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Editorial

,,Mit uns muss man rechnen!*

Gudrun Baseler, Bundesjungendsprecherin

der Jungen Rheumatiker

Hallo und herzlich willkommen!

D ie geton! geht mit dieser Ausgabe in die
ket an Informationen rund um unsere Projekte
und das Engagement vieler junger Rheumatiker
zusammengestellt. Viele von uns sind seit Jahren

aktiv in der Rheuma-Liga mit dabei und

m inzwischen wissen alle: Mit den Jungen

Rheumatikern muss man rechnen!

ch engagiere mich hier seit meinem 19.
Lebensjahr. Begonnen habe ich als Landesju-

gendsprecherin fiir Hamburg. Einige Jahre spater

kam dann Schleswig-Holstein hinzu und schlie3-
lich nahm ich teil am Ausschuss Junger Rheuma-
tiker auf Bundesebene. Mit jeder neuen Aufga-

be sammle ich mehr Erfahrungen, neue ldeen
und andere Perspektiven. Das hilft mir im Alltag

und Beruf, vieles auch mal von der anderen Sei-

te zu betrachten und zu hinterfragen. Oder um
es mal anders auszudriicken: Die Arbeit fiir die

Rheuma-Liga tut mir gut! Sie gibt mir Selbstbe-

statigung und zeigt mir, dass ich trotz meiner
Erkrankung noch unglaublich viel machen kann.
Oder vielleicht sollte ich besser sagen, dass ich

gerade mit meiner Erkrankung und meiner eh-

renamtlichen Tatigkeit neue Sachen erlebe und
Dinge tue, die ich sonst vielleicht nie gemacht
hatte und die mir durch die Erkrankung in der

zweite Runde. Wir haben euch hier ein Pa-

’ Infos sammeln und

weitergeben!

A

Rheuma-Liga ermdglicht werden. Ich hatte mir
sonst zum Beispiel nie vorstellen kénnen, quer
durch Europa (Schweden, Estland, Griechenland,
Grof3britannien) zu touren und an internationa-
len Kongressen teilzunehmen.

as Leben halt fiir jeden von uns viele Mog-

lichkeiten bereit, und nur weil wir eine
rheumatische Erkrankung mit uns herumtragen,
sollte uns die Wahl aus dieser Vielfalt nicht von
vornherein genommen werden. Im Ausschuss
Junger Rheumatiker versuchen wir, euch diese
Vielfalt der Moglichkeiten aufzuzeigen und Mut
zu machen, Neues auszuprobieren.

geton!
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Projektekonzipieren
y und verwirklichen!

Austausch,
auch international!

ch wiirde
mich freuen,
wenn diese geton!

fiir euch ein Anreiz wdre, uns, die Jungen Rheu-
matiker der Deutschen Rheuma-Liga, mal aus-
zuprobieren. Vielleicht also bis zum ndchsten
Bundesjugendtreffen (Buju), der ndchsten Bun-
deskonferenz, dem ndchsten Chat bei Facebook
oder in unserem Forum? Ich freue mich schon
jetzt auf viele neue Gesichter und Lebensge-
schichten.

Eure Gudrun

www.geton.rheuma-liga.de/ausschuss

A

Mit der Ehre
langjahrige:
zeit—die B
bei.

ich tati d bietet die
d ehrenamtlich tétig und euer Bun?eslan : 2
(mittlerweile sind fast alle Bundeslander dabei). Damit gibt
fiir viele 6ffentliche Einrichtungen oder Veranstaltungen.:
arte bedanken sich die Bundeslander und Kommunen fiir

tensives freiwilliges Engagement. ¢ ort, Kultur ¢ i
in denen ihr die Karte einsetzen konnt, sind vielfaltig und fiir

mtskarte beantragen kénnt und welche Angebote es in eurer
erfahrt ihr hier: www.geton.rheuma-liga.de/ehrenamtsk
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t. Ob Sport, Kultur oder Frei-

arte




Delila Singh

,Ich suche den Austausch
mit anderen Rheumatikern!“
Zum ersten Mal beim Buju

Stefanie Kuhl

,»lch mochte Erfahrungen
weitergeben, anderen
helfen, was Sinnvolles tun.*
Landesjugendsprecherin
Thiiringen, Rheumafoon

Natascha Schwenk

,,Bei meiner Schwangerschaft und Geburt
meines Sohnes haben mich meine ,,Rheuma-
freunde® so lieb begleitet. Sie haben mir ge-
holfen und waren sehr einfiihlsam. Die Freund-
schaften in der Rheuma-Liga sind, finde ich,
sehr eng und herzlich.“
Landesjugendsprecherin Bayern, Rheumafoon

Christine Weil

,,Die Arbeit bedeutet mir sehr viel,
sie kostet mich zwar viel Kraft,
aber gibt mir auch sehr viel.

