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Vorwort zum Curriculum  
Mukoviszidose-Schulung 
3. überarbeitete Auflage

m ahmen des vom undesministerium r esundheit ge rderten Pro ektes it r ein beson-
deres eben  Modulare Pa entenschulung bei eniger häu gen und seltenen Erkrankungen im 

indes- und Jugendalter  im eitraum  bis  ist die Mukoviszidose- chulung ent ickelt und 
er robt orden rderkennzeichnung  - - .

Über den Pro ektzeitraum hinausgehendes iel ist  auch r Pa enten mit der seltenen ererbten 
to echselerkrankung Mukoviszidose und ihre etreuungs ersonen eine ambulante Pa enten-

schulung nach   bsatz  r.    au  den eg zu bringen.
ie Mukoviszidose- chulung urde nach den riterien der modularen chulung nach omPa  

om etenznetz Pa entenschulung im indes- und Jugendalter e. .  als ru enschulung ent i-
ckelt. ie ersetzt nicht die immer er orderliche ini ale Einzelschulung von Pa ent und amilie unmit-
telbar im usammenhang mit der iagnosestellung elbstverständlich k nnen nhalte und idak k 
der Modu - chulung gg . bei der ni alschulung zum Einsatz kommen . ie Modularisierung beruht 
au  dem Metakonze t  dass in allen chulungs rogrammen r chronische Erkrankungen bes mmte 

imensionen enthalten sein m ssen. iese erden als Module ormuliert  siehe nach olgende a-
belle. 

Abbildung 1: Übersicht über die Basismodule des modularen Schulungsprogramms ModuS

Modul Inhalte und Ziele

0 ani a on und o e eitun il estellung und i s r die Planung und rganisa on  
von chulungen

1 Einführung und Kennenlernen egr ung  ennenlernen der eilnehmer und ihrer ed r nisse  
cha en von ertrauen

2 Mo ierende u l rung u Kran -
heit, Behandlung und Prognose

Medizinische rundlagen  Ein uss aktoren au  rankheitsent- 
stehung und -verlau   Entlastung der amilie

3 Ko eten en und Mo a on  
für die Basistherapie

Medikament se und nicht-medikament se asisthera ie  Einsatz 
von eil- il smi eln  Mo va on zur hera ie und e ähigung 
zum elbstmonitoring

4 Ko peten en ur egula on  
und er eidung a uter Krisen

usl ser  arnsignale  orgehen bei erschlechterungen   
e ähigung zum elbstmonitoring und rderung der elbst irk-

samkeitser artung

5 Kran heits e l gung  
im Familiensystem

mgang mit der rankheit im lltag so ie nega ven Emo onen 
ie ngst und rauer  ozialrecht  rderung der rankheitsver-

arbeitung

6 s hluss es gen der chulungsinhalte  iel- und ukun s lanung   
tärkung der msetzungsmo va on

r die Mukoviszidose- chulung urden die krankheitss ezi schen Module   und  ini al 
durch eine rbeitsgru e am hris ane- erzog- entrum an der harit  erlin erarbeitet. u  einem 
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bundes eiten rbeitstre ens im ugust  mit eilnehmern aus allen eru sgru en  die in die 
Mukoviszidose- ehandlung involviert sind  so ie ertretern der beru ss ezi schen rbeitskreise 
im Mukoviszidose e. . undesverband urden die krankheitss ezi schen Module berarbeitet und 
konsen ert.

ie generischen Module   und  urden vom om etenznetz Pa entenschulung bernom-
men und ange asst. uch das vom rundsatz her generische Modul  urde in eilen krankheitss e-
zi sch ada ert. eitere ktualisierungen und Überarbeitungen der ernziele anden im e tember 

 und e tember  sta . 
is heute liegen vor  Elternschulung bei Mukoviszidose inder von  bis  Jahre  und Jugend-

schulung bei Mukoviszidose -  Jahre  mit begleitender Elternschulung. ie Ent icklung einer 
inderschulung -  Jahre  mit begleitender Elternschulung steht noch aus.

m Pro ektzeitraum  bis  anden von insgesamt sechs Elternschulungen zur Er robung 
des onze tes sta . ieran aren neben dem chulungsteam an der harit  erlin hris ane- er-
zog- entrum r Mukoviszidose  Elternschulungen und  Jugendschulung  eitere ehandlungs-
zentren beteiligt. as E - linikum in erlin- uch in oo era on mit dem ana- linikum ich-
tenberg in erlin  das linikum Ernst von ergmann in Potsdam und das hristliche inderhos ital 
in snabr ck hrten e eils eine Elternschulung durch. n allen tandorten anden sich engagierte 
Mitarbeiter aus den ereichen Medizin  P ege  iätberatung  Ph siothera ie so ie Ps chologie und 

ozialarbeit um die mul diszi linär ausgelegte chulung durchzu hren. ir bedanken uns an dieser 
telle bei allen chulungsteams ganz herzlich r hren Einsatz  

eit Ende der tudie haben am hris ane- erzog- entrum an der harit  erlin eitere Eltern-
schulungen sta ge unden  vor iegend r die Eltern von leinkindern und indern bis zum siebten 
ebens ahr. ie ntegra on von Elternschulungen in den ersorgungsalltag mit ein bis z ei ursen 
ro Jahr geh rt hier bereits zur good prac ce  ie msetzung der Jugendschulung ist ersch ert au -

grund in ek ologischer s ekte  die egen der e ahr von reuzin ek onen bei der ru enzusam-
mensetzung ber cksich gt erden m ssen. ur ausge ählte eilnehmer mit ähnlichem eimstatus 
k nnen in einer ru e zusammenge asst erden.

Ebenso haben Ent icklungen zur ualitätssicherung der ortbildung zum Mukoviszidose- rainer 
sta ge unden. ierzu geh ren 

  die r ndung der rbeitsgemeinscha  Mukoviszidose- chulung im ugust 
  die Erstellung eines ualitätshandbuches Mukoviszidose- chulung
  die onsen erung des urriculums r die Mukoviszidose- rainerakademie 

 und 
  die nerkennung von drei - rainerakademien in eutschland.
isher haben sechs Mukoviszidose- rainerakademien u auseminar Mukoviszidose  sta ge unden 

mit insgesamt  eilnehmern  von denen bis heute ber  eilnehmer bereits ein rainerzer kat 
nach den ualitätsrichtlinien der rbeitsgemeinscha  Mukoviszidose- chulung erhalten haben. 

ir gehen davon aus  dass in absehbarer eit die uali zierung der rainer so eit ortgeschri en 
ist  dass zumindest in den gro en ch er unktbehandlungszentren Mukoviszidose- entren  ambu-
lante ru enschulungen angeboten erden k nnen.

Berlin, im September 2017 

 r  oris Staab, ipl s ch  hris ne ehmann 
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinscha  Mu o is idose Schulung
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Curriculum  
Elternschulung  
bei Mukoviszidose
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Präambel zur Mukoviszidose- 
Elternschulung1

Leitliniengerechtes Vorgehen

ei dem urriculum Elternschulung bei Mukoviszidose urden neueste issenscha liche Erkennt-
nisse zur Pathogenese und ehandlung der Erkrankung ber cksich gt. n ents rechenden tellen 

ird au  aktuelle  r das e eilige hemengebiete relevante eitlinien und er entlichungen ver-
iesen. nsbesondere betri  dies die durch die achs ezi schen rbeitskreise im Mukoviszidose e. . 

erarbeiteten ehandlungslei äden rbeitsgemeinscha  der rzte M  rbeitskreis Ernährung  
rbeitskreis Ph siothera ie  rbeitskreis ort  rbeitskreis P ege  rbeitskreis Ps chosoziales . 
iermit urde der er ichtung zur ualitätssicherung gemä  ualitätshandbuch Mukoviszido-

se- chulung echnung getragen.
llgemeine rundsätze zu nhalten  idak k oder urch hrung von Elternschulungen sind dem  

Modu - andbuch  and  und  . u age  zu entnehmen. m olgenden erden nur die r Muko-
viszidose s ezi schen esonderheiten ausge hrt.

Aufbau des Curriculums nach modularisiertem Konzept

ie Modularisierung beruht au  dem Metakonze t  dass in allen chulungs rogrammen r chro-
nische Erkrankungen bes mmte imensionen enthalten sein m ssen. abei ird z ischen krank-
heitss ezi schen und krankheitsuns ezi schen Modulen unterschieden siehe abelle im vorange-
gangenen or ort . n das urriculum r die Mukoviszidose-Elternschulung sind alle Module  bis 

 eingearbeitet. ie Module   und  sind s ezi sch r die Mukoviszidose- chulung ent ickelt 
orden  die generischen Module    und  sind krankheitss ezi sch ange asst orden. lle ge-

nerischen Module sind in der rs rungsversion in einem se araten Manual zusammenge asst  el-
ches als Modulares chulungs rogramm Modu  and  Pa entenschulung  . u age  im en 

ccess- o nload kosten rei zu erhalten ist . abst- ublishers.de modus .
ie Module k nnen se arat geschult oder miteinander verzahnt erden. ies trägt der iel-

schich gkeit der chulungsthemen bei chronischen Erkrankungen im indes- und Jugendalter ech-
nung. nsbesondere Modul  kann mit anderen ernzielen verzahnt erden  da die e äl gung im 
amiliens stem bei vielen ernzielen eine olle s ielt. emä  den orgaben im and  andbuch 

Modu  and  . u age  sind die ernziele von Modul  gekennzeichnet  die au  alle älle se arat 
mit dem dazugeh rigen tundenum ang geschult erden m ssen. ies sind in einer Elternschulung 
die ernziele . .  . .  . .  .  bis .  und . . ie -Elternschulung ber cksich gt diese orga-
ben.

r Jugendliche ab  Jahre sollte zudem der austein rans er in die Er achsenenmedizin der 
Modu - ransi onsschulung den ernzielen  bis  und vier E ergänzt erden. r die arallele 
Elternschulung zu ransi ons- hemen ergibt sich ein Mehrbedar  von vier E. 

Jedem Modul sind themenbezogene ernziele zugeordnet. Jedes ernziel ird durch egr n-
dung  ennung von nhalten so ie orschlägen zu urch hrung und Methodik so ie gg . Ma-

 us r nden der besseren esbarkeit ird au  die er endung der integra ven chreib eise der eschlechter z. . rzt nnen  
verzichtet. Es sind selbstverständlich immer beide eschlechter gemeint.

  rotz seiner modularen truktur und einer ge issen ariabilität ist das vorliegende chulungskonze t r alle chulungszen-
tren verbindlich. b eichungen vom chulungskonze t sind zu begr nden und zu dokumen eren ormular chulungsdoku-
menta on im nhang .
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terialvorschläge und nmerkungen s ezi ziert. rundsätzlich sind die ernziele in diesem Muko-
viszidose- chulungskonze t ver ichtend. n den meisten ällen ist eine au einander au auende 

eihen olge estgelegt. ur einige enige ernziele sind o onal einsetzbar. iese sind ents re-
chend gekennzeichnet. as urriculum ents richt damit einem konkreten und verbindlich vorgege-
benen chulungs rogramm. 

n der zeitlichen msetzung sind die ernziele in begrenztem Ma e variabel  eil sie au  die iel-
gru e ange asst erden m ssen. o k nnen z. . bes mmte hemen in der Elternschulung von 

äuglingen und leinkindern eine gr ere olle s ielen und daher einen zeitlich gr eren ahmen 
beans ruchen als in der Elternschulung von indergartenkindern und indern im Einschulungsal-
ter oder umgekehrt. iese Entscheidung obliegt dem e eiligen chulungsteam und der achlichen 

om etenz des Mukoviszidose- rainers. 
 b eichungen vom chulungskonze t m ssen begr ndet und dokumen ert erden siehe o-

kumenta onsbogen im nhang . Übergeordnetes ernziel bleibt auch bei allen aria onen das Em-
o erment der Pa enten bz . ihrer Eltern.

Vorbemerkungen zur Durchführung der Elternschulung

1. Setting und Struktur 

ie Elternschulung bei Mukoviszidose ist grundsätzlich r ein ambulantes e ng ent ickelt or-
den. Es muss sich um eine geschlossene ru e handeln. rundsätzlich k nnen ein bis z ei ständige 

etreuungs ersonen ro betro enem ind oder Jugendlichen teilnehmen. Minimal sollten die e-
treuungs ersonen von vier Pa enten  ma imal von acht Pa enten der chulungsgru e angeh ren. 

ie geringe Mindes eilnehmerzahl ber cksich gt die eltenheit der Erkrankung.

er esamtum ang der Elternschulung ist ie olgt verbindlich estgelegt  
 r die alleinige Elternschulung betro ene inder von  bis  Jahre  26 UE 
 r die Elternschulung arallel zur Jugendschulung -  Jahre  6 UE 
 r die Elternschulung im ransi onsmodul 4 UE gemä  andbuch Modu  ransi on

Em ehlens ert ist  den Eltern  die gerade bei der Mukoviszidose-Erkrankung einen hohen P ege-
au and und ermindruck so ie gg . einen eiten nreise eg haben  mit der ahl des chulungs-
se ngs entgegenzukommen. ierdurch erden eilnahmebarrieren abgebaut und chulungsabbr -
che vermieden. aher k nnen die  E ent eder als ortlau ende chulung mit sechs chentlichen 
erminen durchge hrt erden oder als lockschulung an z ei ochenenden  z. . am reitag und 
amstag. r beide arianten nden sich die tunden läne mit uordnung von ernzielen im nhang. 

2. Qualifikation der Trainer

ie urch hrung von Mukoviszidose - chulungen dar  nur an Mukoviszidose- ch er unktbehand-
lungszentren oder - ch er unkt ra en er olgen  die ausreichend achliche E er se r diese sel-
tene chronische Erkrankung vor eisen und das ge orderte interdiszi linäre eam vorhalten k nnen. 

ei der Mukoviszidose-Elternschulung ird das rainerteam ents rechend der hera iesäulen 
in der ehandlung eingesetzt. as eam besteht z ingend aus acharzt der inder- und Jugend-
medizin oder nternist  s chosozialer achkra  Ps chologe  Ps chothera eut oder inder- und 
Jugendlichen s chothera eut  iätassisten n so ie bei inhaltlich den iätassistenten gleich er-

gen uali ka onen auch ecotro hologen und Ernährungs issenscha ler  und Ph siothera eut. 
Ergänzt erden kann das eam gg . durch P egekra  esundheits- und ranken eger  or he-
ra eut auch ort ädagoge oder ort issenscha ler  und ozialarbeiter. ies muss im Einzel all 
begr ndet und dokumen ert erden.
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m olgenden ird aus r nden der erein achung nur noch von acharzt  s chosozialer ach-
kra  iätassisten n  Ph siothera eut  P egekra  or hera eut und ozialarbeiter ges rochen.

ie beru ichen ugangsvoraussetzungen r das Mukoviszidose- rainerzer kat sind im uali-
tätshandbuch Mukoviszidose- chulung geregelt. ieses liegt in der . u age von e tember  
vor und kann bei den er assern ange ordert erden.

er acharzt muss mindestens eine z ei ährige eru ser ahrung in der ehandlung von Mukovis-
zidose vor eisen. r die anderen eru sgru en ird eine mindestens z ei ährige eru ser ahrung 
mit Mukoviszidose oder ein Jahr Mukoviszidose- ehandlungser ahrung zzgl. ein Jahr Er ahrung mit 
anderen chronisch kranken indern ge ordert. 

er acharzt muss als chulungsleiter ein Mukoviszidose- rainerzer kat besitzen und ak v an 
der chulung teilnehmen. ieser rzt garan ert gegen ber den rankenkassen r die achliche 

ualität der chulung.
m M- andbuch ird zusätzlich die er zierung aller eammitglieder als ualitätssichernde 

Ma nahme em ohlen.

3. Didaktik

ei edem re en erden die im urriculum estgelegten hemensch er unkte behandelt. u -
grund der zeitlichen und thema schen egrenzung der chulung ist es not endig  dass die rainer 
strukturiert und themenzentriert vorgehen. n orma onsvermi lung ndet edoch nicht in reiner 

ortrags orm sta . ielmehr sollen die Er ahrungen und orstellungen der eilnehmer einbezogen 
erden und auch gen gend aum r ck ragen gelassen erden. n iskussionsrunden und er-

haltens bungen soll die neue n orma on au  den lltag bezogen erden  obei insbesondere der 
ustausch z ischen den Eltern ge rdert erden soll. esonders ich g ist dabei  dass die individu-

ellen Er ahrungen der Eltern ertgeschätzt und res ek ert erden. 
ei der urch hrung des chulungskurses ist es ich g  eine alance z ischen individuellen 

ed r nissen der eilnehmer und dem ru eninteresse zu nden. m nteresse der esamtgru e 
k nnen individuelle Probleme nur begrenzt bearbeitet erden  gg . ird au  eiter hrende era-
tungsangebote ver iesen.

as chulungskonze t sieht M glichkeiten r ausau gaben vor. ie eilnehmer haben hier-
durch die M glichkeit  elerntes zu er roben und Probleml sungen im lltag umzusetzen. er e-
richtersta ung ber die Er ahrungen mit ausau gaben muss eit und aum gegeben erden.

4. Strukturelle Besonderheiten

u grund der hohen emo onalen elastung der eilnehmer ist es ein nschens erter tandard  
dass die s chosoziale achkra  grundsätzlich bei allen chulungseinheiten dabei ist  bei denen s -
chosoziale hemen relevant erden k nnten. ei Mukoviszidose als rogredient verlau ende Erkran-
kung mit eingeschränkter ebenser artung und einer hohen täglichen hera ielast betri  dies vor 
allem emo onale e äl gungsas ekte und msetzungsbarrieren im amilienalltag. iese hemen 
kommen er ahrungsgemä  in Modul  und  vor. ei sehr geringer eilnehmerzahl    kann gg . 
aus r nden der irtscha lichkeit au  die zusätzliche n esenheit der s chosozialen achkra  in 
diesen Einheiten verzichtet erden. n diesem all muss edoch ge ährleistet erden  dass die s -
chosozialen hemen in den anderen Einheiten gg . nachgearbeitet  erden und ausreichend aum 
bekommen. Eine solche Entscheidung muss das chulungsteam vor chulungsbeginn disku eren  

enn die nzahl und der elastungsgrad der chulungsteilnehmer bekannt sind.
er ichtend ist der Einsatz der s chosozialen achkra  als rainer in Modul  nschens ert 

eben alls in Modul  und .
Eben alls hat sich be ährt  im letzten chulungsabschni  einen er achsenen von Mukoviszidose 

etro enen einzuladen. Er berichtet aus seinem lltag mit der Erkrankung und steht den Eltern r 
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ragen zur er gung. iese Einheit kann unter den eilhabezielen in den tunden lan integriert 
erden. Eine sorg äl ge us ahl und eine orbes rechung sind z ingend.

a es sich um eine zei ntensive chulung handelt  sollten gen gend Pausen integriert erden.

5. Teamkommunikation

n edem chulungsablau  s ielt die Übergabe und ommunika on z ischen den rainern eine be-
sondere olle. Jeder rainer bergibt esonderheiten aus seiner chulungssitzung an den rainer des 
nächsten ermins.

usätzlich sind mindestens drei eambes rechungen z ischen allen rainern ber die ru en-
situa on und den ortschri  der einzelnen ru enteilnehmer ver ichtend  vor eginn  im erlau  
der chulung und nach Ende des urses. 

er ustausch kann im es räch oder unter Mediennutzung er olgen ele onkon erenz  und-
mail etc. . ur okumenta on der eamsitzungen ndet sich ein okumenta onsbogen im nhang.

6. Materialien

Eine us ahl von a elbildern bz . olienvorlagen  andouts und rbeitsblä ern ist den ernzielen 
im urriculum zugeordnet. eitere Materialien k nnen im inne der Erreichung der ernziele vom 

chulungsteam vor rt ergänzt erden. ies lässt die M glichkeit o en  dass Materialien aktuell 
bleiben  um neueste Erkenntnisse und hera ieansätze abzubilden. ie Materialaus ahl muss auch 
o en r die ntegra on moderner Medien sein  ie z. . animierte arstellung von Patho h siologie 

er ilmausschni  s zur Medikamentenberechnung oder Erinnerung an die Medikamentenein-
nahme oder outube- ideos zur emonstra on von nhaliertechniken.

er Einbezug von achlichen n orma onsmaterialien  die von Pharma rmen zur er gung ge-
stellt erden oder mit diesen ent ickelt erden  ist rinzi iell m glich. ie chulung sollte edoch 
ihre grundsätzliche nabhängigkeit gegen ber der inhaltlichen Ein ussnahme von Pharma rmen 
be ahren und diese gg . auch gegen ber den eilnehmern deutlich machen.

n den ntermodulen zu Modul  ird au  ei äden und Materialien der achs ezi schen r-
beitskreise im Mukoviszidose e. . hinge iesen. iese sind r den rainer achlich bindend. ollten 
neue ehandlungs aradigmen oder Materialien in den rbeitskreisen ent ickelt erden  sollen die-
se auch in der chulung n endung nden.

n orma onen und il estellungen bei der chulungsent icklung k nnen bei den er assern einge-
holt erden. 

ir nschen allen Mukoviszidose- rainern und - chulungsteams gutes elingen

 r  med  oris  Staab, ipl s ch  hris ne ehmann 
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinscha  Mu o is idoseschulung
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Abbildung 2: Modularer Au au der Mu o is idose lternschulung 0 7 ahre

Module Inhalte

Modul 0 
orbereitende chulungsorganisa on
achbereitung

ekru erung  eam lanung  inanzierung  inhaltliche und 
organisatorische chulungs lanung  ommunika on mit 

u eisern

Modul  
Einleitung  ru enkohäsion

orstellung  ennen lernen  ertrauen au auen
Er ahrungen  Er artungen  nsche  erichte

Modul 2 
Mo vierende u lärung zu Erkrankung und 

ehandlung

natomie  Patho- Ph siologie  rsachen  olgen  m tome  
isiken  Prognose

Modul 
om etenzen r die elbstregula on im 

s m tomarmen ntervall

icht-medikament se und medikament se asisthera ie  
r er- und m tom ahrnehmung  hera iesteuerung  

lltagstrans er

Modul 
om etenzen r das elbstmanagement bei 

E azerba on 

ahrnehmung von akuter und schleichender erschlechte-
rung  hera iesteuerung  

ermeidung von bz . adä uater mgang mit akuten risen

Modul 
o ing im amiliens stem

rankheitsverarbeitung  mgang mit eraus orderungen und 
elastungen  iele  Einschränkungen  rankheit im lltag und 

im sozialen onte t

Modul 
bschluss

usammen assung  iederholung  Evalua on durch die eil-
nehmer  bschluss  evtl. individuelle bschlussges räche

ei  krankheits bergrei endes Modul
rau  krankheitss ezi sches Modul

Abbildung : eitum ang der Module in der lternschulung 0 7 ahre

Module Eltern
(0-7 Jahre)

Fortlaufende hulung  
mit 6 Terminen

Eltern 
(0-7 Jahre)

2 hulungs l e  
( e eils an 2 Tagen)

1  E  E

2 2 UE 2 UE

3

.  UE  UE

.2 2 UE 2 UE

. 2 UE 2 UE

.  UE  UE

.  UE  UE

4 2 UE 2 UE

5  UE  UE

6 2 UE 2 UE

eit r eka itula on  
ausau gabenbes rechung  

o ene ragen

2 UE
  UE

2 UE
2   UE

Gesamt 1 26 UE 26 UE
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Modul 0:  
Organisation, Planung  
und Vorbereitung  
von Schulungen

Thema:  llgemeine or berlegungen zur Planung und orbereitung von chulungs- 
ak vitäten

Zielgruppe: nbieter von Mukoviszidose- chulungen und Mukoviszidose- rainer

Allgemeine Ziele der Einheit

ieses Modul gibt einen Überblick ber die ielzahl von s ekten  die chulungszentren beachten 
m ssen  enn sie lang ris g chulungen ie die Mukoviszidose- chulung etablieren ollen. leich-
zei g erden aber auch i s r die konkrete Planung und orbereitung einzelner chulungen ge-
geben.

Besonderheiten/Hinweise

m Modul 0 erden verschiedene s ekte angerissen  die bei der lang ris gen strategischen Pla-
nung aber auch bei der kurz ris gen orbereitung von chulungen ich g sind. Erstere sind eher 

r nbieter von chulungen interessant liniken  mbulanzen  rzt ra en oder reie chulungs-
träger  letztere r rainer. Einige s ekte betre en allgemeine chulungsgrundlagen r Personen  
die bisher enig keine Er ahrungen mit chulungen gesammelt haben  andere beschä igen sich mit 
konkreten etails der Planung und rganisa on und richten sich eher an er ahrene rainer. 

as Modul 0 ist demnach als eine rt aukasten zu verstehen  aus dem sich eder bedar sgerecht 
das aus ählen kann  as aktuell hil reich ist. 

er u and r die orbereitung und rganisa on einer chulung  insbesondere r die ekru-
erung der eilnehmer  ird selbst von er ahrenen chulungsteams häu g unterschätzt. Es hat sich 

als sinnvoll er iesen  einen au tverant ortlichen zu benennen  der die erant ortung r die r-
ganisa on der chulung bernimmt und der ns rech artner nach innen und au en ist. er iesen 
sei an dieser telle auch au  die us hrungen im ualitätshandbuch Mukoviszidose- chulung zur 

u gabe von chulungsverant ortlichen .
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Übersicht über die Inhalte im Modul 0

as Modul 0 ist als generisches Modul konzi iert und kann damit ohne eiteres au  die Mukoviszi-
dose- chulung bertragen erden. Es um asst olgende nhalte

. rechtliche s ekte
2. ekru erung von eilnehmern

. usammenstellung von ru en

. usschlusskriterien r die eilnahme

. eit lanung und e ng

. Einladung und Mo va on von eilnehmern im or eld
. orab- n orma onen ber die eilnehmer
. äumlichkeiten und chulungsmaterialien
. rainer und chulungsteam

0. eilnehmermaterialien
. idak k und chulungsau au

2. besondere ielgru en
. oo era on mit u eisern und anderen eteiligten
. inanzierung
. eiter hrende ngebote und achsorge
. ualitätssicherung.

lle nhalte im generischen Modul 0 sind s stema sch erarbeitet und mit um angreichem Materi-
alsammlungen  orlagen und rbeitsblä ern versehen. aher ird an dieser telle au  die te tliche 
Übernahme verzichtet. 

as Modul 0 ist kosten rei als o nload erhältlich bei Pabst cience Publishers als Modulares 
chulung rogramm Modu  and  Pa entenschulung  . abst- ublishers.de modus .

Anmerkungen zur Rekrutierung von Teilnehmern

a es sich bei Mukoviszidose um eine seltene Erkrankung handelt  ist es sinnvoll  mit der ekru e-
rung r einen urs r hzei g zu beginnen und bei der e erbung nicht nur die medizinischen Pra-
en oder ehandlungszentren einzubeziehen  sondern auch die regionale  Mukoviszidose- elbsthil-
e. eben der reinen schri lichen erbung ist es gg . hil reich  mit nteressenten zu tele onieren  um 

den eck der chulung genauer zu erläutern.
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Modul 1: Gruppenkohäsion 
und Strukturierung  
der Elternschulung 

Thema:  ennenlernen der eilnehmer und des chulungsablau s
Zielgruppe:  Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Zeitumfang:  UE
Leitung: acharzt und Ps chosoziale achkra

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten tunde ird die asis r alle nach olgenden k vitäten gelegt. Einerseits soll ein o -
enes vertrauensvolles lima gescha en erden  in dem sich alle eteiligten trauen  ihre edanken  
e hle und ragen zu äu ern. ndererseits sollen die Er artungen und ed r nisse der eilnehmer 

er asst erden  um im au e der chulung ausreichend au  sie einzugehen. uch k nnen gg . al-
sche  Er artungen von eilnehmern iden ziert und korrigiert erden mit dem iel  Missverständ-
nisse auszuräumen und rustra onen vorzubeugen.

Besonderheiten/Hinweise

b ohl das Modul nur aus einem einzigen ernziel besteht  ist es elementar  um ertrauen au zu-
bauen und eine gemeinsame asis zu scha en. er rainer sollte sich zu eginn ausreichend eit 
nehmen  damit die ru e sich nden kann. udem erden am n ang be usst und unbe usst 

ru enregeln estgelegt. Es kann sinnvoll sein  mit der ru e zusammen e lizite egeln r die 
gemeinsame usammenarbeit estzulegen. Es hat sich als sinnvoll er iesen  am ersten ag et as 
rigider zu sein  hinterher kann die egeleinhaltung gg . et as lockerer gehandhabt erden. er rai-
ner muss sich seiner orbild unk on be usst sein z. . P nktlichkeit  iskussionsleitung .

ie eraus orderung bei der Eingangsrunde besteht darin  die alance z ischen einem uviel 
und einem u enig zu nden. Einige Eltern erden ein gro es Mi eilungsbed r nis haben. enn 
sie ihre Einzelschicksale zu detailliert in der ru e darstellen  erden andere eilnehmer absch ei-
en und ungeduldig erden. ndere Eltern erden zunächst nur kurz und kna  von ihrer itua on 

berichten ollen  so dass kein rich ges ennenlernen m glich ist. er orteil der sozialen Unter-
st tzung bei einer chulung geht damit verloren. Es liegt in der erant ortung des rainers  die 
Ein hrungsrunde ents rechend zu lenken  zu strukturieren und einige hemen gg . erst einmal nach 
hinten zu stellen.

Eine eitere e ahr besteht darin  dass in der ersten tunde z. . durch starke ei el einzelner 
am inn der chulung oder traurige und drama sche erichte eine nega ve mmung in der ru e 
entsteht  elche die eitere usammenarbeit belastet.

Um solche Probleme abzu angen und die itua on des indes und seiner amilie im or eld ken-
nenzulernen  ist ein individuelles orges räch mit eder amilie nschens ert. ieses orab- re -
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en kann auch als ele onanamnese er olgen oder mi els eines schri lichen namnesebogens  der 
den Eltern vor der chulung zur earbeitung zugesendet ird. 

Genderaspekte 

ie eilnahme beider Elternteile an der chulung ist ausdr cklich ge nscht. 
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Übersicht über die Lernziele im Modul 1

.    ie Eltern berichten o en ber die rankheit ihres indes und die damit verbundenen onse-
uenzen r den amilienalltag 
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Lernziel 

1.1   Die Eltern berichten offen über die Krankheit ihres Kindes und 
die damit verbundenen Konsequenzen für den Familienalltag

Begründung 

r die eitere chulung ist ein o enes es rächsklima sehr rderlich. udem ro eren die Eltern 
vom ustausch ber e hle und Probleme  die mit der Erkrankung des indes verbunden sind. ie 
erleben nicht nur Entlastung  da es anderen ähnlich geht  sondern auch sozialen ckhalt und gg . 
instrumentelle il e in orm von Probleml sung und rak scher Unterst tzung. 

Inhalte

orstellungsrunde mit ericht der Eltern zu
  rankheit des indes
  us irkungen der Erkrankung au  den lltag die amilie
  elastungen durch die iagnose
  Er artungen an die chulung
  ge nschten il estellungen
  ons ges

Hinweise zur Durchführung/Methoden

ie ennenlernrunde ird gestaltet als orstellungsrunde mit den oben genannten hemen. lle 
Eltern sollten elegenheit bekommen  zu den hemenas ekten zu berichten. er rainer ungiert als 
Moderator und achtet au  ollständigkeit und au  die eit.

ur allgemeinen Er artungsabklärung kann zusätzlich kann ein litzlicht eingesetzt erden ie-
se chulung äre r mich ein Er olg  enn .

ie s ezi schen Er artungen an die achlichen hemenbereiche der Mukoviszidose- chulung 
k nnen z. . mithil e einer artenab rage durchge hrt erden. ie Eltern erhalten arbige artei-
karten. Jede arbe ird einem hemenbereich zugeordnet  z. . ot r Medizin  r n r Ernährung  

lau r Ph siothera ie und elb r Ps chologie. ie eilnehmer erhalten dann n  bis zehn Minu-
ten eit um ihre ragen zu ormulieren und au zuschreiben. u  ede arte ird eine rage no ert.

er rainer sammelt die arten ein  liest die ragen vor und be es gt die arten r alle sichtbar 
an der li chart. Er eist darau  hin  dass die ragen der Eltern im erlau  der chulung in den ver-
schiedenen chulungssitzungen bearbeitet erden. n dieser telle kann auch ein chulungsordner 
ausgegeben erden  der die Übersicht ber die hemen  ermine und amen so ie eru  aller rai-
ner enthält.

ie artenab rage erm glicht  dass auch die enigen rainer  die beim ersten chulungstermin 
nicht an esend sind  die ragen erhalten und damit n orma onen r die orbereitung ihrer Einheit 
erhalten.

ie arten o zen erden r die bschlussrunde in der letzten chulungseinheit au gehoben. 
ie ragen der Eltern erden am Ende der chulung darau in ber r  ob alles abgearbeitet ur-

de.
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Material 

li chart a el  Pinn and  arteikarten  e  amensschilder  - iste  chulungsunterlagen

Anmerkungen

as erhalten des rainers zu eginn bes mmt das erhalten der . er rainer muss sich seiner 
orbild unk on be usst sein. usätzlich hat sich das ereinbaren von ielregeln  be ährt z. . 
ertraulichkeit ch eige icht  usreden lassen  uh ren . 
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Modul 2: Motivierende  
Aufklärung zur Erkrankung

2 Grundlagen der Erkrankung und der Behandlung bei CF

Thema der U-Einheit: rankheits- und ehandlungsverständnis 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:  Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:  acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:    a to eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe urch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit

ieses Modul in ormiert die Eltern ber die medizinischen intergr nde bei . as erständnis 
r die Entstehungsbedingungen der Erkrankung  die atur der m toma k und r die ehand-

lungsziele und -strategien soll ge rdert erden. ie ehandelbarkeit der Erkrankung bei insgesamt 
chronisch- rogredientem erlau  soll verdeutlicht erden  um den Eltern die elevanz von ak vem 

hera iemanagement nahe zu bringen. ie edeutung einer interdiszi linären ersorgung r einen 
stabilen rankheitsverlau  soll vermi elt erden. chuldge hle der Eltern egen ererbung und 

ch ierigkeiten  die iagnose in amilie und eiterem sozialen Um eld zu kommunizieren  sollen 
aum haben k nnen. 

Besonderheiten/Hinweise

n dieser telle soll sch er unktmä ig ein rundlagenverständnis zur Ursache und ehandelbarkeit 
der Erkrankung  die nach heu gem issensstand nicht heilbar ist  vermi elt erden. 

ie er e ung der einzelnen hera iestrategien er olgt in Modul  und . Eltern haben i.d. . 
schon eine eniger aus hrliche ni alschulung als Einzelschulung zeitnah nach iagnoseer nung 
erhalten und haben sich zusätzlich ers nlich in ormiert. 

iele dieser Einheit sind daher auch  m glicher eise inadä uate rankheitsvorstellungen von El-
tern zu modi zieren. r die idak k im ereich der molekulargene schen usammenhänge gilt  
die ermi lung au  einem mi leren iveau und die eterogenität der ru e im lick zu halten. 

ei zusätzlichem n orma onsbedar  k nnen Eltern au  eiter hrende iteratur ver iesen erden.
a es sich bei Mukoviszidose um eine chronisch- rogrediente Erkrankung mit immer noch ver-

k rzter ebenser artung handelt  ist in besonderem Ma e au  eine alance z ischen issensver-
mi lung und dem isiko neuer ngstentstehung bei den Eltern zu achten. Es ist em ehlens ert  
dass sich rainer au  den Umgang mit emo onalen eak onen der Eltern vorbereiten  enn ber die 

iagnoseverarbeitung ges rochen ird. 

Genderaspe te sind nicht zu ber cksich gen.
Die eihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele in Modul 2

2.    Die Eltern k nnen die rankheitss m tome und die zugrundeliegenden athologischen  
Mechanismen erklären 

2.2   Die Eltern issen  dass  au  einem vererbten ende ekt beruht und kennen das  
ererbungsrisiko 

2.    Die Eltern verstehen  dass die Erkrankung nach heu gem tand nicht heilbar  aber gut  
behandelbar ist 

2.    Die Eltern verstehen den mul diszi linären hera ieansatz und sind mo viert zu einer  
r hen und räven ven ehandlung 

2.   Die Eltern re ek eren ihren Umgang mit der hera ielast o onal
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Lernziel

2.1  Die Eltern können die Krankheitssymptome und die zugrunde-
liegenden pathologischen Mechanismen erklären

Begründung

Ein adä uates rankheitsverständnis dient der allgemeinen ehandlungsmo va on und s eziell der 
Einsicht in die krankheitsstabilisierende edeutung der lebenslang durchzu hrenden hera ie. 

Inhalte der Unterrichtseinheit

 De ni on  egri ichkeiten  s sche ibrose  Mukoviszidose
  m toma k in betro enen rgans stemen innersekretorische Dr sen in tem egen  auch-

s eicheldr se  allen egen  D nndarm und ort anzungsorganen roduzieren zähe  muk se 
ekrete  elche die unk ons eise der rgane einschränken

  Pathomechanismen in den asennebenh hlen  inusi den
  Pathomechanismen in der Lunge  eingeschränkte learance  chronische eimbesiedelung  ibro-

sierung von Lungenge ebe us .
  Pathomechanismen bei der erdauung  Malabsor on  erdauungsst rung  edeihst rung
  Pathomechanismen bei den ort anzungsorganen  eingeschränkte er lität

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  issensstand der Eltern er ragen  ammeln an li chart
  ergänzen durch olienvortrag und anatomisches nschauungsmaterial rgane  muk ses ekret  

unk on der ronchialschleimhaut  us .

Anmerkungen 

u beachten ist  dass bei den betro enen indern der eilnehmer zum eit unkt der chulung unter-
schiedliche rganbeteiligungen vorliegen k nnen  z. . mehr gastrointes nale Probleme bei enig 
Lungen roblemen oder umgekehrt. ier ist es ich g  die ndividualität der rankheitsverläu e zu 
betonen ohne ngst zu triggern. Die eraus orderung bei der Erklärung athologischer bläu e und 
unk onen liegt darin  kom le e achverhalte au  die ildungsniveaus und issensvoraussetzun-

gen der teilnehmenden Eltern anzu assen. Der rainer sollte daher Erklärungen au  verschiedenen 
bstrak onslevels und mi els nschauungsmaterial räsen eren. iel ist nicht die ollständigkeit  

sondern die andlungsrelevanz der issensvermi lung. 
Die mo vierende u lärung um asst  dass die Eltern das  der Erkrankung und das WARUM 

der hera ie verstehen. Daher brauchen z. . s ekte der er lität nur inso eit bes rochen erden 
ie von den Eltern er nscht.
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Lernziel

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

Begründung 

Das detailliertere erständnis r den asisde ekt ist not endig  um den Eltern zu er artende neue 
hera ieansätze erklären zu k nnen  die zur harmakologischen orrektur des asisde ektes hren. 

Die ermi lung der ererbbarkeit ist sinnvoll  damit Eltern das ererbungsrisiko bei eiterem in-
der unsch realis sch einschätzen k nnen.

Inhalte der Unterrichtseinheit 

  Ursache der Erkrankung: 
  ende ekt und olgen au  der ellebene atriumchloridtrans ortst rung  alzverlust
  Muta onen ubt en  und endiagnos k

  M glichkeit neuer hera ieansätze orrektoren  Potenziatoren
  ererbungsgang und us irkungen au  iederholungsrisiko und amilien lanung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  issensstand der Eltern er ragen: ammeln an li chart
 ergänzen durch: olien  n orma onsmaterial
  zur isualisierung des asisde ekts k nnen ilmausschni e nima onen gezeigt erden
  elterliche rankheitsbe äl gung: Er ahrungsaustausch
  ave: sensibler Umgang mit dem hema chuld

Anmerkungen

Die neuen M glichkeiten einer individualisierten  muta ons-s ezi schen hera ie  die r  gerade 
getestet erden bz . r einige Muta onen schon in n endung sind  bieten viel o nung r die 
amilien. Die Eltern sollen verstehen  arum nicht alle Medikamente r alle Muta onen eingesetzt 
erden k nnen und o die renzen dieser neuen hera ieo onen liegen. 

eben der issensvermi lung sollten emo onale Erlebnisinhalte aum haben k nnen. ei e-
dar  sollten sich die Eltern z. . ber die chuldthema k im ahmen der elterlichen rankheitsbe-

äl gung oder ch ierigkeiten bei der ommunika on der Diagnose in amilie und sozialem Um-
eld austauschen k nnen. Der Er ahrungsaustausch dient so ohl der s chischen Entlastung unter 
leichbetro enen  als auch der ertrauensbildung in der ru e so ie dem Einblick der rainer in 

den Leidensdruck der Eltern. 
Der rainer hat Moderatoren unk on  auch bez glich des gg . von den Eltern eingebrachten he-

mas der ränatalen Diagnos k und damit verbundenen ethischen ragen.
Das hema kann in Modul  eiterge hrt erden.
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Lernziel

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

Begründung 

Den Eltern soll uversicht vermi elt erden bzgl. verbesserter ehandlungsm glichkeiten und Prog-
nose. Die gro e edeutung konse uenter hera ie r einen stabilen rankheitsverlau  soll deutlich 
gemacht erden. uch im inblick au  zu er artende neue hera ieansätze zur harmakologischen 

orrektur des asisde ektes ird es immer ich ger  mi els konse uenter konserva ver hera ie 
sekundäre rganschäden zu verhindern  damit neue hera ien ge innbringend ange endet er-
den k nnen.

Inhalte der Unterrichtseinheit 

  Der unbehandelte rankheitsverlau
  rankheitsverläu e r her und heute
  hera ieansätze heute und in ukun  u.a. Prinzi ien räven ver und konse uenter ehandlung  

Ent icklung neuer n bio ka  Ent icklung und er gbarkeit von neuen harmakologischen 
hera ien zur orrektur des asisde ektes

  ns ge rognos sche aktoren und eein ussbarkeit durch hera ie u.a. hera iediszi lin  
stabiles e icht  k r erliches raining  Pro h la e Problemkeime  mul diszi linäre ehandlung 
in - entrum

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  eitstrahl: rankheitsverläu e vor 20 Jahren und heute  Meilensteine der - hera ie
  abellen  kalen an der li chart ent ickeln
  Euro äische und deutsche egisterdaten
  ave: sensibler Umgang mit dem hema Lebenser artung

Anmerkungen 

Der rainer sollte au  ausbalancierte n orma onen achten  elche neben gene schen Determinan-
ten der Erkrankung auch die eein ussbarkeit durch hera ie betonen ene k-E igene k . he-
ra iestrategien der ukun  brauchen nur beis ielha  oder berblicksar g dargestellt zu erden. 
nteressierte Eltern k nnen au  eiter hrende Literatur ver iesen erden z. . ber den undes-

verband der Mukoviszidose- elbsthil e: .muko.in o . ei der Präsenta on von sta s schen n-
gaben muss immer deutlich erden  dass sich diese ahlen au  gro e ch roben beziehen und 
des egen nur bedingt au  den individuellen Einzel all bertragbar sind. 
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Lernziel

2.4  Die Eltern verstehen den multidisziplinären Therapieansatz 
und sind motiviert zu einer frühen und präventiven  
Behandlung

Begründung 

Der mul diszi linäre ehandlungsansatz bietet lang ris g den besten ehandlungser olg. Die e-
handlung ist teil eise räven v  auch zu einem eit unkt  zu dem noch keine m tome und e-
sch erden bestehen. Eine konse uente r he hera ie sichert das edeihen und die Lungengesund-
heit.

