Einzelberatung. Der Trainer sollte sich rlckversichern, dass er mit
seinen Ausfiihrungen nicht ungewollt neue Angste bei den Eltern schiirt.
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Das Modul 4 kann in der Umsetzung zeitlich geteilt werden in

e 1 UE lungenbezogene Verschlechterungen (Lernziele 4.3 und 4.4) und

e 1 UE verdauungsbezogene Verschlechterungen sowie Dehydrierung (Lernziele 4.1, 4.2 und 4.5).
In dieser geteilten Form kénnen die lungenbezogenen Themen zeitlich im Anschluss an die Inhalati-
onseinheit (Modul 3.2) und die erndhrungsbezogenen Themen im Anschluss an die Erndhrungsein-
heit (Modul 3.4) durchgefiihrt werden.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu bertcksichtigen.

Die Reihenfolge der Lernziele ist beliebig.
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Ubersicht der Lernziele im Modul 4

4.1

4.2

4.3

4.4

4.5

Die Eltern kdnnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten Bauch-
schmerzen nennen

Die Eltern konnen Anzeichen, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei einer chroni-
schen Gedeihstérung nennen

Die Eltern kénnen Anzeichen, moégliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten Infekten
der Luftwege nennen

Die Eltern kdnnen Anzeichen, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei chronischer Ver-
schlechterung der Lunge nennen

Die Eltern kénnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei Dehydrierung nennen
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Lernziel

4.1 Die Eltern konnen Symptome, mogliche Ursachen und
Handlungsstrategien bei akuten Bauchschmerzen nennen

Begriindung

Die Eltern sollen verstehen, dass akuter Bauchschmerz ein komplexes Symptom darstellt. Je nach
zugrundeliegender Storung ergeben sich unterschiedliche Handlungskonsequenzen.

Inhalte

e Anzeichen akuter Bauchschmerzen Schmerzen im Oberbauch oder im Darmbereich, Art der
Schmerzen: krampfartig, mit Sodbrennen, verdauungsbezogen etc.
e Mogliche Ursachen:
— Unterdosierte Enzymmenge/nicht eingenommene Enzyme
— Verstopfung/DIOS (distales intestinales Obstruktionssyndrom)
— Gastritis/Gallensteine
¢ Handlungsstrategien:
— Stuhlfrequenz und -konsistenz Uberprifen/dokumentieren
— Bei Fettstiihlen: Enzymdosierung optimieren
— Bei Verstopfung: viel Trinken, Ballaststoffe, Movicol
e Keine Besserung:
— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Sonographie, Rontgen)
— Therapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back.

e Handout fur Eltern.

Anmerkungen

Die Erldauterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-
nehmer erfolgen, es geht nicht um eine vollstéandige Darstellung (Cave: Angstentstehung).

Es ist wichtig, die Eltern darauf hinzuweisen, dass besonders Kleinkinder dazu neigen, jegliche Art
von Schmerzen und Unwohlsein, auch psychischer Art, im Bauchraum zu verorten.
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Lernziel

4.2 Die Eltern konnen Anzeichen, Ursachen und Handlungs-
strategien bei einer chronischen Gedeihstérung nennen

Begriindung

Die Eltern sollen verstehen, dass eine chronische Gedeihstérung ein komplexes Symptom darstellt.
Je nach zugrundeliegender Storung ergeben sich unterschiedliche Handlungskonsequenzen.

Inhalte

e Anzeichen der chronischen Gedeihstérung:
— Inappetenz, fettige Stiihle, rezidivierende Bauchschmerzen, Gewichtsabnahme, Gewichtsstill-
stand, Wachstumsstillstand
e Mogliche Ursachen:
— Unterdosierung der Enzyme, Nichteinnahme der Enzyme
— zu niedrige Kalorienzufuhr,
gastrodsophagealer Reflux
chronische Lungenprobleme
Zoliakie/Diabetes
e Handlungsstrategien:
— Symptomtagebuch, Erndhrungsprotokoll
— Uberpriifen von Enzymdosierung und Enzymeinnahme
— Kalorienzufuhr erhdhen
e Keine Besserung:
— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Gastroskopie)
— Therapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back
e Handout fur Eltern.

Anmerkungen

Die Erlauterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-
nehmer erfolgen. Bei Eltern von Kleinkindern sollte die Thematisierung von weiteren Komplikatio-
nen, wie z.B. Leberproblemen, Zéliakie, Diabetes, oder von weiterfliihrenden Behandlungsstrategien
wie Ernahrung per Sonde unterbleiben, um nicht zusatzliche psychische Belastung der Eltern zu indu-
zieren. Es geht nicht um vollstandige Nennung aller weiteren diagnostischen Schritte.
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Lernziel

4.3 Die Eltern konnen Anzeichen, magliche Ursachen und Hand-
lungsstrategien bei akuten Infekten der Luftwege nennen

Begriindung

Die Eltern sollen verstehen, dass Infekte bei Kindern mit CF langwieriger verlaufen und sich Viren und
Bakterien schadigend auf die Bronchialschleimhaut auswirken kdnnen. Die Akzeptanz fiir eine friihe
und ggf. auch haufige Antibiotika-Therapien soll gefordert werden.

Inhalte

e Anzeichen des akuten Infekts:
— Abgeschlagenheit, Fieber,
— verandertes Sputum: vermehrt, eitrig, zdher
— vermehrter Husten
e Ursache:
— akuter, meist viraler Infekt
e Handlungsstrategien:
— Inhalationen mit schleimverflissigenden Medikamenten intensivieren (haufiger inhalieren,
mit héherprozentiger Kochsalzlésung inhalieren)
— Physiotherapie intensivieren
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— Antibiotika

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back
e Handout fir Eltern

Anmerkungen

Eine weitere Konkretisierung der Handlungsanweisungen ist moglich, richtet sich aber nach den
spezifischen Krankheitsverlaufen. Die Erlauterung diagnostischer und therapeutischer Methoden
sollte abhéngig vom Bedarf der Teilnehmer erfolgen. Ressentiments der Eltern gegentiber haufiger
Antibiotika-Therapie sollten offen angesprochen werden sowie das Verhaltnis von Nutzen und Ne-
benwirkungen vermittelt werden. Moglicherweise bringen Eltern an dieser Stelle ihre Erfahrungen
mit komplementaren Therapieansatzen wie Homdéopathie, Phytotherapie oder traditioneller chine-
sischer Medizin ein. Didaktisch ist es empfehlenswert, die additive Anwendung zur schulmedizini-
schen Therapie nicht abzuwerten, sondern das Bediirfnis der Eltern, ALLES fiir ihr Kind zu tun, zu
wirdigen. Der arztliche Trainer sollte sich grundsatzlich auf Fragen der Eltern zu alternativen Heilver-
fahren vorbereiten, wenn auch nicht erwartet werden kann, dass er alle Verfahren im Detail kennt
und beurteilen kann.
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Lernziel

4.4 Die Eltern konnen Anzeichen, mogliche Ursachen und
Handlungsstrategien bei chronischer Verschlechterung
der Lunge nennen

Begriindung

Eine chronische Entziindung der Lunge muss nicht immer mit akuten Infektzeichen einhergehen.
Eine schleichende Verschlechterung aufgrund chronischer Lungenentziindung erfordert eine Be-
handlungsintensivierung.

Inhalte

e Anzeichen erkennen:
— verandertes Sputum (vermehrt, dunkler, zéher), vermehrt Husten
— Verschlechterung der kérperlichen Belastbarkeit, standige Midigkeit
— Appetitlosigkeit und Gewichtsabnahme
e Ursachen:
— chronische Besiedelung der Lunge mit Bakterien, Pilzen, Viren
e Handlungsstrategien:
— Inhalation intensivieren, Physiotherapie intensivieren
— Uberpriifen der Inhalationstherapie (RegelmiRigkeit, Technik)
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— weitere Diagnostik (z.B. Erregerdiagnostik im Sputum, Réntgen, CT, Bronchoskopie) und The-
rapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back

e Handout fir Eltern

Anmerkungen

Die Erlduterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-

nehmer erfolgen.
Cave: Diese Einheit birgt besondere Gefahr, die latente Progressionsangst zu verstarken.
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Lernziel

4.5 Die Eltern konnen Anzeichen, Ursachen und Handlungs-
strategien bei Dehydrierung nennen

Begriindung

Die Eltern sollen verstehen, dass es bei vermehrtem Schwitzen zu Salzverlust kommt, der sich ne-
gativ auf den Kreislauf auswirkt. Insbesondere fiir den Urlaub in warmen Landern sollten Eltern von
Kleinkindern Vorkehrungen treffen bzw. ilber MaBnahmen informiert sein.

Inhalte

e Anzeichen:
— Ubelkeit mit und ohne Erbrechen, Schlappheit, Benommenheit, Ohnmacht.
e Ursache:
— Salzverlust Uber die Haut durch Schwitzen.
¢ Handlungsstrategien:
— Stabilisierung des Salzhaushaltes durch Elektrolytldsungen, Salz und Trinken.
e Keine Besserung:
— kurzfristiger Arztbesuch, auch Notfall-Ambulanz, evtl. stationarer Aufenthalt mit Rehydrie-
rung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden
e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back

e Prasentation prophylaktischer MaRnahmen fiir den Sommer und fiir Urlaube in heiSen Landern
e Handout fir Eltern

Anmerkungen

Dieses Lernziel kann auch den Ernahrungsteil (Modul 3.4) und den Sportteil (Modul 3.5) angehéngt
werden.
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Handout

Verschlechterungen bei Mukoviszidose

Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen
Akuter Bauchschmerz I
e Anzeichen:

— akute Bauchschmerzen im Oberbauch oder im Darmbereich

— Art der Schmerzen: krampfartig, mit Sodbrennen, verdauungsbezogen etc.
e Mogliche Ursachen:

— unterdosierte Enzymmenge/nicht eingenommene Enzyme

— Verstopfung/DIOS (distales intestinales Obstruktionssyndrom),

— Gastritis/Gallensteine
e Handlungsstrategien:

— Stuhlfrequenz und -konsistenz Uberprifen/dokumentieren

— bei Fettstlihlen: Enzymdosierung optimieren

— bei Verstopfung: viel Trinken, Ballaststoffe, Movicol
e Keine Besserung:

— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Sonographie, Rontgen)

— Therapieeinleitung.

n i
|

Chronische Gedeihstorung

e Anzeichen:
— Inappetenz, fettige Stlhle, rezidivierende Bauchschmerzen
— Gewichtsabnahme, Gewichtsstillstand, Wachstumsstillstand
e Mogliche Ursachen:
Unterdosierung der Enzyme, Nichteinnahme der Enzyme
zu niedrige Kalorienzufuhr
gastrodsophagealer Reflux
chronische Lungenprobleme
Zoliakie/Diabetes
e Handlungsstrategien:
— Symptomtagebuch, Erndhrungsprotokoll
— Uberpriifen von Enzymdosierung und Enzymeinnahme
— Kalorienzufuhr erhdhen
e Keine Besserung:
— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Gastroskopie)
— Therapieeinleitung

sl
- k

Dehydrierung

e Anzeichen:

— Ubelkeit mit und ohne Erbrechen, Schlappheit, Benommenheit, Ohnmacht
e Ursache:

— Salzverlust Giber die Haut durch Schwitzen
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e Handlungsstrategien:
— Stabilisierung des Salzhaushaltes durch Elektrolytlésungen, Salz und Trinken
e Keine Besserung:
— kurzfristiger Arztbesuch, auch Notfall-Ambulanz, evtl. stationdrer Aufenthalt mit
Rehydrierung

Akute Infekte der Lunge

e Anzeichen:
— Abgeschlagenheit, Fieber
— verandertes Sputum: vermehrt, eitrig, zdher
— vermehrter Husten
e Ursache:
— akuter, meist viraler Infekt
¢ Handlungsstrategien:
— Inhalationen mit schleimverflissigenden Medikamenten intensivieren (haufiger inhalieren,
mit hoherprozentiger Kochsalzlésung inhalieren)
— Physiotherapie intensivieren
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— Antibiotika

Chronische Lungenverschlechterung

e Anzeichen:
— verandertes Sputum (vermehrt, dunkler, zéher), vermehrt Husten
— Verschlechterung der korperlichen Belastbarkeit, standige Mudigkeit
— Appetitlosigkeit und Gewichtsabnahme
e Ursachen:
— chronische Besiedelung der Lunge mit Bakterien, Pilzen, Viren
¢ Handlungsstrategien:
— Inhalation intensivieren, Physiotherapie intensivieren
— Uberpriifen der Inhalationstherapie (RegelmaRigkeit, Technik)
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— weitere Diagnostik (z.B. Erregerdiagnostik im Sputum, Rontgen, CT, Bronchoskopie)
— Therapieeinleitung
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Modul 5:
Krankheitsbewaltigung im
Familiensystem (Eltern)

Thema der U-Einheit: Psychosoziale Auswirkungen der Erkrankung thematisieren und
bearbeiten

Form: geleitete Gesprachsrunde

Dauer: 6 UE

Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)

Leitung: Psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Folienvortrag, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte

Allgemeine Ziele der Einheit

In dieser Einheit erhalten die Eltern die Moglichkeit, Gber die psychosozialen Auswirkungen zu spre-
chen, welche die Erkrankung Mukoviszidose fiir sie und die gesamte Familie hat. Gemeinsam wird
nach neuen Sichtweisen und Moglichkeiten des Umgangs mit Herausforderungen und Belastungen
gesucht. Dies dient zum einen der psychischen Entlastung und der Erleichterung, sich in der Gruppe
gleichbetroffener Eltern verstanden zu fiihlen. Grundsatzlich wird ein ressourcen-orientierter Ansatz
verfolgt: Die Eltern sollen verstehen, dass ihre personliche Entlastung nicht nur erlaubt, sondern
notwendig ist, um die langfristigen Belastungen durch die Erkrankung (z.B. korperliche und psychi-
scher Erschépfung) auszubalancieren. Zudem wird nach Moglichkeit ein problemlésungsorientiertes
Vorgehen angewendet, um die Eltern in ihren Bewaltigungskompetenzen zu starken, z.B. bei der
Umsetzung der umfangreichen Therapie in den Alltag. Der familienorientierte Blick soll helfen, die
krankheitsbezogene Erziehungskompetenz zu festigen und bei der Bewaltigung von krankheitsbe-
dingten familiaren Konflikten unterstitzen.

Besonderheiten/Hinweise

Da die psychosozialen Belastungsaspekte im ,normalen” Behandlungsalltag meist zu kurz kommen,
aber entscheidend fiir den Umgang mit einer langwierigen Mukoviszidoseerkrankung sind, ist es
sinnvoll, eine separate Einheit von zur Krankheitsbewaltigung anzubieten. Dies signalisiert, dass es
,hormal“ und nachvollziehbar ist, wenn Eltern Sorgen und Probleme im Umgang mit Krankheit und
Therapie haben. Es soll deutlich gemacht werden, dass diese Themen ebenso wichtig sind wie die
medizinische Behandlung. Wichtig fiir diese Themen ist es, moglichst nicht Defizit orientiert zu arbei-
ten, sondern vorhandene Ressourcen und Starken aufzuspilren und zu unterstiitzen.

Die Familien haben dem Team keinen psychotherapeutischen Auftrag erteilt, also ist eine zuriick-
haltende Sensibilitat gefordert. Sollten in einer Familie besonders schwerwiegende Probleme beste-
hen, die den Rahmen der Gruppe sprengen, muss auf weitergehende psychologische Beratungster-
mine oder auf Versorgungsangebote in der Region hingewiesen werden (z.B. Erziehungsberatung,
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Familientherapie oder Psychotherapie). Noch mehr als in anderen Einheiten muss der Trainer auf
eine optimistische und zuversichtliche Grundstimmung am Ende der Stunde achten.

Wenn es sich anbietet, kdnnen Inhalte von Modul 5 begleitend in den anderen Schulungseinhei-
ten behandelt werden, z.B.:
e Diagnoseerleben und Zukunftssorgen im Modul 2,
e Probleme bei der Therapieumsetzung im Modul 3.
Das Lernziel 5.10 zum Sozialrecht kann von einem fachlich versierten Sozialarbeiter durchgefiihrt
werden, der sich mit den auf Mukoviszidose zugeschnittenen sozialrechtlichen Themen auskennt.

Genderaspekte

Die Gruppe profitiert von den unterschiedlichen Sicht- und Herangehensweisen der Geschlechter.
Fir die Familien ist es besonders wiinschenswert, wenn beide Elternteile teilnehmen. Im Alltag tau-
schen sich Paare nur selten lber ihre Geflihle und Schwierigkeiten offen aus. Die Schulung bietet
dazu einen geschiitzten Rahmen. Zudem bestehen viele Probleme in der Gesamtfamilie und kénnen
haufig nur gemeinsam geldst werden (z.B. Entlastung des Hauptverantwortlichen, Einigung bei The-
rapieentscheidungen).

Die Reihenfolge der Lernziele ist flexibel. Einige Lernziele bauen aufeinander auf und sind in The-
mengruppen zusammengefasst. Die Lernziele 5.8.1 und 5.9.1 lassen sich als Einleitung von Hausauf-
gaben nutzen.
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 5

Krankheitsverarbeitung des Kindes

Die Lernziele in diesem Abschnitt beschaftigen sich mit der Perspektive und Lebenswelt des CF-be-
troffenen Kindes. Die Eltern werden geleitet, sich mit der Ebene des Kindes auseinanderzusetzen.

5.1 Die Eltern konnen besondere Herausforderungen und Belastungen nennen, die sich aufgrund
der Krankheit fur ihr Kind ergeben

5.2 Die Eltern erkennen Entwicklungsaufgaben, die unabhangig von der Erkrankung ihres Kindes
bestehen und deren Bedeutung fiir den Umgang mit dem Kind

5.3 Die Eltern kdnnen ihrem Kind die Erkrankung und ein angemessenes Therapiemanagement, so-
wie notwendige Therapieschritte altersgerecht vermitteln

Abstimmung des Krankheitsmanagements zwischen Eltern und Kind

Die folgenden Lernziele beschaftigen sich mit der Kooperation von Eltern und Kind im Rahmen des

taglichen Therapiemanagements. Eltern sollen an dieser Stelle befahigt werden, realistische Erwar-

tungen an die Kooperation mit dem Kind oder dem Partner zu entwickeln, ihre bisherigen Hand-

lungsweisen zu reflektieren und angemessene Strategien zu planen.

5.4 Die Eltern konnen Regeln und Verantwortlichkeiten fiir das Krankheitsmanagements in ihrer
Familie nennen

5.5 Die Eltern verstehen, dass die Regeln vereinbart, regelmaRig Gberprift und aktualisiert werden
mussen

Krankheitsverarbeitung der Eltern und zur gesamtfamilidaren Belastung

Die folgenden Lernziele beschaftigen sich mit der Krankheitsbelastung der Eltern und der Auswirkun-

gen der Erkrankung auf familidre Strukturen. Die Kompetenz der Eltern soll gestarkt werden, sich den

Herausforderungen zu stellen und eine aktive Bewaltigungshaltung zu entwickeln.

5.6 Die Eltern reflektieren Belastungsfaktoren, Herausforderungen und Probleme durch die Erkran-
kung, die sie personlich besonders beschaftigen

5.7 Die Eltern kennen typische Risikokonstellationen, die in Familien mit einem chronisch kranken
Kind auftreten konnen

5.8 Die Eltern kennen Strategien, die ihnen beim Umgang mit den Herausforderungen helfen kénnen
5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Strategie (optional)

5.9 Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich fiir das Wohlergehen der gesamten
Familie ist

5.9.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie (,,Tankstelle”) (optional)
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Krankheit und soziales Umfeld, soziale Teilhabe und sozialrechtliche Aspekte

Bei diesen Lernzielen geht es um die Kompetenz der Eltern, andere Betreuungspersonen in Familie
oder Institutionen — soweit notig — Uber die Erkrankung und Therapie aufzuklaren. Sozialrechtliche
Informationen sollen den Eltern helfen, sich fiir die Teilhabe des Kindes und zustehende Nachteils-
ausgleiche selbstbewusst einzusetzen.

5.10 Die Eltern kénnen das soziale Umfeld des Kindes angemessen Uber die Erkrankung informieren
und Unterstitzung fur ihr Kind organisieren

5.11 Die Eltern kdnnen sich selbst und ihr Kind zu einem selbstbewussten Umgang mit der Erkran-
kung ermutigen

5.12 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen Regelungen und Hilfen, die fiir sie relevant sind in
Grundziigen
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Lernziel

5.1 Die Eltern konnen besondere Herausforderungen und
Belastungen nennen, die sich aufgrund der Krankheit
fiir ihr Kind ergeben

Begriindung

Einigen Eltern ist nicht hinreichend klar, welchen Leidensdruck und welche Einschrankungen ihr Kind
durch die Erkrankung erlebt. Andere nehmen diese Ubersteigert wahr. Die Eltern sollen sich daher
der Herausforderungen bewusst werden und versuchen, den Grad der Einschrankung oder Belas-
tung fiir das Kind realistisch einzuschatzen. Die Schulung gibt den Eltern den Raum, ihre Angste und
Sorgen anzusprechen und deren Angemessenheit zu Gberprifen.

Inhalte

e Krankheitssymptome: Wie erlebt das Kind Symptome wie Husten, Bauchschmerzen, Abgeschla-
genheit, usw.?

e Korperbild: Wie erlebt sich das Kind in seinem Korper, wie ist die Krankheitsakzeptanz?

e Therapieakzeptanz: Wie erlebt das Kind die Medikamenten-Einnahme, das Inhalieren, die En-
zym-Einnahme, die Hygiene-Regeln, die Physiotherapie, den Sport bzw. die korperliche Aktivitat?

e Familie: Wie erlebt das Kind krankheitsbedingte Besonderheiten oder Einschrankungen, auch im
Vergleich zu gesunden Geschwistern?

e Kindergarten/Schule: Erlebt das Kind Integration/Inklusion oder Stigmatisierung/Ausgrenzung,
wie erlebt es sich in der Gruppe?

o Selbststandigkeit: Kann das Kind altersgemal} schon Therapieanteile teilweise oder ganz selbst
Ubernehmen, kann es sich Unterstiitzung holen oder fiihlt es sich Gberfordert?

e Freizeit: Hat das Kind Moglichkeiten, Hobbys nachzugehen?

e Zukunft: Sind Entwicklungsbesonderheiten, psychische Komorbiditdaten, Schulschwierigkeiten,
eingeschrankte Berufswahl zu erwarten?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Moderierter Erfahrungsaustausch unter den Eltern: ,Wo sind aktuell die groRten Belastungen
und Herausforderungen fiir das Kind — aus der Sicht der Eltern und aus der Sicht des Kindes?“
In den meisten Fallen stellen Eltern fest, dass das Kind sich weniger belastet fuhlt als die Eltern
dies befiirchten. Auch kann es hilfreich sein, die Beflirchtungen an der Realitat zu testen (,Wird
Ihr Kind tatsachlich in der Schule gehénselt?“, ,Wie viele Freunde hat lhr Kind?“, ,Wie wahr-
scheinlich ist es, dass...?“).

e Positive Erfahrungsberichte férdern und Mut machen. Die Bedeutung Ubertriebener elterlicher
Sorgen und Angste hinterfragen.

¢ Das Kind mit Mukoviszidose lebt in seiner (besonderen) Realitdat und empfindet dies als Normali-
tat. Den Eltern sollte bewusst gemacht werden, dass ihr Kind Giber Kompetenzen und Ressourcen
verfligt bzw. dass es ihre Aufgabe ist, diese zu fordern und zu starken.

e Bei Hinweisen auf behandlungsbediirftige psychische Stérungen beim Kind sollte und weitere
psychologische Beratung empfohlen werden.
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Anmerkungen

Flr Eltern sind krankheitsbedingte Einschrankungen haufig besser zu akzeptieren, wenn ihnen auch
Vorteile bzw. Reifungsschritte aufgezeigt werden, welche die Erkrankung fiir das Kind mit sich bringt
(z.B. friiheres Korperwissen, groRere Selbstandigkeit, hdhere soziale Kompetenz, geistige Reife). Ei-
nige der Themen, die von Eltern vorgebracht werden, sind zudem ,,normale” Entwicklungsthemen
(Trotzphase etc.) und werden durch die Erkrankung nur verstarkt.
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Lernziel

5.2 Die Eltern kennen Entwicklungsaufgaben, die unabhangig von
der Erkrankung ihres Kindes bestehen, und deren Bedeutung
fiir den Umgang mit dem Kind

Begriindung

Durch die alles tberlagernde Krankheitsversorgung werden manchmal essentielle Entwicklungs-
schritte Ubersehen, die ein Kind fiir eine gesunde Entwicklung machen muss. Die Eltern werden
angeleitet, sich nicht nur auf die Krankheit und deren Therapie zu konzentrieren, sondern ihr eine
angemessene Bedeutung in Relation zu anderen Entwicklungsaufgaben beizumessen und ihr Kind
dabei zu unterstiitzen. Die Eltern reflektieren ihren Umgang und ihre Erziehungsansatze in Bezug auf
ihr Mukoviszidose betroffenes Kind.

Inhalte

e Entwicklungsaufgaben des Kindes abhangig vom Alter.

— Kindergartenkinder: Abwesenheit von Eltern und anderen vertrauten Personen, Sicherheit
aulerhalb des direkten elterlichen Kontakts, Umgang mit gleichaltrigen Kindern, Regeleinhal-
tung, Umgang mit Frustrationen, soziale Kompetenz, Kooperation und Konkurrenz mit Gleich-
altrigen, Entwicklung von individuellen Fahigkeiten.

— Schulkinder: zunehmende Selbststandigkeit, eigenstandiges Bearbeiten und Lésen von Prob-
lemen und Aufgaben, Leistungsorientierung, Vergleich und Messen mit anderen, Umgang mit
Frustrationen, Entwicklung eines Gefiihls von Selbstwirksamkeit.

— Jugendliche: Ablésung von den Eltern, Autonomie, Aufbau einer stabilen Identitat, Entwick-
lung der Geschlechtsrollenidentitat, Entwicklung eigener Wertvorstellungen und Ziele, erste
Partnerschaften und sexuelle Kontakte, schulische und berufliche Orientierung.

e Herausforderungen im Umgang mit den Entwicklungsstufen und hilfreiche Strategien fiir den
taglichen Umgang mit dem Kind.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Darstellung der Entwicklungsaufgaben durch den Trainer. Einschatzen, in wie weit die Entwick-
lungsaufgaben gemeistert und durch die Erkrankung beriihrt werden. Probleme und Strategien
zum Umgang damit erdrtern. Bei den meisten Herausforderungen handelt es sich um Ablésepro-
zesse (z.B. Autonomieentwicklung in der Trotzphase von Kleinkindern oder von Jugendlichen).

e Fir Eltern sind u.a. folgende Strategien hilfreich:

— Verstandnis flr die Situation des Kindes aufbringen,

— die Bedeutung des Entwicklungsschrittes fiir die Zukunft erkennen entwicklungsangemessene
Aufgaben schrittweise tbertragen,

— entwicklungsgerechte Erklarungen und Motivation,

— nachvollziehbare, nicht zu umfangreiche Regeln formulieren und durchsetzen

— Gelassenheit und Geduld Uben,

— trotz Auseinandersetzungen Zuneigung und Wertschatzung zeigen.
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e Ganz besonders fir die Erziehung chronisch kranker Kinder gilt: Entwicklungsschritte férdern,
Kind nicht GbermaRig schonen oder liberbehiiten. Krankheit ist nur ein kleiner Teil, der zur Per-
sonlichkeit des Kindes gehort. ,Gesunde” Anteile des Kindes wahrnehmen und die individuellen
Kompetenzen/Starken/Ressourcen ihres Kindes erkennen und fordern.

Anmerkungen

Auch wenn die meisten Eltern, die an einer Schulung teilnehmen, eher Uberprotektiv sind, gibt es
auch Eltern, die sich zu wenig kimmern. Dieses Lernziel gibt auch die Moglichkeit, aufzuzeigen, in
welchen Bereichen und in welchem AusmaR Kinder noch Unterstiitzung durch ihre Eltern brauchen
bzw. wo besondere Starken der Kinder liegen, die geférdert werden sollten.
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Lernziel

5.3 Die Eltern konnen ihrem Kind die Erkrankung und notwendige
Therapieschritte altersgerecht vermitteln

Begriindung

Viele Eltern sind unsicher, wie sie ihr Kind altersgemaR aufklaren und motivieren kdnnen. Beides
muss bei chronischen Erkrankungen entwicklungsbegleitend erfolgen, da die Kinder im Zuge ihrer
kognitiv-emotionalen Reifung und Autonomie-Entwicklung immer wieder die Therapie hinterfragen,
sich phasenweise der Behandlung widersetzen oder notwendige MaRnahmen vernachlassigen.

Inhalte

e Krankheitsverstdandnis des Kindes
— Was kénnen Kinder verschiedener Entwicklungsstufen vom Krankheitsgeschehen, den Ursa-
chen und den langfristigen Folgen wahrnehmen und verstehen?
e Mit dem Kind Uber seine Erkrankung sprechen
— Wie koénnen Eltern die Fragen des Kindes entwicklungsgerecht beantworten?
— Wie kann iibertriebenen oder irrationalen Angsten/Schuldgefiihlen vorgebeugt oder begeg-
net werden?
e Das Kind zur Therapie motivieren
— Wie kénnen entwicklungspsychologische Aspekte in die Therapiemotivation einbezogen wer-
den?
— Welche Aspekte liberfordern das Kind?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Kurzvortrag zu den genannten entwicklungspsychologischen Themen. Gemeinsam mit den Eltern

Ubertragen auf ihre Kinder:

e Entwickeln von Antworten auf Kinderfragen: ,Warum muss ich inhalieren?, , Ich will die Kapseln
nicht nehmen!“, , Ich will nicht krank sein!“, ,,Was ist denn Mukoviszidose?“, ,Ich hab schon genug
geturnt”, ,Werde ich gesund, wenn ich groR bin?“ ,Warum muss mein Bruder/meine Schwester
nicht inhalieren?”

e Eltern entwickeln gemeinsam altersangemessene Erklarungen fir ihre Kinder

Anmerkungen

Moglicherweise berichten Eltern von Belastungen der Kinder durch haufige Arztbesuche und invasi-
ve Untersuchungs- oder Behandlungsformen, z.B. Blutabnahmen.

Die meisten Eltern flrchten sich vor Kinderfragen zum Thema Tod und Sterben. Bei Bedarf kann
auch zu diesem Themenbereich entwicklungspsychologischer Input gegeben werden und mit den
Eltern gemeinsame Antworten auf Kinderfragen wie ,Stimmt es, dass man an Muko sterben kann?“
entwickelt werden.

Da Eltern an dieser Stelle auch ihre eigenen Angste und Trauer thematisieren werden, ist ein sen-
sibler, verstandnisvoller und enttabuisierender Umgang wichtig.

Hinweis auf Blcher fiir Kinder zum Thema CF erhiltlich Gber https://muko.info/ueber-mukoviszi-
dose/publikationen-und-filme/publikationen/buecher-fuer-kinder-und-jugendliche.html
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Lernziel

5.4 Die Eltern konnen Regeln und Verantwortlichkeiten fiir das
Krankheitsmanagement in ihrer Familie nennen

Begriindung

In vielen Familien kommt es aufgrund unklarer Regeln und Aufgabenverteilung sowie Inkonsequenz
bei der Regeleinhaltung zu Konflikten. Bei einer chronischen Krankheit kann dieser unsichere Er-
ziehungsstil die Therapie erheblich beeintrachtigen. Die Schulung soll den AnstoR geben, dass die
Familie ihr bisheriges Vorgehen auf seine Angemessenheit iberprift, bei Bedarf Regeln und Verant-
wortlichkeiten festlegt und Belastungen gerechter verteilt.

Inhalte

Regeln und Aufgaben im Kontext der Mukoviszidose kénnen sich beziehen auf:

e zu erledigende Aufgaben (z.B. Protokollerstellung, Berechnen von Fettgehalt, Dosierung von Me-
dikamentenmengen, Einnahme von Medikamenten, Inhalieren, Reinigen und Wegraumen von
Hilfsmitteln, Rezeptbestellung, Terminvereinbarung)

e Verantwortlichkeiten Eltern-Kind oder Eltern untereinander (anteilig in %)

e Regeln fur das Therapiemanagement, z.B.:

— Zeitpunkte fir Therapie im Tagesablauf

— Therapie-Rituale

— welche Aufgaben darf das Kind alleine durchfiihren, welche nur gemeinsam mit den Eltern?
— Verhaltnis Therapie und Freizeit

— Verhalten, wenn Werte in einem kritischen Bereich liegen

— Kontrollen/Eingriffe durch die Eltern sind wann erlaubt?

— ,Belohnungen” fiir das Einhalten/Erreichen schwer einzuhaltender Regeln,

— Konsequenzen bei Nicht-Einhaltung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Erarbeiten im Gruppengesprach oder in Einzel- oder Paarreflexion mit Hilfe eines Arbeitsblattes
zur Verantwortungsverteilung zwischen Eltern- Kind oder Eltern untereinander

e Vergleichen und Diskutieren der Ergebnisse in der Gruppe

e Ggf. Ableitung einer Hausaufgaben in Ankniipfung an das Lernziel 5.8.1

Anmerkungen

Es gibt keine generell richtigen oder falschen Regeln. Die Vereinbarungen, die Familien treffen, kon-
nen sehr unterschiedlich sein. Ziel bleibt aber, zu einer als angemessen empfundenen Verteilung von
Aufgaben und Verantwortlichkeiten zu kommen sowie das Kind am Entwicklungsstand orientiert
einzubeziehen. Hierdurch wird die Uberlastung einer Hauptpflegeperson vermieden und die Selbst-
standigkeit des Kindes gestarkt.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.4: Therapieverantwortung in der Familie

Der Verantwortungskreis

1. Wenn Sie an alle Aufgaben denken, die mit der Erkrankung lhres Kindes zusammenhé&ngen (z.B.
Beschaffen von Rezepten, Medikamenten und Hilfsmitteln, Wahrnehmen von Terminen, Durch-
flihren regelmaliger Diagnostik und Therapie inkl. Vor- und Nachbereitung):

Wer Ubernimmt derzeit wie viel der Aufgaben? Bitte zeichnen Sie in den Kreis die Anteile in
Prozent ein. Bespiel: Mutter 50%, Kind 20%, Vater 20%, Oma 10%.

2. Wenn Sie den Kreis betrachten: Wie zufrieden sind Sie mit der derzeitigen Verteilung? Bitte
setzen Sie ein Kreuz an die betreffende Stelle.

3. Was mochten Sie mittelfristig daran andern? Welche Regeln und Vereinbarungen brauchen Sie
dazu?
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Lernziel

5.5 Die Eltern verstehen, dass die Regeln vereinbart, regelmaRig
iberpriift und aktualisiert werden miissen

Begriindung

Es besteht die Gefahr, dass an einmal aufgestellten Regeln rigide festgehalten wird, obwohl das Kind
sich bereits weiterentwickelt und neue Kompetenzen erworben hat. Die Eltern sollen erkennen, dass
ein solches Regelwerk an die Entwicklungen des Kindes und an neue Situationen anpasst werden
muss. Um Akzeptanzprobleme zu reduzieren, missen zudem alle Beteiligten in die Erarbeitung der
Regeln einbezogen werden.

