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GruBwort

Liebe LeserInnen dieser Broschiire!

Rheuma im Kindes- und Jugendalter hat
mehr als 1000 Gesichter. Die Verldufe
sind sehr unterschiedlich und somit auch
immer individuell zu betrachten. DAS
Rheuma gibt es nicht!

Durch die Erkrankung und die dadurch
bedingte Umstrukturierung eines ge-
wohnten Alltags kann es bei sehr vielen
Patienten und auch bei deren Familien-
mitgliedern zu Problemen und starken
Belastungen kommen.

Die Auseinandersetzung mit einer chroni-
schen Erkrankung wie Rheuma ist fiir je-
den direkt und indirekt Betroffenen ein
einzigartiger Prozess. Dafiir gibt es keiner-
lei Patentrezepte.

Glicklicherweise ist inzwischen sehr viel
Literatur fiir Eltern und Interessierte auf
dem Markt, die allerdings schwerpunkt-

maifiig den medizinischen und therapeu-
tischen Bereich abdeckt. Psychosoziale
Themen sind bislang eher nur randstédn-
dig erwdhnt oder fehlen ginzlich. Die
darunter fallenden Aspekte wie Krank-
heits-, Alltags- und Schmerzbewdltigung
haben wir vielfach in unserer Vereinszeit-
schrift ,Familie geLENKig” und unserem
Rheuma-ABC behandelt.

Anfang 2010 kam uns im Rahmen der
Planung unseres 20-jdhrigen Vereinsjubi-
laums die Idee, den Fundus aus den ein-
zelnen Erlebnisberichten und Facharti-
keln in einer Broschiire zusammen zu fas-
sen und zu erweitern.

»Kinderrheuma (er)leben” gibt viele Ant-
worten auf Fragen, die immer wieder von
den Kindern, Jugendlichen und Eltern ge-
stellt werden.

Ein Gesprdch mit einer Fachkraft kann
diese Broschiire allerdings nicht ersetzen.
An dieser Stelle sei allen gedankt, die zur
Erstellung dieser Broschiire beigetragen
haben. Mit dem besonderen Einsatz von
Herrn Arnold Illhardt (Dipl. Psychologe
im St. Josef-Stift Sendenhorst) und seinem
Redaktionsteam konnte die Broschiire in
der vorliegenden Form entwickelt wer-
den.

Viel ehrenamtliches Engagement ist in
dieses Projekt geflossen.

Gaby Steinigeweg
1. Vorsitzende
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1. RHEUMA IM KINDES- UND JUGENDALTER

MEDIZINISCHE ASPEKTE

DR. GERD GANSER, CHEFARZT DER KLINIK FUR KINDER- UND JUGENDRHEUMATOLOGIE, SENDENHORST

1.1. Rheuma und
Abwehrsystem

Zum Schutz unseres Korpers verfiigen wir
iber ein Abwehrsystem, das man mit ei-
ner Koérperpolizei vergleichen kann. Ahn-
lich wie bei der richtigen Polizei gibt es
Polizisten mit ganz unterschiedlichen
Aufgaben: Manche arbeiten im Biiro, an-
dere fahren Streife und beobachten, dass
alles richtig funktioniert oder sind bei der
Kriminal-Polizei, die bei unerlaubten
Handlungen die Ubeltiter aufspiirt und
verhaftet. Die unterschiedlichen Einhei-
ten der Polizei tauschen ihre Informatio-
nen iiber Funkkontakte, Telefonbotschaf-
ten usw. aus. So besteht ein komplexes
Netzwerk zum Schutz der Biirger.

Ebenso wird unser Korper durch ein Ab-
wehrsystem gesichert, zu dem Organe,
Zellen und Abwehr-Eiweifie (Antikorper)
gehoren. Botenstoffe (Signalstoffe) ver-
mitteln den Kontakt zwischen den ver-
schiedenen Einheiten und haben so eine
steuernde Funktion. Um die Signale der
Botenstoffe empfangen zu kdnnen, besit-
zen die Zellen Regulationsmechanismen,
die nach dem Schliissel/Schloss-Prinzip
funktionieren. So sind Zellen fiir Bot-
schaften empfangsbereit und reagieren
durch Produktion von Entziindungseiwei-
fen oder andere Mechanismen. Sie kon-

nen aber Botschaften nicht empfangen,
wenn der Schliissel nicht passt oder das
Schloss blockiert ist. Dann unterbleibt die
korpereigene Reaktion.

Man unterscheidet ein angeborenes und
ein erworbenes Abwehrsystem. Das ange-
borene Abwehrsystem kann durch gene-
tische Faktoren (Veranlagung) besonders
empfindlich oder unempfindlich reagie-
ren. Es steuert vor allem im Neugebore-
nen- und Sduglingsalter die Abwehrme-
chanismen. Mit zunehmendem Lebensal-
ter und entsprechender Zunahme von
Lernprozessen tibernimmt das erworbene
Abwehrsystem viele Aufgaben aufgrund
einer speziellen Ausbildung. So werden
die Zellen des Immunsystems bereits frith
fiir bestimmte Frkennungs- und Abwehr-
aufgaben ausgebildet (sie differenzieren
und spezialisieren sich). Dies geschieht in
speziell hierfiir vorgesehenen Organen
des Korpers. Hierbei spielen auch Fiithler
auf der Zelloberfldche (Rezeptoren) eine
besondere Rolle.

Eine typische Ausbildung fiir das Abwehr-
system erfolgt bei der Impfung. Hierbei
werden nicht krankmachende Eiweifde
von Krankheitserregern (Totimpfstoffe)
oder inaktivierte Krankheitserreger (Le-
bendimpfstoffe) verwendet. Diese fiihren
zu einer Aktivierung des Abwehrsystems



mit Bildung spezieller Eiweifle (Antikor-
per) und Geddchtniszellen, damit bei ei-
nem Kontakt mit dem lebenden und
krankmachenden Erreger eine rasche und
gerichtete Abwehrreaktion erfolgt ohne
oder nur mit minimalen Krankheitszei-
chen. Das angeborene und das erworbene
Abwehrsystem arbeiten wahrend des gan-
zen Lebens eng zusammen und stehen in
stindigem Kontakt zueinander.

Das Abwehrsystem schiitzt nicht nur vor
Eindringlingen, sondern auch vor einer
unangemessenen Reaktion des Korpers
und einer Storung der Erkennungs- und
Abschaltmechanismen, damit die Korper-
abwehr sich nicht selbst angreift.

Daher ist das Abwehrsystem des Korpers
sehr wichtig und hat vielfiltige Aufgaben.
Es muss immer einsatzbereit sein, um Be-
drohungen und Schdden durch &dufiere
Eindringlinge, aber auch durch eine Uber-
reaktion des Korpers zu vermeiden.

Organe

Das Abwehrsystem ist in vielen Organen
des Korpers beheimatet. Im Knochen-
mark, das z. B. in groflen Rohrenknochen
wie dem Oberschenkelknochen, aber
auch dem Beckenkamm und dem Brust-
bein angesiedelt ist, werden rote und wei-
e Blutkorperchen (Erythrozyten und
Leukozyten) gebildet, ferner die Blutplatt-
chen (Thrombozyten). Die weiflen Blut-
korperchen sind sozusagen die Polizisten
im Abwehrsystem. Es existieren sehr un-
terschiedliche weifde Blutzellen: z. B. Fress-
zellen (Makrophagen, Monozyten, seg-
mentkernige Granulozyten) und Lymph-

zellen (Lymphozyten mit unterschiedli-
chen Eigenschaften).

Uber das Blut gelangen diese Zellen ins
Korpergewebe, aber auch in Lymphkno-
ten oder Lymphdriisen. Diese sind an
zahlreichen Stellen des Korpers als ortli-
che Polizeistationen untergebracht. Wenn
eine Entziindung im Korper auftritt, kon-
nen sie sich stark vergrofern. Eine Zentra-
le der Korperpolizei ist die Milz, die links
im Schutz der unteren Rippen im Bauch-
raum liegt. Ferner ist, insbesondere im
jungen Lebensalter, die Thymusdriise ein
wichtiges Abwehrorgan, in dem Lymph-
zellen entstehen und ausgebildet werden.
Die Thymusdriise liegt im oberen Brust-
korb hinter dem Brustbein. Auch im



Diinndarm gibt es einen Bereich, der fiir
die Ausbildung von Lymphzellen wichtig
ist, in dem diese spezielle Erkennungsme-
chanismen lernen und Abwehreiweif3e
(Antikorper) bilden kdnnen. Man nennt
die an der Korperabwehr beteiligten
Strukturen das lymphatische System.

Die Lymphknoten haben auch eine Funk-
tion fiir die Bildung von Lymphzellen
und Abwehreiweiflen (Antikorper). In
den Lymphknoten werden Lymphzellen
geschult und lernen, verschiedene Funk-
tionen und Feinde zu erkennen. Die
Lymphzellen bilden hierzu Abwehreiwei-
Re (Antikorper), die sie ins Blut abgeben
konnen und die auf ihrer Oberfldche spe-
zielle Eigenschaften tragen. Die Lymph-
knoten stehen durch Lymphbahnen mit-
einander in Verbindung, ferner haben sie
Kontakt zum Blutkreislauf. Wie ein Stra-
Rennetz einer Grofdstadt durchzieht die-
ses Abwehrnetz den gesamten Korper und
erreicht somit alle Organe und Blutgefifie.

Die Milz ist als Zentrale der Korperpolizei
direkt mit dem Blutkreislauf verbunden
und fiillt sich wie ein Blutschwamm. Sie
ist der wichtigste Abwehrfilter gegen Bak-
terien und andere Erreger, die direkt ins
Blut gelangen und kann bestimmte Bakte-
rien aus dem Blut herausfiltern. Die Milz
ist auch ein Speicher fiir Blutzellen und
Baustoffe, wie z.B. Eisen. Zudem wird die
Alterung der Zellen in der Milz tiberpriift
und Uberalterte Zellen werden aus dem
Verkehr gezogen.

Die Thymusdriise ist bereits vor der Ge-
burt und danach vor allem beim Sdugling
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und Kleinkind sehr wichtig fiir die Erzie-
hung der Lymphzellen und die Informati-
on, welche Erkennungsmerkmale zum ei-
genen Korper gehoren. Die Lymphzellen
dort haben die Aufgabe, in der zentralen
Steuerung der Abwehr dafiir zu sorgen,
dass korpereigene Strukturen nicht als
fremd angesehen werden, sondern Anti-
korper nur gegen fremde Findringlinge ge-
bildet werden. Die Lymphzellen aus dem
Thymus werden auch T-Zellen genannt.
Zeitlebens ist ihre wichtige Aufgabe die
Unterscheidung zwischen korpereigenen
Strukturen, die man nicht angreifen darf,
und Eindringlingen, die abgewehrt wer-
den miissen.

In einem Teil des Diinndarms werden an-
dere Lymphzellen zur Herstellung von
Abwehreiweifien (Antikdrpern) ausgebil-
det, die Eindringlinge bekampfen. Diese
Antikorper produzierenden Lymphzellen
nennt man B-Lymphozyten. Sie sind
wichtig fiir die Organisation und Kom-
munikation des Abwehrsystems sowie die
Rickmeldung an die beteiligten Zellen
und Organe.

Die Zellen der Abwehr

Im Blutstrom befinden sich zahlreiche
weifle Blutzellen mit unterschiedlichen
Funktionen. Die schnelle ,Eingreiftrup-
pe” wird durch die Fresszellen gebildet.
Falls Bakterien, Viren, Pilze oder andere
Fremdkorper in den Korper gelangen,
werden sie durch die Fresszellen frithzeitig
angegriffen. Beim Eindringen eines
Fremdkorpers wird die Stelle stédrker
durchblutet. Die Gefdf3e werden durchlas-



siger fiir Fresszellen und Lymphzellen, so
dass diese Zellen aus den Blutgefifien in
die Gewebe wandern. Diesen Vorgang
nennt man Entziindung.

Fresszellen sind insbesondere auf die Ab-
wehr von Bakterien spezialisiert. Sie kon-
nen Bakterien in sich aufnehmen und so
vernichten. Dabei gehen sie auch selbst
zugrunde. Typischerweise kommt es
durch die abgestorbenen Fresszellen zu ei-
ner Fiterung. So werden die abgetoteten
Bakterien und die Fresszellen abgestofien
oder sie werden im Korper abgebaut.

Anders ist die Abwehrreaktion bei einer
Infektion durch Viren und Pilze. Diese
Krankheitserreger konnen in Korperzellen
eindringen. Viren z. B. benutzen die kor-

pereigenen Zellen, errichten dort eine FEi-
weifabrik und vermehren sich in diesen
Zellen. Schliefilich platzen die Viren aus
den befallenen Zellen heraus, die Zellen
gehen zugrunde, und die Viren werden
frei. Zur Abwehr sind die Fresszellen da-
her auf die Mithilfe der Lymphzellen an-
gewiesen.

Es gibt spezielle Lymphzellen, die bereits
Vorinformationen haben und so optimal
Antikorper gegen diese Eindringlinge bil-
den konnen. Diese vermehren sich rasch,

wenn sie die Botschaft erhalten, bestimm-
te Eindringlinge abzuwehren. Sie bilden
ganz gezielt Antikorper gegen den Infek-
tionserreger. Durch Antikoérper konnen
die infizierten Korperzellen gefunden und
beseitigt werden. Diese spezifische Infek-
tionsabwehr dauert wesentlich langer als
die alleinige Abwehr durch die stets
kampfbereiten Fresszellen. Sie ist jedoch
notig, um bereits infizierte Korperzellen
zu entdecken und die gesunden Zellen
vor weiterer Infektion sicher zu schiitzen.
Diese sogenannte spezifische Infektions-
abwehr benotigt sehr viel mehr Zeit, ist
aber auch sehr viel genauer als die Ab-
wehr durch die Fresszellen alleine.
Schliefdlich bilden die Lymphzellen nach
der Abwehrmaflinahme Erinnerungszel-

len, die bei einem erneuten Kontakt mit
dem gleichen Erreger vor einer neuen In-
fektion schiitzen konnen.

Botenstoffe der Kéorperabwehr
Botenstoffe sind erforderlich, um die Kor-
perabwehr zu steuern, unterschiedliche
Abwehrzellen anzuschalten und ihre Ver-
mehrung zu beeinflussen. Die Botenstoffe
haben somit einen grofen Einfluss auf die
Art und Weise der Abwehrreaktion, die
Auswahl von Abwehrzellen, die Erken-
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nung der Orte fiir die Abwehr und somit
auch auf die Dauer der Entziindung. Zur
Regulation der gesamten Abwehrvorgin-
ge sind sie daher von grofler Bedeutung.
Botenstoffe sind oft auch fiir das Entste-
hen von Fieber und Schmerzen verant-
wortlich. Die genannten Beschwerden
sind oft die dufieren Zeichen einer Ent-
ziindung sowie der korpereigenen Ab-
wehrreaktion durch Botenstoffe.

Es gibt inzwischen eine grof3e Zahl von
Botenstoffen, die in ihrer Eiweif3struktur
entschliisselt sind. Bei einer Entziindung
ist das Gleichgewicht zwischen aktivie-
renden und bremsenden Botenstoffen ge-
stort.

Die Botenstoffe nutzt man zur Diagnostik
von Erkrankungen, aber auch teilweise
zur Behandlung. Auch gibt es schon zahl-
reiche Medikamente, die sich gegen einen
speziellen Botenstoff oder gegen Erken-
nungsmechanismen von Zellen richten
und so die Aktivitdt der Erkrankung dn-
dern kénnen.

Fehlregulation des Abwehr -
systems bei Rheuma

Bei rheumatischen Erkrankungen ist das
korpereigene Abwehrsystem zu fleifdig. Es
findet eine tiberschieflende Reaktion un-
seres Abwehrsystems statt. Dies ist eine
Storung der korpereigenen Steuerung der
Abwehr. Die Entziindung richtet sich
nicht nur gegen einen moglichen FEin-
dringling, sondern auch gegen korperei-
gene Gewebe, z.B. die Gelenkschleim-
haut, oder die Schleimhaut in Sehnen-
scheiden.
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Ziel der medikamenttdsen Behandlung
rheumatischer Erkrankungen ist es daher,
die Entztindungsreaktionen, die sich ge-
gen korpereigenes Gewebe richten, zu re-
duzieren. Hiermit ist manchmal auch ei-
ne Unterdriickung der korpereigenen Ab-
wehr verbunden. Wir benotigen teilweise
Medikamente, die die Kdérperabwehr da-
von abhalten, gegen korpereigenes Gewe-
be vorzugehen. Diese Medikamente nen-
nen wir das Immunsystem unterdriicken-
de Medikamente (Immunsuppressiva).
Ein typisches Beispiel hierfiir ist Metho-



trexat. Andere Medikamente erkennen ei-
nen speziellen Botenstoff, der entziin-
dungsfordernd wirkt, z.B. den Tumor-
Nekrose-Faktor [TNF] a, und reduzieren
ihn in seiner biologischen Wirkung (Eta-
nercept, Adalimumab und andere).

Auch korpereigene Hormone werden bei
hoher Entziindungsaktivitit als Medika-
mente eingesetzt (z. B. Cortisonprédparate
ortlich oder systemisch).

Durch eine sehr starke rheumatische Ent-
ziindung mit Storung der korpereigenen
Abwehr, aber auch durch eine behand-

lungsbedingte Storung des Abwehrsys-
tems kann es zu einer erhdhten Infekti-
onsgefihrdung kommen.

Die medikamentdse Behandlung bei
Systemerkrankungen unterdriickt viele
Zellen und Mechanismen des Abwehr-
systems und zielt somit nicht nur gegen
eine einzelne Zelle oder einen einzigen
Botenstoff. Bei rheumatischen System-
erkrankungen, typischerweise einer spe-
ziellen Form des Kinderrheumas mit Fie-
berschiiben, Ausschlidgen und Gelenkent-
zlindungen (Systemische juvenile idiopa-
thische Arthritis oder auch nach dem
Erstbeschreiber Still-Syndrom genannt)
besteht eine sehr starke Entztindung mit
Angriff auf den eigenen Korper. Diese ist
oft gerade bei einem Schub der Systemer-
krankung von einer Infektion sehr schwer
zu unterscheiden.

Da die Behandlung einer Entziindung
durch Rheuma bzw. durch eine Infektion
vollig gegensitzlich sind, muss eine sehr
engmaschige Beobachtung des Patienten
erfolgen. Bei einer Verschlimmerung der
rheumatischen Erkrankung ist eine stdr-
kere entziindungshemmende Behand-
lung erforderlich. Die Infektion dagegen
bedarf einer speziellen antibiotischen
Therapie des Infektions-Erregers. Da In-
fektionen das korpereigene Abwehrsys-
tem aktivieren, kann es auch bei (spét be-
handelten) Infektionen zu einem Schub
der rheumatischen Entziindung kom-
men. Daher ist es sehr entscheidend,
frithzeitig bei Gelenkentziindungen oder
Fieber eine Entscheidung zu treffen, ob
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zundchst eine Infektion oder eine Ver-
schlechterung des Rheumas zu behandeln
ist. Da beide Systeme sich gegenseitig
aktivieren und so eine schlecht kontrol-
lierbare Entziindung entstehen kann, ist
im Behandlungsverlauf moglicherweise
rasch eine Erweiterung der Behandlung
notig. Diese erfolgt durch Medikamente,
die die Uberreaktion des Immunsystems
bekdmpfen sollen (Cortison, Immunsup-
pressiva).

Neuere Medikamente gegen rheumati-
sche Entziindungen richten sich gegen
spezielle Abwehreiweif3e, z. B. den Tumor-
Nekrose-Faktor [TNF] o, Interleukine oder
Erkennungsmechanismen von Zellen.
Mit ihnen ist eine gezielte Blockade be-
stimmter Regelkreise der rheumatischen
Entztindung moglich. Diese Medikamen-
te sind hoch wirksam, da sie sich gegen
gestorte korpereigene Mechanismen rich-
ten, die die Entztindung unterhalten.

Bei der medikamentdsen Behandlung,
speziell auch bei den sogenannten Biolo-
gica! sind auch allergische Reaktionen
mit Fieber, Schiittelfrost oder Luftnot
moglich. Daher ist die Gabe dieser Medi-
kamente gerade in der Einstellungsphase
gut zu lberwachen und die Patienten
sind gut tiber Wirkungen und Nebenwir-
kungen sowie Risiken der Therapie zu in-
formieren. Auch Cortisonpridparate kom-
men hier zur Unterdriickung der allergi-
schen Reaktion zum Einsatz.

Cortison bedient sich korpereigener Me-
chanismen zur Unterdriickung einer Ent-
zlindung. Von daher sind diese Medika-
mente in bestimmten Situationen einer

ausgedehnten Entziindung ortlich als Ge-
lenkinjektionen, als Infusionen zur ra-
schen Unterdriickung der Entziindungs-
reaktion, aber auch niedrig dosiert tiber
einen bestimmten Zeitraum erforderlich.
Alle Medikamente, die die korpereigene
Abwehrreaktion unterdriicken, haben
auch das Risiko, Infektionen im Korper
zu begiinstigen. Ganz wesentlich ist da-
her unter der medikamentdsen Behand-
lung rheumatischer Erkrankungen eine
regelmaflige Kontrolle auf Nebenwirkun-
gen durch verminderte Zellbildung im
Knochenmark. Hierzu muss ganz regel-
maflig Blut abgenommen werden, damit
weifle und rote Blutkorperchen, Blut-
plattchen, Entziindungseiweifle sowie Le-
ber- und Nierenwerte gemessen werden
konnen.

Sieht man Nebenwirkungen wie eine ein-
geschrankte Produktion von Abwehrzel-
len, ist die Dosis, d.h. die Starke und die
Héaufigkeit der Anwendung der Medika-
mente, den Zellzahlen anzupassen und
voriibergehend abzusetzen oder zu redu-
zieren.

Auch konnen bei Storungen der Korper-
abwehr Virusinfektionen — wie z. B. Wind-
pocken, Herpesvirus-Infektion oder Pilz-
infektionen - auftreten, die dann umge-
hend behandelt werden miissen.

Zusammenfassung

Unsere Korperpolizei stellt ein komplizier-
tes Zusammenspiel zum Schutz des Kor-
pers vor allen moglichen Storungen von
aufien und innen dar. Hier sind Organe
wie Knochenmark, Lymphknoten oder

1 Biologica sind Medikamente, die gentechnologisch hergestellt werden und aus Eiweiflen bestehen.
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Lymphdriisen, die Milz und die Thymus-
driise zu erwdhnen. Das Abwehrsystem ist
auch durch Zellen und Abwehreiweif3e in
allen Korperorganen, in den Blutgefidfien,
den Lymphgefifien und im Gewebe vor-
handen. Es schiitzt den Korper vor dufle-
ren Eindringlingen und muss zwischen
korpereigen und korperfremd unterschei-
den. Rheumatische Erkrankungen sind
zum Teil bedingt durch eine Stérung der
Erkennung korpereigener Strukturen.
So ist das Immunsystem bei Rheuma zu
fleiflig und richtet sich gegen korpereige-
ne Gewebe wie die Gelenkschleimhaut
(Synovia).

Die Medikamente bewir-

ken eine ungezielte oder

gezielte Unterdriickung

von Abwehrzellen bzw.
Abwehreiweifien. Dies

ist zur Regulierung der

rheumatischen Erkran-

kung sinnvoll, es kann

jedoch eine erhohte

Infektionsgefahr
nehmlich fiir bestimm-
te Virusinfektionen be-
stehen.

Durch regelmafiige Blut-
untersuchungen wird
einerseits die Entziin-
dungsaktivitit,
seits die korpereigene Abwehr-
funktion in den Blutzellen gemessen.
Wird unter immunsuppressiver Behand-
lung ein Kontakt mit ansteckenden Er-
krankungen bekannt, z. B. Windpocken,
so ist eine rasche Kontaktaufnahme mit

Vvor-

anderer-

dem Arzt erforderlich, um die Windpo-
cken evtl. frithzeitig gezielt zu behandeln.
Fieber, Uberwéirmung der Gelenke,
Schmerzen und Ausschldge konnen Ent-
zindungszeichen rheumatischer System-
erkrankungen sein. Es kann sich jedoch
auch eine akute Infektion dahinter ver-
bergen. Daher ist eine rasche drztliche
Untersuchung erforderlich, um zu ent-
scheiden, wie die Behandlung fortgesetzt

wird.
Kinder und Jugendliche mit medikamen-
toser Behandlung einer rheumatischen
Erkrankung sollten normal in den Kinder-
garten und in die Schule gehen konnen.
Eine Teilnahme am Schulsport ist je nach
Ausmafi der Gelenkentziindung im
Einzelfall zu entscheiden.
Grundsitzlich ist es
zu vermeiden, Kinder
aufgrund ihrer Behand-
lung tbermafiig zu isolie-
ren oder nicht an allge-
meinen Aktivititen in der
Schule teilnehmen zu las-
sen. Die Teilnahme sollte
deshalb mit dem behan-
delnden Arzt abgesprochen

werden.
Ziel der Behandlung ist es, eine
Verringerung einer rheumati-
schen Entziindung zu erreichen
sowie eine gute Lebensqualitdt des
Kindes zu sichern und damit eine alters-
entsprechende Entwicklung zu gewidhrleis-
ten.
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1.2. Rheuma hat tausend
Gesichter
Unter vielen medizinischen Laien
herrscht immer noch die Vorstellung,
dass an Rheuma vor allem éltere Men-
schen leiden und dass man sich Rheuma
durch Kilte und Feuchtigkeit zuziehen
konne. Dass auch Kinder und Jugendliche
schon an Rheuma erkranken konnen,
wird oft unglaubig beldchelt.

Das Wort ,,Rheuma“ kommt aus dem
Griechischen und bedeutet ,flieRen“ oder
,stromen”. Urspriinglich wurde das Wort
benutzt, um den flieBenden und ziehen-
den Schmerz, der bei Erkrankungen des
Bewegungssystems entsteht, zu beschrei-
ben. Als rheumatische Erkrankungen be-
zeichnet man allgemein jene Erkrankun-
gen, die den Bewegungsapparat, d. h. Ge-
lenke, Sehnen, Muskeln, usw. betreffen,
und dort Schmerzen verursachen. Aller-
dings konnen bei vielen rheumatischen
Erkrankungen auch innere Organe oder
das Nervensystem, die Haut sowie die Au-
gen mit betroffen sein.

Das Spektrum der Erkrankungen des Be-
wegungsapparates im Kindes- und Ju-
gendalter und ihrer Differenzialdiagnosen
(die abzugrenzenden Krankheiten) ist
weit und reicht von angeborenen Kno-
chenerkrankungen {iiber eine Vielzahl
nicht-entziindlicher rheumatischer Er-
krankungen bis hin zu den entziindlichen
rheumatischen Krankheitsformen, dem
»Rheuma” im engeren Sinne.

Um die Diagnose ,Kinderrheuma“ stellen
zu konnen, miissen mehr als 200 andere
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Erkrankungen in Betracht gezogen wer-
den.

Gelenkschmerzen sind héufig und treten
bei 10 - 20 % aller Schulkinder wiederholt
auf. Neben harmlosen Beschwerden
durch Uberlastung der Gelenke kénnen
auch Infektionen der Knochen oder Ge-
lenke, erbliche oder sogar bosartige Er-
krankungen (wie Leukdmie oder Kno-
chentumore) ,rheumatische” Symptome
hervorrufen. Die frithzeitige Abklarung
von Gelenkbeschwerden bei Kindern ist
daher von grofier Bedeutung.
Entziindlich-rheumatische Erkrankungen
im Kindesalter sind nicht immer leicht zu
erkennen. Eine Gelenkentziindung du-
Bert sich durch Schmerzen, Schwellung,
Uberwirmung und Bewegungseinschrin-
kung des betroffenen Gelenkes. Erste An-
zeichen konnen Morgensteifigkeit, An-
laufschmerzen nach dem Aufstehen und
langerem Sitzen oder eine Schonhaltung
sein. Neben der Entziindung der Gelenke
(Arthritiden) konnen auch gelenknahe
Strukturen wie Sehnen, Sehnenscheiden,
und Schleimbeutel betroffen sein. Aber
auch Verhaltensdnderungen der Kinder,
zum Beispiel nicht mehr laufen zu wol-
len, Missmutigkeit, Leistungsminderung,
Fieber, Hautausschldge oder Augenent-
ziindungen konnen auf Rheuma hinwei-
sen.

Die eigentliche Ursache des Kinderrheu-
mas ist nicht bekannt. Allerdings gibt es
eine Vielzahl von Hinweisen, um die Er-
krankung dem rheumatischen Formen-
kreis zuzuordnen. Hierzu gehoren ent-
ziindliche Riickenerkrankungen in der Fa-



milie, Schuppenflechte oder bestimmte
Hautausschldge, Durchfille bzw. chroni-
sche Darmentziindungen. Allgemeine Be-
schwerden wie Midigkeit, Schlappheit,
Muskelschwiche und Fieber unklarer Ur-
sache liber Wochen kénnen ebenfalls auf
eine Entziindung aus dem rheumatischen
Formenkreis hinweisen. Auch wahrend
oder nach Infektionen kann eine Ge-
lenkentziindung auftreten die meist
kurzzeitig verlduft, aber auch chro-
nisch verlaufen kann. Diese Informatio-
nen sind daher fiir die Diagnosestellung
wichtig.

Auch wenn genetische

Faktoren, Erkrankungen

in der Familie, Infektio-

nen und andere Aus-

I6semechanismen in

Betracht gezogen

werden konnen,

ist die eigent-

liche Ursache

des Rheumas

im  Kindes-

und Jugendalter unbekannt.

Daher nennt man diese Erkrankungen
auch , Juvenile idiopathische Arthritis.”
Dies meint eine chronische, linger als 6
Wochen andauernde Gelenkentziindung
an mindestens einem Gelenk, die bei ei-
nem Kind oder Jugendlichen unter 16
Jahren auftritt, mit unbekannter Ursa-
che.

Daneben gibt es auch zahlreiche selten
vorkommende rheumatische Erkrankun-
gen, die mit vielen unterschiedlichen
Symptomen an verschiedenen Organsys -

temen und Blutgefiflen auftreten kon-
nen. Diese nennt man Kollagenosen bzw.
Vaskulitiden.

Bei anderen Erkrankungen stehen chroni-
sche Schmerzen des Bewegungsapparates
im Vordergrund. Diese kdnnen zu deutli-
chen Storungen im Lebensrhythmus fiih-

ren.

Fir die Diagnosestellung und
Finordnung einer rheumati-
schen Erkrankung bei Kindern

und Jugendlichen bedarf es
einer speziellen Erfah-
rung. Daher
gibt es speziali-
sierte Kinder- und
Jugendirzte, die
durch mehrjéahri-
ge Ausbildung an ei-
nem kinderrheumatologi-
schen Zentrum die Zusatz-
qualifikation , Kinder-
rheumatologie” erwer-
ben und diese in ihrer
Berufsbezeichnung fiih-

ren konnen.
Fiir die Diagnosestellung sind die Vorge-
schichte (Anamnese) und das Kklinische
Erscheinungsbild (Befund) wesentlich. Es
gibt keinen beweisenden Laborwert oder
typischen Rontgenbefund zu Beginn der
Erkrankung. Allerdings hat die Ultra-
schalluntersuchung (Sonografie) der Ge-
lenke einen zunehmend hohen Stellen-
wert, um auch versteckte Entziindungen
zu entdecken. Die Diagnose ergibt sich
wie ein Puzzle aus der Krankengeschichte,
den klinischen, laborchemischen, sono-
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grafischen, rontgenologischen und weite-
ren Untersuchungsbefunden.
Rheumatische Erkrankungen im Kinde-
salter unterscheiden sich grundsitzlich
von jenen mit Beginn im Erwachsenen-
alter:

Bestimmte Erkrankungen treten aus-
schliefilich bei Kindern auf.

Die Behandlung muss altersangepasst
und familienorientiert erfolgen.

Die Entwicklungsphasen miissen
durch eine spezialisierte Betreuung
und Unterstiitzung besonders bertick-
sichtigt werden.

Bei frithzeitiger Erkennung und ent-
sprechender Behandlung ist die Pro-
gnose besser als bei rheumatischen Er-
krankungen mit Beginn im Erwachse-
nenalter.

Grundsitzlich kann niemand den in-
dividuellen Verlauf der Erkrankung
vorhersehen.

Juvenile idiopathische
Arthritis

Sie ist bei weitem die hédufigste der im
Kindesalter auftretenden entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen und soll
deshalb im Folgenden besondere Bertick-
sichtigung finden. Bundesweit leiden et-
wa 20.000 Kinder und Jugendliche an
entziindlich-rheumatischen Erkrankun-
gen.

Etwa eines von 1.000 Kindern unter 16
Jahren erkrankt pro Jahr an einer Gelenk-
entziindung. Haufig verlauft diese Gelenk-
entziindung mild und klingt bei 80 — 90 %

der Kinder nach Tagen, Wochen oder Mo-
naten ab, ohne dauerhafte Gelenkverdn-
derungen zu hinterlassen. Diese kurzfristi-
gen Gelenkerkrankungen treten z. B. nach
Infekten auf und sind zeitlich begrenzt.
Man nennt sie ,reaktive Arthritis”.

Bei ca. 10 — 20 % der Kinder und Jugend-
lichen hingegen verlduft die Krankheit
chronisch. Fiir diese chronische Gelenk-
entziindung wird der Begriff ,Gelenk-
rheuma“ bei Kindern und Jugendlichen
(Juvenile idiopathische Arthritis) (JIA)?
verwendet. Hinter diesem Begriff verber-
gen sich verschiedene Verlaufsformen der
Erkrankung bzw. deutlich unterscheidba-
re Krankheitsbilder, deren gemeinsames
Merkmal die iiber mindestens sechs Wo-
chen bestehende Gelenkentziindung un-
klarer Ursache bei einem Kind unter 16
Jahren ist. Sieben verschiedene Unterfor-
men von Gelenkrheuma bei Kindern und
Jugendlichen werden nach den interna-
tionalen Kriterien derzeit voneinander ab-
gegrenzt.

Die einzelnen Formen der juvenilen idio-
pathischen Arthritis unterscheiden sich
in ihrem klinischen Erscheinungsbild, ih-
rem Verlauf und ihrem genetischen Hin-
tergrund voneinander. Die Mehrzahl der
Kinder zeigt zu Erkrankungsbeginn, d.h.
in den ersten sechs Erkrankungsmonaten,
das Bild einer Oligoarthritis (das heifst
den Befall weniger Gelenke). Charakteris-
tischerweise entsteht die Oligoarthritis im
Kleinkindalter, daher wurde die Erkran-
kung frither oft auch als ,frithkindliche
Oligoarthritis“ bezeichnet.

2 Auf diesen Namen hat man sich in einer internationalen Klassifikation des Kinderrheumas geeinigt.
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Der Beginn der Erkrankung ist meist
schleichend. Gelegentlich wird eine In-
fektion oder ein Trauma im zeitlichen Zu-
sammenhang mit dem Auftreten der Ar-
thritis beobachtet. Bei den meisten Pa-
tienten ldsst sich jedoch keine typische
Auslosesituation feststellen.

Die Gelenkentziindung (meist des Knie-
gelenkes) dufdert sich neben Schmerzen
durch Schwellung, Uberwirmung und Be-
wegungseinschrankungen, selten besteht
eine lokale Rétung. Von einem jiingeren
Kind werden oft keine Schmerzen ange-
geben. Man beobachtet eher Verhaltens-
auffalligkeiten, wie ,sich tragen lassen”,
Entwicklungsriickschritte oder eine aus-
gepragte Schonhaltung. Typisch ist, dass

das Kind morgendliche Gelenkschmerzen
(,Morgensteife”) hat, die oft nicht ange-
geben und manchmal tiberspielt werden.
Dieser morgendliche Ruheschmerz kann
sehr unterschiedlich ausgepragt sein und
tber Stunden anhalten. Auch nach kor-
perlicher Inaktivitét (z. B. nach laingerem
Sitzen, dem Mittagsschlaf) treten Schmer-
zen bei den ersten Schritten auf. Die Be-
wegung des entziindeten Gelenkes ver-
starkt die Schmerzen, so dass eine Schon-
haltung des betroffenen Gelenkes, meist
in Beugung, eingenommen wird.

Diese Fehlhaltung kann unbehandelt zu
dauerhaften Fehlstellungen, Fehlbelas-
tungen, Muskelverkiirzungen (Kontraktu-
ren) und Asymmetrien (Ungleichmaf3ig-
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keit) der Korperachse fiithren. Durch ent-
ziindungsbedingte Mehrdurchblutung
kann es auch zu einer Wachstumsbe-
schleunigung auf der betroffenen Seite
kommen. Dies féllt durch eine Beinldn-
gendifferenz auf, d.h. das Bein auf der
Seite der Gelenkentziindung ist etwas lan-
ger. Durch vermehrte Schonung kénnen
der Ful und die Wade auf der kranken
Seite schmaichtiger werden. Auswirkun-
gen dieser Wachstumsstérungen kénnen
sich durch ein Abknicken der Ferse nach
aufen mit Fufdfehlbelastung (sogenannter
Knick-Senkfufl), durch eine X-Fehlstel-
lung der Knie (auf der kranken Seite aus-
geprédgter) sowie durch eine Asymmetrie
der Wirbelsdule bis hin zu einer Verkriim-
mung (Skoliose) duflern.

Sowohl zu Erkrankungsbeginn, als auch
im Verlauf konnen - in Abhdngigkeit von
der Form des kindlichen Gelenkrheumas
- Beteiligungen von Augen, Herz, Nieren,
Haut und Stoérungen des Immunsystems
beobachtet werden. Die haufigste Organ-
manifestation der JIA stellt die rheumati-
sche Augenentziindung (Uveitis) dar, die
bei etwa 15 % aller Patienten beobachtet
wird. Diese sogenannte Regenbogenhaut-
entziindung ist bei den Kindern mit Oli-
goarthritis besonders haufig und kann zu
jeder Zeit auftreten, auch bereits vor der
Gelenkentziindung oder nach deren Ab-
klingen. Besonders aufmerksam sollte
man in den ersten Krankheitsjahren bei
erneuten Gelenkschwellungen, Augen-
rotung oder einer Sehstorung sein.

Es gibt einen charakteristischen Labor-
wert (Antinukledre Antikorper, abgekiirzt
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ANA), der mit dem Risiko von Augen-
entziindungen einhergeht.

Die Augenentziindung (Uveitis) verlduft
bei der im Kleinkindalter beginnenden
Oligo- oder Polyarthritis meist symp-
tomlos. Daher besteht die grofle Gefahr
einer verzogerten Diagnosestellung. Wird
die Augenentziindung nicht rechtzeitig
erkannt und behandelt, konnen sich er-
hebliche Folgeschdden (z.B. Verklebun-
gen zwischen Linse und Hornhaut, grauer
oder griiner Star) entwickeln, die die Seh-
kraft des Auges bedrohen.

Bei einer weiteren entziindlichen Rheu-
maerkrankung, die vorwiegend bei Jun-
gen auftritt, kann das Auge sehr stark ge-
rotet und schmerzhaft sein. Es entsteht ei-
ne akute Bindehautentziindung, die auch
mit einer Beteiligung der Regenbogen-
haut einhergehen kann. Bei diesen Pa-
tienten gibt es ebenfalls einen charakteri-
stischen Laborwert, der genetisch gehauft
auftritt. Dieser nennt sich HLA-B27. Viele
Menschen (ca. 8% der Bevolkerung) tra-
gen jedoch ebenfalls dieses Merkmal, oh-
ne in ihrem Leben Rheuma oder eine Au-
genentziindung zu entwickeln.

Die Verlaufsformen (,Subgruppen”) der
rheumatischen Entziindung bei Kindern
und Jugendlichen werden im Folgenden
kurz vorgestellt.

Oligoarthritis

Am hdéufigsten beginnt die Gelenkent-
ziindung an wenigen Gelenken (1 bis ma-
ximal 4 Gelenke). In diesen Fédllen nennt
man die Erkrankung ,Oligoarthritis”.



Maidchen sind insgesamt haufiger betrof-
fen. Oft ist der Krankheitsbeginn schon
im Kleinkindalter.

Bleibt diese Erkrankung im Verlauf auf
1 bis 4 Gelenke begrenzt, so nennt man
sie ,persistierende Oligoarthritis.” Bei die-
ser persistierenden Oligoarthritis, die auf
wenige Gelenke beschriankt bleibt, be-
steht eine gilinstigere Prognose.

Bei mehr als der Hilfte der Patienten
kommt die rheumatische Entziindung
unter konsequenter Behandlung zur Ru-
he. Die Behandlungsziele sind ein voll-
standiger Riickgang der Krankheitszei-
chen sowie eine gute Lebensqualitdt und
Teilhabe am tédglichen Leben. Bei Entziin-
dungsfreiheit im Langzeitverlauf konnen
die Medikamente evtl. auch wieder abge-
setzt werden.

Allerdings kann die Erkrankung auch be-
stimmte Gelenke befallen, wie z.B. die
Kiefer-, Hand- und Sprunggelenke. Dies
ist fiir die Korperfunktion und Belastung
ungiinstig. Daher ist die medikamentose
Therapie auch abhdngig vom Gelenkbe-
fallsmuster.

Extended Oligoarthritis

Wenn die Erkrankung im Verlauf tber
mehr als 6 Monate an zahlreichen Gelen-
ken (mindestens finf Gelenke) auftritt, ist
der Verlauf ungiinstiger. Diese Form heif3t
aufgrund des ausgedehnten Gelenkbe-
fallsmusters ,extended Oligoarthritis”.
Bei dieser Verlaufsform ist eine konse-
quente und frithzeitige Behandlung wich-
tig. Diese soll die Zahl der Gelenke sowie
auch die Funktionen und das Ausmaf3 der
Entziindung an inneren Organen bertick-
sichtigen. Das Risiko des Auftretens einer
Regenbogenhautentziindung ist bei dieser
Form besonders hoch.

Zu den Behandlungsmoglichkeiten geho-
ren Injektionen der entziindeten Gelenke,
die medikamentdse Behandlung mit
Langzeitmedikamenten (Basistherapeuti-
ka) sowie entziindungshemmende Au-
gentropfen bei Augenbeteiligung. Auch
die konsequente Krankengymnastik, Er-
gotherapie und Hilfsmittelversorgung so-
wie physikalische Behandlungsmethoden
(z.B. Kéltebehandlung) sind obligat erfor-
derlich.

Regenbogenhautentziindung
(Iridozyklitis)

Sehr wichtig ist eine regelmafliige augen-
arztliche Untersuchung, weil eine soge-
nannte ,Regenbogenhautentziindung”
(Iridozyklitis) vollig unbemerkt ohne
Lichtscheu, Schmerzen oder Rotungen
des Auges auftreten kann. Bei einseitigem
Befall fillt dem Patienten eine Sehbeein-
trachtigung im Alltag nicht auf. Daher
kann die Augenentziindung nur durch re-
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gelmaiflige frithzeitige Diagnostik bei ei-
nem Augenarzt erkannt werden. Diese
symptomfreie Form der Augenentziin-
dung kommt vor allem bei den Oligoar-
thritis-Verlaufsformen vor.

Im Gegensatz hierzu geht die Augenent-
ziindung bei der im Folgenden beschrie-
benen Form , Enthesitis assoziierte Arthri-
tis“ oftmals mit erheblicher Rotung,
Lichtscheu und Schmerzen einher. Auf-
grund der ausgeprdgten Beschwerden und
Sehstorungen des Patienten, erfolgt oft
bereits in der Akutphase eine augenarztli-
che Behandlung, so dass chronische Ver-

dnderungen seltener entstehen.

Enthesitis assoziierte Arthritis
Bei dieser Verlaufsform, die mit Gelenk-
entziindungen, Schmerzen und Schwel-
lungen an den Sehnenansdtzen

auftritt, sind vorwiegend Jun-

gen betroffen, die dlter als

6 Jahre alt sind. Typischer-

weise besteht eine Gelenk-

entziindung an

Hiift-, Knie- und

Sprunggelen-
ken. Im Ver-
lauf konnen

auch die Wirbelsdule

und die Gelenke der

oberen Extremitdten

(Hande, Fingergelen-

ke, Ellbogen, Schul-
tern) betroffen sein. Die Entziindung tritt
auch hdufig an Sehnen, Sehnenscheiden
und Schleimbeuteln auf.
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Im Jugendalter kénnen frithmorgendli-
che, entziindliche Riickenschmerzen und
eine Bewegungseinschrankung auftreten.
Dies kann auf einen Befall der Wirbelsdule
mit Entziindung der Beckenfugengelenke
(Sakroileitis) hinweisen.

Aufgrund der entziindlichen Verdnderun-
gen kann die Wirbelsdule im Langzeitver-
lauf (im Erwachsenenalter) sogar vollig
versteifen. Dies liegt an einer chronischen
Entziindung der Beckenfugengelenke und
der kleinen Wirbelgelenke.

Durch eine frithzeitige und konsequente
Behandlung ldsst sich dieser Verlauf heut-
zutage in vielen Fillen aufhalten oder so-
gar verhindern. Eine neue Generation
von Medikamenten sowie eine konse-
quente Krankengymnastik von Anfang
an haben zu einer deutlichen Verbesse-
rung der Langzeitprognose gefiihrt.

Psoriasis-Arthritis
(»Schuppenflechte-Rheuma*)
Ein weiterer Risikofaktor fiir das Auftreten
einer rheumatischen Entziindung ist das
Vorhandensein einer Schuppenflechte
(Psoriasis) beim Patienten sowie in der Fa-
milie (Eltern oder Geschwister).

Meist beginnen Schuppenflechte und
Rheuma jedoch nicht gleichzeitig. Die
Schuppenflechte kann der rheumatischen
Entziindung sogar um Jahre vorausgehen.
Sie ist oft auch nicht leicht zu diagnosti-
zieren und kann versteckt am behaarten
Kopf, Haaransatz, Nabel, in den Hautfalten
oder den Négeln auftreten. Die Négel kon-
nen Tiupfel, Flecken oder eine Verhor-
nungsstorung aufweisen.



Es kommt zu Schwellungen an den Ge-
lenken bzw. zu Verdickungen einzelner
Finger oder Zehen. Oft sind mehrere Ge-
lenke am gleichen Finger bzw. der glei-
chen Zehe betroffen (,Wurstfinger,
-zehe").

Auch kann das Rheuma der Schuppen-
flechte lange vorausgehen. Daher ist gera-
de bei kleinen Kindern beim Auftreten ei-
ner Entziindung an mehreren kleinen Ge-
lenken eines Fingers oder einer Zehe auf
Hautverdnderungen besonders zu achten.
Die Arthritis bei Schuppenflechte kann
auch an grof3en Gelenken, an der Wirbel-
sdule, vor allem an den Beckenfugenge-
lenken auftreten. Dann geht sie haufiger
mit dem Blutmerkmal HLA-B27 einher.
Auch bei der Schuppenflechte-Arthritis
kann eine versteckte Augenentziindung
ohne klinische Zeichen auftreten. Eine
konsequente Langzeitbehandlung der Ar-
thritis sowie der evtl. begleitenden Au-
genentziindung ist erforderlich.

Seronegative juvenile Poly-
arthritis

Bei einer , Polyarthritis“, d. h. bei der Ent-
ziindung von 5 und mehr Gelenken, be-
steht bereits in den ersten 6 Monaten der
Erkrankung ein symmetrischer Befall an
groflen und kleinen Gelenken. Besonders
héaufig betroffen sind neben den grofien
Gelenken die Hand- und Fingergelenke,
Fuf’- und Zehengelenke.

Aufgrund der Entziindung entsteht eine
Fehlstellung mit vermehrter Gelenkbeu-
gung als Schonhaltung, oft verbunden
mit einem Muskelschwund und dem

Riickgang der Muskelkraft. Bei dieser
Form sind meist keine Rheumafaktoren
im Blut nachweisbar, daher die Bezeich-
nung ,Seronegative juvenile Polyarthritis“.
Bereits Kinder im Kleinkindalter konnen
an dieser Form erkranken. Der Verlauf ist
manchmal schleichend, so dass leider die
Diagnose auch heute noch oft erst nach
mehr als 6 Monaten gestellt wird. Die Ge-
lenke weisen haufig keine ausgeprdgten
Schwellungen, jedoch eine deutlich ein-
geschrankte Beweglichkeit auf. Dies sieht
man z.B. beim Faustschluss oder an der
Fehlbelastung der Fiifde beim Gangbild.
Gerade bei dieser Verlaufsform ist es wich-
tig, frithzeitig die Diagnose zu stellen und
eine konsequente medikamentdse Be-
handlung und Physiotherapie durchzu-
fiihren. Neben einer Therapie durch Ba-
sistherapeutika profitieren diese Patienten
oft auch von Gelenkinjektionen in meh-
rere Gelenke (unter Narkose). Zusammen
mit einer dauerhaft durchgefiihrten Phy-
siotherapie, Ergotherapie, Hilfsmittelver-
sorgung und Elternschulung zur Durch-
fiilhrung tédglicher Bewegungsiibungen
lassen sich die Langzeitergebnisse deut-
lich verbessern.

Seropositive Polyarthritis

Treten bei einer Polyarthritis bereits im
Kindesalter sogenannte ,Rheumafakto-
ren” auf, so nennt man die Verlaufsform
»seropositive Polyarthritis“. Diese sind bei
70% der Erwachsenen mit Polyarthritis
vorhanden. Daneben ist der Nachweis
von speziellen CCP-Antikorpern ein sehr
wichtiger Hinweis auf diese Erkrankung
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und kann der Manifestation sogar um
Jahre vorausgehen.

Diese Form mit Nachweis von Rheuma-
faktoren und/oder CCP-Antikorpern tritt
im Kindes- und Jugendalter relativ selten
auf und dhnelt hinsichtlich des Befallmus-
ters und der Prognose der Erwachsenen-
form. Es erkranken an dieser Verlaufsform
nur 3 - 5% der Kinder und Jugendlichen
mit Rheuma. Betroffen

sind vorwiegend Madid-

chen im élteren Schul-

kindalter.

Die Erkrankung beginnt

oft schleichend, vorwie-

gend an den Hinden und
Fingergelenken, fast genau so

hédufig auch an den Zehenge-

lenken. Die Schwellung be-

trifft vorwiegend die Grund-

und Mittelgelenke der Finger

und Zehen. An Symptomen

tritt oftmals eine linger dau-

ernde Morgensteifigkeit auf.
Schmerzen beim Schreiben

und bei manuellen Titigkeiten beein-
trachtigen die Patienten.

Eine rechtzeitige Diagnosestellung und
konsequente Behandlung ist sehr wichtig,
da die Entziindungen frithzeitig an gro-
fen und kleinen Gelenken erhebliche
Funktionseinschrankungen und Verdnde-
rungen an den Knochen (Schidden auf
den Gelenkflachen) verursachen.

Auch bei dieser Verlaufsform ist es mog-
lich, durch frithzeitigen Einsatz entziin-
dungshemmender Medikamente sowie
durch eine Lokalbehandlung der betroffe-
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nen Gelenke (Injektionstherapie) einen
Riickgang der Entziindung zu erreichen.
Durch Physiotherapie, Ergotherapie und
Hilfsmittelversorgung kann ein Fort-
schreiten der Fehlstellungen und Funkti-
onseinschrdnkungen verhindert werden.

Allerdings ist es aufgrund des raschen
Auftretens knocherner Verdnderungen
und einer unbehandelt ungilinstigen
Langzeitprognose wichtig, diese Be-
handlung auch bei Riickgang der
Entziindungszeichen und Rheu-
mafaktoren konsequent tiber viele
Jahre fortzusetzen, da das Ausmaf$
der Behinderungen erst nach lian-
gerem Krankheitsverlauf im
Erwachsenenalter deutlich

wird.
Erfreulicherweise gibt es gera-
de fiir diese Verlaufsform eine Viel-
zahl neuer und sehr effektiver Medi-
kamente, die im Erwachsenenalter
bereits sehr gut untersucht sind und
das Fortschreiten der Erkrankung
héufig verhindern koénnen. Diese Thera-
pieformen stehen teilweise auch fir Ju-
gendliche als Behandlungsoption bereits

zur Verfligung.

Systemische juvenile Arthritis
(,,Still-Syndrom*)

Rheuma kann bei Kindern, vorwiegend
im Kleinkindalter, auch mit Fieberschii-
ben und kleinen rosafarbenen Flecken an
der Haut einhergehen und zunédchst wie
eine Infektionserkrankung aussehen.

Bei diesen Patienten treten 1 - 2 x téglich



Episoden mit hohem Fieber bis 40°C auf,
oft verbunden mit fliichtigen Ausschla-
gen und einem deutlichen Krankheitsge-
fiihl. Gelenkentziindungen im ersten hal-
ben Jahr fithren zu der Diagnose eines

systemischen Rheumas bzw. einer ,Syste-
mischen juvenilen idiopathischen Arthri-
tis“. Nach dem Arzt, der diese Erkrankung
zuerst beschrieben hat, nennt man diese
Form ,Still-Syndrom*.

Gerade bei dieser Verlaufsform kénnen
auch innere Organe durch die Ablagerung
von Entziindungseiweif3en verandert wer-
den. Flissigkeitsansammlungen in Kor-
perhohlen, z. B. im Herzbeutel, Rippenfell
oder Bauchfell konnen bei akuten Schii-
ben der Erkrankung mit heftigen Be-
schwerden einhergehen.

Heutzutage ordnet man diese Erkrankung
eher als ,Autoinflammationskrankheit”,
d.h. als eine Stérung des angeborenen
Immunsystems mit Fehlsteuerung der
korpereigenen Abwehrmechanismen, ein.
Die Erkrankung kann auch mit einer Ent-

zlindung an vielen Gelenken verlaufen
und dort zu knochernen Veranderungen
und erheblichen Funktionseinschrankun-
gen fiihren.

Auch fiir diese Verlaufsform gibt es durch
neue Therapieoptionen Moglichkeiten ei-
ner frithzeitigen und effektiven Behand-
lung. Frither bestand bei lang anhaltender
Entziindungsaktivitdt das Risiko einer
Einweilablagerung (Amyloidose) in inne-
re Organe. Diese Komplikation tritt durch
die modernen Behandlungsverfahren nur
noch sehr selten auf. Oft erreicht man
einen lang anhaltenden Krankheitsstill-
stand ohne Entziindungszeichen und
neue Krankheitsschiibe.

Die Entziindungskontrolle in den Schii-
ben der Erkrankung ist fiir die Langzeit-
prognose sehr wichtig. Diese Patienten
sollten daher in Kinderrheumazentren be-
treut werden, um frithzeitig die Diagnose
zu stellen und effektive Therapiemafinah-
men einzuleiten.

Kollagenosen

Neben den hédufigeren Formen des Kin-
derrheumas gibt es noch verschiedene sel-
tene rheumatische Entziindungen, die
durch eine Storung des Abwehrsystems
erkldrt werden. Hierzu gehoren vor allem
die Kollagenosen, die im Folgenden kurz
dargestellt werden.

Systemischer Lupus Erythematodes
(,,Schmetterlingsflechte”)

Diese seltene Autoimmunerkrankung hat
ihre Krankheitsbezeichnung aufgrund der
typischen schmetterlingsartigen Aus-
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schldge im Gesicht. Sie kann mit einer
entziindlichen Gelenk- und Muskelbetei-
ligung einhergehen. Auch bei dieser Ver-
laufsform sind Muskelschwiche, Leis-
tungsknick und Fieber hdufige Krank-
heitszeichen. Prinzipiell kann diese Er-
krankung zahlreiche innere Organe be-
treffen, wie z. B. das Herz, die Blutgefafle,
die Lunge oder die Nieren, sie kann aber
auch die Blutbildung beeintrichtigen.
Lymphknoten, Leber und Milz sind auf-
grund der tiberméfiigen Reaktion des Im-
munsystems angeschwollen. Es kann zu
Flissigkeitsansammlungen in Hohlrdu-
men des Korpers kommen, z.B. im Rip-
penfell, Bauchfell und Herzbeutel. Die Er-
krankung kann eine Vielzahl an klini-
schen Erscheinungsbildern aufweisen
und wird daher oft auch als ,,Chaméaleon”
unter den Autoimmunerkrankungen be-
zeichnet.

Die Diagnose wird anhand der typischen
Klinischen Zeichen und dem Vorkommen
spezieller Autoantikorper (gegen Zellker-
ne und Doppelstrang-DNS) gestellt.

Die Behandlung ist abhédngig von der Or-
ganmanifestation und Schwere der Er-
krankung. Eine konsequente Mitbetreu-
ung an einem Zentrum ist erforderlich.

Juvenile Dermatomyositis

Der Name besagt, dass eine Entziindung
an der Haut und Muskulatur auftritt.
Hierbei zeigt die Haut eine fliederfarbige
Verfarbung im Gesicht, Rétungen an den
Streckseiten der groflen und kleinen Ge-
lenke sowie sichtbare Blutungen an der
Nagelbettbegrenzung. Auffdllig ist eine
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deutlich abnehmende Muskelkraft, so
dass die Patienten sich nur noch mit
fremder Hilfe an- und ausziehen kénnen.
Diese Muskelschwdche kann akut oder
schleichend auftreten. Auch ,innere”
Muskeln, wie z.B. Augenmuskeln,
Schluck- oder Atemmuskeln, kénnen be-
teiligt sein. Im Verlauf sind Funktionssto-
rungen des Magen-, Darmtraktes, der
Atemwege oder des Herzens moglich.
Die Erkrankung ist sehr selten und auf-
grund des klinischen Bildes diagnostizier-
bar. Daher ist es wichtig, bereits Ver-
dachtsfélle an Zentren zur Diagnosestel-
lung und Therapie vorzustellen.

Juvenile systemische und lokali-
sierte Sklerodermie

Bei dieser seltenen Erkrankung des Binde-
gewebes tritt eine ausgeprédgte Durchblu-
tungsstorung an der Haut, vor allem an
den Fingern und Zehen auf. Daneben ent-
stehen bindegewebige Umbauprozesse
mit Schrumpfungen und Narben an den
Fingerendgliedern, einer Verschmailerung
des Mundes und Verkalkungen an den
Extremitdten. Hier besteht das Risiko ei-
ner Beteiligung innerer Organe, wie z.B.
der Lunge, mit erheblichen Funktionssto-
rungen. Es kommt an der Haut, aber auch
an inneren Organen zu funktionellen
Einschrdnkungen.

Auch bei dieser Erkrankung ist die friithe
Diagnosestellung sehr schwierig, zumal
oft keine charakteristischen Blutverdnde-
rungen vorhanden und die klinischen
Zeichen anfangs nur diskret sind. Daher
ist eine Vorstellung und Betreuung in



spezialisierten kinderrheumatologischen
Zentren wichtig.

Sharp-Syndrom (“mixed connective
tissue disease”)

Es gibt auch tberlappende Erkrankungen
mit Symptomen von Rheuma und den
verschiedenen Kollagenosen. Diese Er-
krankung, auch Sharp Syndrom oder “mi-
xed connective tissue disease (MCTD)”
genannt, kann aufgrund des besonderen
Verlaufs und der Labordiagnostik abge-
grenzt werden.

So sind neben Gelenkschwellungen und
Gelenkschmerzen auch Symptome an der
Haut und vielen inneren Organen zu be-
achten. In den Laborwerten sind haufig
auch Rheumafaktoren nachweisbar. Die
Diagnose ldsst sich durch den Nachweis
eines typischen Musters von Autoantikor-
pern stellen (sogenannte RNP-AK). Eine
spezialisierte Betreuung ist erforderlich.

Juvenile Fibromyalgie bzw. genera-
lisierte Schmerzverstiarkungs -
syndrome

Lange Zeit bestehende, generalisierte
Schmerzen des Bewegungsapparates sind
mitunter schwer von einer rheumatischen
Entziindung abzugrenzen. Viele dieser Pa-
tienten haben bereits intensive Erfahrung
mit Schmerzen gemacht, z. B. im Rahmen
einer rheumatischen Erkrankung, chroni-
schen Kopf- oder Bauchschmerzen. Hautig
sind die Schmerzen durch Druck an zahl-
reichen Sehnen- und Muskelansdtzen aus-
16sbar. Diese Schmerzerfahrungen kénnen
auch zu vegetativen Storungen fiihren,

wie z. B. Ein- oder Durchschlafstorungen.
Soziale Probleme, wie vermehrte Schul-
fehlzeiten und Reduktion von Sozialkon-
takten, kommen hinzu.

Da duf’ere Symptome wie Gelenkschwel-
lungen selten oder nur minimal ausge-
prégt sind, begegnen die Patienten oft ei-
nem Unverstandnis in der Familie, bei
Freunden und anderen Bezugspersonen,
manchmal sogar auch im medizinischen
Bereich.

Schmerz ist ein biologisches Phinomen,
das sich bei wiederholtem Auftreten ver-
starkt. Aufgrund dieser Wahrnehmung
und der gestorten Verarbeitung von
Schmerzmechanismen koénnen diese
Schmerzen chronifizieren. Zahlreiche an-
dere Faktoren wie auch traumatische Er-
fahrungen und Belastungen im Umfeld
oder eine besondere Lebenssituation kon-
nen diesen Prozess anstofien oder fordern.
Je nach Symptomatik bezeichnet man
diese Erkrankungen als Fibromyalgie-Syn-
drom, Schmerzverstarkungs-Syndrom, ge-
neralisiertes Schmerz-Syndrom oder so-
matoforme Schmerzstorung.

Die juvenile Fibromyalgie betrifft tiber-
wiegend Madchen (>80%) und beginnt
meist um die Zeit der Pubertit. Tritt diese
Symptomatik im Rahmen einer rheuma-
tischen Erkrankung auf, spricht man von
einer sekundiren Fibromyalgie. In den
letzten Jahren beobachtet man eine stei-
gende Patientenzahl.

Bei Diagnosestellung besteht haufig be-
reits ein chronifizierter Verlauf mit thera-
pieresistenten Schmerzen des Bewegungs-
apparates, zahlreichen Arztbesuchen und
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wochen- bis monatelangen Schulausfal-
len. Die Therapiekonzepte fiir chronische
Schmerzen am Bewegungsapparat bei
dlteren Kindern, Jugendlichen und Ado-
leszenten (Heranwachsenden) weichen
deutlich von der Behandlung chronischer
Kopf- oder Bauchschmerzen ab und erfor-
dern eine besondere Strukturqualitdt der
Versorgung, die an den {iiberregionalen
Zentren fir Kinder- und Jugendrheuma-
tologie oft vorhanden ist.

Die bei der juvenilen Fibromyalgie angege-
benen heftigen Schmerzen mit maximaler
Schmerzstarke sind oft verbunden mit ve-
getativen Beschwerden. Sie erfordern eine
interdisziplindre und langwierige Behand-
lung. Therapieziele sind die Wiedereinglie-
derung in den héduslichen und schulischen
Alltag, das Erlernen von Instrumenten und
Strategien zur Schmerzbewaltigung sowie
eine gute Balance zwischen Aktivitat und
Erholung, die Forderung der sozialen Inte-
gration mit Wiederaufnahme sportlicher
Aktivitdten, eine aktive altersgerechte Frei-
zeitgestaltung und die Reduktion von Fehl-
zeiten in Schule und Ausbildung. Zu einer
erfolgreichen Therapie gehort eine Stér-
kung des Selbstbewusstseins, um eigene
Stdrken zu erkennen und die Realisation ei-
gener Wiinsche zu erméglichen. Hierdurch
wird eine aktive Regulation des Schmerz-
verhaltens erreicht.

Fazit

Rheumatische Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen zeigen eine sehr vielfdl-
tige Symptomatik. Eine verzogerte Dia-
gnosestellung und Unverstdndnis fiir die
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rheumatische Erkrankung liegen auch am
fehlenden Bekanntheitsgrad der Erkran-
kungen in der Offentlichkeit. Rheuma bei
Kindern und Jugendlichen geht selten in
die typische Verlaufsform bei Erwachse-
nen tiber, da sich die meisten Krankheiten
klinisch und genetisch vom ,Erwachse-
nenrheuma“ abgrenzen lassen. Ausnah-
men sind die ,Seropositive juvenile idio-
pathische Arthritis“, bei der auch Rheu-
mafaktoren und CCP-Antikorper nach-
weisbar sind und die einer frithen Mani-
festation der chronischen Polyarthritis
des Erwachsenen entspricht.

Auch die , Enthesitis-assoziierte Arthritis”
hat den gleichen genetischen Marker
(HLA-B27) wie die sogenannten ,Spondyl-
arthritiden” der Erwachsenen. Diese Er-
krankungen konnen sich im Verlauf auch
an der Wirbelsdule manifestieren und in
einigen Fillen sogar in eine knocherne



Durchbauung der Beckenfugengelenke
(Morbus Bechterew) tibergehen.

Die Prognosen der juvenilen idiopathi-
schen Arthritiden und auch der syste-
mischen Schmerzverstirkungssyndrome
sind bei frither Diagnosestellung und
effektiver Therapie oft besser als im Er-
wachsenenalter, wobei Langzeitstudien
schon zeigen, dass die Mehrzahl der Pa-
tienten auch im Erwachsenenalter Sym-
ptome der Erkrankung aufweist.

Differenzialdiagnosen

Um die Diagnose einer juvenilen idiopa-
thischen Arthritis sicher stellen zu kon-
nen, sind zahlreiche Erkrankungen abzu-
grenzen. Hierzu gehoren auch eitrige oder
infektassoziierte Arthritiden. Hierbei wer-
den vor allem die Lyme-Arthritis (durch
Borrelien, die bei einem Zeckenbiss tiber-
tragen werden), die Arthritis nach Darm-
entziindungen (z.B. durch Salmonellen,
Yersinien), nach Luftwegsinfekten (z.B.
durch Chlamydien, Streptokokken) oder
viralen Infekten (z. B. Coxitis fugax, auch
yHiuftschnupfen” genannt) abgegrenzt.
Auch bei anderen chronischen Erkran-
kungen (z.B. chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen) kommen Arthritiden
vor, die sich oft durch Behandlung der
Grunderkrankung bessern lassen. Be-
stimmte Stoffwechselstorungen kénnen
mit Gelenksymptomen einhergehen (z. B.
Diabetes, Gicht).

Bei Symptomen an der Haut sollte immer
an eine Schuppenflechte (Psoriasis) ge-
dacht werden. Handelt es sich um rétlich
verfdrbte, fliichtige Ausschldge, einherge-

hend mit Fieber, Allgemeinsymptomen
und evtl. Organsymptomen, sollten das
Still-Syndrom, Kollagenosen (siehe oben)
sowie Vaskulitiden (autoimmune Entziin-
dungen der Blutgefdfe) und eine juvenile
Sarkoidose ausgeschlossen werden.

In jiingerer Zeit konnten zahlreiche Er-
krankungen mit Fieber, Hautausschldgen,
Gelenk- und Organsymptomen als , auto-
inflammatorische Syndrome” abgegrenzt
werden. Diese Storungen des angebore-
nen Immunsystems sind genetisch analy-
siert und konnen durch entsprechende
Untersuchungen nachgewiesen werden.
Das bekannteste Beispiel ist das ,,familidre
Mittelmeerfieber”.

Sehr héufig entstehen Gelenkbeschwer-
den aufgrund orthopéddischer Ursachen.
Hierzu gehoren tiberlastungsbedingte Be-
schwerden, Fehlbelastungen oder struktu-
relle Auffilligkeiten in den Gelenken,
Durchblutungsstdorungen der Knochen
(z.B. Morbus Perthes), Traumata, aber
auch Neubildungen des Knochens oder
der Schleimhaut.

Es gibt sehr viel seltener als Kinderrheuma
bosartige Tumoren der Knochen, der
Lymphdriisen oder Erkrankungen des
Blutes (z. B. Leukdmie), die mit Knochen-
schmerzen einhergehen konnen.
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1.3. Behandlungs -
prinzipien von Rheuma
bei Kindern und Jugend-
lichen

Eine ursdchliche Behandlung von Ge-
lenkrheuma bei Kindern und Jugendli-
chen ist bisher nicht maoglich. Derzeit
kann Rheuma medikamentos nicht ge-
heilt werden. Der Verlauf einer entziind-
lichen Gelenkerkrankung ist im wesentli-
chen abhidngig von der Schwere der aku-
ten Entziindung (Akuitédt), dem entziind-
lichen Langzeitverlauf (Chronizitit) so-
wie einer frithzeitigen und konsequenten
Behandlung.

Diese orientiert sich an der Form bzw. der
Schwere der Erkrankung. Sie umfasst, ne-
ben der Psychotherapie und psychosozia-
len Betreuung der gesamten Familie, me-
dikament0Ose, krankengymnastische, phy-
sikalische und ergotherapeutische
Maflnahmen. Die komplexe Be-
handlung wird im Team beste-

hend aus Kinder- und Jugend-
rheumatologen, Pflegenden
(Kinderkrankenschwestern/-

pflegern), Physiotherapeu-

ten, Ergotherapeuten, Psy-

chologen, Lehrern, Sozialar-

beitern, Sozialpddagogen, Ortho-
padie-Mechanikern und Mitarbeitern
Fachdisziplinen gestaltet.
Setzt die Therapie frithzeitig ein, kon-
nen in der Regel gute, nicht selten ausge-
zeichnete Ergebnisse erreicht werden.
Neben der medikamentdsen Behandlung
der Entziindung konnen zeitgleich auch

weiterer
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physikalische Therapiemethoden mit
Gelenkentlastung, ortlicher Kiihlung, do-
sierter Bewegung und Elektrotherapie er-
folgen. So vervollstindigen die Kranken-
gymnastik und Ergotherapie und bei ent-
ziindeten gelenknahen Strukturen (z.B.
bei Sehnenscheidenentziindungen) die
Elektrotherapie das Behandlungskonzept.
Entscheidend fiir den Verlauf ist daher die
frithzeitige Diagnosestellung einer ent-
ziindlichen Gelenkerkrankung, die Beur-
teilung der beteiligten Gelenke und ge-
lenknahen Strukturen sowie des Entziin-
dungsverlaufs und die Akzeptanz der Not-
wendigkeit einer medikamentdsen und
physikalischen Behandlung.

Das Ziel der komplexen Therapie besteht

in einer Unterdriickung der rheumati-

schen Entziindungsaktivitit, dem Vermei-

den bleibender Schidden sowie in der For-

derung einer normalen korperli-

chen und psychosozialen Ent-

wicklung des betroffenen

Kindes oder Jugendlichen.

Oft muss die Behandlung

iber einen langen Zeit-

raum konsequent durchge-

fihrt werden mit erhebli-

chen Belastungen fiir die Fa-

milie. Zeitliche Beanspruchun-

gen durch die Therapiemafinah-

men oder notwendige Arztbesuche

sowie unerwiinschte Medikamen-

tenwirkungen miissen im Alltag be-
waltigt werden.

Nachfolgend sollen zundchst die allge-

meinen Prinzipien der medikamentdsen



Behandlung rheumatischer Erkrankun-
gen dargestellt werden, ferner allgemeine
Prinzipien der Entziindungshemmung
durch die physikalischen Therapieverfah-
ren. Auf die einzelnen Medikamente und
die nichtmedikamentdsen Behandlungs-
konzepte wird ebenfalls noch einmal ge-
nau eingegangen.

Medikamentése Behandlung
Die medikamentdse Behandlung bei Kin-
dern und Jugendlichen umfasst moglichst
frithzeitig die Verordnung schmerz- und
entziindungshemmender Medikamente
(nichtsteroidale Antirheumatika [NSAR])
sowie die Injektionsbehandlung entziin-
deter Gelenke mit einem lang wirksamen
Cortisonpréparat.

Diese Therapie sollte bereits unmittelbar
nach Diagnosestellung erfolgen. Auf-
grund der speziellen Erfahrung und der
moglichen Therapie tiber einen langeren
Zeitraum ist ein Kinderrheumatologe zur
Therapiesteuerung zu empfehlen.

Die Entscheidung iiber eine Basistherapie
(Langzeittherapie) erfolgt in Abhangigkeit
von der Aktivitdt der Erkrankung und der
Zeitdauer bis zur Diagnosestellung. Hier-
bei werden zahlreiche Faktoren prognos-
tisch berticksichtigt wie die Art der rheu-
matischen Erkrankung, die Anzahl der
entziindeten Gelenke, das Muster des Ge-
lenkbefalls, die allgemeine Entziindungs-
aktivitdat sowie Risikofaktoren fiir einen
ungiinstigen Verlauf. Hierzu gehoren ein
polyartikulédrer Beginn oder Verlauf, der
Nachweis von Rheumafaktoren, eine aus-
geprdgte Entzindung im Ultraschall-

und/oder Rontgenbefund sowie bestehen-
de knocherne Verdnderungen oder das
Auftreten einer Regenbogenhautentziin-
dung des Auges (Uveitis).

Bei prognostisch ungiinstigen Faktoren
oder unzureichendem Therapieerfolg
werden zusdtzlich Basismedikamente ein-
gesetzt, die moglichst frithzeitig den rheu-
matischen Entziindungsprozess beeinflus-
sen, um Folgeschdden an den Gelenken
und Augen zu vermeiden. Als Mittel der
ersten Wahl gilt Methotrexat (MTX), mit
dem eine grof3e kinder- und jugendrheu-
matologische Erfahrung besteht.
Dartiber hinaus steht Cortison als starkes
entziindungshemmendes Mittel zur Ver-
fiigung, das vorzugsweise zur lokalen Be-
handlung (Gelenkeinspritzungen, Augen-
tropfen) eingesetzt wird. Die Aufklarung
und die Gelenkinjektionen sollen kindge-
recht durchgefiihrt werden (altersgeméifie
Erkldrungen, Vermeiden von Angst und
schlechten Erfahrungen, Schmerzfreiheit
sowie bei der Injektion von mehreren Ge-
lenken evtl. Durchfithrung einer Narko-
se). Bei schweren Fdllen wird Cortison
(moglichst nur voriibergehend) auch sys-
temisch als Tabletten, Spritzen bzw. Infu-
sionen angewandt.

Bei Unvertraglichkeit oder Nebenwirkun-
gen der MTX-Therapie ist iiber langzeit-
therapeutische Alternativen nachzuden-
ken.

Es steht eine grofie Zahl anderer Medika-
mente zur Verfligung. Hierzu gehoéren
Substanzen wie Sulfasalazin, Leflunomid,
Azathioprin, Hydroxychloroquin. Diese
Medikamente sind teilweise schon seit
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Jahrzehnten im Gebrauch, leider jedoch
nicht in grofleren Studien bei Rheuma im
Kindes- und Jugendalter untersucht.

Die wesentliche Innovation (Erneuerung)
in den letzten Jahren ist die Behandlung
von Kinderrheuma mit sogenannten
»Biologica”. Diese gentechnologisch her-
gestellten Eiweife konnen gezielt Boten-
stoffe, die bei Ausbreitung der Entziin-
dung eine grofle Rolle spielen (z.B. Tu-
mor-Nekrose-Faktor [TNF] o), hemmen.
Diese TNF-Inhibitoren erwiesen sich in
kontrollierten Studien als sehr effektiv
und konnen bei unzureichendem Anspre-
chen auf die anderen Mafinahmen das
Gelenkrheuma bei Kindern und Jugendli-
chen deutlich bessern. Als TNF-blockie-
rende Substanzen sind Etanercept und
Adalimumab fiir die juvenile idiopathi-
sche Polyarthritis zugelassen.

Auch andere Biologica, die als Wirkprin-
zip bestimmte immunologische Vorginge
an den Entziindungszellen hemmen, sind
bei ungiinstigem Therapieverlauf zu erwa-
gen.

Physikalische Behandlungs-
methoden

Neben der medikamentdsen Behandlung
gilt es, mit individuell angepasster Kran-
kengymnastik, physikalischen Mafinah-
men und Ergotherapie die Schmerzen,
das Muskelungleichgewicht sowie Bewe-
gungseinschrdnkungen, Schonhaltungen
und Fehlstellungen der Gelenke zu ver-
hindern.

Eine an die Krankheit angepasste Physio-
therapie, kontinuierlich von Beginn der
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Erkrankung an, ist entscheidend fiir eine
Verbesserung der Prognose. Das Erlernen
von Ubungsbehandlungen durch die El-
tern und die nachhaltige Behandlung ge-
storter motorischer Abldufe ist erforder-
lich. Bei drohenden Gelenkfehlstellungen
und Bewegungseinschrankungen darf die
Therapie nicht unterbrochen werden.

Die Ergotherapie hat das Ziel, korperli-
che, seelische und soziale Folgeerschei-
nungen rheumatischer Erkrankungen zu
beseitigen oder zu mindern. Um das zu
erreichen, werden Aktivititen des tagli-
chen Lebens mit dem Patienten erarbei-
tet und individuell das Schul-, Berufs-
und Freizeitverhalten positiv verdndert.

Hierzu gehoren die spielerische Gestal-
tung des Gelenkschutzes, die Patienten-
und Elternschulung, aber auch Hilfestel-
lungen fiir eine frithzeitige berufliche
Orientierung.

Im akuten Entziindungsschub ist eine Ge-
lenkentlastung durch den Einsatz von
Hilfsmitteln wie Therapiefahrradern oder
-rollern, Funktions- oder Lagerungsschie-
nen zur Achsenkorrektur und Wachs-
tumslenkung erforderlich.



Als physikalische Therapiemafinahmen
tragen regelmifiige Kédlteanwendungen
(Kryotherapie) zum Riickgang entziindli-
cher Schwellungen, Schmerzen und Be-
wegungseinschrdankungen bei. Die Entlas-
tung der Gelenke in warmem Wasser (Hy-
drotherapie) mit schmerzfreiem Bewegen
kann im Rahmen der Physiotherapie,
aber auch als sinnvolle Sportart zur Bewe-
gungserweiterung und Muskelentspan-
nung empfohlen werden.

Auch Wirmebehandlungen werden vor
allem bei verspannter Muskulatur und
hierdurch bedingter Fehlhaltung und
Fehlbelastung zur Bewegungserweiterung,
Muskelentspannung, Beschwerdelinde-
rung und Funktionsverbesserung einge-
setzt. Gerade chronische Gelenkschmer-
zen entziindlicher und nicht entziindli-
cher Ursache bediirfen einer spezialisier-
ten Therapie.

Eine besondere elektrotherapeutische An-
wendung zur Schmerzbehandlung ist die
transkutane elektrische Nervenstimulati-
on (TENS-Behandlung), eine Gleich-
stromtherapie, die von den Patienten er-
lernt und mit einem Heimgerdt auch zu
Hause oder in der Schule durchgefiihrt
werden kann.

Schul- und Freizeitsport

Neben der Krankengymnastik spielt auch
der Schul- und Freizeitsport eine wichtige
Rolle. Die Kinder sollen in die Lage ver-
setzt werden, an allen normalen Tétigkei-
ten im Alltag teilnehmen zu konnen. Ge-
rade rheumakranke Kinder konnen durch
Sport einer Osteoporose (Knochen-

schwund) vorbeugen und das Muskel-
gleichgewicht stabilisieren.

Im Akutstadium der rheumatischen Er-
krankung sind gelenkentlastende Sport-

arten wie Schwimmen im warmen Wasser
oder Fahrradfahren empfehlenswert. In
Phasen geringer oder fehlender Krank-
heitsaktivitit kann eine regelmaifiige
sportliche Betdtigung gestattet werden.
Die Teilnahme am Schulsport ist aus inte-
grativer Sicht wiinschenswert. Allerdings
besteht héufig eine grofie Unsicherheit,
welche Ubungen grundsitzlich im Schul-
sport durchgefiihrt werden und ob diese
ggf. mit oder ohne Leistungsbeurteilung
erfolgen sollten. Bei einer Erkrankung mit
schubweisem Verlauf und wechselnden
Beschwerden ist es nicht immer einfach,
eine globale Empfehlung zu geben. Ein
individuelles Vorgehen (z.B. Verzicht auf
Sprung- und Schnelligkeitsbelastungen
oder schnelle Ballspiele) je nach Gelenk-
befall und Aktivitdt der Erkrankung kann
sinnvoll sein.

Die Bedeutung der sozialen Kontakte ge-
rade im Sport ist bei dieser Entscheidung
mafigeblich zu bedenken, weil nur im so-
zialen Miteinander eine erfolgreiche Inte-
gration rheumakranker Kinder sowie eine
Akzeptanz der Erkrankung durch den Pa-
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tienten, seine Freunde und die Kontakt-
personen in Schule und Umfeld gelingen
kann.

Nach der Darstellung der Prinzipien und
Moglichkeiten der medikamentdsen und
physikalischen Behandlungen sowie der
Bedeutung von Schul- und Freizeitsport
fiir die Integration und Partizipation sol-
len im Folgenden die verschiedenen Me-
dikamente, ihre Wirkprinzipien, Einsatz-
bereiche und Nebenwirkungen ausfiihr-
lich dargestellt werden. Im Anschluss wer-
den héufig gestellte Fragen und Antwor-
ten zu den rheumatischen Erkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen und
Grundsitze der Behandlung noch einmal
aufgegriffen.

1.4. Medikamente

Medikamente fiir die Behand-
lung entzindlich rheumati-
scher Erkrankungen

Bei den antientziindlich wirksamen Me-
dikamenten unterscheidet man verschie-
dene Medikamentengruppen, die inner-
halb des Entziindungssystems unter-
schiedliche Angriffspunkte haben. Aus di-
daktischen Griinden werden die Tiermo-
delle aus der Patientenschulung fiir rheu-
makranke Kinder verwendet, um auch ih-
nen die Wirkweise erldutern zu kénnen.

Nicht steroidale Antirheuma-
tika

Die mnichtsteroidalen Antirheumatika
(nicht cortisonhaltigen Antirheumatika)
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kontrollieren den Schmerz und die aktive
Gelenkentziindung. Durch Hemmung der
Entstehung von Entziindungseiweifien
greifen sie auf der Ebene des Gelenkes in
das Entziindungsgeschehen ein.

Sie wirken innerhalb kurzer Zeit auf die
ortliche Entztindung und missen in der
Regel mehrfach tédglich gegeben werden.