Inhalte der Unterrichtseinheit 

  hera iesäulen bei  m Detail um assen 
  die nhala onsthera ie zur erbesserung der mukoziliären learance 
  die medikament se hera ie v.a. der chronischen n amma on der Lunge
   die hera ie der Malabsor on mi els bedar sange asster Ernährung und Enz m- 

subs tu on
  Ph siothera ie zur hora mobilisa on und ekretdrainage
  k r erliche k vität und ort
  s chologische und soziale eratung bei edar

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  olie: hera iesäulen

Anmerkungen 

Unter diesem Lernziel erden die hera ieansätze benannt und kursorisch dargestellt  aber noch 
nicht detailliert ver e . Dies geschieht in Modul . Das onze t und die elevanz der r hen he-
ra ie so ie der Dauerthera ie auch im s m tomarmen ntervall soll hier verdeutlicht erden. u-
sätzlich kann auch au  rganisa onsstrukturen der - mbulanz eingegangen erden  um z. . die 

uständigkeit und Erreichbarkeit der verschiedenen eru sgru en zu benennen. 
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Lernziel (optional)

2.5 Die Eltern reflektieren ihren Umgang mit der Therapielast 

Begründung 

Manchen Eltern erscheinen die viel äl gen hera ieinterven onen  die eit in den lltag und die 
Lebens hrung hineinreichen  sch er zu ver irklichen. Es ergeben sich rganisa ons robleme im 

lltag bz . die rage: Muss das alles irklich zum etzigen eit unkt schon sein  

Inhalt der Unterrichtseinheit 

  elastungen durch kom le e Dauerthera ie im lltag
  rdigung der elterlichen Leistung  erständnis r die Umsetzungssch ierigkeiten 

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

amilien erleben o  ersagensge hle  eil im lltag die hera ieumsetzung nicht immer oder noch 
nicht o mal kla t. m ustausch kann die ru e Entlastung geben. L sungsm glichkeiten er-
den hier nicht ver e  disku ert  h chstens kurz angerissen. Die Eltern erden darau  ver iesen  
dass in edem hera iemodul Modul .0- .  die Umsetzungsthemen als gesondertes Lernziel the-
ma siert erden. 

onseiten des rainers sollte die rdigung des Engagements der Eltern er olgen  die sich täglich 
r die esundheit ihres indes einsetzen. Das Lernziel 2.  ist an dieser telle nur o onal einzuset-

zen  nämlich dann  enn schon zu eginn der chulung ein hoher es rächsbedar  zu diesem hema 
in der ru e vorherrscht. Das Lernziel dient auch der ru enkohäsion und dem Er ahrungsaus-
tausch der Eltern so ie der Einschätzung des rainers  o die elastungsas ekte und das hera ie-
engagement der einzelnen eilnehmer liegen.

Anmerkungen 

Der osi ve enor sollte sein  dass sich ein normales Leben mit  einstellen ird.
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Modul 3: Kompetenzen  
und Motivation für das  
symptomarme Intervall

3 Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit: rundlagen der hera ie und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   siehe Unterka itel .  bis .  
Zielgruppe:  Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:   siehe Unterka itel .  bis .  
Material:   siehe Unterka itel .  bis .

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul in ormiert die Eltern ber die ehandlungs rinzi ien bei  in den au tbereichen: 

. Medikament se hera ie 

.2 nhala onsthera ie 

. gienema nahmen 

. Ernährungsthera ie 

. Ph siothera ie und ort 

Die eihenfolge der Einheiten ist beliebig. 

Den Eltern sollen die intergr nde der hera iestrategien  d.h. das WARUM au  der erständnis- 
und issensebene nahegebracht erden. ch er unktmä ig sollen dann das W  der Umsetzung 
in den lltag re ek ert und intensiv ge rdert erden. Dies geschieht anhand alltagsnaher eis ie-
le  alltagsrelevanter ragen  Übungen innerhalb der chulungstre en so ie durch ausau gaben. 
Umsetzungs robleme au  der Ebene des indes  der Eltern und der amilie so ie au  der Ebene von 

rganisa onen ie indergarten und chule sollen iden ziert erden und die ru e zur L sungs-
suche anregen.

Besonderheiten/Hinweise 

Die Eltern k nnen hierbei in der ru e Entlastung erleben bzgl. ihrer ersagensge hle  dass im ll-
tag die hera ieumsetzung nicht immer o mal kla t. Unter dem Mo o: nicht ÜR die Erkrankung 
leben  sondern MIT ihr  sollen die Eltern aum haben  die ntegra on eder hera iestrategie in den 
individuellen lltag zu er rtern. ie in allen Einheiten ist darau  zu achten  dass die ermi lung von 
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issen und andlungsstrategien die o nung der Eltern unterst tzt  dass der chronisch- rogre-
diente rankheitsverlau  durch ein ak ves hera iemanagement g ns g beein usst erden kann. 

Genderaspe te sind inso ern zu ber cksich gen  dass äter und M er evtl. geschlechtss ezi sche 
ahrnehmung bzgl. Probleml sung und lltagshandeln einbringen. M gliche unterschiedliche er-

angehens eisen sollen vom rainer als essource ertgeschätzt erden.
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3.1 Medikamentöse Therapie bei CF

Thema der U-Einheit:   rundlagen der medikament sen hera ie und Umsetzung in den 
lltag 

Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:   acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:   eamer  li chart a el Pinn and  eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Eltern ber die Prinzi ien der medikament sen hera ie bei . Die 
Eltern sollen die irkungs eisen und thera eu schen E ekte der Medikamente verstehen. Umset-
zungs robleme sollen iden ziert und ents rechende Probleml sungen ent ickelt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Es ist ich g  die Eltern nicht zu berhäu en mit n orma onen  die sie zum eit unkt der chulung 
noch gar nicht brauchen  eil ihr ind aktuell enig rankheitss m tome zeigt. ielmehr geht es 
darum  den Eltern uversicht zu vermi eln  dass es r viele m glicher eise auch bei ihrem ind 
au retende olge robleme der  medikament se nsätze gibt. leichzei g sollen Eltern sensibili-
siert erden r die ahrnehmung von esch erden  die sich beim ind einstellen k nnen und die 
behandlungsrelevant sind. 

Da nicht alle inder gleiche Mani esta ons ormen in ihrem individuellen rankheitsverlau  zei-
gen  besteht auch hier die eraus orderung r den rainer darin  die Entstehung von Progredien-
zangst oder Über orderung zu verhindern. 

Genderaspe te siehe Modul . 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.1

. . Die Eltern k nnen die irkungs eise der r ihre inder relevanten Medikamente beschreiben

. .2 Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml sungen
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Lernziel

3.1.1  Die Eltern können die Wirkungsweise der für ihre Kinder  
relevanten Medikamente beschreiben

Begründung 

Das issen ber die irkungs eise von aktuell relevanten Medikamenten scha  bei Eltern gr ere 
icherheit. Das issen um m glicher eise zuk n ig beim ind einzusetzende Medikamente unter-

st tzt die uversicht und erleichtert die ommunika on im ehandlungsges räch.

Inhalt der Unterrichtseinheit

  Die medikament se hera ie der chronischen n amma on der Lunge mit der an bio schen 
hera ie er os  inhala v  intraven s  der sekretol schen ehandlung D se   h er-

toner ochsalzl sung  und der an in ammatorischen ehandlung teroide  bu ro en  zi-
throm cin

  Die nhala onsthera ie zur erbesserung der mukoziliären learance
  Die medikament se hera ie zur erbesserung des alle usses
  Die Pankreasenz msubs u on zur rderung der erdauung
  onal: ehandlung von Diabetes mellitus  rthri s etc.

Durchführung/Methoden

  ammeln der ver endeten Medikamente an der li chart
  Erklärung von irkung und m glichen uner nschten irkungen insbesondere hinsichtlich der 

ngste vor n bio kathera ien bzgl. Darm ora und esistenzent icklung

Anmerkungen 

Das hema eben irkungen bz . uner nschte irkungen erhält nur so viel aum ie von den 
eilnehmern eingebracht. Da die Eltern sich aber m glicher eise nicht trauen  dieses hema ih-

rerseits anzuschneiden  sollte der rainer es in edem all  enn auch kurz  ans rechen. Der o ene 
und glaub rdige Umgang mit diesem hema kann hil reich sein um die dhärenz zu erh hen und 
belastende chuldge hle bei den Eltern zu mindern.
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Lernziel

3.1.2  Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme 
und potenzielle Problemlösungen

Begründung 

ei Eltern bestehen o  mbivalenzen gegen ber medikament ser Dauer- ehandlung  z. . mit n-
bio ka. ei indern liegen häu g bneigungen gegen die Medikamenteneinnahme vor  z. . eil 

diese unangenehm riechen oder schmecken oder sch er zu schlucken sind. 

Inhalte der Unterrichtseinheit

  Umsetzungs robleme bei Eltern: 
  e ek on der essen ments gegen ber der ehandlung
  egen berstellen von irkungen und uner nschten irkungen
   er e e egr ndung der ot endigkeit der an bio schen  ehandlung r den esamtver-

lau
  Umsetzungs robleme bei indern: 

  ann oder o kla t es nicht so gut  
  elche Probleml sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  
  elche anderen L sungsideen gibt es  deen aus der ru e
   evtl. lltagstrans er als ausau gabe: Entscheidung r eine aussichtsreiche trategie und 

us robieren im lltag

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

ei vielen eilnehmern besteht eine orge vor r hzei ger oder dauerha er n bio kathera ie. Der 
rainer sollte au  dieses hema vorbereitet sein. Unter didak scher Pers ek ve ist es sinnvoll  nicht 

au  die Eltern einzureden und sie berzeugen zu ollen. Eine erangehens eise des b ägens ist 
vorzuziehen  z. . visualisiert durch ein aagemodell der or- und achteile der ehandlung. Durch 
Einbeziehen von osi ven Er ahrungen aus der ru e k nnen ehandlungsängste eben alls gemin-
dert erden.

Anmerkungen 

mbivalenzen der Eltern gegen ber medikament ser ehandlung sind meist mit der orge verbun-
den  das ind nicht zu schädigen. chuldge hle s ielen hier eine olle. Eltern stehen in einem mora-
lischen Dilemma  r ihr ind entscheiden zu m ssen und dabei isiken z. . uner nschte irkun-
gen oder esistenzent icklung bei n bio kagabe  einzugehen.
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3.2 Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF

Thema der U-Einheit:  rundlagen der nhala onsthera ie und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:    acharzt gg . Ph siothera eut gg . P egekra  und Ps chosoziale 

achkra
Material:    li chart a el Pinn and  nhala onsgeräte und -hil en  a orisator  

ersteller ros ekte  eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Eltern ber die Prinzi ien der nhala onsthera ie bei . Die Eltern sollen 
ra isnah nhala onshil en und deren n endung einigung kennen lernen bz . den bisherigen 

Umgang ber r en. Umsetzungs robleme sollen iden ziert und ents rechende Probleml sungen 
ent ickelt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

iehe Übersicht zu Modul .

Der acharzt kann diese Einheit gg . an den Ph siothera euten oder den er ahrenen esundheits- 
und ranken eger delegieren. Dies sollte als esonderheit in der chulungsdokumenta on begr n-
det erden.

Genderaspe te siehe Modul . 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.2

.2.   Die Eltern k nnen die irkungs eise und n endung der r ihre inder relevanten  
inhala ven Medikamente erklären 

.2.2  Die Eltern k nnen die r ihre inder relevanten nhala onsgeräte und -hil en  deren  
n endung und einigung beschreiben 

.2.   Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml sungen
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Lernziel

3.2.1  Die Eltern können die Wirkungsweise und Anwendung der 
für ihre Kinder relevanten inhalativen Medikamente erklären

Begründung 

Das issen ber die irkungs eise von inhala ven Medikamenten scha  bei Eltern gr ere i-
cherheit. Das issen um m glicher eise zuk n ig beim ind einzusetzende nhala onsmedikamen-
te erleichtert die ommunika on im ärztlichen ehandlungsges räch.

Inhalte der Unterrichtseinheit

  u au und unk on der oberen und unteren tem ege
  nhala on ist ich g zur De osi on von irksto en direkt in die Lunge
  Erklärung der irkung von inhala ven irksto en Medikamenten: 

  sekretver ssigende irkung: z. . ochsalz h her rozen g  Pulmoz me
   absch ellende  an entz ndliche irkung: z. . or son
  bronchiener eiternde irkung: z. . eta-2-Mime ka
  erregers ezi sche irkung: z. . n bio ka

  nhala on kann räven v oder kura v eingesetzt erden  als Dauerthera ie oder edar sthera-
ie

  äu gkeit und Dauer der nhala on sind abhängig vom Prä arat
  Mischbarkeit von nhalaten und eihen olge des nhalierens

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  u au und unk on der oberen und unteren tem ege
  iederholung: asisde ekt und muk ses ekret  eingeschränkte learance und akterienbesied-

lung  bstruk on und Entz ndung
  Erarbeiten an li chart  elche nhalate die Eltern schon aus der ehandlung ihrer inder kennen 

und ob sie deren irkungs eise kennen
  ragen der Eltern  bei edar  auch ragen nach eben irkungen und echsel irkungen.
  ur isualisierung der irkungs eise verschiedener irksto e orher- achher-E ekte  k n-

nen z. . medikamentenbezogene Produk n orma onen erbematerial  genutzt erden. 

Anmerkungen 

ier ie auch im olgenden k nnen au grund der unterschiedlichen rankheitsverläu e der inder 
sehr heterogene orer ahrungen bei den Eltern vorliegen. n der egel haben die Eltern aber be-
reits ber Monate und Jahre nhala onser ahrung. Die Eltern sollen nicht durch die ielzahl m gli-
cher Medikamente ber ordert oder verunsichert erden. iel ist vielmehr die ermi lung  dass r 
die ielzahl von m tomen an der Lunge auch ein eites ektrum an inhala ven irksto en zur  

er gung steht. Ebenso sollen m gliche e rchtungen gegen ber räven ver oder Dauerthera ie 
abgebaut erden. 
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Lernziel

3.2.2  Die Eltern können die für ihre Kinder relevanten  
Inhalationsgeräte und -hilfen, deren Anwendung und  
Reinigung beschreiben

Begründung 

us hrliche nstruk onen zur n endung und einigung sollen n endungs ehler vermeiden hel-
en.

Inhalte der Unterrichtseinheit

  nhala onsgeräte und -hil en  z. . om ressionsvernebler mit ubeh r  Dosieraerosole mit 
nhala onshil en

  elche nhala onshil e r elche s Medikament Medikamentengru e
  elche nhala onshil e r elche ltersgru e
  nstruk onen zur nhala on
  nstruk onen zum h gienischen Umgang und zur einigung
  osten bernahme durch rankenkassen bei edar

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  rage an die Eltern  elche nhala onsgeräte und -hil en sie in ebrauch haben. 
  eräte vorstellen  dabei sehr konkrete nstruk onen geben  einzelne chri e vor hren oder 

durch die Eltern berichten lassen  ie sie z. . mit der einigung umgehen. ierdurch k nnen 
n endungs ehler erkannt und korrigiert erden.

Materialien

  nhala onsgeräte und -hil en  a orisator  ersteller ros ekte
  nstruk on zur einigung aus: P egeleitlinien bei Mukoviszidose des Mukoviszidose e. .  zu bezie-

hen ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html
  Evtl. k nnen Eltern eigene eräte mitbringen und deren n endung demonstrieren oder deren 

ustand ber r en lassen. ave: ei aktor

Anmerkungen 

ich ge ussagen sind: 
  icht ede s erät il e ist r edes Medikament und ede ltersstu e geeignet. 
  icht edes ind muss alle ver gbaren oder neuesten eräte il en haben. 
  icht alle eräte il en erden von den assen bezahlt. 
  giene ist egen der eim ro h la e äu erst ich g.

-
siotherapie im Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.2.3  Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme 
und potenzielle Problemlösungen

Begründung 

Der lltagstrans er ange asst an den amilienalltag soll erh ht erden. Umsetzungs robleme k n-
nen u.a. liegen 

  au  der Ebene der Eltern: z. . erständnis robleme  mbivalenz gegen ber der ehandlung  all-
täglicher eitdruck  

  au  der Ebene des indes: z. . er eigerung  ent icklungsbedingte rotz hase
  au  der Ebene mitbetreuender Personen ro eltern  agesmu er  und remdbetreuender Ein-

richtungen indergarten  chule  ort : z. . erständnis robleme  ungeklärte uständigkeit und 
erant ortlichkeit

  au  der organisatorischen Ebene: z. . nhaliergerät im indergarten  nhalieren bei us gen.

Inhalte 

  Umsetzungs robleme: ann oder o kla t es nicht so gut  
  L sungen: elche Probleml sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche 

anderen L sungsideen gibt es
  lltagstrans er: Entscheidung r eine aussichtsreiche trategie und us robieren im lltag. 

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein Umsetzungs roblem herausgesucht und e em-
larisch mi els Probleml sungsansatz bearbeitet z. . Umgang mit kze tanz roblemen beim ind 

oder nhala on im indergarten . 
g . als ausau gabe eine trategie aus ählen  die von den Eltern bis zum nächsten re en im 

lltag aus robiert erden soll nkn ung Lernziel . . .

Anmerkungen 

Die Eltern sollten ermu gt erden  eigenen s chischen Druck nicht au  das ind zu bertragen  da 
dieses mit er eigerung reagieren kann. Das hema kann im Modul  eiterge hrt erden.
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3.3 Hygienemaßnahmen bei CF 

Thema der U-Einheit:  gienema nahmen und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:   acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:    La to eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Eltern ber die edeutung von gienema nahmen zur Pro h la e von 
n ekten  Erregern und Problemkeimen. Eine realis sche Einschätzung von n ek ons uellen und de-

ren ermeidbarkeit soll unterst tzt erden. Umsetzungsm glichkeiten von gienema nahmen in 
amilie  indergarten und chule erden bes rochen. Den Eltern soll elegenheit gegeben erden  

eigene ngste und bertriebene gienema nahmen zu re ek eren.

Besonderheiten/Hinweise 

iele Eltern neigen zu einer bertriebenen ontrollhaltung. Die orbereitung des rainers au  teil-
eise sehr detaillierte ach ragen der Eltern zu n ek ons uellen im lltag und verschiedene Erre-

ger ist em ehlens ert. 

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen. 

Die eihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.3

. . Die Eltern k nnen die Prinzi ien der gienema nahmen erklären 

. .2 Die Eltern re ek eren ihre ngste und ihren Umgang mit den trategien im lltag 

. . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml sungen
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Lernziel

3.3.1  Die Eltern können die Prinzipien der Hygienemaßnahmen 
erklären

Begründung 

Die n ek on der Lunge mit verschiedenen Erregern kann bei  zu einer chronischen n ek on mit 
dem isiko der rankheitsverschlechterung hren. Um das n ek onsrisiko zu minimieren  sollen ra-

onal begr ndete gienestrategien eingehalten erden. Übertriebene giene mit Einschränkung 
der kindlichen Lebens ualität ist nicht em ehlens ert.

Inhalte

  isiko der n ek on mit der olge einer chronischen esiedelung und gesundheitlichen er-
schlechterung durch verschiedene Erreger ie akterien ta h lokokken  Pseudomonas aerugi-
nosa  M  Pilze  iren n ekte .

  au n ek ons uellen: z. . ad  che  nhala onsgeräte  rankenhaus und ontakt zu anderen 
-Pa enten  ahnarzt.

  giene-Em ehlungen im Umgang mit den n ek ons uellen z. . erschlie en der us sse 
von and aschbecken  Dusche  ade anne bei enutzung so ie des oile endeckels beim -
len  terilisa on und rocknung der nhalierhil en  keine P anzen im chla zimmer  ändedesin-
ek on und Mundschutz im rankenhaus  iesen und usten in die rmbeuge  us . .

  Umsetzung in den lltag: zuhause  indergarten  chule  Urlaub  reizeit  linik  ahnarzt.
  ann ände aschen  ann ändedesin ek on
  egelmä ige achenabstriche erm glichen bei Pseudomonas- ach eis eine r hzei ge ehand-

lung mit einer hohen Eradika onsrate.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  n ut durch den rainer zur elevanz der Präven on und e ichtung in sinnvolle oder unn ge 
trategien.

  eant ortung der ragen der Eltern  gg . Einordnen in orm eines m elschemas rot: ermei-
dung angeraten  gelb: Ermessenss ielraum  gr n: ermeidung nicht not endig . Ergebnis sollte 
sein  dass viele der von Eltern vermuteten n ek ons uellen zum Ermessens ielraum des Einzel-
nen geh ren. 

  irts aktoren nicht vergessen  Je ges nder und ak ver ein ind lebt  umso geringer ist das n ek-
onsrisiko. 

Material 

Zur or ereitung des Trainers
n orderungen an die giene bei der medizinischen ersorgung von Pa enten mit Mukoviszido-

se: h : .dg i.de d giene-Leitlinie 20 2. d   s eziell: a itel : n ek ons-
räven on im lltag. 
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Für die Eltern
n orma onsbla  ändereinigung und ändedesin ek on aus: P egeleitlinien bei Mukoviszidose 

h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html
g . n obrosch ren zu n ek onsvermeidung und gienema nahmen.

Anmerkungen 

Die Eltern sollen realisieren  dass es enig issenscha liche ach eise gibt und sie bzgl. vieler m g-
licher n ek ons uellen au  eine eigene isikoabschätzung ange iesen sind bz . dass es Ermessens-
s ielräume gibt. ie sollen ermu gt erden  einen eigenen eg z ischen akterio hobie und Lais-
sez- aire oder isikoverhalten zu ent ickeln. Eine Erstbesiedelung z. . mit Pseudomonas aeruginosa 
lässt sich auch durch er ekte Pro h la e nicht sicher vermeiden. 

ha te u d ur h hru  des er zie s er o e  a h de  eit i ie  des  e e im Mukoviszi-
dose e.V.
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Lernziel

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

Begründung 

Übermä ige giene steht o  im usammenhang mit einem hohen ngstniveau der Eltern. Dies 
kann eine unn ge Einschränkung der Lebens hrung oder der kindlichen Lebens ualität nach sich 
ziehen und zu einer sozialen gma sierung des indes beitragen. Die alance z ischen ra onal 
begr ndeter n ek onsvermeidung und Lebens ualität r das ind und die amilie sollte in den lick 
ger ckt erden.

Inhalte

  us irkungen bertriebener gienestrategien au  das ind z. . usgrenzung und gma sie-
rung  ehlen ich ger Ent icklungser ahrungen

  Umgang der Eltern mit den eigenen ngsten Progredienzangst  erlustangst  ersagensangst

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

Er ahrungsaustausch im inblick au  elterliche ngst. 

Material

Literatur für den Trainer: 
Ullrich  .  teinkam  . 2002 . Mu o is idose und seudomonas aeruginosa: In e onsangst 

und Ma nahmen ur In e ons ermeidung  ad omburg: - erlag.

Anmerkungen 

Der s chologische rainer hat die u gabe als Moderator  auch gegensätzlichen Einstellungen in der 
ru e aum zu geben. ega ve e ertungen bz . b ertungen von elterlichen e äl gungs-

strategien sollten vermieden erden. Die s chologische Dimension der elterlichen rankheitsbe-
äl gung il osigkeit  ngst  ontrolle  Ps chomonas  sollte angemessen benannt erden um 

die Eltern zu be ähigen  z ischen eigenen Mo ven und den ed r nissen des indes zu unterschei-
den. Dieses Lernziel kann in Modul  eiterge hrt erden.
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Lernziel

3.3.3  Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme  
und potenzielle Problemlösungen

Begründung 

Der lltagstrans er ange asst an den amilienalltag soll erh ht erden. Die ak ve e äl gungshal-
tung von Eltern hat orbild unk on r die betro enen inder.

Inhalte der Unterrichtseinheit

  Umsetzungs robleme: ann oder o kla t es nicht so gut  
  L sungen: elche Probleml sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche 

anderen L sungsideen gibt es
  lltagstrans er: Entscheidung r eine aussichtsreiche trategie und us robieren im lltag

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein Umsetzungs roblem herausgesucht und e em-
larisch mi els Probleml sungsansatz bearbeitet z. . giene im indergarten . g . als ausau -

gabe eine trategie aus ählen  die von den Eltern bis zum nächsten re en im lltag aus robiert 
erden soll.

Anmerkungen 

Das hema kann auch in Modul  eiter hren.
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3.4 Ernährungstherapie bei CF

Thema der U-Einheit:  rundlagen der Ernährungsthera ie und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:  Diätassistent und Ps chosoziale achkra
Material:   La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Eltern ber Ernährungs rinzi ien und -em ehlungen bei  so ie ber 
die Enz msubs tu on bei Pankreasinsu zienz. Die Umsetzung von voll er ger  energie- und be-
dar sange asster bz . hochkalorischer Ernährung und von Enz mdosierung soll vermi elt erden. 
Umsetzungs robleme sollen iden ziert und ents rechende Probleml sungen ent ickelt erden.

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit sollte sehr alltagnah gestaltet sein. Mi els ausau gaben eze te aus robieren  Er-
nährungs rotokolle hren  Ess-Probleme erkennen us .  sollen Eltern das Erlernte schon ährend 
der chulung in den lltag umsetzen. 

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen. 
Die eihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.4

. . Die Eltern k nnen die bedar sange asste  voll er ge Ernährung bei  erklären 

. .2  Die Eltern k nnen die irkungs eise von Pankreasenz men und deren Dosierung bezogen 
au  die aktuelle Ernährung ihres indes beschreiben 

. .  Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungsm glich- 
keiten
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Lernziel

3.4.1  Die Eltern können die bedarfsangepasste, vollwertige  
Ernährung bei CF erklären

Begründung 

Das e icht ist als rognos scher aktor r den rankheitsverlau  von gro er edeutung. chon im 
indesalter soll eine dem rankheitsstadium und der Lebenssitua on ange asste Esserziehung zur 

ausreichenden Energie- und ährsto versorgung sichergestellt erden.

Inhalte 

  -s ezi sche Ernährungsstrategien: 
  voll er ge Ernährung bei  anhand des Ernährungs r els
  Energiebedar  in einzelnen rankheitssitua onen
  edeutung der e e bei 
  regelmä ige Mahlzeiten re uenz
  l ssigkeits- und alzbedar
  tellen ert der -s ezi schen itamin- und Mineralsto zu uhr

  Prak sche Umsetzung der Ernährungsem ehlungen in den lltag

Hinweise zur Durchführung und Methoden 

  Darstellung der Ernährungs rinzi ien mit dem Ernährungs r el unter Einbeziehen der ragen 
und individuellen Lebenssitua onen der eilnehmer.

  Übungen zum Einschätzen von Por onsgr en.

Materialien

  ei Mukoviszidose gut ernährt von n ang an a. can Pharma mb
  ei Mukoviszidose gut essen und sich gut ernähren a. can Pharma mb
  ich g essen bei Mukoviszidose Mukoviszidose e. .
  -Ernährungs r el  Ernährung  Mukoviszidose e. .

Anmerkung 

Diese Einheit soll sehr rak sch und alltagsnah gestaltet erden. Es sollen viel äl ge Lebenss le 
ber cksich gt erden kulturell  religi s  remdver egung in indertagesstä en oder anztags-
schulen .

Inhalte und Durchführung des Lernziels erfolgen nach den Ernährungsrichtlinien des Arbeitskreises 
Ernährung im Mukoviszidose e.V.

Die genannten Materialien k nnen ber den Mukoviszidose e. . bezogen erden: h s: muko.in o
mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html
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Lernziel

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

Begründung 

Eine bedar sange asste Enz msubs tu on ist die ich gste oraussetzung r ein altersents re-
chendes edeihen bei Pankreasinsu zienz. ei Eltern besteht häu g Unsicherheit und Un issenheit 
in ezug au  die Enz mdosierung.

Inhalte 

  urze iederholung: Pankreasinsu zienz  Pathomechanismen der erdauung  edeihst rung
  ot endigkeit der Enz msubs tu on
  irk eise  Darreichungs orm  Einnahmezeit unkt von Enz men
  Dosierungsbeis iele aus der äuglings- und inderernährung us iegen von ahrungsmi eln 

und Enz mberechnung bezogen au  die aktuelle Ernährung des indes  z. . Mu ermilch  la-
schennahrung  reikost  amilienkost  nacks

  ragen der Eltern
  M gliche ausau gabe: erechnung eines amilien blichen eze tes oder Mahlzeit

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Der Pathomechanismus kann mithil e des inderschulungs rogramms eise durch den erdau-
ungstrakt  auch r Eltern dargestellt erden.

  leingru enarbeit: Eltern erhalten ausge ählte Lebensmi elkarten und schätzen den e ge-
halt und die n ge Enz mmenge r ihr ind ein. Die Ergebnisse erden in der gro en unde 
zusammengetragen und gg . vom rainer korrigiert. 

  leingru enarbeit: Eltern iegen ahrungsmi el aus und berechnen den e gehalt und die 
n ge Enz mmenge r ihr ind anhand der ähr er abelle e  or Li e.

 u beachten: die verordneten Enz mmengen unterscheiden sich r edes ind.
  eant ortung von Eltern ragen. 

Material

  inder- chulungs rogramm: Eine eise durch den erdauungstrakt rsg. a. bbo  rzneimi el 
mb

  Pankreas-Enz msubs tu on: chulung anhand von Lebensmi elkarten rsg. a. bbo  rznei-
mi el mb

  ähr er abelle e  or li e  rsg. a. bbo  rzneimi el mb  auch zur usgabe an die 
Eltern

  nschauungsmaterial von ersteller rmen ber Dosierung  Enz m-Produktbeis iele
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Anmerkungen 

Dieses L  sollte anhand der eingebrachten ragen so rak sch ie m glich bearbeitet erden.  
Eltern k nnen u gabenstellungen in leingru en bearbeiten.

Inhalte und Durchführung des Lernziels erfolgen nach den Ernährungsrichtlinien des Arbeitskreises 
Ernährung im Mukoviszidose e.V. 
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Lernziel

3.4.3  Die Eltern reflektieren bestehende Umsetzungsprobleme 
und potenzielle Problemlösungen

Begründung 

Der rans er in den amilienalltag soll erh ht erden. Umsetzungs robleme k nnen au  verschiede-
nen Ebenen liegen

  au  der Ebene der Eltern: z. . erständnis robleme  alltäglicher eitdruck  enig Er ahrung beim 
ochen  nterak ons roblema k eu elskreis

  au  der Ebene des indes: z. . Ent icklung des Ess- erhaltens bei indern  rotz hase  Ess- or-
lieben und - bneigungen  nterak ons roblema k eu elskreis

  au  der Ebene mitbetreuender Personen ro eltern  agesmu er  und remdbetreuender Ein-
richtungen indergarten  chule  ort : erständnis robleme  ungeklärte uständigkeit oder 

erant ortlichkeiten
  au  der organisatorischen Ebene: z. . Enz mberechnung r remdzubereitetes Mi agessen in-

dergarten  estaurant etc.

Inhalte

  Ernährungserziehung mit konse uentem erhalten und osi ver erstärkung 
  Umsetzungs robleme: ann oder o kla t es nicht so gut  
  L sungen: elche Probleml sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche 

anderen L sungsideen gibt es
  trategien r den lltagstrans er und gg . ausau gabe: Entscheidung r eine aussichtsreiche 

trategie  die von den Eltern bis zum nächsten re en im lltag aus robiert erden soll

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein hema herausgesucht und e em larisch be-
arbeitet mit Probleml sungsansatz z. . Umgang mit Ess-Problemen beim ind oder Umsetzung im 

indergarten . 

Anmerkungen 

Eltern stehen o  unter s chischem Druck egen mangelnder e ichtszunahme beim ind. ie sol-
len be ähigt erden  den eigenen tress zu re ek eren um ihn nicht au  das ind zu bertragen  
da dies mit Ess- er eigerung reagieren kann Ess- isch  tress- isch . Ein eu elskreismodell kann 
hel en  den Eltern die nega ve irale in der nterak on mit dem ind deutlich zu machen. ege aus 
dem Machtkam  um das Essen k nnen disku ert und zuhause er robt erden. 

Das hema kann auch im Modul  eiterge hrt erden.

Eine ausau gabe kann in nkn ung an Lernziel . .  gegeben erden.
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3.5 Physiotherapie und Sport bei CF 

Thema der U-Einheit:  Ph siothera ie und ort  Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:  Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:  Ph siothera eut gg . or hera eut und s chosoziale achkra
Material:    La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Eltern ber die irkungs eise von Ph siothera ie und tem bungen. 
Eltern sollen die ehandlungsziele und Methoden verstehen lernen. ie sollen be ähigt erden  ein-
ache Übungen auch eigenständig mit ihrem ind durchzu hren. eiterhin sollen die Eltern ber 

die ich gkeit von k r erlicher k vität und ort r den Erhalt der Lungengesundheit au geklärt 
erden. Die Mo va on r einen ak ven Lebenss ls muss im indesalter gelegt erden  nur so 

k nnen berdauernde erhaltensmuster entstehen. Eltern sollen daher ermu gt erden  k r erli-
che k vität und ort regelmä ig in den lltag des indes zu integrieren und auch als amilie einen 
ak ven Lebenss l vorzuleben. Eltern sollten mo viert erden  eigenen s chischen Druck nicht au  
das ind zu bertragen  da dieses mit er eigerung reagieren kann. Umsetzungs robleme und L -
sungsansätze sollen aum haben.

Besonderheiten/Hinweise 

Die orteile von regelmä iger k r erlicher k vität au  die k r erliche Leistungs ähigkeit  Lebens-
ualität und Lungen unk on ie auch soziale unk onen sollen herausgestellt erden und als eil 

der hera ie vermi elt erden. Jedoch sollte deutlich erden  dass dies keine läs ge hera ie  
ist  sondern mit reude  a  und gemeinsamer k vität innerhalb der amilie oder mit reunden
innen in chule  erein oder reizeit verbunden ist.

Genderaspe te sind bei der ortem ehlung r Jungen und Mädchen zu ber cksich gen. 

Die eihenfolge der Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.5

. .  Die Eltern k nnen die Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie erklären 

. .2 Die Eltern k nnen ausge ählte Übungen durch hren 

. .  Die Eltern k nnen die osi ven us irkungen von k r erlicher k vität und ort  
bei  beschreiben 

. . Die Eltern re ek eren r sie relevante s ekte eines k r erlich ak ven Lebenss ls 

. . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungen
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Lernziel

3.5.1  Die Eltern können die Prinzipien der CF-spezifischen  
Physiotherapie erklären

Begründung 

Die -s ezi sche Ph siothera ie ist sch er unktmä ig au  den Erhalt der rustkorbbe eglichkeit 
und die Mobilisierung des ronchialschleims ausgerichtet. Eltern sollen be ähigt erden  selber 
Übungen mit ihrem ind durchzu hren.

Inhalte 

  urze iederholung: erständnis r unk onale Einheit von oberen und unteren tem egen  
ich gkeit von Ph siothera ie bei Mukoviszidose

  Erläuterung der Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie zur hora mobilisa on und ekret-
drainage

  ei edar : asendusche vor hren

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  n ut durch rainer
  ragen der Eltern

Material

Der Lei aden Ph siothera ie des rbeitskreises Ph siothera ie im Mukoviszidose e. . dient so ohl 
der orbereitung des rainers  kann aber den Eltern zur nscha ung em ohlen erden. Er ist zu 
beziehen beim Mukoviszidose e. . ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme

ublika onen.html

Anmerkungen 

Inhalte und Durchführung dieses Lernziels erfolgen nach den ichtlinien des Arbeitskreises h sio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.2  Die Eltern können ausgewählte physiotherapeutische  
Übungen durchführen

Begründung 

Die h siothera eu sche ehandlung des indes sollte nicht nur von achkrä en durchge hrt er-
den  sondern auch täglich in elterlicher egie. Daher ist es not endig  die Eltern zur Eigenini a ve 
zu be ähigen. Das rak sche Üben kann bei den Eltern zum einen die ahrnehmung r irkungs-
zusammenhänge erh hen. um anderen k nnen die Eltern m gliche renzen und iderstände ihres 

indes verstehen lernen.

Inhalte 

  usge ählte h siothera eu sche Übungen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

Demonstra on und e em larisches Durch hren von Übungen Ma en  Pezziball und andere Uten-
silien m ssen bereitgestellt erden . 

Diese Einheit ird mit elbster ahrung der Eltern verkn  indem sie angeleitet Übungen alleine 
oder zu z eit in Partner bung aus hren. 

Material

iehe vorhergehendes Lernziel.

Anmerkungen 

Der aum muss ber eine angemessene r e ver gen  evtl. kann eine urnhalle ein Ph siothera-
ieraum genutzt erden. 

Der rainer sollte die e ndlichkeit der Eltern ahrnehmen  die sich gg . sch er tun  bei den 
rak schen Übungen mitzumachen. er hrungsängste k nnen o  mi els umor au gelockert er-

den. il reich ist  die Eltern r hzei g dar ber zu in ormieren  dass rak sche Übungen vorgesehen 
sind und be ueme leidung mitgebracht erden soll.

Inhalt und Durchführung dieses Lernziels erfolgen nach den ichtlinien des Arbeitskreises h sio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel

3.5.3   Die Eltern können die positiven Auswirkungen von  
körperlicher Aktivität und Sport bei CF beschreiben

Begründung 

egelmä ige k r erliche k vität ist ein g ns ger Prognose aktor bei . u  nat rliche eise er-
den bei k r erlicher k vität neben der Lungen unk on auch die ekretmobilisa on und -elimi-
na on ge rdert. egelmä ige k r erliche k vität und ort verbessern zudem die motorischen 
ähigkeiten usdauer  ra  oordina on  e eglichkeit und chnelligkeit .

Inhalte 

edeutung von regelmä iger k r erlicher k vität und ort r k r erliche Leistungs ähigkeit  e-
sundheit und Lebens ualität bei : 

  osi ve irkung au  motorische ähigkeiten
  osi ve irkung au  mmuns stem und omorbiditäten  steo orose
  osi ve us irkung au  tmung und Lungen unk on
  osi ve usammenhänge mit Prognose
  s chische tabilisierung mmungsau ellung und elbst ertsteigerung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  n ut durch rainer
  ragen der Eltern

Material für Trainer und Eltern

Der Lei aden ort bei Mukoviszidose des rbeitskreises ort des Mukoviszidose e. . kann bezo-
gen erden ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html

Anmerkungen 

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



Modul 3: Kompetenzen und Motivation für das symptomarme Intervall

55

Lernziel

3.5.4  Die Eltern reflektieren für sie relevante Aspekte eines  
körperlich aktiven Lebensstils

Begründung 

Die Em ehlungen r k r erliche k vität und ort k nnen Eltern hel en  die Mo va on ihrer 
inder so ie ihre eigene zu k r erlicher k vität zu erh hen.

Inhalte 

  as ist k r erliche k vität im lltag  elche Erscheinungs ormen und ielsetzungen gibt es  
  ibt es gute  und schlechte  e egungs ormen ort bei  
  ibt es altersbezogene Em ehlungen leinkinder  inder  Jugendliche  
  elche isiken oder Einschränkungen gibt es  
  r erliche k vität und ort r die ganze amilie: lle machen mit  Das Modellverhalten der 

amilie mo viert auch das ind mit 
  Die  s: as  ie o  ie intensiv  ie lange

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  ammlung  elche k r erlichen k vitäten bz . ort in den teilnehmenden amilien bereits 
umgesetzt erden

  n ut durch den rainer  lärung grundsätzlicher s ekte und ragen der Eltern
  Mo va on zum us robieren  und zum chnu ertraining

Material

  für Trainer und Eltern: Der Lei aden ort bei Mukoviszidose  des rbeitskreises ort des Mu-
koviszidose e. . kann bezogen erden ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- 

lme ublika onen.html
  gg . allgemeine Em ehlungen der  und von achverbänden
  aus der egion: n orma onsmaterialien ber ortarten  erbände.

Anmerkungen 

r erliche k vität und ort sind ein eil der hera ie der Mukoviszidose und sollten den Eltern 
auch so vermi elt erden. Jedoch ist dies nicht als zusätzliche hera iebelastung gemeint  sondern 
als eil eines ak ven Lebenss ls  der alleine  gemeinsam mit der amilie oder reunden durchge hrt 

erden kann. udem sollte den Eltern vermi elt erden  dass nach bs rache mit dem behandeln-
den rzt und Ph siothera euten eile der zei ntensiven tem egs h siothera ie durch k r erliche 

k vität und ort ersetzt erden k nnen.

Inhalt und Durchführung 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 Lösungen

Begründung 

Der lltagstrans er von Ph siothera ie und ort k r erlicher k vität ist r die lang ris ge rank-
heitsent icklung sehr ich g. Je besser die amilie ak ve Lebensge ohnheiten in ihren lltag inte-
griert  desto nat rlicher erlebt das ind diese Lebensgestaltung. u hohe oder unrealis sche s ortli-
che iele so ie nega ve e ertungen des eitau ands sind o  indernisse bei der Umsetzung von 

ort und Ph siothera ie in den amilienalltag. 

Inhalte 

  Umsetzungs robleme: as kla t ann arum nicht so gut  
  L sungen r kind- und amiliengerechte ugänge zur Ph siothera ie und k r erlichen k vität

ort: 
  elche M glichkeiten urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  
  elche anderen L sungsideen gibt es

  g . ausau gabe: Entscheidung r eine aussichtsreiche trategie  die von den Eltern bis zum 
nächsten re en im lltag aus robiert erden soll

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Einzel- oder ru enre ek on zu internalen und e ternalen arrieren: as hindert uns
  bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein hema herausgesucht und e em larisch mit 

Probleml sungsansatz bearbeitet z. . Umgang mit er eigerung des indes bei h siothera-
eu schen Übungen oder eit robleme bzgl. ort .

  Liegen internale arrieren vor blehnung  Uneinsich gkeit  ist der Probleml sungsansatz meis-
tens nicht ziel hrend. ot endig äre hier vielmehr die Einstellungsänderung  die nur begrenzt 
im chulungsse ng bearbeitet erden kann.

Anmerkungen 

nkn ung an Lernziel . .  m glich. Das hema kann in Modul  eiterge hrt erden.
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Modul 4: Kompetenzen  
für die Regulation der 
Krankheitsverschlechterung 

4  Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen  
Verschlechterungen bei CF

Thema der U-Einheit:  ahrnehmen und eagieren au  erschlechterungen 
Form:   interak ve chulung 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:  acharzt 
Material:    La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

Medikamentenmuster

Allgemeine Ziele der Einheit 

ährend Modul  die täglich durchzu hrenden hera iestrategien gemä  einer asisthera ie zum 
nhalt hat  sollen in Modul  die m tome und ehandlungsstrategien bei akuten als auch schlei-

chenden erschlechterungen im rankheitsverlau  thema siert erden. r die ltersgru e der 
betro enen inder sind dabei insbesondere olgende esundheitsbereiche relevant: 

  akute auchschmerzen  
  chronische edeihst rung  
  akuter n ekt der oberen Lu ege  
  chronische erschlechterung der Lunge  
  Deh drierung. 