Inhalte

o RegelmiRige Uberpriifung, spatestens dann, wenn es gehauft zu RegelverstéRen, krankheitsspe-
zifischen Problemen und Unzufriedenheit kommt

e Gemeinsames Anpassen der Regeln, Familienkonferenz

e ,Belohnungen” fiir das Einhalten/Erreichen schwer einzuhaltender Regeln

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einleitende Frage an die Eltern, wann die Regeln das letzte Mal verandert wurden.
e Diskussion in der Gruppe

Anmerkungen

Regeln und Verantwortlichkeiten miissen mit allen Beteiligten besprochen und gemeinsam verein-
bart werden. Es ware wiinschenswert, wenn dies immer im Konsens erfolgen kénnte. In der Praxis
ist das leider selten moglich. Es gehort zu den Erziehungsaufgaben der Eltern, Regeln auch gegen
den Widerstand des Kindes durchzusetzen. ,Nein-Sagen” ist auch bei chronisch kranken Kindern
notwendig und erlaubt. Nicht jedes Verhalten und jede Regel kann mit Kindern besprochen werden.
Je junger ein Kind ist, umso mehr tragen die Eltern die Verantwortung dafiir, welche Mdoglichkeiten,
Anregungen und Chancen einem Kind angeboten und vor welchen Risiken sie bewahrt werden. El-
tern missen aber auch in der Lage sein, das Ein- und Durchhalten der Regeln zu registrieren und zu
wirdigen, also nicht nur defizitdr zu denken und zu handeln. Die Eltern haben Vorbildfunktion in
Bezug auf eigenen Umgang mit Regeln und sind damit ein Motivator fir ihr Kind in der Durchfiihrung
getroffener Absprachen.

Es kann darauf hingewiesen werden, dass die Eltern auch mit dem Alterwerden des Kindes/Ju-
gendlichen die wichtigsten Ansprechpartner bleiben, zunehmend aber eher als Berater (Coach) denn
als Entscheidungstrager.
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Lernziel

5.6 Die Eltern reflektieren Belastungsfaktoren, Herausforderungen
und Probleme durch die Erkrankung, die sie personlich beson-
ders beschaftigen

Begriindung

Es wird zwischen den eigenen Problemen und denen des Kindes (s. Lernziel 5.1) unterschieden. Die
Eltern sollen sich ihrer eigenen impliziten Motive und Emotionen bewusst werden. Das Aussprechen
der Gedanken, die Entlastung durch den Austausch und die Gemeinsamkeit mit anderen werden
haufig als hilfreich erlebt.

Inhalte

Herausforderungen und Belastungen kdnnen die Eltern betreffen in Bezug auf:
e Krankheitsakzeptanz und emotionale Bewaltigung
— Annehmen der Mukoviszidose als Erkrankung mit chronisch-progredientem Verlauf
— Auseinandersetzung mit der begrenzten Lebenserwartung des Kindes
— Schuldgefiihle (z.B. bzgl. der Vererbung oder der spaten Diagnose oder der friihen
Pseudomonas Infektion)
— Spektrum von angstlich-Gberkontrollierender bis passiv-fatalistischer Bewaltigungshaltung
— Umgang mit Kontrollbediirfnissen und Versagensangsten, z.B. in Bezug auf Pseudomonas-
prophylaxe
— Progredienzingste, Ungewissheit aushalten, Hoffnungsbalance halten
— Resignation und Hilflosigkeit, wenn eine Krankheitsphase trotz Therapie-Engagement nicht
beherrschbar ist
e Therapiemanagement und Alltagsorganisation
— Zeitmanagement, Zeitmangel, Organisationsstress
— Uberforderung durch Therapieverantwortung in der Rolle als Co-Therapeut
— Erschopfung der Hauptpflegeperson aufgrund von Pflegeaufwand und fehlender
Unterstitzung
— Umgang mit entwicklungsbedingter Therapieverweigerung beim Kind, z.B. in Trotzphasen
oder in der Pubertat

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Zur Strukturierung kdnnen Metaplankarten und Flipchart eingesetzt werden.

e Anstol} der Diskussion durch Fragen wie ,Mukoviszidose ist eine Erkrankung mit vielen Her-
ausforderungen und Belastungen fir die Eltern. Welche Punkte/Aspekte finden Sie momentan
besonders nervenaufreibend/belastend/Uberfordernd?“ Es werden nur Themen bearbeitet,
welche von den Teilnehmern in einem Elternschulungskurs genannt werden. Es geht nicht um
vollstandiges Abarbeiten einer Liste von potenziellen Belastungen, sondern um das Eingehen auf
die anwesenden Eltern in einem Kurs. Der Trainer darf der Gruppe nicht die Themen aufdrangen,
die er selbst fiir besonders relevant halt.
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e Die chronische Belastung der Eltern sollen anerkannt und gewurdigt werden. Den Teilnehmern
wird signalisiert, dass auch negative Gefiihle (wie z.B. Stress, Enttduschung, Trauer, Arger) normal
sind und keinen Grund fir zusatzliche Selbstvorwiirfe darstellen.

Anmerkungen

Tiefergehende Fragen konnten sein: ,,Wie haben Sie die Diagnosestellung erlebt, was haben Sie da-
mals gedacht oder beflirchtet?”, ,Welche Erfahrungen haben Sie bisher gemacht, wie denken Sie
heute?”, ,Wie geht es Ihnen, wenn es mit der Krankheit gut/schlecht lduft?“. Auf keinen Fall soll
durch eine Uberfiille an Belastungen der Eindruck vermittelt werden, dass ein Leben mit Mukoviszi-
dose immer als besonders schwer empfunden werden muss.
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Lernziel

5.7 Die Eltern kennen typische Risikokonstellationen,
die in Familien mit Mukoviszidose betroffenen Kindern
auftreten konnen

Begriindung

Siehe Lernziel 5.6.

Inhalte

Aus familienorientierter systemischer Sicht ergeben sich folgende Risikokonstellationen fiir die Fa-

milie:

e Hauptlast/Verantwortung bei einer Person

e Aufgehen in der Umsorgung des chronisch kranken Kindes, Vernachlassigung anderer Rollen (z.B.
Rolle des Ehepartners), Personen (z.B. Aufmerksamkeit fir Geschwister) und Aufgaben (z.B. eige-
nes Wohlergehen oder Berufstatigkeit)

e Veranderung des Erziehungsstils (z.B. Giberfirsorglich, rigide, inkonsequent, alles erlaubend, ver-
nachlassigend)

e Keine klaren Regeln

e Gegenseitige Vorwiirfe und Beschuldigungen

e Harmonisierung, keine offenen Konflikte erlaubt

e Tabuisierung, Bagatellisierung einiger Themen

e |solation nach auRen, aber auch innerhalb der Familie (z.B. Mutter und krankes Kind bilden eine
Einheit gegen den Vater)

e Vernachladssigung von Geschwisterkindern

e Sekundarer Krankheitsgewinn beim erkrankten Kind

e Eingefrorene Konstellation nach Diagnosestellung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Um Abwehr zu vermeiden, bietet sich ein projektives Vorgehen an. Der Trainer beschreibt die Risi-
ken, die vermehrt in Familien mit einem chronisch kranken Kind beobachtet werden und fragt, ob
die TN so etwas auch kennen. Fragen wie ,Wer leidet unter der Krankheit am meisten? Fir wen ist
sie am wichtigsten/schlimmsten?“ sensibilisieren fir das Thema.

Anmerkungen

Der Trainer soll die Familie nicht ,,iberflihren®, sondern nur DenkanstoRe geben. Evtl. kann das The-
ma noch einmal im individuellen Familienabschlussgesprdach mit den einzelnen Familien aufgenom-
men werden. Es bietet den Raum, Beobachtungen mitzuteilen, die nicht in der Gruppe ansprech-
bar waren, und Perspektiven zu eréffnen. Bei schwerwiegenden Problemen ist Einzelberatung oder
-therapie angeraten.
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Lernziel

5.8 Die Eltern kennen Strategien, die ihnen beim Umgang mit den

Herausforderungen helfen konnen

Begriindung

Nachdem in den beiden vorangegangenen Lernzielen Problembereiche angeschnitten wurden, wer-
den mit den Eltern Losungsmaoglichkeiten erarbeitet. Der Problemldseansatz kann bei einer systema-
tischen Bearbeitung helfen.

Inhalte

Akzeptieren negativer Gefiihle und Angste

Aktives Bewusstmachen der Risiken, Beobachten von Interaktionen

bewusstes Gegensteuern (feste Paarabende, Geschwisternachmittage, personliche Bedirfniszei-
ten und , Tankstellen)

Bewusstmachen und Aktivieren von Ressourcen

Umverteilen von Aufgaben, wenn moglich einzelne Aufgaben nach aulRen delegieren
Stressmanagement und Entspannung

Zeitmanagement, neue Strukturen im Tagesablauf

Eigene Anspriche Uberprifen, ggfs. herunter schrauben

Umgang mit Therapie-Umsetzungsproblemen auf der Ebene der Eltern, des Kindes oder der be-
treuenden Institutionen

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden
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Uberblick durch den Trainer

Systematisches Problemlésen vorstellen und Gben:

1. Was ist genau das Problem?

2. Was ist das Ziel?

3. Was hat bisher geholfen?

4. Was konnte man noch tun (Brainstorming)?

5. Auswahl einer oder mehrerer Strategien

6. Planen der Umsetzung und der Unterstitzung durch die Familie und andere

7. Umsetzung und Kontrolle der Zielerreichung

Das Vorgehen kann exemplarisch an einem Beispiel im Plenum erarbeitet werden.

Danach besteht die Moglichkeit, dass sich jeder/jedes Paar unter Zuhilfenahme eines Arbeitsblat-
tes mit einem eigenen Problem auseinandersetzt, ggf. Verknlipfung mit einer Hausaufgabe siehe
Lernziel 5.8.1

ggf. kleine Rollenspielepisoden, z.B. ,Wie formuliere ich meine Bitte um Entlastung/Mithilfe ge-
genlber meinem Mann oder den Grol3eltern?”



Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Eltern) @

Anmerkungen

Ressourcenorientierte Fragemaoglichkeiten an die Eltern sind: ,,Wie haben Sie es geschafft, bis heute
durchzuhalten?“, ,Was brauchen Sie, um weiter durchzuhalten?”, ,,Was wiirden Sie aus lhrer Erfah-
rung heraus Familien raten, deren Kind neu erkrankt ist?“

Die Teilnehmer sollen |8sungs- und ressourcenorientiert vorgehen. Auch wenn es in Modul 6
noch einmal angesprochen wird, kann bereits an dieser Stelle auf weiter fiihrende Angebote verwie-
sen werden (Stressmanagementkurse, Elterntrainings, Einzelberatung etc.). Der Trainer sollte sich
daher grundsatzlich auf die Moglichkeiten ambulanter psychosozialer Unterstiitzung vorbereiten
wie sie jeweils vor Ort moglich und erreichbar ist.
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Lernziel

5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemlosungs-
strategie (optional)

Begriindung

Siehe Lernziel 5.8.

Inhalte

Keine neuen Inhalte.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Erarbeiten mit Hilfe eines Arbeitsblattes, wenn beide Elternteile anwesend sind als Paar-Aufgabe
e Verstarken und Ermutigen durch den Trainer

Anmerkungen

Schriftliches Fixieren und konkrete Planung der Problemlésung fordern die Umsetzung. Zudem soll-
ten gut in den Alltag integrierbare Dinge gewahlt werden, die mit wenig Aufwand umzusetzen sind.
Den Eltern wird in den nachfolgenden Schulungsterminen jeweils zu Beginn des Treffens Gelegenheit
gegeben, auch Uber die Umsetzung von Problemldsungen zu berichten.

Eine Verknlpfung zu Modul 6 (Alltagstransfer, Umsetzungsprobleme) ist wichtig.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.8.1: Problemlosen

Problemlosen

1. Was ist genau das Problem (Beschreibung der derzeitigen Situation)?

2. Was ist mein Ziel (Beschreibung der zukiinftigen Situation)?

3. Was hat bisher geholfen (Sammeln bisheriger erfolgreicher Strategien)?

4. Was kénnte man noch tun (Suche nach weiteren Strategien)?

5. Welche der oben gesammelten Ideen mochte ich ausprobieren (Bewertung der Strategien)?

6. Wer oder was hilft mir bei der Umsetzung (Suche nach Unterstiitzung)?

7. Habe ich mein Ziel erreicht oder mich ihm zumindest genéhert (Kontrolle)?
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Lernziel

5.9 Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich
fiir das Wohlergehen der gesamten Familie ist

Begriindung

Im Angesicht der chronischen Erkrankung ihres Kindes erlauben sich viele Eltern nicht, an ihre eige-
nen Bedirfnisse zu denken. Dies ist jedoch fiir ihre eigene Psychohygiene und damit auch fir das
Kind und das Familienklima wichtig.

Inhalte

Keine neuen Inhalte.

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

¢ Fragemoglichkeiten an die Eltern sind: ,Was meinen Sie, was ist das Beste, was Sie fir sich und lhr
Kind tun kénnen?“, ,Darf es Ihnen gut gehen, wenn es lhrem Kind Kind schlecht geht?“ (Symbio-
se-Frage)

e Positive Erfahrungsberichte fordern. Mut machen und die Bedeutung Uibertriebener Fiirsorge
und Angste hinterfragen

e Eine langfristige Perspektive eréffnen und die Einstellung zur Selbstfiirsorge férdern: ,,Nur wenn
Sie etwas fur sich tun und ausgeglichen/erholt sind, konnen Sie dauerhaft gut fir lhr Kind sorgen”

Anmerkungen
Wenn TN stark belastet sind, muss verdeutlicht werden, dass jeder Mensch auch seine Grenzen hat.

Wenn man alleine nicht mehr weiter kommt, sollte man professionelle Hilfe in Anspruch nehmen.
Hier kann auch auf Selbsthilfeangebote hingewiesen werden.
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Lernziel

5.9.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie
(,Tankstelle”) (optional)

Begriindung

Siehe Lernziel 5.9.

Inhalte

e Was hilft mir beim Auftanken?

e Was will ich davon umsetzen? Wann? Mit wessen Hilfe?

e Welche Umsetzungsprobleme kénnen auftreten? Was kann ich dagegen tun?
e Was kdnnte meinen Partner entlasten?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Erarbeiten mit Hilfe eines Arbeitsblattes, wenn beide Elternteile anwesend sind als Paar-Aufgabe
e Verstarken und Ermutigen durch den Trainer
e Evtl. Ausklang mit Entspannungsiibung als ,, Schnupperangebot”

Anmerkungen

Schriftliches Fixieren und konkrete Planung der Entlastung fordern die Umsetzung. Zudem sollten
gut in den Alltag integrierbare Dinge gewahlt werden, die mit wenig Aufwand umzusetzen sind. Auch
,Nichtstun” ist in Ordnung. Den Eltern wird in den nachfolgenden Schulungsterminen jeweils zu Be-
ginn des Treffens Gelegenheit gegeben, auch lber die Umsetzung von Problemldsungen zu berich-
ten.

Eine Verknlipfung zu Modul 6 (Alltagstransfer, Umsetzungsprobleme) ist wichtig.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.9.1:

Energie-Tankstelle ... leistungsstark, jeden Tag

Das Leben mit einem Kind mit Mukoviszidose kann anstrengend und stressig sein. Eltern brauchen
daher regelmaRig Gelegenheiten um Kraft fiir den Alltag zu tanken.

Welche ,Energietankstellen” konnen lhnen helfen, um zu entspannen, etwas fiir sich zu tun, sich
eine Auszeit zu gonnen, mal auf andere Gedanken zu kommen, einen Ausgleich zu finden?

Bitte schreiben Sie lhre personlichen Energietankstellen auf. Dabei ist es egal, ob Sie die Tankstel-
len schon nutzen oder es sich nur wiinschen.

Dann Uberlegen Sie, wie oft und wann Sie lhre Energietankstellen nutzen wollen und kénnen.

Vielleicht brauchen Sie zur Verwirklichung lhrer Energietankstellen Personen, die Ihr Kind be-
treuen, wihrend Sie sich erholen. Uberlegen Sie, wer dies sein kénnte und planen Sie, die Person
anzusprechen.

Meine Energietankstellen Wann und wie oft Kinderbetreuung

Moglicherweise ist Ihnen noch etwas ein- oder aufgefallen. Was ist Ihnen noch wichtig bei dem
Thema?

Bitte fiillen Sie das Arbeitsblatt aus und bringen Sie es zum nachsten Schulungstreffen mit.
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Lernziel

5.10 Die Eltern konnen das soziale Umfeld des Kindes angemessen
iiber die Erkrankung informieren und Unterstiitzung fiir ihr
Kind organisieren

Begriindung

Aus falsch verstandenem Schutz der Privatsphare, Scham oder Angst vor Stigmatisierung informie-
ren manche Familien kaum AuRenstehende Uber die Erkrankung. Andere Eltern wiederum erwarten
in Kindergarten oder Schule ein so hohes Mal an individueller Firsorge und Therapietbernahme,
wie es von der Institution nicht gewahrleistet werden kann. Je dlter das Kind wird, desto mehr erwei-
tert sich sein Radius und mehr AuRenstehende miissen angemessen informiert werden.

Inhalte

e Wer muss Uber die Erkrankung informiert werden (z.B. Familienangehorige, Erzieher, Lehrer,
Sporttrainer, bester Freund)?

e Wer kann informiert werden (z.B. Mitschiiler, Eltern in Kita und Schule, Bekannte)?

» Uber welche Details muss/sollte informiert werden? Wieviel sollen Andere wissen?

¢ Gibt es Informationen, die nicht im Beisein des Kindes gegeben werden sollten?

* Wann soll das Kind diesen Part Gibernehmen, wann die Eltern?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

¢ AnstolRen der Diskussion durch einleitende Fragen wie ,Wer weiR von der Erkrankung Ihres Kin-
des?” , Fallt es Ihnen schwer, andere dariber zu informieren?”

e Zusammentragen von sinnvollen und verpflichtenden Informationen.

e Reflektion von Erwartungen an Institutionen

e Erfahrungsberichte aus der Gruppe. Diskussion von Problemlésungen

e ggf. Einliben durch kurzes Rollenspiel, z.B. Einladung zu einem Kindergeburtstag, Anmeldung in
Kindergarten/Schule/Sportverein, Teilnahme an Klassenfahrt

e Eltern kdnnen mit ihren Kindern kurze Satze fir Kindergarten oder Schule eintiben, um Gleich-
betroffenen die Krankheitssymptome zu erklaren, z.B. ,,Den Husten habe ich immer. Der ist nicht
ansteckend.” ,Die Kapseln nehme ich, damit ich keine Bauchschmerzen kriege.”

¢ Input zu Inklusion, Integration, Nachteilsausgleiche durch den Trainer

Material

e Flyer Kindergarten und Mukoviszidose
https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen/schule-und-kindergar
ten.html

e Broschire Schiler und Schilerinnen mit Mukoviszidose
https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen/schule-und-kindergar
ten.html
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Anmerkungen

Fir ein Kind mit Mukoviszidose besteht ein erhdhter Betreuungsaufwand fiir die gesundheitliche
Flrsorge.

In Kindergarten kann dieser mittels eines sog. Integrationsstatus geltend gemacht werden. In der
Schule kann Uber die Beantragung eines sonderpadagogischen Férderbedarfes eine Unterstiitzung
durch einen Schulhelfer initiiert werden. Ganz unabhéngig davon helfen Individualisierte Nachteil-
sausgleiche dem Schiiler mit Mukoviszidose, seine schulische Leistungsfahigkeit trotz Krankheitsein-
schrankungen zu zeigen. Hierzu gehoren z.B. verlangerte Schreibzeiten bei Klassenarbeiten und nach
Krankheitszeiten zusiatzliche alternative Leistungsbeurteilung durch Hausarbeiten/Referate.
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Lernziel

5.11 Die Eltern koénnen sich selbst und ihr Kind zu einem
selbstbewussten Umgang mit der Erkrankung ermutigen

Begriindung

Das Krankheitsbild Mukoviszidose birgt das Risiko von Stigmatisierung durch Andere, aber auch von
Rickzug aufgrund von Scham und Selbstunsicherheit. Eltern und Kinder kdnnen sich wappnen und
stark machen fiir einen selbstbewussten Umgang mit der Erkrankung.

Inhalte

e Erfahrungen von Mitleid oder Ablehnung bei Eltern und Kindern
e Bestarkung der Eltern zu selbstbewusster Haltung und Verhaltensweise
e Starkung der Personlichkeitsentwicklung des Kindes

Hinweise zu Durchfiihrung/Methoden

¢ Interaktiver Austausch, Diskussion von Problemldsungen, evtl. Rollenspiel
Ein oder zwei Berichte kdnnen zur Einleitung des Themas dienen und als Grundlage dienen, das
Problem zu analysieren und alternative Verhaltensweisen zu entwerfen. In kurzem Rollenspiel
kénnen diese angespielt werden. Auch Positivbeispiele konnen hilfreich sein.

¢ Insgesamt sollen sich die Eltern dartiber klarwerden, dass es zu ihren Aufgaben gehort, ihr Kind
far die Bewaltigung der sozialen Herausforderungen zu starken. Die Eltern sollen motiviert und
bestarkt werden, sich fiir das Recht ihres Kindes auf Teilhabe und ein méglichst ,normales Leben”
einzusetzen. Sie sind die wichtigsten Flirsprecher ihres Kindes.

e Eltern haben fir ihre Kinder eine Vorbildfunktion. Sie kdnnen von den Kindern nicht erwarten,
dass diese selbstsicher reagieren, wenn sie selbst unsicher ausweichen.

e Die Eltern konnen ihr Kind von klein auf in seiner Persodnlichkeitsentwicklung und in seinem
Selbstwert starken, indem sie ganzlich krankheitsunabhangig dessen Starken und Kompetenzen
erkennen und fordern. Hierzu kann ein kleiner Gruppenaustausch gemacht werden: ,Was mir an
meinem Kind besonders gut gefallt”, hierzu kdnnen auch Kinderfotos herumgezeigt werden.

e Der Gesundheitszustand des Kindes sollte weder von den Eltern noch von Menschen, die hdufiger
mit der Familie zu tun haben, standig begutachtet und kommentiert werden. Damit soll vermie-
den werden, dass das Kind lernt, sich vorwiegend liber seine Krankheit zu definieren (ldentitét,
Krankenrolle, sekundarer Krankheitsgewinn).

Material
Literaturempfehlungen fiir Eltern:
e Kinderbuch zum Thema AuRenseiter: Kathryn Cave, Irgendwie Anders, Verlag Friedrich Oetinger

e Kinderbuch zum Thema Inklusion: Wiltrud Thies, Fred, der Frosch und eine Schule fiir alle. Lebens-
hilfe & Rieder 2014
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Anmerkungen

Wichtig ist die aktive Moderation des Trainers, insbesondere beim Rollenspiel.

Eltern sollen sich ihrer Rolle als ,,Experten” im Krankheitsmanagement ihres Kindes bewusst wer-
den. Dieses ermoglicht ein gesundes Abgrenzen ohne Schuldgefiihle. Falls das Kind sich ausgegrenzt
fuhlt, kdbnnen Eltern Mutmach-Bilcher zum Vorlesen einsetzen.
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Lernziel

5.12 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen Regelungen
und Hilfen, die fiir sie relevant sind, in Grundziigen

Begriindung

Fir Menschen mit Mukoviszidose gelten sozialrechtliche Besonderheiten und Anspriiche. Diese sind
nicht allen Familien ausreichend bekannt oder werden in ihren Moéglichkeiten falsch eingeschatzt.

Inhalte

e Schwerbehinderung/Schwerbehindertenausweis: Relevanz, Vor- und Nachteile, Prozedere der
Beantragung

¢ Ambulante Kinderkrankenpflege, Sozialmedizinische Nachsorge

e Pflegegeld/Pflegestufe: Bedingungen, Chancen, Prozedere, juristische Hilfen

e Rehabilitationsangebote

e Berufsforderung, -beratung, Rechte am Arbeitsplatz

e Sonstiges

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Input durch den Trainer
e Offene Fragerunde mit kurzen Erlduterungen durch den Trainer oder moderierte Pro-Contra-Dis-
kussion z.B. zum Thema Schwerbehindertenausweis

Anmerkungen

Grundsatzlich fiihrt die dozierende Darstellung der komplexen sozialrechtlichen Situation schnell
bei Teilnehmern zur Uberforderung. Der Trainer sollte sich daher auf die Darstellung der zentralen
Punkte beschranken und den Teilnehmern ansonsten vermitteln, wo sie weiterfihrende Hilfen be-
kommen kdnnen. Keinesfalls sollten Einzelberatungen in der Schulung stattfinden. Ansprechpartner
fir diffizilere Fragestellungen sind z.B. der Sozialdienst der Klinik, die Versorgungsamter oder die
Pflegekasse.

Der Mukoviszidose-Selbsthilfeverband hat auBerdem ein online Beratungsangebot, welches be-
sonders hilfreich ist bei der Beratung zum Widerspruch bei Ablehnung von beantragten Leistungen.

Dieses Lernziel ist fakultativ. Alternativ kann auf andere Beratungsangebote oder schriftliche Ma-
terialien verwiesen werden.
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Modul 6: Alltagstransfer,
Auswertung und Abschluss

Thema: Zusammenfassung und Planung der Zeit danach
Zielgruppe: Eltern von Kindern mit Mukoviszidose (0-7 Jahre)
Dauer: 2 UE

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Allgemeine Ziele der Einheit

In der letzten Stunde wird die Schulung rekapituliert und zentrale Inhalte gefestigt. Im Schulungs-
verlauf Gber mehrere Wochen haben die meisten Eltern bereits praktische Umsetzungserfahrungen
in ihrem Alltag sammeln kdnnen. Dabei aufgetretene Umsetzungsprobleme werden benannt und
erfahren eine Bearbeitung durch die Gruppe.

Die Teilnehmer antizipieren und planen die Zeit ,danach”. Sie sind motiviert, das Gelernte umzu-
setzen.

Dem Schulungsteam und -anbieter bieten sich die Moglichkeit der Qualitatssicherung und Opti-
mierung der Angebote.

Besonderheiten/Hinweise

Haufig gerat der Abschluss zu kurz, weil am Ende der Schulung die Zeit fehlt. Da der Abschluss eine
ahnlich wichtige Funktion hat wie ein gelungener Anfang, muss ausreichend Zeit eingeplant werden.

Optimal ware es, wenn mit jeder Familie ein individuelles Abschlussgesprach gefiihrt wird (Zeit-
bedarf ca. 20 Minuten/Familie). Hier kénnen Starken und Probleme besprochen werden und Ziele
flir zu Hause. Zur Vorbereitung des Abschlussgespraches empfiehlt es sich, in einer Teamsitzung die
Eindriicke aller Teammitglieder zusammen zu tragen.

Wenn diese Moglichkeit nicht besteht, sollte das Thema ,,Ziele” auf jeden Fall in der Abschluss-
stunde bearbeitet werden (s. Lernziele 6.2).

Die hohe Motivation und Verdanderungsbereitschaft der Teilnehmer am Ende der Schulung ver-
pufft im Alltag oft schnell. Hier kann Nachsorge durch ausschleichende Schulungstermine, Follow
up-Treffen, Internetangebote, Telefonate oder Briefe (z.B. Newsletter oder ,Brief an mich selbst”)
helfen. Ein Nachsorgetermin (evtl. auch in Einzelberatung) bietet zudem die Moglichkeit, Fragen und
Unsicherheiten zu klaren, die haufig erst im Alltag deutlich werden.

Der Zuweiser soll schriftlich und ggf. telefonisch tber die Teilnahme der Familie an der Schulung,
Schulungsinhalte, Auffalligkeiten sowie generelle Empfehlung zur Therapie informiert werden. Ein
solcher Brief dient nicht nur der Informationsweitergabe, sondern fordert auch die zukiinftige Zu-
sammenarbeit. Er sollte zeitnah nach Ende der Schulung verschickt werden.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu bertcksichtigen.

Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht variabel.
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Ubersicht iiber die Lernziele in Modul 6

6.1 Die Eltern rekapitulieren die zentralen Schulungsinhalte flr sich
6.2 Die Eltern kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende Hilfen und Informationen
6.3 Die Eltern reflektieren mindestens ein Ziel, welches sie nach der Schulung erreichen wollen

6.4 Die Eltern resiimieren den Schulungserfolg fir sich selbst
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Lernziel

6.1 Die Eltern rekapitulieren die zentralen
Schulungsinhalte fiir sich

Begriindung

Durch die Fulle des Stoffs, mit dem die Eltern wahrend der Schulung konfrontiert wurden, geraten
selbst zentrale Inhalte schnell aus dem Blickfeld. Zudem bietet sich wahrend einer Unterrichtseinheit
haufig nicht die Moglichkeit des Innehaltens und der Rekapitulation. Dies ist jedoch nétig, um Inhalte
zu festigen und deren Relevanz fiir die eigene Situation zu prifen.

Inhalte

e Schulungsinhalte werden wiederholt bzw. vertieft
¢ Insbesondere das Vorgehen bei Exazerbation kann wiederholt und individualisiert werden
e Fragen der Teilnehmer

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Rekapitulation der einzelnen Schulungsblécke durch den Trainer

e Abfrage/Einzelreflexion: ,Was war fur Sie das Wichtigste an der Einheit (Medizin, Hygiene, Ernéh-
rung, Physiotherapie, Psychologie)?“

e Abgleich mit den Fragen aus der Erwartungsrunde beim ersten Treffen. ,,Sind Ihre Fragen, die Sie
zu Anfang der Schulung mitgebracht haben, beantwortet worden (Medizin, Hygiene, Erndhrung,
Physiotherapie, Psychologie)?“

e Klaren offener Fragen

e ,Take home message” fir die Teilnehmer

Materialien

Flipchart/Tafel, Pinnwand, Karteikarten, Stifte

Anmerkungen

Der Trainer achtet auf strukturiertes Vorgehen, auch aus Griinden des Zeitmanagements. Die Reka-
pitulation bietet neben der Wiederholung und persénlichen Gewichtung auch die letzte Moglichkeit,
falsch Verstandenes oder Missverstandnisse auszurdumen.

Die Teilnehmer kdnnen sich ggf. ihre persdnliche Take home message zu jedem Fachbereich (Me-
dizin, Hygiene, Erndhrung, Physiotherapie und Psychologie) auf Karteikarten schreiben, die sie nach
Hause mitnehmen.
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Lernziel

6.2 Die Eltern kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende
Hilfen und Informationen

Begriindung

In der begrenzten Zeit der Schulung kénnen haufig nur Grundlagen vermittelt bearbeitet werden. Fir
eine Vertiefung und Klarung individueller Fragen werden den Eltern Hilfestellungen gegeben.

Inhalte

Informations- und Unterstitzungsquellen, wie Behandelnder Arzt, Psychotherapeuten, geeignete
Blcher, Zeitschriften, Internetseiten, Kontaktadressen von Selbsthilfevereinigungen, Adressen von
anderen Gruppenteilnehmern, Beratungsstellen, sozialen Einrichtungen etc.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Moglichkeiten zusammentragen, Input von Trainer und von Eltern
e Vorstellen und Herumreichen des Materials

Materialien

Adressliste der Teilnehmer (wegen Datenschutz nur nach Einwilligung jedes Teilnehmers), Handout
Uber weiterfiihrende Hilfen etc.

Anmerkungen

Der behandelnde Arzt ist der wichtigste Ansprechpartner. Der Trainer muss daher vorsichtig sein,
wenn die Teilnehmer wahrend der Schulung Kritik oder Zweifel an ihrem Arzt duBern. Sie sollten
angeregt werden, nach der Schulung ihren Arzt aufzusuchen und durch die Schulung aufgeworfene
Punkte zu besprechen.

Der Trainer muss bei Bedarf darauf verweisen, dass der Einzelne seine Grenzen hat. Wenn man
alleine nicht mehr weiter kommt, sollte man professionelle Hilfe in Anspruch nehmen.

Vor dem absoluten Vertrauen ins Internet sollte gewarnt werden. Nicht alle Seiten sind gleich gut
und vertrauenswiurdig. Ggf. kdnnen Kriterien fiir ,gute Seiten” zusammengetragen werden.

Unterstitzung konnen sich die Familien auch untereinander geben. Damit sie im Kontakt bleiben,
ist z.B. ein Austausch Uber soziale Netzwerke wie Facebook mdglich sowie das Verteilen von Ad-
resslisten und CDs mit Fotos und Inhalten der Schulung. Das Austeilen einer Adressenliste setzt die
Zustimmung der Teilnehmer voraus.
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Lernziel

6.3 Die Eltern reflektieren mindestens ein Ziel, welches sie nach
der Schulung erreichen wollen

Begriindung

Haufig bestehen bei den TN nur vage Veranderungsideen. Durch die konkrete Planung von realisti-
schen Schritten wird die Wahrscheinlichkeit erhoht, dass es tatsachlich zur dauerhaften Umsetzung
im Alltag kommt.

Inhalte

Individuelle Handlungsplane:

— Was will ich wie erreichen (Ziel)? Wann beginne ich damit (Zeit)?

— Was kénnte meinem Plan im Weg stehen? Was konnte ich dagegen machen (Hindernisse)?
— Wer oder was kann mich dabei unterstitzen (Hilfen)?

— evtl. Wie erkenne ich, dass ich mein Ziel erreicht habe (Kontrolle)?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einstiegin das Thema beispielsweise Gber die Frage, ob sich etwas nach der Schulung andern wird
oder ob die TN etwas Bestimmtes fiir sich mitnehmen.

e Exemplarische Bearbeitung von ein bis zwei Beispielen im Plenum.

e Wenn kein Abschluss-Einzelgesprach geplant ist, moglichst schriftliche Einzelreflexion ggf. mit Ar-
beitsblatt oder als ,,Brief an sich selbst” (wenn beide Eltern dabei sind als Paararbeit). Ob jemand
im Plenum Uber seine Ziele sprechen moéchte, entscheidet er selbst.

e Einen anderen Zugang bieten Fragen wie ,Wie geht es lhnen, wenn Sie das Ziel erreicht haben?
Wer wiirde es merken? Woran wiirde er es merken? Was missten Sie tun, damit sich garantiert
nichts andert?“.

Anmerkungen

Wenn Teilnehmer mit der bewussten strategischen Planung ihrer Handlungen unvertraut sind, muss
der Trainer sie bei der individuellen Bearbeitung unterstiitzen. Teilnehmer neigen oft zu globalen und
zu hochgesteckten Zielen (z.B. ,,Ich will mein Therapiemanagement verbessern®).

Wichtig ist, dass die TN den Blick nicht nur auf die Probleme/Hindernisse richten, sondern auch
auf die Ressourcen/Hilfen.

Teilweise ist es flir Teilnehmer leichter, wenn bestimmte Zielbereiche (z.B. Therapie, Selbstma-
nagement, Umgang mit dem Kind) vorgegeben werden.
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Arbeitsblatt zu LZ 6.3: Zielplanung

Meine Ziele fiir die nachste Zeit

Bitte schreiben Sie lhre Plane so genau wie moglich auf (wann, wo, wie wollen Sie etwas machen).
Stellen Sie sich die Situation am besten bildlich vor. Welche Hindernisse kdnnten es Ihnen schwer
machen, lhre Plane umzusetzen? Wie kdnnen Sie diese Schwierigkeiten meistern, wer oder was kann
Ihnen dabei helfen?

Beispiel:

Ziel: Ich will an den Wochenenden mind. 30 min Zeit nur fiir mich haben.

Hindernisse: andere geplante Aktivitéiten, Familie akzeptiert meine Auszeit nicht,
Angst, dass etwas schief Iduft...

Hilfen: gemeinsam Familienvereinbarung treffen, mit Freundin aufSerhaus
verabreden, Tiir abschliefien ...