Und ich habe viele tolle, neue
Freunde gefunden.“
Landesjugendsprecherin Hessen

Andreas Maletz

,,ES macht wahnsinnigen
Spafd anderen jungen
Menschen in gewissen
schwierigen Lebenssi-
tuationen zu helfen und
ihnen mit meiner eigenen
Erfahrung dariiber hinweg
zu helfen! Hierbei lernt
man viele nette Men-
schen kennen und baut
Freundschaften auf.*
Netzwerk Junge
Bechterewler

Trixi

,»lch finde es richtig gut, mich
zusammen mit den Leuten,
die ich in der Rheuma-Liga
kennengelernt habe, fiir

eine bessere Situation junger
Rheumatiker einzusetzen.
Landesverband Bayern

Mira Winter-

stein
»Beeindruckend:

bei einem Bun-
desjugendtreffen hat jemand mit uns Selbstver-
teidigung gemacht. Mit einer von uns, die nicht
die kraftigsten Hande hat, hat er ein Brett zer-
schlagen.Unglaublich was fiir Kréfte in uns ste-
cken, was wir doch mobilisieren kdnnen!“
Lupus Erythematodes SHG e.V., Rheumafoon

,Ehrenamt bedeutet

Arbeit!?

Die Erfahrung und das Selbstbe-
wusstsein, die ich daraus schopfe,
lasst mich die Arbeit wieder
vergessen und starkt mich gegen
die Krankheit.“

Rheumafoon

Bjorn Teutriene

,,Das Veroffentlichen von Videos und Fotos stof3t
bei jungen Rheumatikern teilweise leider im-

mer noch auf Gegenwehr — aus Angst, Freunde, Nicole Burkert
Arbeitskollegen oder der Chef kénnten von “Bei der Reise im Dunklen
ihrer Krankheit erfahren und sie dadurch Nach- haben wir alle zusammen ein
teile haben. Ich bedaure es sehr, dass unsere richtig gutes Projekt auf die
Gesellschaft junge Menschen zu solch einer Beine gestellt!”
Haltung treibt.” Bundesausschuss =

Bundesausschuss Junger Rheumatiker Junger Rheumatiker




»Warum bist du denn jetzt schon wieder miide?
Eben gings doch noch! Jetzt stell dich doch nicht
S0 an ...

mer wieder alles zu erkldren!* Rheuma gilt als
,wunsichtbare Krankheit“. Deshalb miissen wir
Rheumatiker uns hdufig rechtfertigen, warum
wir bestimmte Dinge nicht machen kdnnen, die

fiir gesunde Menschen kein Thema sind. Die-

ses Problem kennen wir alle! Als wir bei einem

Treffen der Jungen Rheumatiker zusammen da-

riiber sprachen, entwickelte sich plétzlich eine
Idee! Und daraus wurde eine richtig gute Aktion!
Auf einer Veranstaltung zum 40. Geburtstag der
Deutschen Rheuma-Liga luden wir ein zur:

Wir brachten auf unserer Kleidung Markierun-

gen an, die in einem abgedunkelten Raum unter
Schwarzlicht in grellen Farben leuchteten: Rote

Leuchtpunkte signalisierten schmerzende Ge-

lenke, gelbe Punkte wiesen auf kinstliche

Gelenke hin. Fiir viele Gaste war es schockie-

rend zu sehen, dass junge Menschen um die 20
schon so gravierend von Rheuma betroffen sein

Solche Spriiche kriegen wir alle zu ho-
ren“ erkldrt Christine Weil. ,,Ich bin es mide im-

*
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konnen. Nebenan konnten die Besucher auspro-
bieren, wie sich der Alltag mit Rheuma am eige-

nen Leib anfiihlt. An der Schulstation durften

sie sich Mitschiiler-Kommentare wie ,,Kriicken-

hiipfer®, ,Schlappschwanz* etc. an den Kopf
werfen lassen. Oder sie konnten erleben, wie
man bei dem Versuch scheitert, ein Diktat in sehr

schneller Geschwindigkeit mitzuschreiben. Die-
se Erfahrung teilen sie nun mit den rheumakran-

ken Schiilern, die wegen steifer Gelenke schon

durch Diktate in normaler Geschwindigkeit iiber-

fordert sind.