In der Patientenschulung werden sie we-
gen ihres schnellen Wirkungseintritts, je-
doch wegen einer nur eingeschriankten
Bedeutung fiir den Gesamtverlauf der Er-
krankung, als ,Maus-Medikamente” be-
zeichnet.

Einige Medikamente stehen auch in Saft-
form zur Verfiigung und konnen so indi-
viduell altersentsprechend dosiert wer-
den.

Als Saft steht z.B. Ibuprofen zur Verfi-
gung, muss jedoch 3 x tdglich gegeben
werden. Naproxen ist in der Saftform nur
iber die internationale Apotheke erhdlt-
lich. Diese Substanz wird in der Kinder-
rheumatologie gerne eingesetzt, da sie
nur 2 x tdglich gegeben werden braucht.
Allerdings muss wegen der moglichen Ne-
benwirkungen an der Haut auf konse-



quenten Lichtschutz geachtet werden. Ty-
pische Medikamente sind u. a. Indometa-
cin, Diclofenac und Naproxen.

Einige Substanzen liegen auch in einer
Verzogerungsform vor und haben daher
eine langere Wirksamkeit, z. B. bei Diclo-
fenac gibt es ein Retard-Praparat3.
Neuere Entwicklungen dieser Medika-
mente zielen darauf ab, ein im Entziin-
dungsgewebe entstehendes Eiweif} gezielt
zu hemmen. Das Medikament Meloxi-
cam ist dem Naproxen vergleichbar, wirkt
deutlich stirker auf diesen Mechanismus
und muss nur 1 x tdglich gegeben werden.

Die neueren Medikamententwicklungen
wurden unter dem Gesichtspunkt einer
besseren Vertrdglichkeit fiir den Magen-
Darmtrakt konzipiert. Sie sind nicht star-
ker wirksam als die &dlteren, besser be-
kannten Medikamente. Man erhofft sich
weniger Nebenwirkungen auf den Ma-
gen-Darm-Trakt. Diese treten jedoch bei
Kindern und Jugendlichen eher selten
auf. In der Kinderrheumatologie werden
diese Medikamente eher zurtickhaltend
eingesetzt, z. B. bei Magen-Darm-Unver-
traglichkeit oder fehlendem Ansprechen
auf die gebrduchlichen NSAR. In diesem
Fall konnen Celecoxib oder Rofecoxib
eingesetzt werden (ab dem Alter von 16
Jahren zugelassen).

Die frither eingesetzte Acetylsalicylsdure
(Aspirin) wird wegen der bendtigten ho-
hen Dosierung und der damit verbunde-
nen Nebenwirkungsrisiken nur noch bei
sehr speziellen Indikationen zur Rheuma-
behandlung eingesetzt.

Bei den NSAR ist besonders auf Verdande-
rungen der Magen-Darmschleimhaut zu
achten. Auch eine Storung der Nieren-
funktion, Blutungsneigung und zentral-
nervose Nebenwirkungen wie Kopf-
schmerzen und Konzentrationsstérungen
konnen auftreten. Unter der Therapie
sind daher regelmédfige Kontrollen des
Blutes und Urins erforderlich.

Nicht cortisonhaltige Antirheumatika
werden bereits zu Beginn der Erkrankung
eingesetzt, sobald eine akute Gelenkent-
ziindung gesichert ist. Die Kombination
mit Krankengymnastik und physikali-
scher Therapie (Eisbehandlung der betrof-
fenen Gelenke) ist sinnvoll.

Nach Ansprechen auf andere (Basis-) Me-
dikamente und Abklingen der akuten Ent-
zlindung wird eine Dosisreduktion oder
Beendigung der Therapie angestrebt.

Basistherapeutika (lang wirk-
same Antirheumatika)

Als Basistherapeutika bzw. lang wirksame
Antirheumatika werden Medikamente be-
zeichnet, die die Krankheitsaktivitat der
chronischen Entziindung auf lange Sicht
verandern sollen. Sie fithren zu einer An-
derung der Reaktionsbereitschaft des Im-
munsystems, das bei rheumatischen Er-
krankungen ,Uberreagiert” und gegen
den eigenen Korper arbeitet. Sie haben
die Aufgabe, diese Uberreaktion des Im-
munsystems auf ein normales Maf} zu re-
duzieren. In der Patientenschulung wer-
den diese Medikamente auch als ,Nil-

3 Ein Retardprdparat ist ein Medikament, das die Freisetzung des enthaltenen Wirkstoffes verzogert oder verlangsamt.
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pferd-Medikamente” bezeichnet, da sie
dhnlich wie das Nilpferd eine grof3e Kraft
besitzen, um den Verlauf der rheumati-
schen Erkrankung zu dndern. Allerdings

dauert der Wirkeintritt dieser Medika-
mente 6-12 Wochen, so dass ihre Wir-
kung erst im Langzeitverlauf beurteilt
werden kann.

Methotrexat

Methotrexat ist Mittel der Wahl bei chro-
nisch entziindlichen Gelenkerkrankun-
gen im Kindes- und Jugendalter. Metho-
trexat hat einen komplexen Wirkmecha-
nismus auf die Entziindungsaktivitdt in
der Zelle, unter anderem auch als Gegen-
spieler der Folsdure. Daneben gibt es auch
Folsdure-unabhingige entztindungshem-
mende Wirkungen.

Die Wirksamkeit ist in kontrollierten Stu-
dien sehr gut belegt. In der Wirkdosis von
10-15 mg/m? Korperoberflache sprechen
etwa 60 — 70 % der Patienten gut auf dieses
Medikament an. Es bestehen mittlerweile
mehr als 20 Jahre Erfahrung mit diesem
Medikament in der Kinder- und Jugend-
rheumatologie. Es wird in den Therapie-
leitlinien zur juvenilen idiopathischen Ar-
thritis (JIA) empfohlen und ist zugelassen
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ab einem Alter von 2 Jahren fiir Verlaufs-
formen der JIA mit Befall vieler Gelenke.
Es gibt die Moglichkeit der oralen (als Ta-
blette) und der parenteralen Verabrei-
chung (als Spritze subcutan, das heif3t un-
ter die Haut), die einmal pro Woche er-
folgt. In der Langzeitwirkung sind beide
Verabreichungsformen wohl gleichwertig.
Es kann jedoch ein Unterschied in der
Vertrdglichkeit und Nebenwirkungsrate
bestehen. Die Eltern bzw. Kinder lernen
den Mechanismus der Injektion (Fertig-
spritze) schnell.

Aufgrund moglicher Symptome des Ma-
gen-Darm-Traktes wie Ubelkeit und Ab-
neigung bietet sich die Verabreichung
abends an, damit diese Nebenwirkung
,verschlafen” wird.

Treten dennoch entsprechende Beschwer-
den auf, gibt es verschiedene Moglichkei-
ten der Behandlung. So kann am Tag
nach der Methotrexat-Verabreichung Fol-
saure (5 mg 24h nach MTX) gegeben wer-
den. Auch bestehen gute Erfahrungen mit
homoopathischen Medikamenten (Nux
vomica C30) und Akupressurbdandern.
Unter Umstdnden ist sogar eine kinder-
psychologische Verhaltenstherapie sinn-
voll. Um die Entstehung dieser Nebenwir-
kungen nicht noch zusétzlich zu verstér-
ken, sollte man sein Kind beobachten,
aber nicht nach Nebenwirkungen fragen.
Ferner ist die voriibergehende Erh6hung
der Transaminasen (Leberwerte) eine hau-
figer zu beobachtende Nebenwirkung.
Daher sollten in regelméafligen Abstdn-
den, nach Absprache mit dem Kinder-
rheumatologen, Laborkontrollen erfol-



gen, die unter anderem auch die Entzlin-
dungsaktivitdt (Blutsenkungsgeschwin-
digkeit; CRP), das Blutbild mit roten (Ery-
throzyten) und weifien Blutkodrperchen
(Leukozyten), die Blutpldttchen (Throm-
bozyten) und den Blutausstrich (Differen-
zialblutbild), die Nierenwerte (Kreatinin),
die Leberwerte (GOT, GPT) und den Urin-
status umfassen.

Wenige Patienten klagen iiber gehdufte
bakterielle Infekte, die frithzeitig (antibio-
tisch) zu behandeln sind, oder {iiber
Schleimhautverdnderungen im Mund.
Unter Methotrexat sollten Impfungen mit
Lebendimpfstoffen unterbleiben.

Da die Einnahme von MTX ein erhohtes
Risiko fiir Missbildungen fiir das ungebo-
rene Kind mit sich bringt, ist auf sichere
Verhiitungsmafinahmen (fiir beide Ge-
schlechter) zu achten. Bei Kinderwunsch
sollte es rechtzeitig abgesetzt werden.
Auch sollten schwangere Miitter die Sub-
stanz nicht verabreichen.

Sulfasalazin

Das Praparat wirkt auf das Immunsystem
des Darmes, wobei der genaue Wirkme-
chanismus komplex und teilweise unbe-
kannt ist. In der Kinder- und Jugendme-
dizin wird dieses Medikament bereits seit
Jahrzehnten zur Behandlung chronischer
Darmentziindungen eingesetzt.

In einer Studie konnte die Wirksamkeit
bei JIA auch iiber einen lingeren Zeit-
raum nachgewiesen werden. Sulfasalazin
(Azulfidine RA) wird insbesondere bei
Patienten eingesetzt, die eine rheumati-
sche Erkrankung haben, bei der der Blut-

wert HLA-B27 nachweisbar ist. In dieser
Untergruppe der JIA (Enthesitis assoziierte
Arthrtis; EAA) ist ein relativ gutes Anspre-
chen nachgewiesen, daher wird die Sub-
stanz bei EAA empfohlen. Sulfasalazin ist
zugelassen zur Behandlung der JIA ab 6
Jahren.

Die als ,Enthesitis assoziierte Arthritis”
bezeichneten entziindlich rheumatischen
Erkrankungen treten haufiger bei Jungen
auf, sie werden gelegentlich auch durch
Infektionen angestof3en oder verschlech-
tert. Diese Gruppe von rheumatischen Er-
krankungen zeigt einen sehr unterschied-
lichen Langzeitverlauf. Der Arzt muss ins-
besondere auf eine mogliche Beteiligung
der Wirbelsdule achten. Die Erkrankung
kann sich im Verlauf verdndern. Daher ist
auch auf das Auftreten chronischer
Durchfallerkrankungen mit Darmentziin-
dungen oder die Entwicklung einer
Schuppenflechte (an Haut, Nidgeln, Haar-
ansatz) im Langzeitverlauf zu achten.
Die Dosis wird in den ersten Wochen ein-
schleichend aufgebaut. Vielfiltige Neben-
wirkungen sind beschrieben, unter ande-
rem Ubelkeit, Erbrechen, Durchfille,
Kopfschmerzen, Geschmacksstdérungen,
Storungen der Leber- und Nierenfunkti-
on, Entziindung der Bauchspeicheldriise,
allergische Hauterscheinungen, Fieber,
Funktionsstorung des Knochenmarks, der
Abwehreiweifde, der Spermienproduktion.
In der Langzeittherapie muss der klinische
Verlauf der rheumatischen Erkrankung
und die Vertrdglichkeit regelmafiig tiber-
wacht werden. Bestimmte Blutwerte, wie
z.B. das Blutbild mit der Anzahl der wei-
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Ren Blutkorperchen (Leukozyten), Leber-
werte, der Funktionswert der Bauchspei-
cheldriise (Amylase) und der Niere (Krea-
tinin) sowie Urinkontrollen sollten als re-
gelméafige Therapiekontrollen durchge-
fiihrt werden.

Leflunomid

Die Substanz hemmt die Neuherstellung
von bestimmten Eiweiflen und hat einen
entziindungshemmenden Effekt auf weifde
Blutkorperchen (Lymphozyten). Es wurde
eine vergleichende Untersuchung mit
MTX bei polyartikuldrer JIA durchgefiihrt.
Diese erbrachte eine vergleichbare, etwas
schwichere Wirksamkeit. Bei Ertwachsenen
ist diese Substanz eine Alternative bei Un-
vertraglichkeit von MTX. Bisher ist die
Substanz fiir JIA nicht zugelassen.

An Nebenwirkungen der Therapie ist auf
Ubelkeit, Durchfille, Erhohung der Leber-
werte, Verdnderungen des Blutbildes,
Hautausschldge und Haarausfall zu ach-
ten. Bei eingeschridnkter Nieren- oder Le-
berfunktion, Storung des Immunsystems
oder eingeschrankter Knochenmarks-
funktion darf es nicht gegeben werden.
Das Medikament bleibt sehr lange im
Korper. Es sollte daher bei geplanter
Schwangerschaft nicht angewandt wer-
den. Auf sichere Verhiitungsmafnahmen
ist zu achten.

Der Stellenwert in der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie ist noch offen, eine
Kombination mit MTX sollte vermieden
werden. Beide Substanzen kénnen dhnli-
che Nebenwirkungen, wie z.B. erhohte
Leberwerte hervorrufen.
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Weitere selten eingesetzte
Basismedikamente
Antimalariamittel

Antimalariamittel (Resochin, Quensyl)
werden schon viele Jahre gegen Rheuma
eingesetzt. Gesicherte Studien, insbeson-
dere bei Kindern, liegen leider nicht vor.
Diese Medikamente sind deutlich schwa-
cher wirksam als Methotrexat.
Antimalariamittel gelten als gut vertrdg-
lich. Allerdings diirfen sie nicht eingesetzt
werden, wenn eine Rot-Griin-Sehstérung
besteht. Im Vorfeld sollte durch eine au-
gendrztliche Untersuchung das Rot-Griin-
Sehen gepriift werden, da bestimmte Ne-
benwirkungen dieses Medikaments am
Auge auftreten konnen, die zusétzliche
Aufmerksamkeit und ggf. Behandlung er-
fordern. Der Augenarzt soll regelméfiige
Untersuchungen des Rot-Griin-Sehens
durchfiithren, um frithzeitig eine Sehsto-
rung zu erkennen. Ferner sollte auf aller-
gische Nebenwirkungen geachtet werden.
Bei bestehendem Anfallsleiden oder Herz-
rhythmusstérungen sollte das Medika-
ment ebenfalls nicht eingesetzt werden.
Aufgrund der eher schwachen Wirksam-
keit gelten Antimalariamittel als Reserve-
medikamente und werden zunehmend
seltener eingesetzt.

Azathioprin

Bei Unvertraglichkeiten von Methotrexat
kommt als Reservemedikament auch die
Behandlung mit Azathioprin (Imurek) in
Betracht. Es wirkt tiber Einschleusung ei-
nes Schwefelmolekiils in den Stoffwechsel
entziindungshemmend. Eine Zulassung



fir juvenile idiopathische Arthritis be-
steht nicht.

In einer dlteren klinischen Studie wurde
es bei Kindern als eher schwach wirksam
getestet. Dieses Medikament bedarf eben-
falls regelmédfliger Blutkontrollen auf-
grund seiner vielfdltigen Nebenwirkungs-
moglichkeiten. Unter anderem werden
die Entziindungswerte, das Blutbild, Le-
ber- und Nierenwerte, vor allem auch die
Amylase (Funktionswert der Bauchspei-
cheldriise) und der Urinstatus regelmaflig
bestimmt.

Der Abbau dieses Medikaments im Orga-
nismus kann heutzutage durch die Be-
stimmung eines Enzyms abgeschitzt wer-
den, dessen Konzentration vor der Thera-
pieeinstellung gemessen werden sollte.

Cyclosporin A

Lediglich als Reservemedikament wird
auch Cyclosporin A (Sandimmun) einge-
setzt. Die Substanz wirkt tiber einen kom-
plexen Mechanismus auf bestimmte wei-
Be Blutzellen (sogenannte T-Lymphozy-
ten). Es gibt keine Studien und keine Zu-
lassung bei juveniler Arthritis. Eingesetzt
wurde es deshalb nur vereinzelt in Aus-
nahmefillen bei der systemischen JIA als
Reservemedikament und zum Einsparen
von Cortison.

Dieses Medikament, das vorwiegend in
der Transplantationsmedizin genutzt
wird, hat ein deutlich hoheres Nebenwir-
kungsrisiko und wird wie oben angespro-
chen kaum noch zur Therapie der JIA ein-
gesetzt. Die Nebenwirkungen sind vielfal-
tig. Unter anderem kénnen eine vermehr-

te Korperbehaarung, eine Verdickung des
Zahnfleisches sowie Funktionsstdorungen
der Niere, der Blutbildung und des Im-
munsystems auftreten. Es bedarf einer
konsequenten Uberwachung, einschlief-
lich der regelmifliigen Bestimmung des
Blutspiegels und der Kontrolle des Blut-
drucks und der Nierenfunktion.

Weitere Basismedikamente sind Goldpra-
parate und D-Penicillamin. Ihr Einsatz er-
folgt heutzutage nicht mehr aufgrund ei-
nes deutlich hoheren Nebenwirkungsrisi-
kos und begrenzter Wirksamkeit.

Cortisonpraparate

Kein anderes Medikament wird in der Be-
volkerung so kontrovers diskutiert wie
Cortison. Fiir den Einen ist es ein Wun-
dermittel, fiir den Anderen das Schreck-
gespenst der Schulmedizin. Es ist biolo-
gisch ein korpereigenes Hormon, das von
der Nebenniere produziert wird und fiir
das tagliche Leben notwendig ist. Vorwie-
gend in den frithen Morgenstunden aus-
geschiittet hat es unter anderem die Auf-
gabe, den Korper vom Nachtrhythmus in
den Tagrhythmus umzustellen. Als klassi-
sches Stresshormon wird es in Zeiten von
Entziindungen und besonderen Anforde-
rungen an den Korper vermehrt ausge-
schiittet. Jedoch reicht auch diese ver-
mehrte Ausschiittung nicht, um eine Ent-
ziindung durch korpereigene Mechanis-
men austeichend zu behandeln. Daher
werden Cortisonprdaparate wegen ihrer
starken antientziindlichen Wirkung the-
rapeutisch eingesetzt. Der Stellenwert des
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Cortisons ist aus modernen Therapiekon-
zepten nicht mehr wegzudenken.

In der Patientenschulung wird es mit dem
Bild des ,Tigers” belegt, d.h. es ist stark
wirksam und hilft sofort.

Allerdings ist das Symbol des Tigers auch
verbunden mit Gefidhrlichkeit, so dass es
nicht ohne &drztliche Anleitung abgesetzt
und gesteuert werden sollte.

Heutzutage werden Cortisonprdparate
vorwiegend lokal angewandt, d. h. am Ort
der Entziindung gegeben. Sehr gute Erfah-
rungen sind in den letzten 20 Jahren auch
bei Kindern mit der Gelenkinjektion von
Cortisonprdparaten gemacht worden,
wenn eine qualifizierte und ausreichend
lange Nachbehandlung der ortlichen Ent-
zlindung erfolgte. Hierdurch ist es mog-
lich geworden, auch stark bewegungsein-
geschriankte Gelenke mit Fehlstellungen
wieder deutlich zu verbessern.

Im Vergleich zur Therapie mit nicht corti-
sonhaltigen Antirheumatika (NSAR) weist
die ortliche Cortisoninjektion in die aktiv
entziindeten Gelenke ein deutlich friihe-
res und besseres Ansprechen sowie eine
geringere Rate an Nebenwirkungen auf.
Bei Verwendung eines Verzogerungspra-
parates mit ldngerer Verweildauer im Ge-
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lenk (Tramcinolon-Hexacetonid; Leder-
lon) ist die Wirkdauer Wochen bis Mona-
te. Neben der hohen Wirksamkeit besteht
eine gute Vertraglichkeit. Schwere Neben-
wirkungen wie Infektionen sind sehr sel-
ten, gelegentlich werden oOrtliche Verdn-
derungen wie Schwund des Unterhautfett-
gewebes oder Verkalkungen gesehen, die
sich wieder zurtickbilden kénnen und kei-
ne funktionellen Auswirkungen haben.
Eine anhaltende Storung des Hormon-
gleichgewichts mit systemischen Zeichen
der Cortisontherapie wird nach Injektio-
nen nicht gesehen, die Steuerungsfunkti-
on der Hirnanhangdriise kann jedoch fiir
wenige Wochen verdndert sein. Gelegent-
lich treten voriibergehend Verdnderun-
gen wie Appetitsteigerung, Gesichts-
schwellung oder vermehrte Korperbehaa-
rung auf. Die ortliche Injektionstherapie
kann bei einem erneuten Auftreten der
Entziindung wiederholt werden, der Ab-
stand zwischen den Injektionen in das
gleiche Gelenk sollte jedoch mindestens
3 Monate betragen.

Die Wirkung beginnt bereits nach einem
Tag, erreicht ihr Maximum in den ersten
4 Wochen und kann abhidngig von der
Gelenkregion und Aktivitdt der Erkran-
kung langer als 1 Jahr anhalten. Eine Ge-
lenkentlastung von mindestens 24 Stun-
den nach der Injektion wird empfohlen.
Entscheidend ist jedoch die begleitende
Behandlung mit Kélte- und Physiothera-
pie, bis eine vollstindige Gelenkbeweg-
lichkeit wieder hergestellt ist und entzlin-
dungsbedingte Fehlbelastungen sich zu-
riickgebildet haben.



Durch eine frithzeitige ortliche Injekti-
onsbehandlung in die entziindeten Ge-
lenke konnen die Entziindung und mog-
liche Spitfolgen wie Bewegungsein-
schrinkungen, = Wachstumsstoérungen,
Muskelverkiirzungen, Muskelatrophie,
Achsenfehlstellungen und Kontrakturen
verhindert oder zuriickgebildet werden.
Bei polyartikuldren Verldufen kann durch
frithzeitige Injektionsbehandlungen be-
reits eine weitgehende Riickbildung der
ortlichen Entziindung erreicht sein, wenn
die Wirkung des Basismedikamentes ein-
tritt. Dies sind gute Voraussetzungen fiir
ein Langzeit-Ansprechen (,Remission”)
unter diesem Therapieregime.

Auch fir die ortliche Behandlung einer
Regenbogenhautentziindung mit corti-
sonhaltigen Augentropfen sind diese Me-
dikamente sehr wichtig. Ahnlich wie bei
den Gelenkinjektionen kann auch der
Augenarzt bei hoch aktiver Entziindung
ein Cortisonprdparat in das Auge injizie-
ren. Der Langzeitverlauf der entziindli-
chen Augenerkrankungen hat sich durch
diese Prdparate entscheidend bessern las-
sen.

Daneben ist Cortison gerade bei sehr
schweren systemischen entziindlichen Er-
krankungen als hoch dosierte Infusions-
therapie in der Lage, den Verlauf der Er-
krankung erheblich zu verbessern und
Schubsituationen abzufangen oder zu ver-
hindern. Die Therapie wird iiber 3 Tage
als Infusion durchgefiihrt. Sie kann zu-
ndchst in etwa zweiwdchigen Abstinden
wiederholt werden. Die Intervalle werden
bei gutem Ansprechen verldngert. Die

Pulstherapie wird akut z.B. bei schwerer
Herz- oder Augenbeteiligung sowie als
iiberbriickende Mafinahme bis zur Wirk-
samkeit der ibrigen Therapiemaflnah-
men eingesetzt. Bei den Infusionsbehand-
lungen sollte eine gute klinische Uberwa-
chung erfolgen, da Kreislaufreaktionen
moglich sind.

Die Haufigkeit und Schwere unerwiinsch-
ter Wirkungen hdngt im Wesentlichen
von der Dauer der Therapie und der Dosis
ab. Hier sind neben dem typischen Aus-
sehen mit Fetteinlagerung im Gesicht
und am Stamm (,,Cushing-Syndrom*) ei-
ne vermehrte dunkle Korperbehaarung
und Akne, diabetische Stoffwechsellage,
eine gesteigerte Infektionsgefihrdung,
erhohter Blutdruck, Muskelschwiche,
Verhaltens- und Wesensverdnderungen,
Wachstumshemmung, Knochenentkal-
kung, ein erhohtes Risiko fiir Magen-
Darm-Geschwiire und Blutungen (insbe-
sondere in Kombination mit NSAR), die
Entstehung einer Thrombose, die Ent-
wicklung einer Linsentriibung sowie eines
erhdhten Augendruckes zu erwdhnen.
Bei vielen Patienten lassen sich durch er-
fahrene Handhabung des Medikamentes
entsprechend der bestehenden Entziin-
dungsaktivitdt und der Risiken der Er-
krankung diese Nebenwirkungen vermei-
den oder reduzieren. Insbesondere ist es
wesentlich, das Cortisonprdparat nach
Moglichkeit nicht mehrfach tiglich ein-
zusetzen (am gunstigsten ist eine Gabe
morgens zwischen 6 und 8 Uhr), da sonst
(durch Hemmung der Hormonsteuerung
durch die Hirnanhangdriise) ungiinstige
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Einfliisse auf das Korperlingenwachstum
zu erwarten sind.

Fazit:

Mit Cortisonprdparaten ist der erfahrene
Kinderrheumatologe in der Lage, den Ver-
lauf einer rheumatischen Entziindung
mit chronischer Augen- oder Gelenkent-
ziindung bzw. innerer Organbeteiligung
entscheidend zu verbessern. Daher ist es
wichtig, die Entscheidung zur Therapie
orientiert an der Aktivitdt und den Risi-
ken der Erkrankung gemeinsam zu tref-
fen, die Dosis krankheitsangepasst frith-
zeitig zu minimieren und das Medika-
ment, wenn moglich, nur zeitlich be-
grenzt einzusetzen.

Die Wirksamkeit und Vertraglichkeit ei-
ner Ortlichen Cortisonbehandlung ist aus-
gezeichnet. Diese Anwendung ist auch als
Frithmafinahme zur Behandlung einer Ar-
thritis oder Uveitis geeignet. Auch bei ei-
ner voriibergehenden niedrig dosierten
Cortisonbehandlung aufgrund hoher Ent-
zlindungsaktivitdt ist nicht mit Langzeit-
schdden durch das Medikament zu rech-
nen.

Eine frithzeitige, hoch dosierte Behand-
lung im schweren Krankheitsschub (Puls-
therapie) ist zur Kontrolle einer hohen
Krankheitsaktivitit geeignet und kann
uberbriickend eingesetzt werden. Ziel ist
eine moglichst niedrig dosierte Dauerthe-
rapie mit Cortison unterhalb der Neben-
wirkungsschwelle bzw. die Beendigung
nach Ansprechen auf die anderen Thera-
pieformen.
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»Biologicals*

In den letzten Jahren sind neue Medika-
mente gegen rheumatische Entziindun-
gen entwickelt worden. Es handelt sich
hierbei um Eiweifdpraparate, die aufgrund
ihrer biologischen Eigenschaften direkt in
den Entziindungsprozess eingreifen. Die-
se Substanzen werden ,Biologicals” ge-
nannt. Sie wirken spezifisch gegen be-
stimmte Entziindungsmechanismen im
Korper.

Diese Medikamente haben unterschiedli-
che Angriffspunkte innerhalb der Zelle
bzw. ihrer Mechanismen der Entziin-
dungsabwehr. So konnen diese Substan-
zen wirksam sein z. B. durch den Einfluss
auf entziindungsfordernde Eiweifde. Auch
durch Verdnderung der Erkennungsme-
chanismen an der Oberfliche der Entziin-
dungszelle konnen Entziindungsvorgan-
ge verhindert werden (z. B. bei Abatacept).
Gentechnologisch hergestellte Eiweif3e
konnen einen speziellen Botenstoff der
Entziindung blockieren, den sogenann-
ten Tumor-Nekrose-Faktor [TNF] a, und
hierdurch effektiv Entziindungsvorgange
unterdriicken.

Diese Medikamente haben die Behand-
lungsmoglichkeiten der rheumatischen
Entziindungen entscheidend verbessert.
Eine Vielzahl dieser neuen Praparate wer-
den bisher noch nicht bei Kindern und
Jugendlichen eingesetzt. Es ist jedoch zu
erwarten, dass hierdurch die Behand-
lungsmoglichkeiten weiter zunehmen
und sich so auch Therapieansatze fiir sel-
tene und bisher unzureichend behandel-
bare Rheumaerkrankungen ergeben.



Allerdings bergen diese Therapieansatze
auch Risiken. Hierzu gehort das Auftreten
von Infektionen und selten das Entstehen
von Storungen oder Krankheiten des Im-
munsystems. Vor Beginn einer Behand-
lung sollte eine sorgféltige Risikoabwa-
gung und Indikationsstellung durch ei-
nen erfahrenen Kinderrheu-
matologen erfolgen. Hier-

zu gehort auch, dass

chronische Infektio-

nen ausgeschlossen

oder ausreichend

behandelt sind. Bei

allen Substanzen

besteht ein gering

erhohtes Risiko,

unter der Therapie

an einer Tuberkulose

zu erkranken. Daher

ist der Ausschluss ei-

ner chronischen Infektion wie z.B. der
Tuberkulose und der verschiedenen For-
men der Hepatitis (Gelbsucht) vor Thera-
piebeginn erforderlich.

Es wird auch diskutiert, ob unter der The-
rapie ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten
bosartiger Erkrankungen z. B. Lymphkno-
tenkrebs besteht. Diese Frage ist noch
nicht abschlieflend zu beantworten. Da-
her sollte vor Beginn einer Therapie eine
sorgféltige Priifung der Indikation (Be-
handlungsgrundlage), der Begleitmedika-
mente und ihrer Risiken, der Ausschluss
von Kontraindikationen (Hinderungs-
griinden) fiir die Behandlung sowie eine
konsequente Uberwachung der Patienten
in einem kinderrheumatologischen Zen-

trum erfolgen. Die behandelten Patienten

konnen in einem Medikamentenregister

erfasst werden, damit die WirksamkKkeit

und das Auftreten seltener Nebenwirkun-

gen registriert wird. So kdnnen die Fragen

der Langzeitnebenwirkungen dieser Pra-

parate mit zunehmender Erfahrung und

Langzeitanwendung besser beurteilt wer-

den.

Diese Medikamente werden bei

den Patienten eingesetzt, die

eine schwere rheumatische

Entztindung an zahlreichen

Gelenken haben, auf eine

konventionelle Therapie

mit Gelenkin-

jektionen wund

Basistherapeuti-

ka unzureichend

angesprochen haben oder aufgrund von

Nebenwirkungen diese Therapien nicht
mehr durchfiihren kénnen.

Wirkprinzip: Blockade von
Tumor-Nekrose-Faktor [TNF] o
Etanercept (Enbrel)

Etanercept (Enbrel) ist ein Fusionsprotein
(TNF-Rezeptor und Immunglobulin) und
bindet an Tumor-Nekrose-Faktor [TNF] c.
Die Wirksamkeit der Behandlung bei po-
lyartikuldrer JIA wurde in einer kontrol-
lierten Studie nachgewiesen und die Sub-
stanz fiir die Behandlung dieser Indikati-
on wurde ab 4 Jahren zugelassen, wenn
die Erkrankung nicht auf MTX anspricht
oder dieses aufgrund von Nebenwirkun-
gen beendet werden muss. Die Wirksam-
keit und Langzeitvertrdglichkeit von Eta-
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nercept wurde in kleineren Studien nach-
gewiesen.

Etanercept wird in einer Dosis von
0,8mg/kg/Woche subcutan injiziert. Auf-
grund der kurzen Halbwertszeit ist ein In-
jektionsintervall von 1- 2 x/Woche sinn-
voll. Eine schlechtere Wirksamkeit konnte
in einer kleineren Gruppe auch bei einer
einmal wochentlichen Injektion der o. g.
Dosis nicht beobachtet werden.
Erfahrungen bestehen auch bei der Kom-
binationstherapie von Etanercept mit
MTX im Kindesalter. Hierdurch erreichen
mehr Patienten einen vollstindigen
Riickgang der Entziindungsaktivitdt bei
guter Vertraglichkeit der Kombination.
Die Anwendung dieser Substanzen kann
durch Dokumentation in einem Arznei-
mittelregister der Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie begleitet wer-
den.

An Nebenwirkungen sind lokale Rotun-
gen an der Einstichstelle hdufig. Banale
Nebenwirkungen wie Infektionen der
oberen Luftwege, Kopfschmerzen, Bauch-
schmerzen, Erbrechen, Durchfallerkran-
kungen und Hautausschldge treten gele-
gentlich auf. Infektionen der Lunge, der
Harnwege und anderer Lokalisationen bis
zur eitrigen Infektion eines Gelenkes oder
einer Sepsis wurden ebenfalls selten beob-
achtet.

An schweren nicht infektiosen Komplika-
tionen werden unter anderem auch das
Neuauftreten von Autoimmunerkrankun-
gen (z.B. Morbus Crohn, Diabetes melli-
tus, Uveitis) sowie verschiedene onkolo-
gische Erkrankungen berichtet.
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Adalimumab (Humira)

Adalimumab ist ein Eiweif’ (ein humaner
monoklonaler Antikorper), das gegen
TNF gerichtet ist. Seine Wirksamkeit bei
der polyartikuldren JIA wurde in einer
Studie gezeigt. Darauf hin wurde das Me-
dikament in den USA fiir diese Indikation
zugelassen. In Europa ist die Substanz fiir
die polyartikuldre JIA bei Nichtanspre-
chen oder Nebenwirkungen unter MTX
zugelassen. Die Dosierung betrdgt ab ei-
nem Alter von 13 Jahren 40 mg alle 2 Wo-
chen. Eine Zulassung auch im jiingeren
Lebensalter (in einer Dosis von 24 mg/m?
Korperoberfliche) wird fiir 2011 erwartet.
Das Medikament wird aufgrund seiner
langen Halbwertszeit alle 2 Wochen sub-
cutan injiziert. Im Vordergrund der Ne-
benwirkungen stehen auch hier Lokal-
reaktionen an der Einstichstelle.
Besonders zu erwdhnen ist, dass diese
Substanz auch gegen die therapieresisten-
te Uveitis wirksam sein kann.

Das potentielle Nebenwirkungsspektrum
wird bei den TNF-blockierenden Substan-
zen dhnlich sein. Auch die Behandlung
mit Adalimumab wird im Patientenregis -
ter der Gesellschaft fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie (GKJR) erfasst.

Infliximab (Remicade)

Infliximab (Remicade) ist ein weiteres Ei-
weifl (chimdrer murin-humaner mono-
klonaler Antikorper), das gegen TNF ge-
richtet ist. In einer placebokontrollierten
Studie zeigte das Medikament keine Uber-
legenheit gegeniiber dem Placebo. Diese
Substanz muss als Infusion unter klini-



scher Beobachtung mit der Moglichkeit
zur Notfallversorgung gegeben werden,
da akute Nebenwirkungen und Unver-
traglichkeitsreaktionen beobachtet wur-
den. Die Substanz soll nur in Kombinati-
on mit MTX eingesetzt werden und ist fiir
die juvenile Arthritis nicht zugelassen. Al-
lerdings bestehen im Kindes- und Jugend-
alter Erfahrungen mit der Substanz bei
Morbus Crohn. Auch bei der therapie-
resistenten Uveitis scheint diese Substanz
wirksam zu sein.

In Einzelfdllen kann diese Substanz als
,off label” Therapie auch in der Kinder-
rheumatologie hilfreich sein, auch wenn
eine Zulassung zundchst nicht zu erwar-
ten ist.

Im Vergleich zu den vorgenannten TNE-
Blockern scheint eine hohere Gefdhrdung
bei Anwendung von Infliximab-Infusio-
nen, z.B. auch in der Reaktivierung einer
Tuberkulose zu bestehen.

Wirkprinzip: Blockade von
Interleukin 1

Interleukin 1 (IL 1) ist ein entztindungs-
forderndes Eiweif$, das von Zellen des Im-
munsystems und weifden Blutzellen (Mo-
nozyten, Makrophagen) gebildet wird.
IL 1 stimuliert zahlreiche Mechanismen
im Immunsystem, welche die Entziin-
dung unterstiitzen. Die Substanz kann
auch fiir Symptome der Entziindung wie
Fieber, Kopf- und Gliederschmerzen, Mus-
kelschmerzen oder Appetitlosigkeit ver-
antwortlich sein.

Anakinra (Kineret)

Anakinra ist ein Eiweify, das gegen den
IL 1 Rezeptor* gerichtet ist. Es bindet an
den Rezeptor und verhindert so ein stimu-
lierendes Signal. Eine ausreichende Wirk-
samkeit bei polyartikuldrer JIA konnte

nicht gezeigt werden. Es besteht auch kei-
ne Zulassung fiir die Behandlung der JIA.
Allerdings ist es bei Kindern mit systemi-
scher JIA wirksam im Hinblick auf die sys-
temischen Zeichen wie Fieber und Aus-
schlédge, aber auch bei Gelenkentziindun-
gen. Bei diesen Patienten kommt es als
,off label” Therapie in Betracht, muss je-
doch zunidchst beantragt und genehmigt
sowie tdglich injiziert werden. Im Vorder-
grund der Nebenwirkungen stehen ortli-
che Reaktionen an der Einstichstelle.

Als Medikament mit ldngerer Halbwert-
szeit wird Canakinumab, ein Medika-
ment, das bei seltenen vererbbaren Ent-
ziindungskrankheiten im Kindesalter ein-
gesetzt wird, derzeit auch bei systemischer
JIA untersucht.

+ Rezeptoren sind korpereigene Strukturen, tiber die bestimmte Reaktionen im Korper vermittelt werden.
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Wirkprinzip Blockade von IL 6
Interleukin 6 ist ein zentrales Eiweif3, das
bei vielen Entziindungsvorgingen des
Korpers eine grofie Rolle spielt und bei
Entziindungsvorgédngen in vielen Gewe-
ben und Organen freigesetzt wird.

Tocilizumab (RoActemra)

Diese Substanz ist ein Eiweif3, das als An-
tikdrper gegen den IL 6-Rezeptor zahlrei-
che Entziindungsvorgidnge in Blutzellen,
Leberzellen, Knochenzellen und im Ge-
webe hemmt. Die Aktivitdt von IL 6 wird
durch den Antikorper neutralisiert.

Die Wirksamkeit konnte gerade bei der
systemischen JIA in mehreren Studien in
Japan gezeigt werden. Daher ist die Sub-
stanz in Japan zur Behandlung der syste-
mischen und polyartikuldren JIA zugelas-
sen. Eine europdische Studie bei der syste-
mischen und polyartikuldren JIA ist noch
nicht abgeschlossen. Bei Erwachsenen
wird diese Substanz zur Behandlung der
rheumatoiden Arthritis eingesetzt.

Wirkprinzip: Blockade der Ko-
stimulation von T-Lymphozyten
Damit eine Stimulation von T-Zellen er-
folgt, miissen 2 Signale die Zelle errei-
chen. Ein kiinstlich hergestelltes Eiweif3
(Abatacept) bindet an der Zelloberfldche
der Entziindungszelle und verhindert so
eine Aktivierung der T-Zelle. Hierdurch
werden bestimmte Reaktionen im Ablauf
einer Entziindung nicht ausgelost.

Abatacept (Orencia)
In einer kontrollierten Studie konnte die
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Wirksamkeit von Abatacept bei der poly-
artikuldren therapierefraktdren JIA nach-
gewiesen werden. Ein therapeutischer Ef-
fekt ist erst nach mehrmonatiger Behand-
lung zu erwarten.

Die Substanz ist ab 6 Jahren zugelassen
zur Behandlung der mifiigen bis schwe-
ren polyartikuldren JIA (in Kombination
mit MTX), wenn das Ansprechen auf
TNF-Antagonisten (und andere Basisthe-
rapeutika) nicht ausreichend ist.

Das Medikament wird monatlich infun-
diert. In etwa 3% der Fille muss mit In-
fusionsreaktionen gerechnet werden, da-
her ist eine klinische Uberwachung sinn-
voll.

Fazit

Die Entwicklung der Biologica ldsst fiir die
Behandlung der JIA hoffen, dass das The-
rapieziel ,, Remission” durch Kombination
von Behandlungsmethoden héaufig er-
reichbar ist. Etanercept, Adalimumab und
Abatacept sind fiir die Behandlung der JIA
zugelassen. Weitere Biologica sind bereits
bei Erwachsenen im Einsatz, im Kindes -
alter jedoch noch nicht zugelassen.

Die Langzeitrisiken der neuen Therapien
sind noch nicht ausreichend beurteilbar.
Daher ist die Erfassung dieser Medika-
mente in Therapieregistern wichtig fiir
die Beurteilung der Wirksamkeit und der
Arzneimittelsicherheit.

Da noch keine umfangreichen Langzeit-
daten vorliegen, sollten diese Medika-
mente derzeit lediglich durch kinderrheu-
matologisch erfahrene Arzte unter regel-
mafliger Kontrolle eingesetzt werden.



1.5. Haufig gestellte Fra-
gen und Antworten

Wann ist eine medikamentése
Behandlung sinnvoll?

Eine medikamentdse Behandlung ist im
Prinzip sinnvoll, wenn eine akute oder
chronische Gelenkentziindung diagnosti-
ziert wurde, die nicht innerhalb weniger
Tage bis Wochen von selbst riicklaufig ist
und sich mit Schmerzen, Schwellungen
und Bewegungseinschrankungen dufiert.
Meist fithrt diese Symptomatik innerhalb
kurzer Zeit zu Fehlbelastungen des Achsen-
skeletts und somit besteht bei Nichtbe-
handlung das Risiko einer voriibergehen-
den oder bleibenden Schadigung.

Was ist die haufigste Gelenk-
entziindung?

Die haufigste akute Gelenkentziindung
betrifft die Hiifte und wird Coxitis
genannt. Oft ist begleitend eine Er-
kdltung bzw. ein Infekt der obe-

ren Luftwege festzustellen. In-

nerhalb weniger Stunden

konnen heftige Schmerzen

und Bewegungseinschrédn-

kungen in der Hiifte auf-

treten, so dass das Kind

nicht mehr laufen mochte

und eine Schonhaltung ein-

nimmt. hédufig

kommt diese Entziindung im
Vorschulalter vor. Man zdhlt diese
Erkrankung nicht zu den Kinder-
rheumaformen. Durch klinische Untersu-
chungen und Ultraschalldiagnostik ldsst

Besonders

sich der Hiiftgelenkserguss sicher diagnos-
tizieren. Fiir den Verlauf wichtig sind eine
frithzeitige und dauernde Gelenkentlas-
tung. Eine Kihlung des Gelenkes und
auch eine antientziindliche medikamen-
tose Behandlung sind erforderlich, so lan-
ge ein Gelenkerguss vorhanden ist. Eine
medikamentdse Behandlung sollte erfol-
gen, wenn lokale physikalische Mafinah-
men wie z. B. Kiltetherapie und Gelenk-
entlastung alleine nicht ausreichen, um
die Entzitindungszeichen abklingen zu las-
sen.

Wann spricht man von Kinder-
rheuma?
Kinderrheuma ist eine Ausschlussdiagno-
se. Es miissen also sehr viele andere Er-
krankungen des Bewegungsapparates be-
dacht und ausgeschlossen werden.
Kinderrheuma ist eine entziindlich rheu-
matische Gelenkerkrankung. Diese
ist in der Regel linger anhaltend,
d.h. mindestens 6 Wochen konti-
nuierlich vorhanden. Wenn ei-
ne ldnger dauernde oder
chronisch aktive Entziin-
dung erkennbar wird, ist ei-
ne frithzeitige medikamen-
tose und physikalische Be-
handlung geboten. Unab-
hidngig hiervon ist eine ge-
naue diagnostische Einordnung
erforderlich, da abhdngig von der
Art der Entziindung und von mog-
lichen Auslosefaktoren unterschied-
liche Therapiekonzepte angewandt wer-
den miissen.
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Was kénnen die Medikamente
insgesamt erreichen?

Die Medikamente konnen die Folgen der
Entziindung, d.h. die Schwellung, ver-
mehrte Durchblutung und Funktionsein-
schrinkungen zurtickbilden und so dabei
helfen, Dauerschdaden an den Gelenken zu
vermeiden. Sowohl die Bildung von Ent-
ztindungseiweiflen, als auch die Vermeh-
rung von Entziindungszellen im Gelenk,
im Blut sowie in den Organen des Ab-
wehrsystems werden reduziert. Hierdurch
wird die Aktivitdt der Entziindung insge-
samt herabgesetzt. Verschiedene Medika-
mente haben unterschiedliche Angriffs-
punkte innerhalb dieses Wirksystems und
konnen sich gegenseitig ergdnzen. Insbe-
sondere eine Kombination aus nichtcorti-
sonhaltigen Antirheumatika,
Cortisonbehandlung und langwirksamen
Antirheumatika wird aufgrund der unter-
schiedlichen Wirkweisen und Angriffs-
punkte als effizient angesehen.

ortlicher

Welches sind die Ziele der
medikamentésen Therapie bei
rheumatischen Erkrankungen?
Prinzipiell haben die Medikamente das
Ziel, eine moglichst schnelle Kontrolle
der Entziindung herbeizufithren, um
Langzeitschdden zu vermeiden. Diese
Entziindungskontrolle ist Voraussetzung
fiir den Riickgang der Schwellung, des
Schmerzes und der Fehlbelastung und so-
mit auch wesentliche Voraussetzung fiir
die Effektivitdt physikalischer Therapie-
mafinahmen, wie z.B. der Krankengym-
nastik.
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Durch die Kontrolle der Entziindung
kann es zu einer Wiederherstellung der
natiirlichen Gelenkfunktionen kommen.
Im Stadium der akuten Entziindung ent-
steht auch ein Ungleichgewicht der mus-
kuldren Belastung mit Verkiirzung der
Beugemuskulatur und Abnahme der
Streckmuskulatur. Die Verkiirzung der
Beugemuskulatur mit Beugefehlstellung
des Gelenks nennt man Kontraktur.
Diese Komplikation ist oft Ursache fiir ei-
ne langwierige und intensive Kranken-
hausbehandlung, so dass ein wesentliches
Ziel darin besteht, entziindungsbedingte
Gelenkkontrakturen zu verhindern. Fer-
ner haben die Medikamente das Ziel,
Langzeitschdden an inneren Organen zu
vermeiden, die z.B. durch tiberschiissige
Produktion von Entziindungseiweifien
entstehen konnen.

Welches sind die Kriterien fiir
eine effektive medikamentése
Behandlung?

Im Wesentlichen wird der Entziindungs-
verlauf anhand der Gelenkbeweglichkeit
beurteilt. Eine medikamentdse Behand-
lung ist dann effektiv, wenn durch Riick-
gang der Schwellung, Uberwidrmung und
Bewegungseinschrankung eine freie Be-
weglichkeit der Gelenke wieder moglich
wird.

Dartiber hinaus wird die Effektivitdt der
medikamentdsen Behandlung auch an
den Entziindungswerten im Blut gemes-
sen. Hierzu gehoren der Riickgang einer
erhohten Blutsenkungsgeschwindigkeit,
der Entztindungseiweifle (z.B. des CRP),



der Riickgang einer Andmie (Verminde-
rung der roten Blutkorperchen) und einer
erhohten Leukozytenzahl (weifde Blutkor-
perchen).

Anhand des Krankheitsverlaufs wird tiber
Beibehaltung, Erweiterung oder Riicknah-
me der medikamentdsen Therapie ent-
schieden. Die Zeitdauer der medikamen-
tosen Behandlung ist zu Behandlungsbe-
ginn noch nicht beurteilbar.

Ist der Behandlungsverlauf
vorhersehbar?

Bei verschiedenen rheumatischen Erkran-
kungen mit Manifestation an Gelenken
oder inneren Organen konnen im Einzel-
fall Wochen bis Monate vergehen, bis die
Effektivitdt der Behandlung erkennbar

oder abschitzbar wird. Hinzu kommt, dass
fiir jedes einzelne Kind die Wirksamkeit ei-
nes Medikaments nicht sicher vorherseh-
bar ist. Beispielsweise kann sich wahrend
der Behandlung der Erkrankung die Stirke
der Entziindung dndern.

Medikamente werden in Abhidngigkeit
vom Krankheitsstadium oder der Krank-
heitssituation unterschiedlich vom Kor-

per aufgenommen oder verarbeitet. Die
Effektivitdt der Behandlung muss im Ein-
zelfall immer wieder neu beurteilt wer-
den. Hierzu dienen die regelméafligen Ver-
laufskontrollen.

Es bestehen bei der Behandlung rheuma-
kranker Kinder und Jugendlicher somit
allgemeine Therapieprinzipien, jedoch
keine feststehenden Behandlungsproto-
kolle, die die Therapie iiber Monate und
Jahre steuern. Dies liegt an der groflen
Variation der Erkrankungsverldufe und
der Notwendigkeit einer individuellen Be-
handlungsanpassung. Ein moglicher
Nachteil fehlender Schemata liegt darin,
dass die Behandlung sich in hohem Mafie
an der Erfahrung des behandelnden Arz-
tes orientiert.

Vergleichbarkeit und Effektivitdt der Be-
handlung ist daher nur sehr einge-
schrankt moglich. Wichtig fiir den Be-
handlungserfolg ist die engmaschige,
langjdhrige Kooperation zwischen Pa-
tient, Eltern und behandelnden Arzten,
da Therapieentscheidungen bei genauer
Kenntnis des Verlaufs leichter sind.

In vielen Fallen ist eine wirksame medi-
kamentose Behandlung mdoglich. Bei kon-
sequenter und rasch einsetzender Be-
handlung kénnen die Langzeitprobleme
der Erkrankung verringert werden.

Kann man die Nebenwirkun-
gen einer medikamentoésen
Therapie uber Monate und
Jahre in Kauf nehmen?

Neben den erwiinschten Wirkungen der
Medikamente besitzt jedes Medikament
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auch Nebenwirkungen. Leichte Neben-
wirkungen sind Unvertrdglichkeiten, die
das Kind nicht gefihrden. Hierunter ver-
steht man z.B. Storungen wie Ubelkeit
oder Appetitlosigkeit. Alle Medikamente
konnen prinzipiell auch zu allergischen
Reaktionen fithren und miissen dann im
Langzeitverlauf abgesetzt werden.
Ernsthafte Nebenwirkungen sind in erster
Linie solche, die lebenswichtige Organe
betreffen, insbesondere wenn sie unbe-
merkt ablaufen. Wir unterscheiden haufi-
ge, riickbildungstdhige und seltene nicht-
riickbildungsfahige Nebenwirkungen.
Nebenwirkungen sind oft dosisabhangig.
Nach dem Erkennen des Problems und
der Verminderung der Medikamenten-
menge oder dem Absetzen des Medika-
ments bilden sich die Nebenwirkungen in
der Regel zurtick. Ein Beispiel ist der An-
stieg der Leberwerte unter Methotrexat
oder die Ubelkeit unter diesem Medika-
ment.

Die Packungsinformation des Herstellers
enthdlt die bisher beobachteten Neben-
wirkungen eines Medikaments. Hier wer-
den seltene oder hiufige Nebenwirkungen
gleichzeitig genannt. Viele Nebenwirkun-
gen sind durch regelmifiige Kontrollen
und entsprechende Informationen der Pa-
tienten und Eltern gut einzuschétzen.

Im Grunde gilt unabhédngig von Erkran-
kung und Verlauf: Vor jeder Entscheidung
zu einer medikamentdsen Behandlung
miissen die Risiken der Erkrankung und
ihre moglichen Folgen das Nebenwir-
kungsrisiko der medikamentosen Thera-
pie deutlich iiberwiegen. Zur Minimie-
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rung des Risikos sind regelmifiige Unter-
suchungen sowie Blut- und Urinkontrol-
len sinnvoll.

Welchen Sinn haben die
Packungsinformationen der
Medikamente?

In den Packungsinformationen wird die
sogenannte Darreichungsform des Medi-
kaments erwdahnt, d.h. ob die Substanz
als Saft, Zapfchen, Tablette, Dragee oder
Injektion zur Verfiigung steht und in wel-
cher Konzentration der Wirkstoff enthal-
ten ist.

Auch die tiblichen Dosierungen sind an-
gegeben. Diese konnen jedoch von der
arztlichen Empfehlung abweichen. Falls
das Medikament nach Anbruch der
Packung eine bestimmte Haltbarkeit be-
sitzt, ist diese auch in der Packungsinfor-
mation enthalten, ansonsten ist auf den
Medikamentenpackungen ,verwendbar
bis...” mit Datum angegeben.

Der Hersteller informiert tiber alle bislang
beobachteten Nebenwirkungen
uber die ihres jeweiligen Auftretens.

sowie



Warum ist eine Langzeitthera-
pie sinnvoll und erforderlich?
Bei rheumatischen Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter zeigt die Erfahrung,
dass eine kurzzeitige Therapie fiir die
chronische Entziindung nicht effektiv ist.
Ein unmittelbares Absetzen der Medika-
mente nach Besserung und Ausheilung
der akuten Entziindung ist nicht sinnvoll,
da die Gefahr eines Riickfalls besteht, der
auch tiber Monate schleichend auftreten
kann. Unauffillige korperliche Untersu-
chungsbefunde und Laboruntersuchun-
gen sind kein Beweis fiir eine Ausheilung
einer rheumatischen Erkrankung, d.h.
auch wenn keine Entziindung mit unse-
ren heutigen Untersuchungsmoglichkei-
ten nachweisbar ist, konnen ruhende Ent-
ziindungszellen die Erkrankung spéter
wieder aktiv werden lassen.

Die medikamentose Behandlung ist aus
diesen Griinden oft iiber mehrere Jahre
erforderlich und muss in jedem Einzelfall
individuell beurteilt werden.

Kann man auch Medikamente
miteinander kombinieren?

Der gleichzeitige Einsatz mehrerer Medi-
kamente kann vielfach sinnvoll sein, da
sich diese in ihrer Wirksamkeit gegentiber
der Entziindung ergdnzen. Es werden in
der Regel Medikamentenkombinationen
gewdhlt, deren unterschiedlicher Wirk-
mechanismus und Angriffspunkt keine
deutlich erhohten Nebenwirkungsrisiken
mit sich bringen. Nicht sinnvolle Medika-
mentenkombinationen sind z. B. mehrere
nichtcortisonhaltige Antirheumatika, da

es vorwiegend zu einem erhohten Neben-
wirkungsrisiko, z.B. fiir den Magen-
Darmtrakt, kommen kann, ohne dass die
Wirkung wesentlich verstdarkt wird. Auch
die Kombination mehrerer cortisonahnli-
cher Pridparate bedeutet keine bessere Ef-
fektivitdt. Dies gilt jedoch nicht fir die
zusdtzliche ortliche Cortisonbehandlung,
z.B. durch Gelenkinjektion oder cortison-
haltige Augentropfen.

Andererseits kann eine Kombination von
Cortison mit Immunsuppressiva sinnvoll
sein, um die Cortisondosis in der Lang-
zeitbehandlung maoglichst niedrig zu hal-
ten und die Wirkmechanismen der Basis-
therapie zu unterstiitzen. So zeigt eine
Studie bei Rheumatikern im Erwachse-
nenalter ein deutlich langsameres Fort-
schreiten der kndchernen Verdnderungen
bei Kombinationsbehandlung von Me-
thotrexat und niedrigdosiertem Cortison.
In Einzelfdllen konnen sich jedoch die
Nebenwirkungen auch bei rheumatolo-
gisch sinnvollen Medikamentenkombina-
tionen verstarken, daher sollten Verande-
rungen der korperlichen Befindlichkeit
beobachtet und dem behandelnden Arzt
rasch mitgeteilt werden. Insbesondere
Anderungen der Korperausscheidung,
z.B. Erbrechen von bluthaltiger Fliissig-
keit oder Absetzen von sehr dunklem
Stuhl, sollten unmittelbar mit dem Be-
handler besprochen werden. Bei diesen
Symptomen sollten die Medikamente be-
reits bei Verdacht auf eine Nebenwirkung
abgesetzt werden.
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Welche Dosierungen und
Darreichungen sind fir Kinder
sinnvoll?

Die meisten Medikamente besitzen einen
festgelegten Behandlungsbereich, d. h. ei-
ne empfohlene Dosierung, bei der von ei-
ner Wirksamkeit bei relativ geringem Ne-
benwirkungsrisiko auszugehen ist. Dosis-
unterschreitungen kénnen zur Ineffekti-
vitdt der Behandlung fithren. Dosistiber-
schreitungen haben oft keinen zusatzli-
chen Behandlungseffekt, jedoch ein er-
hohtes Nebenwirkungsrisiko.

In der Langzeittherapie konnen

auch sehr niedrige Dosierungen

noch entziindungshemmende

Effekte besitzen, speziell gilt

dies fiir eine niedrig dosier-

te Cortisontherapie.

Jedes Medikament wird

aufgrund seiner biologi-

schen Daten fiir Aufnah-

me, Verarbeitung und Aus-

scheidung im Korper dosiert.
Medikamente mit einer kurzen Halb-
wertszeit miissen mehrfach tdglich gege-
ben werden, da sie innerhalb weniger
Stunden bereits zum grofsten Teil aus dem
Korper ausgeschieden werden.

Aufgrund der Daten des Medikamenten-
herstellers zur Halbwertszeit und der bio-
logischen Wirksamkeit ergibt sich die
Empfehlung, ein Medikament auf eine
oder mehrere Gaben pro Tag zu verteilen.
Die meisten Substanzen werden als Ta-
blette, Dragee oder Saft gegeben.

Bei einigen Medikamenten ist eine Wir-
kungsverstarkung durch die Gabe des Me-

dikaments in die Blutbahnen intravends
(i.v.), in die Muskulatur (i. m.) oder unter
die Haut (subcutan) im Vergleich zur Ta-
blettenapplikation’ gegeben. Dies gilt ins-
besondere fiir Methotrexat, wo Dosis und
Applikationsform im Einzelfall miteinan-
der besprochen werden sollten. Die Injek-
tionen unter die Haut (s.c.) kdnnen von
den Eltern und Patienten fiir die regelma-
Rige Anwendung zu Hause erlernt wer-
den.
Einige der in der Kinder- und Jugendrheu-
matologie verwendeten Medikamente
sind nicht speziell fiir das
Kindes- und Jugendalter zu-
gelassen. Der Einsatz be-
ruht jedoch oft auf jahr-
zehntelanger Erfahrung
bei rheumatischen Ent-
zindungen bei Kindern
und Jugendlichen.
Vor dem Einsatz eines Me-
dikaments werden Familie
und Patient ausfiihrlich
uber Wirkweise, Dosierung, Dar-
reichungsformen und Therapieziele infor-
miert. Patienten und Eltern sollten die
Produktinformation zur Kenntnis neh-
men und sich nicht scheuen, ihre Fragen
mit dem Arzt offen anzusprechen, damit
eine Langzeitakzeptanz des Medikaments
moglich ist.
Wichtig ist, Dosis und tageszeitliche Ver-
teilung regelmaflig zu beachten. Auch die
Medikamentenform als Tablette, Saft oder
Ampulle sollte mit dem Arzt besprochen
und nur nach Riicksprache gedndert wer-
den.

5 Applikation bedeutet Darreichung oder Gabe
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Bei akuten Erkrankungen kdonnen zusitz-
lich andere Medikamente erforderlich
werden, z.B. Antibiotika bei Infektions-
krankheiten. Es ist sehr wichtig, dass
plotzlich auftretendes Fieber noch am
gleichen Tag vom Arzt abgekldrt und evtl.
behandelt wird. Jeder Arzt, der Medika-
mente zusatzlich verordnet, also auch der
Notarzt am Wochenende, sollte die aktu-
elle Behandlung des Rheumas berticksich-
tigen. Die Verordnung sollte jedoch nicht
dazu fiihren, dass bei bestehender Indika-
tion, z.B. einer eitrigen Infektionen im
Korper, nicht ausreichend (z. B. mit Anti-
biotika) behandelt wird, da die Infektion
zusdtzlich den Patienten gefihrden und
auch einen neuen Rheumaschub ausldsen
kann.

Wie kann eine vertrauensvolle
Zusammenarbeit zwischen
Patient/Eltern und behandeln-
den Arzten aufgebaut werden?
Die Frage nach Vertraglichkeit und Wirk-
samkeit von Medikamenten spielt fiir
Eltern/Kinder und die betreuenden Arzte
eine bedeutende Rolle. Entscheidend ist,
die Probleme des Kindes und der Eltern
stets gezielt anzusprechen, um sinnvolle
Moglichkeiten der Weiterbehandlung pla-
nen zu konnen und Risiken der Selbstthe-
rapie zu minimieren. Eine vertrauensvolle
Therapievereinbarung zwischen Patient/
Arzt und Eltern ist wichtig fiir eine sinn-
volle Steuerung der medikamentdsen Be-
handlung. Dies gilt auch fiir zusédtzlich
angesetzte Medikamente, wie z. B. pflanz-
liche Prédparate, oder eine homdoopathi-

sche Behandlung. Oft haben die mit der
Rheumabehandlung befassten Arzte auch
Erfahrungen mit sogenannten Alternativ-
therapien, das Thema wird aber aus fal-
scher Scheu von den Eltern nicht ange-
sprochen.

Zusidtzliche Therapien konnen hdéufig
durchaus toleriert werden, wenn sie nicht
zu einer Stimulation des Immunsystems
und somit auch der rheumatischen Ent-
ziindung fiihren. In jedem Falle sollten
zusdtzliche Therapien im Gesprdach Er-
wihnung finden. Wenn Medikamente
nicht eingenommen oder abgesetzt wer-
den, muss der Arzt dies frithzeitig erfah-
ren. Ebenso ist die Begriindung, warum
dies erfolgte, sehr wichtig. Informations-
defizite konnen zu einer drztlichen Fehl-
beurteilung fithren.

Wie ist das Gesamtkonzept
einer Rheumabehandlung bei
Kindern?

Medikamente sind eingebunden in ein
therapeutisches Gesamtkonzept, das wie
bereits mehrfach erwdhnt, physikalische
Therapiemafinahmen, Gelenkentlastung,
krankengymnastische Ubungsbehand-
lung und Hilfsmittelversorgung in sinn-
voller Weise mit der medikamentdsen
Therapie kombiniert. Auch die Erndhrung
sowie Mafinahmen zur Krankheitsbewal-
tigung spielen fiir die Familien eine we-
sentliche Rolle.

Die nichtmedikamentdsen Behandlungs-
prinzipien und die Integration des rheu-
makranken Kindes in seinem Umfeld sind
entscheidend fiir die weitere Entwicklung
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des Kindes und die Bewdltigung der Er-
krankung. Die Alltagsbewiltigung und
die Belastungen fiir das Kind und die Fa-
milie bei einer chronischen Erkrankung
werden deshalb in nachfolgenden Beitra-
gen ausfiihrlich dargestellt.

Fiir eine konsequente Durchfiihrung der
Therapiemafinahmen (Compliance) ist
ein grundlegendes Verstindnis der Er-
krankung, der Sinnhaftigkeit und der
Wirkweise der Therapiemafinahmen, aber
auch der psychischen Belastungssituation
und der Moglichkeit, diese im Alltag zu
bewiltigen, erforderlich.
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2. KRANKHEITSBEWALTIGUNG

DipPL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

2.1. Krankheitsbewalti-
gung - allgemeine
Aspekte

Kaum ein Begriff wird so vielféltig benutzt
wie der Ausdruck Krankheitsbewiltigung
(synonyme Benennungen sind Krank-
heitsverarbeitung, Krankheitsmanage-
ment oder auch Coping?®). Vielfdltig des-
wegen, weil mit diesem Begriff sowohl der
Prozess der Bewiltigung als auch die Stra-
tegien gemeint sind.

Eine sehr treffende Definition versteht
unter Krankheitsbewdltigung das in ei-
nem Prozess verlaufende Bemiihen, be-
reits bestehende oder erwartete Belastung
durch die Krankheit innerpsychisch (emo-

tional, kognitiv) oder durch zielgerichte-
tes Handeln aufzufangen, auszugleichen,
zu meistern oder zu verarbeiten.

Die Auseinandersetzung mit einer chroni-
schen Erkrankung wie Rheuma ist ein fiir
jeden Menschen einzigartiger Ablauf, fiir
den es keinerlei Patentrezepte gibt.

Ziele der Krankheitsbewiltigung

,Du musst lernen, Deine Krankheit zu ak-
zeptieren” ist ein gutgemeinter, aber
schwer zu realisierender Wunsch an den
Patienten. Akzeptanz als Ziel der Krank-
heitsbewdltigung ist jedoch ein sehr ho-
her Anspruch; heifdt es doch, etwas zu ak-
zeptieren, also anzunehmen, das man im
Grunde lieber heute als morgen los wer-

6 Aus dem Englischen: to cope = fertig werden mit etwas
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den mochte. In der Regel sprechen Pa-
tienten, junge wie erwachsene, die einen
sehr guten Umgang mit ihrer Erkrankung
gefunden haben, in den seltensten Fillen
von Akzeptanz, sondern eher von Um-
schreibungen wie ,,im Griff haben”, ,da-
mit klar kommen*“ oder gebrauchen Dar-
stellungen wie ,fiir mich ist die Krankheit
Normalitdt geworden.”

Ein neuerer Ansatz der Medizin und Psy-
chologie verwendet den Begriff der Le-
bensqualitdt. Dieser Aspekt fufdt auf der
Frage, wie Patienten die Auswirkungen ih-
rer Krankheit und die Effekte, folglich
auch die Nebenwirkungen der Therapien,
auf ihre subjektive Gesundheit wahrneh-
men und welche Auswirkungen dies auf
ein ,normales” Leben hat. Lebensqualitét
ist immer ein subjektiv eingeschdétzter Zu-
stand. Fir ein Kind bedeutet z. B. eine ho-
he Lebensqualitdt, dass es die gewohnten
Freizeitaktivitdten grofitenteils weiter aus-
tiben kann oder in der Schule moglichst
wenig Nachteile erfdhrt.

Stehen fiir den Betroffenen selbst vor al-
lem Gesichtspunkte wie Lebensqualitat
und hochstmogliche Normalitdt im Vor-
dergrund einer Zielfrage der Krankheits-
bewiltigung, ist fiir den Arzt oder Thera-
peut die Compliance ein tibergeordnetes
Ziel. Unter Compliance versteht man die
Bereitschaft und Einsicht einer erkrank-
ten Person, die vorgeschlagene Therapie
zu akzeptieren und durch eigene Mitwir-
kung zu unterstiitzen. Die Forderung , du
musst deine Krankheit akzeptieren” bein-
haltet daher hdufig die Aussage: ,,Du soll-
test einsehen, dass die empfohlene The-
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rapie gut fur dich ist und du solltest sie
auch zu Hause ohne Murren durchfiih-
ren!”

In letzter Zeit wird das Wort Compliance
vermehrt durch den Begriff ,Empower-
ment” ersetzt. Gemeint ist hiermit, dass
die Patienten in die Lage versetzt werden
sollen, selbstverantwortlich und abhingig
vom jeweiligen Entwicklungsstand mit
ihrer Erkrankung umzugehen.

In diesem Zusammenhang ist als Ziel
auch die Selbstwirksamkeit zu nennen.
Darunter versteht man die Erfahrung ei-
nes zumeist dlteren Kindes, ,selbst” Ein-
fluss auf den Krankheitsverlauf nehmen
zu konnen, indem man sich z. B. Wissen
aneignet oder aber gewissenhaft seine
Therapie durchfiihrt.

Die unterschiedlichen Personen im
Bewiltigungsprozess

Wie eine Krankheit bewdltigt wird und
was dabei verarbeitet werden muss, ist ab-
héingig von der Person und dem Alter. Bei
einer rheumatischen Erkrankung im Kin-
des- und Jugendalter sind hier zunadchst
verschiedene Altersgruppen zu unterschei-
den, da die Art und Weise der Krankheits-
bewiltigung abhdngig von der kognitiven
Entwicklung der betroffenen Person ist.
Ein kleines Kind von wenigen Jahren er-
fahrt seine Krankheit eher als etwas Beun-
ruhigendes. Sein Entwicklungsstand und
damit verbunden das sogenannte Krank-
heitskonzept ldsst es noch nicht zu, sich
weitreichende Gedanken tiber die Krank-
heit zu machen. Eine Bedrohung erfihrt
das kleine Kind eher durch dufiere unan-



genehme Prozeduren wie Blutentnahmen
oder Injektionen. D.h. die Krankheit ist
identisch mit den spiirbaren Symptomen
oder Korperempfindungen. Entsprechend
wird das Kind den Arzt oder die Schwes-
ter, aber auch die Eltern, die es ins Kran-
kenhaus gebracht haben, fiir sein ,Lei-
den” verantwortlich machen. In diesem

Alter reagieren die kleinen Patienten eher
darauf, wie die Eltern mit der Erkrankung
umgehen, d.h. zeigen die Eltern einen
positiv gefarbten Umgang mit der Erkran-
kung, hat dies in der Regel auch beruhi-
gende Wirkung auf die Kinder.

Mit zunehmenden Alter und somit kogni-
tiver Reife dndert sich auch das Krank-
heitskonzept. Kinder ab dem Grundschul-
alter sehen schon eher einen Ursache-
Wirkungs-Zusammenhang, d. h. das Kind

kann z.B. nachvollziehen, dass seine Be-
schwerden durch eigene oder auch drztli-
che Mafinahmen beeinflusst und somit
auch verbessert werden konnen.

Kinder ab dem ca. 11. Lebensjahr ndhern
sich dem Denkmuster von uns Erwachse-
nen langsam an. D. h. sie verstehen nicht
nur Zusammenhdnge, sondern begreifen

auch Wirkmechanismen von Therapien
oder Medikamenten. Allmdhlich entwi-
ckelt sich ein umfassendes Konzept. Oft-
mals lassen sich in diesem Alter, teilweise
auch schon eher, auffillige Entwicklungs-
ungleichmaBigkeiten erkennen. So glanzt
ein Kind z. B. einerseits durch fachmén-
nische Auferungen von medizinischem
Wissen (,,unser kleiner Professor!“) und
fallt andererseits durch Entwicklungsriick-
schritte (spielt noch mit Puppen) auf.
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Jugendliche begreifen in der Regel ihre Er-
krankung in einem umfassenden Kon-
zept, in dem Ursachen-Wirkungs-Zusam-
menhidnge genauso erkannt werden wie
psychosoziale Belastungsfaktoren und
Anforderungen. In diesem Alter spielen
allerdings noch weitere Aspekte eine Rolle,
namlich die altersspezifischen Entwick-
lungsaufgaben, die ein Jugendlicher oder
junger Erwachsener zu losen hat. Unter
Entwicklungsaufgaben verstehen wir Be-
wadltigungsleistungen, die einerseits indi-
viduelle Bediirfnisse, andererseits gesell-
schaftliche Anforderungen darstellen.
Beispiele fiir solche Entwicklungsaufga-
ben sind die Akzeptanz der korperlichen
Verdnderungen und des eigenen Ausse-
hens, die Aufnahme enger/intimer Bezie-
hungen, die Ablosung vom Elternhaus,
die Orientierung auf Ausbildung oder die
Entwicklung einer Zukunftsperspektive.
Fiir einen jungen Rheumatiker ist eine zu-
friedenstellende Losung dieser Aufgaben
doppelt schwer, da er ja gleichzeitig auch
die Erfordernisse seiner Krankheit mana-
gen muss. Manche krankheitsspezifischen
Belastungen sind mit den zu losenden
Entwicklungsaufgaben schwer vereinbar,
so fithren die eingeschrankten korperli-
chen Moglichkeiten z.B. zu Problemen
bei der beruflichen Orientierung, oder ein
negatives Korperkonzept hat eine Zurtick-
haltung bei der Aufnahme von intimen
Beziehungen zur Folge.

Eine weitere Personengruppe, die zwar
nicht selbst betroffen, aber emotional
durch die Erkrankung sehr beeinflusst ist,
sind die Eltern, aber auch die nicht er-
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krankten Geschwister. Die Erkrankung
bringt grofie Verdnderungen innerhalb der
familidren Strukturen mit sich, kann aber
auch z.B. zu Entwicklungseinbuf3en bei
den Geschwisterkindern fiithren. Wiahrend
die betroffenen Kinder ihre Krankheitslast
héufig auf die Eltern tibertragen und da-
durch eine Entlastung erfahren, tragen Va-
ter und Mutter die gesamte Biirde einer Er-
krankung. Dazu zdhlt neben einer hohen
Verantwortlichkeit, z. B. bei Therapieent-
scheidungen, auch die Bewiltigung von



erzieherischen und psychosozialen Aspek-
ten (z. B. Schule, Kindergarten). Die Eltern
sind Mediatoren zwischen den Kindern
und den unterschiedlichen Sozialpartnern
(Angehorigen, Lehrern, Mitschiilern etc.).
Wihrend die betroffenen Kinder eher auf
der Ebene des Hier und Heute denken und
leben, spielt bei den Eltern immer auch der
Zukunftsaspekt eine beherrschende Rolle
(z.B. die Wahl der richtigen Schulform, be-
rufliche Aspekte usw.).

Gegenstand der Bewiltigung

Bei der Krankheitsbewiltigung handelt es
sich also um einen psychosozialen Anpas-
sungsprozess: Die Anforderungen der Er-
krankung und ihrer Behandlung miissen
an die Erfordernisse des taglichen Lebens
angepasst werden. Man nennt dies auch
Adaptationsprozess. Eine Krankheit zu
bewiltigen heif3t also nicht nur, die
Krankheit und ihre Therapie zu meistern
oder zu verarbeiten, sondern es miissen
auch innerpsychische und psychosoziale
Aspekte aufgefangen werden.

Belastend sind fiir die Betroffenen selbst
natiirlich die Mafinahmen, die direkt mit
der Behandlung der Krankheit verbunden
sind. So bedeutet der Krankenhausaufent-
halt immer auch eine Trennung von der
Familie und den Freunden. Nicht selten
leiden die Kinder unter groflem Heim-
weh. Vor allem aber werden unangeneh-
me Mafinahmen im Zusammenhang mit
Diagnostik und Therapie wie Blutentnah-
men oder Injektionen abgelehnt. Insbe-
sondere kleine Kinder kénnen massive
Spritzendngste entwickeln, die manchmal

Das Eisbergprinzip
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ein weiteres Vorgehen unmoglich ma-
chen. Hier entsteht eine Assoziationsket-
te: Kranksein = Spritzen = Angst und
Schmerz = unangenehme Gefiihle = Ab-
wehrhaltung.

Krankheitsspezifische Therapieanforde-
rungen sind sowohl fiir die Eltern der be-
troffenen Kinder und Jugendlichen als
auch fiir die Arzte und Stationsmitarbeiter
zumeist eher sichtbarer Natur, da die jun-
gen Patienten z. B. ein Missfallen der The-
rapiemafinahmen offenkundig oder z.B.
Schmerzen durch Verhaltensinderungen
oder Klagen deutlich machen. Dagegen
entziehen sich innerpsychische Prozesse
zumeist unserer Beobachtung. Das Den-
ken und Fihlen eines rheumakranken
Kindes liegt wie bei einem Eisberg (siehe
Abbildung S. 57) im Verborgenen.

Zu diesen innerpsychischen Prozessen ge-
hort u.a. das subjektive Krankheitskon-
zept, also wie ein betroffenes Kind tiber Ur-
sache, Symptomatik und Prognose seiner
Erkrankung sowie das Krankheitsgesche-
hen denkt. Hier konnen z. B. fiktive oder
irrationale Vorstellungen vorherrschend
sein, wodurch ein unbeschwerter Umgang
mit der Erkrankung verhindert wird.

Ein anderer Aspekt der gedanklichen Ebe-
ne ist das subjektive Behandlungskonzept
eines Patienten. Hier sind Vorstellungen
uber die Wirkung, Ziel und Durchfithrung
der Therapie abgebildet. Ein unangemes-
senes Behandlungskonzept kann bei-
spielsweise Behandlungsdngste oder eine
ablehnende Therapieeinstellung (Non-
Compliance) hervorrufen.
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Teilweise durch Medien, aber vor allem
auch durch Selbst- und Fremdwahrneh-
mung beeinflusst, existiert bei jedem
Menschen ein Korperkonzept, also ein
Sammelsurium von Eindriicken, wie eine
Person sich selbst in ihrem Korper fiihlt.
Insbesondere bei Jugendlichen hat die
Korperlichkeit einen hohen Stellenwert.
Der Eindruck vom eigenen Korper (,,body
image”) kann durch die rheumatische Er-
krankung stark negativ gefarbt werden, so
dass sich betroffene Jugendliche z. B. we-
niger attraktiv fithlen.

Neben diesen innerpsychischen Prozes-
sen geben viele Patienten vor allem Belas-
tungsfaktoren an, die mit ihrem ganz nor-
malen Alltag zu tun haben. Die rheuma-
tische Erkrankung hat Auswirkung auf
den Freizeitbereich (Einbuf3en insbeson-

dere im sportlichen Bereich), die Schule
(Ausgrenzungen, Hénseleien durch Mit-
schiiler, Unverstandnis durch die Lehrer,
Riicksichtslosigkeit), aber auch im fami-
lidren Umfeld. Hier werten viele betrofte-
ne Kinder und noch viel mehr Jugendli-



che die Uberbehiitung durch die Eltern
als sehr belastend. Zudem fiihrt die Son-
derrolle nicht selten zu Eifersucht und
Missgunst seitens der nicht erkrankten
Geschwister.

Phasen der Krankheits -
bewaltigung

Die Bewiltigung einer chronischen
Krankheit ist ein Prozess, d.h. das ent-
sprechende Ziel wird nicht direkt, son-
dern zumeist {iber verschiedene Phasen
erreicht. Diese verlaufen nicht in einem
starren ,Fahrplan” sondern sind eher als
eine Art roter Faden zu sehen. Der Verlauf
ist zudem individuell sehr unterschied-
lich und auch abhingig vom Alter der be-
troffenen Person.

In der Literatur werden folgende Phasen
beschrieben:

1. Phase: Schock/Verleugnung

Die Konfrontation mit der Diagnose einer
chronischen Erkrankung, die womdglich
mit korperlichen Funktionseinbuf3en und
Schmerzen einhergeht und einen sich
verschlimmernden Verlauf erwarten ldsst,
fihrt hédufig zu einem ,Sturz aus der
Wirklichkeit”, zu einem Schock, zu Unru-
he und Angst. Vor allem Eltern gebrau-
chen Bilder wie ,es tat sich ein tiefes Loch
auf” oder ,vor uns stand plétzlich ein
grofler Berg”. Diese Phase kann allerdings
auch vollig anders verlaufen, vor allem
dann, wenn die Diagnose erst zu einem
sehr spdten Zeitpunkt festgestellt wird.
Dann kann die Krankheitsbestimmung

auch eine beruhigende Wirkung haben,
da z.B. vermutete schlimmere Erkran-
kungsarten ausgeschlossen worden sind.

2. Phase: Verdringung, Verleug-
nung

Kognitive (intellektuelle) Fihigkeiten zei-
gen sich in dieser Phase oft (voriiberge-
hend) eingeschrankt. Haufig wird versucht,
die Bedrohung durch die Diagnose mittels
Verleugnung zu reduzieren. Dieses ,Nicht-
wahrhaben-wollen” hat eine Pufferwir-
kung, die es dem Patienten giinstigenfalls
ermoglicht, die Tatsache, wirklich krank zu
sein, nach und nach annehmen zu kon-
nen. Es kann aber auch zu unrealistischen
Verhaltensweisen kommen wie: Glauben
an eine Fehldiagnose oder Verwechslung
bis hin zur Verzogerung oder sogar Verwei-
gerung der notwendigen Behandlung. In
dieser Phase brauchen die Patienten vor al-
lem Wirme, Verstandnis und Verlasslich-
keit in menschlichen Beziehungen.

3. Phase: Emotionen

In diesem Bewiltigungsabschnitt steht
vor allem die Frage ,Warum gerade ich
bzw. wir?“ an vorderster Stelle. Zudem
werden die Patienten von Gefithlen wie
Wut, Enttduschung und Trauer tiberwdl-
tigt. Oft wird diese Wut und Aggression
nicht offen gedufiert, sondern unbewusst
auf die Bezugsperson (Familie, Pflegeper-
sonen etc.) projiziert, was sich dann
durchaus in Form von Vorwiirfen und
Kritik duflern kann. Vor allem die Patien-
ten erscheinen haufig ungeduldig, gereizt,
ungerecht und uneinsichtig.
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Wichtig - vor allem fiir die Angehorigen
— ist jetzt, dieses Verhalten nicht persén-
lich zu nehmen, denn die Aggression der
Patienten gilt im Grunde der Krankheit,
nicht ihnen.

Die Patienten brauchen jetzt trotz des ab-
lehnenden Verhaltens Geduld und ein
kontinuierlich aufrechterhaltendes Kom-
munikationsangebot.

In dieser Phase konnen aber auch depres-
sive Tendenzen entstehen. Durch die viel-
fach mit der Erkrankung verbundene zu-
nehmende Funktionseinschrankung, aber
auch durch Verdnderungen des Korperbil-
des etc. kann es zu einem Einbruch des
Selbstwertgefiihls bis hin zu einer existen-
tiellen Verzweiflung der Patienten kom-
men. Die Verletzlichkeit hat zugenom-
men. Gerade Jugendliche ziehen sich zu-
rick, meiden Auflenkontakte oder ver-
schanzen sich hinter ihren Computern.
Solche Niedergeschlagenheit sollte als Re-
aktion auf die Erkrankung verstanden
und auch akzeptiert werden.

4. Phase: Handeln und Verhandeln
Diese Phase ist oft durch eine grof3e Be-
triebsamkeit und Aktivitdt gekennzeich-
net: Man versucht alles Mogliche in Be-
wegung zu setzen, um die Krankheit zu
meistern. Neben einer ausgeprédgten In-
formationssuche, z.B. iiber Fachliteratur
oder Internetrecherchen, kann haufig
auch eine Hinwendung zu alternativen
bzw. komplementédren Behandlungsme-
thoden beobachtet werden. Es ist aber
auch eine Phase des Handelns, in der vor
allem die Eltern die Ausprdgung der Dia-
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gnose in Frage stellen oder aber die Dosis
der Medikamente zu reduzieren suchen,
da sie die Erkrankung des Kindes als nicht
so ,,schlimm” sehen.