1. Fir die nachste Zeit nehme ich mir vor...

2. Folgende Hindernisse und Schwierigkeiten kdnnten mir begegnen...

3. Das kdnnte mir bei der Umsetzung der Ziele helfen (Unterstiitzung)...

Nach einiger Zeit (z.B. nach einem Monat)

Wie oft konnten Sie lhre Plane in die Tat umsetzen? (bitte ankreuzen)
gar nicht vollstandig

Bei 75-100%: Herzlichen Glickwunsch! Weiter so!
Bei unter 75%: Sind Sie mit dem Ergebnis zufrieden? ©® © ©

Wenn nicht, was waren die Ursachen hierfiir? Was kdnnen Sie machen, um |hren Zielen in den nachs-
ten Wochen ndher zu kommen?

Wollen Sie |hre Ziele andern? Gibt es neue Ziele, die Sie sich vornehmen wollen?
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Lernziel

6.4 Die Eltern resiimieren ihren individuellen Schulungserfolg

Begriindung

Zu einer guten Schulung gehort auch ein geordneter Abschluss. Die Eltern reflektieren dariiber, was
sie aus der Schulung mitnehmen und ob ihre Erwartungen erfiillt wurden. Sie geben auch eine Riick-
meldung an das Schulungsteam und das Schulungszentrum bzgl. Organisation, Didaktik und Inhalte
der Schulung.

Inhalte

e Individuelles Reslimee:
Was nehmen die Eltern aus der Schulung mit?
e Evaluation der Schulung:
— Waurden lhre Erwartungen erfiillt und lhre Fragen ausreichend geklart?
— Wie empfanden Sie die Schulungsatmosphare, die Didaktik/inhaltliche Préasentation und die
Kompetenz der Trainer?
— Wie empfanden Sie die Schulungsorganisation?
— Haben Sie Verbesserungsvorschlage?

Hinweise zur Durchfithrung/Methodik

Abfrage in der Elternrunde; jeder kommt zu Wort.

Materialien

Flipchart, Evaluationsbogen

Anmerkungen

Resiimee

Anders als in Lernziel 6.1 geht es hier nicht mehr um Riickmeldungen zu einzelnen Schulungsein-
heiten. Die Eltern reslimieren vielmehr auf einer Glbergeordneten Ebene ihrer Selbstwirksamkeitser-
wartungen. Flihlen sie sich sicherer im Umgang mit der Erkrankung im Alltag? Trauen Sie besser sich
zu, mit Therapiesteuerung oder Umsetzungsproblemen umzugehen? Kénnen Sie mit mehr Zuver-
sicht und Hoffnung in die Zukunft blicken?

Evaluation der Schulung

Jede Riickmeldung wird dankend entgegengenommen und ggf. notiert. Kommentare oder Recht-
fertigungen durch den Trainer oder innerhalb der Teilnehmergruppe sollten unterbleiben. Eine
schriftliche Evaluation bietet den Vorteil, dass die Rickmeldungen und Verbesserungsvorschlage
auch im Nachhinein im Team ausgewertet werden kénnen.
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Zufriedenheitsfragebogen fiir Eltern

Im Folgenden geht es um lhre Zufriedenheit mit der Patientenschulung, an der Sie und evtl. lhr Kind
teilgenommen haben.

Wie wiirden Sie die Qualitadt der Schulung, die Sie und evtl. Ihr Kind erhalten haben, beurteilen?

ausgezeichnet gut weniger gut schlecht
a a a d

Haben Sie die Art von Schulung erhalten, die Sie wollten?
eindeutig nicht eigentlich nicht im Allgemeinen ja eindeutig ja

Q a a d

In welchem MaRe hat die Schulung Ihren Bediirfnissen entsprochen?

sie hat fast allen sie hat den meisten sie hat nur wenigen sie hat meinen
meinen Bedirfnissen meiner Bedirfnisse meiner Bedirfnisse Beddrfnissen
entsprochen entsprochen entsprochen nicht entsprochen
a a a a

Wiirden Sie einem Freund/einer Freundin die Schulung empfehlen, wenn er/sie eine dhnliche Hilfe
bendétigen wiirde?
eindeutig nicht eigentlich nicht im Allgemeinen ja eindeutig ja
a a a a

Wie zufrieden sind Sie mit dem AusmaR der Hilfe, welche Sie durch die Schulung erhalten haben?

ziemlich leidlich oder leicht weitgehend sehr
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden
a a a a

Hat die Schulung lhnen dabei geholfen, angemessener mit der Erkrankung lhres Kindes umzuge-
hen?

ja, sie half eine ja, sie half etwas nein, sie half nein, sie hat die Dinge
ganze Menge eigentlich nicht schwerer gemacht
a a a a

Hat die Schulung lhnen dabei geholfen, sinnvolle und erreichbare Ziele zu setzen?

ja, sie half eine ja, sie half etwas nein, sie half nein, sie hat die Dinge
ganze Menge eigentlich nicht schwerer gemacht
a a a a

Wie zufrieden sind Sie mit den Tipps und Informationen, die lhnen in der Schulung gegeben wur-
den?

sehr zufrieden weitgehend zufrieden leidlich oder leicht ziemlich unzufrieden
unzufrieden
d a a a

Wie zufrieden waren Sie mit dem Schulungsleiter?

sehr zufrieden weitgehend zufrieden leidlich oder leicht ziemlich unzufrieden
unzufrieden
a a a a
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Wie zufrieden waren Sie mit der Zusammenarbeit in der Gruppe?

sehr zufrieden weitgehend zufrieden leidlich oder leicht ziemlich unzufrieden
unzufrieden
a a a a

Wie zufrieden sind Sie mit der Schulung, die Sie erhalten haben, im GroBen und Ganzen?

sehr zufrieden weitgehend zufrieden leidlich oder leicht ziemlich unzufrieden
unzufrieden
a a a a

Wiirden Sie wieder in die Schulungseinrichtung kommen, wenn Sie Hilfe brauchten?
eindeutig nicht ich glaube nicht ich glaube ja eindeutig ja
a Q a a
Hat sich bei Ihnen/lhrem Kind durch die Schulung etwas verindert?

U Nein, es hat sich nichts verandert U Ja, es hat sich etwas verandert

Wenn ja, was hat sich verandert? Denken Sie z.B. an Medikamenteneinnahme, Schule, Freunde.
Bitte notieren Sie:

Haben Sie Kommentare, Anregungen, Winsche zur Verbesserung der Schulung?
Bitte notieren Sie:

Wie fanden Sie die Schulung insgesamt? Bitte geben Sie eine Schulnote (1 = sehr gut, 6 = sehr
schlecht)

Qualitat der Schulung insgesamt: Note
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Ambulanter Mukoviszidose-Elternschulungskurs
mit sechs Terminen (fortlaufend)

Beispiel-Stundenplan iiber 26 UE zzgl. Pausen

1. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00 — 17.45 Uhr (1 UE)

Modul 1 BegriiBung, Kennenlernen, Wiinsche und Erwartungen, Gruppenkohasion (Psychosozia-
le Fachkraft, Facharzt)

Lernziel 1.1 Die Eltern berichten offen liber die Krankheit ihres Kindes und die damit verbundenen
Konsequenzen fiir den Familienalltag

17.45-19.15 Uhr (2 UE)

Modul 2 Medizinische Grundlagen zur Erkrankung und Behandlung: Gendefekt, Krankheitssymp-
tome, multidisziplindare Therapieansatze (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 2.1 Die Eltern kénnen die Krankheitssymptome und die zugrundeliegenden pathologischen
Mechanismen erklaren

Lernziel 2.2 Die Eltern wissen, dass CF auf einem vererbten Gendefekt beruht und kennen das Ver-
erbungsrisiko

Lernziel 2.3 Die Eltern verstehen, dass die Erkrankung nach heutigem Stand nicht heilbar, aber gut
behandelbar ist

Lernziel 2.4 Die Eltern verstehen den multidisziplindren Therapieansatz und sind motiviert zu einer
friihen und praventiven Behandlung

Lernziel 2.5 Die Eltern reflektieren ihren Umgang mit der Therapielast (optional)

19.15-19.30 Uhr Pause

19.30-20.15 Uhr (1 UE)

Modul 3 Medikamentdse Therapie im symptomarmen Intervall (Facharzt, ggf. Psychosoziale
Fachkraft)

Lernziel 3.1.1 Die Eltern kénnen die Wirkungsweise der fiir ihre Kinder relevanten Medikamente
beschreiben

Lernziel 3.1.2 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

20.15-20.30 Uhr (1/3 UE)
Klarung offener Fragen, Abschluss

2. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00-17.15 Uhr (1/3 UE)
BegriiBung, Rekapitulation und Festigung, Besprechung Hausaufgabe (Psychosoziale Fachkraft)

17.15-18.45 Uhr (2 UE)

Modul 3 Therapieprinzipien bei CF: Inhalationstherapie (Facharzt/ggf. Physiotherapeut/ggf. Pfle-
gekraft, ggf. Psychosoziale Fachkraft)
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Lernziel 3.2.1 Die Eltern kénnen die Wirkungsweise und Anwendung der fir ihre Kinder relevanten
inhalativen Medikamente erklaren

Lernziel 3.2.2 Die Eltern kdnnen die fir ihre Kinder relevanten Inhalationsgerdte und -hilfen, deren
Anwendung und Reinigung beschreiben

Lernziel 3.2.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

18.45-19.00 Pause

19.00-20.30 Uhr ( 2 UE)

Modul 3 Therapieprinzipien bei CF: Hygiene (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.3.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der HygienemalRinahmen erklaren

Lernziel 3.3.2 Die Eltern reflektieren ihre Angste und ihren Umgang mit den Strategien im Alltag
Lernziel 3.3.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

Verabschiedung

3. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00-17.15 Uhr (1/3 UE)
BegriiBung, Rekapitulation und Festigung Besprechung Hausaufgabe (Psychosoziale Fachkraft)

17.15-18.45 Uhr (2 UE)

Modul 3 Therapieprinzipien bei CF: Erndhrung (Didtassistent, ggf. Psychosoziale Fachkraft)
Lernziel 3.4.1 Die Eltern konnen die bedarfsangepasste, vollwertige Erndhrung bei CF erklaren
Lernziel 3.4.2 Die Eltern kdnnen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen und deren Dosierung be-
zogen auf die aktuelle Erndhrung ihres Kindes beschreiben

18.45-19.00 Uhr Pause

19.00-19.45 Uhr (1 UE)

Fortsetzung

Lernziel 3.4.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Loésungs-
moglichkeiten

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

19.45-20.30 Uhr (1 UE)

Modul 4 Erkennen und Behandeln von akuten Verdauungsproblemen und chronischer Gedeih-
storung (Facharzt)

Lernziel 4.1 Die Eltern kdnnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten
Bauchschmerzen nennen

Lernziel 4.2 Die Eltern kdnnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei einer chronischen
Gedeihstérung nennen

Lernziel 4.5 Die Eltern kdnnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei Dehydrierung
nennen

Verabschiedung
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4. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00 -17.15 Uhr (1/3 UE)
BegriiBung, Rekapitulation und Festigung, Besprechung Hausaufgabe (Psychosoziale Fachkraft)

17.15-18.45 Uhr (2 UE)

Modul 3 Therapieprinzipien bei CF: Physiotherapie und korperliche Aktivitat (Physiotherapeut,
ggf. Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.5.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie erklaren

Lernziel 3.5.2 Die Eltern kdnnen ausgewahlte physiotherapeutische Ubungen durchfiihren

18.45-19.00 Uhr Pause

19.00-19.45 Uhr (1 UE)

Fortsetzung

Lernziel 3.5.3 Die Eltern kdnnen die positiven Auswirkungen von korperlicher Aktivitat und Sport bei
CF beschreiben

Lernziel 3.5.4 Die Eltern reflektieren fiir sie relevante Aspekte eines korperlich aktiven Lebensstils
Lernziel 3.5.5 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Losungen
Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

19.45-20.30 Uhr (1 UE)

Modul 4 Erkennen und Behandeln von akuter und chronischer Lungenverschlechterung (Facharzt)
Lernziel 4.3 Die Eltern kénnen Anzeichen akuter Infekte der Luftwege und Handlungsstrategien nen-
nen

Lernziel 4.4 Die Eltern kdnnen Anzeichen, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei chroni-
scher Verschlechterung der Lunge nennen

Verabschiedung

5. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00 -17.15 Uhr (1/3 UE)
BegriiBung, Rekapitulation und Festigung, Besprechung Hausaufgabe (Psychosoziale Fachkraft)

17.15-18.45 Uhr (2 UE)

Modul 5 Krankheitsbewiltigung im Familiensystem (Psychosoziale Fachkraft)
Krankheitsverarbeitung der Eltern und zur gesamtfamilidren Belastung

Lernziel 5.6 Die Eltern reflektieren Belastungsfaktoren, Herausforderungen und Probleme durch die
Erkrankung, die sie personlich besonders beschaftigen

Lernziel 5.7 Die Eltern kennen typische Risikokonstellationen, die in Familien mit Mukoviszidose be-
troffenen Kindern auftreten kénnen

Lernziel 5.8 Die Eltern kennen Strategien, die ihnen beim Umgang mit den Herausforderungen hel-
fen kdnnen

Lernziel 5.9 Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich flir das Wohlergehen der
gesamten Familie ist

Lernziel 5.9.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie (,,Tankstelle”) als Hausauf-
gabe (optional)

18.45-19.00 Uhr Pause
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19.00-20.30 Uhr (2 UE)

Fortsetzung

Krankheitsverarbeitung des Kindes

Lernziel 5.1 Die Eltern kdnnen besondere Herausforderungen und Belastungen nennen, die sich auf-
grund der Krankheit fir ihr Kind ergeben

Lernziel 5.2 Die Eltern kennen Entwicklungsaufgaben, die unabhdngig von der Erkrankung ihres Kin-
des bestehen, und deren Bedeutung fiir den Umgang mit dem Kind

Lernziel 5.3 Die Eltern konnen ihrem Kind die Erkrankung und notwendige Therapieschritte alters-
gerecht vermitteln

Abstimmung des Krankheitsmanagements zwischen Eltern und Kind

Lernziel 5.4 Die Eltern kdnnen Regeln und Verantwortlichkeiten fiir das Krankheitsmanagement in
ihrer Familie nennen

Lernziel 5.5 Die Eltern verstehen, dass die Regeln vereinbart, regelmaRig tGberpriift und aktualisiert
werden missen

Verabschiedung

6. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

17.00 -17.15 Uhr (1/3 UE)
BegriiBung, Rekapitulation und Festigung, Besprechung Hausaufgabe (Psychosoziale Fachkraft)

17.15-18.00 Uhr (1 UE)

Modul 5 Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Psychosoziale Fachkraft)

Krankheit undd soziales Umfeld, soziale Teilhabe und sozialrechtliche Aspekte

Lernziel 5.10 Die Eltern kdnnen das soziale Umfeld des Kindes angemessen Uber die Erkrankung in-
formieren und Unterstitzung fir ihr Kind organisieren

Lernziel 5.11 Die Eltern kénnen sich selbst und ihr Kind zu einem selbstbewussten Umgang mit der
Erkrankung ermutigen

18.00-18.45 Uhr (1 UE)

Fortsetzung (ggf. Sozialarbeiter [s. Ausfiihrungen zu Modul 5])

Lernziel 5.12 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen Regelungen und Hilfen, die fiir sie relevant sind,
in Grundziigen

18.45-19.00 Uhr Pause

19.00-20.30 Uhr (2 UE)

Modul 6 Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 6.1 Die Eltern rekapitulieren die zentralen Schulungsinhalte fir sich

Lernziel 6.2 Die Eltern reflektieren mindestens ein Ziel, welches sie nach der Schulung erreichen
wollen

Lernziel 6.3 Die Eltern resiimieren den Schulungserfolg fir sich selbst

Lernziel 6.4 Die Eltern kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende Hilfen und Informationen
Verabschiedung
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Ambulanter Mukovizidose-Elternschulungskurs als Blockschulung
Beispiel-Stundenplan iiber 26 UE mit zwei Blocken a 13 UE (zzgl. Pausen)

Erster Block Tag 1, Freitag 17.00-20.30 Uhr

17.00 -17.45 Uhr (1 UE)

BegriiBung, Kennenlernen, Wiinsche und Erwartungen, Gruppenkohdsion (Psychosoziale Fach-
kraft, Facharzt)

Lernziel 1.1 Die Eltern berichten offen liber die Krankheit ihres Kindes und die damit verbundenen
Konsequenzen fur den Familienalltag

17.45-19.15 Uhr (2 UE)

Medizinische Grundlagen zur Erkrankung u. Behandlung: Gendefekt, Krankheitssymptome, mul-
tidisziplinare Therapieansatze (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 2.1 Die Eltern konnen die Krankheitssymptome und die zugrundeliegenden pathologischen
Mechanismen erklaren

Lernziel 2.2 Die Eltern wissen, dass CF auf einem vererbten Gendefekt beruht und kennen das Ver-
erbungsrisiko

Lernziel 2.3 Die Eltern verstehen, dass die Erkrankung nach heutigem Stand nicht heilbar, aber gut
behandelbar ist

Lernziel 2.4 Die Eltern verstehen den multidisziplindren Therapieansatz und sind motiviert zu einer
frithen und praventiven Behandlung

Lernziel 2.5 Die Eltern reflektieren ihren Umgang mit der Therapielast (optional)

19.15-19.30 Uhr Pause

19.30-20.15 Uhr (1 UE)

Medikamentd6se Therapie im symptomarmen Intervall (Facharzt, ggf. Psychosoziale Fachkraft)
Lernziel 3.1.1 Die Eltern konnen die Wirkungsweise der fir ihre Kinder relevanten Medikamente
beschreiben

Lernziel 3.1.2 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

20.15-20.30 Uhr (1/3 UE)
Klarung offener Fragen, Verabschiedung

Erster Block Tag 2, Samstag 9.30-17.15 Uhr

09.30-11.00 Uhr (2 UE)

Therapieprinzipien bei CF: Inhalationstherapie (Facharzt/ggf. Physiotherapeut, ggf. Pflegekraft,
ggf. Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.2.1 Die Eltern kdnnen die Wirkungsweise und Anwendung der fiir ihre Kinder relevanten
inhalativen Medikamente erklaren

Lernziel 3.2.2 Die Eltern kénnen die fiir ihre Kinder relevanten Inhalationsgerate und -hilfen, deren
Anwendung und Reinigung beschreiben

Lernziel 3.2.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen
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Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

11.00 -11.15 Uhr Pause

11.15-12.45 Uhr (2 UE)

Therapieprinzipien bei CF: Hygiene (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.3.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der HygienemalRinahmen erklaren

Lernziel 3.3.2 Die Eltern reflektieren ihre Angste und ihren Umgang mit den Strategien im Alltag
Lernziel 3.3.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlo-
sungen

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

12.45-13.30 Uhr Mittagspause

13.30-15.45 Uhr (3 UE)

Therapieprinzipien bei CF: Erndhrung (Didtassistent, ggf. Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.4.1 Die Eltern kdnnen die bedarfsangepasste, vollwertige Erndhrung bei CF erklaren
Lernziel 3.4.2 Die Eltern kdnnen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen und deren Dosierung be-
zogen auf die aktuelle Erndhrung ihres Kindes beschreiben

Lernziel 3.4.3 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Losungs-
moglichkeiten

Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

15.45-16.00 Uhr Kaffeepause

16.00 -16.45 Uhr (1 UE)

Erkennen und Behandeln von akuten Verdauungsproblemen und chronischer Gedeihstérung
(Facharzt)

Lernziel 4.1 Die Eltern kénnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten
Bauchschmerzen nennen

Lernziel 4.2 Die Eltern kdnnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei einer chronischen
Gedeihstérung nennen

Lernziel 4.5 Die Eltern konnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei Dehydrierung
nennen

16.45-17.15 Uhr (2/3 UE)
Rekapitulation und Festigung, Verabschiedung

2. Block Tag 1, Freitag 17.00-20.30 Uhr

17.00-17.15 Uhr (1/3 UE)
Wiedereinstieg, Rekapitulation, Hausaufgabenbesprechung (Psychosoziale Fachkraft)

17.15 — 18.45 Uhr (2 UE)

Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Psychosoziale Fachkraft)

Krankheitsverarbeitung der Eltern und zur gesamtfamiliéiren Belastung

Lernziel 5.6 Die Eltern reflektieren Belastungsfaktoren, Herausforderungen und Probleme durch die
Erkrankung, die sie persénlich besonders beschaftigen
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Lernziel 5.7 Die Eltern kennen typische Risikokonstellationen, die in Familien mit Mukoviszidose be-
troffenen Kindern auftreten kénnen

Lernziel 5.8 Die Eltern kennen Strategien, die ihnen beim Umgang mit den Herausforderungen hel-
fen kdnnen

Lernziel 5.9 Die Eltern verstehen, dass ihre eigene Entlastung wesentlich fir das Wohlergehen der
gesamten Familie ist

Lernziel 5.9.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie (,,Tankstelle“) als Hausauf-
gabe (optional)

18.45-19.00 Uhr Pause

19.00-20.30 Uhr (2 UE)

Fortsetzung

Krankheitsverarbeitung des Kindes

Lernziel 5.1 Die Eltern kdnnen besondere Herausforderungen und Belastungen nennen, die sich auf-
grund der Krankheit fiir ihr Kind ergeben

Lernziel 5.2 Die Eltern kennen Entwicklungsaufgaben, die unabhangig von der Erkrankung ihres Kin-
des bestehen, und deren Bedeutung fiir den Umgang mit dem Kind

Lernziel 5.3 Die Eltern kdnnen ihrem Kind die Erkrankung und notwendige Therapieschritte alters-
gerecht vermitteln

Abstimmung des Krankheitsmanagements zwischen Eltern und Kind

Lernziel 5.4 Die Eltern kdnnen Regeln und Verantwortlichkeiten fiir das Krankheitsmanagement in
ihrer Familie nennen

Lernziel 5.5 Die Eltern verstehen, dass die Regeln vereinbart, regelmaRig tGberpriift und aktualisiert
werden missen

Verabschiedung

2. Block Tag 2, Samstag 9.30-17.15 Uhr

9.30-11.45 Uhr (3 UE)

Therapieprinzipien bei Mukoviszidose: Physiotherapie und korperliche Aktivitat/Sport (Physio-
therapeut, ggf. Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.5.1 Die Eltern kdnnen die Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie erklaren

Lernziel 3.5.2 Die Eltern kdnnen ausgewihlte physiotherapeutische Ubungen durchfiihren

Lernziel 3.5.3 Die Eltern kdnnen die positiven Auswirkungen von kérperlicher Aktivitat und Sport bei
CF beschreiben

Lernziel 3.5.4 Die Eltern reflektieren fir sie relevante Aspekte eines korperlich aktiven Lebensstils
Lernziel 3.5.5 Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Lésungen
Lernziel 5.8.1 Die Eltern planen die Umsetzung einer Problemldsungsstrategie als Hausaufgabe (op-
tional)

11.45-12.00 Pause

12.00-12.45 Uhr (1UE)

Erkennen und Behandeln von akuter und chronischer Lungenverschlechterung (Facharzt)

Lernziel 4.3 Die Eltern kénnen Anzeichen akuter Infekte der Luftwege und Handlungsstrategien nen-
nen

Lernziel 4.4 Die Eltern kdnnen Anzeichen, mégliche Ursachen und Handlungsstrategien bei chroni-
scher Verschlechterung der Lunge nennen
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12.45-13.15 Uhr (2/3 UE)
Klarung offener Fragen (Facharzt)

13.15-14.00 Uhr Mittagspause

14.00-15.30 Uhr (2 UE)

Krankheitsbewdltigung im Familiensystem (Psychosoziale Fachkraft)

Krankheit und soziales Umfeld, soziale Teilhabe und sozialrechtliche Aspekte

Lernziel 5.10 Die Eltern kdnnen das soziale Umfeld des Kindes angemessen Uber die Erkrankung in-
formieren und Unterstitzung fir ihr Kind organisieren

Lernziel 5.11 Die Eltern kénnen sich selbst und ihr Kind zu einem selbstbewussten Umgang mit der
Erkrankung ermutigen

Fortsetzung (ggf. Sozialarbeiter)
Lernziel 5.12 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen Regelungen und Hilfen, die fiir sie relevant sind,
in Grundziigen

15.30-15.45 Uhr Kaffeepause

15.45-17.15 Uhr (2 UE)

Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss (Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 6.1 Die Eltern rekapitulieren die zentralen Schulungsinhalte fir sich

Lernziel 6.2 Die Eltern reflektieren mindestens ein Ziel, welches sie nach der Schulung erreichen
wollen

Lernziel 6.3 Die Eltern resiimieren den Schulungserfolg fir sich selbst

Lernziel 6.4 Die Eltern kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende Hilfen und Informationen
Verabschiedung
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Praambel zur Mukoviszidose-
Jugendschulung?

Leitliniengerechtes Vorgehen

Bei dem Curriculum Jugendschulung bei Mukoviszidose wurden neueste wissenschaftliche Erkennt-
nisse zur Pathogenese und Behandlung der Erkrankung berilcksichtigt. An entsprechenden Stellen
wird auf aktuelle, fiir das jeweilige Themengebiet relevante Leitlinien und Veroéffentlichungen ver-
wiesen. Insbesondere betrifft dies die durch die fachspezifischen Arbeitskreise im Mukoviszidose e.V.
erarbeiteten Behandlungsleitfiden (Arbeitsgemeinschaft der Arzte AGAM, Arbeitskreis Erndhrung,
Arbeitskreis Physiotherapie, Arbeitskreis Sport, Arbeitskreis Pflege, Arbeitskreis Psychosoziales).
Hiermit wurde der Verpflichtung zur Qualitatssicherung gemaR Qualitdtshandbuch Mukoviszido-
se-Schulung Rechnung getragen.

Allgemeine Grundsatze zu Inhalten, Didaktik oder Durchfiihrung von Kinder- und Jugendschulun-
gen sind dem ModuS-Handbuch, Band 1 und 2, 3. Auflage, zu entnehmen. Im Folgenden werden nur
die flir Mukoviszidose-spezifischen Besonderheiten ausgefiihrt.

Aufbau des Curriculums nach modularisiertem Konzept

Die Modularisierung beruht auf dem Metakonzept, dass in allen Schulungsprogrammen fiir chro-
nische Erkrankungen bestimmte Dimensionen enthalten sein missen. Dabei wird zwischen krank-
heitsspezifischen und krankheitsunspezifischen Modulen unterschieden (siehe Tabelle im Vorwort).
In das Curriculum fur die Mukoviszidose-Jugendschulung sind alle Module 0 bis 6 eingearbeitet. Die
spezifischen Module 2, 3 und 4 sind nur fir die Mukoviszidose-Schulung entwickelt worden, die ge-
nerischen Module 0, 1, 5 und 6 sind krankheitsspezifisch angepasst worden. Alle generischen Modu-
le sind in der Ursprungsversion in einem separaten Manual zusammengefasst, welches als ,Modula-
res Schulungsprogramm Modus, Band 1: Patientenschulung”, 3. Auflage, im Open Access-Download
kostenfrei zu erhalten ist (www.pabst-publishers.de/modus).

Die Module kdénnen separat geschult oder miteinander verzahnt werden. Dies trdgt der Viel-
schichtigkeit der Schulungsthemen bei chronischen Erkrankungen im Jugendalter Rechnung. Insbe-
sondere Modul 5 kann mit anderen Lernzielen verzahnt werden, da die Bewaltigung im Familien-
system bei vielen Lernzielen eine Rolle spielt. GemaRk den Vorgaben im Band 1, Handbuch Modus,
Band 1, 3. Auflage, sind die Lernziele von Modul 5 gekennzeichnet, die auf alle Fille separat mit dem
dazugehorigen Stundenumfang geschult werden mussen. Dies sind in einer Jugendschulung 5.3 bis
5.6. Die CF-Jugendschulung bericksichtigt diese Vorgaben.

Far die Jugendlichen ab 15 Jahren kommt gemaR dem Handbuch zur ModuS-Transitions-Schulung
zusatzlich noch das Transfermodul mit den Lernzielen T1 bis T7 ( 4 UE) hinzu. Fir die parallele Eltern-
schulung zu Transitions-Themen ergibt sich ein Mehrbedarf von 4 UE.

Jedem Modul sind themenbezogene Lernziele zugeordnet. Jedes Lernziel wird durch Begriindung,
Nennung von Inhalten sowie Vorschlagen zu Durchfiihrung und Methodik sowie ggf. Materialvor-
schldage und Anmerkungen spezifiziert. Grundsatzlich sind die Lernziele diesem Mukoviszidose-Schu-

2 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die Verwendung der integrativen Schreibweise der Geschlechter (z.B. Arztinnen)
verzichtet. Es sind selbstverstdndlich immer beide Geschlechter gemeint.
Trotz seiner modularen Struktur und einer gewissen Variabilitat ist das vorliegende Schulungskonzept fir alle Schulungszen-
tren verbindlich. Abweichungen vom Schulungskonzept sind zu begriinden und zu dokumentieren (Formular Schulungsdoku-
mentation im Anhang).
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lungskonzept verpflichtend. In den meisten Fallen ist eine aufeinander aufbauende Reihenfolge fest-
gelegt. Nur einige wenige Lernziele sind optional einsetzbar. Das Curriculum entspricht damit einem
konkreten und verbindlich vorgegebenen Schulungsprogramm.

In der zeitlichen Umsetzung sind die Lernziele in begrenztem MaRe variabel, weil sie den Ziel-
gruppen angepasst werden missen. So kénnen z.B. bestimmte Themen in der Jugendschulung von
12- bis 14-Jahrigen eine groBere Rolle spielen und daher einen zeitlich groReren Rahmen beanspru-
chen als in der Jugendschulung von 15- bis 17-Jahrigen. Diese Entscheidung obliegt dem jeweiligen
Schulungsteam und der fachlichen Kompetenz des Mukoviszidose-Trainers.

Abweichungen vom Schulungskonzept missen begriindet und dokumentiert werden (siehe Do-
kumentationsbogen im Anhang). Ubergeordnetes Lernziel bleibt auch bei allen Variationen das Em-
powerment der Patienten bzw. ihrer Eltern.

Vorbemerkungen zur Durchfiihrung der Jugendschulung
1. Setting und Struktur

Die Jugendschulung bei Mukoviszidose ist grundsatzlich fir ein ambulantes Setting entwickelt wor-
den. Es muss sich um eine geschlossene Gruppe handeln. Die MindestgréRe betragt vier Teilneh-
mer, maximal kénnen acht betroffene Jugendliche teilnehmen. Die geringe Mindestteilnehmerzahl
beriicksichtigt die Seltenheit der Erkrankung. In die optionale Elternschulung kénnen ein bis zwei
Betreuungspersonen pro Teilnehmer eingeschlossen werden.

Der Gesamtumfang der Jugendschulung ist wie folgt verbindlich festgelegt:

e fir die Jugendschulung (13-17 Jahre): 30 UE

e fir die Elternschulung parallel zur Jugendschulung: 6 UE

e beilugendlichen ab 15 Jahren: Baustein Transitionsmodul mit 4 UE fir die Jugendlichen und 4 UE
far die Eltern (gem. Handbuch Transition)

Empfehlenswert ist, den Jugendlichen, die gerade bei der Mukoviszidose-Erkrankung eine hohe The-
rapielast, zusammen mit Schule oder Ausbildung eine relevante Termindichte sowie ggf. einen wei-
ten Anreiseweg haben, mit der Wahl des Schulungssettings entgegen zu kommen. Hierdurch werden
Teilnahmebarrieren abgebaut und Schulungsabbriiche vermieden. Daher sind die Unterrichtseinhei-
ten auf vier Schulungstage aufgeteilt worden. Diese kdnnen in wéchentlichem oder mehrwdchigem
Abstand z.B.am einem Samstag durchgefiihrt werden. Stundenpldane mit Bezug zu den Lernzielen
finden sich im Anhang.

2. Gruppenzusammensetzung

Als krankheitsspezifische Besonderheit ist fiir die Gruppenzusammenstellung der Parameter der
Keimbesiedelung der Lunge ausschlaggebend fiir den Schulungsein- bzw. -ausschluss. Grundsatzlich
sind drei homogene Gruppenbildungen maoglich:
— Gruppe ohne Besiedelung mit Pseudomonas aeruginosa (pseudomonasfreie Gruppe),
— Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungssensibel (Pseudomonas positiv-sensibel),
— Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungsresistent (Pseudomomonas positiv, 3 und 4
MRGN).
Eine Gruppenschulung ist grundsatzlich ausgeschlossen beim Vorliegen von MRSA, Burkholderia ce-
pacia und Mycobacterium abscessus.
Zur Einschatzung des Gesundheitszustandes und ggf. keimbedingter Teilnahmehindernisse ist bei
Anmeldung durch den Teilnehmer ein aktueller Arztbrief vorzuweisen inclusive Sputumbefund. Vor
Schulungsbeginn ist ein aktueller Sputumbefund (nicht dlter als 14 Tage) nachzuweisen und zu doku-
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mentieren. Die Kommunikation mit dem Zuweiser kann ebenfalls sinnvoll sein, um die Schulungsfa-
higkeit festzustellen.

Sollte wahrend des Schulungsverlaufes im Rahmen der arztlichen Behandlung eine Keimbesiede-
lung detektiert werden, die zum Ausschluss aus der bisherigen Gruppe flhrt, ist dies als Abbruch zu
dokumentieren und der Krankenkasse mitzuteilen. Da dieser Schulungsabbruch unverschuldet ist,
kann bei Bedarf eine erneute Schulung beantragt werden, sofern die Einschlusskriterien weiterhin
gegeben sind.

Um den Ansteckungsadngste bei Mukoviszidose gerecht zu werden, sollte die Zusammenstellung
nach Keimstatus gegeniiber den Teilnehmern kommuniziert werden. Auerdem muss der Schulungs-
raum ausreichend grof3 sein und ggf. , Pufferzonen” zwischen den Teilnehmern zu ermdglichen. Sani-
tare Einrichtungen sollten sich in unmittelbarer Ndhe des Schulungsraums befinden.

3. Qualifikation der Trainer

Die Durchfiihrung von Mukoviszidose-Schulungen darf nur an Mukoviszidose-Schwerpunktbehand-
lungszentren oder Schwerpunktpraxen erfolgen, die ausreichend fachliche Expertise fir diese selte-
ne chronische Erkrankung vorweisen und das geforderte interdisziplindre Team vorhalten kénnen.

Bei der Mukoviszidose-Elternschulung wird das Trainerteam entsprechend der Therapiesdulen
in der Behandlung eingesetzt. Das Team besteht zwingend aus Facharzt (der Kinder- und Jugend-
medizin oder Internist), psychosozialer Fachkraft (Psychologe, Psychotherapeut oder Kinder- und
Jugendlichenpsychotherapeut), Didtassistentin (sowie bei inhaltlich den Diatassistenten gleichwer-
tigen Qualifikationen auch Oecotrophologen und Erndhrungswissenschaftler) und Physiotherapeut.
Erganzt werden kann das Team ggf. durch Pflegekraft (Gesundheits- und Krankenpfleger), Sportthe-
rapeut (auch Sportpadagoge oder Sportwissenschaftler) und Sozialarbeiter. Dies muss im Einzelfall
begrindet und dokumentiert werden.

Im Folgenden wird aus Griinden der Vereinfachung nur noch von Facharzt, psychosozialer Fach-
kraft, Didtassistentin, Physiotherapeut, Pflegekraft, Sporttherapeut und Sozialarbeiter gesprochen.

Die beruflichen Zugangsvoraussetzungen fir das Mukoviszidose-Trainerzertifikat sind im Quali-
tatshandbuch Mukoviszidose-Schulung geregelt. Dieses liegt in der 3. Auflage von Oktober 2016 vor
und kann bei den Verfassern angefordert werden.