In einem anderen Raum waren Sportarten zu
sehen, die flir Rheumatiker meistens ein
Wunschtraum bleiben: FuBball, Skateboard,
Rollerblades und ein Rennrad waren dabei.
Tennisschldger und Sportschuhe waren mit
Gewichten beschwert und verwandelten so
manche Sportskanone in eine lahme Ente.

Fragen zur Berufsfindung ,Kannst du lange ste-
»Kannst du etwas heben?“, verdeutlich-

hen?“
ten, wie eingeschrédnkt die Berufsauswahl mit
einer rheumatischen Erkrankung sein kann.

Um diese Aktion auf die Beine zu stellen, brauch-

ten wir ein gutes Team junger Rheumatiker mit
ganz unterschiedlichen Talenten. Eine Gruppe
arbeitete an Powerpoint-Prdsentationen, Texte

mussten aufgenommen werden. Andere gestal-
teten Raume und Kleidung. Tische, Stiihle, Tech-

nik und Accessoires mussten besorgt werden.

Plakate und Flyer machten Gaste der Veranstal-

tung auf die Aktion aufmerksam.

Bundesausschuss Junger Rheumatiker bei der
Arbeit

\
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Das Projekt wurde vom Bundesverband der
Rheuma-Liga und der Kinder-Rheumastiftung
organisatorisch und finanziell unterstiitzt. Ein
professionelles Filmteam begleitete Aufbau und
Durchfiihrung und interviewte Besucher. Den
Film zur Aktion findet ihr im Netz:

Entdecke get on! auf

Fast jeder kennt es und Millionen nutzen es:
youtube. Diese kostenfreie Plattform bietet
die Méglichkeit, schnell und einfach eine eige-
ne Seite mit selbst produzierten Videos zu er-
offnen.

Neben dem youtube-Kanal der Rheuma-Liga
www.youtube.de/rheumaliga gibt es jetzt
speziell von und fiir junge Leute und Eltern
rheumakranker Kinder einen eigenen Kanal:
www.youtube.de/getonrheumaliga. Und es
gibt auch schon jede Menge zu sehen. Im letz-
ten Jahr fanden zahlreiche Veranstaltungen
statt, die von der Deutschen Rheuma-Liga auf
Videokamera dokumentiert wurden.

Nicht nur Reportagen, sondern auch kleine Fil-
me, in denen junge Rheumatiker zu Wort kom-
men und Uber ihr Leben mit Rheuma berich-
ten, bietet die neue Seite. ,Rheuma ist, wenn
man trotzdem lacht ...“ lautet das Motto eines
Videos, das 2009 in Bremen auf einer Bundes-
jugendkonferenz produziert wurde. Die Teil-
nehmer plaudern aus dem Ndhkdstchen {iber
ihre Herausforderungen im Alltag.

Neugierig? Dann schaut sofort rein!
Es lohnt sich!

www.youtube.de/getonrheumaliga
Bjdrn Teutriene




Junge Rheumatiker international
Erfahrungsaustausch bei einem Treffen in Estland

Die Treffen der Jungen Rheumatiker sind schon
etwas ganz Besonderes: gleich beim ersten
Kennenlernen existiert ein ,naturgegebenes
Zusammengehorigkeitsgefiihl, das die Basis
bilden kann fiir enge und lange Freundschaften.
Diese sofortige Verbundenheit und Vertrautheit
besteht auch tber die deutschen Grenzen hin-
weg, wie ich beim ,Let’s act now“-Kongress in
Tallinn (Estland) Ende Juni 2011 erfahren durf-
te. Insgesamt 5o junge Rheumatiker aus elf
verschiedenen europdischen Ldndern kamen
acht Tage lang zusammen, um sich gegenseitig
iber ihre Erfahrungen und die landeseigenen
Rheuma-Organisationen auszutauschen. Dieses
Treffen war eine tolle Gelegenheit, um andere
Kulturen und junge Menschen mit Rheuma aus
anderen Landern kennenzulernen.