Die Eltern sollen in der ahrnehmung der m tome geschult erden  damit sie au  r he nzei-
chen reagieren k nnen. Ers nterven onen durch die Eltern erden bes rochen. nsbesondere bei 

leinkindern ist die alleinige elbs hera ie durch Eltern edoch nur in renzen m glich  da in der 
egel eitere diagnos sche Ma nahmen er orderlich sind. Die renzen des elbstmanagements 

sollten e lizit benannt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Der rainer sollte darau  achten  dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzel alls beschä -
gt ird. Dies ist u gabe der Einzelberatung. Der rainer sollte sich r ckversichern  dass er mit 

seinen us hrungen nicht unge ollt neue ngste bei den Eltern sch rt. 
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Das Modul  kann in der Umsetzung zeitlich geteilt erden in 
   UE lungenbezogene erschlechterungen Lernziele .  und .  und 
   UE verdauungsbezogene erschlechterungen so ie Deh drierung Lernziele .  .2 und . .

n dieser geteilten orm k nnen die lungenbezogenen hemen zeitlich im nschluss an die nhala -
onseinheit Modul .2  und die ernährungsbezogenen hemen im nschluss an die Ernährungsein-
heit Modul .  durchge hrt erden.

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen.

Die eihenfolge der Lernziele ist beliebig. 
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Übersicht der Lernziele im Modul 4

.  Die Eltern k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten auch-
schmerzen nennen 

.2  Die Eltern k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei einer chroni-
schen edeihst rung nennen 

.  Die Eltern k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten n ekten 
der Lu ege nennen

.  Die Eltern k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei chronischer er-
schlechterung der Lunge nennen 

. Die Eltern k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei Deh drierung nennen
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Lernziel

4.1  Die Eltern können Symptome, mögliche Ursachen und  
Handlungsstrategien bei akuten Bauchschmerzen nennen

Begründung 

Die Eltern sollen verstehen  dass akuter auchschmerz ein kom le es m tom darstellt. Je nach 
zugrundeliegender t rung ergeben sich unterschiedliche andlungskonse uenzen.

Inhalte 

  nzeichen akuter auchschmerzen chmerzen im berbauch oder im Darmbereich  rt der 
chmerzen: kram ar g  mit odbrennen  verdauungsbezogen etc.

  M gliche Ursachen: 
  Unterdosierte Enz mmenge nicht eingenommene Enz me
  ersto ung D  distales intes nales bstruk onss ndrom
  astri s allensteine

  andlungsstrategien: 
  tuhl re uenz und -konsistenz ber r en dokumen eren
  ei e st hlen: Enz mdosierung o mieren
  ei ersto ung: viel rinken  allaststo e  Movicol

  eine esserung: 
  rztbesuch  eitere Diagnos k z. . onogra hie  ntgen
  hera ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back. 
  andout r Eltern.

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen  es geht nicht um eine vollständige Darstellung ave: ngstentstehung . 

Es ist ich g  die Eltern darau  hinzu eisen  dass besonders leinkinder dazu neigen  egliche rt 
von chmerzen und Un ohlsein  auch s chischer rt  im auchraum zu verorten.
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Lernziel

4.2  Die Eltern können Anzeichen, Ursachen und Handlungs- 
strategien bei einer chronischen Gedeihstörung nennen

Begründung 

Die Eltern sollen verstehen  dass eine chronische edeihst rung ein kom le es m tom darstellt. 
Je nach zugrundeliegender t rung ergeben sich unterschiedliche andlungskonse uenzen.

Inhalte 

  nzeichen der chronischen edeihst rung: 
   na etenz  e ge t hle  rezidivierende auchschmerzen  e ichtsabnahme  e ichtss ll-

stand  achstumss llstand
  M gliche Ursachen: 

  Unterdosierung der Enz me  ichteinnahme der Enz me 
  zu niedrige alorienzu uhr
  gastro so hagealer e u
  chronische Lungen robleme
  liakie Diabetes

  andlungsstrategien: 
  m tomtagebuch  Ernährungs rotokoll 
  Über r en von Enz mdosierung und Enz meinnahme
  alorienzu uhr erh hen

  eine esserung: 
  rztbesuch  eitere Diagnos k z. . astrosko ie
  hera ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back 
  andout r Eltern.

Anmerkungen

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen. ei Eltern von leinkindern sollte die hema sierung von eiteren om lika o-
nen  ie z. . Leber roblemen  liakie  Diabetes  oder von eiter hrenden ehandlungsstrategien 

ie Ernährung er onde unterbleiben  um nicht zusätzliche s chische elastung der Eltern zu indu-
zieren. Es geht nicht um vollständige ennung aller eiteren diagnos schen chri e.
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Lernziel

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

Begründung 

Die Eltern sollen verstehen  dass n ekte bei indern mit  lang ieriger verlau en und sich iren und 
akterien schädigend au  die ronchialschleimhaut aus irken k nnen. Die kze tanz r eine r he 

und gg . auch häu ge n bio ka- hera ien soll ge rdert erden.

Inhalte 

  nzeichen des akuten n ekts: 
  bgeschlagenheit  ieber
  verändertes utum: vermehrt  eitrig  zäher
   vermehrter usten

  Ursache: 
  akuter  meist viraler n ekt

  andlungsstrategien: 
   nhala onen mit schleimver ssigenden Medikamenten intensivieren häu ger inhalieren  

mit h her rozen ger ochsalzl sung inhalieren
  Ph siothera ie intensivieren

  eine esserung: 
  rztbesuch
  n bio ka

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  andout r Eltern

Anmerkungen 

Eine eitere onkre sierung der andlungsan eisungen ist m glich  richtet sich aber nach den 
s ezi schen rankheitsverläu en. Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden 
sollte abhängig vom edar  der eilnehmer er olgen. essen ments der Eltern gegen ber häu ger 

n bio ka- hera ie sollten o en anges rochen erden so ie das erhältnis von utzen und e-
ben irkungen vermi elt erden. M glicher eise bringen Eltern an dieser telle ihre Er ahrungen 
mit kom lementären hera ieansätzen ie om o athie  Ph tothera ie oder tradi oneller chine-
sischer Medizin ein. Didak sch ist es em ehlens ert  die addi ve n endung zur schulmedizini-
schen hera ie nicht abzu erten  sondern das ed r nis der Eltern  A S r ihr ind zu tun  zu 

rdigen. Der ärztliche rainer sollte sich grundsätzlich au  ragen der Eltern zu alterna ven eilver-
ahren vorbereiten  enn auch nicht er artet erden kann  dass er alle er ahren im Detail kennt 

und beurteilen kann.
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Lernziel

4.4  Die Eltern können Anzeichen, mögliche Ursachen und  
Handlungsstrategien bei chronischer Verschlechterung  
der Lunge nennen

Begründung 

Eine chronische Entz ndung der Lunge muss nicht immer mit akuten n ektzeichen einhergehen. 
Eine schleichende erschlechterung au grund chronischer Lungenentz ndung er ordert eine e-
handlungsintensivierung.

Inhalte 

  nzeichen erkennen: 
  verändertes utum vermehrt  dunkler  zäher  vermehrt usten
  erschlechterung der k r erlichen elastbarkeit  ständige M digkeit
  e tlosigkeit und e ichtsabnahme

  Ursachen: 
  chronische esiedelung der Lunge mit akterien  Pilzen  iren

  andlungsstrategien: 
  nhala on intensivieren  Ph siothera ie intensivieren
  Über r en der nhala onsthera ie egelmä igkeit  echnik

  eine esserung: 
  rztbesuch
    eitere Diagnos k z. . Erregerdiagnos k im utum  ntgen   ronchosko ie  und he-

ra ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  andout r Eltern

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen. 

ave: Diese Einheit birgt besondere e ahr  die latente Progressionsangst zu verstärken.
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Lernziel

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

Begründung 

Die Eltern sollen verstehen  dass es bei vermehrtem ch itzen zu alzverlust kommt  der sich ne-
ga v au  den reislau  aus irkt. nsbesondere r den Urlaub in armen Ländern sollten Eltern von 

leinkindern orkehrungen tre en bz . ber Ma nahmen in ormiert sein.

Inhalte 

  nzeichen: 
  Übelkeit mit und ohne Erbrechen  chla heit  enommenheit  hnmacht.

  Ursache: 
  alzverlust ber die aut durch ch itzen.

  andlungsstrategien: 
  tabilisierung des alzhaushaltes durch Elektrol tl sungen  alz und rinken. 

  eine esserung: 
   kurz ris ger rztbesuch  auch o all- mbulanz  evtl. sta onärer u enthalt mit eh drie-

rung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  Präsenta on ro h lak scher Ma nahmen r den ommer und r Urlaube in hei en Ländern
  andout r Eltern

Anmerkungen 

Dieses Lernziel kann auch den Ernährungsteil Modul .  und den or eil Modul .  angehängt 
erden.
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Handout

Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen  
Verschlechterungen bei Mukoviszidose

Akuter Bauchschmerz

  nzeichen: 
  akute auchschmerzen im berbauch oder im Darmbereich
  rt der chmerzen: kram ar g  mit odbrennen  verdauungsbezogen etc.

  M gliche Ursachen: 
  unterdosierte Enz mmenge nicht eingenommene Enz me
  ersto ung D  distales intes nales bstruk onss ndrom  
  astri s allensteine

  andlungsstrategien: 
  tuhl re uenz und -konsistenz ber r en dokumen eren
  bei e st hlen: Enz mdosierung o mieren
  bei ersto ung: viel rinken  allaststo e  Movicol

  eine esserung: 
  rztbesuch  eitere Diagnos k z. . onogra hie  ntgen
  hera ieeinleitung.

Chronische Gedeihstörung

  nzeichen: 
  na etenz  e ge t hle  rezidivierende auchschmerzen
  e ichtsabnahme  e ichtss llstand  achstumss llstand

 M gliche Ursachen: 
  Unterdosierung der Enz me  ichteinnahme der Enz me
  zu niedrige alorienzu uhr
  gastro so hagealer e u
  chronische Lungen robleme
  liakie Diabetes

  andlungsstrategien: 
  m tomtagebuch  Ernährungs rotokoll
  Über r en von Enz mdosierung und Enz meinnahme
  alorienzu uhr erh hen

  eine esserung: 
  rztbesuch  eitere Diagnos k z. . astrosko ie
  hera ieeinleitung

Dehydrierung

  nzeichen: 
  Übelkeit mit und ohne Erbrechen  chla heit  enommenheit  hnmacht

  Ursache: 
  alzverlust ber die aut durch ch itzen
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  andlungsstrategien: 
  tabilisierung des alzhaushaltes durch Elektrol tl sungen  alz und rinken

  eine esserung: 
   kurz ris ger rztbesuch  auch o all- mbulanz  evtl. sta onärer u enthalt mit  

eh drierung

Akute Infekte der Lunge 

 nzeichen: 
 bgeschlagenheit  ieber 
 verändertes utum: vermehrt  eitrig  zäher
 vermehrter usten

 Ursache: 
 akuter  meist viraler n ekt

 andlungsstrategien: 
  nhala onen mit schleimver ssigenden Medikamenten intensivieren häu ger inhalieren  

mit h her rozen ger ochsalzl sung inhalieren  
 Ph siothera ie intensivieren

 eine esserung: 
 rztbesuch
 n bio ka

Chronische Lungenverschlechterung

 nzeichen: 
 verändertes utum vermehrt  dunkler  zäher  vermehrt usten 
 erschlechterung der k r erlichen elastbarkeit  ständige M digkeit 
 e tlosigkeit und e ichtsabnahme

 Ursachen: 
 chronische esiedelung der Lunge mit akterien  Pilzen  iren 

 andlungsstrategien: 
 nhala on intensivieren  Ph siothera ie intensivieren 
 Über r en der nhala onsthera ie egelmä igkeit  echnik

 eine esserung: 
 rztbesuch
 eitere Diagnos k z. . Erregerdiagnos k im utum  ntgen   ronchosko ie  
 hera ieeinleitung
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Modul 5:  
Krankheitsbewältigung im 
Familiensystem (Eltern)

Thema der U-Einheit:  Ps chosoziale us irkungen der Erkrankung thema sieren und  
bearbeiten 

Form:   geleitete es rächsrunde 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:   Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Leitung:   Ps chosoziale achkra
Material:   li chart a el  olienvortrag  Pinn and  Meta lankarten  e

Allgemeine Ziele der Einheit 

n dieser Einheit erhalten die Eltern die M glichkeit  ber die s chosozialen us irkungen zu s re-
chen  elche die Erkrankung Mukoviszidose r sie und die gesamte amilie hat. emeinsam ird 
nach neuen icht eisen und M glichkeiten des Umgangs mit eraus orderungen und elastungen 
gesucht. Dies dient zum einen der s chischen Entlastung und der Erleichterung  sich in der ru e 
gleichbetro ener Eltern verstanden zu hlen. rundsätzlich ird ein ressourcen-orien erter nsatz 
ver olgt: Die Eltern sollen verstehen  dass ihre ers nliche Entlastung nicht nur erlaubt  sondern 
not endig ist  um die lang ris gen elastungen durch die Erkrankung z. . k r erliche und s chi-
scher Ersch ung  auszubalancieren. udem ird nach M glichkeit ein robleml sungsorien ertes 

orgehen ange endet  um die Eltern in ihren e äl gungskom etenzen zu stärken  z. . bei der 
Umsetzung der um angreichen hera ie in den lltag. Der amilienorien erte lick soll hel en  die 
krankheitsbezogene Erziehungskom etenz zu es gen und bei der e äl gung von krankheitsbe-
dingten amiliären on ikten unterst tzen.

Besonderheiten/Hinweise 

Da die s chosozialen elastungsas ekte im normalen  ehandlungsalltag meist zu kurz kommen  
aber entscheidend r den Umgang mit einer lang ierigen Mukoviszidoseerkrankung sind  ist es 
sinnvoll  eine se arate Einheit von zur rankheitsbe äl gung anzubieten. Dies signalisiert  dass es 
normal  und nachvollziehbar ist  enn Eltern orgen und Probleme im Umgang mit rankheit und 
hera ie haben. Es soll deutlich gemacht erden  dass diese hemen ebenso ich g sind ie die 

medizinische ehandlung. ich g r diese hemen ist es  m glichst nicht De zit orien ert zu arbei-
ten  sondern vorhandene essourcen und tärken au zus ren und zu unterst tzen. 

Die amilien haben dem eam keinen s chothera eu schen u rag erteilt  also ist eine zur ck-
haltende ensibilität ge ordert. ollten in einer amilie besonders sch er iegende Probleme beste-
hen  die den ahmen der ru e s rengen  muss au  eitergehende s chologische eratungster-
mine oder au  ersorgungsangebote in der egion hinge iesen erden z. . Erziehungsberatung  
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amilienthera ie oder Ps chothera ie . och mehr als in anderen Einheiten muss der rainer au  
eine o mis sche und zuversichtliche runds mmung am Ende der tunde achten.

enn es sich anbietet  k nnen nhalte von Modul  begleitend in den anderen chulungseinhei-
ten behandelt erden  z. .: 

  Diagnoseerleben und ukun ssorgen im Modul 2  
  Probleme bei der hera ieumsetzung im Modul .

Das Lernziel . 0 zum ozialrecht kann von einem achlich versierten ozialarbeiter durchge hrt 
erden  der sich mit den au  Mukoviszidose zugeschni enen sozialrechtlichen hemen auskennt.

Genderaspekte 

Die ru e ro ert von den unterschiedlichen icht- und erangehens eisen der eschlechter. 
r die amilien ist es besonders nschens ert  enn beide Elternteile teilnehmen. m lltag tau-

schen sich Paare nur selten ber ihre e hle und ch ierigkeiten o en aus. Die chulung bietet 
dazu einen gesch tzten ahmen. udem bestehen viele Probleme in der esam amilie und k nnen 
häu g nur gemeinsam gel st erden z. . Entlastung des au tverant ortlichen  Einigung bei he-
ra ieentscheidungen .

Die eihen olge der Lernziele ist e ibel. Einige Lernziele bauen au einander au  und sind in he-
mengru en zusammenge asst. Die Lernziele . .  und . .  lassen sich als Einleitung von ausau -
gaben nutzen.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 5

Krankheitsverarbeitung des Kindes 

Die Lernziele in diesem bschni  beschä igen sich mit der Pers ek ve und Lebens elt des -be-
tro enen indes. Die Eltern erden geleitet  sich mit der Ebene des indes auseinanderzusetzen.

.  Die Eltern k nnen besondere eraus orderungen und elastungen nennen  die sich au grund 
der rankheit r ihr ind ergeben 

.2  Die Eltern erkennen Ent icklungsau gaben  die unabhängig von der Erkrankung ihres indes 
bestehen und deren edeutung r den Umgang mit dem ind 

.  Die Eltern k nnen ihrem ind die Erkrankung und ein angemessenes hera iemanagement  so-
ie not endige hera ieschri e altersgerecht vermi eln

Abstimmung des Krankheitsmanagements zwischen Eltern und Kind 

Die olgenden Lernziele beschä igen sich mit der oo era on von Eltern und ind im ahmen des 
täglichen hera iemanagements. Eltern sollen an dieser telle be ähigt erden  realis sche Er ar-
tungen an die oo era on mit dem ind oder dem Partner zu ent ickeln  ihre bisherigen and-
lungs eisen zu re ek eren und angemessene trategien zu lanen.

.  Die Eltern k nnen egeln und erant ortlichkeiten r das rankheitsmanagements in ihrer 
amilie nennen 

.  Die Eltern verstehen  dass die egeln vereinbart  regelmä ig ber r  und aktualisiert erden 
m ssen

Krankheitsverarbeitung der Eltern und zur gesamtfamiliären Belastung 

Die olgenden Lernziele beschä igen sich mit der rankheitsbelastung der Eltern und der us irkun-
gen der Erkrankung au  amiliäre trukturen. Die om etenz der Eltern soll gestärkt erden  sich den 

eraus orderungen zu stellen und eine ak ve e äl gungshaltung zu ent ickeln.

.  Die Eltern re ek eren elastungs aktoren  eraus orderungen und Probleme durch die Erkran-
kung  die sie ers nlich besonders beschä igen 

.  Die Eltern kennen t ische isikokonstella onen  die in amilien mit einem chronisch kranken 
ind au reten k nnen 

.  Die Eltern kennen trategien  die ihnen beim Umgang mit den eraus orderungen hel en k nnen 
 

. . Die Eltern lanen die Umsetzung einer trategie o onal  

.  Die Eltern verstehen  dass ihre eigene Entlastung esentlich r das ohlergehen der gesamten 
amilie ist   

 
. . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie ankstelle  o onal
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Krankheit und soziales Umfeld, soziale Teilhabe und sozialrechtliche Aspekte 

ei diesen Lernzielen geht es um die om etenz der Eltern  andere etreuungs ersonen in amilie 
oder ns tu onen  so eit n g  ber die Erkrankung und hera ie au zuklären. ozialrechtliche 
n orma onen sollen den Eltern hel en  sich r die eilhabe des indes und zustehende achteils-

ausgleiche selbstbe usst einzusetzen.

. 0  Die Eltern k nnen das soziale Um eld des indes angemessen ber die Erkrankung in ormieren 
und Unterst tzung r ihr ind organisieren

.  Die Eltern k nnen sich selbst und ihr ind zu einem selbstbe ussten Umgang mit der Erkran-
kung ermu gen 

. 2  Die Eltern kennen die sozialrechtlichen egelungen und il en  die r sie relevant sind in 
rundz gen 
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Lernziel

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

Begründung 

Einigen Eltern ist nicht hinreichend klar  elchen Leidensdruck und elche Einschränkungen ihr ind 
durch die Erkrankung erlebt. ndere nehmen diese bersteigert ahr. Die Eltern sollen sich daher 
der eraus orderungen be usst erden und versuchen  den rad der Einschränkung oder elas-
tung r das ind realis sch einzuschätzen. Die chulung gibt den Eltern den aum  ihre ngste und 

orgen anzus rechen und deren ngemessenheit zu ber r en.

Inhalte 

  rankheitss m tome: ie erlebt das ind m tome ie usten  auchschmerzen  bgeschla-
genheit  us .

  r erbild: ie erlebt sich das ind in seinem r er  ie ist die rankheitsakze tanz
  hera ieakze tanz: ie erlebt das ind die Medikamenten-Einnahme  das nhalieren  die En-

z m-Einnahme  die giene- egeln  die Ph siothera ie  den ort bz . die k r erliche k vität
  amilie: ie erlebt das ind krankheitsbedingte esonderheiten oder Einschränkungen  auch im 

ergleich zu gesunden esch istern
  indergarten chule: Erlebt das ind ntegra on nklusion oder gma sierung usgrenzung  

ie erlebt es sich in der ru e
  elbstständigkeit: ann das ind altersgemä  schon hera ieanteile teil eise oder ganz selbst 

bernehmen  kann es sich Unterst tzung holen oder hlt es sich ber ordert
  reizeit: at das ind M glichkeiten  obb s nachzugehen
  ukun : ind Ent icklungsbesonderheiten  s chische omorbiditäten  chulsch ierigkeiten  

eingeschränkte eru s ahl zu er arten

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Moderierter Er ahrungsaustausch unter den Eltern: o sind aktuell die gr ten elastungen 
und eraus orderungen r das ind  aus der icht der Eltern und aus der icht des indes

  n den meisten ällen stellen Eltern est  dass das ind sich eniger belastet hlt als die Eltern 
dies be rchten. uch kann es hil reich sein  die e rchtungen an der ealität zu testen ird 
hr ind tatsächlich in der chule gehänselt  ie viele reunde hat hr ind  ie ahr-

scheinlich ist es  dass . 
  Posi ve Er ahrungsberichte rdern und Mut machen. Die edeutung bertriebener elterlicher 

orgen und ngste hinter ragen.
  Das ind mit Mukoviszidose lebt in seiner besonderen  ealität und em ndet dies als ormali-

tät. Den Eltern sollte be usst gemacht erden  dass ihr ind ber om etenzen und essourcen 
ver gt bz . dass es ihre u gabe ist  diese zu rdern und zu stärken.

  ei in eisen au  behandlungsbed r ige s chische t rungen beim ind sollte und eitere 
s chologische eratung em ohlen erden.
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Anmerkungen 

r Eltern sind krankheitsbedingte Einschränkungen häu g besser zu akze eren  enn ihnen auch 
orteile bz . ei ungsschri e au gezeigt erden  elche die Erkrankung r das ind mit sich bringt 

z. . r heres r er issen  gr ere elbständigkeit  h here soziale om etenz  geis ge ei e . Ei-
nige der hemen  die von Eltern vorgebracht erden  sind zudem normale  Ent icklungsthemen 

rotz hase etc.  und erden durch die Erkrankung nur verstärkt.
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Lernziel

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

Begründung 

Durch die alles berlagernde rankheitsversorgung erden manchmal essen elle Ent icklungs-
schri e bersehen  die ein ind r eine gesunde Ent icklung machen muss. Die Eltern erden 
angeleitet  sich nicht nur au  die rankheit und deren hera ie zu konzentrieren  sondern ihr eine 
angemessene edeutung in ela on zu anderen Ent icklungsau gaben beizumessen und ihr ind 
dabei zu unterst tzen. Die Eltern re ek eren ihren Umgang und ihre Erziehungsansätze in ezug au  
ihr Mukoviszidose betro enes ind.

Inhalte 

  Ent icklungsau gaben des indes abhängig vom lter.
    indergartenkinder: b esenheit von Eltern und anderen vertrauten Personen  icherheit 

au erhalb des direkten elterlichen ontakts  Umgang mit gleichaltrigen indern  egeleinhal-
tung  Umgang mit rustra onen  soziale om etenz  oo era on und onkurrenz mit leich-
altrigen  Ent icklung von individuellen ähigkeiten.

   chulkinder: zunehmende elbstständigkeit  eigenständiges earbeiten und L sen von Prob-
lemen und u gaben  Leistungsorien erung  ergleich und Messen mit anderen  Umgang mit 
rustra onen  Ent icklung eines e hls von elbst irksamkeit.

   Jugendliche: bl sung von den Eltern  utonomie  u au einer stabilen den tät  Ent ick-
lung der eschlechtsrolleniden tät  Ent icklung eigener ertvorstellungen und iele  erste 
Partnerscha en und se uelle ontakte  schulische und beru iche rien erung.

  eraus orderungen im Umgang mit den Ent icklungsstu en und hil reiche trategien r den 
täglichen Umgang mit dem ind.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Darstellung der Ent icklungsau gaben durch den rainer. Einschätzen  in ie eit die Ent ick-
lungsau gaben gemeistert und durch die Erkrankung ber hrt erden. Probleme und trategien 
zum Umgang damit er rtern. ei den meisten eraus orderungen handelt es sich um bl se ro-
zesse z. . utonomieent icklung in der rotz hase von leinkindern oder von Jugendlichen . 

  r Eltern sind u.a. olgende trategien hil reich: 
   erständnis r die itua on des indes au ringen  
   die edeutung des Ent icklungsschri es r die ukun  erkennen ent icklungsangemessene 

u gaben schri eise bertragen
  ent icklungsgerechte Erklärungen und Mo va on
  nachvollziehbare  nicht zu um angreiche egeln ormulieren und durchsetzen
  elassenheit und eduld ben
  trotz useinandersetzungen uneigung und ertschätzung zeigen. 
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  anz besonders r die Erziehung chronisch kranker inder gilt: Ent icklungsschri e rdern  
ind nicht bermä ig schonen oder berbeh ten. rankheit ist nur ein kleiner eil  der zur Per-

s nlichkeit des indes geh rt. esunde  nteile des indes ahrnehmen und die individuellen 
om etenzen tärken essourcen ihres indes erkennen und rdern. 

Anmerkungen 

uch enn die meisten Eltern  die an einer chulung teilnehmen  eher ber rotek v sind  gibt es 
auch Eltern  die sich zu enig k mmern. Dieses Lernziel gibt auch die M glichkeit  au zuzeigen  in 

elchen ereichen und in elchem usma  inder noch Unterst tzung durch ihre Eltern brauchen 
bz . o besondere tärken der inder liegen  die ge rdert erden sollten.
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Lernziel

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

Begründung 

iele Eltern sind unsicher  ie sie ihr ind altersgemä  au lären und mo vieren k nnen. eides 
muss bei chronischen Erkrankungen ent icklungsbegleitend er olgen  da die inder im uge ihrer 
kogni v-emo onalen ei ung und utonomie-Ent icklung immer ieder die hera ie hinter ragen  
sich hasen eise der ehandlung idersetzen oder not endige Ma nahmen vernachlässigen.

Inhalte 

  rankheitsverständnis des indes 
  as k nnen inder verschiedener Ent icklungsstu en vom rankheitsgeschehen  den Ursa-

chen und den lang ris gen olgen ahrnehmen und verstehen
  Mit dem ind ber seine Erkrankung s rechen 

 ie k nnen Eltern die ragen des indes ent icklungsgerecht beant orten  
  ie kann bertriebenen oder irra onalen ngsten chuldge hlen vorgebeugt oder begeg-

net erden
  Das ind zur hera ie mo vieren 

  ie k nnen ent icklungs s chologische s ekte in die hera iemo va on einbezogen er-
den  

 elche s ekte ber ordern das ind

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

urzvortrag zu den genannten ent icklungs s chologischen hemen. emeinsam mit den Eltern 
bertragen au  ihre inder: 
  Ent ickeln von nt orten au  inder ragen: arum muss ich inhalieren  ch ill die a seln 

nicht nehmen  ch ill nicht krank sein  as ist denn Mukoviszidose  ch hab schon genug 
geturnt  erde ich gesund  enn ich gro  bin  arum muss mein ruder meine ch ester 
nicht inhalieren

  Eltern ent ickeln gemeinsam altersangemessene Erklärungen r ihre inder

Anmerkungen 

M glicher eise berichten Eltern von elastungen der inder durch häu ge rztbesuche und invasi-
ve Untersuchungs- oder ehandlungs ormen  z. . lutabnahmen. 

Die meisten Eltern rchten sich vor inder ragen zum hema od und terben. ei edar  kann 
auch zu diesem hemenbereich ent icklungs s chologischer n ut gegeben erden und mit den 
Eltern gemeinsame nt orten au  inder ragen ie mmt es  dass man an Muko sterben kann  
ent ickelt erden. 

Da Eltern an dieser telle auch ihre eigenen ngste und rauer thema sieren erden  ist ein sen-
sibler  verständnisvoller und en abuisierender Umgang ich g.

in eis au  cher r inder zum hema  erhältlich ber h s: muko.in o ueber-mukoviszi-
dose ublika onen-und- lme ublika onen buecher- uer-kinder-und- ugendliche.html
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Lernziel

5.4  Die Eltern können Regeln und Verantwortlichkeiten für das 
Krankheitsmanagement in ihrer Familie nennen

Begründung 

n vielen amilien kommt es au grund unklarer egeln und u gabenverteilung so ie nkonse uenz 
bei der egeleinhaltung zu on ikten. ei einer chronischen rankheit kann dieser unsichere Er-
ziehungss l die hera ie erheblich beeinträch gen. Die chulung soll den nsto  geben  dass die 
amilie ihr bisheriges orgehen au  seine ngemessenheit ber r  bei edar  egeln und erant-
ortlichkeiten estlegt und elastungen gerechter verteilt.

Inhalte 

egeln und u gaben im onte t der Mukoviszidose k nnen sich beziehen au : 
  zu erledigende u gaben z. . Protokollerstellung  erechnen von e gehalt  Dosierung von Me-

dikamentenmengen  Einnahme von Medikamenten  nhalieren  einigen und egräumen von 
il smi eln  eze tbestellung  erminvereinbarung

  erant ortlichkeiten Eltern- ind oder Eltern untereinander anteilig in 
  egeln r das hera iemanagement  z. .: 

 eit unkte r hera ie im agesablau
 hera ie- ituale
 elche u gaben dar  das ind alleine durch hren  elche nur gemeinsam mit den Eltern  
 erhältnis hera ie und reizeit
 erhalten  enn erte in einem kri schen ereich liegen
 ontrollen Eingri e durch die Eltern sind ann erlaubt  
 elohnungen  r das Einhalten Erreichen sch er einzuhaltender egeln
 onse uenzen bei icht-Einhaltung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Erarbeiten im ru enges räch oder in Einzel- oder Paarre e ion mit il e eines rbeitsbla es 
zur erant ortungsverteilung z ischen Eltern- ind oder Eltern untereinander

  ergleichen und Disku eren der Ergebnisse in der ru e
  g . bleitung einer ausau gaben in nkn ung an das Lernziel . .

Anmerkungen 

Es gibt keine generell rich gen oder alschen egeln. Die ereinbarungen  die amilien tre en  k n-
nen sehr unterschiedlich sein. iel bleibt aber  zu einer als angemessen em undenen erteilung von 

u gaben und erant ortlichkeiten zu kommen so ie das ind am Ent icklungsstand orien ert 
einzubeziehen. ierdurch ird die Überlastung einer au t ege erson vermieden und die elbst-
ständigkeit des indes gestärkt. 
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Arbeitsblatt zu LZ 5.4: Therapieverantwortung in der Familie

Der Verantwortungskreis

.  enn ie an alle u gaben denken  die mit der Erkrankung hres indes zusammenhängen z. . 
escha en von eze ten  Medikamenten und il smi eln  ahrnehmen von erminen  Durch-
hren regelmä iger Diagnos k und hera ie inkl. or- und achbereitung :

  er bernimmt derzeit ie viel der u gaben  i e zeichnen ie in den reis die nteile in  
Prozent ein. es iel: Mu er 0  ind 20  ater 20  ma 0 .

2.  enn ie den reis betrachten: ie zu rieden sind ie mit der derzei gen erteilung  i e  
setzen ie ein reuz an die betre ende telle.

 A – – – – – – – – – – – – – – – – – – – – J

.  as m chten ie mi el ris g daran ändern  elche egeln und ereinbarungen brauchen ie 
dazu

  –––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
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Lernziel

5.5  Die Eltern verstehen, dass die Regeln vereinbart, regelmäßig 
überprüft und aktualisiert werden müssen

Begründung 

Es besteht die e ahr  dass an einmal au gestellten egeln rigide estgehalten ird  ob ohl das ind 
sich bereits eiterent ickelt und neue om etenzen er orben hat. Die Eltern sollen erkennen  dass 
ein solches egel erk an die Ent icklungen des indes und an neue itua onen an asst erden 
muss. Um kze tanz robleme zu reduzieren  m ssen zudem alle eteiligten in die Erarbeitung der 

egeln einbezogen erden.

Inhalte 

  egelmä ige Über r ung  s ätestens dann  enn es gehäu  zu egelverst en  krankheitss e-
zi schen Problemen und Unzu riedenheit kommt

  emeinsames n assen der egeln  amilienkon erenz
  elohnungen  r das Einhalten Erreichen sch er einzuhaltender egeln

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Einleitende rage an die Eltern  ann die egeln das letzte Mal verändert urden. 
  Diskussion in der ru e

Anmerkungen 

egeln und erant ortlichkeiten m ssen mit allen eteiligten bes rochen und gemeinsam verein-
bart erden. Es äre nschens ert  enn dies immer im onsens er olgen k nnte. n der Pra is 
ist das leider selten m glich. Es geh rt zu den Erziehungsau gaben der Eltern  egeln auch gegen 
den iderstand des indes durchzusetzen. ein- agen  ist auch bei chronisch kranken indern 
not endig und erlaubt. icht edes erhalten und ede egel kann mit indern bes rochen erden. 
Je nger ein ind ist  umso mehr tragen die Eltern die erant ortung da r  elche M glichkeiten  

nregungen und hancen einem ind angeboten und vor elchen isiken sie be ahrt erden. El-
tern m ssen aber auch in der Lage sein  das Ein- und Durchhalten der egeln zu registrieren und zu 

rdigen  also nicht nur de zitär zu denken und zu handeln. Die Eltern haben orbild unk on in 
ezug au  eigenen Umgang mit egeln und sind damit ein Mo vator r ihr ind in der Durch hrung 

getro ener bs rachen.
Es kann darau  hinge iesen erden  dass die Eltern auch mit dem lter erden des indes Ju-

gendlichen die ich gsten ns rech artner bleiben  zunehmend aber eher als erater oach  denn 
als Entscheidungsträger.



Modul 5: Krankheitsbewältigung im Familiensystem (Eltern)

79

Lernziel

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

Begründung 

Es ird z ischen den eigenen Problemen und denen des indes s. Lernziel .  unterschieden. Die 
Eltern sollen sich ihrer eigenen im liziten Mo ve und Emo onen be usst erden. Das uss rechen 
der edanken  die Entlastung durch den ustausch und die emeinsamkeit mit anderen erden 
häu g als hil reich erlebt.

Inhalte 

eraus orderungen und elastungen k nnen die Eltern betre en in ezug au : 
  rankheitsakze tanz und emo onale e äl gung

– nnehmen der Mukoviszidose als Erkrankung mit chronisch- rogredientem erlau  
– useinandersetzung mit der begrenzten Lebenser artung des indes 
–  chuldge hle z. . bzgl. der ererbung oder der s äten Diagnose oder der r hen  

Pseudomonas n ek on  
– ektrum von ängstlich- berkontrollierender bis assiv- atalis scher e äl gungshaltung 
–  Umgang mit ontrollbed r nissen und ersagensängsten  z. . in ezug au  Pseudomonas-

ro h la e
– Progredienzängste  Unge issheit aushalten  o nungsbalance halten 
–  esigna on und il osigkeit  enn eine rankheits hase trotz hera ie-Engagement nicht 

beherrschbar ist
  hera iemanagement und lltagsorganisa on

– eitmanagement  eitmangel  rganisa onsstress 
– Über orderung durch hera ieverant ortung in der olle als o- hera eut 
–  Ersch ung der au t ege erson au grund von P egeau and und ehlender  

Unterst tzung
–  Umgang mit ent icklungsbedingter hera iever eigerung beim ind  z. . in rotz hasen 

oder in der Pubertät 
– 

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  ur trukturierung k nnen Meta lankarten und li chart eingesetzt erden.
  nsto  der Diskussion durch ragen ie Mukoviszidose ist eine Erkrankung mit vielen er-

aus orderungen und elastungen r die Eltern. elche Punkte s ekte nden ie momentan 
besonders nervenau reibend belastend ber ordernd  Es erden nur hemen bearbeitet  

elche von den eilnehmern in einem Elternschulungskurs genannt erden. Es geht nicht um 
vollständiges barbeiten einer Liste von otenziellen elastungen  sondern um das Eingehen au  
die an esenden Eltern in einem urs. Der rainer dar  der ru e nicht die hemen au drängen  
die er selbst r besonders relevant hält. 
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  Die chronische elastung der Eltern sollen anerkannt und ge rdigt erden. Den eilnehmern 
ird signalisiert  dass auch nega ve e hle ie z. . tress  En äuschung  rauer  rger  normal 

sind und keinen rund r zusätzliche elbstvor r e darstellen. 

Anmerkungen 

ie ergehende ragen k nnten sein: ie haben ie die Diagnosestellung erlebt  as haben ie da-
mals gedacht oder be rchtet  elche Er ahrungen haben ie bisher gemacht  ie denken ie 
heute  ie geht es hnen  enn es mit der rankheit gut schlecht läu . u  keinen all soll 
durch eine Über lle an elastungen der Eindruck vermi elt erden  dass ein Leben mit Mukoviszi-
dose immer als besonders sch er em unden erden muss.
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Lernziel

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

Begründung 

iehe Lernziel . .

Inhalte 

us amilienorien erter s stemischer icht ergeben sich olgende isikokonstella onen r die a-
milie:

  au tlast erant ortung bei einer Person 
  u gehen in der Umsorgung des chronisch kranken indes  ernachlässigung anderer ollen z. . 

olle des Ehe artners  Personen z. . u merksamkeit r esch ister  und u gaben z. . eige-
nes ohlergehen oder eru stä gkeit

  eränderung des Erziehungss ls z. . ber rsorglich  rigide  inkonse uent  alles erlaubend  ver-
nachlässigend

  eine klaren egeln
  egensei ge or r e und eschuldigungen
  armonisierung  keine o enen on ikte erlaubt
  abuisierung  agatellisierung einiger hemen
  sola on nach au en  aber auch innerhalb der amilie z. . Mu er und krankes ind bilden eine 

Einheit gegen den ater
  ernachlässigung von esch isterkindern
  ekundärer rankheitsge inn beim erkrankten ind
  Einge rorene onstella on nach Diagnosestellung 

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

Um b ehr zu vermeiden  bietet sich ein ro ek ves orgehen an. Der rainer beschreibt die isi-
ken  die vermehrt in amilien mit einem chronisch kranken ind beobachtet erden und ragt  ob 
die  so et as auch kennen. ragen ie er leidet unter der rankheit am meisten  r en ist 
sie am ich gsten schlimmsten  sensibilisieren r das hema.

Anmerkungen 

Der rainer soll die amilie nicht ber hren  sondern nur Denkanst e geben. Evtl. kann das he-
ma noch einmal im individuellen amilienabschlussges räch mit den einzelnen amilien au genom-
men erden. Es bietet den aum  eobachtungen mitzuteilen  die nicht in der ru e ans rech-
bar ären  und Pers ek ven zu er nen. ei sch er iegenden Problemen ist Einzelberatung oder  
-thera ie angeraten.
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Lernziel

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

Begründung 

achdem in den beiden vorangegangenen Lernzielen Problembereiche angeschni en urden  er-
den mit den Eltern L sungsm glichkeiten erarbeitet. Der Probleml seansatz kann bei einer s stema-

schen earbeitung hel en.

Inhalte 

  kze eren nega ver e hle und ngste 
  k ves e usstmachen der isiken  eobachten von nterak onen
  be usstes egensteuern este Paarabende  esch isternachmi age  ers nliche ed r niszei-

ten und ankstellen
  e usstmachen und k vieren von essourcen
  Umverteilen von u gaben  enn m glich einzelne u gaben nach au en delegieren
  tressmanagement und Ents annung
  eitmanagement  neue trukturen im agesablau
  Eigene ns r che ber r en  gg s. herunter schrauben
  Umgang mit hera ie-Umsetzungs roblemen au  der Ebene der Eltern  des indes oder der be-

treuenden ns tu onen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Überblick durch den rainer
  stema sches Probleml sen vorstellen und ben: 

. as ist genau das Problem  
2. as ist das iel  

. as hat bisher gehol en  

. as k nnte man noch tun rainstorming  

. us ahl einer oder mehrerer trategien 

. Planen der Umsetzung und der Unterst tzung durch die amilie und andere 
. Umsetzung und ontrolle der ielerreichung 

  Das orgehen kann e em larisch an einem eis iel im Plenum erarbeitet erden. 
  Danach besteht die M glichkeit  dass sich eder edes Paar unter uhil enahme eines rbeitsblat-

tes mit einem eigenen Problem auseinandersetzt  gg . erkn ung mit einer ausau gabe siehe 
Lernziel . .  

  gg . kleine ollens iele isoden  z. . ie ormuliere ich meine i e um Entlastung Mithil e ge-
gen ber meinem Mann oder den ro eltern
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Anmerkungen 

essourcenorien erte ragem glichkeiten an die Eltern sind: ie haben ie es gescha  bis heute 
durchzuhalten  as brauchen ie  um eiter durchzuhalten  as rden ie aus hrer Er ah-
rung heraus amilien raten  deren ind neu erkrankt ist  

Die eilnehmer sollen l sungs- und ressourcenorien ert vorgehen. uch enn es in Modul  
noch einmal anges rochen ird  kann bereits an dieser telle au  eiter hrende ngebote ver ie-
sen erden tressmanagementkurse  Elterntrainings  Einzelberatung etc. . Der rainer sollte sich 
daher grundsätzlich au  die M glichkeiten ambulanter s chosozialer Unterst tzung vorbereiten 

ie sie e eils vor rt m glich und erreichbar ist.



Modul 5: Krankheitsbewältigung im Familiensystem (Eltern)

84

Lernziel

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

Begründung 

iehe Lernziel . .

Inhalte 

eine neuen nhalte.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Erarbeiten mit il e eines rbeitsbla es  enn beide Elternteile an esend sind als Paar- u gabe
  erstärken und Ermu gen durch den rainer

Anmerkungen 

chri liches i ieren und konkrete Planung der Probleml sung rdern die Umsetzung. udem soll-
ten gut in den lltag integrierbare Dinge ge ählt erden  die mit enig u and umzusetzen sind. 
Den Eltern ird in den nach olgenden chulungsterminen e eils zu eginn des re ens elegenheit 
gegeben  auch ber die Umsetzung von Probleml sungen zu berichten. 

Eine erkn ung zu Modul  lltagstrans er  Umsetzungs robleme  ist ich g.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.8.1: Problemlösen

Problemlösen

. as ist genau das Problem eschreibung der derzei gen itua on

2. as ist mein iel eschreibung der zuk n igen itua on

. as hat bisher gehol en ammeln bisheriger er olgreicher trategien

. as k nnte man noch tun uche nach eiteren trategien

. elche der oben gesammelten deen m chte ich aus robieren e ertung der trategien

. er oder as hil  mir bei der Umsetzung uche nach Unterst tzung

. abe ich mein iel erreicht oder mich ihm zumindest genähert ontrolle
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Lernziel

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

Begründung 

m ngesicht der chronischen Erkrankung ihres indes erlauben sich viele Eltern nicht  an ihre eige-
nen ed r nisse zu denken. Dies ist edoch r ihre eigene Ps choh giene und damit auch r das 

ind und das amilienklima ich g. 

Inhalte 

eine neuen nhalte.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  ragem glichkeiten an die Eltern sind: as meinen ie  as ist das este  as ie r sich und hr 
ind tun k nnen  Dar  es hnen gut gehen  enn es hrem ind ind schlecht geht  mbio-

se- rage
  Posi ve Er ahrungsberichte rdern. Mut machen und die edeutung bertriebener rsorge 

und ngste hinter ragen
  Eine lang ris ge Pers ek ve er nen und die Einstellung zur elbs rsorge rdern: ur enn 

ie et as r sich tun und ausgeglichen erholt sind  k nnen ie dauerha  gut r hr ind sorgen

Anmerkungen 

enn  stark belastet sind  muss verdeutlicht erden  dass eder Mensch auch seine renzen hat. 
enn man alleine nicht mehr eiter kommt  sollte man ro essionelle il e in ns ruch nehmen. 

ier kann auch au  elbsthil eangebote hinge iesen erden.
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Lernziel

5.9.1  Die Eltern planen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie 
(„Tankstelle“) (optional) 

Begründung 

iehe Lernziel . .

