S I GKJR

&

Nachrichten der Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie

Neue Informations- und Unterstiitzungs-
angebote fiir junge Rheumatiker

Seit Beginn des Jahres 2016 bietet die Deut-
sche Rheuma-Liga (DRL) die neue Inter-
netplattform ,mein-rheuma-wird-erwach-
sen.de fiir junge Rheumatiker im Alter
zwischen 16 und 20 Jahren an. Die interak-
tive Austausch- und Hilfeseite unterstiitzt
junge Rheumatiker vor dem und beim
Wechsel von der Kinder- in die Erwach-
senenrheumatologie (P Abb. 1).

Interaktive Internetplattform

Auf der Internetseite stellen sich junge Be-
troffene (sogenannte Transition-Peers) vor,
die die Ubergangsphase von der kinder- in
die erwachsenenmedizinische Versorgung
bereits bewiltigt haben. Sie erzéhlen ihre
personlichen Geschichten, beantworten
Fragen, informieren, beraten und vermit-
teln Kontakte.

Informationen

Unterlagen fiir die Transition
rheumakranker Jugendlicher

Bestellformular unter: www.gkjr.de

Transition-Camps

8. Internationales Bodensee Erlebnis-
Camp, 28.04.-01.05.2017, Eriskirch
Kontakt: Dr. Susanne Schalm

E-Mail:  susanne.schalm@med.uni-muen-
chen.de

Transition-Camp der DRL,
15.-17.09.2017, Bonn

Kontakt: Monika Mayer

E-Mail: bv.mayer@rheuma-liga.de

Kongress fiir Transitionsmedizin
6. Kongress der Deutschen Gesellschaft
fiir Transitionsmedizin e. V.,
17.-18.11.2017, Miinchen
Schwerpunktthema: Rheumatologie/Immu-
nologie
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Daneben bietet die Webseite interaktive
Tools zur Wissensvermittlung, z.B. ein
spielerisches Quiz, Checklisten fiir den Be-
treuungswechsel, Links und ein Forum
zum Austausch sowie die Seite ,,So gehts”.
Dort erhalten junge Rheumatiker Tipps
und Informationen fiir den Alltag, z.B. was
es bei Auslandsaufenthalten oder bei Be-
werbungsgesprichen zu beachten gilt und
welche Erndhrung bei Rheuma sinnvoll ist.

Transitionsprojekt der
Rheuma-Liga

Das neue Online-Angebot bildet einen
wichtigen Baustein im vom Bundesminis-
terium fiir Gesundheit geférderten und
von der Deutschen Rheuma-Liga (DRL)
durchgefithrten Modell-Projekt ,,Transition
- Stirkung fir den Ubergang in eine Er-
wachsenenversorgung fiir junge Rheumati-
ker®. Das Projekt wird seit 2014 iiber insge-
samt drei Jahre gefordert. Es zielt darauf ab,
Versorgungsdefizite an der Schnittstelle
zwischen kindzentrierter und erwachse-
nenorientierter Versorgung abzubauen. Im
Fokus steht die Stiarkung von Kompetenzen
und Kenntnissen junger Rheumatiker beim
selbststindigen Umgang mit der chroni-

schen Erkrankung und deren bessere Vor-

bereitung auf den Betreuungswechsel.

Hierzu wurden und werden basierend auf

einer Bedarfsanalyse Angebote fiir den

Ubergang entwickelt und umgesetzt.

Dazu gehéren neben der Internetplatt-
form:

e Die Schulung von jungen Rheumatikern
zu Transition-Peers fiir die Beratung an-
derer Betroffener,

o die Durchfithrung von bundesweiten
Transition-Camps fiir Jugendliche zwi-
schen 16 und 20 Jahren,

o Eltern-Coaching-Seminare zum Thema
»Loslassen’,

o Informationsmaterialien fiir Jugendli-
che/junge Erwachsene und Eltern.

Zur Bekanntmachung der neuen Angebote
der DRL fanden verschiedene Aktivititen
statt:

o Vorstellung des Projektes auf der Jahres-
tagung des Berufsverbandes der Rheu-
matologen,

o Teilnahme und Vortrdge von Transiti-
on-Peers auf den Jahrestagungen der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumato-
logie und der Gesellschaft fiir Transiti-
onsmedizin,

o Teilnahme von Transition-Peers auf
Transitionsfortbildungen, u.a. in Frank-
furt/Main, Sendenhorst, Berlin.

Des Weiteren wurden Informationsmate-
rialien fiir Arzte erstellt. Mit ,Give aways,

Geschichten

Mein Rheuma wird
erwachsen!

D

DURCHSTARTEN! ™

Erwachsen werden, das Leben planen -
auch mit Rheuma - na kiar!

Wenn es dir auf deinem Weg nicht gut geht oder
du Tipps brauchst - dann ist das deine Seite!

Meine Geschichte: Wie ich es geschafft habe >

So geht's: Anleitungen fur alle Lebenslagen >

Abb. 1

So geht’s Infos Deine Peers

QuizQuest

Startseite der neuen Internetplattform , mein-rheuma-wird-erwachsen.de”
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z.B. Infokarten zur Webseite mit
Smartphone-Displayreinigern sollen junge
Betroffene auf die neuen Unterstiitzungs-
angebote hingewiesen werden.

Weitere Aktivitaten

Die Angebote der DRL sind Teil einer Pa-
lette von Unterstiitzungsangeboten, die in
den vergangenen Monaten auf den Weg ge-
bracht wurden, um eine strukturierte Tran-
sition im Alltag besser umsetzen zu kén-
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nen. So wurden Empfehlungen der EULAR
zur Transition veroffentlicht (Foster et al.
Ann Rheum Dis 2016; 76: 639-646) und
Unterlagen zur Transition zur Unterstiit-
zung im Sprechstundenalltag und zur Stan-
dardisierung des Ubergangsprozesses vom
Arbeitskreis Transition der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Rheumatologie und der Ge-
sellschaft fiir Kinder- und Jugendrheuma-
tologie entwickelt.

Gabriele Berg, Berlin

Kontaktadresse

Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie

Geschéftsstelle

c/o Deutsches Rheuma-Forschungszentrum
(DRFZ), Programmbereich Epidemiologie
Frau Gabriele Berg

Charitéplatz 1, 10117 Berlin

Tel.: 030/28 460-743, Fax: 030/28 460-744
E-Mail: gabriele.berg@drfz.de
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