Als Highlight und kronenden Abschluss der
Woche kann man unsere Veranstaltung ,,Leben
mit einem Geheimnis“ bezeichnen, bei der wir

in einem Einkaufszentrum in der Tallinner In-
nenstadt mit Informationsmaterial und Unter-
haltungsprogramm die Offentlichkeit auf rheu-

matische Erkrankungen bei jungen Menschen
aufmerksam gemacht haben.

Ich kann nur jedem empfehlen, bei (inter)na-
tionalen Treffen der jungen Rheumatiker mit-

zumachen, es macht einfach eine Menge Spaf!
Probier’s mal!
Trixi

www.geton.rheuma-liga.de/international

Mit Hilfe von Boxhandschuhen haben

wir Menschen ohne Rheuma verdeutlichen
konnen, welche Hindernisse zu iiberwinden
sind, wenn die Finger steif, unbeweglich
oder kraftlos sind. Da kann schon das
Zuknépfen der Jacke oder das Offnen einer
Dose zum Problem werden.

Aktiv gegen Rheumaschmerz -
Erfahrungen junger Leute

Auf dem letzten Bundesjugendtreffen in Niirn-
berg haben wir Jungen Rheumatiker fiir euch im
Rahmen der neuen Kampagne des Bundesver-
bandes ,Aktiv gegen Rheumaschmerz®“ gleich
zwei verschiedene Bewegungsangebote ken-
nengelernt: Drums alive und Body Percussion.

»Was soll das denn sein?“, werdet ihr euch jetzt
fragen. Diese Frage haben wir uns auch gestellt
und es einfach mal probiert.

Bei der Body Percussion geht es darum, Musik
mit dem eigenen Kdrper zu machen. Das ist viel
einfacher als es sich anhért. Man kann zum Bei-
spiel mit der Zunge schnalzen, mit den FiiRen
stampfen, klatschen, mit den Fingern schnipsen
oder klopfen und vieles mehr. Wir haben eine
kleine Choreografie ausgearbeitet, die natiirlich
nicht zu anstrengend war, damit auch wirklich
jeder mitmachen konnte, und in der grofien Run-

de aufgefiihrt. Obwohl manch einer gelegentlich
aus dem Takt kam und damit alle anderen ver-
wirrt hat, hatten wir wirklich sehr viel Spaf3. Und
der ist ja, natiirlich neben der Bewegung, das
Wichtigste.

Nach unserem kleinen Tdanzchen war unser Be-
wegungsdrang noch nicht befriedigt und so ver-
suchten wir uns an ,,Drums Alive*.

Dafiir bekam jeder von uns einen groen Gym-
nastikball und zwei Drumsticks. Dann ging’s
auch schon los — zu fetziger Musik. Wir trom-
melten auf den Ballen, mal rechts, mal links, mal
schneller, mal langsamer. Dann wurde es etwas
schwieriger, die Ubungen komplexer. Wir sind
um die Balle herumgelaufen, wechselten mal die
Richtung oder den Standpunkt. Auch hier hatten
wir viel Spaf und kamen ganz schon ins Schwit-
zen.

geton! 5

Das sind nur zwei Beispiele, wie man sich ohne
Frust und Langeweile trotz Rheuma bewegen
kann. Was fiir euch das passende Angebot ist,
misst ihr herausfinden. Natirlich diirfen die Ge-
lenke dabei nicht tiberfordert werden. Die Jun-
gen Rheumatiker in der Rheuma-Liga wollen mit
euch immer wieder etwas Neues ausprobieren.
Es gibt viele Moglichkeiten sich trotz Rheuma zu
bewegen —bestimmt auch fiir Dich!

Christine Weil

www.geton.rheuma-liga.de/aktiv




»ouche Arbeitgeber,
der mich so akzeptiert,
wie ich bin.“

Franziska Kleinmagd aus Konstanz beschloss,
mit offenen Karten zu spielen, als sie sich bei
der BASF in Ludwigshafen um eine kombinierte
Ausbildung zur Mechatronikerin und zum Ma-
schinenbau-Studium bewarb. lhre Erkrankung
(Psoriasis Arthritis) und ihr Engagement bei der
Rheuma-Liga gab sie bei ihrer Bewerbung mit an.