Inhalte 

  as hil  mir beim u anken  
  as ill ich davon umsetzen  ann  Mit essen il e  
  elche Umsetzungs robleme k nnen au reten  as kann ich dagegen tun  
  as k nnte meinen Partner entlasten

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Erarbeiten mit il e eines rbeitsbla es  enn beide Elternteile an esend sind als Paar- u gabe
  erstärken und Ermu gen durch den rainer
  Evtl. usklang mit Ents annungs bung als chnu erangebot

Anmerkungen 

chri liches i ieren und konkrete Planung der Entlastung rdern die Umsetzung. udem sollten 
gut in den lltag integrierbare Dinge ge ählt erden  die mit enig u and umzusetzen sind. uch 

ichtstun  ist in rdnung. Den Eltern ird in den nach olgenden chulungsterminen e eils zu e-
ginn des re ens elegenheit gegeben  auch ber die Umsetzung von Probleml sungen zu berich-
ten. 

Eine erkn ung zu Modul  lltagstrans er  Umsetzungs robleme  ist ich g.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.9.1: 

Energie-Tankstelle … leistungsstark, jeden Tag

Das Leben mit einem ind mit Mukoviszidose kann anstrengend und stressig sein. Eltern brauchen 
daher regelmä ig elegenheiten um ra  r den lltag zu tanken.

elche Energietankstellen  k nnen hnen hel en  um zu ents annen  et as r sich zu tun  sich 
eine uszeit zu g nnen  mal au  andere edanken zu kommen  einen usgleich zu nden

i e schreiben ie hre ers nlichen Energietankstellen au . Dabei ist es egal  ob ie die ankstel-
len schon nutzen oder es sich nur nschen.

Dann berlegen ie  ie o  und ann ie hre Energietankstellen nutzen ollen und k nnen. 
ielleicht brauchen ie zur er irklichung hrer Energietankstellen Personen  die hr ind be-

treuen  ährend ie sich erholen. Überlegen ie  er dies sein k nnte und lanen ie  die Person 
anzus rechen.

Meine Energietan stellen ann und ie o Kinder etreuung

M glicher eise ist hnen noch et as ein- oder au ge allen. as ist hnen noch ich g bei dem 
hema

i e llen ie das rbeitsbla  aus und bringen ie es zum nächsten chulungstre en mit.
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Lernziel

5.10   Die Eltern können das soziale Umfeld des Kindes angemessen 
über die Erkrankung informieren und Unterstützung für ihr 
Kind organisieren

Begründung 

us alsch verstandenem chutz der Privats häre  cham oder ngst vor gma sierung in ormie-
ren manche amilien kaum u enstehende ber die Erkrankung. ndere Eltern iederum er arten 
in indergarten oder chule ein so hohes Ma  an individueller rsorge und hera ie bernahme  

ie es von der ns tu on nicht ge ährleistet erden kann. Je älter das ind ird  desto mehr er ei-
tert sich sein adius und mehr u enstehende m ssen angemessen in ormiert erden.

Inhalte 

  er muss ber die Erkrankung in ormiert erden z. . amilienangeh rige  Erzieher  Lehrer  
or rainer  bester reund  

  er kann in ormiert erden z. . Mitsch ler  Eltern in ita und chule  ekannte
  Über elche Details muss sollte in ormiert erden  ieviel sollen ndere issen
  ibt es n orma onen  die nicht im eisein des indes gegeben erden sollten
  ann soll das ind diesen Part bernehmen  ann die Eltern

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  nsto en der Diskussion durch einleitende ragen ie er ei  von der Erkrankung hres in-
des  ällt es hnen sch er  andere dar ber zu in ormieren  

  usammentragen von sinnvollen und ver ichtenden n orma onen.
  e ek on von Er artungen an ns tu onen
  Er ahrungsberichte aus der ru e. Diskussion von Probleml sungen
  gg . Ein ben durch kurzes ollens iel  z. . Einladung zu einem indergeburtstag  nmeldung in 

indergarten chule ortverein  eilnahme an lassen ahrt 
  Eltern k nnen mit ihren indern kurze ätze r indergarten oder chule ein ben  um leich-

betro enen die rankheitss m tome zu erklären  z. . Den usten habe ich immer. Der ist nicht 
ansteckend.  Die a seln nehme ich  damit ich keine auchschmerzen kriege.

  n ut zu nklusion  ntegra on  achteilsausgleiche durch den rainer

Material

  l er indergarten und Mukoviszidose
  h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen schule-und-kindergar 

ten.html
  rosch re ch ler und ch lerinnen mit Mukoviszidose

  h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen schule-und-kindergar 
ten.html
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Anmerkungen 

r ein ind mit Mukoviszidose besteht ein erh hter etreuungsau and r die gesundheitliche 
rsorge. 

n indergärten kann dieser mi els eines sog. ntegra onsstatus geltend gemacht erden. n der 
chule kann ber die eantragung eines sonder ädagogischen rderbedar es eine Unterst tzung 

durch einen chulhel er ini iert erden. anz unabhängig davon hel en ndividualisierte achteil-
sausgleiche dem ch ler mit Mukoviszidose  seine schulische Leistungs ähigkeit trotz rankheitsein-
schränkungen zu zeigen. ierzu geh ren z. . verlängerte chreibzeiten bei lassenarbeiten und nach 

rankheitszeiten zusätzliche alterna ve Leistungsbeurteilung durch ausarbeiten e erate.
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Lernziel

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

Begründung

Das rankheitsbild Mukoviszidose birgt das isiko von gma sierung durch ndere  aber auch von 
ckzug au grund von cham und elbstunsicherheit. Eltern und inder k nnen sich a nen und 

stark machen r einen selbstbe ussten Umgang mit der Erkrankung.

Inhalte

  Er ahrungen von Mitleid oder blehnung bei Eltern und indern
  estärkung der Eltern zu selbstbe usster altung und erhaltens eise 
  tärkung der Pers nlichkeitsent icklung des indes 

Hinweise zu Durchführung/Methoden

  nterak ver ustausch  Diskussion von Probleml sungen  evtl. ollens iel
  Ein oder z ei erichte k nnen zur Einleitung des hemas dienen und als rundlage dienen  das 

Problem zu anal sieren und alterna ve erhaltens eisen zu ent er en. n kurzem ollens iel 
k nnen diese anges ielt erden. uch Posi vbeis iele k nnen hil reich sein.

  nsgesamt sollen sich die Eltern dar ber klar erden  dass es zu ihren u gaben geh rt  ihr ind 
r die e äl gung der sozialen eraus orderungen zu stärken. Die Eltern sollen mo viert und 

bestärkt erden  sich r das echt ihres indes au  eilhabe und ein m glichst normales Leben  
einzusetzen. ie sind die ich gsten rs recher ihres indes.

  Eltern haben r ihre inder eine orbild unk on. ie k nnen von den indern nicht er arten  
dass diese selbstsicher reagieren  enn sie selbst unsicher aus eichen.

  Die Eltern k nnen ihr ind von klein au  in seiner Pers nlichkeitsent icklung und in seinem 
elbst ert stärken  indem sie gänzlich krankheitsunabhängig dessen tärken und om etenzen 

erkennen und rdern. ierzu kann ein kleiner ru enaustausch gemacht erden: as mir an 
meinem ind besonders gut ge ällt  hierzu k nnen auch inder otos herumgezeigt erden.

  Der esundheitszustand des indes sollte eder von den Eltern noch von Menschen  die häu ger 
mit der amilie zu tun haben  ständig begutachtet und kommen ert erden. Damit soll vermie-
den erden  dass das ind lernt  sich vor iegend ber seine rankheit zu de nieren den tät  

rankenrolle  sekundärer rankheitsge inn .

Material

Literaturem ehlungen r Eltern:
  inderbuch zum hema u enseiter: athr n ave  Irgendwie Anders, erlag riedrich e nger
  inderbuch zum hema nklusion: iltrud hies  red, der rosch und eine Schule ür alle  Lebens-

hil e  ieder 20
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Anmerkungen

ich g ist die ak ve Modera on des rainers  insbesondere beim ollens iel. 
Eltern sollen sich ihrer olle als E erten  im rankheitsmanagement ihres indes be usst er-

den. Dieses erm glicht ein gesundes bgrenzen ohne chuldge hle. alls das ind sich ausgegrenzt 
hlt  k nnen Eltern Mutmach- cher zum orlesen einsetzen.
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Lernziel 

5.12  Die Eltern kennen die sozialrechtlichen Regelungen  
und Hilfen, die für sie relevant sind, in Grundzügen 

Begründung 

r Menschen mit Mukoviszidose gelten sozialrechtliche esonderheiten und ns r che. Diese sind 
nicht allen amilien ausreichend bekannt oder erden in ihren M glichkeiten alsch eingeschätzt.

Inhalte 

  ch erbehinderung ch erbehindertenaus eis: elevanz  or- und achteile  Prozedere der 
eantragung

  mbulante inderkranken ege  ozialmedizinische achsorge
  P egegeld P egestu e: edingungen  hancen  Prozedere  uris sche il en
  ehabilita onsangebote
  eru s rderung  -beratung  echte am rbeits latz
  ons ges

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  n ut durch den rainer
  ene ragerunde mit kurzen Erläuterungen durch den rainer oder moderierte Pro- ontra-Dis-

kussion z. . zum hema ch erbehindertenaus eis

Anmerkungen 

rundsätzlich hrt die dozierende Darstellung der kom le en sozialrechtlichen itua on schnell 
bei eilnehmern zur Über orderung. Der rainer sollte sich daher au  die Darstellung der zentralen 
Punkte beschränken und den eilnehmern ansonsten vermi eln  o sie eiter hrende il en be-
kommen k nnen. eines alls sollten Einzelberatungen in der chulung sta inden. ns rech artner 

r di zilere ragestellungen sind z. . der ozialdienst der linik  die ersorgungsämter oder die 
P egekasse. 

Der Mukoviszidose- elbsthil everband hat au erdem ein online eratungsangebot  elches be-
sonders hil reich ist bei der eratung zum iders ruch bei blehnung von beantragten Leistungen. 

Dieses Lernziel ist akulta v. lterna v kann au  andere eratungsangebote oder schri liche Ma-
terialien ver iesen erden.
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Modul 6: Alltagstransfer, 
Auswertung und Abschluss 

Thema:  usammen assung und Planung der eit danach
Zielgruppe:  Eltern von indern mit Mukoviszidose 0-  Jahre
Dauer: 2 UE
Leitung:  acharzt und Ps chosoziale achkra

Allgemeine Ziele der Einheit

n der letzten tunde ird die chulung reka ituliert und zentrale nhalte ge es gt. m chulungs-
verlau  ber mehrere ochen haben die meisten Eltern bereits rak sche Umsetzungser ahrungen 
in ihrem lltag sammeln k nnen. Dabei au getretene Umsetzungs robleme erden benannt und 
er ahren eine earbeitung durch die ru e.

Die eilnehmer an zi ieren und lanen die eit danach . ie sind mo viert  das elernte umzu-
setzen. 

Dem chulungsteam und -anbieter bieten sich die M glichkeit der ualitätssicherung und -
mierung der ngebote.

Besonderheiten/Hinweise

äu g gerät der bschluss zu kurz  eil am Ende der chulung die eit ehlt. Da der bschluss eine 
ähnlich ich ge unk on hat ie ein gelungener n ang  muss ausreichend eit einge lant erden.

mal äre es  enn mit eder amilie ein individuelles bschlussges räch ge hrt ird eit-
bedar  ca. 20 Minuten amilie . ier k nnen tärken und Probleme bes rochen erden und iele 

r zu ause. ur orbereitung des bschlussges räches em ehlt es sich  in einer eamsitzung die 
Eindr cke aller eammitglieder zusammen zu tragen.

enn diese M glichkeit nicht besteht  sollte das hema iele  au  eden all in der bschluss-
stunde bearbeitet erden s. Lernziele .2 .

Die hohe Mo va on und eränderungsbereitscha  der eilnehmer am Ende der chulung ver-
u  im lltag o  schnell. ier kann achsorge durch ausschleichende chulungstermine  ollo  

u - re en  nternetangebote  ele onate oder rie e z. . e sle er oder rie  an mich selbst  
hel en. Ein achsorgetermin evtl. auch in Einzelberatung  bietet zudem die M glichkeit  ragen und 
Unsicherheiten zu klären  die häu g erst im lltag deutlich erden. 

Der u eiser soll schri lich und gg . tele onisch ber die eilnahme der amilie an der chulung  
chulungsinhalte  u älligkeiten so ie generelle Em ehlung zur hera ie in ormiert erden. Ein 

solcher rie  dient nicht nur der n orma ons eitergabe  sondern rdert auch die zuk n ige u-
sammenarbeit. Er sollte zeitnah nach Ende der chulung verschickt erden.

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen.

Die eihenfolge der Lernziele ist nicht variabel.
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Übersicht über die Lernziele in Modul 6

. Die Eltern reka itulieren die zentralen chulungsinhalte r sich

.2 Die Eltern kennen geeignete uellen r eiter hrende il en und n orma onen

. Die Eltern re ek eren mindestens ein iel  elches sie nach der chulung erreichen ollen

. Die Eltern res mieren den chulungser olg r sich selbst
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Lernziel 

6.1  Die Eltern rekapitulieren die zentralen  
Schulungsinhalte für sich

Begründung

Durch die lle des to s  mit dem die Eltern ährend der chulung kon ron ert urden  geraten 
selbst zentrale nhalte schnell aus dem lick eld. udem bietet sich ährend einer Unterrichtseinheit 
häu g nicht die M glichkeit des nnehaltens und der eka itula on. Dies ist edoch n g  um nhalte 
zu es gen und deren elevanz r die eigene itua on zu r en.

Inhalte

  chulungsinhalte erden iederholt bz . ver e
  nsbesondere das orgehen bei E azerba on kann iederholt und individualisiert erden
  ragen der eilnehmer 

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  eka itula on der einzelnen chulungsbl cke durch den rainer
  b rage Einzelre e ion: as ar r ie das ich gste an der Einheit Medizin  giene  Ernäh-

rung  Ph siothera ie  Ps chologie
  bgleich mit den ragen aus der Er artungsrunde beim ersten re en. ind hre ragen  die ie 

zu n ang der chulung mitgebracht haben  beant ortet orden Medizin  giene  Ernährung  
Ph siothera ie  Ps chologie

  lären o ener ragen
  ake home message  r die eilnehmer

Materialien 

li chart a el  Pinn and  arteikarten  e
 

Anmerkungen

Der rainer achtet au  strukturiertes orgehen  auch aus r nden des eitmanagements. Die eka-
itula on bietet neben der iederholung und ers nlichen e ichtung auch die letzte M glichkeit  
alsch erstandenes oder Missverständnisse auszuräumen.

Die eilnehmer k nnen sich gg . ihre ers nliche ake home message zu edem achbereich Me-
dizin  giene  Ernährung  Ph siothera ie und Ps chologie  au  arteikarten schreiben  die sie nach 

ause mitnehmen.
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Lernziel 

6.2  Die Eltern kennen geeignete Quellen für weiterführende  
Hilfen und Informationen 

Begründung 

n der begrenzten eit der chulung k nnen häu g nur rundlagen vermi elt bearbeitet erden. r 
eine er e ung und lärung individueller ragen erden den Eltern il estellungen gegeben.

Inhalte

n orma ons- und Unterst tzungs uellen  ie ehandelnder rzt  Ps chothera euten  geeignete 
cher  eitschri en  nternetseiten  ontaktadressen von elbsthil evereinigungen  dressen von 

anderen ru enteilnehmern  eratungsstellen  sozialen Einrichtungen etc.

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  M glichkeiten zusammentragen  n ut von rainer und von Eltern
  orstellen und erumreichen des Materials

Materialien

dressliste der eilnehmer egen Datenschutz nur nach Ein illigung edes eilnehmers  andout 
ber eiter hrende il en etc.

Anmerkungen

Der behandelnde rzt ist der ich gste ns rech artner. Der rainer muss daher vorsich g sein  
enn die eilnehmer ährend der chulung ri k oder ei el an ihrem rzt äu ern. ie sollten 

angeregt erden  nach der chulung ihren rzt au zusuchen und durch die chulung au ge or ene 
Punkte zu bes rechen.

Der rainer muss bei edar  darau  ver eisen  dass der Einzelne seine renzen hat. enn man 
alleine nicht mehr eiter kommt  sollte man ro essionelle il e in ns ruch nehmen. 

or dem absoluten ertrauen ins nternet sollte ge arnt erden. icht alle eiten sind gleich gut 
und vertrauens rdig. g . k nnen riterien r gute eiten  zusammengetragen erden.

Unterst tzung k nnen sich die amilien auch untereinander geben. Damit sie im ontakt bleiben  
ist z. . ein ustausch ber soziale etz erke ie acebook m glich so ie das erteilen von d-
resslisten und Ds mit otos und nhalten der chulung. Das usteilen einer dressenliste setzt die 

us mmung der eilnehmer voraus.
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Lernziel 

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

Begründung

äu g bestehen bei den  nur vage eränderungsideen. Durch die konkrete Planung von realis -
schen chri en ird die ahrscheinlichkeit erh ht  dass es tatsächlich zur dauerha en Umsetzung 
im lltag kommt.

Inhalte

ndividuelle andlungs läne:
– as ill ich ie erreichen iel  ann beginne ich damit eit
– as k nnte meinem Plan im eg stehen  as k nnte ich dagegen machen indernisse
– er oder as kann mich dabei unterst tzen il en
– evtl. ie erkenne ich  dass ich mein iel erreicht habe ontrolle

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  Eins eg in das hema beis iels eise ber die rage  ob sich et as nach der chulung ändern ird 
oder ob die  et as es mmtes r sich mitnehmen.

  E em larische earbeitung von ein bis z ei eis ielen im Plenum.
  enn kein bschluss-Einzelges räch ge lant ist  m glichst schri liche Einzelre e ion gg . mit r-

beitsbla  oder als rie  an sich selbst  enn beide Eltern dabei sind als Paararbeit . b emand 
im Plenum ber seine iele s rechen m chte  entscheidet er selbst.

  Einen anderen ugang bieten ragen ie ie geht es hnen  enn ie das iel erreicht haben  
er rde es merken  oran rde er es merken  as m ssten ie tun  damit sich garan ert 

nichts ändert .

Anmerkungen

enn eilnehmer mit der be ussten strategischen Planung ihrer andlungen unvertraut sind  muss 
der rainer sie bei der individuellen earbeitung unterst tzen. eilnehmer neigen o  zu globalen und 
zu hochgesteckten ielen z. . ch ill mein hera iemanagement verbessern . 

ich g ist  dass die  den lick nicht nur au  die Probleme indernisse richten  sondern auch 
au  die essourcen il en.

eil eise ist es r eilnehmer leichter  enn bes mmte ielbereiche z. . hera ie  elbstma-
nagement  Umgang mit dem ind  vorgegeben erden.
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Arbeitsblatt zu LZ 6.3: Zielplanung

Meine Ziele für die nächste Zeit 

i e schreiben ie hre Pläne so genau ie m glich au  ann  o  ie ollen ie et as machen . 
tellen ie sich die itua on am besten bildlich vor. elche indernisse k nnten es hnen sch er 

machen  hre Pläne umzusetzen  ie k nnen ie diese ch ierigkeiten meistern  er oder as kann 
hnen dabei hel en

Beispiel: 
iel:    Ich will an den Wochenenden mind  0 min eit nur ür mich haben
indernisse:  andere geplante A it ten, amilie a ep ert meine Aus eit nicht, 

Angst, dass etwas schie  l u
il en:    gemeinsam amilien ereinbarung tre en, mit reundin au erhaus 

erabreden, Tür abschlie en  

.  r die nächste eit nehme ich mir vor   
 

 
 

2.  olgende indernisse und ch ierigkeiten k nnten mir begegnen   
 

 
 

.   Das k nnte mir bei der Umsetzung der iele hel en Unterst tzung    
 

 

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

ie o  konnten ie hre Pläne in die at umsetzen  bi e ankreuzen
gar nicht vollständig

- - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - -
0  2  0   00

ei - 00 : erzlichen l ck unsch  eiter so
ei unter : ind ie mit dem Ergebnis zu rieden J  F  A

enn nicht  as aren die Ursachen hier r  as k nnen ie machen  um hren ielen in den nächs-
ten ochen näher zu kommen  
 

 

ollen ie hre iele ändern  ibt es neue iele  die ie sich vornehmen ollen
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Lernziel 

6.4 Die Eltern resümieren ihren individuellen Schulungserfolg 

Begründung 

u einer guten chulung geh rt auch ein geordneter bschluss. Die Eltern re ek eren dar ber  as 
sie aus der chulung mitnehmen und ob ihre Er artungen er llt urden. ie geben auch eine ck-
meldung an das chulungsteam und das chulungszentrum bzgl. rganisa on  Didak k und nhalte 
der chulung.

Inhalte

  ndividuelles es mee:
 as nehmen die Eltern aus der chulung mit

  Evalua on der chulung:
 – urden hre Er artungen er llt und hre ragen ausreichend geklärt
 –  ie em anden ie die chulungsatmos häre  die Didak k inhaltliche Präsenta on und die 

om etenz der rainer
 – ie em anden ie die chulungsorganisa on
 – aben ie erbesserungsvorschläge

Hinweise zur Durchführung/Methodik

b rage in der Elternrunde  eder kommt zu ort.

Materialien

li chart  Evalua onsbogen

Anmerkungen

esümee
nders als in Lernziel .  geht es hier nicht mehr um ckmeldungen zu einzelnen chulungsein-

heiten. Die Eltern res mieren vielmehr au  einer bergeordneten Ebene ihrer elbst irksamkeitser-
artungen. hlen sie sich sicherer im Umgang mit der Erkrankung im lltag  rauen ie besser sich 

zu  mit hera iesteuerung oder Umsetzungs roblemen umzugehen  nnen ie mit mehr uver-
sicht und o nung in die ukun  blicken  

E alua on der hulung
Jede ckmeldung ird dankend entgegengenommen und gg . no ert. ommentare oder echt-

er gungen durch den rainer oder innerhalb der eilnehmergru e sollten unterbleiben. Eine 
schri liche Evalua on bietet den orteil  dass die ckmeldungen und erbesserungsvorschläge 
auch im achhinein im eam ausge ertet erden k nnen. 



Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss 

101

Zufriedenheitsfragebogen für Eltern 

m olgenden geht es um hre u riedenheit mit der Pa entenschulung  an der ie und evtl. hr ind 
teilgenommen haben.

ie ürden ie die ualit t der hulung, die ie und e tl  Ihr Kind erhalten ha en, eurteilen
 ausgezeichnet gut eniger gut schlecht
 

a en ie die rt on hulung erhalten, die ie ollten
 eindeu g nicht eigentlich nicht   im llgemeinen a eindeu g a
 

In el hem Ma e hat die hulung Ihren Bedürfnissen entspro hen
 sie hat ast allen sie hat den meisten  sie hat nur enigen sie hat meinen
 meinen ed r nissen meiner ed r nisse  meiner ed r nisse ed r nissen 
 ents rochen ents rochen ents rochen nicht ents rochen
 

ürden ie einem Freund einer Freundin die hulung empfehlen, enn er sie eine hnli he ilfe 
en gen ürde

 eindeu g nicht eigentlich nicht   im llgemeinen a eindeu g a
 

ie ufrieden sind ie mit dem usma  der ilfe, el he ie dur h die hulung erhalten ha en
 ziemlich leidlich oder leicht eitgehend sehr 
 unzu rieden unzu rieden zu rieden zu rieden
 

at die hulung Ihnen da ei geholfen, angemessener mit der Er ran ung Ihres Kindes um uge-
hen
 a  sie hal  eine a  sie hal  et as nein  sie hal  nein  sie hat die Dinge
 ganze Menge  eigentlich nicht  sch erer gemacht
 

at die Schulung Ihnen dabei gehol en, sinn olle und erreichbare iele u set en
 a  sie hal  eine a  sie hal  et as nein  sie hal  nein  sie hat die Dinge
 ganze Menge  eigentlich nicht sch erer gemacht
 

ie ufrieden sind ie mit den Tipps und Informa onen, die Ihnen in der hulung gege en ur-
den
 sehr zu rieden eitgehend zu rieden leidlich oder leicht ziemlich unzu rieden
   unzu rieden
 

ie ufrieden aren ie mit dem hulungsleiter
 sehr zu rieden eitgehend zu rieden leidlich oder leicht ziemlich unzu rieden
   unzu rieden
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ie ufrieden aren ie mit der Zusammenar eit in der Gruppe  
 sehr zu rieden eitgehend zu rieden leidlich oder leicht ziemlich unzu rieden
   unzu rieden
 

ie ufrieden sind ie mit der hulung, die ie erhalten ha en, im Gro en und Gan en
 sehr zu rieden eitgehend zu rieden  leidlich oder leicht  ziemlich unzu rieden
   unzu rieden
 

ürden ie ieder in die hulungseinri htung ommen, enn ie ilfe r u hten
 eindeu g nicht  ich glaube nicht  ich glaube a eindeu g a
 

at si h ei Ihnen Ihrem Kind dur h die hulung et as er ndert  

ein  es hat sich nichts verändert    Ja  es hat sich et as verändert 

enn a, as hat si h er ndert  Den en ie B  an Medi amenteneinnahme, hule, Freunde  
Bi e no eren ie:  
 

 
 

 
 

aben ie ommentare  nregungen  nsche zur erbesserung der chulung  
i e no eren ie:  

 
 

 
 

 
ie fanden ie die hulung insgesamt  Bi e ge en ie eine hulnote (1  sehr gut, 6  sehr 

s hle ht)  

ualit t der hulung insgesamt: ote 
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Ambulanter Mukoviszidose-Elternschulungskurs  
mit sechs Terminen (fortlaufend)

Beispiel-Stundenplan über 26 UE zzgl. Pausen 

1. Treffen, 17.00-20.30 Uhr 

.00 – .  Uhr  UE
Modul 1 Begrü ung, Kennenlernen, üns he und Er artungen, Gruppen oh sion (Psy hoso ia-
le Fa h ra , Fa har t)
Lernziel . Die Eltern berichten o en ber die rankheit ihres indes und die damit verbundenen 

onse uenzen r den amilienalltag 

. - .  Uhr 2 UE
Modul 2 Medi inis he Grundlagen ur Er ran ung und Behandlung: Gendefe t, Kran heitssymp-
tome, mul dis iplin re Therapieans t e (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel 2. Die Eltern k nnen die rankheitss m tome und die zugrundeliegenden athologischen 
Mechanismen erklären
Lernziel 2.2 Die Eltern issen  dass  au  einem vererbten ende ekt beruht und kennen das er-
erbungsrisiko
Lernziel 2. Die Eltern verstehen  dass die Erkrankung nach heu gem tand nicht heilbar  aber gut 
behandelbar ist
Lernziel 2. Die Eltern verstehen den mul diszi linären hera ieansatz und sind mo viert zu einer 
r hen und räven ven ehandlung

Lernziel 2. Die Eltern re ek eren ihren Umgang mit der hera ielast o onal

. - . 0 Uhr Pause

. 0-20.  Uhr  UE
Modul 3 Medi ament se Therapie im symptomarmen Inter all (Fa har t, ggf  Psy hoso iale 
Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die irkungs eise der r ihre inder relevanten Medikamente 
beschreiben
Lernziel . .2 Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal

20. -20. 0 Uhr  UE
Kl rung o ener Fragen, s hluss

2. Treffen, 17.00-20.30 Uhr 

.00- .  Uhr  UE
Begrü ung, e apitula on und Fes gung, Bespre hung ausaufga e (Psy hoso iale Fa h ra ) 

. - .  Uhr 2 UE
Modul 3 Therapieprin ipien ei F: Inhala onstherapie (Fa har t ggf  Physiotherapeut ggf  P e-
ge ra , ggf  Psy hoso iale Fa h ra ) 
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Lernziel .2. Die Eltern k nnen die irkungs eise und n endung der r ihre inder relevanten 
inhala ven Medikamente erklären
Lernziel .2.2 Die Eltern k nnen die r ihre inder relevanten nhala onsgeräte und -hil en  deren 

n endung und einigung beschreiben
Lernziel .2. Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal

. - .00 Pause

.00-20. 0 Uhr  2 UE
Modul 3 Therapieprin ipien ei F: ygiene (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra ) 
Lernziel . . Die Eltern k nnen die Prinzi ien der gienema nahmen erklären
Lernziel . .2 Die Eltern re ek eren ihre ngste und ihren Umgang mit den trategien im lltag
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal
era s hiedung

3. Treffen, 17.00-20.30 Uhr

.00- .  Uhr  UE
Begrü ung, e apitula on und Fes gung Bespre hung ausaufga e (Psy hoso iale Fa h ra ) 

. - .  Uhr 2 UE
Modul 3 Therapieprin ipien ei F: Ern hrung (Di tassistent, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die bedar sange asste  voll er ge Ernährung bei  erklären
Lernziel . .2 Die Eltern k nnen die irkungs eise von Pankreasenz men und deren Dosierung be-
zogen au  die aktuelle Ernährung ihres indes beschreiben

. - .00 Uhr Pause

.00- .  Uhr  UE  
Fortset ung
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungs-
m glichkeiten
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal

. -20. 0 Uhr  UE
Modul 4 Er ennen und Behandeln on a uten erdauungspro lemen und hronis her Gedeih-
st rung (Fa har t)
Lernziel . Die Eltern k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten 

auchschmerzen nennen
Lernziel .2 Die Eltern k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei einer chronischen 

edeihst rung nennen
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei Deh drierung 
nennen

era s hiedung
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4. Treffen, 17.00-20.30 Uhr 

.00 - .  Uhr  UE
Begrü ung, e apitula on und Fes gung, Bespre hung ausaufga e (Psy hoso iale Fa h ra ) 

. - .  Uhr 2 UE
Modul 3 Therapieprin ipien ei F: Physiotherapie und rperli he it t (Physiotherapeut, 
ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie erklären 
Lernziel . .2 Die Eltern k nnen ausge ählte h siothera eu sche Übungen durch hren

. - .00 Uhr Pause

.00- .  Uhr  UE
Fortset ung
Lernziel . . Die Eltern k nnen die osi ven us irkungen von k r erlicher k vität und ort bei 

 beschreiben
Lernziel . . Die Eltern re ek eren r sie relevante s ekte eines k r erlich ak ven Lebenss ls 
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal

. -20. 0 Uhr  UE
Modul 4 Er ennen und Behandeln on a uter und hronis her Lungen ers hle hterung (Fa har t)
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen akuter n ekte der Lu ege und andlungsstrategien nen-
nen
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei chroni-
scher erschlechterung der Lunge nennen

era s hiedung

5. Treffen, 17.00-20.30 Uhr 

.00 - .  Uhr  UE
Begrü ung, e apitula on und Fes gung, Bespre hung ausaufga e (Psy hoso iale Fa h ra ) 

. - .  Uhr 2 UE
Modul 5 Kran heits e l gung im Familiensystem (Psy hoso iale Fa h ra )

ran heits erarbeitung der ltern und ur gesam amili ren Belastung 
Lernziel . Die Eltern re ek eren elastungs aktoren  eraus orderungen und Probleme durch die 
Erkrankung  die sie ers nlich besonders beschä igen
Lernziel . Die Eltern kennen t ische isikokonstella onen  die in amilien mit Mukoviszidose be-
tro enen indern au reten k nnen
Lernziel . Die Eltern kennen trategien  die ihnen beim Umgang mit den eraus orderungen hel-
en k nnen

Lernziel . Die Eltern verstehen  dass ihre eigene Entlastung esentlich r das ohlergehen der 
gesamten amilie ist 
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie ankstelle  als ausau -
gabe o onal

. - .00 Uhr Pause
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.00-20. 0 Uhr 2 UE
Fortset ung

ran heits erarbeitung des indes 
Lernziel . Die Eltern k nnen besondere eraus orderungen und elastungen nennen  die sich au -
grund der rankheit r ihr ind ergeben 
Lernziel .2 Die Eltern kennen Ent icklungsau gaben  die unabhängig von der Erkrankung ihres in-
des bestehen  und deren edeutung r den Umgang mit dem ind
Lernziel . Die Eltern k nnen ihrem ind die Erkrankung und not endige hera ieschri e alters-
gerecht vermi eln
Abs mmung des ran heitsmanagements wischen ltern und ind 
Lernziel . Die Eltern k nnen egeln und erant ortlichkeiten r das rankheitsmanagement in 
ihrer amilie nennen
Lernziel . Die Eltern verstehen  dass die egeln vereinbart  regelmä ig ber r  und aktualisiert 

erden m ssen
era s hiedung

6. Treffen, 17.00-20.30 Uhr 

.00 - .  Uhr  UE
Begrü ung, e apitula on und Fes gung, Bespre hung ausaufga e (Psy hoso iale Fa h ra ) 

. - .00 Uhr  UE
Modul 5 Kran heits e l gung im Familiensystem (Psy hoso iale Fa h ra )

ran heit undd so iales Um eld, so iale Teilhabe und so ialrechtliche Aspe te 
Lernziel . 0 Die Eltern k nnen das soziale Um eld des indes angemessen ber die Erkrankung in-
ormieren und Unterst tzung r ihr ind organisieren

Lernziel . Die Eltern k nnen sich selbst und ihr ind zu einem selbstbe ussten Umgang mit der 
Erkrankung ermu gen

.00- .  Uhr  UE
Fortset ung (ggf  o ialar eiter s  usführungen u Modul 5 )
Lernziel . 2 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen egelungen und il en  die r sie relevant sind  
in rundz gen 

. - .00 Uhr Pause

.00-20. 0 Uhr 2 UE
Modul 6 lltagstransfer, us ertung und s hluss (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . Die Eltern reka itulieren die zentralen chulungsinhalte r sich
Lernziel .2 Die Eltern re ek eren mindestens ein iel  elches sie nach der chulung erreichen 

ollen
Lernziel . Die Eltern res mieren den chulungser olg r sich selbst
Lernziel . Die Eltern kennen geeignete uellen r eiter hrende il en und n orma onen

era s hiedung
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Ambulanter Mukovizidose-Elternschulungskurs als Blockschulung 

Beispiel-Stundenplan über 26 UE mit zwei Blöcken à 13 UE (zzgl. Pausen)

Erster Block Tag 1, Freitag 17.00-20.30 Uhr 

.00 - .  Uhr  UE
Begrü ung, Kennenlernen, üns he und Er artungen, Gruppen oh sion (Psy hoso iale Fa h-

ra , Fa har t)
Lernziel . Die Eltern berichten o en ber die rankheit ihres indes und die damit verbundenen 

onse uenzen r den amilienalltag 

. - .  Uhr 2 UE
Medi inis he Grundlagen ur Er ran ung u  Behandlung: Gendefe t, Kran heitssymptome, mul-

dis iplin re Therapieans t e (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel 2. Die Eltern k nnen die rankheitss m tome und die zugrundeliegenden athologischen 
Mechanismen erklären
Lernziel 2.2 Die Eltern issen  dass  au  einem vererbten ende ekt beruht und kennen das er-
erbungsrisiko
Lernziel 2. Die Eltern verstehen  dass die Erkrankung nach heu gem tand nicht heilbar  aber gut 
behandelbar ist
Lernziel 2. Die Eltern verstehen den mul diszi linären hera ieansatz und sind mo viert zu einer 
r hen und räven ven ehandlung

Lernziel 2. Die Eltern re ek eren ihren Umgang mit der hera ielast o onal

. - . 0 Uhr Pause

. 0-20.  Uhr  UE
Medi ament se Therapie im symptomarmen Inter all (Fa har t, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die irkungs eise der r ihre inder relevanten Medikamente 
beschreiben
Lernziel . .2 Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal  

20. -20. 0 Uhr  UE
Kl rung o ener Fragen, era s hiedung

Erster Block Tag 2, Samstag 9.30-17.15 Uhr

0 . 0- .00 Uhr 2 UE
Therapieprin ipien ei F: Inhala onstherapie (Fa har t ggf  Physiotherapeut, ggf  P ege ra , 
ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel .2. Die Eltern k nnen die irkungs eise und n endung der r ihre inder relevanten 
inhala ven Medikamente erklären
Lernziel .2.2 Die Eltern k nnen die r ihre inder relevanten nhala onsgeräte und -hil en  deren 

n endung und einigung beschreiben
Lernziel .2. Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
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Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -
onal  

.00 - .  Uhr Pause

. - 2.  Uhr 2 UE
Therapieprin ipien ei F: ygiene (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die Prinzi ien der gienema nahmen erklären
Lernziel . .2 Die Eltern re ek eren ihre ngste und ihren Umgang mit den trategien im lltag
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml -
sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal  

2. - . 0 Uhr Mi ags ause 

. 0- .  Uhr  UE
Therapieprin ipien ei F: Ern hrung (Di tassistent, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die bedar sange asste  voll er ge Ernährung bei  erklären
Lernziel . .2 Die Eltern k nnen die irkungs eise von Pankreasenz men und deren Dosierung be-
zogen au  die aktuelle Ernährung ihres indes beschreiben
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungs-
m glichkeiten
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal

. - .00 Uhr a ee ause 

.00 – .  Uhr  UE
Er ennen und Behandeln on a uten erdauungspro lemen und hronis her Gedeihst rung 
(Fa har t)
Lernziel . Die Eltern k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten 

auchschmerzen nennen
Lernziel .2 Die Eltern k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei einer chronischen 

edeihst rung nennen
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei Deh drierung 
nennen

. - .  Uhr 2  UE
e apitula on und Fes gung, era s hiedung

2. Block Tag 1, Freitag 17.00-20.30 Uhr 

.00- .  Uhr  UE
iedereins eg, e apitula on, ausaufga en espre hung (Psy hoso iale Fa h ra )

.  – .  Uhr 2 UE
Kran heits e l gung im Familiensystem (Psy hoso iale Fa h ra )

ran heits erarbeitung der ltern und ur gesam amili ren Belastung 
Lernziel . Die Eltern re ek eren elastungs aktoren  eraus orderungen und Probleme durch die 
Erkrankung  die sie ers nlich besonders beschä igen
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Lernziel . Die Eltern kennen t ische isikokonstella onen  die in amilien mit Mukoviszidose be-
tro enen indern au reten k nnen
Lernziel . Die Eltern kennen trategien  die ihnen beim Umgang mit den eraus orderungen hel-
en k nnen

Lernziel . Die Eltern verstehen  dass ihre eigene Entlastung esentlich r das ohlergehen der 
gesamten amilie ist 
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Entlastungsstrategie ankstelle  als ausau -
gabe o onal

. - .00 Uhr Pause

.00-20. 0 Uhr 2 UE
Fortset ung

ran heits erarbeitung des indes 
Lernziel . Die Eltern k nnen besondere eraus orderungen und elastungen nennen  die sich au -
grund der rankheit r ihr ind ergeben 
Lernziel .2 Die Eltern kennen Ent icklungsau gaben  die unabhängig von der Erkrankung ihres in-
des bestehen  und deren edeutung r den Umgang mit dem ind
Lernziel . Die Eltern k nnen ihrem ind die Erkrankung und not endige hera ieschri e alters-
gerecht vermi eln
Abs mmung des ran heitsmanagements wischen ltern und ind 
Lernziel . Die Eltern k nnen egeln und erant ortlichkeiten r das rankheitsmanagement in 
ihrer amilie nennen
Lernziel . Die Eltern verstehen  dass die egeln vereinbart  regelmä ig ber r  und aktualisiert 

erden m ssen
era s hiedung

2. Block Tag 2, Samstag 9.30-17.15 Uhr 

. 0- .  Uhr  UE
Therapieprin ipien ei Mu o is idose: Physiotherapie und rperli he it t port (Physio-
therapeut, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . . Die Eltern k nnen die Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie erklären 
Lernziel . .2 Die Eltern k nnen ausge ählte h siothera eu sche Übungen durch hren
Lernziel . . Die Eltern k nnen die osi ven us irkungen von k r erlicher k vität und ort bei 

 beschreiben
Lernziel . . Die Eltern re ek eren r sie relevante s ekte eines k r erlich ak ven Lebenss ls 
Lernziel . . Die Eltern re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle L sungen
Lernziel . . Die Eltern lanen die Umsetzung einer Probleml sungsstrategie als ausau gabe o -

onal  

. - 2.00 Pause

2.00- 2.  Uhr UE
Er ennen und Behandeln on a uter und hronis her Lungen ers hle hterung (Fa har t)
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen akuter n ekte der Lu ege und andlungsstrategien nen-
nen
Lernziel . Die Eltern k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei chroni-
scher erschlechterung der Lunge nennen
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2. - .  Uhr 2  UE
Kl rung o ener Fragen (Fa har t)

. - .00 Uhr Mi ags ause 

.00- . 0 Uhr 2 UE
Kran heits e l gung im Familiensystem (Psy hoso iale Fa h ra )

ran heit und so iales Um eld, so iale Teilhabe und so ialrechtliche Aspe te 
Lernziel . 0 Die Eltern k nnen das soziale Um eld des indes angemessen ber die Erkrankung in-
ormieren und Unterst tzung r ihr ind organisieren

Lernziel . Die Eltern k nnen sich selbst und ihr ind zu einem selbstbe ussten Umgang mit der 
Erkrankung ermu gen

Fortset ung (ggf  o ialar eiter)
Lernziel . 2 Die Eltern kennen die sozialrechtlichen egelungen und il en  die r sie relevant sind  
in rundz gen 

. 0- .  Uhr a ee ause 

. - .  Uhr 2 UE
lltagstransfer, us ertung und s hluss (Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )

Lernziel . Die Eltern reka itulieren die zentralen chulungsinhalte r sich
Lernziel .2 Die Eltern re ek eren mindestens ein iel  elches sie nach der chulung erreichen 

ollen
Lernziel . Die Eltern res mieren den chulungser olg r sich selbst
Lernziel . Die Eltern kennen geeignete uellen r eiter hrende il en und n orma onen

era s hiedung
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Curriculum  
Jugendschulung  
bei Mukoviszidose
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Präambel zur Mukoviszidose- 
Jugendschulung2

Leitliniengerechtes Vorgehen

ei dem urriculum Jugendschulung bei Mukoviszidose urden neueste issenscha liche Erkennt-
nisse zur Pathogenese und ehandlung der Erkrankung ber cksich gt. n ents rechenden tellen 

ird au  aktuelle  r das e eilige hemengebiet relevante Leitlinien und er entlichungen ver-
iesen. nsbesondere betri  dies die durch die achs ezi schen rbeitskreise im Mukoviszidose e. . 

erarbeiteten ehandlungslei äden rbeitsgemeinscha  der rzte M  rbeitskreis Ernährung  
rbeitskreis Ph siothera ie  rbeitskreis ort  rbeitskreis P ege  rbeitskreis Ps chosoziales . 
iermit urde der er ichtung zur ualitätssicherung gemä  ualitätshandbuch Mukoviszido-

se- chulung echnung getragen.
llgemeine rundsätze zu nhalten  Didak k oder Durch hrung von inder- und Jugendschulun-

gen sind dem Modu - andbuch  and  und 2  . u age  zu entnehmen. m olgenden erden nur 
die r Mukoviszidose-s ezi schen esonderheiten ausge hrt.

