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Im Rahmen der Jahrestagung 2008 der AGAS und AGNES [1] wurde ich eingeladen, um unser Schulungsprogramm „PKU gut erklären“[2] vorzustellen.
In Form von Workshops wurden damals auch andere Schulungsprogramme und Schulungsideen bei seltenen chronischen Erkrankungen von Kindern und Jugendlichen gezeigt.
Die Vorteile einer Patientenschulung als integraler und unverzichtbarer Bestandteil einer langfristigen Behandlungskonzeption mit evidenzbasierten Leitlinien konnten bei Diabetes mellitus, Neurodermitis und Asthma bereits nachgewiesen werden. Es entstand der Gedanke durch diese Erfahrungen Kindern und Jugendlichen mit seltenen chronischen Erkrankungen eine Chancengleichheit zu bieten und für sie ebenfalls ein Schulungsprogramm zu entwerfen.
Am 01.03.2008 wurde das Kompetenznetz Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter (KomPaS) [3] gegründet. 
Vertreter verschiedener Berufsgruppen (Pädiater, Psychologen, Pädagogen, Physiotherapeuten, Sportlehrer, Kinderkrankenschwestern, Diätassistenten und Oecotrophologen) sind bei KomPaS Mitglied. Alle sind sich einig, dass ein Schulungsprogramm entworfen werden soll, dass indikationsübergreifend durch verschiedene Basismodule eingesetzt werden kann.

Der Verein KomPaS hat dann einen Antrag auf Förderung eines modularen Schulungsprogramms beim BMG [4] gestellt und am 05.10. 2009 die Zusage der Fördergelder bekommen. 

Das modulare Schulungsprogramm für chronisch kranke Kinder und Jugendliche sowie deren Familien nennt sich ModuS.

Es besteht aus gemeinsamen Modulen z.B. Selbstwirksamkeit, Selbstmonitoring, Umgang mit emotionalen Belastungen und aus krankheitsspezifischen Modulen. 
Ich bin in den erweiterten Vorstand von KomPaS gewählt worden und möchte mich bei der Entwicklung und Durchführung von ModuS beteiligen, weil ich Patienten mit seltenen Stoffwechselstörungen betreue, die ein Leben lang eine Diät einhalten müssen und sehr von einer Schulung profitieren würden. Außerdem vertrete ich den VDD, damit unsere Berufsgruppe in dem interdisziplinären Team berücksichtigt wird. 
Für die Konzeption des Schulungsprogramms sind Recherchen aus vorhandenen Curricula und Handbüchern nötig.

Falls Sie auch Kinder und Jugendliche mit seltenen chronischen Erkrankungen betreuen und Schulungsideen haben, dann senden Sie bitte den Fragebogen bis zum 30.01.10 an Gundula Ernst ernst.gundula@mh-hannover.de zurück. 

Uta Meyer
[1] AGAS: Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung

[1]AGNES: Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung

[2]http://www.mh-hannover.de/pkuleitfaden.html

[3]www.compnet-schulung.de
[4]Bundesministerium für Gesundheit, Forschungsbericht Maßnahmen zur Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Erkrankungen in Deutschland. www.bmg.bund.de