5. Phase: Akzeptanz oder Normali-
sierung

Nachdem vor allem die Diagnosestellung,
aber auch die emotionale Verarbeitung
der Erkrankung hdufig als eine Krisen-
situation empfunden wird, fiihrt die letz-
te Phase der Krankheitsverarbeitung wie-
der zuriick in eine, man konnte sagen, an-
dere Normalitdt: Man hat seinen Platz im
Leben wiedergefunden, es kommt zu neu-
en Rollendefinitionen und die Betroffe-
nen versuchen ihren Alltag neu zu struk-
turieren.

Diesen Phasen miisste man noch eine
weitere voranstellen, ndmlich die Phase
der Verunsicherung. Haufig vergeht eine
lange Zeit, bis die Krankheit von einem
Spezialisten diagnostiziert wird. Es wird
deutlich, dass mit dem Kind etwas nicht
stimmt, aber hat noch keine Begriindung
dafiir. Moglicherweise kommen mehrere
Differentialdiagnosen in Frage, die vor al-
lem von den Eltern durchdacht werden.
Bestand noch keinerlei Kontakt mit einer
medizinischen Einrichtung, haben sich
die Eltern vielleicht ein eigenes , Sammel-
surium” an Eventualitdten zurechtgelegt.
Dabei kann die Spannweite von ,es ist be-
stimmt nichts Schlimmes” bishin zu sehr
schwerwiegenden Krankheiten reichen.

Die meisten Patienten und Eltern errei-
chen in der Regel die Stufe der Normali-



sierung oder Akzeptanz, allerdings kon-
nen vor allem Schiibe einen ,Riickfall“ in
vorherige Stufen verursachen. Die Tatsa-
che, dass man nun besser informiert ist
und auch Hilfsmoéglichkeiten kennt, ist
zumeist ausschlaggebend dafiir, nicht
ganz ,von vorne” anfangen zu miissen.

Der komplette Phasenverlauf betrifft eher
Jugendliche bzw. die Eltern. Kleinere Kin-
der orientieren sich in der Regel an der
Befindlichkeit ihrer Eltern im Bewalti-
gungsprozess, d. h. Phasen der Angst oder
des Handelns sind z.B. wesentlich selte-
ner, wogegen viele Kinder und vor allem
Jugendliche zur Verleugnung bzw. Ver-
dringung neigen.

Bewadltigungsstile

Wie gut jemand eine Krankheit bewaltigt
und meistert, ist abhdngig von vielen, so-
genannten protektiven Faktoren. Fir die

jungen Rheumatiker selbst sind das vor
allem soziale Aspekte wie Unterstiitzung
durch die Familie und Freunde, eine un-
problematische Schul- und Freizeitsituati-

on oder sozial- bzw. personlichkeitspsy-
chologische Gesichtspunkte. Ein schiich-
ternes, kontaktscheues Kind wird viel-
leicht eher zu einem griiblerischen Ver-
halten neigen, wihrend ein sozial gut ein-
gebundener junger Mensch durch seine
Freunde optimal abgefedert wird.

In diesem Zusammenhang lassen sich
verschiedene Bewdltigungsstile heraus-
stellen, die allerdings eher fiir den Er-
wachsenenbereich definiert wurden. Sie
komprimieren nattirlich die vielen indivi-
duellen Moglichkeiten, mit einer Krank-
heit umzugehen. Dabei gibt es keinen
,wahren” Weg, sondern vielmehr kénnen
die verschiedenen Stile zu unterschiedli-
chen Zeitpunkten und individuell ver-
schieden sehr effektiv sein.

I. Verleugnender Bewaltigungsstil
Dieser Stil ist nicht nur Bestandteil des
Phasenverlaufs, sondern auch ein sehr be-
vorzugter Weg, den besonders dltere Kin-
der und Jugendliche einschlagen. Krank-
heit und Schmerzen stehen im gegensatz-
lichen Kontext zu dem, was eigentlich
mit Jungsein verbunden ist, ndmlich Ge-
sundheit und Beweglichkeit. Aus diesem
Grund wird all das, was nach aufien als
yuncool” gilt, verleugnet.

Diese Strategie kann zwar einerseits zu
Ablehnung der Therapiebereitschaft
(Compliance) fiihren, andererseits aber
fiir den Betroffenen zum Ausdruck brin-
gen, so normal wie moglich leben zu wol-
len.
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II. Sinnsuchender Bewiltigungsstil
Bei dem sinnsuchenden Bewiéltigungsstil
steht das Griibeln und die Suche nach ei-
nem Sinn oder einer ,Botschaft” der Er-
krankung im Vordergrund. Diese Form
findet man weniger bei den Kindern
selbst, sondern vor allem bei den Eltern.
Manchmal ist diese Sinnsuche eher ein
Festhalten an einem Strohhalm, doch
gibt es immer wieder auch Familien, die
in dieser neuen Aufgabe positive Perspek-
tiven sehen, indem sie z.B. die Lebens-
weise innerhalb der Familie tiberdenken
oder ein , Zusammenschweiflen” der Paar-
beziehung wahrnehmen. Oftmals finden
die Personen, die diesen Stil priferieren,
darin eine Menge Trost, allerdings kann
diese Vorgehensweise auch schnell zu Re-
signation und Riickzug fiihren. So sehen
manche Familien die Erkrankung ihres
Kindes als eine Art Fiigung, ausgerechnet
in diese Familie hineingeboren zu sein.

III. Aktiver, zupackender Bewalti-
gungsstil

Dieser Bewaltigungsstil ist dadurch gekenn-
zeichnet, dass die Betroffenen oder Eltern
die Krankheit als bewiltigbare Herausfor-
derung ansehen und sich problemorien-
tiert und informiert mit der Krankheit aus-
einandersetzen. Diese Patienten oder Eltern
sind meistens gut informiert und versu-
chen durch intensive Recherchen auf dem
neuesten Stand der wissenschaftlichen For-
schung in der Kinderrheumatologie zu
sein. Auch die Mitgliedschaft und engagier-
te Mitarbeit in einer Selbsthilfegruppe ge-
hort zu den Charakteristika dieses Stils. Al-

64

lerdings trifft diese handlungsorientierte
Bewiltigungsart eher auf Eltern zu, seltener
auf die Betroffenen selbst. Vielleicht ist dies
auch ein Grund dafiir, warum Jugendliche
selten in Selbsthilfegruppen zu finden sind.

IV. Suche nach sozialer Einbin-
dung und Unterstiitzung

Personen, die diesen Stil bevorzugen,
kompensieren ihre Krankheitslast durch
soziale Strukturen wie Familie, Freundes-
kreis, Clique oder Verein. Sie gelten oft als
starke Personlichkeiten, die zudem {iber
eine hohe soziale Kompetenz verfiigen.
Im sozialen Geflige konnen sie ihre Be-
diirfnisse nach Anerkennung und des Da-
zugehorens stillen, allerdings wirken sie
nach auflen hdufig so willensstark (,Ich
schaffe alles alleine”!) und robust, dass sie
beziiglich ihrer Erkrankung nach aufien
als unglaubwiirdig erscheinen.

Auch die Familien selbst konnen ganz un-
terschiedliche Bewdltigungsstile einschla-
gen. In der Literatur werden dazu vier ver-
schiedene Typen beschrieben:

1. Sozial und emotional stabile Familien
mit emotionalem Austausch und ge-
genseitiger Verantwortlichkeit,

2. leistungsorientierte Familien, bei de-
nen Gefiihle von Uberforderung und
Beschdmung, aber auch Anerkennung
und Stolz auf vollbrachte Leistungen
auftreten konnen,

3. Familien, die auf Schutz und Abwehr
von erlebter Bedrohung bauen und
damit einhergehend erhebliche Ver-
anderungsdngste haben konnen,



4. in Leid und Trauer verhaftete Famili-
en mit unharmonischen Beziehungen
und der Gefahr einer Erstarrung in
Umgangsweisen, die nach einem eher
starren Muster ablaufen.

Abwehrmechanismen

Der Begriff Abwehrmechanismus stammt
aus der Psychoanalyse. Man bezeichnet
damit verschiedene Verhaltensweisen, mit
denen sich Menschen vor seelischen Kon-
flikten schiitzen. Solche Verhaltensweisen
lassen sich bei chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen vermehrt feststellen.
Der Einsatz von Abwehrmechanismen
entzieht sich in der Regel dem Bewusst-
sein, sie spielen allerdings einen wichtigen
Beitrag zur Selbstkontrolle der Betroffenen
bei der Bewiltigung eines seelischen Kon-
fliktes wie der chronischen Krankheit.
Typische Mechanismen sind die

Kompensation (die durch die Krank-
heit erlebte Schwdche wird durch die
Uberbetonung eines anderen Charak-
terzuges ausgeglichen, z.B. durch ag-
gressives Verhalten oder besondere
,Coolness"),

Fantasie (Aktivititen und Gedanken
verlaufen vermehrt in Fantasiewelten,
z.B. PC-Spiele),

Projektion (die eigenen Unzuldnglich-
keiten werden auf andere tibertragen),
Regression (Riickzug auf frithere Ent-
wicklungsstufen) oder

Verdringung und Verleugnung (Ver-
such, die Krankheit als nicht-existent
wahrzunehmen).

Obschon diese Mechanismen eher von
der Krankheit wegfiihren, kdnnen sie fiir
eine Weile eine gewisse Schutzwirkung
fir die Betroffenen haben.

Strategien der Krankheits-
bewadltigung

Es gibt keine Patentrezepte, mit denen
sich ein schwerwiegendes Ereignis wie ei-
ne rheumatische Erkrankung ohne Weite-
res bewdltigen ldsst. Zudem handelt es
sich immer um einen individuellen Pro-
zess, so dass auch die Strategien auf den
Einzelnen ausgerichtet sein sollten. Hier
greifen vor allem psychotherapeutische

Verfahren der sogenannten Verhaltens-
und Kurzzeittherapie. Dabei sollte nicht
eine Fokussierung auf die erlebten Handi-
caps im Vordergrund stehen, sondern ei-
ne Herausstellung der Stdarken und Res-
sourcen des Kindes oder des Jugendli-
chen. Auf diese Weise sollen Probleme,
die das Selbstbild oder das Selbstbewusst-
sein betreffen, reduziert werden. Ziel ist
es, die Krankheit nicht als Faktor zu be-
greifen, der das ganze Leben bestimmt,
sondern lediglich als Teil der Personlich-
keit. Dies ist gerade zu Beginn einer
Krankheit sehr wichtig.
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Genauso, wie es forderliche Aspekte gibt,
die den Umgang erleichtern (z. B. familia-
re Unterstiitzung), gibt es Risikofaktoren,
die die Bewdltigung eher erschweren (z. B.
geringe soziale Kompetenz, Probleme in
der Schule oder psychische Vorerkran-
kungen). Hier gilt es, das Augenmerk auf
eine Reduktion dieser Faktoren zu setzen.
Dies kann z. B. tiber Trainingsprogramme
zum Erlernen der sozialen Kompetenz er-
folgen oder durch eine kognitive Therapie
z.B. zur Reduktion von Angsten (u.a.
Spritzendngste) usw.

Wie im Artikel zum Thema Alltagsbewdl-
tigung detaillierter beschrieben wird, set-
zen viele Strategien vor allem im schuli-
schen Bereich an. Erfihrt das betroffene
Kind z. B. Probleme in der Schule, so muss
die Intervention vorrangig in diesem Be-
reich ansetzen (Kontaktaufnahme mit
den Lehrern, Finsatz von Informations-
material zum Thema Kinderrheuma, Ge-
staltung einer Sachstunde usw.). Dies gilt
ebenfalls fiir den beruflichen Bereich.
Auch der Einsatz von Entspannungsver-
fahren (Autogenes Training, Tiefmuskel -
entspannung nach Jacobson) zur Unter-
stiitzung bei der Krankheitsbewiltigung
wird diskutiert, allerdings sind solche Ver-
fahren eher im Zusammenhang mit der
Schmerz- und Stressbewailtigung zu se-
hen. Vor allem kombiniert mit therapeu-
tischen Geschichten (Fantasiereisen, Ima-
gination’), kénnen sie einen wichtigen
Beitrag zur Bewdltigung der Rheuma-
erkrankung leisten. Besonders bei kleine-
ren Kindern ist der Einsatz von therapeu-
tischen Geschichten wirkungsvoll, in de-

nen z.B. bestimmte Tiere als Sympathie-
trager die gewiinschte Botschaft tibermit-
teln.

Da die Krankheitsbewiltigung deutlich
mit dem Wissen iiber die Erkrankung und
ihre Behandlung zusammenhangt, ist es
wichtig, hier altersspezifische Informati-
onsangebote einzusetzen. Dies kann so-
wohl in Einzelgesprdachen und durch den
Gebrauch von kindgerechtem Anschau-
ungsmaterial und Modellen geschehen,
als auch durch umfassende Schulungspro-
gramme. Solche Patienten- und Eltern-
schulungen werden seit vielen Jahren im
St. Josef-Stift unter dem Namen , geLENKig-
Tage” durchgefiihrt. Eine Patientenschu-
lung ist genau definiert als ein Informati-
onsangebot, das von verschiedenen Be-
rufsgruppen durchgefiihrt wird, dem ge-
nau abgestimmte Wissensinhalte zugrun-
de liegen und das gut evaluiert, d.h. auf
seine Wirksamkeit untersucht worden ist.
Solche Schulungen reduzieren nicht nur
mogliche Krankheitsdngste und steigern
die Therapiebereitschaft, sondern sie ha-
ben auch einen groflen Anteil an einer
Verbesserung der Lebensqualitidt und hel-
fen Kosten im Gesundheitssystem zu re-
duzieren.

Viele wissenschaftliche Untersuchungen,
vor allem aber langjdhrige Erfahrungen
zeigen auch, dass die Therapeut-Patient-
Beziehung ungemein wichtig ist. Kinder
sind keine kleinen Erwachsenen, daher
brauchen sie auch Therapeuten, die auf
dieses Alter spezialisiert und ausgebildet
sind. So sollte z. B. ein Arzt nicht nur sei-
ne medizinischen Kenntnisse zum Einsatz

7 Vorstellungsiibungen
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bringen, sondern immer auch den psy-
chosozialen Kontext berticksichtigen.
Dies macht bei der Behandlung von Ju-
gendlichen die Ausbildung von Jugend-
drzten notwendig, da diese besser auf die
Entwicklungsaufgaben dieser Altersgrup-
pe eingehen und einwirken kdnnen.
Rheumakranke Kinder und Jugendliche
werden hdufig stationdr behandelt. Des-
halb ist es wichtig, ihnen ein Stations-
und Krankenhausmodell zu bieten, in der
sich ein Kind oder Jugendlicher auch
wohlfiihlen kann. Wohlfiihlen hdngt im-
mer auch mit Assoziationen zusammen,
die man mit diesem Gefiihl verkniipft. So
kann das Kind den Krankenhausaufent-
halt z. B. als angenehm empfinden, wenn
sich hier nicht alles nur um die Krankheit
dreht, sondern auch positive Aspekte wie
Spiele, Sonderveranstaltungen (z. B. Som-
merfest, Ausfliige, Ferienfreizeit usw.),
Clowntherapien stattfinden, vor allem
aber eine wohlwollende, kindgerechte
und humorvolle Atmosphire herrscht.

2.2. Krankheitsbewalti-
gung bei Jugendlichen

Die 16-jdhrige Sarah® bat mich mit folgen-
den Worten um einen Gesprachstermin:
,Ich muss mal dringend mit Dir reden!”
Als ich sie zu Beginn unseres verabredeten
Treffens in meinem Biro nach ihrem An-
liegen fragte, erhielt ich die Antwort: ,Ich
habe Chaos im Kopf!” Wir versuchten zu-
sammen die vielen Gedanken und Gefiih-
le, sowie die damit zusammenhédngenden

Erlebnisse herauszuarbeiten und schrie-
ben die Themen auf verschiedene Zettel.
Dann nahm die junge Patientin alle Pa-
pierschnipsel, zerknitterte sie zu einem
Klumpen und sagte: ,,Und so sieht das
Chaos in meinem Kopf aus!”
Normalerweise haben Jugendliche nicht
das Gliick, sich professionelle Hilfe fiir ih-
re Probleme einzuholen. Viele kdmen
auch gar nicht auf die Idee, weil aus ei-
nem Ablosungsprozess heraus gerade die
Unterstiitzung durch Erwachsene abge-
lehnt wird und sich der junge Mensch als
selbstwirksame Person (,,Ich kann das al-
les selbst!”) sieht. In Sarahs Fall konnten
wir in den darauf folgenden Stunden das
Chaos lichten. Die Themensammlung
enthielt Aspekte, die neben ihrer rheuma-
tischen Erkrankung und den individuel-
len Problemen typische Gesichtspunkte
der Altersstufe der Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen enthielten. Heranwach-
sende stellen aufgrund ihrer zu absolvie-
renden Entwicklungsaufgaben, den alters-
pezifischen korperlichen und psychi-
schen Verdnderungsprozessen, sowie den
durch die Jugendkultur gefarbten Denk-
mustern eine ganz eigene Spezies dar: Sie
sind weder Kinder noch Erwachsene. Des-
halb ist es auch wichtig, im Rahmen der
Krankheits- und Alltagsbewailtigung die-
ser Altersgruppe besondere Aufmerksam-
keit zu schenken.

Entwicklungsaufgaben

Worum geht es bei den oben genannten
Entwicklungsaufgaben? In unserer gesam-
ten Entwicklung spielen bestimmte Auf-

8 der Name wurde verdndert
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gaben eine Rolle, die abhidngig von gesell-
schaftlichen und kulturellen Vorgaben
und natiirlich auch im Zusammenhang
mit der entsprechenden Zeitepoche zu se-
hen sind. Gerade im Jugendalter verdich-
ten und haufen sich diverse Aufgaben.
Dies sind z. B.:

Neue und reifere Beziehungen zu Al-
tersgenossen beiderlei Geschlechts
aufbauen,

Ubernahme der ménnlichen oder
weiblichen Geschlechtsrolle,
Akzeptieren der eigenen korperlichen
Erscheinung und effektive Nutzung
des Korpers,

emotionale Unabhédngigkeit von den
Eltern und von anderen Erwachse-
nen,

Vorbereitung auf Partnerschaft und
Familienleben,

Vorbereitung auf eine berufliche Kar-
riere,

Werte und ein ethisches System erlan-
gen, welche als Leitfaden fiir das Ver-
halten dienen - Entwicklung einer
Ideologie,

sozial verantwortliches Verhalten er-
streben und erreichen,

Uusw.

Je nach Autor werden diese Aufgaben an-
ders benannt. Sie stellen allesamt gute
Richtkriterien fiir diejenigen Instanzen
(Eltern, Lehrer, Arzte, Erwachsene allge-
mein) dar, die mit Jugendlichen zu tun
haben. Allerdings werden diese Aspekte
von den Jugendlichen selbst nicht be-
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wusst als Aufgaben wahrgenommen. In
Zeiten, in denen immer weniger Werte
oder Richtlinien von den Eltern vermit-
telt werden, ist es fiir die jungen Men-
schen oft schwer, sich iberhaupt nach et-
was richten zu kénnen.

Neben diesen Entwicklungsaufgaben spie-
len aber auch korperliche, biochemische
oder psychische Faktoren eine grofie Rol-
le. Lange Zeit ging man davon aus, dass
hormonelle Verdnderungen mafgeblich
fir bestimmte Verhaltensmuster der pu-
bertierenden Jugendlichen verantwort-
lich sind. Inzwischen gibt es zahlreiche
wissenschaftliche Untersuchungen, die
entwicklungsneurologische Prozesse als
Ursache beschreiben. In vielen Publikatio-
nen zum Thema ,Jugend und Entwick-
lung” wird tiber das Gehirn eines Jugend-
lichen von einer Baustelle gesprochen:
Der Teil des Gehirns, der als verldssliche,
iibergeordnete Instanz fiir die Eigenver-
antwortlichkeit und Selbststandigkeit ei-
nes Menschen zustindig ist bzw. werden
soll, befindet sich im Aufbau. Diese Um-
bauphase wird z.B. durch stindige Ver-
gesslichkeit, emotionale Schwankungen
oder tibersteigerte Nervositdt der Pubertie-
renden deutlich. Auch Geschmacksirrita-
tionen (alles muss mit Chili oder Pfeffer
nachgewiirzt werden) lassen sich so erkla-
ren.

Diese Umstrukturierung konnen auch bei
sozialen Interaktionen wie z. B. einer Aus-
einandersetzung deutlich werden. Wih-
rend derartige Verarbeitungsprozesse nor-
malerweise iiber ein bestimmtes Hirn-
areal, den préfrontalen Kortex, ablaufen



und somit reflektiert vonstattengehen, ist
bei einem Jugendlichen hierfiir - noch -
der sogenannte Mandelkern zustdndig,
der normalerweise fiir die unmittelbaren
und unreflektierten Reaktionen zustdandig
ist. So wird z. B. die leichte Kritik eines El-
ternteils als grundloses ,Rumgemotze”
gewertet. Kein Wunder, dass es laufend zu
Verzerrungen und Missverstandnissen
kommt.

Die erwachsenen Kontaktpersonen der Ju-
gendlichen konnen allerdings oftmals
nicht nachvollziehen, dass diese Verande-
rungsprozesse eine psychosoziale Belas-

tung fiir den Pubertierenden darstellen
und erwarten, dass sich junge Leute bes-
ser anpassen miussten, als es ihnen tat-
sdchlich moglich ist. Auftauchende Pro-
bleme werden gerne verharmlost oder mit
Durchhalteparolen versehen.

Jugendliche und Gesundheit

Jugend steht als Sinnbild fiir Gesundheit
und Vitalitdt, woraus sich auch Begriffe
wie ,Jungbrunnen” oder ,ewige Jugend”
ableiten. Sowohl von auflen als auch von
den Jugendlichen selbst wird diese Le-
bensphase als eine vor Gesundheit strot-
zende angesehen. Korperliches Wohlbe-
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finden wird als eine Art Selbstverstind-
lichkeit betrachtet. So spricht man von
Kinder-, nicht aber entsprechend von Ju-
gendkrankheiten. Zudem werden Krank-
heiten von Jugendlichen anders erlebt
und Gesundheitsrisiken bagatellisiert. Das
Gesundheitskonzept junger Leute weicht
von dem der Erwachsenen eindeutig ab,
was auch ihre Risikobereitschaft fiir ge-
fdhrliches und gesundheitsgefihrdendes
Verhalten erkldrt. ,Bei Jugendlichen tiber-
wiegen psychische und psychosomati-
sche Storungen und verhaltensabhidngige
Befindlichkeitsbeeintrachtigungen, deren
Ursachen in falscher Stressbewdltigung,
unzureichender Gestaltung von Schlaf-
und Wachrhythmus und unausgewoge-
nem Erndhrungs- und Bewegungsverhal-
ten liegen.” (K. Hurrelmann: Lebensphase
Jugend (2007), S. 219). So landen Jugend-
liche zumeist als von den Eltern Ge-
schickte mit somatischen Beschwerden
beim Arzt, obschon ihre Problematik oft-
mals psychosomatischer oder psychologi-
scher Art ist. Jugendliche deuten die ei-
gentliche Problematik eher dezent an und
der behandelnde Arzt kann diese Andeu-
tungen nur verstehen, wenn er die soma-
tischen, innerpsychischen und sozialen
Reifungsprozesse seines jungen Patienten
zuordnen kann. Zudem ldsst sich bei ge-
sundheitlichen Verdnderungen eine aus-
geprdgte Beunruhigung bei den Heran-
wachsenden feststellen, die sogar das
Wohlbefinden und die Leistungsfahigkeit
beeintrdchtigen kann. Dies liegt zum ei-
nen daran, dass Jugendliche sehr mit ih-
ren korperlichen Verdnderungen und der
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damit verbundenen Attraktivitat beschaf-
tigt sind und zum anderen daran, dass
Fragen nach Lebenssinn und das Wahr-
nehmen der eigenen Existenz hoch im
Kurs stehen. So ldsst sich die in diesem Al-
ter hdufig anzutreffende Auseinanderset-
zung mit Tod und Sterben, z.B. in der
Musik verstehen. Verdichtet sich der Ver-
dacht auf eine Erkrankung, entstehen
nicht selten existentielle Angste. Mad-
chen reagieren darauf vermehrt mit nach
innen gekehrten Verhaltensweisen (De-



pression, Riickzug), wihrend Jungen dies
eher durch Coolness tiberspielen oder mit
nach auflen gerichteten Reaktionen (z.B.
Aggression) kompensieren.

Je weiter sich die Jugendlichen in der Pu-
bertit befinden, desto mehr nehmen die
Angaben korperlicher Beschwerden und
der psychosoziale Beschwerdedruck zu.
Dabei sind Mddchen in ihrem Rollenver-
halten gegeniiber korperlichen Beschwer-
den sensibler und beklagen diffuse

Schmerzen vermehrt und frithzeitiger. Es
ist oft zu beobachten, dass Therapeuten
und Arzte krankheitsbezogene Angste
und pubertidtsbedingte Verunsicherungen
als Norgelei oder Hypochondrie abtun.

Jugendliche mit einer rheuma-
tischen Erkrankung

Wihrend kleinere Kinder das Vorliegen
oder Entstehen einer chronischen Erkran-
kung wie Rheuma vielmehr als Verunsi-
cherung oder (unbewusst) als einen exter-
nen Prozess ansehen (,,Meine Eltern sind
schuld, dass ich Rheuma habe!“), reagie-
ren Jugendliche noch viel starker kognitiv
und emotional auf eine derartige Erkran-
kung. Wie bereits erwdhnt, fillt der plotz-
liche Beginn der Erkrankung in eine Zeit,
in der eh schon viele z.T. besorgniserre-
gende Verdnderungen vonstattengehen
und ist somit ein weiterer grofler Stress-
faktor. Da man einerseits den Jugendli-
chen Stdrke und Ausdauer unterstellt und
die Betroffenen selbst ihre Erkrankung
gerne runterspielen, ergibt sich nach au-
fen oftmals ein unkomplizierter Patient.
Zu oft wird von den Arzten und Thera-
peuten davon ausgegangen, dass die von
ihnen eingesetzte Therapie von den jun-
gen Patienten als etwas Gegebenes und
Sinnvolles hingenommen wird und dass
sie relativ schnell eine Krankheitsakzep-
tanz an den Tag legen. Das ist eine grund-
weg falsche Annahme.

So erleben wir in der Klinik fiir Kinder-

und Jugendrheumatologie im St. Josef-
Stift Sendenhorst héufig, dass Jugendliche
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zwar zu erneuten Aufenthalten mit sicht-
barer Freude anriicken, weil sie hier z. B.
alte Bekannte wiedertreffen oder aber sich
auf die ,chilligen” Momente freuen, aber
thematisiert man die Erkrankung in Ein-
zel- oder Gruppengesprachen, so stofit
man nicht selten auf einen zutiefst fru-
strierten Jugendlichen, der Angst vor der
Zukunft bzw. vor einer Verschlimmerung
der Erkrankung hat oder sich insgeheim
z.B. immer wieder die Frage stellt, warum
gerade er betroffen ist.

Die Behandlung von rheuma-
kranken Jugendlichen
Jugendliche sind oft schwer von einer
notwendigen Therapie zu tberzeugen
und héufig ist es schwierig, an sie heran-
zukommen. Es fillt ihnen nicht leicht,
sich auf Erwachsene bzw. Experten einzu-
lassen, da dies ihre eigene Autonomie ge-
fahrdet. Dies gilt nicht nur fiir Arzte und
Therapeuten, sondern auch fiir Psycholo-
gen oder Sozialarbeiter. Es ist deshalb zu-
vorderst wichtig, eine ehrliche und trag-
fahige Beziehung zu dem Patienten auf-
zubauen und dabei altersspezifische Pra-
ferenzen wie z.B. Gruppentherapie zu
nutzen. Jugendliche mdchten als eigen-
stindige Personen wahrgenommen wer-
den und legen daher grofien Wert auf ei-
nen personlichen Kontakt mit dem Arzt
z.B. in Form von vertraulichen Zweierge-
sprachen. Klassische Visiten fiihren oft
dazu, dass die Patienten ein erwiinschtes
Verhalten an den Tag legen, da sie sich
vor den lauschenden Mitpatienten im
Zimmer nicht blamieren wollen. Die Her-
anwachsenden brauchen vor allem eines:
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Viel Zeit. Sie sind hdufig noch nicht in
der Lage, ihre Beschwerden Kklar zu du-
Bern, ihr Anliegen tiberhaupt ins Be-
wusstsein zu bekommen und formulieren
zu kdnnen. Psychische Probleme werden
oft als korperliche Beschwerden vorge-
bracht. Somit sind immer mehrere und
ausgiebige Gesprdche notwendig, um an
den wirklichen Leidenshintergrund des



Jugendlichen zu gelangen. Jugendliche
brauchen oft vor allem Erkldrungen,
nicht unbedingt Abkldarungen. Fiir einen
jugendlichen Patienten ist es zudem ab-
solut wichtig, dass er sich jederzeit auf
die Geheimhaltungspflicht seines Arztes,
auch den Eltern gegeniiber, verlassen
konnen muss. Dies gilt vor allem fiir ver-
traulich vorgebrachte psychosoziale Pro-

bleme, die im Zusammenhang mit der
medizinischen Betreuung auftauchen.
Sollen Eltern mit ins Boot genommen
werden, sollte dies eingehend mit den Ju-
gendlichen selbst besprochen werden.
Welche Interventionen im Jugendbereich
ansonsten effektiv sind, wird in dem Ka-
pitel Transition und gelebte Transition
detaillierter dargestellt.

73



2.3. Entscheidungen
treffen far mein Kind

Wenn Sie in diesem Moment diese Sdtze
lesen, haben Sie sich hochstwahrschein-
lich fir etwas entschieden, ndmlich sich
diesem Text zu widmen. Mintitlich fillen
wir Menschen irgendwelche Entschei-
dungen, wobei sich diese Vorginge teil-
weise unserer bewussten Wahrnehmung
entziehen. So denken wir vermutlich
nicht groflartig dartiber nach, ob wir beim
Zéhneputzen die Zahnpasta von links
oder rechts auf die Biirste driicken. So et-
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was geschieht nebenbei, dennoch ist es in
gewisser Weise eine Entscheidung.

Sich entscheiden bedeutet immer, sich bei
zwei oder mehreren Alternativen oder Va-
rianten auf eine festzulegen: z.B. welche
Farbe wir beim Kauf des neuen Oberteils
wahlen, ob wir Pizza oder Nudeln bestel-
len oder ob wir im Urlaub ans Meer oder
in die Berge fahren. Haben wir uns fiir et-
was entschieden, so miissen wir dafiir ei-
ne andere Alternative aufgeben: Entschei-
den heifdt also auch immer sich von etwas
zu scheiden oder zu trennen. Genau das



fallt vielen Menschen ungemein schwer.
Ein ganzer Zweig der Kognitionspsycho-
logie® beschiftigt sich mit solchen Ent-
scheidungsprozessen. Die Werbeindustrie
lebt von unseren Entscheidungen und
versucht diese mit entsprechenden Me-
thoden der Werbung zu beeinflussen. Vor
allem komplexe Entscheidungen sind in
der Psychologie von grof3em Interesse. Zu
solchen komplexen Entscheidungen ge-
hort auch das elterliche Entweder-Oder
beziiglich einer Medikamentengabe fiir
das eigene Kind. Die Maf3nahme konnte
also lauten: ,Ihr Kind soll MTX oder Cor-
tison bekommen. Bitte geben sie ihre Ein-
willigung.” Die Wahl des Dafiir oder Da-
gegens ist vor allem deswegen besonders
komplex, da die Entscheidung nicht fiir
einen selbst, sondern fiir eine andere Per-
son, namlich das eigene Kind, getroffen
werden muss. Dies macht die Entschei-
dung wesentlich schwieriger.

Bei diesem speziellen Thema ist der wis-
senschaftliche Forschungsstand recht
diinn, es lassen sich kaum Veroffentli-
chungen dazu finden. Die gangigen Ent-
scheidungstheorien konnen zum Teil nur
schwerlich auf das Beispiel der Medika-
mentengabe {iibertragen werden. Viel-
leicht liegt der Grund dafiir in der Annah-
me, dass es nur eine objektiv richtige Ent-
scheidung fiir dieses Beispiel gibt, ndmlich
das Medikament XYZ auf Rat des Arztes
zu akzeptieren. Doch ist dies die Sichtwei-
se der Mediziner. Die medizinisch in der
Regel nicht ausgebildeten Eltern ziehen
aber meistens weitere Alternativen in den
Entscheidungspool mit hinein:

Abwarten, vielleicht wird es auch so
besser.

Eine andere Meinung einholen, bevor
man sich entscheidet.

Erst einmal ein alternatives Verfahren
ausprobieren usw.

Nicht jeder ist bereit, automatisch die
arztliche Empfehlung zu akzeptieren.

Bis wir den Punkt erreicht haben, ,Ja“
oder ,Nein” zu einer Sache sagen zu kon-
nen, unterziehen wir uns — bewusst oder
unbewusst — einem Entscheidungspro-
zess, der hier am Beispiel ,MTX - Ja oder
Nein” durchdekliniert werden soll:

Der Entscheidungsbedarf wird festge-
stellt. Das heif3t: Ich muss auf jeden
Fall eine Entscheidung féllen!

Das Entscheidungsumfeld wird erho-
ben: Habe ich tiberhaupt eine andere
Wahl?

Die Entscheidungsmoglichkeiten wer-
den ermittelt: Welche Moglichkeiten
habe ich?

Die Konsequenzen jeder Alternative
werden eruiert: Was passiert, wenn
ich mich fiir a, b oder ¢ entscheide?
Eine Entscheidung wird gefallt und
umgesetzt: Ich stimme dem Medika-
ment zu!

Der weitere Verlauf wird beobachtet
und gegebenenfalls verdndert: Ich bin
zufrieden oder unzufrieden mit der
Wahl meiner Entscheidung.

Dieser Verlauf ldsst sich auch kurz in die
Begriffe Abwdgen (bevor eine Entschei-

9 Kognitionen sind die Bereiche der menschlichen Psyche, bei denen es um die menschliche Erkenntnis- und Informations -
verarbeitung geht. Dazu gehoren z.B. Vorgidnge wie wahrnehmen, lernen, denken, merken oder entscheiden..
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dung gefillt wird), Planen (bevor eine
Handlung durchgefiihrt wird), Ausfiih-
ren (,Handlungsphase”) und Bewerten
(nachdem eine Handlung vorgenommen
wurde) einteilen, die dem sogenannten
Rubikon-Modell nach dem Psychologen
Heinz Heckhausen entnommen sind.
Bei jeder Entscheidung gibt es neben ei-
ner Umsetzung immer auch die Moglich-
keit, die Entscheidung aufzuschieben, ei-
nen Kompromiss einzugehen oder aber
auch eine Entscheidung komplett zu un-
terlassen, also gar nichts zu tun. Das Pro-
blem: Irgendwann ist doch eine Entschei-
dung fallig. , Aufgeschoben ist nicht auf-
gehoben!”

In vielen Gesprichen, die ich in den ver-
gangenen Jahren mit Eltern im Einzelge-
sprach oder in Gesprachsgruppen gefiihrt
habe, ist gerade dieser Entscheidungspro-
zess fiir oder gegen den Medikamenten-
einsatz ein beliebtes, aber auch brisantes
Diskussionsthema. Hier lassen sich vier
Entscheidungstypen ausmachen:

Typ A: Ich mache was der Arzt sagt,
denn der kennt sich damit aus!
(sehr haufig)

Typ B: Ich wende mich lieber einer alter-
nativen Methode zu! (héufig)

Typ C: Ich warte lieber erst einmal ab,
vielleicht verbessert sich die Er-
krankung auch so! (selten)

Typ D: Ich muss zundchst einmal jegli-
che existierende Literatur zu dem
Thema sichten! (héufig)
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Es gibt sicherlich noch viele Unter- und
Mischtypen. Zudem kann Typ D in Typ A
iibergehen usw.

Ziel eines jeden medizinischen Therapie-
managements sollte es sein, den Eltern
oder Patienten selbst, die Entscheidung so
einfach wie moglich zu machen. Eine
Therapieanordnung wie ,Ich bin der Arzt
und weif$ was ich tue.” Oder ,Wenn Sie
meine Empfehlung nicht befolgen, so
konnen Sie die Klinik auch verlassen.”, ist
absolut kontraindiziert und unterstiitzt
den Entscheidungsprozess nicht. Im Ge-
genteil: Damit wird so manches Elternteil
in seiner Meinung bestérkt, es werde tiber
seinen Kopf hinweg entschieden und
man wiirde auf Sorgen und Bedenken
nicht eingehen. Hier sollte eher tiberlegt
werden:

Hatten die Eltern genug Zeit, sich zu
entscheiden?

Sind sie gentigend informiert?
Wurden ihre Angste angehort?
Wurden die Alternativen ernst ge-
nommen und objektiv besprochen?

Fragen, Bedenken und Angste lassen sich
gut in Eltern- oder Patientengruppen kla-
ren, da hier der Arzt oder Therapeut
gleichzeitig mehrere Personen erreicht
und moglicherweise auch Gruppenprozes-
se nutzen kann.

Werden Entscheidungen beziiglich einer
Medikamentengabe nicht getroffen, oder
fihlen sich die Entscheidungstrager unter
Druck gesetzt bzw. fithrt eine unzurei-
chende Aufklirung zu Angsten oder Ver-



unsicherungen, so kann dies umfassende
Auswirkungen auf das ganze System Fa-
milie haben und zu Compliance-Proble-
men bei den Patienten selbst fiihren. So
ist z. B. immer wieder festzustellen, dass
Kinder oder Jugendliche, die beziiglich
der Medikamenteneinnahme keine Rii-
ckendeckung durch die Eltern bekommen
oder die Zweifel und Angste von auflen
gegen ein Medikament spiiren, vermehrt
Abwehrhaltungen gegen das Arzneimittel
entwickeln. Solche Abwehrhaltungen
konnen sein:

Heimliches Absetzen der Medikamen-
te,

allwochentliche, zermiirbende Kamp-
fe um die Einnahme,

Aversionen (z.B. Ubelkeit, Erbrechen)
vor der Einnahme.

Man sieht also: Eine gute Entscheidungs-
findung bei Medikamenten ist ein we-
sentlicher Faktor, der die Compliance und
somit Krankheitsbewailtigung beeinflus-
sen kann. Um so mehr ist es fiir alle Be-
teiligten wichtig zu verstehen, welche
Aspekte eine Entscheidung von Eltern
oder Patienten beeinflussen.

Im Folgenden wird ein Entscheidungsleit-
faden vorgestellt, der die maf3geblichen
Aspekte zusammentragt, die bei Eltern in
ihrer Funktion als Entscheidungstrager ei-
ne wichtige Rolle spielen. Es geht hier also
nicht um Entscheidungen im Allgemei-
nen, sondern speziell um die Entschei-
dungsfindung bei der Einwilligung beziig-
lich der Medikamentengabe oder aber bei

der Durchfiihrung eines Eingriffs (z.B.
Punktion). Die Auseinandersetzung mit
diesem Leitfaden kann z. B. niitzlich sein,
indem man die Punkte hinterfragt und
spdter Unstimmigkeiten oder Unklarhei-
ten bespricht. Dieser Leitfaden soll nicht
dazu beitragen, eine von aufien bestimm-
te Entscheidung, sondern die eigene Ent-
scheidung, hinter der man voll und ganz
stehen kann, zu entwickeln. Oder, um es
mit einer alter Manager-Weisheit zu um-
schreiben: , Die grofite Fehlentscheidung
ist, keine Entscheidung zu treffen.”

Entscheidungsleitfaden:

1. Die Zielperson der Entscheidung
Es ist ein grofler Unterschied, ob man fiir
sich selbst etwas entscheidet oder ob die
Entscheidung fiir einen Angehdrigen
(z. B. pflegebediirftiges Elternteil) oder das
eigene Kind gefdllt werden muss. Im zwei-
ten Fall spielt die Ubernahme von Verant-
wortung eine grofe Rolle. Dabei steht vor
allem der Aspekt der Zukunft im Vorder-
grund, z.B. wie die Nebenwirkungen ei-
nes Medikaments auf lange Dauer zu se-
hen sind. Viele Eltern haben Angst, das
Kind kénne ihnen eines Tages Vorwiirfe
machen, was allerdings nach meinen Fr-
fahrungen nie der Fall ist!

Miissen junge Erwachsene fiir sich selbst
entscheiden, so birgt dies vor allem in
jungeren Jahren die Gefahr, dass sich die
jungen Rheumatiker aus einer Protesthal-
tung heraus oder aufgrund von Uniiber-
legtheit gegen die Einnahme eines Medi-
kamentes entscheiden oder aber die neu
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erworbene Freiheit nutzen, eigene Wei-
chen zu stellen (z.B. in Form von Kom-
plementdrmedizin).

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Warum fillt es mir schwer,
Verantwortung zu tibernehmen?
Welche Befiirchtungen oder Angste
habe ich?

Sollte ich nicht lieber auf die ndhere
Zeit schauen (= baldige Verbesserung
der Beschwerden und dadurch mehr
Lebensqualitdt), anstatt den Blick auf
die weiter weg liegende Zukunft zu
richten?
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2. Hintergrundwissen und die
Schwere der Erkrankung des Kin-
des

In der Regel ist zu beobachten, dass Ent-
scheidungen bei schwereren Krankheits-
verldufen leichter fallen, da hier ein gro-
Berer Handlungsdruck besteht. Sind rheu-
matologisch beispielsweise nur ein oder
wenige Gelenk(e) betroffen, fiihrt dies
schnell zur Verharmlosung.

Aus diesem Grund wird in guten Kliniken
oder Praxen grofler Wert auf Wissensver-
mittlung (Edukation) oder Schulungen
gelegt. Gerade in Schulungen erhalten die
Teilnehmer ein kompaktes Wissen, dass



ihnen die gesamte Tragweite einer Erkran-
kung und seiner Behandlung deutlich
macht.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Habe ich mich gentigend tiber die
Krankheit informiert, so dass ich den
Krankheitsprozess richtig einschétzen
kann?

Welche Maflnahmen kénnten mir
helfen, mich zu informieren?

Habe ich gentigend Zeit, um zu einer
Entscheidung zu gelangen?

3. Die Phase der Krankheitsbewail-
tigung

In der Literatur werden verschiedene Pha-
sen beschrieben, die den Prozess der
Krankheitsverarbeitung beschreiben:

Phase der Ungewissheit vor der
Diagnose

Schockphase bei der Diagnosestellung
Phase des Unglaubens und der
Verleugnung bzw. Verdringung

Phase von intensiven Gefiihlen

Phase des Handelns und Verhandelns
Phase von Gleichgewicht und
Stirkung

Diese Phasen laufen nicht zwingend
nacheinander ab, werden aber zumeist
von den Eltern dhnlich beschrieben. Je
nachdem in welcher Phase man sich be-
findet, hat dies Einfluss auf das Entschei-
den. So neigt man zu Beginn der Ausein-
andersetzung mit der Erkrankung eher
dazu, die Ernsthaftigkeit einer Erkran-

kung in Frage zu stellen (,, Vielleicht geht
es auch von alleine weg!“), so dass in die-
ser Zeit Medikamente haufig abgelehnt
werden.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Welche Hiirden behindern mich,
um eine Auseinandersetzung mit der
Krankheit zuzulassen?

Warum féllt es mir so schwer,

die Krankheit meines Kindes anzu-
nehmen?

Was erschwert die Akzeptanz?

4. Einstellung zur Medizin

Es gibt sehr unterschiedliche Einstellun-
gen, wie Menschen ihre Erkrankung be-
handeln bzw. behandeln lassen. Die
Bandbreite reicht von einer ausschlief3li-
chen Hinwendung zur klassischen Medi-
zin bei gleichzeitiger rigoroser Ablehnung
jeglicher alternativen Methoden bis hin
zur kompletten Verweigerung von her-
kommlichen medizinischen Verfahren.
Héufig werden die Eltern durch Empfeh-
lungen verunsichert, die ihnen eine Hei-
lung oder weitgehende Verbesserung
durch alternative Methoden versprechen,
diese aber nicht einhalten kénnen!
Vermutlich kennt jeder Mensch heil-
pflanzliche oder dhnlich geartete Metho-
den, die ihm bei diversen Wehwehchen
oder Erkrankungen geholfen haben. (Und
gar mancher Arzt, der dienstlich eine
,2Nur-Medizin-Einstellung” vertritt, schatzt
privat die Wirkung von bestimmten
Tees!) Allerdings muss aus einem langjah-
rigen Erfahrungshintergrund gesagt wer-
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den: Mit alternativen Methoden lassen
sich komplexe Erkrankungen wie Rheu-
ma, die obendrein mit pathologischen
Verdnderungen z. B. der Gelenkstrukturen
einhergehen, nicht heilen! Es gibt zwar
inzwischen eine grofie Akzeptanz von
ernstzunehmenden alternativen Ansat-
zen in vielen medizinischen Bereichen,
was fiir die Wirksamkeit so mancher Me-
thode spricht, doch konnte die Effektivi-
tat der Alternativ- bzw. Komplementar-
medizin (komplementdr = zusdtzlich) im
Sinne eines dauerhaften Nachlassens der
Symptome nicht beobachtet werden. Die
Schulmedizin hat dazu beigetragen, dass
die meisten Patienten mit einer sehr ho-
hen Lebensqualitdt und z.T. Beschwerde-
freiheit ihren Alltag meistern konnen.
Dieses Ergebnis konnte beim ausschlief3-
lichen Einsatz von alternativen Ansitzen
nicht beobachtet werden.

Je mehr die Einstellung sich gegen die
klassische Medizin richtet, desto grofier
ist nattirlich die Wahrscheinlichkeit, dass
sich die Eltern gegen ein notwendiges
Medikament entscheiden.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Wie gut ist die Person, die mit alter-
nativen, aber auch klassischen!! Me-
thoden arbeitet, mit kinder- und ju-
gendrheumatologischen Erkrankun-
gen bewandert?

Welche Informationen und Untersu-
chungen gibt es zu der Wirksamkeit
eines Medikaments oder alternativen
Prdparats?
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5. Ratschlage von anderen Personen
Obschon die ,guten” Ratschldge oft von
medizinisch nicht ausgebildeten Perso-
nen stammen, werden sie bei der Ent-
scheidungsfindung miteinbezogen und
fiihren nicht selten zu Verunsicherungen
und Entscheidungsstorungen. Und so be-
wahrheitet sich auch gelegentlich der
Spruch, dass Ratschlédge auch Schlige sein
konnen, denn héufig verbergen sich da-
hinter auch Vorwiirfe oder eine Verhal-
tenskritik. Oftmals sind Ratschldge aber
auch einfach Aussagen, die aus einer Un-
sicherheit heraus oder dem Wunsch, hel-
fen zu wollen, gemacht werden.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Helfen mir diese Ratschldge wirklich
weiter?

Wie serios ist die Quelle?

Warum verunsichern mich diese
Tipps?

6. Information durch Internet und
andere Medien

Es ist ein recht normaler Vorgang, dass
sich betroffene Eltern durch das Internet
oder andere Medien (Zeitschriften, Bii-
cher) tiber die rheumatische Erkrankung
ihres Kindes informieren. Insgesamt ist es
zu begriifien, sich mit dieser Materie zu
befassen, jedoch zeigen eigene Recher-
chen, wie einseitig und verkiirzt viele Dar-
stellungen sind. Vor allem in Foren, in de-
nen oft Krankheiten und ihre Behand-
lung diskutiert werden, findet man haufig
eher Aussagen, die verunsichern, als das
sie aufbauend wirken. Wir alle wissen,



dass wir eher einen negativen Umstand,
iber den wir uns z.B. gedrgert haben,
kundtun, als dass wir eine positive Erfah-
rung verbreiten. Und so tiberwiegt in vie-
len Foren negative Kritik oder Erfahrung,
die hdufig wenig konstruktiv und somit
wenig hilfreich ist. Viele vermeintliche
Expertenartikel sind veraltet oder entbeh-
ren umfangreicher Untersuchungen. Wir
Menschen neigen schnell dazu, alles was
verdffentlicht worden ist, als real und
richtig zu deklarieren. Dies ist oft ein gro-
Rer Irrtum.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Wer hat den Artikel oder Bericht ge-
schrieben und wann wurde er ver-
fasst?

Warum neige ich dazu, diesen Worten
mehr Glauben zu schenken, als den
Aussagen des betreuenden Rheumato-
logen?

Welche seridsen Seiten im Internet
kann mir mein Behandlungszentrum
empfehlen?

7. Die Personlichkeit des Entschei-
ders

Unter der Personlichkeit eines Menschen
verstehen wir die Summe der Eigenschaf-
ten, die ihn einzigartig machen. Im Volks-
mund existiert die Einteilung in eine
schwache und eine starke Personlichkeit.
Als starke Personlichkeit bezeichnet man
einen Menschen, der z.B. selbstbewusst
oder durchsetzungsfahig ist, wihrend eine
schwache Personlichkeit eher durch die ge-
genteiligen Positionen charakterisiert wird.

Eine Mutter oder ein Vater, die oder der
sich als starke Personlichkeit auszeichnet,
wird moglicherweise eher bereit sein, eine
Entscheidung zu treffen, vielleicht sogar,
weil sie oder er auch beruflich gewohnt
ist zu entscheiden. Es birgt aber auch die
Gefahr, sich durch eine andere Fachper-
son = Arzt nicht bevormunden lassen zu
wollen.

Eine schwache Personlichkeit hingegen
wird eventuell mit einer Entscheidung
uberfordert sein und reagiert mit auswei-
chendem oder vermeidendem Verhalten.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Was hat die Entscheidung mit mei-
nen Eigenschaften zu tun?

Wer kénnte mir helfen oder mich be-
raten, um eine Entscheidung voran-
zutreiben?

Welche eigenen Erfahrungen machen
mir die Entscheidung schwer?

8. Bauch- oder Kopftyp

Eine weitere volkstiimliche Typunter-
scheidung ist die Einteilung nach der Vor-
gehensweise bei einer Entscheidung:
Wihrend der Kopftyp eher Dinge durch
gedankliche Anstrengungen wie z.B. Re-
cherchen, Uberlegungen oder Abwigun-
gen zu losen sucht, geht der Bauchtyp
eher nach seinem Gefiihl. Man sagt: Er
entscheidet aus dem Bauch heraus. Diese
Typisierungen haben sicherlich beide ihre
Vor- und Nachteile, doch zeigen wissen-
schaftliche Untersuchungen aus der kog-
nitiven Psychologie, dass im Grunde IM-
MER das Gefiihl im Spiel und letztendlich
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nur ein Kleinstanteil ,Kopfsache” ist. So
geht der Hirnforscher Gerhard Roth von
der Universitdt Bremen sogar davon aus,
dass uns nur 0,1 Prozent dessen, was das
Gehirn gerade tut, bewusst werden. Der
Rest wird dem Konto des Unbewussten
zugeschrieben. Hier arbeiten die Gefiihle
wie Wiithlmduse am schliefdlich bewusst
werdenden Ergebnis. Und noch etwas
wird immer wieder bei wissenschaftlichen

Untersuchungen tiber das Entscheidungs-
phdnomen deutlich: Gefiihlsentschei-
dungen liegen oft ndher am richtigen Er-
gebnis. Ist aber das Hauptgefiihl Angst, so
sollte man sich dadurch nicht leiten las-
sen, denn auch dafiir hat der Volksmund
eine gute Redensart: Angst ist ein schlech-
ter Ratgeber!

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Wodurch lasse ich mich eher leiten:
Kopf oder Bauch?

Auf welche Erfahrungen kann ich
diesbeziiglich bauen?

Gibt es Unterschiede oder Abwei-
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chungen zwischen dem, was mein
Kopf und dem, was mein Bauch sagt?

9. Das Aufklirungs- oder Arzt-
gespriach

Dem Aufkldarungsgesprich kommt eine
wichtige Rolle zu, wenn nicht sogar: Die
wichtigste. Als Eltern erwartet man von
dem behandelnden Rheumatologen, dass
er sich mit den empfohlenen Medika-
menten auskennt und den dazu wichti-
gen, insbesondere aktuellem Forschungs-
stand kennt. Vor allem in einem Rheuma-
zentrum kann man davon ausgehen, dass
die Arzte einen grofien Erfahrungshinter-
grund besitzen und sich stindig auf spe-
zifischen Kongressen und Fortbildungs-
veranstaltungen weiterbilden. Doch niitzt
das Wissen allein nichts, wenn es den El-
tern nicht verstdndlich und in einem ru-
higen Rahmen vermittelt wird. Leider
fiihrt das bereits eingangs erwdhnte Zeit-
problem im medizinischen Betrieb héufig
dazu, dass Eltern wie Patienten sich
,Juberrollt” flihlen und dann Hilfe aufer-
halb der Klinik oder der &rztlichen Praxis
suchen.

Aber nicht nur das Gesprdch selbst ent-
scheidet dariiber, ob die Entscheidung ge-
troffen wird. Manchmal spielen einfach
auch Aspekte wie Vertrauen oder Sympa-
thie eine Rolle. Und hier wéren wir wie-
der bei den ,lieben” Gefiihlen! Auch der
Ruf der Klinik oder der entsprechenden
Praxis kann den Prozess der Entscheidung
beeinflussen — natiirlich ebenfalls in beide
Richtungen!

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:



Was genau will ich vom Arzt wissen?
Tipp: Merkzettel vorbereiten!

Was benétige ich, um die arztliche
Empfehlung besser annehmen zu
konnen?

Was steht zwischen mir und dem
Arzt/der Arztin, was mir das Entschei-
den erschwert?

10. Das Wissen iiber Nebenwirkun-
gen und Langzeitfolgen oder:

Der Beipackzettel

In Diskussionsrunden oder Elternschu-
lungen wird von den Eltern immer wieder
der sogenannte Beipackzettel als Grund
allen Ubels fiir elterliche Angste und so-
mit Entscheidungshemmungen genannt.

Die Gebrauchsinformation, umgangs-
sprachlich auch , Waschzettel“ genannt,
soll den Anwender z.B. iiber Darrei-
chungsform, Gegenanzeigen, Dosierung,
Nebenwirkungen usw. informieren. Der
Fokus der Eltern liegt in der Regel auf den
dort angegebenen Nebenwirkungen,
durch die dieser Zettel oft eine betrdchtli-
che Lange erhilt, die allein schon visuell
bedngstigend wirkt. Das wissenschaftliche
Institut der AOK (WIDO) stellte zudem in
einer Untersuchung fest, dass die Packungs-
beilage fiir Laien hdufig schwer lesbar und
vor allem schlecht verstandlich ist. Angs -
te sind da natiirlich vorprogrammiert und
beeinflussen den Entscheidungsprozess
fiir ein Medikament.
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Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Welche Héufigkeitsangaben werden
bei den Nebenwirkungen angegeben?
Inwieweit sind Nebenwirkungen ver-
tretbar, wenn man auf der anderen
Seite die Gefahren und Langzeitfolgen
einer unbehandelten Erkrankung be-
trachtet?

11. Austausch mit anderen Eltern
oder Patienten

Vor allem unter Selbsthilfeaspekten ist der
Austausch mit anderen Eltern oder Pa-
tienten duflerst wichtig und kann unge-
mein unterstiitzend wirken. Auf der ande-
ren Seite kdnnen negative Aussagen von
anderen Personen mit dem Erkrankungs-
hintergrund zu einer Ubertragung von
Angsten und einer Vergroferung der
Skepsis fithren. Vor allem Eltern mit lan-
ger Erfahrung (,alte Hasen”) werden zu
schnell als Profis angesehen. Man muss
aber immer beriicksichtigen: Der Erfah-
rungshintergrund eines jeden Elternteils
bezieht sich immer auf einen Patienten
(das eigene Kind), nicht aber auf eine gro-
Rere Anzahl, wie es bei erfahrenen Kin-
derrheumatologen der Fall ist.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Wie grof3 ist mein Vertrauen in das
andere Elternteil?

Was genau fiihrt bei mir nach dem
Gesprdch zur Verunsicherung?

12. Eigene Erfahrungen
Eigene Erfahrungen mit Erkrankungen
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oder der Einnahme von Medikamenten
werden schnell pauschalisiert und auf
z.B. die Erkrankung des Kindes iibertra-
gen. Waren diese Erfahrungen negativ,
wirkt sich dies durchaus auf den Entschei-
dungsprozess aus. Hier ist grof3e Umsicht
notig, da sich in der Regel keine Erkran-
kung mit einer anderen vergleichen lasst!
Und auch wenn die Mutter oder der Vater
selbst an Rheuma erkrankt ist, so beste-
hen doch Unterschiede in der Behand-
lung und im Krankheitsverlauf von ,er-
wachsenem“- und kindlichem Rheuma.

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Kann ich wirklich meine Erfahrungen
auf mein Kind tibertragen?

Habe ich die Wirksamkeitsunterschie-
de von Medikamenten bei Erwachse-
nen und Kindern berticksichtigt?

13. Zwei Eltern, zwei Meinungen

In der Regel sind beide Elternteile in den
Entscheidungsprozess bei einer Medika-
mentengabe einbezogen. In der Regel!
Nicht selten gibt es allerdings starke Kon-
troversen zwischen Vater und Mutter, da
sie unterschiedliche Entscheidungsstile
haben oder weil z. B. die Mutter aufgrund
ihrer Begleitung des Kindes im Kranken-
haus tiiber eine bessere Information ver-
fiigt (oder umgekehrt: der Vater begleitet
das Kind). Dies kann zu Streitigkeiten
iber das Fir und Wider einer Medika-
menteneinnahme fithren. Und nicht im-
mer sind diese Auseinandersetzungen
sachlicher Art! So manche Ehestreitigkeit
wird auf diese Problematik gelenkt. Fiir



das Kind oder den Jugendlichen sind sol-
che Meinungsverschiedenheiten — egal ob
sachlich oder unsachlich gefiihrt — immer
beunruhigend, da sie keine Untersttit-
zungsfunktion haben (,Die Eltern sind
sich nicht einig, also nehme ich das Me-
dikament nicht!“).

Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

Wie sind die Meinungsverschieden-
heiten entstanden?

Wie kann man auf einen héchstmog-
lichen gemeinsamen Nenner kom-
men?

Wird die Diskussion noch sachlich ge-
fiihrt oder spielen emotionale Aspek-
te, die eher mit der Ehe an sich zu-
sammenhéngen, eine Rolle?

Es gibt eine Reihe von Techniken, die bei
Entscheidungen hilfreich sein kénnen. So
stellen z.B. sogenannte Plus-Minus-Ver-
fahren die Schwichen und Stdrken der
verschiedenen Entscheidungsalternativen
heraus. Doch diese und andere Methoden
zeigen bei komplexen Entscheidungen
wie in diesem Fall ihre Médngel. Vielmehr
haben sich gerade beim Ermessen, ob
man fiir oder gegen ein Medikament
stimmt, anschauliche Informationen
(Edukation, Medikamentenaufkldrungen)
und vor allem aber ausfiihrliche Gespra-
che, bei denen alle Bedenken, aber auch
alle Alternativiiberlegungen, sachlich und
umfassend besprochen werden, bewdhrt.

2.4. Oppositionelles
Verhalten bei Eltern

Opposition? Da denkt man unwillkirlich
an die Opposition im Bundestag, also an
die Parteien, die nicht gentigend Wihler-
stimmen bekommen haben und an den
Regierungsgeschiften nicht direkt betei-
ligt sind. Im politischen Fachchinesisch
spricht man auch von der parlamentari-
schen Opposition. Doch oppositionelles
Verhalten findet man nicht nur in der Po-
litik, sondern auch in den Verhaltenswei-
sen der Menschen im Alltag (z.B. in Dis-
kussionen), sowie als Verhaltensstérung
bei Kindern und Jugendlichen. In diesem
Artikel soll es allerdings um eine ganz an-
dere Form der Opposition gehen, namlich
um das oppositionelle = entgegengesetzte
Verhalten von Eltern in Bezug auf das von
den Arzten vorgegebene Therapiemana-
gement. Vermutlich wird jede Mutter
oder jeder Vater Momente entdecken, in
denen sie bzw. er mit den Vorschldgen der
behandelnden Arzte absolut nicht einver-
standen war. Man konnte hier von einer
verdeckten Form der Opposition spre-
chen, die allerdings bald in eine Zusam-
menarbeit = Kooperation mit dem Arzt
ubergeht. ,Mir war zwar nicht wohl bei der
Entscheidung, aber schliefSlich sind die Arzte
die Experten.” Die Eltern machen ihr ,Da-
gegensein” eher mit sich oder im Ge-
sprach mit dem Partner ab. Dagegen wird
bei der offenen Form der Opposition die
Ablehnung direkt in Gesprdchen oder
Verhaltensweisen deutlich. Die Grenzen
zwischen verdeckt und offen sind flie-
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Rend und sollen in diesem Text ndher be-
trachtet werden.

Um das oppositionelle Verhalten im Kon-
text der Krankheitsbewdltigung zu verste-
hen, ist es sinnvoll, sich den Verlauf der
Krankheitsbewdltigung vor Augen zu fith-
ren. Schon in den vorherigen Kapiteln
wurden die Phasen zitiert, die diesen Ver-
lauf wiedergeben. Viele Ausdrucksformen
des oppositionellen Verhaltens bei der
Krankheitsbewdltigung lassen sich auf
dem Hintergrund dieses Phasenverlaufs
gut erkldren. Gerade zu Beginn der Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung des
Kindes (Phase der Verdrdngung, Phase der
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Emotionen) haben viele Eltern die Hoff-
nung, bei der Diagnosestellung konne es
sich auch um einen Irrtum handeln oder
die Krankheit sei nur ein voriibergehen-
der Zustand. Die Anordnung von Medika-
menten (z.B. Cortison oder MTX) durch
den behandelnden Arzt steht somit im
deutlichen Gegensatz zu dem Wunsch,
die Krankheit ,gehe wieder weg”. Bei
manchen Eltern 16st dies Wut, Aggression
oder Riickzug aus, weil diese Illusion zer-
stort wird. Man mochte die Empfehlun-
gen nicht horen.

Die meisten Eltern lenken irgendwann
ein, d.h. sie beginnen mit dem Arzt zu



kooperieren und nehmen die Therapie-
vorschldge an. Bis zu diesem Punkt sind
oft viele Gesprédche, aber auch Entschei-
dungsfindungen notwendig. Oftmals ge-
lingt jedoch genau diese positive Ausein-
andersetzung mit der Erkrankung des
Kindes nicht und die Eltern schlagen be-
wusst oder aber auch unbewusst Strate-
gien ein, die entgegengesetzt der drztli-
chen Meinung sind. Die Ausdrucksweise
eines solchen oppositionellen Verhaltens
kann sehr vielfdltig sein. Im Vordergrund
steht dabei natiirlich die verbale Ebene.
Die Eltern geben dem Arzt im Gespriach
deutlich zu verstehen, dass sie mit den
Therapievorschldgen nicht einverstanden
sind und sie sich entweder eine andere
Arztmeinung einholen oder zundchst an-
dere Moglichkeiten (z. B. Komplementar-
medizin) ausprobieren wollen. Diese Dis-
kussion kann mehr oder weniger aggres-
siv gefiihrt werden. Oft wird das ,Ver-
suchskaninchen” aus dem Argumentati-
onshut gezaubert. Die Eltern geben vor,
dass sie nicht das Gefiihl haben, die The-
rapie basiere auf Erfahrung, sondern wiir-
de zum Zweck der Forschung durchge-
fihrt.

Auch die Strategie der ,Endlosdebatte”
wird gern gewdhlt. Hintergedanke: Nach
dem flinften anstrengenden Gespriach
mit dem Arzt wird er vielleicht genervt
klein beigeben und seinen Standpunkt
verlassen. Gewtinschtes Ergebnis: ,Naja,
vielleicht ist ihr Kind doch nicht so krank
und ein einfaches Schmerzmittel reicht
fiir den Anfang aus!”

Frau X. wurde vom behandelnden Arzt
fiir ein psychologisches Beratungsgesprich zu
mir geschickt. Sie weigerte sich strikt, die
empfohlenen Medikamente fiir ihr Kind zu
akzeptieren. Sie hatte nichtelang im Internet
recherchiert und ausschliefSlich negative Stu-
dien iiber das Medikament in einem Akten-
ordner gesammelt. Erst nach einer argen Ver-
schlechterung des Zustands ihres Kindes wil-
ligte sie die Therapie ein.

Bei einer anderen Form der Auseinander-
setzung vermeiden die Eltern die direkte
Diskussion mit dem Arzt und suchen in-
direkte Wege, um die oppositionelle Hal-
tung auszudriicken. Das konnen z. B. an-
dere Eltern oder nichtérztliche Therapeu-
ten sein. Es wird ,Stimmung” gegen das
Krankenhaus oder einen bestimmten Arzt
gemacht: ,Die haben doch keine Ahnung”
oder ,Dr. XY ist sowieso unfreundlich”.

Eine Mutter berichtete bei allen Gesprii-
chen mit Therapeuten iiber das wenig ein-
fithlsame Verhalten der Arzte. Sie mokierte,
dass die Mediziner nicht richtig mit ihrem
Kind umgehen kinnten. ,Und so etwas nennt
sich Kinderarzt!” Nachdem sie ein anderes
Krankenhaus aufgesucht hatte, in der die
Dringlichkeit einer Behandlung bestiitigt wur-
de, kehrte sie in die Klinik zuriick und zeigte
sich plotzlich tiberaus zuvorkommend.

Auf diesem Weg suchen die Eltern einen
moglicherweise durch andere Eltern un-
terstiitzten Grund, die vorgeschlagene
Therapie abzulehnen. Hin und wieder
kann das oppositionelle Verhalten auch
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zu einem direkten Abbruch des Kranken-
hausaufenthalts fithren. So geht man Ent-
scheidungen komplett aus dem Weg.

Herr M. kam mit seiner Tochter erstmalig
nach Sendenhorst. In jedem Gesprdich reagier-
te er aggressiv und verbot seinem Kind, an
Gruppenveranstaltungen teilzunehmen. Die
Patientin wies iibermqif3ig starke Kontrakturen
an allen Gelenken auf. In diesem Fall musste
sogar das Jugendamt eingeschaltet werden.

Die bisher beschriebenen ,Fille“ bzw. For-
men des oppositionellen Verhaltens sind
als Abwehrmechanismen zum Schutz des
psychischen Gleichgewichts der Eltern zu
verstehen. In der psychologischen Spra-
che finden sich dafiir Ausdriicke wie z. B.
Verdrangung, Verleugnung oder Vernei-
nung eines Sachverhalts. Bildlich gespro-
chen kann man darunter eine Sperre ver-
stehen, die das Bewusstsein von unange-
nehmen Gedanken abschirmen soll.
Oftmals verbergen sich auch Selbsterfah-
rungsphdnomene der Eltern hinter dem
Widerstand gegen das drztliche Manage-
ment. Gerade dann, wenn Eltern selbst in
der Kindheit negative Erfahrungen im
Krankenhaus oder bei Arzten gemacht ha-
ben, reagieren sie mit verstdndlicher
Angst, diese Erlebnisse konnten sich bei
den Kindern wiederholen. Vor allem
dann, wenn die Eltern selbst an Rheuma
erkrankt sind, werden negative Erinne-
rungen wieder wach.

Eine an Rheuma erkrankte, schon etwas
dltere Mutter erinnerte sich noch an ihre Zei-
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ten im Krankenhaus, als es stark einge-
schrinkte Besuchszeiten gab und sie eine we-
nig kindliche Atmosphdire auf ihrer Station
erlebte. Sie berichtete, dass sie noch heute da-
von traume. Sie hatte grofSe Angst, ihren Sohn
im Krankenhaus behandeln zu lassen, da sie
um seinen seelischen Zustand besorgt war.

Schlief’lich ist noch der Machtkampf als
Spielart des oppositionellen Verhaltens zu
nennen. Man konnte es auch den Wett-
streit der Autorititen nennen. Gerade Va-



ter, und hier vor allem Minner in leiten-
den Positionen, haben oft Probleme, die
Empfehlungen einer anderen Autoritit zu
akzeptieren. Der behandelnde Arzt wird
regelrecht in eine vermeintliche Fachdis-
kussion verstrickt. Besteht er den Test,
was in der Regel nicht ohne Weiteres zu-
gelassen wird, gibt der Vater sein Ja-Wort
zur geplanten Behandlung. Zeigt der Be-
handler Schwéchen, wird dieses Spiel fort-
gefiihrt. Manchmal setzen solche Oppo-
sitionelle ihre gesamte Freizeit aufs Spiel,

um sich ein medizinisches Wissen anzu-
eignen, mit dem sie von Angesicht zu An-
gesicht mit dem Arzt in einen Wettstreit
treten konnen. ,In einer Studie von 2002
aus der USA wurde aber bestatigt, dass...”.

Der Vater, ein Jurist, wurde zu mir zu ei-
nem Beratungsgespréch zur Krankheitsbewiil-
tigung geschickt. Bereits im Vorfeld wurde so-
wohl von den Arzten, als auch von der eige-
nen Tochter (,Und Psychologen mag er schon
mal gar nicht!”) auf die Verbissenheit des
Mannes hingewiesen. So kam es auch zu ei-
ner Fachdiskussion iiber Verfehlungen der
Psychologen allgemein, wihrend das Thema
Krankheit erfolgreich umschifft wurde. Als
ich ihn auf seine Strategie des Machtkampfs
ansprach, gab er sich geschlagen und sprach
iiber seine grofe Betroffenheit, dass seine
Tochter erkrankt sei.

Diese Variante speist sich moglicherweise
auch aus anderen Quellen.

So lehnte sich eine alleinerziehende Mut-
ter lange Zeit erfolgreich gegen die medika-
mentdse Therapie auf, weil sie — wie sich spd-
ter herausstellte — ein Beziehungsproblem mit
Midnnern hatte. Es war fiir sie ungemein
schwer, eine ,Midinnerentscheidung” durch
den Arzt = Mann zu unterstiitzen. Sie hatte
in ihrem Leben zu viele Enttiuschungen mit
Midinnern erlebt.

Machtkdampfe bei medizinischen Ent-
scheidungen konnen auch Ergebnis einer
inneren Ablehnung gegen Autoritdten
darstellen. Dahinter kann sich einerseits
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ein Gefiihl von Minderwertigkeit oder So-
zialneid verbergen (,Dieser arrogante Arzt
will doch nur Geld an uns verdienen.”), an-
dererseits ein Problem mit Autoritdtsper-
sonen, das z. B. einen politischen oder ge-
sellschaftskritischen Hintergrund hat. Das
medizinische System und die Pharma-
industrie werden als Bedrohung gesehen,
die nur an Forschung, Profit und Prestige
interessiert sind: (,Mit den Medikamenten
sollen doch unsere Kinder nur noch krinker
gemacht werden.”). Ahnliche Strukturen
sind manchmal auch bei Eltern festzustel-
len, die komplett auf die Alternativmedi-
zin schworen und eher gezwungenerma-
Ren (Uberweisung vom Kinderarzt) in die
klassische Medizin gestolpert sind.

Diese Darstellung der Moglichkeiten, op-
positionelles Verhalten auszudriicken,
entbehrt sicherlich der Vollstindigkeit.
Doch lidsst sich erkennen, dass die Ursa-
chen dieser Haltung oftmals in einer
mangelnden Krankheitsbewdltigung be-
griindet sind. Geht man davon aus, dass
das Krankheits- und Therapiemanage-
ment ein komplexes Zusammenspiel von
Gefiihlen, Gedanken, sozialen Strukturen
und Verhaltensweisen ist, so lassen sich
vielfach Unstimmigkeiten in diesen Berei-
chen (z.B. Angst, Sorgen, Selbsterfahrung
usw.) feststellen.

In der Regel handelt es sich bei oppositio-
nellem Verhalten um voriibergehende
Phdnomene. Auch wenn solche Eltern
den Therapeuten oft als anstrengend er-
scheinen, werden sich die Behandler be-
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sonders viel Miithe mit der Betreuung die-
ser Eltern machen. Es geht dabei nicht
um ein Uberreden, sondern darum, ihr
Vertrauen zu gewinnen. Leider ist in den
heutigen Gesundheitssystemen vielfach
kein Platz fiir zeitintensive Diskussionen
mit Eltern und nur wenige Einrichtungen
leisten sich den Luxus einer psychosozia-
len Unterstiitzung der Eltern, was gerade
in diesem Fall sehr viel Sinn macht. Doch
das Verhalten des motzigen Vaters oder
der aggressiven Mutter (oder umgekehrt)
ist oftmals als Hilferuf zu verstehen, auch
wenn unsere Hilfsangebote diese Eltern
nicht immer erreichen. Es ist im Grunde
kein personlich zu wertender Angriff ge-
gen unsere fachliche Kompetenz, sondern
eine aggressive Ausdrucksweise der Angst.

Leider ist immer wieder festzustellen, dass
das oppositionelle Verhalten duflerst ne-
gative Auswirkungen auf den gesundheit-
lichen, aber auch psychischen Zustand
der betroffenen Kinder hat. Fiir die Kinder
ist das ablehnende Verhalten des jeweili-
gen Elternteils oftmals unangenehm. Kin-
der und natiirlich auch Jugendliche ha-
ben selbst sehr feine Antennen, um fest-
zustellen, ob sie ihrem Arzt vertrauen
oder nicht. Es wird zu oft vergessen, dass
nicht nur die Therapien helfen, sondern
auch das moglicherweise gute Verhaltnis
zum Behandler.

Allerdings geben Eltern ihren Kindern so
keine Chance, sich auf die Betreuung und
Behandlung durch fachkundige Thera-
peuten einzulassen. Zudem entwickelt
sich bei vielen Kindern durch das Hin



und Her zwischen ihren Eltern und den
Arzten das Gefiihl der Verunsicherung:
,Ich muss eine schlimme Krankheit ha-
ben, denn offenbar ist meine Behandlung
sehr schwierig.”

Eltern, die sich in diesem Artikel wieder-
finden, sollten sich nicht scheuen, ihre ei-
gene Thematik in Gesprichen mit den
Therapeuten oder dem Klinikpsycholo-
gen anzusprechen. Dabei konnen Fragen
bearbeitet werden wie ...

Warum habe ich solche Probleme mit
den Arzten?

Woher kommt meine Skepsis?

Was sind meine eigenen Erfahrun-
gen?

Was hilft mir, Entscheidungen zu tref-
fen? Und was hilt mich davon ab?
Was macht mir so sehr Angst?

Krankheitsbewiltigung der Eltern bedeu-
tet oft ein Abwigen: Geht es hier um
mich selbst, um meinen Stolz, meine
Angst oder sonstige Befindlichkeiten,
oder mochte ich, dass meinem Kind mit
den momentan gut erforschten und zur
Verfligung stehenden Moglichkeiten ge-
holfen wird?

Gerade bei der Entscheidungsfindung
(,Stimme ich dem MTX zu?“ oder ,Lehne
ich ab und versuche etwas anderes?”) ist
es wichtig, in einem ausfiihrlichen und
fachkundigen Gesprich das Pro und Con-
tra abzuwéigen. Bei der berithmten Kopt-
Bauch-Frage schneidet der Verstand
schlecht ab, wenn die Gefiihle Uberhand
gewonnen haben.

Oppositionelle Eltern begriinden ihre
Handlungsrichtung gerne mit selbst re-
cherchierten Ergebnissen aus dem Inter-
net. Wie bereits in dem Artikel tiber die
Entscheidungsfindung beschrieben wur-
de, sollte vor allem bei Beitragen aus Fo-
ren beachtet werden, dass diese haufig ne-
gativ gefarbt sind. Auch muss man z. B.
bei Studien aus dem Internet hinterfra-
gen, ob diese aktuell, reprasentativ und
methodisch korrekt sind. Zudem ist es in-
teressant zu erfahren, wer der Auftragge-
ber ist: Eine Pharmafirma wird anders ar-
gumentieren als z.B. eine unabhidngige
Forschungsgruppe.

Medizin ist immer auch eine Erfahrungs-
wissenschaft. Gerade in einem Rheuma-
zentrum, in dem jdhrlich Tausende von
Patienten gesehen werden, liegt der Erfah-
rungsschatz sehr hoch.
Krankheitsbewdltigung ldsst sich viel-
leicht wirklich mit der Politik vergleichen.
Wihrend eine kompetitive (= dem eige-
nen Vorteil dienende) Opposition nur ei-
nem selbst dient (in diesem Fall den El-
tern), niitzt eine kooperative Opposition,
bei der man zwei Meinungen zusammen-
fihrt, dem eigentlichem Ziel. In diesem
Fall: Dem erkrankten Kind!
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2.5. Rheuma und Psyche:
Wenn die Krankheit
krank macht!

Eine Journalistin, die ich im Rahmen ei-
ner Reportage iiber die Abteilung fiir Kin-
der- und Jugendrheuma begleitete, war
begeistert. , Toll, wie gut die Kinder drauf
sind.” Diese Momentaufnahme driickte
auch spdter ein Foto ihrer Reportage tiber
rheumakranke Kinder und Jugendliche
aus: Lachende, kleine Patienten! Kinder-
rheuma, so der entstandene Eindruck,
scheint wohl so schlimm nicht zu sein!
Ubrigens auch mein Eindruck, als ich vor
vielen Jahren meine Stelle als Psychologe
im St. Josef-Stift Sendenhorst antrat.

Viele Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises verlaufen gliicklicherweise
recht mild und dank eines modernen und
umfassenden Therapiemanagements ge-
lingt es den jungen Menschen manch-
mal, das Rheuma - zumindest ldngerfri-
stig — komplett loszuwerden. Die Remissi-
onsquote!? ist erfreulich hoch! Nicht sel-
ten flattert nach vielen Jahren der Funk-
stille ein ,Mir geht’s gut!“ nebst Hoch-
zeits- oder Geburtsanzeige ins E-Mail-
Fach! Oder ein mitgeschicktes Foto, auf
dem die ehemals durch Cortison gezeich-
nete Patientin wieder schlank aussieht
und lachend in den Armen ihres Freundes
liegt!

Im Gegensatz zu niedergelassenen Thera-
peuten begleite ich viele Patienten tiber ei-
nen langen, zum Teil lebenslangen Zeit-

raum. Auch wenn die jungen Rheumati-
ker irgendwann den pddiatrischen Rah-
men und damit die vertrauten Kinderarzte
verlassen, werden sie psychologisch durch
mich weiter begleitet. Die wahrend mei-
ner langjdhrigen Tatigkeit gemachten Er-
fahrungen und Eindriicke decken sich al-
lerdings nicht mit den Momentaufnah-
men der anfangs zitierten Journalistin!
Zwar ldsst ein gut ausgebildetes und hoch
spezialisiertes Team aus Arzten, Pflegen-
den, Therapeuten der unterschiedlichen
Disziplinen, sowie aus engagierten Geist-
lichen, Lehrern, Pddagogen, Erziehern,
Psychologen, Kunsttherapeuten und Kli-
nikclowns die Klinik fir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift Sen-
denhorst zu einer ,medizinischen Jugend-
herberge” (O-Ton vieler Eltern und Patien-
ten) werden, doch spiegelt sich diese
Wohlfiihlatmosphaére in vielen Kinderpsy-
chen oftmals nicht wider. ,Mein Sohn ist
so aggressiv geworden.” oder ,Seit meine
Tochter Rheuma hat, geht sie nicht mehr
zum Spielen nach draufien.” Solche Aus-
sagen von Eltern sind keine Einzelfélle!
Auch Kinder und Jugendliche suchen den
Kontakt zu mir, um tuber ihre stindige
Traurigkeit, ihre Mobbingerlebnisse in der
Schule, ihre Minderwertigkeitskomplexe
oder ihre Lebensdngste zu erzdhlen.
Manchmal kommen diese Berichte auch
erst spater: Per E-Mail oder per Brief! So
lange man sich im geschiitzten Rahmen
der Klinik und somit unter Gleichbetrof-
fenen befand, schienen Kummer und Sor-
gen im wahrsten Sinne meilenweit ent-
fernt zu sein. Doch zu Hause ldsst dieser

10 das dauerhafte oder temporare Nachlassen von Krankheitssymptomen
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,Inseleffekt!” nach und der oft unschone
Alltag kehrt wieder ein.

Krankheitsbedingte Belastun-
gen

Wie in vielen anderen Bereichen der
chronischen Erkrankung existieren auch
bei rheumatologisch erkrankten Kindern
und Jugendlichen viele krankheitsbeding-
te Belastungen:

Krankheitsbezogene Angste vor Bewe-
gungseinschrdnkung, aber auch vor
unangenehmen Eingriffen wie Punk-

tionen, Injektionen oder Blutentnah-
men,

Verdnderungen des korperlichen Aus-
sehens (z. B. Cushing-Symptomatik
bei Cortisoneinnahme),
Nebenwirkungen bei bestimmten Me-
dikamenten (z. B. Ubelkeit, Magenbe-
schwerden) mit z.T. negativen Kondi-
tionierungsprozessen (Abneigung ge-
gen bestimmte Farben oder Gertiche),
Konzentrationsprobleme,

emotionale Verdanderungen (Nervosi-
tat, Gereiztheit, Aggressionen, Trau-
rigkeit),
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irreale Vorstellungen tiber das Krank-

heitsgeschehen im Korper und die

Therapie,

Heimweh und Vermissen von Familie,

Freunden oder Haustieren bei linge-

ren Krankenhausaufenthalten,

Verdnderung von Korper- und Selbst-

konzepten,

Erleben einer verdnderten Familien -

situation

- elterlicher Uberbesorgtheit,

- Geschwisterrivalitat,

- Zwistigkeiten aufgrund von Schuld-
zuschreibungen beziiglich der Er-
krankung innerhalb der Familien
beider Elternteile,

kontroverses Krankheitsmanagement

bei den Eltern mit Streitigkeiten,

Einschrankung oder gar Aufgeben

liebgewordener Aktivitdten,

Riickgang sozialer Kontakte: Freunde

ziehen sich zuriick oder bleiben ginz-

lich fern,

Ausgrenzung, Unverstdndnis oder

Mobbing im Kindergarten oder in der

Schule,

mogliche Einschrankung der schuli-

schen oder beruflichen Ausbildung

(u.a. Verzicht auf Wunschberuf),

Zerplatzen von Lebenstrdumen,

Verzdgerung der Umsetzung von Ent-

wicklungsaufgaben (z.B. Loslosung

vom Elternhaus, Selbststandigkeit,

Berufsfindung...),

Abhingigkeit von Fremdhilfe.

