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Erwachsen werden

mit Rheuma

Jedes Jahr miissen sich etwa 2000
Jugendliche von ihrem Kinder-
Rheumatologen verabschieden
und zum Erwachsenen-Rheu-
matologen wechseln. Der Uber-
gang gelingt nicht immer. Jeder
Dritte bricht seine Behandlung
beim Rheumatologen ab, unter
Umstidnden mit schweren Fol-
gen fiir die Gesundheit. Inter-
nationale und nationale Studien,
u.a. von Prof. Kirsten Minden,
zu diesem Bereich sind seit Jah-
ren bekannt.

Alle Beteiligten - Patien-
ten, Angehorige und Behand-
ler - missten die Unterschie-
de kennen, die zwischen den
Kinder- und den Erwachse-
nen-Rheumatologen bestehen.
Beispielsweise ist beim Kinder-
rheumatologen eine Ganzkor-
peruntersuchung iiblich und mit
durchschnittlich 30-60 Min. Be-

handlungsdauer abgedeckt. Beim
Erwachsenen-Rheumatologen
wird bei kiirzerer Behandlungs-
dauer problemorientiert unter-
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sucht. Da kommt beim jungen
Rheumatiker schnell das Gefiihl
auf, dass er nicht griindlich un-
tersucht wurde oder der Arzt kei-
ne Zeit fiir ihn hat.

Ein bewusst gestalteter Uber-
gang — z.B. mit den Instrumen-
ten des AK-Transition der GKJR
und DGRH - kénnte hier aufkla-
ren und Erwartungen friihzeitig
auf ein realistisches Maf3 brin-
gen. Das Verstdndnis der Fach-
arzte fur die Bediirfnisse junger
Rheumatiker sollte helfen, die-
sen Wechsel positiver zu gestal-
ten.

Damit der Ubergang bes-
ser gelingt, hat die Deutsche
Rheuma-Liga vor drei Jahren
das Transitions-Projekt gestar-
tet. Kooperationspartner ist das
Deutsche Rheumaforschungs-
zentrum. Finanziell geférdert
wurde das Projekt durch das
Bundesministerium fir Ge-
sundheit. Im Oktober 2017 lief
das Projekt nun aus.

Im Zentrum des Projek-
tes stehen junge Rheumatiker,
sie sollen im Umgang mit ihrer
Krankheit gestarkt werden und
besser auf den Wechsel in die Er-
wachsenenversorgung vorberei-
tet werden. Dafiir wurden junge
Betroffene als Multiplikatoren
geschult - so genannte Transi-
tion-Peers, die anderen Gleich-
altrigen mit Rat und Tat zur Sei-
te stehen. Bundesweit wurden
mehrere Camps fiir Jugendli-
che zwischen 16 und 20 Jahren
durchgefiihrt.

Die Internetseite
mein-rheuma-wird-erwach-
sen.de speziell fiir junge Be-
troffene dient als interaktive
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Austausch- und Hilfeseite. Au-
Berdem hielten die Peers Vor-
trige auf Kongressen, um Arzte
stirker auf das Thema aufmerk-
sam zu machen. Fiir Arzte wur-
de ein Flyer entwickelt, der tiber
das Projekt informiert. Eine Vi-
sitenkarte mit Bildschirmreini-
ger verweist die jungen Betrof-
fenen auf die neue Homepage.
Jugendliche kénnen sich in ei-
ner eigenen Jugendzeitschrift
»get on” informieren.

Das Projekt ist vom Deut-
schen Rheumaforschungszen-
trum evaluiert worden. Die
Internetseite kommt bei den Ju-
gendlichen gut an und wird gut
besucht. Ob die Webseite zur
Verbesserung von Selbstmanage-
ment-Fahigkeiten und Transiti-
onskompetenz der jungen Rheu-
matiker beitrdgt, wird allerdings
erst die weitere Evaluation zei-
gen.

Die Camps wirken nachhaltig
bei den Teilnehmenden in Bezug
auf den individuellen Wissens-
stand, Selbstmanagement-Fahig-
keiten und die Bereitschaft zum
Wechsel.

Die ausgebildeten Peers,
die das Herzstiick des Projek-
tes bilden, werden die Deutsche
Rheuma-Liga auch nach Ende
des Projektes weiter unterstiit-
zen. Fir die Jahre 2018-2020
ist ein Nachfolgeprojekt in Pla-
nung, das sich noch stirker der
Kommunikation zwischen Arz-
ten und den jungen Rheumati-
kern widmet.
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