Aufbau des Curriculums nach modularisiertem Konzept

Die Modularisierung beruht au  dem Metakonze t  dass in allen chulungs rogrammen r chro-
nische Erkrankungen bes mmte Dimensionen enthalten sein m ssen. Dabei ird z ischen krank-
heitss ezi schen und krankheitsuns ezi schen Modulen unterschieden siehe abelle im or ort . 
n das urriculum r die Mukoviszidose-Jugendschulung sind alle Module 0 bis  eingearbeitet. Die 

s ezi schen Module 2   und  sind nur r die Mukoviszidose- chulung ent ickelt orden  die ge-
nerischen Module 0    und  sind krankheitss ezi sch ange asst orden. lle generischen Modu-
le sind in der Urs rungsversion in einem se araten Manual zusammenge asst  elches als Modula-
res chulungs rogramm Modu  and : Pa entenschulung  . u age  im en ccess-Do nload 
kosten rei zu erhalten ist . abst- ublishers.de modus .

Die Module k nnen se arat geschult oder miteinander verzahnt erden. Dies trägt der iel-
schich gkeit der chulungsthemen bei chronischen Erkrankungen im Jugendalter echnung. nsbe-
sondere Modul  kann mit anderen Lernzielen verzahnt erden  da die e äl gung im amilien-
s stem bei vielen Lernzielen eine olle s ielt. emä  den orgaben im and  andbuch Modu  

and  . u age  sind die Lernziele von Modul  gekennzeichnet  die au  alle älle se arat mit dem 
dazugeh rigen tundenum ang geschult erden m ssen. Dies sind in einer Jugendschulung .  bis 

. . Die -Jugendschulung ber cksich gt diese orgaben.
r die Jugendlichen ab  Jahren kommt gemä  dem andbuch zur Modu - ransi ons- chulung 

zusätzlich noch das rans ermodul mit den Lernzielen  bis    UE  hinzu. r die arallele Eltern-
schulung zu ransi ons- hemen ergibt sich ein Mehrbedar  von  UE. 

Jedem Modul sind themenbezogene Lernziele zugeordnet. Jedes Lernziel ird durch egr ndung  
ennung von nhalten so ie orschlägen zu Durch hrung und Methodik so ie gg . Materialvor-

schläge und nmerkungen s ezi ziert. rundsätzlich sind die Lernziele diesem Mukoviszidose- chu-

2 us r nden der besseren Lesbarkeit ird au  die er endung der integra ven chreib eise der eschlechter z. . rzt nnen  
verzichtet. Es sind selbstverständlich immer beide eschlechter gemeint.

  rotz seiner modularen truktur und einer ge issen ariabilität ist das vorliegende chulungskonze t r alle chulungszen-
tren verbindlich. b eichungen vom chulungskonze t sind zu begr nden und zu dokumen eren ormular chulungsdoku-
menta on im nhang .
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lungskonze t ver ichtend. n den meisten ällen ist eine au einander au auende eihen olge est-
gelegt. ur einige enige Lernziele sind o onal einsetzbar. Das urriculum ents richt damit einem 
konkreten und verbindlich vorgegebenen chulungs rogramm. 

n der zeitlichen Umsetzung sind die Lernziele in begrenztem Ma e variabel  eil sie den iel-
gru en ange asst erden m ssen. o k nnen z. . bes mmte hemen in der Jugendschulung von 

2- bis -Jährigen eine gr ere olle s ielen und daher einen zeitlich gr eren ahmen beans ru-
chen als in der Jugendschulung von - bis -Jährigen. Diese Entscheidung obliegt dem e eiligen 

chulungsteam und der achlichen om etenz des Mukoviszidose- rainers. 
b eichungen vom chulungskonze t m ssen begr ndet und dokumen ert erden siehe Do-

kumenta onsbogen im nhang . Übergeordnetes Lernziel bleibt auch bei allen aria onen das Em-
o erment der Pa enten bz . ihrer Eltern.

Vorbemerkungen zur Durchführung der Jugendschulung

1. Setting und Struktur 

Die Jugendschulung bei Mukoviszidose ist grundsätzlich r ein ambulantes e ng ent ickelt or-
den. Es muss sich um eine geschlossene ru e handeln. Die Mindestgr e beträgt vier eilneh-
mer  ma imal k nnen acht betro ene Jugendliche teilnehmen. Die geringe Mindes eilnehmerzahl 
ber cksich gt die eltenheit der Erkrankung. n die o onale Elternschulung k nnen ein bis z ei 

etreuungs ersonen ro eilnehmer eingeschlossen erden.

Der esamtum ang der Jugendschulung ist ie olgt verbindlich estgelegt: 
  r die Jugendschulung -  Jahre : 30 UE
  r die Elternschulung arallel zur Jugendschulung: 6 UE
  bei Jugendlichen ab  Jahren: austein ransi onsmodul mit 4 UE r die Jugendlichen und 4 UE 

r die Eltern gem. andbuch ransi on

Em ehlens ert ist  den Jugendlichen  die gerade bei der Mukoviszidose-Erkrankung eine hohe he-
ra ielast  zusammen mit chule oder usbildung eine relevante ermindichte so ie gg . einen ei-
ten nreise eg haben  mit der ahl des chulungsse ngs entgegen zu kommen. ierdurch erden 
eilnahmebarrieren abgebaut und chulungsabbr che vermieden. Daher sind die Unterrichtseinhei-

ten au  vier chulungstage au geteilt orden. Diese k nnen in chentlichem oder mehr chigem 
bstand z. .am einem amstag durchge hrt erden. tunden läne mit ezug zu den Lernzielen 
nden sich im nhang.

2. Gruppenzusammensetzung

ls krankheitss ezi sche esonderheit ist r die ru enzusammenstellung der Parameter der 
eimbesiedelung der Lunge ausschlaggebend r den chulungsein- bz . -ausschluss. rundsätzlich 

sind drei homogene ru enbildungen m glich: 
–  ru e ohne esiedelung mit Pseudomonas aeruginosa seudomonas reie ru e
–  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungssensibel Pseudomonas osi v-sensibel
–  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungsresistent Pseudomomonas osi v   und  

M .
Eine ru enschulung ist grundsätzlich ausgeschlossen beim orliegen von M  urkholderia ce-

acia und M cobacterium abscessus. 
ur Einschätzung des esundheitszustandes und gg . keimbedingter eilnahmehindernisse ist bei 

nmeldung durch den eilnehmer ein aktueller rztbrie  vorzu eisen inclusive utumbe und. or 
chulungsbeginn ist ein aktueller utumbe und nicht älter als  age  nachzu eisen und zu doku-
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men eren. Die ommunika on mit dem u eiser kann eben alls sinnvoll sein  um die chulungs ä-
higkeit estzustellen.

ollte ährend des chulungsverlau es im ahmen der ärztlichen ehandlung eine eimbesiede-
lung detek ert erden  die zum usschluss aus der bisherigen ru e hrt  ist dies als bbruch zu 
dokumen eren und der rankenkasse mitzuteilen. Da dieser chulungsabbruch unverschuldet ist  
kann bei edar  eine erneute chulung beantragt erden  so ern die Einschlusskriterien eiterhin 
gegeben sind.

Um den nsteckungsängste bei Mukoviszidose gerecht zu erden  sollte die usammenstellung 
nach eimstatus gegen ber den eilnehmern kommuniziert erden. u erdem muss der chulungs-
raum ausreichend gro  sein und gg . Pu erzonen  z ischen den eilnehmern zu erm glichen. ani-
täre Einrichtungen sollten sich in unmi elbarer ähe des chulungsraums be nden.

3. Qualifikation der Trainer

Die Durch hrung von Mukoviszidose- chulungen dar  nur an Mukoviszidose- ch er unktbehand-
lungszentren oder ch er unkt ra en er olgen  die ausreichend achliche E er se r diese selte-
ne chronische Erkrankung vor eisen und das ge orderte interdiszi linäre eam vorhalten k nnen. 

ei der Mukoviszidose-Elternschulung ird das rainerteam ents rechend der hera iesäulen 
in der ehandlung eingesetzt. Das eam besteht z ingend aus acharzt der inder- und Jugend-
medizin oder nternist  s chosozialer achkra  Ps chologe  Ps chothera eut oder inder- und 
Jugendlichen s chothera eut  Diätassisten n so ie bei inhaltlich den Diätassistenten gleich er-

gen uali ka onen auch ecotro hologen und Ernährungs issenscha ler  und Ph siothera eut. 
Ergänzt erden kann das eam gg . durch P egekra  esundheits- und ranken eger  or he-
ra eut auch ort ädagoge oder ort issenscha ler  und ozialarbeiter. Dies muss im Einzel all 
begr ndet und dokumen ert erden.

m olgenden ird aus r nden der erein achung nur noch von acharzt  s chosozialer ach-
kra  Diätassisten n  Ph siothera eut  P egekra  or hera eut und ozialarbeiter ges rochen.

Die beru ichen ugangsvoraussetzungen r das Mukoviszidose- rainerzer kat sind im uali-
tätshandbuch Mukoviszidose- chulung geregelt. Dieses liegt in der . u age von ktober 20  vor 
und kann bei den er assern ange ordert erden.

Der acharzt muss mindestens eine z ei ährige eru ser ahrung in der ehandlung von Mukovis-
zidose vor eisen. r die anderen eru sgru en ird eine mindestens z ei ährige eru ser ahrung 
mit Mukoviszidose oder ein Jahr Mukoviszidose- ehandlungser ahrung zzgl. ein Jahr Er ahrung mit 
anderen chronisch kranken indern ge ordert. 

Der acharzt muss als chulungsleiter ein Mukoviszidose- rainerzer kat besitzen und ak v an 
der chulung teilnehmen. Dieser rzt garan ert gegen ber den rankenkassen r die achliche 

ualität der chulung.
m M- andbuch ird zusätzlich die er zierung aller eammitglieder als ualitätssichernde 

Ma nahme em ohlen.

4. Didaktik

ei edem re en erden estgelegte hemensch er unkte behandelt. u grund der zeitlichen 
und thema schen egrenzung der chulung ist es not endig  dass die rainer strukturiert und the-
menzentriert vorgehen. n orma onsvermi lung ndet edoch nicht in reiner ortrags orm sta . n 
Diskussionsrunden und erhaltens bungen rak sche chulung  soll die neue n orma on au  den 

lltag der Pa enten bezogen erden  obei insbesondere der ustausch ge rdert erden soll. 
esonders ich g ist dabei  dass die individuelle Er ahrung und icht eise der eilnehmer ert-

geschätzt und res ek ert erden. ach dem Mo o: Die Jugendlichen da abholen  o sie stehen  
sollte die chulung ugendnah so ie alltags- und erlebnisrelevant gestaltet erden.
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ei der Durch hrung des chulungskurses ist es ich g  eine alance z ischen individuellen 
ed r nissen der eilnehmer und dem ru eninteresse zu nden. m nteresse der esamtgru e 

k nnen individuelle Probleme nur begrenzt bearbeitet erden. g . ird au  eiter hrende era-
tungsangebote ver iesen.

Unterschiedliche Ent icklungsstände und Phasen der Pubertät doleszenz so ie heterogene 
ildungsniveaus m ssen in der Jugendschulung er cksich gung nden Materialien  rache  bs-

trak onsniveau . Da es sich bei Mukoviszidose um eine chronisch- rogrediente Erkrankung mit im-
mer noch verk rzter Lebenser artung handelt  ist in besonderem Ma e au  eine alance z ischen 

issensvermi lung und dem isiko neuer ngstentstehung bei den eilnehmern zu achten. 
on besonderer edeutung r das elingen der chulung ist ein ugends ezi scher ugang zu 

den eilnehmern. Dieser beinhaltet au  der rainerseite einen verständnisvollen Umgang mit u-
bertären ndividua ons- und bl sungsthemen so ie mit m glichen dhärenz- hemen. entral ist 
eine res ektvolle altung gegen ber den eilnehmern als E erten  ihrer Erkrankung  elche ber 
Jahre einen Umgang mit ihrer  rak ziert haben. Em ohlen ird ein ar zi atorischer nsatz  
der den eilnehmern elegenheit gibt  ihre ed r nisse und nsche in die chulung einzubringen. 
Es ist hil reich  klientenzentriert die individuelle Pers ek ve der etro enen zu er assen Einstellun-
gen  e ertungen  Er ahrungen  und enntnisse ber ihren konkreten lltag in amilie  chule  us-
bildung und reundeskreis  mit einzubeziehen. nternale ie e ternale hera iehindernisse k nnen 
au  diese eise erkannt so ie alltags- und handlungsrelevante L sungen erarbeitet erden. 

ur edeutung der ru e: n der chulungsgru e ergibt sich die M glichkeit r soziales Lernen 
und Modell-Lernen. Miteinander und voneinander lernen sollten daher als zentrale chulungsdimen-
sion einbezogen und genutzt erden. u ber cksich gen ist allerdings  dass in der chulungsgru e 
eilnehmer mit sehr heterogenen rankheitsverläu en vertreten sein k nnen  as die ergleichbar-

keit einschränkt. er hrungsängste z ischen eilnehmern mit unterschiedlicher rankheitssch ere 
eisen darau  hin  dass der ontakt mit Mit a enten im lizit immer die ngst vor der eigenen Pro-

gnose sch rt. 

5. Strukturelle Besonderheiten

u grund der hohen emo onalen elastung der eilnehmer ist es ein nschens erter tandard  
dass die s chosoziale achkra  grundsätzlich bei allen chulungseinheiten dabei ist  bei denen s -
chosoziale hemen relevant erden k nnten. ei Mukoviszidose als rogredient verlau ende Erkran-
kung mit eingeschränkter Lebenser artung und einer hohen täglichen hera ielast betri  dies vor 
allem emo onale e äl gungsas ekte und Umsetzungsbarrieren im amilienalltag. Diese hemen 
kommen er ahrungsgemä  in Modul 2 und  vor. ei sehr geringer eilnehmer- ahl    kann gg . 
aus r nden der irtscha lichkeit au  die zusätzliche n esenheit der s chosozialen achkra  in 
diesen Einheiten verzichtet erden. n diesem all muss edoch ge ährleistet erden  dass die s -
chosozialen hemen in den anderen Einheiten gg . nachgearbeitet  erden und ausreichend aum 
bekommen. Eine solche Entscheidung muss das chulungsteam vor chulungsbeginn disku eren  

enn die ahl und der elastungsgrad der chulungsteilnehmer bekannt sind.
er ichtend ist der Einsatz der s chosozialen achkra  als rainer in Modul  nschens ert 

eben alls in Modul  und .
eschlechtss ezi sche leingru enarbeit ist bei ausge iesenen hemen vorgegeben  um u-

gends ezi sche enderthemen zu ber cksich gen.
Eben alls ist sinnvoll  einen er achsenen Mukoviszidose- etro enen einzuladen  dies kann auch 

im ahmen des ransi onsmoduls er olgen. Der Er achsene berichtet aus seinem lltag mit der 
Erkrankung und steht den Jugendlichen r ragen zur er gung. Eine sorg äl ge us ahl und eine 

orbes rechung sind em ehlens ert. 
Das krankheits bergrei end einsetzbare ransi onsmodul thema siert die eränderungen  die 

sich in der rankenversorgung mit dem . eburtstag r den etro enen ergeben und den Über-
gang in die Er achsenenmedizin. Der Einsatz ist ab dem . Lebens ahr sinnvoll und ist unabhängig 
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davon  ob ein tatsächlicher rans er in die Er achsenenmedizin vorgesehen ist oder der Jugendliche 
im bisherigen ersorgungzentrum bleiben ird. Die Lernziele sind an anderer telle au ge hrt. 

ei der Jugendschulung handelt es sich um eine zei ntensive eranstaltung. Daher m ssen gen -
gend Pausen integriert erden  die auch zur Erholung oder zum nhalieren genutzt erden. 

6. Teamkommunikation

n edem chulungsablau  s ielt die Übergabe und ommunika on z ischen den rainern eine be-
sondere olle. Jeder rainer bergibt esonderheiten aus seiner chulungssitzung an den rainer des 
nächsten ermins.

usätzlich sind eambes rechungen z ischen allen rainern ber die ru ensitua on und den 
ortschri  der einzelnen ru enteilnehmer als ver ichtend anzusehen. innvolle eit unkte sind 

vor eginn  im erlau  der chulung und vor oder nach Ende des urses. 
Der ustausch kann im es räch oder unter Mediennutzung er olgen ele onkon erenz  und-

mail etc. . ur Dokumenta on der eamsitzungen ndet sich ein Dokumenta onsbogen im nhang.

7. Materialien

Eine us ahl von a elbildern bz . olienvorlagen  andouts und rbeitsblä ern ist den Lernzielen 
im urriculum zugeordnet. eitere Materialien k nnen im inne der Erreichung der Lernziele vom 

chulungsteam vor rt ergänzt erden. Dies lässt die M glichkeit o en  dass Materialien aktuell 
bleiben  um neueste Erkenntnisse und hera ieansätze abzubilden. Die Materialaus ahl muss auch 
o en r die ntegra on moderner Medien sein  ie z. . animierte Darstellung von Patho h siologie 

er ilmausschni  s zur Medikamentenberechnung oder Erinnerung an die Medikamentenein-
nahme oder outube ideos zur Demonstra on von nhaliertechniken.

Der Einbezug von achlichen n orma onsmaterialien  die von Pharma rmen zur er gung ge-
stellt erden oder mit diesen ent ickelt erden  ist rinzi iell m glich. Die chulung sollte edoch 
ihre grundsätzliche Unabhängigkeit gegen ber der inhaltlichen Ein ussnahme von Pharma rmen 
be ahren und diese gg . auch gegen ber den eilnehmern deutlich machen.

n den Untermodulen zu Modul  ird au  Lei äden und Materialien der achs ezi schen r-
beitskreise im Mukoviszidose e. . hinge iesen. Diese sind r den rainer achlich bindend. ollten 
neue ehandlungs aradigmen oder Materialien in den rbeitskreisen ent ickelt erden  sollen die-
se auch in der chulung n endung nden.

n orma onen und il estellungen bei der chulungsent icklung k nnen bei den er assern einge-
holt erden. 

ir nschen allen Mukoviszidose- rainern und - chulungsteams gutes elingen

 r  med  oris  Staab, ipl s ch  hris ne ehmann 
Sprecherinnen der Arbeitsgemeinscha  Mu o is idoseschulung
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Abbildung 1: Modularer Au au der Mu o is idose ugendschulung 1 17 ahre

Module Inhalte

Modul 0 
orbereitende chulungsorganisa on
achbereitung

ekru erung  eam lanung  inanzierung  inhaltliche und  
organisatorische chulungs lanung  ommunika on mit  

u eisern

Modul  
Einleitung  ru enkohäsion

orstellung  ennen lernen  ertrauen au auen
Er ahrungen  Er artungen  nsche  erichte

Modul 2 
Mo vierende u lärung zu Erkrankung 
und ehandlung

natomie  Patho- Ph siologie  Ursachen  olgen  m tome  
isiken  Prognose

Modul 
om etenzen r die elbstregula on im 

s m tomarmen ntervall

icht-medikament se und medikament se asisthera ie   
r er- und m tom ahrnehmung  hera iesteuerung   

lltagstrans er

Modul 
om etenzen r das elbstmanagement 

bei E azerba on 

ahrnehmung von akuter und schleichender erschlechterung  
hera iesteuerung  
ermeidung von bz . adä uater Umgang mit akuten risen

Modul 
o ing im amiliens stem

rankheitsverarbeitung  Umgang mit eraus orderungen und 
elastungen  iele  Einschränkungen  rankheit im lltag und im 

sozialen onte t

Modul 
bschluss

usammen assung  iederholung  
Evalua on durch die eilnehmer  bschluss
evtl. individuelle bschlussges räche

ei : krankheits bergrei endes Modul 
rau: krankheitss ezi sches Modul

Abbildung 2: Schulungseinheiten des Bausteins ModuS Transi onsmodul  
bei der Mu o is idose ugendschulung ab 1  ahre

Transfer in die Er a hsenenmedi in (für Jugendli he) 
ensibilisierung r die eränderungen  die mit dem echsel in die Er achsenenmedizin ein-

hergehen  und ermi lung von n orma onen und trategien  um sich in der neuen itua on 
zurechtzu nden 

 UE

+

enn die Kinder er a hsen erden (für Eltern) 
ensibilisierung r die eränderungen  die mit einem echsel in die Er achsenenmedizin 

einhergehen und allgemein r die eraus orderung des Er achsenseins mit chron. Erkran-
kung 

 UE  
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Abbildung : eitum ang der Module in der Mu o is idose ugendschulung plus Transi on

Module Jugendli he 
(13-17 Jahre)

4 Termine

Eltern on Jugendli hen  
(13-17 Jahre)

2 Termine

 UE 0  UE

2 2 UE  UE

 UE

.  UE

.2 2 UE

. 2 UE

.  UE

.  UE

2 UE  UE

 UE 2 UE

2 UE 0  UE

eit r eka itula on  
ausau gabenbes rechung  

o ene ragen

2 UE
 0  UE

esamt 0 UE  UE

ransi on ab  Jahren  UE  UE

esamt 2  UE 0 UE
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Modul 0:  
Organisation, Planung und 
Vorbereitung der Jugend-
schulung

Thema:   llgemeine or berlegungen zur Planung und orbereitung von  
chulungsak vitäten

Zielgruppe: nbieter von Mukoviszidose- chulungen und Mukoviszidose- rainer

Allgemeine Ziele der Einheit:

Dieses Modul gibt einen Überblick ber die ielzahl von s ekten  die chulungszentren beachten 
m ssen  enn sie lang ris g chulungen ie die Mukoviszidose- chulung etablieren ollen. leich-
zei g erden aber auch i s r die konkrete Planung und orbereitung einzelner chulungen ge-
geben.

Besonderheiten/Hinweise:

m Modul 0 erden verschiedene s ekte angerissen  die bei der lang ris gen strategischen Pla-
nung aber auch bei der kurz ris gen orbereitung von chulungen ich g sind. Erstere sind eher 

r nbieter von chulungen interessant liniken  mbulanzen  rzt ra en oder reie chulungs-
träger  letztere r rainer. Einige s ekte betre en allgemeine chulungsgrundlagen r Personen  
die bisher enig keine Er ahrungen mit chulungen gesammelt haben  andere beschä igen sich mit 
konkreten Details der Planung und rganisa on und richten sich eher an er ahrene rainer. 

Das Modul 0 ist demnach als eine rt aukasten zu verstehen  aus dem sich eder bedar sgerecht 
das aus ählen kann  as aktuell hil reich ist. 

Der u and r die orbereitung und rganisa on einer chulung  insbesondere r die ekru-
erung der eilnehmer  ird selbst von er ahrenen chulungsteams häu g unterschätzt. Es hat sich 

als sinnvoll er iesen  einen au tverant ortlichen zu benennen  der die erant ortung r die r-
ganisa on der chulung bernimmt und der ns rech artner nach innen und au en ist. er iesen 
sei an dieser telle auch au  die us hrungen im ualitätshandbuch Mukoviszidose- chulung zur 

u gabe von chulungsverant ortlichen .
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Übersicht über die Inhalte im Modul 0

Das Modul 0 ist als generisches Modul konzi iert und kann damit ohne eiteres au  die Mukoviszi-
dose- chulung bertragen erden. Es um asst olgende nhalte:

. echtliche s ekte
2. ekru erung von eilnehmern

. usammenstellung von ru en

. usschlusskriterien r die eilnahme

. eit lanung und e ng

. Einladung und Mo va on von eilnehmern im or eld
. orab- n orma onen ber die eilnehmer
. äumlichkeiten und chulungsmaterialien
. rainer und chulungsteam

0. eilnehmermaterialien
. Didak k und chulungsau au

2. esondere ielgru en
. oo era on mit u eisern und anderen eteiligten
. inanzierung
. eiter hrende ngebote und achsorge
. ualitätssicherung

lle nhalte im generischen Modul 0 sind s stema sch erarbeitet und mit um angreichem Materi-
alsammlungen  orlagen und rbeitsblä ern versehen. Daher ird an dieser telle au  die te tliche 
Übernahme verzichtet. 

Das Modul 0 ist kosten rei als Do nload erhältlich beim Pabst erlag als Modulares chulung-
rogramm Modu  and : Pa entenschulung  . abst- ublishers.de modus .

Anmerkungen zur Rekrutierung

Da es sich bei Mukoviszidose um eine seltene Erkrankung handelt  ist es sinnvoll  mit der ekru e-
rung r einen urs r hzei g zu beginnen und bei der e errbung nicht nur die medizinischen Pra-
en oder ehandlungszentren einzubeziehen  sondern auch die regionale  Mukoviszidose- elbst-

hil e. eben der reinen schri lichen erbung ist es gg . hil reich  mit nteressenten zu tele onieren 
um den eck der chulung zu erläutern. Da Jugendliche und ihre Eltern verstädnlicher eise n-
steckungsängste haben  sollte in den schri lichen und m ndlichen n orma onen zum urs au  den 

s ekt der ru enzusammensetzung besonders eingegangen erden.

Anmerkungen zur Gruppenzusammenstellung und zum Ausschluss

ls krankheitss ezi sche esonderheit ist r die ru enzusammenstellung der Parameter der 
eimbesiedelung der Lunge ausschlaggebend r den chulungsein- bz . ausschluss. rundsätzlich 

sind drei homogene ru enbildungen m glich: 
–  ru e ohne esiedelung mit Pseudomonas aeruginosa seudomonas reie ru e
–  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungssensibel Pseudomonas osi v-sensibel
–  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungsresistent Pseudomomonas osi v   und  

M
Eine ru enschulung ist grundsätzlich ausgeschlossen beim orliegen von M  urkholderia ce-

acia und M cobacterium abscessus. 
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ur Einschätzung des esundheitszustandes und gg . keimbedingter eilnahmehindernisse ist bei 
nmeldung durch den eilnehmer ein aktueller rztbrie  vorzu eisen inclusive utumbe und. or 
chulungsbeginn ist aktueller utumbe und nicht älter als  age  nachzu eisen und zu doku-

men eren. ommunika on mit dem u eiser kann eben alls sinnvoll sein um die chulungs ähigkeit 
estzustellen.

ollte ährend des chulungsverlau es im ahmen der ärztlichen ehandlung eine eimbesie-
delung detek ert erden  die zum usschluss aus der bisherigen ru e hrt  ist dies als bbruch 
zu dokumen eren und der rankenkasse mitzuteilen. Da dieser chulungsabbruch unverschuldet 
ist  kann bei edar  eine erneute chulung beantragt erden kann  so ern die Einschlusskriterien 

eiterhin gegeben sind.
eitere Ein- und usschlusskriterien nden sich in der M- abelle im nhang.
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Modul 1: Gruppenkohäsion 
und Strukturierung  
der Jugendschulung 

Thema:  ennenlernen der eilnehmer und des chulungsablau s
Zielgruppe:  Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre  
Dauer:   UE
Leitung:  acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:  li chart a el  Pinn and  Meta lankarten  e  amensschilder  -Liste.  

ei edar  ragebogen  chulungsunterlagen  astelmaterial

Allgemeine Ziele der Einheit

Mit der ersten tunde ird die asis r alle nach olgenden k vitäten gelegt. Einerseits soll ein o -
enes vertrauensvolles lima gescha en erden  in dem sich alle eteiligten trauen  ihre edanken  
e hle und ragen zu äu ern. ndererseits sollen die Er artungen und ed r nisse der  er asst 
erden  um im Lau e der chulung ausreichend au  sie einzugehen. uch k nnen gg . alsche  Er-
artungen von eilnehmern iden ziert und korrigiert erden mit dem iel  Mussverständnisse 

au zuklären und bbr chen vorzubeugen.

Besonderheiten/Hinweise

Die esonderheit  dass es sich um keimhomogene ru e handelt  sollte zu eginn der chulung 
thema siert erden um nsteckungsängste zu vermeiden. Ebenso muss am n ang ber giene-
regeln ges rochen erden  die ährend des urses einzuhalten sind. Dies betri  v.a. Umgang mit 

ändekontakt  usten und e ektoriertem utum so ie ändedesin ek on.
Die eraus orderung dieses Moduls besteht darin  die eilnehmer mit einem gro en Mi eilungs-

bed r nis et as zu bremsen und die zur ckhaltenden eilnehmer zu ak vieren. b ohl das Modul 
nur aus einem Lernziel besteht  ist es elementar  um eine gemeinsame asis zu scha en. Man sollte 
sich zu eginn daher gen gend eit nehmen  damit die ru e sich nden kann und die Jugendlichen 

ertrauen zu den rainern au auen.
u eginn der chulung sollte der rainer zusammen mit den eilnehmern ru enregeln r 

die gemeinsame usammenarbeit erarbeiten und als ertrag estlegen. m ersten ag m ssen die-
se egeln konse uent eingehalten erden  hinterher kann die egeleinhaltung gg . et as lockerer 
gehandhabt erden. Der rainer muss sich seiner orbild unk on be usst sein z. . P nktlichkeit .

ei Jugendlichen dauert das arming u  in der egel länger und er ordert andere Methoden. Die 
Jugendlichen m ssen als E erten r ihre Erkrankung anerkannt erden. Der rainer steht ihnen bei 

hemen  die sie interessieren  beratend zur eite. 

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 1

.  Die Jugendlichen berichten o en ber ihre rankheit und die damit verbundenen onse uenzen 
r den lltag 
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Lernziel 

1.1  Die Jugendlichen berichten offen über die Krankheit und die 
damit verbundenen Konsequenzen für den Alltag

Begründung

r die eitere chulung ist ein o enes es rächsklima sehr rderlich. udem ro eren die eil-
nehmer vom ustausch ber e hle und Probleme  die mit der Erkrankung verbunden sind. ie 
erleben nicht nur Entlastung  dass es anderen ähnlich geht  sondern auch sozialen ckhalt und gg . 
instrumentelle il e in orm von Probleml sung und rak scher Unterst tzung. 

Inhalte

 orstellungsrunde
 ustausch ber

 –  s ekte der rankheit 
 –  us irkungen der Erkrankung au  den lltag
 –  elastungen durch die Diagnose 
 –  Er artungen an die chulung 
 –  ge nschte il estellungen 
 –  ons ges

Hinweise zur Durchführung/Methoden

eben einer orstellungsrunde - bung mit vorgegebenen ch er unkten z. . Mein teckbrie  
oder gegensei ges orstellen als Partner bung  k nnen auch verschiedene andere echniken ein-
gesetzt erden  z. . litzlicht Meine rankheit nervt  eil  leingru enarbeit  mit Me-
ta lantechnik Das m chten ir gerne issen  gemeinsames asteln Malen Mein r er  

e egungss iel.
Die Er artungen ragen erden no ert und r die bschlussrunde au gehoben. m Ende der 

chulung ird ber r  ob alles abgearbeitet urde.

Anmerkungen

u eginn sollte es nicht nur um die Erkrankung gehen  sondern um den gesamten Menschen und 
die ru en ndung. Das Erkennen von emeinsamkeiten und Unterschieden z ischen den  ist 
häu g sehr ich g r die eilnehmer. 

Um die rbeits ähigkeit der ru e zu unterst tzen  hat sich das ereinbaren von ielregeln  
am n ang be ährt z. . ertraulichkeit ch eige icht  usreden lassen  uh ren .
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Modul 2:  
Motivierende Aufklärung  
zur Erkrankung

2 Grundlagen der Erkrankung und der Behandlung bei CF

Thema der U-Einheit:  rankheits- und ehandlungsverständnis
Form:   chulung  interak v
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:   acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:   verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Jugendlichen ber die medizinischen intergr nde bei . Das erständ-
nis r die Entstehungsbedingungen der Erkrankung  r die m toma k  r die ehandlungsziele 
und die mul diszi linären ehandlungsstrategien soll ge rdert erden. Die elevanz von ak vem 

hera iemanagement r einen stabilen rankheitsverlau  soll nahe gebracht erden. Die Jugendli-
chen erden beim inden eines r sie gangbaren egs mit der kom le en chronischen Erkrankung 
und ihrer hera ie unterst tzt. 

Besonderheiten/Hinweise

n Modul 2 soll sch er unktmä ig ein rundlagenverständnis zur Ursache und ehandelbarkeit der 
Erkrankung  die nach heu gem issensstand nicht heilbar ist  vermi elt erden. Die er e ung der 
einzelnen hera iestrategien er olgt in Modul  und . Die er e ung von ent icklungsbezogenen 
und be äl gungsorien erten hemen er olgt in Modul  nach edar  auch in nach eschlecht ge-
trennten Untergru en. 

um issenstand: Jugendliche haben i.d. . keine ni alschulung erhalten  als ihre Erkrankung 
im indesalter diagnos ziert urde. ie sind als ind von ihren Eltern und im ehandlungsverlau  
vom ehandlungsteam o  nur ber Einzelas ekte der hera ie in ormiert orden. Durch eigene 

echerchen und ontakte zu leichbetro enen haben sie manchmal einsei ge oder m glicher eise 
inadä uate rankheitsvorstellungen ent ickelt. Daher ist es ich g  im Modul 2 neben der is-
sensvermi lung auch die rankheitsvorstellungen und ontroll berzeugungen zu er assen und gg . 
zu modi zieren.

Genderaspe te sind zu ber cksich gen geschlechtss ezi sche ommunika ons- und e äl -
gungstendenzen  gg . geschlechtss ezi sch getrennte leingru en . 
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Die eihenfolge der Lernziele baut z ar au einander au  ist aber e ibel handhabbar  z. . kann 
auch mit Lernziel 2.  oder 2.  begonnen erden  enn es in der Phase der ru en ndung kontra-

roduk v ist  ber k r ernahe Em ndungen oder rankheitss m tome zu s rechen. us gleichem 
runde kann das Lernziel 2.  zu einem s äteren eit unkt im rankheitsverlau  geschult erden.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 2

2.  Meine  
Die Jugendlichen k nnen ihre ahrgenommenen rankheitss m tome den zugrundeliegenden 

athologischen Mechanismen zuordnen 

2.2  icht heilbar – aber behandelbar   
Die Jugendlichen k nnen erklären  elche iele r einen lang ris gen ehandlungser olg 

ich g sind 

2.  Mein Leben mit   
Die Jugendlichen re ek eren  elchen Ein uss sie selbst au  ihre esundheit und au  die  

hera iegestaltung haben

2.  Mein - entrum  
Die Jugendlichen k nnen das mul diszi linäre ehandlungskonze t bei  erklären

2.  Mukoviszidose und Pubertät  
Die Jugendlichen verstehen die esonderheiten ihrer Erkrankung in ezug au  Pubertät   

e ualität  er lität  ch angerscha  und amilien lanung
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Lernziel „Meine CF“

2.1  Die Jugendlichen können ihre wahrgenommenen  
Krankheitssymptome den zugrundeliegenden pathologischen 
Mechanismen zuordnen

Begründung 

Die m tom ahrnehmung dient der allgemeinen ehandlungsmo va on und s eziell der Einsicht 
in die krankheitsstabilisierende edeutung der lebenslang durchzu hrenden hera ie. Über den 
didak schen nsatz Meine  soll vermi elt erden  dass es sich um individuelle rankheitsaus-

rägungen handelt und die Erkrankung zum Leben der eilnehmer dazugeh rt.

Inhalte 

  oran merke ich meine  m tome  
  uordnen von m tomen zu rganbereichen obere und untere tem ege  erdauungs-  ort-

anzungsorgane
  oher kommen die m tome  

 –  Pathomechanismen in den oberen tem egen asennebenh hlen : Einengung der asen-
gänge und ebenh hlen durch ekret 

 –  Pathomechanismen in den unteren tem egen Lunge : eingeschränkte learance  eimbe-
siedelung  chronische Lungenentz ndung  ibrosierung von Lungenge ebe

  –  Pathomechanismen bei der erdauung auchs eicheldr se  D nndarm  Leber alle : Malab-
sor on  erdauungsst rung  edeihst rung 

 – Pathomechanismen in den ort anzungsorganen: eingeschränkte er lität

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  ugang ber die eigenen m tome der eilnehmer und ber deren r er ahrnehmung. u -
schreiben der m tome au  arteikarten und nhe en der arteikarten an r erbild oder 
anatomische kizze. nschlie end e ichtung: elche m tome kommen häu g vor  elche 
seltener. 

ei Pathomechanismen: 
  issensstand er ragen  ammeln an li chart
  Ergänzen durch olienvortrag und anatomisches nschauungsmaterial rganmodelle  muk ses 

ekret  unk on der ronchialschleimhaut us . .
  ei edar  Eingehen au  den zugrundeliegenden ende ekt : e nach ltersgru e durch ein ache 

Erläuterung z. . ene als au lan  de ekte Pum e  in den ellen  oder Darstellung abstrakte-
rer usammenhänge ende ekt und olgen au  der ellebene: atriumchloridtrans ortst rung 
und alzverlust  

Anmerkungen 

ei den eilnehmern k nnen zum eit unkt der chulung unterschiedliche rganbeteiligungen und 
rankheitssch eren vorliegen. 
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ave: 
  cham  er hrungsängste und ers nliche renzen ber cksich gen  m glicher eise m ssen 

ormulierungshil en gegeben erden  z. . chleim  ronchialsekret  utum  bhusten
  issensvermi lung kann ngst erzeugen
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Lernziel „Nicht heilbar – aber behandelbar“

2.2  Die Jugendlichen können erklären, welche Ziele für einen 
langfristigen Behandlungserfolg wichtig sind 

Begründung 

Den eilnehmern soll egen verbesserter ehandlungsm glichkeiten und damit Prognose uver-
sicht vermi elt erden. Die gro e edeutung konse uenter hera ie r einen stabilen rankheits-
verlau  soll deutlich gemacht erden. 

Inhalte

  Ein uss aktoren au  den rankheitsverlau : ann geht es mir besser  ann geht es mir schlech-
ter  

  ns ge rognos sche aktoren nach heu gem issensstand und sich daraus ableitende e-
handlungsziele: 

 – räven ve ehandlung r hbehandlung 
 – konse uente ehandlung hera iediszi lin 
 – stabiles r erge icht 
 – k r erliches raining 
 – Problemkeim-Pro h la e 
 – mul diszi linäre ehandlung in - entrum

  hera iestrategien der ukun :
 – eue Medikamentenent icklung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  hera iesäulen erklären
  ave: sensibler Umgang mit dem hema Lebenser artung
  ach edar : eitstrahl  rankheitsverläu e vor 20 Jahren und heute  Meilensteine in der  he-

ra ie

Anmerkungen 

Es muss geklärt erden  ob die eilnehmer die egri ichkeiten und deren edeutung verstehen. Die 
Umsetzung der iele in orm von konkreten ehandlungsstrategien er olgt in Modul . Die hera ie-
strategien der ukun  brauchen nur kursorisch dargestellt zu erden mit dem iel  die eilnehmer 
zur konse uenten konven onellen Dauerthera ie zu mo vieren bis modernere  harmakologische 

hera ien zur er gung stehen. Diese sind z. . schon in Er robung und n endung  so dass die 
eilnehmer in absehbarer eit von muta onss ezi schen hera ien ro eren k nnen.
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Lernziel „Mein Leben mit CF“

2.3  Die Jugendlichen reflektieren, welchen Einfluss sie selbst auf 
ihre Gesundheit und auf die Therapiegestaltung haben 

Begründung 

Die elbst irksamkeit soll gestärkt erden. Die Ent icklung von utonomie und elbstbes mmung 
soll gest tzt erden bei gleichzei ger ealisierung des not endigen hera iebedar es. 

Inhalte

  alutogenese: as kann ich tun  damit meine esundheit stabil bleibt besser ird  orau  habe 
ich Ein uss

  ie asst die hera ie zum lltag  hera iediszi lin und le ibilität bei der hera iegestaltung
  emo onale rankheitsbe äl gung: Einschränkungen  erzicht  nders sein 

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  es räch  Er ahrungsaustausch  klientenzentrierter ugang 
  nkn en an die in Lernziel 2.2 erarbeiteten chaubilder: aagemodell  usl serkreis 
  Das hema emo onale rankheitsbe äl gung kann in Modul  eiterge hrt erden.

Anmerkungen 

eim hema hera iediszi lin und le ibilität  ist eine e ichtung der nterven onen durch den 
rzt not endig: 
  elche hera ieelemente k nnen bei stabilem rankheitsverlau  r einen begrenzten eitraum 

ochenende  Urlaub  eggelassen oder zeitlich reduziert erden  um den hera ieau and zu 
verkleinern  

  o beginnt isikoverhalten  
  elche hera ieänderungen d r en nur in bs rache mit dem rzt getro en erden  
  u  elche eise kann mit dem rzt bes rochen erden  dass der Jugendliche die em ohlene 

hera ie nicht durchge hrt ird  
Der Er ahrungsaustausch dient so ohl der s chischen Entlastung unter leichbetro enen  als auch 
der ertrauensbildung in der ru e und dem Einblick der rainer in den Leidensdruck der eilneh-
mer. 

Der rainer hat hier Moderatoren unk on.
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Lernziel „Mein CF-Zentrum“ 

2.4  Die Teilnehmer können das multidisziplinäre  
Behandlungskonzept bei CF erklären

Begründung

Die eilnehmer sollen ertrauen in einen ganzheitlichen ehandlungsansatz bei  au auen und 
ermu gt erden  die eratung durch die verschiedenen eru sgru en insbesondere Ernährung  
Ph siothera ie und Ps chologie in der - mbulanz oder - elbsthil e  selbstbe usst und eigenini -
a v in ns ruch zu nehmen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

  hera iesäulen bei : Medizinische hera ie  Ernährungsthera ie  Ph siothera ie  k r erliches 
raining  s chologische eratung

  u gabenbereiche der achkrä e in - mbulanz  ambulanter achsorge  niedergelassenen 
Pra en  elbsthil e  

  u gabenbereiche des Pa enten und ihrer Eltern
  ich gkeit von ommunika on und ernetzung unter den eteiligten

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  rganigramm des - entrums 

Anmerkungen 

ier kann au  rganisa onsstrukturen der - mbulanz eingegangen erden  um z. . die Erreich-
barkeit der verschiedenen eru sgru en zu verdeutlichen. Dieses Lernziel steht in auch usammen-
hang mit dem om etenzer erb der Jugendlichen im Umgang mit ehandlern und ehandlungs-
strukturen.
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Lernziel „Mukoviszidose und Pubertät“

2.5  Die Jugendlichen verstehen die Besonderheiten ihrer  
Erkrankung in Bezug auf Pubertät, Sexualität, Fertilität, 
Schwangerschaft und Familienplanung

Begründung

r Jugendliche mit Mukoviszidose ist es ich g zu issen  dass die Erkrankung o  eine verz gerte 
Pubertät und eingeschränkte er lität mit sich bringt. leichzei g er ahren sie  dass es keine se u-
ellen c -bedingten unk onsst rungen gibt Potenz . eutzutage gibt es ehandlungsm glichkeiten  
um trotzdem sch anger zu erden  eine ch angerscha  sollte aber gut ge lant sein. Dieses Lern-
ziel soll realis sche Einstellungen rdern und Minder er gkeitsge hle abbauen.