Die Liste der psychosozialen und krank-
heitsbedingten Belastungen ist sicherlich

nicht vollstindig, da sie sehr allgemein
gehalten ist und die personliche Situation
jedes einzelnen nicht berticksichtigt.
Nicht zwangslédufig fiihren solche Anfor-
derungen zu psychischen oder gar psych-
iatrischen Storungen. Viele junge Rheu-
matiker gehen augenscheinlich recht locker
mit ihrer Erkrankung um. Allerdings blei-
ben viele Aspekte der kindlichen oder ju-
gendlichen Befindlichkeit verborgen. Kin-
der und Jugendliche reden dufierst un-
gern uber ihre Erkrankung. Sie wollen
weitgehend normal wirken und gerade im
jugendlichen Alter sind Krankheit und
Jungsein zwei Angelegenheiten, die nicht
zueinander passen. Ich erlebe es aber
auch vor allem bei kleineren Kindern,
dass sie ihre Eltern schiitzen wollen und
daher ungern tiber ihre krankheitsbezoge-
ne Stimmungslage reden. ,Mama ist dann
immer so traurig!”

Das Verhiltnis zwischen Sichtbarem und
Unsichtbarem wird durch das Modell des
Eisbergs deutlich: Wahrend der grofite
Teil unsichtbar unter Wasser liegt, ragt
nur etwa 1/6 bis 1/7 aus dem Wasser her-
aus (siehe Abbildung auf Seite 57). Auf die
Krankheit bezogen bedeutet dies: Wir se-
hen nur das duflere Verhalten (z. B. Cool-
ness, Unbedarftheit etc.); Gedanken (z. B.
Sorgen, Krankheitskonzepte) oder Gefiih-
le (z.B. Angst, Trauer) bleiben verborgen.

Risikofaktoren

Ob und inwieweit aufgrund dieser Belas -
tungssituationen bei rheumatisch er-
krankten Kindern oder Jugendlichen psy-
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chische oder psychiatrische Storungen
entstehen kénnen, ist von unterschiedli-
chen Risikofaktoren abhingig. Neben der
Art und Ausprdgung der Erkrankung ist
hier zu nennen:

Art des Krankheitsverhaltens (z. B.
aktive Auseinandersetzung oder Ver-
meidungsverhalten),
Hintergrundwissen zur Erkrankung
(z.B. geschultes Basiswissen oder ir-
reale Vorstellungen),

erfahrene Unterstiitzung bei der Er-
krankung durch die Familie (z. B. Un-
terstiitzung durch die ganze Familie
oder Uberforderung oder Vernachlis-
sigung),

allgemeine Familiensituation (z. B.
vollstandige Familie oder Trennungs-
situation mit negativer Beziehungs-
struktur zwischen den getrennten
Partnern) und Familienklima (z. B.
warmes Familienklima oder emotio-
nal kaltes Klima),

elterliches Erziehungsverhalten (kon-
sequentes und passendes Verhalten
oder inkonsequentes und unpassen-
des Verhalten),
Personlichkeitsstruktur der betroffe-
nen Person (z. B. starke Personlichkeit
oder hohe Sensibilitdt mit ausgeprag-
tem Vermeidungsverhalten),
zusdtzliche Erkrankungen,
belastende Erlebnisse (z. B. Erfahrung
von Missbrauch, Gewalt etc.),
psychiatrische Erkrankung eines Eltern-
teils,

Lernprobleme,
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Verstandigungsschwierigkeiten, z. B.
bei Patienten mit Migrationshinter-
grund.

Der Begriff des Risikofaktors besagt nicht,
dass eine bestimmte Konstellation von
krankheitsspezifischen Belastungen und
psychosozialen Bedingungen zwangsldufig
zu einer psychischen oder psychiatrischen
Storung fihrt, sondern dass dadurch die
Wahrscheinlichkeit ansteigen kann.
Allgemein lassen sich folgende Aussagen
machen:

Altere Kinder haben mehr Probleme

als jiingere,

Kinder mit hoher Krankheitsaktivitat
haben mehr Probleme als Betroffene
mit leichten Verlaufen,

Kinder, die ldnger krank sind, haben

mehr psychische Probleme.

Psychologische und psychia-
trische Stérungen

Im Folgenden werde ich einige psychi-
sche und psychiatrische Auffélligkeiten
beschreiben, wie sie bei einigen rheuma-
tisch erkrankten Kindern und Jugendli-
chen beobachtet werden konnten. Die Be-
deutung der Begriffe psychisch und
psychiatrisch ist dabei durchaus flief3end.
Mit dem Wort psychisch grenzt man be-
stimmte Auffdlligkeiten von korperlichen
(somatischen) ab. Sie betreffen in der Re-
gel unser Denken, Fiihlen und Handeln,
sowie soziale Interaktionen. Dagegen be-
zieht sich der Begriff , psychiatrisch” eher
auf die Fachdisziplin der Psychiatrie, bei



der es vorwiegend um die Prdvention,
Diagnostik und Therapie seelischer Er-
krankungen geht.

Besonders hdufig werden soziale und
emotionale Verhaltensauffdlligkeiten be-
schrieben. Darunter versteht man Verhal-
tensweisen, die vor allem auf das soziale
Umfeld im weiteren Sinn aufféllig oder
wenig sinn- oder zweckvoll wirken. Als
Subtypen sind zu nennen:

Impulsiv-feindseliges Verhalten, oft
mit geringer Selbstkontrolle und Frus -
trationstoleranz

Angstlich-aggressives Verhalten

Diese Verhaltensweisen sind eher nach
aulen gerichtet (externalisierend). Die
nach innen gerichteten (internalisieren-
den) Verhaltensweisen dagegen sind weit-
aus hdufiger anzutreffen. Dazu zdhlen:

Angststorungen (Trennungsangst,
Phobien, generalisierte Angststorung)
Depressive Episoden (die sich hédufig

auch hinter einer pseudofrohlichen
Munterheit und u. U. hektischen Akti-
vitdtssteigerung zu verbergen trach-
ten.!). Die Prozentangaben schwan-
ken zwischen 15 % und 28 %.

Statt der oben genannten Diagnosen wird
oftmals auch die Anpassungsstorung ge-
nannt, die in der Regel vor allem bei be-
driickenden Lebensereignissen, wie es die
chronische Krankheit ist, auftritt. Auch
hier sind die Hauptmerkmale kurze oder
langer depressive Reaktionen oder eine
Storung anderer Gefiihle oder des Sozial-
verhaltens.

Treten bei den jungen Patienten korperli-
che Beschwerden auf, die sich nicht hin-
reichend auf eine organische Erkrankung
zurlickfiihren lassen (in diesem Fall also
auch rheumatologisch nicht erkldrbar
sind), so spricht man von einer somato-
formen Storung. Neben Schmerzsympto-
men findet man vor allem Miidigkeit, Er-
schopfung und Schlafstéorungen vor. Es
werden aber auch pseudoneurologische
Symptome beschrieben. Moglicherweise
lasst sich auch das sekundére Schmerzver-
stirkungssyndrom so erkldren: Die Tatsa-
che, dass Patienten im Vorfeld ein unzu-
reichendes Krankheitsmanagement be-
trieben und tiber langere Zeit Schmerzen
erfahren haben, kann dazu fiihren, dass
auch nach Riickgang der Entziindungen
Schmerzen bleiben.

Glicklicherweise sind ausgeprdgte Sto-
rungen wie Drogenmissbrauch, suizida-

11 In Eggers et al: Psychiatrie und Psychotherapie des Kindes- und Jugendalters. Springer: 2003
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les'? Verhalten oder Zwangsstorungen
recht selten.

Prophylaxe, Therapie und
Forderungen

Sicherlich lassen sich trotz intensiver
multidisziplindrer Betreuung der rheuma-
tologisch kranken Kinder und Jugendli-
chen solche psychischen und/oder psych-
iatrischen Stérungen nicht komplett ver-
meiden. Wie zu Beginn beschrieben, sind
oft viele Aspekte in den Blick zu nehmen,
die nicht oder nur schwer beeinflussbar
sind. Allerdings gibt es deutliche Hinwei-
se darauf, dass vor allem psychologische
Beratung und Therapie, sowie eine alters-
spezifische Vermittlung von Hintergrund-
wissen die Wahrscheinlichkeit, dass sich
Storungen entwickeln, abfedern oder gar
ginzlich reduzieren konnen. Es wird von
vielen Autoren der internationalen Lite-
ratur gefordert, die jungen rheumatolo-
gisch erkrankten Patienten und ihre Fa-
milien moglichst von der Diagnosestel-
lung an psychologisch zu begleiten. Diese
Forderung halte ich aufgrund meiner Er-
fahrungen ebenfalls fiir unverzichtbar.
Neben solchen praventiven Betreuungs-
mafinahmen sind aber auch unterstiit-
zende und beratende therapeutische Ge-
sprache (vor allem Verhaltens- und Kurz-
zeittherapie) in Krisensituationen wichtig
und effektiv.

Um Angste, vermeidungsbetontes Bewil-
tigungsverhalten oder irrationale Gedan-
ken zu Krankheit und Therapie moglichst
frith im Keim zu ersticken, sind vor allem

edukative Maflnahmen wie Patienten-
schulungen, sowie Gruppen- und Einzel-
gesprache wichtig. Hier ist das ganze
Team gefragt!

Da die Kinder viel Zeit in Krankenh&dusern
zubringen miissen, sollte ihnen der Auf-
enthalt dort so angenehm wie moglich
gemacht werden. Vor allem geht es dar-
um, den Kindern, aber auch der ganzen
Familie einen Stiitzpunkt zu bieten, an
dem sie sich getragen und verstanden
fihlen.

Daher ist es wichtig und unentbehrlich,
wédhrend des stationdren Aufenthalts
Aspekte wie Austausch unter Betroffenen
und Eltern, Schulungs- und Informations-
angebote, Elternanleitungen bei den un-
terschiedlichen Therapieformen, alters-
spezifische Gruppen zur Krankheits- und
Schmerzbewdltigung, sowie zur Redukti-
on von Spritzendngsten, Psychotherapie,
Mafinahmen zur schulischen und beruf-
lichen Integration und sozialrechtliche
Beratungen zur Unterstiitzung der Kinder,
Jugendlichen und ihrer Eltern anzubie-
ten.

Die Behandlung von Kinderrheuma kann
sich nicht allein auf Medikamente und
physikalische Therapie beschranken. Hier
sind zusétzlich Pddagogen, Sozialarbeiter,
Psychologen und Kollegen anderer psy-
chosozialer Berufe notwendig. Korper
und Psyche gehoren wechselwirksam zu
ein und der selben Person. Ein Nicht-Be-
riicksichtigen der Psyche ist eine HALB-

12 Selbstmordabsichten
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herzige Behandlung und im Blick auf psy-
chische und psychiatrische Stérungen ei-
ne , Gefahrdung des Kinderwohls“!

2.6. Psychologische
Betreuung: Das andere
»Abwehr“-system

Viele Kinder, die mit einer rheumatischen
Erkrankung im St. Josef-Stift Sendenhorst
behandelt werden, erhalten auch eine
psychologische Betreuung. Die Moglich-
keit einer Unterstiitzung durch einen Psy-
chologen in kinder- und jugendrheumati-
schen Zentren wird zwar in der Fachpresse
immer wieder gefordert und fiir notwen-
dig gehalten, ist aber nicht in allen Klini-
ken gegeben. In dieser Angelegenheit
scheint das Gesundheitssystem etwas
kurzsichtig zu sein. Psychologenstellen
miissen oftmals tiber Drittmittel finanziert
werden und nicht selten ist eine Person
fiir ein ganzes Krankenhaus zustdndig und
damit hoffnungslos tiberfordert.

Kaum ein Bereich ist so vielen Vorurteilen
ausgesetzt wie die psychologische Tatig-
keit. Viele Menschen denken immer
noch, dass fiir eine Person der Gang zu ei-
nem Psychotherapeuten bedeutet, ,nicht
richtig im Kopf zu sein”. Oder wie es mal
ein junger Patient ausdriickte: ,Ich hab’s
in den Gelenken, nicht im Kopf!“ Je
selbstverstandlicher jedoch die therapeu-
tische Arbeit durch einen Psychologen im
gesamten Behandlerteam gesehen wird,
desto normaler wird ein solches Angebot
von den Patienten und Eltern akzeptiert.

Viele Kinder oder Jugendliche organisie-
ren ihren Termin bei mir, dem ,Psycho”,
oft selbststindig. Auf die Frage, ob sich
ein 14-jahriger Junge vorstellen konne,
was ein Psychologe so mache, verglich
der junge Patient die psychologische Be-
treuung mit einer Wegbegleitung: , Du be-
gleitest uns eben auf unserem Weg mit
der Krankheit.” Oder eine andere vielge-
gebene Antwort: ,,Du kiimmerst dich um
unsere Probleme.”

Was ist eigentlich Psychologie?
Eine sehr kurze Definition fiir diesen Be-
griff ist: Psychologie ist die Wissenschaft
vom Denken, Fithlen und Handeln des
Menschen. Psychologen befassen sich al-
so mit dem Selbsterleben (alltagspsycho-
logisch: Innenleben) und dem damit in
Zusammenhang stehenden Tun und Rea-
gieren. Psychologie gibt es im Grunde so
lange wie es Menschen gibt, doch began-
nen die grundlegenden Forschungen erst
im 19. Jahrhundert. Psychologie wurde
mehr und mehr zu einer Wissenschaft.
Inzwischen gibt es eine breite Streuung
von Unterbereichen der Psychologie wie
z.B. die Lern-, Neuro- oder klinische Psy-
chologie. Auch in den Medien spielt die
Psychologie eine immer grofiere Rolle. Es
gibt kaum eine ernstzunehmende Talk-
show, in der nicht auch ein Psychologe
anwesend ist.

Wer macht was?

Im Zusammenhang mit dem Wort ,Psy-
cho” werden sehr unterschiedliche Berufe
assoziiert. ,Sie sind doch der Psychiater
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hier!”, fragte mal ein Mutter. Und auf
meine Antwort, ich sei Psychologe, erwi-
derte die Frau, dass das doch alles das
Gleiche sei. Diplom-Psychologen haben
ein Hochschulstudium in Psychologie ab-
solviert und sich spdter auf einen be-
stimmten Bereich einer Tatigkeit speziali-
siert (z.B. in der Berufsberatung, bei der
Polizei oder in einer Klinik). Psychiater
dagegen sind Arzte, die eine Fachausbil-
dung in Psychiatrie abgeschlossen haben.
Sie verschreiben z. B. auch Medikamente.
Psychologen, die erméachtigt sind, Thera-
pien durchzufiihren, werden als psycho-
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logische Psychotherapeuten bezeichnet.
Es gibt aber auch Arzte mit einer solchen
Ausbildung. Hier findet man die Berufs-
bezeichnung &rztlicher Psychotherapeut.
Die Unterscheidung wirkt kompliziert, ist
aber notwendig, um ein fachlich abgesi-
chertes therapeutisches Vorgehen zu ge-
wahrleisten.

Psychotherapie

Durch die Fiille von Kriminalsendungen
ist auch der Beruf des Profilers bekannt
geworden. Dabei handelt es sich um Psy-
chologen, die Profile von Straftdtern er-



stellen. Eine solche Profiler-Tadtigkeit ist
auch in der Psychotherapie gefragt. Denn
hier geht es darum, gemeinsam mit der
ratsuchenden Person Ausloser fiir Lei-
denszustdnde oder Verhaltensstorungen
zu finden. Hier konnten z.B. Fragen im
Vordergrund stehen wie: Was verstarkt
meine Schmerzen? Warum kann ich
nachts nicht schlafen? Oder: Warum
kann ich mich nicht konzentrieren? Mit
Hilfe einer psychologischen Diagnostik
werden solche , Tater” ausfindig gemacht.
Therapie bleibt aber nicht bei der ,Auf-
deckung” stehen, sondern es wird auch
nach Losungen gesucht und diese neuen
Verhaltensweisen zu Hause bzw. im Schul-
oder Freizeitbereich ausprobiert. Um auf
die anfidnglich gegebene Definition von
Psychologie zuriickzukommen, koénnte
man sagen: Die Therapie soll helfen, Sto-
rungen im Denken, Fiihlen und Handeln
zu vermindern oder gar zu beseitigen.

Es gibt sehr unterschiedliche therapeuti-
sche Ansdtze. Am bekanntesten sind die
tiefenpsychologisch fundierten und ver-
haltenstherapeutischen Verfahren. Unter-
schiedlich ist bei allen Formen die Heran-
gehensweise. Man konnte auch sagen:
,Das Pferd wird von unterschiedlichen
Seiten aufgezaumt”. Bei der Tiefenpsycho-
therapie bedeutet dies: Das zu untersu-
chende Problem wird zergliedert, in seine
Bestandteile zerlegt und diese anschlie-
end geordnet und ausgewertet. Dabei
wird die komplette Vergangenheit be-
riicksichtigt, aber auch Aspekte wie Trdu-
me oder Widerstidnde spielen eine grof3e
Rolle.

Bei der Verhaltenstherapie steht die , Hilfe
zur Selbsthilfe” fiir den Patienten im Mit-
telpunkt. Es werden ihm nach Einsicht in
Ursachen und Entstehungsgeschichte sei-
ner Probleme Methoden an die Hand ge-
geben, mit denen er zukiinftig besser zu-
recht kommt. Auch der zeitliche Umfang
ist bei den Therapieformen unterschied-
lich und kann von wenigen Sitzungen bis
zu mehrjahrigen Therapiekontakten rei-
chen.

Psychologische Beratung und
Therapie

Nicht jeder Kontakt mit einem Psycholo-
gen ist als Therapie zu bezeichnen. Psy-
chotherapie ist die, auf wissenschaftli-
chem Wege gefundene, besondere Form
einer kontrollierten menschlichen Bezie-
hung, in der der Therapeut die jeweils
spezifischen Bedingungen bereitstellt. In
der Regel ziehen sich Therapien iiber ei-
nen ldngeren Zeitraum. Eine psychologi-
sche Beratung kann auch ein einmaliges
Gesprich sein. Hier geht es zumeist um
das Erkldren eines Sachverhalts. Das Ziel
ist, dass der Gegeniiber Zusammenhinge
versteht und diese in seine eigene Sicht-
weise einbauen lernt. So kann in einer Be-
ratung z.B. einem Rheumapatienten er-
klart werden, welchen personlichen Ein-
fluss er auf das Krankheitsgeschehen hat
oder warum es wichtig ist, die Therapien
ordnungsgemdfl durchzufiithren. Dafiir
kann der Psychologe Modelle hinzuzie-
hen, die das Verstehen erleichtern. Die
Grenzen zwischen Beratung und Therapie
sind allerdings flief}end: Manchmal kann
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ein Beratungsgesprdich dazu beitragen,
dass sich ein bestimmtes Verhalten in
wiinschenswerter Richtung verdndert.
Viele innerpsychische Prozesse verlaufen
nach einem ,Mobile“-Prinzip, d. h. wird
ein Teil dieses Mobile verandert, setzt sich
auch der Rest in Bewegung.

Zu den Kinder- und Jugendlichenpsycho-
therapien zdhlen Verfahren, deren theo-
retisches Gertist zum groflen Teil aus an-
deren Verfahren ,entliehen” ist und das
fir die speziellen Bediirfnisse von Kin-
dern und Jugendlichen weiterentwickelt
wurde. Wihrend bei Erwachsenen das
(Miteinander-) Sprechen ein wichtiges
Moment ist, kommen in der Arbeit mit
Kindern vor allem auch spielerische und
kreative Methoden zum Tragen. Vor allem
Techniken wie Malen oder Gestalten sind
wichtige Bausteine, aber auch Medien wie
Video, Fotografieren, Spiele oder thera-
peutische Geschichten.

Wichtigste Basis:

Die Beziehung

Es gibt in unserem alltdglichen Sprachge-
brauch eine Menge Redewendungen, die
die Qualitdt unserer Beziehung zu einem
anderen Menschen beschreiben. So gibt
es den Ausdruck, einen ,guten Draht” zu
jemandem zu haben. Oder man sagt
auch: ,Die Chemie zwischen A und B
stimmt“. Gemeint ist jeweils, dass zwei
Personen gut miteinander auskommen.
Diese Beziehungsqualitét ist vor allem in
der therapeutischen Begegnung von gro-
Ber Wichtigkeit. Man kann sogar sagen:
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»Sie ist das A und O“. In der Therapiefor-
schung hat man herausgefunden, dass
nicht die Therapierichtung maf3geblich
fiir den Erfolg einer Therapie ist, sondern
das Miteinander und Zwischenmenschli-
che. Deshalb sind tber alle Psychothera-
pieschulen hinweg Kriterien wichtig, die
einen ,guten Draht” zwischen Psycholo-
gen/Therapeuten und Patient fordern.
Dazu zdhlen z. B. positive Wertschidtzung,
Einfiihlung, Authentizitdt, soziale Kom-
petenz, Ehrlichkeit, Offenheit, Direktheit.
Nicht die personliche Erfahrung oder
Meinung des Therapeuten steht dabei im
Vordergrund, sondern allein das Anliegen
des Patienten oder Klienten. In Alltagsge-
sprachen ist dies oft anders: Man erzahlt
von seinem Problem und sieht sich bald
selbst in der Rolle des Ratgebers. Das Zu-
horen ist eine ganz wichtige Komponente
fir eine gute Beziehung. Oftmals geben
Patienten nach einem Gesprdch mit ei-
nem Psychologen auch als Grund fiir die
nun verbesserte Gefiihlslage den banalen
Grund an: , Endlich hat mir mal jemand
zugehort.”

Wihrend Erwachsene noch eher bereit
sind, eine Psychotherapie zu tolerieren,
auch wenn der gegeniibersitzende Thera-
peut ihnen nicht in allen Punkten sym-
pathisch ist (hier siegt oft die Vernunft:
Mir wird geholfen!), sind Kinder und Ju-
gendliche weitaus kritischer. Manchmal
entscheidet der erste Moment dariiber, ob
eine psychologische Zusammenarbeit ge-
lingt oder zum Scheitern verurteilt ist.
Dies ist auch der Grund, warum viele Kin-



derpsychotherapien frithzeitig abgebro-
chen werden. Kinder merken in der Regel
sehr schnell, ob der Therapeut tatsdchlich
an ihrer Person interessiert ist (Authenti-
zitdt), oder ob er bestimmte berufsspezifi-
sche Tatigkeiten herunterspult. Nicht un-
wichtig fiir eine positive Beziehung ist das
Interesse oder vielmehr die Neugier des
Therapeuten an der Welt von Kindern
und Jugendlichen. Ohne sich zu sehr an-
zubiedern, sollte sich ein Kinder- und Ju-
gendpsychologe schon etwas in der jewei-
ligen Jugendkultur zu Hause fiihlen. Der
selbstgedichtete Rapgesang eines Jugend-
lichen z.B. muss zwar nicht unbedingt
dem eigenen Musikgeschmack entspre-
chen, enthilt aber wertvolle Botschaften
iiber die innere Welt des Texters!

Therapie- und Beratungs-
settings

Unter Setting versteht man die Art und
Weise, wie eine Beratung oder Therapie
ablduft. Klassisch ist nattirlich, dass sich
der Therapeut mit dem Kind oder Jugend-
lichen unter ,vier Augen” trifft. Dies
macht vor allem Sinn, um die Welt des
Kindes kennen zu lernen. Spiter kann
man die Eltern hinzuziehen oder gar Tref-
fen mit der ganzen Familie vereinbaren.
Oftmals stort aber das Beisein der Mutter
oder des Vaters, da Kinder dann zurtick-
haltender mit ihren Informationen sind
und man dadurch ein verfdlschtes Bild er-
hilt. Viele Eltern neigen auch dazu, fiir
ihre Kinder zu antworten oder als schwei-
gende, aber wachsame Instanz im Hinter-
grund zu sitzen. Dies ist meines Erachtens

fir eine effektive Arbeit mit dem jungen
Patienten nicht sonderlich zutrédglich!
Neben den Einzelterminen gibt es auch
Gruppensettings. Hier nutzt man vor al-
lem gruppendynamische Aspekte: Wie ge-
hen andere mit dem Problem um? Wie
denken die Anderen tber mich? Welche
(typische) Rolle habe ich in einer Gruppe
und wie kann ich sie vielleicht auch ver-
andern?

Viele Patienten greifen hin und wieder
auch nach ihrem Krankenhausaufenthalt
auf die psychologische Betreuung zurtick.
Hier wird der Kontakt zuriick zum Klinik-
psychologen per Brief oder E-Mail auf-
rechterhalten. Gerade die elektronische
Form der Kommunikation hat immer
mehr Finzug in die péddiatrische Psycho-
therapie gehalten. In einer E-Mail kann
man auch solche Informationen unter-
bringen, die einem von Angesicht zu
Angesicht unangenehm gewesen wéren.
Solche ,was-ich-dir-noch-sagen-wollte-
E-Mails” werden sehr haufig verschickt.

Die Therapiemotivation

Ausschlaggebend fiir den Verlauf einer
Therapie (und damit auch entscheidend
uber den Erfolg) ist die Therapiemotivati-
on eines Kindes oder Jugendlichen. In der
Regel ist es so, dass die jungen Klienten
oder Patienten von ihren Eltern oder dem
Arzt ,geschickt” werden, was bedeutet,
dass sie nicht freiwillig kommen. Hier ist
es vor allem wichtig, eine gute, tragfdhige
Beziehung aufzubauen. Arzte wie Eltern
sollten ihren Kindern im Vorfeld erkldren,

103



warum eine psychologische Betreuung
gewiinscht wird und dass der Psychologe
dhnlich wie andere oder gemeinsam mit
anderen Therapeuten (Krankengymnas-
ten, Ergotherapeuten oder Arzten) dem
Kind helfen mochte, seine Beschwerden
oder sein Problem in den Griff zu bekom-
men. AuRerungen der Eltern im Vorfeld
wie , jetzt musst du zum Seelenklempner”
sind fiir das Kind oder den Jugendlichen
nicht unbedingt motivierend.

So mancher junger Patient kommt auch
als ,Besucher” in die Sprechstunde des
Psychologen. ,Ich wollte mal sehen, was
ein Psychologe so macht”, begriindete ein
Junge seinen Terminwunsch. Der Kontakt
ist zundchst unverbindlich: Man wollte ja
nur mal vorbeischauen! Hiufig wird ein
solches Treffen schlieflich doch fiir die
Thematisierung eines Problems genutzt.
Bei einem Mddchen weckte die Schweige-
pflicht des Psychologen die Neugierde. Es
stellte sich heraus, dass sie in der Vergan-
genheit viele schlechte Erfahrungen mit
ihrem Vertrauen in ihrer ndheren Umwelt
gemacht hatte.

Viele Patienten organisieren aber auch
selbst ihre ,Psycho“-termine. Entweder
haben sie die psychologische Betreuung
im Vorfeld als hilfreich erlebt, oder ihre
Belastung durch ein Problem ist derma-
Ren stark, dass sie Unterstiitzung bei der
Losung bendtigen. Gerade im klinischen
Bereich ist die Gruppe der ,Freiwilligen”
besonders grof}, da durch die haufigen
Krankenhausaufenthalte ein langjdhriges
Vertrauensverhiltnis entstanden ist.
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Psychodiagnostik: Detektiv -
arbeit

Doch nicht immer sind Probleme so of-
fensichtlich, dass sie direkt bearbeitet wer-
den konnen. In diesem Fall werden psy-
chologische Testverfahren herangezogen,
die vereinheitlicht und bereits an einer
Vielzahl von anderen Personen getestet
(Normierung) worden sind. Das bedeutet,
der Psychologe kann nach einer solchen
Testung den Probanden mit einer grof3en
Stichprobe z. B. gleichaltriger Person ver-



gleichen. So lassen sich z. B. die Konzen-
tration testen oder aber die Ausprdgung
der Aggressivitdt oder Depression.

In der Regel handelt es sich dabei um
schriftliche Verfahren. Bei anderen Ver-
fahren werden die Ergebnisse vom Thera-
peuten analysiert und eingeschétzt.

In der Kurzzeittherapie werden aber auch
Verfahren eingesetzt, die auf spielerische
Weise Aussagen iiber bestimmte psychi-
sche Prozesse erlauben. In der Regel
kommt der Therapeut so zu gleichen Er-

gebnissen, allerdings lassen sich hier we-
nig bis keine Vergleiche mit anderen Per-
sonengruppen machen.

Letztendlich ist jede Diagnostik immer
nur eine Anndherung an das tatsdchliche
Erleben des Probanden. Es ist keine
100%ige Wiedergabe des Ist-Zustands.

Ein spezielles Gebiet:

Die psychologische Betreuung
rheumakranker Kinder

Viele der oben genannten Aspekte wie
Diagnostik oder Beratung flieflen natiir-
lich auch in die psychologische Betreu-
ung von rheumakranken Kindern und Ju-
gendlichen mit ein. Im Vergleich zu den
Tatigkeiten von niedergelassenen Thera-
peuten in kinder- und jugendpsychologi-
schen Praxen begleitet der Klinikpsycho-
loge seine jungen Patienten iiber einen
wesentlich langeren Zeitraum, d.h. es
konnen auch Entwicklungsverdnderun-
gen miteinbezogen werden. Zwar gibt es
dhnlich wie in Psychologenpraxen auch
festgelegte Therapiesitzungen in be-
stimmten Zeiteinheiten (ca. 50 Minuten,
bei kleinen Kindern kiirzer), doch ist die
Tatigkeit eines Klinikpsychologen weitaus
vielschichtiger. Das Gesprdch am Bett
oder auf dem Flur, im Wartebereich zum
Arzt oder bei Abendveranstaltungen er-
setzt zwar keine Therapie, ist aber nichts-
destotrotz ein wichtiger Betreuungsbau-
stein. Das ein- oder zweimalige Treffen
wihrend eines Krankenhausaufenthalts
dient oftmals nur als eine Art Einstieg in
eine Problemaufarbeitung und muss am
Heimatort dann weitergefiihrt werden.
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Krankheitsbewiltigung

Eine wesentliche Variable in der Betreu-
ung rheumakranker Kinder und Jugendli-
cher ist die Begleitung bei der Krankheits-
bewiltigung. In Gesprdchen und mit spie-
lerischer Herangehensweise versucht sich
der Psychologe ein Bild von dem Krank-
heitskonzept des Kindes zu machen. Ein
solches Krankheitskonzept vereint alle
Gedanken und Gefiihle zu der eigenen
Krankheit:

Wird das Rheuma z. B. eher verdrangt
oder durch auffélliges Verhalten ka-
schiert?

Welche zusitzlichen Belastungen
erschweren eine Anndherung an die
Akzeptanz?

Wie geht das soziale Umfeld (Familie,
Schule, Freundeskreis) mit der Erkran-
kung um?

Erfahrt der junge Rheumatiker Aus-
grenzungen oder Sonderrollen durch
seine Erkrankung?

Solche und andere Fragen sind Grundla-
gen in der psychologischen Begleitung.
Die nun gewonnenen Einblicke in die in-
nerpsychischen Prozesse eines Kindes
oder Jugendlichen bilden die Basis fiir ei-
ne Umstrukturierung der bisherigen Stra-
tegien. Existieren beispielsweise irrationa-
le Krankheitsdngste, so sind vor allem al-
tersgerechte Informationsmodelle wich-
tig, um den jungen Rheumatikern Hinter-
grundwissen tber die Krankheit zu ver-
mitteln. Neben comicartigen Schaubil-
dern oder einfachen medizinischen Dar-
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Steine symbolisieren die psychischen
Belastungen

stellungen sind vor allem umfassende In-
formationsveranstaltungen in Gruppen
effektiv. Dazu zdhlen insbesondere die Pa-
tientenschulungen. Hier wird gemeinsam
mit anderen Therapeuten und Arzten ein
auf seine Wirksamkeit tiberpriiftes, festge-
legtes Detailwissen zur Erkrankung ver-
mittelt. Psychologen tibernehmen hier
den Part, der Themen aus den Bereichen
Krankheits- und Schmerzbewdltigung
umfasst. Bei kleineren Kindern kann eine
Unterstiitzung bei der Krankheitsbewalti-
gung auch uber Rollenspiele laufen, bei
denen z.B. mit medizinischem Instru-
mentarium experimentiert wird und tiber
Therapiepuppen (,Der Haifisch hat Pro-
bleme mit seiner Schwanzflosse.”) kom-
muniziert wird. Die psychologische Her-
angehensweise ist dabei in der Regel res-
sourcen- und losungsorientiert. Das be-
deutet: Es werden nicht die Handicaps in
den Vordergrund gestellt (das passiert
schlief’lich alltdglich), eher sollte hier die
Frage lauten: Was kann der Patient statt-
dessen besonders gut? Zudem werden



dem jungen Patienten nicht Losungen
,ubergestiilpt”, sondern er wird als ei-
gentlicher Experte fiir seine Lebenszusam-
menhédnge und Verdnderungsstrategien
gesehen. Oftmals sind die besten Losun-
gen die, die von den Kindern (in der The-
rapie) selbst entwickelt werden.

Bei jugendlichen Patienten sind manch-
mal auch Gruppenprozesse sinnvoll. Vor-
schldge, die von Gleichaltrigen einge-
bracht werden, werden gelegentlich bes-
ser akzeptiert, als die von Erwachsenen.
Nicht selten sind die Angste der Kinder
durch Ubertragung der elterlichen Angs-
te entstanden. Sind Vater oder Mutter un-
terschiedlicher Meinung oder kénnen sie
die Krankheit nicht annehmen, tibertrigt
sich die Skepsis oder Angst in der Regel
auch auf die Kinder. Medikamente kon-
nen z.B. dann abgelehnt werden, da eine
Bedrohung darin gesehen wird.

Die rheumatische Krankheit kann sich
nattirlich auch auf das Familienleben ins-
gesamt auswirken. Strukturen verdndern
sich, es kdnnen Spannungen zwischen
den Familienmitgliedern entstehen oder
die nicht erkrankten Geschwister (,,Schat-
tenkinder”) fithlen sich durch die Krank-
heit ihres Bruders oder ihrer Schwester be-
nachteiligt. Es miissen also neben den
krankheitsspezifischen Erschwernissen
immer auch familidre Krankheitsbelas-
tungen berticksichtigt werden. Hier miis-
sen oft neue Wege eingeschlagen werden
oder z. B. eine Umverteilung der belasten-
den Faktoren auf die verschiedenen Fami-
lienmitglieder stattfinden. Daher schlief3t

die Tatigkeit eines Kinder- und Jugend-
psychologen im Krankenhaus immer
auch Elternarbeit in Form von Beratungs-
gesprachen mit ein. Auch fir die Eltern
gibt es eigens erarbeitete Schulungspro-
gramme.

Schmerzbewiltigung

Eine weitere ,Sdule” der klinisch-psycho-
logischen Arbeit ist die Unterstiitzung der
Patienten bei der Schmerzbewdltigung.
Diese baut zunichst auf einer Schmerz-
schulung auf, in der dem Patienten auf
verstdndliche und altersgemédfle Weise
wichtiges Wissen zum Schmerz vermittelt
wird. Schmerz ist immer ein biologischer
(biochemischer), psychischer und sozialer
Prozess. In der Schmerzschulung, aber
auch in einer Schmerzdiagnostik werden
diese Faktoren analysiert. Es geht dabei
um Fragen wie:

Wodurch wird der Schmerz verstdrkt?
Wann gab es Ausnahmen bei der
Schmerzwahrnehmung?

Welche eigenen Strategien (z.B. Ablen-
kung) kann der Patient fiir eine Ver-
besserung seiner Beschwerden nutzen?

Auch werden schon mal Detektive einge-
setzt, um dem unliebsamen Korpergast
auf die Spur zu kommen. Dadurch soll der
Schmerz ein Gesicht erhalten und (an-)
greifbarer werden.

Ein klassischer Bereich fiir einen Psycho-

logen ist auch die Entspannung, die so-
wohl in der Gruppe als auch im Finzelset-
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ting stattfinden kann. Dabei kommen be-
kannte Verfahren wie autogenes Training,
Hypnotherapie oder Tiefmuskelentspan-
nung nach Jacobson zum Einsatz, aber
auch Imaginationsverfahren (Fantasierei-
sen, Vorstellungsiibungen). Sinnvoll ist
auch die Anwendung von Biofeedback.
Dies ist ein Geridt, das dem Patienten a) ei-
ne Rickmeldung tiber seine Muskelspan-
nung gibt und b) seine Selbstwirksamkeit
bei der Schmerzbewdltigung demons-
triert.

Bewiiltigung anderer Probleme

Nicht alle Probleme der jungen Rheuma-
tiker stehen ausschlief}lich im engen Zu-
sammenhang mit der Erkrankung. Die
Tatsache, dass der Krankenhauspsycholo-
ge oftmals der erste ,Seelenspezialist” ist,
mit dem ein Kind oder Jugendlicher in
seinem Leben in Kontakt kommt, fiihrt
dazu, dass sich die Patienten bei einem
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Gesprdchstermin 6ffnen und auch tber
andere Probleme reden. Das konnen
schulische Angelegenheiten sein, Schwie-
rigkeiten mit den Eltern, Trennung der El-
tern oder Probleme mit sich selbst. Nicht
selten nutzen die Betroffenen aber auch
die Gelegenheit, iber sehr schwerwiegen-
de und z.T. fiir sie peinliche Angelegen-
heiten zu sprechen. Dazu gehoéren bei-
spielsweise Missbrauchs- und Misshand-
lungserfahrungen.

Notwendigkeit von psycholo-
gischer Betreuung bei
rheumakranken Kindern und
Jugendlichen

Oder: Der Kinder- und Jugend -
psychotherapeut als Hubschrauber-
pilot!

Die Tatsache, als junger Mensch an einer
chronischen Krankheit wie Rheuma er-
krankt zu sein, erfordert nicht zwingend



eine psychologische Betreuung. Viele Kin-
der und Jugendliche erfahren durch die
Unterstiitzung von Familie und Freunden
sowie durch eigene Strategien gentigend
Riickhalt, um im Alltag die Erkrankung
mit grofitmoglicher Normalitdt zu meis-
tern. Fillt den Eltern allerdings auf, dass
ihr betroffenes Kind ein auffilliges Ver-
halten zeigt (sozialer Riickzug, vermehrte
Aggression, Verweigerung der drztlich
empfohlenen Therapien) oder wird eine
ambulante Psychotherapie von dem be-
treuenden Arzt bzw. Klinikpsychologen
empfohlen, so sollte eine kinderpsycho-
therapeutische Praxis am Heimatort auf-
gesucht werden.

Ein solcher professioneller Helfer verfiigt
in der Regel iiber andere und bessere We-
ge, die Welt des Kindes oder Jugendlichen
kennen zu lernen und Verdnderungen an-
zustofden, als dies innerhalb der Familie
moglich ist. Da er nicht zum eigentlichen
Familiensystem eines jungen Patienten
gehort, kann er die Problematik aus einer
unabhdngigen Perspektive betrachten
und mit dem betroffenen Kind Lésungs-
moglichkeiten entwickeln. Manchmal ist
ein psychisches Problem mit einem Stau
auf der Autobahn vergleichbar: Stecken
wir selbst in der Autoschlange, so ist es
uns nicht moglich, den Grund fir den
unfreiwilligen Stopp (Unfall? Baustelle?)
einzuschdtzen. Erst das Aufsteigen mit ei-
nem Hubschrauber wiirde uns Kldrung
bringen.

Wie finde ich den richtigen
Psychologen fiir mein Kind?
Hat sich eine Familie fiir eine psychologi-
sche Unterstiitzung der Tochter oder des
Sohnes entschieden, so sind zundchst zwei
Barrieren zu tiberwinden: a) in kleineren
Orten gibt es keine derartige Praxis, d. h.
man muss lidngere Fahrtwege in die
ndchstgrofere Stadt in Kauf nehmen und
b) ist man dann fiindig geworden, so ist
hier nicht selten mit mehrmonatigen War-
tezeiten zu rechnen. Im letzten Fall sollte
versucht werden, tiber den Klinikpsycho-
logen den Therapiekontakt herzustellen.
Ein Kind oder Jugendlicher sollte nur
durch einen entsprechend ausgebildeten
Therapeuten (Kinder- und Jugendpsycho-
therapeut) behandelt werden, der zudem
mit den Krankenkassen abrechnen darf.
Dies ist auch gesetzlich so geregelt. Oft-
mals kann der Kinderarzt im Heimatort
Auskunft darliber geben, welcher Thera-
peut in Frage kommt und ob er mit ihrer
Krankenkasse abrechnen darf. Die gelben
Seiten haben zwar auch entsprechende
Eintrdge, ein zuverldssigeres Medium ist
allerdings das Internet. Unter www.psy-
chotherapiesuche.de bietet der Berufsver-
band der Psychologen nach der Eingabe
der Postleitzahl Listen mit geeigneten
und approbierten (zugelassenen) Thera-
peuten. Entscheidend ist oft nicht so sehr
die Therapierichtung, sondern die Bezie-
hung zwischen Therapeut und Klient. Da-
mit man herausfinden kann, ob die Che-
mie stimmt oder nicht, sind probatori-
sche Sitzungen zum gegenseitigen Ken-
nenlernen vorgesehen.
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2.7. Patientenschulung
(,,9eLENKig-Tage‘) und
Wissensvermittiung
(Edukation) in der Kin-
der- und Jugendrheuma-
tologie

Mit einer Erkrankung wie Rheuma sind
bei vielen jungen Patienten und Eltern
diffuse Krankheitsdangste, emotional belas-
tende Vorstellungen oder auch Verunsi-
cherungen z.B. durch unterschiedliche
Arztinformationen oder falsche Darstel-
lungen in den Medien verbunden. Hat
der Patient ein unwirkliches Bild von sei-
ner Erkrankung und der Therapie, hat
dies hdufig zur Folge, dass die Krankheit
nicht akzeptiert wird. Dies erschwert in
der Regel die Zusammenarbeit mit den

Was bedeutet
Rheuma beim Kind?

Rheuma braucht
Bewegung — Physio-
therapie bringt’s

Bewaltigung im
Alltag - Soziales
und Rechtliches,
Schule und Beruf
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geLENKig-

Tage

Arzten im Krankenhaus und am Heima-
tort.

Um die Krankheits- und Behandlungsein-
sicht der jungen Patienten und Eltern zu
erhohen, gibt es seit mehreren Jahren ei-
ne Patientenschulung sowohl fiir Kinder
und Jugendliche mit rheumatischen Er-
krankungen als auch fiir die Eltern. Au-
fRerdem wurden ,Spezialschulungen” fiir
die seltenere Erkrankung ,Morbus Still“
konzipiert.

Im Unterschied zur Patientenberatung,
wie sie etwa bei Arztgesprdchen oder in
der Visite stattfindet, ist die Patienten-
schulung durch einen systematischen
Aufbau der Wissensvermittlung, sowie ei-
ne Zusammenarbeit von unterschiedli-
chen Berufsgruppen (Arzte, Krankengym-
nasten, Ergotherapeuten, Psychologen,

Wie behandelt man
rheumatische Erkran-
kungen beim Kind?

Ergo fir’s Ego —
Wie kann ich Ergo-
therapie fiir mich
nutzen?

Anregung zur
Krankheits -
bewaltigung




Erzieherin, Gesundheits- und Kranken-
pflegerinnen, Sozialarbeiterin und Lehrer)
gekennzeichnet. Zudem wird ein Schu-
lungsverfahren im Vorfeld wissenschaft-
lich auf seine Effektivitdt gepriift.

Bei der Patientenschulung in der Kinder-
und Jugendrheumatologie werden Me-
thoden genutzt, die dem Alter entspre-
chend die Teilnehmer motivieren sollen:
Schautafeln im Comic-Stil, Spiele und
kreative Elemente wie Malen oder Bas-
teln. Eine solche Patientenschulung be-
steht aus verschiedenen Schulungseinhei-
ten, sogenannten Modulen. Die Abbil-
dung (S. 108) zeigt die Module im Kinder-
und Jugendbereich.

Zusétzlich wurde in der Kinderrheumato-
logie das therapeutische Spiel ,ACH DU
DICKES KNIE” entwickelt, das auf unter-
haltsame Weise nicht nur das in der Schu-
lung vermittelte Wissen wiederholt und
vertieft, sondern auch Strategien fiir den
Umgang mit der Erkrankung aufzeigt. Es
sollte bei Schulungen nicht nur der An-
spruch bestehen, Wissen zu vermitteln,
sondern dies mit viel Spaf zu verbinden.

Auch wenn eine Schulung vom personel-
len und zeitlichen Aspekt einen grofleren
Aufwand bedeutet, rechtfertigt die Wirk-
samkeit dieser Mafnahme ihren Einsatz
als therapeutischen Baustein in der statio-
ndren Patientenbetreuung,
durch Untersuchungen belegen konnte.
Danach liefSen sich u.a. folgende Verdn-
derungen feststellen:

wie man

Zunahme des Krankheitswissens,
sowie der Krankheits- und Behand-
lungseinsicht,

regelméafligere Einnahme von Medika-
menten,

eigenverantwortliche Durchfithrung
von Krankengymnastik oder anderer
Therapien,

Zunahme des Gelenkschutz-Verhal-
tens,

Reduktion von Arztbesuchen und
dadurch weniger Kosten im Gesund-
heitssystem,

Einhalten von Ruhe- und Erholungs-
pausen,

Verminderung von krankheitsbeding-
ter Depressivitit,

Abbau bzw. Verringerung von
Angsten,

positive Verdnderung des eigenen
Krankheitskonzepts.

Neben den Patientenschulungen werden
aber auch Elternschulungen durchge-
fihrt. Dabei stehen die gleichen Module
auf dem Stundenplan, aber natirlich
handelt es sich z.T. um andere Inhalte
und ein anderes Niveau der Wissensver-
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mittlung. Da Schulungen immer nur eine
kleine Einheit von Patienten oder Eltern
erreichen konnen, ist es wichtig, regelma-
fige Gruppen anzubieten, in denen Wis-
sen rund um die Krankheit, die Therapie
und ihre Bewiltigung vermittelt wird.
Viele Patienten verbinden mit einer Schu-
lung nicht unbedingt eine angenehme Si-
tuation (,,Jetzt muss ich auch noch aufier-
halb der Schule lernen!”) und héufig rea-
gieren Eltern sogar verdrgert, da die Schu-
lung eventuell in Therapiezeiten ihres
Kindes féllt, was aber in der Regel vermie-
den wird. Es ist sehr wichtig, dass die El-
tern ihre Kinder motivieren und unter-
stlitzen, an einer Schulung teilzunehmen.
Auch wenn die Unlust am Anfang tiber-
wiegt, stellen doch viele Teilnehmer fest,
wie sehr sie von einer solchen Mafinahme
profitiert haben. Und in spateren Gespra-
chen mit den Patienten ldsst sich sehr
schnell feststellen, wer eine Schulung be-
sucht hat und wer nicht!

2.7.1. Erfahrungsbericht einer
Mutter ohne Edukation

Im Mai 1999 wurde bei meinem Sohn ei-
ne Epilepsieerkrankunyg festgestellt. Natiirlich
war es ein Schock fiir uns, aber der damalige
Neurologe sagte uns, dass es sich um eine
eher leichte Form einer Epilepsie (Absence)
handelt und dass unser Sohn S. gute Aussich-
ten hiitte, dass sich die Erkrankung im Laufe
der Pubertiit verabschieden konnte. Mit sei-
nen Medikamenten war er auch bis Mitte
2002 ziemlich anfallsfrei. Bis zu seiner Klas-
senfahrt nach Italien im September 2002.
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Ein gleichgiiltiger, nicht sehr einfiihlsa-
mer Lehrer und ziemlicher Stress auf der
Riickfahrt sorgten dafiir, dass S. seine Medi-
kamente nicht regelmdf$ig nahm und in der
ersten Nacht zu Hause einen so schlimmen
Anfall bekam, wie ich ihn bis dato nicht er-
lebt hatte und ich den Notarzt rufen musste.

Als ich dann schliefSlich eine 3/4 Stunde
spiter in der neurologischen Pddiatrie an sei-
nem Bett safs (S. bekam starke Beruhigungs-
mittel), kam ein junger Arzt und stellte mir
lediglich die Fragen: , Trinkt ihr Sohn regel-
mdfSig Alkohol? Oder nimmt er Drogen?”.
Mein Sohn war gerade 15 Jahre alt!

Fiir mich aber stellten sich die Fragen:
Was ist geschehen? Wo kam dieser schlimme
Anfall her? Wie geht es jetzt weiter? Wie



sieht seine schulische und berufliche Zukunft
aus? Ich war leider nicht an seinem Bett als
er wach wurde. Es war fiir ihn beim Erwa-
chen wie ein schlimmer Albtraum! Nach
mehreren Tests, EEG, EKG, CTG usw. stand
dann fest, dass es eine villig andere Epilepsie
war, als bisher angenommen und es mit Si-
cherheit nicht so sein wird, dass sie sich ir-
gendwann verabschieden wird.

Die allgemeingiiltige Aussage nach sol-
chen Schockergebnissen: Man fillt in ein tie-
fes Loch! Die Angst umklammert das Herz
und die Kilte kriecht an den FiifSen hoch,
man fiihlt sich véllig geldhmt. Mein damali-
ger Mann hatte mich ein Jahr vorher verlas-
sen und wenn ich bei meinem Sohn im Kran-
kenhaus war, dann war es so, als wenn wir
zwei auf einer einsamen Insel wiren. Allein
im Zimmer, allein auf der Welt! Natiirlich
waren Arzte und Krankenschwestern da, na-
tiirlich da waren alle sehr freundlich! Aber:
Hilfe, kann uns jemand horen, was sol-
len wir jetzt tun? Wie geht es weiter?
Warum lédsst man uns jetzt allein?

Nach einer Woche wurde mein Sohn ent-
lassen!

Ich selbst habe mir Infomaterial aus
dem Internet gezogen. Ich selbst habe mei-
nen Sohn und mich aufgekldrt, wie er bzw.
wir uns im Alltag verhalten miissen. Ich
selbst habe versucht, meinem Sohn Unter-
stiitzung und Hilfe zu geben, dabei hiitte ich
sie auch bitter notig gehabt. Ich habe mich in
Internetforen umgehort bzw. durchgelesen.
Das Fazit war: Mir wurde Angst und Bange

um meinen Sohn! Ich las dort nur Negatives
und wenig Aufbauendes! Wir wurden mit gut
gemeinten Ratschligen von Oma und Be-
kannten eingedeckt. Aber professionelle Hilfe
oder Informationen gab es nicht!

Nach mehreren Jahren musste S. zur Kon-
trolluntersuchung in eine Uni-Klinik mit einer
sehr guten Epilepsie-Abteilung. Selbst hier
gab es nur ein paar Broschiiren, aber weder
eine Schulung noch eine psychologische Be-
treuung!

Damals habe ich gedacht: Mehr als ich
getan habe, kann man nicht tun. Damals
war ich nicht in der Lage, fiir mich und mei-
nen Sohn Unterstiitzung zu suchen. Zu grof§
war einfach der Schock und die Unwissenheit
iiber die Krankheit und ihre Therapie.

Heute weif8 ich, es wiire besser gewesen,
wenn man direkt vor Ort und Stelle, im Kran-
kenhaus, meinen Sohn und auch mich ge-
schult hitte, wie wir mit der Krankheit um-
zugehen haben.

Bis heute weigert sich mein Sohn (er ist
mittlerweile 23) iiber seine Erkrankung zu
sprechen, bis heute klammert er sie aus und
sieht sie nicht als ein Teil von sich. Bis heute
hat er nur geringe Kenntnisse tiber seine Form
der Epilepsie.

Ich kann jedem nur raten, die angebote-

nen Schulungen und Gespriche im vollen
Umfang zu nutzen.

(M.L)
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3. ALLTAGSBEWALTIGUNG

3.1. Eine neue Aufgabe:
Leben mit Rheuma im
Alltag

DIPL. SOZIALARBEITERIN/-PADAGOGIN
KATHRIN WERSING

Plotzlich steht die Diagnose Rheuma im
Raum und Eltern und Kinder sehen sich
vor einem Berg von Fragen, Sorgen und
Angsten:

Was kommt auf uns zu?

Wie wird die Familie damit klar kommen?
Wie sollen wir das in der Schule erkldren?
Wie viel Zeit und Geld miissen wir dafiir
aufbringen?

Wie sieht unsere Zukunft aus?

Familie

Familien, in denen ein Kind von einer
chronisch rheumatischen Erkrankung be-
troffen ist, kennen diese oder dhnliche
Fragen.

Die Mitteilung der Diagnose ist fiir die
meisten anfangs ein Schockerlebnis. Eini-
ge Familien haben schon eine Odyssee
von Arzt zu Arzt hinter sich, bevor sie an
ein kinderrheumatologisches Zentrum
uberwiesen werden. Fiir manche, die lan-
ge nach Ursachen suchten, ist dies eine
Erleichterung, doch zugleich tauchen
neue Fragen und Probleme auf.

Wenn der Klinikaufenthalt vortiber ist,
miissen die Familien den Alltag zu Hause
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selbststandig bewdltigen. Das ist haufig al-
les andere als leicht, denn viele neue Auf-
gaben und Belastungen gilt es fiir alle Fa-
milienmitglieder zu meistern.

Die betroffenen Kinder miissen auf ein-
mal mit vielen Untersuchungen, Thera-
pien und Medikamenten klar kommen.



Schmerzen, und oft nicht zu unterschat-
zende Angste, bestimmen anfangs den
Alltag. Viele bisher selbstverstindliche
Aktivitdten, wie Toben, Sport und lieb ge-
wonnene Hobbies, sind auf einmal einge-
schrankt oder untersagt.

Eltern miissen sich damit auseinanderset-
zen, dass ihr Kind chronisch krank ist. Ei-
ne lange Krankheit haben Eltern in ihren
Zukunftsvorstellungen nicht eingeplant —

wie sollte man auch? Mutter und Vater
miissen vermehrt Zeit fiir das kranke Kind
aufbringen, mit oftmals grofien Sorgen
und Angsten umgehen und leben lernen.
Fir andere Familienmitglieder, Freunde
und Eigenaktivitdten bleibt wenig Raum.

Geschwisterkinder fiihlen sich haufig zu-
riickgesetzt und berichten tiber das Ge-
fiihl, weniger Zuwendung seitens der El-
tern zu bekommen; und davon, immer
Riicksicht nehmen und zum Teil auch vie-
le zusdtzliche Aufgaben tibernehmen zu
miuissen.

Deutlich wird bei dieser exemplarischen
Auflistung, dass Rheuma immer die ganze
Familie betrifft. Auch wenn nur ein Fami-
lienmitglied erkrankt ist, so dndern sich
doch Lebensgewohnheiten fiir alle. Das
Familienleben muss erst einmal neu ge-
ordnet werden, Aufgaben miissen anders
verteilt werden, um wieder eine Balance
zu finden. Jede Familie braucht dabei ihre
eigene Zeit und sollte sich diese auch zu-
gestehen.

Was aber hilft bei einer guten Bewdltigung
der neuen Situation? In der Fachliteratur
finden sich Faktoren, die langfristig als
eher positiv oder negativ fiir die Krank-
heitsbewiltigung angesehen werden.

Sie sind in der folgenden Tabelle aufgelis -
tet:

Diese Einteilung gibt eine Richtung vor,
ist jedoch nicht uneingeschrankt zu ver-
stehen. Grundsdtzlich konnen hier nega-
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Eher positiv
- familidrer Zusammenhalt

- funktionierende/unterstiitzende
Partnerbeziehung

- offene Kommunikation/Fidhigkeit,
Gefiihle zu dufiern

- optimistische Lebenseinstellung

- Unterstiitzung durch soziales Um-
feld

- Akzeptanz der Erkrankung

- Normalisierung

Eher negativ

- Vermeidung/Verleugnung der
Krankheit und ihrer Probleme

- psychische und psychosomatische
Probleme

- griiblerische Denkweise/
pessimistische Lebenseinstellung

- schweres Krankheitsbild/stark fort-
schreitende Funktionseinschrankun-
gen

- gedankliches Festkrallen an der
Erkrankung

tiv beschriebene Faktoren fiir eine gewisse
Zeit durchaus wichtig und funktional
sein, genauso wenig sind die positiven
Faktoren immer eine Garantie fiir eine gu-
te Bewdltigung.

Prinzipiell ist es wichtig, mogliche Risiken
zu kennen. Die meisten Familien, so be-
legen auch Untersuchungen, kommen
mit der Erkrankung nach einer gewissen
Zeit gut zurecht und konnen sie in ihren
Alltag integrieren. Das sollte fiir alle Be-
teiligten das Ziel sein. Die Bedeutung ei-
ner rheumatischen Erkrankung darf dabei
nicht unter- aber auch nicht tiberschitzt
werden. Schulungen, Gespriachsrunden
und Austausch im Rahmen der Selbsthilfe
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sind dabei eine wichtige Unterstiitzung
fiir die Familien auf dem Weg zu einer gu-
ten Bewdltigung des Alltags.

Neben dem familidren Bereich sind auch
die finanziellen Aspekte und Nachteils-
ausgleiche im Alltag fiir viele Familien
wichtig. Darauf soll im Folgenden einge-
gangen werden.

Nachteilsausgleiche

Familien mit rheumakranken Kindern ha-
ben haufig finanzielle Mehraufwendun-
gen, z.B. durch krankheitsbedingte Fahr-
ten zu Arzten und Therapeuten, durch die
Pflege des Kindes oder auch durch die An-
wesenheit bei langeren stationdren Auf-
enthalten.



Im Sozialrecht gibt es viele Moglichkei-
ten, Nachteilsausgleiche geltend zu ma-
chen und finanzielle Hilfen zu erhalten.
Manche Eltern tberlegen, ob sie iiber-
haupt ein Anrecht darauf haben z.B. ei-
nen Schwerbehindertenausweis oder Ptle-
gegeld zu beantragen. Als behindert
schétzen viele ihr Kind nicht ein und wol-
len auch nichts, was ihnen nicht zusteht.
Dazu lésst sich sagen: Eine chronische
Krankheit (be-)hindert die Kinder und ih-
re Familien im Leben meist deutlich, das
zu tun, was Familien mit gesunden Kin-
dern als ganz normal ansehen — Urlaub,
Ausfliige, Hobbies wie Fuf3ballspielen
oder Tanzen (um nur einiges zu nennen).
Der Begriff , Nachteilsausgleiche” fasst tat-
sdchlich sehr gut zusammen, dass es nicht
darum geht, grofle ,Gewinne” zu ma-
chen, sondern die Nachteile, die krank-
heitsbedingt vorhanden sind, auszuglei-
chen, sodass eine gleichwertige Teilhabe
am Leben moglich ist, wie fiir alle ande-
ren auch.

Was die Beantragung von Leistungen be-
trifft: Es muss sich niemand Gedanken
darum machen, dass er vielleicht eine
Leistung bekommt, die ihm gar nicht zu-
steht, der Anspruch wird schliefflich von
den Behorden gepriift. Viel 6fter kommt
es vor, dass Menschen Nachteilsausglei-
che zustehen, sie diese aber nicht bean-
tragen.

Daher gilt: Nur Mut bei der Antrag-
stellung! Hilfe erhalten Sie jederzeit im
Familienbiiro (siehe Kontaktdaten auf Sei-
te 247).

Im Folgenden werden die wichtigsten Re-
gelungen und Anspriiche dargestellt, um
einen kurzen Einblick in die Thematik zu
geben.

Krankenversicherung

In Zeiten von Gesundheitsreform und
Budgetkiirzungen ist es heute leider
schwieriger geworden, Leistungen erstat-
tet zu bekommen, insbesondere fiir chro-
nisch Kranke. Dennoch sollte auf die Be-
antragung von Fahrtkosten, Unterkunfts-
kosten oder Krankengeld nicht verzichtet
werden. Jede Krankenkasse hat unter-
schiedliche interne Richtlinien und nicht
selten liegen Entscheidungen im Ermes-
sen des Sachbearbeiters.

Fahrtkosten

Krankenkassen iibernehmen nach dem
SGB V Fahrtkosten zu stationdren Be-
handlungen, und zwar die Hin- und
Riickfahrt (allerdings ist 5,00-10,00 EUR
Zuzahlung pro Fahrt erforderlich - leider
auch fiir Kinder!).

Ambulante Fahrtkosten werden nur noch
in bestimmten Ausnahmefillen ibernom-
men, wofiir ein Schwerbehindertenaus-
weis mit den Merkzeichen ,H“ (hilflos)
oder ,,aG“ (auflergewohnlich gehbehin-
dert bzw. die Pflegestufe 2 oder 3 erforder-
lich ist. Dies ist eine , Kann“-Leistung, die
im Ermessen der Kasse liegt und vor den
jeweiligen Fahrten beantragt werden muss.

Im Krankenhaus

Begleitpersonen konnen bei Nachweis der
medizinischen Notwendigkeit stationdr
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mit aufgenommen werden, allerdings
trifft das in der Regel nur fiir Eltern klei-
ner Kinder zu (bis ca. 6 Jahre).

Wenn ein Elternteil wegen der Mitauf-
nahme im Krankenhaus (oder wegen ei-
gener Krankheit) die daheimgebliebenen
Kinder nicht versorgen kann, besteht An-
spruch auf Haushaltshilfe. Entweder wird
eine Haushaltshilfe gestellt, die Kosten fiir
eine selbstbesorgte Hilfe anteilig gezahlt
oder Lohnausfallkosten werden tibernom-
men, wenn z. B. der Partner in dieser Zeit
zu Hause bleibt. Es werden allerdings pro
Tag Zuzahlungen fillig.

Krank zu Hause

Eltern konnen bei Erkrankung des Kindes
zu Hause bleiben und haben dabei An-
spruch auf sogenanntes Kinderpflege-
krankengeld fiir einen Zeitraum von
10 Tagen pro Jahr fiir jeden Elternteil (Al-
leinerziehende 20). In dieser Zeit besteht
nach SGB V ein Rechtsanspruch auf un-
bezahlte Freistellung durch den Arbeitge-
ber. Die Krankenkasse zahlt fiir diese Tage
Krankengeld, was sich am jeweiligen Ver-
dienst orientiert.

Schwerbehindertenausweis
Rheumakranke Kinder sind chronisch
kranke Kinder. Deshalb besteht die Mog-
lichkeit, einen Antrag auf Feststellung ei-
ner Schwerbehinderung beim zustandi-
gen Amt (je nach Wohnort sind Versor-
gungsamter oder Gemeinden zustindig)
zu stellen.

Ein solcher Ausweis beinhaltet zum einen
den Grad der Behinderung (GdB), der in
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Zehnerschritten von 0 - 100 bemessen
wird, und zum anderen bestimmte Merk-
zeichen, die je nach Diagnosestellung ver-
geben werden. Als schwerbehindert gel-
ten ubrigens erst Personen mit einem
GdB von mindestens 50.

Der Schwerbehindertenausweis gleicht ei-
nerseits finanzielle Mehrbelastungen aus
(dies bedeutet wieder , Nachteilsausglei-
che”). Dazu zidhlen steuerliche Vergiinsti-
gungen, Ermafligungen bei Eintrittsprei-



sen sowie ermdfiigte oder kostenlose Fahr-
ten mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Im
Berufsleben bietet der Ausweis dariiber
hinaus weitere Vorteile (siehe Punkt 3.9).

Die Entscheidung fiir oder gegen eine Be-
antragung sollte in aller Ruhe getroffen
werden. Eine Antragstellung ist in der Re-
gel einfach und auch spéter jederzeit mog-
lich. Sogar riickwirkend kann der Antrag
gestellt werden, um z. B. noch Steuervor-
teile fiir vergangene Jahre zu erwirken.

Pflegeversicherung

Als fiinfte Saule der Sozialen Sicherung
war die Pflegeversicherung bei ihrer Ein-
fihrung hauptsichlich fir dltere Men-
schen gedacht, dennoch wird sie heute
auch von vielen jungen Menschen und
Kindern beansprucht.

Durch den Fortschritt in der medizinisch
therapeutischen Behandlung rheumati-
scher Erkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter und eine verbesserte Prognose,
kann die Pflegebediirftigkeit heute oft ver-
mieden werden. Insbesondere bei den
schweren Verlaufsformen des kindlichen
Rheumas, bei fortschreitenden Beein-
trichtigungen und Behinderungen, kann
die Pflege jedoch notwendig werden.
Vielfach stellt sich die Frage, ob und
wann tiberhaupt Pflegegeld beantragt
werden soll. Dazu ist zu sagen: Einen An-
trag stellen kann jeder. Insbesondere
wenn tdglich viel Pflege anfillt, was be-
sonders bei schweren chronisch rheuma-
tischen Verlaufsformen, z. B. Polyarthritis
oder Morbus Still hdufig der Fall ist. Wenn
ein Elternteil aufgrund der Pflegebediirf-
tigkeit des Kindes die eigene Berufstdtig-
keit aufgeben oder einschranken muss,
sollte ebenfalls eine Antragstellung tiber-
legt werden.

Die Feststellung der Pflegebediirftigkeit
und die Anerkennung einer Pflegestufe
gestalten sich oft schwierig, da im Ver-
gleich mit gesunden gleichaltrigen Kin-
dern der erhohte Pflegebedarf nachgewie-
sen werden muss. Je jinger die Kinder
sind, umso schwieriger ist dies, da z.B.
auch Zweijdhrige ohne Rheuma in den
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Hénden, Hilfe bei der Zerkleinerung der
Nahrung bendtigen wiirden. Berticksich-
tigt wird nur der Pflegebedarf, der das al-
terstibliche Maf} tibersteigt.

Die Antragstellung erfolgt bei der zustdn-
digen Pflegekasse. Anders als beim
Schwerbehindertenausweis kommt zur
Priifung ein Gutachter des Medizinischen
Dienstes ins Haus. Auf diesen Besuch soll-
ten sich die Familien gut vorbereiten,
Arztberichte, Hilfsmittel und Medikamen-
te sollten bereit liegen. Auch die Fiihrung
eines Pflegetagebuches ist ratsam, in dem
alle Pflegetdtigkeiten so genau und detail-
liert wie moglich aufgefiihrt werden. An-
hand der Pflegeintensitdt und -haufigkeit
wird die Pflegebediirftigkeit in drei Stufen
eingeteilt:

I - erheblich Pflegebediirftige,
II - Schwerpflegebediirftige,
IIT - Schwerstpflegebediirftige.

Zur Pflege zdhlen die gewohnlichen und
regelmdflig wiederkehrenden Verrichtun-
gen in den vier Bereichen: Korperpflege,
Erndhrung, Mobilitat und hauswirtschaft-
liche Versorgung. Um eine Pflegestufe zu
erhalten, miissen 90 Minuten tégliche
Pflege nachgewiesen werden, davon min-
destens 45 Minuten in den ersten drei Be-
reichen.

Mit Zuerkennung einer Pflegestufe sind
zudem Leistungen zur sozialen Sicherung
der Pflegeperson, Ptlegekurse und auch ei-
ne Ersatzpflegekraft, die der Pflegeperson
eine Auszeit bieten kann, maoglich.
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Fazit und Ausblick

Den Alltag mit einem rheumakranken
Kind zu meistern, ist eine Herausforde-
rung fiir die ganze Familie. Auch Antrag-
stellungen bei Behorden fiir Nachteilsaus-
gleiche konnen viel Kraft und Energie
kosten, was sich aber in vielen Fallen (vor
allem finanziell) auszahlt.

Riickblickend lohnt es sich auch einmal
zu schauen, was sich seit der Erkrankung
Positives in der Familie getan hat. Es ist
flir die Betroffenen zundchst aulerordent-
lich schwer, eine Krankheit auch in ihrer
»Sinnhaftigkeit” zu begreifen. Bei genaue-
rem Hinschauen berichten aber viele Fa-
milien tiber das Gefiihl, als Familie enger
zusammengewachsen zu sein. Gemein-
sam konnten Probleme tiberwunden wer-
den, von denen man vorher nicht ge-
glaubt hitte, dass man sie meistert. Die
Krankheit kann somit eine Chance fiir al-
le sein, neue Kompetenzen und Fahigkei-
ten zu entdecken.

Auch das ist eine Seite des Rheumas.

Empfehlenswert ist, Informationen und
Hilfen friih in Anspruch zu nehmen. Der
Austausch mit anderen Familien und
Fachleuten kann dabei helfen, den eige-
nen Weg zu finden. So lassen sich Schwie-
rigkeiten, Angste und Sorgen oft besser
uberwinden.

Bei Fragen, Informationsbedarf und zur
Kldrung von individuellen Anspriichen
konnen sich Familien gerne an das Fami-
lienbiiro wenden.



3.2. Padagogische
Aspekte bei Kindern und
Jugendlichen mit einer
rheumatologischen Er-
krankung

DipPL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

In den vielen Jahren meiner Tdtigkeit als
Kinder- und Jugendpsychologe im St. Jo-
sef-Stift in Sendenhorst habe ich nicht
mehr zdhlbare Familien und Familien-
konstellationen kennen gelernt, deren
junges oder dlteres Kind an einer der vie-
len verschiedenen Erkrankungen des
rheumatologischen Formenkreises er-
krankt ist. Es waren Familien aus allen

moglichen Schichten, von ,steinreich”
bis ,kirchenmausarm®, aus landlichen
oder stdadtischen Gebieten, mit jungen
oder alten Eltern, mit unterschiedlichen
Glaubenshintergriinden, mit nur einem
Elternteil oder mit zwei gleichgeschlecht-
lichen Eltern, mit vielen Geschwistern
oder keinem, Kinder aus Heimen oder
Pflegetamilien oder Kinder, die von ihren
Grofieltern oder Verwandten grofigezo-
gen wurden, Adoptivkinder oder Kinder,
die ohne Eltern aus Afrika eingeflogen
worden sind. Ich habe Familien mit den
unterschiedlichsten Erziehungsstilen ken-
nen gelernt: Antiautoritdrer, autoritdrer,
demokratischer oder Laissez-Faire-Erzie-
hungsstil's. Es gab Eltern, die anthroposo-

13 Die Eltern nehmen bei diesem Erziehungsstil dem Kind gegentiber eine eher passive Haltung ein, d. h. das Kind ist in seinem

Verhalten grofitenteils sich selbst iiberlassen.

121



phische!* Erziehungsformen bevorzugten
und Eltern, die sich noch nie tiber Erzie-
hungsstile Gedanken gemacht haben. Es
gab Familien aus Wohngemeinschaften
und Familien aus Grof$familien... usw.,
doch alle hatten eine Gemeinsamkeit: Fiir
sie alle war die Diagnose ein grofer
Schock und alle stellten die Frage: Wie
umsorge ich mein an Rheuma erkranktes
Kind am besten?

In diesem Artikel soll nicht auf spezielle
Erziehungsmethoden eingegangen wer-
den; dafiir gibt es sicherlich geniigend
Ratgeber. Es geht vielmehr darum, allge-
meine pddagogische Anleitungen im Um-
gang mit der Erkrankung im Alltag oder
in der Klinik zu vermitteln. In der Regel
leiten sich diese aus Beobachtungen und
langjdhrigen Erfahrungen ab.

Ein bestimmter Erziehungsstil ist eine ge-
nerelle Grundhaltung der Eltern, die sich
in verschiedenen Verhaltensweisen und
Situationen dem Kind gegentiiber zeigt.
Ob es sich nun um einen Stil handelt, der
z.B. auf einem padagogischen Konzept
basiert, oder der aus einer eigenen Intui-
tion heraus gelebt wird: Alle Formen sind
in der Regel am GESUNDEN Kind ausge-
richtet. Es gibt keine eigene Erziehungs-
weise, die fiir das Zusammenleben mit
chronisch oder in diesem Fall theumato-
logisch erkrankten Kindern und Jugend-
lichen konzipiert wurde. Und trotzdem ist
zu beobachten, dass alle Familien, trotz
anfanglicher Krisen, irgendwann die Er-
krankung geschultert und einen erziehe-
rischen Umgang gefunden haben. Der Be-

griff der Erziehung wird vielerorts Kriti-
siert, da er z.B. mit Manipulation oder
Gehorsam assoziiert wird. Ich gebrauche
diesen Begriff trotzdem und lehne mich
dabei an einen Spruch von Friedrich Fro-
bel (1782-1852, Pddagoge und Griinder
des ersten Kindergartens) an: , Erziehung
bedeutet Beispiel und Liebe, sonst
nichts.”

Um als Eltern (oder entsprechend als Er-
ziehungsberechtigter) dem Kind oder Ju-
gendlichen mit einer chronischen Erkran-
kung eine gute erzieherische Basis zu bie-
ten, ist kein Hochschulstudium notwen-
dig. Es ist vielmehr wichtig, einige Aspek-
te zu beherzigen, die ihrem Kind die not-
wendige Unterstiitzung, Sicherheit und
Geborgenheit bieten. Deshalb ist neben
der als selbstverstdndlich vorauszusetzen-
den Liebe und Zuwendung ein bestmog-
liches Verstindnis und Hintergrundwis-
sen beziiglich der rheumatischen Erkran-
kung wesentlich. Durch die von der Kli-
nik oder Selbsthilfegruppen empfohlenen
Literatur, Fortbildungsveranstaltungen
oder Schulungen sollten Sie so viel wie
moglich tiber die Erkrankung und ihre Be-
handlung in Erfahrung bringen. Es geht
dabei nicht darum, dem Arzt oder der
Arztin als Laienmediziner ,Paroli” zu bie-
ten (was viele Eltern offenbar als Ersatzziel
verfolgen), sondern es geht einzig und al-
lein darum, ihren Kindern dadurch Si-
cherheit und eine angstfreie Atmosphére
zu geben. Die Grundlagen sind recht
schnell zu erlernen und eine gute Klinik
unterstiitzt Sie dabei. Durch das Wissen

14 Auch als Waldorf-Padagogik bekannt. Ein Ziel dieser padagogischen Herangehensweise ist es, die z.T. versteckten Krifte,
Talente und Interessen im Menschen zu férdern, die ihn zur freien Selbstbestimmung befahigen.
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verringern Sie ihre Angste und ihre Skep-
sis, was vom Kind genauestens registriert
wird. Ein Kind, das z. B. spitirt, dass die El-
tern das einzunehmende Medikament ei-
gentlich innerlich ablehnen, wird eher
mit Abneigungsverhalten reagieren. Die
Krankheit und die Behandlung akzeptie-
ren, heifdt aber auch, dass Vater und Mut-
ter mit EINER Meinung dahinter stehen.
Nichts ist schlimmer fiir ein Kind, als
wenn sich Eltern streiten, ob die vom Arzt
angeordnete Maflnahme richtig oder
falsch ist!

Wie schon in dem Artikel tiber Krank-
heitsbewiéltigung dargestellt, ist die Ak-
zeptanz einer Erkrankung des Kindes
durch die Eltern ein Prozess, der nicht
iber Nacht zur gewiinschten Normalitat
fihrt. Lassen Sie sich als Eltern Zeit: Sie
miussen natirlich lernen, mit der Erkran-
kung umzugehen. Daher ist es auch nicht
schlimm, wenn Sie anfangs Ihre Traurig-
keit zeigen, auch vor Ihrem Kind. Es wird
sowieso merken, dass etwas nicht in Ord-
nung ist. Sie konnen gerne erkldren, dass
Sie die Krankheit gerne wegzaubern wiir-
den, es aber nicht kdnnen, und es zum
Gliick gute Arzte gibt, die dem Kind hel-
fen. Die Traurigkeit wird mit der Zeit we-
niger werden. Gesprdche mit Fachleuten
und Gedankenaustausch mit anderen El-
tern helfen Ihnen dabei.

Im Zusammenhang mit dem erwdhnten
Hintergrundwissen sollten Sie auch be-
denken, dass das Verhalten Thres Kindes,
und damit ist auch auffdlliges Verhalten

gemeint, unter Umstdnden mit seinem je-
weiligen Entwicklungsstand zusammen-
hidngt. Der Schweizer Entwicklungspsy-
chologe Jean Piaget hat bestimmte Ent-
wicklungsstadien beschrieben, die ein
Kind durchlduft. Diese Phasen haben
auch Auswirkungen auf das Krankheits-
konzept eines Kindes und erkldren mog-
licherweise so manches Verhalten. Die zi-
tierten Jahresangaben sollten nicht zu
eng gewertet werden; Kinder halten sich
nicht an Altersangaben!

1. Sensumotorisches Stadium (0-2 Jahre)
Es ist die Zeit, in dem Ihr Kind nach
und nach die ersten willkiirlichen
Aktionen ausprobiert: Krabbeln,
Hochziehen, Spielen, Entdecken. In
diesem Alter ist eine Krankheit fiir ein
Kind nattirlich noch nicht vorstellbar.
Es wird eher quengeln, weinen oder
schreien, um seinen Unmut kund zu
tun.

2. Prioperationales Stadium (2-7 Jahre)
Ihr Kind erwirbt allmdhlich Vorstel-
lungs- und Sprechvermégen; Kinder
beginnen z. B. zu trdumen und zu fan-
tasieren. Was die Krankheit betrifft,
denkt ein Kind in diesem Alter eher
in magischen oder irrealen Zusam-
menhidngen tiber die Krankheit nach.
Der Krankheitsgrund liegt allerdings
auflerhalb der eigenen Person (der
Arzt oder die Eltern sind schuld!).
Dies kann auch bedeuten, dass Ihr
Kind Thnen gegeniiber aggressiv rea-
giert, nicht aber z. B. im Kindergarten
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dieses Verhalten zeigt. Sie kdnnen mit
einfachen Geschichten oder kindge-
rechten Informationen beginnen, die
Krankheit zu erkldren.

3. Konkretoperationales Stadium (7-11
Jahre) Ihr Kind denkt noch nicht
komplett logisch, aber sozusagen aus
dem Bauch heraus. Es sind immer
mehr Denkvorginge moglich. Daher
kann man in diesem Alter auch schon
gut mit einfachen Schulungen begin-
nen. Kinder sind in diesem Alter sehr
an Aspekten interessiert, die mit Kor-
per und Gesundheit zu tun haben.

4. Formaloperationales Stadium (ab 12
Jahre) Thr Kind lernt immer mehr die
Fahigkeit des logischen Denkens. Und
somit kann es nicht nur tiber Dinge
nachdenken, sondern auch tiber seine
Gedanken. Es konnen Schlussfolge-
rungen gezogen werden. Krankheits-
bezogen entsteht allméhlich ein inte-
gratives Krankheitskonzept, d. h. Ihr
Kind versteht inzwischen gut, was in
ihm selbst vorgeht, und wie es das
von aufien lenken kann. Es ist immer
mehr zu physiologischen und psycho-
logischen Erkldarungen fahig.

Eltern sind stolz, wenn das Kind schon zu
einem fritheren Zeitpunkt das gewiinsch-
te Entwicklungsziel erreicht. Und umge-
kehrt sind sie besorgt, wenn ihr Kind ein
wenig ,zuriick” ist. Daher machen sich
auch viele Eltern von rheumakranken
Kinder Gedanken, ob die Erkrankung
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Auswirkungen auf die Entwicklung ihres
Kind hat. Eine klare Antwort kann nicht
gegeben werden, denn niemand kann sa-
gen, ob dieser Zustand nicht auch ohne
die Erkrankung eingetreten wire. Deshalb
gibt es immer drei Moglichkeiten:

1. Entwicklungsunabhdingige Verldufe:
Diese werden durch die Krankheit
nicht beeinflusst, sondern wiren
auch unabhidngig davon so verlaufen.
Ist z. B. ein Kind sehr klein, muss dies
nicht unbedingt an der Erkrankung
liegen, sondern vielleicht an den ge-



netischen Bedingungen. Und auch ei-
ne nicht so hoher Grad der Intelligenz
hat eher selten etwas mit Krankheits-
prozessen zu tun.

2. Entwicklungsverzogerungen: Auf-

grund der moglichen seelischen Belas -
tung und der korperlichen Beein-
trachtigung kann es zu Verzogerun-
gen kommen, z.B. dass Ihr Kind spé-
ter mit dem Laufen beginnt oder ein
anderes Spielverhalten hat. Wiahrend
in diesem Fall die Entwicklung ein-
fach langsamer verlduft, spricht man

3.

bei der Regression (oder regressives
Verhalten) von Riickschritten, z.B.
wenn Ihr Kind plétzlich wieder ein-
ndsst (dabei aber korperliche Griinde
ausgeschlossen worden sind) oder am
Daumen lutscht. In der Regel sind
dies voriibergehende Auffalligkeiten,
die oftmals zeigen, dass sich ein Kind
z.B. hilflos fiihlt und vermehrt der
Zuwendung der Eltern bedarf.

Entwicklungsspriinge: Es ist auffal-
lend, dass viele rheumakranke Kinder
vor allem in ihrer kognitiven Ent-
wicklung oder bei ihrer sozialen Kom-
petenz Gleichaltrigen voraus sind. Of-
fenbar pragt die Auseinandersetzung
mit der Erkrankung und mit der da-
mit verbundenen Frustration, sowie
das Uben von sozialen Prozessen bei
den Klinikaufenthalten diese Entwick-
lungsbereiche. Wir haben es auffilli-
gerweise sehr oft mit besonders offe-
nen, einfithlsamen und sozial kompe-
tenten Kindern zu tun, die zudem
iiber ein reflektiertes Denken verfii-
gen, d. h. sie sind in der Lage, wesent-
lich schwierigere Gedankengadnge
uber sich selbst und die Welt an den
Tag zu legen, als man dies vielleicht
von Gleichaltrigen gewohnt ist.

