Medizin & Forschung

Update: Projekt GrowDMD — Erwachsen werden

mit Muskeldystrophie Duchenne

e W
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ERWACHSENWERDEN MIT
DUCHENNE MUSKELDYSTROPHIE -
ETAPPEN EINER REISE

VIEL ZUM NACHDENKEN

Der Lbergung von der Kinder- und :Iugend-'nedizm
in die Erwachsenenmedizin ist nur eines von vielen
Dingen, aber die man nachdenken muss ~ for
Jugendliche und ihre Familien steht das Thema
nicht an cberster Stelle.

TRANSITION:
EIN STEINIGER WEG

]ugcnd!rche, ihre Familien und Gesundheitstach
krafte haben oft unterschiedliche Varstellungen
davon, was ;ede'r Einzelne tun sollte. Familien
schatzen eine koordinierte, umfassende
Versorgung, um ihre Ziele zu erreichen.

WOHIN GEHT ES
UBERHAUPT?

Eugcrcﬁich und ihre Familien fohlen sich in der
Erwachsenenmedizin oft alleingelassen, Haufig
fehlen Dinge, die sle zuvor als hilfreich empfanden,
wie z.B. eine zentrale Ansprechperson oder
Kommunikation unter den Gesundheitsfachkraften,

WO WOLLT IHR HIN?
WAS BRAUCHT IHR,
UM DORTHIN ZU KOMMEN?

Woas macht ein gutes Leben mit DMD aus?
Was brauchen Jugendliche und Familien, um ein
gutes Leben zu fuhren? Und was kénnen
Gesundheitsfachkrafte tun, um sie dabei zu
untarstitzen?

Anastasiya Kazhan, Studienassistentin an der Kinder- und
Jugend-klinik, Klinik fiir Neuropadiatrie und Muskelerkran-
kungen am Universitétsklinikum Freiburg, berichtet {iber den
Stand bei GrowDMD, bei dem die DGM Projektpartner ist. Viele
junge Erwachsene mit Muskeldystrophie Duchenne (DMD) und
deren Eltern haben sich sowohl an den Umfragen als auch in
Fokusgruppen beteiligt und haben am Erfolg des Projekts groB3-
en Anteil.

Die GrowDMD Studie untersucht die Herausforderungen und

Erfahrungen von Jugendlichen mit DMD beim Ubergang von
der pidiatrischen zur Erwachsenenmedizin (Transition). Ziel
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der Studie ist es, die bestehenden Strukturen und Versorgungs-
modelle in Deutschland, Kanada und Italien zu analysieren,
um Verbesserungspotenziale zu identifizieren und nachhaltige
Losungen zu entwickeln. Besonders im Fokus stehen die Per-
spektiven der betroffenen Jugendlichen beziehungsweise jungen
Erwachsenen, ihrer Familien sowie von in Ubergangsprozessen
involvierten Fachkraften.

Patientenorganisationen setzen sich fiir die Interessen von
Menschen mit DMD und deren Familien ein, indem sie Infor-
mationen bereitstellen, Menschen vernetzen, Forschungspro-
jekte fordern und politische Veranderungen vorantreiben. Die



DGM und das Duchenne Parent Project Italia unterstiitzen
das GrowDMD-Projekt, indem sie Betroffene iiber die Studie
informieren, bei der Suche von Teilnehmenden helfen und
ihre Expertise zur Versorgungssituation einbringen. Muscular
Dystrophy Canada engagiert sich zusatzlich in der Entwicklung
und Evaluierung von Forschungsinstrumenten und Ergebnissen.
Die Zusammenarbeit zwischen diesen Patientenorganisationen
tragt dazu bei, bewahrte Praktiken international zu teilen und
gemeinsam an nachhaltigen Loésungen zu arbeiten.

Die GrowDMD-Studie befindet sich in einer fortgeschrittenen

Phase, in der bereits Daten aus verschiedenen methodischen

Blickwinkeln ausgewertet wurden. Die Methodik umfasst meh-

rere zentrale Bausteine:

e Systematische Literaturrecherche: Durch eine detaillierte
Analyse der bestehenden Forschung wurden aktuelle He-
rausforderungen und bewihrte Strategien im Bereich der
Transition identifiziert.

* Qualitative Befragung von Jugendlichen und jungen Erwach-
senen sowie An- und Zugehorigen: Insgesamt wurden lber
45 Interviews mit betroffenen Jugendlichen, ihren Angeh6-
rigen gefiihrt. Diese Gespriche liefern wertvolle Einblicke
in die individuellen Erfahrungen und Wahrnehmungen der
Beteiligten.

* Qualitative Befragung von involvierten Fachkriften: Experten
aus verschiedenen Bereichen, wie Medizin oder Sozialbera-
tung wurden befragt, um die bestehende Versorgung wahrend
des Ubergangs sowie damit verbundene Herausforderungen
zu analysieren.

* Online-Umfrage: An einer groB angelegten Online-Erhebung
nahmen iber 150 Jugendliche beziehungsweise junge Er-
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wachsene sowie An- und Zugehdrige von Personen mit
DMD teil. Diese Daten liefern quantifizierbare Erkenntnisse
Uber Transition, Einschrankungen, Teilhabe und Mobilitit.

* Gruppeninterviews: Die durchgefiihrten Gruppeninterviews
mit Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie An- und
Zugehdrigen erméglichten es, zentrale Themen aus den Ein-
zelinterviews weiter zu vertiefen und konkrete Losungsan-
satze zu diskutieren.

Die bisherigen Forschungsergebnisse lassen sich in verschiedene
Kernbereiche gliedern, die sowohl die medizinische als auch die
soziale und organisatorische Dimension der Transition betreffen.
Wihrend Fachkréfte die Transition primar aus ihrer beruflichen
Perspektive betrachten, nehmen Jugendliche beziehungsweise
junge Erwachsene und ihre Familien diesen Prozess als eine
vielschichtige Herausforderung wahr. Fiir die Betroffenen steht
weniger der medizinische Wechsel im Mittelpunkt, sondern
vielmehr die allgemeine Bewiltigung des Erwachsenwerdens
und die damit verbundenen sozialen und emotionalen Aspekte.

Besonders deutlich wird, dass der Ubergang von der padiat-
rischen zur Erwachsenenversorgung nicht nur medizinische,
sondern auch tiefgreifende strukturelle Veranderungen mit sich
bringt. Kommende Schritte der Studie werden sich darauf kon-
zentrieren, die gewonnenen Erkenntnisse in praktische Hand-
lungsempfehlungen zu iiberfiihren und mit den beteiligten In-
teressentragern weiterzuentwickeln. Somit leistet GrowDMD
einen wesentlichen Beitrag zur Optimierung der Versorgung
wihrend der Ubergangszeit und kann dazu beitragen, dass
Menschen mit DMD eine bessere und kontinuierlichere medizi-
nische Betreuung erhalten.

Wir brauchen Sie zum Forum GrowDMD:

Erwachsenwerden mit Muskeldystrophie

am 25. Juni 2025

Die DGM und ihre Projektpartner laden Sie herzlich ein:

Wir méchten uns mit Ihnen austauschen!

Was sind lhre Erfahrungen mit ,,Transition bei DMD, anderen
Muskeldystrophien, anderen Muskelerkrankungen? Was sagen
Sie zu den Ergebnissen unseres Projekts GrowDMD? Und was
muss passieren, damit sich endlich etwas verbessert?

Diskutieren Sie mit uns und treten Sie in den Austausch mit an-
deren Interessierten, Betroffenen, Angehorigen, Personen aus
Gesundheitsberufen und dem GrowDMD-Team.

Mittwoch, 25. Juni 2025
um 17 Uhr

Der Onlinelink wird rechtzeitig zugesandt.
Anmeldungen an

info@dgm.org
(Betreff ,,Forum GrowDMD*)
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