Inhalte der Unterrichtseinheit

  Patho h siologie: vers ätete Pubertät  herabgesetzte er lität bei eiblichen und männlichen 
etro enen  erh tung ist trotzdem ich g

  o onal  n er litätsbehandlung: hormonelle hera ie  n-vitro- er lisa on  intraz to lasma -
sche ermienin ek on

  o onal  amilien lanung: ei inder unsch r hzei g den behandelnden  rzt einbeziehen  
ene sche eratung: eststellung  ob der Partner enträger ist

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Einleitung der es rächsrunde: er hat schon et as dar ber geh rt  as bei Mukoviszidose 
anders ist in der Pubertät beim ch anger erden  as genau habt ihr geh rt

  usammenstellung von ch orten an der li chart und barbeiten der Punkte  gg . anatomi-
sche eichnungen der ort anzungsorgane oder der ehandlungsmethoden

Material

g . rosch ren zum hema

Anmerkungen 

Das Lernziel muss sehr stark au  die ru e ange asst erden ltersstu e  nteressenlage  bs-
trak onsverm gen . Die eilnehmer sollen nicht mental durch das kom le e hema oder emo onal 
durch Peinlichkeitsge hle ber ordert erden. 

enn es sich um eine altersheterogene ru e handelt  kann die ru e nach lter unterteilt 
erden  damit die lteren ihre gg . schon s ezielleren ragen stellen k nnen ährend die J ngeren 

nur einen kursorischen Überblick ber die hema k brauchen. 
ei gemischtgeschlechtlichen ru en ist zu er ägen  das hema in geschlechtss ezi schen Un-

tergru en zu behandeln. 
Das Lernziel kann in Modul  eiterge hrt erden.
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Modul 3: Kompetenzen  
und Motivation für das  
symptomarme Intervall

3 Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit: rundlagen der hera ie und Umsetzung in den lltag
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   siehe Unterka itel .  bis .  
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:   siehe Unterka itel .  bis .  
Material:   siehe Unterka itel .  bis .

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Jugendlichen ber die ehandlungs rinzi ien bei  in den au tberei-
chen:

. Medikament se hera ie 

.2 nhala onsthera ie 

. gienema nahmen 

. Ernährungsthera ie 

. Ph siothera ie und ort 

Die eihenfolge der Einheiten ist beliebig. 

Den Jugendlichen sollen die intergr nde der hera iestrategien  d.h. das WARUM au  der erständ-
nis- und issensebene nahegebracht erden. ch er unktmä ig sollen das WI  der Umsetzung in 
den lltag re ek ert und intensiv ge rdert erden. Dies geschieht anhand alltagsnaher eis iele  
alltagsrelevanter ragen  Übungen innerhalb der chulungstre en so ie durch ausau gaben. Um-
setzungs robleme sollen iden ziert und in der ru e bearbeitet erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Die eilnehmer sollen in der ru e Entlastung erleben bzgl. ihrer ersagensge hle  dass im lltag 
die hera ieumsetzung nicht immer o mal kla t. Unter dem Mo o: nicht ÜR die Erkrankung le-
ben  sondern MIT ihr  sollen die Jugendlichen aum haben  die ntegra on eder hera iestrategie 
in den individuellen lltag zu er rtern.

ei einer lebenslang durchzu hrenden hera ie sind Phasen von inkonse uenter Durch hrung  
gerade im Jugendalter als rela v normal  zu be erten. iel der Einheit ist es daher auch  durch u-
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gends ezi sche didak sche ugänge und den Ein uss der chulungsgru e hera iever eigerer  
zur iederau nahme der ehandlung zu mo vieren. 

Genderaspe te sind m glicher eise in orm von geschlechtss ezi schen ommunika ons- und 
e äl gungsstrategien zu ber cksich gen  gg . geschlechtss ezi sche leingru enarbeit.
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3.1 Medikamentöse Therapie bei CF

Thema der U-Einheit:   rundlagen der medikament sen hera ie und Umsetzung in den 
lltag 

Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:  Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:   acharzt und Ps chosoziale achkra  
Material:  eamer  li chart a el Pinn and  eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Jugendlichen ber die Prinzi ien der medikament sen hera ie bei . 
ie sollen die irkungs eisen und thera eu schen E ekte der Medikamente verstehen. Umset-

zungs robleme sollen iden ziert und ents rechende Probleml sungen ent ickelt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Es ist ich g  die Jugendlichen nicht zu berhäu en mit n orma onen  die sie zum eit unkt der 
chulung noch nicht au  sich beziehen  eil sie aktuell enig rankheitss m tome haben. ielmehr 

geht es darum  ihnen uversicht zu vermi eln  dass es r viele m glicher eise auch bei ihnen au -
tretende olge robleme der  medikament se nsätze geben ird. leichzei g sollen die Jugend-
lichen sensibilisiert erden r die ahrnehmung von esch erden  die sich bei ihnen einstellen 
k nnen und die behandlungsrelevant sind. 

Da nicht alle eilnehmer gleiche Mani esta ons ormen in ihrem individuellen rankheitsverlau  
zeigen  besteht auch hier die eraus orderung r den rainer darin  die Entstehung von Progredien-
zangst oder Über orderung zu verhindern. 

Genderaspe te siehe Modul . 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.1

. .  ie irken die Medikamente  die ich einnehme  
Die Jugendlichen k nnen die irkungs eise der r sie relevanten Medikamente  
beschreiben 

. .2  Medikamenteneinnahme im lltag  
Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle  
Probleml sungen
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Lernziel „Wie wirken die Medikamente, die ich einnehme?“

3.1.1  Die Jugendlichen können die Wirkungsweise der für sie  
relevanten Medikamente beschreiben 

Begründung 

Das issen ber die irkungs eise von aktuell relevanten Medikamenten scha  icherheit. Das 
issen um m glicher eise zuk n ig einzusetzende Medikamente unterst tzt die uversicht und 

erleichtert die ommunika on im ehandlungsges räch.

Inhalte 

  Die medikament se hera ie der chronischen n amma on der Lunge mit der an bio schen 
hera ie er os  inhala v  intraven s  der sekretol schen ehandlung D se   h er- 

toner ochsalzl sung  und der an in ammatorischen ehandlung teroide  bu ro en  zi-
throm cin

  Die nhala onsthera ie zur erbesserung der mukoziliären learance 
  Die medikament se hera ie zur erbesserung des alle usses 
 Die Pankreasenz msubs u on zur rderung der erdauung
  onal: ehandlung von Diabetes mellitus  rthri s etc.

Durchführung/Methoden 

  ammlung: er ver endet elche Medikamente  ie hei en und ie irken die Medikamen-
te

  Erklärung von irkung und m glichen uner nschten irkungen insbesondere hinsichtlich der 
ngste vor n bio kathera ien bzgl. Darm ora und esistenzent icklung

  each back

Anmerkungen 

Das hema eben irkungen bz . uner nschte irkungen erhält nur so viel aum ie von den 
eilnehmern eingebracht. Da die Jugendlichen sich aber m glicher eise nicht trauen  dieses hema 

ihrerseits anzuschneiden  sollte der rainer es in edem all  enn auch kurz  ans rechen. Der o ene 
und glaub rdige Umgang mit diesem hema kann hil reich sein um die dhärenz zu erh hen. 

Dieses Lernziel muss hinsichtlich bstrak onsverm gen sehr au  die ru e ange asst erden. 
Mithil e des each back kann das erständnisniveau er asst erden.
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Lernziel „Medikamenteneinnahme im Alltag“

3.1.2  Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungs- 
probleme und potenzielle Problemlösungen

Begründung 

ei Jugendlichen bestehen o  mbivalenzen gegen ber medikament ser Dauer-  ehandlung  z. . 
mit n bio ka. der sie nehmen ahr  ie sehr sich die Eltern mit diesem hema beschä igen. 

u erdem liegen häu g bneigungen gegen die Medikamenteneinnahme vor  z. . eil diese unan-
genehm riechen oder schmecken oder sch er zu schlucken sind. Medikamente in der entlichkeit 
zu nehmen  ällt o  zusätzlich sch er.

Inhalte 

Umsetzungs robleme bei Jugendlichen: 
  e ek on der Problemlage zur Medikamenteneinnahme
  Umsetzungs robleme im lltag: ann oder o kla t es nicht so gut  elche Probleml sungen 

urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche anderen L sungsideen gibt es  deen 
aus der ru e 

  evtl. lltagstrans er als ausau gabe: Entscheidung r eine aussichtsreiche trategie und us-
robieren im lltag

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

ei manchen eilnehmern besteht eine orge vor r hzei ger oder dauerha er n bio kathera ie. 
Der rainer sollte au  dieses hema vorbereitet sein. Unter didak scher Pers ek ve ist es sinnvoll  
nicht au  die Jugendlichen einzureden und sie berzeugen zu ollen. Eine erangehens eise des 

b ägens ist vorzuziehen  z. . visualisiert durch ein aagemodell der or- und achteile. Durch 
Einbeziehen von osi ven Er ahrungen aus der ru e k nnen ehandlungsängste eben alls gemin-
dert erden.

 s ielt das ergessen  der Medikamenteneinnahme eine olle. Die Jugendlichen k nnen sich 
ber ihre Erinnerungsstrategien  austauschen. Ebenso k nnen sie ihre trategien ber Medikamen-

teneinnahme in der entlichkeit so ie ihre eak onen au  ragen von nderen er rtern.

Anmerkungen

 ave: eilnehmer nicht ber ordern
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3.2 Prinzipien der Inhalationstherapie bei CF

Thema der U-Einheit:  rundlagen der nhala onsthera ie und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Jugendliche mit  im lter von  bis  Jahren 
Leitung:    acharzt gg . Ph siothera eut gg . P egekra  und Ps chosoziale 

achkra
Material:    La to  eamer  li chart a el Pinn and  nhala onsgeräte und 

-hil en  a orisator  ersteller ros ekte  Lei aden nhala on bei 
Mukoviszidose  des Mukoviszidose e. .  .muko.in o

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Jugendlichen ber die Prinzi ien der nhala onsthera ie bei . Die eil-
nehmer sollen ra isnah nhala onsgeräte und -hil en  deren n endung und einigung kennen ler-
nen bz . ihren bisherigen Umgang ber r en. Umsetzungs robleme im lltag sollen erkannt und 
m gliche Probleml sungen erarbeitet erden. Die ommunika on gegen ber dem sozialen Um eld 
soll thema siert und bei edar  ge bt erden.

Besonderheiten/Hinweise

iehe Übersicht zu Modul .
Der acharzt kann diese Einheit an den Ph siothera euten oder den er ahrenen esundheits- 

und ranken eger delegieren.

Genderaspe te sind m glicher eise in Lernziel . .  zu ber cksich gen in orm von geschlechts-
s ezi schen ommunika ons- und e äl gungsstrategien. 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig  sondern au einander au auend. Das 
Lernziel .2.  kann aus didak schen r nden vorgezogen erden  um die es rächsbereitscha  
der eilnehmer zu erh hen  indem sie zuerst ihre Erlebnis ers ek ve einbringen eilnehmer da 
abholen  o sie stehen .
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.2

.2.  arum inhalieren  
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der nhala onsthera ie erklären 

.2.2  ie inhalieren   
Die Jugendlichen k nnen die r sie relevanten nhala onsgeräte und -hil en  deren n en-
dung und einigung erklären 

.2.  nhala on im lltag  
Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungssch ierigkeiten und Probleml sungen
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Lernziel „Warum inhalieren?“

3.2.1  Die Jugendlichen können die Prinzipien der Inhalations- 
therapie erklären

Begründung 

Das issen ber die irkungs eise von inhala ven Medikamenten scha  erständnis r die  
Dauerthera ie und erleichtert die ommunika on im ärztlichen ehandlungsges räch.

Inhalte 

  u au und unk on der oberen und unteren tem ege 
  egr ndung: nhala on ist ich g zur De osi on von irksto en direkt in die Lunge
  Erklärung der irkung von inhala ven irksto en Medikamenten:

  – sekretver ssigende irkung: z. . ochsalz h her rozen g  Pulmoz me
  – absch ellende  an entz ndliche irkung: z. . or son
  – bronchiener eiternde irkung: z. . eta-2-Mime ka
  – erregers ezi sche irkung: z. . n bio ka

  nhala on kann räven v oder kura v  als Dauerthera ie oder edar sthera ie eingesetzt  
erden

  äu gkeit und Dauer der nhala on sind abhängig vom Prä arat
  eihen olge des nhalierens

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  urze iederholung: muk ses ekret  eingeschränkte learance und akterienbesiedlung
  issensstand er assen mit ammlung an li chart  elche nhalate und irkungs eisen  

die eilnehmer kennen
  ur isualisierung der irkungs eise von nhala on orher- achher-E ekte  k nnen  

Materialien aus Produkt erbungen genutzt erden.
  ragen der eilnehmer klären
  gg . rak sche Umsetzung: Jugendliche machen nternetrecherche und erstellen eine  

Präsenta on 

Anmerkungen

n der egel haben die eilnehmer seit Jahren nhala onser ahrung. Die eilnehmer sollen nicht 
durch die ielzahl m glicher Medikamente ber ordert erden. iel ist vielmehr die ermi lung  
dass r die ielzahl von m tomen an der Lunge auch ein eites ektrum an inhala ven irk-
sto en zur er gung steht. Ebenso sollen e rchtungen gegen ber Dauerthera ie oder gegen ber 
bes mmten irksto en z. . or son  Pulmoz me  abgebaut erden.
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Lernziel „Wie inhalieren?“

3.2.2  Die Jugendlichen können die für sie relevanten Inhalations-
hilfen, deren Anwendung und Reinigung erklären

Begründung 

us hrliche nstruk onen zur n endung und einigung sollen n endungs ehler vermeiden  
hel en.

Inhalte 

  nhala onsgeräte und –hil en  z. . om ressionsvernebler mit ubeh r oder Dosieraerosole mit 
nhala onshil en

  elche nhala onshil e r elche s Medikament Medikamentengru e
  nstruk onen zur nhala on
  nstruk onen zum h gienischen Umgang und zur einigung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  rage an die eilnehmer  elche nhala onshil en sie kennen und benutzen
  eräte vorstellen  dabei sehr konkrete nstruk onen geben  einzelne chri e vor hren oder 

durch die Jugendlichen vor hren lassen ie sie z. . mit der einigung umgehen. ierdurch k n-
nen n endungs ehler erkannt und korrigiert erden

  ragen der eilnehmer  each-back

Materialien

  nhala onsgeräte und –hil en  a orisator  ersteller ros ekte 
  n obla  ich g inhalieren bei Mukoviszidose  zu beziehen bei .atem egsliga.de
  nstruk on zur einigung: P egeleitlinien bei Mukoviszidose des Mukoviszidose e. .  zu beziehen 

ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html
  Eigenes nhaliergerät kann mitgebracht erden und in ezug au  echnik ustand ber r   

erden. ave: ei aktor

Anmerkungen 

ich ge ussagen sind: 
  icht ede s erät nhalierhil e ist r edes Medikament und ede ltersstu e geeignet. 
  icht eder Pa ent muss alle ver gbaren oder neuesten eräte il en haben. 
  icht alle eräte nhalierhil en erden von den rankenkassen bezahlt. 
  giene ist egen der eim ro h la e äu erst ich g.

Inhalte und Durchführung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des A  ege und des A   
h siotherapie im Mukoviszidose e.V.
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Lernziel „Inhalation im Alltag“

3.2.3  Die Jugendlichen reflektieren bestehende Umsetzungs-
schwierigkeiten und Problemlösungen

Begründung 

Der lltagstrans er soll durch die earbeitung von Umsetzungshindernissen erh ht erden. Umset-
zungs robleme k nnen sein: eitmangel  nhalieren in chule oder am rbeits latz nicht erlaubt  

ermeidung des nhalierens bei reunden  tress mit den Eltern egen des nhalierens etc.

Inhalte

  Umsetzungshindernisse: ann und o kla t es nicht so gut  
  L sungen: elche L sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche anderen 

L sungsideen gibt es
  ach edar : lltagstrans er lanen und ausau gabe  Entscheidung r eine trategie  die bis 

zum nächsten re en im lltag aus robiert erden soll

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  ammlung an li chart  Er ahrungsaustausch 
  bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein Umsetzungs roblem herausgesucht und 

e em larisch mi els Probleml sungsansatz behandelt. 
  g . Umsetzung als ausau gabe. Diese muss dann in der nächsten chulungseinheit er ragt und 

ge rdigt erden.

Anmerkungen 

Das hema kann im Modul  eiterge hrt erden. Umsetzungs robleme  die eher au  internalen 
arrieren beruhen  ie grundlegende kze tanz robleme und ehlende andlungsabsicht k nnen 

mi els Probleml sungsansatz nicht bearbeitet erden. ier kann nur eine e e ion au  der kogni-
ven Ebene Einstellungen  emmungen  mbivalenzen  er olgen. Die ru e kann m glicher eise 

ein orrek v sein oder es muss am Ende der chulung au  Einzelberatung ver iesen erden.
alls in der chule oder bei der usbildung inhaliert erden muss  kann eine ärztliche escheini-

gung hel en  damit die n ge eit oder ein ckzugsort zum nhalieren be illigt ird.
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3.3 Hygienemaßnahmen bei CF 

Thema der U-Einheit:  gienema nahmen und Umsetzung in den lltag 
Form:  chulung  interak v 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:  Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre  
Leitung:   acharzt und Ps chosoziale achkra
Material:   La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Jugendlichen ber die edeutung von gienema nahmen zur Pro h la-
e von n ekten so ie von Erregern und Problemkeimen. Eine realis sche Einschätzung von n ek -

ons uellen und deren ermeidbarkeit soll unterst tzt erden. Umsetzungsm glichkeiten von gi-
enema nahmen in amilie  chule und usbildung so ie bei ozialkontakten erden bes rochen. 
Die ommunika on gegen ber dem sozialen Um eld ird thema siert und bei edar  im ollens iel 
einge bt.

Besonderheiten/Hinweise 

iel ist  den Jugendlichen dabei zu unterst tzen  einen gangbaren eg zu nden z ischen bertrie-
benen gienestrategien und Laissez- aire oder isikoverhalten.

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen.

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig. 

Das Lernziel . .  kann aus didak schen r nden vorgezogen erden  um die es rächsbereitscha  
der eilnehmer zu erh hen  indem sie zuerst ihre Erlebnis ers ek ve einbringen eilnehmer da ab-
holen  o sie stehen .
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.3

. .  giene – orau  kommt es an  
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der gienema nahmen erklären 

. .2  giene im lltag  
Die Jugendlichen k nnen gienestrategien r ihren lltag nennen und ent ickeln

. .  gienestrategien erklären  
Die Jugendlichen k nnen ihre gienestrategien gegen ber dem sozialen Um eld  
kommunizieren
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Lernziel „Hygiene – worauf kommt es an?“

3.3.1  Die Jugendlichen können die Prinzipien der Hygiene- 
maßnahmen erklären

Begründung

Die n ek on der Lunge mit verschiedenen Erregern kann bei  zu einer chronischen n ek on mit 
dem isiko der rankheitsverschlechterung hren. Um das n ek onsrisiko zu minimieren  sollen 
ra onal begr ndete gienestrategien eingehalten erden. 

Inhalte 

  isiko der n ek on durch verschiedene Erreger mit der olge der chronischen esiedelung und 
gesundheitlichen erschlechterung ta h lokokken  Pseudomonas aeruginosa  M  Pilze  i-
ren

  au n ek ons uellen z. . ad  che  rankenhaus  nhala onsgeräte  andere  Pa enten  
ahnarzt

  giene-Em ehlungen im Umgang mit den n ek ons uellen z. . erschlie en der us sse 
von and aschbecken  Dusche  ade anne bei enutzung so ie des oile endeckels beim -
len  terilisa on und rocknung der nhalierhil en  keine P anzen im chla zimmer  ändedesin-
ek on und Mundschutz im rankenhaus  iesen und usten in die rmbeuge  us .

  Umsetzung in den lltag: zuhause  chule  usbildung  Urlaub  reizeit  linik  ahnarzt
  ann ände aschen  ann ändedesin ek on

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  Er rterung der von den Jugendlichen durchge hrten Präven onsstrategien und e ichtung in 
sinnvolle oder unn ge trategien

  gg . Einordnen in orm eines m elschemas rot: ermeidung angeraten  gelb: Ermessenss iel-
raum  gr n: ermeidung nicht not endig

  Evtl. ändedesin ek on rak sch ein ben  gg . mi els er endung von ch arzlichtbo  zur 
elbstkontrolle  ave: kann auch akterio hobie sch ren

Material 

Zur or ereitung des Trainers 
n orderungen an die giene bei der medizinischen ersorgung von Pa enten mit Mukoviszi-

dose h : .dg i.de d giene-Leitlinie 20 2. d  – s eziell: a itel : n ek ons-
räven on im lltag

Für die Jugendli hen
n orma onsbla  ändereinigung und ändedesin ek on aus: P egeleitlinien bei Mukoviszido-

se. g . n obrosch ren zu n ek onsvermeidung und gienema nahmen



Modul 3: Kompetenzen und Motivation für das symptomarme Intervall

148

Anmerkungen 

Die Jugendlichen sollen realisieren  dass es enig issenscha liche ach eise gibt und sie bzgl. 
m glicher n ek ons uellen au  eigene isikoabschätzung ange iesen sind bz . dass es Ermessens-
s ielräume gibt. ie sollen ermu gt erden  einen eigenen eg z ischen akterio hobie und Lais-
sez- aire bz . isikoverhalten zu nden. Eine Erstbesiedelung z. . mit Pseudomonas aeruginosa lässt 
sich auch durch er ekte Pro h la e nicht garan ert vermeiden.

Inhalte und Durchführung des Lernziels erfolgen nach den Leitlinien des A  ege im Mukoviszi-
dose e.V.
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Lernziel „Hygiene im Alltag“

3.3.2  Die Jugendlichen können Hygienestrategien für ihren Alltag 
nennen und entwickeln

Begründung 

Die Jugendlichen m ssen zunehmend selbst ihre hera ie gestalten und erant ortung berneh-
men. Daher sollten sie issen  elche trategien in ihren verschiedenen Lebensbereichen sinnvoll 
und realisierbar sind.

Inhalte 

  Umsetzung der gienema nahmen in relevanten lltagsbereichen chule  usbildung  amilie  
Partnerscha  reundeskreis  ontakt zu Mit a enten us .

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Einzelre ek on: eder eilnehmer schreibt seine trategien au  eine arteikarte  anschlie end 
tragen alle eilnehmer ihre u zeichnungen vor

  alterna v kann auch ein gemeinsames a elbild an der li chart erstellt erden 

Anmerkungen 

Der rainer hat die u gabe als Moderator  auch unterschiedlichen Einstellungen in der ru e 
aum zu geben. ega ve e ertungen von unterschiedlich konse uenter Pro h la e sollen vermie-

den erden. Die ermi lung einer Einstellung im ektrum z ischen ra onal begr ndeten ermei-
dungsstrategien  und Leben mit dem estrisiko  ist sinnvoll. isikoverhalten sollte aber als solches 
auch eindeu g deklariert erden.
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Lernziel „Hygienestrategien erklären“

3.3.3  Die Jugendlichen können ihre Hygienestrategien gegenüber 
dem sozialen Umfeld kommunizieren

Begründung 

Die Jugendlichen m ssen zunehmend selbst ihre hera ie gestalten und gegen ber dem sozialen 
Um eld kommunizieren.

Inhalte 

  gienestrategien kommunizieren: 
 – en muss ich in ormieren  en kann ich nach eigenem Ermessen in ormieren
 – as genau ill ich sagen
 – ie gehe ich mit nega ven eak onen um

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  ru enre e ion: er soll as er ahren  elche ormulierungen sind hil reich  
  ustausch ber osi ve und nega ve orer ahrungen
  ollens iel zum er e en des Erarbeiteten und zum Ein ben der selbstsicheren ommunika on

Anmerkungen 

Dieses Lernziel kann in Modul  eiterge hrt erden.
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3.4 Ernährungstherapie bei CF

Thema der U-Einheit:  rundlagen der Ernährungsthera ie und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:   UE  davon 2 UE rak sche chulung
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose  -  Jahre
Leitung:   Diätassistent und Ps chosoziale achkra
Material:    La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Jugendlichen ber Ernährungsem ehlungen bei  so ie ber die En-
z msubs tu on bei Pankreasinsu zienz. Die ich gkeit und Umsetzung von voll er ger  bedar s- 
bz . energieange asster Ernährung und von Enz mdosierung soll vermi elt erden. M gliche inad-
ä uate Dosierungen erden dabei iden ziert und ange asst. Umsetzungs robleme sollen erkannt 
und alltagsnahe Probleml sungen ent ickelt erden. Die ommunika on gegen ber dem sozialen 
Um eld ird thema siert und bei edar  einge bt.

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit soll erlebnisnah und alltagsrelevant gestaltet erden und au  die Lebens elt der eil-
nehmer abges mmt erden. Eine ielzahl von Materialien kann hierzu eingesetzt erden.

eben der chulung zu den rundlagen mit  UE sind 2 UE r die rak sche chulung einzu la-
nen. Die rak sche chulung kann genutzt erden um eine gemeinsame Mahlzeit oder nacks und 
schnelle ischenmahlzeiten zuzubereiten. Die rak sche Einheit erh ht den Er erb von elbst-
ständigkeit und den lltagstrans er.

Genderaspe te sind zu ber cksich gen hinsichtlich der rien erung von Jugendlichen an gesell-
scha lich ge rägten r er- dealen. uch Mädchen mit  k nnen eine anorek sche  r er ahr-
nehmung und eine blehnung gegen ber der hochkalorischen Ernährung ent ickeln. ei Jungen mit 

 besteht der Leidensdruck o  darin  au grund der edeih- und ei ungsverz gerung in Längen-
achstum und Pubertätsstadium hinter gesunden leichaltrigen zu stehen.

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig. 

Das Lernziel . .  kann aber aus didak schen r nden vorgezogen erden  um die es rächsbereit-
scha  der eilnehmer zu erh hen  indem sie zuerst ihre Erlebnis ers ek ve einbringen eilnehmer 
da abholen  o sie stehen .
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.4

. .   as schmeckt mir und elche Ernährung ist gut r mich  
Die Jugendlichen k nnen die bedar sange asste  voll er ge Ernährung erklären 

. .2  ie unk onieren Enz me und ieviel brauche ich r elches Essen   
Die Jugendlichen kennen die irkungs eise von Pankreasenz men und deren Dosierung 
bezogen au  ihre aktuelle Ernährung 

. .  Essen im lltag   
Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle  
Probleml sungen
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Lernziel „Was schmeckt mir und welche Ernährung ist gut für mich?“

3.4.1  Die Jugendlichen können die bedarfsangepasste, vollwertige 
Ernährung erklären

Begründung 

Das e icht ist als rognos scher aktor r den rankheitsverlau  von gro er edeutung. Eine 
voll er ge Ernährung dient der ausreichenden ersorgung mit ährsto en. leichzei g soll Essen 
genussbetont bleiben und individuelle orlieben einbeziehen.

Inhalte 

  -s ezi sche Ernährungsstrategien:
– voll er ge Ernährung anhand des Ernährungs r els 
– Energiebedar  in einzelnen rankheitssitua onen
– edeutung der e e bei 
– egelmä ige Mahlzeiten re uenz
– l ssigkeits- und alzbedar  
– tellen ert der -s ezi schen itamin- und Mineralsto zu uhr

  Prak sche Umsetzung der Ernährungsem ehlungen in den lltag.

Hinweise zur Durchführung und Methoden 

  Darstellung der Ernährungs rinzi ien mit il e des Ernährungs r els unter Einbezug der ragen 
und individuellen Lebenssitua on der eilnehmer.

  as esse ich gerne  Mein Lieblingsessen 
  Übungen zum Einschätzen von Por onsgr en
  elche ubereitungen sind voll er g  
  M glichkeiten kalorischer nreicherung
  Mitgebrachte Pausenver egung oder das Mi agessen kann genutzt erden  um die nhalte zu 

veranschaulichen und zu individualisieren
  eze tsammlung durch die eilnehmer ährend der gesamten chulung  am Ende der chulung 

kann z. . ein eze the  daraus erstellt erden
  ausau gaben m glich 

Materialien

  ei Mukoviszidose gut essen und sich gut ernähren rsg. a. can Pharma mb  
  ich g essen bei Mukoviszidose rsg. Mukoviszidose e. .
  Ernährungs r el bei   Ernährung  Mukoviszidose e. .  

Anmerkung 

Diese Einheit soll rak sch und alltagsnah gestaltet erden. Es sollen viel äl ge Lebenss le ber ck-
sich gt erden kulturell  religi s  remdver egung in an nen oder anztagsschulen .
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Inhalte und Durchführung der Ernährungsschulungen erfolgen nach den Ernährungsrichtlinien des 
Arbeitskreises Ernährung im Mukoviszidose e.V. 

Die genannten Materialien k nnen ber den Mukoviszidose e. . bezogen erden: 
h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.html



Modul 3: Kompetenzen und Motivation für das symptomarme Intervall

155

Lernziel „Wie funktionieren Enzyme und wieviel brauche ich für welches Essen?“

3.4.2  Die Jugendlichen kennen die Wirkungsweise  
von Pankreasenzymen und deren Dosierung bezogen  
auf ihre aktuelle Ernährung 

Begründung 

Eine bedar sange asste Enz msubs tu on ist ich gste oraussetzung r ein altersents rechen-
des edeihen bei Pankreasinsu zienz. ei Jugendlichen besteht häu g Unsicherheit und Un issen-
heit in ezug au  die Enz mdosierung. Die elbstständigkeit der Jugendlichen bei der hera ieum-
setzung soll ge rdert erden.

Inhalte

  urze iederholung: Pankreasinsu zienz  Pathomechanismen der erdauung  edeihst rung 
  ot endigkeit der Enz msubs tu on
  irk eise  Darreichungs orm  Einnahmezeit unkt von Enz men
  Dosierungsbeis iele aus der Ernährung der Jugendlichen us iegen von ahrungsmi eln und 

Enz mberechnung r amilienkost  nacks  ast- ood
  M gliche ausau gabe: erechnung eines amilien blichen eze tes oder Mahlzeit

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  Der Pathomechanismus kann mithil e des inderschulungs rogramms eise durch den erdau-
ungstrakt  auch r Jugendliche dargestellt erden

  echerchearbeit mi els ersteller ros ekten oder nternet: as ist ein Enz m  as genau 
steckt in der a sel bz . in den Pellets  

  Einzel- oder ru enarbeiten z. . uordnung von mitgebrachten ahrungsmi eln nacks oder 
ahrungsmi ela ra en zu ährsto en

  uiz anhand von Lebensmi elkarten oder von mitgebrachten ahrungsmi eln: chätzen von 
e gehalt und Enz mdosierung bei verschiedenen mitgebrachten ahrungsmi eln

  Einzel- oder ru enarbeit: Erstellen einer individuellen Liste von häu g gegessenen Lebensmit-
teln erichten und Ein ben des Umgangs mit der e  or Li e- abelle

  rak sche chulung: ubereiten einer Mahlzeit in der chulungssitzung und erechnung der indi-
viduellen Enz mmenge

Materialien 

  nschauungsmaterial von ersteller rmen
  Materialien aus chulungs rogramm: Eine eise durch den erdauungstrakt rsg. a. bbo  

rzneimi el mb
  Pankreas-Enz msubs tu on: chulung anhand von Lebensmi elkarten rsg. a. bbo  rznei-

mi el mb
  ähr er abelle e  or li e  rsg. a. bbo  rzneimi el mb  auch zur usgabe an die 

Jugendlichen 
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Anmerkungen 

Der rainer muss ber die individuellen erordnungen von Enz mmenge ro ramm e  bei den 
einzelnen eilnehmern in ormiert sein. 

Inhalte und Durchführung der Ernährungsschulung erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskrei-
ses Ernährung des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel „Essen im Alltag“

3.4.3  Die Jugendlichen reflektieren bestehende  
Umsetzungsprobleme und Problemlösungen

Begründung

Der lltagstrans er soll durch die earbeitung von Umsetzungshindernissen erh ht erden. Umset-
zungs robleme k nnen sein: eitmangel  ischenmahlzeiten in chule oder am usbildungs latz 
nicht erlaubt  ermeidung der Enz meinnahme bei reunden  tress mit den Eltern egen des Es-
sens etc.

Inhalte 

  Umsetzungshindernisse: ann und o kla t es arum nicht so gut  
  L sungen: elche L sungen urden schon aus robiert  Mit elchem Er olg  elche anderen 

L sungsideen gibt es
  gg . Entscheidung r eine trategie  die bis zum nächsten re en im lltag aus robiert erden 

soll

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Er ahrungsaustausch 
  bhängig von den ed r nissen der ru e ird ein Umsetzungs roblem herausgesucht und 

e em larisch mi els Probleml sungsansatz behandelt. 
  g . Umsetzung als ausau gabe  diese muss dann in der nächsten chulungseinheit er ragt und 

ge rdigt erden.

Anmerkungen 

Umsetzungs robleme  die eher au  internalen arrieren beruhen ie grundlegende kze tanz ro-
bleme und ehlende andlungsabsicht k nnen mi els Probleml sungsansatz nicht bearbeitet er-
den  sondern bed r en der e e ion von Einstellungen. ei Mädchen kann hier die orge relevant 
sein  durch die hochkalorische ost zu dick zu erden. Durch das eglassen von Enz men und nach-
olgendem Durch all kann das e icht reguliert erden. ei derar gen Essst rungen kann m gli-

cher eise die ru e ein orrek v sein oder es muss au  Einzelberatung ver iesen erden. 
Das hema kann im Modul  eiterge hrt erden.

Praktische Ernährungseinheit (2 UE)

n die Jugendschulung soll eine ak ve Ernährungseinheit integriert erden. 
Die rak sche chulung kann genutzt erden um eine gemeinsame Mahlzeit oder nacks und 

schnelle ischenmahlzeiten zuzubereiten. alls keine Lehrk che vorhanden ist  k nnen mit ein a-
chen il smi eln z. . moothies  hakes oder belegte rote und alate zubereitet erden.

Die Jugendlichen beteiligen sich ak v an der deen- und eze tsammlung.
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3.5 Physiotherapie und Sport bei CF 

Thema der U-Einheit:  Ph siothera ie und ort  Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE  davon 2 UE als rak sche chulung
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose  bis  Jahre
Leitung:   Ph siothera eut gg . or hera eut und gg . s chosoziale achkra
Material:    La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Diese Einheit in ormiert die Jugendlichen ber die irkungs eise von -s ezi scher Ph siothera-
ie und ber die edeutung von regelmä iger k r erlicher k vität und ort au  die k r erliche 

Leistungs ähigkeit und Lungen unk on. Die eilnehmer sollen ermu gt erden  k r erliche k -
vität und ort regelmä ig  m glichst täglich in den lltag zu integrieren. ltersgerechte ugänge  
Umsetzungs robleme und L sungsansätze sollen thema siert erden.

Besonderheiten/Hinweise

Die orteile von regelmä iger k r erlicher k vität au  die k r erliche Leistungs ähigkeit  Lebens-
ualität und Lungen unk on ie auch soziale unk onen sollen herausgestellt erden und als eil 

der hera ie vermi elt erden. Jedoch sollte deutlich erden  dass dies keine läs ge hera ie  
ist  sondern mit reude  a  und gemeinsamer k vität mit reunden innen in chule  erein oder 
reizeit verbunden ist. 

eben der ermi lung der rundlagen mit  UE solle eine rak sche chulung mit einer chu-
lungseinheit von 2 UE durchge hrt erden.

Genderaspe te sind au  eden all zu ber cksich gen. ei k r ernahen hemen und Übungen soll-
ten geschlechtshomogene Untergru en gebildet erden. 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist nicht beliebig. 

Das Lernziel . .  kann aus didak schen r nden vorgezogen erden  um die es rächsbereitscha  
der eilnehmer zu erh hen  indem sie zuerst ihre Erlebnis ers ek ve einbringen eilnehmer da ab-
holen  o sie stehen .
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Übersicht über die Lernziele im Modul 3.5

. .  Ph siothera ie – as bringt mir das   
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie erklären 

. .2  Ph siothera ie – mein eigenes Programm   
Die Jugendlichen k nnen ausge ählte h siothera eu sche Übungen durch hren 

. .  ort und e egung – as ist ich g r mich  
Die Jugendlichen k nnen die edeutung und Prinzi ien von k r erlicher k vität und ort 
erklären 

. .  ort und e egung in meinem lltag  
Die Jugendlichen re ek eren ihre ugänge zu ort und k r erlicher k vität
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Lernziel „Physiotherapie – was bringt mir das?“

3.5.1  Die Jugendlichen können die Prinzipien der CF-spezifischen 
Physiotherapie erklären 

Begründung 

Das erständnis der intergr nde von Ph siothera ie bei  soll die kze tanz und Umsetzung in 
den lltag erh hen.

Inhalte 

  urze iederholung: erständnis r unk onale Einheit von oberen und unteren tem egen  
ich gkeit von Ph siothera ie bei Mukoviszidose

  Erläuterung der Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie zur hora mobilisa on und ekret-
drainage

  Demonstra on von il smi eln ie lu er  PEP  orne  asendusche etc.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  b rage des issensstandes bei den eilnehmern  ergänzende Erklärungen zu den il smi eln  
each-back 

  Evtl. Mitbringen eigener eräte  um die utzung und die nhaliertechnik demonstrieren zu lassen 
und bei edar  zu korrigieren  ave: ei aktor

Material 

Der Lei aden Ph siothera ie des rbeitskreises Ph siothera ie im Mukoviszidose e. . dient so ohl 
der orbereitung des rainers  kann aber auch interessierten Jugendlichen zur nscha ung em -
ohlen erden. Er ist zu beziehen beim Mukoviszidose e. . ber h s: muko.in o mukoviszidose
ublika onen-und- lme ublika onen.html

Anmerkungen 

icht r eden eilnehmer ird edes il smi el relevant sein. Es soll keine erunsicherung gescha -
en erden  dass eder -Pa ent alle il smi el haben muss.

Inhalte und Durchführung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises h sio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel „Physiotherapie – mein eigenes Programm“

3.5.2  Die Jugendlichen können ausgewählte physiotherapeutische 
Übungen durchführen 

Begründung 

Ph siothera ie bei  soll nicht nur von achkrä en durchge hrt erden  sondern auch täglich in 
Eigenregie des etro enen. Daher ist es not endig  zur Eigenini a ve zu ermu gen und Übungen 
kennenzulernen bz . zu ver e en.

Inhalte 

  elche h siothera eu schen Elemente hren die eilnehmer gerne aus  elche nicht  elche 
in Eigenregie  elche nur mit dem Ph siothera euten

  Demonstra on verschiedener Übungen und h siothera eu sche Elemente zur hora mobilisa-
on und ekretdrainage 

  ombina on von nhala on und h siothera eu schen Übungen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Die ammlung zu orlieben und bneigungen der eilnehmer kann als Eins eg ins hema ungie-
ren 

  Der rainer hrt Übungen konkret an den eilnehmern vor oder die Jugendlichen leiten sich z. . 
aar eise selber zu Übungen an. g . kann mit einer Ents annungs bung begonnen erden um 

die Mo va on zu erh hen und emmungen abzubauen
  elbstre e ion: as rde hel en  Übungen in Eigenregie zuhause durchzu hren  ie viel eit 

ist n g  ann asst es am besten  g . ausau gabe

Material 

  Ma en und issen r die rbeit au  dem oden
  Der Lei aden Ph siothera ie des rbeitskreises Ph siothera ie im Mukoviszidose e. . dient so-

ohl der orbereitung des rainers  kann aber auch interessierten Jugendlichen zur nscha ung 
em ohlen erden. Er ist zu beziehen beim Mukoviszidose e. . ber h s: muko.in o mukovis-
zidose ublika onen-und- lme ublika onen.html

Anmerkungen 

er hrungsängste k nnen die rak sche Durch hrung von Übungen behindern. usziehen muss 
sich niemand  b ortkleidung mitgebracht erden muss  hängt von den räumlichen egebenhei-
ten des eranstalters ab so ie von der ugänglichkeit der ru e.

eschlechtshomogene ubgru en sind gg . n g. 

Inhalte und Durchführung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises h sio-
therapie des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel „Sport und Bewegung – was ist wichtig für mich?“

3.5.3  Die Jugendlichen können die Bedeutung und Prinzipien  
von körperlicher Aktivität und Sport erklären 

Begründung 

egelmä ige k r erliche k vität und ort sind ich g  um die Lungen unk on und k r erliche 
Leistungs ähigkeit zu erhalten bz . zu steigern. Die Jugendlichen sollen daher zu regelmä iger k r-

erlicher k vität mo viert erden. 

Inhalte 

  arum k r erliche k vität und ort  
– edeutung r k r erliche Leistungs ähigkeit  Lungen unk on  Lebens ualität und eilhabe 
–  E ekte au  die motorischen ähigkeiten  usdauer  ra  oordina on  e eglichkeit und 

chnelligkeit
  ie genau k r erliche k vität und ort

– ie ird ein raining au gebaut  
– ie kann ich die k r erliche Leistungs ähigkeit er assen
– elche ortarten elastungs ormen sind zu em ehlen  
– orau  muss geachtet erden z. . Ernährung  rinken  e er  tmung

  Die vier s: as  ie o  ie lange  ie intensiv
  elche isiken gibt es  

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  ammlung an der li chart  Ergänzungen  ragen der eilnehmer 
  Die Durch hrung einer rainingseinheit  bei diesem re en ist obligatorisch. dealer eise ird 

die ntegra on von s ortlichen Pausen  oder rainingseinheiten  bei edem chulungstre en 
em ohlen. 

Material

ür Trainer und ugendliche:
  Der Lei aden ort bei Mukoviszidose des rbeitskreises ort des Mukoviszidose e. . kann be-

zogen erden ber h s: muko.in o mukoviszidose ublika onen-und- lme ublika onen.
html

Anmerkungen 

r erliche k vität und ort sind z ar eil der hera ie  aber kein dd-on  enn sie gut in den 
lltag eingebaut sind. n bs rache mit dem rzt und oder Ph siothera euten kann durch regelmä-
ige k r erliche k vität ein eil der tem egs h siothera ie ersetzt erden. eschlechtshomo-

gene ubgru en erm glichen gg . eine intensivere earbeitung des hemas. 
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ave: bhängig von der ru enzusammensetzung sollte au  die eterogenität der k r erlichen 
Leistungs ähigkeit eingegangen erden  insbesondere bei rak schen e egungseinheiten.

Inhalt und Durchführung dieses Lernziels erfolgen nach den Richtlinien des Arbeitskreises Sport 
des Mukoviszidose e.V.
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Lernziel „Körperliche Aktivität und Sport in meinem Alltag“

3.5.4  Die Jugendlichen reflektieren ihre Zugänge und Barrieren  
zu Sport und körperlicher Aktivität 

Begründung 

Durch e e ion der ugänge und arrieren soll der rans er in den lltag erh ht erden.

Inhalte 

  elche k r erliche k vität ort mache ich gerne  
  as rde ich gerne lernen aus robieren  
  as hindert mich  meine orhaben umzusetzen
  as unterst tzt mich  meine orhaben umzusetzen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Einzelre e ion oder ru enre e ion  gg . in geschlechtss ezi schen leingru en
  Pro- ontra-Liste  gemeinsames a elbild erstellen 

Material

  gg . n orma onsmaterialien ber ortarten  erbände in der egion
  gg . ortbescheinigung r ch ler

Anmerkungen 

Mo vierende es rächs hrung ist hil reich.