Wihrend der stationdren Aufenthalte er-

leben wir ganz unterschiedliche Um-
gangsweisen mit den erkrankten Kindern:

Es gibt Eltern, die ihre Kinder ganz sich

selbst tiberlassen, also vernachléssigen. Je

nach personlicher Entwicklung braucht
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ein Kind seine Eltern im Krankenhaus,
aber selbstverstindlich auch bei der
Krankheitsbewdltigung im Alltag. Er-
staunlicherweise entfalten auch viele ver-
nachldssigte Kinder eine enorme Stédrke
und Selbststandigkeit, was dies allerdings
fiir psychische Folgen bei ihnen hervor-
rufen kann, lasst sich bisher nicht sagen.
Ubrigens bedeutet im Grunde auch ,sich-
nicht-einmischen” eine Vernachldssi-
gung: Eltern, die alles durchgehen lassen
und schulterzuckend ihre Kinder machen
lassen, wie und was sie wollen (,,da kann
man eh’ nichts machen”), geben ihren
Kindern keinerlei Halt. Hier sind in der
Regel Compliance-Probleme vorprogram-
miert, d.h. die Kinder lehnen alles ab,
werden schneller aggressiv und lassen
sich auch nicht auf Therapien und Medi-
kation ein.

Andere Eltern befiirworten einen sehr au-
toritdren, rigiden Stil bei ihren Kindern
z.B. durch Schlagen, stindiges Bestrafen,
Anschreien, seltenes Loben usw. Wir
konnten bisher nicht beobachten, dass
diese Form in irgendeiner Weise Erfolg ge-
bracht hat. Es hat hédufig eher dazu ge-
fiihrt, dass sich die Kinder in sich zurtick-
ziehen oder aber ebenfalls mit Aggressio-
nen, wenn nicht den Eltern, dann uns ge-
gentiber, reagieren.

Der tiberwiegende Teil der Eltern tiberbe-
hiitet sein Kind. Dieses ,in-Watte-packen”
beginnt hdufig allerdings nicht erst mit
dem Erkrankungseintritt, sondern fand
schon vorher in verschiedensten Lebens-
bereichen statt. Im Familienhandbuch
des Staatsinstituts fiir Frithpddagogik wird
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festgestellt, dass diese Uberbehiitungs-
und/oder Verwdhnhaltung (was hdufig
parallel lduft) immer mehr zunimmt. Die
Kinder diirfen alles, bestimmen alles, be-
kommen alles und erfahren so keinerlei
Grenzen oder Selbstvertrauen. Gerade
dann jedoch, wenn es darum geht, eine
Erkrankung zu meistern, ist ein klares Ma-
nagement gefragt. Die Kinder sollen ler-
nen, sich mit ihrer Erkrankung auseinan-
derzusetzen und eigenverantwortlich ihre
Therapien durchzufiihren. Das funktio-
niert leider nicht, wenn alles durch die El-
tern geregelt wird: Die Kinder bleiben in
einer groflen Abhédngigkeit von ihren El-
tern, was ihnen hiufig sowohl in der
Schule oder Ausbildung, als auch in sozia-
len Beziehungen grofie Nachteile bringt.
Das Gefiihl ,Ich kann das selbst!” erzeugt
ein positives Selbstbild, was ihrem Kind
hilft. ... nur durch Ubung kann Sicher-
heit und Geschicklichkeit wachsen. Wer
sich nie ausprobieren und trainieren
kann, der bleibt ungeschickt. Wer sich da-
gegen Herausforderungen stellt — und da-
bei auch seine Grenzen erfdhrt —, der ent-
wickelt Geschick und Korperbewusst-
sein.” (Elke Leger, in ,Zuviel des Guten”
in der Zeitschrift Mobile.)

Doch wie weit diirfen sich rheumakranke
Kinder ausprobieren? Darf man sie trotz
Sportverbot rumtoben oder — heimlich -
Inliner fahren lassen? In der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie lernen
die Kinder z. B. in der Krankengymnastik,
Ergotherapie oder im Freizeitprogramm,
sich gelenkschonend und ihren Moglich-
keiten entsprechend zu bewegen und zu



belasten. Keinem Kind ist damit gedient,
wenn man aus Angst, es konnte etwas
passieren, ihm jegliches Rumtoben ver-
bietet. Wichtig ist dabei auch die Bot-
schaft! Eine Aussage, wie ,Sei vorsichtig!”
oder ,Tu dir nicht weh!“ wird keinem
Kind eine echte Hilfe sein! Statt dessen ist
es wichtiger, klare Vorgaben wie die Ein-
haltung von Pausen oder nach dem To-
ben zu kiihlen mit dem Kind einzutiben.
Ich selbst habe in den zahlreichen Ferien-
freizeiten mit rheumakranken Jugend-
lichen stets die Losung vorgegeben: Du
bist dein eigener Arzt! Du musst selbst
herausfinden, wie weit du gehen kannst!
Kinder konnen sehr schnell eine Selbst-
verantwortlichkeit und ein Korpergefiihl
entwickeln, wenn man sie lisst. Uberbe-
hiitung ist dagegen ein schlechter
Lehrmeister! Ermutigungen, wie , Versu-
che es!” oder ,Probiere es aus!”, gehdren
zu den wichtigsten Elementen in der Er-
ziehung von Kindern.
Vermutlich wiren viele Dinge halb so
schwierig, miissten rheumakranke Kinder
nicht Medikamente einnehmen! Die Be-
tonung liegt auf
,miissen”, es
gibt leider KEINE
Alternativen, um
die  rheumati-
sche Erkrankung
auf ein ertragli-
ches Mafl zu
bringen und
dem Kind damit
eine optimale Lebensqualitdt zu ermogli-
chen. Deswegen sollten Sie als Eltern

auch alle erdenklichen Mafinahmen un-
ternehmen, um diese Gabe auch tatsach-
lich zu einem MUSS zu machen. Wir
konnten beobachten, dass die Kinder an-
ders reagieren, je nachdem wer z.B. die
Spritze verabreicht. Ist die Mutter sehr be-
sorgt und dngstlich, sollte dies vom Vater
tibernommen werden und umgekehrt.
Viele Medikamente haben Begleiterschei-
nungen, die schon VOR der Einnahme
auftreten. In diesem Fall ist es aber keine
Nebenwirkung des Medikaments, son-
dern ein erlernter, also psychischer Pro-
zess. Man nennt dies Konditionierung.
Ganz oft sind dies Reaktionen auf das
uberdngstliche Verhalten der Eltern. Tre-
ten Symptome in massiver Weise NACH
der Gabe auf, so sollte mit dem Arzt im
Zweifelsfall tiberlegt werden, ob man ein
anderes Medikament oder eine andere
Verabreichungsform wéhlen kann. Ein
holldndischer Kollege berichtete mir, dass
in Holland z. B. MTX-Spritzen grundsatz-
lich von Arzten gegeben werden und
nicht von den Eltern selbst. Sie sollten als
Eltern tiberlegen, ob Sie sich das Spritzen,
was nicht besonders schwer ist, zutrauen.
Merken Sie, dass Sie dabei sehr unsicher
sind, sollten Sie den Kinderarzt oder die
Arzthelferin seines bzw. ihres Amtes wal-
ten lassen!

Manche Eltern geben ihren Kindern die
Medikamente heimlich, z. B. untergertihrt
im Joghurt. Interessanterweise sind oft-
mals plotzlich alle Nebenwirkungen ver-
schwunden! Dieses Vorgehen wird unter
Pdadagogen und Gesundheits- und Kran-
kenpflegern heif8 diskutiert, weil man ne-
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gative psychische Auswirkungen vermu-
tet. Doch ist dabei zu tiberlegen, was auf
der anderen Seite vermieden werden
kann: Grofles Geschrei, Ablehnung der
Medikamentengabe, Weglaufen etc. und
somit grofder Stress fiir beide Parteien. Ich
denke, dass in einem jlingeren Alter die
verdeckte Medikamentengabe vollig in
Ordnung ist. Ich habe noch kein Kind er-
lebt, das darauf mit komplettem Misstrau-
en den Eltern gegentiber oder mit psychi-
schen Auffélligkeiten reagiert hat, was
hédufig befiirchtet wird. Man muss dieses
geheime Vorgehen irgendwann 16sen und
die Kinder vorsichtig einweihen, indem
man ihnen z. B. erkldrt, dass man so zwei
Fliegen mit einer Klappe geschlagen hat:
Die stressfreie Einnahme des Medika-
ments und einen besseren Zustand der
Gelenke. Ich habe iibrigens selbst als klei-
nes Kind ein Medikament bekommen,
das ich eigentlich nicht wollte. Ich bin
meinen Eltern heute noch dankbar dafiir!
Nach Moglichkeit sollte man es als Eltern
vermeiden, sein Kind nach der Spritzen-
gabe mit iberschwénglichen Geschenken
zu belohnen. Die , Trophden” sollten eher
Kleinigkeiten sein, die z. B. in einer beson-
deren Schatzkiste aufbewahrt werden.
Auch das Loben (z.B. ,Ich bin stolz auf
dich!” oder ,Du warst wirklich tapfer!”)
sollte nicht vergessen werden. Bewdhrt
hat sich in vielen Familien, mit Punktesys -
temen zu arbeiten: Fir jede Verabrei-
chung gibt es einen Schmetterling, Stern
oder Punkt. Sind 10 zusammengekom-
men, gibt es eine KLEINE Belohnung!
Auch sogenannte therapeutische Ge-
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schichten bei kleinen Kindern kénnen ei-
ne grofle Wirkung erzielen. Dabei iiber-
legt man sich eine Geschichte, z.B. aus
dem Tierreich, in der dem Kind geldufige
Besonderheiten (z.B. seine Lieblingseis-
sorte oder sein Lieblingsspielzeug) vor-
kommen und in dem beispielsweise ein
fiir das Kind sympathisches Tier dhnliche
Erfahrungen, z. B. in einem Krankenhaus,
macht. Manche Eltern haben es dabei zu
,Grimm’schen Qualititen” gebracht!
Sollten sich grofiere Probleme beziiglich
der Erziehung und des Umgangs mit der
Erkrankung auftun, scheuen Sie sich
nicht, professionelle Hilfe in Anspruch zu
nehmen. Nicht alles ldsst sich pauschal
16sen, manchmal ist ganz individuelles
Herangehen notwendig, was Ihnen ein
psychologischer oder pddagogischer Mit-
arbeiter gerne vermittelt.

3.3. Berichte von
zu Hause

3.3.1. Leben mit Rheuma im
Alltag |

SABINE KUSCHEL (BETROFFENE MUTTER)

Erziehungsweise

Ich denke es gibt keine besondere Erziehungs-
weise bei Rheumakindern.

Die Natur hat es so eingerichtet, dass wir El-
tern uns immer ,sorgen”. Das Kind bedarf
aber keiner ,Uberbehiitung”. Auch bei einem
Rheumakind ist konsequente Kindererziehung
gefordert.



Motivation

Um ein Kind zu motivieren, Medikamente zu
nehmen oder Termine einzuhalten, konnte
man sich immer wiederkehrende Abldiufe
iiberlegen. Termine bei einem Behandler zum
Beispiel, sollte man fiir das Kind giinstig in
den Tagesablauf einbauen.

Termine, die regelmdfSig viel Zeit in Warte-
zimmern erfordern, konnen im Gesprich mit
dem Arzt eventuell verdndert werden. So weif§
z.B. der Augenarzt, dass die Untersuchung
bei einem Rheumakind nur wenige Minuten
in Anspruch nimmt. Daher ist es z. B. sinn-
voll, das Kind zu Beginn oder am Ende der
Sprechstunde zu sehen.

Medikamente konnten mit einem Ritual ver-
abreicht oder mit einer kleinen Belohnung
kombiniert werden. Kleine Kinder lassen sich
gut darauf ein: ,Nimmst du deine Tablette,
dann lesen wir gleich noch eine schone Ge-
schichte zusammen.” GréfSere Kinder haben
entweder das Verstindnis fiir die Notwendig-
keit, oder werden mit der Konsequenz der
Nichteinnahme konfrontiert.

Strategien

Die Durchfiihrung bestimmter Strategien ist
oftmals nicht von Dauer. Belohnungsstrate-
gien funktionieren plotzlich nicht mehr. Die
Kinder werden dlter, oder durchschauen den
Sinn der dahinter steckt. Dann wird es Zeit
fiir Verdnderungen. Sollten Strategien wirk-
lich notwendig sein, um eine Behandlung
nicht zu gefihrden, dann konnten die Eltern
unter Umstinden auch mal eine Ausnahme-
entscheidung treffen. Zum Beispiel: Die Ge-

lenke werden immer zur gleichen Zeit wih-
rend der Mahlzeiten gekiihlt (wenn mach-
bar). Geht es dem Kind mal nicht so gut,
dann darf das ruhig auch ausnahmsweise vor
dem Fernseher passieren. Damit das kein
Dauerzustand fiir das Kind wird, erfolgt eine
klare Ansage seitens der Eltern.

Aversionen zum Beispiel gegen MTX
Die Medikamente kénnen Nebenwirkungen
haben, die oftmals das ganze Familienleben
beeinflussen. Falls Ablehnung eines notwen-
digen Medikamentes auftritt, kann gemein-
sam mit dem behandelnden Arzt nach einer
Lésung gesucht werden. So kann eine andere
Art der Verabreichung oder, wenn es der Ge-
sundheitszustand zuldsst, eine Medikamen-
tenumstellung verabredet werden. Dieses
Thema sollte auf jeden Fall mit dem Arzt be-
sprochen und im Interesse des Kindes dufSerst
ernst genommen werden. So kann nach
Riicksprache mit dem Arzt ein Medikament
mit Saft vermischt verabreicht werden, ohne
dass das Kind die Einnahme bemerkt. Viele
Eltern habe dabei Hemmungen, weil sie mei-
nen, das Kind zu hintergehen. Man sollte
aber keine Gewissensbisse haben, da es fiir
das Kind wichtiger ist, das Medikament zu
nehmen.

Statt Spritzen kénnen Tabletten verabreicht
werden, oder umgekehrt. Tabletten lassen
sich auch gut im Essen untermischen. So kon-
nen Nebenwirkungen im Vorfeld reduziert
oder vermieden werden. Sehr gute Erfahrun-
gen haben wir auch mit dem Akkupressur-
band fiir die Handgelenke gemacht, ebenso
mit der Gabe der Globuli ,Nux Vomica” aus
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der klassischen Homdopathie. Die Ubelkeit
wurde deutlich reduziert.

Damit sich unsere Tochter dariiber hinaus
nicht an bestimmte Injektionszeiten gewdh-
nen kann, haben wir die Spritzen zu unter-
schiedlichen Tageszeiten gegeben, oder mal
tiberraschend einen Tag eher, damit sie keine
Zeit zum , driiber nachdenken” hatte. Heute
entscheidet sie selber, wann und an welchem
Tag sie die Medikamente nimmt.

,» Warum ich?”

An dieser Stelle erkldre ich, wie Kinderrheuma
Lentsteht”, zeige die verschiedenen Moglich-
keiten auf. Ich versuche die Antwort ,,medizi-
nisch” zu erkldren, auch wenn man meist die
Ursache des Rheumas nicht erkliren kann.

Gute Empfehlungen von Freunden,
Nachbarn, Verwandten?
Grundsitzlich betone ich, dass es mich freut,
wenn jemand sich Gedanken um die Gesund-
heit meines Kindes macht. Im selben Atem-
zug erkldre ich aber auch, dass mein Kind
medizinisch bestens versorgt ist. Sollten mich
Empfehlungen dazu interessieren, lasse ich
sie zu. Ansonsten halte ich einen Vortrag iiber
Kinderrheuma im Allgemeinen und mein Ge-
geniiber erkennt, dass ich bereits sehr gut in-
formiert bin.

Was sollte man in der Partner-
schaft beachten?

Die Erkrankung des Kindes ist nicht nur
,Miittersache”. Viiter miissen in das Gesche-
hen mit einbezogen werden. Es ist wichtig,
dass Viiter erleben, wie aufreibend der miit-
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terliche Alltag mit einem Rheumakind ist.
Unterstiitzung sollte unbedingt eingefordert
werden (wo sie nicht selbstverstindlich ist).
Gemeinsamkeit stirkt die Partnerschafft.

Schmerzen?

Aufert das Kind Schmerzen, reagiere ich. Im-
mer! Mit der Zeit weifs ich, ob es ,echte
Schmerzen” sind oder ,ich-habe-dazu-aber-
keine-Lust-Schmerzen”. Echte Schmerzen
werden sofort behandelt: Medikament, Kiihl-
prickchen, ist ein Arzttermin notig? , Unlust-
Schmerzen”, die meines Erachtens ein Rheu-
makind auch mal haben darf, werden in Eis
gepackt. Sollte Ablenkung, eine Strategie oder
ein Ritual keine Besserung bringen, ist ein
Arztbesuch erforderlich.

Geschwisterkinder

Geschwisterkinder sollten ebenfalls iiber die
Erkrankung informiert sein, sofern sie es auf-
grund ihres Alters verstehen kdnnen. Man
kann fiir das Geschwisterkind Freirdume
schaffen, in denen sich Vater oder Mutter
(Mutter, wenn sie sich iiberwiegend um das
Rheumakind kiimmert) nur fiir das gesunde
Kind Zeit nimmt.

Das gesunde Kind kann auch evtl. an den
Therapien teilnehmen, wie zum Beispiel ge-
meinsam die Schwimmgruppe besuchen.
Wenn die Familie zusammen hdlt und Ge-
schwisterkinder immer einbezogen werden
(wenn sie es mdchten), dann kommen meiner
Erfahrung nach Gefiihle der Vernachlissi-
gung erst gar nicht auf.

Neubetroffenen Familien erzihle ich, dass sie
momentan ,unten am Berg stehen”, und dass



es ein paar Anstrengungen bedarf, oben am
Berg anzukommen. ,,Uber den Berg sein” be-
deutet den Alltag wieder im Griff zu haben.
Der Alltag normalisiert sich mit der Zeit.
Aufgrund des Erkrankungsverlaufs gibt es am
Anfang natiirlich immer wieder Einbriiche,
bei denen man sich dann erneut unten am
Berg wiederfindet. Aber man braucht im Lau-
fe der Zeit immer weniger Anlauf, erneut drii-

ber zu kommen und die Berge werden kleiner.
Man wird erfahrener im Umgang mit der Er-
krankung.

Bei aller Betrachtungsweise, im Tun und im
Handeln steht die Lebensqualitiit des rheu-
makranken Kindes und dessen Familie im-
mer im Vordergrund.
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3.3.2. Leben mit Rheuma im
Alltag Il

ANDREA HERRLEIN (BETROFFENE MUTTER)

Als ich meinem Sohn erziihlte, dass ich einen
Artikel zum Thema ,Leben mit Rheuma im
Alltag” schreibe, sagte er: ,Wir leben doch
ganz normal , wie alle anderen auch. Ich
muss halt nur ofter Mal ins Krankenhaus.”
Je linger ich iiber diese Antwort nachgedacht
habe, desto besser gefillt sie mir und ich
kann ihm nur zustimmen.

Aber dies war nicht immer so. Als bei unse-
rem Sohn im Alter von zwei Jahren Rheuma
in Form der Polyarthritis diagnostiziert wur-
de, brach unsere kleine, heile Welt zusam-
men. Bisher alle Krankheiten mit homdopa-
thischen Globuli bekdmpft, mussten wir nun
Medikamente wie Methotrexat, Indo-paed
und Cortison geben. Hinzu kamen die zahl-
reichen Therapien und Termine wie 3 mal
Kiihlen am Tag, 3 mal pro Woche Kranken-
gymnastik, alle 4 Wochen zur Blutabnahme
usw. Wie sollen wir dies nur alles in unseren
Alltag integrieren? In der Klinik hatten wir
genug Zeit uns jeder einzelnen Therapie zu
widmen, aber zu Hause geht das Leben und
auch die Berufstitigkeit weiter. Wir haben es
damals geschafft, indem wir die angebotene
Hilfe der GrofSeltern angenommen haben. Sie
brachten unseren Sohn zur Krankengymna-
stik und haben ihm beim Kiihlen nette Ge-
schichten vorgelesen.

Heute weif$ ich, dass auf solche anstrengende

Phasen, wenn die Kinder einen Schub haben,
auch wieder ruhige Zeiten kommen. In diesen
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entziindungsfreien Zeiten kiihlen wir nicht
die Gelenke, gehen nur 1 mal pro Woche zur
Krankengymnastik und kénnen auch die Me-
dikation zuriick fahren. Wir geniefSen dann
diese Zeit, denn wir wissen, dass es jederzeit
wieder anstrengend werden kann.

Unser zweiter Sohn ist jiinger als das betrof-
fene Kind und hat seit seiner Geburt die The-
rapien des betroffenen Bruders begleitet. Un-



sere Krankengymnastin versucht bis heute,
ihn in die Ubungen mit einzubeziehen. Dies
motiviert sowohl das betroffene Kind als
auch das Geschwisterkind, zur Krankengym-
nastik zu gehen. Auch war es nie ein Pro-
blem, das Geschwisterkind bei stationdren
Aufenthalten mit in das St. Josef-Stift (Sen-
denhorst) zu nehmen. Unser Jiingster hat sich
immer sehr auf den Aufenthalt gefreut. Er ist
gerne mit ins Schwimmbad gegangen und hat

sich im Spielzimmer sehr wohl gefiihlt.
Schwierig finde ich bei stationdren Aufent-
halten jedoch die Vereinbarkeit mit der eige-
nen Berufstitigkeit, da man nur fiir eine be-
grenzte Anzahl von Tagen freigestellt wird.
Mein Mann und ich haben uns dann immer
abgewechselt, was aber sehr anstrengend ge-
wesen ist.

Das Fehlen unseres Sohnes in der Schule wur-
de durch die Schule fiir Kranke aufgefangen.
Nach Absprache mit der Klassenlehrerin wur-
den dort die Arbeitsblitter und die versdum-
ten Unterrichtsinhalte bearbeitet. Zum besse-
ren Verstindnis fiir unsere Situation habe ich
der Klassenlehrerin die DVD ,Kinderrheu-
ma — was’n das?” gelichen. Diese DVD ist
im Familienbiiro erhidltlich und eignet sich
dariiber hinaus auch hervorragend zum bes-
seren Verstindnis fiir Rheuma fiir Freunde
des Kindes.

AbschliefSend ist zu sagen, dass wir gelernt
haben, die Krankheit zu akzeptieren. Sie ldsst
einen immer Hochs und Tiefs durchlaufen.
Leider weif8 man nie, wann einen das néchste
Tief trifft. Uns ist es wichtig, dass die Krank-
heit nicht unser Leben dominiert, sondern,
dass wir mit der Krankheit leben.
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3.4. Geschwisterkinder
DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Kaum eine Beziehung zwischen Men-
schen ist dermaflen komplex, gegensitz-
lich und vielseitig wie die Geschwisterbe-
ziehung. In der Literatur gibt es zahlrei-
che Beispiele, in der es um diese familidre
Konstellation geht (Briiderlein und
Schwesterlein, Hansel und Gretel, die Brii-
der Karamasow, Elementarteilchen etc.).
Dabei reicht die Darstellung der Geschwis-
terverbindung von liebevollem Umgang
bis hin zum Hassgefiihl. Allgemein be-
steht allerdings die Assoziation, Geschwis-
ter seien sich meistens in liebevoller Art
zugetan. Ausspriiche wie ,Sie sind wie
Bruder und Schwester” oder ,Lass uns ge-
schwisterlich teilen” unterstiitzen diese
Annahme. Die Realitdt sieht freilich oft-
mals anders aus und bei meinen Patien-
tengesprdchen klingt haufig eher Eifer-
sucht, Gefiihl von Benachteiligung oder
Ablehnung heraus.

Wie sich die Beziehung zwischen zwei
oder mehreren Geschwistern entwickelt,
ist von vielen Faktoren abhidngig. Dazu
zahlen beispielsweise:

Familienkonstellation (Alter der Kinder
und der Eltern, Geschlecht, Anzahl,
Position/Reihenfolge der Geburt usw.),
Verhiltnis der Eltern untereinander,
soziales Umfeld (Freunde, Verwandte,
Schule, Aufienkontakte),
Vorhandensein anderer Belastungs-
faktoren (z.B. Arbeitslosigkeit, Krank-
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heit eines Elternteils etc.),

elterliche Lebenszufriedenheit (Ge-
sundheit als Lernfaktor),

Art der Kommunikation in der Fami-
lie (z. B. Tabu-Themen, Geheimnisse),
Einbezug der Kinder bei Entscheidun-
gen,

Abwechseln bei der Kinderbetreuung,
Uusw.

Die amerikanische Autorin Francine
Klagsbrun schreibt in ihrem Buch ,Der
Geschwisterkomplex“: Geschwisterbezie-
hungen ,reichen in die ersten vorsprachli-
chen Tage der Kindheit zuriick und bestehen
oft bis ins hohe Alter. Sie sind die dauerhaf-
testen aller Bindungen. Eltern sterben, Freun-
de verschwinden, Ehen losen sich auf. Aber
Geschwister kinnen sich nicht scheiden las-
sen, und selbst wenn sie zwanzig Jahre nicht
mehr miteinander sprechen, bilden Blutsban-
de und gemeinsame Geschichte ein unauflos-
liches Band.”

Erzdhlen Kinder oder Jugendliche von ih-
ren Geschwistern, so berichten sie immer
auch von Differenzen oder Streit, fiigen
aber dabei stets an, dass dies ja wohl ganz
normal sei. Tatsdchlich gibt es beinahe
immer drei Reibungsbereiche:

Rivalitdt

Wunsch nach Anerkennung bei den
Eltern

Macht

Dabei fillt auf, dass Geschwister nicht
dhnlich sein wollen, sondern grofien
Wert auf ihr Anderssein legen, was sich



bei Beziehungen zu gleichaltrigen Freun-
den in der Regel genau anders herum ver-
hilt. Eltern benennen vielfach bestimmte
Rollen, die auf ihr Kind zutreffen (unser
Clown, Professor, Rebell). Dabei fallt auf,
dass es in Geschwisterkonstellationen
héaufig Komplementérrollen gibt, d. h. der
Bruder oder die Schwester reagieren
manchmal mit genau gegensitzlichen
Verhaltensmustern: Ist das eine Kind
ernst und in sich gekehrt, wird das andere
als Luftikus und extrovertiert betitelt.

1988 kam das sehr erfolgreiche US-ameri-
kanische Filmdrama ,Rain Man” in die

Kinos, in dem Dustin Hoffman den autis-
tischen Raymond spielt, der von seinem
Bruder Charlie (Tom Cruise) aus einer Kli-
nik auf eine lange Reise durch die USA
mitgenommen wird. Der Inhalt zeigte
erstmals im grofien Stil eine ganz beson-
dere Beziehung zwischen Geschwistern,
bei der eine Person an einer Krankheit litt.
Inzwischen gibt es zahlreiche Biicher oder
Broschiiren, in denen genau diese Thema-
tik als Ratgeber fiir die Geschwisterkinder
oder die Eltern publiziert wird. Titel wie
,Und um mich kiimmert sich keiner.”
oder ,Wir wollen auch Geschenke.” drii-
cken bereits recht gut aus, worum es bei
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Geschwistern chronisch erkrankter Kin-
der und Jugendlichen oftmals geht: Um
Eifersucht, das Gefiihl der Benachteili-
gung und das Ringen um Anerkennung
bei den Eltern. In diesem Zusammenhang
wurde der Begriff ,Schattenkinder” ge-
prédgt: Die Kinder stehen im Schatten ih-
rer erkrankten Geschwister oder aber: Die
Krankheit fallt wie ein Schatten auf sie.
Viele Eltern lehnen diesen Begriff ab, da
er fur sie hdufig auch aussagt, sie lief3en
die ,gesunden” Kinder im Schatten ste-
hen. Zudem ist ein Geschwisterkind, das
sich in dieser Position befindet, nicht au-
tomatisch ein Schattenkind. Viele Bezie-
hungen verlaufen vollig unkompliziert
und man muss beriicksichtigen, dass
manche Schwierigkeiten zwischen Ge-
schwistern auch ohne die Krankheit auf-
getreten wdren. Wenn im weiteren Text
von gesunden und kranken Geschwistern
die Rede ist, so geschieht dies vor allem
zur besseren Unterscheidung. Viele rheu-
makranke Kinder und Jugendliche fithlen
sich nicht stindig krank, sondern héufig
eher eingeschriankt!

Hier der Bericht eines Madchens (14), des-
sen Bruder an Rheuma erkrankt ist:

Am Anfang war es fiir mich nicht ein-
fach, die Krankheit meines 4 Jahre jiingeren
Bruders und ihre Auswirkungen zu begreifen.
Mit nicht gerade passenden oder angebrach-
ten Kommentaren versuchte ich, die Situation
herunterzuspielen und sogar meinen Bruder
als Liigner hinzustellen. Ich fiihlte mich ein-
fach von allen, besonders von meinen Eltern
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zuriickgestellt und vergessen. Egal wo ich hin-
kam, sogar beim Arzt, wurde sich zuerst nach
der Gesundheit meines Bruders erkundigt.
Mich hat es auf Dauer wirklich genervt und
deshalb versuchte ich halt irgendwie auf
mich aufmerksam zu machen. Die ganzen
Termine gingen mir auch ziemlich auf die
Nerven, weil meine Mutter nur noch unter-
wegs war. Als ich meinen Bruder dann in Sen-
denhorst besucht habe, wurde mir so einiges
klarer, und ich konnte die Krankheit plitzlich
viel besser einschditzen. Sicher war es nicht so
toll, ihn zu sehen, wenn es ihm schlecht ging,
aber das half mir schon ziemlich, um zu ver-
stehen, was eigentlich wirklich los war. Ich
merkte auch, dass mein Bruder sich unheim-
lich freute, wenn ich ihn besuchte, auch wenn
er es nicht immer zeigte. Ich lernte aufierdem
einige andere Kinder und ihre Schicksale ken-
nen, was mir einen besseren Uberblick ver-
schaffte. Besonders in Erinnerung habe ich
aber ein Erlebnis, was mir gut im Geddchtnis
geblieben ist und mich richtig beeindruckt:
Eines Morgens safs mein Bruder vor unserer
Toilette und schaffte es nicht alleine in sein
Zimmer zu kommen. Er wirkte in dem Mo-
ment ziemlich hilflos und da beschloss ich,
ihm jetzt und in Zukunft wortlich ,,unter die
Arme zu greifen”. Seitdem hat sich fiir mich
und meine Familie eigentlich nicht grofiartig
etwas verdindert, nur meine Einstellung ist et-
was anders geworden, was sicherlich niitzlich
ist.

Es ist haufig so, dass auf Geschwister von
rheumatologisch erkrankten Kindern und
Jugendlichen im Alltag eine Vielzahl von
Aufgaben zukommt: Sie sind Spielgefahr-



te, Babysitter, Freund, Pfleger, Erzieher,
Lehrer, Unterhalter, Co-Therapeut, Fiir-
sprecher, Dolmetscher, Ersatzmutter bzw.
-vater. Dadurch konnen allerdings eine
Reihe von Problemen und Belastungen
entstehen:

Identitdtsprobleme: Die gesunden
Kinder vermeiden, sich mit der kom-
pletten Person des kranken Geschwis-
terkindes zu identifizieren.

Frithe Konfrontation mit Leid : Sie
miissen zu einem frithen Zeitpunkt
ihres Lebens Riicksicht, Ubernahme
von Verantwortung und ein Leben
mit Einschrdnkungen eintiben.

Das fiir Geschwister eher normale
Konkurrenzverhalten wird aufgeho-
ben; Rivalitdt ist zumeist verboten.
Von ihnen wird statt dessen Loyalitét
und Riicksichtnahme verlangt.

Es konnen Schuldgefiihle auftauchen:
Da sie sich selbst als gesund und so-
mit in einer Art tiberlegen fiihlen,
entsteht moglicherweise ein Gefiihl
der Verantwortlichkeit fiir die Krank-
heit.

Familidre Aktivitdten sind einge-
schriankt, was den Eindruck erweckt,
in einer , aulergewohnlichen Fami-
lie” zu leben. Doch gerade in be-
stimmten Lebensjahren ist es fiir die
Heranwachsenden wichtig, eine nor-
male Familie vorweisen zu konnen,
mit der man sich mit anderen verglei-
chen kann.

Es werden tiberhohte Anforderungen
und Erwartungen an sie gestellt, z. B.

in der Schule besser zu sein oder sich
mehr im Haushalt einzubringen.
Oftmals reagieren sie mit einer soge-
nannten Uberkompensation, d. h.
sich besonders anzustrengen und ein
normales Maf} an Leistungen zu tiber-
bieten.

Viele leben in einer anhaltenden
Angst, selbst zu erkranken oder aber —
vor allem bei schon dlteren Jugendli-
chen - die Krankheit zu vererben.
Dies fiihrt nicht selten zu einer ausge-
pragten Selbstbeobachtung korperli-
cher Vorgange.

Gefiihle wie Wut, Angst, Trauer und
Eifersucht werden haufig unterdriickt,
was zu psychosomatischen Erkran-
kungen fiihren kann.

Nach aufien hin besteht bei vielen ge-
sunden Geschwistern ein Schamge-
fiihl oder aber die Sorge, von den an-
deren wegen des kranken Bruders
oder der kranken Schwester ausge-
grenzt oder belacht zu werden. Da-
durch fillt es ihnen z. B. schwerer,
Freundschaften zu schlief3en.

Sie bekommen seltener Lob oder miis-
sen sich mehr dafiir anstrengen, wo-
gegen der kranke Geschwisterteil fiir
»Lappalien” Anerkennung bekommt.
Viele haben oft einen schwereren Zu-
gang zu den Eltern, da deren Unter-
stiitzung (nicht Liebe!) eher dem
kranken Kind gilt.

Die Geschwisterfolge wird verzerrt
wahrgenommen: Der kranke Bruder,
die kranke Schwester wird als kleiner
oder untergeordneter assoziiert (Ent-
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thronung), wodurch natiirlich Strei-
tigkeiten vorprogrammiert sind.

Diese und andere Belastungen konnen,
miissen aber nicht zwangsldufig auftre-
ten. Es ist allerdings relativ normal, dass
der Umgang mit den kranken Geschwis-
tern von den gesunden kritisch beobach-
tet wird. In einem bestimmten Alter wird
das Mehr-Kiimmern (z.B. durch Medika-
mentengabe, Therapiedurchfiihrung) als
Mehr-Liebe ausgelegt. Zudem verfiigen
Kinder und Jugendliche tiber ein gutes Be-
obachtungssystem: Auch wenn man als
Eltern versucht, Normalitét zu leben, spi-
ren sie den Kummer und die Traurigkeit
dahinter. Ob und wie stark sich die Riva-
litdt entwickelt, ist noch von ein paar an-
deren Faktoren abhingig:

Art des Altersabstands: Besonders ein
enger Abstand ist problematischer,
Geschwister, die jiinger sind als ihre
kranken oder behinderten Familien-
mitglieder, haben mehr Probleme mit
der Identitdtsfindung,

bei jiingeren Briidern und &dlteren
Schwestern kénnen eher psychische
Beeintrichtigungen oder vermehrte
Aggressionen auftreten.

Zum Teil wurden die negativen Folgen be-
reits in der Auflistung der Probleme er-
wdhnt. Wird der Belastungsdruck beson-
ders grof3, konnen sich daraus psychische
Schwierigkeiten bis hin zu psychosomati-
schen Erkrankungen ergeben:
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Emotionale Schwierigkeiten wie z. B.:
Verlustidngste,

soziale Verhaltensauffalligkeiten: Riick-
zug, wenig Aufienkontakte, Aggressio-
nen (was wiederum auch als Aufmerk-
samkeitssuche eingesetzt wird!),
Abwehr durch emotionale Distanzie-
rung: Hass, Nichtbeachten des kran-
ken Geschwisterteils,

Wecken von Gefiihlen wie Neid und

Eifersucht, was zu grof3er Rivalitdt
fihren kann, z. B. Petzen, Intrigieren,
iible Verleumdungen,



geringeres Selbstkonzept, z. B. gerin-
ges Selbstvertrauen,

besonders auffilliges, provozierendes
AuReres.

Bei den psychosomatischen Beschwerden
fallt vor allem ein haufigeres Klagen tiber
korperliche Beschwerden oder gar Vor-
spielen von Krankheiten auf. Aber auch
reale Kopf- oder Bauchschmerzen kénnen

aus dem Belastungsdruck resultieren. Bei
der Therapie von Schmerzverstarkungs-
syndromen ist beispielsweise diese Ge-

schwisterproblematik ein moglicher
Grundkonflikt, der zu Beschwerden am
Bewegungsapparat fiihrt. Nattrlich be-
gegnet man in Kinderarztpraxen auch
schon mal Kindern, die Beschwerden si-
mulieren, um so ebenfalls bestimmte Vor-
teile zu erfahren.

Es wire allerdings unzureichend, nur die
negativen Aspekte bei der psychosozialen
Entwicklung von ,gesunden” Geschwis-
tern zu erwdhnen. Die Krankheit oder Be-
hinderung des Bruders oder der Schwester
kann nicht nur einschrdnken oder zu ei-
nem psychosozialen Problem werden, es
kann auch eine Chance sein, zu einem
frithen Zeitpunkt menschliche Reife und
Verantwortungsbewusstsein aufzubauen.
Weitere Aspekte dieses Gesichtspunktes
sind:

Entwicklung einer reifen Personlich-
keit (Interpersonelle Fahigkeiten),
Entstehen eines starken sozialen En-
gagements,

Aufbau eines hohen Selbstvertrauens
und einer erhdhten Selbststdndigkeit,
hohes Verantwortungsbewusstsein,
hohere Frustrationstoleranz,

hohe Lebenspraxis,

Einsatz fiir die Rechte Benachteiligter.

Aufgrund verbesserter Therapiebedingun-
gen in der Kinder- und Jugendrheumato-
logie, sowie der damit verbundenen gro-
Reren Lebensqualitdt und kiirzeren Klini-
kaufenthalte sinkt das Aufkommen von
ausgepragten Geschwisterproblemen im-
mer mehr. Tauchen Stérungen auf, so hat
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dies nichts mit einem Versagen des elter-
lichen Verhaltens zu tun. Es ist zu beden-
ken, dass die Geschwister von chronisch
kranken oder behinderten Kindern ihren
Kummer meist nicht offen ansprechen,
u.a. um die Eltern nicht noch mehr zu
belasten. Es ist daher oftmals nicht leicht,
Symptome richtig zu deuten. Eltern soll-
ten versuchen, frithzeitig bestimmte Um-
gangs- und Verhaltensweisen zu beach-
ten.

Gesprdiche sind das A und O! Heimlich-

keiten fiihren zum Vertrauensverlust. Die
Sorge und Angst der Geschwister ist um
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so grofler, je weniger sie tiber die Erkran-
kung wissen. Die Information sollte so be-
schaffen sein, dass sie Freunden, Schulka-
meraden oder sogar Leuten auf der Strafde
Rede und Antwort stehen konnen. Die
Aufklarung tber die Erkrankung sollte
moglichst frith stattfinden, um so auch
mogliche Angste, selbst zu erkranken, zu
vermeiden. Wenn die gesunden Kinder
nicht nach der Erkrankung fragen, heif3t
das nicht, dass es sie nicht interessiert!
Und das gemeinsame Durchbléttern und
Vorlesen von kindgerechtem Infomaterial
bedeutet bereits, etwas gemeinsam zu
tun.



Vermeidung von Konkurrenz. Vergleiche
wie ,Schau dir deinen Bruder an!“ oder
,Deine Schwester ist aber besser als du!“
sind auch bei ganz ,normalen” Geschwis-
terkonstellationen kontraindiziert. Ge-
schwister sind nun mal verschieden
(s.0.). Erst recht bei Geschwistern chro-
nisch kranker Kinder sollten sie in jegli-
cher Beziehung vermieden werden. Spon-
taneitat, Witz, Humor und Albereien sind
wichtig und sollten ganz normal ihren
Platz haben.

Gesunde Kinder sind kein Ersatz oder
Trost. Kinder sollten als Individuen und
ihren Bediirfnissen entsprechend behan-
delt werden. Sie sind keine Hoffungstriager
und sollten weder Ersatz noch Trost fiir
die Eltern sein. Die gesunden Geschwister
sollten nicht zu frith mit Pflichten (z.B.
Eisanlegen, Ubungen durchfiihren) belas-
tet werden. Macht es ihnen allerdings
wirklich Freude, sich einzubringen, so ist
es moglich, ihnen eine , gesunde” Verant-
wortung zu uibertragen, die entsprechend
gelobt und verstdrkt werden sollte. Es ist
keine Selbstverstandlichkeit!

Vermeidung von Uberforderungen: Auch
andere Aufgaben, z.B. im Haushalt soll-
ten gleichberechtigt vergeben werden,
d. h. es sollte genug Freizeit zur Verfiigung
stehen. Auch rheumakranke Kinder kon-
nen viele Aufgaben ohne Probleme aus-
fihren!

Erwartungen herunterschrauben: Es soll-
te nicht zu viel gutes Benehmen, Hilfsbe-

reitschaft, Dankbarkeit, Leistungen in der
Schule usw. erwartet werden. Gesunde
Kinder sollten nicht alles doppelt und
dreifach erbringen; sie sind nicht dafiir
da, die Eltern fiir die Enttduschungen zu
entschadigen.

Aufenkontakte mit Paaren oder Perso-
nen pflegen, die gesunde Kinder haben;
aber auch gesunden Kindern die Moglich-
keit bieten, vielleicht eine Vertrauensper-
son aufierhalb der Familie zu finden.

Ausschopfen von Ressourcen durch Ge-
sprache mit Betroffenen und Experten.

Familienentlastende Dienste in Anspruch
nehmen: Gerade bei grofien Familien soll-
te iber Unterstiitzungen wie z. B. Haushalts-
hilfen nachgedacht werden, um so viel-
leicht mehr Zeit fiir alle Geschwisterkin-
der aufbringen zu kénnen. Man sollte
aber durchaus auch in der Verwandtschaft
oder im Freundeskreis nachfragen, ob
dort Hilfeleistungen moglich sind.

Extrazeiten einrichten: Sehr bewahrt hat
sich, fiir die gesunden Kinder eigene Zei-
ten einzurichten, in denen man sich mit
ihnen beschiftigt.

Gefiihrter Klinikbesuch: Den gesunden
Kindern die Klinik zeigen, in der die rheu-
makranke Schwester oder der Bruder be-
treut wird. Dabei darauf achten, dass
nicht nur die angenehmen Seiten gezeigt
werden, sondern auch Labor, Spritzen-
zimmer, Kdltekammer oder Warterdume.
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Krankheit nicht stindig thematisieren:
Man sollte es vermeiden, bei jeder Gele-
genheit, wie z.B. Treffen mit Freunden
oder Verwandten, die Krankheit zum Mit-
telpunkt zu machen. Das fallt zwar gerade
am Anfang schwer, ist aber fiir die Er-
krankten selbst so wie fiir die Geschwister
auf Dauer unertraglich!

Gemeinsame Wochenenden: Als sehr ef-
fektiv hat es sich erwiesen, alle Geschwis-
ter zu gemeinsamen Familienwochenen-
den einzuladen, so wie sie z. B. von Selbst-
hilfegruppen angeboten werden. In der
Regel verwischen hier schnell Unterschie-
de und man lernt andere Personen ken-
nen, die ein gleiches Schicksal haben.

Ubermiifliges Verwohnen der kranken
Geschwister vermeiden: Rheumakranke
Kinder brauchen nicht stindig Geschenke
oder Geld von Verwandten oder Grof3-
eltern. So entsteht vor allem Neid und das
Gefiihl der Benachteiligung.

www.geschwisterkinder.de: Es gibt Inter-

netseiten fir Eltern, aber auch fiir die Ge-
schwister.
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3.5. Integration
DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Seit vielen Jahren gibt es in Kooperation
mit dem Bundesverband, der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie im St.
Josef-Stift und der , Aktion Mensch” ein
Modellprojekt, das sich u. a. die Integrati-
on rheumakranker Kinder und Jugend-
licher in Schule und Beruf auf die Fahnen
geschrieben hat. Die inhaltliche Arbeit
wird vor allem durch die Diplom-Sozial-
arbeiterinnen bewerkstelligt. Neben den
vielen Beratungsangeboten zum Thema
»Schule und Beruf” gibt es auch zahlrei-
che Aktionen und Projekte, die Bestand-
teile dieses Projekts sind. Dazu zédhlt In-
formationsmaterial in Schrift und Bild,
wie z.B. das Buch ,, Ach Du dickes Knie”,
der Film ,Kinderrheuma — was’n das?“
oder Veranstaltungen, in denen die Of-
fentlichkeit tiber das Thema Rheuma in-
formiert werden soll. Alle Teile dieses Pro-
jekts haben mit dem Thema Integration
zu tun. Anlass genug, sich mit dem The-
ma der Eingliederung umfassender zu be-
schaftigen.

Die Bedeutung

Bei dem Wort ,Integration” handelt es
sich um einen wahren Inflationsbegriff,
d.h.: Jeder gebraucht ihn, iiberall ist er
prasent, stindig liest man davon. Bei so-
viel Integration sollte man meinen, dass
irgendwann das Ziel erreicht ist. Bei den
redaktionellen Recherchen zum Thema
Integration gelangt man an Medien, die



gleich ein ganzes Sammelsurium von In-
tegrationen bereit hdlt. Das Spektrum
reicht von der Integralrechnung tiber eu-
ropdische Integration bis hin zur Integra-
tion als soziologischen Terminus. Hier be-
deutet Integration ,,...das Einbinden einer
Minderheit in eine grof3ere soziale Grup-
pe.” Eine solche Gruppe kann die Familie,
ein Verein, der Kindergarten, die Schule
oder das Berufsleben, aber auch die Ge-
sellschaft insgesamt sein. Die Tatsache,
dass jemand wieder eingegliedert werden
muss, besagt, dass ein defizitdrer (nachtei-
liger) Zustand besteht. Beispiele: Eine aus-
lindische Schiilerin wird aus dem Klas-
senverband ausgeschlossen oder ein jun-
ger Mann mit einer korperlichen Behin-
derung hat aufgrund seiner Erkrankung
Nachteile im Berufsleben: Sie/Er soll wie-
der integriert werden.

In diesem Artikel soll es natiirlich nur um
die Integration von chronisch kranken
bzw. rheumakranken Kindern und Ju-
gendlichen gehen. Wobei hier von vorn-
herein ein Denkfehler ausgeschlossen

werden muss: Der gegenldufige Gedanke
einer Integration — das ,Nicht-Integriert-
Sein” — betrifft nicht alle jungen Rheuma-
tiker. Viele an Rheuma Erkrankte erfahren
keinerlei Benachteiligung, leben bis auf
die personlichen Handicaps ganz ,nor-
mal“. Eine ganze Reihe von Schulen, aber
auch beruflichen Institutionen besitzen
inzwischen vorbildliche Konzepte, durch
die ein Gefiihl des Nicht-dazu-Gehorens
gar nicht erst erfahren wird.

Wire dies jedoch der Normalfall, gdbe
es das Wort Integration im deutschen
Sprachgebrauch nicht. Leider haben viele
junge Rheumatiker auch andere Erfah-
rungen gemacht. Hier zwei Beispiele:

M. (14 Jahre) nimmt wihrend einer ihrer
Krankenhausaufenthalte an einer Patienten-
schulung teil. In dem Modul Krankheitsbe-
wiltigung geht es u. a. um negative Erfahrun-
gen. Ein paar Teilnehmer erzdihlen von der
Schule und M. beginnt, bitterlich zu weinen.
Spiiter berichtet sie, dass sie sich villig aus-
gegrenzt fiihle. Sie habe in der Schule keiner-
lei Freunde und auch bei Freizeitaktivititen
wiirde sie ausgeschlossen. Zudem sdfSe sie al-
lein in der Klasse, da man befiirchte, ihr
Rheuma kionne ansteckend sein. Inzwischen
hasse sie es, jeden Morgen zur Schule zu ge-
hen und Klassenfahrten seien fiir sie ,der
reinste Horror”.

B. (19 Jahre) befindet sich im zweiten
Ausbildungsjahr in einer Rechtsanwaltskanz-
lei. Sie macht ihre Arbeit gerne, allerdings
wird sie stindig von den Mitarbeiterinnen
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Langemacht”, weil diese meinen, Arbeiten fiir
sie mit erledigen zu miissen. Der Chef, der
sich zundchst als sehr kulant erwies, merkt
beim bevorstehenden zweiten Krankenhaus-
aufenthalt an, dass sie dafiir doch bitte Ur-
laub nehmen solle. B. iiberlegt trotz guter
Zensuren in der Berufsschule, die Ausbildung
abzubrechen.

Integration beginnt im Kopf

a) In den Kopfen der anderen

Wie kommt es in einer durch moderne
Medien informierten und fortschritt-
lichen Gesellschaft zu Benachteiligungen
und Ausgrenzungen? Zundchst einmal ist
die mangelnde Information zu nennen:
Zum einen fehlt Hintergrundwissen zu ei-
ner bestimmten Krankheit selbst, zum an-
deren mangelt es an Verhaltensstrategien
im Umgang mit chronisch kranken oder
behinderten Menschen. Die Tatsache,
dass schon kleine Kinder an Rheuma er-
kranken konnen, ist in der Gesellschaft
weitgehend unbekannt und wird selbst
bei Kinderdrzten oft nicht erkannt. Mit
Rheuma assoziiert (verbindet) man in der
Regel eine Krankheit von alten Personen
und bei vielen Menschen schwingt bei
dem Gedanken an eine Behinderung
auch die Verkniipfung mit einer geistigen
Benachteiligung mit. Fiir viele bedeutet
dies, sie konnen Menschen, die z. B. rheu-
makrank sind, nicht richtig einschitzen.
Oftmals fihrt die Meinung, Rheuma sei
eine Alte-Leute-Krankheit, auch dazu, bei
einem Kind diese Erkrankung in Frage zu
stellen und sie als Fehldiagnose zu deu-
ten.
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Neben der Unwissenheit ist aber auch die
Angst ein ,Beschleuniger” fiir Ausgren-
zung und Benachteiligung. Die Angst ent-
wickelt sich aufgrund mangelnder Hand-
lungsalternativen. Wie soll man mit Leu-
ten, die krank und damit anders sind,
umgehen? Soll man sie auf ihr Handicap
ansprechen?

Wie geht man mit krankheitsbezogenen
Problemen um? Ein Lehrer weigerte sich
beispielsweise, ein rheumakrankes Kind
mit auf die Klassenfahrt zu nehmen, da er
unvorhersehbare Schwierigkeiten be-
fiirchtete und hier keine Verantwortung
iibernehmen wollte.

Wir Menschen besitzen in der Regel fiir
alles Mogliche, was wir tun, bestimmte
geistige Plane. In der Psychologie spricht
man auch von cognitive maps. Wir wis-
sen, dass wir leise sein miissen, wenn wir
eine Kirche betreten. Wir wissen, dass
man eigentlich nicht tiber den Rasen lau-
fen sollte. Doch wo lernt man etwas dar-
uber, wie man mit behinderten oder be-
nachteiligten Menschen umgehen soll?
Héaufig werden z.B. behinderte Kinder in
Sonderschulen unterrichtet, so dass Schii-
ler in den iiblichen Schulformen keine Er-
fahrungen mit ihnen sammeln koénnen.
Vor einiger Zeit wurde ich im Bus Zeuge
folgender Szene:

Ein kleines Kind beobachtete eine Weile ein
weiteres Kind, das im Rollstuhl safS. Dann
wandte es sich an seine Mutter und fragte:
Mama, was hat das Kind? Die Antwort der
Mutter: Schau da nicht so hin!



Integration und Nicht-Integration hat
aber auch etwas mit Leistungsdenken zu
tun. Die Anforderungen, die schon an
junge Menschen gestellt werden, schei-
nen immer grofler zu werden und damit
nimmt auch der Leistungsdruck zu. Die
Auswirkungen auf die Gesundheit sind
zwar ausreichend bekannt, doch immer
noch tun viele so, als hiatten sie mehrere
Leben und kénnten mit dem einen nach
allen Regeln der Unvernunft Schindluder
treiben. Arbeitslosigkeit und entsprechen-
der Wettbewerb scheinen vielen Arbeitge-
bern das Recht zu geben, die Leis-
tungsfahigkeit der Mitarbeiter bis auf den
»Reservebereich” in Anspruch zu neh-
men. Fir behinderte Menschen ist es
schwer, diesen Anspriichen Stand zu hal-
ten. Die potentiellen Personalchefs scheu-
en sich, jemanden einzustellen, der nicht
hundertprozentig einsatzfahig ist. Leider
ist die Denkweise beziiglich der Einsatzfa-
higkeit eines chronisch kranken Men-
schens recht linear, was bedeutet: Ist je-
mand nicht gesund, kann er auch nicht
geniigend Leistung bringen. Bei diesem
Ansatz wird allerdings nicht berticksich-
tigt, dass zwar die Leistungsfihigkeit
moglicherweise eingeschrankt ist, dafiir
aber andere Qualitdten im Vordergrund
stehen.

Eine Jugendliche antwortete auf die Frage des
Personalchefs beim Einstellungsgesprdch, was
denn ihre Stirke sei: ,Die Stirke ist meine
Krankheit!” Das Mddchen meinte damit, dass
sie durch ihre Erkrankung eine Menge gelernt
habe, was auch fiirs Leben und somit auch

fiir das Berufsleben von grofier Bedeutung ist:
Selbstmanagement, Toleranz, Geduld, Team-
fahigkeit, Motivation und Durchhaltevermd-
gen. Leider hat der Arbeitgeber die Philosophie
dieses Ausspruchs nicht verstanden!

Abschliefend ein paar Gedanken tiber
den Begriff der Behinderung, der auch fiir
manche Rheumatiker zutrifft. In der Regel
versteht man unter einer Behinderung,
dass eine Person aufgrund ihrer korperli-
chen oder geistigen Handicaps daran ,, ge-
hindert” wird, bestimmte Aktivitaten
durchzufiihren. Im Sozialrecht gibt es da-
fiir bestimmte Prozentzahlen, die den
Grad der Behinderung benennen. Die Be-
hinderung wird zumeist der Person zuge-
schrieben, die in irgendeiner Form einge-
schrankt ist. Befragt man jedoch junge
Rheumatiker, ob sie sich behindert fiih-
len, so wird diese Nachfrage héufig ver-
neint. ,Ich kann nur manche Dinge nicht
so gut, wie die anderen”, ist eine der vie-
len Antworten. Auch begegnet man nicht
selten dem Satz: ,Man ist nicht behin-
dert, sondern wird behindert gemacht.”,
der sich oft auf das Unvermogen der ,ge-
sunden” Umwelt bezieht, Menschen mit
Handicaps aufgrund bestimmter Gege-
benheiten (z.B. bauliche Barrieren, er-
hohte Stufen im Bus usw.) eine unkom-
plizierte Lebensweise zu ermdoglichen. Je-
doch erscheint es manchmal auch so,
dass sich ,gesunde” Menschen durch be-
eintrdchtigte Mitmenschen behindert
fiihlen. Man braucht im Beisein einer be-
hinderten Person vielleicht mehr Zeit fiir
eine bestimmte Handlung oder eine
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Schulklasse nimmt Abstand von einem
Wanderausflug, weil ein Mitschiiler im
Rollstuhl sitzt. Leider gibt es auch hier Ex-
trembeispiele. So wurde vor Jahren in ei-
ner Zeitschrift tiber den Fall berichtet,
dass Urlauber von ihrem Reiseunterneh-
men Geld zuriick verlangten, da in ihrem
Hotel eine Gruppe Behinderter wohnte.
Unglaublich, aber wahr!

b) Im eigenen Kopf

Neben dem, wie andere zu einer Integra-
tion beitragen, ist aber auch immer das ei-
gene Integrationsgefiihl mafigeblich. Wir
wissen nur wenig tiber das, was sich im
Kopf eines jungen Rheumatikers abspielt.
In der Psychologie spricht man auch von
Korper- oder Selbstkonzepten und meint
damit, wie ein Mensch sich und seinen
Korper wahrnimmt. In intensiven Gespra-
chen stellt man oft fest, dass ein junger
Rheumatiker zwar nach auflen eine , coo-
le” Haltung mit der Botschaft ,Ich habe
alles im Griff!” zum Ausdruck bringt, in
Wirklichkeit sich aber im Vergleich zu sei-
nen gleichaltrigen Spielkameraden oder
Mitschiilern benachteiligt sieht. Das Ver-
gleichen, Messen und Ausprobieren ist vor
allem im Jugendalter sehr wichtig. Emp-
findet man sich allerdings als ,,minder-
wertig” oder aufgrund der Erkrankung
korperlich unattraktiv oder eingeschrankt,
wird man sich moglicherweise mehr zu-
riickziehen und soziale Kontakte meiden.
Auf diese Weise entsteht ein Gefiihl, nicht
integriert zu sein. Ein solcher Mechanis-
mus wird in der Literatur auch als selbst-
erfiillende Prophezeiung (self-fulfilling pro-
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phecy) beschrieben. Dies bedeutet: Man
gibt selbst eine Prognose dariiber ab, wie
man im sozialen Umfeld wirkt (z. B. nicht
so sportlich wie die anderen zu sein), mei-
det Freizeitaktivititen und wird im Gegen-
zug mehr und mehr von den anderen aus-
geschlossen. Die Prognose ist in Erfiillung
gegangen: Man wird nicht integriert, weil
man ja unsportlich ist.

Auf deine Starken kannst du
bauen!

Es lassen sich bei vielen chronisch kran-
ken Jugendlichen Aspekte feststellen, die
als besondere Qualitédt in entwicklungs-
psychologischer Hinsicht zu werten sind.
Die Krankheit ist insofern als eine Starke
zu verstehen, als dass sie in besonderem
Mafle den Betroffenen fordert:

Problemmanagement: Durch die
Krankheit lernt man, sich mit einem
massiven Problem auseinanderzuset-
zen. Man lernt, auf dieses Problem zu-
zugehen, wahrend man in der Regel
eher versuchen wiirde, unangeneh-
men Dingen aus dem Weg zu gehen.
Viele Patienten geben an, sich tiber
kleine Probleme nicht mehr oder we-
niger als sonst aufzuregen.
Frustrationstoleranz: Eine Erkran-
kung erfordert ein hohes Maf} an Ge-
duld. Junge Betroffene lernen schon
frith, mit Niederlagen umzugehen.
Soziale Kompetenz: Ein junger Rheu-
matiker muss lernen, sich durchzuset-
zen, auf andere zuzugehen oder aber
auch sich abzugrenzen.



Konfliktfihigkeit: Die Tatsache, an
Rheuma erkrankt zu sein, bedeutet
auch, stindig in einem Konflikt zwi-
schen zwei verschiedenen Polen zu
stehen: Z. B. Krankheit gegen Gesund-
heit, Therapiebereitschaft gegen Frei-
zeitinteressen usw. Die chronisch kran-
ken Kinder und Jugendlichen lernen
durch diese Notwendigkeit der Abwa-
gung mit Konflikten umzugehen.
Wissenszuwachs: Aus der Lernpsy-
chologie wissen wir, dass die Ausein-
andersetzung mit neuen Themenge-
bieten Schliissel darstellen, mit denen
sich weitere ,Wissenstiiren“ 6ffnen
lassen. Bei vielen Rheumatikern lédsst
sich diese Tendenz eines allgemeinen
oder breiten Interesses feststellen.

Integration in Kindergarten
und Schule

Bei der psychologischen Begleitung von
rheumakranken Kindern und Jugendli-
chen hore ich von den Betroffenen hau-
fig die Aussage, dass nicht die Erkran-
kung selbst als schlimm empfunden wer-
de, sondern die Schwierigkeiten in der
Schule. Schon im Kindergarten erfahren
viele rheumakranke Kinder Ausgren-
zung, Héinseleien oder das Gefiihl, nicht
ernst genommen zu werden. Es kann
nicht das Ziel sein, rheumakranke Kinder
in Sondereinrichtungen ,unterzubrin-
gen”. Vielmehr sollte es Bestrebungen
geben, Erzieher und Lehrer zu schulen,
chronisch kranke Schiiler in die Regel-
schule zu integrieren. In jeder Klasse gibt
es in der Regel Jungen und Madchen, die

an einer der vielen chronischen Krank-
heiten leiden (Asthma, Neurodermitis
etc.). Das Bundesministerium fiir Bil-
dung hat eigens dafiir Broschiiren her-
ausgebracht, die den Pddagogen Sicher-
heit vermitteln sollen. Die grofie Zahl
der engagierten Lehrer zeigt, dass die In-
tegration von chronisch kranken Kin-
dern zwar oftmals ein Mehr an Betreu-
ung bedeutet, aber nicht den Fortgang
des Unterrichts bremst, sondern neue
Moglichkeiten fiir den Unterricht bietet:
Die Thematisierung von Aspekten wie
Behinderung oder Kranksein z. B. inner-
halb einer Sachstunde kann auch fiir die
Allgemeinheit sehr fruchtbar sein und
ein Klima der Akzeptanz durch Einsicht
schaffen.
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Denn nicht nur kranke Menschen werden
ausgegrenzt, sondern auch vermeintlich
gesunde Menschen kennen das Gefiihl,
im sozialen Miteinander geschnitten zu
werden. In Schulen trifft dieses Schicksal
oft die Unbeholfenen oder Personen mit
Ubergewicht, einem anderen Dialekt, so-
wie Brillentrdger oder Schiiler mit Pickeln
oder einer krummen Nase. Der stumme
Hilferuf der Betroffenen lautet oft ,Ich
bin anders - aber doch wie du”. Das
gleichnamige Projekt der Schule fiir Kran-
ke im St. Josef-Stift, mit dem sich die
rheumakranken Patienten in der Heimat-
schule darstellen konnen, fordert zu mehr
Akzeptanz und Miteinander in der Schule
auf.

Kein Lehrer erfihrt in seiner Ausbildung
etwas tiber Rheuma im Kindes- und Ju-
gendalter. Hier sind also Selbsthilfegrup-
pen und Fachkliniken gefragt, um die In-
formation in die Schulen zu tragen. Dies
kann sowohl durch schriftliche und filmi-
sche Informationen geschehen, als auch
uber Vortrdge oder Referate durch Eltern
oder die jungen Rheumatiker selbst. So er-
halten die Heimatschulen der in der Kin-
der- und Jugendrheumatologie behandel-
ten Patienten schriftliche und miindliche
Informationen tiber Rheuma und die Pro-
bleme in Unterricht und Freizeit durch
die Lehrer der Schule fiir Kranke. Das
,Projekt zur Integration rheumakranker
Kinder und Jugendlicher” im St. Josef-Stift
Sendenhorst sieht sogar vor, dass diese In-
formationen durch Stippvisiten der Sozi-
alarbeiterin in der Heimatschule weiterge-
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geben werden konnen. Durch die regel-
maflig durchgefiihrten Patienten- und El-
ternschulungen in der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie dieser Klinik sollen
Patienten wie Eltern dafiir stark gemacht
werden, diesen Wissenstransfer zu be-
werkstelligen. Dartiber hinaus muss man
dartiber nachdenken, Lehrer durch Semi-
nare und Fortbildungen so zu trainieren,
dass sie den richtigen Umgang mit ihren
chronisch kranken Kindern finden.

Integration im beruflichen
Bereich

Viele Jugendliche sehen ihrem Berufsein-
tritt mit grofBer Skepsis entgegen. Oftmals
haben sie schon in der Schule (s. 0.) erfah-
ren, wie schwer es ist, grof3tmogliche Nor-
malitdt mit einer Krankheit zu leben. Die-
se Negativerfahrungen werden nicht sel-
ten auch fiir das bevorstehende Berufs-
leben befiirchtet.

Bereits bei der Berufsberatung hat das
Vorurteil, Rheumatiker seien allenfalls in
Biiroberufen einsetzbar, zur Folge, dass
viele in einem fiir sie unpassenden Beruf
landen. Zu wenig werden Interessen, Fa-
higkeiten oder aber korperliche Moglich-
keiten berticksichtigt. Viele junge Rheu-
matiker kénnen durchaus in allen klassi-
schen Berufen arbeiten. Die Biirotdtigkeit
als Standardberuf ist kein zwingendes
Muss!

Dartiber hinaus scheuen sich viele Arbeit-
geber, eine Lehrstelle fiir einen rheuma-
kranken Jugendlichen anzubieten. Die
Griinde wurden bereits angesprochen.



Zusitzlich besteht die Angst, der Arbeit-
nehmer konnte aufgrund seiner Erkran-
kung grofe Fehlzeiten aufweisen. Unter-
suchungen des deutschen Rheumafor-
schungszentrums in Berlin zeigen jedoch,
dass junge Rheumatiker im Durchschnitt
nicht hdufiger krank sind als ihre Kolle-
gen und Kolleginnen.

Noch schwieriger als in den Schulbereich,
lassen sich sachgerechte Informationen
tber Rheumatiker in den Berufsbereich
transferieren. Vorurteile konnen oft nur
durch tiberbetriebliche Institutionen wie
Handwerkskammern, Industrie- und Han-
delskammern etc. abgebaut werden.

Gesellschaftliche Integration
Kinderrheuma ist immer noch ein in der
Gesellschaft unbekanntes Phianomen. Die
Erfahrungsberichte der meisten Eltern zei-
gen, dass im Verwandtschafts- und Be-
kanntenkreis auf die rheumatische Er-
krankung des Kindes mit Unglauben rea-
giert wird. Es ist fraglich, ob die klassi-
schen Medien ausreichen, in umfassender
Weise zu informieren. Vereinzelte Berich-
te in diversen Informationssendungen er-
reichen nur ein kleines Publikum. Nichts-
destotrotz sind sie unverzichtbar, doch
muss die Information — wie bereits oben
beschrieben — schon frither in den Kinder-
gdrten, Schulen und anderen gesellschaft-
lichen Institutionen stattfinden.
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Die ,Aufklarung” der Offentlichkeit ge-
schieht in der Regel durch Arzte und The-
rapeuten der Rheumazentren, die als An-
sprechpartner fiir Schulen oder berufliche
Institutionen auftreten. Auch in Senden-
horst wird man nicht mude, Filmteams
uber die Station zu fiihren, Radiosendun-
gen zu moderieren und Tagungen abzu-
halten. Doch der Aspekt der Offentlich-
keitsarbeit findet sich als Auftrag im Ge-
sundheitssystem nicht wieder. Die Sicht-
weise, dass dies eine Querschnittsaufgabe
ist und langfristig hilft, sowohl direkte
Kosten im Gesundheitssystem, als auch
indirekte Kosten in vielen anderen Berei-
chen der Arbeit und Arbeitsverwaltung zu
sparen, ist relativ unbekannt. Etwa 60 —
70% der Kosten fiir junge Rheumatiker
im Erwachsenenalter sind indirekte Kos-
ten durch fehlende Integration und Parti-
zipation (Beteiligung).

Die unzureichende Integration von jun-
gen Rheumatikern im Schul- und Berufs-
leben wirft diverse Probleme auf:

Beginnt ein Betroffener seine Erkran-
kung aufgrund der negativen Erfah-
rungen durch sein soziales Umfeld zu
verdrdngen oder als nicht-existent zu
sehen, kann dies dufierst nachteilige
Auswirkungen auf den Krankheitsver-
lauf haben.

Hénseleien und Ausgrenzungen z.B.
in der Schule fithren zu psychischen
Problemen bei den Betroffenen.
Stress, Leistungsdruck oder Minder-
wertigkeitsgefiihle haben negativen
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Einfluss auf eine Verbesserung der Er-
krankung oder kdnnen sogar psycho-
somatische Storungen hervorrufen.

Bei den genannten Problemen zeigen sich
langere Krankheitszeiten, Verschlimme-
rungen des Krankheitszustands oder die
Notwendigkeit einer psychotherapeuti-
schen Unterstiitzung als Folgen, die somit
zu weiteren Kosten fiihren.

Maflnahmen zur besseren Integration
von rheumakranken jungen Menschen
sollten daher nicht die Aufgabe einiger
weniger Kdmpfernaturen, sondern
Grundlage und Auftrag eines jeden Rheu-
mazentrums sein. Dariiber hinaus besteht
eine grofle Chance in der gesellschaftli-
chen Aufgabe der Integration und Teilha-
be (Partizipation). Wenn diese bereits im
Kindergarten und in der Schule konse-
quent umgesetzt wird, kann man ungtins-
tigen Trends in der Entwicklung des Sozi-
alverhaltens entgegenwirken, die soziale
und emotionale Kompetenz junger Men-
schen stdrken, weniger Parallelgesellschaf-
ten entstehen lassen und der Ressource
»Mensch” wieder den angemessenen Stel-
lenwert einrdumen.



3.6. Schule und Rheuma

NORBERT HERBERHOLD — EHEMALIGER LEITER
DER SCHULE FUR KRANKE

Die Schule ist, das weif$ man ja,
in erster Linie dazu da,

den Guten wie den Bisewichtern
den Lehrstoff quasi einzutrichtern;
allein — so ist’s nun mal hinieden:
die Geistesgaben sind verschieden.

Das Lernen in der Schule — das wusste ver-
mutlich seinerzeit der Komiker Heinz Er-

hardt schon sehr genau - vollzieht sich
leider nicht so einfach wie hier beschrie-
ben, sondern in komplexen, sich bedin-
genden oder sogar manchmal storenden
Zusammenhdngen.

Entgegen der héufig vorherrschenden
Meinung - schliefilich verfiigt doch jeder
tiber Erinnerungen an die eigene Schul-
zeit und man weif8 doch ganz genau, wie
es in Schulen zugehen soll - verdndern
sich die Anforderungen an Schiiler und
Lehrer dauernd und in schneller Folge.
Die sachlichen Bedingungen, unter de-
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nen in Schulen gearbeitet wird, unter-
scheiden sich haufig und die individuel-
len Eigenarten der in der Schule titigen
Menschen sind vielféltig. So gleicht keine
Klasse oder Schule einer anderen; Unter-
richt, Fordermoglichkeiten, soziales Klima
— vieles lie8e sich noch aufzdhlen - sind
ebenfalls nicht vergleichbar. Allgemeine
pddagogische Rezepte (,Listen mit
Tipps“) reichen jedenfalls dann nicht aus,
wenn besondere ,individuelle” Losungen
gesucht werden miissen.

Fiir rheumakranke Schiiler gilt dies schon
deshalb in besonderem Mafle, weil nicht
nur die Personlichkeitsmerkmale, son-
dern auch die Krankheitsbilder, ihre Aus-
pragung und Auswirkungen, die thera-
peutischen Maflinahmen und schliefdlich
Verdnderungen berticksichtigt werden
miuissen.

Positive Beispiele dafiir, dass rheumakran-
ke Kinder und Jugendliche trotz mogli-
cher Einschrankungen mit den schuli-
schen Anforderungen zurechtkommen,
lassen sich immer dann aufzeigen,

wenn die Betroffenen ihre speziellen
Befindlichkeiten und Bediirfnisse
deutlich machen kénnen (diese Auf-
gabe miissen, besonders bei jiingeren
Kindern, die Eltern stellvertretend
tibernehmen)

und wenn damit Lehrerinnen und
Lehrer an den Schulen die Moglich-
keit gegeben wird, auf diese speziellen
Befindlichkeiten und Bediirfnisse zu
reagieren.
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Mit anderen Worten: Fiir das erfolgreiche
Lernen in der Schule sind Informationen
und Kldrungen (Was miissen wir vonein-
ander wissen?) und wiederholte Gespra-
che (Was erwarten wir voneinander?) un-
bedingt notwendig. Da Kldrungen meist
in Gesprdchen erreicht werden konnen
und dort in der Regel auch Informationen
weitergegeben werden, gilt fiir den schu-
lischen Bereich unbedingt:

Im Folgenden soll das umfangreiche The-
ma ,Rheuma und Schule” aus dem Blick-
winkel der Kommunikation zwischen
Schiilern (, Eltern“!) und Lehrern mit Hil-
fe von W-Fragen (Warum? Auf welche Wei-
se? Wann? Wer mit wem? Was? Hilfe — wo-
her und wie?) erschlossen werden.

1. Warum ist Kommunikation
notwendig?

Eltern sollten den Schulen Informationen
geben, weil Lehrer, die zu Fachleuten fiir
Unterricht ausgebildet werden, in ihrem
Studium fast keine Kenntnisse {iber
Krankheitsbilder oder Krankheitsfolgen
erwerben. In vielen Klassen befinden sich
heute Schiiler mit unterschiedlichen Er-
krankungen. Lehrer brauchen daher Un-
terstiitzung durch ,Experten” - und El-
tern sind Experten — , wenn sie diesen
Schiilern, die besondere Beachtung ver-
dienen, gerecht werden wollen.



2. Auf welche Weise kann
Kommunikation erfolgreich
gestaltet werden?

Kommunikation in der Schule erfolgt in
der Regel miindlich, z.B. in Einzelgespra-
chen, in Sprechstunden oder in Sitzungen
der Mitwirkungsorgane. Es gibt auch viele
Moglichkeiten fiir ,inoffizielle” Gesprache,
z.B. dann, wenn sich Eltern im Schulleben
engagieren (man kann auch in der Garten-
AG mit Lehrern reden). Schriftliche Kom-
munikationswege, z.B. Einzelmitteilun-
gen, Notizen im Schiilerheft, Verweise auf
andere Informationsmoglichkeiten (Bro-
schiiren, Internet etc.) oder Beschreibun-
gen des Schiilers (,,Steckbrief” mit oder oh-
ne Foto) konnen Gesprédche erleichtern.

Wichtig fiir das Gesprdachsklima ist die
Pflege einer angemessenen , Gesprachs-
kultur”. Hierfiir konnen folgende Emp-
fehlungen gegeben werden:

Im Gespridch bleiben,

Probleme beschreiben,

Erwartungen duflern,

statt ,, Besserwisserei” Mitdenken ein-
fordern (d. h. Lehrer zum Interessen-
vertreter des Kindes machen),
Verstdndnis fir andere Sichtweisen
zeigen,

Kompromisse akzeptieren und aus-
probieren,

klare Vereinbarungen als Gesprichs -
ergebnis festhalten,

bei Konflikten andere Personen um
Vermittlung bitten.

3. Wann sind Gesprache not-
wendig?

Bei besonderen Anlidssen, z. B. vor der Ein-
schulung, vor Klassen- oder Schulwechsel,
bei Fragen der Schullaufbahn, vor Schul-
veranstaltungen (Klassenfahrten, Schulfes-
ten), bei Fragen zur Entwicklung und zum
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Lernstand (u.a. Zeugnisbewertung oder
Lernempfehlungen) wird — im Unter-
schied zu den gesunden Mitschiilern —
immer auch die Tatsache der rheumati-
schen Erkrankung Gesprachsgegenstand
sein.

Die Empfehlung, miteinander im Ge-
sprach zu bleiben, gilt auch dann, wenn
es notig und sinnvoll erscheint, Gedan-
kenaustausch zu pflegen - also auch ohne
besonderen Anlass.

4. Mit wem sollten Gesprache

gefihrt werden?

Ganz sicher sind Gesprachskontakte mit
Lehrern, die hédufig in der Klasse unter-
richten, unverzichtbar. Ob Gesprache mit
weiteren Mitgliedern des Kollegiums not-
wendig sind, hdngt von besonderen Um-
stinden (z. B. Leistungsabfall in bestimm-
ten Fichern, Zusatzinformationen fiir ein-
zelne Lehrer oder spezielle Probleme) und
von den Gepflogenheiten an der Schule
ab (z. B. ist die Frage zu priifen, ob die ge-
genseitige Information der Lehrer unter-
einander funktioniert und ob Lehrer
selbststandig entscheiden konnen oder
ob bestimmte Entscheidungen nur durch
die Schulleitung getroffen werden). Bei
wichtigen Anlédssen (z. B. bei der Einschu-
lung) sollte die Schulleitung in die Kom-
munikation einbezogen werden. Schul-
leiter, die informiert sind, konnen bei
moglichen Konflikten besser vermitteln.

Ubrigens: Miitter und Viter, die in den
Mitwirkungsorganen mitarbeiten, haben
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héaufigere und glinstigere Moglichkeiten
der Kontaktpflege als andere Eltern.

5. Was sollte in Gesprachen
mit Lehrern rheumakranker
Kinder besprochen werden?
Wichtige Einzelheiten, die das Lernen des
Schiilers in der Schule und zu Hause beein-
flussen konnen, sollten angesprochen wer-
den. Die aufgefiihrten Stichworter sind Bei-
spiele.

Krankheitsbild: Medikamente und ihre
Wirkungen, Gelenkbefunde (z. B. Schwel-
lungen, Entziindungen, Belastung, Schie-
nenversorgung), Hilfsmittel, Befindlich-
keit (z.B. Schmerzen, Morgensteifigkeit,
Bewegungseinschrankung)
fachliche Inhalte,
Fahigkeiten, Beeintrdchtigungen (z.B.
Konzentrationsprobleme, Schwierigkeiten
beim Behalten [welche Merkhilfen gibt
es?], Schreibeinschrdnkungen) Leistungen
und Leistungsbewertung, Schullaufbahn,
eventuelle Klassenwiederholungen, Auf-
fangen von Schulversaumnissen

Sport: fir den Schiiler giinstige oder un-
glinstige Sportarten, drztliche Empfehlun-
gen (Freistellung, differenzierte Teilnah-
me), Hilfsdienste, Beaufsichtigung,
Grundsdtze zur Zeugniszensurenfestle-
gung, Abwdgung von Fordern, Tolerieren
und Schonen, Verhiltnis von sportlichen
Ubungen in der Schule und aufierschuli-
scher Krankengymnastik

Schulischer Alltag: Wege (Schulweg,
Treppen, Lage der Schulrdume), Tragen
(Schultasche, Transportgewicht), Pausen-

Lernen: besondere



regelungen, Kiihlen der Gelenke, Trinken,
Medikamenteneinnahme, Regelung fiir
Klassenfahrten

Soziales Miteinander: menschlicher Um-
gang (Lehrer/Mitschiiler), Umgang mit
der Krankheit (Offenheit, Ignorieren, Ab-
lehnung, Akzeptanz), Mobbing, Hilfestel-
lungen, Thematisieren der Krankheitsfol-
gen im Unterricht

Schulische Hilfen: Nachdenken {ber
Moglichkeiten der Unterstiitzung, Nacht-
eilsausgleich, Hilfsdienste, Verzicht auf
Zeitlimit, Schreibhilfen, Sonderunter-
richt, Lernhilfen

6. Woher und wie kénnen El-
tern selbst Unterstitzung fir
ihre Kommunikationsarbeit in
der Schule erhalten?

Eltern, die die Krankheit ihrer Kinder im
Alltag und in den medizinischen Einrich-
tungen erleben und begleiten, werden
zwangsldufig zu Experten. Jedoch bendoti-
gen auch Eltern zeitweise Unterstiitzung
und Verstirkung. Moglichkeiten hierfiir
bieten:

Gesprache mit Fachleuten, z. B. Lehrer
der Schule fiir Kranke, Sozialarbeiter,
Pflegepersonen, Erzieher, Psycholo-
gen, Arzte.

Patientenschulungen im St. Josef-Stift
Veranstaltungen des Bundesverbandes
zur Forderung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder
und deren Familien e.V. (Austausch
mit anderen Eltern im Rahmen der
Selbsthilfe).

Schriftliche Materialien, z. B. Merkblat-
ter, Druckschriften, Veroffentlichun-
gen von Verbdnden, Internet, Broschii-
re: ,Mittendrin statt aufen vor”.
Darstellung des Krankenhausaufent-
haltes oder des Tagesablaufes fiir Mit-
schiiler, Freunde und Bekannte, z. B.
Berichte, Tagebuch, Fotos, selbst-
erstellte Broschiire , Ich bin anders -
aber doch wie ihr”.

Rheuma DVD ,Rheuma - was'n das?“

Nach der umfangreichen Betrachtung des
Themas ,Rheuma und Schule”, in der si-
cher nicht alle Besonderheiten des schu-
lischen Alltags angesprochen und bertick-
sichtigt werden konnten, sollen die wich-
tigsten Thesen noch einmal in Erinne-
rung gebracht werden:

Grundlage erfolgreichen Lernens ist
Kommunikation

Eltern leisten Kommunikation stellver-
tretend und beispielhaft fiir ihre Kinder

Mit zunehmendem Alter muss die Aufgabe
von den Eltern auf die Kinder {ibertragen
werden. Dieser Prozess wird erleichtert,
wenn die Eltern darauf achten, dass die
Kinder - immer ihrem Alter entspre-
chend - in die Kommunikation mit der
Schule einbezogen werden. Miindige Er-
wachsene sollten in der Lage sein, sich an-
deren gegentiber deutlich und umfassend
zu duflern, also zu kommunizieren.
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Schulgestresste Eltern mogen sich ab und
zu vor Augen fiithren, dass sie vermutlich
selbst gentigend Beispiele fiir die Wirk-
lichkeit kennen:

Schullaufbahnen werden auch von
Kindern, die nicht krank sind, nicht
immer glatt und ohne Umwege zu-
riickgelegt.

Das Sprichwort: ,,Was Hianschen nicht
lernt, lernt Hans nimmermehr” hat
nur dann Giltigkeit, wenn sich Hans
dauerhaft und vorsatzlich weigert,
Lernangebote anzunehmen.

3.7. Mobbing/Bullying
bei rheumakranken Kin-
dern und Jugendlichen

DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Kein Thema wird von den jungen Patienten
in meinen psychologischen Sprechstunden
so oft angesprochen wie das ,Mobben” in
der Schule. Die Erfahrungen der Kinder und
Jugendlichen reichen dabei von verbalen
Attacken (,Rheumakriippel!”), Auslachen
(,Man wird bei jeder falschen Antwort aus-
gelacht, und bei jeder richtigen Antwort
Streber genannt. Das macht keinen Bock
mehr!”) tiber Ausgrenzungen (,,Ich bin meis -
tens allein auf dem Schulhof.“) bis hin zu
korperlichen Ubergriffen (,,Die haben mir
vor mein krankes Knie getreten, um zu te-
sten, ob es wirklich krank ist!“). Die Stil-
mittel des Mobbens sind unermesslich,
teilweise auch krimineller Natur:
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Absichtliche Verbreitung von
Gertichten,

Bedrohung,

Erpressung,

Telefonterror,

Handyvideos im Internet,
sexuelle Beldstigung usw.

Die beschriebenen Feindseligkeiten ge-
geniiber vermeintlich Schwicheren findet
man allerdings nicht nur in der Schule,
sondern auch im Freizeitbereich z.B. in
Sportgruppen oder bei eher zufélligen Be-
gegnungen z.B. beim Einkaufsbummel
oder bei Fahrten mit 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln.

Mobben ist kein rheumaspezifisches Pro-
blem. Psychische und physische Gewalt
gegen vermeintlich schwichere, anders
aussehende oder sich verhaltend zeigende
Personen gibt es tiberall und — was beson-
ders schlimm ist (da sie sich der Auswir-
kungen besser bewusst sein missten!) —
auch unter Erwachsenen. Es ist kein Pha-
nomen der Neuzeit: Gemobbt wurde
schon immer, wie man z.B. in , Die Ver-
wirrungen des Zoglings Torless” (1906)
von Robert Musil nachlesen kann.

Auch in der deutschsprachigen Literatur
wiéhlt man inzwischen den Begriff ,Bul-
lying“, wenn man vom Mobbing unter
Schiilern und Schiilerinnen spricht. Der
Begriff ,Mobbing” wird zumeist im Ar-
beits- und somit Erwachsenenbereich ver-
wandt. Trotzdem werden beide Ausdriicke
im allgemeinen Sprachgebrauch ge-
braucht. So auch in diesem Text!



Beim Bullying unterteilt man in Tater, Die erworbene Machtposition bringt

Opfer und Assistenten, worunter man dem Téiter in bestimmten Kreisen An-

Mitlaufer versteht, die hdufig einfach mit- erkennung, attestiert ihm Stirke und

machen, weil sie so Attacken gegen ihre Coolness.

eigene Person entgehen konnen. Es gibt Durch das Mobben kann der Tater

viele Griinde, warum Kinder andere Kin- von eigenen Missstdnden, z. B.

der drgern oder quélen: schlechte Noten, emotionale Kilte

im Elternhaus etc. ablenken oder

Durch das Mobben erfihrt der Tédter sie dadurch sogar kompensieren (aus-
ein Machtgefiihl. Wird er in seinen gleichen).
Aktivitdten nicht gebremst, so fithrt Gewalt in psychischer oder physi-
dies in der Regel zu einer Fortsetzung, scher Form wird z.T. durch gewaltver-
manchmal auch mit aggressiveren herrlichende Filme oder Medien z. B.
Mitteln. Computerspiele, Musikvideos ver-
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starkt. Die hier gezeigten unmenschli-
chen Tétlichkeiten werden gesell-
schaftlich akzeptiert. ,Ich plane Morde
und Vergewaltigungen mit Beck’s und
Gras. Spiirst du mein Messer, das war’s”,
so reimt Bushido und ist méchtig
stolz darauf.

Erfahrt der Téter keine Ablehnung sei-
ner Taten durch Schule oder andere
Personen, so fiihlt er sich bestarkt,
weiterzuhandeln. Das ,,Unentdeckt-
bleiben” seiner Aggressionen kann fiir
ihn sogar ein Zeichen von besonders
,schlauem” Vorgehen sein.
Mitzubekommen, wie andere vor lau-
fender Kamera schlecht gemacht oder
schikaniert werden, kann einen ge-
wissen , Kick” verursachen. Man
konnte es auch als Voyeurismus
(,Spannertum®) bezeichnen. Diverse
Fernsehsendungen haben sich darauf
spezialisiert, genau diesen Aspekt zu
bedienen.

Viele Kinder und Jugendliche erfah-
ren in ihrem Elternhaus kaum Regeln
oder Erziehung zu moralischem Ver-
halten. Oftmals sind die Eltern selbst
schlechte Vorbilder!

Rheumakranke Kinder und Jugendliche
sind in vielerlei Hinsicht leichte Opfer fiir
Mobber. Sie konnen sich hdufig aufgrund
ihrer moglichen Handicaps korperlich
schlechter wehren oder haben bereits
durch ihre Erkrankung eine Aufienseiter-
stellung. Die Symptome wie z. B. Schmerz
oder Schwellung werden von den Mit-
schiilern als ,,Wichtigtuerei” oder als Vor-
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wand gesehen, z.B. den Sportunterricht
zu schwinzen. Lehrer kdnnen hier mit
gutem Vorbild vorangehen, indem sie die
Angaben ihrer Schiiler tiber ihr Krank-
heitsbefinden ernst nehmen. Deutliche
und ausreichende Informationen an Mit-
schiiler und andere Lehrer sind wichtig
und hilfreich.

Rheumakranke Kinder wirken héufig
auch durch die Konfrontation mit ihrer
Krankheit als ,zu” verniinftig oder ,ein-
fach anders”, was Mobbinghandlungen
auf den Plan ruft. So eine 14-jdhrige:
,Fiir mich gibt es wichtigere Probleme, als
von welcher Firma meine Klamotten kom-
men. Ich zieh an, was mir Spaf$ macht und
genau deswegen werde ich stindig als Lum-
penkind aufgezogen.”

Die Erfahrung gemobbt zu werden, geht
an den meisten Opfern nicht spurlos vor-
bei. Auch in unserer Klinik mehren sich
die Fille, in denen Kinder oder Jugendli-
che aufgrund dieser negativen Erlebnisse
psychosomatische Beschwerden mitbrin-
gen. Viele Patienten mit nicht entziindli-
chen Schmerzen am Bewegungsapparat
sind haufig Mobbingopfer. Weitere Symp-
tome sind Unlust zur Schule zu gehen,
Konzentrationsschwierigkeiten, absinken-
de Schulleistungen, morgendliche Durch-
fallattacken, Kopf- oder Bauchschmerzen,
Niedergeschlagenheit (langfristig bis hin
zu Depressionen), sozialer Riickzug, Ge-
reiztheit usw.

Leider muss ein Grof3teil der Mobbingop-
fer selbst mit diesen Qualen zurechtkom-



men. Zum Einen werden sie oft von den
Tdtern bedroht und aufgefordert, Still-
schweigen zu bewahren, zum Anderen
schdamen sich viele Opfer, mit diesen De-
miitigungserfahrungen an die Offentlich-
keit zu gehen. ,Uber 80 Prozent der Kin-
der und Jugendlichen, die mindestens
iber ein halbes Jahr einmal pro Woche
oder ofter gemobbt werden, erzihlen nie-
mandem von ihrem Leid, weder in der
Schule, noch zu Hause. Sie fiihlen sich
selbst schuldig und haben zudem kein
Vertrauen in die Hilfe Erwachsener.“!

In manchen Schulen wird nur unzurei-
chend auf diese Problematik reagiert. Leh-
rende wissen oft nicht, wie sie mit einer
Mobbingsituation umgehen sollen. Hinzu
kommt, dass das Thema Bullying gerne
totgeschwiegen wird, da es nicht in das
Konzept der Schule passt oder Schwichen
der Lehrpersonen aufdecken wiirden.
Empfehlungen wie ,Das misst ihr unter
euch losen!” bieten héufig wenig Hilfe.
Schwierig ist oft das Einbeziehen der El-
tern der Téater, da diese nattirlich das Ver-
halten ihres Sohnes oder ihrer Tochter
verteidigen (,,So etwas wiirde mein Kind
niemals tun!“) oder die vorgebrachten
Anschuldigungen umgedreht werden
(,Ihr Kind hat doch angefangen!“).
Trotzdem ist es wichtig, sofort bei Be-
kanntwerden von Mobbingverhalten die
Angelegenheit offentlich zu machen und
Gesprdche mit allen Beteiligten zu fiih-
ren. Dabei sollte man im Auge behalten,
dass dies nicht zu Eskalationen fiihrt, also
z.B. die Opfer anschlieffend noch mehr
bedroht werden. Die Schule, aber auch

die Eltern der Téter sollten direkt infor-
miert werden.

Auch im Krankenhaus gibt es Félle von
Mobbing unter Patienten. In diesem Fall
wird unter der Mitwirkung der Erzieherin,
des Psychologen und einer Schwester eine
sogenannte Zimmerkonferenz einberu-
fen, bei der alle Beteiligten zugegen sind.
Die Moderatoren sprechen im Namen des
ganzen Behandlungsteams. Es wird nach
dem Grund des Mobbens geforscht und
mit allen Anwesenden ein kiinftiges Ver-
haltensabkommen (z.T. schriftlich) ge-
schlossen. Die ,Opfer” werden dabei auch
nachbetreut und geschiitzt.

Werden Kinder oder Jugendliche von
den Titern mit Bestrafung bedroht,
wenn sie tiber die Mobbingaktivitdten
berichten, so ist es fiir die Opfer in der
Regel sehr befreiend, wenn sie einer ver-
trauenswiirdigen Person (z.B. dem Psy-
chologen in der Klinik, einem Vertrau-
enslehrer) von ihrem Geheimnis erzdh-
len kénnen. Nun kann man mit dem Be-
troffenen iiber weitere Strategien spre-
chen. Fiir viele bedeutet der Schritt, die
Eltern oder Lehrer einzubeziehen, eine
grofle Uberwindung.

Im Kklinischen Bereich haben sich auch
kleine Gesprachsgruppen mit Patienten,
die Mobbingerfahrungen haben, bewahrt.
Es stellt fiir die Teilnehmer oftmals eine
Erleichterung dar, dass es anderen genau-
so geht (nur vielleicht aus einem anderen
Grund). In den Gesprédchen erfahren die
Jugendlichen die Hintergriinde des Mob-
bens und es werden gemeinsam Verhal-
tensmafinahmen besprochen.

15 Aus: St. Korn: Mobbing an den Schulen. In ,Thema Jugend”, 4/2005

159



In vielen Schulen gibt es erprobte Ansit-
ze, bei denen eine Gruppe um das Opfer
herum gebildet wird, in der Anfiihrer und
Mitlaufer sowie unabhingige Moderato-
ren (z.B. Streitschlichter) in die Losung
des Mobbingproblems einbezogen wer-
den. Diese Vorgehensweise nennt sich
»No Blame Approach” und erfolgt in drei
Schritten:

1. Gesprach mit dem , Opfer”

2. Treffen mit der Unterstiitzungsgruppe
(ohne ,Opfer”)

3. Nachgespréche, einzeln (mit allen Be-
teiligten)

Fiir die rheumakranken Kinder und Ju-
gendlichen im St. Josef-Stift in Senden-
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horst besteht die Moglichkeit, tiber Pro-
bleme in der Schule mit der Sozialarbeite-
rin zu sprechen. In diesem Zusammen-
hang kann im Bedarfsfall z. B. ein Schul-
besuch organisiert werden, bei dem die
Sozialarbeiterin der Klinik umfassend
uber die Krankheit informieren kann, was
héufig die Atmosphére fiir den rheuma-
kranken Schiiler nachhaltig verbessert.



3.8. Wenn Leistung
krank macht

DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT, IM
INTERVIEW MIT NORBERT HERBERHOLD (EHEM.
LEITER DER KRANKENHAUSSCHULE)

Auf der Kinderseite der Wochenzeitung
,Die ZEIT” wurde ein kleines Mddchen
gefragt, was ihr einfalle, wenn sie an die
Erwachsenen denke. Die Antwort: , Arbei-
ten, arbeiten, arbeiten!“ Gut beobachtet!
Das Leistungsprinzip spielt in unserer Ge-
sellschaft eine immer grofiere Rolle und
der damit verbundene Fleif} ist eine der
viel gelobten Grundtugenden, die man
uns Deutschen nachsagt. Wihrend man
in anderen europdischen Lindern arbei-
tet, um zu leben, gilt dieser Aspekt fiir ei-
nen groflen Teil der arbeitenden Bevolke-
rung in Deutschland in umgekehrter Hin-
sicht: ,Man lebt, um zu arbeiten.”

Nun ist die Leistung, die man als Grad der
korperlichen und geistigen Beanspru-
chung sowie deren Ergebnis definieren
kann, grundsatzlich kein negatives Pha-
nomen, denn wie heif3t es im Volksmund:
,Ohne Fleif§ kein Preis!“ Was bedeutet:
Fehlt es an Leistungsfahigkeit und Leis-
tungsbereitschaft, also an Anstrengung,
fihrt dies in der Regel nicht zu zufrieden
stellenden Ergebnissen. Mit dem Begriff
der Leistung verbindet man zunéchst die
Arbeitswelt. Von einem Mitarbeiter, egal
in welcher Position er arbeitet, verlangt
man ein gewisses Quantum an Leistung,
das in manchen Bereichen sogar klar de-

finiert und messbar ist. Dies ist Vorausset-
zung dafiir, dass z.B. ein Betrieb tiber-
haupt dauerhaft existieren kann.

Szenenwechsel! In einer Therapiestunde
berichtete mir ein Drittklédssler von sei-
nem Schulstress. Auf die Hintergriinde
dieser Belastung angesprochen, antworte-
te das Kind: ,Man muss gute Leistungen
bringen, sonst bekommt man spéter kei-
nen Beruf!“ Eine Kindheit mit Weitblick!
Ich muss allerdings gestehen, dass ich sol-
che Sorgen im dritten Schuljahr nicht
hatte. Vermehrt fillt mir bei Kindern auf,
dass sie unter einem enormen Leistungs-
druck stehen. Dieser Stressfaktor spielt
héufig eine grofie Rolle bei der Entstehung
und Verstarkung von Schmerzen. Gerade
bei Patienten mit einem Schmerzverstir-
kungssyndrom ldsst sich oftmals eine ho-
he Leistungsorientierung gekoppelt mit ei-
nem Hang zum ,Hundertprozentigen”
(Perfektionismus) und mangelnden Ruhe-
phasen feststellen. Eine vereinfachte Be-
dingungskette konnte heiflen: Leis-
tungsdruck macht Stress, Stress fiihrt zu
Spannungen und diese wiederum zu
Schmerzen.

Ob und inwieweit Leistungsdruck krank
machen kann, hingt von vielen Faktoren
ab, die in einem dynamischen Zusam-
menspiel untereinander wirken:

Kognitive Aspekte wie Intelligenz,
Interesse, Motivation und Wissen,
schulische Voraussetzung wie Unter-
richtsstil und Berufserfahrung der
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Lehrer, Interaktionen mit Mitschii-
lern, Schulklima, soziale Zusammen-
setzung, Klassenstdrke, Konkurrenz-
denken,

emotionale Aspekte wie Versagens-
oder Sozialangst,
Personlichkeitsaspekte des Schiilers
wie Selbstbild, Leistungsmotivation,
Interessen, Beliebtheit, Eigenschaften
(Extraversion und Introversion!),
familidre Aspekte wie Familienklima,
Erziehungsstil, Erwartungshaltung,
Hilfe bei den Schularbeiten, Ver-
gleichsprozesse (z. B. Geschwister),
aufderschulisches soziales Umfeld wie
soziale Herkunft, Milieu, Bildungs-

schicht, Freundeskreis, Kultur/Religi-
on,
Wechsel in eine andere Schulart.

In Wechselwirkung mit anderen person-
lichen Problemen und Sorgen und/oder
einer chronischen Erkrankung wie Rheu-
ma kann es schnell zu einer ausgepréagten
Belastungssituation kommen, aus der psy-
chosomatische Beschwerden wie Kopf-
und Bauchschmerzen, Schmerzen am Be-
wegungsapparat oder Schlafprobleme re-
sultieren kénnen.

Im St. Josef-Stift in Sendenhorst ,landen”
viele Kinder, die aus dem Leistungs-

16 Extraversion ist eine Haltung, die sich nach auflen richtet (z.B. energische oder dominante Personen), wahrend man unter
Introversion eine Haltung versteht, bei der die Menschen nach innen gekehrt sind und die Situation aus dieser Perspektive
betrachten. Solche Menschen sind eher still, schiichtern oder zurtickgezogen.
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karussell geschleudert worden sind. Bei
der psychologischen Diagnostik stof3t
man alsbald auf bestimmte psychische
Konstellationen, weil aus der Leistungs-
ANforderung eine LeistungsUBERforde-
rung entstanden ist. Das Schmerzgesche-
hen ist wie eine gelbe Karte beim Fuf3ball,
mit der sich die kindliche Psyche mit Hil-
fe korperlicher Symptome beschwert.

Als Kinderpsychologe sieht man in der
Regel das Ergebnis eines beschwerlichen
Weges, der irgendwann zu einer Sackgasse
geworden ist. Doch welche spezifischen
und allgemeinschulischen Verldufe dazu
gefiihrt haben, dass Kinder oder Jugend-
liche irgendwann unter ihrer Situation
psychisch und physisch leiden, ist ein Ge-
biet, das erfahrene Pddagogen besser be-
urteilen konnen. Ich (Al) fragte Norbert
Herberhold, den ehemaligen Leiter unse-
rer Krankenhausschule, nach den Hinter-
griinden von Leistungsanforderungen in
den Schulen.

AI: Herr Herberhold, ist es tatsdchlich so,
dass an die Schiiler heute andere Leis-
tungsanforderungen gestellt werden als frii-
her? War friiher alles einfacher?

Norbert Herberhold (NH): Wenn ich die
Frage ins Gegenteil kehre, wiirde sie lauten:
Ist heute alles komplizierter? Diese Antwort
kommt vielen bekannt vor: Ganz viele Dinge
sollen gleichzeitig, am besten sofort und gut
erledigt werden. Wenn das keine komplizierte
Leistungsanforderung ist!

AI: Was sind Ihrer Meinung nach die Hinter-
griinde dafiir, dass diese Anforderungen ge-
wachsen sind?

NH: Da gibt es viele Ursachen: Ich nenne
zwei:

1. Alle wollen alles. Beispielsweise hat iiber
das Internet heute jeder Zugang zu fast
allen Informationen. Was ich noch nicht
weifS, weifs mein Nachbar vielleicht
schon. Der wiire ja dann besser als ich,
was ich aber nicht will. Also muss ich
noch schneller sein und schon gerate ich
in Hektik.

2. Dauervergleiche. Was der hat, brauche
ich auch. Was der kann, kann ich schon
lange. Priifungen und Tests machen im-
mer Druck.

AlI: Bis 2013 soll in allen Bundeslindern das
G8-System umgesetzt worden sein. D. h. statt
mit dem Abschluss der 13. Klasse das Abitur
zu machen, sollen die Schiiler demndichst nur
noch 12 Klassen (= 8 gymnasiale Schuljahre)
bendtigen. Dies bedeutet natiirlich eine Leis-
tungsverdichtung. Ist also Leistungsdruck
auch ein schulpolitisches Problem?

NH: Ich kénnte ganz schnell eine Liste auf-
stellen: Sprachstandsfeststellungen, Einschu-
lungsparcours, Grundschulgutachten, Ver-
gleichsarbeiten, Zentralabitur und.... Natiir-
lich ist Leistungsdruck auch ein Problem der
Schulpolitik. Aber es ist vor allem ein gesell-
schaftspolitisches Problem: Hinter dem
Wunsch ,Mein Kind soll es spdter einmal
besser haben” stehen Angste. Ob mein Kind
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die Schule, einen guten Abschluss schafft? Ob
es einen Ausbildungsplatz bekommt? Ob es
selbststindig leben kann?

AI: Im Zusammenhang mit dem Thema
Leistungsstress denkt man oft zundchst an
den Druck, der durch Eltern ausgeldst wird.
Doch in vielen Verdffentlichungen ist auch
von einem Leistungsanspruch die Rede, der
aus den Schiilern selbst erwdchst. Wie ist da
Ihre Erfahrung?
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NH: In der letzten Zeit erhalte ich viel mehr
Anrufe von besorgten Eltern als friiher. Kann
mein Kind bei Ihnen Vergleichsarbeiten
schreiben? Mein Sohn braucht Druck! Meine
Tochter muss ganz viel nachholen. Kénnte
mein Kind hochbegabt sein?

Viele Kinder iibernehmen die Sorgen und Ein-
stellungen der Erwachsenen. Die meisten
Menschen haben sehr genaue Vorstellungen
von dem, was sie aus ihrem Leben machen
mdchten. Diese Ziele meinen sie nur erreichen



zu konnen, wenn sie sich noch mehr anstren-
gen.

AI: Wie fillt es Ihnen als Lehrer auf, dass
Kinder mit den Leistungen nicht mehr zu-
rechtkommen, halt iiberfordert sind?

NH: Eine kleine, niemals vollstindige Aus-
wahl von Beobachtungen: Schimpfen, Wei-
nen, Schulter zucken, Arbeitsbliitter nicht
ordnen, mit der Arbeit nicht beginnen, mutlos
sein, (Bauch-) Schmerzen usw. Auf jeden Fall
funktioniert dann das Lernen nicht mehr und
das ist schlimm.

Leistung ist eine wichtige Voraussetzung,
um iiberleben zu kénnen. Sie ist sozusagen
eine Grundlage, die in allen Bereichen un-
seres Lebens von Bedeutung ist. Ohne Leis-
tung verlieren wir unseren Beruf, ohne
Leistung bekommen wir keinen Schulab-
schluss, in gewisser Weise ist Leistung so-
gar wichtig, um gesund zu bleiben. Doch
Leistung ist auch nur dann ,gesund”,
wenn sie in einem bestimmten Rahmen
stattfindet. Wenn aus Leistung Leistungs-
druck wird, wenn jemand beginnt, sich
nur noch durch Leistung zu definieren
und vor lauter Leistung die andere Seite
der Waagschale, die sich Entspannung und
Ausruhen nennt, vergisst, wird der Korper
krank. Man ist plotzlich nicht mehr leis-
tungsfahig.

Diese Erscheinung lédsst sich in vielen Be-
reichen der Gesellschaft beobachten und
hat langst Einzug sogar in die Klassenzim-
mer der Grundschiiler gehalten. Immer

mehr Kinder werden an tiberhdhten Leis-
tungsanforderungen krank, reagieren mit
Schmerzen, mit psychosomatischen Be-
schwerden.

—

= ———

Denkt man tiber Eingriffe in eine tiberstei-
gerte Leistungsaktivitdt von Menschen im
Allgemeinen und Kindern im Speziellen
nach, so misste man im Grunde bei ge-
sellschaftlichen Normen anfangen. Viele
Menschen bekommen gldnzende Augen,
wenn sie von Leistung horen. Viele defi-
nieren sich tiber Leistung und werden
nicht verstehen, was denn so schlimm an
einer leistungsorientierten Einstellung ist.
Bei einer zweistiindigen Radiodiskussion
im WDR wurde viel tiber Leistungsver-
dichtungen in Schulen debattiert, nie-
mand sprach tiber die Folgen (ich bin lei-
der mit meinem Anruf nicht durchge-
kommen). Eine Gesellschaft, die in ihren
Lern- und Ausbildungsstitten Leistung
fordert oder gar predigt, sollte dies in ei-
nem verantwortlichen Rahmen tun. Sie
sollte auch die Schattenseiten bedenken
und daran erinnern, dass nur der Leistun-
gen bringen kann, der gelernt hat, durch
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Entspannung, Ausruhen oder Ausgleichs-
aktivititen Energie fiir die Leistung zu
schopfen. Dies ist natiirlich ein erhabener
Anspruch, denn viele haben das vielleicht
nicht gelernt, nie geiibt oder gar wieder
verlernt. Zudem haben sich bei uns Men-
schen oftmals bestimmte Leitsdtze, die in
der psychologischen Sprache auch als In-
trojekte bezeichnet werden, eingenistet,
man konnte beinah sagen: eingebrannt.
Es sind Sdtze wie ,,Ohne Fleif3, kein Preis”
oder ,Man darf keine Schwéchen zeigen”,
die uns in unserer Leistungsfahigkeit an-
spornen, aber auch tiberfordern kénnen.
Eine Loschung solcher Sétze erweist sich
nicht selten als schwieriges Unterfangen.

Natiirlich ,,wohnen” solche gesellschaft-
lich begriindeten Leistungsnormen auch
in den Elternhdusern. Oftmals ist der Leis-
tungsanspruch eines Kindes ,haus“ge-
macht. Das heifst: Die Ursachen fiir die
iiberhohten Anforderungen, die beispiels-
weise ein Schiiler an sich stellt, sind
schon im Verhalten der Eltern begriindet.
Viele Eltern brauchen fiir ihr Selbstbild
leistungsstarke Kinder. Haufig beobachte
ich im Gespridch, dass den Eltern das ei-
gene Vorgehen nicht bewusst ist. ,Ich sa-
ge meinem Kind doch nur, dass eine 2
besser als eine 3 gewesen wdre!” Der Ge-
halt einer solchen Aussage ist zwar rich-
tig, entspricht aber moglicherweise nicht
der Lernrealitdt eines Kindes! Manchmal
ist eine ,,2“ unerreichbar! Fiir das Kind be-
deutet es wahrscheinlich eine Uberwin-
dung, die schlechte Zensur zu Hause zu
beichten. Es sollte eine angstfreie Atmo-
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sphire geschaffen werden. Die ,4“ sollte
nicht gleich abgeschmettert werden. Bes-
ser ware, man setzt sich mit dem Kind zu
einem anderen Zeitpunkt zusammen und
iberlegt, wie man allgemein an einer Ver-
besserung arbeiten konnte. Leistungs-
druck wird aber auch durch Vergleiche
ausgelost, die sich auf andere Familien-
mitglieder beziehen: ,Schau Dir Deinen
Bruder an!“ ,Bei uns in der Familie sind
alle Anwilte geworden!” ,Mit Deiner
Schwester hatten wir weniger Sorgen!”
usw. Solche Aussagen sind absolut demo-
tivierend. Zu oft wird vergessen, dass die
eigenen Kinder zwar Geschwister sind,
dennoch verschiedene Voraussetzungen
aufweisen, ja teilweise sogar grundver-
schieden sind.

Nicht alle Leistungsanspriiche werden al-
lerdings offen zum Ausdruck gebracht.
Oftmals geschieht dies sehr verdeckt.
Zum Beispiel dadurch, dass die Eltern
durch ihren Beruf, ihre Lebensweise oder
ihren Sport einen sehr leistungsorientier-
ten Stil vorgeben bzw. vorleben. Versu-
chen die Kinder diesem nachzueifern, be-
geben sie sich schnell auf ein Gebiet, auf
dem ihnen oft eine Gleichstellung nicht
gelingt. Schon gar nicht, wenn sie an ei-
ner theumatischen Erkrankung leiden.

In therapeutischen Gesprachen ldsst sich
auf solche elterlichen Leistungsanforde-
rungen in der Regel gut Einfluss nehmen.
Wie bereits angedeutet, ist vielen Miittern
und Vitern das tiberfordernde Verhalten
gar nicht bewusst. In vielen Schulen gibt



es heute das Unterrichtsfach Lernen lernen.
Vielleicht sollte man bei den Eltern-
sprechtagen auch eine Fortbildung anbie-
ten, die ,, auf Noten reagieren” o. 4. heifdt!

Manchmal aber sucht man die Ursachen
fiir den krankmachenden Leistungsdruck
in der Familie vergeblich. Wird das The-
ma ,Leistung” angesprochen, so geben
viele Kinder an, dass die Eltern sie eher
bremsen, anstatt antreiben. Die Kinder
setzen sich selbst unter Druck und die
Griinde sind nicht bewusst. Analysiert
man den Eigendruck, so kristallisieren
sich oft verschiedene Aspekte heraus.
Manchmal haben sich die Kinder selbst

eine Einstellung zur Leistung gebastelt,
mit der sie sich beweisen wollen. ,Wenn
ich schon nicht so grof bin, will ich we-
nigstens gut in der Schule sein!“ Eine sol-
ches Ausgleichen beobachtet man vor al-
lem bei Kindern mit korperlichen Handi-
caps, z.B. aufgrund einer Erkrankung wie
Rheuma. Hintergriinde findet man aber
auch im Klassenverband, in dem z. B. ein
starker Wettbewerb besteht. So existieren
sogar Freundschaften innerhalb von
Schulklassen, bei denen das ,Gutsein” in
der Schule Vorraussetzung zur ,Mitglied-
schaft” ist. Ein schlechtes Abschneiden
fihrt zum Gesichtsverlust und zur Aus-
grenzung. Man muss sich schon gehorig
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anstrengen, um wieder in den ,Club der
Besten” aufgenommen zu werden. Tritt
ein solch ausgeprigtes Leistungsverhalten
bei den Kindern oder Jugendlichen auf,
zeigt sich oft, dass die Eltern wenig Ein-
flussmoglichkeiten haben. Hier sollten
Vermittlungen durch Lehrer, entspre-
chend ausgebildete Psychologen oder So-
zialpddagogen erfolgen. Dabei geht es
darum, das eigene Anforderungsprofil zu
analysieren, Uberforderungsaspekte her-
auszustellen und neue Verhaltensweisen
zu entwickeln.

Wiederum Fragen an den Pddagogen Nor-
bert Herberhold (NH), wie schulischer-
seits auf Leistungsstress und mogliche
Folgen reagiert werden kann.

AlI: Vorab die Frage: Gerade die Schule ist ja
eine Institution, in der Leistung eine wesent-
liche Rolle spielt. Leistung ist wichtig, keine
Frage. Doch wird seitens der Schule ebenfalls
beobachtet, dass sich die Anforderungen, was
Leistung anbetrifft, verschoben haben?

NH: Schulen spiiren den ,gesellschaftlich”
geforderten Leistungsdruck besonders. Es gibt
Eltern, die Schule und Unterricht als ,ein-
klagbare Dienstleistung” sehen und in Beglei-
tung eines Rechtsanwaltes zu den Sprechstun-
den erscheinen (Bericht im WDR vom
6.5.09). Dann geht es nicht mehr um pdda -
gogische Fragen oder Hilfestellungen fiir das
Kind, sondern um Machtpositionen. In Ham-
burg haben sich Eltern gegen die Einfiihrung
einer 6-jihrigen Grundschule ausgesprochen.
Andernorts werden Kinder gezielt an Schulen
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abgemeldet, deren Einzugsbereich in Bezug
auf Nationalitidt und Bildungsstandard der
Bevilkerung zusehends Kkritisch betrachtet
wird. Auch die derzeitigen Kita-Streiks oder
die Demonstrationen der Studenten und
Schiiler zeigen, dass alle Fragen nach Leis-
tungseinschdtzungen in der Gesellschaft drin-
gend und unter verschiedenen Aspekten dis-
kutiert werden miissen.

Viele Verdnderungen in den Schulen lassen
sich als ,verschobene Leistungsanforderun-
gen” erkliren. Sie werden den Schulen von
oben verordnet. Es wissen aber alle: Was
Schule alles leisten soll, ist gar nicht leistbar!
Immerhin sieht es im Augenblick so aus, dass
das wieder gesagt werden darf. Das ist ein
hoffnungsvolles Zeichen.

AI: Gehdrt ein Reagieren auf Leistungsstress
oder falsches Leistungsverhalten zu den nor-
malen Aufgaben einer Schule oder zeichnet
dies eher eine ,gute” Schule aus?

NH: Das ,Lernen zu lernen” ist wesentlicher
Inhalt des Unterrichts. Dies gehirt zum Pro-
gramm jeder Schule. Manche Schiiler und vie-
le Eltern haben allerdings hier Verstindnis-
schwierigkeiten, weil sie diese Lern- und Ar-
beitstechniken (interessanterweise gehort da-
zu auch Entspannung) nicht zum Lernstoff
zihlen. Wie ein Mensch mit seinem Lernen
und seinen Leistungsanforderungen umgeht,
kann ndmlich nur indirekt beobachtet wer-
den. Beides ist nicht iiber Punktzahlen, Tests
oder ausgefiillte Arbeitsblitter messbar. Auch
ein Indiz fiir das Verstindnis von Leistung ist
das Messen: Wie viel — wie schnell — wie gut?



Schiiler, die auf die Frage, was musst/willst
du im Fach Deutsch lernen, antworten: ,Im
Lesebuch S. 63 oder, ich soll 5 Arbeitsblitter
machen.” Sie wissen offensichtlich nicht,
dass Lernen mit Inhalten zu tun hat. Es kann
vermutet werden, dass sie auch nicht wissen,
wie man lernt, also das Lernen noch nicht ge-
lernt haben.

Das Reagieren auf Leistungsstress oder falsches
Leistungsverhalten ist nur maglich, wenn bei-
des fiir Lehrpersonen iiberhaupt erkennbar ist
und dann sind die negativen Folgen ja schon
eingetreten. Damit es dazu nicht kommt, ist
das Lernen lernen so wichtig. Hilfreich wiiren
Mitteilungen der Schiiler und Eltern an die
Schule, wenn Anzeichen fiir Leistungsstress be-
obachtet werden. Man muss miteinander re-
den, nur dann kann Lernen gut gelingen.

AI: Wie genau sehen schulische Losungsmag-
lichkeiten aus?

NH: Mir fallen diese Moglichkeiten ein: Geht
die Lehrkraft zu schnell vor? Erkldrt sie an-
schaulich und verstindlich? Trauen sich die
Schiiler nachzufragen, wenn etwas nicht ver-
standen wurde? Ist das ,Lernklima” in der
Klasse so, dass sich Schiiler angenommen
fiihlen, nicht ausgegrenzt oder gemobbt wer-
den? Unterbrechungen von Uberforderungs -
mustern konnen auch aktuelle Interventionen
sein, z.B. vereinbarte Zeitbeschrinkungen bei
Hausaufgaben oder zusdtzliche Denkanstofe
bei Leistungsiiberpriifungen. Lehrer sollten
sich angewohnen, ab und zu durchzuatmen
und dafiir zu sorgen, dass die Belastung fiir
Schiiler ertriglich bleibt.

Auf Bereiche der Lern- und Arbeitstechniken,
z.B. Entspannung, Ruhe, Konzentration,
Pausen, Umgang mit Arbeitsanweisungen
wurde schon hingewiesen. In der Schule sind
natiirlich Unterricht und Lernbedingungen
ein wichtiges Feld fiir die Vermeidung von
Leistungsiiberforderungen.

AI: Was empfehlen Sie als Lehrer, wie Eltern
mit Leistung umgehen sollen?

NH: Es ist wissenschaftlich eindeutig belegt,
dass Kinder leistungsorientierten Druck nega-
tiv erleben. Zu starke Kontrolle (z. B. bei den
Hausaufgaben, bei der Heftfiihrung) bremst
die Lernmotivation und wirkt sich leistungs-
hemmend aus. Vielen Eltern, die ihren Kin-
dern helfen maéchten, fdllt es schwer, diese
Tatsachen zu akzeptieren. Leistungsfordernde
Hilfen geben Eltern, wenn sie

den Lernprozess unterstiitzend begleiten
und nicht nur auf Ergebnisse schauen.
die Verantwortung fiir das Lernen dem
Kind nicht abnehmen. (Regel: ,So wenig
Unterstiitzung wie maoglich, so viel Unter-
stiitzung wie notig!”)

auch kleine Lernfortschritte wahrnehmen
und anerkennen.

ihrem Kind etwas zutrauen anstatt seine
Fihigkeiten anzuzweifeln (z. B. ,Mathe
kannst du halt nicht!”).

Schule und Bildung wertschditzen, mit Kri-
tik ausgewogen und angemessen umgehen.
ihrem Kind das Gefiihl geben, dass es
unabhdngig von seiner Leistung geliebt
und bei Misserfolgen aufgefangen und
unterstiitzt wird.
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AI: Und die Schiiler selbst?

NH: Daran fiihrt kein Weg vorbei: Die Schii-
ler miissen die Verantwortunyg fiir ihr Lernen
iibernehmen. In der Schule kinnen wir ihnen
zeigen, was und wie sie lernen miissen. Auf
das WIE kommt es an: Der Schiiler sollte sei-
nen Lerntyp kennen und Zeit- und Arbeitsor-
ganisation fiir sich festlegen kénnen. Nur
dann kann er Entscheidungen fiir sich und
sein Lernen treffen, also auch sein Leistungs-
verhalten hinterfragen. Dazu gehirt dann
auch nachvollziehbar fiir sich und andere zu
begriinden, wenn Aufgaben verschoben, ver-
dndert oder aufgegeben werden miissen. Fiir
Schiiler mit chronischen Krankheiten ist es
wichtig, dass sie das konnen. Wie sonst
konnten sie ihren Leistungsstress abbauen?
Verantwortung fiir mein Verhalten zu iiber-
nehmen, heifSt aber nur in den seltensten
Ausnahmefillen: ,Ich mache gar nichts
mehr!”

Ein personliches Wort kann ich mir zum
Schluss nicht verkneifen: Als Lehrer habe ich
meine ganze Dienstzeit dafiir gearbeitet,
maglichst viele Schiiler dahin zu bringen, ei-
genverantwortlich zu lernen. In meiner Fan-
tasie sehe ich nur noch ,miindige” Schiiler.

Ich weif3: Es gibt auch Arzte, die von miindi-
gen Patienten schwdirmen. Vielleicht gibts
demndichst noch einige mehr. Wir arbeiten
dran!
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3.9. Berufliche
Orientierung

DiPL. SOZIALARBEITERIN/-PADAGOGIN
KATHRIN WERSING

Ausgangspunkt

,»Was willst du mal werden, wenn du grof§
bist?“ Diese Frage kennt wohl jeder. Fiir
Kinder ist sie meist schnell mit ,Feuer-
wehrmann®, ,Sidngerin“ oder Ahnlichem
beantwortet. Wenn die Zeit jedoch da ist,
fallt es oft gar nicht mehr so leicht, den
richtigen Beruf zu finden - schliefilich ist
die richtige Berufswahl eine weit reichen-
de Entscheidung. Es gibt heutzutage so
viele Berufe, dass es schwer fillt, den Uber-
blick zu behalten und tédglich kommen
neue hinzu. Viele Fragen nach Interessen,
Fahigkeiten und Fertigkeiten miissen be-
antwortet werden.

Dazu gibt es viele Tipps von Berufsbera-
tern, Eltern, Lehrern usw. Wie kann man
da noch den Durchblick behalten?

Fir rheumakranke Jugendliche kommt
noch erschwerend hinzu, dass auch die
Auswirkungen der Erkrankung auf den
Beruf und die spdtere Arbeitstdtigkeit be-
achtet werden miissen. Wie finden Ju-
gendliche in diesem Dschungel von Mog-
lichkeiten den richtigen Beruf fiir sich?

Um einen kurzen Leitfaden zu geben, soll
im Folgenden, ausgehend von zentralen
Grundsidtzen fiir die berufliche Orientie-
rung rheumakranker Jugendlicher, auf
Moglichkeiten zur Unterstiitzung durch



Der Berufe-Dschungel

verschiedene Institutionen, wie Arbeits-
agentur und Integrationsfachdienste ein-
gegangen werden.

Grundsatze der Berufsorien-
tierung

Rheumakranke Jugendliche erleben durch
ihre Erkrankung vielféltige Einschrdnkun-
gen. Haufig haben sie zudem auch in be-
ruflicher Hinsicht nicht die gleichen
Chancen wie gesunde Jugendliche.

Je nachdem welche korperlichen Proble-
me im Vordergrund stehen, bleibt fiir

manchen jungen Rheumatiker der
Traumberuf nur ein Traum. Da kann sich
leicht ein Gefiihl der Chancen- und Per-
spektivlosigkeit breit machen.

Um dies zu vermeiden ist es wichtig, die
Jugendlichen zu motivieren, sich recht-
zeitig mit dem Thema Berufsorientierung
auseinander zu setzen und sie zu befdhi-
gen, sich und ihre Fiahigkeiten realistisch
einzuschdtzen. Wichtige Grundsitze, die
es fir junge Rheumatiker dabei zu beach-
ten gilt, sind wie folgt dargestellt:
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1. Es gibt keinen ,rheumagerech-
ten“ Beruf

Vielfach horen Jugendliche von Berufsbe-
ratern, dass mit ihrer rheumatischen Er-
krankung nur ein leichter Biirojob in Fra-
ge kommt. Sie sollten ihren Traumberuf
besser an den Nagel hidngen. Solche pau-
schalen ,Ratschldge” sind vollig unzurei-
chend.

Es gibt natiirlich generelle Empfehlungen
fiir Rheumatiker, z. B. dass sie keine stark
korperlich belastenden Tatigkeiten oder
Berufe im Freien, wo sie jedem Wetter
ausgesetzt sind, ausiiben sollten. Gilinstig
sind Berufsbilder, bei denen es einen
Wechsel zwischen Sitzen, Stehen und Ge-
hen gibt. Letztendlich sind dies aber nur
allgemeine Empfehlungen. Ob ein junger
Rheumatiker einen bestimmten Beruf
ausiiben kann, hiangt von mehreren Fak-
toren ab, die immer individuell betrachtet
werden miissen.

2. Erstellung eines individuellen
Berufsprofils

Ausgangspunkt aller Uberlegungen miis-
sen immer die Interessen des Jugendli-
chen selbst sein. Was niitzt es, einen Beruf
zu ergreifen, den man tiberhaupt nicht
will, nur weil die Eltern oder der Arzt dazu
geraten haben. Auf der Arbeitsstelle ver-
bringt man einen Grof3teil des Tages. Wer
sich dort nicht wohlfiihlt, oder nur un-
gern zur Arbeit geht, verliert einen wich-
tigen Teil von Lebensqualitat. Schlie8lich
geht es uns auch korperlich und psy-
chisch besser, wenn wir einen Job haben,
der uns ausfiillt und den wir gern tun.
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Die personliche Eignung spielt eine Rolle,
d. h. es gilt herauszufinden, welche Berufe
die Jugendlichen mit ihrem Schulab-
schluss ergreifen konnen und welche Fa-
higkeiten und Fertigkeiten sie mitbrin-
gen. Dies kann wieder nur individuell be-
trachtet werden.

Personliche

Einflussfaktoren fiir die Berufsorien-
tierung

Der Verlauf der Erkrankung und die kor-
perliche Belastbarkeit miissen mit beach-
tet werden. Wichtig ist es z. B. durch Prak-
tika herauszufinden, ob die jungen Rheu-
matiker den Anforderungen des jeweili-
gen Berufes gewachsen sind. Bei der prak-
tischen Erprobung erfahren die Jugendli-
chen selbst, wo sie eventuell Probleme ha-
ben. Diese Erfahrung ist effektiver als das
pauschale Abraten von bestimmten Be-
rufsbildern.

3. Je hoher der Abschluss, umso
besser die beruflichen Chancen
Wenn es um die Frage geht, welche wei-



terfiihrende Schule besucht und welcher
Abschluss angestrebt werden soll, ist zu
bedenken, dass ein hoherer Abschluss
mehr Moglichkeiten eréffnet und damit
verbunden auch mehr Chancen bei der
Berufswahl.

Viele rheumakranke Jugendliche haben
Fehlzeiten in der Schule, wodurch es ih-
nen hdufig schwer fillt, den Anschluss an
den Lernstoff zu halten. Manche miissen
ein Schuljahr wiederholen. Bei allen
Schwierigkeiten, die auftreten konnen,
sollten rheumakranke Schiiler soweit wie
moglich die Schulform besuchen, die ih-
ren Fahigkeiten entspricht. Sie sollten,
wie ihre gesunden Altersgenossen auch,
nicht unter- aber auch nicht iiberfordert
werden. Sonderschulen sind in der Regel
nicht notwendig, denn mit einigen Hil-
fen konnen rheumakranke Kinder und Ju-
gendliche den Schulalltag meist genauso
gut meistern wie ihre gesunden Altersge-
nossen.

4. Friihzeitig beginnen

Generell gilt: 12 bis 2 Jahre vor dem En-
de der Schulzeit sollte mit den Uberlegun-
gen und Vorbereitungen zur Berufswahl
begonnen werden. Der Vorteil ist, dass
langfristig Wege bei Amtern und Behor-
den geebnet werden konnen, wenn es
z.B. um eine Trainings- oder Berufsvorbe-
reitungsmafinahme geht. Es bleibt mehr
Zeit um herauszufinden, welcher Beruf
nicht nur beziiglich der Interessen son-
dern auch von der korperlichen Belastbar-
keit zu dem jeweiligen Jugendlichen
passt.

5. Eigenaktivititen starten

Der perfekte Ausbildungs- oder Studien-
platz klopft leider nicht an die Tiir.
Gerade vor dem Hintergrund der heuti-
gen Arbeitsmarktlage und der grofien
Konkurrenz ist es fiir Jugendliche wichtig,
frithzeitig selbst aktiv zu werden. Dazu ge-
hort es, Praktika in moglichst verschiede-
nen Berufen zu absolvieren, um heraus-
zufinden, welcher Beruf nicht nur theore-
tisch sondern auch praktisch passend ist.

Um sich einen Weg im Berufe-Dschungel
zu bahnen, kann die Sammlung von In-
formationen, z. B. durch Lesen von Ratge-
bern, Internetrecherchen oder auch durch
den Besuch des Berufsinformationszen-
trums (BIZ) der Arbeitsagentur hilfreich
sein.

Viele Firmen und Ausbildungsstétten bie-
ten auch einen ,Tag der offenen Tiir” an,
an dem schon mal in den laufenden Be-
trieb , hineingeschnuppert” werden kann.
Auch Jobmessen sind eine gute Adresse,
um sich ganz allgemein oder beziiglich
spezifischer Berufe zu informieren. Nicht
selten lassen sich dabei auch wertvolle
Kontakte mit Firmen, Ausbildern und
Auszubildenden kniipfen.

6. Orientierung auf mehrere
Berufszweige

Viele Jugendliche haben einen Traumbe-
ruf, den sie verwirklichen wollen. Mit ei-
ner rheumatischen Erkrankung kann je-
doch dieser Traumberuf manchmal gar
nicht oder nur unter erschwerten Bedin-
gungen ausgeiibt werden. Nicht selten

173



stehen junge Rheumatiker dann vor ei-
nem ,tiefen Loch”. Wichtig ist es daher
schon im Vorfeld mehrere Berufszweige
zu finden, die fiir den Jugendlichen von
Interesse sind. Auch die Orientierung auf
einen eher grofleren Bereich, wie z. B. die
Arbeit in sozialen oder handwerklichen
Berufen ermoglicht mehr Entscheidungs-
spielraum. In vielen Berufsfeldern gibt es
sehr vielfdltige Einsatzmaoglichkeiten. Von
seinem Traumberuf muss man sich nicht
unbedingt verabschieden, vielleicht muss
er nur fiir einige Zeit , auf Eis gelegt” wer-
den.

Ausgehend von den bisher beschriebenen
Grundsdtzen, werden im Folgenden Un-
terstiitzungsmoglichkeiten durch Amter
und Fachdienste nidher beleuchtet.

Hilfs- und Fordermoglich -
keiten far junge Rheumatiker

A. Ausbildung und Beruf
Anlaufstelle fiir Beratung und Vermitt-
lung in Ausbildung und Beruf sind die Ar-
beitsagenturen, die neben der allgemei-
nen Berufsberatung auch eine spezielle
Reha-Beratung fiir Erstausbildung anbie-
ten. Die Rehaberater sind insbesondere
mit der spezifischen Situation von chro-
nisch kranken und behinderten Jugendli-
chen vertraut und sollen sie bei der Be-
rufsfindung unterstiitzen.

Neben den allgemeinen Leistungen, wel-

che die Agentur fiir Arbeit fiir alle Jugend-
lichen anbietet, kbnnen behinderte Ju-
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gendliche zudem besondere Leistungen
erhalten, wenn sie einen sogenannten Re-
ha-Antrag stellen. In der Regel erfordert
der Antrag eine Untersuchung durch den
medizinischen und psychologischen
Dienst des Arbeitsamtes. Davor sollte man
jedoch keine Bedenken haben. Diese Gut-
achten geben Aufschluss iiber Belastbar-
keit und Fertigkeiten des einzelnen Ju-
gendlichen und sind Grundlage fiir die
Erstellung eines individuellen Rehabilita-
tionsplans.

Mit der Bewilligung des Reha-Antrages
kommen verschiedene finanzielle Forde-
rungen fiir einen Ausbildungsplatz rheu-
makranker Jugendlicher in Betracht.

Ausbildung in einem Berufs -
bildungswerk (BBW)

Uber das ganze Bundesgebiet verteilt, gibt
es spezielle BBW mit Ausrichtung auf Kor-
perbehinderung, wenn die Schwere der
Erkrankung es erforderlich macht. Inhalt-
lich und strukturell sind diese Einrichtun-
gen auf die besonderen Bediirfnisse be-
hinderter Auszubildender ausgerichtet.



Die ,, Azubis” werden in kleinen Gruppen
mit einem Team bestehend aus Lehrern,
Ausbildern und Sozialpddagogen indivi-
duell gefordert.

Das Arbeitsamt trdgt alle Kosten, die in
Zusammenhang mit der Ausbildung ent-
stehen.

Berufsvorbereitende Mafinahmen
Dabei gibt es drei verschiedene Moglich-
keiten:

a. Forderlehrgdnge — zur intensiven Vor-
bereitung auf den Beruf, meist fiir mehre-
re Monate.

b. Berufsfindung - fiir Jugendliche, die
auch durch eine umfangreiche Beratung
keine Vorstellung beziiglich eines Berufs-
wunsches haben. Dabei konnen sie sich
fiir einige Wochen in mindestens 5 Be-
rufsbereichen praktisch erproben.

¢. Arbeitserprobung — gibt Jugendlichen,
die bereits einen genauen Berufswunsch
haben, die Moglichkeit praktisch zu er-
proben, ob sie die Anforderungen dieses
Berufes bewiltigen kénnen. Es geht zu-
dem darum herauszufinden, welche Rah-
menbedingungen dafiir zu schaffen sind,
z.B. durch Umbau des Arbeitsplatzes.

Alle Maflinahmen finden im Berufsbil-
dungswerk statt und werden von der Ar-
beitsagentur finanziert.

Leistungen an den Arbeitgeber
Die Arbeitsagentur unterstiitzt die Arbeit-

geber, um die Einstellung behinderter
Menschen zu fordern, denen so die Teil-
habe am Arbeitsleben ermdoglicht wird.
Sie kann Ausbildungszuschiisse fiir einen
Teil oder die gesamte Dauer der Ausbil-
dungszeit iibernehmen. Ebenso konnen
Kosten fiir eine befristete Probebeschiif-
tigung fiir bis zu 3 Monate erstattet wer-
den, wenn dadurch die Teilhabechancen
am Arbeitsleben verbessert werden. Zu-
schiisse flir Arbeitshilfen am Ausbil-
dungsplatz konnen erbracht werden, um
den Arbeitsplatz fiir theumakranke Ju-
gendliche entsprechend ihren korper-
lichen Bediirfnissen auszustatten.

Die Beantragung eines Schwerbehinder-
tenausweises beim Versorgungsamt ist
auch fiir rheumakranke Jugendliche mog-
lich und im Einzelfall sollte unter dem
Gesichtspunkt der eventuell notwendigen
Nachteilsausgleiche entschieden werden
(siehe dazu auch Punkt 3.1). Im Berufsle-
ben bietet der Ausweis einen besonderen
Kiindigungsschutz, Befreiung von Mehr-
arbeit und eine Woche Extra-Urlaub.

Manche Arbeitgeber haben leider Vorbe-
halte gegeniiber der Einstellung von Men-
schen mit einer Schwerbehinderung.
Meist beruht das auf einem Mangel an In-
formationen. Die Scheu vor der Beantra-
gung eines Schwerbehindertenausweises
sollte insbesondere fiir schwerer betroffe-
ne Jugendliche nicht zu grof sein. Seitens
des Integrationsamtes gibt es viel Unter-
stiitzung und Anreize fiir Arbeitgeber,
Schwerbehinderte einzustellen. Nach der
neuesten Rechtsprechung muss auch im
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Zuge des Gleichstellungsgesetzes beim
Vorstellungsgesprdach der Ausweis nicht
mehr angegeben werden, selbst wenn da-
nach gefragt wird. Jedoch ist ein offener
Umgang immer ratsamer als Verschwei-
gen, denn das kann das Arbeitsverhaltnis
von Anfang an belasten.

Die Entscheidung aber darf und soll jeder
Jugendliche selbst treffen.

Fiir Jugendliche, die einen Schwerbehin-
dertenausweis haben, ist auch der Inte-
grationsfachdienst (IFD) eine gute Adres-
se. In jedem Arbeitsagenturbezirk gibt es
einen IFD. In der Regel ist diese Aufgabe
an freie Trdger tibergeben. Der IFD kiim-
mert sich ganz individuell um die beruf-
liche Eingliederung behinderter Men-
schen. Die Mitarbeiter helfen bei der Su-
che nach einem geeigneten Arbeits- oder
Praktikumsplatz, geben Unterstiitzung bei
Bewerbungen, informieren tiber Leis-
tungsanspriiche und Fordermoglichkei-
ten. Zudem sprechen sie mit Arbeitgebern
und betreuen schwerbehinderte Men-
schen auch nach der Vermittlung bei
beruflichen Fragestellungen weiter. Die
Adresse des IFD kann tiber die zustdndige
Arbeitsagentur oder auch im Internet un-
ter www.integrationsaemter.de erfragt
werden.

B. Studium

Die Entscheidung fiir oder gegen ein Stu-
dium sollte sorgfiltig getroffen werden.
Ein Studium verschafft bessere Aussichten
zur Teilhabe am Arbeitsleben und zu be-
ruflichem Erfolg.
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Einerseits bieten Hochschulen flexiblere
Moglichkeiten der Zeit- und Arbeitseintei-
lung, was bei chronischen Krankheiten
besonders von Vorteil sein kann.

Jedoch verfiigt man bei einem Abbruch
des Studiums iiber keine berufliche Qua-
lifikation und hat keine Anspriiche auf
Arbeitslosenunterstiitzung oder Erwerbs-
minderungsrente.

Es gibt zulassungsbeschrankte und unbe-
schriankte Studiengédnge. Bei letzteren er-
hélt jeder Bewerber auch einen Studien-
platz.

Platze fiir zulassungsbeschrankte Studien-
gange werden entweder mit oder ohne
die ,Stiftung fir Hochschulzulassung”
(SfH)/hochschulSTART.de vergeben. Die
Regelungen iber Vergabekriterien sind
unabhéngig davon in der Regel gleich.

Nachteilsausgleiche fiir behinderte
Studierende

Studierende mit Schwerbehindertenaus-
weis konnen tiber die ZVS-Vermittlung
den Studienort frei wihlen. Bewerber oh-
ne festgestellte Schwerbehinderung kon-
nen einen Antrag auf bevorzugte Bertick-
sichtigung des ersten Studienortwunsches
aus gesundheitlichen Griinden stellen,
woflir ein drztliches Gutachten notwen-
dig ist.

Uber den Hirtefallantrag ist eine sofortige
Zulassung zum Studium moglich, jedoch
miissen mit einem ausfiithrlichen &drztli-
chen Gutachten die besonderen gesund-
heitlichen Umstidnde dafiir dargelegt wer-
den.



Zum Ausgleich von Nachteilen kdnnen
Antrage auf die Verbesserung der Durch-
schnittsnote oder Verbesserung der War-
tezeit gestellt werden. Geltend gemacht
werden konnen z. B. eine lingere schwere
Krankheit oder das Vorliegen einer Schwer-
behinderung. Auch hier muss jedoch um-
fangreich dargelegt werden, unter Umstan-
den mit einem Schulgutachten, inwiefern
die Krankheit oder Behinderung Auswir-
kungen auf die Abiturnote (z.B. héufige
Fehlzeiten) bzw. auf die Wartezeit (z.B.
Wiederholung eines Schuljahres) hatte.

Einige Hochschulen haben auch zusitz-

lich interne Regelungen tiber die Vergabe
bestimmter Studienpldtze. Die Nachfrage
an der jeweiligen Hochschule tiber beson-
dere Regelungen fiir Bewerber mit Behin-
derungen ist daher zu empfehlen.

Auch wihrend des Studiums haben Stu-
dierende mit Behinderungen oder chroni-
schen Krankheiten einen Anspruch auf
die Berticksichtigung ihrer besonderen Si-
tuation. Ndheres ist in den Prifungsam-
tern bzw. bei den Beauftragten fiir Behin-
dertenfragen an den jeweiligen Hoch-
schulen zu erfragen.
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3.10. Hobbythek

LEONIE MERSCHMEIER (ERGOTHERAPEUTIN)
CHRISTINA KORTENSTEDTE, VERENA DORGEIST,
CHRISTINE FISCHER (KINDER-PHYSIOTHERAPEU-
TINNEN)

Der 11-jihrige Marcel kommt eines Tages

in die Ergotherapie und hat schlechte Laune.
Er hat gerade vom Arzt erfahren, dass er
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nicht mehr FufSball spielen darf. Er sagt:
,Nicht, dass das Rheuma schon schlimm ge-
nug ist, nein, jetzt darf ich nicht mal mehr
FufSball spielen...”

Es ist gut nachvollziehbar, dass Kinder
und Jugendliche traurig sind, wenn sie er-
fahren, dass sie ihrem Hobby nicht mehr
nachgehen dirfen. Sie sind wiitend auf
das Rheuma, sauer auf Arzte und Thera-



peuten, die das Hobby verbieten und gen-
ervt von den Eltern, die nattirlich die Mei-
nung der Arzte teilen.

In der Tat ist das fiir viele Kinder und
Jugendliche ein schwieriges Thema.
Wichtig ist es daher, zusammen mit den
Betroffenen eine Losung zu finden.
Sowohl in der Physio- als auch in der Er-
gotherapie erfahren die Kinder, was es fiir
Alternativen gibt. Sie erfahren, dass bis-

lang ausgeiibte Sportarten nicht zwin-
gend aufgegeben werden miissen. Denn
trotz der Diagnose ,Rheuma“ steht die
Bewegung natiirlich an erster Stelle. Die
Folgen einer unzureichenden Bewegung
sind verkiirzte Sehnen, schwache Musku-
latur und steife Gelenke. Daher sollten
Kinder stets zum Sport motiviert werden.
Sport hidlt ndmlich nicht nur beweglich,
sondern streichelt auch die Seele und
sorgt fiir Wohlbefinden.

Sport bzw. Bewegung ist wichtig,
jedoch diirfen die Gelenke nicht
iiberlastet werden!!!

Kinder, die Vereinssport betreiben, sollten
sich mit dem Trainer zusammen setzen
und ihn tiber die Krankheit informieren.
Gemeinsam sollte dann iiberlegt werden,
wie Sport und Krankheit miteinander kom-
biniert werden konnen. Losungsvorschla-
ge: Kinder sollten sich ofters auswechseln
lassen. Beim Fuf3ball oder beim Handball
sind Torwartpositionen eine Alternative.

Allgemein sollte auf Leistungssport ver-
zichtet werden.

Auf der Suche nach einer neuen Sportart
sollte dringend die Belastungsgrenze be-
achtet werden. Treten namlich Entziin-
dungszeichen auf (Gelenk ist warm/dick/
gerotet), ist das ein sicheres Zeichen dafiir,
dass diese Grenze iiberschritten wurde
und die Kinder sich tiberlastet haben. So-
weit sollte es erst gar nicht kommen, da-
her sollten Eltern und Kinder sehr sensi-
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bel fir Verdanderungen sein, um ggf. rea-
gieren zu konnen (z. B. ausruhen, kiihlen,
dehnen). Es gibt mehrere Moglichkeiten,
die Gelenke beim Sport vor Uberlastung
zu schiitzen:

Tragen von Handgelenksmanschetten
bei Sportarten wie z. B. Tennis, Reiten,
Gerdteturnen, Kanu/Rudern, Badmin-
ton...

Tragen von Kniebandagen bei Sport-
arten, die mit einer Abstoppbelastung
verbunden sind (z. B. Fufiball, Tennis,
Volleyball, Handball, Leichtathletik)

Auch sollte die Materialauswahl bedacht
werden, da sie zusdtzlich den Sport er-
leichtern kann. Denkbar wiren z. B. gute
Laufschuhe, leichte Tennisschldger, ergo-
nomische Fahrradgriffe, Fahrrader mit
Gangschaltung, weiche Boden beim Tur-
nen/Ballett, Griffverdickungen usw.
Folgende Kriterien sind bei der Aus-
wahl/Uberpriifung der Sportarten zu be-
achten: Findet Abstoppbelastung/Sprung-
belastung/Laufbelastung/Schlagbelas-
tung und/oder Stiitzbelastung statt???

Eltern sollten zusammen mit den Kindern
eine Sportart auswahlen und dabei die ge-
nannten Auswahlkriterien mit einbezie-
hen. Anschlieflend sollte tiberlegt wer-
den, ob heimatnah die Moglichkeit be-
steht, diesen Sport auszuiiben. Schluss-
endlich sollte das Ganze mit dem behan-
delnden Arzt bzw. Therapeuten bespro-
chen werden.

Die beigefiigte Tabelle mit Beispielsport-
arten bietet bei der Suche eine kleine Hil-
festellung.

In dem nebenstehenden Schaubild gibt es
eine Vielzahl verschiedener Sportarten
und Hobbies, die in der Form einer Pyra-
mide dargestellt sind. Dabei gibt es Sport-
arten und Hobbies, die eher geeignet sind
und solche, die weniger gut geeignet sind.
Die gut geeigneten stehen in der Pyrami-
de weit oben, die am wenigsten geeigne-
ten stehen ganz unten.

Die Pyramide gibt nur einen kleinen Ein-
blick in die Welt der Hobbies und Sport-
arten. Im Internet gibt es auf der Suche
nach Sportarten von A-Z bzw. Hobbies

Wunschsportart Darf ich das?
Rudern Ja
Badminton Nein
Ballett Ja
Karate Nein

Kann ich das? Gibt es in
der Nihe die
Moglichkeit?
Ja Nein
Ja Ja
Noch nicht Ja
Nein Ja
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von A-Z eine Vielzahl von Seiten, die si-
cherlich hilfreich sind, um die passende
Sportart fiir ihr Kind zu finden.

3.11. Rheuma und Urlaub

DR. GERD GANSER
(CHEFARZT DER KLINIK KINDER- UND
JUGENDRHEUMATOLOGIE, SENDENHORST)

In den meisten Fillen kann man auch mit
Rheuma Urlaub nach den individuellen

Bediirfnissen der Familie gestalten. Bei der
Wahl des Urlaubsortes ist die Aktivitdt der
Erkrankung mit zu bertiicksichtigen. Das
Kind mochte sich im Urlaub erholen, kor-
perlich aktiv sein und nicht stindig an
Rheuma erinnert werden. Auch fiir die El-
tern ist es gut, den Urlaub so zu planen,
dass die Erholung und nicht die rheuma-
tische Erkrankung im Mittelpunkt steht.
Sie sollten daher die Belastbarkeit des Kin-
des berticksichtigen.

Urlaubsziele am Meer oder an Seen er-
moglichen meist Bewegung und Spielen
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am Strand und im Wasser, ebenerdige We-
ge, Fahrradfahren, giinstige Sportarten.
Warmes Klima und angenehme Wasser-
temperaturen sind erholsam. Damit Kin-
der beim Baden oder Spielen keine Ge-
lenkschmerzen bekommen, sollten Uber-
belastungen vermieden werden. Die Ver-
weildauer im Wasser hdngt von der Was-
sertemperatur und der Aktivitdt der Er-
krankung ab. Entsprechend personlicher
Vorlieben kdnnen Nordsee oder Ostsee als
Urlaubsorte gewdhlt werden, da dies me-
dizinisch nicht von besonderer Bedeu-
tung ist. Beim Urlaub in den Bergen sollte
man entsprechende Bademoglichkeiten
erkunden und den Aufenthalt so gestal-
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ten, dass Baden und Erholen nicht zu
kurz kommen. Beim Wandern ist auf gute
Ausriistung zu achten. Die Eltern miissen
darauf eingestellt sein, dass das Kind ei-
nen Buggy, Roller oder ein Fahrrad zur
Gelenkentlastung benoétigt und Beschwer-
den relativ spontan auftreten konnen.
Immer sollte man die Aussagen des Kin-
des ernst nehmen und darauf sofort rea-
gieren.

Kinder neigen dazu, Grenzen zu testen
und evtl. auch zu tiberschreiten. Die Ge-
lenkbeschwerden kénnen moglicherweise
erst nach einer Belastung auffallen und
duflern sich in Form von Schmerzen, Un-



lust, Weinerlichkeit, Schlafstérungen oder
in Verhaltensauffalligkeiten.

Der Urlaub bietet oft auch Gelegenheit zu
intensiven Gesprdchen und zur Planung
zukiinftiger Aktivitaten, die der Krankheits-
bewiltigung zu Gute kommen. Gerade fiir
die Eltern ist es wichtig, Hobbies und eige-
ne Interessen nicht der rheumatischen Er-
krankung des Kindes vollig unterzuordnen.

Wichtig ist das Mitnehmen aller Medika-
mente fiir die rheumatische Erkrankung
und einiger Medikamente fiir die Haus-
apotheke der Familie. Hierzu gehoren fie-
bersenkende Mittel und Medikamente ge-
gen Erkiltung, Sonnenschutz- und Haut-
pflegemittel, evtl. Sonnenbrille. Nur nach
individueller Absprache mit dem Arzt
sind speziellere Medikamente wie Anti-
biotika erforderlich.

Medikamente gegen Durchfall, Reise-
krankheit und Allergien konnen ebenfalls
sinnvoll sein. Eigentlich sollten die héus-
liche Medikation und ihre Einnahmezei-
ten im wesentlichen unverdndert fortge-
fiihrt werden.

Bei Auslandsreisen sollte man entspre-
chende Auskiinfte nach einem deutschen
Arzt am Urlaubsort und den Ansprechpart-
nern einholen (z. B. beim ADAC). Eine Rei-
serlicktritts-Versicherung ist immer sinn-
voll. Die letzten Arztbriefe, die schriftli-
chen Elternempfehlungen, eine Bescheini-
gung, dass die mitgefiihrten Medikamente
zum eigenen Gebrauch bestimmt sind so-
wie die Telefonnummern des Hausarztes
und Kinderrheumatologen gehdren mit
ins Reisegepdck. Am Urlaubsort sollten Sie

die Medikamente kithl und dunkel lagern.
Dies gilt ebenfalls fiir den Transport.

Wichtig ist ein ausreichend hoher Licht-
schutzfaktor (>20) und das regelmifiige
Einreiben, auch an bedeckten Tagen, da
die UV-Strahlung dann weiterhin besteht.
Hellhdutige Kinder sind besonders son-
nenempfindlich. Die Einnahme bestimm-
ter Medikamente, z.B. Naproxen, kann
die Empfindlichkeit der Haut steigern.

Vor der Urlaubsreise sollte man mit dem
Hausarzt und dem Kinderrheumatologen
das Verhalten bei moglicherweise auftre-
tenden Akutsituationen, wie Fieber, Infekt
und Rheumaschub besprochen haben.
Bei Fieber und in unklaren Situationen
sollte man auf jeden Fall auch einen Arzt
am Urlaubsort hinzuziehen.

Viele Eltern haben bei der letzten ambu-
lanten Vorstellung bereits Empfehlungen
fiir bestimmte Situationen erhalten, wie
z.B. Einnahme des nicht cortisonhaltigen
Antirheumatikums angepasst an das Auf-
treten von Gelenkschmerzen, Erh6hung
von Cortison nach arztlicher Riicksprache
in Schubsituationen und Medikamenten-
pause von Basismedikamenten bei auffal-
ligen Laborwerten. Diese Regeln gelten
auch am Urlaubsort. Es ist fiir die Kinder
glnstig, wenn im Urlaub auf die Blutkon-
trollen verzichtet werden kann. Daher
sollten die Kontrolltermine so gelegt wer-
den, dass man beruhigt in den Urlaub
fahrt und auch das Rheuma in dieser Zeit
in den Hintergrund tritt.
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4. STATIONARE BETREUUNGSKONZEPTE

4.1. Das Kind im Kran-
kenhaus

Psychologische und soziale Aspekte
eines Krankenhausaufenthalts

DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Eine Mutter erinnert sich: In den 60er
Jahren musste ich wegen einer Kinderkrank-
heit ins Krankenhaus. Meine Eltern hatten
nur durch eine Scheibe Kontakt mit mir, tig-
lich von 14 bis 16 Uhr. Das nannte sich Be-
suchszeit. Ich erinnere mich gut, wie ich ge-
weint und geschrieen habe, und mein Vater
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versuchte, mich durch kleine Faxen aufzuhei-
tern. Spielzimmer oder ablenkende Spiele
im Patientenzimmer: Fehlanzeige. Auch die
Schwestern beschiiftigten sich nur wenig mit
uns Kindern. Als spéter mein Sohn selbst in
eine Klinik musste, liefen diese alten Filme in
meinem Kopf wieder ab.

Noch heute macht es die fast 50-jahrige
Mutter betroffen, wenn sie an diese Zeiten
denkt. Gliicklicherweise gehoren die be-
schriebenen Zustinde der Vergangenheit
an. Kinderkrankenhduser oder Kindersta-
tionen stellen heute alles Mogliche auf die



Beine, um den kleinen Patienten den Auf-
enthalt in der fremden Umgebung so ein-
fach und angenehm wie nur moglich zu
machen. Die Klinik fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie im Rheumatolo-
gischen Kompetenzzentrum Nordwest-
deutschland in Sendenhorst wird von vie-
len Kindern und Jugendlichen als eine Art
medizinische Jugendherberge beschrieben.
Ein Team mit Herz, das auf Kinder und Ju-
gendliche spezialisiert ist, altersgerechte
Therapieeinheiten, Freizeitprogramme,
Kunsttherapie oder Clownvisiten, das alles
in einer architektonisch tiberaus freund-
lich gestalteten Umgebung mit einem
wunderschonen Park vor der Tiir, lasst die
Patienten hdufig vergessen, dass sie eigent-
lich hier sind, um sich einer medizini-
schen Behandlung zu unterziehen.

Doch all dieser Aufwand tduscht nicht
uber die Tatsache hinweg, dass fiir jeden
Menschen - ob alt oder jung — ein Kran-
kenhausaufenthalt eine eher bedrohliche
und beunruhigende Angelegenheit ist.
Wird eine Krankheit diagnostiziert, so ist
das schon in der Regel schlimm genug.
Macht die Erkrankung obendrein eine sta-
tiondre Behandlung notwendig, ist die
emotionale (gefithlsmifiige) und kogniti-
vel” Belastung noch wesentlich hoher.
Mit , Krankenhaus” verbinden viele einen
besonders negativen Gesundheitszustand,
der auf andere Weise nicht behandelbar
ist. Gefiihle wie Angst und Alleinsein tau-
chen auf, aber auch Gedanken an das
Herausgerissensein aus der Alltagswelt
oder an die vermeintliche Notwendigkeit,

personliche Eigenarten wahrend des Kli-
nikaufenthaltes nicht beibehalten zu kon-
nen. Die Sicht des Krankenhauses als pro-
fessionelle und multifunktionelle Institu-
tion wird dabei von vielen Patienten zu-
ndchst ausgeblendet. In den Vordergrund
riickt eher das Vorhandensein verschiede-
ner Krankheiten und damit Leiden, sowie
unangenehme Vorstellungen von Eingrif-
fen und therapeutischen Mafinahmen.
All diese Gedankenverkniipfungen ran-
ken sich in der Regel um den erstmaligen
Aufenthalt. Viele sind tiberrascht, wenn
sich nach den ersten Tagen die Klinik als
freundlicher, betriebsamer und sogar
kurzweiliger Ort entpuppt und sich die im
Vorfeld auftauchenden Befiirchtungen
auflosen, sich sogar manchmal ins Positi-
ve wenden.

Eine Mutter: Klar, wer geht schon gerne
ins Krankenhaus, schon gar nicht, wenn es
sich dabei um das eigene Kind handelt. Doch
irgendwie ist das inzwischen alles gar nicht
mehr schlimm, es ist fast schon, als wiirde
man irgendwo auf Besuch fahren. Was mir
nur Sorgen bereitet, dass sich unsere kleine
Tochter sogar auf den Aufenthalt freut. Aber
besser so, als anders!

Ein erwachsener Mensch zeigt schnell
Einsicht in die Notwendigkeit eines Klini-
kaufenthalts. Er sieht seine Beschwerden
zumeist eng verbunden mit den dort
moglichen Hilfen. Und damit ist der Blick
beim Gang in die Klinik bereits auf das
»Danach” gerichtet. ,Dort wird mir ge-
holfen und danach geht es mir besser!”

17 (das Denken betreffend)

185



Diesen Blickwinkel haben kleine Kinder
noch nicht. Sie verstehen gerade im jlin-
geren Alter keinen Zusammenhang zwi-
schen Krankheit und Krankenhausaufent-
halt. Moglicherweise fassen sie die Maf3-
nahme sogar als eine Art Bestrafung auf.
Und immer - egal in welchem Alter sich
die Kinder befinden - ist es eine Loslo-
sung von der vertrauten, vor allem siche-
ren Umgebung zu Hause. Fiir dltere Kin-
der und Jugendliche bedeutet es zudem
auch eine Trennung von Freunden, Mit-
schiilern oder — was nicht selten genauso
schlimm wiegt — vom eigenen Haustier.
Fiir viele ist es zusétzlich ein erstes Verlas-
sen der familidren Geborgenheit.

Damit der Krankenhausaufenthalt fiir alle
Beteiligten moglichst spannungsfrei ver-
lauft, sollten schon weit im Vorfeld Vor-
bereitungen getroffen werden. Eine we-
sentliche Aufgabe obliegt dabei natiirlich
den Eltern oder Erziehungsberechtigten
selbst. Und da besteht der erste Schritt,
wie im Anfangsbeispiel dargestellt, oft
darin, eigene Erfahrungen mit Kranken-
hédusern zu reflektieren. Denken Sie als El-
tern immer daran, dass sich gerade Kin-
derkrankenhduser in den letzten Jahr-
zehnten ernorm gewandelt haben. Das
bezieht sich nicht nur auf Architektur
und Innenausstattung, sondern auch auf
die Vorstellung von dem pflegerischen,
medizinischen und therapeutischen Um-
gang mit Kindern und Jugendlichen. Da-
nach ist eine Kinderstation nicht allein
ein Ort des Krankseins, sondern vielmehr
auch des Erfahrens, des sozialen Mitein-
anders und des Lernens.
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Eine Mutter: Ich habe meinen kleinen
Sohn nach den drei Wochen in der Klinik in
Sendenhorst gar nicht wiedererkannt. Wir
brachten ein schiichternes, zuriickhaltendes
Kind und nehmen nun einen offenen und red-
seligen Jungen wieder mit. Ich denke, dass da-
zu einerseits die Professionalitit der Mitar-
beiter beigetragen hat, einfach, wie sie mit
den Kindern umgehen, sie z. B. ernst nehmen,
andererseits aber auch das Zusammensein
mit Gleichaltrigen, das noch mal ein ganz
anderes ist als im Kindergarten oder in der
Schule.

Versuchen Sie eigene negative Erfahrun-
gen nicht auf Ihr Kind zu tibertragen. Be-
wahren Sie Ruhe und Zuversicht. Etwaige
Zweifel sollten mit dem Kinderarzt bespro-
chen werden. Man sollte nicht vergessen,
dass Kinder mogliche negative Haltungen
und Angste der Eltern gegeniiber einem
Klinikaufenthalt nicht nur aus mindli-
chen Auflerungen ableiten, sondern auch
in hektischen Vorkehrungen, bedriicktem
Gesichtsausdruck oder haufigerer Schweig-
samkeit erkennen. Kinder lesen aus der
Mimik der Eltern deutliche Zeichen (z. B.
Gefahr, Angst) ab und deuten sie entspre-
chend fiir sich. Hilfreich ist es, tiber Bro-
schiiren oder Internetauftritte der Klinik
erste Informationen zu sammeln. Seien
Sie dabei vorsichtig mit Darstellungen in
Foren! Vielleicht machen Sie sogar einen
Besuch, ob mit oder ohne Kind, um einen
ersten Eindruck von der Klinik zu gewin-
nen. Ein gutes Krankenhaus erkennt man
daran, dass man sich dort gerne ihrer Fra-
gen annimmt.



Vergegenwirtigen Sie sich, dass es das
Wichtigste fiir ein Kind im Krankenhaus
ist, nicht allein gelassen zu werden. Doch
das Dabeisein der Eltern in der Klinik er-
fillt nicht nur diesen nachvollziehbaren
Wunsch der Kleinen, sondern es ist auch
aus einem anderen Grund notwendig:
Hier bekommen Sie in Gesprachen und
Schulungen umfassende Informationen
und erhalten Anleitungen, z. B. Therapien
durchzufiihren oder Maflnahmen fiir zu
Hause zu erlernen. Gerade im kinderrheu-
matologischen Bereich bezieht sich ein
solches Praxiswissen z. B. auf Medikamen-

te und ihre Verabreichung, krankengym-
nastische Ubungen, Anwendungen von
Kilte- oder Elektrotherapie usw. All das
hilft Thnen nicht nur, ein guter Co-Thera-
peut zu werden, sondern auch Ihr eigenes
Krankheitsmanagement zu stdrken. Je
entspannter Sie damit umgehen, desto
mehr wirkt sich diese Ruhe auch auf Ihr
Kind aus. Gerade am Anfang erleben Sie
moglicherweise Thre eigene Hilflosigkeit.
Wissen iber die Erkrankung und Ihre
Therapie reduziert die eigene Angst, was
sich, wie oben beschrieben, nur positiv
auf Thre Kinder auswirken kann.

Damit Sie beim Klinikaufenthalt Thres
Kindes anwesend sein konnen, sollten Sie
im Vorfeld priifen, inwieweit Sie dies be-
ruflich und familidr realisieren konnen.
Dies beinhaltet Aspekte wie:

Vorhandensein von Schlafméglichkei-
ten fiir die Eltern in der Klinik (Eltern-
Kind-Zimmer, Wohnheim-Zimmer
usw.),

Riicksprache mit dem Arbeitgeber,
Information bei der Krankenkasse be-
ztiglich Kostentiibernahme,

Regelung der Versorgung der zu Hause
bleibenden ,Restfamilie: Wer kann
sich kiimmern? Einbezug von Ange-
horigen oder Freunden? Haushaltshil-
fe durch die Krankenkasse? Notfalls:
Jugendamt?

Fiir diese Uberlegungen gelten sozial-
rechtliche Regelungen, die die Sozialar-
beiterin des Bundesverbandes folgender-
mafien zusammenfasst:
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Laut § 11 Sozialgesetzbuch V iibernehmen
die gesetzlichen Krankenkassen die Kosten fiir
die Mitaufnahme einer Begleitperson beim
Klinikaufenthalt eines kranken Kindes. Vor-
raussetzung dafiir ist, dass dies medizinisch
erforderlich ist. In der Regel wird die Beschei-
nigung fiir Kinder bis einschliefSlich 6 Jahre
ausgestellt. (Sind Sie oder Ihr Kind privat ver-
sichert, gelten diese Regelungen nicht. Bitte er-
kundigen Sie sich bei Ihrer Krankenkasse!)

Wenn Sie berufstitig sind und aufgrund
der Erkrankung des Kindes von der Arbeit
fernbleiben miissen, damit Sie sich zu Hause
um das kranke Kind kiimmern konnen, haben
Sie gesetzlich verankerten Anspruch auf Kran-
kengeld bei Erkrankung des Kindes unter fol-
genden Bedingungen (§45ff SGBV):

Arztliche Bescheinigung iiber die Not-
wendigkeit (meist vom Kinderarzt aus -
gestellt),

das erkrankte Kinder ist unter 12 Jahre
oder

das iiber 12-jihrige Kind ist behindert
und auf Hilfe angewiesen (z. B. Merkzei-
chen ,H" im Schwerbehindertenausweis)
und keine andere im Haushalt lebende
Person kann die Betreuung iibernehmen
(z. B. Ehepartner, Lebensgefihrte, Grof3-
eltern).

Den Eltern stehen dafiir jeweils 10 freie
Tage pro Jahr und Kind zur Verfiigung (Al-
leinerziehenden 20 Tage). In der Zeit hat
man Anspruch auf unbezahlte Freistellung
durch den Arbeitgeber. Lohnausfallkosten
werden von der Krankenkasse i.d.R. in Hohe
von 70 % des Bruttolohns erstattet. Z. T. kin-
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nen diese aber auch bis zu 100 % erstattet
werden (bei der Krankenkassen nachfragen).
Bevor die Krankenkasse zahlt, muss abge-
kldrt werden, ob Ihr Arbeitgeber den Lohn
weiter zahlt. Denn es ist so geregelt, dass An-
spriiche auf bezahlte Arbeitsfreistellungstage
des Arbeitgebers bei Erkrankung des Kindes
des Arbeitnehmers vorgehen. Ob der Ar-
beitgeber das tibernimmt, steht im jeweiligen
Tarif- oder Arbeitsvertrag.

Wenn Mutter/Vater als Begleitperson ei-
nes Kindes aus medizinisch notwendigen
Griinden stationdr mit aufgenommen ist,
kann die Krankenkasse auch den Lohnausfall
fiir die notwendige Dauer iibernehmen — ana-
log zum Kinderpflege-Krankengeld. Fiir diese
Leistung besteht keine gesetzliche Grundlage,
daher kann sie nicht iiber das Sozialgericht
eingeklagt werden. (Man nennt die Leistung
auch ,erginzende Leistung zur Rehabilitati-
on”.) Die Antragstellung ist aber trotzdem
unbedingt zu empfehlen.

(Quelle: www.betanet.de/betanet/
soziales_recht/Begleitperson-52.html)

»Das Recht auf bestmaogliche medizini-
sche Behandlung ist ein fundamentales
Recht, besonders fiir Kinder.” Dieser Satz
wurde durch die UNESCO festgelegt. Im
Mai 1988 verabschiedete die 1. Europdi-
sche ,Kind im Krankenhaus“-Konferenz
in Leiden (Niederlande) eine Charta (Leit-
linien), in der die Rechte des Kindes im
Krankenhaus geregelt sind.

1. Kinder sollen nur dann in ein Kran-
kenhaus aufgenommen werden,
wenn die medizinische Behandlung,



die sie benotigen, nicht ebenso gut
zu Hause erfolgen kann.

. Kinder im Krankenhaus haben das

Recht, ihre Eltern oder eine andere
Bezugsperson jederzeit bei sich zu
haben.

. Bei der Aufnahme eines Kindes ins

Krankenhaus soll allen Eltern die
Mitaufnahme angeboten werden,
und ihnen soll geholfen und sie sol-
len ermutigt werden zu bleiben. El-
tern sollen daraus keine zusdtzlichen
Kosten oder Einkommenseinbuf3en
entstehen. Um an der Pflege ihres
Kindes teilnehmen zu kénnen, sollen
Eltern tiber die Grundpflege und den
Stationsalltag informiert werden. Ih-
re aktive Teilnahme daran soll unter-
stiitzt werden.

. Kinder und Eltern haben das Recht,
in angemessener Art ihrem Alter und
ihrem Verstiandnis entsprechend in-
formiert zu werden. Es sollen Maf3-
nahmen ergriffen werden, um kor-
perlichen und seelischen Stress zu
mildern.

. Kinder und Eltern haben das Recht, in

alle Entscheidungen, die ihre Gesund-
heitsfiirsorge betreffen, einbezogen zu
werden. Jedes Kind soll vor unnétigen
medizinischen Behandlungen und
Untersuchungen geschiitzt werden.

. Kinder sollen gemeinsam mit Kin-
dern betreut werden, die von ihrer
Entwicklung her dhnliche Bediirfnis-
se haben. Kinder sollen nicht in Er-
wachsenenstationen aufgenommen
werden. Es soll keine Altersbegren-

zung fiir Besucher von Kindern im
Krankenhaus geben.

7. Kinder haben das Recht auf eine Um-
gebung, die ihrem Alter und ihrem
Zustand entspricht und die ihnen
umfangreiche Moglichkeiten zum
Spielen, zur Erholung und Schul -
bildung gibt. Die Umgebung soll fiir
Kinder geplant, mobliert und mit
Personal ausgestattet sein, das den
Bediirfnissen von Kindern entspricht.

8. Kinder sollen von Personal betreut
werden, das durch Ausbildung und
Einfiihlungsvermogen befdhigt ist,
auf die korperlichen, seelischen und
entwicklungsbedingten Bediirfnisse
von Kindern und ihren Familien ein-
zugehen.

9. Die Kontinuitat in der Pflege kranker
Kinder soll durch ein Team sicherge-
stellt sein.

10.Kinder sollen mit Takt und Verstind-
nis behandelt werden, und ihre In-
timsphare soll jederzeit respektiert
werden.

Viele Eltern wigen den Aspekt einer sta-
tiondren gegen den einer ambulanten Be-
handlung ab. Es ist jedoch miifiig, ein Fiir
oder Wider zu diskutieren. Die Notwen-
digkeit ergibt sich aus dem Schweregrad
der Erkrankung, der Behandlungsintensi-
tdt und den Therapiezielen, so dass ein
Teil der Patienten ambulant behandelt
werden kann, andere jedoch stationdr be-
handelt werden sollten, um eine umfas-
sende Versorgung zu gewdhrleisten. Eine
kinderrheumatologische Erkrankung soll-
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te daher je nach Verlauf auch klinisch be-
treut werden, um eine frithzeitige und
umfassende Behandlung durchfiihren
und hierdurch den Langzeitverlauf ver-
bessern zu kénnen.

Die jungen Patienten konnen so
durch spezialisierte Kinder- und Ju-
gendrheumatologen betreut werden.
In den grofien Kinderrheuma-Zentren
werden jahrlich mehrere tausend Kin-
der und Jugendliche behandelt. Der
grof3e Erfahrungshintergrund kommt
auch Ihrem Kind zugute.
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Neben den Arzten befinden sich viele
Pflegende und Therapeuten (Ergothe-
rapeuten, Physiotherapeuten, Thera-
peuten fiir physikalische Therapie
usw.) in der Klinik, die sich auf diesen
Krankheitsbereich spezialisiert haben.
Thr Kind erfahrt so eine intensive Be-
treuung. Bei erneutem Aufenthalt
konnen die Therapien vertieft werden.
Eine gute Einrichtung verfiigt auch
iber eine Klinikschule. Besteht eine
optimale Anbindung zur Heimatschu-
le, verpasst Ihr Kind wenig vom Un-
terrichtsstoff. Aufgrund der kleinen



Klassen oder des Einzelunterrichts ist
eine gezielte Forderung moglich.

In einer Klinik, die die oben erwdahn-
ten Richtlinien der Charta ernst
nimmt, gibt es auch einen psycholo-
gischen Dienst und moglichst zusatz-
lich eine sozial-rechtliche Beratung.
Fiir viele Kinder ist eine psychologi-
sche Bewiltigungstherapie ungemein
wichtig. Gerade die z. T. iber Jahre ge-
wachsene Beziehung zwischen Psy-
chologen und Patienten fiihrt zu ei-
nem Vertrauensverhailtnis, das dem
Krankheitsprozess sehr zugute
kommt.

Rheumatologisch erkrankte Kinder
und Jugendliche sollten tiber ihre
Krankheit altersentsprechend infor-
miert werden, da so nicht nur Krank-
heitsdngste reduziert, sondern auch
die Therapiemitarbeit (Compliance)
gesteigert wird. Optimal ist das Ange-
bot einer Patientenschulung, in der
kompaktes und umfangreiches Wis-
sen vermittelt wird.

Ein Gesichtspunkt, der im Zusam-
menhang mit einen Krankenhausauf-
enthalt oft nicht bedacht wird, ist der
Selbsthilfeaspekt. Die Kinder und Ju-
gendlichen erfahren so, dass sie nicht
die einzigen sind, die an einer rheu-
matischen Krankheit leiden. Der ge-
genseitige Austausch unter Gleichalt-
rigen, der z. T. durch die Mitarbeiter
der Klinik gesteuert wird, ist durch
nichts ersetzbar!

Fiir die heranwachsenden Patienten
ist die Einrichtung einer Ubergangs-

rheumatologie eine bedeutende Un-
terstiitzung. Eingebettet in ein System
altersspezifischer Angebote und unter
Berticksichtigung des in diesem Alter
wichtigen Gruppengefiihls, bekom-
men die Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen einen weit reichenden
psychosozialen Beistand. Es lassen
sich so alterstypische Probleme in der
Therapiemitarbeit und krankheitsab-
hingige Verhaltensauffilligkeiten ver-
meiden.

Wihrend frither bei chronischen Erkran-
kungen, wie z.B. bei Kinderrheuma, we-
sentlich lingere Liegezeiten tiblich waren,
wird heute ein System zugrunde gelegt,
das sich Diagnosis Related Groups, kurz
DRG nennt. Anhand der Diagnose und
der durchgefiihrten Behandlungen wird
der Patient einer bestimmten Fallgruppe
zugeordnet. Die Bezahlung hangt im We-
sentlichen von der Diagnose und dem
Schweregrad der Erkrankung ab, ,Regel-
verweildauern” sind festgelegt und diese
werden nur in besonderen Fillen mit drzt-
lichen Begriindungen tberschritten. Un-
abhingig von der Spezialisierung erhalten
alle Krankenhduser fiir eine bestimmte
Diagnose mit festgelegtem Schweregrad
den gleichen Preis. Eine Klinik mit ho-
hem Spezialisierungsgrad bietet hierfiir
ein Netzwerk von besonders ausgebilde-
ten Mitarbeitern in allen Abteilungen an.
Die Organisation, die Behandlungsquali-
tdt und die Erfahrung fithren einerseits zu
guten Ergebnissen und zu hoher Zufrie-
denheit der Patienten und Familien, an-
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dererseits gemessen am Schweregrad und
der Versorgungsdichte zu kurzen Liegezei-
ten. Dies kommt den Familien entgegen,
die ihren Kindern nur einen moglichst
kurzen Aufenthalt zumuten mochten.
Aber nicht in jedem Fall liegt die Wiirze
in der Kiirze. So ist bei zu kurzem Aufent-
halt vielleicht keine umfangreiche Dia-
gnostik oder Intensivierung der Behand-
lung moglich.

Denken Sie auch an die oben beschriebe-
nen sozialen Aspekte.

Eine 16-jdhrige Patientin: Leider kom-
men wir von weit her und meine Eltern haben
nicht die Zeit, stindig zu mir in die Klinik zu
fahren. So ist der Aufenthalt fiir mich zwar
kurz und biindig, aber leider hatte ich bisher
keine Chance, andere Patienten kennen zu
lernen. Viele der Patienten haben Kontakt
untereinander und tauschen sich aus. Ich bin
immer nur die Neue und wenn ich mich ge-
rade eingelebt habe, muss ich schon wieder
die Koffer packen!

Manchmal macht es ein Behandlungsan-
satz notig, die Kinder moglichst ohne ei-
ne standige Anwesenheit der Eltern in der
Klinik zu betreuen. Gerade dann, wenn
sehr enge Eltern-Kind-Beziehungen beste-
hen, ist es dem Kind schwer moglich, sich
auf das therapeutische Team einzulassen.
Dann wird effektives Arbeiten dadurch er-
schwert oder gar unmoglich gemacht. Bei
dlteren Kindern raten wir den Eltern
schon mal, dem Sohn oder der Tochter
mehr Freiraum zu schenken oder sie nur
am Wochenende zu besuchen. Einige El-
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tern empfinden dies als eine Art Kridn-
kung gegen ihre Elternliebe, aber es sind
immer vom ganzen Betreuungsteam ge-
troffene Entscheidungen, die ihrem Kind
helfen werden, selbststandiger zu werden
und seine eigene Krankheit einschitzen
zu lernen.

Wie bereits beschrieben, ist die Vorberei-
tung im Vorfeld eines Krankenhausauf-
enthalts sehr wichtig. Es gibt in jeder Bi-
cherei vielfdltige Literatur, die Ihnen in
dieser Phase helfen. Nehmen Sie sich da-
bei Zeit, moglichst alle Fragen ihres Kin-
des zu beantworten. Mit einem Kinder-
arztkoffer kann man dann zu Hause schon
mal iiben, wie die ein oder andere Unter-
suchung ablduft. Erklaren Sie Ihrem Kind,
welche Berufe es in einem Krankenhaus
gibt, welche Funktionen die einzelnen
Mitarbeiter dort haben und wie die unter-
schiedlichen Therapien den Heilungspro-
zess unterstiitzen. Dadurch wird auch der
spatere Erstkontakt mit den Therapeuten
vor Ort verbessert. Um dies zu verdeutli-
chen, konnen Beispiele aus anderen Be-
reichen gebraucht werden, z.B. dass ein
gutes FuBballteam auch immer von Arz-
ten, Sanitédtern, Krankengymnasten, Psy-
chologen usw. betreut wird.

Zudem sollte gemeinsam mit dem Kind
iiberlegt werden, welche privaten Utensi-
lien mit in die Klinik genommen werden.
Gegenstinde wie Kuscheltiere, Fotos,
Poster, ein besonderes Kissen oder eine
Decke, Erinnerungsstiicke, Musik, Biicher
usw. konnen dazu beitragen, sich wohlzu-
fiihlen und das Heimweh zu reduzieren.



Kldren Sie auch schon zu Hause, wer das
Kind besuchen kommt. Vielleicht Idsst
sich ja sogar ein Ausflug der Mitschiiler in
die Klinik realisieren. (Siehe Artikel zum
Thema Heimweh.)

Bei Gespridchen mit den Arzten sollten Sie
das Kind nach Moglichkeit immer mit
einbeziehen. (Eine Ausnahme stellen fiir
das Kind bedrohliche Gesprachsinhalte
dar, die zundchst mit dem Arzt unter vier
Augen besprochen werden sollten.) Re-
den Sie nicht tiber den Kopf des Kindes
hinweg und vermeiden Sie fiir das Kind
unverstdandliche Fachbegriffe bzw. um-
schreiben Sie diese kindgerecht. Fiihlt
sich ein Kind ausgeschlossen, so ist es in
der Regel um so weniger bereit, die not-

wendige Therapiecompliance (Mitarbeit)
aufzubringen.

Stehen Untersuchungen an, die fiir das
Kind bedrohlich wirken, so sollte im Vor-
feld eine gute Vorbereitung laufen. In der
Klinik der Kinder- und Jugendrheumato-
logie des Rheumatologischen Kompetenz-
zentrums Nordwestdeutschland in Sen-
denhorst wird z.B. vor Punktionen ein
Film mit dem Seehund Juppi gezeigt, der
den Kindern die Angst vor diesem Eingriff
nimmt. Dariliber hinaus gibt es eine soge-
nannte ,Igelgruppe”, die den Kkleineren
Patienten bei Spritzendngsten hilft.

Viele Eltern machen sich Gedanken, ob
sich ein Krankenhausaufenthalt negativ
auf die Entwicklung ihres Kindes auswir-
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ken kann. Das noch in vielen Képfen um-
herspukende ,Hospitalismussyndrom®,
bei dem die Kinder nach langen Kranken-
hausaufenthalten psychiatrische Auffal-
ligkeiten zeigen, ist heute auf einer Kin-
derstation nicht mehr anzutreffen. Im
Gegenteill Wie bereits vorgehende Be-
schreibungen andeuten, ist hdufig sogar
mit positiven entwicklungs- und person-
lichkeitspsychologischen Reaktionen wie
z.B. Steigerung der sozialen Kompetenz,
anderem Umgang mit Konflikten usw. zu
rechnen. Eher selten sind gerade bei klei-
nen Kindern sogenannte regressive (in
der Entwicklung riickldufige) Verhaltens-
weisen wie erneutes Einndssen oder Ein-
koten zu beobachten. Dabei handelt es
sich in der Regel aber um voriibergehende
Verdnderungen, die sich mit Zuwendung
und liebevoller Betreuung rasch wieder
zurlick entwickeln.

In der kinder- und jugendrheumatologi-
schen Klinik werden viele Gespriachsgrup-
pen fiir Eltern und Kinder durch den Bun-
desverband angeboten. Teilweise werden
diese Veranstaltungen von Eltern betrof-
fener Kinder moderiert oder begleitet
(z.B. die monatlich stattfindenden Eltern-
Cafés). Nutzen Sie diese Angebote, denn
der Austausch und die dort vermittelten
Informationen helfen Thnen, die Krank-
heit besser zu verstehen und anzuneh-
men. Und alles, was Ihnen als Eltern den
Umgang mit der Krankheit erleichtert,
kommt auch Thren Kindern zugute.

4.2. Heimweh
im Krankenhaus

Di1PL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Hintergriinde

Die 11-jihrige Pia'8 war das erste Mal in
einem Krankenhaus. Zudem auch das erste
Mal von zu Hause weg. Leider musste ihre
Mutter schon am Tag nach der Aufnahme
abreisen, da sie sich am Heimatort um die
jiingeren Geschwister von Pia kiimmern
musste. Schon nach kurzer Zeit verfiel Pia in
einen Zustand der Trauer und Verwirrung.
Stundenlang war sie nicht mehr ansprechbar
und weinte — in sich zusammengesunken —
bitterlich. All unsere Versuche, das Mddchen
aufzuheitern, misslangen zundchst. Erst
nach und nach konnte sich Pia beruhigen. Ei-
nige Mitpatientinnen Kiimmerten sich riih-
rend um sie.

Dies ist eine reale Geschichte, die sich so
oder dhnlich hdufig in Krankenhdusern
wiederholt. Und nicht nur dort: Auch bei
Schulausfliigen, Ferienfreizeiten oder son-
stigen ldngeren Aufenthalten fern der Fa-
milie und Heimat sind Heimwehattacken
ein hiufiges Phanomen. Ubrigens ist das
Heimweh nicht nur eine Erscheinung bei
Kindern, sondern auch Erwachsene ken-
nen solche Erfahrungen. Der Mensch
sehnt sich in der Fremde oder in auflerge-
wohnlichen Situationen (z.B. ldngerer
Krankenhausaufenthalt) nach Geborgen-
heit, vertrauter Umgebung und Sicher-
heit. Dies kann zu einer psychischen Kri-
sensituation fiihren, die andere AKktivita-

18 Name vom Autor geandert
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ten kaum mehr zuldsst. Gerade in letzter
Zeit wurde in den Medien viel tber das
Heimweh von Bundeswehr-Soldaten be-
richtet, die im Auslandeinsatz sind. Ihre
Strategien, mit diesem ,lastigen” Gefiihl
umzugehen, sind denen der Kinder sehr
ahnlich. Heimweh kennt sicherlich jeder,
doch nicht bei jedem spielt sich dieses
Gefiihl in gleicher Form ab. Bei einigen ist
es sehr ausdrucksstark, andere leiden eher
im Stillen. Die folgende Sammlung von
Eigenschaftsworten beschreibt den Ge-
fithlszustand recht gut:

konfus, verwirrt, unsicher, depri-
miert, zuriickgezogen, unniitz
sein, besorgt, nervos, weinerlich,
angstlich, mitgenommen, einsam,
hoffnungslos, antriebslos, nicht
akzeptiert fiihlen, traurig, verlo-
ren fiithlen, unkonzentriert

Heimweh als psychischer und korperli-
cher Ausnahmezustand ist hdufig nicht
von langer Dauer. Das Grundgefiihl, lie-
ber zu Hause zu sein, kann natiirlich den
ganzen Zeitraum des Krankenhausaufent-
halts anhalten, doch die problematische
Notfallphase erstreckt sich in der Regel
iiber Stunden bis zu zwei Tagen. Daher ist
es wichtig, gerade diesen Zeitraum gut zu
iiberbriicken.

Nicht alle Kinder, die tiber eine ldngere
Zeit allein im Krankenhaus sind, leiden
gleichermafen unter Heimweh. So man-
cher junger Patient sieht in einem Kran-
kenhausaufenthalt auch eine gute Mog-

lichkeit, um endlich mal aus dem Alltags-
stress herauszukommen. Ob und wie stark
Heimweh entsteht, ist von vielen Fakto-

ren abhdngig. Vordergriindig sind sicher-
lich die Personlichkeit des Kindes und die
Erziehungsaspekte zu sehen: Ist ein Kind
zur Selbststandigkeit erzogen worden und
haben die Eltern bewusst von einem tiiber-
behiitenden Erziehungsstil abgesehen,
wird das Kind wahrscheinlich die Situati-
on gut meistern. Heimwehverstarkend
sind aber negative Vorerfahrungen, die
die Kinder oder Jugendlichen z. B. bei an-
deren Gelegenheiten gesammelt haben.
Wir erleben vor allem bei Kindern mit
Mobbinghintergrund einen groflen Zu-
sammenhang bei der Intensitit von
Heimweh. Diese jungen Patienten be-
fiirchten natiirlich, in dem sozialen Um-
feld auf der Kinderstation erneut Feindse-
ligkeiten von Gleichaltrigen zu erfahren.
Gerade beim ersten Krankenhausaufent-
halt bestehen bei den meisten Kindern
Angste beziiglich der dort durchgefiihrten
Untersuchungen und Eingriffe. Hier ist ei-
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ne gute Vorbereitung auflerordentlich
wichtig.

Im weiteren Text finden sich Anregungen
zur Vermeidung von Heimweh, unterlegt
mit Originaltexten von Patienten. Im We-
sentlichen werden dabei Erfahrungen zu-
sammengetragen, die ich in den vielen
Jahren gesammelt habe. Es werden aber
auch Strategien erwdhnt, die in der Lite-
ratur oder auch im Internet zu diesem
Thema zu finden sind.

Wenn man Heimweh hat, dann...

,...muss man an was Schones denken,
z.B. an 20 Kugeln Eis umsonst.” (Niclas, 11
Jahre)

LAls ich wieder ins St. Josef-Stift nach
Sendenhorst kam, hatte ich grofSe Angst. Ich
bekam Heimweh, ich wollte nur noch nach
Hause. Aber nach ein paar Tagen ging es, ich
habe neue Freunde gefunden. Und jetzt mit
der Zeit freue ich mich sogar, nach hier zu
kommen. Je dfter ich hier war, desto weniger
Angst hatte ich vor dem ndchsten Mal. Ich
wusste, ich kenn’ das alles und ich werde wie-
der neue Freunde finden.” (Janina, 12 Jahre)
©

Strategien

Vor dem Aufenthalt

Schon im Vorfeld konnen die Eltern ihr
Kind auf den Aufenthalt vorbereiten. In
gut gefiihrten Buchhandlungen gibt es
dazu altersspezifische Literatur. Empfeh-
lenswert ist auch ein virtueller Besuch auf
der Homepage der Klinik oder der Abtei-

lung. Dies kann spielerisch mit Aufgaben
verbunden werden: ,Mal sehn, ob Du den
Pinguin findest”. Ist die Entfernung vom
Heimatort zur Klinik nicht allzu grof3,
kann die Klinik auch vor dem Aufenthalt,
eventuell in Begleitung einer Schwester
oder eines anderen Mitarbeiters besichtigt
werden. Zudem kann bei der Klinik Info-
material angefordert werden, das die El-
tern gemeinsam mit ihrem Kind , studie-
ren”. Sie sollten keinesfalls mit [hrem
Kind nur die moglichen unangenehmen
Situationen wie Punktion, Blutentnah-
men thematisieren, sondern vielmehr
auch die vielen positiven Seiten anspre-
chen. Fiir die Polarstation bedeutet das:

Gemeinsame Freizeitaktivititen wie
Spiele, Abendprogramm, Wettbewer-
be, Basteln, Filmabende usw.,
farbenfrohe Station mit Motiven aus
der Antarktis,

eine Klinikschule mit kreativen Lern-
moglichkeiten,

kleine Zimmereinheiten,

grofier Park mit vielen Spielmdoglich-
keiten,

ein Snoezelenraum® fiir entspannen-
de Momente,

Clownvisiten,

Kunsttherapie,

moderne Fernseher auf dem Zimmer,
Aktivititen zu den Feiertagen wie
Weihnachten, Ostern oder Karneval,
Moglichkeiten, in Begleitung einer Er-
zieherin, in die Stadt zu gehen (ab 14
Jahren auch ohne Begleitung).

19 Der Ausdruck Snoezelen stammt aus dem Holldndischen und steht fiir ein ganz bestimmtes Raumkonzept, bei dem einerseits z. B.
durch Lichteffekte oder Geriiche die Sinne angesprochen werden, andererseits ein Ausruhen und Entspannen erméglicht wird.
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Werden hier schon Angste und Befiirch-
tungen angesprochen, kann man z. B. ei-
ne Plus-Minus-Liste anfertigen: Was ist
moglicherweise blod? Aber auch: Was ist
neu, spannend, interessant, witzig usw.?

Wenn man Heimweh hat, dann...
,-..muss man denken, dass ALLES gut
ist.” (Sehrinur, 9 Jahre)

Insbesondere bei Kindern, die erstmalig
von zu Hause entfernt sind, bietet es sich
an, sie schrittweise auf den ldngeren
Krankenhausaufenthalt vorzubereiten.
Dies ist z.B. moglich, indem man Uber-
nachten bei den Grofleltern oder Freun-
den iibt. Die Zeiten kann man dann lang-
sam von einer Nacht auf einen ldngeren
Zeitraum steigern.

Wie bereits in 4.1 erwdhnt, sollten sich El-
tern dariiber im Klaren sein, dass ihre ei-
genen Angste oder Befiirchtungen auf ih-
re Kinder abfirben kénnen. Die Kinder
sind in der Regel aufmerksame Beobach-
ter und spiren dies. Auch wenn sich sol-
che Sorgen nicht per Knopfdruck wegwi-
schen lassen, sollten die Eltern versuchen,
ihren Kindern einen positiven Einstieg
ins Krankenhausleben zu ermdglichen.
Viele Erwachsene, die als Kind selbst ein-
mal im Krankenhaus gelegen haben, ver-
muten, dass sich die Vorgehensweisen
und Prozeduren nicht verdndert haben.
Die meisten Kinderkliniken, und so auch
die Klinik fiir Kinder- und Jugendrheuma-
tologie im Rheumatologischen Kompe-
tenzzentrum Nordwestdeutschland in
Sendenhorst, werden heute nach mo-

dernsten pddagogischen Gesichtspunkten
gefiihrt. Einwegscheiben oder einge-
schrinkte Besuchszeiten existieren nicht
mehr. Deswegen sparen Sie es sich mog-
lichst, Horrorgeschichten von frither zu
erzdhlen. Das diirfen Sie dann nachholen,
wenn Thr Kind bereits positive Erfahrun-
gen mit seinem eigenen Krankenhausauf-
enthalt gemacht hat. Man hort in Gespra-
chen oft, dass Eltern glauben, ein Kran-
kenhausaufenthalt kdnne sich negativ auf
die Entwicklung auswirken oder sonstige
unerwiinschte Einfliisse auf das Seelenle-
ben des Kindes haben. Hier diirfen Sie un-
besorgt sein. Vielmehr lassen sich bei vie-
len Kindern sogar Entwicklungsspriinge
und positive Verdnderungen der Person-
lichkeit beobachten:

Man lernt neue Freunde kennen.
Man ist mit seiner Erkrankung nicht
allein; auch Andere haben z.B. Rheu-
ma.

Man lernt durch die Anderen.

Man macht neue Erfahrungen.

Man lernt im Krankenhaus soziale
Kompetenz, da man tagtaglich mit
den Mitpatienten zu tun hat.

Der positive Einfluss auf die Krank-
heitsbewdltigung oder die Complian-
ce (Therapiemitarbeit) durch Erzieher,
den Kinderarzt, andere Therapeuten
oder Mitpatienten ist enorm und oft-
mals grofer, als er durch die Eltern
hergestellt werden konnte.

Wenn man Heimweh hat, dann...
»-..muss man mit anderen driiber spre-
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chen. Auch warme Milch mit Honig ist gut.”
(Till, 11 Jahre)

Beim Packen des Koffers sollte darauf ge-
achtet werden, dass viel Personliches mit-
genommen wird, um ein moglichst hei-
misches Klima zu schaffen. Dazu gehodren
auf jeden Fall Fotos von der Familie, den
Freunden oder vom Haustier bzw. Lieb-
lingspferd. Auch Schmusetiere miissen
selbstverstandlich in die Tasche. Weiter-
hin sind CD’s mit Horspielen oder der
Lieblingsmusik wichtig. Auch ein Poster
von der Lieblingsband darf nicht fehlen;
dafiir gibt es in der Regel tiber jedem Pa-
tientenbett Platz. Solche personlichen Ge-
genstinde sind nicht nur Erinnerungen
an zu Hause, sondern auch Dinge, tiber
die man sich definieren und mit anderen
ins Gesprach kommen kann. Man kann
auch ein kleines Fotoalbum vorbereiten,
in dem alles Wichtige aus dem Leben des
Kindes verewigt ist (Haus, Familie, Freun-
de, Tiere, Schulklasse, Hobbies usw). Zu-
dem sollten Sie fiir ihr Kind eine Liste mit
wichtigen Telefonnummern vorbereiten,
unter der Sie zu erreichen sind. Ubrigens
gibt es hier im Haus auch fiir die jungen
Patienten die Moglichkeit, tiber den PC
im Foyer der Klinik ins Internet zu kom-
men, um so die Chatkontakte (z. B. ICQ)
etc. aufrechtzuerhalten. Man kann auch
einen Fotoapparat mitgeben und das
Kind bitten, moglichst viele Bilder zu ma-
chen, damit man diese zu Hause allen In-
teressierten zeigen kann. Ablenkung ist
die beste Therapie!
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Auf dem Weg zum Krankenhaus

Auf dem Weg zum Krankenhaus sollte
man versuchen, das Kind z. B. durch Hor-
CDs oder Musik abzulenken und keine
Trauerstimmung aufkommen zu lassen.
Bringt Thr Kind all die Befiirchtungen und

Angste vor, so stellen Sie diesen immer
auch die positiven Aspekte (s.0.) gegen-
iber. Sagen Sie Ihrem Kind durchaus
auch, dass so ein Aufenthalt ein Kind
stark machen kann. Moglicherweise kann
man auch Aktivitdten fiir die Zeit nach
der Entlassung planen, z.B. einen ge-
meinsamen Kinobesuch oder den Kauf ei-
nes Spielzeugs. Die ,Belohnungen” soll-
ten allerdings in einem verniinftigen Rah-
men bleiben!

Wihrend des Aufenthalts

Berichten Sie nach Ankunft einer Schwes-
ter oder einer Erzieherin von dem Heim-
weh. Dies kann auch im Beisein Ihres Kin-
des geschehen. Vereinbaren Sie gemein-
sam mit dieser Mitarbeiterin Strategien.
Erklaren Sie dem Kind, dass die Schwester
oder Erzieherin eine Art Vertrauensperson



ist, an die es sich wenden kann, wenn es
reden mochte. Sehr hilfreich ist es auch,
eine Mitpatientin bzw. einen Mitpatien-
ten zu bitten, auf die Tochter oder den
Sohn zu achten. Kinder entwickeln haufig
grofies Geschick, um ihre Zimmernach-
barn aufzuheitern.

Fir den ,Notfall” kann man schon beim
Aufnahmegesprach vereinbaren, dass bei
starkem Heimweh in der Nacht die Eltern
angerufen werden diirfen. Bevor Sie sich
tatsdchlich fiir eine Riickholaktion ent-
scheiden, informieren Sie sich auf jeden
Fall bei einer Schwester oder Erzieherin.
Oftmals stecken auch andere Griinde hin-
ter dem Problem, die sich vielleicht vor
Ort 16sen lassen und ein vorzeitiges Ab-
holen tiberfliissig machen.

Mit den Freunden oder anderen Familien-
mitgliedern kdnnen Sie bereits vor dem
Aufenthalten vereinbaren, dass diese Ihr
Kind im Krankenhaus anrufen oder besu-
chen. Vergessen Sie also nicht, die Tele-
fonnummer und die Adresse von der Sta-
tion bzw. dem Patientenzimmer anzuge-
ben. Bei eigenen Anrufen sollten Sie dar-
auf achten, diese zu festen vereinbarten
Zeiten am Tag zu tdtigen. Anrufe kurz vor
dem Schlafengehen erhohen eher das
Heimweh. Sollte ihr Kind Sie bei dem Te-
lefonat bitten, es nach Hause zu holen,
bleiben Sie ruhig. Versuchen Sie nicht pa-
nisch darauf zu reagieren. Erkldren Sie,
dass Heimweh durchaus normal ist und
auch andere Kinder dieses Gefiihl kennen.
Wichtig ist es, vor allem am Wochenende
Besuche einzurichten. Da dann am we-
nigsten Ablenkung besteht, ist es gerade

wichtig, dass ihr Kind nicht allein ist.
Sollten Sie selbst verhindert sein, bitten
Sie Verwandte oder Freunde um einen Be-
such. Sollten Sie aus finanziellen Griin-
den (Kosten fiir die Bahnfahrt, Unter-
kunftskosten) nicht in der Lage sein, Ihr
Kind zu besuchen, so sollten Sie mit einer
Sozialarbeiterin reden, um nach Losun-
gen zu suchen. In Einzelfdllen leistet der
Bundesverband finanzielle Hilfe bei un-
terstiitzungsbediirftigen Familien. Ver-
sprochene Termine sollten nicht aus fa-
denscheinigen Griinden abgesagt werden.
Leider passiert es hdufiger, dass Eltern zu
den verabredeten Zeiten nicht erschei-
nen. Fir die Kinder bricht dann oft eine
Welt zusammen und der ndchste Aufent-
halt auerhalb der Familie wird mit gro-
Rer Sicherheit noch problematischer wer-
den. Zudem leidet darunter das Gefiihl
des Vertrauens und der Zugehorigkeit.
Auch der Kklassische Brief ist eine gute Un-
terstiitzung. Sie selbst sollten allerdings
als Eltern sparsam mit dem Ausdruck ih-
rer Gefiihle sein: Also statt der Formulie-
rung ,Ich vermisse dich schrecklich” soll-
te besser ein , Ich bin stolz auf dich” oder
»Super, wie toll du das alles machst” zu
finden sein. Bitten Sie daher auch die/den
Klassenlehrer/in, gemeinsam mit der
Schulklasse einen Brief zu verfassen. Viel-
leicht kann jeder Mitschiiler darin einen
kleinen Gruf in Form eines Bildes o. 4.
verfassen. Im Gegenzug sollte natiirlich
Ihr Kind auch in schriftlicher Form be-
richten, was es im Krankenhaus erlebt.
Wir haben dafiir Broschiiren verfasst, die
auch Ihr Kind nutzen kann.
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Manchmal kénnen auch ,,Heimwehtrop-
fen”, eine Rezeptur bestehend aus Frucht-
saft oder anderen harmlosen Zusitzen,
wahre Wunder bewirken. Sie werden auf
vielen Kinderstationen, z.B. auf eine
Stick Wirfelzucker getrdufelt, verab-
reicht. Solche ,, Scheinmedikamente” sind
padagogisch relativ unbedenklich, da sie
ja nur kurzfristig verabreicht werden und
somit ein befiirchteter Lerneffekt ,In Not-
situationen brauche ich ein Medikament”
ausbleibt.

Bei kiirzeren Aufenthalten kann man mit
dem Kind einen kleinen Kalender basteln,
in dem jeder vergangene Tag abgehakt
werden kann. Dies ist allerdings bei lan-
gen Aufenthalten sicherlich nicht zu
empfehlen!

Wenn man Heimweh hat, dann...

LAls ich im Januar in M. in der Uni-Kli-
nik war, hatte ich sehr Heimweh, weil ich
dort niemanden kannte und mit einer Sechs-
jadhrigen im Zimmer war — und ich war im-
merhin schon 12. Auf der ganzen Station war
niemand in meinem Alter. Was kann man
gegen Heimweh machen? Also, ich habe so
oft es geht, mit meinen Eltern, Freunden und
Verwandten telefoniert. Wenn jemand zu Be-
such kam, habe ich mich immer gefreut. Ich
habe dran gedacht, dass es ja nicht fiir immer
ist. Weil das Mddchen erst 6 war, und es kein
Spielzimmer gab, habe ich einfach irgend-
jemanden gesucht, der ungefihr in meinem
Alter war, damit ich beschdftigt bin und nicht
immer an zu Hause denken musste. Manch-
mal war ich sehr traurig und ich habe Briefe
iiber mein zu Hause geschrieben, iiber meine
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Familie, meine Freunde und iiber alles, was
ich im Krankenhaus von zu Hause vermisste.
So habe ich mein Heimweh bewiiltigt und in
den letzten Tagen, in denen ich dort war, ha-
be ich nur gedacht, bald bin ich wieder da-
heim.” Pia, 13 Jahre

Vergessen Sie nicht, Ihr Kind nach dem
Aufenthalt fiir sein selbststandiges Verhal-
ten zu loben. So kann man z. B. vor versam-
melter Familie hervorheben, wie tapfer es
gewesen ist. Dann wird der ndchste Aufent-
halt mit Sicherheit unkomplizierter sein.

4.3. Freizeitangebote
auf der Station:
Mehr als nur spielen

DIpPL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT /
PHyLLIS PIECH (MOTOPADIN)

Christian Heeck, Kulturreferent an der
Uniklinik in Minster, dufierte in einem
Interview einmal folgenden bedeutsamen
Satz: ,Ein Krankenhaus muss sich selbstver-
stindlich um die kranken Seiten des Patien-
ten kiimmern, darf aber nicht zulassen, dass
gesunde Seiten krank werden.” Diese Idee
hat im St. Josef-Stift Sendenhorst schon
eine sehr lange Tradition, was sich z.B.
durch regelmaifiige Konzerte, Bilderaus-
stellungen oder einen weitldufigen und
mit Kunstobjekten gestalteten Park aus-
driickt.

Lange bevor die Kinder- und Jugendrheu-
matologie eingerichtet wurde, gab es be-



reits zahlreiche Spielangebote im St. Josef-
Stift Sendenhorst. Schon zu Beginn des
letzten Jahrhunderts wurde die damals
noch ungewohnliche Auffassung vertre-
ten, den kleinen Patienten den Aufent-
halt so angenehm wie moglich zu gestal-
ten. In dem spdter angebauten Pavillon,
in dem auch die damals noch sogenannte
»Schulstation” untergebracht war, und
spdter im modernen Parkfliigel, in dem
sich die ,Polarstation2?“ und die Uber-
gangsrheumatologie mit den jugendli-
chen Patienten befindet, wurden die Frei-
zeitangebote stetig weiter ausgebaut. Das

yopielzimmer” war somit immer schon
ein zentraler Anlaufpunkt im Stations-
leben, in dem sich ,Jung und Alt“ zum
Spielen und Reden trafen. In jeder thera-
piefreien Minute nutzen die kleinen und
grofien Patienten diesen Ort, um sich
beim Spielen welcher Art auch immer von
dem oftmals umfangreichen Therapiepro-
gramm zu erholen. Dartiber hinaus gibt es
aber auch , Grof3-Events”: Auftritte von
Clowns, Trommlern und Zauberern, Be-
suche von Ministern und Deutschland-
sucht-den-Superstar-Gewinnern (Alexan-
der Klaws), Sommerfesten und Stations-

20 Aufgrund der Kaltebehandlungen wird die Kinder- und Jugendstation , Polarstation” genannt
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feiern. Oft wurde das Spielzimmer bei of-
fiziellen Besuchen oder Stippvisiten diver-
ser Fernsehsender als , Herz der Station”
vorgestellt. Dabei sind die Rdumlichkei-
ten immer nur eine nachrangiger Aspekt.
Viel wichtiger sind die Personen, die mit
ihren pddagogischen Erfahrungen, ihren
Fantasien und Ideen Leben in die Rdume
bringen: Die Erzieherinnen.

Die Erzieherinnen

Zum hauptamtlichen Team im Spielzim-
mer gehort eine Erzieherin und eine Mo-
topddin?!, sowie eine unterschiedliche
Anzahl von wechselnden Mitarbeitern,
die auf der Polarstation ein Praktikum, ein
freiwilliges soziales Jahr, Zivildienst oder
dhnliche Tatigkeiten absolvieren. Die ver-
schiedenen Berufsbezeichnungen zeigen
schon, dass auf unterschiedliche Art und
Weise Einfluss auf das Spielen der Kinder
genommen wird. Spielzimmer auf der Po-
larstation heifdt mehr als nur Spielen!
Spielzimmer, das klingt nach einem
Raum, in dem man nichts anderes macht,
als zu spielen. Das ist auch im Spielzim-
mer der Polarstation nicht anders, doch
wird hier wirklich ,nur” gespielt?

Das Spielen - theoretisch ge-
sehen

Das Spielen ist eine Beschiftigung, die in
jeder Entwicklungsphase des Menschen
zu finden ist. Schon Sduglinge zeigen In-
teresse und Freude an dem Spiel mit den
eigenen Korperteilen sowie Gegenstin-
den in ihrer Umgebung. Aber auch alte

Menschen suchen Ablenkung und Erhei-
terung in spielerischen Aktivitdten. Dabei
ist das Spiel nicht nur Zeitvertreib, son-
dern hat grof3en Einfluss auf die sensitive,
kognitive, soziale und emotionale Ent-
wicklung von Kindern. Im Spiel lassen
sich Erfahrungen sammeln, man kann
sich ausprobieren, Spielen ist zudem eine
Moglichkeit, mit anderen zu kommuni-
zieren. Kulturhistorisch gesehen gehort
das Spielen seit den Anfingen der Zivili-
sation zu einem natiirlichen Ausdrucks-
mittel des menschlichen Handelns. ,Spie-

21 Unter Motopddie versteht man eine bestimmte Form der Forderung und Therapie, die psychologische, padagogische, sport-
und erziehungswissenschaftliche mit medizinischen Erkenntnissen und Methoden verkntipft.
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len” ist also etwas, was uns Menschen
von Natur aus gegeben scheint.

Betrachtet man das Spielen der Kinder in
der heutigen Zeit, so wird oft deutlich:
Spielen ist kein Kinderspiel mehr! Zweck-
freies Spielen, in dem trotzdem Zerstreu-
ung, Erheiterung oder Anregung stattfin-
det, hat in vielen Familien nicht mehr aus-
reichend Platz. Die mangelnde Gelegen-
heit zum Spiel fithrt nicht selten zu moto-
rischen und feinmotorischen Ungeschick-
lichkeiten, Storungen der Sinneswahrneh-

mung, Koordinationsstérungen usw. Krea-
tivitdit, Fantasie, Geschicklichkeit, aber
auch die durch das Spiel angeregte soziale
Kompetenz bleiben so oft unterentwickelt.
Haufig werden diese Miéngel erst in den
Vorsorgeuntersuchungen oder durch the-
rapeutischen Fordermafinahmen (Ergothe-
rapie, Motopddie etc.) augenscheinlich. Als
wesentliche Faktoren werden vor allem
mangelnde Zeit und Zuwendung benannt:
Statt die Kinder zu férdern und im positi-
ven Sinne zu fordern, werden sie nicht sel-
ten durch ein straffes, wenn auch gut ge-
meintes Freizeit- und Lernprogramm
UBERfordert. Wir Kinder- und Jugendthe-
rapeuten konnen diesen Eindruck der Au-
toren nur zu oft bestédtigen. Vielen Kindern
fallt auf die Frage, was sie denn in ihrer
Freizeit machen, nur noch Fernsehen, Ga-
meboy und Computer ein. In manchen
Fachbiichern wird dieser Spielersatz als
L2Entwicklungsblocker” bezeichnet. Der
spielerische Umgang mit Computern ist
zwar wichtig, da die Gerdte einen festen
Platz in unserem Leben bekommen haben,
doch die Entwicklung von Kreativitdt oder
sozialer Kompetenz ist bei dem Grof3teil
der Computerspiele gleich Null!

Uber die bereits genannten Motive fiir das
Spielen hinaus ist das Spiel im Kindesalter
auch ein effektives Medium zur Entwick-
lung der eigenen Personlichkeit:

Man lernt die Unterscheidung von
Aktivitdt und Entspannung,

kreative Potenziale konnen entdeckt
werden,
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es lassen sich Auffassungsgabe oder
Problemlésen spielerisch erlernen
bzw. entwickeln,

man kann sich tiber das Spiel mit an-
deren messen,

usw.

Aus den Neurowissenschaften?? weifd man
heute, dass unser Gehirn stindigen Ver-
dnderungen unterworfen ist. Mit neuen
Erfahrungen, die man im Spiel erwerben
kann, wachsen auch Hirnstrukturen, die
sich wiederum in anderen Bereichen (z. B.
in der Mathematik) nutzen lassen.

Spielen mit einer rheumati-
schen Erkrankung

Fiir einige unserer Kinder und Jugendli-
chen, die an Rheuma erkrankt sind, ist
das Spielen oft mit Handicaps verbunden.
Je nach Erkrankungsschwere diirfen sie
bestimmte Sportarten nicht mehr oder
nur sehr eingeschrankt ausiiben. Zudem
kann die Spielfreude durch Schmerzen ge-
bremst werden oder sich aufgrund der
vielen Therapietermine gar nicht richtig
entfalten. Dabei ist gerade das Spiel eine
wichtige Form der Therapie oder besser
gesagt: Fine Ablenkungstherapie! Viele
Kinder haben uns Erwachsenen die Fihig-
keit voraus, sich durch verschiedene For-
men des Spielens von den Schmerzen ab-
zulenken. Erwachsene neigen viel mehr
dazu, auf sie zu achten.

Im Spielzimmer arbeiten Erzieherinnen,
die mit diesen Hintergriinden vertraut
sind. Hinter dem, was nach ,einfachem*
Spiel aussieht, verbergen sich oft padago-

gische Strategien, z.B. ein Kind fiir be-
stimmte Verhaltensabldufe zu sensibilisie-
ren oder es selbstbewusster zu machen.

Das padagogische Konzept im
Spielzimmer

Das Spielzimmer ist ein neutraler Ort, an
dem medizinische Aspekte weitgehend
auflen vorbleiben. Hier kann man ,an-
kommen*, Kontakte kniipfen, Atmosphd-
re spiiren, Fragen stellen, sich tiber Proble-
me und Angste austauschen, Spafl haben,
lachen, sich ablenken, um nur ein paar
wenige Gesichtspunkte dieses Raumes zu
nennen. Die Erzieherinnen dort sehen
sich zunéchst einmal als Ansprechpartner
fir Kinder und Eltern. Haufig erwarten
die Eltern eine Betreuung, die sie vom
Kindergarten kennen. Doch oftmals ist
die Besetzung im Spielzimmer zu be-
stimmten Tageszeiten eher diinn, weil
ndmlich gerade eine Einzelbetreuung im
Patientenzimmer fiir voriibergehend bett-
lagerige Kinder stattfindet, eine Erzieherin
mit auf Konsilfahrt (z. B. zum Augenarzt)
ist oder ein dngstliches Kind beim Gang
in die Kédltekammer begleitet wird. Aber
nattirlich gibt es auch Gruppenangebote,
bei denen beispielsweise gemeinsam ge-
bastelt oder gemalt wird.

Gerade bei individuellen Einzelbetreuun-
gen versuchen die Erzieherinnen Stim-
mungsschwankungen aufzufangen oder
Klarungshilfe im ,emotionalen Chaos” zu
geben. ,Manchmal”, so eine Mitarbeite-
rin des Spielzimmers, ,sind wir so etwas
wie eine inoffizielle Auskotzstelle!” Diese

22 Die Neurowissenschaft befasst sich mit biologischen, physikalischen, medizinischen und psychologischen Aspekten, die den
Aufbau und die Funktionsweise von Nervensystemen untersuchen.
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Vorgesprache sind sehr wichtig und eb-
nen oft den Weg fiir eine intensive Wei-
terbetreuung z. B. durch den Psychologen.
Daher gibt es auch einen regelmifliigen
Austausch innerhalb des psychosozialen
Teams. Die Erzieherinnen sind aber auch
eine Anlaufstelle fiir dltere Jugendliche
und junge Erwachsene. Diese Altersgrup-
pe sucht haufig das Gesprdch, um in einer
lockeren Atmosphdre z.B. iiber Schule,
Beruf, Freunde u. Familie, Sexualitit, ge-
sellschaftliche oder eigene Probleme zu
reden. Dies gilt gleichermafien fiir die El-
tern, die sich viel im Spielzimmer aufhal-
ten. Dabei entsteht so manche Diskussi-
on, die durch die Erzieherinnen entspre-
chend ,begleitet” werden kann.

Manchmal geht es aber auch darum, mit
den Kindern oder Jugendlichen Konflikte
zu losen und zu beseitigen. Gerade dann,
wenn sich Patienten nicht an Regeln hal-
ten oder sogar Streit zwischen ihnen ent-
standen ist, steht das pddagogische und
psychosoziale Team mit Mafinahmen be-
reit. Die Patienten sollen sich Wohlfiih-
len, deshalb wird bei Ausgrenzung, Mob-
bing, Gewalt oder sonstigen Ubergriffen
direkt eingegriffen. Dabei geht es weniger
um Bestrafung im tiblichen Sinn, sondern
darum, dass die Verursacher/Beteiligten
aus ihren Fehlern lernen und eine Chance
bekommen, ihr Verhalten zu dndern.

Die Tatigkeit der Erzieherinnen ist aber
auch Bestandteil des umfassenden Thera-
pieprogramms. So wird z.B. das soge-
nannte Fit & Fun-Programm fiir Schmerz-

patienten angeboten oder es werden
Ubungen in der medizinischen Trainings-
therapie durch die Motopéddin durchge-
fihrt. Zudem sind die Mitarbeiterinnen
des Spielzimmers an den Lauschmdusen
(pddagogisches Vorleseangebot) und an
Trdumanien (Entspannungsangebot fir
die Kinder in der Mittagszeit) beteiligt.

Das Freizeitangebot im Spielzimmer ist
riesig. Angebote werden tagsiiber und
auch abends gemacht. Ein Ausschnitt aus
dem Programm:

,Gesundes” Kochen und Backen,
Gesellschafts- und Gruppenspiele,
Turniere (z. B. Tischtennis),
Billardspiel,

kreatives Gestalten (Malen, Basteln
etc.),

freies Spiel,

Karaoke.

Das Spielzimmer ist aber auch ein

Ubungsbereich. Wenn es sich hier um ei-
ne weitgehend , medizinfreie Zone” han-
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delt, so wird dennoch grof3er Wert auf das
Beachten der Gelenkschutzregeln oder
aber auf das Tragen der Handfunktions-
schienen beim Spielen gelegt.

Je nach Saison finden die Veranstaltun-
gen auch schon mal im grof3ziigig ange-
legten Park oder im Spielplatzbereich
statt. Gerade in den Ferien warten die Er-
zieherinnen mit ganz besonderen High-
lights auf. Dazu gehoren z.B. Fahrten
zum Hochseilgarten, Golfen auf einem
richtigen Golfplatz, Freilichttheater, Zoo
oder Kreativkai in Mitinster, usw. Es darf
aber auch schon mal ,Bummeln” fiir die
Jugendlichen im nahen Ahlen oder ein
Besuch auf dem Weihnachtsmarkt in
Miinster sein.

Natiirlich werden auch die Jahresfeste ge-
biihrend gefeiert: Karneval, St. Martin, Ni-
kolaus, Weihnachten sind z. B. Termine,
bei denen es im Spielzimmer hoch her-
geht. Nicht zu vergessen ist das jahrlich
stattfindende Sommerfest mit anschlie-
fendem Grillen. An Sommerabenden
kihlt der Grill nur selten richtig ab!!

Auch die Musik kommt nicht zu kurz. So
gibt es ein wochentlich stattfindendes
Musikangebot, bei dem nicht nur gesun-
gen wird, sondern auch Instrumente ge-
baut und Klanggeschichten gespielt wer-
den. Im grofien Aufenthaltsraum im
Sockelgeschoss des Parkfliigels fanden bis-
lang drei Rock- und Popkonzerte statt, bei
denen auch erwachsene Patienten herz-
lich eingeladen waren. Dies gilt genauso
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flir Veranstaltungen wie Fufiballwelt- oder
-europameisterschaften: Dann werden die
Rdumlichkeiten, die mit Beamer und
Groflleinwand ausgestattet sind, zum
Sportstudio.

Die Erzieherinnen sind Teil eines grofien
Betreuer- und Therapeutenteams. Es gibt
regelmifliige Teamsitzungen, an denen
Arzte, Schwestern, Krankengymnasten,
Ergotherapeuten, Lehrer, die Sozialarbei-
terinnen, die Erzieherinnen und der Psy-
chologe teilnehmen. So kdnnen Beobach-
tungen in die Besprechungen eingebracht
werden, die der weiteren, individuellen
Betreuung der Kinder zugute kommen.

4.4. Lachtherapie -
Clowns im Krankenhaus

Di1PL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

In vielen deutschen Kinderkliniken und
so auch in der Klinik fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift Sen-
denhorst gehodren inzwischen Clown-
visiten zum Alltag. Das war nicht immer
so: Noch vor 20 Jahren waren Clownvisi-
ten eine Raritdt und zum Teil undenkbar.
Erst mit dem Kinofilm , Patch Adams*, in
dem die wahre Geschichte eines Arztes
dargestellt wird, der mit Frohsinn und
clownesken Auftritten seine Patienten
aufheiterte, um so deren Heilung zu be-
schleunigen, wurde die Idee der Clown -
visiten in Krankenhdusern bekannt.

Vor einigen Jahren lernte ich im Rahmen



meiner Psychotherapieausbildung die
iber Deutschland hinaus bekannte Kli-
nik-Clownin Laura Fernandez, eine der
Pionierinnen auf diesem Gebiet, kennen.
An diesem Wochenende ging es um das
Thema Humor in der Therapie, das nicht
nur im Bereich der Kinder- und Jugend-
medizin eine grofe Bedeutung hat. Frau
Fernandez erzdhlte von einer Kinderstati-
on in Amerika, in der die Klinikclowns
anfdanglich grofie Schwierigkeiten hatten,

Fuf} zu fassen. Niemand hielt Humor am
Krankenbett fiir wirklich wichtig und so
verweigerte die Stationsschwester iiber ei-
ne lange Zeit den Clowns die notwendi-
gen Vorinformationen tiber die Patienten.
Jede Clownvisite wird mit grofler Ernst-
haftigkeit vorbereitet. Die Geschichte von
Frau Fernandez endete mit der Pointe,
dass die Stationsschwester erst in ihrer
starren Haltung umschwenkte, nachdem
der ménnliche Clown ihr auf Knien und
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mit Gitarre begleitet ,Love Me Tender”
von Elvis Presley vorsang!

Auch heute noch glauben viele, dass es
sich bei Clownvisiten um eine wenig
ernstzunehmende Therapie handele. Vor
allem stoflen sich Kritiker an dem Aus-
druck Therapie oder Visite, mit dem man
in der Regel wissenschaftlich belegte Vor-
gehensweisen bzw. ernsthafte Mafinah-
men beschreibt. Nattirlich ist der Inhalt
einer Clownvisite nicht ernst zu nehmen.
Alle Handlungen eines Klinikclowns zie-
len darauf ab, die Patienten aufzuheitern
und Spafs in den ansonsten eher ernsten
Krankenhausaufenthalt zu bringen. In-
zwischen wurde auch die Lachtherapie im
klinischen Bereich vielfach untersucht,
wobei u.a. folgende Ergebnisse eine grofie
Ernsthaftigkeit und vor allem Effektivitat
der Therapie unterstreichen:

Humor wirkt auf den menschlichen
Organismus stimulierend und star-
kend.

Humor setzt verdrangte Gefiihle frei
und l6st Hemmungen, was wohltu-
end und befreiend wirkt.

Humor regt zu Fantasie an und stei-
gert die Kreativitat.

Humor fordert die Interaktion und
Kommunikation.

Die Resultate klingen logisch und unterle-
gen alte Lebensweisheiten wie ,Lachen ist
gesund” oder ,Lachen ist die beste Medi-
zin“. Neben den genannten Aspekten des
humorvollen Arbeitens am Krankenbett
ist aber auch ein zundchst wenig offen-
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sichtlicher Gesichtspunkt von grofder
Wichtigkeit. Viele unangenehme Prozesse
in einer Klinik (Spritzen, Infusionen, Blut-
entnahmen etc.) sind mit ebenso unange-
nehmen Gefiihlen wie Schmerz, Angst
oder Trauer verbunden. Hinzu kommen
gedankliche Abldufe und innere Konzepte
uber die Erkrankung: So kann sich z. B. ein
Kind aufgrund seiner chronischen Erkran-
kung sehr minderwertig fiihlen oder ent-
wickelt spezielle oder allgemeine Angste.
Diese Vorgidnge konnen dazu fiihren, dass
junge Patienten nur schlecht motivierbar
sind, sich dauerhaft einer Therapie zu un-
terziehen, oder Angst vor dem nichsten
Aufenthalt haben. Die Clowntherapie
trdgt mit dazu bei, neben diesen unange-
nehmen Uberlegungen auch angenehme
gedankliche Verkniipfungen zuzulassen.
Und so bekommt die Klinik pl6tzlich auch
einen erfreulichen Beigeschmack und die
negativen Gesichtspunkte treten mogli-
cherweise in den Hintergrund.

Bei den sogenannten Clownvisiten wan-
dern die Spaf3therapeuten von Bett zu
Bett und gehen ganz individuell auf die
jungen Patienten ein. Dies setzt natiirlich
eine gute Vorbereitung im Vorfeld voraus.
Die Clowns werden also vor ihrem Ein-
satz von einer Schwester oder Erzieherin
uber die Patienten informiert, so dass z. B.
Aspekte wie Heimweh, Spritzenangst oder
bestimmte Eigenschaften wie Schiichtern-
heit oder Aggressivitit bekannt sind. Fiir
ein tiberdngstliches Kind konnte sich bei-
spielsweise eine forsche Herangehenswei-
se des Clowns eher nachteilig auswirken.



Bei diesen speziellen ,Visiten” werden
sonderbare Diagnosen vergeben (z.B.
Stinkefiie, Ohrldappchenmuskelkater), es
wird gezaubert und vielfach liegt die Be-
sonderheit des Moments im Uberra-
schungseffekt, weil etwas getan wird, was
man nicht vermutet hétte oder was man
eigentlich nicht macht (z.B. schléft der
Clown im Patientenbett ein oder baut das
Bett zu einem Rennwagen um etc.).

Leider haben die Krankenkassen bisher
noch nicht die gesundheitsféordernde Wir-
kung der Humortherapie anerkannt. Des-
halb sind die Kliniken auf auf die engagier-
te ehrenamtliche Mitarbeit von Eltern an-
gewiesen. Die Clownvisiten in der Klinik
fiir Kinder- und Jugendrheumatologie im
St. Josef-Stift Sendenhorst werden seit
2003 durch den im Stift ansdssigen Bun-
desverband zur Forderung und Unterstiit-
zung rheumatologisch erkrankter Kinder
und deren Familien e.V. finanziert.

4.5. Transition: Auf der
Briicke zum Erwachse-
nenalter

DRr. GERD GANSER, CHEFARZT DER KLINIK FUR
KINDER- UND JUGENDRHEUMATOLOGIE, SENDEN-
HORST

Unter , Transition” versteht man einen ge-
zielten und geplanten Ubergang von Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit
einer chronischen Erkrankung von einem
medizinischen Versorgungssystem fiir Kin-
der und Jugendliche (Péadiatrie) in den Er-
wachsenbereich (Blum, 1993). Der Uber-
gang ist somit ein bestdndiger Prozess, der
bereits am Tag der Diagnosestellung be-
ginnt. Die Jugend- und Adoleszentenmedi-
zin ist eine Fachrichtung innerhalb der
Padiatrie, die in den letzten 10 bis 20 Jah-
ren wesentliche Beachtung gefunden hat.
Das traditionelle Arzt-Eltern-Kind-Modell
wird ersetzt durch ein Modell, in dem der
Heranwachsende selbst steht. Zunéchst ist
zu unterscheiden zwischen den Begriffen
Pubertdt und Adoleszenz. Hierbei steht Pu-
bertét fiir die korperlichen Entwicklungen
(Wachstumsschub, Sekundére Geschlechts-
merkmale, Erlangen der Geschlechtsreife),
die unter dem Einfluss hormoneller Verdn-
derungen ablaufen. Adoleszenz steht fiir
die psychosozialen Entwicklungsschritte,
die gleichzeitig mit der Pubertdt beginnen,
diese jedoch um Jahre tiberdauern. Die
Adoleszenz beginnt mit den ersten Puber-
tatszeichen und endet mit dem Abschluss
der korperlichen und psychosozialen Ad-
aptationsvorgange?3.

23 Unter Adaptation versteht man einen Prozess, bei dem sich ein Individuum an ein neues System anpasst. In diesem Fall ver-
sucht ein heranwachsender Mensch, sich in die Erwachsenenwelt einzuftigen.
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Die WHO (Weltgesundheitsorganisation)
definiert den Begriff ,Jugend” fiir die Al-
tersgruppe der 14- bis 25-jdhrigen. Zu den
Entwicklungsaufgaben in der Adoleszenz
gehoren die Selbststindigkeitsentwick-
lung, der Aufbau reifer Beziehungen, eine
Anderung der Kérperwahrnehmung (,,Bo-
dyimage”), die Entwicklung einer Er-
wachsenensexualitdt, die kognitive Ent-
wicklung vom konkreten zum abstrakten
Denken, die Entwicklung der eigenen
Identitdt sowie die Berufsplanung bis hin
zu einer konkreten Berufsausbildung.

Man teilt die Adoleszenz in eine friithe
Phase von 10 bis 13 Jahren, eine mittlere
Phase von 13 bis 16 Jahren und eine spéte
Phase von 17 und mehr Jahren. Am Ende
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der Adoleszenz steht die Selbststandigkeit
mit Losung aus dem familidren Rahmen.
Die Selbststdndigkeit variiert in verschie-
denen Gesellschaftsstrukturen und Kultu-
ren. Wihrend in gewissen Volkern klare
Riten bestehen, die den Ubergang aus der
Kindheit in die Erwachsenenwelt nach in-
nen und aufen signalisieren, existieren in
unserer Gesellschaft keine allgemein giil-
tigen duleren Strukturmerkmale fiir das
Ende der Ubergangsphase.

In der modernen Welt ist eine lange Uber-
gangszeit mit verldngerter Schulzeit, Be-
rufswahl und Ausbildung erforderlich.
Chronische Krankheit oder Arbeitslosig-
keit sind Beispiele fiir eine verldngerte



materielle Bindung an die Familie. Hinzu
kommt, dass Jugendliche hdufig relativ
lange mit ihren Familien zusammen le-
ben. Im Rahmen dieser sozialen Bezie-
hung muss sich eine Autonomie entwi-
ckeln. Die frithe Phase der Adoleszenz mit
Pubertdtseintritt beginnt hédufig schon
mit 10 Jahren. Somit ist die Zeitspanne
zwischen Pubertétseintritt und Selbststdn-
digkeit deutlich verldngert. In der mittle-
ren Adoleszenzphase besteht eine Zeit der
Auflehnung und der Ambivalenz. Wih-
rend die wesentlichen pubertdren Verdn-
derungen abgeschlossen sind, ist die Ent-
wicklungsaufgabe, den Korper im Rah-
men verschiedener Modellbilder anzu-
nehmen. In dieser Phase beobachtet man
hédufig eine Ablehnung der chronischen
Erkrankung mit Non-Compliance?* be-
ziiglich medikamentoser und physikali-
scher Behandlungen. Wiahrend der ge-
samten Adoleszenz spielt die Familie in
der Diskussion mit den Jugendlichen eine
wesentliche Rolle. Die drztliche Betreuung
und Beratung muss beriicksichtigen, in
welcher Position sich die/der Jugendliche
gegeniiber den Eltern befindet und wie
weit der Ablosungsprozess bereits fortge-
schritten ist. Hierbei konnen Eltern wich-
tige Hilfestellung geben, andererseits aber
auch den Prozess, selbststindig zu wer-
den, (z.B. durch strenge Wertvorstellun-
gen oder Uberbehiitung) wesentlich be-
hindern. Neben den Beziehungen zu den
Eltern muss auch das Verhiltnis zu den
Geschwistern gesehen werden, gerade im
Zusammenhang mit psychosomatischen
Problemen oder Symptomen.

Jugendliche gehen den Weg in die Selbst-
standigkeit nicht in Isolation, sondern
sind tiber weite Strecken in ihrer Mei-
nungsbildung durch die Gleichaltrigen
geprdgt. Kontakte auflerhalb der Familie
im erweiterten sozialen Raum wie Schule,
Arbeitsplatz und Freizeit spielen eine be-
sondere Rolle. Die Gruppe der Gleichalt-
rigen (,,peer-groups”) setzt auch wichtige
Maf3stdbe fiir medizinische Entschei-
dungssituationen. Daher muss bei der
Evaluation (Auswertung) moglicher Non-
Compliance die Umfeldsituation der Her-
anwachsenden detailliert analysiert wer-
den. Zeichen der Isolation, der sozialen
Desintegration, der Aktivitdt der chroni-
schen Erkrankung und der fehlenden
Kommunikation im Elternhaus sind we-
sentliche Risikofaktoren fiir eine Fehlent-
wicklung und Non-Compliance in der
Adoleszenz. Auch die Korperwahrneh-
mung spielt gerade bei einer rheumati-
schen Erkrankung eine besondere Rolle.
Bereits in der Kindheit werden verdickte
Gelenke als kosmetisch storend und un-
angenehm wahrgenommen. In der fri-
hen Phase der Adoleszenz erfolgt die Kon-
frontation mit den korperlichen Verdnde-
rungen der Pubertdt am intensivsten. Im
Rahmen der rheumatischen Erkrankung
kann das Lingenwachstum reduziert sein
oder die Pubertdtsentwicklung um Jahre
verspdtet einsetzen, verbunden mit einem
spateren Eintreten der sekunddren Ge-
schlechtsmerkmale. Gerade diese Ent-
wicklungsverzogerung fiihrt bei vielen Ju-
gendlichen zu Minderwertigkeitsgefiihlen
im Vergleich zu Gleichaltrigen.

24 Verweigerung der Therapiemitarbeit
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In der mittleren Phase der Adoleszenz
werden die korperlichen Verdnderungen
normalerweise abgeschlossen; bei Rheu-
matikern kann das Lingenwachstum sich
jedoch noch bis zum 20. Lebensjahr hin-

ziehen. Auch Einfliisse Gleichaltriger be-
zliglich Erndhrung, Didtverhalten, korper-
lichem Krafttraining und sportlicher Be-
tatigung konnen zu einer Storung des
Selbstbildes oder Verschlechterung der
rheumatischen Erkrankung durch nicht
addquate korperliche Belastung fiihren.

In der spaten Adoleszenz besteht die Ent-
wicklungsaufgabe darin, den Korper so zu
akzeptieren wie er ist. Die Integration des
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Korpers in die Gesamtpersonlichkeit ver-
langt ein hohes Maf} an Toleranz sich
selbst gegentiber. Gerade hier bedingt die
rheumatische Erkrankung moglicherwei-
se eine Entwicklungsstorung, da dufderli-

che krankheitsbedingte Verdnderungen
hingenommen werden miissen. Der Kin-
der- und Jugendmediziner besitzt gute
Voraussetzungen fiir die Beratung und
Wegbegleitung aufgrund seiner fachli-
chen Kenntnisse der physiologischen
Vorgidnge wihrend der Pubertit, anderer-
seits auch durch das langjahrige Vertrau-
ensverhdltnis zu den chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen. Stellenweise



hat er die Moglichkeit, in Konflikten zwi-
schen Eltern und Geschwistern zu vermit-
teln und Fehlentwicklungen bei der Aus-
bildung und Akzeptanz des Korpersche-
mas zu verhindern. Es besteht in der Pha-
se der Adoleszenz eine deutlich erhohte
Sensibilitdt gegeniiber dem eigenen Kor-
per und dem &dufderen Erscheinungsbild.
Der Jugendliche und die Familie sollten
intensiv in die Entwicklungsprozesse ein-
bezogen sein. Eine weitere wesentliche
Aufgabe des Therapeuten ist die Koordi-
nation der genannten Aspekte mit dem
Ziel, den Jugendlichen maf3geblich im
Transitionprozess zu begleiten.

In Bezug auf die Sexualitdt von Jugendli-
chen gibt es in der Regel keine entwick-
lungsbedingten Unterschiede zwischen
juvenilen Rheumatikern und altersent-
sprechenden Jugendlichen. In der spéten
Adoleszenzphase werden langfristige in-
dividuelle Partnerschaften als Grundlage
fiir die Intimitat gesucht. Einerseits zeigen
chronisch kranke Jugendliche beziiglich
fester Partnerschaften oft eine besondere
Zurtickhaltung, andererseits wird bei im-
munsuppressiver Therapie, z. B. Metho-
trexat, eine sichere Antikonzeption (Ver-
hiitung) auf beiden(!) Seiten empfohlen.
In einer englischen Studie waren die ju-
venilen Rheumatiker im mittleren Alter
von 26,7 Jahren tiberwiegend Singles, le-
diglich 33% verheiratet oder in einer
Partnerschaft lebend. Dies zeigt einen in-
direkten Einfluss der Erkrankung auch auf
die Sexualitdt und Partnerschaft.
Hinsichtlich der geistigen Entwicklung ist
die Fahigkeit zum umfassenderen Verste-

hen (Abstraktion) auch Grundlage fiir ein
zukunftsgerichtetes Denken und die Basis
fiir eigene Wertmaf3stdbe. So werden auch
Aussagen der beratenden Arzte beziiglich
der Therapie und Langzeitprognose inten-
siv hinterfragt. Die Schwierigkeit der Be-
ratung liegt darin, dass gerade bei der ko-
gnitiven Entwicklung keine Wechselbe-
ziehung zum Alter besteht. Die Einschét-
zung, wie weit der jugendliche Patient be-
reits in der Lage ist, zu verallgemeinern
und seine chronische Erkrankung mit
einzubeziehen, ist deshalb besonders zu
berticksichtigen. Eine kontinuierliche Be-
treuung bis zum Abschluss dieser Ent-
wicklungsphase ist gerade bei chroni-
schen Erkrankungen wertvoll, da sorgfal-
tig abgeschitzt werden muss, inwieweit
der jugendliche Patient in der Lage ist, sei-
ne tdglichen Therapieschemata konse-
quent durchzuhalten.

Die Fahigkeit zur Compliance?s ist einer-
seits vom abstrakten Denken, von der Be-
urteilung der Konsequenzen fiir die eige-
ne Zukunft, andererseits aber auch von
der Beratung durch Eltern, ,peer-groups”
und eigenen Erfahrungen abhingig. Ein
langjdhriges Vertrauensverhiltnis und
konstante Behandlung durch spezialisier-
te Therapeuten wirken sich positiv aus.
Die berufliche Zukunft setzt eine langfris-
tige Planung unter Berticksichtigung der
chronischen Erkrankung voraus. Eine zu-
friedenstellende berufliche Ausbildung
wird zur Realisation eigener Pline beitra-
gen, somit dem Adoleszenten den Weg in
die Selbststandigkeit und finanzielle Un-
abhédngigkeit ermoglichen. Das langjahri-

25 Compliance bedeutet, dass die Patienten selbstverantwortlich und abhéngig vom jeweiligen Entwicklungsstand mit ihrer Er-

krankung und der Therapie umgehen kénnen.
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ge soziale Netz von Schule und Familie
muss durch ein sicheres berufliches Um-
feld ersetzt werden, das auch mit der
rheumatischen Erkrankung erreichbar ist.
Entwicklungen wie eine hohe Jugend-
arbeitslosigkeit, ein weniger qualifizierter
Schulabschluss, bleibende Behinderun-
gen durch die rheumatische Erkrankung,
Storungen von Wachstum und Entwick-
lung behindern eine entsprechende Ein-
gliederung in den Beruf. Dies konnte in
Langzeitstudien gezeigt werden. Eine
kontinuierliche Betreuung an einem spe-
zialisierten Rheumazentrum fiir Kinder
und Jugendliche verbessert das Behand-
lungsergebnis tiber weite Strecken der
Entwicklung eines jungen Patienten
(Langzeitoutcome) und die Integration in
den Beruf (Langzeitstudie Berlin).

Eine frithzeitige Beschidftigung mit dem
Thema der beruflichen Integration ab der
8. Klasse, regelmifiige Beratungen, Prak-
tika und Erfahrungen mit Unterstiitzung
der Behandler und Familie, sowie eine
kompetente Berufsberatung durch Reha-
bilitationsberater der Arbeitsagenturen,
kombiniert mit einer psychologischen
und sozial-medizinischen Betreuung wah-
rend der Integrationsphase, sind inzwi-
schen ein wichtiger Baustein bei der Be-
treuung unserer rheumatologisch er-
krankten Jugendlichen im St. Josef-Stift
Sendenhorst.

Jugendliche fordern von dem medizini-
schen Personal vor allem Professionalitit.
Hierbei spielen Vertrauen, Respekt und
Ehrlichkeit eine besondere Rolle. Die an-
gewandte Sprache soll gut verstindlich
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sein. Adoleszente miissen in der Sprech-
stunde die Gelegenheit haben, ihre Anlie-
gen alleine vorzubringen. Auch Anamne-
se (med. Vorgeschichte), korperliche Un-
tersuchung und das Beurteilungsgesprach
sollten mit dem Patienten allein erfolgen,
bevor man die Ergebnisse in Anwesenheit
des Patienten auch mit den Eltern bespre-
chen kann, wenn der Patient zustimmt.
Das Anamnesegesprach berticksichtigt
auch emotionale Aspekte; die Kommuni-
kation spielt eine zentrale Rolle. Neben
Gesundheitsproblemen und solchen, die
direkt mit der Erkrankung in Verbindung
stehen, sowie deren Ursprung und Rele-
vanz fur den Alltag des Patienten, miissen
auch Ziele und Compliance in der thera-
peutischen Beziehung und der zukiinftige
Behandlungsplan unter Berticksichtigung
der patienten-bezogenen Motivation aus-
fiihrlich besprochen werden. Eine offene
Gesprachstechnik ermdglicht eine breite-
re Erfassung medizinischer und auch psy-
chosozialer Probleme. Auch die Problem-
kreise Depression, Verdrdngung der Er-
krankung und negative Gedanken, Sexua-
litdt und Konsum von Zigaretten, Alkohol
und anderen Drogen sollten bei der An-
amnese erfasst werden.

Zu beriicksichtigen ist, dass die korperli-
che Untersuchung fiir Jugendliche eine
Belastung darstellen kann, insbesondere
bei fehlendem Vertrauensverhiltnis zur
untersuchenden Person. Aus der Sicht der
Adoleszenten geht es nicht nur darum,
Befunde zu erheben, um eine Krankheits-
beurteilung durchzufiihren, sondern auch
um das duf’erliche Erscheinungsbild und



somit eine intime und intensive Ausein-
andersetzung mit dem personlichen Be-
finden. Daher ist es wichtig, sich vor Be-
ginn der Untersuchung ein Bild tiber den
psychosozialen Entwicklungszustand des
Patienten zu machen und auf psycholo-
gische Verdnderungen der Adoleszenten
einzugehen. Die Untersuchungssituation
sollte von den Adoleszenten mitgestaltet
sein, insbesondere ist das Problem der An-
wesenheit eines Elternteils bei der kdrper-
lichen Untersuchung zu besprechen. Bei
einer ersten gyndkologischen Untersu-
chung in der Adoleszenz ist es dringend
angeraten, dass eine weibliche Begleitper-
son zur Verfiigung steht, um die Patientin
zur Gyndkologin/zum Gynidkologen zu

begleiten. Es ist zu berticksichtigen, dass
Jugendliche, die korperliche Verdnderun-
gen aufgrund ihrer Erkrankung aufwei-
sen, sich hdufig nur ungern betrachten
und anfassen lassen. Die Untersuchungs-
schritte sind von daher ausreichend zu er-
lautern und der Untersuchungsgang ist zu
kommentieren. Mit Riicksicht auf das Be-
diirfnis nach Intimitdt sollte der Patient
teilweise bekleidet bleiben. Der Untersu-
chungsgang beinhaltet die Beurteilung
samtlicher Gelenke hinsichtlich Schwel-
lungen, Uberwirmungen und Funktion
sowie die Beurteilung der Pubertdtsent-
wicklung.

Chronische Krankheiten konnen schwer-
wiegende Auswirkungen auf die psycho-
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soziale Anpassung der Adoleszenten ha-
ben. Die Belastungen und Bewdltigungs-
strategien hdngen einerseits von der Art
der chronischen Krankheit, andererseits
von der Zeit ihrer Erstmanifestation ab.
Krankheiten, die bereits im frithen Kinde-
salter begonnen haben, fithren in der
Adoleszenz zu deutlich weniger Belastun-
gen als jene Krankheiten, die wahrend der
Adoleszenz erstmalig auftreten. Die Reak-
tionsweise des Jugendlichen auf eine neu
auftretende Erkrankung hingt im We-
sentlichen von der Selbststdndigkeitsent-
wicklung, der eigenen Personlichkeit,
dem Kkognitiven Entwicklungsstatus aber
auch dem familidren Umfeld, der Unter-
stiitzung durch Gleichaltrige und der In-
tegration im sozialen Umfeld der Schule
ab. Gerade in den , peer-groups” (Gruppe
der Gleichaltrigen) ist fiir den Patienten
das grofitmogliche Maf an Normalitdt zu
vermitteln. Der Behandler muss fiir die
Wahl der geeigneten Behandlungsstrate-
gie deshalb die personlichkeitsspezifi-
schen und krankheitsbedingten Faktoren
analysieren. Mit dem Patienten gemein-
sam sollten Strategien zur Bewdltigung
der Erkrankung, d.h. zum Herstellen einer
grofitmoglichen Normalitdt in der per-
sonlichen Entwicklung tiberlegt werden.
Anders ist die Situation bei frith erworbe-
nen chronischen Erkrankungen, die héau-
fig eine vermehrte elterliche Sorge bedeu-
ten. Hier sind die Verdnderungen in der
Pubertdt unter Umstinden verbunden
mit einer Stérung der intensiven Eltern-
Kind-Beziehung. Das normale Autono-
miebestreben des Adoleszenten trifft auf
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eine elterliche Haltung, die aufgrund der
Sorge des weiteren Verlaufes der Erkran-
kung einengend und tiberbehiitend ist.
Héaufig sind demonstrative Konfrontatio-
nen die Folge. Das gezielte frithzeitige
Einbeziehen des Kindes in diagnostische
und therapeutische Verfahren, verbunden
mit einer Mitverantwortung und Selbst-
standigkeitserziehung auf der Ebene der
Krankheit, vermeidet die konfrontative
Auseinandersetzung in der Adoleszenz.
Durch frithes Delegieren von therapeuti-
schen Aufgaben an die Kinder kann
Selbstverantwortung gefordert und die
krankheitsbezogene Selbststandigkeit be-
reits in der frithen Adoleszenz erhéht wer-
den. Die , peer-group” spielt auf der Bezie-
hungsebene bei chronisch kranken Kin-
dern eine noch grofiere Rolle als bei ge-
sunden Jugendlichen. Die Frage der Nor-
malitdt trotz angeborener Krankheit stellt
sich fiir die Betroffenen intensiv. Eine ge-
storte Integration in die ,peer-group” hat
eine erhohte Abhidngigkeit von den El-
tern, ein reduziertes Selbstbewusstsein
und Selbstvertrauen zur Folge. Dies fiihrt
héufig zu Angst vor Scheitern in der Schu-
le oder Beruf, d.h. zu Frustrationen bzw.
Entwicklungsstorungen in der Adoles-
zenz. Hiermit verbunden sind oft auch
Anpassungsstorungen hinsichtlich des
Konsums von Nikotin, Alkohol oder ille-
galen Drogen.

Die Mitarbeit und Verlasslichkeit des Ju-
gendlichen in der Therapie spielt eine
grofle Rolle fiir den Langzeitverlauf. Der
Drang des chronisch kranken Jugendli-
chen zur Normalitdit mit dem Wunsch



nach Anerkennung in der jeweiligen
,peer-group” macht es erforderlich, Be-
waltigungsstrategien zu erarbeiten, die
ein weitgehend normal funktionierendes
Leben im Umfeld der Gleichaltrigen er-
moglicht. Daher ist in dieser Phase auch
nicht die medizinisch optimale Therapie,
sondern ein gemeinsam erarbeiteter Kom-
promiss, der vom Adoleszenten akzeptiert
und mitgetragen wird und damit eine
groflere Chance zur Umsetzung hat, die
beste Losung. Themen wie Eigenverant-
wortung im Rahmen der zunehmenden
Selbststandigkeit, Korperwahrnehmung,
des Freizeitverhaltens und der psychoso-
matischen Probleme nehmen daher in
der Adoleszentenbetreuung einen beson-
deren Raum ein. Die Fiithrung Adoleszen-
ter ist von daher eine interdisziplinare Be-
treuungsaufgabe, die Arzte, Pflegende,
Psychologen, Sozialpddagogen, Padago-
gen und Eltern in gleichem Mafie ein-
schlief3t und ein besonderes langjdhriges
Vertrauensverhiltnis erfordert. Patienten-
und Elternschulungen sind im besonde-
ren Mafle geeignet, krankheitsbezogenes
Wissen zu vermitteln und Krankheitsbe-
wadltigung in ,peer-groups” aufzubauen.
Fiir die Jugendlichen geht es hierbei um
Lernen physiologischer und pathologi-
scher Vorgdnge im Korper und Akzeptanz
der medikamentdsen und physikalischen
Behandlungsmethoden, insbesondere
durch Austausch in Gruppen und durch
Lernen am Modell.

Selbsthilfeorganisationen fiir Jugendliche
vermitteln Sicherheit in ,peer-groups”

und ermdglichen Erfahrungsaustausch
auch tber groflere Entfernungen unter
Benutzung neuer Medien und Techniken
(Internet, Chatrooms etc.). Schulungen
fiir Eltern beinhalten neben der medizini-
schen Information zu Krankheiten, The-
rapien, physio- und ergotherapeutischen
Behandlungen auch die psychologischen
Aspekte der Krankheitsbewdltigung und
der sozialrechtlichen Beratung. Eine gro-
Be Rolle spielt die Integration in die Schu-
le und eine fiir die Person stimmige, friih-
zeitige Berufswahl. Probleme mit den Ge-
schwisterkindern werden haufig erst eror-
tert, wenn ein entsprechendes Vertrau-
ensverhdltnis aufgebaut werden konnte.
Die Angebote durch Selbsthilfeorganisa-
tionen sind gerade fiir neu betroffene Fa-
milien sehr hilfreich, werden jedoch oft
nur zogerlich angenommen. Um so wich-
tiger sind die Gesprdche mit den medizi-
nischen und psychosozialen Mitarbeitern
in den Rheumazentren fiir Kinder und Ju-
gendliche: Fragen der Krankheitsbewalti-
gung werden gesehen und von den Eltern
gestellt. Zur professionellen Betreuung ge-
horen Angebote wie Gesprachskreise, El-
tern- und Patientenseminare, Schulun-
gen, sozialrechtliche Beratung bis hin zu
Ferienfreizeiten fiir Jugendliche. Dadurch
kann die Krankheitsbewdltigung in der
Familie entsprechend der Krankheitsver-
arbeitung erfolgen.
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4.6. Gelebte Transition -
Ansatze fir eine leben-
dige Jugendstation

DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Es ist ein hdufig zu beobachtendes Phano-
men in den Wissenschaften, dass Themen
zwar theoretisch erortert oder Studien in
umfassender Form dargestellt werden,
letztendlich aber Aspekte, die eine prakti-
sche Umsetzung im Alltag ermoglichen,
fehlen. So gibt es inzwischen sehr viel
deutsch- und englischsprachige Literatur
zum Thema Transition, doch Umset-
zungsvorschldge werden oft nur angedeu-
tet. Seit vielen Jahren existiert nun eine
Ubergangstheumatologie oder Transiti-
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onstation in der Klinik fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift in
Sendenhorst mit enger Anbindung zur
Klinik fiir Rheumatologie, im weiteren Er-
wachsenenrheumatologie genannt. Hier
konnten in den vergangenen Jahren viele
praxisnahe Konzepte entwickelt und er-
folgreich umgesetzt werden. Ich mdchte
einige wichtige Aspekte, wie Transition
gelebt werden kann, vorstellen.

Eine wesentliche Grundlage fiir den Auf-
bau einer Transitionstation ist die Zusam-
mensetzung eines multidisziplindren
Teams, das wirklich Spaf3 an der Arbeit
mit Jugendlichen hat und Interesse am
Jugendalter mitbringt. Dies hat nichts mit
dem Alter, sondern mit der Berufsauffas-



sung der Schwestern, Therapeuten und
Arzte zu tun. Die Jugendlichen sollten
z.B. selbst bei ungewohnlichem oder pro-
vokantem Aussehen Wertschidtzung er-
fahren. Es geht auch nicht darum, die
jungen Patienten ,nachzubeeltern”, son-
dern ihnen in einer wohlgesinnten Atmo-
sphédre auf Augenhodhe zu begegnen. Die
Patientenbeobachtung sollte neben dem
Messen von Vitalfunktionen immer auch
psycho-soziale Parameter beinhalten: Ju-
gendliche sind sehr storanfillig in ihren
Emotionen; Belastungen durch Eltern-
haus, Schule, Freizeit, Freunde oder die ei-
gene Personlichkeit wirken sich negativ
auf andere Lebensbereiche und somit
auch auf die Krankheitsbewdltigung aus.
Eine negative Therapiecompliance (The-

rapiemitarbeit) kann auch durch Proble-
me ganz anderer Art begriindet sein!

Es sollten zudem Fragen berticksichtigt
werden, die sich auf die jeweiligen Ent-
wicklungsaufgaben der Jugendlichen be-
ziehen. Beispiele:

Wie sieht die berufliche Orientierung
aus?

Wie selbststandig ist der Jugendliche
bei seinen Therapien?

Welche Ablosungsprozesse existieren?
Wie ist sein soziales Verhalten? usw.

Wer mit Jugendlichen zusammengelebt
hat (oder noch lebt), weif3, dass sie oft
sehr vergesslich oder sogar chaotisch
sind. Es handelt sich dabei (sieche Krank-
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heitsbewiltigung bei Jugendlichen)
meist nicht um ein willentliches Verhal-
ten, sondern hat héufig eher mit ent-
wicklungs-neurologischen Prozessen zu
tun. Bei einem Krankenhausaufenthalt
kann das aber auch bedeuten, dass An-
wendungen oder Termine vergessen wer-
den oder dass der jugendliche Patient
sich recht spat auf den Weg macht. Sicht-
bar aufgehidngte Terminplidne bringen
Struktur in den Alltag. Ein zu Beginn der
Woche gezeigter Film informiert vor al-
lem die Neuzugdnge iiber die Stationsab-
ldufe. (Dabei wird tiibrigens ein Begrii-
Bungscocktail gereicht!) In der Klinik fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie wird
allwochentlich ein sogenannter UKO
(Ubergangskoordinator) gewihlt. Der
Koordinator fungiert als eine Art Patien-
tensprecher. Eine seiner Aufgaben ist es,
auf gemeinsame Termine hinzuweisen
und bestenfalls mit der kompletten
Gruppe zum besagten Termin aufzubre-
chen. Wie bei Klassensprechern hat ein
Koordinator in der Regel ein hohes An-
sehen und wird von den anderen respek-
tiert. Transition im Jugendalter bedeutet
nicht nur den Ubergang ins Erwachse-
nenalter, sondern immer auch von einer
Kinderstation in einen Jugendbereich.
Daher sollte unbedingt darauf geachtet
werden, auch die 14-jdhrigen Patienten
zu integrieren. Sie trauen sich héaufig
nicht, auf die dlteren zuzugehen. Hier
kann der UKO oder eine kleine Abord-
nung élterer Jugendlicher gebeten wer-
den, als einladende und auffordernde In-
stanz wirksam zu werden.
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Da sich auf einer Jugendstation schnell
verschiedenste Stimmungen ausbreiten
konnen, ist es wichtig, diese ernst zu neh-
men und zu kanalisieren. Eine gute Mog-
lichkeit ist es, ein regelméafiges, wochent-
lich stattfindendes Stationstreffen mit al-
len Patienten durchzufiihren. Hier kon-
nen Stimmungen aufgefangen und ge-
meinsame Losungen gesucht werden. Auf
diese Weise fiihlen sich die jungen Patien-
ten in ihren Befindlichkeiten ernst ge-
nommen und sind eher bereit, neue Wege
auszuprobieren.

In diesem Zusammenhang ist auch das
Gruppenangebot , T-Time” zu sehen. Das
, T“ steht fur Transition und Tee. Es wird
Tee zubereitet, der von den Patienten vor-
her aus einem grofieren Sortiment ausge-
sucht und spater aus einem chinesischen
Teeservice getrunken wird. Beim Teetrin-
ken, also in einer gemiitlichen Atmosphdé-
re, werden Themen besprochen, die den
Jugendlichen unter den Nigeln brennen.
Die Runde wird von einer Erzieherin und
mir, als Psychologe, moderiert. Manch-
mal reicht die vorgegebene Stunde bei
weitem nicht aus, da es soviel Gesprachs-
bedarf gibt. Die Zeit kann genutzt wer-
den, um allgemeine oder krankheitsspezi-
fische Informationen zu vermitteln, The-
men aufzugreifen, die in diesem Alter re-
levant sind (Ablosung vom Elternhaus,
Schule und Beruf, Zukunft, Sexualitdt
usw.), oder aber um Stérungen aufzufan-
gen. In vielen Krankenhdusern und so
auch im St. Josef-Stift in Sendenhorst gibt
es zwar ein sehr gutes Beschwerdemana-



gement, doch sollen die Jugendlichen ja
gerade lernen, konstruktive Kritik verbal
zu duflern, d.h. auch zu tiberlegen, wie
man empfundene Missstdnde durch eige-
nes Hinzutun verdndern kann. Diese Tee-
runde hat aber auch den pddagogischen
Aspekt, nach dem Vorbild der asiatischen
Teezeremonie innezuhalten, nachzuden-
ken, in Ruhe etwas zu besprechen und in
der Gruppe z. B. nach Losungen fiir etwas
zu suchen.

Patientenbefragungen bestdtigen immer
wieder, wie wichtig die Atmosphare einer
Station fiir den Genesungsprozess ist. Ne-

ben dem bereits erwdhnten ,Miteinan-
der” zwischen den Mitarbeitern einer Kli-
nik und den Patienten, trdgt auch die
Ausstattung einer Station viel zur Wohl-
fihlatmosphiére bei. Dies spiegelt sich
z.B. auch in der Bebilderung einer Abtei-
lung wider. Hier sollten Motive gewahlt
werden, die Jugendlichen entsprechen
oder sogar von den Jugendlichen selbst
gestaltet werden. Aber auch Spielangebo-
te, gemeinsame Bastelabende, kunst- und
musiktherapeutische Aktivititen oder,
wie hier in der Klinik ein Billardtisch, sind
Moglichkeiten, nicht nur das Zusammen-
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gehorigkeitsgefiihl zu unterstiitzen, son-
dern auch Anregungen fiir neue oder an-
dere Freizeitbeschiftigungen zu geben. Ju-
gendliche sitzen gerne in Gruppen zu-
sammen. Es sollten daher Sitzgruppen
existieren, die zu gemeinsamen Aktivita-
ten einladen. Und so wurden auch die ge-
meinsam eingenommenen Mahlzeiten zu
einer wichtigen Einrichtung der Transiti-
onstation.

Das Gruppengefiihl sollte aber auch fiir
die zahlreichen Therapieangebote in der
Rheumatologie genutzt werden, so z.B. in
der Krankengymnastik, Ergotherapie oder
Muskeltrainingstherapie. Nattirlich wer-
den in diesen Bereichen auch Einzelthe-
rapien durchgefiihrt. Auch im psycho-
sozialen Bereich gibt es Gruppensemina-
re, in denen es um Krankheits- und
Schmerzbewdltigung geht oder aber um
Aspekte der beruflichen Orientierung. In
diesem Zusammenhang gibt es im Transi-
tionsbereich des St. Josef-Stifts auch ge-
meinsame Ausfliige zum Berufsinformati-
onszentrum (BIZ) in die Nachbarstadt. Da
wir in der Sendenhorster Klinik grolen
Wert auf Edukation (krankheitsbezogene
Wissensvermittlung) und Schulung legen,
werden auch Patientenschulungen ange-
boten, die extra auf den Bedarf Jugend-
licher zugeschnitten sind.

Wihrend die Jugendlichen ihre Therapie-
angebote bevorzugt in Gruppen absolvie-
ren, legen sie bei ihren Arztgesprdachen
grofien Wert auf eine Zweierkonstellation
in einer vertraulichen Atmosphare. Die

222

Kklassische Visite findet bei vielen Jugend-
lichen wenig Anklang. Aus diesem Grund
wurde das sogenannte ,Meet-the-Doc*-
Verfahren eingerichtet, bei dem sich die
Patienten einzeln mit ihrem Stationsarzt
treffen und sich so in Ruhe und ohne Zu-
horer im Nachbarbett tber ihre Krank-
heit, aber auch liber andere Probleme un-
terhalten konnen. Werden solche Zweier-
visiten durch festgelegte Zeiteinheiten ge-
steuert, entsteht fiir den Arzt dadurch ein
nur unwesentlich groflerer Zeitaufwand.
Allerdings muss man als Behandler, will
man den Jugendlichen gerecht werden,
immer einen grofleren Zeitaufwand ein-
planen. Jugendliche brauchen nun ein-
mal mehr Zeit — in allen Dingen! Sie ha-
ben mehr Fragen, wollen mehr verstehen
und wollen vor allem selbststindig am
Therapiemanagement teilhaben. Mit die-
ser Eigenverantwortlichkeit betreten viele
Jugendliche ,Neuland”!

Da bei Schulungen immer nur ein Teil der
Patienten erreicht wird, ist es sinnvoll,
dass der behandelnde Jugendarzt auch re-
gelmaflige Gruppenangebote zum Thema
Rheuma und seine Behandlung anbietet.
Hier werden Themen angesprochen, die
fiir diese Altersgruppe von grofdem Belang
sind. Neben allgemeinen Aspekten sollten
hier auch Gesichtspunkte wie Verhiitung,
Alkohol usw. in Verbindung mit Medika-
menteneinnahme thematisiert werden.
Dagegen hat es sich bewéhrt, tiber sexuel-
le Fragen (Verhiitung, Praktiken, Auswir-
kung von Schmerzen auf die Lust etc.)
eher im gleichgeschlechtlichen Kreis oder



unter vier Augen zu sprechen. Diese
Aspekte sind vor allem dann relevant,
wenn die Patienten sehr schwer betroffen
oder eingeschrinkt sind. Die meisten
rheumatologisch erkrankten Jugendlichen
leben eine ganz problemlose Sexualitét.

Ein zentraler Punkt innerhalb eines Tran-
sitionsprozesses ist der Wechsel aus dem
pédiatrischen Bereich in den Erwachse-
nenbereich. Was fiir den behandelnden
Arzt vielleicht nur eine Art Verwaltungs-
akt darstellt, ist fiir den Patienten ein sehr
emotionsgeladener Prozess. Transition ist
fiir junge Menschen mit einer schon lan-
ge wihrenden chronischen Erkrankung
immer auch ein Lebensritual: Es bedeutet
einerseits Abschied, andererseits Neube-
ginn und damit Verantwortungsiibernah-
me. Deshalb sollte ein begleiteter Uber-
gang vom Kinder- und Jugendrheumato-
logen zum Erwachsenenrheumatologen
in einer gemeinsamen Visite stattfinden:
Dabei werden das bisherige therapeuti-
sche Vorgehen vorgestellt, der bisherige
Krankheitsverlauf besprochen, und auch
der psychosoziale Gesichtspunkt und Be-
sonderheiten weitergegeben. Gerade der
letzte Punkt sollte im Vorfeld eingehend
mit dem Patienten verabredet werden,
um einen Vertrauensverlust zu vermei-
den. Da sich die Erwachsenenmedizin im
Allgemeinen und die Erwachsenen-Rheu-
matologie im Speziellen sehr vom padia-
trischen Bereich unterscheidet, konnen
hier auch vor dem Wechsel die Unter-
schiede erortert werden, auf die sich der
junge Rheumatiker einzustellen hat.

Mit Unterstiitzung der ARD-Fernsehlotte-
rie konnte das E-Mail-Projekt EMMA?26
eingerichtet werden. So haben die Patien-
ten die Moglichkeit, auch von zu Hause in
dringenden Fillen mit dem Psychologen
in Kontakt zu treten, z.B. um Fragen zu
stellen oder hdufig auch, um tiber diesen
indirekten Weg Themen anzusprechen,
die im Zweiergesprich manchmal eher
unterdriickt werden. Auf diese Weise ent-
steht fiir viele Patienten und gerade fiir
solche, die zu Hause keine ausreichende
Unterstiitzung erfahren, ein Gefiihl, nicht
allein gelassen zu werden. Das Projekt
wird sehr gut genutzt und als sehr effektiv
gewertet.

Bei einem meiner Gruppenangebote zur
Krankheits- und Schmerzbewiltigung nah-
men in den Sommerferien 16 jugendliche Pa-
tienten teil. Ich stellte u.a. die Frage, wie ihrer
Meinung und ihren Wiinschen nach eine op-
timale Ubergangsstation aussehen sollte.
Schweigen im Wald! Auf meine Nachfrage,
ob ihnen nichts einfallen wiirde, kam die all-
gemeine Antwort: ,Einfallen schon, nur gibt
es das hier schon alles. Es ist alles super sol!”
Ich denke, das spricht fiir die hier gemachten
Ausfiihrungen!

26 EMMA steht fiir E-Mails Mit Arnold
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5. SELBSTHILFE

5.1. Gemeinsam sind wir
stark — Selbsthilfe unter
Eltern

DIPL. SOZIALARBEITERIN/-PADAGOGIN KATHRIN
WERSING/ACHIM DIEPES (BETROFFENER VATER)

»Rheuma hat immer die ganze Familie” —
dieser Satz hat fiir viele Familien mit ei-
nem rheumakranken Kind eine besonde-
re Bedeutung. Eine rheumatologische Er-
krankung verdndert das Leben, nicht nur
das des kranken Kindes, sondern sie hat
zudem Auswirkungen auf die Eltern, die
Geschwister und den Umgang mit den
Mitmenschen in Schule, Freizeit und Be-
ruf. Berichte Betroffener illustrieren die
Thematik:

,Nach der Diagnose und der ersten Liih-
mung haben wir dann versucht, Informatio-
nen iiber die Erkrankung und Hilfen zu be-
kommen. Ich wollte unbedingt mehr wissen.
Wie geht es anderen Kindern? Wir wollten
doch trotzdem eine Zukunft fiir unsere Toch-
ter, ja fiir die ganze Familie! Trotz der aus-
fiihrlichen Gespriche und Aufkldrungen der
Arzte war uns das Gesprich mit anderen El-
tern das Wichtigste. Hier hirten wir Erfah-
rungen und bekamen Informationen. Nur das
Zusammenspiel von Gespriichen mit Arzten,
Therapeuten und Eltern kann einem in sol-
cher Situation helfen.” C.F.

Was ist eigentlich Selbsthilfe?
Die Selbsthilfe spielt neben der professio-
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nellen Begleitung als Unterstiitzungsmog-
lichkeit eine wichtige Rolle. Von vielen
Betroffenen wird sie als sehr wichtig und
gewinnbringend eingeschétzt, gerade weil
»,man keinen Experten dazu braucht”, die
Hilfe nicht von aufien kommt und den
Betroffenen ,iibergestiilpt” wird. Viel-
mehr werden eigene Kraftreserven ent-
deckt und ausgeschopft.

Selbsthilfe ist ein uraltes und aus Sicht
vieler Menschen selbstverstindliches
Konzept. Jeder kennt sie aus der Familie
und dem Freundeskreis, wo man sich in
bestimmten Lebensabschnitten mit Men-



schen umgibt, die gerade die gleichen Er-
fahrungen machen, sei es bei der Ausbil-
dung, nach der Geburt eines Kindes oder
in Krisen- und Konfliktfdllen. Man hat
gleiche Themen, dhnliche Sorgen und
Note und auch die gleichen Freuden.

Im Gegensatz zur professionellen Hilfe
(z.B. eine psychotherapeutische Sitzung,
der Besuch einer Beratungsstelle oder ein
Arztbesuch) kntipft die Selbsthilfe nicht
an eine spezifische fachliche Ausbildung,
sondern vielmehr an persénliche Erfah-
rungen sowie praktische Kenntnisse und
Fertigkeiten an, die jeder Einzelne im Lau-
fe seines Lebens erworben hat.

,Die Probleme erscheinen in einem ande-
ren Licht, wenn die Sorgen und Néte mit an-
deren, ebenfalls Betroffenen, geteilt werden
konnen. Dabei kommt es nicht darauf an,
dass andere maglicherweise weniger oder
mehr betroffen sind als man selbst. Da jede
Form der Erkrankung unabhdingig von der
Schwere fiir den Betroffenen selbst schwer ge-
nug ist, ist es entscheidend, dass man offen
iiber seine eigenen Gefiihle, Hoffnungen und
Angste reden oder gar Schwiiche und Hilflo-
sigkeit zeigen kann, ohne dass man etwa ver-
lacht und zuriickgewiesen wird. AufSerdem
konnen Ldsungen fiir die eigenen Probleme
gefunden werden, indem man hilft, die Pro-
bleme anderer zu losen. Allein dieses Gefiihl,
mitzuhelfen, vielleicht sogar manche Dinge
aktiv gestalten zu konnen, trigt in hohem
Maf3e zur Problembewiiltigung bei. Durch all
dies wird es moglich, Hoffnung und damit
Kraft zu finden.” A.D.

Auch die organisierte Selbsthilfe, um die
es im Folgenden hauptsichlich geht,
kniipft an diesen Grundgedanken an:
Menschen in einer bestimmten Lebens-
situation und/oder Problemlage finden
sich zusammen, um gemeinsam Losungs-
wege zu finden, das Leben besser zu be-
wiltigen und das eigene Schicksal aktiv
mitzugestalten. Je nach Ausrichtung und
Zielen des Verbandes zdhlt auch die An-
regung und Durchsetzung politischer
und gesellschaftlicher Verdnderungen da-
zu.

Selbsthilfegruppen sind mittlerweile in al-
len Bereichen des gesundheitlichen und
sozialen Lebens anzutreffen.
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Oft bieten sie Veranstaltungen an, bei de-
nen die Krankheit mal nicht (Haupt-)
Thema ist, wo vielmehr das Beisammen-
sein und gemeinsame Aktivitdten im Vor-
dergrund stehen. Das trdgt dazu bei, dass
die Lebensfreude nicht zu kurz kommt.
Auch dies kann ein wertvoller Beitrag zu
einer wirksamen Therapie sein.

Selbsthilfe? Ach du Schreck!
Mit Selbsthilfe verbindet so mancher eher
weniger positive Aspekte. Ein selbst be-
troffener Vater beschreibt seine Erfahrun-
gen mit anderen Eltern rheumakranker
Kinder so:

,Mancher hatte verstindliche Bedenken,
sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliefien.
Nachdem man sich erst mal mit der Krank-
heit abgefunden hat, méchte man vielleicht
nicht weiter etwas davon héren. Es ist schon
schwer genug, mit seinem Schicksal zurecht
zu kommen oder man macht diese Dinge lie-
ber mit sich selbst aus oder es bleibt das Ge-
fiihl, das gehe doch niemanden etwas an. Die
Angst, iiber seine Gefiihle zu sprechen, gar
zusammenzubrechen, zu weinen, oder sich
albern zu fiihlen, hinderte so einige am Bei-
tritt in eine Selbsthilfegruppe. Andere fiihlen
sich in Gruppen sehr unsicher, sind schiich-
tern und stehen nicht gerne im Mittelpunkt.
Wieder andere befiirchten, einem geschlosse-
nen Gebilde beizutreten, wo Neue eher nicht
geduldet sind. Bei allen Bedenken wiire den-
noch zu iiberlegen, ob man nicht iiber seinen
Schatten springen sollte, um zumindest den
Versuch einer Kontaktaufnahme zu wagen.
Selbsthilfegruppen leben von ,,Neuen”, die be-
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reit sind, frischen Wind einzubringen, selbst
wenn es lediglich darum geht, zuzuhiren oder
einfach nur irgendwie mitzuhelfen.” A.D.

Selbsthilfe hat heute nichts mehr gemein
mit der alten Vorstellung einer Gruppe
von ,strickenden Leuten, die sich gegen-
seitig ihr Leid klagen”. So manche Selbst-
hilfegruppe hat Krankheiten tiberhaupt
erst einmal in der Offentlichkeit bekannt
gemacht und somit dafiir gesorgt, dass
z.B. Gelder fiir medizinische Forschung
ermoglicht wurden. Die Selbsthilfe hat
heute im gesellschaftlichen und politi-
schen Leben eine zunehmend anerkannte
Position eingenommen. Der Wert der
Selbsthilfe zeigt sich nicht zuletzt darin,
dass alle Krankenkassen vom Gesetzgeber
dazu verpflichtet sind, Selbsthilfeaktivita-
ten (finanziell) zu féordern. Auch ehren-
amtliches Engagement wird vor dem Hin-
tergrund zunehmend knapper Kassen
und Streichungen im Gesundheitswesen
immer wichtiger und von allen Gemein-
den gefordert und honoriert.

Selbsthilfe und Rheuma
Familien, die neu mit der rheumatologi-
schen Erkrankung eines Kindes konfron-
tiert sind, haben oft einen Berg von Fra-
gen vor sich, z.B.:

Warum gerade unser Kind?

Wie soll es die Krankheit ertragen?
Ist jemals eine Heilung in Aussicht?
Welche Therapien und Untersuchun-
gen sind noch notwendig?

Was wird uns die Zukunft bringen?



Diesen nur beispielhaft aufgefiihrten Fra-
gen konnten sicher noch eine Menge wei-
terer Fragen hinzugefiigt werden.

All diese Fragen wollen beantwortet wer-
den. Erste Ansprechpartner sind dabei die
Arzte, Schwestern, Physiotherapeuten etc.
Doch so gut wie diese Berufsgruppen
auch beraten und unterstiitzen mogen,
die personliche Betroffenheit konnen nur
andere Familien mit einem rheumakran-
ken Kind nachempfinden. Das Gefiihl,
mit der Krankheit und den Sorgen nicht
allein dazustehen, ist Gibrigens nicht nur
fir Eltern wichtig, sondern auch fiir das
rheumakranke Kind und die Geschwister-
kinder. Oft sind rheumakranke Kinder in

ihrem sozialen Umfeld Einzelkdampfer.
Stets aufs Neue miissen sie sich erkldren,
da immer noch eine grole Unwissenheit
vorherrscht. Andere betroffene Familien
zu kennen, verhilft allen Beteiligten zu ei-
nem besseren Verstdndnis und Umgang
mit der Krankheit.

In einer Selbsthilfegruppe lernt man neue
Menschen kennen und gewinnt so neue Freun-
de, die man oft zu Hause aufgrund der verdin-
derten Lebenssituation verliert. Die betroffe-
nen Kinder bekommen neue ,Rheuma-Freun-
de”, die in vielen Situationen wertvoll sind.
Geschwisterkinder lernen andere Geschwister-
kinder kennen, die die gleichen Probleme ha-
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ben und sich oft vernachlissigt fiihlen. Oft er-
reicht die Familie so eine ,neue” Frohlichkeit,
die es der ganzen Familie leichter macht, mit
der Situation umzugehen.” C.F.

So haben viele Menschen das Bediirfnis,
ihre Erfahrungen, Gefiihle und Erkennt-
nisse auszutauschen und organisieren
sich in Selbsthilfegruppen, wie im Falle
Kinderrheuma zum Beispiel im Bundes-
verband Kinderrheuma e.V.

Uber den Bundesverband

Der Bundesverband zur Foérderung und
Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter
Kinder und deren Familien e.V. in Senden-
horst ist eine Selbsthilfeorganisation, die
mittlerweile ca. 450 Familien umfasst. Es
besteht eine enge Kooperation mit dem St.
Josef-Stift Sendenhorst, wo auch der Verein
seinen Sitz und sein Familienbiiro hat.
Der Bundesverband und seine Mitglieder
wollen fiir und mit rheumakranken Kin-
dern und Jugendlichen eine bessere Zu-
kunft gestalten. Dafiir setzen sich der Vor-
stand und die Mitglieder bereits seit der
Grindung im Jahr 1990 ein und so wur-
den vor Ort in Sendenhorst wichtige Pro-
jekte zur psychosozialen Betreuung sowie
zur schulischen und beruflichen Integra-
tion rheumakranker Kinder und Jugend-
licher ins Leben gerufen.

Zwei Sozialarbeiterinnen sind hauptamt-
lich beim Bundesverband angestellt, ein
grofRer Teil der Arbeit wird jedoch von
den ehrenamtlichen Mitgliedern, insbe-
sondere vom Vorstand, iibernommen.
Der Bundesverband finanziert sich und
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seine Arbeit durch Spenden, Fordergelder
und Mitgliedsbeitréage.

Die chronische Erkrankung eines Kindes
verdndert, wie eingangs beschrieben, das
Leben sehr deutlich. Warum dann auch
nicht in Hinsicht Selbsthilfe einmal neue
Wege beschreiten? Wir vom Bundesver-
band freuen uns auf Sie!

5.2. Treffpunkte: Selbst-
hilfe vor Ort

DiPL. SOZIALARBEITERIN/-PADAGOGIN
KATHRIN WERSING

Treffpunkt-Kinderrheuma

Unter diesem Namen hat der Bundesver-
band Kinderrheuma e.V. im Januar 2009
wohnortnahe Selbsthilfegruppen ins Le-
ben gerufen. Die heimatnahe Vernetzung
war bereits lange ein Wunsch vieler Mit-
glieder, um auch zu Hause die Moglich-
keit zu haben, sich mit anderen betroffe-
nen Familien auszutauschen.

»Bei den Aufenthalten in der Klinik ha-
ben meine Tochter und ich den Kontakt mit
anderen ,Rheumis’ immer aufgesogen wie ein
Schwamm. Endlich mal nicht dauernd alles
erkldren zu miissen, ein Satz reichte schon
und die anderen wussten, wie es einem ging.
Und wenn man dann sah, was andere fiir ein
Piickchen zu tragen haben, bekamen die ei-
genen Probleme wieder eine ganz andere Re-
lation. Wie froh war ich da, als sich vor Ort
ein Treffpunkt griindete...” G.H.



Aufbau und Ziele der Treff-
punkte

Die Treffpunkte funktionieren nach dem
Prinzip der Hilfe zur Selbsthilfe, d. h. dem
Selbsthilfe-Gedanken entsprechend arbei-
ten die Treffpunkte autonom und werden
durch selbst betroffene Mitglieder geleitet
und gestaltet. Der Verein steht dabei mit
einer Treffpunkt-Koordinatorin als An-

sprechpartnerin zur Verfiigung. Den
Gruppen ist kein festes Programm vorge-
geben. Wie oft sich die Gruppen treffen
und was die Inhalte der Zusammenkiinfte
sind, bleibt den Treffpunkten dabei frei-
gestellt.

Bei den Treffen geht es vorrangig darum,
Informationen auszutauschen, sich ge-
genseitig zu unterstiitzen und Aufkldarung
iiber Kinderrheuma vor Ort zu organisie-
ren. Die Teilnahme an den Treffen ist vol-
lig unabhidngig von einer Mitgliedschaft
im Bundesverband - jeder der sich ein-
bringen mochte, ist gern gesehen.

Viele Treffpunkte haben bereits ein Hilfe-
netzwerk vor Ort gebildet. Sie tauschen
sich aus iiber Arzte und Therapeuten mit
Kinderrheuma-Erfahrung, organisieren
Reittherapie oder Schwimmstunden fiir ih-
re Kinder. Auch die Aufklirung der Offent-
lichkeit tiber Kinderrheuma und Spenden-
sammlung vor Ort ist vielen ein wichtiges
Anliegen und so finden regelmaflig Aktio-
nen, z.B. auf Gemeindefesten oder Sport-
veranstaltungen, statt. Den Ideen der
Gruppen sind dabei keine Grenzen gesetzt.

LJAuf dem letzten Gemeindefest haben wir
eine Tombola organisiert. Firmen, aber vor
allem viele Freunde und Bekannte, hatten
Preise gestiftet. Das war ein echter Erfolg und
wir waren stolz, wie viel wir mit unserer klei-
nen Gruppe gesammelt haben! Toll war auch,
dass wir an dem Tag mit so vielen Leuten
tiber Kinderrheuma ins Gesprdch kamen. Die
meisten hatten noch nie was davon gehort.
Den Tageserlos spendeten wir fiir die Klinik-
Clowns, die unsere Kinder in Sendenhorst so
lieben.” F. K.

Treffpunkt-Koordinatorin
Unterstiitzung erhalten die Treffpunkte
durch das Familienbiiro in Sendenhorst.
Bei allen Fragen zum Verein, zur Gestal-
tung der Treffen oder auch zu auftauchen-
den Problemen in den Gruppen kénnen
sie sich an die Treffpunkt-Koordinatorin
wenden.

Sie unterstiitzt die Gruppen schwerpunkt-
maflig als feste Ansprechpartnerin in al-
len Fragen zu Aufbau, Leitung und Mode-
ration der Gruppentreffen.
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Wenn schwierige Situationen und beson-
dere Herausforderungen bei den Grup-
pentreffen auftauchen, wird gemeinsam
nach Losungen gesucht.

Die Treffpunktleiter werden zusétzlich re-
gelmiflig zu unterschiedlichen Themen
geschult, wie Moderation, Organisation
und Spendenakquise.

Dabei sein und Mitmachen

Seit dem Beginn der Treffpunktarbeit
kommen bislang stetig neue Gruppen
bundesweit hinzu. Aktuelle Informatio-
nen iiber die Gruppen sind auf der Home-
page www.kinderrheuma.com zu finden.
Gibt es keinen Treffpunkt in Threr Ndhe —
dann griinden Sie doch einen!
Unterstiitzung erhalten Sie dabei im
Familienbiiro, Telefon: 02526 300-1175,
E-Mail: familienbuero@kinderrheuma.com

5.3. Selbsthilfe bei
Jugendlichen

DipL.-PSYCHOLOGE ARNOLD ILLHARDT

Vor ein paar Jahren habe ich eine bun-
desweite Online-Recherche bei den ver-
schiedenen Selbsthilfeorganisationen fiir
chronische Erkrankungen im Kindes-
und Jugendalter (z. B. Asthma, Neuroder-
mitis, Epilepsie usw.) durchgefiihrt. Mei-
ne Anfrage: Gibt es Selbsthilfegruppen
fiir Jugendliche? Die Ausbeute fiel sehr
erntichternd aus, denn viele Gruppen
verneinten meine Anfrage und gaben an,
dass dies auch sehr ungewodhnlich im Ju-
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gendalter sei. Positive Riickmeldung gab
es von der Rheuma-Liga, der Selbsthilfe-
organisation fiir Lupus Erythematodes
und unserem Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. Die Gruppe , Projekt Mucke-
fuck” habe ich seinerzeit selbst mit auf-
gebaut. Die im Erwachsenenbereich tibli-
chen Ortsverbdnde sucht man im Ju-
gendbereich vergeblich. Meist sind die
Gruppierungen iiberregional oder — wie
im Fall von Projekt Muckefuck - eng an
die Klinik (St. Josef-Stift Sendenhorst) an-
gebunden. Dass es eher kleine und weni-
ge Selbsthilfegruppen fiir junge Rheuma-
tiker gibt und hier das Alter der Mitglie-
der hédufig schon weit tiber dem von Ju-
gendlichen liegt, tiberrascht zunichst,
denn Nachfragen gibt es genug: VON
DEN ELTERN! Ich werde haufig per Tele-
fonat, per E-Mail oder im personlichen
Gesprdach von den betroffenen Eltern ge-
fragt, ob es wohnortnah Gruppen fiir
die/den an Rheuma erkrankte/n Toch-
ter/Sohn gibt. Hintergrund ist oft das Ver-
halten der Kinder, der Krankheit ableh-
nend gegeniiberzustehen oder sich in
Schweigen zu hiillen. Viele Eltern mei-
nen, dass sich der Sohn oder die Tochter
eher in einer Gruppe von gleichaltrigen
Betroffenen offnet. Die Jugendlichen
selbst — gemeint ist die Altersspanne von
14 bis ca. 19 Jahren - fragen so gut wie
nie nach solchen Angeboten. Erzadhlt
man ihnen davon, so reagieren sie oft
skeptisch bis ablehnend. In diesem Zu-
sammenhang fiel der Satz: ,Dann kann
ich mir ja gleich ein Schild in den Garten
stellen, dass ich Rheuma habe!“ Zudem



ist die Befiirchtung grof3, es wiirde dort
nur Uber die Erkrankung gesprochen!

Fur diese Einstellung gibt es sicherlich vie-
le Griinde, die z.T. mit altersspezifischen
Aspekten, z.T. aber auch mit zeitgeméaflen
Erscheinungen in der Jugendszene zu tun
haben. Wir leben in einer Zeit, in der man
lernt, auf sich selbst angewiesen und sich
am néchsten zu sein. Zudem haben sich
viele Freizeitbeschéftigungen (Fernsehen,
Video, Computerspiele usw.) entwickelt,
bei denen es nicht mehr auf das Zusam-

men-Etwas-Tun ankommt und bei denen
personliche Kontakte durch virtuelle
Kommunikation z.B. ICQ, Chatroom,
etc. ersetzt werden. Dies macht sich auch
in der allgemeinen Jugendszene bemerk-
bar, denn Organisationen wie Pfadfinder,
Jugendparteien oder Umweltgruppen bre-
chen immer mehr weg. Ausnahmen bil-
den die diversen Sportgruppen. Jugendli-
che, die an Aktivitdten mit (umwelt-) po-
litischem Hintergrund (Parteien, Amne-
sty, Greenpeace etc.) interessiert sind, wa-
ren immer schon eher rar oder sind dies
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in zunehmendem Mafe (Thema Politik-
verdrossenheit) geworden. Hinzu kommt
eine eindeutige Konsumhaltung vieler Ju-
gendlicher, die auch in der Freizeitbe-
schéftigung deutlich wird. Mit kreativen
Angeboten lassen sich immer weniger Ju-
gendliche vom Fernseher oder Computer
weglocken; lieber schaut man den hun-
dertfiinfzigsten Teil einer Serie und lasst
dort leben, anstatt es selbst zu tun! Ubri-
gens schauen sich dies viele Kinder und
Jugendliche von den Erwachsenen ab,
die, was ihren Medienkonsum anbetrifft,
keine guten Vorbilder sind. Denkt man an
Sendungen wie ,Big Brother”, , Deutsch-
land sucht den Superstar” oder dhnlich
gestrickte TV-Sequenzen, so wird deut-
lich, dass hier der Schwerpunkt auf , Her-
auswerfen” oder Siegen um jeden Preis ge-
legt wird. Da verwundert es nicht, dass ei-
ne Gruppe, bei der es um Austausch, In-
tegration, gemeinsame Aktivitit und
Gleichberechtigung geht, schnell als ,un-
cool” im Sinne von langweilig empfun-
den wird. Bei einer Selbsthilfegruppe mit-
zuwirken bedeutet, sich einzubringen,
kreativ und aktiv zu sein. Es bedeutet
auch, die Passivitdat hinter sich zu lassen
und etwas fiir andere zu tun! Das ist nicht
jedermann’s Sache.

Bei vielen jugendlichen Aktivisten, die an
vorderster Stelle in Selbsthilfegruppen
mitmischen, zeigt es sich, dass wir es hier
mit besonderen Jugendlichen zu tun ha-
ben. Oftmals sind sie noch in anderen
Gruppen aktiv oder haben auch in der
Schule Positionen wie Klassensprecher,
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Streitschlichter usw. inne. Sie besitzen
hdufig eine hohe Sensibilitdt, soziale
Kompetenz und Teamfdhigkeit und sind
in hohem Mafle begeisterungsfdhig. Lei-
der haben es ,schwachere” Gruppenmit-
glieder, die eine solche Selbsthilfegruppe
ausprobieren wollen, oft schwer, mit der
Begeisterung der anderen mitzuhalten
und erscheinen nach dem Erstkontakt nie
wieder. Allerdings habe ich auch sehr po-
sitive Entwicklungen erlebt: Die Selbsthil-
fegruppe wird als eine Art Sprungbrett ge-
nutzt, auf dem man sich ausprobieren
kann, bis man selbst gentigend Selbststidn-
digkeit etc. besitzt oder man sich , freige-
schwommen” hat.

Dass es in unserem Bereich so wenig
Selbsthilfegruppen fiir Jugendliche gibt
bzw. die existierenden so wenig genutzt
werden, hat aber auch mit der Krankheit
selbst zu tun. Betrachtet man den Phasen-
verlauf der Krankheitsbewdltigung, der
durch die aufeinander folgenden Phasen
Schock, Verdringung, Emotionen, Han-
deln und Annehmen der Erkrankung de-
finiert wird, so findet man viele Jugendli-
che iiber einen langen Zeitraum in dem
Verarbeitungsabschnitt der Verdrdngung
und Verleugnung: Man mdochte so normal
wie moglich sein und tut am liebsten so,
als wiirde eine Krankheit gar nicht existie-
ren. Fir viele Betroffene ist dies auch eine
Art Uberlebensstrategie, da in vielen Schu-
len dem Anders- oder Kranksein mit Mob-
bing und Ausgrenzung begegnet wird.
Beim Mitwirken in einer Selbsthilfegruppe
wiirde man also genau den Aspekt, den



man so gerne von sich abspalten wiirde,
in den Vordergrund stellen.

In meiner langjdhrigen Arbeit mit rheu-
makranken Jugendlichen lassen sich aber
dennoch Aspekte und Aktivitdten erken-
nen, die man im weiteren Sinn als Selbst-
hilfe bezeichnen koénnte. Dies ist zu-
ndchst der Klinikaufenthalt selbst. Hier
trifft man Gleichaltrige, die ebenfalls an
einer rheumatischen Erkrankung leiden
und es entwickeln sich Gespriache tiber
die Krankheit, die Therapie und den Um-
gang damit. Selbst bei jungen Patienten,
die von den Eltern als vollig zurtickgezo-

gen und verschlossen beschrieben werden
(,Unsere Tochter spricht nie mit uns iiber
ihre Krankheit!“), lassen sich diese Ten-
denzen erkennen. Es ist z. B. etwas ande-
res, ob man von den Eltern etwas beziig-
lich der Krankheit erklart bekommt, oder
ob dies durch Mitpatienten geschieht. In
Sendenhorst versuchen wir gemeinsam
mit den psychosozialen Mitarbeitern tiber
Gesprachsgruppen oder altersspezifische
Patientenschulungen den Gedanken der
Selbsthilfe anzukurbeln. Ein hilfreiches
Gesprdch kann aber auch vollig unkom-
pliziert ,von Bett zu Bett” gefiihrt werden.
In einer Klinik, in der man andere Betrof-
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fene trifft, entfalten sich Mechanismen,
die zu Hause oder bei Patienten, die ledig-
lich ambulant betreut werden, gar nicht
moglich sind.

Obschon die Selbsthilfe ihre Bedeutung
davon ableitet, dass sie aus einer gleich-
berechtigten Gruppe ohne ,Chef” be-
steht, ist es gerade bei Jugendlichen wich-
tig, Leitungsstrukturen vorzugeben. In
der Regel sind viele Jugendliche noch
nicht in der Lage, selbstbestimmt eine
Gruppe aufrechtzuerhalten. Allein der Or-
ganisationsaufwand wiirde sie tberfor-
dern. Daher ist es fiir jugendliche Selbst-
hilfegruppen wichtig, ihnen erwachsene
Starthelfer durch Pddagogen oder Psycho-
logen an die Seite zu stellen, und Veran-
staltungen anzubieten, in denen Jugend-
liche den Selbsthilfeaspekt leben kdnnen.
Der Rahmen wird dabei professionell vor-
gegeben, aber die Teilnehmer haben ge-
niigend Gelegenheiten, sich ohne Mode-
ration auszutauschen.

Selbsthilfe bei Jugendlichen kann aber
auch tiber das Internet und hier tiber Fo-
ren oder Chatrooms stattfinden. Wichtig
ist, dass solche Foren durch ,Profis“ be-
gleitet werden. Denn nicht alles, was dort
,verhackstiickt” wird, ist hilfreich bei
einer positiven Krankheitsbewdltigung.
Wenn Betroffene Angst schiiren oder fal-
sche Informationen weitergeben, kann
dies eher destruktive Wirkung auf den
Umgang mit der Krankheit haben. Es ist
wichtig, die Moderatoren zu schulen, wie
es z.B. von der Rheuma-Liga schon lange
praktiziert wird.
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Zusammengefasst ldsst sich also sagen:
Selbsthilfe bei Jugendlichen gibt es, doch
oftmals findet sie eher im versteckten
Rahmen statt. Hier liegt eine grofie Auf-
gabe des Gesundheitssystems, diesen Ge-
danken voranzutreiben und zu untersttit-
zen. Dies bedeutet z.B., dass es in jeder
Einrichtung Sozialarbeiter, Pddagogen
oder Psychologen geben miisste, die
durch konstruktive und kreative ,Fremd-
hilfe“ die Jugendlichen zu ,Selbsthilfe-
aktivitdten” animieren konnten.



6. GLOSSAR

Abwehrsystem

Um den Korper vor Infektionen durch
ungebetene Giste wie Bakterien zu be-
schiitzen, besitzt jeder Mensch von Ge-
burt an ein ausgekliigeltes System. Es be-
steht aus spezialisierten Blutbestandteilen
und bestimmten Eiweifien. Spezielle Zel-
len erlernen im Laufe der frithen Kindheit
bestimmte Abwehrfunktionen. Zur Ab-
wehr gehoren z. B. sogenannte Fresszellen
(Makrophagen) und Lymphzellen (Lym-
phozyten). Wihrend die Makrophagen
zur schnellen Eingreiftruppe zdhlen, be-
sitzen die Lymphozyten unterschiedliche
Informationen, z. B. nach Kontakt mit Er-
regern oder Impfungen. Sie sind fiir die
Steuerung des Immunsystems sehr wich-

tig.

Antibiotika

Medikamente, die sich speziell gegen Bak-
terien richten und ihr Wachstum verhin-
dern.

Augenuntersuchung

Der Augenarzt fiihrt eine Untersuchung
an der Spaltlampe durch, um eine Regen-
bogenhautentziindung in der vorderen
Augenkammer zu erkennen. Bei einer sol-
chen Augenerkrankung kann es zu einer
Vermehrung von Entziindungszellen und
-eiweifien mit Triibung der Fliissigkeit in
der vorderen Augenkammer kommen.

Autoimmunerkrankung

Bei dem korpereigenen Immunsystem
(Abwehrsystem des Korpers) ist die Regu-
lation durch die Erkrankung gestort. Hier-
bei kommt es zu einer tberschieflenden
Reaktion der Korperabwehr, bei der auch
korpereigene Strukturen wie die Gelenk-
innenhaut entziindliche Verdnderungen
zeigen.

Basismedikament oder Basis-
therapeutika

Im Arztejargon werden lang wirksame
Rheumamedikamente so bezeichnet, die
ihre Wirkung erst nach Wochen und Mo-
naten entfalten und auf das Abwehr-
system bremsend wirken. Hierdurch kann
die Krankheitsaktivitdt der Entziindung
verringert werden.

Biologica

Dabei handelt es sich um eine neuere Art
von Prédparaten. Die Bezeichnung Biologi-
ca bezieht sich dabei zum einen auf den
Wirkmechanismus (man weif$ exakt, wo
diese Substanzen biologisch eingreifen),
zum anderen auf ihre Produktion (sie
werden nicht wie bei Medikamenten
sonst tblich chemisch hergestellt, son-
dern es handelt sich dabei um Eiweif3stof-
fe, die produziert werden).
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BSG-Blutkérperchensenkungs-
geschwindigkeit

Labortest, bei dem die Stiarke der Entziin-
dung in den letzten Monaten der Erkran-
kung gemessen wird. Traditionelle Labor-
untersuchung, die auch gerne von Haus-
arzten durchgefiihrt wird.

Chronische Erkrankung
Bezeichnet einen hartnédckigen Verlauf
mit fortbestehender Entziindungsaktivi-
tiat iber mindestens 6 Wochen, oft aber
auch tiber viele Monate: Gelegentlich
wird damit auch verbunden, dass Krank-
heit nicht heilbar ist. Dies ist streng ge-
nommen jedoch nicht gemeint, da der
Langzeitverlauf mit dem Fremdwort Pro-
gnose bezeichnet wird.

Cortison

Korpereigenes Hormon aus der Nebennie-
re, das lebenswichtig ist. Der Mensch pro-
duziert tdglich etwa 40 mg Cortison, um
den Tag/Nachtrhythmus und einige le-
benswichtige Funktionen aufrecht zu er-
halten. Wurde vor mehr als 50 Jahren
chemisch hergestellt und ist eines der
wichtigsten Medikamente gegen Entziin-
dungen, auch Notfallmedikament bei
Schockzustdnden. Aufgrund seiner Ne-
benwirkungen bei unkontrollierter An-
wendung oft in Laienkreisen sehr umstrit-
ten, in den Handen von Spezialisten je-
doch extrem hilfreich. Kann auch ortlich
gegen Augen- oder Gelenkentziindungen
angewandt werden.
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Cortisonstof3

Infusion mit Cortison in hoher Dosis un-
ter Uberwachung der Herz-/Kreislauffunk-
tionen in einer medizinischen Einrich-
tung. Hilft bei akuten Schiiben schwerer
entziindlicher Erkrankungen, unter Um-
stinden zur Uberbriickung einer Akutsi-
tuation mit hoher Entziindungsaktivitat.

Dermatomyositis

Es handelt sich um eine Autoimmun-
erkrankung, die sich vorwiegend an der
Haut und Muskulatur abspielt. Das Kklini-
sche Bild zeigt eine schwere Entziindung
der Muskulatur mit Muskelschwiche, un-
ter Umstdnden mit Unfdhigkeit zu Gehen
und eine lila-rotliche Gesichtsfarbung mit
entziindlich verdnderter Haut. Die Krank-
heit kann auch an inneren Organen ver-
laufen und bendtigt eine lang dauernde
Therapie.

Diagnose

Mit Diagnose bezeichnen Arzte die ge-
naue Krankheitsbezeichnung. Die Dia-
gnose ist fiir die Planung der Behandlung
entscheidend. Meist sind vor der Diagno-
se eine intensive Befragung des Patienten
(Anamnese), eine genaue korperliche Un-
tersuchung der inneren Organe und Ge-
lenke, Laboruntersuchungen und techni-
sche Untersuchungen wie Ultraschall,
Rontgen u.s.w. erforderlich. Mit der Dia-
gnose werden stationdre Behandlungskos-
ten mit der Krankenkasse verrechnet. Die
Diagnose ist auch entscheidend fiir die
Einschatzung der Erkrankung durch Sozi-
alversicherungstrdger und Versorgungs-



amter. Der Krankheitsverlauf ist jedoch
bei gleichen Diagnosen oft sehr unter-
schiedlich, so dass von der Diagnose
nicht immer auf die Schwere der Erkran-
kung geschlossen werden kann.

EKG

Elektrokardiogramm. Standarddiagnostik
fiir die Beurteilung des Herzmuskels. An-
hand des EKGs wird die Erregung des
Herzmuskels durch das Reizleitungssys-
tem, ferner die Durchblutung des Herz-
muskels und anschlief}ende Erholung be-
urteilt. Bei Herzbeutelergiissen ist die
Stromkurve deutlich abgeschwicht, so
dass diese auch im EKG gesehen werden
konnen.

Enbrel

Enbrel oder chemisch Etanercept ist ein
neues Medikament gegen rheumatische
Entziindungen. Es handelt sich um einen
spezifischen Hemmstoff eines Entziin-
dungseiweifles, des sogenannten Tumor-
Nekrose-Faktor [TNF] a. Dieses Entziin-
dungseiweify wird im grofien Umfang bei
Entziindungen als Botenstoff produziert
und fordert diese Entziindungen. Mit ei-
nem spezifischen Blocker, der 1 bis 2 x
pro Woche gespritzt werden kann, ist es
moglich, die Aktivitdt dieses Eiweif3es
deutlich zu reduzieren und somit die Ent-
ziindung zur Ruhe zu bringen.

Endoxantherapie

Endoxan (Cyclophosphamid) ist ein Me-
dikament, das bei schwersten Entziindun-
gen des Immunsystems eingesetzt wird.

Zum Beispiel werden Nierenbeteiligungen
bei systemischen Autoimmunerkrankun-
gen in der akuten Phase durch Endoxa-
ninfusionen behandelt. Endoxan wird
auch bei Krebserkrankungen von Kindern
und Erwachsenen eingesetzt. Da es Eiwei-
B¢ und Zellen verdndert, moglicherweise
auch die Zellen des Erbgutes schadigen
kann, sollte die Entscheidung iiber diese
Therapie nur in Abstimmung eines spe-
zialisierten Arzteteams erfolgen und sehr
engmaschig tiberwacht werden.

Ergotherapie

Mit Ergotherapie bezeichnet man ein um-
fangreiches Tatigkeitsspektrum, das in
Rheumakliniken oft angeboten wird. Ei-
gentlich hei3t Ergotherapie Beschaifti-
gungstherapie. In der Anwendung auf
rheumatische Erkrankungen werden
Hilfsmittel angefertigt, die Achsenfehl-
stellungen korrigieren, eine Wachstums-
lenkung entziindeter Gelenke ermogli-
chen, Gelenkfehlstellungen grofier und
kleiner Gelenke verbessern. Dariiber hin-
aus werden in der Ergotherapie funktio-
nelle Behandlungen der Hand- und Fin-
gergelenke durchgefiihrt, Gelenkschutz-
informationen gegeben und auch Situa-
tionen des hduslichen Umfeldes des
Rheumatikers analysiert und verbessert.
Dabei konnen Stiftverdickungen, Griff-
verdickungen und Anziehhilfen den All-
tag mit Rheuma erleichtern, auch kann
der Wohnraum entsprechend der rheu-
matischen Erkrankung umgestaltet wer-
den. Schlieflich beschiftigt sich die Ergo-
therapie auch mit beruflichen Aspekten
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und der ergonomischen Gestaltung des
Arbeitsplatzes.

Exanthem

Mit Exanthem bezeichnet man einen
Ausschlag an der Haut, der durch Entziin-
dung des Blutgefdlsystems oder auch
durch Infektionskrankheiten entstehen
kann. Bei Autoimmunerkrankungen sind
die Ausschldge manchmal sehr hilfreich
zur Einordnung der Erkrankung. So gibt
es z.B. den Schmetterlingsausschlag bei
der Schmetterlingsflechte, die lila Verfar-
bung um die Augen bei der Dermatomyo-
sitis, die Rotungen im Nagelbettbereich
und an Belastungsstellen des Korpers bei
der Dermatomyositis, die schlechte
Durchblutung der Finger- und Zehenend-
glieder bei der Sklerodermie und die
Schuppenbildung der Haut mit rotem
Kranz unter der Schuppe bei Schuppen-
flechte (Psoriasis). Bei Infektionskrankhei-
ten (Masern, Roteln, Windpocken) gibt es
typische Exantheme.

Humira

Humira oder Adalimumab ist auch ein
neues Medikament gegen rheumatische
Entziindungen. Es handelt sich um einen
spezifischen Hemmstoff eines Entziin-
dungseiweifles, des sogenannten Tumor-
Nekrose-Faktor [TNF] a. Dieses Entziin-
dungseiweif wird im grofien Umfang bei
Entziindungen als Botenstoff produziert
und unterhdlt diese Entziindungen. Mit
diesem spezifischen Blocker, der alle zwei
Wochen gespritzt werden kann, ist es
moglich, die Aktivitdt dieses Eiweifes
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deutlich zu reduzieren und somit die Ent-
ziindung zur Ruhe zu bringen. Es scheint
auch bei schweren Entziindungen des Au-
ges wirksam zu sein, die bei Rheuma auf-
treten kdnnen.

Idiopathisch

Idiopathisch im Zusammenhang mit ei-
ner Krankheit bedeutet, dass es keine fass-
bare Ursache fiir die Entstehung gibt bzw.
die eigentliche Ursache der Erkrankung
unbekannt ist.

Immunsuppressiva

Sammelbegriff fiir Medikamente, die das
Immunsystem in seiner Funktion kon-
trollieren. Hierbei handelt es sich um
zahlreiche Substanzen, wie Methotrexat,
Azathioprin und andere. Das Immunsys-
tem ist aufgrund der entziindlichen Er-
krankung tibereifrig und greift korperei-
gene Strukturen an. Die Immunsuppres-
siva regulieren diese tiberschiefiende Re-
aktion und helfen so zur Krankheitskon-
trolle.

Immunsystem

Mit Immunsystem bezeichnet man das
korpereigene Abwehrsystem, welches aus
einem angeborenen und erworbenen Ab-
wehrsystem besteht. Beide Systeme arbei-
ten in guter Koordination zusammen. Das
erworbene Abwehrsystem wird in den ers-
ten Lebensjahren trainiert. Bestimmte
Zellen (Lymphozyten) erhalten durch
Impfungen, Infektionen und Training im
Korper spezielle Abwehrinformationen,
die sie an nachfolgende Zellgenerationen



weitergeben. Hierdurch ist eine schnellere
Korperabwehr bei Infektionen moglich,
auch eine Regulation des Immunsystems
bei Storungen von innen und aufen.

Imurek

Imurek oder Azathioprin ist ein &lteres,
seit mehr als 40 Jahren bekanntes Medi-
kament zu langfristigen Kontrollen von
Entztindungen des Immunsystems. Es
wird bei hartnédckigen Verldufen von Ent-
ziindungen eingesetzt und durch regel-
maflige Blutkontrollen iiberwacht.

Infusion

Mit Infusionen bezeichnet man die Ver-
abreichung von Medikamenten oder Fliis-
sigkeiten tiber ein Hohlraumsystem und
eine Nadel, die mit einem Kkleinen Plastik-
schlauch in der Vene (Blutader) eines Pa-
tienten untergebracht ist. Infusionen die-
nen zur Gabe von Medikamenten, auch
zum Flissigkeitsersatz bei schweren
Durchfillen. Klassischerweise werden An-
tibiotika, Immunsuppressiva und hoch-
dosiertes Cortison iiber Infusionen verab-
reicht.

lontophorese

Mit Iontophorese bezeichnet man eine
Elektrotherapie, die in physikalischen
Therapieabteilungen oder bei Orthopd-
den angeboten wird. Man benutzt Elek-
trotherapie bei oberflachlichen Entziin-
dungen von Sehnen, Schleimbeuteln und
hierdurch bedingten Schmerzen. Zur Be-
handlung akuter Gelenkentziindungen
ist die Elektrotherapie ungeeignet.

Iridozyklitis

Mit Iridozyklitis oder auch Regenbogen-
hautentziindung bezeichnet man eine
speziell bei Rheumapatienten auftretende
schwere Augenentziindung, die unbe-
merkt zu nicht rtickbildungsfahigen Seh-
storungen oder Erblindung fiihren kann.
Die Regenbogenhautentziindung kann
nur durch regelméafige Kontrollen durch
den Augenarzt entdeckt werden. Die Be-
handlung einer Regenbogenhautentziin-
dung erfolgt u. a. mit cortisonhaltigen Au-
gentropfen. Komplikationen wie Lin-
sentritbung, Druckerhéhung der Augen
und Hornhauttriibung kénnen bei einer
Regenbogenhautentziindung
men.

vorkom-

Juvenil
Mit Juvenil bezeichnet man Erkrankun-
gen, die bei Kindern und Jugendlichen
vorkommen. Als Altersgrenze gilt, dass
die Erkrankung vor dem 16. Lebensjahr
beginnt.

Kaltekammer

Mit Kiltekammer ist eine Therapieform
bezeichnet, wo ein starker Kiltereiz zu ei-
ner Beeinflussung von Schmerzen und
Entziindungen fiihrt. Kdltekammern wer-
den mit Temperaturen bis -120°C betrie-
ben. Patienten bereiten sich durch ent-
sprechende Kleidung, Schutz der Ohren,
Héande und Fifie auf den Besuch in der
Kéaltekammer vor. Unter Anleitung kon-
nen sie bis zu 3 Minuten in der Kélte ver-
bringen und erleben hiufig eine deutlich
verbesserte Beweglichkeit der Gelenke.
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Kaltetherapie/Kryotherapie

Mit Kiltetherapie bezeichnet man die Ge-
samtheit der Kidlteanwendungen wie Kal-
tekammer, Gabe von Ortlichem Eis, als Ei-
spacks, als Kithlpacks, Eis am Stiel, Kalt-
luft, Eisumschldge usw. Die Kédltebehand-
lung fiithrt zu einer verringerten Aktivitat
von Eiweiflen im Entziindungsgewebe.
Wird die Therapie zu kurz angewendet,
kommt es in der Folge zu einer raschen
Wiedererwdrmung des Gewebes. Die Kélte-
therapie sollte unter fachkundiger An-
wendung durchgefiihrt werden.

Kardiologische Kontrolle

Mit kardiologischer Kontrolle ist eine Un-
tersuchung bei einem Herzspezialisten ge-
meint. Bestimmte rheumatische Erkran-
kungen konnen auch das Herz betreffen,
insbesondere die systemischen Erkran-
kungen und das rheumatische Fieber. Der
Herzspezialist fithrt durch EKG und Ultra-
schalluntersuchung (Echokardiographie)
eine umfassende Beurteilung der Herz-
hohlen, der Herzmuskulatur und der
Herzauflenhaut durch. So koénnen ent-
zlindliche Stérungen mit Fliissigkeitsan-
sammlung im Herzbeutel, Verdanderungen
der Herzmuskulatur, Erweiterungen der
Herzkranzgefafle oder Storungen des Reiz-
leitungssystem des Herzens erkannt wer-
den.

Kieferorthopddische Kontrolle
Auch die Kiefergelenke konnen im Rah-
men der rheumatischen Entziindung er-
kranken. Dies fallt hdufig durch asymme-
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trische Mundoéffnung, unter Umstdnden
auch Gesichtasymmetrie oder Knirschen
mit den Zihnen bei Mundoffnung oder
beim Beifden auf. Spezielle Zahnirzte (Kie-
ferorthopdden) fithren eine Untersu-
chung der Kiefergelenke, der Muskulatur,
der Gesichtssymmetrie und des Zahn-
schlusses durch. Der Befall der Kieferge-
lenke ist manchmal versteckt und wenig
auffillig. Daher sollten Kiefergelenke re-
gelmifig mit untersucht werden.

Kollagenosen

Sammelbegriff fiir entziindliche Erkran-
kungen des Rheumas mit Beteiligungen
der inneren Organe. Frither dachte man,
dass die Erkrankungen an einer Storung
in den Bindegewebsstrukturen (Kollagen)
liegen, daher veralteter Sammelbegriff
Kollagenose. Hierunter zusammengefasst
werden die Erkrankungen wie syste-
mischer Lupus erythematodes, Dermato-
myositis, Sklerodermie, Mischkollageno-
sen und andere. Allgemein gelten Kolla-
genosen als schwere rheumatische Er-
krankungen, die einen hohen Therapie-
bedarf haben.

Krankengymnastik = Physio-
therapie

Wichtige Behandlung rheumakranker
Menschen zur Verbesserung der Gelenk-
beweglichkeit. Die Krankengymnastik hat
je nach Aktivitdt der Entztindung einen
stufenweisen Ablauf, zunédchst mit passi-
vem Durchbewegen der Gelenke unter
mildem Zug, spiter mit aktiven Ubungen
und Muskelkrdftigung sowie Verbesse-



rung der Koordination und der Bewe-
gungsabldufe. Eine intensive Kranken-
gymnastik sollte bei jeder entziindlich-
rheumatischen Erkrankung erfolgen, ein-
zelne Ubungen kénnen von Eltern erlernt
werden. Die hdusliche Weiterbehandlung
ist ein entscheidender Schritt fiir die Ver-
besserung der Langzeitergebnisse.

Lungenfunktionsprifung
(LUFU)

Die rheumatischen Entziindungen kon-
nen auch die Lungenfunktion verdndern.
Dies ist gliicklicherweise selten der Fall. Es
wird vermutet, dass bestimmte Medika-
mente auch Funktionsstorungen an der
Lunge hervorrufen konnen. Daher erfol-
gen regelmafige Lungenfunktionsprifun-
gen. Diese Nebenwirkung der Medika-
mente ist gliicklicherweise im Kindesalter
sehr selten.

Methotrexat (MTX)

Haufigstes und standardmaéfig eingesetz-
tes Rheumamedikament. Das Medika-
ment hat sich in den letzten 20 Jahren als
sehr erfolgreich erwiesen und wird welt-
weit zur Langzeittherapie rheumatischer
Erkrankungen eingesetzt. Es besitzt einen
hohen Stellenwert und kann mit zahlrei-
chen Medikamenten kombiniert werden.
Allerdings ist die Langzeitvertraglichkeit
gelegentlich durch Ubelkeit, erhéhte Le-
berwerte und fehlende Akzeptanz auf-
grund dieser Nebenwirkungen einge-
schréankt.

Morbus Crohn

Morbus Crohn ist eine chronische, schub-
weise auftretende Darmentziindung. Die-
se kann auch mit Gelenkentziindungen
einhergehen oder erst im Verlauf einer
rheumatischen Entziindung auftreten.

Morbus Still

Mit Morbus Still oder Systemische juveni-
le idiopathische Arthritis wird eine schwe-
re Rheumaform im Kindes- und Jugend-
alter bezeichnet, bei der es zu Flecken, Fie-
berschiiben und im weiteren Verlauf zu
einer Gelenkbeteiligung kommen kann.
Anfangs ist der Morbus Still mit einer In-
fektionskrankheit zu verwechseln und
verlduft oft mit Fieber. Im Langzeitverlauf
stehen die Gelenkbeteiligungen stark im
Vordergrund. Aufgrund der hohen Krank-
heits- und Entziindungsaktivitit in den
Laborwerten bendotigt der Morbus Still ei-
ne besonders intensive Behandlung.
Heutzutage grenzt man den Morbus Still,
der nach einem alten englischen Arzt (Ge-
orge Frederick Still) benannt ist, von an-
deren Storungen des angeborenen Im-
munsystems (Autoinflammatorische Syn-
drome) ab, die zum Teil durch genetische
Untersuchungen nachgewiesen werden
kénnen und mit Fieberschiiben und Aus-
schldgen verlaufen.

MRT (Magnetresonanztomo-
grafie)

Ein bildgebendes Untersuchungsverfah-
ren, das in einem starken Magnetfeld er-
folgt (ohne Rontgenstrahlen). Es wird
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auch Kernspintomografie genannt. Hier-
bei konnen Knorpel, Knochen, Fliissig-
keitseinlagerungen in Knochen und Ge-
webe, vermehrte Durchblutung (nach Ga-
be von Kontrastmittel) gut untersucht
werden. Dies ist wichtig zur Beurteilung
des Ausmafles der Entziindung, aber auch
zur Abgrenzung von anderen Erkrankun-
gen. Einige Gelenke wie die Beckenfugen-
gelenke sind am besten durch diese Un-
tersuchung zu beurteilen.

Nephrotisches Syndrom

Hiermit ist eine spezielle Krankheitsaus-
prdagung an der Niere gemeint. Diese tritt
vorwiegend beim systemischen Lupus
Erythematodes (der Schmetterlingsflech-
te) auf und ist ein Zeichen fiir einen un-
glinstigen Verlauf. Es kommt zu einer ver-
starkten Fiweiflausscheidung aus der Nie-
re sowie zu Wassereinlagerungen vorwie-
gend in den Beinen (Odeme). Beim Auf-
treten eines nephrotischen Syndroms ist
der Nierenspezialist fiir Kinder und Ju-
gendliche hinzuzuziehen. Man bendotigt
eine Probeentnahme aus der Niere zur
Festlegung einer intensiven immun-
suppressiven Behandlung.

Oligoarthritis

Héaufigste Manifestation einer Gelenker-
krankung bei Kindern und Jugendlichen.
Der Begriff , Oligoarthritis” meint, dass
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung 1 bis
4 Gelenke betroffen sind. Die Oligoarthri-
tis tritt hdufig bereits im Kleinkindalter
auf. Oft ist sie asymmetrisch (d.h. nicht
auf beiden Korperseiten gleichzeitig auf-
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tretend), betrifft vorwiegend Knie-,
Sprung- sowie Handgelenke. Theoretisch
konnen jedoch im Langzeitverlauf alle
Gelenke von dieser Form betroffen sein.
Der Langzeitverlauf wird ungtinstiger be-
urteilt, wenn nach mehr als 6 Monaten
Krankheitsverlauf mehr als 5 Gelenke ent-
ziindet sind. In diesem Fall bezeichnet
man die Erkrankung als ,,extended Oligo-
arthritis”.

Orthopade

Facharzt fiir den Bewegungsapparat mit
operativem Schwerpunkt. In der Praxis se-
hen Orthopédden oft auch Kinder mit ent-
ziindlich-rheumatischen Erkrankungen
und sind gebeten, eng mit Kinderrheuma-
tologen zusammenzuarbeiten. Achsen-
fehlstellungen, moglicherweise auch Wir-
belsdulenverkrimmungen, werden von
Orthopédden héufig behandelt.

Panuveitis

Mit Uvea ist die Aderhaut des Auges ge-
meint. Die Uvea ist meistens bei einer Au-
genbeteiligung der rheumatischen Er-
krankung Sitz der Entziindung. Ist die
Aderhaut im gesamten Auge betroffen,
bezeichnet man dies als Panuveitis. Hiu-
figer ist jedoch eine Entziindung im vor-
deren Abschnitt des Auges, die als Uveitis
anterior bezeichnet wird.

Patientenschulung

Standardisiertes Programm fiir Patienten,
in dem man in mehreren Lernschritten
etwas iiber die rheumatische Erkrankung,
Medikamente, Physiotherapie, Ergothera-



pie, Krankheitsbewdltigung, sozialmedizi-
nische Fragen, Rheuma und Schule sowie
Berufswahl erfdahrt. Patientenschulung
macht hdufig viel Spafs. Man lernt in der
Gruppe spielerisch die Krankheitsauspra-
gungen und eine bessere Bewaltigung der
Erkrankung kennen.

Physiotherapie
siehe Krankengymnastik

Polyarthritis

Mit Polyarthritis wird eine Entziindung
an vielen Gelenken bereits zu Beginn der
Erkrankung bezeichnet. Die Polyarthritis
ist in der Regel symmetrisch (d. h. auf bei-
den Korperseiten dhnlich vorhanden), be-
trifft grofle und auch kleine Gelenke,
schwerpunktmdfiig auch die Finger- und
Zehengelenke. Eine Polyarthritis deutet
auf einen schwereren Verlauf der rheuma-
tischen Erkrankung hin und benétigt eine
intensive Therapie.

Psoriasisarthritis

Mit Psoriasis bezeichnet man eine Haut-
krankheit, die sogenannte Schuppen-
flechte. Bei dieser Hautkrankheit kommt
es auch hdufiger zu entziindlichen Ge-
lenkbeteiligungen, namlich bei ca. 10 bis
20 % der Patienten. Die entziindliche Ge-
lenkbeteiligung bei der Schuppenflechte
nennt man Psoriasisarthritis. Typisch ist
der Befall mehrerer Gelenke in einem
Strahl, z.B. aller 3 Gelenke eines Fingers
oder einer Zehe. Dieses wird auch als
Waurstfinger oder Wurstzehe (Daktylitis)
bezeichnet. Die Aktivitat der Gelenk-

entztindung muss nicht mit der Aktivitit
der Schuppenflechte einhergehen. Die
Schuppenflechte ist oft versteckt am
Haaransatz, am Nabel oder an den Nageln
vorhanden.

Punktion

Mit Punktion bezeichnet man die Be-
handlung eines Gelenkes, das entziind-
lich verdndert ist. Bei der Punktion wird
das Gelenk mit einer Injektionsnadel
punktiert, d. h. der Innenraum des Gelen-
kes wird unter keimfreien Verhiltnissen
mit der Nadel erreicht. Man kann dann
Gelenkflissigkeit fiir eine Untersuchung
abziehen. In aller Regel wird man auch
ein Cortisonprdparat in das entziindete
Gelenk spritzen und das Gelenk anschlie-
Bend fiir 24 Stunden nicht belasten. Das
Einspritzen des Medikamentes (Gelenk-
injektion) ist fiir eine Verbesserung der
Entziindung der entscheidende Schritt.

Rheuma

Rheuma heifst ,flieBender Schmerz“ und
bezeichnet einen Zustand, in dem sich
Gelenke bei einer Gelenkentziindung be-
finden. Begriffe wie Morgensteifigkeit,
Anlaufschmerzen, Wetterfiihligkeit ma-
chen deutlich, dass die Gelenke zu be-
stimmten Zeitpunkten besonders weh
tun, ndmlich nach einer Ruhephase.
Rheuma kann zu bestimmten Jahreszei-
ten vermehrt auftreten, bei nass-kaltem
Wetter schmerzen die Gelenke haufig
mehr. Rheuma wird also als Sammelbe-
griff fiir Gelenkentziindungen gebraucht,
gelegentlich falschlich auch fiir Situatio-
nen eines Gelenkverschleifies (Arthrose).
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Rheumafaktor

Mit Rheumafaktor wird ein spezieller Blut-
wert bezeichnet, der als Entziindungsei-
weifd im Blut bei Erwachsenen sehr héufig
vorhanden ist. Bei Kindern ist dieser Blut-
faktor jedoch nur sehr selten nachweisbar,
das heifdt bei 3 bis 5 % der entziindlichen
Gelenkerkrankungen von Kindern und Ju-
gendlichen. Von daher ist dieser Blutwert
auf keinen Fall ein Suchtest fiir Gelenkent-
zlindungen im Kindes- und Jugendalter.
Ist er bei Kindern vorhanden, deutet er auf
einen ungiinstigen Verlauf der Erkran-
kung hin. Allerdings kann der Rheuma-
faktor auch bei anderen Erkrankungen,
z.B. Virusinfektionen vorkommen.

Réntgenuntersuchung
Untersuchung von Gelenken durch An-
wendung von Rontgenstrahlen. Durch
moderne Geréte, kurze Belichtungszeiten
und grofde Erfahrung (die Methode gibt es
schon 100 Jahre) lassen sich die Belastun-
gen bei Rontgenuntersuchungen des Ske-
letts gering halten. Durchleuchtungen
sind heutzutage nicht mehr tiblich. Ront-
genuntersuchungen werden eher selten
durchgefiihrt und kénnen die Beurteilung
in der Sonografie ergdnzen. Besonders gut
zur Beurteilung von knochernen Verdn-
derungen durch die rheumatische Erkran-
kung.

Schub

Hiermit wird im Arztejargon eine akute
Verschlechterung der Gelenkentziindung
bezeichnet. Im Falle einer akuten Ver-
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schlechterung z. B. mit Fieber und/oder
Schwellungen aller Gelenke steht hédufig
ein umgehender Krankenhausaufenthalt
an. Ein Schub der Erkrankung wird durch
eine intensive medikamentdse Behand-
lung, zum Beispiel durch Cortisoninfusio-
nen, abgefangen und bedarf einer umge-
henden Betreuung durch einen Kinder-
rheumatologen.

Schwerbehindertenausweis
Rheumakranke Kinder und Jugendliche
konnen im Rahmen ihrer Erkrankung un-
ter Umstdnden Behinderungen aufweisen
oder zuriickbehalten. In diesen Fillen
konnen Eltern frithzeitig bei Versorgungs-
amtern einen sogenannten Schwerbehin-
dertenausweis beantragen, der zu be-
stimmten Vergiinstigungen bei der Steuer,
beim Betreiben eines PKW, bei speziellen
Parkmoglichkeiten fiihrt. Entsprechende
Auskiinfte geben in den Kliniken die So-
zialarbeiter und Sozialpadagogen.

Sonografie
siehe Ultraschall

Systemische Erkrankungen
Sammelbegriff fiir Erkrankungen des Im-
munsystems mit Befall der Inneren Orga-
ne, Fieber, Hautflecken, Entziindungen
der Blutgefifie.

Systemischer Lupus Erythe-
matodes (SLE)

Schwere Autoimmunerkrankung mit Be-
fall der Haut, Schleimhdute, Nieren, des
Blutes, der Gelenke, Muskulatur, allge-



meinen Symptomen wie Miidigkeit und
Schwiche und typischen Laborwerten.
Bei der Labordiagnostik gelten sogenann-
te Doppelstrang-DNS-Antikorper als rela-
tiv beweisend fiir die Erkrankung, antinu-
kleare Antikorper kommen ebenfalls oft
VOr.

TENS (,,Transcutane elektrische
Nervenstimulation*)

Spezielle Form der Elektrotherapie zur Be-
handlung von Schmerzen am Bewegungs-
apparat. Mit Hilfe eines kleinen Gerdtes
wird ein Stromfluss zwischen zwei Punk-
ten erzeugt. Dies fithrt zu einer Erregung
der darunter liegenden Nerven, die unter-
schiedliche Ubertragungsgeschwindigkei-
ten ihrer Signale haben. Bestimmte Im-
pulse gehen an Riickenmark und Gehirn.
Als Riickmeldung wird der Schmerzreiz
abgeschwicht. Eignet sich auch zur hdus-
lichen Weiterbehandlung bei chroni-
schen Schmerzen.

Therapierad

Fahrrad mit abgebautem Tretlager, even-
tuell hydraulischer Handbremse und kor-
rigierendem Lenker bei Achsenfehlstel-
lungen der Hiande. Wird zur Gelenkentlas -
tung von Rheumatikern gerne eingesetzt
und ist eine grofie Hilfe bei der Bewalti-
gung lingerer Wege ohne Gelenkbelas-
tung.

Thrombopenie

Mit Thrombopenie oder Thrombozytope-
nie wird ein Mangel an Blutpldttchen ben-
annt. Blutpldttchen sind fiir die Gerin-

nung im Korper verantwortlich. Ein Man-
gel an Blutpldttchen kann bei bestimmten
Erkrankungen auftreten wie z. B. dem sys -
temischen Lupus Erythematodes. Meist ist
damit keine gestorte Blutgerinnung ver-
bunden, da noch ausreichend Blutplatt-
chen vorhanden sind. Allerdings kdnnen
Blutplattchen auch eine Funktionsstérung
aufweisen, so dass allein von der Zahl der
Blutplittchen eine Stérung der Gerinnung
nicht abgeleitet werden kann.

TNF-Blocker

Hiermit wird ein Therapieprinzip bezeich-
net, das das Entziindungseiweifd TNF-AI-
pha blockiert. TNF-Alpha ist eines der
wichtigsten Entziindungseiweif3e, das bei
einer rheumatischen Erkrankung ent-
steht. Man kennt mehrere TNF-Alpha-
Blocker, die auch in der Kinder- und
Jugendrheumatologie zugelassen sind.
Hierzu gehoren Etanercept (Enbrel) und
Adalimumab (Humira). Andere Biologica
werden vorwiegend bei Erwachsenen bei
bestimmten rheumatischen Erkrankun-
gen eingesetzt. Die Untersuchungen bei
Kindern und Jugendlichen sind noch
nicht abgeschlossen.

Es gibt auch neuere Medikamente, die in
der Kinderrheumatologie zugelassen sind
oder aufgrund einer guten Wirksamkeit in
Einzelfillen angewandt werden.

Ultraschall = Sonografie

Mit Ultraschall oder Ultraschalldiagnos -
tik bezeichnet man eine bildgebende Dia-
gnostik an den Gelenken, die vollig unge-
tahrlich ist und im Kindes- und Jugend-
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alter sehr gerne eingesetzt wird. Prinzi-
piell kann man die meisten Gelenke des
Korpers mit Ultraschall untersuchen.
Schwierig ist die Untersuchung der Kiefer-
gelenke. Die Gelenke an der Wirbelsdule,
sind eher durch Kernspintomografie
(MRT) zu untersuchen.

Durch eine Ultraschalluntersuchung
kann entschieden werden, ob eine Ent-
ziindung vorliegt und evtl. Gelenke punk-
tiert werden miissen. Somit ergdnzt die
Ultraschalluntersuchung den korperli-
chen Befund. Die Ultraschalluntersu-
chung ist beliebig wiederholbar.

Uveitis

Mit Uveitis wird eine Entziindung am Au-
ge bezeichnet, die sich in der Aderhaut
abspielt. Die Aderhaut bringt Entziin-
dungszellen aber auch Nahrstoffe in das
Auge. Man unterscheidet den vorderen
Teil, der relativ haufig entziindet sein
kann. Diese Entziindung bezeichnet man
auch als Uveitis anterior. Im Vergleich da-
zu ist der hintere Teil der Augen seltener
entziindet. Eine Entziindung im hinteren
Teil wird mit Uveitis posterior bezeichnet.
Diese sieht man hdufiger bei anderen Er-
krankungen als dem kindlichen Rheuma.
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7. AUTORENVERZEICHNIS

Dr. med. Gerd Ganser

Chefarzt der Klinik fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift Sen-
denhorst

Arnold Illhardt
Dipl. Psychologe

Kathrin Wersing
Dipl.-Sozialarbeiterin/Sozialpadagogin

Norbert Herberhold
Ehemaliger Leiter der Schule fiir Kranke

Leonie Merschmeier
Ergotherapeutin

Verena Dorgeist
Christine Fischer
Christina Kortenstedte
Kinder-Physiotherapeutinnen

Phyllis Piech
Motopddin

Fachliche Mitarbeit
Christine Goring
Sozialarbeiterin/Sozialpddagogin (B.A.)

Bei der Erstellung der Broschiire haben folgende
Eltern chronisch kranker Kinder mitgewirkt:

Jutta Becker
Achim Diepes
Andrea Herrlein
Marion Illhardt
Sabine Kuschel
Gaby Steinigeweg
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8. INFORMATIONSMATERIAL UND MEDIEN DES
BUNDESVERBANDES

,Mittendrin statt auf3en vor*“
Information zur Integration rheumakran-
ker Kinder und Jugendlicher in Schule
und Beruf fiir Pddagogen und Eltern

Kinderrheumabuch ,,geLENKig“
Ein Rheumabuch fiir Kinder im Vorschul-
alter

DVD , Kinderrheuma - was’n das?*
Ein Film tber rheumatische Erkrankun-
gen und deren Behandlung bei Kindern
und Jugendlichen
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Jahreskalender/Familienplaner
(erscheint ab Sept./Okt. jeden Jahres)

Entspannungs-CD , Traumwiirts”
Dipl.-Psychologe Arnold Illhardt

Buch , Ach Du dickes Knie*
Texte, Gedanken und Bilder rheumakran-
ker Kinder und Jugendliche

Zu beziehen iber den Bundesverband zur Forderung und Unterstiitzung rheuma-
tologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V. (siehe Kontakt)
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9. LINKS UND KONTAKT

Links zum Thema Rheuma im
Kindes- und Jugendalter

www.gkjr.de
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugend-
rheumatologie

www.kinderrheuma.com
Bundesverband zur Foérderung und
Unterstiitzung rheumatologisch erkrank-
ter Kinder und deren Familien e.V.

www.Kkinderrheuma.de
Hamburger Elterninitiative rheuma-
kranker Kinder e.V.

www.rheumakids.de
www.kinder-rheumastiftung.de
Kinderrheumastiftung,
Garmisch-Partenkirchen

www.lupus-selbsthilfe.de
Selbsthilfegruppe Lupus Erythematodes

www.rheuma-kinderklinik.de
Deutsches Zentrum fiir Kinder- und
Jugendrheuma

www.rheuma-liga.de
Deutsche Rheumaliga

www.rheumax.de

Klinik fiir Kinder- und Jugendrheumato-
logie im St. Josef Stift in Sendenhorst
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www.sfk-sendenhorst.de
Schule fiir Kranke
im St. Josef-Stift Sendenhorst

www.st-josef-stift.de
Rheumatologisches Kompetenzzentrum
Nordwestdeutschland,

St. Josef-Stift Sendenhorst

Kontakt

Bundesverband zur Forderung und
Unterstiitzung rheumatologisch
erkrankter Kinder und deren
Familien e.V.

Familienbiiro

Westtor 7

48324 Sendenhorst

Telefon/Fax: 02526 300-1175
familienbuero@kinderrheuma.com
www.kinderrheuma.com

St. Josef-Stift Sendenhorst
Orthopédisches Kompetenzzentrum
Rheumatologisches Kompetenzzentrum
Nordwestdeutschland
Endoprothesenzentrum Miinsterland
Westtor 7

48324 Sendenhorst

Telefon 02526 300-0
info@st-josef-stift.de
www.st-josef-stift.de



Dr. med. Gerd Ganser

Chefarzt der Klinik fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie

Westtor 7

48324 Sendenhorst

Telefon 02526 300-1561

Fax 02526 300-1565
ganser@st-josef-stift.de
kr@st-josef-stift.de
www.st-josef-stift.de

Dipl.-Psychologe Arnold Illhardt
Psychologe der Klinik fiir

Kinder- und Jugendrheumatologie
Westtor 7

48324 Sendenhorst

Telefon 02526 300-1491
illhardt@st-josef-stift.de
www.st-josef-stift.de
www.rheumax.de
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Urheberrecht:

Das Werk ist einschliefilich seiner Teile urheberrechtlich ge-
schiitzt. Jede Verwertung der Texte und Bilder — auch aus-
zugsweise — ist ohne Zustimmung des Bundesverbands zur
Forderung und Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter
Kinder und deren Familien e.V., Sendenhorst oder der Verfas-
ser unzulédssig, urheberrechtswidrig und strafbar. Dies gilt ins-
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kroverfilmungen sowie fiir die Einspeicherung und Verarbei-
tung in elektronischen Systemen.
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renbezeichnungen usw. in dieser Broschiire berechtigt auch
ohne besondere Kennzeichnung nicht zu der Annahme, dass
solche Namen im Sinne der Warenzeichen- und Marken-
schutz-Gesetzgebung als frei zu betrachten wiren und daher
von jedermann benutzt werden diirften.

Produkthaftung:

Fiir Angaben und Dosieranweisungen und Applikations -
formen kann keine Gewihr tibernommen werden. Derartige
Angaben miissen vom Anwender im Einzelfall anhand ande-
rer Literaturstellen auf ihre Richtigkeit {iberpriift werden.
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