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Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg

Rehabilitationsklinik fur krebs- und herzkranke Kinder
und ihre Familien

Dr. Antje Vega Pérez
Ltd. OA Kinderhamatologie/ -onkologie

Gemeinsam zuriick ins Leben
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Sichel-was?

Pilotprojekt eines ModusS basierten
Schulungsprogramms flr Kinder und Jugendliche mit
Sichelzellkrankheit und deren Familien in der
familienorientierten Rehabilitation




™ Kindernachsorgeklinik Berlin-Brandenburg

Familienorientierte Rehabilitationsklinik ftr
25 Primarpatienten und ihre Familien
Dauer: 28 Tage

Apartmentunterbringung (1-4 Raum)

Interdisziplinares Team
Facharzte fir pad. Hamatologie/ Onkologie
sowie pad. Kardiologie/EMA)
Kinderkrankenschwestern
Psychologen
Kunsttherapeutin
Physio- und Sporttherapeuten
Ergotherapeutin
Sozialarbeiter
Ernahrungsberaterin
Sozialpadagogen/ Erzieher/ Freizeitpadagogen
Musiktherapeut
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Modu$S Schulungsprogramm

Modulares Schulungsprogramm fir chronisch kranke Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien

Etabliert und evaluiert durch KomPaS (Kompetenznetz
Patientenschulung im Kindes- und Jugendalter e.V.) seit 2008,
Modellerprobung DMP Diagnosen Asthma bronchiale und
Diabetes mellitus Typ |

Schulung getrennt fur Eltern und altershomogene
Patientengruppen (5-7; 8-12; 13-17a)

Systematisches Qualitatsmanagement (Ubergreifend und
krankheitsspezifisch) bzgl. Schulung und Trainerausbildung
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» A" ModuS Grundgerust: Basismodule

Modul ___________________|generischs. spezifisch

0: Organisation und Vorbereitung generisch
|: Einleitung: BegriiBung und Kennenlernen generisch

Il Motivierende Aufklarung zu Krankheit, spezifisch
Behandlung und Prognose

lll: Kompetenzen flr das symptomfreie Intervall spezifisch

IV: Kompetenzen fir die Regulation und spezifisch
Vermeidung akuter Krisen: Notfallmanagement

V: Krankheitsbewaltigung im Familiensystem generisch

VI: Abschluss: Zusammenfassung, Ausblick, generisch
Ausklang
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P ModuS-Schulungsprogramm

Entwickelt primar fir ambulante Schulungen
Erstattungsfahig nach 843 SGB V

Indikationen derzeit:
Asthma bronchiale
DM Typ |
Mukoviszidose
Nephrotisches Syndrom
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen
Chronisch funktionelle Bauchschmerzen
Harninkontinenz
PKU
Primare Immundefekte

Aber: bereits in der Initialfassung Darstellung von
Grunden fir eine stationare Schulung
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KLINIK ModuS- wann stationar?

Migrationshintergrund, soziale Benachteiligung,
Bildungsferne

= Scheu vor Schulungs- und Bildungsveranstaltungen: Zugangsbarriere fiir sog.
.Komm-Angebote”

Kompetenzdefizite Sprache
= Organisatorische Hindernisse familiar

Ggf. kulturgebundene Krankheits- und Behandlungskonzepte
= Geringe Gesundheits- und Handlungskompetenz im Alltag

Vorteile im stationaren Setting

Vorteile in der Rekrutierung: feste arztliche und sozialdienstliche
Ansprechpartner in hamatol. Ambulanzen

= Antragstellung wird GUbernommen, keine finanziellen Hirden,
Geschwisterbetreuung gesichert etc.

Niedrigschwellige und beziehungsorientierte Schulung (fester
Schulungsansprechpartner, langer Zeitraum)

= Zeitgleiche therapeutische Behandlung (Psycho, Physio, Ergo, Sport...)



.~ NACHSORGE

sichelzellkranken Kindern und Jugendlichen

Modul II: Motivierende Aufklarung zu Krankheit, Behandlung und Prognose

ki Pilot-ModuS-Schulungskonzept flr Familien mit

Teilnehmer/ Inhalt/ Methodik Trainer |UE
Titel der Unterrichtseinheit a4s
min.
Kinder Kreislaufsystem, BlutgefaBe, Milz 2 1
2.1 ,Sichelzellkrankheit- was ist Haufigkeit der Erkrankung in Deutschland/weltweit
das?” Vererbung
Kartenmaterial; Aufkleber weitergeben
2.2 ,Hier stimmt doch was nicht!” | Blutbestandteile, Defekt in roten Blutkdrperchen, rigide |1 2
Erythrozyten
Kérperschema, Umrisszeichnung
Knet-/R6hrenmodell
Eltern Kreislauf, BlutgefaBsystem, Blutbildung, 1 1,5
2.3 ,Sichelzellkrankheit- was ist Blutbestandteile/Funktion, Lage der Milz;
das?” Pathophysiologie
Pravalenz, Genetik, Historie der Therapien
Powerpoint-Vortrag
1 0,5

2.4 ,Hier stimmt doch was nicht!”