Und sie bekam die Stelle! ,,Die Entscheidung, of- ,,Sollte ich Gelenkprobleme haben oder eine Pau-

fen mit Rheuma umzugehen, hat mich viel Uber-
windung gekostet. Letztlich entschied ich mich
dazu, weil es mir wichtig ist, bei einem Arbeit-
geber zu arbeiten, der mich so akzeptiert, wie
ich bin“, sagt die 21-Jahrige. ,,Das war die beste
Entscheidung, die ich treffen konnte.“ Im Vor-
stellungsgesprach und bei der werksarztlichen
Untersuchung wurde kompetent mit der Erkran-
kung umgegangen. Auflerdem fand man eine L6-
sung, um auf die speziellen Anforderungen ein-

Natascha Schwenk erzihlt aus ihrem Rheuma-
foon-Alltag. Seit 2009 ist sie dabei.

Haufig gestellte Fragen

Die meisten Anrufer wenden sich mit
konkreten Fragen an uns. Ganz viel
hat mit der Ausbildung zu tun: Wie gehe ich da-
mit um, wenn das Rheuma mich beruflich ein-
schrankt? Welche Berufe kommen mit Rheuma
iberhaupt noch infrage? Wie beantrage ich eine
Ausbildungsverlangerung, um die rheumabe-
dingten Fehlzeiten auszugleichen? Hier kdnnen
wir weiterhelfen. Daraus entwickelt sich dann
hdufig ein Gesprdch iiber Probleme mit den El-
tern oder mit der Freundin oder dem Freund. Wir
sind auch auf solche personli-
chen Fragen vorbereitet. Durch
die Rheuma-Liga erhalten wir
jahrliche Schulungen, in denen
wir lernen, mit solchen Situa-
tionen sensibel und verantwor-
tungsbewusst umzugehen.

Mobbing und andere Sorgen
Schwierigkeiten mit Freunden
und Schulkameraden sind ein

Checkliste Ausbildung

e plane deine Berufsausbildung ein bis zwei
Jahre vor dem Schulabschluss

e du hast gerade durch die Erkrankung viele
Kompetenzen fiir den Beruf erworben:
z. B. Beharrlichkeit und Teamfahigkeit

* wo liegen deine Starken, was macht dir
Spaf} — welche kdrperlichen Einschrankun-
gen hast du. Tausche dich aus unter:
www.rheuma-liga.de/junge_rheumatiker

* nutze das BIZ (Berufsinformationszentrum
der Agentur fiir Arbeit), iiber Ausbildungs-
messen und Praktika kommst du deinem
Berufsziel naher

e auch wenn du keine oder kaum Einschran-
kungen durch dein Rheuma hast: lass dich
von der Agentur fiir Arbeit beraten

e bist du schwerer vom Rheuma betroffen,
dann lass dir einen Termin bei einem Reha-
Berater der Agentur fiir Arbeit geben

e Vorteile mit Schwerbehindertenausweis:
Ausbildungsforderung fiir den Arbeitgeber,
BerufsfindungsmaBnahmen, Ausbildung
in einem Berufsbildungswerk, etc

e deine Bewerbung muss ,tipp topp“ sein

zugehen, die sich durch die Krankheit ergeben.

se brauchen, kann ich in unseren Arbeitsraum

gehen und theoretische Arbeit im Sitzen ausfiih-

ren.“ Auch Arzttermine kann die Maschinenbau-
studentin jederzeit wahrnehmen. Eine flexible
Arbeitszeitregelung macht‘s moglich.

Dieses Beispiel wurde von der Initiative ,,Rheu-
maPreis“ ausgezeichnet. Es zeigt, wie man mit
wenig Aufwand Losungen entwickeln kann, die
chronisch kranken Menschen eine sehr gute

Rheumafoon
Junge Rheumatiker
beraten

groBes Thema. Viele Anrufer fiihlen sich durch die
Krankheit ausgeschlossen und isoliert. Manche
schildern, dass sie sich selber zuriickziehen, weil
ihnen kein Verstandnis entgegengebracht wird.

Woher sollen Andere wissen, dass mir plotzlich
die Krafte fehlen, obwohl ich einen Tag vorher
noch alles mitmachen konnte? Da hilft nur, of-
fensiv zu erkldaren, was mir fehlt und was die
Krankheit mit mir macht. Natiirlich fallt das
nicht immer leicht. Lieber wiirde man das alles
verschweigen. Bei personlichen Problemen wie
Mobbing kdnnen wir im Gesprach Rat und Unter-
stiitzung bieten.