Praktische Schulungseinheit (2 UE)

n die Jugendschulung soll eine ak ve orteinheit mit e egungser ahrungen integriert erden. 
Das ektrum kann nach edar  der ru e und M glichkeiten im chulungszentrum um assen: 

ak ve k r erliche k vität re en steigen  schnelles ehen  orts iele drau en oder in einer 
orthalle und usdauer- oder ra training.

ach edar  kann die ru e geteilt erden hinsichtlich nteressenlage  k r erlicher elastbar-
keit oder geschlechtss ezi sche Untergru en.
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Modul 4: Kompetenzen  
für die Regulation der 
Krankheitsverschlechterung 

4  Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen  
Verschlechterungen bei CF

Thema der U-Einheit:  ahrnehmen und eagieren au  erschlechterungen 
Form:  interak ve chulung 
Dauer:   2 UE 
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:   acharzt
Material:    La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and  

eiteres siehe Durch hrung

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Jugendlichen ber ehandlungsstrategien bei akuten als auch schlei-
chenden erschlechterungen im rankheitsverlau  bezogen au  olgende m tombereiche: 

  akute auchschmerzen 
  häu ge auchschmerzen und e ichtss llstand 
  akute n ekte 
  chronische erschlechterung der Lunge 
  Deh drierung 

Die eilnehmer sollen in der ahrnehmung der m tome geschult erden  damit sie au  arn-
zeichen reagieren k nnen. Ers nterven onen durch die Jugendlichen selbst und ihre Eltern erden 
bes rochen. ei  ist die alleinige elbs hera ie edoch nur in renzen m glich  da in der egel 

eitere diagnos sche Ma nahmen er orderlich sind. renzen des elbstmanagements sollen deut-
lich benannt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Der rainer sollte darau  achten  dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzel alls beschä -
gt ird. Dies ist u gabe der Einzelberatung. Der rainer sollte sich r ckversichern  dass er mit 

seinen us hrungen nicht unge ollt neue ngste bei den Jugendlichen sch rt. 
Das Modul  kann in der Umsetzung zeitlich geteilt erden in 

   UE lungenbezogene erschlechterungen Lernziele .  und .  und 
   UE verdauungsbezogene erschlechterungen so ie Deh drierung Lernziele .  .2 und . .
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n dieser geteilten orm k nnen die lungenbezogenen hemen zeitlich im nschluss an die nhala-
onseinheit Modul .2  und die ernährungsbezogenen hemen im nschluss an die Ernährungsein-

heit Modul .  durchge hrt erden.

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen. 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist beliebig.
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Überblick über die Lernziele im Modul 4

.  kute auchschmerzen   
Die Jugendlichen k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien  
bei akuten auchschmerzen nennen 

.2  äu ge auchschmerzen mit e ichtss llstand   
Die Jugendlichen k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien  
einer chronischen edeihst rung nennen

.  kute n ekte  
Die Jugendlichen k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien  
bei akuten n ekten der Lu ege nennen

 .  hronische erschlechterung der Lunge  
Die Jugendlichen k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien  
bei chronischer erschlechterung der Lunge nennen 

.  Deh drierung  
Die Jugendlichen k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei Deh drierung 
nennen
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Lernziel „Akute Bauchschmerzen“

4.1  Die Jugendlichen können Symptome, mögliche Ursachen und 
Handlungsstrategien bei akuten Bauchschmerzen nennen

Begründung 

ei zunehmender elbstverant ortung sollten Jugendliche di erenziertes issen im Umgang mit 
gastrointes nalen m tomen er erben. ie sollen verstehen  dass akuter auchschmerz ein kom-

le es m tom darstellt. Je nach zugrundeliegender t rung ergeben sich unterschiedliche and-
lungskonse uenzen.

Inhalte 

  nzeichen akuter auchschmerzen: auchschmerzen im berbauch im Darmbereich  lähun-
gen  e st hle  ersto ung

  M gliche Ursachen:
– Unterdosierte Enz mmenge nicht eingenommene Enz me 
– ersto ung D  distales intes nales bstruk onss ndrom
– astri s allensteine

  andlungsstrategien: 
– tuhl re uenz und -konsistenz ber r en dokumen eren 
– ei e st hlen: Enz mdosierung o mieren
– ei ersto ung: rinken  allaststo e  Movicol 

  eine esserung: 
– rztbesuch  eitere Diagnos k z. . onogra hie  ntgen  
– hera ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  andout r Jugendliche

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen. 
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Lernziel „Häufige Bauchschmerzen mit Gewichtsstillstand“

4.2  Die Jugendlichen können Anzeichen, mögliche Ursachen und 
Handlungsstrategien bei einer chronischen Gedeihstörung  
nennen

Begründung 

ei zunehmender elbstverant ortung sollten Jugendliche di erenziertes issen im Umgang mit 
gastrointes nalen m tomen er erben. ie sollen verstehen  dass e ichtss llstand bz . rezidi-
vierende auchschmerzen mit edeihst rung ein kom le es m tom darstellen. Je nach zugrunde-
liegender t rung ergeben sich unterschiedliche andlungskonse uenzen.

Inhalte

  nzeichen der chronischen edeihst rung: 
na etenz  e ge t hle  rezidivierende auchschmerzen im Darmbereich  e ichtsabnahme  e-

ichtss llstand  achstumss llstand
  m gliche Ursachen:

– Unterdosierung der Enz me  ichteinnahme der Enz me
– zu niedrige alorienzu uhr 
– gastro so hagealer e u
– chronische Lungen robleme 
– liakie Diabetes mellitus

  andlungsstrategien: 
– m tomtagebuch  Ernährungs rotokoll
– Über r en von Enz mdosierung und Enz meinnahme
– alorienzu uhr erh hen

  eine esserung:
– rztbesuch  eitere Diagnos k z. . astrosko ie  
– hera ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back.
  andout r Jugendliche

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen.
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Lernziel „Akute Infekte“

4.3  Die Jugendlichen können Anzeichen, mögliche Ursachen  
und Handlungsstrategien bei akuten Infekten der Luftwege 
nennen

Begründung 

ei zunehmender elbstverant ortung sollten Jugendliche di erenziertes issen im Umgang mit 
akuten und chronischen m tomen er erben.

Inhalte 

  nzeichen des akuten n ekts:
– bgeschlagenheit  ieber
– verändertes utum: vermehrt  eitrig  zäher 
– vermehrter usten

  Ursache: 
– kuter  meist viraler n ekt

  andlungsstrategien: 
–  nhala onen mit schleimver ssigenden Medikamenten intensivieren häu ger inhalieren  

mit h her rozen ger ochsalzl sung inhalieren  
– Ph siothera ie intensivieren

  eine esserung:
– rztbesuch
– n bio ka

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  andout r Jugendliche

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen.
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Lernziel „Chronische Verschlechterung der Lunge“

4.4  Die Jugendlichen können Anzeichen, mögliche Ursachen  
und Handlungsstrategien bei chronischer Verschlechterung  
der Lunge nennen

Begründung

ei zunehmender elbstverant ortung sollten Jugendliche di erenziertes issen im Umgang mit 
chronischen m tomen er erben. Eine schleichende erschlechterung der k r erlichen elastbar-
keit au grund chronischer Lungenentz ndung er ordert ehandlungsintensivierung.

Inhalte 

  nzeichen chronischer erschlechterung der Lunge: 
– erändertes utum vermehrt  dunkler  zäher  vermehrter usten 
– erschlechterung der k r erlichen elastbarkeit 
– e tlosigkeit und e ichtsabnahme

  Ursachen: 
– hronische esiedelung der Lunge mit akterien  Pilzen  iren

  andlungsstrategien: 
– nhala on intensivieren  Ph siothera ie intensivieren 
– Über r en der nhala onsthera ie egelmä igkeit  echnik

  eine esserung:
– rztbesuch
–  eitere Diagnos k z. . Erregerdiagnos k im utum  ntgen   ronchosko ie  und he-

ra ieeinleitung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back
  andout r Jugendliche

Anmerkungen 

Die Erläuterung diagnos scher und thera eu scher Methoden sollte abhängig vom edar  der eil-
nehmer er olgen.

ave: Diese Einheit birgt besondere e ahr  die latente Progressionsangst zu verstärken.
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Lernziel

4.5  Die Jugendlichen können Anzeichen, Ursachen und  
Handlungsstrategien bei Dehydrierung nennen

Begründung 

Die Jugendlichen sollen verstehen  dass es bei vermehrtem ch itzen zu alzverlust kommt  der 
sich nega v au  den reislau  aus irkt. nsbesondere r den Urlaub in armen Ländern sollten sie 

orkehrungen tre en bz . ber Ma nahmen in ormiert sein.

Inhalte 

  nzeichen: 
 – Übelkeit mit und ohne Erbrechen  chla heit  enommenheit  hnmacht

 Ursache: 
 – alzverlust ber die aut durch ch itzen

  andlungsstrategien: 
 – tabilisierung des alzhaushaltes durch Elektrol tl sungen  alz und rinken

  eine esserung: 
 –  kurz ris ger rztbesuch  auch o all- mbulanz  evtl. sta onärer u enthalt  

mit eh drierung

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Ent icklung der o.g. nhalte an der li chart  o ene ragen  each-back 
  Präsenta on ro h lak scher Ma nahmen r den ommer und r Urlaube in hei en Ländern
  andout r Eltern

Anmerkungen 

Dieses Lernziel kann auch an den Ernährungsteil Modul .  oder den or eil Modul .  ange-
hängt erden.
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Handout

Erkennen und Behandeln von akuten und chronischen  
Verschlechterungen bei Mukoviszidose

Akuter Bauchschmerz

  nzeichen:
– akute auchschmerzen im berbauch oder im Darmbereich
– rt der chmerzen: kram ar g  mit odbrennen  verdauungsbezogen etc.

  m gliche Ursachen: 
– unterdosierte Enz mmenge nicht eingenommene Enz me 
– ersto ung D  distales intes nales bstruk onss ndrom  
– astri s allensteine

  andlungsstrategien: 
– tuhl re uenz und –konsistenz ber r en dokumen eren 
– ei e st hlen: Enz mdosierung o mieren 
– ei ersto ung: viel rinken  allaststo e  Movicol 

  eine esserung: 
rztbesuch  eitere Diagnos k z. . onogra hie  ntgen  hera ieeinleitung

Chronische Gedeihstörung

  nzeichen: 
– na etenz  e ge t hle  rezidivierende auchschmerzen
– e ichtsabnahme  e ichtss llstand  achstumss llstand

  m gliche Ursachen: 
– Unterdosierung der Enz me  ichteinnahme der Enz me 
– zu niedrige alorienzu uhr 
– gastro so hagealer e u  
– chronische Lungen robleme 
– liakie Diabetes 

  andlungsstrategien: 
– m tomtagebuch  Ernährungs rotokoll 
– Über r en von Enz mdosierung und Enz meinnahme 
– alorienzu uhr erh hen

  eine esserung: 
– rztbesuch  eitere Diagnos k z. . astrosko ie  
– hera ieeinleitung

Dehydrierung

  nzeichen: 
– Übelkeit mit und ohne Erbrechen  chla heit  enommenheit  hnmacht

  Ursache: 
– alzverlust ber die aut durch ch itzen

  andlungsstrategien: 
– tabilisierung des alzhaushaltes durch Elektrol tl sungen  alz und rinken
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  eine esserung: 
–  kurz ris ger rztbesuch  auch o all- mbulanz  evtl. sta onärer u enthalt mit  

eh drierung

Akute Infekte der Lunge 

  nzeichen: 
– bgeschlagenheit  ieber 
– verändertes utum: vermehrt  eitrig  zäher
– vermehrter usten

  Ursache: 
– kuter  meist viraler n ekt

  andlungsstrategien: 
–  nhala onen mit schleimver ssigenden Medikamenten intensivieren  häu ger inhalieren  

mit h her rozen ger ochsalzl sung inhalieren  
– Ph siothera ie intensivieren

  eine esserung: 
– rztbesuch
– n bio ka

Chronische Lungenverschlechterung

  nzeichen: 
– verändertes utum vermehrt  dunkler  zäher  vermehrt usten 
– erschlechterung der k r erlichen elastbarkeit  ständige M digkeit 
– e tlosigkeit und e ichtsabnahme

  Ursachen: 
– hronische esiedelung der Lunge mit akterien  Pilzen  iren 

  andlungsstrategien: 
– nhala on intensivieren  Ph siothera ie intensivieren 
– Über r en der nhala onsthera ie egelmä igkeit  echnik

  eine esserung: 
– rztbesuch
 – eitere Diagnos k z. . Erregerdiagnos k im utum  ntgen   ronchosko ie  
– hera ieeinleitung
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Modul 5:  
Krankheitsbewältigung  
im Familiensystem  
(Jugendliche)

Thema der U-Einheit:  Ps chosoziale us irkungen der Erkrankung thema sieren und  
bearbeiten 

Form:   geleitete es rächsrunde 
Dauer:   UE 
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:  Ps chosoziale achkra  
Material:    li chart a el  Pinn and  Meta lankarten  e  evtl. nternetzugang

Allgemeine Ziele der Einheit

n dieser Einheit erhalten die Jugendlichen die M glichkeit  ber die s chosozialen us irkungen zu 
s rechen  elche die Erkrankung r sie und die gesamte amilie hat. emeinsam in der ru e ird 
nach neuen icht eisen und M glichkeiten des Umgangs mit elastungen und eraus orderungen 
gesucht. Dabei ird ein ressourcenorien erter nsatz ver olgt.

Besonderheiten/Hinweise 

enn es sich anbietet  k nnen nhalte von Modul  begleitend in Modul 2 und  bearbeitet erden 
z. . Diagnoseerleben und rankheitsakze tanz im Modul 2  hera ieadhärenz und Umsetzungs-
robleme in Modul . Die Ps chosoziale achkra  elche die gesamte chulung in eiten eilen 

begleitet  hat daher zur u gabe  die Dimension der rankheitsbe äl gung auch in die estaltung 
der Module 2 und  einzubringen. 

Dar ber hinaus muss eine se arate Einheit zur rankheitsbe äl gung bei Mukoviszidose ange-
boten erden. Dieses orgehen signalisiert  dass es in rdnung ist  tress und Probleme zu haben 
und dass diese s chosozialen hemen genauso ich g sind ie die medizinische ehandlung. Das 
Modul  der Mukoviszidose-Jugendschulung enthält die Lernziele . . bis .  die r die ltersgru e 
von  bis  Jahren verbindlich vorkommen sollen. Das Lernziel .  ist o onal einzusetzen.

Der rainer muss die enigen aus ählen  die r die ru e besonders relevant sind und sie bei 
edar  au  die e eilige lters-  ru e zuschneiden und um s ezi sche hemen ergänzen. 

ei einer ru e von älteren Jugendlichen k nnen o onal eile aus dem Modu  ransi onsmo-
dul integriert erden. Die  bes mmen  as sie interessiert und derzeit beschä igt. ie entschei-
den auch  as und ie viel sie von sich reisgeben ollen. Die renzen sind unbedingt zu res ek-

eren. 
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Genderaspe te sind ab dem Jugendalter zu ber cksich gen. Dann kann es sinnvoll sein  einzelne 
Lernziele r die eschlechter getrennt durchzu hren. 

Die eihenfolge der nach olgenden Lernziele ist variabel.
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Übersicht über die Lernziele im Modul 5

.  Die Jugendlichen re ek eren elastungen  eraus orderungen und Probleme durch  
die Erkrankung  die sie besonders beschä igen 

.2  Die Jugendlichen k nnen eigene ehandlungsziele enseits ärztlicher und elterlicher  
Ergebnis arameter nennen 

.  Die Jugendlichen kennen trategien  die ihnen hel en k nnen  ihre iele zu erreichen und  
mit den eraus orderungen besser umzugehen 

.  Die Jugendlichen lanen ankstellen  die sie zuk n ig stärker nutzen ollen

.  Die Jugendlichen k nnen ihr soziales Um eld angemessen ber die Erkrankung und  
gg . adä uate il en in ormieren 

.  Die Jugendlichen k nnen ihre ed r nisse gegen ber den Eltern und dem sozialen Um eld 
angemessen ar kulieren 

.  Die Jugendlichen re ek eren die isiken eines ugendlichen Lebenss ls r ihre esundheit

.  Die Jugendlichen re ek eren iele und Pers ek ven r ihre ukun  o onal
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Lernziel

5.1  Die Jugendlichen reflektieren Belastungen, Herausforderungen 
und Probleme durch die Erkrankung, die sie besonders  
beschäftigen

Begründung 

Durch ihre Erkrankung er ahren Jugendliche mit Mukoviszidose Einschränkungen und eraus orde-
rungen  die gesunde leichaltrige nicht haben. Die chulung gibt den Jugendlichen den aum  ihre 

orgen und Probleme anzus rechen und Unterst tzung und il e zu er ahren.

Inhalte 

  chuldge hle z. . bei om liance roblemen
  orgen und ngste z. . vor om lika onen  olgen  ukun  eingeschränkter Lebenser artung  
  cham durch sichtbare eichen und Einschränkungen  die mit der Erkrankung verbunden sind 

z. . usten  bhusten von utum  echselnde oder eingeschränkte k r erliche elastbarkeit 
und usdauer  Durch all  lähungen

  soziale Unsicherheit im Umgang mit der hera ie in der entlichkeit nhalieren  Medikamente
Enz me nehmen in chule  usbildung  bei reunden etc

  änseleien und usgrenzungen durch ndere
  bersteigertes Mitge hl und rsorge durch ndere
  esigna on  il osigkeit  enn die Erkrankung trotz viel Engagement nicht beherrschbar ist
  Einschränkungen bei sozialen k vitäten z. . lassenaus ge  ort  reizeit  Übernachtung bei 

reunden
  eiteinbu en und version durch au ändige thera eu sche Ma nahmen und rztbesuche
  Über orderungsge hle bzgl. hera ie- und eitmanagement
  on ikte in der amilie egen thera eu scher andlungen oder hera ieverant ortung
  ch ierigkeiten  ihre eigenen elange und nsche gegen ber ehandlern zu äu ern
  

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  nsto  der Diskussion o ener ragen ie: 
 –  ie geht es Euch  enn es mit der rankheit gut schlecht läu  ie rde Euer lltag ablau-

en  enn die Mukoviszidose nicht da äre auber rage . 
 –  elche edanken und e hle sind bei Euch mit der rankheit verbunden  as nervt Euch  

as ist ok  elche itua onen belasten Euch aktuell  
  Die esamtheit der genannten elastungs aktoren kann z. . als ollage oder Mindma  darge-

stellt erden  um den Jugendlichen zu verdeutlichen  as sie leisten und meistern. Es soll heraus-
gestellt erden  dass sie E erten r ihre Erkrankung und hera ie sind und egal ie es gerade 
läu  einen guten Job machen.
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Anmerkungen 

Den  ird signalisiert  dass nega ve e hle normal sind und kein rund r zusätzliche elbstvor-
r e. Die rankheit und die hera ie d r en doo  sein  Es kann hel en  hier in der ru e dar ber 

zu s rechen  eil eder die gleiche Erkrankung hat. 
ei den meisten eilnehmern ist die Diagnose im r hen indesalter gestellt orden  d.h. sie 

sind in einer besonderen ormalität mit  au ge achsen und diese ist eng mit ihrer den tät 
verkn . Es kann daher sein  dass die Erkrankung an sich eniger thema siert ird als die hera-

iebelastung oder die soziale Dimension der Erkrankung. 
Das hema Lebenser artung sollte nur anges rochen erden  enn es von den eilnehmern 

eingebracht ird. 
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Lernziel

5.2  Die Jugendlichen können eigene Behandlungsziele jenseits 
ärztlicher und elterlicher Ergebnisparameter nennen

Begründung 

us der childerung von Einschränkungen und elastungen heraus ergeben sich automa sch 
unschvorstellungen. Die Jugendlichen sollen ermu gt erden  diese zu ormulieren und zu ar ku-

lieren. Das ohlbe nden und die Lebens ualität der Jugendlichen kommen bei leitliniengest tzten 
medizinischen nsätzen und bei um die ukun  besorgten Eltern manchmal zu kurz.

Inhalte 

eine neuen nhalte.

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  Die nsche ergeben sich in der egel automa sch in Lernziel . . Das hema kann durch ol-
gende ragen eingeleitet erden ch nsche mir  oder Mir ginge es mir besser  enn . Die 

nsche und iele erden gesammelt und z. . au  arteikarten oder an die li chart geschrie-
ben. 

Um nicht unrealis sche nsche en äuschen zu m ssen  erden die eilnehmer bei der 
ormulierung unterst tzt und darau  hinge iesen  dass es um krankheitsbezogene  zumindest 

teil eise realisierbare iele geht. 
  lterna v k nnen ieder gestalterische er ahren eingesetzt erden.

Anmerkungen 

Dieses Lernziel dient der orbereitung der olgenden Lernziele  daher k nnen die nsche ein ach 
stehen gelassen erden. Eine e ertung und L sung ist an dieser telle nicht er orderlich. 
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Lernziel

5.3  Die Jugendlichen kennen Strategien, die ihnen helfen können, 
ihre Ziele zu erreichen und mit den Herausforderungen besser 
umzugehen

Begründung 

achdem im orangegangenen Probleme angeschni en und nsche ormuliert urden  erden 
mit den Jugendlichen nun L sungsm glichkeiten erarbeitet und in der ru e rak sch trainiert. 
Die eilnehmer erden damit nicht nur r aktuelle  sondern auch r zuk n ige hemen gestärkt.

Inhalte 

  kze eren nega ver e hle und ngste als normal 
  Mit Eltern oder ehandlern ber ngste  orgen und nsche s rechen
  Eltern  rzt oder andere direkt um il e bi en 
  ich abgrenzen k nnen gegen ber bermä iger rsorge  Einengung  Einmischung 
  euverteilen von u gaben und erant ortlichkeiten z ischen Jugendlichen und Eltern 
  elbstbe usst mit der Erkrankung und hera ie in der entlichkeit umgehen 
  ndere in ormieren und einbeziehe
  erb ndete suchen 
  on anderen - etro enen lernen 
  uversicht und o nung haben  ukun s ers ek ven au auen 
  Eine normales Leben mit  anstreben
  Ents annung und u riedenheitserlebnisse
  Eigene tärken erkennen und sich als kom etent erleben

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  Jeder  dar  sich ein hema aussuchen  das in der ru e bearbeitet ird. nsbesondere bei den 
sozialen hemen bietet sich ein robleml sungsorien erter ugang an. Mi els s stema schem 
Probleml sen und rainstorming erden L sungsm glichkeiten und erangehens eisen zusam-
mengetragen. Die ariante  die am besten erscheint  kann zusätzlich mit il e von ollens ielen 
trainiert erden. enn der betro ene Jugendliche sich nicht traut  seine olle  zu bernehmen  
kann er emanden anders aus der ru e ragen. ielleicht kann er den Part des egen bers 

bernehmen oder traut sich im z eiten Durchgang. Die ollens iele k nnen mit ideo au ge-
nommen und in der ru e bes rochen erden. Dies setzt eine vertraute ru enatmos häre 
voraus. 

  ei emo onalen hemen oder Umständen  die nicht veränderbar sind oder als nicht veränderbar 
erlebt erden  hil  das ammeln von deen  ie die e hle oder die itua on besser ausge-
halten erden k nnen ressourcenorien erter ugang . Mithil e eines aagemodells kann dies 
veranschaulicht erden. ährend in der einen aagschale die elastungen durch die  Platz 

nden  k nnen die Jugendlichen gemeinsam die essourcen sammeln  die au  der anderen eite 
ein egenge icht bilden. Dabei ist vom rainer darau  zu achten  dass kein unrealis sches er-
hältnis z ischen elastungen und essourcen entsteht.
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Anmerkungen 

Um enheit zu rdern  egeln estlegen ie: lles as bes rochen ird  bleibt in der ru e . 
Der rainer ver ichtet sich eben alls  in der Elternschulung nur das eiterzugeben  as die Jugend-
lichen selber mi eilen ollen.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.3: Problemlösen (Jugendliche)

Problemlösen  

. as ist genau das Problem eschreibung der derzei gen itua on

. as ist mein iel eschreibung der zuk n igen itua on

0. as hat bisher gehol en ammeln bisheriger er olgreicher trategien

. as k nnte man noch tun uche nach eiteren trategien

2. elche der oben gesammelten deen m chte ich aus robieren e ertung der trategien

. er oder as hil  mir bei der Umsetzung uche nach Unterst tzung

. abe ich mein iel erreicht oder mich ihm zumindest genähert ontrolle
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Lernziel

5.4  Die Jugendlichen planen „Tankstellen“, die sie zukünftig  
stärker nutzen wollen

Begründung 

s. Lernziel .

Inhalte 

  as hil  mir beim Energie au anken  z. . gute edanken  Ents annung  reizeit  reunde  
obb s  ort

  as ill ich davon umsetzen  ann genau
  elche Probleme k nnen au reten  as kann ich dagegen tun
  rauche ich dabei Unterst tzung durch ndere  er kann mir ie dabei hel en  ie kann ich 

das bes rechen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

Dieses Lernziel kann mit Lernziel .  verkn  erden  alterna v se arates Erarbeiten mit il e ei-
nes rbeitsbla es oder Erstellen eines gemeinscha lichen Posters zum hema ankstellen. 

Es kann eine Ents annungs bung einge hrt erden.

Anmerkungen 

ermi elt erden soll  dass eder Mensch mit chronischer Erkrankung essourcen und ankstellen 
braucht  um den lang ris gen eraus orderungen und elastungen standzuhalten. 

u grund des hohen täglichen hera ieau andes haben Jugendliche mit Mukoviszidose m g-
licher eise den Eindruck  keine eit r noch mehr  Programm zu haben. Dann ist die e ek on 

ich g: as mache ich eigentlich schon  um Energie zu tanken  eicht das so aus oder brauche ich 
mehr davon  erade r Jugendliche  die ein zei ntensives ages rogramm mit chule usbildung 
und hera ie absolvieren  ist die otscha  ich g: auch ichtstun hillen  ist in rdnung.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.4.: Stärken

Meine Stärken  

Jeder von uns hat tärken.  sehen ir aber nur unsere ch ächen und das  as ir nicht so gut 
k nnen. rage des egen hier deine tärken ein. Es soll dir hel en  dich gut zu hlen. 

as i h gut an mir leiden ann:
eis iel: ch lache gerne. ch habe gute reunde.

as anderen an mir gef llt:
eis iel: ch bin cool. ch bin zuverlässig.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.4: Gute Gedanken

Gute Gedanken  

ute edanken k nnen hel en. enn du dir gute edanken in deinen o  holst  irst du erleben  
dass du dich ohl hlst. Das k nnen ilder und Erinnerungen sein oder auch ätze  die du dir selber 
sagen kannst. 

enn i h an diese Dinge den e, ha e i h gute Gedan en und fühle mi h ohl:

Dieser at  gi t mir Kra  und Energie:
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Lernziel

5.5  Die Jugendlichen können ihr soziales Umfeld angemessen  
über die Erkrankung informieren

Begründung 

Jugendlichen ist es o  einlich  in der Peergrou  oder in chule und usbildung ber rankheit und 
hera ie zu s rechen. enn Jugendliche selbständiger erden  bernehmen sie selber mehr und 

mehr die Entscheidung  en und au  elche eise sie andere in ormieren. u tärkung der elbstsi-
cherheit k nnen es rächssitua onen einge bt erden.

Inhalte 

  er muss ber die Erkrankung in ormiert erden z. . Lehrer  or rainer  bester reund  
  er kann in ormiert erden z. . Mitsch ler  ekannte  
  en ann m chte ich nicht ber meine Erkrankung in ormieren  
  Über elche Details muss sollte in ormiert erden  
  ie kann man die Erkrankung und hera ie verständlich erklären  
  ann soll der Jugendliche diesen Part bernehmen  ann die Eltern  
  Muss ich die Mukoviszidose oder die ch erbehinderung  bei der e erbung r usbildung 

oder tudium angeben

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  nsto en der Diskussion durch einleitende ragen ie er ei  von Eurer Erkrankung  ällt es 
Euch sch er  mit anderen dar ber zu s rechen  

  usammentragen von n orma onen  ers nlichen Er ahrungen und trategien
  Ein ben durch ollens iele m glich. Es k nnen ent eder t ische itua onen vorgegeben er-

den ie ortunterricht  neue reunde etc.  oder Problemsitua onen der ru e au gegri en 
erden.

Anmerkungen 

Es besteht keine ot endigkeit  eden ber die Erkrankung zu in ormieren und diese immer o en-
zulegen z. . durch sichtbare Medikamenteneinnahme . Dies kann eder r sich grundsätzlich oder 
situa v entscheiden. b ohl grundsätzlich ein o ener und selbstbe usster Umgang mit der rank-
heit hera ie nschens ert ist  sollten die e rchtungen der eilnehmer  sich in der Peergrou  
oder in sozialen etz erken angrei ar zu machen  ernst genommen erden. Umso ich ger er-
scheint der ontakt zu leichbetro enen z. . ber oren  die gute atgeber sein k nnen. entral 

r dieses Lernziel ist daher der ustausch in der ru e ber verschiedene trategien und die e-
ek on von deren or- und achteilen bz . ber Er olg und Misser olg. 

ur lärung der rage nach der enbarungs icht gegen ber usbilder und rbeitgeber lässt 
sich eine echerchearbeit einbauen mi els der nternet- ome age .bet een-kom as.de  die 
vom om etenznetz Pa entenschulung r Jugendliche mit chronischen Erkrankungen ent ickelt 

urde. ier k nnen Jugendliche unter dem lossar -  nt orten nden und disku eren.
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Lernziel

5.6  Die Jugendlichen können ihre Bedürfnisse gegenüber den  
Eltern und dem sozialen Umfeld angemessen artikulieren

Begründung 

Jugendlichen ist es o  einlich oder sie trauen sich nicht  anderen Personen Unterst tzungsbedar  
zu signalisieren. uch gibt es itua onen  in denen sie lieber eniger il e hä en und sich abgren-
zen ollen. Die Jugendliche sollen daher kom etent gemacht erden im n ordern  aber auch im 

blehnen von e terner il e. leichzei g sollen sie realisieren  dass die eigene ähigkeit zur erant-
ortungs bernahme ächst.

Inhalte 

  elche hil reiche Unterst tzung besteht  elche st rende  
  elche zusätzliche Unterst tzung äre hil reich  
  trategien zum Ein ordern von Unterst tzung oder blehnen von Einengung und Einmischung 
  ie tre e ich bs rachen mit den Eltern esch istern Lehrern leichaltrigen ehandlern  
  ie kann ich erant ortung selber bernehmen

Hinweise zur Durchführung/Methoden 

  nsto en der Diskussion durch einleitende ragen ie nscht hr euch manchmal mehr Unter-
st tzung von anderen  as st rt Euch  er geh rt zu Eurem Unterst tzungsnetz erk

 –  as genau erlebt hr als Unterst tzung  der gibt es itua onen  in denen sich andere zu sehr 
einmischen

  rbeitsbla : Mein Unterst tzungsnetz erk
  ie genau k nntet hr ändern  as Euch st rt  usammentragen und Disku eren von hil rei-

chen trategien  gg . Ein ben in ollens ielen s. Lernziel . . 
  e ek eren von Eigenverant ortung: as kann ich selber  as m chte ich lernen um noch 

selbstständiger unabhängiger zu erden
  rbeitsbla : erant ortungskreis

Anmerkungen 

Die itua on mit den Eltern soll au  eden all anges rochen erden. eben dem Ent ickeln von 
trategien r bgrenzung und eigener erant ortungs bernahme kann die chulung auch dazu 

beitragen  dass die Jugendlichen die Posi on der Eltern und deren ch ierigkeiten  den Jugendlichen 
mit Mukoviszidose loszulassen  besser verstehen. Der ergleich der Eltern mit einem oach beim 
u ball kann die usammenarbeit mit den Eltern in der Jugendzeit verdeutlichen.

enn der Eindruck entsteht  dass es z ischen einzelnen Jugendlichem und Eltern kom le e b-
l sungskon ikte gibt  sollten diese nicht in der ru e  sondern im individuellen bschluss- oder 
Einzelges räch bes rochen erden.
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Arbeitsblatt zu LZ 5.6: Unterstützungsnetzwerke (Jugendliche)

Mein Unterstützungsnetzwerk

eichne die Personen ein  die zu deinem Unterst tzungsnetz erk geh ren z. . amilie  reunde  
ollegen  ehandlungsteam  hatbekanntscha en . Je nachdem ie eng der ontakt ist  kannst du 

die Personen näher oder eiter von dir en ernt latzieren. as nschst du dir von diesen Perso-
nen  as nschst du nicht

I h
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Arbeitsblatt zu LZ 5.6: Therapieverantwortung (Jugendliche)

Der Verantwortungskreis

.  enn du an alle u gaben denken  die mit deiner Erkrankung zusammenhängen z. . escha en 
von eze ten  Medikamenten und il smi eln  ahrnehmen von erminen  Durch hren regel-
mä iger Diagnos k und hera ie inkl. or- und achbereitung :

  er bernimmt derzeit ie viel der u gaben  i e zeichne in den reis die nteile in Prozent 
ein. es iel: Mu er 0  Du 0  ater 0  ehandlungsteam 0 .

2.  enn du den reis betrachten: ie zu rieden bist du mit der derzei gen erteilung  i e  
setze ein reuz an die betre ende telle.

 A – – – – – – – – – – – – – – – – – – – – J

.  enn du nicht ganz zu rieden bist: as m chtest du gerne ändern

  –––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––



Modul 5: Krankheitsbewältigung im Familiensystem (Jugendliche)

191

Lernziel

5.7  Die Jugendlichen reflektieren die Risiken eines jugendlichen 
Lebensstils für ihre Gesundheit

Begründung

Der Ein uss der Peergrou  der Jugendidole und der erbung ist im Jugendalter gro . Jugendliche 
mit Mukoviszidose m chten normal  sein und mithalten k nnen  nicht in einer onderrolle sein. ie 
m chten s ontan sein k nnen  hlen sich durch gesundheitsbezogene egeln o  eingeschränkt und 
ent ickeln m glicher eise eine n haltung. ie r gesunde Jugendliche auch geh rt die utono-
mieent icklung zu den Ent icklungsau gaben in dieser Lebens hase.

Inhalte

auchen  Drogen  zu enig chla  Einnahme von Ei ei - ahrungs-Ergänzungsmi eln  chlank sein 
ollen  ull ock au  hera ie us .

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  hemensammlung ber reie Diskussion oder u schreiben au  arteikarten  die eingesammelt 
und an die Pinn and angehe et erden. Es erden nur die hemen behandelt  die von den eil-
nehmern eingebracht erden. ierdurch erden die hemen au  die an esende ltersgru e 
ange asst.

  achlicher n ut zu den einzelnen hemen durch den rainer 
  emeinsam mit den Jugendlichen er rtern: orteile achteile isiken om romisse.

Anmerkungen

Die didak sche eraus orderung besteht darin  eine ch arz- ei -Diskussion zu vermeiden und die 
Jugendlichen nicht berzeugen zu ollen. Eine o ene und verständnisvolle altung signalisiert den 
Jugendlichen  dass sie ernst genommen und unterst tzt erden sollen  um eigene Entscheidungen 
tre en zu k nnen.
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Lernziel

5.8  Die Jugendlichen reflektieren Ziele und Perspektiven  
für ihre Zukunft (optional)

Begründung 

Er olgreiche ehandlungsstrategien bei Mukoviszidose geben o nung. ie erm glichen Jugendli-
chen mit Mukoviszidose gute ukun s ers ek ven. Daher macht es inn  sich mit ukun szielen 
zu beschä igen. iele zu haben stärkt auch die ehandlungsmo va on  besonders im Jugendalter.

Inhalte 

  ie stelle ich mir meine ukun  vor  
  elche rivaten und beru ichen iele habe ich  
  ragen der eilnehmer

Durchführung 

  Einleitung des hemas durch ragen ie ie stellt hr Euch Euer Leben in  oder 0 Jahren vor   
as m chtet hr bis dahin erreicht haben  g . isualisieren mithil e einer eitlinie an der Pinn-

and oder mi els eil au  dem oden.
  usziehen von uhause: raue ich mir das zu
  s ekte beru icher rien erung: ibt es eru e  die bei Mukoviszidose nicht geeignet sind  

orau  muss man bei der eru s ahl achten

Anmerkung 

Dieses Lernziel soll einen osi ven usblick au  die ukun  er en. g . kann hier das Lernziel 2.  
eingebunden erden unter dem s ekt: inder bekommen mit Mukoviszidose .

Es ist auch m glich  einen Er achsenen von Mukoviszidose- etro enen einzuladen. Er kann aus 
seinem Leben berichten und r die ragen der eilnehmer zur er gung stehen.
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Modul 6: Alltagstransfer, 
Auswertung und Abschluss 

Thema:  usammen assung und Planung der eit danach
Zielgruppe: Jugendliche mit Mukoviszidose  –  Jahre
Dauer: 2 UE
Leitung:  rzt und Ps chosoziale achkra

Allgemeine Ziele der Einheit

n der letzten tunde ird die chulung reka ituliert und zentrale nhalte ge es gt. m chulungs-
verlau  ber mehrere ochen haben die meisten Eltern bereits rak sche Umsetzungser ahrungen 
in ihrem lltag sammeln k nnen. Dabei au getretene Umsetzungs robleme erden benannt und 
er ahren eine earbeitung durch die ru e.

Die eilnehmer an zi ieren und lanen die eit danach . ie sind mo viert  das elernte umzu-
setzen. 

Dem chulungsteam und -anbieter bieten sich die M glichkeit der ualitätssicherung und -
mierung der ngebote.

Besonderheiten/Hinweise

äu g gerät der bschluss zu kurz  eil am Ende der chulung die eit ehlt. Da der bschluss eine 
ähnlich ich ge unk on hat ie ein gelungener n ang  muss ausreichend eit einge lant erden.

mal äre es  enn mit edem Jugendlichen ein individuelles bschlussges räch ge hrt 
ird eitbedar  ca. 20 Minuten . ier k nnen tärken und Probleme bes rochen erden und iele 
r zu ause. enn diese M glichkeit nicht besteht  sollte das hema iele  au  eden all in der 

bschlussstunde bearbeitet erden s. L  .2 und . . ur orbereitung des bschlussges räches 
em ehlt es sich  in einer eamsitzung die Eindr cke aller eammitglieder zusammen zu tragen.

Die hohe Mo va on und eränderungsbereitscha  der eilnehmer am Ende der chulung ver-
u  im lltag o  schnell. ier kann achsorge durch ausschleichende chulungstermine  ollo  

u - re en  nternetangebote  ele onate oder rie e z. . e sle er oder rie  an mich selbst  
hel en. Ein achsorgetermin evtl. auch in Einzelberatung  bietet zudem die M glichkeit  ragen und 
Unsicherheiten zu klären  die häu g erst im lltag deutlich erden. 

Der u eiser soll schri lich und gg . tele onisch ber die eilnahme der amilie an der chulung  
chulungsinhalte  u älligkeiten so ie generelle Em ehlung zur hera ie in ormiert erden. Ein 

solcher rie  dient nicht nur der n orma ons eitergabe  sondern rdert auch die zuk n ige u-
sammenarbeit. Er sollte zeitnah  am Ende der chulung verschickt erden.

Genderaspe te sind nicht gesondert zu ber cksich gen.

Die eihenfolge der Lernziele ist nicht variabel.
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Übersicht über die Lernziele in Modul 6

. Die Jugendlichen reka itulieren die zentralen chulungsinhalte r sich

.2 Die Jugendlichen kennen geeignete uellen r eiter hrende il en und n orma onen

. Die Jugendlichen re ek eren mindestens ein iel  das sie nach der chulung erreichen ollen
 

. Die Jugendlichen res mieren den chulungser olg r sich selbst
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Lernziel 

6.1  Die Jugendlichen rekapitulieren die zentralen  
Schulungsinhalte für sich

Begründung 

Durch die lle des to s  mit dem die Jugendlichen ährend der chulung kon ron ert urden  ge-
raten selbst zentrale nhalte schnell aus dem lick eld. udem bietet sich ährend einer Unterrichts-
einheit häu g nicht die M glichkeit des nnehaltens und der eka itula on. Dies ist edoch n g  um 
nhalte zu es gen und deren elevanz r die eigene itua on zu r en.

Inhalte

  chulungsinhalte erden iederholt bz . ver e
  nsbesondere das orgehen bei E azerba on kann iederholt und individualisiert erden
  ragen der eilnehmer 

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  eka itula on der einzelnen chulungsbl cke durch den rainer
  b rage Einzelre e ion: 

 –  as ar r Dich das ich gste an der Einheit Medizin  giene  Ernährung  Ph siothera-
ie  Ps chologie

 –  ind Deine ragen  die ie zu n ang der chulung mitgebracht haben  beant ortet orden 
Medizin  giene  Ernährung  Ph siothera ie  Ps chologie

  bgleich mit den ragen aus der Er artungsrunde beim ersten re en
  lären o ener ragen
  ake home message  r die eilnehmer

Materialien 

li chart a el  Pinn and  arteikarten  e
  

Anmerkungen

Der rainer achtet au  strukturiertes orgehen  auch aus r nden des eitmanagements. Die eka-
itula on bietet neben der iederholung und ers nlichen e ichtung auch die letzte M glichkeit  
alsch erstandenes oder Missverständnisse auszuräumen.

Die eilnehmer k nnen sich gg . ihre ers nliche ake home message zu edem achbereich Me-
dizin  giene  Ernährung  Ph siothera ie und Ps chologie  au  arteikarten schreiben  die sie nach 

ause mitnehmen.
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Lernziel 

6.2  Die Jugendliche kennen geeignete Quellen für weiterführende 
Hilfen und Informationen 

Begründung 

r eine er e ung und lärung individueller ragen erden den Jugendlichen il estellungen ge-
geben.

Inhalte

  n orma ons- und Unterst tzungs uellen ie ehandelnder rzt  Ps chothera euten  Ph sio-
thera eut  nternetseiten  soziale etz erke  s  dressen von anderen ru enteilnehmern  

elbsthil e  eratungsstellen  sozialen Einrichtungen etc.

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  M glichkeiten zusammentragen und Er ahrungen der  disku eren
  or dem absoluten ertrauen ins nternet sollte ge arnt erden. icht alle eiten und oren 

sind gleich gut und vertrauens rdig. g . k nnen riterien r gute eiten  zusammengetragen 
erden. ierzu geh ren die ome age des Mukoviszidose e. . .muko.in o und der nterne-

tau ri  vom om etenznetz Pa entenschulung mit Jugend- und ransi onsthemen .bet-
een-kom as.de – die eiten k nnen gemeinsam am P  oder mart hone au geru en erden.

Materialien

dressliste der eilnehmer egen Datenschutz nur nach Ein illigung edes eilnehmers  andout 
ber eiter hrende il en etc.

Anmerkungen

Der behandelnde rzt ist der ich gste ns rech artner. Der rainer muss daher vorsich g sein  
enn die eilnehmer ährend der chulung ri k oder ei el an ihrem rzt äu ern. ie sollten 

angeregt erden  nach der chulung ihren rzt au zusuchen und durch die chulung au ge or ene 
Punkte zu bes rechen.

Der rainer muss bei edar  darau  ver eisen  dass der Einzelne seine renzen hat. enn man 
alleine nicht mehr eiter kommt  sollte man ro essionelle il e in ns ruch nehmen. 

Unterst tzung k nnen sich die Jugendlichen auch untereinander geben. Damit sie im ontakt 
bleiben  ist z. . ein ustausch ber soziale etz erke m glich so ie das erteilen von dresslisten 
und Ds mit otos und nhalten der chulung.
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Lernziel 

6.3  Die Jugendlichen nennen mindestens ein konkretes Ziel,  
das sie nach der Schulung erreichen wollen

Begründung

äu g bestehen bei den eilnehmern nur vage eränderungsideen. Durch die konkrete Planung von 
realis schen chri en ird die ahrscheinlichkeit erh ht  dass es tatsächlich zur dauerha en Um-
setzung im lltag kommt.

Inhalte

  ndividuelle andlungs läne:
– as ill ich ie erreichen iel  ann beginne ich damit eit
– as k nnte meinem Plan im eg stehen  as k nnte ich dagegen machen indernisse
– er oder as kann mich dabei unterst tzen il en
– evtl. ie erkenne ich  dass ich mein iel erreicht habe ontrolle

Hinweise zur Durchführung/Methoden

  Eins eg in das hema beis iels eise ber die rage  ob sich et as nach der chulung ändern ird 
oder ob die  et as es mmtes r sich mitnehmen.

  E em larische earbeitung von ein bis z ei eis ielen im Plenum.
  enn kein bschluss-Einzelges räch ge lant ist  m glichst schri liche Einzelre e ion au  einem 

rbeitsbla . b emand im Plenum ber seine iele s rechen m chte  entscheidet er selbst.
  Einen anderen ugang bieten ragen ie ie geht es Dir  enn Du das iel erreicht hast  er 

rde es merken  oran rde er es merken  as m sstest Du tun  damit sich garan ert nichts 
ändert

Anmerkungen

Dies ist alterna v egenstand der Einzelges räche.
enn  mit der be ussten strategischen Planung ihrer andlungen unvertraut sind  muss der 

rainer sie bei der individuellen earbeitung unterst tzen.  neigen o  zu globalen und zu hochge-
steckten ielen z. . ch ill mein hera iemanagement verbessern . ich g ist  dass die  den 

lick nicht nur au  die Probleme indernisse richten  sondern auch au  die essourcen il en.
eil eise ist es r  leichter  enn bes mmte ielbereiche z. . hera ie  elbstmanagement  

vorgegeben erden.
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Arbeitsblatt zu LZ 6.3: Zielplanung

Meine Ziele für die nächste Zeit 

elche iele nimmst du aus der chulung mit  as m chtest du demnächst  
verändern oder erreichen  ormuliere es so konkret ie m glich.

1  Für die n hste Zeit nehme i h mir or, 

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

2  Folgende indernisse und h ierig eiten nnten mir egegnen

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

3  Das nnte mir ei der Umset ung der Ziele helfen  

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

4  oran i h mer e, dass i h meine Ziele errei ht ha e

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

5  as i h tun erde, enn i h mein Ziel errei ht ha e

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
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Lernziel 

6.4  Die Jugendlichen resümieren ihren individuellen  
Schulungserfolg

Begründung

u einer guten chulung geh rt auch ein geordneter bschluss. Die Jugendlichen re ek eren dar -
ber  as sie aus der chulung mitnehmen und ob ihre nsche und Er artungen er llt urden. ie 
geben auch eine ckmeldung an das chulungsteam und das chulungszentrum bzgl. rganisa on  
Didak k und nhalte der chulung.

Inhalte

  ndividuelles es mee:
 as nehmt hr aus der chulung mit  as hat Euch die chulung gebracht

  Evalua on der chulung:
 urden Eure Er artungen er llt und alle ragen ausreichend geklärt
 as hat Euch ge allen  as kann so bleiben
 as ar nicht so gut  abt hr erbesserungsvorschläge

Hinweise zur Durchführung/Methodik

b rage in der eilnehmerrunde  eder kommt zu ort
g . schri licher Evalua onsbogen

Materialien

li chart  Evalua onsbogen

Anmerkungen

  es mee:
  nders als in Lernziel .  geht es hier nicht mehr um ckmeldungen zu einzelnen chulungsein-

heiten. Die eilnehmer res mieren vielmehr au  einer bergeordneten Ebene ihrer elbst irk-
samkeitser artungen. hlen sie sich sicherer im Umgang mit der Erkrankung im lltag  rauen 

ie besser sich zu  mit hera iesteuerung oder Umsetzungs roblemen umzugehen  nnen ie 
mit mehr uversicht und o nung in die ukun  blicken  

  Evalua on der chulung:
  Jede ckmeldung ird dankend entgegengenommen und gg . no ert. ommentare oder echt-

er gungen durch den rainer oder innerhalb der eilnehmergru e sollten unterbleiben. Eine 
schri liche Evalua on bietet den orteil  dass die ckmeldungen und erbesserungsvorschläge 
auch im achhinein im eam ausge ertet erden k nnen. 
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Fragebogen zur Beurteilung der Schulungszufriedenheit

Zufriedenheitsfragebogen für Jugendliche

ie andest Du die chulung  
i e gib eine chulnote   sehr gut    sehr schlecht ungen gend

Die chulung bekommt die ote: 

ie zu rieden arst du mit dem rainer oder den rainern  i e kreuze ein esicht an:

A B F I J

ei t du etzt besser ber deine rankheit escheid als vorher  i e kreuze ein esicht an:

A B F I J

ird dir die chulung hel en  in deinem lltag besser mit deiner rankheit zurechtzukommen z. . 
zuhause  in der chule  i e kreuze ein esicht an:

A B F I J

ibt es et as  das dir besonders gut ge allen hat  

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

ibt es et as  das dir besonders enig ge allen hat  ast du et as nicht so rich g verstanden

–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––
–––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––––

erzlichen Dank r Deine Mithil e



Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss 

201

Ambulanter Mukoviszidose-Jugendschulungskurs 

Beispiel-Stundenplan mit vier Schulungstagen

30 UE Jugends hulung lus  UE ransi on r Jugendliche ab  Jahre  s. eiter unten  
und

6 UE Elterns hulung lus  UE ransi on r Eltern von Jugendlichen ab  Jahren  s. eiter unten

1. Treffen 10.05-17.00 Uhr

0.0 - 0. 0 Uhr 0  UE
Begrü ung, gemeinsamer Beginn mit Eltern und Jugendli hen (Psy hoso iale Fa h ra , Fa har t)

urze orstellungsrunde  Überblick ber die chulung  o ene ragen

10 30-17 00 Uhr Jugends hulung

0. 0- .  Uhr  UE
Modul 1 Kennenlernen, üns he und Er artungen, Gruppen oh ren

ygieneregeln hrend der hulung (Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . Die Jugendlichen berichten o en ber die rankheit und die damit verbundenen onse-

uenzen r den lltag

. - . 0 Uhr Pause

. 0- .00 Uhr 2 UE
Modul 2 Mo ierende u l rung u Kran heit und Behandlung (Fa har t, Psy hoso iale Fa h-

ra )
2.  Meine 
Die Jugendlichen k nnen ihre ahrgenommenen rankheitss m tome zugrundeliegenden atholo-
gischen Mechanismen zuordnen 
2.2 icht heilbar – aber behandelbar  
Die Jugendlichen k nnen erklären  elche iele r einen lang ris gen ehandlungser olg ich g 
sind 
2.  Mein Leben mit  
Die Jugendlichen re ek eren  elchen Ein uss sie selbst au  ihre esundheit und au  die hera ie-
gestaltung haben
2.  Mein - entrum  
Die Jugendlichen k nnen das mul diszi linäre ehandlungskonze t bei  erklären
2.  Mukoviszidose und Pubertät
Die Jugendlichen verstehen die esonderheiten ihrer Erkrankung in ezug au  Pubertät  e ualität  

er lität  ch angerscha  und amilien lanung

.00- .  Uhr Mi ag ause

. - . 0 Uhr  UE
Modul 3 Medi ament se Therapie ei F (Fa har t, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )
Lernziel . .  ie irken die Medikamente  die ich einnehme
Die Jugendlichen k nnen die irkungs eise der r sie relevanten Medikamente beschreiben 
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Lernziel . .2 Medikamenteneinnahme im lltag
Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml sungen

. 0- .  Uhr  UE
Modul 5 Kran heits e l gung im Familiensystem (Psy hoso iale Fa h ra )

. Die Jugendlichen re ek eren elastungen  eraus orderungen und Probleme durch die Erkran-
kung  die sie besonders beschä igen 

. - . 0 Uhr Pause

. 0- .00 Uhr 2 UE
Modul 3 ygiene ei F (Fa har t, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )

. .  giene – orau  kommt es an  
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der gienema nahmen erklären 

. .2 giene im lltag  
Die Jugendlichen k nnen gienestrategien r ihren lltag nennen und ent ickeln

. .  gienestrategien erklären  
Die Jugendlichen k nnen ihre gienestrategien gegen ber dem sozialen Um eld kommunizieren

erabschiedung

2. Treffen 10.05-17.00 Uhr

0.0 - 0. 0 Uhr 0  UE
Begrü ung, iedereins eg, e apitula on, ggf  Bespre hung ausaufga en (Psy hoso iale Fa h-

ra )

0. 0- 2.00 Uhr 2 UE
Modul 3 Ern hrung ei F (Di tassistent, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )

. .  as schmeckt mir und elche Ernährung ist gut r mich  
Die Jugendlichen k nnen die bedar sange asste  voll er ge Ernährung erklären 

. .2 ie unk onieren Enz me und ieviel brauche ich r elches Essen  
Die Jugendlichen kennen die irkungs eise von Pankreasenz men und deren Dosierung bezogen 
au  ihre aktuelle Ernährung 

2.00- 2.  Uhr Pause

2. - .00 Uhr  UE
Fortset ung Ern hrung ei F

. .  Essen im lltag  
Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungs robleme und otenzielle Probleml sungen

.00- .  Uhr Mi ags ause

. - . 0 Uhr  UE
Pra s he porteinheit (Modul 3 5)

. 0- .   UE
Kran heits e l gung im Familiensystem (Jugendli he) (Psy hoso iale Fa h ra )

.2 Die Jugendlichen k nnen eigene ehandlungsziele enseits ärztlicher und elterlicher Ergebnis a-
rameter nennen 

.  Die Jugendlichen kennen trategien  die ihnen hel en k nnen  ihre iele zu erreichen und mit den 
eraus orderungen besser umzugehen 



Modul 6: Alltagstransfer, Auswertung und Abschluss 

203

. - . 0 Uhr Pause

. 0- .00 Uhr 2 UE
Fortset ung Kran heits e l gung im Familiensystem (Jugendli he) 

.  Die Jugendlichen lanen ankstellen  die sie zuk n ig stärker nutzen ollen

.  Die Jugendlichen k nnen ihr soziales Um eld angemessen ber die Erkrankung und gg . adä uate 
il en in ormieren 
era s hiedung

3. Treffen 10.05-17.00 Uhr

0.0 - 0. 0 Uhr 0  UE
Begrü ung, iedereins eg, e apitula on, ggf  Bespre hung ausaufga en
(Psy hoso iale Fa h ra )

0. 0- 2.00 Uhr 2 UE
Modul 3 Physiotherapie ei F (Physiotherapeut, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )

. .  Ph siothera ie – as bringt mir das  
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der -s ezi schen Ph siothera ie erklären 

. .2 Ph siothera ie – mein eigenes Programm  
Die Jugendlichen k nnen ausge ählte Übungen durch hren

2.00- 2.  Pause

2. - .00 Uhr  UE
Modul 3 port und rperli he it t ei F (Physiotherapeut, ggf  Psy hoso iale Fa h ra )

. .  ort und e egung – as ist ich g r mich  
Die Jugendlichen k nnen die edeutung und Prinzi ien von k r erlicher k vität und ort erklären 

. .  ort und e egung in meinem lltag  
Die Jugendlichen re ek eren ihre ugänge zu ort und k r erlicher k vität

.00- .  Uhr Mi ags ause

. - .  Uhr 2 UE
Modul 3 Inhala on ei F (Fa har t ggf  Physiotherapeut, ggf  P ege ra , ggf  Psy hoso iale 
Fa h ra )

.2.  arum inhalieren  
Die Jugendlichen k nnen die Prinzi ien der nhala onsthera ie erklären 

.2.2 ie inhalieren  
Die Jugendlichen k nnen die r sie relevanten nhala onsgeräte und –hil en  deren n endung und 

einigung erklären 
.2.  nhala on im lltag  

Die Jugendlichen re ek eren bestehende Umsetzungssch ierigkeiten und Probleml sungen

. - . 0 Uhr Pause

. 0- .00 2 UE
Er ennen und Behandeln on gesundheitli hen ers hle hterungen (Fa har t)

.  kute auchschmerzen  
Die Jugendlichen k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten auch-
schmerzen nennen 
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.2 äu ge auchschmerzen mit e ichtss llstand  
Die Jugendlichen k nnen m tome  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei häu gen 

auchschmerzen mit e ichtss llstand nennen
 .  kute n ekte  
Die Jugendlichen k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei akuten n ek-
ten nennen

.  hronische erschlechterung der Lunge  
Die Jugendlichen k nnen nzeichen  m gliche Ursachen und andlungsstrategien bei schleichender 

erschlechterung nennen 
.  Deh drierung

Die Jugendlichen k nnen nzeichen  Ursachen und andlungsstrategien bei Deh drierung nennen
era s hiedung

4. Treffen 10.05 – 17.00 Uhr

0.0 - 0. 0 Uhr 0  UE
Begrü ung, iedereins eg, e apitula on, ggf  Bespre hung ausaufga en
(Psy hoso iale Fa h ra )

0. 0- .  Uhr  UE
Modul 5 Kran heits e l gung im Familiensystem (Jugendli he) 
(Psy hoso iale Fa h ra )

.  Die Jugendlichen k nnen ihre ed r nisse gegen ber den Eltern und dem sozialen Um eld ange-
messen ar kulieren 

. - . 0 Uhr Pause

. 0- .00 Uhr 2 UE
Pra s he Ern hrungss hulung (Modul 3 4)

.00- .  Uhr Mi ags ause

. - . 0 Uhr  UE
Pra s he porteinheit (Modul 3 5)

. 0- .  Uhr  UE
Modul 5 Kran heits e l gung im Familiensystem (Jugendli he)
(Psy hoso iale Fa h ra )

.  Die Jugendlichen re ek eren die isiken eines ugendlichen Lebenss ls r ihre esundheit

.  Die Jugendlichen re ek eren ihre iele und ukun s ers ek ven

. - . 0 Pause

. 0- .00 2 UE
Modul 6 lltagstransfer, us ertung und s hluss 
(Fa har t, Psy hoso iale Fa h ra )

.  Die Jugendlichen reka itulieren die zentralen chulungsinhalte r sich

.2 Die Jugendlichen re ek eren mindestens ein iel  das sie nach der chulung erreichen ollen

.  Die Jugendlichen res mieren den chulungser olg r sich selbst

.  Die Jugendlichen kennen geeignete uellen r eiter hrende il en und n orma onen
Gemeinsame s hlussrunde mit den Eltern, era s hiedung
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Begleitende Elternschulung 
zur Jugendschulung  
bei Mukoviszidose

Die begleitende Elternschulung zur Jugendschulung ist ver ichtend und um asst sechs Unterrichts-
einheiten. Diese k nnen au  z ei re en mit e drei Unterrichtseinheiten au geteilt erden  z. . a-
rallel zum ersten und letzten chulungstre en der Jugendlichen. Dabei bietet sich ein gemeinsamer 

n ang Modul  und bschluss Modul  mit der Jugendschulung an.

Übersicht Jugendschulung und Elternschulung

Termin 1 Termin 2 Termin 3 Termin 4

Eltern  UE Eltern  UE

Die begleitende Elternschulung umfasst folgende Module:

Modul 1 Modul 2 Modul3 Modul 4 Modul 5 Modul 6

0  UE  UE  UE  UE 2 UE 0  UE

Inhaltlich sind folgende Themen vorgesehen:

Modul  egr ung  ennenlernen  nsche und Er artungen  ru enkohäsion
acharzt und Ps chosoziale achkra

Modul 2 eues zu rankheitsgrundlagen
acharzt

Modul  eues zur hera ie im s m tomarmen ntervall
acharzt

Modul  Erkennen und ehandeln von erschlechterungen
acharzt

Modul  rankheitsbe äl gung im amiliens stem im onte t der Pubertät
Ps chologe Ps chothera eut

Modul  lltagstrans er  us ertung und bschluss
Ps chologe Ps chothera eut und oder rzt

Beispiel: 

2 Termine à 3 UE
. 0- .00 Uhr 2 UE
.00- .  Uhr Pause
. - .00 Uhr  UE
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Modul 2: Motivierende Aufklärung zur Erkrankung

Thema der U-Einheit:  rankheits- und ehandlungsverständnis 
Form:   chulung  interak v 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:   Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose -  Jahre
Leitung:   acharzt und gg . Ps chosoziale achkra
Material:    La to eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and

Allgemeine Ziele der Einheit

Dieses Modul in ormiert die Eltern ber den aktuellen orschungsstand zu den medizinischen in-
tergr nden bei Mukoviszidose. 

Das erständnis r die Entstehungsbedingungen der Erkrankung  die atur der m toma k 
und r die ehandlungsziele und -strategien soll ge rdert erden. Die ehandelbarkeit der Erkran-
kung bei insgesamt chronisch- rogredientem erlau  soll verdeutlicht erden  um den Eltern die 

elevanz von ak vem hera iemanagement nahe zu bringen. Die edeutung einer interdiszi linären 
ersorgung r einen stabilen rankheitsverlau  soll vermi elt erden. 

Besonderheiten/Hinweise

Die Eltern sollen insbesondere die molekulargene schen usammenhänge verstehen  die im usam-
menhang mit der Ent icklung und n endung von neuen Medikamenten stehen  elche die har-
makologische orrektur des de ekten -Proteins be irken orrektoren und Potenziatoren .

Didak sch muss die ermi lung au  einem mi leren iveau er olgen. ei zusätzlichem n orma-
onsbedar  k nnen Eltern au  eiter hrende Literatur ver iesen erden.

Der Einsatz dieser Medikamente ersetzt nach heu gem tand nicht die konven onelle hera ie  
sondern ergänzt und moderiert sie. is zur er gbarkeit der neuen Medikamente r die eigene 
Muta on sollten Jugendliche die konven onelle hera ie nach M glichkeit so konse uent ie m g-
lich durch hren.
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Modul 3: Therapieprinzipien bei CF

Thema der U-Einheit:  rundlagen der hera iestrategien und Umsetzung in den lltag 
Form:   chulung  interak v 
Zielgruppe:  Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose -  Jahre
Dauer:   UE
Leitung:   acharzt und gg . Ps chosoziale achkra
Material:   La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul aktualisiert das issen der Eltern ber die ehandlungs rinzi ien bei Mukoviszidose 
in den au tbereichen medikament se hera ie  nhala onsthera ie  gienema nahmen  Ernäh-
rungsthera ie so ie Ph siothera ie und ort nach dem aktuellen issenscha lichen Erkenntnis-
stand. Probleml sungen r die Umsetzung in den lltag k nnen innerhalb der ru e erarbeitet 

erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Es ist davon auszugehen  dass die Eltern ihren eigenen Ein uss au  die hera ieumsetzung ihrer u-
gendlichen inder als abnehmend erleben. Dies ents richt der Ent icklung von zunehmenden uto-
nomiebed r nissen und achsender elbständigkeit und elbstverant ortung au  der eite der Ju-
gendlichen. annungs elder ergeben sich  o elterliche orstellungen ber hera ieumsetzungen 
nicht mit denen der Jugendlichen bereins mmen und Jugendliche durch Phasen der ubertären 

utonomieent icklung die hera ie in rage stellen und ihre Mitarbeit ver eigern. Der resul e-
rende Leidensdruck der Eltern kann unter dem s ekt rankheitsverarbeitung der Eltern in Modul  

eiter bearbeitet erden.

Durchführung 

Die Elternschulung sollte sich an den konkreten ragen der teilnehmenden Eltern orien eren und da-
her interak v und o en gestaltet erden. Die rainer der Elternschulung  die gleichzei g auch in der 
Jugendschulung ak v sind  sollten darau  achten  dass sie das ihnen entgegengebrachte ertrauen 
der Jugendlichen nicht au s iel setzen. n der Diskussion mit den Eltern um Umsetzungs robleme 
ist zu ber cksich gen  dass sich rainer nicht unre ek ert in die olle der n orma onszuträger r 
Eltern begeben.
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Modul 4: Erkennen und Behandeln von gesundheitlichen  
Verschlechterungen

Thema der U-Einheit:  ahrnehmen und eagieren au  erschlechterungen 
Form:   interak ve chulung 
Zielgruppe:  Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose -  Jahre  
Dauer:   UE
Leitung:   acharzt 
Material:   La to  eamer  verhead ro ektor  olien  li chart a el Pinn and

Allgemeine Ziele der Einheit 

Dieses Modul in ormiert die Eltern ber ehandlungsstrategien bei akuten als auch bei schleichen-
den erschlechterungen im rankheitsverlau .

Es bezieht sich au  die m tombereiche: 
  akute auchschmerzen 
  häu gere auchschmerzen und e ichtss llstand 
  akute n ekte 
  chronische erschlechterung der Lunge 
  Deh drierung

Die Eltern sollen in der ahrnehmung der m tome geschult erden  damit sie au  nzeichen 
reagieren k nnen. Ers nterven onen durch die Jugendlichen selbst und ihre Eltern erden bes ro-
chen. ei Mukoviszidose ist die alleinige elbs hera ie edoch nur in renzen m glich  da in der 

egel eitere diagnos sche Ma nahmen er orderlich sind. Die renzen des elbstmanagements 
sollen e lizit benannt erden.

Besonderheiten/Hinweise 

Der rainer sollte darau  achten  dass sich nicht zu sehr mit der Diskussion eines Einzel alls beschä -
gt ird. Dies ist u gabe des ärztlichen ehandlungsges räches oder der Einzelberatung.

Durch hrung Die Elternschulung sollte sich entlang der konkreten ragen der teilnehmenden Eltern 
orien eren und daher interak v und o en gestaltet erden.

Durchführung

Die nhalte erden an der li chart ent ickelt s. Modul  der Jugendschulung . Ein andout auch 
r die Eltern ist hil reich  damit Jugendliche und Eltern au  dem gleichen tand sind.
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Modul 5: Krankheitsbewältigung im Familiensystem (Eltern)

Thema der U-Einheit:  Ps chosoziale us irkungen der Erkrankung thema sieren  
und bearbeiten 

Form:  geleitete es rächsrunde 
Zielgruppe:   Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose -  Jahre  
Dauer:   2 UE
Leitung:   Ps chosoziale achkra  
Material:  li chart a el  Pinn and  Meta lankarten  e

Allgemeine Ziele der Einheit 

n dieser Einheit erhalten die Eltern die M glichkeit  ber die s chosozialen us irkungen zu s re-
chen  elche die Erkrankung r sie und die gesamte amilie hat. emeinsam ird nach neuen icht-

eisen und M glichkeiten des Umgangs mit elastungen und eraus orderungen gesucht. Dabei 
ird ein ressourcen-orien erter nsatz ver olgt. Der Einzelne soll verstehen  dass die ers nliche 

Entlastung nicht nur erlaubt  sondern not endig ist.

Besonderheiten/Hinweise 

Er ahrungsgemä  steht bei der Elternschulung im okus: 
  die bl sethema k in der Pubertät 
  die schri eise erant ortungs bernahme durch die Jugendlichen 
  die orge der Eltern  dass die Jugendlichen die hera ie nicht sorg äl g und regelmä ig  

durch hren
  die Progredienzängste der Eltern

Durchführung 

Die Eltern erden ermu gt  den Jugendlichen zuzutrauen  einen eg mit ihrer Erkrankung und he-
ra ie zu nden. Ent icklungsau gaben in der Pubertät erden erläutert und dass diese zeit eise mit 

hera iean orderungen kollidieren k nnen. atastro hisierende e ertungen und rigide Einstellun-
gen von Eltern erden mithil e des ru enaustauschs bearbeitet. 

Die olle der Eltern als oach ihres langsam er achsenen erdenden Jugendlichen ird er rtert. 
Jugendliche schätzen den at von Er achsenen  er kann das neben den Eltern sein  M glicher ei-
se kann ein Pate oder der Ph siothera eut den Part bernehmen. 

Die Eltern erden ermu gt  in ihrer Mukoviszidose- mbulanz einen eg zu nden  ihre orge 
um die dhärenz robleme ihres indes zu thema sieren  z. . in der Jugends rechstunde mit beglei-
tender Elterns rechstunde. 

ei in eisen au  eine kom le e kon iktha e bl sungs roblema k kann das individualisierte 
bschlussges räch genutzt erden r die Ent icklung von L sungsansätzen oder r den er eis 

au  eine eiter hrende s chologische eratung oder s chothera eu sche ehandlung.
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Transitionsschulung  
für Jugendliche und Eltern

ei Jugendlichen ab  Jahren ird zusätzlich zur Mukoviszidose-Jugendschulung der austein zur 
ransi on mit  UE und den Lernzielen  bis  in die chulung integriert. r Eltern steht eben alls 

ein Programm mit  UE zur er gung
Der austein zur ransi on ist erschienen unter dem itel it r den echsel: Er achsen er-

den mit chronischer rankheit – ransi onsmodul im Modularen chulungs rogramm r chronisch 
kranke inder und Jugendliche  Modu  undula Ernst  ranziska omba  Pabst cience Publishers.
Es ist als kostenloser Do nload erhältlich bei . abst- ublishers.de modus

Der austein zur ransi on ist generisch ausgerichtet und kann roblemlos au  Mukoviszidose 
bezogen und ange asst erden. uch enn der Jugendliche nach dem . Lebens ahr in dem bishe-
rigen ersorgungszentrum verbleiben sollte  erden eränderungen relevant  z. . sozialrechtlicher 

rt und in der Pa ent- ehandler- eziehung.
Es ist davon auszugehen  dass bei einem heterogenen lters ro l der  Jugendschulungsgru -

e nicht alle eilnehmer zu der ltersgru e geh ren  r die der austein zur ransi on in rage 
kommt. Daher bietet es sich an  die ransi onsschulung an einem usatztermin durchzu hren  z. . 
z ischen dem . und . chulungstre en der chulungsgru e. u  diese eise bleibt der blau  der 

esamtschulung erhalten  die r alle eilnehmer dann mit dem gemeinsamen letzten re en endet.

Übersicht Schulungstermine Jugendschulung

ermin ermin 2 ermin  
austein zur ransi on

r Jugendliche ab  Jahre  
r Eltern

 ermin 

Beispiel:

4 UE für Jugendli he und Eltern parallel
.00- . 0 Uhr 2 UE
. 0- .  Pause
. - .  Uhr 2 UE
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Transfer in die Erwachsenenmedizin (Jugendliche)

Thema der Einheit:  Übergang in die Er achsenenmedizin rans er  
Form:  interak ve chulung 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:   Jugendliche mit Mukoviszidose ab  Jahren
Leitung:    Ps chosoziale achkra  und rzt bz . achkra  mit indika onss ezi -

schen enntnissen  gg . E erte r ozialrecht
Material:    li chart a el  Pinn and  Meta lankarten  e  Punkte  gg . P  mit 

eamer und nternetzugang

Allgemeine Ziele der Einheit 

Die Jugendlichen erden r die eränderungen sensibilisiert  die mit einem echsel in die Er ach-
senenmedizin einhergehen. hnen erden die n gen n orma onen und trategien vermi elt  um 
sich in der neuen itua on zurechtzu nden.

Besonderheiten/Hinweise

Diese Einheit beschä igt sich nur mit dem rans er innerhalb der medizinischen ersorgung und sei-
nen sozialrechtlichen edingungen. Die gemeinsame Leitung von medizinischer und s chosozialer 
achkra  ist nschens ert  da die hemen so ohl medizinische als auch s chosoziale s ekte 

betre en. ollte dies nicht m glich sein  sollte der rzt zumindest zu eginn und gg . einem z eiten 
eit unkt r ragen zur er gung stehen.

Genderaspekte

Jugendliche nschen sich in der egel gemischtgeschlechtliche ru en. Die Er ahrungen mit ge-
trennt bz . gemischt geschlechtlichen chulungsgru en sind edoch h chst unterschiedlich  so 
dass keine verbindliche orgabe gemacht ird.

Anmerkungen

uch enn der Jugendliche nach dem . Lebens ahr in dem bisherigen Mukoviszidose- ersorgungs-
zentrum verbleiben sollte  ndet ein echsel sta . n ede all erden eränderungen relevant  z. . 
sozialrechtlicher rt und in der Pa ent- ehandler- eziehung. M glicher eise kommt es aus struktu-
rellen r nden zu einem rzt echsel innerhalb des entrums oder der Jugendliche selber nscht 
sich einen echsel innerhalb des ehandlungsteams. ommunika ons ormen ändern sich  eil der 
unge Er achsene gesiezt ird und selber Unterschri en leisten muss.
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Übersicht über die Lernziele im Transfermodul (Jugendliche)

 Die Jugendlichen issen  dass mit dem . Lebens ahr in der egel ein echsel in die  
Er achsenenmedizin ansteht 

2  Die Jugendlichen k nnen zentrale s ekte au zählen  die sich durch den echsel in die  
Er achsenenmedizin r sie ändern 

 Die Jugendlichen erkennen hancen und isiken  die der echsel bietet 

 Die Jugendlichen k nnen riterien nennen  die ihnen bei einem ehandler ich g sind 

 Die Jugendlichen bereiten sich au  den ersten esuch bei einem neuen ehandler vor 

 Die Jugendlichen k nnen esundheitsleistungen nennen  die r Er achsene von den  
ostenträgern bernommen bz . nicht bernommen erden 

 Die Jugendlichen haben trategien  ie sie sich ber uali zierte ehandlungseinrichtungen 
so ie die verschiedenen Leistungen und ns tu onen des esundheits esens in ormieren 
k nnen 
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Wenn die Kinder erwachsen werden (Eltern) 

Thema der Einheit:  Elterntraining zum Übergang der inder in das Er achsenenalter 
Form:   chulung 
Dauer:    UE 
Zielgruppe:  Eltern von Jugendlichen mit Mukoviszidose ab  Jahren
Leitung:    Ps chologe Ps chothera eut und rzt bz . achkra  mit indika ons-

s ezi schen und regionalen enntnissen 
Material:   li chart a el  Pinn and  Meta lankarten  e  amensschilder  

evtl. om uter mit nternetzugang geko elt mit eamer

Allgemeine Ziele der Einheit 

Die Eltern erden r die eränderungen sensibilisiert  die mit einem echsel in die Er achsenen-
medizin einhergehen  und r die eraus orderung des Er achsenseins mit einer chronischen Er-
krankung. ie erhalten die M glichkeit  sich ber ch ierigkeiten und ngste auszutauschen  die mit 
dem Loslassen ihrer inder einhergehen  und L sungen da r zu suchen. u sozialrechtlichen he-
men ird bedar sabhängig in ormiert z. . rankenversicherung  eru s ahl  uslandsau enthalte .

Besonderheiten/Hinweise 

Diese Einheit ersetzt keine reguläre Elternschulung  in der es um medizinische und s chosoziale s-
ekte der rankheit und ihrer ehandlung geht  sondern stellt das elbstständig erden und die er-

ant ortungs bernahme der Jugendlichen r ihre rankheit in den Mi el unkt. r Eltern äre ein 
solches ngebot häu g schon zu eginn der Pubertät nschens ert  um die schri eise erant-

ortungs bergabe r hzei g zu bahnen. bhängig vom lter der Jugendlichen k nnen die einzelnen 
Lernziele unterschiedlich stark ge ichtet erden. Dem Er ahrungsaustausch z ischen eilnehmern 
sollte viel aum gegeben erden  da er esentlich zur Entlastung beiträgt. Die eilnehmer erkennen  
dass andere Eltern ähnliche Probleme haben und k nnen sich mit ihnen dar ber austauschen. 

Die gemeinsame chulungsdurch hrung durch eine s chosoziale und eine medizinische ach-
kra  ird em ohlen  da hemen aus beiden ereichen ber hrt erden. ollte dies nicht m glich 
sein  muss der rzt zumindest r die Lernziele E  und E  so ie eitere achliche ragen zur er -
gung stehen. emeinsame chulungsteile von Eltern und Jugendlichen sind m glich z. . egr ung  

bschluss . ei sch er iegenden Problemen muss die amilie au  eiter hrende ngebote ver ie-
sen erden z. . Einzelges räch z ischen der amilie und dem ehandlungsteam  eratungsstellen .

Genderaspekte 

ei der Einladung an die Eltern sollten gezielt auch die äter anges rochen erden. Durch eine ge-
mischtgeschlechtliche ru e ergeben sich verschiedene icht eisen und damit viel äl gere L -
sungsansätze r Probleme. nsonsten sind geschlechtss ezi sche s ekte nicht gesondert zu be-
r cksich gen. 
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Anmerkungen

uch enn der Jugendliche nach dem . Lebens ahr in dem bisherigen Mukoviszidose- ersorgungs-
zentrum verbleiben sollte  ndet ein echsel sta : hinsichtlich sozialrechtlicher edingungen und in 
der estaltung der Pa ent- ehandler- eziehung. 
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Übersicht über die Lernziele im Transfermodul (Eltern)

E  Die Eltern k nnen mehrere Ent icklungsau gaben ihres er achsen erdenden indes nennen

E2  Die Eltern issen  dass mit dem . Lebens ahr in der egel ein echsel in die Er achsenen- 
medizin ansteht 

E  Die Eltern k nnen zentrale s ekte au zählen  die sich durch den echsel in die Er achsenen-
medizin ändern 

E  Die Eltern kennen sozialrechtliche s ekte  au  die sie und ihr ind besonders achten m ssen 

E  Die Eltern re ek eren ihre eigene unk on und u gabe beim Er achsen erden des indes 

E  Die Eltern nennen mindestens eine konkrete Ma nahme  ie sie ihr ind beim Er achsen- 
erden unterst tzen ollen 

E  Die Eltern re ek eren ngste und orgen  die sie in ezug au  das Er achsen erden  
ihres indes beschä igen 

E  Die Eltern k nnen das isiko otenzieller rankheits olgen realis sch einschätzen 

E  Die Eltern erkennen das Er achsen erden ihres indes als hance r sich
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Anhang 

Dokumentationsbogen für Patientenschulungen
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Indikationsspezifisches Qualitätsmanagement  
für CF-Schulungen nach ModuS

Indi a onsspe i s hes ualit tsmanagement für Mu o is idose ( F) 

 ist eine Erkrankung  bei der von den Eltern und s äter den Pa enten sehr viel elbstmanagement er ar-
tet ird. Die Eltern erden zu o- hera euten  und m ssen im hohen Ma e eigenverant ortlich die tägliche 

hera ie durch hren und au  eränderungen im esundheitszustand ihrer inder reagieren. Die inder und 
Jugendlichen m ssen lernen  selbst erant ortung zu bernehmen  und zeitau endige und belastende hera-

ien in ihren lltag zu integrieren. 

hulung

ielgru e und  
Einschlusskriterien  

r chulungsteilnahme 

Indi a on
Mukoviszidose s sche ibrose   mit gesicherter Diagnose gemä  aktueller 
Leitlinie D- 0: E

Ziel- und ltersgruppe(n) 
a.  Jugendliche Pa enten z ischen  und  Jahren mit gesicherter -Diagnose 

so ie deren ständige etreuungs ersonen oder
b.  Eltern von indern von 0-  Jahren  
Die inderschulung - 2 Jahre und die begleitende Elternschulung sind noch nicht 
ent ickelt.

Kriterien (Eins hluss-, uss hluss-, ru h riterien)

Eins hluss: 
–  gesicherte Diagnose gemä  aktueller Leitlinie  unabhängig vom ch eregrad der 

aktuellen m toma k
–  ru en- und chulungs ähigkeit  d.h. der Pa ent ver gt ber die er orderli-

chen kogni ven oraussetzungen und ist mo viert
–  usreichende Deutschkenntnisse in ort und chri
–  ru en ähigkeit im in ek ologischen inn  drei homogene ru enbildungen 

sind m glich: 
a.  ru e ohne esiedelung mit Pseudomonas aeruginosa 

(Pseudomonasfreie Gruppe)
b.  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungssensibel  

(Pseudomonas posi v-sensibel)
c.  ru e mit Pseudomonas esiedelung  behandlungsresistent   

(Pseudomomonas posi v   und  MRG ) 
ach eis durch aktuellen utumbe und  nicht älter als  age

–  keine relevante s chiatrische usatzdiagnose
–  erordnung durch behandelnden rzt
–  rankenkasse leistet oder hat zuletzt rankenbehandlung geleistet

uss hluss: 
–  Einschlusskriterien sind nicht er llt
–  massive s chische oder k r erliche eeinträch gungen
–  orliegen von M  urkholderia ce acia  M cobacterium abscessus
–  akute E azerba on

ru h: 
–  klinische m tome oder E azerba on  die eine kon nuierliche eilnahme un-

m glich machen
–  im chulungsverlau  ach eis von eimbesiedelung  die zum usschluss aus der 

bisherigen keimhomogenen ru e hrt
–  gru enschädigendes erhalten z. . massive ggression gegen andere  ieder-

holtes Übertreten von ru enregeln
–  ehlzeiten ber 20 Prozent

chulungsum ang  
in UE   min

Elternschulung 2  UE 
Jugendschulung 0 UE zzgl.  UE Elternschulung 

lus  UE ransi on r Jugendliche ab  Jahre und  UE ransi on r Eltern
inderschulung ist in Ent icklung
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usammensetzung  
des chulungsteams 

Das chulungsteam ist interdiszi linär zusammengesetzt und besteht aus den ver-
schiedenen eru sgru en  die in der - ersorgung tä g sind. 

erp i htend
. acharzt der inder- und Jugendmedizin oder nternist 

2. Ps chologe Ps chothera eut inder- und Jugendlichen s chothera eut 
. Diätassistent 
. Ph siothera eut 

Zus t li h mit gesonderter Begründung s. auch us hrungen zu Modul  
. esundheits- und ranken eger 
. or hera eut
. ozialarbeiter 

Leiter des chulungsteams muss ein acharzt mit mindestens z ei ähriger eru ser-
ahrung in der ehandlung von  sein. r die anderen eru sgru en ird eine 

mindestens z ei ährige eru ser ahrung mit  oder ein Jahr - ehandlungser-
ahrung zzgl. ein Jahr Er ahrung mit anderen chronisch kranken indern  ge ordert. 

nschens ert ist  dass auch sie die usbildung zum Mukoviszidose- rainer durch-
lau en haben.
Mindestens der rzt des chulungsteams muss das - rainerzer kat besitzen 
und ak v an der chulung teilnehmen. nschens ert ist  dass edes eammitglied 
die usbildung zum Mukoviszidose- rainer durchlau en hat.

Traineraus ildung

ormale uali ka ons-
voraussetzungen r den 
rainerschein 

Beru i he uali a on
–  achärzte r inder- und Jugendmedizin oder r nnere Medizin
–  Ps chologen Ps chothera euten inder- und Jugendlichen s chothera eut mit 

bschluss Di lom oder Master so ie mit undierten enntnissen in der erhal-
tensthera ie oder amilienthera ie 

–  Diätassisten n so ie bei inhaltlich den Diätassistenten gleich er gen uali ka-
onen auch ecotro hologen und Ernährungs issenscha ler

–  e aminierte Ph siothera euten und Ph siothera euten mit tudienabschluss 
achelor und Master

–  or hera eut  ort issenscha ler ort ädagogen M. . oder vergleichba-
re bschl sse mit dem tudiensch er unkt ehabilita ons- ehindertens ort  
staatlich ge r e ort- und mnas klehrer  staatlich ge r e mnas kleh-
rer mit usatzbezeichnung or hera ie  des D  Deutscher erband r 

esundheitss ort  oder ähnlicher usatzausbildung o onal
–  esundheits- und inder- ranken eger o onal
–  Di l.- ozialarbeiter o onal

F-spe i s he Berufserfahrung
acharzt mit mindestens z ei ähriger eru ser ahrung in der  ehandlung  an-

dere eru sgru en: mindestens z ei ährige eru ser ahrung mit  oder  Jahr 
- ehandlungser ahrung zzgl. ein Jahr Er ahrung mit anderen chronisch kranken 

indern

rainerausbildung  
n orderungen und 

Um ang von os ita on  
u ervision und  
heorieblock

s. M- andbuch 
ier Elemente: rainerschein asiskom etenz Pa ententrainer 20 UE  u ause-

minar  20 UE  eilnahme an einer chulung os ita on  so ie u ervision der 
eigenen chulungstä gkeit

n orderungen an die 
os ita onszentren

os ita onszentren sind besonders ber r e und uali zierte chulungsteams  
die im ahmen der - rainer- usbildung den ersten lock os ita on anbieten

M ei der hulungsdur hführung 
s. auch andbuch M in der Mukoviszidose- chulung  in der e eils aktuellen orm

esonderheiten bei  
der truktur ualität  
z. . äumlichkeiten  

Material  ielgru e

orgaben von Modu  zusätzlich krankheitss ezi sch r die Jugendschulung zu 
beachten:
schnell erreichbare oile e  M glichkeiten zur ändedesin ek on und Entsorgung 
von utum  Mundschutz gg . andschuhe  tromanschluss r nhalieren  gg . 
Lehrk che  gen gend gro e äume  damit  mit gen gend bstand voneinander 
sitzen k nnen  gg . auch beim nhalieren
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esonderheiten  
bei der Prozess ualität  
z. . blau  Über r ung  

Dokumenta on

blau  gem. tunden lan und urriculum  us hrungen zu Modulen und Lernzie-
len geben den chulungsablau  vor
Dokumenta on der utumbe unde bei ru enzusammenstellung
Dokumenta on der eilnahme
Dokumenta on von chulungsabbruch

chulungsdokumenta on chulungsverant ortlicher  egr ndungen von b ei-
chungen von chulungskonze t  eamsitzungen

estlegen des rainerteams inkl. ertretungsregelung

esonderheiten  
bei der Ergebnis ualität 
z. . rt und äu gkeit 

der Messungen   
ver endete er ahren

chri liche eilnehmerevalua on einmalig direkt nach der chulung

eitere esonderheiten 
und Ma nahmen zur 

ualitätssicherung

Der ezug zu den e eils aktuellsten ehandlungsansätzen und Materialien der 
achs ezi schen rbeitskreise im Mukoviszidose e. . stellt eine besondere uali-

tätssicherung dar rbeitsgemeinscha  der rzte  rbeitskreis Ps chosoziales  r-
beitskreis Ph siothera ie  rbeitskreis Ernährung  rbeitskreis P ege  rbeitskreis 

ort .
Em ohlen ird  dass alle eammitglieder den - rainerschein haben sollten. 

r die rainerausbildung steht ein konsen ertes urriculum mit 20 UE zur er -
gung.

ualitätsmatri m u au: Überregionales M: 
Derzeit gibt es nur z ei ak ve chulungszentren  daher sind noch keine berregi-
onalen M- trukturen er orderlich. ei zunehmender m lementa on des chu-
lungs rogramms in die ersorgung der regionalen Mukoviszidosezentren erden 
sich so ohl eine zentrums bergrei ende M-Matri  bilden lassen mit einmal ähr-
lichem ualitätszirkel im ahmen der Deutschen Mukoviszidose-Jahrestagung bz . 
ver ichtender eilnahme an der Deutschen Mukoviszidose-Jahrestagung.

egionales M:
Einmal ro Jahr regionales - rainertre en  ro chulung drei verbindliche eam-
tre en vor- ährend-nach der chulung.

Liste der derzeit durch-
hrenden chulungs-

zentren

Mukoviszidosezentrum harit  erlin und hristliches inderhos ital snabr ck

utorisierung  
der rbeitsgru e

rbeitsgemeinscha  Mukoviszidoseschulung im rbeitskreis Ps chosoziales des 
Mukoviszidose e. . verankert.

us mmung der  Mukoviszidose und  Pa entenschulung der esellscha  Pä-
diatrische Pneumologie.

us mmung der rbeitskreise aller Diszi linen des Mukoviszidose e. . M   
Ernährung   P ege   Ph siothera ie   ort .