Kinder erkldren den Eltern ihr Krankheitsmodell, welches
sie in UE 2.2 selbst erarbeitet haben




AT Nagsore Modul Il: 2.1. Pravalenz weltweit und in
Deutschland




"VU\ NAcHsORGE Modul I, Pathophysiologie
2.2. ,Hier stimmt doch was nicht”
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A e Modul Il, Pathophysiologie
2.2. ,Hier stimmt doch was nicht”
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2.2. Hier stimmt doch was nicht”: Schmerzkrise
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Pilot-ModuS-Schulungskonzept fur Familien mit
sichelzellkranken Kindern und Jugendlichen, Modul Il

Wellenmodell des Verlaufs einer chronischen Erkrankung
mit symptomarmen/-freien und —reichen Phasen
Screeninguntersuchungen

Unterschiede Dauermedikation/ Bedarfsmedikation und
Phasenzuordnung, App MyMate&Me
PraventionsmaBnahmen im Alltag

Allogene SZT

Ausblick auf zukinftige Behandlungskonzepte



T wgone Modul IlI: 3.1. ,Der Apothekenprofi”




‘u%’w wachsoncs Modul Ill: 3.4. ,Gewusst, wie..."-
'J PraventionsmalBlnahmen im Alltag




/ -~ maasoree — Pilot-ModuS-Schulungskonzept fur Familien mit
| sichelzellkranken Kindern und Jugendlichen,
Modul IV

Notfallszenarien und —symptome
Notfallvermeidungsplan/ Notfallausweis

4.1.1 Die Kinder kennen wichtige Ausloser von Sichelzellkrisen.

4.1.2 Die Kinder kénnen die wichtigsten prophylaktischen MalBnahmen
zur Vorbeugung von Krisen benennen und somit zwischen
vermeidbaren und nicht vermeidbaren Faktoren unterscheiden.

4.1.3 Die Kinder kennen die Symptome akuter Notfalle (Atemnot, Fieber,
Abgeschlagenheit, Blasse, Schwache, Herzklopfen...).

4.1.4 Die Kinder kdnnen Schmerzgrade anhand einer Skala selbst
einordnen.

4.1.5 Die Kinder flihlen sich handlungskompetent beim Auftreten von
Frihwarnzeichen.

4.1.6 Die Kinder wissen, dass sie einen Notfallausweis haben und wo er
(immer) ist.
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Notfallszenarien und -symptome

| KLINIK




-~

ég%:ib‘ EG&?&ORGE MOdUI IV: 4.1 . "ES War einmal...”_
'J Notfallszenarien und -symptome
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ﬁ‘% NACHSORGE Modul IV: 4.1. ,Es war einmal...”-
'J Notfallszenarien und —symptome
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Anmelde-Verfahren

Antragstellung FOR; Einzelfallentscheidung, mit
Widerspruch rechnen!

Terminreservierung in Kindernachsorgeklinik frihestens ab

mundlicher Zusage zu FOR (Frau Breitschuh 033387-
458621)

Il Erfassung von Komorbiditaten und Erkrankungen aller
Familienmitglieder!!!
Zusendung der schriftlichen Kostenibernahme an uns und

verbindliche Zusage zu Rehatermin- die Zusage gilt 6
Monate

Derzeit nur Patienten im Alter von 0-12 Jahren (bevorzugt
8-12 Jahre)



A7 RaRReR Ziele/Ausblick

Ziel: altershomogene Gruppen mit ca. 6 Primarpatienten, in
2018 vier Durchgange?

Basistrainerausbildung von mind. 2 Trainern in 2018
Anerkennung der Schulung bei Modu$S
Erwirken einer Vergitung durch die Kostentrager (KK, DRV)

Erwirken einer Verfahrensabsprache flir hamatologische
Patienten zur FOR analog zu den Indikationen Onko, Kardio,
CF

Umzug nach Strausberg in 2020, dann 60 Primarpatienten

Erweiterung des Altersspektrums der Patienten auf 13-18
Jahre im Zuge des Konzepts Jugendreha



“’WU waeisorse — Nachsorgeklinik in Strausberg
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Rehabilitationsklinik ftr chronisch kranke Kinder und ihre Familien
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i In Strausberg bei Berlin

(,Jenseits des Sees”) entsteht
in 2019/20 ein
Gebaudekomplex mit
Apartments fur 60
Primarpatienten und 120
Sekundarpatienten.
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GPOH/KONSORTIUM
SICHELZELLKRANKHEIT

CHARITE

UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

KIHD‘ETLEEEN Verein zur Férdemnung

der Klinik Fir krebskranke Kinder e \f. Berlin
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Montag Dienstag Mittwoch Donnerstag Freitag
von bis Therapie Therapie Therapie Therapie Therapie
:igr'““ von 08:30-1200 {2 0iich von 08:30-12:00 Uhr | tiglich von 08:30-12:00 Uhr :j‘;g“”" von 08:30-1200 |\ < lich won 08:30-12:00 Ukr
08:00 02:30 : ’ und von 13:30-17:00 Uhr und von 13:30-17:00 Uhr : : und von 13:30-17:00 Uhr
ur_md von 13:30-17:00 Unr Kinderbetreuung Kinderbetreuung m_-nd vor 13:30-17:00 Uhr Kinderbetreuung
Kinderbetreuung Kinderbetreuung
08:30 09:00
09:00 09:30
09:30 10:00
10:00 10:30
10:30 1:.00 und Laufband
11:00 1:30
1:30 12:00
12:00 13:00 Mittagspause
13:00 13:30
13:30 14.00
14.00 14:30
14:30 15:00
15:00 15:30 : Aufnahmeuntersuchung:
| Laufband!Ergometer
15:30 16:00 | Eelastungle-Min.-Gehtest
16:00 16:30
16:30 17.00