Kompetent aus Erfahrung

Wir Rheumafooner kennen diese Probleme aus
eigener Erfahrung, schlieflich sind wir alle selbst
vom Rheuma betroffen, zum Teil schon seit unse-

e hohere Chancen auf ein Vorstellungsge-
sprdch hast du, wenn du deine Erkrankung
in der Bewerbung nicht erwdhnst

e bereite dich gut auf das Gespréach vor:
informiere dich tiber das Unternehmen
und tbe die Gesprdchssituation

e die Erkrankung muss nur angegeben
werden, wenn sie die Ausiibung der beruf-
lichen Tatigkeit beeintrachtigt

e aber: ein offener Umgang mit der Erkran-
kung beim Arbeitgeber ist zu empfehlen.
Etwas iiber lange Zeit zu verheimlichen, ist
nicht gerade leicht

e im Studium kénnen praktische Hilfen,
wie z. B. eine Schreibzeitverlangerung
fiir Klausuren mit einem drztlichen Attest
beantragt werden

e bei einer Verschlechterung des Rheumas
missen Entscheidungen tiberdacht wer-
den. Neu zu starten ist kein Weltuntergang!

Katrin Becker

Weitere Infos und Publikationen unter:
www.geton.rheuma-liga.de/ausbildung

Ausbildung ermoglichen und eine berufliche
Perspektive bieten. Und es wird deutlich, dass es
besser sein kann, wenn Menschen mit Rheuma
selbstbewusst und offen mit ihrer Erkrankung
umgehen und auf diese Weise vielen unnétigen
Problemen aus dem Weg gehen.

Die Initiative ,,RheumaPreis“ zeichnet Arbeit-
nehmer und Arbeitgeber aus, die partnerschaft-
lich Losungen entwickelt haben, durch die Men-
schen mit Rheuma im Berufsleben verbleiben
konnen (www.rheumapreis.de).

rer Kindheit. Hier findet
man Leute, die selber
betroffen sind, die einen
verstehen, denen man
nicht alles langwierig zu
erklaren braucht. Wir gehen
auf jeden Anrufer personlich
ein. Natdrlich weisen wir auch auf

die Angebote der Rheuma-Liga hin, zum Beispiel
auf Wochenendseminare fiir Junge Rheumatiker.
Das Rheumafoon kann allerdings kein Ersatz fiir
das regelméfiige Gesprach unter Freunden sein.
Dafiir sind die Gruppen vor Ort besser geeignet.

Beratung, personlich und engagiert

Die Stdrke des Rheumafoons liegt darin, dass
wir ganz personlich und kompetent auf Ein-
zelfragen eingehen konnen, und das im ver-
traulichen Rahmen eines Telefongesprachs
zwischen zwei Personen. Das kann ein Fo-
rum im Internet nicht bieten. Im Internet
stellen wir ,Rheumafooner” uns vor:

www.geton.rheuma-liga.de/rheumafoon

Alle Rheumafooner findet ihr auch auf dem bei-
liegenden Rheumafoonposter.
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Volljahrig! Das bedeutet Freiheit und Selbstbe-
stimmung, Fiihrerschein und Feiern mit Open
End. Aber es heif3t auch Abschiednehmen vom
vertrauten Kinder-Rheumatologen und das
gerade dann, wenn sich sowieso schon viel
andert: Schule beendet, Ausbildung begonnen,
eventuell eigene Wohnung, Partnerschaft, usw.
—das ist viel verlangt.

,»Als junger Patient ist man damit tberfordert, die

eigene Krankengeschichte vollstandig und kom-

petent zu vermitteln. Missverstandnisse und
Probleme sind damit vorprogrammiert. Ich hatte
mich gefreut, wenn ich die Moglichkeit gehabt

hitte, mich im Vorfeld auf den Ubergang (Transi-
tion) in die Erwachsenen-Rheumatologie vorzu-

bereiten.“ erklart Katrin Eickholt (19).

,»Es ist auch wichtig, dem Erwachsenen-Rheuma-
tologen die eigenen Bediirfnisse klarzumachen.

Enlich rwachn!