Der Facharzt muss mindestens eine zweijahrige Berufserfahrung in der Behandlung von Mukovis-
zidose vorweisen. Fiir die anderen Berufsgruppen wird eine mindestens zweijahrige Berufserfahrung
mit Mukoviszidose oder ein Jahr Mukoviszidose-Behandlungserfahrung zzgl. ein Jahr Erfahrung mit
anderen chronisch kranken Kindern gefordert.

Der Facharzt muss als Schulungsleiter ein Mukoviszidose-Trainerzertifikat besitzen und aktiv an
der Schulung teilnehmen. Dieser Arzt garantiert gegeniber den Krankenkassen fir die fachliche
Qualitat der Schulung.

Im QM-Handbuch wird zusatzlich die Zertifizierung aller Teammitglieder als qualitatssichernde
MaRnahme empfohlen.

4. Didaktik

Bei jedem Treffen werden festgelegte Themenschwerpunkte behandelt. Aufgrund der zeitlichen
und thematischen Begrenzung der Schulung ist es notwendig, dass die Trainer strukturiert und the-
menzentriert vorgehen. Informationsvermittlung findet jedoch nicht in reiner Vortragsform statt. In
Diskussionsrunden und Verhaltensiibungen (praktische Schulung) soll die neue Information auf den
Alltag der Patienten bezogen werden, wobei insbesondere der Austausch geférdert werden soll.
Besonders wichtig ist dabei, dass die individuelle Erfahrung und Sichtweise der Teilnehmer wert-
geschatzt und respektiert werden. Nach dem Motto: ,,Die Jugendlichen da abholen, wo sie stehen”,
sollte die Schulung jugendnah sowie alltags- und erlebnisrelevant gestaltet werden.
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Bei der Durchfiihrung des Schulungskurses ist es wichtig, eine Balance zwischen individuellen
Bediirfnissen der Teilnehmer und dem Gruppeninteresse zu finden. Im Interesse der Gesamtgruppe
kénnen individuelle Probleme nur begrenzt bearbeitet werden. Ggf. wird auf weiterfiihrende Bera-
tungsangebote verwiesen.

Unterschiedliche Entwicklungsstande und Phasen der Pubertit/Adoleszenz sowie heterogene
Bildungsniveaus missen in der Jugendschulung Beriicksichtigung finden (Materialien, Sprache, Abs-
traktionsniveau). Da es sich bei Mukoviszidose um eine chronisch-progrediente Erkrankung mit im-
mer noch verkiirzter Lebenserwartung handelt, ist in besonderem Male auf eine Balance zwischen
Wissensvermittlung und dem Risiko neuer Angstentstehung bei den Teilnehmern zu achten.

Von besonderer Bedeutung flr das Gelingen der Schulung ist ein jugendspezifischer Zugang zu
den Teilnehmern. Dieser beinhaltet auf der Trainerseite einen verstandnisvollen Umgang mit pu-
bertdren Individuations- und Ablésungsthemen sowie mit moglichen Adharenz-Themen. Zentral ist
eine respektvolle Haltung gegeniiber den Teilnehmern als ,,Experten ihrer Erkrankung, welche tGber
Jahre einen Umgang mit ,,ihrer CF“ praktiziert haben. Empfohlen wird ein partizipatorischer Ansatz,
der den Teilnehmern Gelegenheit gibt, ihre Bedirfnisse und Wiinsche in die Schulung einzubringen.
Es ist hilfreich, klientenzentriert die individuelle Perspektive der Betroffenen zu erfassen (Einstellun-
gen, Bewertungen, Erfahrungen) und Kenntnisse (iber ihren konkreten Alltag (in Familie, Schule, Aus-
bildung und Freundeskreis) mit einzubeziehen. Internale wie externale Therapiehindernisse kénnen
auf diese Weise erkannt sowie alltags- und handlungsrelevante Losungen erarbeitet werden.

Zur Bedeutung der Gruppe: In der Schulungsgruppe ergibt sich die Moglichkeit fiir soziales Lernen
und Modell-Lernen. Miteinander und voneinander lernen sollten daher als zentrale Schulungsdimen-
sion einbezogen und genutzt werden. Zu berlcksichtigen ist allerdings, dass in der Schulungsgruppe
Teilnehmer mit sehr heterogenen Krankheitsverlaufen vertreten sein kénnen, was die Vergleichbar-
keit einschrankt. Berlihrungsangste zwischen Teilnehmern mit unterschiedlicher Krankheitsschwere
weisen darauf hin, dass der Kontakt mit Mitpatienten implizit immer die Angst vor der eigenen Pro-
gnose schiirt.

5. Strukturelle Besonderheiten

Aufgrund der hohen emotionalen Belastung der Teilnehmer ist es ein wiinschenswerter Standard,
dass die psychosoziale Fachkraft grundsatzlich bei allen Schulungseinheiten dabei ist, bei denen psy-
chosoziale Themen relevant werden kdnnten. Bei Mukoviszidose als progredient verlaufende Erkran-
kung mit eingeschrankter Lebenserwartung und einer hohen taglichen Therapielast betrifft dies vor
allem emotionale Bewaltigungsaspekte und Umsetzungsbarrieren im Familienalltag. Diese Themen
kommen erfahrungsgemal in Modul 2 und 3 vor. Bei sehr geringer Teilnehmer-Zahl (TN < 5) kann ggf.
aus Griinden der Wirtschaftlichkeit auf die zusatzliche Anwesenheit der psychosozialen Fachkraft in
diesen Einheiten verzichtet werden. In diesem Fall muss jedoch gewahrleistet werden, dass die psy-
chosozialen Themen in den anderen Einheiten ggf. ,nachgearbeitet” werden und ausreichend Raum
bekommen. Eine solche Entscheidung muss das Schulungsteam vor Schulungsbeginn diskutieren,
wenn die Zahl und der Belastungsgrad der Schulungsteilnehmer bekannt sind.

Verpflichtend ist der Einsatz der psychosozialen Fachkraft als Trainer in Modul 5, wiinschenswert
ebenfalls in Modul 1 und 6.

Geschlechtsspezifische Kleingruppenarbeit ist bei ausgewiesenen Themen vorgegeben, um ju-
gendspezifische Genderthemen zu bericksichtigen.

Ebenfalls ist sinnvoll, einen erwachsenen Mukoviszidose-Betroffenen einzuladen, dies kann auch
im Rahmen des Transitionsmoduls erfolgen. Der Erwachsene berichtet aus seinem Alltag mit der
Erkrankung und steht den Jugendlichen fiir Fragen zur Verfligung. Eine sorgfaltige Auswahl und eine
Vorbesprechung sind empfehlenswert.

Das krankheitstibergreifend einsetzbare Transitionsmodul thematisiert die Veranderungen, die
sich in der Krankenversorgung mit dem 18. Geburtstag fiir den Betroffenen ergeben und den Uber-
gang in die Erwachsenenmedizin. Der Einsatz ist ab dem 15. Lebensjahr sinnvoll und ist unabhangig
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davon, ob ein tatsachlicher Transfer in die Erwachsenenmedizin vorgesehen ist oder der Jugendliche
im bisherigen Versorgungzentrum bleiben wird. Die Lernziele sind an anderer Stelle aufgefiihrt.

Bei der Jugendschulung handelt es sich um eine zeitintensive Veranstaltung. Daher missen genii-
gend Pausen integriert werden, die auch zur Erholung oder zum Inhalieren genutzt werden.

6. Teamkommunikation

In jedem Schulungsablauf spielt die Ubergabe und Kommunikation zwischen den Trainern eine be-
sondere Rolle. Jeder Trainer libergibt Besonderheiten aus seiner Schulungssitzung an den Trainer des
nachsten Termins.

Zusatzlich sind Teambesprechungen zwischen allen Trainern Uber die Gruppensituation und den
Fortschritt der einzelnen Gruppenteilnehmer als verpflichtend anzusehen. Sinnvolle Zeitpunkte sind
vor Beginn, im Verlauf der Schulung und vor oder nach Ende des Kurses.

Der Austausch kann im Gesprach oder unter Mediennutzung erfolgen (Telefonkonferenz, Rund-
mail etc.). Zur Dokumentation der Teamsitzungen findet sich ein Dokumentationsbogen im Anhang.

7. Materialien

Eine Auswahl von Tafelbildern bzw. Folienvorlagen, Handouts und Arbeitsblattern ist den Lernzielen
im Curriculum zugeordnet. Weitere Materialien kdnnen im Sinne der Erreichung der Lernziele vom
Schulungsteam vor Ort ergdnzt werden. Dies lasst die Moglichkeit offen, dass Materialien aktuell
bleiben, um neueste Erkenntnisse und Therapieanséatze abzubilden. Die Materialauswahl muss auch
offen fir die Integration moderner Medien sein, wie z.B. animierte Darstellung von Pathophysiologie
per Filmausschnitt, Apps zur Medikamentenberechnung oder Erinnerung an die Medikamentenein-
nahme oder Youtube Videos zur Demonstration von Inhaliertechniken.

Der Einbezug von fachlichen Informationsmaterialien, die von Pharmafirmen zur Verfligung ge-
stellt werden oder mit diesen entwickelt werden, ist prinzipiell moglich. Die Schulung sollte jedoch
ihre grundsatzliche Unabhangigkeit gegeniiber der inhaltlichen Einflussnahme von Pharmafirmen
bewahren und diese ggf. auch gegeniber den Teilnehmern deutlich machen.

In den Untermodulen zu Modul 3 wird auf Leitfiden und Materialien der fachspezifischen Ar-
beitskreise im Mukoviszidose e.V. hingewiesen. Diese sind fiir den Trainer fachlich bindend. Sollten
neue Behandlungsparadigmen oder Materialien in den Arbeitskreisen entwickelt werden, sollen die-
se auch in der Schulung Anwendung finden.

Informationen und Hilfestellungen bei der Schulungsentwicklung kénnen bei den Verfassern einge-
holt werden.
Wir wiinschen allen Mukoviszidose-Trainern und -Schulungsteams gutes Gelingen!

PD Dr. med. Doris. Staab, Dipl.-Psych. Christine Lehmann
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidoseschulung

116 |



Praambel zur Mukoviszidose-Jugendschulung

Abbildung 1: Modularer Aufbau der Mukoviszidose-Jugendschulung (13-17 Jahre)

Module

Inhalte

Modul 0
Vorbereitende Schulungsorganisation,
Nachbereitung

Rekrutierung, Teamplanung, Finanzierung, inhaltliche und
organisatorische Schulungsplanung, Kommunikation mit
Zuweisern

Modul 1
Einleitung, Gruppenkohasion

Vorstellung, Kennen lernen, Vertrauen aufbauen
Erfahrungen, Erwartungen, Wiinsche, Berichte

Modul 2
Motivierende Aufklarung zu Erkrankung
und Behandlung

Anatomie, (Patho-)Physiologie, Ursachen, Folgen, Symptome,
Risiken, Prognose

Modul 3
Kompetenzen fiir die Selbstregulation im
symptomarmen Intervall

Nicht-medikamentdse und medikamentdse Basistherapie,
Korper- und Symptomwahrnehmung, Therapiesteuerung,
Alltagstransfer

Modul 4
Kompetenzen fiir das Selbstmanagement
bei Exazerbation

Wahrnehmung von akuter und schleichender Verschlechterung,
Therapiesteuerung,
Vermeidung von bzw. adaquater Umgang mit akuten Krisen

Modul 5
Coping im Familiensystem

Krankheitsverarbeitung, Umgang mit Herausforderungen und
Belastungen, Ziele, Einschrankungen, Krankheit im Alltag und im
sozialen Kontext

Modul 6
Abschluss

Zusammenfassung, Wiederholung,
Evaluation durch die Teilnehmer, Abschluss
evtl. individuelle Abschlussgesprache

Weil: krankheitstbergreifendes Modul
Grau: krankheitsspezifisches Modul

Abbildung 2: Schulungseinheiten des Bausteins ModuS-Transitionsmodul
bei der Mukoviszidose-Jugendschulung (ab 15 Jahre)

zurechtzufinden
(4 UE)

Transfer in die Erwachsenenmedizin (fiir Jugendliche)
Sensibilisierung fiir die Veranderungen, die mit dem Wechsel in die Erwachsenenmedizin ein-
hergehen, und Vermittlung von Informationen und Strategien, um sich in der neuen Situation

kung
(4 UE)

Wenn die Kinder erwachsen werden (fiir Eltern)
Sensibilisierung fur die Veranderungen, die mit einem Wechsel in die Erwachsenenmedizin
einhergehen und allgemein fiir die Herausforderung des Erwachsenseins mit chron. Erkran-
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Praambel zur Mukoviszidose-Jugendschulung

Abbildung 3: Zeitumfang der Module in der Mukoviszidose-Jugendschulung plus Transition

Module Jugendliche Eltern von Jugendlichen

(13-17 Jahre) (13-17 Jahre)
4 Termine 2 Termine

1 1 UE 0,5 UE

2 2 UE 1 UE

3 1UE

3.1 1 UE

3.2 2 UE

3.3 2 UE

3.4 5UE

3.5 5UE

4 2 UE 1 UE

5 6 UE 2 UE

6 2 UE 0,5 UE

Zeit fir Rekapitulation, 2 UE

Hausaufgabenbesprechung, (4% 0,5 UE)

offene Fragen

Gesamt 1 30 UE 6 UE

Transition (ab 15 Jahren) 4 UE 4 UE

Gesamt 2 34 UE 10 UE
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Modul O:

Organisation, Planung und
Vorbereitung der Jugend-
schulung

Thema: Allgemeine Voriberlegungen zur Planung und Vorbereitung von
Schulungsaktivitaten
Zielgruppe: Anbieter von Mukoviszidose-Schulungen und Mukoviszidose-Trainer

Allgemeine Ziele der Einheit:

Dieses Modul gibt einen Uberblick tiber die Vielzahl von Aspekten, die Schulungszentren beachten
mussen, wenn sie langfristig Schulungen wie die Mukoviszidose-Schulung etablieren wollen. Gleich-
zeitig werden aber auch Tipps fir die konkrete Planung und Vorbereitung einzelner Schulungen ge-
geben.

Besonderheiten/Hinweise:

Im Modul 0 werden verschiedene Aspekte angerissen, die bei der langfristigen strategischen Pla-
nung aber auch bei der kurzfristigen Vorbereitung von Schulungen wichtig sind. Erstere sind eher
far Anbieter von Schulungen interessant (Kliniken, Ambulanzen, Arztpraxen oder freie Schulungs-
trager), letztere fiir Trainer. Einige Aspekte betreffen allgemeine Schulungsgrundlagen fiir Personen,
die bisher wenig/keine Erfahrungen mit Schulungen gesammelt haben, andere beschaftigen sich mit
konkreten Details der Planung und Organisation und richten sich eher an erfahrene Trainer.

Das Modul 0 ist demnach als eine Art Baukasten zu verstehen, aus dem sich jeder bedarfsgerecht
das auswahlen kann, was aktuell hilfreich ist.

Der Aufwand fiir die Vorbereitung und Organisation einer Schulung, insbesondere fiir die Rekru-
tierung der Teilnehmer, wird selbst von erfahrenen Schulungsteams haufig unterschatzt. Es hat sich
als sinnvoll erwiesen, einen Hauptverantwortlichen zu benennen, der die Verantwortung fir die Or-
ganisation der Schulung ibernimmt und der Ansprechpartner nach innen und aullen ist. Verwiesen
sei an dieser Stelle auch auf die Ausfihrungen im Qualitatshandbuch Mukoviszidose-Schulung zur
Aufgabe von ,,Schulungsverantwortlichen”.
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@ Modul 0: Organisation, Planung und Vorbereitung der Jugendschulung

Ubersicht iiber die Inhalte im Modul O

Das Modul 0 ist als generisches Modul konzipiert und kann damit ohne Weiteres auf die Mukoviszi-
dose-Schulung Gbertragen werden. Es umfasst folgende Inhalte:

. Rechtliche Aspekte

Rekrutierung von Teilnehmern

Zusammenstellung von Gruppen

. Ausschlusskriterien fiur die Teilnahme

. Zeitplanung und Setting

. Einladung und Motivation von Teilnehmern im Vorfeld
Vorab-Informationen lber die Teilnehmer

. Raumlichkeiten und Schulungsmaterialien

. Trainer und Schulungsteam

. Teilnehmermaterialien

. Didaktik und Schulungsaufbau

. Besondere Zielgruppen

. Kooperation mit Zuweisern und anderen Beteiligten
. Finanzierung

. Weiterfiihrende Angebote und Nachsorge

. Qualitatssicherung

OO NOUEWN R

e el el
oD WNERO

Alle Inhalte im generischen Modul 0 sind systematisch erarbeitet und mit umfangreichem Materi-
alsammlungen, Vorlagen und Arbeitsbldttern versehen. Daher wird an dieser Stelle auf die textliche
Ubernahme verzichtet.

Das Modul 0 ist kostenfrei als Download erhaltlich beim Pabst Verlag als ,Modulares Schulung-
programm Modus, Band 1: Patientenschulung” (www.pabst-publishers.de/modus).

Anmerkungen zur Rekrutierung

Da es sich bei Mukoviszidose um eine seltene Erkrankung handelt, ist es sinnvoll, mit der Rekrutie-
rung fur einen Kurs friihzeitig zu beginnen und bei der Bewerrbung nicht nur die medizinischen Pra-
xen oder Behandlungszentren einzubeziehen, sondern auch die (regionale) Mukoviszidose-Selbst-
hilfe. Neben der reinen schriftlichen Werbung ist es ggf. hilfreich, mit Interessenten zu telefonieren
um den Zweck der Schulung zu erldutern. Da Jugendliche und ihre Eltern verstadnlicherweise An-
steckungsadngste haben, sollte in den schriftlichen und mindlichen Informationen zum Kurs auf den
Aspekt der Gruppenzusammensetzung besonders eingegangen werden.

Anmerkungen zur Gruppenzusammenstellung und zum Ausschluss

Als krankheitsspezifische Besonderheit ist fiir die Gruppenzusammenstellung der Parameter der

Keimbesiedelung der Lunge ausschlaggebend fir den Schulungsein- bzw. ausschluss. Grundsatzlich

sind drei homogene Gruppenbildungen moglich:

— Gruppe ohne Besiedelung mit Pseudomonas aeruginosa (pseudomonasfreie Gruppe)

— Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungssensibel (Pseudomonas positiv-sensibel)

— Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungsresistent (Pseudomomonas positiv, 3 und 4
MRGN)

Eine Gruppenschulung ist grundsatzlich ausgeschlossen beim Vorliegen von MRSA, Burkholderia ce-

pacia und Mycobacterium abscessus.
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Modul 0: Organisation, Planung und Vorbereitung der Jugendschulung @

Zur Einschatzung des Gesundheitszustandes und ggf. keimbedingter Teilnahmehindernisse ist bei
Anmeldung durch den Teilnehmer ein aktueller Arztbrief vorzuweisen inclusive Sputumbefund. Vor
Schulungsbeginn ist aktueller Sputumbefund (nicht alter als 14 Tage) nachzuweisen und zu doku-
mentieren. Kommunikation mit dem Zuweiser kann ebenfalls sinnvoll sein um die Schulungsfahigkeit
festzustellen.

Sollte wahrend des Schulungsverlaufes im Rahmen der arztlichen Behandlung eine Keimbesie-
delung detektiert werden, die zum Ausschluss aus der bisherigen Gruppe fihrt, ist dies als Abbruch
zu dokumentieren und der Krankenkasse mitzuteilen. Da dieser Schulungsabbruch unverschuldet
ist, kann bei Bedarf eine erneute Schulung beantragt werden kann, sofern die Einschlusskriterien
weiterhin gegeben sind.

Weitere Ein- und Ausschlusskriterien finden sich in der QM-Tabelle im Anhang.

L _5 |
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Modul 1: Gruppenkohasion
und Strukturierung
der Jugendschulung

Thema: Kennenlernen der Teilnehmer und des Schulungsablaufs

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Dauer: 1 UE

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, Namensschilder, TN-Liste.

Bei Bedarf Fragebogen, Schulungsunterlagen, Bastelmaterial

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten Stunde wird die Basis fiir alle nachfolgenden Aktivitaten gelegt. Einerseits soll ein of-
fenes vertrauensvolles Klima geschaffen werden, in dem sich alle Beteiligten trauen, ihre Gedanken,
Gefihle und Fragen zu duRern. Andererseits sollen die Erwartungen und Beddrfnisse der TN erfasst
werden, um im Laufe der Schulung ausreichend auf sie einzugehen. Auch kénnen ggf. ,falsche” Er-
wartungen von Teilnehmern identifiziert und korrigiert werden mit dem Ziel, Mussverstdandnisse
aufzuklaren und Abbriichen vorzubeugen.

Besonderheiten/Hinweise

Die Besonderheit, dass es sich um keimhomogene Gruppe handelt, sollte zu Beginn der Schulung
thematisiert werden um Ansteckungsadngste zu vermeiden. Ebenso muss am Anfang liber Hygiene-
regeln gesprochen werden, die wahrend des Kurses einzuhalten sind. Dies betrifft v.a. Umgang mit
Handekontakt, Husten und expektoriertem Sputum sowie Handedesinfektion.

Die Herausforderung dieses Moduls besteht darin, die Teilnehmer mit einem groRen Mitteilungs-
bedirfnis etwas zu bremsen und die zurlickhaltenden Teilnehmer zu aktivieren. Obwohl das Modul
nur aus einem Lernziel besteht, ist es elementar, um eine gemeinsame Basis zu schaffen. Man sollte
sich zu Beginn daher genligend Zeit nehmen, damit die Gruppe sich finden kann und die Jugendlichen
Vertrauen zu den Trainern aufbauen.

Zu Beginn der Schulung sollte der Trainer zusammen mit den Teilnehmern Gruppenregeln fir
die gemeinsame Zusammenarbeit erarbeiten und als Vertrag festlegen. Am ersten Tag missen die-
se Regeln konsequent eingehalten werden, hinterher kann die Regeleinhaltung ggf. etwas lockerer
gehandhabt werden. Der Trainer muss sich seiner Vorbildfunktion bewusst sein (z.B. Plinktlichkeit).

BeiJugendlichen dauert das Warming up in der Regel langer und erfordert andere Methoden. Die
Jugendlichen miussen als Experten fiir ihre Erkrankung anerkannt werden. Der Trainer steht ihnen bei
Themen, die sie interessieren, beratend zur Seite.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu berlicksichtigen.
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Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Jugendschulung @

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 1

1.1 DieJugendlichen berichten offen liber ihre Krankheit und die damit verbundenen Konsequenzen
fiir den Alltag
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\@/ Modul 1: Gruppenkohdsion und Strukturierung der Jugendschulung

Lernziel

1.1 Die Jugendlichen berichten offen iiber die Krankheit und die
damit verbundenen Konsequenzen fiir den Alltag

Begriindung

Fir die weitere Schulung ist ein offenes Gesprachsklima sehr férderlich. Zudem profitieren die Teil-
nehmer vom Austausch Uber Geflihle und Probleme, die mit der Erkrankung verbunden sind. Sie
erleben nicht nur Entlastung, dass es anderen dhnlich geht, sondern auch sozialen Riickhalt und ggf.
instrumentelle Hilfe in Form von Problemldsung und praktischer Unterstiitzung.

Inhalte

e Vorstellungsrunde
e Austausch Uber
— Aspekte der Krankheit
— Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag
— Belastungen durch die Diagnose
— Erwartungen an die Schulung
— gewilinschte Hilfestellungen
— Sonstiges

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Neben einer Vorstellungsrunde/-ibung mit vorgegebenen Schwerpunkten (z.B. Mein Steckbrief
oder gegenseitiges Vorstellen als Partnerlibung) kdnnen auch verschiedene andere Techniken ein-
gesetzt werden, z.B. Blitzlicht (,,Meine Krankheit nervt, weil...“), Kleingruppenarbeit (KGA) mit Me-
taplantechnik (,,Das méchten wir gerne wissen...“), gemeinsames Basteln/Malen (,,Mein Korper”),
Bewegungsspiel.

Die Erwartungen/Fragen werden notiert und fiir die Abschlussrunde aufgehoben. Am Ende der
Schulung wird Uberpriift, ob alles abgearbeitet wurde.

Anmerkungen

Zu Beginn sollte es nicht nur um die Erkrankung gehen, sondern um den gesamten Menschen und
die Gruppenfindung. Das Erkennen von Gemeinsamkeiten und Unterschieden zwischen den TN ist
haufig sehr wichtig fir die Teilnehmer.

Um die Arbeitsfahigkeit der Gruppe zu unterstiitzen, hat sich das Vereinbaren von ,Spielregeln”
am Anfang bewahrt (z.B. Vertraulichkeit/Schweigepflicht, Ausreden lassen, Zuhéren).
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Modul 2:
Motivierende Aufklarung
zur Erkrankung

2 Grundlagen der Erkrankung und der Behandlung bei CF

Thema der U-Einheit: Krankheits- und Behandlungsverstandnis

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13- 17 Jahre)
Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Jugendlichen Gber die medizinischen Hintergriinde bei CF. Das Verstand-
nis fir die Entstehungsbedingungen der Erkrankung, fir die Symptomatik, fiir die Behandlungsziele
und die multidisziplindren Behandlungsstrategien soll geférdert werden. Die Relevanz von aktivem
Therapiemanagement fir einen stabilen Krankheitsverlauf soll nahe gebracht werden. Die Jugendli-
chen werden beim Finden eines fiir sie gangbaren Wegs mit der komplexen chronischen Erkrankung
und ihrer Therapie unterstitzt.

Besonderheiten/Hinweise

In Modul 2 soll schwerpunktmaRig ein Grundlagenverstandnis zur Ursache und Behandelbarkeit der
Erkrankung, die nach heutigem Wissensstand nicht heilbar ist, vermittelt werden. Die Vertiefung der
einzelnen Therapiestrategien erfolgt in Modul 3 und 4. Die Vertiefung von entwicklungsbezogenen
und bewaltigungsorientierten Themen erfolgt in Modul 5, nach Bedarf auch in nach Geschlecht ge-
trennten Untergruppen.

Zum Wissenstand: Jugendliche haben i.d.R. keine Initialschulung erhalten, als ihre Erkrankung
im Kindesalter diagnostiziert wurde. Sie sind als Kind von ihren Eltern und im Behandlungsverlauf
vom Behandlungsteam oft nur Gber Einzelaspekte der Therapie informiert worden. Durch eigene
Recherchen und Kontakte zu Gleichbetroffenen haben sie manchmal einseitige oder moglicherweise
inadaquate Krankheitsvorstellungen entwickelt. Daher ist es wichtig, im Modul 2 neben der Wis-
sensvermittlung auch die Krankheitsvorstellungen und Kontrolliiberzeugungen zu erfassen und ggf.
zu modifizieren.

Genderaspekte sind zu bericksichtigen (geschlechtsspezifische Kommunikations- und Bewalti-
gungstendenzen, ggf. geschlechtsspezifisch getrennte Kleingruppen).
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@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Die Reihenfolge der Lernziele baut zwar aufeinander auf, ist aber flexibel handhabbar, z.B. kann
auch mit Lernziel 2.3 oder 2.4 begonnen werden, wenn es in der Phase der Gruppenfindung kontra-
produktiv ist, Gber kdérpernahe Empfindungen oder Krankheitssymptome zu sprechen. Aus gleichem
Grunde kann das Lernziel 2.5 zu einem spateren Zeitpunkt im Krankheitsverlauf geschult werden.
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 2

21

2.2

2.3

24

2.5

,Meine CF“
Die Jugendlichen kdnnen ihre wahrgenommenen Krankheitssymptome den zugrundeliegenden
pathologischen Mechanismen zuordnen

,Nicht heilbar — aber behandelbar”
Die Jugendlichen kdnnen erklaren, welche Ziele fir einen langfristigen Behandlungserfolg
wichtig sind

,Mein Leben mit CF“
Die Jugendlichen reflektieren, welchen Einfluss sie selbst auf ihre Gesundheit und auf die
Therapiegestaltung haben

,Mein CF-Zentrum®“
Die Jugendlichen kdnnen das multidisziplindre Behandlungskonzept bei CF erklaren

,Mukoviszidose und Pubertat”
Die Jugendlichen verstehen die Besonderheiten ihrer Erkrankung in Bezug auf Pubertat,
Sexualitat, Fertilitat, Schwangerschaft und Familienplanung

| 127



@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel ,,Meine CF*”

2.1 Die Jugendlichen konnen ihre wahrgenommenen
Krankheitssymptome den zugrundeliegenden pathologischen
Mechanismen zuordnen

Begriindung

Die Symptomwahrnehmung dient der allgemeinen Behandlungsmotivation und speziell der Einsicht
in die krankheitsstabilisierende Bedeutung der lebenslang durchzufithrenden Therapie. Uber den
didaktischen Ansatz ,Meine CF“ soll vermittelt werden, dass es sich um individuelle Krankheitsaus-
pragungen handelt und die Erkrankung zum Leben der Teilnehmer dazugehort.

Inhalte

e Woran merke ich ,,meine CF“ (Symptome)?
e Zuordnen von Symptomen zu Organbereichen (obere und untere Atemwege, Verdauungs-, Fort-
pflanzungsorgane)
e Woher kommen die Symptome?
— Pathomechanismen in den oberen Atemwegen (Nasennebenhdhlen): Einengung der Nasen-
gange und Nebenhohlen durch Sekret
— Pathomechanismen in den unteren Atemwegen (Lunge): eingeschrankte Clearance, Keimbe-
siedelung, chronische Lungenentziindung, Fibrosierung von Lungengewebe
— Pathomechanismen bei der Verdauung (Bauchspeicheldriise, Diinndarm, Leber/Galle): Malab-
sorption, Verdauungsstorung, Gedeihstdrung
— Pathomechanismen in den Fortpflanzungsorganen: eingeschrankte Fertilitat

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e Zugang Uber die eigenen Symptome der Teilnehmer und Gber deren Kérperwahrnehmung. Auf-
schreiben der Symptome auf Karteikarten und Anheften der Karteikarten an Korperbild oder
anatomische Skizze. Anschliefend Gewichtung: welche Symptome kommen haufig vor, welche
seltener.

Bei Pathomechanismen:

¢ Wissensstand erfragen, Sammeln an Flipchart

e Ergdnzen durchFolienvortrag und anatomisches Anschauungsmaterial (Organmodelle, mukdses
Sekret, Funktion der Bronchialschleimhaut usw.).

e BeiBedarf Eingehen auf den zugrundeliegenden Gendefekt :je nach Altersgruppe durch einfache
Erlduterung (z.B. Gene als ,,Bauplan®, ,, defekte Pumpe” in den Zellen) oder Darstellung abstrakte-
rer Zusammenhéange (Gendefekt und Folgen auf der Zellebene: Natriumchloridtransportstorung
und Salzverlust)

Anmerkungen

Bei den Teilnehmern kdnnen zum Zeitpunkt der Schulung unterschiedliche Organbeteiligungen und
Krankheitsschweren vorliegen.

128 |



S
Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung @

Cave:

e Scham, BerlUhrungsidngste und personliche Grenzen beriicksichtigen, moglicherweise missen
Formulierungshilfen gegeben werden, z.B. Schleim, Bronchialsekret, Sputum, Abhusten

¢ Wissensvermittlung kann Angst erzeugen
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\@/ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel ,,Nicht heilbar — aber behandelbar”

2.2 Die Jugendlichen konnen erklaren, welche Ziele fiir einen
langfristigen Behandlungserfolg wichtig sind

Begriindung

Den Teilnehmern soll wegen verbesserter Behandlungsmoglichkeiten und damit Prognose Zuver-
sicht vermittelt werden. Die grofRe Bedeutung konsequenter Therapie fiir einen stabilen Krankheits-
verlauf soll deutlich gemacht werden.

Inhalte

e Einflussfaktoren auf den Krankheitsverlauf: Wann geht es mir besser? Wann geht es mir schlech-
ter?
e Glnstige prognostische Faktoren nach heutigem Wissensstand und sich daraus ableitende Be-
handlungsziele:
— praventive Behandlung/Friihbehandlung
— konsequente Behandlung/Therapiedisziplin
— stabiles Kérpergewicht
— korperliches Training
— Problemkeim-Prophylaxe
— multidisziplinare Behandlung in CF-Zentrum
e Therapiestrategien der Zukunft:
— Neue Medikamentenentwicklung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Therapiesaulen erklaren

e Cave: sensibler Umgang mit dem Thema Lebenserwartung!

e Nach Bedarf: Zeitstrahl, Krankheitsverldaufe vor 20 Jahren und heute, Meilensteine in der CF The-
rapie

Anmerkungen

Es muss geklart werden, ob die Teilnehmer die Begrifflichkeiten und deren Bedeutung verstehen. Die
Umsetzung der Ziele in Form von konkreten Behandlungsstrategien erfolgt in Modul 3. Die Therapie-
strategien der Zukunft brauchen nur kursorisch dargestellt zu werden mit dem Ziel, die Teilnehmer
zur konsequenten konventionellen Dauertherapie zu motivieren bis ,modernere” pharmakologische
Therapien zur Verfligung stehen. Diese sind z.T. schon in Erprobung und Anwendung, so dass die
Teilnehmer in absehbarer Zeit von mutationsspezifischen Therapien profitieren kénnen.
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung \@/

Lernziel ,,Mein Leben mit CF”

2.3 Die Jugendlichen reflektieren, welchen Einfluss sie selbst auf
ihre Gesundheit und auf die Therapiegestaltung haben

Begriindung

Die Selbstwirksamkeit soll gestarkt werden. Die Entwicklung von Autonomie und Selbstbestimmung
soll gestltzt werden bei gleichzeitiger Realisierung des notwendigen Therapiebedarfes.

Inhalte

e Salutogenese: Was kann ich tun, damit meine Gesundheit stabil bleibt/besser wird? Worauf habe
ich Einfluss?

e Wie passt die Therapie zum Alltag? Therapiedisziplin und Flexibilitdt bei der Therapiegestaltung

e emotionale Krankheitsbewadltigung: Einschrankungen, Verzicht, Anders sein

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Gesprach, Erfahrungsaustausch, klientenzentrierter Zugang
e Anknilpfen an die in Lernziel 2.2 erarbeiteten Schaubilder: Waagemodell, Ausldserkreis
e Das Thema emotionale Krankheitsbewaltigung kann in Modul 5 weitergefiihrt werden.

Anmerkungen

Beim Thema , Therapiedisziplin und Flexibilitat” ist eine Gewichtung der Interventionen durch den

Arzt notwendig:

e Welche Therapieelemente kdnnen bei stabilem Krankheitsverlauf fiir einen begrenzten Zeitraum
(Wochenende, Urlaub) weggelassen oder zeitlich reduziert werden, um den Therapieaufwand zu
verkleinern?

e Wo beginnt Risikoverhalten?

e Welche Therapiednderungen dirfen nur in Absprache mit dem Arzt getroffen werden?

e Auf welche Weise kann mit dem Arzt besprochen werden, dass der Jugendliche die empfohlene
Therapie nicht durchgefiihrt wird?

Der Erfahrungsaustausch dient sowohl der psychischen Entlastung unter Gleichbetroffenen, als auch

der Vertrauensbildung in der Gruppe und dem Einblick der Trainer in den Leidensdruck der Teilneh-

mer.
Der Trainer hat hier Moderatorenfunktion.
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@ Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Lernziel ,,Mein CF-Zentrum”

2.4 Die Teilnehmer konnen das multidisziplinare
Behandlungskonzept bei CF erklaren

Begriindung

Die Teilnehmer sollen Vertrauen in einen ,,ganzheitlichen Behandlungsansatz bei CF“ aufbauen und
ermutigt werden, die Beratung durch die verschiedenen Berufsgruppen (insbesondere Erndhrung,
Physiotherapie und Psychologie in der CF-Ambulanz oder -Selbsthilfe) selbstbewusst und eigeniniti-
ativin Anspruch zu nehmen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Therapiesdulen bei CF: Medizinische Therapie, Erndhrungstherapie, Physiotherapie, kdrperliches
Training, psychologische Beratung

e Aufgabenbereiche der Fachkrafte (in CF-Ambulanz, ambulanter Nachsorge, niedergelassenen
Praxen, Selbsthilfe)

e Aufgabenbereiche des Patienten und ihrer Eltern

¢ Wichtigkeit von Kommunikation und Vernetzung unter den Beteiligten

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e Organigramm des CF-Zentrums

Anmerkungen

Hier kann auf Organisationsstrukturen der CF-Ambulanz eingegangen werden, um z.B. die Erreich-
barkeit der verschiedenen Berufsgruppen zu verdeutlichen. Dieses Lernziel steht in auch Zusammen-
hang mit dem Kompetenzerwerb der Jugendlichen im Umgang mit Behandlern und Behandlungs-
strukturen.
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung \@/

Lernziel ,,Mukoviszidose und Pubertdt”

2.5 Die Jugendlichen verstehen die Besonderheiten ihrer
Erkrankung in Bezug auf Pubertat, Sexualitat, Fertilitat,
Schwangerschaft und Familienplanung

Begriindung

Far Jugendliche mit Mukoviszidose ist es wichtig zu wissen, dass die Erkrankung oft eine verzogerte
Pubertat und eingeschrankte Fertilitat mit sich bringt. Gleichzeitig erfahren sie, dass es keine sexu-
ellen cf-bedingten Funktionsstorungen gibt (Potenz). Heutzutage gibt es Behandlungsmaoglichkeiten,
um trotzdem schwanger zu werden, eine Schwangerschaft sollte aber gut geplant sein. Dieses Lern-
ziel soll realistische Einstellungen férdern und Minderwertigkeitsgefiihle abbauen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

e Pathophysiologie: verspatete Pubertdt, herabgesetzte Fertilitat bei weiblichen und mannlichen
Betroffenen, Verhiitung ist trotzdem wichtig!

¢ (optional) Infertilitdtsbehandlung: hormonelle Therapie, In-vitro-Fertilisation, intrazytoplasmati-
sche Spermieninjektion

e (optional) Familienplanung: Bei Kinderwunsch friihzeitig den behandelnden CF Arzt einbeziehen;
Genetische Beratung: Feststellung, ob der Partner Gentrager ist

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einleitung der Gesprachsrunde: ,,Wer hat schon etwas darlber gehoért, was bei Mukoviszidose
anders ist in der Pubertat/beim Schwangerwerden?” ,Was genau habt ihr gehort?“

e Zusammenstellung von Stichworten an der Flipchart und Abarbeiten der Punkte, ggf. anatomi-
sche Zeichnungen der Fortpflanzungsorgane oder der Behandlungsmethoden

Material

Ggf. Broschiiren zum Thema

Anmerkungen

Das Lernziel muss sehr stark auf die Gruppe angepasst werden (Altersstufe, Interessenlage, Abs-
traktionsvermogen). Die Teilnehmer sollen nicht mental durch das komplexe Thema oder emotional
durch Peinlichkeitsgefiihle iberfordert werden.

Wenn es sich um eine altersheterogene Gruppe handelt, kann die Gruppe nach Alter unterteilt
werden, damit die Alteren ihre ggf. schon spezielleren Fragen stellen kénnen wihrend die Jiingeren
nur einen kursorischen Uberblick iiber die Thematik brauchen.

Bei gemischtgeschlechtlichen Gruppen ist zu erwéagen, das Thema in geschlechtsspezifischen Un-
tergruppen zu behandeln.

Das Lernziel kann in Modul 5 weitergefiihrt werden.
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Modul 3: Kompetenzen
und Motivation fur das
symptomarme Intervall

3 Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Therapie und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)
Leitung: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Material: siehe Unterkapitel 3.1 bis 3.5

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Jugendlichen tber die Behandlungsprinzipien bei CF in den Hauptberei-
chen:

3.1 Medikamentdse Therapie
3.2 Inhalationstherapie
3.3 HygienemaBnahmen
3.4 Erndhrungstherapie
3.5 Physiotherapie und Sport

Die Reihenfolge der Einheiten ist beliebig.

Den Jugendlichen sollen die Hintergriinde der Therapiestrategien, d.h. das WARUM auf der Verstand-
nis- und Wissensebene nahegebracht werden. SchwerpunktmaRig sollen das WIE der Umsetzung in
den Alltag reflektiert und intensiv geférdert werden. Dies geschieht anhand alltagsnaher Beispiele,
alltagsrelevanter Fragen, Ubungen innerhalb der Schulungstreffen sowie durch Hausaufgaben. Um-
setzungsprobleme sollen identifiziert und in der Gruppe bearbeitet werden.

Besonderheiten/Hinweise

Die Teilnehmer sollen in der Gruppe Entlastung erleben bzgl. ihrer Versagensgefiihle, dass im Alltag
die Therapieumsetzung nicht immer optimal klappt. Unter dem Motto: ,,nicht FUR die Erkrankung le-
ben, sondern MIT ihr“, sollen die Jugendlichen Raum haben, die Integration jeder Therapiestrategie
in den individuellen Alltag zu erértern.

Bei einer lebenslang durchzufiihrenden Therapie sind Phasen von inkonsequenter Durchfiihrung,
gerade im Jugendalter als relativ ,,normal” zu bewerten. Ziel der Einheit ist es daher auch, durch ju-
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

gendspezifische didaktische Zugange und den Einfluss der Schulungsgruppe , Therapieverweigerer”
zur Wiederaufnahme der Behandlung zu motivieren.

Genderaspekte sind moglicherweise in Form von geschlechtsspezifischen Kommunikations- und
Bewaltigungsstrategien zu berilicksichtigen, ggf. geschlechtsspezifische Kleingruppenarbeit.
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@/ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

3.1 Medikamentose Therapie bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der medikamentdsen Therapie und Umsetzung in den
Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 1 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Beamer, Flipchart/Tafel/Pinnwand, Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Jugendlichen Uber die Prinzipien der medikamentdsen Therapie bei CF.
Sie sollen die Wirkungsweisen und therapeutischen Effekte der Medikamente verstehen. Umset-
zungsprobleme sollen identifiziert und entsprechende Problemlésungen entwickelt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Es ist wichtig, die Jugendlichen nicht zu Uberhdufen mit Informationen, die sie zum Zeitpunkt der
Schulung noch nicht auf sich beziehen, weil sie aktuell wenig Krankheitssymptome haben. Vielmehr
geht es darum, ihnen Zuversicht zu vermitteln, dass es fiir viele moglicherweise auch bei ihnen auf-
tretende Folgeprobleme der CF medikament&se Ansatze geben wird. Gleichzeitig sollen die Jugend-
lichen sensibilisiert werden fur die Wahrnehmung von Beschwerden, die sich bei ihnen einstellen
kénnen und die behandlungsrelevant sind.

Da nicht alle Teilnehmer gleiche Manifestationsformen in ihrem individuellen Krankheitsverlauf
zeigen, besteht auch hier die Herausforderung fiir den Trainer darin, die Entstehung von Progredien-
zangst oder Uberforderung zu verhindern.

Genderaspekte sieche Modul 3.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.1

3.1.1 ,Wie wirken die Medikamente, die ich einnehme?“
Die Jugendlichen kdnnen die Wirkungsweise der fiir sie relevanten Medikamente
beschreiben

3.1.2 ,Medikamenteneinnahme im Alltag”

Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle
Problemldsungen
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@ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Lernziel ,,Wie wirken die Medikamente, die ich einnehme?”

3.1.1 Die Jugendlichen konnen die Wirkungsweise der fiir sie
relevanten Medikamente beschreiben

Begriindung

Das Wissen lber die Wirkungsweise von aktuell relevanten Medikamenten schafft Sicherheit. Das
Wissen um moglicherweise zukiinftig einzusetzende Medikamente unterstltzt die Zuversicht und
erleichtert die Kommunikation im Behandlungsgesprach.

Inhalte

¢ Die medikamentdse Therapie der chronischen Inflammation der Lunge mit der antibiotischen
Therapie (per os, inhalativ, intravenos), der sekretolytischen Behandlung (DNAse, ACC, hyper-
toner Kochsalzlosung) und der antiinflammatorischen Behandlung (Steroide, Ibuprofen, Azi-
thromycin)

¢ Die Inhalationstherapie zur Verbesserung der mukoziliagren Clearance

e Die medikamentdse Therapie zur Verbesserung des Galleflusses

e Die Pankreasenzymsubstitiution zur Férderung der Verdauung

e Optional: Behandlung von Diabetes mellitus, Arthritis etc.

Durchfiihrung/Methoden

e Sammlung: Wer verwendet welche Medikamente? Wie heiRen und wie wirken die Medikamen-
te?

e Erklarung von Wirkung und moglichen unerwiinschten Wirkungen (insbesondere hinsichtlich der
Angste vor Antibiotikatherapien bzgl. Darmflora und Resistenzentwicklung)

e Teach back

Anmerkungen

Das Thema Nebenwirkungen bzw. unerwiinschte Wirkungen erhalt nur so viel Raum wie von den
Teilnehmern eingebracht. Da die Jugendlichen sich aber mdglicherweise nicht trauen, dieses Thema
ihrerseits anzuschneiden, sollte der Trainer es in jedem Fall, wenn auch kurz, ansprechen. Der offene
und glaubwirdige Umgang mit diesem Thema kann hilfreich sein um die Adharenz zu erhéhen.

Dieses Lernziel muss hinsichtlich Abstraktionsvermégen sehr auf die Gruppe angepasst werden.
Mithilfe des Teach back kann das Verstandnisniveau erfasst werden.
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

Lernziel ,Medikamenteneinnahme im Alltag”

3.1.2 Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungs-
probleme und potenzielle Problemlosungen

Begriindung

Bei Jugendlichen bestehen oft Ambivalenzen gegenliber medikamentdser (Dauer-) Behandlung, z.B.
mit Antibiotika. Oder sie nehmen wahr, wie sehr sich die Eltern mit diesem Thema beschéftigen.
AuRerdem liegen hdufig Abneigungen gegen die Medikamenteneinnahme vor, z.B. weil diese unan-
genehm riechen oder schmecken oder schwer zu schlucken sind. Medikamente in der Offentlichkeit
zu nehmen, fallt oft zusatzlich schwer.

Inhalte

Umsetzungsprobleme bei Jugendlichen:

e Reflektion der Problemlage zur Medikamenteneinnahme

e Umsetzungsprobleme im Alltag: Wann oder wo klappt es nicht so gut? Welche Problemlésungen
wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche anderen Lésungsideen gibt es? Ideen
aus der Gruppe

o evtl. Alltagstransfer als Hausaufgabe: Entscheidung fiir eine aussichtsreiche Strategie und Aus-
probieren im Alltag

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Bei manchen Teilnehmern besteht eine Sorge vor frilhzeitiger oder dauerhafter Antibiotikatherapie.
Der Trainer sollte auf dieses Thema vorbereitet sein. Unter didaktischer Perspektive ist es sinnvoll,
nicht auf die Jugendlichen einzureden und sie Giberzeugen zu wollen. Eine Herangehensweise des
Abwadgens ist vorzuziehen, z.B. visualisiert durch ein Waagemodell der Vor- und Nachteile. Durch
Einbeziehen von positiven Erfahrungen aus der Gruppe kdnnen Behandlungsangste ebenfalls gemin-
dert werden.

Oft spielt das ,Vergessen” der Medikamenteneinnahme eine Rolle. Die Jugendlichen kdnnen sich
Uber ihre , Erinnerungsstrategien” austauschen. Ebenso kénnen sie ihre Strategien tGber Medikamen-
teneinnahme in der Offentlichkeit sowie ihre Reaktionen auf Fragen von Anderen erértern.

Anmerkungen

Cave: Teilnehmer nicht Gberfordern!
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3.2 Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Inhalationstherapie und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit CF im Alter von 13 bis 17 Jahren

Leitung: Facharzt/ggf. Physiotherapeut/ggf. Pflegekraft und Psychosoziale
Fachkraft

Material: Laptop, Beamer, Flipchart/Tafel/Pinnwand, Inhalationsgerate und

-hilfen, Vaporisator, Herstellerprospekte, Leitfaden ,Inhalation bei
Mukoviszidose” des Mukoviszidose e.V., www.muko.info

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Jugendlichen iber die Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF. Die Teil-
nehmer sollen praxisnah Inhalationsgerate und -hilfen, deren Anwendung und Reinigung kennen ler-
nen bzw. ihren bisherigen Umgang Uberprifen. Umsetzungsprobleme im Alltag sollen erkannt und
mogliche Problemldsungen erarbeitet werden. Die Kommunikation gegeniiber dem sozialen Umfeld
soll thematisiert und bei Bedarf gelibt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Siehe Ubersicht zu Modul 3.
Der Facharzt kann diese Einheit an den Physiotherapeuten oder den erfahrenen Gesundheits-
und Krankenpfleger delegieren.

Genderaspekte sind moglicherweise in Lernziel 3.1.3 zu berlicksichtigen in Form von geschlechts-
spezifischen Kommunikations- und Bewaltigungsstrategien.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig, sondern aufeinander aufbauend. Das
Lernziel 3.2.3 kann aus didaktischen Griinden vorgezogen werden, um die Gesprachsbereitschaft
der Teilnehmer zu erhohen, indem sie zuerst ihre Erlebnisperspektive einbringen (,,Teilnehmer da
abholen, wo sie stehen”).
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.2

3.2.1 ,Warum inhalieren?“
Die Jugendlichen kénnen die Prinzipien der Inhalationstherapie erkldren

3.2.2 ,Wie inhalieren?”

Die Jugendlichen kdnnen die fir sie relevanten Inhalationsgerate und -hilfen, deren Anwen-
dung und Reinigung erklaren

3.2.3 ,Inhalation im Alltag”
Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsschwierigkeiten und Problemlésungen
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Lernziel ,,Warum inhalieren?”

3.2.1 Die Jugendlichen konnen die Prinzipien der Inhalations-
therapie erklaren

Begriindung

Das Wissen uber die Wirkungsweise von inhalativen Medikamenten schafft Verstandnis fir die
Dauertherapie und erleichtert die Kommunikation im &rztlichen Behandlungsgesprach.

Inhalte

e Aufbau und Funktion der oberen und unteren Atemwege
e Begrindung: Inhalation ist wichtig zur Deposition von Wirkstoffen direkt in die Lunge
e Erklarung der Wirkung von inhalativen Wirkstoffen/Medikamenten:
— sekretverfllssigende Wirkung: z.B. Kochsalz hoherprozentig, Pulmozyme
— abschwellende, antientziindliche Wirkung: z.B. Cortison
— bronchienerweiternde Wirkung: z.B. Beta-2-Mimetika
— erregerspezifische Wirkung: z.B. Antibiotika
¢ Inhalation kann praventiv oder kurativ, als Dauertherapie oder Bedarfstherapie eingesetzt
werden
e Haufigkeit und Dauer der Inhalation sind abhdngig vom Prdparat
¢ Reihenfolge des Inhalierens

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Kurze Wiederholung: mukodses Sekret, eingeschrankte Clearance und Bakterienbesiedlung

e Wissensstand erfassen mit Sammlung an Flipchart, welche Inhalate und Wirkungsweisen
die Teilnehmer kennen

e Zur Visualisierung der Wirkungsweise von Inhalation (,,Vorher-Nachher-Effekte”) konnen
Materialien aus Produktwerbungen genutzt werden.

e Fragen der Teilnehmer klaren

o ggf. praktische Umsetzung: Jugendliche machen Internetrecherche und erstellen eine
Prasentation

Anmerkungen

In der Regel haben die Teilnehmer seit Jahren Inhalationserfahrung. Die Teilnehmer sollen nicht
durch die Vielzahl moglicher Medikamente tberfordert werden. Ziel ist vielmehr die Vermittlung,
dass fur die Vielzahl von Symptomen an der Lunge auch ein weites Spektrum an inhalativen Wirk-
stoffen zur Verfligung steht. Ebenso sollen Befilirchtungen gegeniiber Dauertherapie oder gegeniber
bestimmten Wirkstoffen (z.B. Cortison, Pulmozyme) abgebaut werden.
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Lernziel ,,Wie inhalieren?”

3.2.2 Die Jugendlichen konnen die fiir sie relevanten Inhalations-
hilfen, deren Anwendung und Reinigung erklaren

Begriindung

Ausfihrliche Instruktionen zur Anwendung und Reinigung sollen Anwendungsfehler vermeiden
helfen.

Inhalte

¢ Inhalationsgerate und —hilfen, z.B. Kompressionsvernebler mit Zubehor oder Dosieraerosole mit
Inhalationshilfen

e Welche Inhalationshilfe fiir welche/s Medikament/Medikamentengruppe?

e Instruktionen zur Inhalation

¢ Instruktionen zum hygienischen Umgang und zur Reinigung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Frage an die Teilnehmer, welche Inhalationshilfen sie kennen und benutzen

e Gerate vorstellen, dabei sehr konkrete Instruktionen geben, einzelne Schritte vorfiihren oder
durch die Jugendlichen vorfiihren lassen wie sie z.B. mit der Reinigung umgehen. Hierdurch kon-
nen Anwendungsfehler erkannt und korrigiert werden

e Fragen der Teilnehmer, Teach-back

Materialien

¢ Inhalationsgeradte und —hilfen, Vaporisator, Herstellerprospekte

¢ Infoblatt Richtig inhalieren bei Mukoviszidose, zu beziehen bei www.atemwegsliga.de

e Instruktion zur Reinigung: Pflegeleitlinien bei Mukoviszidose des Mukoviszidose e.V., zu beziehen
Uber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html

e Eigenes Inhaliergerat kann mitgebracht werden und in Bezug auf Technik/Zustand tberprift
werden. Cave: Zeitfaktor!

Anmerkungen

Wichtige Aussagen sind:

¢ Nicht jede/s Gerat/Inhalierhilfe ist fir jedes Medikament und jede Altersstufe geeignet.
¢ Nicht jeder Patient muss alle verfligbaren oder neuesten Gerate/Hilfen haben.

¢ Nicht alle Gerate/Inhalierhilfen werden von den Krankenkassen bezahlt.

e Hygiene ist wegen der Keimprophylaxe duerst wichtig.

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des AK Pflege und des AK
Physiotherapie im Mukoviszidose e.V.

| 143



\@/ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Lernziel ,, Inhalation im Alltag”

3.2.3 Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungs-
schwierigkeiten und Problemlosungen

Begriindung

Der Alltagstransfer soll durch die Bearbeitung von Umsetzungshindernissen erh6ht werden. Umset-
zungsprobleme kdnnen sein: Zeitmangel, Inhalieren in Schule oder am Arbeitsplatz nicht erlaubt,
Vermeidung des Inhalierens bei Freunden, Stress mit den Eltern wegen des Inhalierens etc.

Inhalte

e Umsetzungshindernisse: Wann und wo klappt es nicht so gut?

e Losungen: Welche Losungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche anderen
Losungsideen gibt es?

e Nach Bedarf: Alltagstransfer planen und Hausaufgabe; Entscheidung fiir eine Strategie, die bis
zum ndchsten Treffen im Alltag ausprobiert werden soll

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Sammlung an Flipchart, Erfahrungsaustausch

e Abhangig von den Bedirfnissen der Gruppe wird ein Umsetzungsproblem herausgesucht und
exemplarisch mittels Problemlésungsansatz behandelt.

e Ggf. Umsetzung als Hausaufgabe. Diese muss dann in der nachsten Schulungseinheit erfragt und
gewlrdigt werden.

Anmerkungen

Das Thema kann im Modul 5 weitergefiihrt werden. Umsetzungsprobleme, die eher auf internalen
Barrieren beruhen, wie grundlegende Akzeptanzprobleme und fehlende Handlungsabsicht kdnnen
mittels Problemlésungsansatz nicht bearbeitet werden. Hier kann nur eine Reflexion auf der kogni-
tiven Ebene (Einstellungen, Hemmungen, Ambivalenzen) erfolgen. Die Gruppe kann moglicherweise
ein Korrektiv sein oder es muss am Ende der Schulung auf Einzelberatung verwiesen werden.

Falls in der Schule oder bei der Ausbildung inhaliert werden muss, kann eine arztliche Bescheini-
gung helfen, damit die notige Zeit oder ein Riickzugsort zum Inhalieren bewilligt wird.
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3.3 HygienemaRnahmen bei CF

Thema der U-Einheit: HygienemalRnahmen und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Leitung: Facharzt und Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand;

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Jugendlichen (iber die Bedeutung von HygienemaRnahmen zur Prophyla-
xe von Infekten sowie von Erregern und Problemkeimen. Eine realistische Einschdtzung von Infekti-
onsquellen und deren Vermeidbarkeit soll unterstiitzt werden. Umsetzungsmaglichkeiten von Hygi-
enemalinahmen in Familie, Schule und Ausbildung sowie bei Sozialkontakten werden besprochen.
Die Kommunikation gegenliber dem sozialen Umfeld wird thematisiert und bei Bedarf im Rollenspiel
eingelbt.

Besonderheiten/Hinweise

Ziel ist, den Jugendlichen dabei zu unterstiitzen, einen gangbaren Weg zu finden zwischen lbertrie-
benen Hygienestrategien und Laissez-faire oder Risikoverhalten.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu berticksichtigen.
Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
Das Lernziel 3.3.3 kann aus didaktischen Griinden vorgezogen werden, um die Gesprachsbereitschaft

der Teilnehmer zu erhohen, indem sie zuerst ihre Erlebnisperspektive einbringen (,,Teilnehmer da ab-
holen, wo sie stehen”).
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.3

3.31

3.3.2

3.3.3

,Hygiene — worauf kommt es an?“
Die Jugendlichen kénnen die Prinzipien der HygienemalRnahmen erkldren

,Hygiene im Alltag”
Die Jugendlichen kdnnen Hygienestrategien fur ihren Alltag nennen und entwickeln

,Hygienestrategien erklaren”

Die Jugendlichen kdnnen ihre Hygienestrategien gegeniliber dem sozialen Umfeld
kommunizieren



Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

Lernziel ,Hygiene — worauf kommt es an?“

3.3.1 Die Jugendlichen konnen die Prinzipien der Hygiene-
maRnahmen erklaren

Begriindung

Die Infektion der Lunge mit verschiedenen Erregern kann bei CF zu einer chronischen Infektion mit
dem Risiko der Krankheitsverschlechterung fiihren. Um das Infektionsrisiko zu minimieren, sollen
rational begriindete Hygienestrategien eingehalten werden.

Inhalte

e Risiko der Infektion durch verschiedene Erreger mit der Folge der chronischen Besiedelung und
gesundheitlichen Verschlechterung (Staphylokokken, Pseudomonas aeruginosa, MRSA, Pilze, Vi-
ren)

e Hauptinfektionsquellen (z.B. Bad, Kiiche, Krankenhaus, Inhalationsgerate, andere CF Patienten,
Zahnarzt)

¢ Hygiene-Empfehlungen im Umgang mit den Infektionsquellen (z.B. VerschlieRen der Ausfliisse
von Handwaschbecken, Dusche, Badewanne bei Benutzung sowie des Toilettendeckels beim Spii-
len; Sterilisation und Trocknung der Inhalierhilfen; keine Pflanzen im Schlafzimmer; Handedesin-
fektion und Mundschutz im Krankenhaus, Niesen und Husten in die Armbeuge, usw.)

e Umsetzung in den Alltag: zuhause, Schule, Ausbildung, Urlaub, Freizeit, Klinik, Zahnarzt

e Wann Handewaschen? Wann Handedesinfektion?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Erdrterung der von den Jugendlichen durchgefiihrten Praventionsstrategien und Gewichtung in
sinnvolle oder unnotige Strategien

e ggf. Einordnen in Form eines Ampelschemas (rot: Vermeidung angeraten, gelb: Ermessensspiel-
raum, griin: Vermeidung nicht notwendig)

e Evtl. Handedesinfektion praktisch einiiben, ggf. mittels Verwendung von Schwarzlichtbox zur
Selbstkontrolle; Cave: kann auch Bakteriophobie schiiren

Material

Zur Vorbereitung des Trainers

Anforderungen an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von Patienten mit Mukoviszi-
dose http://www.dgpi.de/pdf/CF_Hygiene-Leitlinie_KRINKO2012.pdf — speziell: Kapitel 4: Infektions-
pravention im Alltag

Fiir die Jugendlichen

Informationsblatt Handereinigung und Handedesinfektion aus: Pflegeleitlinien bei Mukoviszido-
se. Ggf. Infobroschiiren zu Infektionsvermeidung und Hygienemalinahmen
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Anmerkungen

Die Jugendlichen sollen realisieren, dass es wenig wissenschaftliche Nachweise gibt und sie bzgl.
moglicher Infektionsquellen auf eigene Risikoabschatzung angewiesen sind bzw. dass es Ermessens-
spielrdume gibt. Sie sollen ermutigt werden, einen eigenen Weg zwischen Bakteriophobie und Lais-
sez-Faire bzw. Risikoverhalten zu finden. Eine Erstbesiedelung z.B. mit Pseudomonas aeruginosa lasst
sich auch durch perfekte Prophylaxe nicht garantiert vermeiden.

Inhalte und Durchfiihrung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des AK Pflege im Mukoviszi-
dose e.V.
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Lernziel , Hygiene im Alltag”

3.3.2 Die Jugendlichen kénnen Hygienestrategien fiir ihren Alltag
nennen und entwickeln

Begriindung

Die Jugendlichen missen zunehmend selbst ihre Therapie gestalten und Verantwortung Gberneh-
men. Daher sollten sie wissen, welche Strategien in ihren verschiedenen Lebensbereichen sinnvoll
und realisierbar sind.

Inhalte

e Umsetzung der HygienemalRinahmen in relevanten Alltagsbereichen (Schule, Ausbildung, Familie,
Partnerschaft, Freundeskreis, Kontakt zu Mitpatienten usw.)

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einzelreflektion: jeder Teilnehmer schreibt seine Strategien auf eine Karteikarte, anschlieBend
tragen alle Teilnehmer ihre Aufzeichnungen vor

e alternativ kann auch ein gemeinsames Tafelbild an der Flipchart erstellt werden

Anmerkungen

Der Trainer hat die Aufgabe als Moderator, auch unterschiedlichen Einstellungen in der Gruppe

Raum zu geben. Negative Bewertungen von unterschiedlich konsequenter Prophylaxe sollen vermie-

den werden. Die Vermittlung einer Einstellung im Spektrum zwischen ,rational begriindeten Vermei-

dungsstrategien” und , Leben mit dem Restrisiko” ist sinnvoll. Risikoverhalten sollte aber als solches
auch eindeutig deklariert werden.
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Lernziel ,Hygienestrategien erkléren”

3.3.3 Die Jugendlichen konnen ihre Hygienestrategien gegeniiber
dem sozialen Umfeld kommunizieren

Begriindung
Die Jugendlichen missen zunehmend selbst ihre Therapie gestalten und gegenliber dem sozialen
Umfeld kommunizieren.
Inhalte
e Hygienestrategien kommunizieren:
—  Wen muss ich informieren? Wen kann ich nach eigenem Ermessen informieren?
— Was genau will ich sagen?
— Wie gehe ich mit negativen Reaktionen um?
Hinweise zur Durchfithrung/Methoden
e Gruppenreflexion: Wer soll was erfahren? Welche Formulierungen sind hilfreich?
e Austausch iber positive und negative Vorerfahrungen
¢ Rollenspiel zum Vertiefen des Erarbeiteten und zum Einlben der selbstsicheren Kommunikation

Anmerkungen

Dieses Lernziel kann in Modul 5 weitergefiihrt werden.
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3.4 Ernahrungstherapie bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Erndhrungstherapie und Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 5 UE, davon 2 UE praktische Schulung

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13 -17 Jahre)

Leitung: Diatassistent und Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Jugendlichen Uber Erndhrungsempfehlungen bei CF sowie (iber die En-
zymsubstitution bei Pankreasinsuffizienz. Die Wichtigkeit und Umsetzung von vollwertiger, bedarfs-
bzw. energieangepasster Erndhrung und von Enzymdosierung soll vermittelt werden. Mogliche inad-
dquate Dosierungen werden dabei identifiziert und angepasst. Umsetzungsprobleme sollen erkannt
und alltagsnahe Problemlésungen entwickelt werden. Die Kommunikation gegeniiber dem sozialen
Umfeld wird thematisiert und bei Bedarf eingelibt.

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit soll erlebnisnah und alltagsrelevant gestaltet werden und auf die Lebenswelt der Teil-
nehmer abgestimmt werden. Eine Vielzahl von Materialien kann hierzu eingesetzt werden.

Neben der Schulung zu den Grundlagen mit 3 UE sind 2 UE fiir die praktische Schulung einzupla-
nen. Die praktische Schulung kann genutzt werden um eine gemeinsame Mahlzeit oder Snacks und
schnelle Zwischenmahlzeiten zuzubereiten. Die praktische Einheit erhéht den Erwerb von Selbst-
standigkeit und den Alltagstransfer.

Genderaspekte sind zu beriicksichtigen hinsichtlich der Orientierung von Jugendlichen an gesell-
schaftlich gepragten Kérper-ldealen. Auch Madchen mit CF kdnnen eine ,,anorektische” Kérperwahr-
nehmung und eine Ablehnung gegeniiber der hochkalorischen Erndhrung entwickeln. Bei Jungen mit
CF besteht der Leidensdruck oft darin, aufgrund der Gedeih- und Reifungsverzégerung in Langen-
wachstum und Pubertatsstadium hinter gesunden Gleichaltrigen zu stehen.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
Das Lernziel 3.4.3 kann aber aus didaktischen Griinden vorgezogen werden, um die Gesprachsbereit-

schaft der Teilnehmer zu erhéhen, indem sie zuerst ihre Erlebnisperspektive einbringen (,, Teilnehmer
da abholen, wo sie stehen”).
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.4

3.4.1 ,Was schmeckt mir und welche Erndhrung ist gut fir mich?“

Die Jugendlichen kdnnen die bedarfsangepasste, vollwertige Erndhrung erkldren

3.4.2 ,Wie funktionieren Enzyme und wieviel brauche ich fir welches Essen?”
Die Jugendlichen kennen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen und deren Dosierung
bezogen auf ihre aktuelle Erndhrung

3.4.3
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,Essen im Alltag”

Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall @

Lernziel ,Was schmeckt mir und welche Erndhrung ist gut fiir mich?*

3.4.1 Die Jugendlichen konnen die bedarfsangepasste, vollwertige
Ernahrung erklaren

Begriindung

Das Gewicht ist als prognostischer Faktor fur den Krankheitsverlauf von groBer Bedeutung. Eine
vollwertige Erndhrung dient der ausreichenden Versorgung mit Nahrstoffen. Gleichzeitig soll Essen
genussbetont bleiben und individuelle Vorlieben einbeziehen.

Inhalte

e CF-spezifische Erndahrungsstrategien:

— vollwertige Erndhrung anhand des Erndhrungswiurfels

— Energiebedarf in einzelnen Krankheitssituationen

— Bedeutung der Fette bei CF

— Regelmalige Mahlzeitenfrequenz

— FlUssigkeits- und Salzbedarf

— Stellenwert der CF-spezifischen Vitamin- und Mineralstoffzufuhr
e Praktische Umsetzung der Erndhrungsempfehlungen in den Alltag.

Hinweise zur Durchfithrung und Methoden

e Darstellung der Erndhrungsprinzipien mit Hilfe des Erndhrungswiirfels unter Einbezug der Fragen
und individuellen Lebenssituation der Teilnehmer.

e Was esse ich gerne? Mein Lieblingsessen

o Ubungen zum Einschitzen von PortionsgréRen

e Welche Zubereitungen sind vollwertig?

e Moglichkeiten kalorischer Anreicherung

e Mitgebrachte Pausenverpflegung oder das Mittagessen kann genutzt werden, um die Inhalte zu
veranschaulichen und zu individualisieren

e Rezeptsammlung durch die Teilnehmer wahrend der gesamten Schulung, am Ende der Schulung
kann z.B. ein Rezeptheft daraus erstellt werden

e Hausaufgaben moglich

Materialien
¢ Bei Mukoviszidose gut essen und sich gut ernahren (Hrsg. Fa. Axcan Pharma GmbH)

¢ Richtig essen bei Mukoviszidose (Hrsg. Mukoviszidose e.V.)
e Erndhrungswirfel bei CF (AK Erndhrung, Mukoviszidose e.V.)

Anmerkung

Diese Einheit soll praktisch und alltagsnah gestaltet werden. Es sollen vielfiltige Lebensstile bertck-
sichtigt werden (kulturell, religits, Fremdverpflegung in Kantinen oder Ganztagsschulen).

| 153



@/ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Inhalte und Durchfiihrung der Ernéhrungsschulungen erfolgen nach den Ernéhrungsrichtlinien des
Arbeitskreises Erndhrung im Mukoviszidose e.V.

Die genannten Materialien konnen Uber den Mukoviszidose e.V. bezogen werden:
https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.html
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Lernziel , Wie funktionieren Enzyme und wieviel brauche ich fiir welches Essen?”

3.4.2 Die Jugendlichen kennen die Wirkungsweise
von Pankreasenzymen und deren Dosierung bezogen
auf ihre aktuelle Erndhrung

Begriindung

Eine bedarfsangepasste Enzymsubstitution ist wichtigste Voraussetzung fiir ein altersentsprechen-
des Gedeihen bei Pankreasinsuffizienz. Bei Jugendlichen besteht haufig Unsicherheit und Unwissen-
heit in Bezug auf die Enzymdosierung. Die Selbststandigkeit der Jugendlichen bei der Therapieum-
setzung soll geférdert werden.

Inhalte

e Kurze Wiederholung: Pankreasinsuffizienz, Pathomechanismen der Verdauung, Gedeihstorung

¢ Notwendigkeit der Enzymsubstitution

e Wirkweise, Darreichungsform, Einnahmezeitpunkt von Enzymen

e Dosierungsbeispiele aus der Ernahrung der Jugendlichen (Auswiegen von Nahrungsmitteln und
Enzymberechnung flr Familienkost, Snacks, Fast-Food)

e Mogliche Hausaufgabe: Berechnung eines familieniiblichen Rezeptes oder Mahlzeit

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Der Pathomechanismus kann mithilfe des Kinderschulungsprogrammes ,Reise durch den Verdau-
ungstrakt” auch fur Jugendliche dargestellt werden

e Recherchearbeit mittels Herstellerprospekten oder Internet: Was ist ein Enzym? Was genau
steckt in der Kapsel bzw. in den Pellets?

e Einzel- oder Gruppenarbeiten z.B. Zuordnung von mitgebrachten Nahrungsmitteln/Snacks oder
Nahrungsmittelattrappen zu Nahrstoffen

e Quiz anhand von Lebensmittelkarten oder von mitgebrachten Nahrungsmitteln: Schatzen von
Fettgehalt und Enzymdosierung bei verschiedenen mitgebrachten Nahrungsmitteln

e Einzel- oder Gruppenarbeit: Erstellen einer individuellen Liste von haufig gegessenen Lebensmit-
teln/Gerichten und Einliben des Umgangs mit der Fett for Life-Tabelle

e praktische Schulung: Zubereiten einer Mahlzeit in der Schulungssitzung und Berechnung der indi-
viduellen Enzymmenge

Materialien

e Anschauungsmaterial von Herstellerfirmen

e Materialien aus Schulungsprogramm: Eine Reise durch den Verdauungstrakt (Hrsg. Fa. Abbott
Arzneimittel GmbH)

e Pankreas-Enzymsubstitution: Schulung anhand von Lebensmittelkarten (Hrsg. Fa. Abbott Arznei-
mittel GmbH)

e Néahrwerttabelle ,Fett for life” (Hrsg. Fa. Abbott Arzneimittel GmbH), auch zur Ausgabe an die
Jugendlichen
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Anmerkungen

Der Trainer muss Uber die individuellen Verordnungen von Enzymmenge pro Gramm Fett bei den
einzelnen Teilnehmern informiert sein.

Inhalte und Durchfiihrung der Ernéhrungsschulung erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskrei-
ses Erndéhrung des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel , Essen im Alltag”

3.4.3 Die Jugendlichen reflektieren bestehende
Umsetzungsprobleme und Problemlosungen

Begriindung

Der Alltagstransfer soll durch die Bearbeitung von Umsetzungshindernissen erh6ht werden. Umset-
zungsprobleme kénnen sein: Zeitmangel, Zwischenmabhlzeiten in Schule oder am Ausbildungsplatz
nicht erlaubt, Vermeidung der Enzymeinnahme bei Freunden, Stress mit den Eltern wegen des Es-
sens etc.

Inhalte

e Umsetzungshindernisse: Wann und wo klappt es warum nicht so gut?

e Losungen: Welche Losungen wurden schon ausprobiert? Mit welchem Erfolg? Welche anderen
Losungsideen gibt es?

o ggf. Entscheidung fir eine Strategie, die bis zum nachsten Treffen im Alltag ausprobiert werden
soll

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Erfahrungsaustausch

e Abhdngig von den Bediirfnissen der Gruppe wird ein Umsetzungsproblem herausgesucht und
exemplarisch mittels Problemlésungsansatz behandelt.

e Ggf. Umsetzung als Hausaufgabe, diese muss dann in der ndchsten Schulungseinheit erfragt und
gewlrdigt werden.

Anmerkungen

Umsetzungsprobleme, die eher auf internalen Barrieren beruhen wie grundlegende Akzeptanzpro-
bleme und fehlende Handlungsabsicht konnen mittels Problemldsungsansatz nicht bearbeitet wer-
den, sondern bedirfen der Reflexion von Einstellungen. Bei Madchen kann hier die Sorge relevant
sein, durch die hochkalorische Kost zu dick zu werden. Durch das Weglassen von Enzymen und nach-
folgendem Durchfall kann das Gewicht reguliert werden. Bei derartigen Essstorungen kann mogli-
cherweise die Gruppe ein Korrektiv sein oder es muss auf Einzelberatung verwiesen werden.

Das Thema kann im Modul 5 weitergefiihrt werden.

Praktische Erndhrungseinheit (2 UE)

In die Jugendschulung soll eine aktive Erndhrungseinheit integriert werden.

Die praktische Schulung kann genutzt werden um eine gemeinsame Mahlzeit oder Snacks und
schnelle Zwischenmahlzeiten zuzubereiten. Falls keine Lehrkiiche vorhanden ist, konnen mit einfa-
chen Hilfsmitteln z.B. Smoothies, Shakes oder belegte Brote und Salate zubereitet werden.

Die Jugendlichen beteiligen sich aktiv an der Ideen- und Rezeptsammlung.
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3.5 Physiotherapie und Sport bei CF

Thema der U-Einheit: Physiotherapie und Sport, Umsetzung in den Alltag

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 5 UE, davon 2 UE als praktische Schulung

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13 bis 17 Jahre)

Leitung: Physiotherapeut/ggf. Sporttherapeut und ggf. psychosoziale Fachkraft
Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Diese Einheit informiert die Jugendlichen lber die Wirkungsweise von CF-spezifischer Physiothera-
pie und Uber die Bedeutung von regelmaRiger korperlicher Aktivitat und Sport auf die kérperliche
Leistungsfahigkeit und Lungenfunktion. Die Teilnehmer sollen ermutigt werden, korperliche Akti-
vitat und Sport regelmaRig, moglichst taglich in den Alltag zu integrieren. Altersgerechte Zugange,
Umsetzungsprobleme und Lésungsansatze sollen thematisiert werden.

Besonderheiten/Hinweise

Die Vorteile von regelmaRiger koérperlicher Aktivitat auf die korperliche Leistungsfahigkeit, Lebens-
qualitdt und Lungenfunktion wie auch soziale Funktionen sollen herausgestellt werden und als Teil
der Therapie vermittelt werden. Jedoch sollte deutlich werden, dass dies keine , lastige Therapie”
ist, sondern mit Freude, SpaR und gemeinsamer Aktivitdt mit Freunden/innen in Schule, Verein oder
Freizeit verbunden ist.

Neben der Vermittlung der Grundlagen mit 3 UE solle eine praktische Schulung mit einer Schu-
lungseinheit von 2 UE durchgefiihrt werden.

Genderaspekte sind auf jeden Fall zu beriicksichtigen. Bei kérpernahen Themen und Ubungen soll-
ten geschlechtshomogene Untergruppen gebildet werden.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist nicht beliebig.
Das Lernziel 3.5.3 kann aus didaktischen Griinden vorgezogen werden, um die Gesprachsbereitschaft

der Teilnehmer zu erhéhen, indem sie zuerst ihre Erlebnisperspektive einbringen (,,Teilnehmer da ab-
holen, wo sie stehen”).
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Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 3.5

3.5.1 ,Physiotherapie — was bringt mir das?“
Die Jugendlichen kdnnen die Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie erklaren

3.5.2 ,,Physiotherapie — mein eigenes Programm®
Die Jugendlichen kdnnen ausgewahlte physiotherapeutische Ubungen durchfiihren

3.5.3 ,,Sport und Bewegung — was ist wichtig fiir mich?“
Die Jugendlichen kdnnen die Bedeutung und Prinzipien von korperlicher Aktivitat und Sport
erklaren

3.5.4 ,Sport und Bewegung in meinem Alltag”
Die Jugendlichen reflektieren ihre Zugange zu Sport und korperlicher Aktivitat
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Lernziel , Physiotherapie — was bringt mir das?“

3.5.1 Die Jugendlichen konnen die Prinzipien der CF-spezifischen
Physiotherapie erklaren

Begriindung

Das Verstandnis der Hintergriinde von Physiotherapie bei CF soll die Akzeptanz und Umsetzung in
den Alltag erhdhen.

Inhalte

e Kurze Wiederholung: Verstandnis fir funktionale Einheit von oberen und unteren Atemwegen,
Wichtigkeit von Physiotherapie bei Mukoviszidose

e Erlduterung der Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie zur Thoraxmobilisation und Sekret-
drainage

e Demonstration von Hilfsmitteln wie Flutter, PEP, Cornett, Nasendusche etc.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Abfrage des Wissensstandes bei den Teilnehmern, erganzende Erklarungen zu den Hilfsmitteln,
Teach-back

e Evtl. Mitbringen eigener Gerate, um die Nutzung und die Inhaliertechnik demonstrieren zu lassen
und bei Bedarf zu korrigieren, Cave: Zeitfaktor

Material

Der Leitfaden Physiotherapie des Arbeitskreises Physiotherapie im Mukoviszidose e.V. dient sowohl

der Vorbereitung des Trainers, kann aber auch interessierten Jugendlichen zur Anschaffung emp-

fohlen werden. Er ist zu beziehen beim Mukoviszidose e.V. Uber https://muko.info/mukoviszidose/

publikationen-und-filme/publikationen.html

Anmerkungen

Nicht fur jeden Teilnehmer wird jedes Hilfsmittel relevant sein. Es soll keine Verunsicherung geschaf-
fen werden, dass jeder CF-Patient alle Hilfsmittel haben muss.

Inhalte und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Physio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel , Physiotherapie — mein eigenes Programm*

3.5.2 Die Jugendlichen konnen ausgewahlte physiotherapeutische
Ubungen durchfiihren

Begriindung

Physiotherapie bei CF soll nicht nur von Fachkraften durchgefiihrt werden, sondern auch taglich in
Eigenregie des Betroffenen. Daher ist es notwendig, zur Eigeninitiative zu ermutigen und Ubungen
kennenzulernen bzw. zu vertiefen.

Inhalte

e Welche physiotherapeutischen Elemente fiihren die Teilnehmer gerne aus, welche nicht? Welche
in Eigenregie? Welche nur mit dem Physiotherapeuten?

e Demonstration verschiedener Ubungen und physiotherapeutische Elemente zur Thoraxmobilisa-
tion und Sekretdrainage

e Kombination von Inhalation und physiotherapeutischen Ubungen

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Die Sammlung zu Vorlieben und Abneigungen der Teilnehmer kann als Einstieg ins Thema fungie-
ren

e Der Trainer filhrt Ubungen konkret an den Teilnehmern vor oder die Jugendlichen leiten sich z.B.
paarweise selber zu Ubungen an. Ggf. kann mit einer Entspannungsiibung begonnen werden um
die Motivation zu erhéhen und Hemmungen abzubauen

o Selbstreflexion: Was wiirde helfen, Ubungen in Eigenregie zuhause durchzufiihren? Wie viel Zeit
ist n6tig? Wann passt es am besten? Ggf. Hausaufgabe

Material

e Matten und Kissen fir die Arbeit auf dem Boden

e Der Leitfaden Physiotherapie des Arbeitskreises Physiotherapie im Mukoviszidose e.V. dient so-
wohl der Vorbereitung des Trainers, kann aber auch interessierten Jugendlichen zur Anschaffung
empfohlen werden. Er ist zu beziehen beim Mukoviszidose e.V. tber https://muko.info/mukovis-
zidose/publikationen-und-filme/publikationen.html

Anmerkungen
Beriihrungsidngste kdnnen die praktische Durchfithrung von Ubungen behindern. Ausziehen muss
sich niemand! Ob Sportkleidung mitgebracht werden muss, hangt von den rdumlichen Gegebenhei-
ten des Veranstalters ab sowie von der Zuganglichkeit der Gruppe.

Geschlechtshomogene Subgruppen sind ggf. notig.
Inhalte und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Physio-

therapie des Mukoviszidose e.V.
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@ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Lernziel ,,Sport und Bewegung — was ist wichtig fiir mich?“

3.5.3 Die Jugendlichen konnen die Bedeutung und Prinzipien
von korperlicher Aktivitat und Sport erklaren

Begriindung

RegelmaRige korperliche Aktivitdt und Sport sind wichtig, um die Lungenfunktion und koérperliche
Leistungsfahigkeit zu erhalten bzw. zu steigern. Die Jugendlichen sollen daher zu regelmaRiger kor-
perlicher Aktivitat motiviert werden.

Inhalte

e Warum korperliche Aktivitat und Sport?
— Bedeutung fiir korperliche Leistungsfahigkeit, Lungenfunktion, Lebensqualitdt und Teilhabe
— Effekte auf die motorischen Fahigkeiten, Ausdauer, Kraft, Koordination, Beweglichkeit und
Schnelligkeit
e Wie genau korperliche Aktivitat und Sport?
— Wie wird ein Training aufgebaut?
— Wie kann ich die korperliche Leistungsfahigkeit erfassen?
Welche Sportarten/Belastungsformen sind zu empfehlen?
— Worauf muss geachtet werden (z.B. Erndhrung, Trinken, Wetter, Atmung)?
e Die vier Ws: Was, Wie oft, Wie lange, Wie intensiv?
¢ Welche Risiken gibt es?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Sammlung an der Flipchart, Erganzungen, Fragen der Teilnehmer

e Die Durchfiihrung einer ,Trainingseinheit” bei diesem Treffen ist obligatorisch. Idealerweise wird
die Integration von ,sportlichen Pausen” oder ,Trainingseinheiten” bei jedem Schulungstreffen
empfohlen.

Material

fiir Trainer und Jugendliche:

e Der Leitfaden Sport bei Mukoviszidose des Arbeitskreises Sport des Mukoviszidose e.V. kann be-
zogen werden Uber https://muko.info/mukoviszidose/publikationen-und-filme/publikationen.
html

Anmerkungen
Korperliche Aktivitat und Sport sind zwar Teil der Therapie, aber kein ,,Add-on“, wenn sie gut in den
Alltag eingebaut sind. In Absprache mit dem Arzt und/oder Physiotherapeuten kann durch regelma-

Rige korperliche Aktivitat ein Teil der Atemwegsphysiotherapie ersetzt werden. Geschlechtshomo-
gene Subgruppen erméglichen ggf. eine intensivere Bearbeitung des Themas.
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Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall \@

Cave: Abhdngig von der Gruppenzusammensetzung sollte auf die Heterogenitat der korperlichen
Leistungsfahigkeit eingegangen werden, insbesondere bei praktischen Bewegungseinheiten.

Inhalt und Durchfiihrung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Sport
des Mukoviszidose e.V.
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@ Modul 3: Kompetenzen und Motivation fiir das symptomarme Intervall

Lernziel ,, Korperliche Aktivitdt und Sport in meinem Alltag”

3.5.4 Die Jugendlichen reflektieren ihre Zugange und Barrieren
zu Sport und korperlicher Aktivitat

Begriindung

Durch Reflexion der Zugénge und Barrieren soll der Transfer in den Alltag erhoht werden.

Inhalte

e Welche kérperliche Aktivitdt/Sport mache ich gerne?

e Was wirde ich gerne lernen/ausprobieren?

e Was hindert mich, meine Vorhaben umzusetzen?

e Was unterstitzt mich, meine Vorhaben umzusetzen?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einzelreflexion oder Gruppenreflexion, ggf. in geschlechtsspezifischen Kleingruppen
e Pro-Contra-Liste, gemeinsames Tafelbild erstellen

Material

e ggf. Informationsmaterialien Gber Sportarten, Verbdnde in der Region
o ggf. Sportbescheinigung fur Schiler

Anmerkungen

Motivierende Gesprachsfihrung ist hilfreich.

Praktische Schulungseinheit (2 UE)

In die Jugendschulung soll eine aktive Sporteinheit mit Bewegungserfahrungen integriert werden.
Das Spektrum kann nach Bedarf der Gruppe und Moglichkeiten im Schulungszentrum umfassen:
aktive korperliche Aktivitat (Treppen steigen, schnelles Gehen), Sportspiele draulRen oder in einer
Sporthalle und Ausdauer- oder Krafttraining.
Nach Bedarf kann die Gruppe geteilt werden hinsichtlich Interessenlage, korperlicher Belastbar-
keit oder geschlechtsspezifische Untergruppen.
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Modul 4: Kompetenzen
fur die Regulation der
Krankheitsverschlechterung

4 Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen
Verschlechterungen bei CF

Thema der U-Einheit: Wahrnehmen und Reagieren auf Verschlechterungen

Form: interaktive Schulung

Dauer: 2 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Leitung: Facharzt

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand,

Weiteres siehe Durchfiihrung

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Jugendlichen Uber Behandlungsstrategien bei akuten als auch schlei-
chenden Verschlechterungen im Krankheitsverlauf bezogen auf folgende Symptombereiche:

e akute Bauchschmerzen

e haufige Bauchschmerzen und Gewichtsstillstand

¢ akute Infekte

e chronische Verschlechterung der Lunge

e Dehydrierung

Die Teilnehmer sollen in der Wahrnehmung der Symptome geschult werden, damit sie auf Warn-
zeichen reagieren konnen. Erstinterventionen durch die Jugendlichen selbst und ihre Eltern werden
besprochen. Bei CF ist die alleinige Selbsttherapie jedoch nur in Grenzen moglich, da in der Regel
weitere diagnostische MalRnahmen erforderlich sind. Grenzen des Selbstmanagements sollen deut-
lich benannt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Der Trainer sollte darauf achten, dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzelfalls beschaf-
tigt wird. Dies ist Aufgabe der Einzelberatung. Der Trainer sollte sich riickversichern, dass er mit
seinen Ausfiihrungen nicht ungewollt neue Angste bei den Jugendlichen schiirt.

Das Modul 4 kann in der Umsetzung zeitlich geteilt werden in
e 1 UE lungenbezogene Verschlechterungen (Lernziele 4.3 und 4.4) und
e 1 UE verdauungsbezogene Verschlechterungen sowie Dehydrierung (Lernziele 4.1, 4.2 und 4.5).
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Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung

In dieser geteilten Form kdnnen die lungenbezogenen Themen zeitlich im Anschluss an die Inhala-

tionseinheit (Modul 3.2) und die ernahrungsbezogenen Themen im Anschluss an die Erndhrungsein-
heit (Modul 3.4) durchgefliihrt werden.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu beriicksichtigen.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist beliebig.
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Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung

Uberblick iiber die Lernziele im Modul 4

4.1 , Akute Bauchschmerzen”
Die Jugendlichen kdnnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien
bei akuten Bauchschmerzen nennen

4.2 ,Haufige Bauchschmerzen mit Gewichtsstillstand”
Die Jugendlichen kénnen Symptome, mégliche Ursachen und Handlungsstrategien
einer chronischen Gedeihstérung nennen

4.3 , Akute Infekte”
Die Jugendlichen kénnen Anzeichen, moégliche Ursachen und Handlungsstrategien
bei akuten Infekten der Luftwege nennen

4.4 ,Chronische Verschlechterung der Lunge”
Die Jugendlichen kdnnen Anzeichen, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien
bei chronischer Verschlechterung der Lunge nennen

4.5 ,Dehydrierung”

Die Jugendlichen kdnnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei Dehydrierung
nennen

| 167



@ Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung

Lernziel ,,Akute Bauchschmerzen”

4.1 Die Jugendlichen konnen Symptome, magliche Ursachen und
Handlungsstrategien bei akuten Bauchschmerzen nennen

Begriindung

Bei zunehmender Selbstverantwortung sollten Jugendliche differenziertes Wissen im Umgang mit
gastrointestinalen Symptomen erwerben. Sie sollen verstehen, dass akuter Bauchschmerz ein kom-
plexes Symptom darstellt. Je nach zugrundeliegender Storung ergeben sich unterschiedliche Hand-
lungskonsequenzen.

Inhalte

e Anzeichen akuter Bauchschmerzen: Bauchschmerzen im Oberbauch/im Darmbereich, Bldhun-
gen, Fettstihle, Verstopfung
e Mogliche Ursachen:
— Unterdosierte Enzymmenge/nicht eingenommene Enzyme
— Verstopfung/DIOS (distales intestinales Obstruktionssyndrom)
— Gastritis/Gallensteine
e Handlungsstrategien:
— Stuhlfrequenz und -konsistenz Uberpriifen/dokumentieren
— Bei Fettstiihlen: Enzymdosierung optimieren
— Bei Verstopfung: Trinken, Ballaststoffe, Movicol
e Keine Besserung:
— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Sonographie, Rontgen)
— Therapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back
¢ Handout fir Jugendliche

Anmerkungen

Die Erlduterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-
nehmer erfolgen.
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Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung @

Lernziel ,Hiufige Bauchschmerzen mit Gewichtsstillstand”

4.2 Die Jugendlichen konnen Anzeichen, mogliche Ursachen und
Handlungsstrategien bei einer chronischen Gedeihstorung
nennen

Begriindung

Bei zunehmender Selbstverantwortung sollten Jugendliche differenziertes Wissen im Umgang mit
gastrointestinalen Symptomen erwerben. Sie sollen verstehen, dass Gewichtsstillstand bzw. rezidi-
vierende Bauchschmerzen mit Gedeihstorung ein komplexes Symptom darstellen. Je nach zugrunde-
liegender Storung ergeben sich unterschiedliche Handlungskonsequenzen.

Inhalte

e Anzeichen der chronischen Gedeihstérung:
Inappetenz, fettige Stiihle, rezidivierende Bauchschmerzen im Darmbereich, Gewichtsabnahme, Ge-
wichtsstillstand, Wachstumsstillstand
e mogliche Ursachen:
— Unterdosierung der Enzyme, Nichteinnahme der Enzyme
— zu niedrige Kalorienzufuhr
— gastroosophagealer Reflux
— chronische Lungenprobleme
— Zoliakie/Diabetes mellitus
¢ Handlungsstrategien:
— Symptomtagebuch, Erndhrungsprotokoll
— Uberpriifen von Enzymdosierung und Enzymeinnahme
— Kalorienzufuhr erhéhen
e Keine Besserung:
— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Gastroskopie)
— Therapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back.
e Handout fur Jugendliche

Anmerkungen

Die Erlauterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-
nehmer erfolgen.
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\@ Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung

Lernziel , Akute Infekte”

4.3 Die Jugendlichen konnen Anzeichen, mogliche Ursachen
und Handlungsstrategien bei akuten Infekten der Luftwege
nennen

Begriindung

Bei zunehmender Selbstverantwortung sollten Jugendliche differenziertes Wissen im Umgang mit
akuten und chronischen Symptomen erwerben.

Inhalte

e Anzeichen des akuten Infekts:
— Abgeschlagenheit, Fieber
— verandertes Sputum: vermebhrt, eitrig, zdher
— vermehrter Husten
e Ursache:
— Akuter, meist viraler Infekt
e Handlungsstrategien:
— Inhalationen mit schleimverflissigenden Medikamenten intensivieren (haufiger inhalieren,
mit hoherprozentiger Kochsalzlésung inhalieren)
— Physiotherapie intensivieren
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— Antibiotika

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back
¢ Handout fiir Jugendliche

Anmerkungen

Die Erlduterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-
nehmer erfolgen.
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Modul 4: Kompetenzen fiir die Regulation der Krankheitsverschlechterung @

Lernziel , Chronische Verschlechterung der Lunge”

4.4 Die Jugendlichen konnen Anzeichen, mégliche Ursachen
und Handlungsstrategien bei chronischer Verschlechterung
der Lunge nennen

Begriindung

Bei zunehmender Selbstverantwortung sollten Jugendliche differenziertes Wissen im Umgang mit
chronischen Symptomen erwerben. Eine schleichende Verschlechterung der kérperlichen Belastbar-
keit aufgrund chronischer Lungenentziindung erfordert Behandlungsintensivierung.

Inhalte

* Anzeichen chronischer Verschlechterung der Lunge:
— Verandertes Sputum (vermehrt, dunkler, zéher), vermehrter Husten
— Verschlechterung der kérperlichen Belastbarkeit
— Appetitlosigkeit und Gewichtsabnahme
e Ursachen:
— Chronische Besiedelung der Lunge mit Bakterien, Pilzen, Viren
e Handlungsstrategien:
— Inhalation intensivieren, Physiotherapie intensivieren
— Uberpriifen der Inhalationstherapie (RegelmiRigkeit, Technik)
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— weitere Diagnostik (z.B. Erregerdiagnostik im Sputum, Réntgen, CT, Bronchoskopie) und The-
rapieeinleitung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back

¢ Handout fir Jugendliche

Anmerkungen

Die Erlduterung diagnostischer und therapeutischer Methoden sollte abhangig vom Bedarf der Teil-

nehmer erfolgen.
Cave: Diese Einheit birgt besondere Gefahr, die latente Progressionsangst zu verstarken.
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Lernziel

4.5 Die Jugendlichen kénnen Anzeichen, Ursachen und
Handlungsstrategien bei Dehydrierung nennen

Begriindung

Die Jugendlichen sollen verstehen, dass es bei vermehrtem Schwitzen zu Salzverlust kommt, der
sich negativ auf den Kreislauf auswirkt. Insbesondere fir den Urlaub in warmen Landern sollten sie
Vorkehrungen treffen bzw. iber MaBnahmen informiert sein.

Inhalte

e Anzeichen:
— Ubelkeit mit und ohne Erbrechen, Schlappheit, Benommenheit, Ohnmacht
e Ursache:
— Salzverlust Giber die Haut durch Schwitzen
¢ Handlungsstrategien:
— Stabilisierung des Salzhaushaltes durch Elektrolytldsungen, Salz und Trinken
e Keine Besserung:
— kurzfristiger Arztbesuch, auch Notfall-Ambulanz, evtl. stationdrer Aufenthalt
mit Rehydrierung

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Entwicklung der o.g. Inhalte an der Flipchart, offene Fragen, Teach-back

e Prasentation prophylaktischer MaRnahmen fiir den Sommer und fiir Urlaube in heiSen Landern
e Handout fir Eltern

Anmerkungen

Dieses Lernziel kann auch an den Erndhrungsteil (Modul 3.4) oder den Sportteil (Modul 3.5) ange-
hangt werden.
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Handout

Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen
Verschlechterungen bei Mukoviszidose

Akuter Bauchschmerz

Anzeichen:

— akute Bauchschmerzen im Oberbauch oder im Darmbereich

— Art der Schmerzen: krampfartig, mit Sodbrennen, verdauungsbezogen etc.
mogliche Ursachen:

— unterdosierte Enzymmenge/nicht eingenommene Enzyme

— Verstopfung/DIOS (distales intestinales Obstruktionssyndrom)
— Gastritis/Gallensteine

Handlungsstrategien:

— Stuhlfrequenz und —konsistenz Gberprifen/dokumentieren

— Bei Fettstlihlen: Enzymdosierung optimieren

— Bei Verstopfung: viel Trinken, Ballaststoffe, Movicol

Keine Besserung:

Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Sonographie, Réntgen), Therapieeinleitung

Chronische Gedeihstorung

Anzeichen:

— Inappetenz, fettige Stihle, rezidivierende Bauchschmerzen
— Gewichtsabnahme, Gewichtsstillstand, Wachstumsstillstand
mogliche Ursachen:

— Unterdosierung der Enzyme, Nichteinnahme der Enzyme
— zu niedrige Kalorienzufuhr

— gastroosophagealer Reflux

— chronische Lungenprobleme

— Zoliakie/Diabetes

Handlungsstrategien:

— Symptomtagebuch, Erndhrungsprotokoll

— Uberpriifen von Enzymdosierung und Enzymeinnahme

— Kalorienzufuhr erhéhen

Keine Besserung:

— Arztbesuch, weitere Diagnostik (z.B. Gastroskopie)

— Therapieeinleitung

Dehydrierung

Anzeichen:

— Ubelkeit mit und ohne Erbrechen, Schlappheit, Benommenheit, Ohnmacht
Ursache:

— Salzverlust Giber die Haut durch Schwitzen

Handlungsstrategien:

— Stabilisierung des Salzhaushaltes durch Elektrolytldsungen, Salz und Trinken
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e Keine Besserung:
— kurzfristiger Arztbesuch, auch Notfall-Ambulanz, evtl. stationarer Aufenthalt mit
Rehydrierung

Akute Infekte der Lunge

e Anzeichen:
— Abgeschlagenheit, Fieber
— verdndertes Sputum: vermehrt, eitrig, zaher
— vermehrter Husten
e Ursache:
— Akuter, meist viraler Infekt
e Handlungsstrategien:
— Inhalationen mit schleimverflissigenden Medikamenten intensivieren (haufiger inhalieren,
mit hoherprozentiger Kochsalzlésung inhalieren)
— Physiotherapie intensivieren
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— Antibiotika

Chronische Lungenverschlechterung

e Anzeichen:
— verandertes Sputum (vermehrt, dunkler, zéher), vermehrt Husten
— Verschlechterung der kérperlichen Belastbarkeit, standige Midigkeit
— Appetitlosigkeit und Gewichtsabnahme
e Ursachen:
— Chronische Besiedelung der Lunge mit Bakterien, Pilzen, Viren
e Handlungsstrategien:
— Inhalation intensivieren, Physiotherapie intensivieren
— Uberpriifen der Inhalationstherapie (RegelmiRigkeit, Technik)
e Keine Besserung:
— Arztbesuch
— weitere Diagnostik (z.B. Erregerdiagnostik im Sputum, Réntgen, CT, Bronchoskopie)
— Therapieeinleitung
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Modul 5:
Krankheitsbewaltigung
im Familiensystem

(Jugendliche)

Thema der U-Einheit: Psychosoziale Auswirkungen der Erkrankung thematisieren und
bearbeiten

Form: geleitete Gesprachsrunde

Dauer: 6 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Leitung: Psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte, evtl. Internetzugang

Allgemeine Ziele der Einheit

In dieser Einheit erhalten die Jugendlichen die Mdglichkeit, Gber die psychosozialen Auswirkungen zu
sprechen, welche die Erkrankung fir sie und die gesamte Familie hat. Gemeinsam in der Gruppe wird
nach neuen Sichtweisen und Méglichkeiten des Umgangs mit Belastungen und Herausforderungen
gesucht. Dabei wird ein ressourcenorientierter Ansatz verfolgt.

Besonderheiten/Hinweise

Wenn es sich anbietet, kdnnen Inhalte von Modul 5 begleitend in Modul 2 und 3 bearbeitet werden
(z.B. Diagnoseerleben und Krankheitsakzeptanz im Modul 2, Therapieadharenz und Umsetzungs-
probleme in Modul 3). Die Psychosoziale Fachkraft, welche die gesamte Schulung in weiten Teilen
begleitet, hat daher zur Aufgabe, die Dimension der Krankheitsbewaéltigung auch in die Gestaltung
der Module 2 und 3 einzubringen.

Darliber hinaus muss eine separate Einheit zur Krankheitsbewaltigung bei Mukoviszidose ange-
boten werden. Dieses Vorgehen signalisiert, dass es in Ordnung ist, Stress und Probleme zu haben
und dass diese psychosozialen Themen genauso wichtig sind wie die medizinische Behandlung. Das
Modul 5 der Mukoviszidose-Jugendschulung enthalt die Lernziele 5.1. bis 5.7, die fiir die Altersgruppe
von 13 bis 17 Jahren verbindlich vorkommen sollen. Das Lernziel 5.8 ist optional einzusetzen.

Der Trainer muss diejenigen auswahlen, die fir die Gruppe besonders relevant sind und sie bei
Bedarf auf die jeweilige (Alters-) Gruppe zuschneiden und um spezifische Themen erganzen.

Bei einer Gruppe von dlteren Jugendlichen kénnen optional Teile aus dem ModusS Transitionsmo-
dul integriert werden. Die TN bestimmen, was sie interessiert und derzeit beschaftigt. Sie entschei-
den auch, was und wie viel sie von sich preisgeben wollen. Die Grenzen sind unbedingt zu respek-
tieren.
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@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Genderaspekte sind ab dem Jugendalter zu berlicksichtigen. Dann kann es sinnvoll sein, einzelne
Lernziele fur die Geschlechter getrennt durchzufihren.

Die Reihenfolge der nachfolgenden Lernziele ist variabel.
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Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Ubersicht iiber die Lernziele im Modul 5

51

5.2

53

5.4

5.5

5.6

5.7

5.8

Die Jugendlichen reflektieren Belastungen, Herausforderungen und Probleme durch
die Erkrankung, die sie besonders beschaftigen

Die Jugendlichen kdnnen eigene Behandlungsziele jenseits arztlicher und elterlicher
Ergebnisparameter nennen

Die Jugendlichen kennen Strategien, die ihnen helfen kénnen, ihre Ziele zu erreichen und
mit den Herausforderungen besser umzugehen

Die Jugendlichen planen ,Tankstellen”, die sie zukiinftig starker nutzen wollen

Die Jugendlichen kdnnen ihr soziales Umfeld angemessen Uber die Erkrankung und
ggf. adaquate Hilfen informieren

Die Jugendlichen kdnnen ihre Bedirfnisse gegeniiber den Eltern und dem sozialen Umfeld
angemessen artikulieren

Die Jugendlichen reflektieren die Risiken eines jugendlichen Lebensstils fir ihre Gesundheit

Die Jugendlichen reflektieren Ziele und Perspektiven fir ihre Zukunft (optional)
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@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Lernziel

5.1 Die Jugendlichen reflektieren Belastungen, Herausforderungen

und Probleme durch die Erkrankung, die sie besonders
beschaftigen

Begriindung

Durch ihre Erkrankung erfahren Jugendliche mit Mukoviszidose Einschrankungen und Herausforde-
rungen, die gesunde Gleichaltrige nicht haben. Die Schulung gibt den Jugendlichen den Raum, ihre
Sorgen und Probleme anzusprechen und Unterstiitzung und Hilfe zu erfahren.

Inhalte

Schuldgefiihle (z.B. bei Complianceproblemen)

Sorgen und Angste (z.B. vor Komplikationen, Folgen, Zukunft, eingeschrankter Lebenserwartung)
Scham durch sichtbare Zeichen und Einschrankungen, die mit der Erkrankung verbunden sind
(z.B. Husten, Abhusten von Sputum, wechselnde oder eingeschrankte kdrperliche Belastbarkeit
und Ausdauer, Durchfall, Blahungen)

soziale Unsicherheit im Umgang mit der Therapie in der Offentlichkeit (Inhalieren, Medikamente/
Enzyme nehmen in Schule, Ausbildung, bei Freunden etc)

Hanseleien und Ausgrenzungen durch Andere

Ubersteigertes Mitgefiihl und Fiirsorge durch Andere

Resignation, Hilflosigkeit, wenn die Erkrankung trotz viel Engagement nicht beherrschbar ist
Einschrankungen bei sozialen Aktivitaten (z.B. Klassenausfliige, Sport, Freizeit, Ubernachtung bei
Freunden)

ZeiteinbufRen und Aversion durch aufwéandige therapeutische MaBnahmen und Arztbesuche
Uberforderungsgefiihle bzgl. Therapie- und Zeitmanagement

Konflikte in der Familie wegen therapeutischer Handlungen oder Therapieverantwortung
Schwierigkeiten, ihre eigenen Belange und Wiinsche gegeniiber Behandlern zu duRern

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden
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AnstofR der Diskussion offener Fragen wie:

— Wie geht es Euch, wenn es mit der Krankheit gut/schlecht lauft? Wie wiirde Euer Alltag ablau-
fen, wenn die Mukoviszidose nicht da wére (Zauberfrage).

— Welche Gedanken und Geflihle sind bei Euch mit der Krankheit verbunden? Was nervt Euch,
was ist ok? Welche Situationen belasten Euch aktuell?

Die Gesamtheit der genannten Belastungsfaktoren kann z.B. als Collage oder Mindmap darge-

stellt werden, um den Jugendlichen zu verdeutlichen, was sie leisten und meistern. Es soll heraus-

gestellt werden, dass sie Experten fir ihre Erkrankung und Therapie sind und egal wie es gerade

lauft, einen guten Job machen.



Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche) @

Anmerkungen

Den TN wird signalisiert, dass negative Gefiihle normal sind und kein Grund fiir zusatzliche Selbstvor-
wiirfe. Die Krankheit und die Therapie dirfen ,doof” sein! Es kann helfen, hier in der Gruppe dariber
zu sprechen, weil jeder die gleiche Erkrankung hat.

Bei den meisten Teilnehmern ist die Diagnose im frihen Kindesalter gestellt worden, d.h. sie
sind in einer ,besonderen Normalitat mit CF“ aufgewachsen und diese ist eng mit ihrer Identitat
verknlpft. Es kann daher sein, dass die Erkrankung an sich weniger thematisiert wird als die Thera-
piebelastung oder die soziale Dimension der Erkrankung.

Das Thema Lebenserwartung sollte nur angesprochen werden, wenn es von den Teilnehmern
eingebracht wird.
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@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Lernziel

5.2 Die Jugendlichen konnen eigene Behandlungsziele jenseits
arztlicher und elterlicher Ergebnisparameter nennen

Begriindung

Aus der Schilderung von Einschriankungen und Belastungen heraus ergeben sich automatisch
Wunschvorstellungen. Die Jugendlichen sollen ermutigt werden, diese zu formulieren und zu artiku-
lieren. Das Wohlbefinden und die Lebensqualitat der Jugendlichen kommen bei leitliniengestitzten
medizinischen Ansatzen und bei um die Zukunft besorgten Eltern manchmal zu kurz.

Inhalte

Keine neuen Inhalte.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

¢ Die Wiinsche ergeben sich in der Regel automatisch in Lernziel 5.1. Das Thema kann durch fol-
gende Fragen eingeleitet werden ,,Ich wiinsche mir...“ oder ,,Mir ginge es mir besser, wenn...”. Die
Wiinsche und Ziele werden gesammelt und z.B. auf Karteikarten oder an die Flipchart geschrie-
ben.

Um nicht unrealistische Wiinsche enttduschen zu mussen, werden die Teilnehmer bei der
Formulierung unterstitzt und darauf hingewiesen, dass es um krankheitsbezogene, zumindest
teilweise realisierbare Ziele geht.

e Alternativ kbnnen wieder gestalterische Verfahren eingesetzt werden.

Anmerkungen

Dieses Lernziel dient der Vorbereitung der folgenden Lernziele, daher kénnen die Wiinsche einfach
stehen gelassen werden. Eine Bewertung und Losung ist an dieser Stelle nicht erforderlich.
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Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche) @

Lernziel

5.3 Die Jugendlichen kennen Strategien, die ihnen helfen konnen,

ihre Ziele zu erreichen und mit den Herausforderungen besser
umzugehen

Begriindung

Nachdem im Vorangegangenen Probleme angeschnitten und Wiinsche formuliert wurden, werden
mit den Jugendlichen nun Losungsmoglichkeiten erarbeitet und in der Gruppe praktisch trainiert.
Die Teilnehmer werden damit nicht nur fiir aktuelle, sondern auch fiir zuklinftige Themen gestarkt.

Inhalte

Akzeptieren negativer Gefiihle und Angste als normal

Mit Eltern oder Behandlern tiber Angste, Sorgen und Wiinsche sprechen

Eltern, Arzt oder andere direkt um Hilfe bitten

Sich abgrenzen kdnnen gegenilber libermaRiger Fiirsorge, Einengung, Einmischung
Neuverteilen von Aufgaben und Verantwortlichkeiten zwischen Jugendlichen und Eltern
Selbstbewusst mit der Erkrankung und Therapie in der Offentlichkeit umgehen
Andere informieren und einbeziehe

Verbiindete suchen

Von anderen CF-Betroffenen lernen

Zuversicht und Hoffnung haben, Zukunftsperspektiven aufbauen

Eine,,normales Leben mit CF“ anstreben

Entspannung und Zufriedenheitserlebnisse

Eigene Starken erkennen und sich als kompetent erleben

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Jeder TN darf sich ein Thema aussuchen, das in der Gruppe bearbeitet wird. Insbesondere bei den
sozialen Themen bietet sich ein problemlosungsorientierter Zugang an. Mittels systematischem
Problemldsen und Brainstorming werden Losungsmoglichkeiten und Herangehensweisen zusam-
mengetragen. Die Variante, die am besten erscheint, kann zusatzlich mit Hilfe von Rollenspielen
trainiert werden. Wenn der betroffene Jugendliche sich nicht traut, ,seine Rolle” zu Glbernehmen,
kann er jemanden anders aus der Gruppe fragen. Vielleicht kann er den Part des Gegenibers
Uibernehmen oder traut sich im zweiten Durchgang. Die Rollenspiele kdnnen mit Video aufge-
nommen und in der Gruppe besprochen werden. Dies setzt eine vertraute Gruppenatmosphare
voraus.

Bei emotionalen Themen oder Umstdnden, die nicht veranderbar sind oder als nicht veranderbar
erlebt werden, hilft das Sammeln von Ideen, wie die Geflihle oder die Situation besser ausge-
halten werden kdnnen (ressourcenorientierter Zugang). Mithilfe eines Waagemodells kann dies
veranschaulicht werden. Wahrend in der einen Waagschale die Belastungen durch die CF Platz
finden, kdnnen die Jugendlichen gemeinsam die Ressourcen sammeln, die auf der anderen Seite
ein Gegengewicht bilden. Dabei ist vom Trainer darauf zu achten, dass kein unrealistisches Ver-
haltnis zwischen Belastungen und Ressourcen entsteht.
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Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Anmerkungen

Um Offenheit zu férdern, Regeln festlegen wie: , Alles was besprochen wird, bleibt in der Gruppe”.

Der Trainer verpflichtet sich ebenfalls, in der Elternschulung nur das weiterzugeben, was die Jugend-
lichen selber mitteilen wollen.
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Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche) @/

Arbeitsblatt zu LZ 5.3: Problemlosen (Jugendliche)

Problemlosen

8.

10.

11.

12.

13.

14.

Was ist genau das Problem (Beschreibung der derzeitigen Situation)?

. Was ist mein Ziel (Beschreibung der zuklnftigen Situation)?

Was hat bisher geholfen (Sammeln bisheriger erfolgreicher Strategien)?

Was kdnnte man noch tun (Suche nach weiteren Strategien)

Welche der oben gesammelten Ideen mochte ich ausprobieren (Bewertung der Strategien)?

Wer oder was hilft mir bei der Umsetzung (Suche nach Unterstlitzung)?

Habe ich mein Ziel erreicht oder mich ihm zumindest genahert (Kontrolle)?
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\@/ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Lernziel

5.4 Die Jugendlichen planen ,Tankstellen”, die sie zukiinftig
starker nutzen wollen

Begriindung

s. Lernziel 5.3

Inhalte

e Was hilft mir beim Energie auftanken? (z.B. gute Gedanken, Entspannung, Freizeit, Freunde,
Hobbys, Sport)

e Was will ich davon umsetzen? Wann genau?

¢ Welche Probleme kdénnen auftreten? Was kann ich dagegen tun?

e Brauche ich dabei Unterstitzung durch Andere? Wer kann mir wie dabei helfen? Wie kann ich
das besprechen?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

Dieses Lernziel kann mit Lernziel 5.3 verknipft werden, alternativ separates Erarbeiten mit Hilfe ei-
nes Arbeitsblattes oder Erstellen eines gemeinschaftlichen Posters zum Thema Tankstellen.
Es kann eine Entspannungsiibung eingefiihrt werden.

Anmerkungen

Vermittelt werden soll, dass jeder Mensch mit chronischer Erkrankung Ressourcen und Tankstellen
braucht, um den langfristigen Herausforderungen und Belastungen standzuhalten.

Aufgrund des hohen taglichen Therapieaufwandes haben Jugendliche mit Mukoviszidose mog-
licherweise den Eindruck, keine Zeit fiir ,noch mehr” Programm zu haben. Dann ist die Reflektion
wichtig: ,Was mache ich eigentlich schon, um Energie zu tanken? Reicht das so aus oder brauche ich
mehr davon?“ Gerade fiir Jugendliche, die ein zeitintensives Tagesprogramm mit Schule/Ausbildung
und Therapie absolvieren, ist die Botschaft wichtig: auch Nichtstun (Chillen) ist in Ordnung.
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Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche) @

Arbeitsblatt zu LZ 5.4.: Starken

Meine Starken

Jeder von uns hat Starken. Oft sehen wir aber nur unsere Schwachen und das, was wir nicht so gut
konnen. Trage deswegen hier deine Starken ein. Es soll dir helfen, dich gut zu fihlen.

Was ich gut an mir leiden kann:
(Beispiel: Ich lache gerne. Ich habe gute Freunde.)

Was anderen an mir gefillt:
(Beispiel: Ich bin cool. Ich bin zuverlassig.)
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@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Arbeitsblatt zu LZ 5.4: Gute Gedanken

Gute Gedanken

Gute Gedanken kdnnen helfen. Wenn du dir gute Gedanken in deinen Kopf holst, wirst du erleben,
dass du dich wohl fiihlst. Das kénnen Bilder und Erinnerungen sein oder auch Satze, die du dir selber
sagen kannst.

Wenn ich an diese Dinge denke, habe ich gute Gedanken und fiihle mich wohl:

Dieser Satz gibt mir Kraft und Energie:
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Lernziel

5.5 Die Jugendlichen kénnen ihr soziales Umfeld angemessen
iiber die Erkrankung informieren

Begriindung

Jugendlichen ist es oft peinlich, in der Peergroup oder in Schule und Ausbildung Gber Krankheit und
Therapie zu sprechen. Wenn Jugendliche selbstandiger werden, tibernehmen sie selber mehr und
mehr die Entscheidung, wen und auf welche Weise sie andere informieren. Zu Starkung der Selbstsi-
cherheit kdnnen Gesprachssituationen eingelibt werden.

Inhalte

e Wer muss Uber die Erkrankung informiert werden (z.B. Lehrer, Sporttrainer, bester Freund)?

e Wer kann informiert werden (z.B. Mitschuler, Bekannte)?

e Wen/wann mdchte ich nicht Gber meine Erkrankung informieren?

o Uber welche Details muss/sollte informiert werden?

¢ Wie kann man die Erkrankung und Therapie verstandlich erklaren?

e Wann soll der Jugendliche diesen Part Gibernehmen, wann die Eltern?

e Muss ich die Mukoviszidose (oder die Schwerbehinderung) bei der Bewerbung fur Ausbildung
oder Studium angeben?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

¢ AnstolRen der Diskussion durch einleitende Fragen wie ,Wer weilt von Eurer Erkrankung? Fallt es
Euch schwer, mit anderen dartber zu sprechen?”

e Zusammentragen von Informationen, persénlichen Erfahrungen und Strategien

e Einliben durch Rollenspiele moglich. Es kdnnen entweder typische Situationen vorgegeben wer-
den (wie Sportunterricht, neue Freunde etc.) oder Problemsituationen der Gruppe aufgegriffen
werden.

Anmerkungen

Es besteht keine Notwendigkeit, jeden lber die Erkrankung zu informieren und diese immer offen-
zulegen (z.B. durch sichtbare Medikamenteneinnahme). Dies kann jeder fir sich grundsatzlich oder
situativ entscheiden. Obwohl grundsétzlich ein offener und selbstbewusster Umgang mit der Krank-
heit/Therapie wiinschenswert ist, sollten die Beflirchtungen der Teilnehmer, sich in der Peergroup
oder in sozialen Netzwerken angreifbar zu machen, ernst genommen werden. Umso wichtiger er-
scheint der Kontakt zu Gleichbetroffenen (z.B. liber Foren), die gute Ratgeber sein kdnnen. Zentral
fiir dieses Lernziel ist daher der Austausch in der Gruppe Uber verschiedene Strategien und die Re-
flektion von deren Vor- und Nachteilen bzw. tiber Erfolg und Misserfolg.

Zur Klarung der Frage nach der Offenbarungspflicht gegeniliber Ausbilder und Arbeitgeber ldsst
sich eine Recherchearbeit einbauen mittels der Internet-Homepage www.between-kompas.de, die
vom Kompetenznetz Patientenschulung fur Jugendliche mit chronischen Erkrankungen entwickelt
wurde. Hier kdnnen Jugendliche unter dem Glossar A-Z Antworten finden und diskutieren.

| 187



@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Lernziel

5.6 Die Jugendlichen konnen ihre Bediirfnisse gegeniiber den
Eltern und dem sozialen Umfeld angemessen artikulieren

Begriindung

Jugendlichen ist es oft peinlich oder sie trauen sich nicht, anderen Personen Unterstiitzungsbedarf
zu signalisieren. Auch gibt es Situationen, in denen sie lieber weniger Hilfe hatten und sich abgren-
zen wollen. Die Jugendliche sollen daher kompetent gemacht werden im Anfordern, aber auch im
Ablehnen von externer Hilfe. Gleichzeitig sollen sie realisieren, dass die eigene Fahigkeit zur Verant-
wortungsiibernahme wachst.

Inhalte

e Welche hilfreiche Unterstiitzung besteht? Welche stérende?

e Welche zusatzliche Unterstiitzung ware hilfreich?

e Strategien zum Einfordern von Unterstlitzung oder Ablehnen von Einengung und Einmischung
e Wie treffe ich Absprachen mit den Eltern/Geschwistern/Lehrern/Gleichaltrigen/Behandlern?
e Wie kann ich Verantwortung selber (ibernehmen?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methoden

e AnstofRen der Diskussion durch einleitende Fragen wie , Wiinscht Ihr euch manchmal mehr Unter-
stlitzung von anderen? Was stért Euch? Wer gehort zu Eurem Unterstitzungsnetzwerk?“
— Was genau erlebt Ihr als Unterstltzung? Oder gibt es Situationen, in denen sich andere zu sehr

einmischen?”

e Arbeitsblatt: Mein Unterstiitzungsnetzwerk

e _Wie genau konntet lhr andern, was Euch stort?“ Zusammentragen und Diskutieren von hilfrei-
chen Strategien, ggf. Einliben in Rollenspielen (s. Lernziel 5.5).

o Reflektieren von Eigenverantwortung: Was kann ich selber? Was mochte ich lernen um noch
selbststandiger/unabhangiger zu werden?

e Arbeitsblatt: Verantwortungskreis

Anmerkungen

Die Situation mit den Eltern soll auf jeden Fall angesprochen werden. Neben dem Entwickeln von
Strategien fir Abgrenzung und eigener Verantwortungsiibernahme kann die Schulung auch dazu
beitragen, dass die Jugendlichen die Position der Eltern und deren Schwierigkeiten, den Jugendlichen
mit Mukoviszidose loszulassen, besser verstehen. Der Vergleich der Eltern mit einem Coach beim
FuBball kann die Zusammenarbeit mit den Eltern in der Jugendzeit verdeutlichen.

Wenn der Eindruck entsteht, dass es zwischen einzelnen Jugendlichem und Eltern komplexe Ab-
I6sungskonflikte gibt, sollten diese nicht in der Gruppe, sondern im individuellen Abschluss- oder
Einzelgesprach besprochen werden.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.6: Unterstiitzungsnetzwerke (Jugendliche)

Mein Unterstiitzungsnetzwerk

Zeichne die Personen ein, die zu deinem Unterstlitzungsnetzwerk 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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@ Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

Arbeitsblatt zu LZ 5.6: Therapieverantwortung (Jugendliche)

Der Verantwortungskreis

1. Wenn du an alle Aufgaben denken, die mit deiner Erkrankung zusammenhé&ngen (z.B. Beschaffen
von Rezepten, Medikamenten und Hilfsmitteln, Wahrnehmen von Terminen, Durchfiihren regel-
maRiger Diagnostik und Therapie inkl. Vor- und Nachbereitung):

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

2. Wenn du den Kreis betrachten: Wie zufrieden bist du mit der derzeitigen Verteilung? Bitte
setze ein Kreuz an die betreffende Stelle.

3. Wenn du nicht ganz zufrieden bist: Was moéchtest du gerne andern?
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Lernziel

5.7 Die Jugendlichen reflektieren die Risiken eines jugendlichen
Lebensstils fiir ihre Gesundheit

Begriindung

Der Einfluss der Peergroup, der Jugendidole und der Werbung ist im Jugendalter gro3. Jugendliche
mit Mukoviszidose mdchten ,,normal“ sein und mithalten kénnen, nicht in einer Sonderrolle sein. Sie
mochten spontan sein kénnen, fihlen sich durch gesundheitsbezogene Regeln oft eingeschrankt und
entwickeln moglicherweise eine Antihaltung. Wie fiir gesunde Jugendliche auch gehort die Autono-
mieentwicklung zu den Entwicklungsaufgaben in dieser Lebensphase.

Inhalte

Rauchen, Drogen, zu wenig Schlaf, Einnahme von Eiweil3-Nahrungs-Erganzungsmitteln, Schlank sein
wollen, Null Bock auf Therapie usw.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Themensammlung lber freie Diskussion oder Aufschreiben auf Karteikarten, die eingesammelt
und an die Pinnwand angeheftet werden. Es werden nur die Themen behandelt, die von den Teil-
nehmern eingebracht werden. Hierdurch werden die Themen auf die anwesende Altersgruppe
angepasst.

e fachlicher Input zu den einzelnen Themen durch den Trainer

e Gemeinsam mit den Jugendlichen erdrtern: Vorteile/Nachteile/Risiken/Kompromisse.

Anmerkungen
Die didaktische Herausforderung besteht darin, eine Schwarz-WeiR-Diskussion zu vermeiden und die
Jugendlichen nicht iberzeugen zu wollen. Eine offene und versténdnisvolle Haltung signalisiert den

Jugendlichen, dass sie ernst genommen und unterstiitzt werden sollen, um eigene Entscheidungen
treffen zu kdnnen.
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Lernziel

5.8 Die Jugendlichen reflektieren Ziele und Perspektiven
fiir ihre Zukunft (optional)

Begriindung

Erfolgreiche Behandlungsstrategien bei Mukoviszidose geben Hoffnung. Sie ermdglichen Jugendli-
chen mit Mukoviszidose gute Zukunftsperspektiven. Daher macht es Sinn, sich mit Zukunftszielen
zu beschaftigen. Ziele zu haben starkt auch die Behandlungsmotivation, besonders im Jugendalter.

Inhalte

e Wie stelle ich mir meine Zukunft vor?
e Welche privaten und beruflichen Ziele habe ich?
e Fragen der Teilnehmer

Durchfithrung

e Einleitung des Themas durch Fragen wie ,Wie stellt Ihr Euch Euer Leben in 5 oder 10 Jahren vor?“
»Was mdchtet Ihr bis dahin erreicht haben?” Ggf. Visualisieren mithilfe einer Zeitlinie an der Pinn-
wand oder mittels Seil auf dem Boden.

e Ausziehen von Zuhause: ,Traue ich mir das zu?“

e Aspekte beruflicher Orientierung: ,Gibt es Berufe, die bei Mukoviszidose nicht geeignet sind?
Worauf muss man bei der Berufswahl achten?”

Anmerkung
Dieses Lernziel soll einen positiven Ausblick auf die Zukunft werfen. Ggf. kann hier das Lernziel 2.5
eingebunden werden unter dem Aspekt: ,Kinder bekommen mit Mukoviszidose“.

Es ist auch moglich, einen Erwachsenen von Mukoviszidose-Betroffenen einzuladen. Er kann aus
seinem Leben berichten und fir die Fragen der Teilnehmer zur Verfliigung stehen.
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Modul 6: Alltagstransfer,
Auswertung und Abschluss

Thema: Zusammenfassung und Planung der Zeit danach
Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (13 — 17 Jahre)
Dauer: 2 UE

Leitung: Arzt und Psychosoziale Fachkraft

Allgemeine Ziele der Einheit

In der letzten Stunde wird die Schulung rekapituliert und zentrale Inhalte gefestigt. Im Schulungs-
verlauf Gber mehrere Wochen haben die meisten Eltern bereits praktische Umsetzungserfahrungen
in ihrem Alltag sammeln kdnnen. Dabei aufgetretene Umsetzungsprobleme werden benannt und
erfahren eine Bearbeitung durch die Gruppe.

Die Teilnehmer antizipieren und planen die Zeit ,,danach”. Sie sind motiviert, das Gelernte umzu-
setzen.

Dem Schulungsteam und -anbieter bieten sich die Mdglichkeit der Qualitatssicherung und Opti-
mierung der Angebote.

Besonderheiten/Hinweise

Haufig gerat der Abschluss zu kurz, weil am Ende der Schulung die Zeit fehlt. Da der Abschluss eine
ahnlich wichtige Funktion hat wie ein gelungener Anfang, muss ausreichend Zeit eingeplant werden.
Optimal ware es, wenn mit jedem Jugendlichen ein individuelles Abschlussgesprdach gefiihrt
wird (Zeitbedarf ca. 20 Minuten). Hier kdnnen Starken und Probleme besprochen werden und Ziele
fir zu Hause. Wenn diese Moglichkeit nicht besteht, sollte das Thema ,,Ziele” auf jeden Fall in der
Abschlussstunde bearbeitet werden (s. LZ 6.2 und 6.3). Zur Vorbereitung des Abschlussgespraches
empfiehlt es sich, in einer Teamsitzung die Eindriicke aller Teammitglieder zusammen zu tragen.

Die hohe Motivation und Veranderungsbereitschaft der Teilnehmer am Ende der Schulung ver-
pufft im Alltag oft schnell. Hier kann Nachsorge durch ausschleichende Schulungstermine, Follow
up-Treffen, Internetangebote, Telefonate oder Briefe (z.B. Newsletter oder ,Brief an mich selbst”)
helfen. Ein Nachsorgetermin (evtl. auch in Einzelberatung) bietet zudem die Moglichkeit, Fragen und
Unsicherheiten zu klaren, die haufig erst im Alltag deutlich werden.

Der Zuweiser soll schriftlich und ggf. telefonisch lber die Teilnahme der Familie an der Schulung,
Schulungsinhalte, Auffalligkeiten sowie generelle Empfehlung zur Therapie informiert werden. Ein
solcher Brief dient nicht nur der Informationsweitergabe, sondern fordert auch die zukinftige Zu-
sammenarbeit. Er sollte zeitnah, am Ende der Schulung verschickt werden.

Genderaspekte sind nicht gesondert zu berticksichtigen.

Die Reihenfolge der Lernziele ist nicht variabel.
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@7 Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss

Ubersicht iiber die Lernziele in Modul 6

6.1 Die Jugendlichen rekapitulieren die zentralen Schulungsinhalte fir sich
6.2 Die Jugendlichen kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende Hilfen und Informationen
6.3 Die Jugendlichen reflektieren mindestens ein Ziel, das sie nach der Schulung erreichen wollen

6.4 Die Jugendlichen restiimieren den Schulungserfolg fir sich selbst
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Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss @

Lernziel

6.1 Die Jugendlichen rekapitulieren die zentralen
Schulungsinhalte fiir sich

Begriindung

Durch die Fiille des Stoffs, mit dem die Jugendlichen wahrend der Schulung konfrontiert wurden, ge-
raten selbst zentrale Inhalte schnell aus dem Blickfeld. Zudem bietet sich wahrend einer Unterrichts-
einheit haufig nicht die Moéglichkeit des Innehaltens und der Rekapitulation. Dies ist jedoch notig, um
Inhalte zu festigen und deren Relevanz fiir die eigene Situation zu prifen.

Inhalte

e Schulungsinhalte werden wiederholt bzw. vertieft
¢ Insbesondere das Vorgehen bei Exazerbation kann wiederholt und individualisiert werden
e Fragen der Teilnehmer

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Rekapitulation der einzelnen Schulungsblécke durch den Trainer

e Abfrage/Einzelreflexion:
,Was war fiir Dich das Wichtigste an der Einheit (Medizin, Hygiene, Erndhrung, Physiothera-
pie, Psychologie)?“

— ,,Sind Deine Fragen, die Sie zu Anfang der Schulung mitgebracht haben, beantwortet worden

(Medizin, Hygiene, Erndhrung, Physiotherapie, Psychologie)?”

e Abgleich mit den Fragen aus der Erwartungsrunde beim ersten Treffen

e Klaren offener Fragen

e ,Take home message” fur die Teilnehmer

Materialien

Flipchart/Tafel, Pinnwand, Karteikarten, Stifte

Anmerkungen

Der Trainer achtet auf strukturiertes Vorgehen, auch aus Griinden des Zeitmanagements. Die Reka-
pitulation bietet neben der Wiederholung und personlichen Gewichtung auch die letzte Méglichkeit,
falsch Verstandenes oder Missverstandnisse auszurdumen.

Die Teilnehmer kdnnen sich ggf. ihre persdnliche Take home message zu jedem Fachbereich (Me-
dizin, Hygiene, Erndhrung, Physiotherapie und Psychologie) auf Karteikarten schreiben, die sie nach
Hause mitnehmen.
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Lernziel

6.2 Die Jugendliche kennen geeignete Quellen fiir weiterfiihrende
Hilfen und Informationen

Begriindung

Fir eine Vertiefung und Klarung individueller Fragen werden den Jugendlichen Hilfestellungen ge-
geben.

Inhalte

¢ Informations- und Unterstiitzungsquellen wie Behandelnder Arzt, Psychotherapeuten, Physio-
therapeut, Internetseiten, soziale Netzwerke, Apps, Adressen von anderen Gruppenteilnehmern,
Selbsthilfe, Beratungsstellen, sozialen Einrichtungen etc.

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Moglichkeiten zusammentragen und Erfahrungen der TN diskutieren

e Vor dem absoluten Vertrauen ins Internet sollte gewarnt werden. Nicht alle Seiten und Foren
sind gleich gut und vertrauenswiirdig. Ggf. kdnnen Kriterien fiir ,,gute Seiten” zusammengetragen
werden. Hierzu gehdren die Homepage des Mukoviszidose e.V. www.muko.info und der Interne-
tauftritt vom Kompetenznetz Patientenschulung mit Jugend- und Transitionsthemen www.bet-
ween-kompas.de — die Seiten kdnnen gemeinsam am PC oder Smartphone aufgerufen werden.

Materialien

Adressliste der Teilnehmer (wegen Datenschutz nur nach Einwilligung jedes Teilnehmers), Handout
Uber weiterfiihrende Hilfen etc.

Anmerkungen

Der behandelnde Arzt ist der wichtigste Ansprechpartner. Der Trainer muss daher vorsichtig sein,
wenn die Teilnehmer wahrend der Schulung Kritik oder Zweifel an ihrem Arzt duBern. Sie sollten
angeregt werden, nach der Schulung ihren Arzt aufzusuchen und durch die Schulung aufgeworfene
Punkte zu besprechen.

Der Trainer muss bei Bedarf darauf verweisen, dass der Einzelne seine Grenzen hat. Wenn man
alleine nicht mehr weiter kommt, sollte man professionelle Hilfe in Anspruch nehmen.

Unterstltzung kénnen sich die Jugendlichen auch untereinander geben. Damit sie im Kontakt
bleiben, ist z.B. ein Austausch (ber soziale Netzwerke moglich sowie das Verteilen von Adresslisten
und CDs mit Fotos und Inhalten der Schulung.

196 |



Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss @

Lernziel

6.3 Die Jugendlichen nennen mindestens ein konkretes Ziel,
das sie nach der Schulung erreichen wollen

Begriindung

Haufig bestehen bei den Teilnehmern nur vage Verdnderungsideen. Durch die konkrete Planung von
realistischen Schritten wird die Wahrscheinlichkeit erhoht, dass es tatsachlich zur dauerhaften Um-
setzung im Alltag kommt.

Inhalte

¢ Individuelle Handlungsplane:
— Was will ich wie erreichen (Ziel)? Wann beginne ich damit (Zeit)?
— Was kdnnte meinem Plan im Weg stehen? Was konnte ich dagegen machen (Hindernisse)?
— Wer oder was kann mich dabei unterstitzen (Hilfen)?
— evtl. Wie erkenne ich, dass ich mein Ziel erreicht habe (Kontrolle)?

Hinweise zur Durchfithrung/Methoden

e Einstiegin das Thema beispielsweise Gber die Frage, ob sich etwas nach der Schulung andern wird
oder ob die TN etwas Bestimmtes fiir sich mitnehmen.

e Exemplarische Bearbeitung von ein bis zwei Beispielen im Plenum.

e Wenn kein Abschluss-Einzelgesprach geplant ist, moglichst schriftliche Einzelreflexion auf einem
Arbeitsblatt. Ob jemand im Plenum Uber seine Ziele sprechen mdéchte, entscheidet er selbst.

e Einen anderen Zugang bieten Fragen wie ,,Wie geht es Dir, wenn Du das Ziel erreicht hast? Wer
wirde es merken? Woran wiirde er es merken? Was musstest Du tun, damit sich garantiert nichts
andert?”

Anmerkungen

Dies ist alternativ Gegenstand der Einzelgesprache.

Wenn TN mit der bewussten strategischen Planung ihrer Handlungen unvertraut sind, muss der
Trainer sie bei der individuellen Bearbeitung unterstitzen. TN neigen oft zu globalen und zu hochge-
steckten Zielen (z.B. ,,Ich will mein Therapiemanagement verbessern”). Wichtig ist, dass die TN den
Blick nicht nur auf die Probleme/Hindernisse richten, sondern auch auf die Ressourcen/Hilfen.

Teilweise ist es fur TN leichter, wenn bestimmte Zielbereiche (z.B. Therapie, Selbstmanagement)
vorgegeben werden.
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Arbeitsblatt zu LZ 6.3: Zielplanung

Meine Ziele fiir die nachste Zeit

Welche Ziele nimmst du aus der Schulung mit? Was moéchtest du demnachst
verandern oder erreichen? Formuliere es so konkret wie moglich.

1. Fiir die nachste Zeit nehme ich mir vor, ...

2. Folgende Hindernisse und Schwierigkeiten kdnnten mir begegnen...

3. Das kénnte mir bei der Umsetzung der Ziele helfen...

4. Woran ich merke, dass ich meine Ziele erreicht habe...

5. Was ich tun werde, wenn ich mein Ziel erreicht habe...
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Lernziel

6.4 Die Jugendlichen resiimieren ihren individuellen
Schulungserfolg

Begriindung

Zu einer guten Schulung gehort auch ein geordneter Abschluss. Die Jugendlichen reflektieren dari-
ber, was sie aus der Schulung mitnehmen und ob ihre Wiinsche und Erwartungen erfillt wurden. Sie
geben auch eine Rickmeldung an das Schulungsteam und das Schulungszentrum bzgl. Organisation,
Didaktik und Inhalte der Schulung.

Inhalte

e Individuelles Resiimee:
Was nehmt lhr aus der Schulung mit? Was hat Euch die Schulung gebracht?
e Evaluation der Schulung:
Wurden Eure Erwartungen erfillt und alle Fragen ausreichend geklart?
Was hat Euch gefallen? Was kann so bleiben?
Was war nicht so gut? Habt Ihr Verbesserungsvorschlage?

Hinweise zur Durchfiihrung/Methodik

Abfrage in der Teilnehmerrunde, jeder kommt zu Wort
Ggf. schriftlicher Evaluationsbogen

Materialien

Flipchart, Evaluationsbogen

Anmerkungen

e Resumee:
Anders als in Lernziel 6.1 geht es hier nicht mehr um Riickmeldungen zu einzelnen Schulungsein-
heiten. Die Teilnehmer resiimieren vielmehr auf einer ibergeordneten Ebene ihrer Selbstwirk-
samkeitserwartungen. Fiihlen sie sich sicherer im Umgang mit der Erkrankung im Alltag? Trauen
Sie besser sich zu, mit Therapiesteuerung oder Umsetzungsproblemen umzugehen? Kénnen Sie
mit mehr Zuversicht und Hoffnung in die Zukunft blicken?

e Evaluation der Schulung:
Jede Riickmeldung wird dankend entgegengenommen und ggf. notiert. Kommentare oder Recht-
fertigungen durch den Trainer oder innerhalb der Teilnehmergruppe sollten unterbleiben. Eine
schriftliche Evaluation bietet den Vorteil, dass die Riickmeldungen und Verbesserungsvorschlage
auch im Nachhinein im Team ausgewertet werden kdnnen.
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Fragebogen zur Beurteilung der Schulungszufriedenheit

Zufriedenheitsfragebogen fiir Jugendliche

Wie fandest Du die Schulung?
Bitte gib eine Schulnote (1 = sehr gut, 6 = sehr schlecht/ungeniigend)

Die Schulung bekommt die Note:

Wie zufrieden warst du mit dem Trainer oder den Trainern? Bitte kreuze ein Gesicht an:

Weildt du jetzt besser liber deine Krankheit Bescheid als vorher? Bitte kreuze ein Gesicht an:

OO0

Wird dir die Schulung helfen, in deinem Alltag besser mit deiner Krankheit zurechtzukommen (z.B.
zuhause, in der Schule)? Bitte kreuze ein Gesicht an:

OO 06

Gibt es etwas, das dir besonders gut gefallen hat?

Gibt es etwas, das dir besonders wenig gefallen hat? Hast du etwas nicht so richtig verstanden?

Herzlichen Dank fiir Deine Mithilfe!
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Ambulanter Mukoviszidose-Jugendschulungskurs

Beispiel-Stundenplan mit vier Schulungstagen

30 UE Jugendschulung (plus 4 UE Transition fur Jugendliche ab 15 Jahre, s. weiter unten)
und
6 UE Elternschulung (plus 4 UE Transition fur Eltern von Jugendlichen ab 15 Jahren, s. weiter unten)

1. Treffen 10.05-17.00 Uhr

10.05-10.30 Uhr (0,5 UE)
BegriiBung, gemeinsamer Beginn mit Eltern und Jugendlichen (Psychosoziale Fachkraft, Facharzt)
Kurze Vorstellungsrunde, Uberblick iber die Schulung, offene Fragen

10.30-17.00 Uhr Jugendschulung

10.30-11.15 Uhr (1 UE)

Modul 1 Kennenlernen, Wiinsche und Erwartungen, Gruppenkohdrenz

Hygieneregeln wahrend der Schulung (Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 1.1 Die Jugendlichen berichten offen tber die Krankheit und die damit verbundenen Konse-
quenzen flr den Alltag

11.15-11.30 Uhr Pause

11.30-13.00 Uhr (2 UE)

Modul 2 Motivierende Aufkldarung zu Krankheit und Behandlung (Facharzt, Psychosoziale Fach-
kraft)

2.1 ,Meine CF“

Die Jugendlichen kénnen ihre wahrgenommenen Krankheitssymptome zugrundeliegenden patholo-
gischen Mechanismen zuordnen

2.2 ,Nicht heilbar — aber behandelbar”

Die Jugendlichen kdnnen erklaren, welche Ziele fir einen langfristigen Behandlungserfolg wichtig
sind

2.3 ,,Mein Leben mit CF“

Die Jugendlichen reflektieren, welchen Einfluss sie selbst auf ihre Gesundheit und auf die Therapie-
gestaltung haben

2.4 ,Mein CF-Zentrum®“

Die Jugendlichen kdnnen das multidisziplindre Behandlungskonzept bei CF erklaren

2.5 ,Mukoviszidose und Pubertat”

Die Jugendlichen verstehen die Besonderheiten ihrer Erkrankung in Bezug auf Pubertat, Sexualitét,
Fertilitat, Schwangerschaft und Familienplanung

13.00-13.45 Uhr Mittagpause
13.45-14.30 Uhr (1 UE)
Modul 3 Medikamentose Therapie bei CF (Facharzt, ggf. Psychosoziale Fachkraft)

Lernziel 3.1.1 ,Wie wirken die Medikamente, die ich einnehme?“
Die Jugendlichen kdnnen die Wirkungsweise der fir sie relevanten Medikamente beschreiben
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Lernziel 3.1.2 ,Medikamenteneinnahme im Alltag”
Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemldsungen

14.30-15.15 Uhr (1 UE)

Modul 5 Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Psychosoziale Fachkraft)

5.1 Die Jugendlichen reflektieren Belastungen, Herausforderungen und Probleme durch die Erkran-
kung, die sie besonders beschaftigen

15.15-15.30 Uhr Pause

15.30-17.00 Uhr (2 UE)

Modul 3 Hygiene bei CF (Facharzt, ggf. Psychosoziale Fachkraft)

3.3.1 ,Hygiene — worauf kommt es an?“

Die Jugendlichen kdnnen die Prinzipien der Hygienemaflinahmen erklaren

3.3.2 ,Hygiene im Alltag”

Die Jugendlichen kdnnen Hygienestrategien fiir ihren Alltag nennen und entwickeln

3.3.3 ,Hygienestrategien erklaren”

Die Jugendlichen kdnnen ihre Hygienestrategien gegeniiber dem sozialen Umfeld kommunizieren
Verabschiedung

2. Treffen 10.05-17.00 Uhr

10.05-10.30 Uhr (0,5 UE)
BegriiBung, Wiedereinstieg, Rekapitulation, ggf. Besprechung Hausaufgaben (Psychosoziale Fach-
kraft)

10.30-12.00 Uhr (2 UE)

Modul 3 Erndhrung bei CF (Diatassistent, ggf. Psychosoziale Fachkraft)

3.4.1 ,Was schmeckt mir und welche Erndhrung ist gut fir mich?“

Die Jugendlichen kdnnen die bedarfsangepasste, vollwertige Erndhrung erkldren

3.4.2 ,Wie funktionieren Enzyme und wieviel brauche ich fiir welches Essen?”

Die Jugendlichen kennen die Wirkungsweise von Pankreasenzymen und deren Dosierung bezogen
auf ihre aktuelle Erndhrung

12.00-12.15 Uhr Pause

12.15-13.00 Uhr (1 UE)

Fortsetzung Erndahrung bei CF

3.4.3 ,Essen im Alltag”

Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme und potenzielle Problemlésungen

13.00-13.45 Uhr Mittagspause

13.45- 14.30 Uhr (1 UE)
Praktische Sporteinheit (Modul 3.5)

14.30-15.15 (1 UE)

Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche) (Psychosoziale Fachkraft)

5.2 Die Jugendlichen kdnnen eigene Behandlungsziele jenseits drztlicher und elterlicher Ergebnispa-
rameter nennen

5.3 Die Jugendlichen kennen Strategien, die ihnen helfen kénnen, ihre Ziele zu erreichen und mit den
Herausforderungen besser umzugehen
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15.15-15.30 Uhr Pause

15.30-17.00 Uhr (2 UE)

Fortsetzung Krankheitsbewailtigung im Familiensystem (Jugendliche)

5.4 Die Jugendlichen planen ,Tankstellen®, die sie zukiinftig starker nutzen wollen

5.5 Die Jugendlichen kénnen ihr soziales Umfeld angemessen Uber die Erkrankung und ggf. addaquate
Hilfen informieren

Verabschiedung

3. Treffen 10.05-17.00 Uhr

10.05-10.30 Uhr (0,5 UE)
BegriiBung, Wiedereinstieg, Rekapitulation, ggf. Besprechung Hausaufgaben
(Psychosoziale Fachkraft)

10.30-12.00 Uhr (2 UE)

Modul 3 Physiotherapie bei CF (Physiotherapeut, ggf. Psychosoziale Fachkraft)
3.5.1 ,Physiotherapie — was bringt mir das?“

Die Jugendlichen kdnnen die Prinzipien der CF-spezifischen Physiotherapie erklaren
3.5.2 ,,Physiotherapie — mein eigenes Programm®

Die Jugendlichen kdnnen ausgewahlte Ubungen durchfiihren

12.00-12.15 Pause

12.15-13.00 Uhr (1 UE)

Modul 3 Sport und kérperliche Aktivitadt bei CF (Physiotherapeut, ggf. Psychosoziale Fachkraft)
3.5.3 ,Sport und Bewegung — was ist wichtig fir mich?“

Die Jugendlichen kénnen die Bedeutung und Prinzipien von kérperlicher Aktivitat und Sport erklaren
3.5.4 ,Sport und Bewegung in meinem Alltag”

Die Jugendlichen reflektieren ihre Zugange zu Sport und korperlicher Aktivitat

13.00- 13.45 Uhr Mittagspause

13.45-15.15 Uhr (2 UE)

Modul 3 Inhalation bei CF (Facharzt/ggf. Physiotherapeut,/ggf. Pflegekraft, ggf. Psychosoziale
Fachkraft)

3.2.1 ,Warum inhalieren?”

Die Jugendlichen kdnnen die Prinzipien der Inhalationstherapie erklaren

3.2.2 ,Wie inhalieren?”

Die Jugendlichen kdnnen die fir sie relevanten Inhalationsgerate und —hilfen, deren Anwendung und
Reinigung erkldren

3.2.3 ,Inhalation im Alltag”

Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungsschwierigkeiten und Problemlésungen

15.15-15.30 Uhr Pause

15.30-17.00 (2 UE)

Erkennen und Behandeln von gesundheitlichen Verschlechterungen (Facharzt)

4.1 , Akute Bauchschmerzen”

Die Jugendlichen kénnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten Bauch-
schmerzen nennen
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4.2 ,Haufige Bauchschmerzen mit Gewichtsstillstand”

Die Jugendlichen kénnen Symptome, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei haufigen
Bauchschmerzen mit Gewichtsstillstand nennen

4.3 ,Akute Infekte”

Die Jugendlichen kénnen Anzeichen, mogliche Ursachen und Handlungsstrategien bei akuten Infek-
ten nennen

4.4 ,Chronische Verschlechterung der Lunge”

Die Jugendlichen kénnen Anzeichen, moégliche Ursachen und Handlungsstrategien bei schleichender
Verschlechterung nennen

4.5 ,Dehydrierung”

Die Jugendlichen kdnnen Anzeichen, Ursachen und Handlungsstrategien bei Dehydrierung nennen
Verabschiedung

4. Treffen 10.05 - 17.00 Uhr

10.05-10.30 Uhr (0,5 UE)
BegriiBung, Wiedereinstieg, Rekapitulation, ggf. Besprechung Hausaufgaben
(Psychosoziale Fachkraft)

10.30-11.15 Uhr (1 UE)

Modul 5 Krankheitsbewdltigung im Familiensystem (Jugendliche)

(Psychosoziale Fachkraft)

5.6 Die Jugendlichen kénnen ihre Bedurfnisse gegeniiber den Eltern und dem sozialen Umfeld ange-
messen artikulieren

11.15-11.30 Uhr Pause

11.30-13.00 Uhr (2 UE)
Praktische Erndhrungsschulung (Modul 3.4)

13.00-13.45 Uhr Mittagspause

13.45-14.30 Uhr (1 UE)
Praktische Sporteinheit (Modul 3.5)

14.30-15.15 Uhr (1 UE)

Modul 5 Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Jugendliche)

(Psychosoziale Fachkraft)

5.7 Die Jugendlichen reflektieren die Risiken eines jugendlichen Lebensstils fir ihre Gesundheit
5.8 Die Jugendlichen reflektieren ihre Ziele und Zukunftsperspektiven

15.15-15.30 Pause

15.30-17.00 (2 UE)

Modul 6 Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss

(Facharzt, Psychosoziale Fachkraft)

6.1 Die Jugendlichen rekapitulieren die zentralen Schulungsinhalte fiir sich

6.2 Die Jugendlichen reflektieren mindestens ein Ziel, das sie nach der Schulung erreichen wollen
6.3 Die Jugendlichen resiimieren den Schulungserfolg fir sich selbst

6.4 Die Jugendlichen kennen geeignete Quellen fiir weiterfliihrende Hilfen und Informationen
Gemeinsame Abschlussrunde mit den Eltern, Verabschiedung
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Begleitende Elternschulung
zur Jugendschulung
bei Mukoviszidose

Die begleitende Elternschulung zur Jugendschulung ist verpflichtend und umfasst sechs Unterrichts-
einheiten. Diese kdnnen auf zwei Treffen mit je drei Unterrichtseinheiten aufgeteilt werden, z.B. pa-
rallel zum ersten und letzten Schulungstreffen der Jugendlichen. Dabei bietet sich ein gemeinsamer
Anfang (Modul 1) und Abschluss (Modul 6) mit der Jugendschulung an.

Ubersicht Jugendschulung und Elternschulung

Termin 1 Termin 2 Termin 3 Termin 4

Eltern 3 UE Eltern 3 UE

Die begleitende Elternschulung umfasst folgende Module:

Modul 1 Modul 2 Modul3 Modul 4 Modul 5 Modul 6

0,5 UE 1UE 1 UE 1UE 2 UE 0,5 UE

Inhaltlich sind folgende Themen vorgesehen:

Modul 1 BegriBung, Kennenlernen, Wiinsche und Erwartungen, Gruppenkohasion
(Facharzt und Psychosoziale Fachkraft)

Modul 2 Neues zu Krankheitsgrundlagen

(Facharzt)

Modul 3 Neues zur Therapie im symptomarmen Intervall

(Facharzt)

Modul 4 Erkennen und Behandeln von Verschlechterungen

(Facharzt)

Modul 5 Krankheitsbewaltigung im Familiensystem im Kontext der Pubertat
(Psychologe/Psychotherapeut)

Modul 6 Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss
(Psychologe/Psychotherapeut und/oder Arzt)

Beispiel:

2 Termine a 3 UE

14.30-16.00 Uhr (2 UE)
16.00-16.15 Uhr Pause
16.15-17.00 Uhr (1 UE)
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Modul 2: Motivierende Aufklarung zur Erkrankung

Thema der U-Einheit: Krankheits- und Behandlungsverstandnis

Form: Schulung, interaktiv

Dauer: 1 UE

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Leitung: Facharzt und ggf. Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop/Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Eltern tGber den aktuellen Forschungsstand zu den medizinischen Hin-
tergriinden bei Mukoviszidose.

Das Verstandnis fiir die Entstehungsbedingungen der Erkrankung, die Natur der Symptomatik
und fur die Behandlungsziele und -strategien soll geférdert werden. Die Behandelbarkeit der Erkran-
kung bei insgesamt chronisch-progredientem Verlauf soll verdeutlicht werden, um den Eltern die
Relevanz von aktivem Therapiemanagement nahe zu bringen. Die Bedeutung einer interdisziplindren
Versorgung flr einen stabilen Krankheitsverlauf soll vermittelt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Die Eltern sollen insbesondere die molekulargenetischen Zusammenhange verstehen, die im Zusam-
menhang mit der Entwicklung und Anwendung von neuen Medikamenten stehen, welche die phar-
makologische Korrektur des defekten CFTR-Proteins bewirken (Korrektoren und Potenziatoren).

Didaktisch muss die Vermittlung auf einem mittleren Niveau erfolgen. Bei zusatzlichem Informa-
tionsbedarf kdnnen Eltern auf weiterflihrende Literatur verwiesen werden.

Der Einsatz dieser Medikamente ersetzt nach heutigem Stand nicht die konventionelle Therapie,
sondern erganzt und moderiert sie. Bis zur Verfligbarkeit der neuen Medikamente fiir die eigene
Mutation sollten Jugendliche die konventionelle Therapie nach Mdglichkeit so konsequent wie mog-
lich durchflhren.
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Modul 3: Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit: Grundlagen der Therapiestrategien und Umsetzung in den Alltag
Form: Schulung, interaktiv

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Dauer: 1 UE

Leitung: Facharzt und ggf. Psychosoziale Fachkraft

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul aktualisiert das Wissen der Eltern Gber die Behandlungsprinzipien bei Mukoviszidose
in den Hauptbereichen medikamentdse Therapie, Inhalationstherapie, HygienemaRnahmen, Erndh-
rungstherapie sowie Physiotherapie und Sport nach dem aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnis-
stand. Problemlosungen fir die Umsetzung in den Alltag kdnnen innerhalb der Gruppe erarbeitet
werden.

Besonderheiten/Hinweise

Es ist davon auszugehen, dass die Eltern ihren eigenen Einfluss auf die Therapieumsetzung ihrer ju-
gendlichen Kinder als abnehmend erleben. Dies entspricht der Entwicklung von zunehmenden Auto-
nomiebediirfnissen und wachsender Selbstdandigkeit und Selbstverantwortung auf der Seite der Ju-
gendlichen. Spannungsfelder ergeben sich, wo elterliche Vorstellungen tber Therapieumsetzungen
nicht mit denen der Jugendlichen Ubereinstimmen und Jugendliche durch Phasen der pubertéren
Autonomieentwicklung die Therapie in Frage stellen und ihre Mitarbeit verweigern. Der resultie-
rende Leidensdruck der Eltern kann unter dem Aspekt Krankheitsverarbeitung der Eltern in Modul 5
weiter bearbeitet werden.

Durchfiithrung

Die Elternschulung sollte sich an den konkreten Fragen der teilnehmenden Eltern orientieren und da-
her interaktiv und offen gestaltet werden. Die Trainer der Elternschulung, die gleichzeitig auch in der
Jugendschulung aktiv sind, sollten darauf achten, dass sie das ihnen entgegengebrachte Vertrauen
der Jugendlichen nicht aufs Spiel setzen. In der Diskussion mit den Eltern um Umsetzungsprobleme
ist zu berlcksichtigen, dass sich Trainer nicht unreflektiert in die Rolle der Informationszutrager fur
Eltern begeben.
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@ Begleitende Elternschulung zur Jugendschulung bei Mukoviszidose

Modul 4: Erkennen und Behandeln von gesundheitlichen
Verschlechterungen

Thema der U-Einheit: Wahrnehmen und Reagieren auf Verschlechterungen

Form: interaktive Schulung

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)

Dauer: 1 UE

Leitung: Facharzt

Material: Laptop, Beamer, Overheadprojektor, Folien, Flipchart/Tafel/Pinnwand

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul informiert die Eltern tGber Behandlungsstrategien bei akuten als auch bei schleichen-
den Verschlechterungen im Krankheitsverlauf.

Es bezieht sich auf die Symptombereiche:

e akute Bauchschmerzen

e héaufigere Bauchschmerzen und Gewichtsstillstand
e akute Infekte

e chronische Verschlechterung der Lunge

e Dehydrierung

Die Eltern sollen in der Wahrnehmung der Symptome geschult werden, damit sie auf Anzeichen
reagieren konnen. Erstinterventionen durch die Jugendlichen selbst und ihre Eltern werden bespro-
chen. Bei Mukoviszidose ist die alleinige Selbsttherapie jedoch nur in Grenzen moglich, da in der
Regel weitere diagnostische MaRRnahmen erforderlich sind. Die Grenzen des Selbstmanagements
sollen explizit benannt werden.

Besonderheiten/Hinweise

Der Trainer sollte darauf achten, dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzelfalls beschaf-
tigt wird. Dies ist Aufgabe des arztlichen Behandlungsgespraches oder der Einzelberatung.
Durchfiihrung Die Elternschulung sollte sich entlang der konkreten Fragen der teilnehmenden Eltern
orientieren und daher interaktiv und offen gestaltet werden.

Durchfiithrung

Die Inhalte werden an der Flipchart entwickelt (s. Modul 4 der Jugendschulung). Ein Handout auch
fiir die Eltern ist hilfreich, damit Jugendliche und Eltern auf dem gleichen Stand sind.
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Begleitende Elternschulung zur Jugendschulung bei Mukoviszidose @/

Modul 5: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem (Eltern)

Thema der U-Einheit: Psychosoziale Auswirkungen der Erkrankung thematisieren
und bearbeiten

Form: geleitete Gesprachsrunde

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose (13-17 Jahre)
Dauer: 2 UE

Leitung: Psychosoziale Fachkraft

Material: Flipchart/Tafel, Pinnwand, Metaplankarten, Stifte

Allgemeine Ziele der Einheit

In dieser Einheit erhalten die Eltern die Moglichkeit, Gber die psychosozialen Auswirkungen zu spre-
chen, welche die Erkrankung fiir sie und die gesamte Familie hat. Gemeinsam wird nach neuen Sicht-
weisen und Moglichkeiten des Umgangs mit Belastungen und Herausforderungen gesucht. Dabei
wird ein ressourcen-orientierter Ansatz verfolgt. Der Einzelne soll verstehen, dass die persénliche
Entlastung nicht nur erlaubt, sondern notwendig ist.

Besonderheiten/Hinweise

Erfahrungsgemald steht bei der Elternschulung im Fokus:

e die Ablésethematik in der Pubertat

e die schrittweise Verantwortungsiibernahme durch die Jugendlichen

e die Sorge der Eltern, dass die Jugendlichen die Therapie nicht sorgfaltig und regelmaRig
durchfiihren

e die Progredienzangste der Eltern

Durchfithrung

Die Eltern werden ermutigt, den Jugendlichen zuzutrauen, einen Weg mit ihrer Erkrankung und The-
rapie zu finden. Entwicklungsaufgaben in der Pubertdt werden erldutert und dass diese zeitweise mit
Therapieanforderungen kollidieren kénnen. Katastrophisierende Bewertungen und rigide Einstellun-
gen von Eltern werden mithilfe des Gruppenaustauschs bearbeitet.

Die Rolle der Eltern als Coach ihres langsam erwachsenen werdenden Jugendlichen wird erértert.
Jugendliche schatzen den Rat von Erwachsenen, wer kann das neben den Eltern sein? Moglicherwei-
se kann ein Pate oder der Physiotherapeut den Part Ubernehmen.

Die Eltern werden ermutigt, in ihrer Mukoviszidose-Ambulanz einen Weg zu finden, ihre Sorge
um die Adharenzprobleme ihres Kindes zu thematisieren, z.B. in der Jugendsprechstunde mit beglei-
tender Elternsprechstunde.

Bei Hinweisen auf eine komplexe konflikthafte Ablésungsproblematik kann das individualisierte
Abschlussgesprach genutzt werden fir die Entwicklung von Losungsansatzen oder fiir den Verweis
auf eine weiterfiihrende psychologische Beratung oder psychotherapeutische Behandlung.
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Transitionsschulung
fur Jugendliche und Eltern

Bei Jugendlichen ab 15 Jahren wird zusatzlich zur Mukoviszidose-Jugendschulung der Baustein zur
Transition mit 4 UE und den Lernzielen T1 bis T7 in die Schulung integriert. Flr Eltern steht ebenfalls
ein Programm mit 4 UE zur Verfligung

Der Baustein zur Transition ist erschienen unter dem Titel ,Fit fiir den Wechsel: Erwachsenwer-
den mit chronischer Krankheit — Transitionsmodul im Modularen Schulungsprogramm fir chronisch
kranke Kinder und Jugendliche, ModuS*“, Gundula Ernst & Franziska Bomba, Pabst Science Publishers.
Es ist als kostenloser Download erhéltlich bei www.pabst-publishers.de/modus

Der Baustein zur Transition ist generisch ausgerichtet und kann problemlos auf Mukoviszidose
bezogen und angepasst werden. Auch wenn der Jugendliche nach dem 18. Lebensjahr in dem bishe-
rigen Versorgungszentrum verbleiben sollte, werden Verdnderungen relevant, z.B. sozialrechtlicher
Art und in der Patient-Behandler-Beziehung.

Es ist davon auszugehen, dass bei einem heterogenen Altersprofil der CF Jugendschulungsgrup-
pe nicht alle Teilnehmer zu der Altersgruppe gehoren, fiir die der Baustein zur Transition in Frage
kommt. Daher bietet es sich an, die Transitionsschulung an einem Zusatztermin durchzufiihren, z.B.
zwischen dem 3. und 4. Schulungstreffen der Schulungsgruppe. Auf diese Weise bleibt der Ablauf der
Gesamtschulung erhalten, die fiir alle Teilnehmer dann mit dem gemeinsamen letzten Treffen endet.

Ubersicht Schulungstermine Jugendschulung

Baustein zur Transition
Termin 1 Termin 2 Termin 3 (fur Jugendliche ab 15 Jahre) Termin 4
(far Eltern)

Beispiel:

4 UE fiir Jugendliche und Eltern parallel
16.00-17.30 Uhr (2 UE)

17.30-17.45 Pause

17.45-19.15 Uhr (2 UE)
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Transitionsschulung fiir Jugendliche und Eltern @/

Transfer in die Erwachsenenmedizin (Jugendliche)

Thema der Einheit: Ubergang in die Erwachsenenmedizin (Transfer)

Form: interaktive Schulung

Dauer: 4 UE

Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose (ab 15 Jahren)

Leitung: Psychosoziale Fachkraft und Arzt bzw. Fachkraft mit indikationsspezifi-
schen Kenntnissen, ggf. Experte fiir Sozialrecht

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

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Jugendlichen werden fiir die Verdanderungen 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 beschaftigt sich nur mit dem Transfer innerhalb der medizinischen Versorgung und sei-
nen sozialrechtlichen Bedingungen. 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 fur Fragen zur Verfligung stehen.

Genderaspekte

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

Anmerkungen

Auch wenn der Jugendliche nach dem 18. Lebensjahr in dem bisherigen Mukoviszidose-Versorgungs-
zentrum verbleiben sollte, findet ein Wechsel statt. In jede Fall werden Verdnderungen relevant, z.B.
sozialrechtlicher Art und in der Patient-Behandler-Beziehung. Moglicherweise kommt es aus struktu-
rellen Griinden zu einem Arztwechsel innerhalb des Zentrums oder der Jugendliche selber wiinscht
sich einen Wechsel innerhalb des Behandlungsteams. Kommunikationsformen dndern sich, weil der
junge Erwachsene gesiezt wird und selber Unterschriften leisten muss.
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\@/ Transitionsschulung fiir Jugendliche und Eltern

Ubersicht iiber die Lernziele im Transfermodul (Jugendliche)
T1 Die Jugendlichen wissen, dass mit dem 18. Lebensjahr in der Regel ein Wechsel in die
Erwachsenenmedizin ansteht

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

T3 Die Jugendlichen erkennen Chancen und Risiken, die der Wechsel bietet
T4 Die Jugendlichen kdnnen Kriterien nennen, die ihnen bei einem Behandler wichtig sind
T5 Die Jugendlichen bereiten sich auf den ersten Besuch bei einem neuen Behandler vor

T6 Die Jugendlichen kdnnen Gesundheitsleistungen nennen, die flr Erwachsene von den
Kostentragern Glbernommen bzw. nicht ibernommen werden

T7 Die Jugendlichen haben Strategien, wie sie sich tGber qualifizierte Behandlungseinrichtungen

sowie die verschiedenen Leistungen und Institutionen des Gesundheitswesens informieren
kénnen
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Transitionsschulung fiir Jugendliche und Eltern @

Wenn die Kinder erwachsen werden (Eltern)

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

Form: Schulung

Dauer: 4 UE

Zielgruppe: Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose (ab 15 Jahren)

Leitung: Psychologe/Psychotherapeut und Arzt bzw. Fachkraft mit indikations-
spezifischen und regionalen Kenntnissen

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

Allgemeine Ziele der Einheit

Die Eltern werden fiir die Veranderungen sensibilisiert, die mit einem Wechsel in die Erwachsenen-
medizin einhergehen, und fir die Herausforderung des Erwachsenseins mit einer chronischen Er-
krankung. Sie erhalten die Méglichkeit, sich iiber Schwierigkeiten und Angste auszutauschen, die mit
dem Loslassen ihrer Kinder einhergehen, und Lésungen dafiir zu suchen. Zu sozialrechtlichen The-
men wird bedarfsabhangig informiert (z.B. Krankenversicherung, Berufswahl, Auslandsaufenthalte).

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit ersetzt keine regulare Elternschulung, in der es um medizinische und psychosoziale As-
pekte der Krankheit und ihrer Behandlung geht, sondern stellt das Selbststandigwerden und die Ver-
antwortungsiibernahme der Jugendlichen fiir ihre Krankheit in den Mittelpunkt. Fir Eltern wére ein
solches Angebot hadufig schon zu Beginn der Pubertat wiinschenswert, um die schrittweise Verant-
wortungsibergabe friihzeitig zu bahnen. Abhadngig vom Alter der Jugendlichen kdnnen die einzelnen
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 dariber austauschen.

Die gemeinsame Schulungsdurchfiihrung durch eine psychosoziale und eine medizinische Fach-
kraft wird empfohlen, da Themen aus beiden Bereichen beriihrt werden. Sollte dies nicht moglich
sein, muss der Arzt zumindest fiir die Lernziele E7 und E8 sowie weitere fachliche Fragen zur Verfi-
gung stehen. Gemeinsame Schulungsteile von Eltern und Jugendlichen sind moglich (z.B. BegriiBung,
Abschluss). Bei schwerwiegenden Problemen muss die Familie auf weiterfiihrende Angebote verwie-
sen werden (z.B. Einzelgesprach zwischen der Familie und dem Behandlungsteam, Beratungsstellen).

Genderaspekte
Bei der Einladung an die Eltern sollten gezielt auch die Vater angesprochen werden. Durch eine ge-
mischtgeschlechtliche Gruppe ergeben sich verschiedene Sichtweisen und damit vielfaltigere Lo-

sungsansatze fiir Probleme. Ansonsten sind geschlechtsspezifische Aspekte nicht gesondert zu be-
ricksichtigen.
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@ Transitionsschulung fiir Jugendliche und Eltern

Anmerkungen

Auch wenn der Jugendliche nach dem 18. Lebensjahr in dem bisherigen Mukoviszidose-Versorgungs-
zentrum verbleiben sollte, findet ein Wechsel statt: hinsichtlich sozialrechtlicher Bedingungen und in
der Gestaltung der Patient-Behandler-Beziehung.
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Transitionsschulung fiir Jugendliche und Eltern

Ubersicht iiber die Lernziele im Transfermodul (Eltern)

El

E2

E3

E4

E5

E6

E7

E8

E9

Die Eltern kdnnen mehrere Entwicklungsaufgaben ihres erwachsen werdenden Kindes nennen

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

Die Eltern kénnen zentrale Aspekte aufzahlen, die sich durch den Wechsel in die Erwachsenen-
medizin andern

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 kénnen das Risiko potenzieller Krankheitsfolgen realistisch einschatzen

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

Dokumentationsbogen fiir Patientenschulungen
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Anhang

Indikationsspezifisches Qualitaitsmanagement
fiir CF-Schulungen nach Modu$S

Indikationsspezifisches Qualitdtsmanagement fiir Mukoviszidose (CF)

CF ist eine Erkrankung, bei der von den Eltern und spater den Patienten sehr viel Selbstmanagement erwar-
tet wird. Die Eltern werden zu ,Co-Therapeuten” und miissen im hohen MaRe eigenverantwortlich die tagliche
Therapie durchfihren und auf Verdnderungen im Gesundheitszustand ihrer Kinder reagieren. Die Kinder und
Jugendlichen missen lernen, selbst Verantwortung zu Gibernehmen, und zeitaufwendige und belastende Thera-
pien in ihren Alltag zu integrieren.

Schulung

Zielgruppe und
Einschlusskriterien
fiir Schulungsteilnahme

Indikation
Mukoviszidose (Cystische Fibrose, CF), mit gesicherter Diagnose gemal} aktueller
Leitlinie (ICD-10: E84)

Ziel- und Altersgruppe(n)

a. Jugendliche Patienten zwischen 13 und 17 Jahren mit gesicherter CF-Diagnose
sowie deren standige Betreuungspersonen oder

b. Eltern (von Kindern von 0-7 Jahren)

Die Kinderschulung (8-12 Jahre und die begleitende Elternschulung sind noch nicht

entwickelt.

Kriterien (Einschluss-, Ausschluss-, Abbruchkriterien)

Einschluss:
— gesicherte Diagnose gemal’ aktueller Leitlinie, unabhdngig vom Schweregrad der
aktuellen Symptomatik
Gruppen- und Schulungsfahigkeit, d.h. der Patient verfiigt Giber die erforderli-
chen kognitiven Voraussetzungen und ist motiviert
Ausreichende Deutschkenntnisse in Wort und Schrift
Gruppenfahigkeit im infektiologischen Sinn, drei homogene Gruppenbildungen
sind moglich:
a. Gruppe ohne Besiedelung mit Pseudomonas aeruginosa
(Pseudomonasfreie Gruppe)
b. Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungssensibel
(Pseudomonas positiv-sensibel)
c. Gruppe mit Pseudomonas Besiedelung, behandlungsresistent
(Pseudomomonas positiv, 3 und 4 MRGN)
(Nachweis durch aktuellen Sputumbefund, nicht alter als 14 Tage)
— keine relevante psychiatrische Zusatzdiagnose
— Verordnung durch behandelnden Arzt
— Krankenkasse leistet oder hat zuletzt Krankenbehandlung geleistet

Ausschluss:

— Einschlusskriterien sind nicht erfillt

— massive psychische oder kérperliche Beeintrachtigungen

— Vorliegen von MRSA, Burkholderia cepacia, Mycobacterium abscessus
— akute Exazerbation

Abbruch:

— klinische Symptome oder Exazerbation, die eine kontinuierliche Teilnahme un-
moglich machen

im Schulungsverlauf Nachweis von Keimbesiedelung, die zum Ausschluss aus der
bisherigen keimhomogenen Gruppe flhrt

gruppenschadigendes Verhalten (z.B. massive Aggression gegen andere, wieder-
holtes Ubertreten von Gruppenregeln)

Fehlzeiten Gber 20 Prozent

Schulungsumfang
in UE a 45 min

Elternschulung 26 UE

Jugendschulung 30 UE zzgl. 6 UE Elternschulung

plus 4 UE Transition fiir Jugendliche ab 15 Jahre und 4 UE Transition fiir Eltern
Kinderschulung ist in Entwicklung
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Anhang

Zusammensetzung
des Schulungsteams

Das Schulungsteam ist interdisziplinar zusammengesetzt und besteht aus den ver-
schiedenen Berufsgruppen, die in der CF-Versorgung tatig sind.

Verpflichtend

1. Facharzt der Kinder- und Jugendmedizin oder Internist

2. Psychologe/Psychotherapeut/Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut
3. Diatassistent

4. Physiotherapeut

Zusatzlich mit gesonderter Begriindung (s. auch Ausfiihrungen zu Modul 3)
5. Gesundheits- und Krankenpfleger

6. Sporttherapeut

7. Sozialarbeiter

Leiter des Schulungsteams muss ein Facharzt mit mindestens zweijdhriger Berufser-
fahrung in der Behandlung von CF sein. Fur die anderen Berufsgruppen wird eine
mindestens zweijahrige Berufserfahrung mit CF (oder ein Jahr CF-Behandlungser-
fahrung zzgl. ein Jahr Erfahrung mit anderen chronisch kranken Kindern) gefordert.
Wiinschenswert ist, dass auch sie die Ausbildung zum Mukoviszidose-Trainer durch-
laufen haben.

Mindestens der Arzt des Schulungsteams muss das CF-Trainerzertifikat besitzen
und aktiv an der Schulung teilnehmen. Wiinschenswert ist, dass jedes Teammitglied
die Ausbildung zum Mukoviszidose-Trainer durchlaufen hat.

Trainerausbildung

Formale Qualifikations-
voraussetzungen fiir den
Trainerschein

Berufliche Qualifikation

— Facharzte fur Kinder- und Jugendmedizin oder fiir Innere Medizin

— Psychologen/Psychotherapeuten/Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut mit
Abschluss Diplom oder Master sowie mit fundierten Kenntnissen in der Verhal-
tenstherapie oder Familientherapie

— Diatassistentin sowie bei inhaltlich den Diatassistenten gleichwertigen Qualifika-
tionen auch Oecotrophologen und Ernahrungswissenschaftler

— examinierte Physiotherapeuten und Physiotherapeuten mit Studienabschluss
Bachelor und Master

— Sporttherapeut, Sportwissenschaftler Sportpadagogen M.A. oder vergleichba-
re Abschliisse mit dem Studienschwerpunkt Rehabilitations-/Behindertensport,
staatlich gepriifte Sport- und Gymnastiklehrer, staatlich gepriifte Gymnastikleh-
rer mit Zusatzbezeichnung ,Sporttherapie” des DVGS (Deutscher Verband fur
Gesundheitssport) oder dhnlicher Zusatzausbildung (optional)

— Gesundheits- und Kinder-/Krankenpfleger (optional)

— Dipl.-Sozialarbeiter (optional)

CF-spezifische Berufserfahrung

Facharzt mit mindestens zweijdhriger Berufserfahrung in der CF Behandlung, an-
dere Berufsgruppen: mindestens zweijahrige Berufserfahrung mit CF (oder 1 Jahr
CF-Behandlungserfahrung zzgl. ein Jahr Erfahrung mit anderen chronisch kranken
Kindern)

Trainerausbildung
(Anforderungen und
Umfang von Hospitation,
Supervision und
Theorieblock)

s. QM-Handbuch

Vier Elemente: Trainerschein Basiskompetenz Patiententrainer (20 UE), Aufbause-
minar CF (20 UE), Teilnahme an einer Schulung (Hospitation) sowie Supervision der
eigenen Schulungstatigkeit

Anforderungen an die
Hospitationszentren

Hospitationszentren sind besonders liberprifte und qualifizierte Schulungsteams,
die im Rahmen der CF-Trainer-Ausbildung den ersten Block Hospitation anbieten

QM bei der Schulungsdurchfiihrung
(s. auch Handbuch ,QM in der Mukoviszidose-Schulung” in der jeweils aktuellen Form)

Besonderheiten bei
der Strukturqualitat
(z.B. Raumlichkeiten,
Material, Zielgruppe)

Vorgaben von Modus, zusatzlich krankheitsspezifisch fir die Jugendschulung zu
beachten:

schnell erreichbare Toilette, Moglichkeiten zur Handedesinfektion und Entsorgung
von Sputum, Mundschutz ggf. Handschuhe, Stromanschluss fir Inhalieren, ggf.
Lehrkiiche, genligend groRe Raume, damit TN mit genligend Abstand voneinander
sitzen konnen, ggf. auch beim Inhalieren
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Anhang

Besonderheiten

bei der Prozessqualitat
(z.B. Ablauf, Uberpriifung,
Dokumentation)

Ablauf gem. Stundenplan und Curriculum, Ausfiihrungen zu Modulen und Lernzie-
len geben den Schulungsablauf vor;

Dokumentation der Sputumbefunde bei Gruppenzusammenstellung;
Dokumentation der Teilnahme;

Dokumentation von Schulungsabbruch;

Schulungsdokumentation (Schulungsverantwortlicher, Begriindungen von Abwei-
chungen von Schulungskonzept, Teamsitzungen);

Festlegen des Trainerteams inkl. Vertretungsregelung

Besonderheiten
bei der Ergebnisqualitat
(z.B. Art und Haufigkeit
der Messungen,
verwendete Verfahren)

Schriftliche Teilnehmerevaluation einmalig direkt nach der Schulung

Weitere Besonderheiten
und MaRnahmen zur
Qualitatssicherung

Der Bezug zu den jeweils aktuellsten Behandlungsansatzen und Materialien der
fachspezifischen Arbeitskreise im Mukoviszidose e.V. stellt eine besondere Quali-
tatssicherung dar (Arbeitsgemeinschaft der Arzte, Arbeitskreis Psychosoziales, Ar-
beitskreis Physiotherapie, Arbeitskreis Erndhrung, Arbeitskreis Pflege, Arbeitskreis
Sport).

Empfohlen wird, dass alle Teammitglieder den CF-Trainerschein haben sollten.

Flr die Trainerausbildung steht ein konsentiertes Curriculum mit 20 UE zur Verfi-
gung.

Qualitatsmatrix

Im Aufbau: Uberregionales QM:

Derzeit gibt es nur zwei aktive Schulungszentren, daher sind noch keine Uberregi-
onalen QM-Strukturen erforderlich. Bei zunehmender Implementation des Schu-
lungsprogrammes in die Versorgung der regionalen Mukoviszidosezentren werden
sich sowohl eine zentrumsibergreifende QM-Matrix bilden lassen mit einmal jahr-
lichem Qualitatszirkel im Rahmen der Deutschen Mukoviszidose-Jahrestagung bzw.
verpflichtender Teilnahme an der Deutschen Mukoviszidose-Jahrestagung.

Regionales QM:
Einmal pro Jahr regionales CF-Trainertreffen, pro Schulung drei verbindliche Team-
treffen vor-wahrend-nach der Schulung.

Liste der derzeit durch-
fiihrenden Schulungs-
zentren

Mukoviszidosezentrum Charité Berlin und Christliches Kinderhospital Osnabriick

Autorisierung
der Arbeitsgruppe

Arbeitsgemeinschaft Mukoviszidoseschulung im Arbeitskreis Psychosoziales des
Mukoviszidose e.V. verankert.

Zustimmung der AG Mukoviszidose und AG Patientenschulung der Gesellschaft Pa-
diatrische Pneumologie.

Zustimmung der Arbeitskreise aller Disziplinen des Mukoviszidose e.V. (AGAM, AK
Erndhrung, AK Pflege, AK Physiotherapie, AK Sport).
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