Ich wiinsche mir von einem Rheumatologen,
dass er mich mit all meinen Bediirfnissen ernst
nimmt. Er sieht jeden Tag kranke Menschen;
manche sind schlimmer dran als andere, aber es
ist wichtig, die Beeintrachtigung auch in Bezug
auf das Alter und die Lebenssituation zu sehen.

Natiirlich kann man nicht jede Party mitmachen,
jeden Sport ausiiben, Absatzschuhe tragen, lan-
ge Spaziergdnge machen oder anderes. Das er-
warte ich auch nicht. Aber ich mochte, dass ich
von diesen Dingen zumindest einen Teil mitbe-
kommen kann, um nicht den Anschluss an mei-
ne Altersgenossen zu verlieren. Ich erwarte von
meinem Rheumatologen, dass er mir hilft, so
»normal“ wie moglich leben zu kénnen.“

Infos zu Ubergangs-Sprechstunden:
www.geton.rheuma-liga.de/uebergangssprech-
stunde

Gefallt mir—geton! vernetzt sich

geton!

Die Seite der Jungen Rheumati-
ker ist jetzt auch bei Facebook
zu finden. Wir hoffen, dass wir
euch neugierig gemacht haben,
und ihr demndchst bei Face-
book: Deutsche Rheuma-Liga
geton! auf ,,gefallt mir“ klickt.

Das gefallt uns

o Wer der offiziellen Seite der Jungen Rheu-
matiker folgt (www.facebook.com/Geton-
Rheumaliga), bekommt aktuelle News und
Tipps automatisch auf seiner Startseite von
Facebook angezeigt. Diese Informationen
werden exklusiv fiir Facebook aufbereitet.

e Durch die Mitgliedschaft in geschlossenen
Gruppen, in denen sich junge Rheumati-
ker austauschen, kommt man mit Gleich-
gesinnten in Kontakt. Wer in seiner Umge-
bung keine weiteren jungen Menschen mit
Rheuma kennt, hat so die Méglichkeit, sich
zu vernetzen und Leute mit einem dhnlichen
Schicksal zu treffen.

Checkliste fiir den

Wechsel zum Erwachsenen-
Rheumatologen

e entscheide selbst, ob du fiir den Ubergang
zum Erwachsenen-Rheumatologen bereit
bist

e wechsle nicht in einer aktiven Krankheits-
phase

e falls ein Umzug wegen einer Ausbildung
oder einem Studium bevorsteht, wechsle
erst am neuen Wohnort

® bringe deinem neuen Rheumatologen
Befunde deiner Erkrankung mit, somit kann
er sich besser in deine Krankheitsgeschich-
te hineinversetzten

¢ Erwachsenen-Rheumatologen haben meist
nicht so viel Zeit. Uberlege dir vor dem
Termin, welche Fragen du hast, erstelle eine
Liste

o haufig musst du jetzt selbst an alles denken!
Brauche ich ein neues Rezept fiir meine
Medikamente, Krankengymnastik, Ergo-
therapie? Passen meine Handschienen und
meine Einlagen fiir die Schuhe noch?

e |lege einen Therapiepass an und nehme
ihn zu jedem Termin mit, so hast du und
der Arzt immer einen Uberblick iiber deine
Therapie

e spreche Bediirfnisse offen und ehrlich an

e wichtige Themen wie Probleme im Alltag,
Freizeitgestaltung, Berufsorientierung,
Sexualitdt und Partnerschaft sollten
einbezogen werden

e nicht der erste Erwachsenen-Rheumatologe
muss der richtige sein

Delila Singh

Bitte beachten!

Standardmafig kdnnen Freunde erkennen,
von welchen Seiten man Fan ist bzw. bei
denen man auf den ,,geféllt mir“-Button ge-
klickt hat. Das lasst sich aber in den Einstel-
lungen @ndern, falls man nicht mit ,,Rheuma*
in Verbindung gebracht werden mochte.

Daten werden von Facebook gespeichert und
sind so auch tiber die Suchmaschine Google
leicht zu finden. Also aufpassen, was ihr iber
euch personlich berichtet. Das Netzwerk ver-
gisst namlich nichts. So erfahren Personen
wie der Chef, Verwandte oder Freunde etwas
{iber eure personliche Gesundheitssituation,
denen ihr es sonst nie erzahlt hattet.

Bjorn Teutriene

Praktische Tipps und Hinweise, wie ihr die Datenschutzeinstellungen bearbeiten konnt, findet ihr
auf unserer Website www.geton.rheuma-liga.de/social-media




Rheuma-Liga — was steckt dahinter?

e eine der grofiten Selbsthilfeorganisationen im Gesundheitsbereich

e (ber eine viertel Million Mitglieder

e die Interessenvertretung fiir junge Menschen mit Rheuma

Rheuma-Liga — was ist drin fiir dich?

Jede Menge Infos

Kostenlose Kurzinformationen und Broschiiren
zu allen Krankheitsbildern und zu vielen The-
men, wie:

e Leben und Lieben mit Rheuma

¢ Jobs und mehr

e Naturheilkunde

e Rheuma und Erndhrung

e Familiengriindung und Schwangerschaft
Eine Vielzahl an Broschiiren findet ihr unter:
www.geton.rheuma-liga.de/infos

Die Broschiiren kannst du bei deiner Rheuma-
Liga bestellen, s. Adressenliste auf dieser Seite.

Alle zwei Monate erhaltst du als Mitglied unse-
re Mitgliederzeitschrift ,,mobil“ — darin ist auch
eine geton-Rubrik enthalten. AufSerdem gibt es
den Newsletter fiir junge Menschen mit Rheuma
mit Infos zu aktuellen Terminen und Themen:
www.geton.rheuma-liga.de/newsletter

Austausch mit anderen

SpaB haben, gemeinsame Unternehmungen,
Austausch, Rat und Hilfe, Freunde finden — dafiir
gibt es die Gruppen Junger Rheumatiker.
www.geton.rheuma-liga.de/ansprechpartner

Den direkten Draht zu den anderen findest du im
Forum:
www.geton.rheuma-liga.de/forum

Die Kontakte reichen dabei bis in andere Lan-

der. Denn junge Leute mit Rheuma gibt es auf

der ganzen Welt und haben sich europaweit ver-

netzt. Hier kannst Du dich tiber die Aktivitdten
informieren:
www.geton.rheuma-liga.de/international

Beratung, Seminare, Freizeiten

Total erschopft? Nur Probleme? Das Rheuma hat
dich voll im Griff? Dann hilft auch das Gespréch
unter Freunden nicht unbedingt weiter. Aber
vielleicht der Anruf beim Rheumafooner?
www.geton.rheuma-liga.de/rheumafoon

Ein Seminar mit Entspannungsangeboten und
psychologischer Betreuung? Oder Fitness und

Bewegung als Freizeitangebot? Zahlreiche An-
gebote gibt es bei den Verbdnden der Rheuma-

Liga.

Vieles ist fiir junge Mitglieder
kostenlos!

Vorteile nutzen — Mitglied werden!

Wir freuen uns auf dich!

www.geton.rheuma-liga.de/mitgliedschaft
oder anrufen: 01804-60 00 00

Deutsche RHEUMA LIGA
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¢

Adressliste der Landes- und Mitgliedsverbande

Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e. V.
www.rheuma-liga-bw.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband Bayern e. V.
www.rheuma-liga-bayern.de

Deutsche Rheuma-Liga Berlin e. V.
www.rheuma-liga-berlin.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Brandenburg e.V.
www.rheuma-liga-brandenburg.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband Bremen e.V.
www.bremen.rheuma-liga.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Hamburge. V.

www.rheuma-liga-hamburg.de

Rheuma-Liga Hessen e. V.
www.rheuma-liga-hessen.de

Deutsche Rheuma-Liga Mecklenburg-
Vorpommern e.V.

www.rheumaligamv.de

Rheuma-Liga Niedersachsen e. V.
www.rheuma-liga-nds.de

Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e. V.
www.rheuma-liga-nrw.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Rheinland-Pfalz e.V.

www.rheuma-liga-rp.de

Deutsche Rheuma-Liga Saar e. V.
www.rheuma-liga-saar.de

Rheuma-Liga Sachsen e. V.
rheumaliga-sachsen.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Sachsen-Anhalt e. V.
www.rheuma-liga-sachsen-anhalt.de
Deutsche Rheuma-Liga Schleswig-Holstein e. V.
www.rlsh.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Thiringene. V.
www.rheumaliga-thueringen.de

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e. V.
www.bechterew.de

Lupus erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.
www.lupus.rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
www.sklerodermie-sh.de

Kontakt:




