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Liebe Leserin, lieber Leser,
heutzutage leiden in Deutschland etwa
20.000 Kinder und Jugendliche an einer
entzündlich-rheumatischen Erkrankung.
Doch dabei gibt es nicht dieses EINE ein-
heitliche Krankheitsbild. Rheuma ist ein
Oberbegriff für mehr als 100 Erkrankun-
gen und noch mehr mögliche Diagno-
sen. Es heißt deshalb nicht umsonst
„Rheuma hat 1.000 Gesichter“. Dement-
sprechend können auch die Verläufe sehr
verschieden sein und müssen individuell
betrachtet werden. Leider ist gerade
Rheuma als Erkrankung von Kindern und
Jugendlichen in unserer Gesellschaft
auch heute noch recht unbekannt.
Sobald die Diagnose allerdings feststeht,
ändert sich das Leben des betroffenen
Kindes und der gesamten Familie meis-
tens drastisch. Von einem auf den ande-
ren Tag ist nichts mehr, wie es vorher
war. Viele Gedanken wie „Was bedeutet
die Diagnose genau für mein Kind und
die Familie?“, „Wie geht es weiter, nicht
nur medizinisch?“ stehen für viele Fami-
lien im Vordergrund und bestimmen das
Familienleben. Auch wenn sich in den
letzten Jahren vor allem im medizini-
schen Bereich vieles weiterentwickelt
hat, bleibt die Bewältigung des Alltags
für Familien mit einem chronisch kran-
ken Kind oft eine Herausforderung.
Um mit dem Alltag besser zurecht zu
kommen, ist die Selbsthilfe ein wichti-
ger Anker für viele Familien.
Unser ehrenamtlich geführter Bundes-
verband Kinderrheuma e. V. versucht
zusammen mit seinen hauptamtlichen
Mitarbeiter:innen seit 1990, betroffene

Kinder, Jugendliche
und deren Familien
durch vielfältige Pro-
jekte zu unterstüt-
zen. Fast alle Aktiven
in unserem Bundes-
verband sind entweder selbst erkrankt
oder als Eltern bzw. Familienmitglied von
Rheuma betroffen. Sie wissen, was die
Diagnose für eine neu betroffene Familie
bedeutet. Auch unsere Junge Selbsthilfe
RAY, in der junge Menschen mit Rheuma
ab 16 Jahren organisiert sind, bietet In-
formation und Austausch an und ist eine
wertvolle Unterstützung. 
In unserer komplett überarbeiteten und
deutlich erweiterten Neuauflage von
„Kinderrheuma (er)leben“ finden Sie
Antworten auf viele Fragen, die uns
immer wieder von Kindern, Jugendlichen
und deren Familien gestellt werden.
Ein medizinisches Fachgespräch kann
aber auch unsere Broschüre nicht erset-
zen.
Wir danken ganz herzlich dem Team der
Klinik für Kinder- und Jugendrheumato-
logie des St. Josef-Stifts Sendenhorst
unter der Leitung von Dr. Windschall,
allen weiteren Fachbereichen des St.
Josef-Stifts und allen Personen innerhalb
des Bundesverbands Kinderrheuma e. V.,
die sehr viel ehrenamtliches Engage-
ment in zeitlicher und fachlicher Hinsicht
in dieses Buch-Projekt gesteckt haben.

Sven Sperling
1. Vorsitzender
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Zum Schutz unseres Körpers verfügen
wir über ein Abwehrsystem, das man
mit einer Körperpolizei vergleichen
kann. Ähnlich wie bei der richtigen Po-
lizei gibt es Polizisten mit ganz unter-
schiedlichen Aufgaben: Manche arbei-
ten im Büro, andere fahren Streife und
beobachten, dass alles richtig funktio-
niert, oder sind bei der Kriminalpolizei,
die bei unerlaubten Handlungen die
Übeltäter aufspürt und verhaftet. Die
unterschiedlichen Einheiten der Polizei
tauschen ihre Informationen über Funk-
kontakte, Telefonbotschaften usw. aus.
So besteht ein komplexes Netzwerk
zum Schutz der Bürger.
Ebenso wird unser Körper durch ein
Abwehrsystem gesichert, zu dem ver-
schiedene Organe, Zellen und Abwehr-
Eiweiße (Antikörper) gehören. Boten-
stoffe (Signalstoffe) vermitteln den
Kontakt zwischen den verschiedenen
Einheiten und haben so eine steuernde
Funktion. Um die Signale der Boten-
stoffe empfangen zu können, besitzen
die Zellen Regulationsmechanismen,
die nach dem Schlüssel-Schloss-Prinzip
funktionieren. So sind Zellen für Bot-
schaften empfangsbereit und reagieren
durch Produktion von Entzündungsei-
weißen oder andere Mechanismen. Sie

können aber Botschaften nicht emp-
fangen, wenn der Schlüssel nicht passt
oder das Schloss blockiert ist. Dann un-
terbleibt die körpereigene Reaktion.
Man unterscheidet ein angeborenes
und ein erworbenes Abwehrsystem. Be-
reits das angeborene Abwehrsystem
kann durch eine Störung, die am häu-
figsten genetisch bedingt ist, besonders
empfindlich oder unempfindlich reagie-
ren. Es steuert schon im Neugebore-
nen- und Säuglingsalter viele Abwehr-
mechanismen. Daneben übernimmt
auch bereits im Kindesalter das sich an-
passende (adaptive) und lernende Ab-
wehrsystem viele Aufgaben. So werden
die Zellen des Immunsystems bereits
früh für bestimmte Erkennungs- und
Abwehraufgaben ausgebildet – sie dif-
ferenzieren und spezialisieren sich. Dies
geschieht in speziell hierfür vorgesehe-
nen Organen des Körpers. Hierbei spie-
len auch Fühler auf der Zelloberfläche
(Rezeptoren) eine besondere Rolle. Eine
typische Ausbildung für das Abwehr-
system erfolgt bei der Impfung. Hierbei
werden nicht krankmachende Eiweiße
von Krankheitserregern (Totimpfstoffe)
oder inaktivierte Krankheitserreger (Le-
bendimpfstoffe) verwendet. Diese füh-
ren zu einer Aktivierung des lernenden
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MEDIZINISCHE UND THERAPEUTISCHE ASPEKTE

1.1. Das Abwehrsystem spielt eine wichtige Rolle

DR. GERD GANSER, EHEM. CHEFARZT, UND PD DR. DANIEL WINDSCHALL, CHEFARZT 
KLINIK FÜR KINDER- UND JUGENDRHEUMATOLOGIE, SENDENHORST



Abwehrsystems mit Bildung spezieller
Eiweiße (Antikörper) und Gedächtnis-
zellen, damit bei einem Kontakt mit
dem lebenden und krankmachenden
Erreger eine rasche und gerichtete Ab-
wehrreaktion erfolgt, ohne oder nur
mit minimalen Krankheitszeichen. Das
angeborene und das erworbene Ab-
wehrsystem arbeiten während des gan-
zen Lebens eng zusammen und stehen
in ständigem Kontakt zueinander.
Das Abwehrsystem schützt nicht nur
vor Eindringlingen, sondern auch vor
einer unangemessenen Reaktion des
Körpers und einer Störung der Erken-
nungs- und Abschaltmechanismen,
damit die Körperabwehr sich nicht
selbst angreift.
Daher ist das Abwehrsystem des Kör-
pers sehr wichtig und hat vielfältige
Aufgaben. Es muss immer einsatzbereit

sein, um Bedrohungen und Schäden
durch äußere Eindringlinge, aber auch
durch eine Überreaktion des Körpers zu
vermeiden.

Wo befindet sich das Abwehr-
system im Körper?
Das Abwehrsystem ist in vielen Orga-
nen des Körpers beheimatet. Im Kno-
chenmark, das z. B. in großen Röhren-
knochen wie dem Oberschenkelkno-
chen, aber auch im Beckenkamm und
Brustbein angesiedelt ist, werden rote
und weiße Blutkörperchen (Erythrozy-
ten und Leukozyten), ferner die Blut-
plättchen (Thrombozyten) gebildet. Die
weißen Blutkörperchen sind sozusagen
die Polizisten im Abwehrsystem. Es exis-
tieren sehr unterschiedliche weiße Blut-
zellen: z. B. Fresszellen (Makrophagen,
Monozyten, segmentkernige Granulo-
zyten) und Lymphzellen (Lymphozyten
mit unterschiedlichen Eigenschaften).
Über das Blut gelangen diese Zellen 
in das Körpergewebe, aber auch in
Lymphknoten oder Lymphdrüsen. Diese
sind an zahlreichen Stellen des Körpers
als örtliche Polizeistationen unterge-
bracht. Wenn eine Entzündung im Kör-
per auftritt, können sie sich stark ver-
größern. Eine Zentrale der Körperpolizei
ist die Milz, die im Schutz der unteren
Rippen links im Bauchraum liegt. Ferner
ist, insbesondere im jungen Lebensalter,
die Thymusdrüse ein wichtiges Ab-
wehrorgan, in dem Lymphzellen entste-
hen und ausgebildet werden. Die Thy-
musdrüse liegt im oberen Brustkorb
hinter dem Brustbein. Auch im Dünn-
darm gibt es einen Bereich, der für die
Ausbildung von Lymphzellen wichtig
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ist, in dem diese spezielle Erkennungs-
mechanismen lernen und Abwehr-
eiweiße (Antikörper) bilden können.
Man nennt die an der Körperabwehr
beteiligten Strukturen das lymphatische
System.
Die Lymphknoten haben auch eine
Funktion für die Bildung von Lymphzel-
len und Abwehreiweißen (Antikörper).
In den Lymphknoten werden Lymphzel-
len geschult und lernen, verschiedene
Funktionen und Feinde zu erkennen.
Die Lymphzellen bilden hierzu Abwehr-
eiweiße (Antikörper), die sie ins Blut ab-
geben können und die auf ihrer Ober-
fläche spezielle Eigenschaften tragen.
Die Lymphknoten stehen durch Lymph-
bahnen miteinander in Verbindung,
ferner haben sie Kontakt zum Blutkreis-
lauf. Wie ein Straßennetz einer Groß-
stadt durchzieht dieses Abwehrnetz
den gesamten Körper und erreicht
somit alle Organe und Blutgefäße.
Die Milz ist als Zentrale der Körperpoli-
zei direkt mit dem Blutkreislauf verbun-
den und füllt sich wie ein Blut-
schwamm. Sie ist der wichtigste Ab-
wehrfilter gegen Bakterien und andere
Erreger, die direkt ins Blut gelangen,
und kann bestimmte Bakterien aus dem
Blut herausfiltern. Die Milz ist auch ein
Speicher für Blutzellen und Baustoffe,
wie z. B. Eisen. Zudem wird die Alte-
rung der Zellen in der Milz überprüft,
und überalterte Zellen werden aus dem
Verkehr gezogen.
Die Thymusdrüse ist bereits vor der Ge-
burt und danach vor allem beim Säug-
ling und Kleinkind sehr wichtig für die
Erziehung der Lymphzellen und die In-
formation, welche Erkennungsmerk-

male zum eigenen Körper gehören. Die
Lymphzellen dort haben die Aufgabe,
in der zentralen Steuerung der Abwehr
dafür zu sorgen, dass körpereigene
Strukturen nicht als fremd angesehen
werden, sondern Antikörper nur gegen
fremde Eindringlinge gebildet werden.
Die Lymphzellen aus dem Thymus wer-
den auch T-Zellen genannt. Zeitlebens
ist ihre wichtige Aufgabe die Unter-
scheidung zwischen körpereigenen
Strukturen, die man nicht angreifen
darf, und Eindringlingen, die abge-
wehrt werden müssen.
In einem Teil des Dünndarms werden
andere Lymphzellen zur Herstellung
von Abwehreiweißen (Antikörpern)
ausgebildet, die Eindringlinge bekämp-
fen. Diese Antikörper produzierenden
Lymphzellen nennt man B-Lymphozy-
ten. Sie sind wichtig für die Organisa-
tion und Kommunikation des Abwehr-
systems sowie die Rückmeldung an die
beteiligten Zellen und Organe.

Die Zellen der Abwehr 
(kleine Polizisten)
Im Blutstrom befinden sich zahlreiche
weiße Blutzellen mit unterschiedlichen
Funktionen. Die schnelle „Eingreif-
truppe“ wird durch die Fresszellen gebil-
det. Falls Bakterien, Viren, Pilze oder an-
dere Fremdkörper in den Körper gelan-
gen, werden sie durch die Fresszellen
frühzeitig angegriffen. Beim Eindringen
eines Fremdkörpers wird die Stelle stär-
ker durchblutet. Die Gefäße werden
durchlässiger für Fresszellen und Lymph-
zellen, so dass diese Zellen aus den Blut-
gefäßen in die Gewebe wandern. Diesen
Vorgang nennt man Entzündung.
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Fresszellen sind insbesondere auf die
Abwehr von Bakterien spezialisiert. Sie
können Bakterien in sich aufnehmen
und so vernichten. Dabei gehen sie
auch selbst zugrunde. Typischerweise
kommt es durch die abgestorbenen
Fresszellen zu einer Eiterung. So wer-
den die abgetöteten Bakterien und die
Fresszellen abgestoßen oder sie werden
im Körper abgebaut.
Anders ist die Abwehrreaktion bei einer
Infektion durch Viren und Pilze. Diese
Krankheitserreger können in Körperzel-
len eindringen. Viren z. B. benutzen die
körpereigenen Zellen, errichten dort
eine Eiweißfabrik und vermehren sich in
diesen Zellen. Schließlich platzen die
Viren aus den befallenen Zellen heraus,
die Zellen gehen zugrunde, und die
Viren werden frei. Zur Abwehr sind die
Fresszellen daher auf die Mithilfe der
Lymphzellen angewiesen.
Es gibt spezielle Lymphzellen, die be-
reits Vorinformationen haben und so
optimal Antikörper gegen diese Ein-
dringlinge bilden können. Diese Lymph-
zellen vermehren sich rasch, wenn sie
die Botschaft erhalten, bestimmte Ein-
dringlinge abzuwehren. Sie bilden ganz
gezielt Antikörper gegen den Infekti-
onserreger. Durch Antikörper können
die infizierten Körperzellen gefunden
und beseitigt werden. Diese spezifische

Infektionsabwehr dauert wesentlich
länger als die alleinige Abwehr durch
die stets kampfbereiten Fresszellen. Sie
ist jedoch nötig, um bereits infizierte
Körperzellen zu entdecken und die ge-
sunden Zellen vor weiterer Infektion si-
cher zu schützen. Diese sogenannte
spezifische Infektionsabwehr benötigt
sehr viel mehr Zeit, ist aber auch sehr
viel genauer als die Abwehr durch die
Fresszellen allein. Schließlich bilden die
Lymphzellen nach der Abwehrmaß-
nahme Erinnerungszellen, die bei
einem erneuten Kontakt mit dem glei-
chen Erreger vor einer neuen Infektion
schützen können.

Botenstoffe der Körperabwehr
(Werkzeuge des Immunsystems)
Botenstoffe (Zytokine) sind erforderlich,
um die Körperabwehr zu steuern, un-
terschiedliche Abwehrzellen anzuschal-
ten und ihre Vermehrung zu beeinflus-
sen. Die Botenstoffe haben somit einen
großen Einfluss auf die Art und Weise
der Abwehrreaktion, die Auswahl von
Abwehrzellen, die Erkennung der Orte
für die Abwehr und somit auch auf die
Dauer der Entzündung. Zur Regulation
der gesamten Abwehrvorgänge sind sie
daher von großer Bedeutung. Boten-
stoffe sind oft auch für das Entstehen
von Fieber und Schmerzen verantwort-
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lich. Die genannten Beschwerden sind
oft die äußeren Zeichen einer Entzün-
dung sowie der körpereigenen Ab-
wehrreaktion durch Botenstoffe. 
Es gibt inzwischen viele bekannte Bo-
tenstoffe, die in ihrer Eiweißstruktur
entschlüsselt sind. Bei einer Entzün-
dung ist das Gleichgewicht zwischen
aktivierenden und bremsenden Boten-
stoffen gestört.
Die Botenstoffe nutzt man zur Diagnos-
tik von Erkrankungen, aber auch teil-
weise zur Behandlung. Es gibt inzwi-
schen einige Medikamente, die sich
gegen einen speziellen Botenstoff oder
gegen Erkennungsmechanismen von
Zellen richten und so die Aktivität der
Erkrankung ändern können.

Rheuma (wenn das Abwehr-
system gestört ist)
Bei rheumatischen Erkrankungen ist das
körpereigene Abwehrsystem zu fleißig.
Es findet eine überschießende Reaktion
unseres Abwehrsystems statt. Dies ist
eine Störung der körpereigenen Steue-
rung der Abwehr. Die Entzündung rich-
tet sich nicht nur gegen einen mögli-
chen Eindringling, sondern auch gegen
körpereigene Gewebe, z. B. die Gelenk-
schleimhaut, die Schleimhaut in Seh-
nenscheiden, Muskulatur, Gefäßwände
und potenziell viele andere Strukturen.
Ziel der medikamentösen Behandlung
rheumatischer Erkrankungen ist es
daher, die Entzündungsreaktionen, die
sich gegen körpereigenes Gewebe rich-
ten, zu reduzieren. Hiermit ist manch-
mal auch eine Unterdrückung der kör-
pereigenen Abwehr verbunden. Wir
benötigen teilweise Medikamente, die

die Körperabwehr davon abhalten,
gegen körpereigenes Gewebe vorzuge-
hen. Diese Medikamente nennen wir
das Immunsystem beeinflussende Me-
dikamente (Immunmodulatoren oder
Basismedikamente). Ein typisches Bei-
spiel hierfür ist Methotrexat. Andere
Medikamente erkennen einen speziel-
len Botenstoff, der entzündungsför-
dernd wirkt, z. B. den Tumor-Nekrose-
Faktor [TNF]-Alpha, und reduzieren ihn
in seiner biologischen Wirkung (Etaner-
cept, Adalimumab, Golimumab und
andere).
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Auch körpereigene und entzündungs-
hemmende Hormone werden bei hoher
Entzündungsaktivität als Medikamente
eingesetzt (z. B. örtlich oder systemisch
wirkende Cortisonpräparate).
Durch eine sehr starke rheumatische
Entzündung mit Störung der körperei-
genen Abwehr, aber auch durch eine
behandlungsbedingte Störung des Ab-
wehrsystems kann es zu einer erhöhten
Infektionsgefährdung kommen. Die
medikamentöse Behandlung bei Sys-
temerkrankungen unterdrückt viele Zel-
len und Mechanismen des Abwehrsys-

tems und zielt somit nicht nur gegen
eine einzelne Zelle oder einen einzigen
Botenstoff. Bei rheumatischen System-
erkrankungen, typischerweise einer
speziellen Form des Kinderrheumas mit
Fieberschüben, Ausschlägen und Ge-
lenkentzündungen (Systemische juve-
nile idiopathische Arthritis oder auch
nach dem Erstbeschreiber Still-Syndrom
genannt) besteht eine sehr starke Ent-
zündung mit Angriff auf den eigenen
Körper. Diese ist oft gerade bei einem
Schub der Systemerkrankung von einer
Infektion sehr schwer zu unterscheiden.
Da die Behandlung einer Entzündung
durch Rheuma bzw. durch eine Infek-
tion meistens gegensätzlich ist, muss
eine sehr engmaschige Beobachtung
des Patienten erfolgen. Bei einer Ver-
schlimmerung der rheumatischen Er-
krankung ist eine stärkere entzün-
dungshemmende Behandlung erfor-
derlich. Die Infektion dagegen bedarf
einer speziellen antibiotischen Therapie
des Infektionserregers. Da Infektionen
das körpereigene Abwehrsystem akti-
vieren, kann es auch bei (spät behan-
delten) Infektionen zu einem Schub der
rheumatischen Entzündung kommen.
Daher ist es sehr entscheidend, frühzei-
tig bei Gelenkentzündungen oder Fie-
ber eine Entscheidung zu treffen, ob
zunächst eine Infektion oder eine Ver-
schlechterung des Rheumas zu behan-
deln ist. Da beide Systeme sich gegen-
seitig aktivieren und so eine schlecht
kontrollierbare Entzündung entstehen
kann, ist im Behandlungsverlauf mög-
licherweise rasch eine Erweiterung der
Behandlung notwendig. Diese erfolgt
durch Medikamente, die die Überreak-
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tion des Immunsystems bekämpfen sol-
len (z. B. bei der systemischen juvenilen
idiopathischen Arthritis Hemmer des
Botenstoffes Interleukin 1 oder Interleu-
kin 6).
Die neueren Medikamente gegen rheu-
matische Entzündungen richten sich
gegen spezielle Abwehreiweiße, z. B.
den Tumor-Nekrose-Faktor [TNF]-Alpha,
verschiedene Interleukine, Erkennungs-
mechanismen von Zellen oder entzün-
dungsfördernde Mechanismen inner-
halb der Zellen. Mit ihnen ist eine ge-
zielte Blockade bestimmter Regelkreise
der rheumatischen Entzündung mög-
lich. Diese Medikamente sind hoch
wirksam, da sie sich gegen gestörte
körpereigene Mechanismen richten, die
die Entzündung unterhalten.
Bei der medikamentösen Behandlung,
speziell auch bei den sogenannten Bio-
logika (Medikamente, die gentechnolo-
gisch hergestellt werden und aus Eiwei-
ßen bestehen) sind allergische Reaktio-
nen mit Fieber, Schüttelfrost oder Luft-
not möglich. Daher ist die Gabe dieser
Medikamente gerade in der Einstel-
lungsphase gut zu überwachen, und
die Patienten sind gut über Wirkungen
und Nebenwirkungen sowie Risiken der
Therapie zu informieren. Auch Corti-
sonpräparate kommen hier zur Unter-
drückung der allergischen Reaktion
zum Einsatz.
Cortison bedient sich körpereigener
Mechanismen zur Unterdrückung einer
Entzündung. Von daher sind diese Me-
dikamente in bestimmten Situationen
einer ausgedehnten Entzündung örtlich
als Gelenkinjektionen, als Infusionen
zur raschen Unterdrückung der Entzün-

dungsreaktion, aber auch niedrig do-
siert über einen bestimmten Zeitraum
erforderlich. 
Alle Medikamente, die die körpereigene
Abwehrreaktion unterdrücken, haben
auch das Risiko, Infektionen im Körper
zu begünstigen. Ganz wesentlich ist
daher unter der medikamentösen Be-
handlung rheumatischer Erkrankungen
eine regelmäßige Kontrolle auf Neben-
wirkungen durch verminderte Zellbil-
dung im Knochenmark. Hierzu muss re-
gelmäßig Blut abgenommen werden,
damit weiße und rote Blutkörperchen,
Blutplättchen, Entzündungseiweiße
sowie Leber- und Nierenwerte gemes-
sen werden können.
Sieht man Nebenwirkungen wie eine
eingeschränkte Produktion von Ab-
wehrzellen, ist die Dosis, d. h. die Stärke
und die Häufigkeit der Anwendung der
Medikamente, den Zellzahlen anzupas-
sen und vorübergehend abzusetzen
oder zu reduzieren.
Auch können bei Störungen der Kör-
perabwehr Virusinfektionen – wie z. B.
Windpocken, Herpesvirus-Infektion
oder Pilzinfektionen – auftreten, die
dann umgehend behandelt werden
müssen.

Zusammenfassung 
Unser Abwehrsystem (die Körperpoli-
zei) stellt ein kompliziertes Zusammen-
spiel zum Schutz des Körpers vor allen
möglichen Störungen von außen und
innen dar. Hierbei sind Organe wie
Knochenmark, Lymphknoten oder
Lymphdrüsen, die Milz und die Thy-
musdrüse beteiligt. Das Abwehrsystem
ist auch durch Zellen und Abwehr-
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eiweiße in allen Körperorganen, in den
Blutgefäßen, den Lymphgefäßen und
im Gewebe vorhanden. Es schützt den
Körper vor äußeren Eindringlingen und
muss zwischen körpereigen und kör-
perfremd unterscheiden. Rheumatische
Erkrankungen sind zum Teil bedingt
durch eine Störung der Erkennung kör-
pereigener Strukturen. So ist das Im-
munsystem bei Rheuma zu fleißig und
richtet sich gegen körpereigene Ge-
webe wie zum Beispiel die Gelenk-
schleimhaut (Syno-
vialis).
Die Rheumame-
dikamente be-
wirken eine
ungezielte oder
gezielte Unter-
drückung von
Abwehrzellen
bzw. Abwehr-
eiweißen. Dies
ist zur Regulie-
rung der rheu-
matischen Er-
krankung sinn-
voll; es kann je-
doch eine er-
höhte Infektionsgefahr vornehmlich für
bestimmte Infektionen bestehen.
Durch regelmäßige Blutuntersuchun-
gen wird einerseits die Entzündungsak-
tivität, andererseits die körpereigene
Abwehrfunktion in den Blutzellen ge-
messen. Wird unter immunsuppressiver
Behandlung ein Kontakt mit anstecken-
den Erkrankungen bekannt, z. B. Wind-
pocken, so ist eine rasche Kontaktauf-
nahme mit dem Arzt erforderlich, um
die Windpocken evtl. frühzeitig gezielt

zu behandeln. Fieber, Überwärmung
der Gelenke, Schmerzen und Aus-
schläge können Entzündungszeichen
rheumatischer Systemerkrankungen
sein. Es kann sich jedoch auch eine
akute Infektion dahinter verbergen.
Daher ist eine rasche ärztliche Untersu-
chung erforderlich, um zu entscheiden,
wie die Behandlung fortgesetzt wird.
Kinder und Jugendliche mit medika-
mentöser Behandlung einer rheumati-
schen Erkrankung können normal in

den Kindergarten und
in die Schule

gehen. Eine Teil-
nahme am
Schulsport

ist in der
Regel nach Ab-

klingen der aku-
ten Entzündung

rasch wieder möglich.
Langfristig nimmt Sport

einen sehr guten Einfluss auf
eine rheumatische Erkrankung. 

Grundsätzlich ist es zu vermeiden, Kin-
der aufgrund ihrer Behandlung über-
mäßig zu isolieren oder nicht an allge-
meinen Aktivitäten in der Schule teil-
nehmen zu lassen. 
Ziel der Behandlung ist es, durch Hem-
mung der rheumatischen Entzündung
eine normale Entwicklung sowie eine
möglichst uneingeschränkte und her-
vorragende Lebensqualität des Kindes
zu erreichen.
Dieses Ziel kann durch eine frühzeitige
und moderne Therapie in einem spezia-
lisierten Zentrum für Kinderrheumato-
logie in den meisten Fällen erreicht wer-
den.
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Unter vielen medizinischen Laien
herrscht immer noch die Vorstellung,
dass an Rheuma vor allem ältere Men-
schen leiden. Dass auch Kinder und Ju-
gendliche schon an Rheuma erkranken
können, wird oft ungläubig belächelt.
Das Wort „Rheuma“ kommt aus dem
Griechischen und bedeutet „fließen“
oder „strömen“. Ursprünglich wurde
das Wort benutzt, um den fließen-
den und ziehenden Schmerz, der bei
Erkrankungen des Bewegungssystems
entsteht, zu beschrei-
ben. Als rheumatische
Erkrankungen bezeich-
net man allgemein jene
Erkrankungen, die
den Bewegungs-
apparat, d. h. 
Gelenke, Seh-
nen, Muskeln
usw. betref-
fen, und
dort
Schmerzen verursachen. Allerdings
können bei vielen rheumatischen Er-
krankungen auch innere Organe oder
das Nervensystem, die Haut sowie die
Augen mit betroffen sein.
Das Spektrum der Erkrankungen des Be-
wegungsapparates im Kindes- und Ju-
gendalter und ihrer Differenzialdiagno-
sen (die abzugrenzenden Krankheiten)
ist weit und reicht von angeborenen
Knochenerkrankungen über eine Viel-
zahl nicht-entzündlicher rheumatischer

Erkrankungen bis hin zu den entzündli-
chen rheumatischen Krankheitsformen,
dem „Rheuma“ im engeren Sinne.
Um die Diagnose „Kinderrheuma“ stel-
len zu können, müssen mehr als 200
andere Erkrankungen in Betracht gezo-
gen werden.

Gelenkschmerzen sind häufig
und treten bei 10-20 % aller
Schulkinder wiederholt auf.

Neben harmlosen Be-
schwerden durch Über-

lastung der Ge-
lenke können

auch Infektionen
der Knochen

oder Gelenke,
erbliche oder sogar

bösartige Erkrankungen
(wie Leukämie oder Kno-

chentumore) „rheuma-
tische“ Symptome

hervorrufen. Die früh-
zeitige Abklärung von

Gelenkbeschwerden bei Kindern ist
daher von großer Bedeutung.
Entzündlich-rheumatische Erkrankun-
gen im Kindesalter sind nicht immer
leicht zu erkennen. Eine Gelenkentzün-
dung äußert sich durch Schmerzen,
Schwellung, Überwärmung und Bewe-
gungseinschränkung des betroffenen
Gelenkes. Erste Anzeichen können
Morgensteifigkeit, Anlaufschmerzen
nach dem Aufstehen und längerem Sit-
zen oder eine Schonhaltung sein.
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Neben der Entzündung der Gelenke
(Arthritiden) können auch gelenknahe
Strukturen wie Sehnen, Sehnenschei-
den und Schleimbeutel betroffen sein.
Aber auch Verhaltensänderungen der
Kinder, zum Beispiel nicht mehr laufen
zu wollen, Missmut, Leistungsminde-
rung, Fieber, Hautausschläge oder Au-
genentzündungen können auf Rheuma
hinweisen.
Die eigentliche Ursache des Kinderrheu-
mas ist nicht bekannt. Allerdings gibt
es eine Vielzahl von Hinweisen, um die
Erkrankung dem rheumatischen For-
menkreis zuzuordnen. Inzwischen sind
viele Entzündungsabläufe im Immun-
system bekannt, die zur Entzündung
der Gelenke führen. Allgemeine Be-
schwerden wie Müdigkeit, Schlappheit,
Muskelschwäche und Fieber unklarer
Ursache über Wochen können ebenfalls
auf eine Entzündung aus dem rheuma-
tischen Formenkreis hinweisen. Auch
während oder nach Infektionen kann
eine Gelenkentzündung auftreten, die
meist kurzzeitig verläuft, aber auch
chronisch verlaufen kann. Diese Infor-
mationen sind daher für die Diagnose-
stellung wichtig.
Auch wenn genetische Faktoren, Er-
krankungen in der Familie, Infektionen
und andere Auslösemechanismen in
Betracht gezogen werden können, ist
die eigentliche Ursache des Rheumas
im Kindes- und Jugendalter unbekannt.
Daher nennt man diese Erkrankungen
auch „Juvenile idiopathische Arthritis“.
Dies meint eine chronische, länger als 6
Wochen andauernde Gelenkentzün-
dung an mindestens einem Gelenk, die
bei einem Kind oder Jugendlichen unter

16 Jahren mit unbekannter Ursache
auftritt.
Daneben gibt es auch zahlreiche selten
vorkommende rheumatische Erkran-
kungen, die mit vielen unterschiedli-
chen Symptomen an verschiedenen Or-
gansystemen und Blutgefäßen auftre-
ten können. Diese nennt man z. B. Kol-
lagenosen, Vaskulitiden oder Autoin-
flammationserkrankungen.
Bei anderen Erkrankungen, die ebenfalls
in der Kinderrheumatologie behandelt
werden, stehen chronische Schmerzen
des Bewegungsapparates im Vorder-
grund. Diese können zu deutlichen Stö-
rungen im Lebensrhythmus führen. Für
die Diagnosestellung und Einordnung
einer rheumatischen Erkrankung bei Kin-
dern und Jugendlichen bedarf es einer
speziellen Erfahrung. Daher gibt es spe-
zialisierte Kinder- und Jugendärzte, die
durch mehrjährige Ausbildung an einem
kinderrheumatologischen Zentrum die
Zusatzqualifikation „Kinderrheumatolo-
gie“ erwerben und diese in ihrer Berufs-
bezeichnung führen können.
Für die Diagnosestellung sind die Vor-
geschichte (Anamnese) und das klini-
sche Erscheinungsbild (Befund) wesent-
lich. Es gibt keinen beweisenden Labor-
wert oder typischen Röntgenbefund zu
Beginn der Erkrankung. Allerdings hat
die Ultraschalluntersuchung (Sonogra-
fie) der Gelenke einen hohen Stellen-
wert, um auch versteckte Entzündun-
gen zu entdecken. Die Diagnose ergibt
sich wie ein Puzzle aus der Krankenge-
schichte, den klinischen, laborchemi-
schen, sonografischen, röntgenologi-
schen und weiteren Untersuchungsbe-
funden.
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Rheumatische Erkrankungen im Kindes-
alter unterscheiden sich grundsätzlich
von jenen mit Beginn im Erwachsenen-
alter:

  Bestimmte Erkrankungen treten
ausschließlich bei Kindern auf.

  Die Behandlung muss altersange-
passt und familienorientiert erfol-
gen.

  Die Entwicklungsphasen müssen
durch eine spezialisierte Betreuung
und Unterstützung besonders be-
rücksichtigt werden.

  Bei frühzeitiger Erkennung und
entsprechender Behandlung ist die
Prognose besser als bei rheumati-
schen Erkrankungen mit Beginn im
Erwachsenenalter.

  Grundsätzlich kann niemand den

individuellen Verlauf der Erkran-
kung vorhersehen.

Juvenile idiopathische Arthritis
Sie ist bei weitem die häufigste der im
Kindesalter auftretenden entzündlich-
rheumatischen Erkrankungen und soll
deshalb im Folgenden besondere Be-
rücksichtigung finden. Bundesweit lei-
den etwa 30.000 Kinder und Jugendli-
che an entzündlich-rheumatischen Er-
krankungen.
Etwa eines von 1.000 Kindern unter 16
Jahren erkrankt pro Jahr an einer Ge-
lenkentzündung. Häufig verläuft diese
Gelenkentzündung mild und klingt bei
80 bis 90 % der Kinder nach Tagen,
Wochen oder Monaten ab, ohne dau-
erhafte Gelenkveränderungen zu hin-
terlassen. Diese kurzfristigen Gelenk -
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erkrankungen 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 verläuft die Krankheit
chronisch. Für diese chronische Gelenk-
entzündung wird der Begriff „Ge-
lenkrheuma“ bei Kindern und Jugend-
lichen verwendet: Juvenile idiopathi-
sche Arthritis oder abgekürzt JIA. Auf
diesen Namen hat man sich in einer in-
ternationalen Klassifikation des Kinder-
rheumas geeinigt. Hinter diesem Begriff
verbergen sich verschiedene Verlaufs-
formen der Erkrankung bzw. deutlich
unterscheidbare Krankheitsbilder, deren
gemeinsames Merkmal die über min-
destens sechs Wochen bestehende Ge-
lenkentzündung unklarer Ursache bei
einem Kind unter 16 Jahren ist. Sieben
verschiedene Unterformen von Ge-
lenkrheuma bei Kindern und Jugendli-
chen werden nach den internationalen
Kriterien derzeit voneinander abge-
grenzt.
Die einzelnen Formen der juvenilen
idiopathischen Arthritis unterscheiden
sich in ihrem klinischen Erscheinungs-
bild, ihrem Verlauf und ihrem geneti-
schen Hintergrund voneinander. Die
Mehrzahl der Kinder zeigt zu Erkran-
kungsbeginn, d. h. in den ersten sechs
Erkrankungsmonaten, das Bild einer
Oligoarthritis: Das bedeutet den Befall
weniger Gelenke. Da die Oligoarthritis
charakteristischerweise im Kleinkindal-
ter entsteht, wurde die Erkrankung frü-
her oft auch als „frühkindliche Oligo -
arthritis“ bezeichnet.
Der Beginn der Erkrankung ist meist
schleichend. Gelegentlich wird eine In-

fektion oder ein Trauma im zeitlichen
Zusammenhang mit dem Auftreten der
Arthritis beobachtet. Bei den meisten
Patient:innen lässt sich jedoch keine ty-
pische Auslösesituation feststellen.
Die Gelenkentzündung (meist des Knie-
gelenkes) äußert sich neben Schmerzen
durch Schwellung, Überwärmung und
Bewegungseinschränkungen; selten be-
steht eine lokale Rötung. Von einem
jüngeren Kind werden oft keine
Schmerzen angegeben. Man beobach-
tet eher Verhaltensauffälligkeiten, wie
„sich tragen lassen“, Entwicklungsrück-
schritte oder eine ausgeprägte Schon-
haltung. Typisch ist, dass das Kind mor-
gendliche Gelenkschmerzen („Morgen-
steife“) hat, die oft nicht angegeben
und manchmal überspielt werden. Die-
ser morgendliche Ruheschmerz kann
sehr unterschiedlich ausgeprägt sein
und über Stunden anhalten. Auch nach
körperlicher Inaktivität (z. B. nach län-
gerem Sitzen, dem Mittagsschlaf) tre-
ten Schmerzen bei den ersten Schritten
auf. Die Bewegung des entzündeten
Gelenkes verstärkt die Schmerzen, so
dass eine Schonhaltung des betroffe-
nen Gelenkes, meist in Beugung, einge-
nommen wird.
Diese Fehlhaltung kann unbehandelt zu
dauerhaften Fehlstellungen, Fehlbelas-
tungen, Muskelverkürzungen (Kontrak-
turen) und Asymmetrien (Ungleichmä-
ßigkeit) der Körperachse führen. Durch
entzündungsbedingte Mehrdurchblu-
tung kann es auch zu einer Wachs-
tumsbeschleunigung auf der betroffe-
nen Seite kommen. Dies fällt durch eine
Beinlängendifferenz auf, d. h. das Bein
auf der Seite der Gelenkentzündung ist
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etwas länger. Durch vermehrte Scho-
nung können der Fuß und die Wade
auf der kranken Seite schmächtiger
werden. Auswirkungen dieser Wachs-
tumsstörungen können sich durch ein
Abknicken der Ferse nach außen mit
Fußfehlbelastung (sogenannter Knick-
Senkfuß), durch eine X-Fehlstellung der
Knie (auf der kranken Seite ausgepräg-
ter) sowie durch eine Asymmetrie der
Wirbelsäule bis hin zu einer Verkrüm-
mung (Skoliose) äußern.
Sowohl zu Erkrankungsbeginn als auch
im Verlauf können – in Abhängigkeit
von der Form des kindlichen Gelenk -
rheumas – Beteiligungen von Augen,
Herz, Nieren und Haut sowie Störungen
des Immunsystems beobachtet werden.
Die häufigste Organmanifestation der
JIA stellt die rheumatische Augenent-
zündung (Uveitis) dar, die je nach Unter-
form bei bis zu 20 % aller Patienten be-
obachtet wird. Diese sogenannte Regen-
bogenhautentzündung ist bei den Kin-
dern mit Oligoarthritis besonders häufig
und kann zu jeder Zeit auftreten, auch
bereits vor der Gelenkentzündung oder
nach deren Abklingen. Besonders auf-
merksam sollte man in den ersten
Krankheitsjahren bei erneuten Gelenk-
schwellungen, Augenrötung oder einer
Sehstörung sein.
Es gibt einen charakteristischen Labor-
wert (Antinukleäre Antikörper, abge-
kürzt ANA), dessen Auftreten mit dem
Risiko von Augenentzündungen einher-
geht.
Die Augenentzündung (Uveitis) verläuft
bei der im Kleinkindalter beginnenden
Oligo- oder Polyarthritis meist symp-
tomlos. Daher besteht die große Gefahr

einer verzögerten Diagnosestellung.
Wird die Augenentzündung nicht
rechtzeitig erkannt und behandelt,
können sich erhebliche Folgeschäden
(z. B. Verklebungen zwischen Linse und
Hornhaut, grauer oder grüner Star) ent-
wickeln, die die Sehkraft des Auges be-
drohen.
Bei einer weiteren entzündlichen Rheu-
maerkrankung, die vorwiegend bei Jun-
gen auftritt, kann das Auge sehr stark
gerötet und schmerzhaft sein. Es ent-
steht eine akute Bindehautentzündung,
die auch mit einer Beteiligung der Re-
genbogenhaut einhergehen kann. Bei
diesen Patienten gibt es ebenfalls einen
charakteristischen Laborwert, der gene-
tisch gehäuft auftritt. Dieser nennt sich
HLA-B27. Viele Menschen (ca. 8 % der
Bevölkerung) tragen jedoch ebenfalls
dieses Merkmal, ohne in ihrem Leben
Rheuma oder eine Augenentzündung
zu entwickeln.
Die Verlaufsformen („Subgruppen“) der
rheumatischen Erkrankung bei Kindern
und Jugendlichen werden im Folgen-
den kurz vorgestellt.

Oligoarthritis 
Am häufigsten beginnt die Gelenkent-
zündung an wenigen Gelenken (1 bis
maximal 4 Gelenke). In diesen Fällen
nennt man die Erkrankung „Oligoar-
thritis“. Mädchen sind insgesamt häu-
figer betroffen. Oft ist der Krankheits-
beginn schon im Kleinkindalter.
Bleibt diese Erkrankung im Verlauf auf
1 bis 4 Gelenke begrenzt, so nennt
man sie „persistierende Oligoarthritis“. 
Im Vergleich zu einer Rheumafaktor-
positiven Polyarthritis hat dieses Krank-
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heitsbild eine wesentlich bessere Lang-
zeitprognose und kann auch schon im
Kindesalter zur Ruhe kommen. Die
Behandlungsziele sind ein voll-
ständiger Rückgang der Krank-
heitszeichen sowie eine gute
Lebensqualität und
Teilhabe am tägli-
chen Leben und
Sport. Bei Ent-
zündungsfrei-
heit im Langzeit-
verlauf können
die Medika-
mente evtl.
auch wieder
abgesetzt wer-
den.
Allerdings kann die Erkrankung auch
Gelenke wie z. B. die Kiefer-, Hand- und
Sprunggelenke befallen. Dies ist für die
Körperfunktion und Belastung ungüns-
tig. Daher ist die medikamentöse The-
rapie auch abhängig vom Gelenkbe-
fallsmuster.

Extended Oligoarthritis
Wenn die Erkrankung im Verlauf über
mehr als 6 Monate an zahlreichen Ge-
lenken (mindestens fünf Gelenke) auf-
tritt, ist der Verlauf ungünstiger. Diese
Form heißt aufgrund des ausgedehnten
Gelenkbefallsmusters „extended Oligo-
arthritis“.
Bei dieser Verlaufsform ist eine konse-
quente und frühzeitige Behandlung
wichtig. Diese soll die Zahl der Gelenke
sowie auch deren Funktionen und das
Ausmaß der Entzündung an inneren
Organen berücksichtigen. Das Risiko
des Auftretens einer Regenbogenhaut-

entzündung ist bei dieser Form beson-
ders hoch.

Zu den Behandlungsmöglichkei-
ten gehören Injektionen in die

entzündeten Gelenke, die
medikamentöse Behand-

lung mit Langzeitmedi-
kamenten (Basisthera-

peutika) sowie entzün-
dungshemmende Au-

gentropfen bei Augen-
beteiligung. Auch die

konsequente Kran-
kengymnastik, Ergo-

therapie und Hilfsmit-
telversorgung sowie phy-

sikalische Behandlungs-
methoden (z. B. Kältebe-

handlung) sind obligat erforderlich.

Regenbogenhautentzündung 
(Iridozyklitis)
Sehr wichtig ist eine regelmäßige au-
genärztliche Untersuchung, weil eine
sogenannte „Regenbogenhautentzün-
dung“ (Iridozyklitis) völlig unbemerkt
ohne Lichtscheu, Schmerzen oder Rö-
tungen des Auges auftreten kann. Bei
einseitigem Befall fällt dem Patienten
eine Sehbeeinträchtigung im Alltag
nicht auf. Daher kann die Augenent-
zündung nur durch regelmäßige früh-
zeitige Diagnostik bei einem Augenarzt
erkannt werden. Diese symptomfreie
Form der Augenentzündung kommt
vor allem bei den Oligoarthritis-Ver-
laufsformen sowie der seronegativen
Polyarthritis vor.
Im Gegensatz hierzu geht die Augen-
entzündung bei der im Folgenden be-
schriebenen Form „Enthesitis assozi-
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ierte Arthritis“ oftmals mit erheblicher
Rötung, Lichtscheu und Schmerzen ein-
her. Aufgrund der ausgeprägten Be-
schwerden und Sehstörungen des Pa-
tienten erfolgt oft bereits in der Akut-
phase eine augenärztliche Behandlung,
so dass chronische Veränderungen sel-
tener entstehen.

Enthesitis assoziierte Arthritis 
Bei dieser Verlaufsform, die mit Gelenk-
entzündungen, Schmerzen und Ent-
zündungen an den Sehnenansätzen
auftritt, sind vorwiegend Jungen be-
troffen, die älter als 6 Jahre alt sind. Ty-
pischerweise besteht eine Gelenkent-
zündung an Hüft-, Knie- und Sprung-
gelenken. Im Verlauf können auch die
Wirbelsäule und die Gelenke der obe-
ren Extremitäten (Hände, Fingerge-
lenke, Ellbogen, Schultern) betroffen
sein. Die Entzündung tritt auch an Seh-
nen, Sehnenscheiden und Schleimbeu-
teln auf.
Im Jugendalter können 
frühmorgendliche, entzünd-
liche Rückenschmerzen
und eine Bewegungsein-
schränkung auftreten.
Dies kann auf einen Befall
der Wirbelsäule mit Ent-
zündung der Beckenfu-
gengelenke (Sakroiliitis)
hinweisen.
Aufgrund der entzünd-
lichen Veränderungen
kann die Wirbelsäule im
Langzeitverlauf (im Er-
wachsenenalter) sogar völlig
versteifen. Dies liegt an
einer chronischen Entzün-

dung der Beckenfugengelenke und der
kleinen Wirbelgelenke.
Durch eine frühzeitige und konse-
quente Behandlung lässt sich dieser
Verlauf heutzutage in vielen Fällen auf-
halten oder sogar verhindern. Eine
neue Generation von Medikamenten
(Biologica) sowie eine konsequente
Krankengymnastik von Anfang an
haben zu einer deutlichen Verbesse-
rung der Langzeitprognose geführt.

Psoriasis-Arthritis 
(„Schuppenflechte-Rheuma“)
Ein weiterer Risikofaktor für das Auftre-
ten einer rheumatischen Entzündung
ist das Vorhandensein einer Schuppen-
flechte (Psoriasis) beim Patienten sowie
in der Familie (Eltern oder Geschwister).
Meist beginnen Schuppenflechte und
Rheuma jedoch nicht gleichzeitig. Die
Schuppenflechte kann der rheumati-
schen Entzündung sogar um Jahre vo-
rausgehen. Sie ist oft auch nicht leicht
zu diagnostizieren und kann versteckt
am behaarten Kopf, Haaransatz,

Nabel, in den Hautfalten oder den
Nägeln auftreten. Die Nägel können
Tüpfel, Flecken oder eine Verhor-

nungsstörung aufweisen. Es
kommt zu Schwellun-

gen an den Gelenken
bzw. zu Verdickun-
gen einzelner Finger

oder Zehen. Oft sind
mehrere Gelenke am

gleichen Finger bzw. der glei-
chen Zehe betroffen („Wurstfin-

ger, -zehe“). Der Fachbegriff hier-
für ist „Daktylitis“. Auch kann
das Rheuma der Schuppen-
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flechte lange vorausgehen. Daher ist
gerade bei kleinen Kindern beim Auf-
treten einer Entzündung an
mehreren kleinen Gelen-
ken eines Fingers oder
einer Zehe auf Hautver-
änderungen besonders
zu achten. Die Arthritis
bei Schuppenflechte kann
auch an großen Gelen-
ken, an der Wirbelsäule und
vor allem an den Beckenfu-
gengelenken auftreten.
Dann geht sie häufiger mit
dem Blutmerkmal HLA-B27
einher. Auch bei der Schup-
penflechte-Arthritis kann eine
versteckte Augenentzündung
ohne klinische Zeichen auftre-
ten. Eine konsequente Lang-
zeitbehandlung der Arthritis sowie der
evtl. begleitenden Augenentzündung
ist erforderlich.

Seronegative Polyarthritis 
Bei einer „Polyarthritis“, d. h. bei der
Entzündung von 5 und mehr Gelenken,
besteht bereits in den ersten 6 Mona-
ten der Erkrankung ein meist symmetri-
scher Befall an großen und kleinen Ge-
lenken. Besonders häufig betroffen sind
neben den großen Gelenken die Hand-
und Fingergelenke sowie die Fuß- und
Zehengelenke.
Aufgrund der Entzündung entsteht eine
Fehlstellung mit vermehrter Gelenkbeu-
gung als Schonhaltung, oft verbunden
mit einem Muskelschwund und dem
Rückgang der Muskelkraft. Bei dieser
Form sind keine Rheumafaktoren im
Blut nachweisbar, daher die Bezeich-

nung „Seronegative Polyarthritis“. Be-
reits Kinder im Kleinkindalter können an
dieser Form erkranken. Der Verlauf ist

manchmal schleichend, so dass lei-
der die Diagnose auch heute

noch oft erst nach mehr als 6
Monaten gestellt wird. Die
Gelenke weisen häufig keine
ausgeprägten Schwellungen,
jedoch eine deutlich einge-

schränkte Beweglichkeit
auf. Dies sieht man z. B.
beim Faustschluss oder
an der Fehlbelastung

der Füße beim Gangbild. Ge-
rade bei dieser Verlaufsform ist
es wichtig, frühzeitig die Diag-
nose zu stellen und eine konse-
quente medikamentöse Be-

handlung und Physiotherapie
durchzuführen. Neben einer Therapie
durch Basistherapeutika profitieren
diese Patienten initial oft auch von Ge-
lenkinjektionen in die betroffenen Ge-
lenke (unter Narkose). Zusammen mit
dauerhaft durchgeführter Physiothera-
pie, Ergotherapie, Hilfsmittelversorgung
und Elternschulung zur Durchführung
täglicher Bewegungsübungen lassen
sich die Langzeitergebnisse deutlich ver-
bessern.

Seropositive Polyarthritis 
Treten bei einer Polyarthritis bereits im
Kindesalter sogenannte „Rheumafakto-
ren“ auf, nennt man die Verlaufsform
„seropositive Polyarthritis“. Diese Rheu-
mafaktoren sind bei 70 % der Erwach-
senen mit Polyarthritis vorhanden. Da-
neben ist der Nachweis von speziellen
CCP-Antikörpern ein sehr wichtiger Hin-
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weis auf diese Erkrankung und kann
der Manifestation sogar um Jahre vo-
rausgehen. Diese Form mit Nachweis
von Rheumafaktoren und/oder CCP-An-
tikörpern tritt im Kindes- und Jugend-
alter relativ selten auf und ähnelt hin-
sichtlich des Befallsmusters und der
Prognose der Erwachsenenform. Es 
erkranken an dieser Verlaufsform nur 
3-5 % der Kinder und Jugendlichen mit
Rheuma. Betroffen sind vorwiegend
Mädchen im älteren Schulkindalter.
Die Erkrankung beginnt oft schlei-
chend, vorwiegend an den Händen und
Fingergelenken, aber fast genauso häu-
fig auch an den Zehengelenken. Die
Schwellung betrifft vorwiegend die
Grund- und Mittelgelenke der Finger
und Zehen. An Symptomen tritt oft-
mals eine länger dauernde Morgenstei-
figkeit auf. Schmerzen beim Schreiben
und bei manuellen Tätigkeiten beein-
trächtigen die Patienten.
Eine rechtzeitige Diagnosestellung und
konsequente Behandlung sind sehr wich-
tig, da die Entzündungen frühzeitig an
großen und kleinen Gelenken erhebli-
che Funktionseinschränkungen und Ver-
änderungen an den Knochen (Schäden
auf den Gelenkflächen) verursachen.
Auch bei dieser Verlaufsform ist es
möglich, durch frühzeitigen Einsatz
entzündungshemmender Medika-
mente sowie durch eine Lokalbehand-
lung der betroffenen Gelenke (Injekti-
onstherapie) einen Rückgang der Ent-
zündung zu erreichen. Durch Physio-
therapie, Ergotherapie und Hilfsmittel-
versorgung kann ein Fortschreiten der
Fehlstellungen und Funktionseinschrän-
kungen verhindert werden.

Allerdings ist es aufgrund des raschen
Auftretens knöcherner Veränderungen
und einer unbehandelt ungünstigen
Langzeitprognose wichtig, diese Be-
handlung auch bei Rückgang der Ent-
zündungszeichen und Rheumafakto-
ren konsequent über viele Jahre fortzu-
setzen, da das Ausmaß der Behinde-
rungen erst nach längerem Krankheits-
verlauf im Erwachsenenalter deutlich
wird.
Erfreulicherweise gibt es für diese Ver-
laufsform eine Vielzahl neuer und sehr
effektiver Medikamente.

Systemische juvenile Arthritis
(„Still-Syndrom“) 
Rheuma kann bei Kindern, vorwiegend
im Kleinkindalter, auch mit Fieberschü -
ben und kleinen rosafarbenen Flecken
an der Haut einhergehen und zunächst
wie eine Infektionserkrankung ausse-
hen.
Bei diesen Patienten treten 1-2 x täglich
Episoden mit hohem Fieber bis 40 °C
auf, oft verbunden mit flüchtigen Aus-
schlägen, einem deutlichen Krankheits-
gefühl und Gelenkentzündungen.
Hohe Entzündungswerte im Blut füh-
ren dann häufig zu der Diagnose eines
systemischen Rheumas bzw. einer „Sys-
temischen juvenilen idiopathischen Ar-
thritis“. Nach dem Arzt, der diese Er-
krankung zuerst beschrieben hat, nennt
man diese Form „Still-Syndrom“.
Gerade bei dieser Verlaufsform können
auch innere Organe durch die Ablage-
rung von Entzündungseiweißen verän-
dert werden. Flüssigkeitsansammlun-
gen in Körperhöhlen, z. B. im Herzbeu-
tel, Rippenfell oder Bauchfell, können
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bei akuten Schüben der Erkrankung mit
heftigen Beschwerden einhergehen.
Heutzutage ordnet man diese Erkran-
kung als „Autoinflammationskrank-
heit“, d. h. als eine Störung des ange-
borenen Immunsystems mit Fehlsteue-
rung der körpereigenen Abwehrmecha-
nismen, ein. Die Erkrankung kann auch
mit einer Entzündung an vielen Gelen-
ken verlaufen und dort zu knöchernen
Veränderungen und erheblichen Funk-
tionseinschränkungen führen.
Auch für diese Verlaufsform gibt es
durch neue medikamentöse Therapie-
optionen Möglichkeiten einer frühzeiti-
gen und effektiven Behandlung. Früher
bestand bei langanhaltender Entzün-
dungsaktivität das Risiko einer Eiweiß-
ablagerung (Amyloidose) in innere
Organe. Diese Komplikation tritt
durch die modernen Behand-
lungsverfahren nur noch 
sehr selten auf. Oft
erreicht man
einen langanhal-
tenden Krankheitsstillstand
ohne Entzündungszeichen
und neue Krankheitsschübe.
Die Entzündungskontrolle in
den Schüben der Erkrankung ist
für die Langzeitprognose sehr wichtig.
Diese Patienten sollten daher in Kinder-
rheumazentren betreut werden, um
frühzeitig die Diagnose zu stellen und
effektive Therapiemaßnahmen einzulei-
ten.

Kollagenosen
Neben den häufigeren Formen des Kin-
derrheumas gibt es noch verschiedene
seltene rheumatische Entzündungen,

die durch eine Störung des Abwehrsys-
tems erklärt werden. Hierzu gehören
auch die Kollagenosen, die im Folgen-
den kurz dargestellt werden.

Systemischer Lupus Erythematodes
(„Schmetterlingsflechte“)
Diese seltene Autoimmunerkrankung
hat ihre Krankheitsbezeichnung auf-
grund der typischen schmetterlingsar-
tigen Ausschläge im Gesicht. Sie kann
mit einer entzündlichen Gelenk- und
Muskelbeteiligung einhergehen. Auch
bei dieser Verlaufsform sind Muskel-
schwäche, Leistungsknick und Fieber
häufige Krankheitszeichen. Prinzipiell

kann diese Erkrankung zahlreiche
innere Organe betreffen, wie

z. B. das Herz, die Blutgefäße,
die Lunge oder die

Nieren; sie kann
aber auch die

Blutbildung 
beeinträchtigen.

Lymphknoten, Leber und
Milz sind aufgrund der

übermäßigen Reaktion des
Immunsystems angeschwol-

len. Es kann zu Flüssigkeitsan-
sammlungen in Hohlräumen des Kör-
pers kommen, z. B. im Rippenfell,
Bauchfell und Herzbeutel. Die Erkran-
kung kann eine Vielzahl an klinischen
Erscheinungsbildern aufweisen und
wird daher oft auch als „Chamäleon“
unter den Autoimmunerkrankungen
bezeichnet.Die Diagnose wird anhand
der typischen klinischen Zeichen und
dem Vorkommen spezieller Autoanti-
körper (gegen Zellkerne und Doppel-
strang-DNS) gestellt.
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Die Behandlung ist abhängig 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 Entzün-
dung an der Haut und der Muskulatur
auftritt. Hierbei zeigt die Haut eine flie-
derfarbige Verfärbung im Gesicht, Rö-
tungen an den Streckseiten der großen
und kleinen Gelenke sowie sichtbare
Blutungen an der Nagelbettbegren-
zung. Auffällig ist eine deutlich abneh-
mende Muskelkraft, so dass die Patien-
ten sich nur noch mit fremder Hilfe an-
und ausziehen können. Diese Muskel-
schwäche kann akut oder schleichend
auftreten. Auch „innere“ Muskeln, wie
z. B. Augenmuskeln, Schluck- oder
Atemmuskeln, können beteiligt sein. Im
Verlauf sind Funktionsstörungen des
Magen-Darmtraktes, der Atemwege
oder des Herzens möglich.
Die Erkrankung ist sehr selten und auf-
grund des klinischen Bildes diagnosti-
zierbar. Daher ist es wichtig, bereits
Verdachtsfälle an Kinderrheuma-Zen-
tren zur Diagnosestellung und Therapie
vorzustellen.

Juvenile systemische und 
lokalisierte Sklerodermie
Bei dieser seltenen Erkrankung des Bin-
degewebes tritt eine ausgeprägte
Durchblutungsstörung an der Haut, vor
allem an den Fingern und Zehen auf.
Daneben entstehen bindegewebige
Umbauprozesse mit Schrumpfungen
und Narben an den Fingerendgliedern,
einer Verschmälerung des Mundes und

Verkalkungen an den Extremitäten. Hier
besteht das Risiko einer Beteiligung in-
nerer Organe, wie z. B. der Lunge, mit
erheblichen Funktionsstörungen. Es
kommt an der Haut, aber auch an in-
neren Organen zu funktionellen Ein-
schränkungen.
Auch bei dieser Erkrankung ist die frühe
Diagnosestellung sehr schwierig, zumal
oft keine charakteristischen Blutverän-
derungen 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 überlappende Erkrankungen mit
Symptomen von Rheuma und den ver-
schiedenen Kollagenosen. Diese Erkran-
kung, auch Sharp-Syndrom oder
“mixed connective tissue disease
(MCTD)” genannt, kann aufgrund des
besonderen Verlaufs und der Labordi-
agnostik abgegrenzt werden.
So sind neben Gelenkschwellungen
und Gelenkschmerzen auch Symptome
an der Haut und vielen inneren Orga-
nen zu beachten. In den Laborwerten
sind häufig auch Rheumafaktoren
nachweisbar. Die Diagnose lässt sich
durch den Nachweis eines typischen
Musters von Autoantikörpern stellen
(sogenannte RNP-AK). Eine speziali-
sierte Betreuung ist erforderlich.

Vaskulitiden
Vaskulitiden sind chronische Gefäßent-
zündungen, die ebenfalls durch eine
Störung des Immunsystems zustande
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kommen können. Diese Gefäßentzün-
dungen können sich zu Beginn zum
Beispiel durch Hautausschläge, Gelenk-
schmerzen, Augenrötungen oder 
Augenentzündungen, Lymphknoten-
schwellungen und andere Symptome
manifestieren. Bei der Diagnosestellung
helfen bestimmte Hautuntersuchun-
gen, Blutuntersuchungen und Urinun-
tersuchungen. Auch eine Ultraschallun-
tersuchung der Gefäße und des Her-
zens kann notwendig sein. Viele dieser
chronischen Gefäßentzündungen kön-
nen durch bestimmte Medikamente,
die auf das Immunsystem wirken, gut
behandelt werden.

Autoinflammatorische 
Erkrankungen
Einige Kinder und Jugendliche leiden an
einer seltenen, entzündlich rheumato-
logischen Erkrankung, bei der Fieber
und hohe Entzündungswerte im Blut
im Vordergrund stehen können. Diese
Erkrankungen nennen sich autoinflam-
matorische Erkrankungen und entste-
hen durch eine Fehlreaktion des ange-
borenen Immunsystems. Hierbei gibt es
sehr unterschiedliche Krankheitsbilder.
Sie sind eher selten und bedürfen einer
spezialisierten Behandlung. Hierzu wird
inzwischen auch die systemische juve-
nile idiopathische Arthritis („Still-Syn-
drom) gezählt. Weitere Krankheitszei-
chen neben Fieber können Abgeschla-
genheit, ein schweres Krankheitsgefühl,
Hautausschläge, Lymphknotenschwel-
lung, Aphthen, Rachenringrötungen,
Gelenkschmerzen, Gelenkentzündun-
gen, Bauchschmerzen, Augenentzün-
dungen und selten eine Schwerhörig-

keit sein. Eine Infektionskrankheit muss
immer ausgeschlossen werden.
Mit Hilfe einer ausführlichen Anamnese
(Fieberkalender), umfassenden körper-
lichen Untersuchungen und Blutunter-
suchungen, bei denen auch bestimmte
Gene getestet werden, kann die Diag-
nose gestellt werden.

Chronische Schmerzen am 
Bewegungsapparat, chronische
Schmerzsyndrome
Lange Zeit bestehende, generalisierte
Schmerzen des Bewegungsapparates
sind mitunter schwer von einer rheu-
matischen Entzündung abzugrenzen.
Viele dieser Patient:innen haben bereits
intensive Erfahrung mit Schmerzen ge-
macht, z. B. im Rahmen einer rheuma-
tischen Erkrankung, chronischer Kopf-
oder Bauchschmerzen. Häufig sind die
Schmerzen durch Druck an zahlreichen
Sehnen- und Muskelansätzen auslös-
bar. Diese Schmerzerfahrungen können
auch zu vegetativen Störungen führen,
wie z. B. Ein- oder Durchschlafstörun-
gen. Soziale Probleme, infolge ver-
mehrter Schulfehlzeiten und der Reduk-
tion von Sozialkontakten kommen
hinzu.
Da äußere Symptome wie Gelenk-
schwellungen selten oder nur minimal
ausgeprägt sind, begegnen die Patien-
ten oft einem Unverständnis in der Fa-
milie, bei Freunden und anderen Be-
zugspersonen, manchmal sogar auch
im medizinischen Bereich.
Schmerz ist ein biologisches Phäno-
men, das sich bei wiederholtem Auftre-
ten verstärken kann. Aufgrund dieser
Wahrnehmung und der gestörten Ver-
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arbeitung von Schmerzmechanismen
können diese Schmerzen chronifizieren.
Zahlreiche andere Faktoren wie auch
traumatische Erfahrungen und Belas-
tungen im Umfeld oder eine besondere
Lebenssituation können diesen Prozess
anstoßen oder fördern. Da diese chro-
nischen Schmerzen am Bewegungsap-
parat bei Kindern und Jugendlichen
sehr verschieden sein können, hat man
den Begriff „Juveniles Fibromyalgie-
Syndrom“ aufgegeben. Weitere ver-
wendete Begriffe für dieses Krankheits-
bild sind Schmerzverstärkungs-Syn-
drom oder je nach Symptom generali-
siertes Schmerz-Syndrom oder somato-
forme Schmerzstörung.
Die chronischen Schmerzen am Bewe-
gungsapparat betreffen überwiegend
Mädchen (> 80 %) und beginnen
meist um die Zeit der Pubertät. Tritt
diese Symptomatik im Rahmen einer
rheumatischen Erkrankung auf, spricht
man von sekundären chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat. In
den letzten Jahren beobachtet man
eine steigende Patientenzahl.
Bei Diagnosestellung besteht häufig be-
reits ein chronifizierter Verlauf mit the-
rapieresistenten Schmerzen des
Bewegungsapparates, zahl-
reichen Arztbesuchen und
wochen- bis monatelangen
Schulausfällen. Die The-
rapiekonzepte für
chronische Schmer-
zen am Bewe-
gungsapparat bei
älteren Kin-
dern, Ju-
gendlichen 

und Adoleszenten (Heranwachsenden)
weichen deutlich von der Behandlung
chronischer Kopf- oder Bauchschmer-
zen ab und erfordern eine besondere
Strukturqualität der Versorgung, die an
den überregionalen Zentren für Kinder-
und Jugendrheumatologie oft vorhan-
den ist. Wenige Zentren bieten auch
stationäre Schmerzprogramme im
Gruppensetting an. 
Die häufig heftigen Schmerzen mit
hoher Schmerzstärke sind oft verbun-
den mit vegetativen Beschwerden. Sie
erfordern eine interdisziplinäre und
langwierige Behandlung. Therapieziele
sind die Wiedereingliederung in den
häuslichen und schulischen Alltag, das
Erlernen von Instrumenten und Strate-
gien zur Schmerzbewältigung sowie
eine gute Balance zwischen Aktivität
und Erholung, die Förderung der sozia-
len Integration mit Wiederaufnahme
sportlicher Aktivitäten, eine aktive al-
tersgerechte Freizeitgestaltung und die
Reduktion von Fehlzeiten in Schule und
Ausbildung. Zu einer erfolgreichen The-
rapie gehört eine Stärkung des Selbst-
bewusstseins, um eigene Stärken zu 
erkennen und die Realisation eigener
Wünsche zu ermöglichen. Hierdurch
wird eine aktive Regulation des Schmerz-
verhaltens erreicht. 

Eine Übersicht zu unserem
vielfältigen Informations-

material zum
Thema Chroni-

sche Schmer-
zen am Be-

wegungsap-
parat ist

auch 
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in den Publikationen im Anhang des
Buches zu finden. Sie können über un-
sere Homepage www.kinderrheuma.com
abgerufen und bestellt werden.

Fazit 
Rheumatische Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen zeigen eine
sehr vielfältige Symptomatik.
Eine verzögerte Diagnosestel-
lung und Unverständnis für die
rheumatische Erkrankung lie-
gen auch am fehlenden Be-
kanntheitsgrad der Er-
krankungen in der Öf-
fentlichkeit. Rheuma
bei Kindern und Ju-
gendlichen geht sel-
ten in die typische
Verlaufsform bei
Erwachsenen über,
da sich die meis-
ten Krankheiten
klinisch und gene-
tisch vom „Erwachse -
nenrheuma“ abgrenzen lassen.
Ausnahmen sind die „Seroposi-
tive Polyarthritis“, bei der auch
Rheumafaktoren und CCP-Antikörper
nachweisbar sind und die einer frühen
Manifestation der chronischen Polyar-
thritis des Erwachsenen entspricht.
Auch die „Enthesitis-assoziierte Arthritis“
hat den gleichen genetischen Marker
(HLA-B27) wie die sogenannten „Spon-
dylarthritiden“ der Erwachsenen. Diese
Erkrankungen können sich im Verlauf
auch an der Wirbelsäule manifestieren
und in einigen Fällen sogar in eine knö-
cherne Durchbauung der Beckenfugen-
gelenke (Morbus Bechterew) übergehen.

Die Prognose der juvenilen idiopathi-
schen Arthritis und auch der chroni-
schen Schmerzen am Bewegungsappa-
rat sind bei früher Diagnosestellung
und effektiver Therapie oft besser als im
Erwachsenenalter, wobei Langzeitstu-

dien schon zeigen, dass die Mehrzahl
der Patient:innen auch im Erwachse-
nenalter Symptome der Erkrankung
aufweist.

Differenzialdiagnosen
Um die Diagnose einer juvenilen

idiopathischen Arthritis sicher
stellen zu können, sind zahl-
reiche Erkrankungen abzu-
grenzen. Hierzu gehören

auch eitrige oder infekt -
assoziierte Arthritiden.

Hierbei werden vor
allem die Lyme-Arthri-

tis (durch Borrelien, die
bei einem Zeckenstich

übertragen werden), die Ar-
thritis nach Darmentzündungen

(z. B. durch Salmonellen, Yersinien),
nach Luftwegsinfekten (z. B. durch
Chlamydien, Streptokokken) oder

viralen Infekten (z. B. Coxitis fugax,
auch „Hüftschnupfen“ genannt) abge-
grenzt. Auch bei anderen chronischen
Erkrankungen (z. B. chronisch entzünd-
liche Darmerkrankungen) kommen Ar-
thritiden vor, die sich oft durch Behand-
lung der Grunderkrankung bessern las-
sen. Bestimmte Stoffwechselstörungen
können mit Gelenksymptomen einher-
gehen (z. B. Diabetes, Gicht).
Bei Symptomen an der Haut sollte
immer an eine Schuppenflechte (Psoria-
sis) gedacht werden. Handelt es sich
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um rötlich verfärbte, flüchtige Aus-
schläge, einhergehend mit Fieber, All-
gemeinsymptomen und evtl. Organ-
symptomen, sollten das Still-Syndrom,
Kollagenosen (siehe oben) sowie Vas-
kulitiden (siehe oben) und eine juvenile
Sarkoidose ausgeschlossen werden.
In jüngerer Zeit konnten zahlreiche „au-
toinflammatorische Syndrome“ (siehe
oben) abgegrenzt werden. Diese Stö-
rungen des angeborenen Immunsys-
tems sind genetisch programmiert und
können durch entsprechende Untersu-
chungen nachgewiesen werden. Das
bekannteste Beispiel ist das „familiäre
Mittelmeerfieber“.
Sehr häufig entstehen Gelenkbeschwer-
den aufgrund orthopädischer Ursa-
chen. Hierzu gehören überlastungsbe-
dingte Beschwerden, Fehlbelastungen
oder strukturelle Auffälligkeiten in den
Gelenken, Durchblutungsstörungen der
Knochen (z. B. Morbus Perthes), Trau-
mata, aber auch Neubildungen des
Knochens oder der Schleimhaut.
Es gibt sehr viel seltener als Kinder-
rheuma bösartige Tumoren der Kno-
chen, der Lymphdrüsen oder Erkran-
kungen des Blutes (z. B. Leukämie), die
mit Knochenschmerzen einhergehen
können.
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Wenn ein Kind Gelenkschmerzen oder
-schwellungen hat, müssen die Ärztin-
nen und Ärzte herausfinden, ob es sich
um eine juvenile idiopathische Arthritis
(JIA) oder eine andere Ursache der
Symptome handelt. Neben der einge-
henden körperlichen Untersuchung
aller Gelenke gehören dazu auch Blut-
untersuchungen (Labordiagnostik) und
bildgebende Verfahren (vor allem Ultra-
schall, MRT und Röntgen). 

Blutuntersuchungen 
Im Blut wird nach Anzeichen einer Ent-
zündung gesucht. Dazu gehören Werte
wie die Blutsenkungsgeschwindigkeit
(BSG) oder das C-reaktive Protein (CRP).
Sie zeigen an, ob im Körper eine Ent-

zündung abläuft, können aber nicht al-
lein beweisen, dass eine JIA vorliegt.
Außerdem können bestimmte Antikör-
per (Eiweiße des Immunsystems) im
Blut bestimmt werden:

  ANA (antinukleäre Antikörper): 
Sie sind bei vielen Kindern mit JIA
(häufig bei der Oligoarthritis und
der seronegativen Polyarthritis)
vorhanden und zeigen ein höheres
Risiko für eine rheumatische Au-
genentzündung (Uveitis).

  Rheumafaktor (RF) oder Anti-CCP-
Antikörper: Diese kommen nur sel-
ten bei Kindern vor, können aber
wichtig für die Einordnung der Er-
krankung sein und geben Hinweise
auf den Verlauf.

  HLA-B27: Dieses Gen lässt sich vor
allem bei der JIA-Kategorie der En-
thesitis-assoziierten Arthritis nach-
weisen und kann auch auf eine
Neigung zu Gelenkentzündungen
nach Infekten hindeuten. Da es
sich um ein Gen handelt, muss
diese Bestimmung nur einmal er-
folgen. 

Manchmal schaut man auch auf Werte
wie Ferritin (vor allem bei einer beson-
deren Form der JIA, der sogenannten
systemischen Form) oder überprüft
Leber- und Nierenwerte sowie das Blut-
bild, um die richtige Behandlung sicher
planen zu können.
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Bildgebung
Neben dem Blut ist es wichtig, die Ge-
lenke neben der körperlichen Untersu-
chung noch genauer mit der Bildge-
bung anzuschauen:

  Ultraschall (Sonographie): Ganz
ähnlich wie bei einer Schwanger-
schaftsuntersuchung kann man
mit dem Ultraschall in den Körper
hineinschauen. Er ist schmerzfrei,
ohne Strahlen und zeigt, ob sich
Flüssigkeit und eine Entzündung
im Gelenk befinden. Inzwischen
kann man mit dem Farbdoppler
sogar ganz kleine Entzündungsge-
fäße innerhalb der entzündeten
Gelenkschleimhaut als sicheres Zei-
chen für eine Gelenkentzündung
nachweisen. 

  Röntgen: Damit erkennt man, ob
die Gelenke schon Schäden haben
oder Veränderungen zeigen. Rönt-

genaufnahmen sind vor allem
dann wichtig, wenn die Erkran-
kung schon länger besteht.

  Magnetresonanztomographie
(MRT): Dieses Verfahren zeigt sehr
genau, ob Gelenke oder Knochen
entzündet sind, auch wenn man
es von außen noch gar nicht sieht.
Manchmal braucht man dafür ein
Kontrastmittel. Wichtig ist das
MRT bei Beteiligung der Kieferge-
lenke und Wirbelsäule. 

Zusammengefasst:
Die Ärztinnen und Ärzte nutzen Blutun-
tersuchungen, um nach Entzündungs-
zeichen und bestimmten Antikörpern
zu suchen. Mit Ultraschall, Röntgen
oder MRT können sie direkt sehen, ob
Gelenke entzündet sind oder bereits
Veränderungen zeigen. Auf diese Weise
lässt sich die JIA nicht nur feststellen,
sondern auch ihr Verlauf gut überwa-
chen.
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Eine ursächliche Behandlung von Ge-
lenkrheuma bei Kindern und Jugendli-
chen ist bisher nicht möglich.
Derzeit kann Rheuma medika-
mentös nicht geheilt wer-
den. Der Verlauf einer ent-
zündlichen Gelenkerkran-
kung ist im Wesentli-
chen abhängig von
der Schwere der
akuten Entzün-
dung (Akuität),
dem entzündli-
chen Langzeitver-
lauf (Chronizi-
tät) sowie
einer frühzei-
tigen und kon-
sequenten Behandlung.
Diese orientiert sich an der
Form bzw. der Schwere der
Erkrankung. Sie umfasst
neben der medikamentösen
Therapie die psychosoziale Be-
treuung der gesamten Familie, kran-
kengymnastische, physikalische und er-
gotherapeutische Maßnahmen. Die
komplexe Behandlung wird im Team,
bestehend aus Kinder- und Jugend-
rheumatologen, Pflegenden (Kinder-
krankenschwestern/-pflegern), Physio-
therapeuten, Ergotherapeuten, Psycho-
logen, Lehrern, Sozialarbeitern, Sozial-
pädagogen, Orthopädie-Mechanikern
und Mitarbeitern weiterer Fachdiszipli-

nen, gestaltet. Setzt die Therapie früh-
zeitig ein, können in der Regel gute,
nicht selten ausgezeichnete Ergeb-

nisse erreicht werden.
Neben der medikamentösen

Behandlung der Entzün-
dung können zeitgleich

auch physikalische,
physiotherapeutische
und ergotherapeuti-
sche Therapiemetho-
den mit z. B. örtli-
cher Kühlung, ge-
führter Bewegung

und Elektrotherapie
erfolgen. Entscheidend
für den Verlauf ist die
frühzeitige Diagnose-

stellung einer entzündli-
chen Gelenkerkrankung, die

Beurteilung der beteiligten Ge-
lenke und gelenknahen Struktu-
ren sowie des Entzündungsver-
laufs und die Akzeptanz der Not-
wendigkeit einer medikamentösen
und physikalischen Behandlung.

Das Ziel der komplexen Therapie be-
steht in einer Unterdrückung der rheu-
matischen Entzündungsaktivität, dem
Vermeiden bleibender Schäden sowie
in der Förderung einer normalen kör-
perlichen und psychosozialen Entwick-
lung des betroffenen Kindes oder Ju-
gendlichen. Oft muss die Behandlung
über einen langen Zeitraum konse-
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quent durchgeführt werden mit erheb-
lichen Belastungen für die Familie. Zeit-
liche Beanspruchungen durch die The-
rapiemaßnahmen oder notwendige
Arztbesuche sowie unerwünschte Me-
dikamentenwirkungen müssen im All-
tag bewältigt werden.
Nachfolgend sollen zunächst die allge-
meinen Prinzipien der medikamentösen
Behandlung rheumatischer Erkrankun-
gen dargestellt werden, ferner allge-
meine Prinzipien der Entzündungshem-
mung durch die physikalischen Thera-
pieverfahren. Auf die einzelnen Medi-
kamente und die nichtmedikamentö-
sen Behandlungskonzepte wird eben-
falls genauer eingegangen.

Medikamentöse Behandlung 
Die medikamentöse Behandlung bei
Kindern und Jugendlichen umfasst
möglichst frühzeitig die Verordnung
schmerz- und entzündungshemmender
Medikamente (nichtsteroidale Anti -
rheumatika [NSAR]) sowie bei akuter
Arthritis nach Ausschluss anderer Er-
krankungen die Injektionsbehandlung
entzündeter Gelenke mit einem lang
wirksamen Cortisonpräparat.
Diese Therapie sollte bereits zeitnah
nach Diagnosestellung erfolgen. Auf-
grund der speziellen Erfahrung und der
Betreuung über einen längeren Zeit-
raum ist die Mitbehandlung durch
einen Kinderrheumatologen zur Thera-
piesteuerung frühzeitig zu empfehlen.
Die Entscheidung über eine immunmo-
dulierende Therapie (Langzeittherapie)
erfolgt in Abhängigkeit von der Aktivi-
tät der Erkrankung und der Zeitdauer
bis zur Diagnosestellung.

Cortison (ein körpereigenes Hormon)
steht als starkes entzündungshemmen-
des Mittel zur Verfügung und wird vor-
zugsweise zur lokalen Behandlung (Ge-
lenkeinspritzungen, Augentropfen) ein-
gesetzt. Bei schweren Fällen kann Cor-
tison (möglichst nur vorübergehend)
auch systemisch in Form von Tabletten,
Spritzen bzw. Infusionen angewandt
werden. Eine Langzeittherapie oder zu
hoch dosierte Therapie mit Cortison ist
aufgrund von Nebenwirkungen mög-
lichst zu vermeiden.
Bei prognostisch ungünstigen Faktoren
oder unzureichendem Therapieerfolg
werden frühzeitig Basismedikamente
eingesetzt, die möglichst effektiv den
rheumatischen Entzündungsprozess
beeinflussen, um Folgeschäden an den
Gelenken und Augen zu vermeiden. Bei
einigen Unterformen der JIA gilt als
Mittel der ersten Wahl Methotrexat
(MTX), mit dem es eine große Erfah-
rung in der Kinder- und Jugendrheuma-
tologie gibt. Bei unzureichender Wir-
kung, Unverträglichkeit oder Nebenwir-
kungen der MTX-Therapie werden zu-
sätzlich oder alternativ Biologika einge-
setzt. Bei der systemischen juvenilen
idiopathischen Arthritis werden bereits
zu Beginn der Therapie bestimmte Bio-
logika angewandt (z. B. Interleukin 1-
oder IL6-Hemmer). Bei einer Sakroiliitis
(Entzündung der Beckenfugengelenke)
werden sehr frühzeitig Biologika wie
die Hemmer des Tumor-Nekrose-Fak-
tors (TNF-Inhibitoren) verwendet. 
Es gibt einige andere konventionelle,
langwirksame Rheumamedikamente.
Hierzu gehören z. B. Substanzen wie
Sulfasalazin.
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Diese Medikamente sind teilweise
schon seit Jahrzehnten im Gebrauch,
jedoch teilweise nicht für Kinderrheuma
zugelassen und nicht in Therapiestu-
dien bei Rheuma im Kindes- und Ju-
gendalter untersucht. Der wesentliche
therapeutische Fortschritt in den letzten
Jahren ist die Behandlung von Kinder-
rheuma mit sogenannten „Biologika“.
Diese gentechnologisch hergestellten
Eiweiße können gezielt entzündungs-
fördernde Botenstoffe hemmen, die bei
Ausbreitung der Entzündung eine
große Rolle spielen (z. B. Tumor-Ne-
krose-Faktor Alpha, Interleukin 1, Inter-
leukin 6, Interleukin 17) oder Erken-
nungsprozesse an der Zellmembran be-
stimmter Entzündungszellen verhin-
dern.
Die Hemmstoffe des Tumor-Nekrose-
Faktors (TNF-Inhibitoren) oder der Inter-
leukine 1, 6 und 17 erwiesen sich in
kontrollierten Studien bei Kindern als
sehr effektiv. Drei TNF-blockierende
Substanzen (Etanercept, Adalimumab
und Golimumab) sind bereits für ver-
schiedene Verlaufsformen des Kinder-
rheumas, vor allem bei Befall vieler Ge-
lenke, zugelassen. Sie können bei un-
zureichendem Ansprechen auf die an-
deren Maßnahmen das Gelenkrheuma
bei Kindern und Jugendlichen deutlich
bessern. Therapieziel ist eine Remission.
Auch andere Biologika, die als Wirk-
prinzip bestimmte Entzündungseiweiße
oder Erkennungsprozesse an den Ent-
zündungszellen hemmen, sind für ein-
zelne Verlaufsformen des Kinderrheu-
mas zugelassen und werden bei un-
günstigem Therapieverlauf eingesetzt.
Aktuell wurde auch eine neue Substanz

(Januskinase-Hemmer) in Studien er-
probt und für Kinder zugelassen, die
ebenfalls sehr gezielt Entzündungspro-
zesse des Immunsystems beeinflussen
kann.

Physikalische Behandlungs-
methoden 

Neben der medikamentösen Behand-
lung gilt es, mit individuell angepass-
ter Krankengymnastik, physikalischen
Maßnahmen und Ergotherapie die
Schmerzen, das Muskelungleichge-
wicht sowie Bewegungseinschränkun-
gen, Schonhaltungen und Fehlstellun-
gen der Gelenke zu verhindern.
Eine an die Krankheit angepasste Phy-
siotherapie, kontinuierlich von Beginn
der Erkrankung an, ist entscheidend für
eine Verbesserung der Prognose. Das
Erlernen von Übungsbehandlungen
durch die Eltern und die nachhaltige
Behandlung gestörter motorischer Ab-
läufe sind erforderlich. Bei drohenden
Gelenkfehlstellungen und Bewegungs-
einschränkungen darf die Therapie
nicht unterbrochen werden.
Die Ergotherapie hat das Ziel, körperli-
che, seelische und soziale Folgeerschei-
nungen rheumatischer Erkrankungen
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zu beseitigen oder zu mindern. Um das
zu erreichen, werden Aktivitäten des
täglichen Lebens mit dem Patienten er-
arbeitet und individuell das Schul-, Be-
rufs- und Freizeitverhalten positiv ver-
ändert. Hierzu gehören die spielerische
Gestaltung des Gelenkschutzes, die Pa-
tienten- und Elternschulung, aber auch
Hilfestellungen für eine frühzeitige be-
rufliche Orientierung.
Im akuten Entzündungsschub kann
eine Gelenkentlastung durch den Ein-
satz von Hilfsmitteln wie Therapiefahr-
rädern oder -rollern, Funktions- oder
Lagerungsschienen zur Achsenkorrek-
tur und Wachstumslenkung erforder-
lich sein.

Als physikalische Therapiemaßnahmen
tragen regelmäßige Kälteanwendun-
gen (Kryotherapie) zum Rückgang ent-
zündlicher Schwellungen, Schmerzen
und Bewegungseinschränkungen bei.
Die Entlastung der Gelenke in Wasser
(Hydrotherapie) mit schmerzfreiem Be-
wegen kann im Rahmen der Physiothe-
rapie, aber auch als sinnvolle Sportart
zur Bewegungserweiterung und Mus-
kelentspannung empfohlen werden.
Auch Wärmebehandlungen werden vor
allem bei verspannter Muskulatur und
hierdurch bedingter Fehlhaltung und
Fehlbelastung zur Bewegungserweite-
rung, Muskelentspannung, Beschwer-
delinderung und Funktionsverbesse-
rung eingesetzt. Gerade chronische Ge-
lenkschmerzen entzündlicher und nicht
entzündlicher Ursache bedürfen einer
spezialisierten Therapie.
Eine besondere elektrotherapeutische
Anwendung zur Schmerzbehandlung

ist die transkutane elektrische Nerven -
stimulation (TENS-Behandlung), eine
Gleichstromtherapie, die von den Pa-
tient:innen erlernt und mit einem
Heimgerät auch zu Hause oder in der
Schule durchgeführt werden kann.

Schul- und Freizeitsport 
Neben der Krankengymnastik spielt

auch der Schul- und
Freizeitsport eine

wichtige Rolle.
Die Kinder sol-
len in die Lage
versetzt wer-
den, an allen

normalen Tätig-
keiten im Alltag teil-

nehmen zu können. Ge-
rade rheumakranke Kinder können
durch Sport einer Osteoporose (Kno-
chenschwund) vorbeugen und das
Muskelgleichgewicht stabilisieren.
Im Akutstadium der
rheumatischen Er-
krankung sind
bereits Sport-
arten wie
Schwimmen
oder Fahrrad-
fahren empfeh-
lenswert. In Pha-
sen geringer oder feh-
lender Krankheitsaktivität kann eine völ-
lig normale sportliche Betätigung ge-
stattet werden. Die Teilnahme am
Schulsport ist aus integrativer Sicht
wünschenswert. Allerdings besteht
häufig eine große Unsicherheit, welche
Übungen grundsätzlich im Schulsport
durchgeführt werden und ob diese ggf.
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mit oder ohne Leistungsbeurteilung er-
folgen sollten. Bei einer Erkrankung mit
schubweisem Verlauf und wechselnden
Beschwerden ist es nicht immer ein-
fach, eine globale Empfehlung zu
geben. Ein individuelles Vorgehen kann
je nach Gelenkbefall und Aktivität der
Erkrankung sinnvoll sein.
Die Bedeutung der sozialen Kontakte
gerade im Sport ist bei dieser Entschei-
dung maßgeblich zu bedenken. Nur im
sozialen Miteinander können eine er-
folgreiche Integration rheumakranker
Kinder sowie eine Akzeptanz der Er-
krankung durch den Patienten oder die
Patientin, die Freunde und Freundinnen

und die Kontaktpersonen in Schule und
Umfeld gelingen.
Nach der Darstellung der Prinzipien und
Möglichkeiten der medikamentösen und
physikalischen Behandlungen sowie der
Bedeutung von Schul- und Freizeitsport
für die Integration und Partizipation sol-
len im Folgenden die verschiedenen Me-
dikamente, ihre Wirkprinzipien, Einsatz-
bereiche und Nebenwirkungen ausführ-
lich dargestellt werden. Im Anschluss
werden häufig gestellte Fragen und Ant-
worten zu den rheumatischen Erkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichen
und Grundsätze der Behandlung noch
einmal aufgegriffen.
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Medikamente für die Behandlung
entzündlich rheumatischer 
Erkrankungen
Bei den antientzündlich wirksamen Me-
dikamenten unterscheidet man ver-
schiedene Medikamentengruppen, die
innerhalb des Entzündungssystems un-
terschiedliche Angriffspunkte haben.
Aus didaktischen Gründen werden die
Tiermodelle aus der Patientenschulung
für rheumakranke Kinder verwendet,
um die Wirkweise erläutern zu können.

Nichtsteroidale Antirheumatika 

Die nichtsteroidalen Antirheumatika
(nicht cortisonhaltige Antirheumatika)
kontrollieren den Schmerz und die ak-
tive Gelenkentzündung. Durch Hem-
mung der Entstehung von Entzün-
dungseiweißen greifen sie auf der
Ebene des Gelenkes in das Entzün-
dungsgeschehen ein. Sie wirken inner-
halb kurzer Zeit auf die örtliche Entzün-
dung und müssen in der Regel mehr-
fach täglich gegeben werden.
In der Patientenschulung werden sie
wegen ihres schnellen Wirkungsein-
tritts, jedoch wegen einer nur einge-

schränkten Bedeutung für den Gesamt-
verlauf der Erkrankung als „Maus-Me-
dikamente“ bezeichnet.
Einige Medikamente stehen auch in
Saftform zur Verfügung und können so
individuell altersentsprechend dosiert
werden. Als Saft steht z. B. Ibuprofen
zur Verfügung, muss jedoch 3 x täglich
gegeben werden. Naproxen ist in der
Saftform nur über die internationale
Apotheke erhältlich. Diese Substanz
wird in der Kinderrheumatologie gerne
eingesetzt, da sie nur 2 x täglich gege-
ben werden muss. Allerdings ist wegen
der möglichen Nebenwirkungen an der
Haut unbedingt auf konsequenten
Lichtschutz zu achten. 
Einige Substanzen liegen auch in einer
Verzögerungsform vor und haben
daher eine längere Wirksamkeit, z. B.
bei Diclofenac gibt es ein Retard-Präpa-
rat (Medikament, das die Freisetzung
des enthaltenen Wirkstoffes verzögert
oder verlangsamt).
Neuere Entwicklungen dieser Medika-
mente zielen darauf ab, ein im Entzün-
dungsgewebe entstehendes Eiweiß ge-
zielt zu hemmen. Das Medikament Me-
loxicam ist dem Naproxen vergleichbar,
wirkt deutlich stärker auf diesen Me-
chanismus und muss nur 1 x täglich ge-
geben werden.
Die neueren Medikamentenentwicklun-
gen wurden unter dem Gesichtspunkt
einer besseren Verträglichkeit für den
Magen-Darmtrakt konzipiert. Sie sind
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nicht stärker wirksam als die älteren,
besser bekannten Medikamente. Man
erhofft sich weniger Nebenwirkungen
auf den Magen-Darm-Trakt. Diese tre-
ten jedoch bei Kindern und Jugendli-
chen eher selten auf. In der Kinderrheu-
matologie werden diese Medikamente
eher zurückhaltend eingesetzt, z. B. bei
Magen-Darm-Unverträglichkeit oder
fehlendem Ansprechen auf die ge-
bräuchlichen NSAR. In diesem Fall kön-
nen Celecoxib oder Rofecoxib einge-
setzt werden (ab dem Alter von 16 Jah-
ren zugelassen).
Die früher eingesetzte Acetylsalicylsäure
(Aspirin) wird wegen der benötigten
hohen Dosierung und der damit ver-
bundenen Nebenwirkungsrisiken nur
noch bei sehr speziellen Indikationen
zur Rheumabehandlung eingesetzt. Bei
den NSAR ist besonders auf Verände-
rungen der Magen-Darmschleimhaut
zu achten. Auch eine Störung der Nie-
renfunktion, Blutungsneigung und zen-
tral-nervöse Nebenwirkungen wie Kopf-
schmerzen und Konzentrationsstörun-
gen können auftreten. Unter der Thera-
pie sind daher regelmäßige Kontrollen
des Blutes und Urins erforderlich.
Nicht-cortisonhaltige Antirheumatika
werden bereits zu Beginn der Erkran-
kung eingesetzt, sobald eine akute Ge-
lenkentzündung gesichert ist. Die Kom-
bination mit Krankengymnastik und
physikalischer Therapie (Eisbehandlung
der betroffenen Gelenke) ist sinnvoll.
Nach Ansprechen auf andere (Basis-)
Medikamente und Abklingen der aku-
ten Entzündung wird eine Dosisreduk-
tion oder Beendigung der Therapie an-
gestrebt.

Basistherapeutika 
(lang wirksame Antirheumatika) 

Als Basistherapeutika bzw. lang wirk-
same Antirheumatika werden Medika-
mente bezeichnet, die die Krankheits-
aktivität der chronischen Entzündung
auf lange Sicht verändern sollen. Sie
führen zu einer Änderung der Reak-
tionsbereitschaft des Immunsystems,
das bei rheumatischen Erkrankungen
„überreagiert“ und gegen den eigenen
Körper arbeitet. Sie haben die Aufgabe,
diese Überreaktion des Immunsystems
auf ein normales Maß zu reduzieren. In
der Patientenschulung werden diese
Medikamente auch als „Nilpferd-Medi-
kamente“ bezeichnet, da sie ähnlich
wie das Nilpferd eine große Kraft besit-
zen, um den Verlauf der rheumatischen
Erkrankung zu ändern. Allerdings dau-
ert der Wirkeintritt dieser Medikamente
6-12 Wochen, so dass ihre Wirkung
erst im Langzeitverlauf beurteilt werden
kann.

Methotrexat
Methotrexat ist Mittel der Wahl bei
chronisch entzündlichen Gelenkerkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter.
Methotrexat hat einen komplexen
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Wirkmechanismus auf die Entzün-
dungsaktivität in der Zelle, unter ande-
rem auch als Gegenspieler der Folsäure.
Daneben gibt es auch Folsäure-unab-
hängige entzündungshemmende Wir-
kungen.
Die Wirksamkeit ist in kontrollierten
Studien sehr gut belegt. In der Wirkdo-
sis von 10-15 mg/m² Körperoberfläche
sprechen etwa 60-70 % der Patienten
gut auf dieses Medikament an. Es be-
stehen mittlerweile mehr als 30 Jahre
Erfahrung mit diesem Medikament in
der Kinder- und Jugendrheumatologie.
Es wird in den Therapieleitlinien zur ju-
venilen idiopathischen Arthritis (JIA)
empfohlen und ist zugelassen ab einem
Alter von 2 Jahren für Verlaufsformen
der JIA mit Befall vieler Gelenke. Es gibt
die Möglichkeit der oralen (als Tablette)
und der parenteralen Verabreichung
(als Spritze oder Pen subkutan [unter
die Haut]), die einmal pro Woche er-
folgt. In der Langzeitwirkung sind beide
Verabreichungsformen wohl gleichwer-
tig. Es können jedoch Unterschiede in
der Verträglichkeit und Nebenwir-
kungsrate bestehen. Die Eltern bzw.
Kinder lernen den Mechanismus der In-
jektion (Fertigspritze oder -pen) schnell.
Aufgrund möglicher Symptome des
Magen-Darm-Traktes wie Übelkeit und
Abneigung bietet sich die Verabrei-
chung abends an, damit diese Neben-
wirkung „verschlafen“ wird.
Treten dennoch entsprechende Be-
schwerden auf, gibt es verschiedene
Möglichkeiten der Behandlung. So
kann am Tag nach der Methotrexat-Ver-
abreichung Folsäure (5 mg 24 Stunden
nach MTX) gegeben werden. Auch be-

stehen gute Erfahrungen mit Akupres-
surbändern oder einer Aufteilung der
Dosis von MTX auf zwei verschiedene
Tage. Unter Umständen ist sogar eine
kinderpsychologische Verhaltensthera-
pie sinnvoll. Um die Entstehung dieser
Nebenwirkungen nicht noch zusätzlich
zu verstärken, sollte man sein Kind be-
obachten, aber nicht nach Nebenwir-
kungen fragen. Ferner ist die vorüber-
gehende Erhöhung der Transaminasen
(Leberwerte) eine häufiger zu beobach-
tende Nebenwirkung. Daher sollten in
regelmäßigen Abständen, nach Ab-
sprache mit dem Kinderrheumatolo-
gen, Laborkontrollen erfolgen, die
unter anderem auch die Entzündungs-
aktivität (Blutsenkungsgeschwindigkeit,
CRP), das Blutbild mit roten (Erythrozy-
ten) und weißen (Leukozyten) Blutkör-
perchen, die Blutplättchen (Thrombo-
zyten) und den Blutausstrich (Differen-
zialblutbild), die Nierenwerte (Kreati-
nin), die Leberwerte (GOT, GPT) und
den Urinstatus umfassen.
Wenige Patienten klagen über gehäufte
bakterielle Infekte, die frühzeitig (anti-
biotisch) zu behandeln sind, oder über
Schleimhautveränderungen im Mund.
Unter Methotrexat sollten Impfungen
immer mit dem Kinderrheumatologen
abgesprochen und geplant werden.
Da die Einnahme von MTX ein erhöhtes
Risiko für Missbildungen für das unge-
borene Kind mit sich bringt, ist auf si-
chere Verhütungsmaßnahmen (für
beide Geschlechter) zu achten. Bei Kin-
derwunsch sollte es rechtzeitig abge-
setzt werden. Auch sollten schwangere
Mütter die Substanz nicht verabrei-
chen.
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Sulfasalazin
Das Präparat wirkt auf das Immunsys-
tem des Darms, wobei der genaue
Wirkmechanismus komplex und teil-
weise unbekannt ist. In der Kinder- und
Jugendmedizin wird dieses Medika-
ment bereits seit Jahrzehnten zur Be-
handlung chronischer Darmentzündun-
gen eingesetzt.
In einer Studie konnte die Wirksamkeit
bei JIA auch über einen längeren Zeit-
raum nachgewiesen werden. Sulfasala-
zin (Azulfidine RA) wird insbesondere
bei Patienten eingesetzt, die eine rheu-
matische Erkrankung haben, bei der
der Blutwert HLA-B27 nachweisbar ist.
In dieser Untergruppe der JIA (Enthesi-
tis-assoziierte Arthritis, EAA) ist ein re-
lativ gutes Ansprechen nachgewiesen.
Daher wird die Substanz bei EAA emp-
fohlen. Sulfasalazin ist zugelassen zur
Behandlung der JIA ab 6 Jahren.
Die als „Enthesitis-assoziierte Arthritis“
bezeichneten entzündlich rheumati-
schen Erkrankungen treten häufiger bei
Jungen auf; sie werden gelegentlich
auch durch Infektionen angestoßen oder
verschlechtert. Diese Gruppe von rheu-
matischen Erkrankungen zeigt einen sehr
unterschiedlichen Langzeitverlauf. Der
Arzt oder die Ärztin muss insbesondere
auf eine mögliche Beteiligung der Wir-
belsäule achten. Die Erkrankung kann
sich im Verlauf verändern. Daher ist auch
auf das Auftreten chronischer Durchfall-
erkrankungen mit Darmentzündungen
oder die Entwicklung einer Schuppen-
flechte (an Haut, Nägeln, Haaransatz) im
Langzeitverlauf zu achten.
Die Dosis wird in den ersten Wochen
einschleichend aufgebaut. Vielfältige

Nebenwirkungen sind beschrieben,
unter anderem Übelkeit, Erbrechen,
Durchfälle, Kopfschmerzen, Ge-
schmacksstörungen, Störungen der
Leber- und Nierenfunktion, Entzün-
dung der Bauchspeicheldrüse, allergi-
sche Hauterscheinungen, Fieber, Funk-
tionsstörung des Knochenmarks, der
Abwehreiweiße, der Spermienproduk-
tion. In der Langzeittherapie müssen
der klinische Verlauf der rheumatischen
Erkrankung und die Verträglichkeit re-
gelmäßig überwacht werden. Analysen
bestimmter Blutwerte, wie z. B. des
Blutbildes mit der Anzahl der weißen
Blutkörperchen (Leukozyten), der Le-
berwerte, des Funktionswerts der
Bauchspeicheldrüse (Amylase) und der
Niere (Kreatinin), sowie Urinkontrollen
sollten als regelmäßige Therapiekon-
trollen durchgeführt werden.

Leflunomid
Die Substanz hemmt die Neuherstel-
lung von bestimmten Eiweißen und hat
einen entzündungshemmenden Effekt
auf weiße Blutkörperchen (Lymphozy-
ten). Es wurde eine vergleichende Un-
tersuchung mit MTX bei polyartikulärer
JIA durchgeführt. Diese erbrachte eine
vergleichbare, etwas schwächere Wirk-
samkeit. Bei Erwachsenen ist diese Sub-
stanz eine Alternative bei Unverträglich-
keit von MTX. Bisher ist die Substanz
für JIA nicht zugelassen.
An Nebenwirkungen der Therapie ist
auf Übelkeit, Durchfälle, Erhöhung der
Leberwerte, Veränderungen des Blutbil-
des, Hautausschläge und Haarausfall zu
achten. Bei eingeschränkter Nieren-
oder Leberfunktion, Störung des Im-
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munsystems oder eingeschränkter Kno-
chenmarksfunktion darf es nicht gege-
ben werden. Das Medikament bleibt
sehr lange im Körper. Es sollte daher bei
geplanter Schwangerschaft nicht ange-
wandt werden. Auf sichere Verhü-
tungsmaßnahmen ist zu achten.
Der Stellenwert in der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie ist aufgrund der
Weiterentwicklung der Biologika in den
letzten Jahren zurückgegangen. Beide
Substanzen können ähnliche Neben-
wirkungen, wie z. B. erhöhte Leber-
werte, hervorrufen. 

Cortisonpräparate 

Kein anderes Medikament wird in der
Bevölkerung so kontrovers diskutiert
wie Cortison. Für den Einen ist es ein
Wundermittel, für den Anderen das
Schreckgespenst der Schulmedizin. Es
ist biologisch ein körpereigenes Hor-
mon, das von der Nebenniere produ-
ziert wird und für das tägliche Leben
notwendig ist. Vorwiegend in den frü-
hen Morgenstunden ausgeschüttet hat
es unter anderem die Aufgabe, den
Körper vom Nachtrhythmus auf den
Tagrhythmus umzustellen. Als klassi-
sches Stresshormon wird es in Zeiten
von Entzündungen und besonderen

Anforderungen an den Körper ver-
mehrt ausgeschüttet. Jedoch reicht
auch diese vermehrte Ausschüttung
nicht, um eine Entzündung durch kör-
pereigene Mechanismen ausreichend
zu behandeln. Daher werden Cortison-
präparate wegen ihrer starken antient-
zündlichen Wirkung therapeutisch ein-
gesetzt. Der Stellenwert des Cortisons
ist aus modernen Therapiekonzepten
nicht mehr wegzudenken.
In der Patientenschulung wird es mit
dem Bild des „Tigers“ belegt, d. h. es ist
stark wirksam und hilft sofort. Aller-
dings ist das Symbol des Tigers auch
verbunden mit Gefährlichkeit, so dass
es nicht ohne ärztliche Anleitung abge-
setzt und gesteuert werden sollte.
Heutzutage werden Cortisonpräparate
vorwiegend lokal angewandt, d. h. am
Ort der Entzündung gegeben. Sehr
gute Erfahrungen sind in den letzten
30 Jahren auch bei Kindern mit der Ge-
lenkinjektion von Cortisonpräparaten
gemacht worden, wenn eine qualifi-
zierte und ausreichend lange Nachbe-
handlung der örtlichen Entzündung er-
folgte. Hierdurch ist es möglich gewor-
den, auch stark bewegungseinge-
schränkte Gelenke mit Fehlstellungen
wieder deutlich zu verbessern.
Im Vergleich zur Therapie mit nicht cor-
tisonhaltigen Antirheumatika (NSAR)
weist die örtliche Cortisoninjektion in
die aktiv entzündeten Gelenke ein deut-
lich früheres und besseres Ansprechen
sowie eine geringere Rate an Nebenwir-
kungen auf. Bei Verwendung eines Ver-
zögerungspräparates mit längerer Ver-
weildauer im Gelenk (Tramcinolon-He-
xacetonid; Lederlon) ist die Wirkdauer
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Wochen bis Monate. Neben der hohen
Wirksamkeit besteht eine gute Verträg-
lichkeit. Schwere Nebenwirkungen wie
Infektionen sind sehr selten; gelegent-
lich werden örtliche Veränderungen
wie Rückgang des Unterhautfettgewe-
bes oder Verkalkungen gesehen, die
sich wieder zurückbilden können und
keine funktionellen Auswirkungen
haben. Eine anhaltende Störung des
Hormongleichgewichts mit systemi-
schen Zeichen der Cortisontherapie
wird nach Injektionen kaum gesehen,
die Steuerungsfunktion der Hirnan-
hangdrüse kann jedoch für wenige Wo-
chen verändert sein. Gelegentlich treten
vorübergehend Veränderungen wie
Appetitsteigerung, Gesichtsschwellung
oder vermehrte Körperbehaarung auf.
Die örtliche Injektionstherapie kann bei
einem erneuten Auftreten der Entzün-
dung wiederholt werden, der Abstand
zwischen den Injektionen in das gleiche
Gelenk sollte jedoch mindestens 3 Mo-
nate betragen.
Die Wirkung beginnt bereits nach
einem Tag, erreicht ihr Maximum in den
ersten 4 Wochen und kann abhängig
von der Gelenkregion und Aktivität der
Erkrankung länger als 1 Jahr anhalten.
Eine Gelenkentlastung von mindestens
24 Stunden nach der Injektion wird
empfohlen. Entscheidend ist jedoch die
begleitende Behandlung mit Kälte- und
Physiotherapie, bis eine vollständige
Gelenkbeweglichkeit wieder hergestellt
ist und entzündungsbedingte Fehlbe-
lastungen sich zurückgebildet haben.
Durch eine frühzeitige örtliche Injekti-
onsbehandlung in die entzündeten Ge-
lenke können die Entzündung und

mögliche Spätfolgen wie Bewegungs-
einschränkungen, Wachstumsstörun-
gen, Muskelverkürzungen, Muskelatro-
phie, Achsenfehlstellungen und Kon-
trakturen verhindert oder zurückgebil-
det werden. Bei polyartikulären Verläu-
fen kann durch frühzeitige Injektions-
behandlungen bereits eine weitge-
hende Rückbildung der örtlichen Ent-
zündung erreicht sein, wenn die Wir-
kung des Basismedikamentes eintritt.
Dies sind gute Voraussetzungen für 
ein Langzeit-Ansprechen („Remission“)
unter diesem Therapieregime.
Auch für die örtliche Behandlung einer
Regenbogenhautentzündung mit corti-
sonhaltigen Augentropfen sind diese
Medikamente sehr wichtig. Ähnlich wie
bei den Gelenkinjektionen kann auch
der Augenarzt bei hoch aktiver Entzün-
dung ein Cortisonpräparat in das Auge
injizieren. Der Langzeitverlauf der ent-
zündlichen Augenerkrankungen hat
sich durch diese Präparate entschei-
dend bessern lassen.
Daneben ist Cortison gerade bei sehr
schweren systemischen entzündlichen
Erkrankungen als hoch dosierte Infusi-
onstherapie in der Lage, den Verlauf der
Erkrankung erheblich zu verbessern und
Schubsituationen abzufangen oder zu
verhindern. Die Therapie wird über 3
Tage als Infusion durchgeführt. Sie
kann, abhängig vom Krankheitsverlauf,
wiederholt werden. Die Intervalle wer-
den bei gutem Ansprechen verlängert.
Die Pulstherapie wird akut z. B. bei
schwerer Herz- oder Augenbeteiligung
sowie als überbrückende Maßnahme
bis zur Wirksamkeit der übrigen Thera-
piemaßnahmen eingesetzt. Bei den In-
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fusionsbehandlungen sollte eine gute
klinische Überwachung erfolgen, da
Kreislaufreaktionen möglich sind.
Die Häufigkeit und Schwere uner-
wünschter Wirkungen hängt im We-
sentlichen von der Dauer der Therapie
und der Dosis ab. Hier sind neben dem
typischen Aussehen mit Fetteinlage-
rung im Gesicht und am Stamm („Cu -
shing-Syndrom“) eine vermehrte dunkle
Körperbehaarung und Akne, diabeti-
sche Stoffwechsellage, eine gesteigerte
Infektionsgefährdung, erhöhter Blut-
druck, Muskelschwäche, Verhaltens-
und Wesensveränderungen, Wachs-
tumshemmung, Knochenentkalkung,
ein erhöhtes Risiko für Magen-Darm-
Geschwüre und Magen-Darm-Blutun-
gen (insbesondere in Kombination mit
NSAR), die Entstehung einer Throm-
bose, die Entwicklung einer Linsentrü-
bung sowie eines erhöhten Augendru-
ckes zu erwähnen.
Bei vielen Patienten lassen sich durch er-
fahrene Handhabung des Medikamen-
tes entsprechend der bestehenden Ent-
zündungsaktivität und der Risiken der
Erkrankung diese Nebenwirkungen ver-
meiden oder reduzieren. Insbesondere
ist es wesentlich, das Cortisonpräparat
nach Möglichkeit nicht mehrfach täg-
lich einzusetzen (am günstigsten ist eine
Gabe morgens zwischen 6 und 8 Uhr),
da sonst (durch Hemmung der Hor-
monsteuerung durch die Hirnanhang-
drüse) ungünstige Einflüsse auf das Kör-
perlängenwachstum zu erwarten sind.

Fazit:
Mit Cortisonpräparaten ist der erfah-
rene Kinderrheumatologe in der Lage,

den Verlauf einer rheumatischen Ent-
zündung mit chronischer Augen- oder
Gelenkentzündung bzw. innerer Or-
ganbeteiligung entscheidend zu ver-
bessern. Daher ist es wichtig, die Ent-
scheidung zur Therapie orientiert an
der Aktivität und den Risiken der Er-
krankung gemeinsam zu treffen, die
Dosis krankheitsangepasst frühzeitig zu
minimieren und das Medikament,
wenn möglich, nur zeitlich begrenzt
einzusetzen.
Die Wirksamkeit und Verträglichkeit
einer örtlichen Cortisonbehandlung ist
ausgezeichnet. Diese Anwendung ist
auch als Frühmaßnahme zur Behand-
lung einer Arthritis oder Uveitis geeig-
net. Auch bei einer vorübergehenden,
niedrig dosierten Cortisonbehandlung
aufgrund hoher Entzündungsaktivität
ist nicht mit Langzeitschäden durch das
Medikament zu rechnen.
Eine frühzeitige, hochdosierte Behand-
lung im schweren Krankheitsschub
(Pulstherapie) ist zur Kontrolle einer
hohen Krankheitsaktivität geeignet und
kann überbrückend eingesetzt werden.
Ziel ist eine möglichst niedrig dosierte
Dauertherapie mit Cortison unterhalb
der Nebenwirkungsschwelle bzw. die
Beendigung nach Ansprechen auf die
anderen Therapieformen.

„Biologicals“ 
In den letzten 25 Jahren sind viele neue
Medikamente gegen rheumatische Ent-
zündungen entwickelt worden. Bei den
Biologicals handelt es sich um Eiweiß-
präparate, die aufgrund ihrer biologi-
schen Eigenschaften direkt in den Ent-
zündungsprozess eingreifen. Sie wirken
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spezifisch gegen bestimmte Entzün-
dungsmechanismen im Körper.
Diese Medikamente haben unterschied-
liche Angriffspunkte innerhalb der Zelle
bzw. ihrer Mechanismen der Entzün-
dungsabwehr. So können diese Sub-
stanzen wirksam sein z. B. durch den
Einfluss auf entzündungsfördernde Ei-
weiße. Auch durch Veränderung der Er-
kennungsmechanismen an der Oberflä-
che der Entzündungszelle können Ent-
zündungsvorgänge ver-
hindert werden (z. B.
bei Abatacept). 
Gentechnisch
hergestellte
Eiweiße kön-
nen so zum
Beispiel einen
speziellen Bo-
tenstoff der
Entzündung
blockieren,
wie den soge-
nannten Tumor-
Nekrose-Faktor
[TNF]-alpha, und hierdurch effektiv
Entzündungsvorgänge unterdrücken.
Diese Medikamente haben die Behand-
lungsmöglichkeiten der rheumatischen
Entzündungen entscheidend verbes-
sert. Eine Vielzahl dieser neuen Präpa-
rate wird inzwischen auch bei Kindern
und Jugendlichen eingesetzt. 
Diese neueren Therapieansätze bergen
auch mögliche Risiken, die bedacht
werden müssen. Hierzu gehören das
Auftreten von Infektionen und selten
das Entstehen von Störungen oder
Krankheiten des Immunsystems. Vor
Beginn einer Behandlung sollten eine

sorgfältige Risikoabwägung und Indi-
kationsstellung durch einen erfahrenen
Kinderrheumatologen erfolgen. Hierzu
gehört auch, dass chronische Infektio-
nen ausgeschlossen oder ausreichend
behandelt sind. Bei allen Substanzen
besteht ein gering erhöhtes Risiko,
unter der Therapie an einer Tuberkulose
zu erkranken. Daher ist der Ausschluss
einer chronischen Infektion wie z. B. der
Tuberkulose und der verschiedenen For-

men der Hepatitis (Gelbsucht)
vor Therapiebeginn erforder-
lich.

Es wird auch diskutiert,
ob unter der Therapie ein

erhöhtes Risiko für das
Auftreten bösartiger Er-

krankungen wie z. B.
Lymphknotenkrebs be-

steht. 
Bisher 

gibt es
diesbezüg-

lich keine besorgniserregenden 
Daten. Diese Frage ist aber noch nicht
abschließend für alle vorliegenden
Substanzen zu beantworten. Daher
sollten vor Beginn einer Therapie eine
sorgfältige Prüfung der Indikation (Be-
handlungsgrundlage), der Begleitme-
dikamente und ihrer Risiken, der Aus-
schluss von Kontraindikationen (Hinde-
rungsgründen) für die Behandlung
sowie eine konsequente Überwachung
der Patient:innen in einem kinderrheu-
matologischen Zentrum erfolgen. Die
behandelten Patient:innen können in
einem Medikamentenregister erfasst
werden, damit die Wirksamkeit und
das Auftreten seltener Nebenwirkun-
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gen registriert werden. So können die
Fragen der Langzeitnebenwirkungen
dieser Präparate mit zunehmender Er-
fahrung und Langzeitanwendung bes-
ser beurteilt werden. Diese Medika-
mente werden bei den Patient:innen
eingesetzt, die schwere rheumatische
Entzündungen an zahlreichen Gelen-
ken haben, auf eine konventionelle
Therapie mit Gelenkinjektionen und
Basistherapeutika unzureichend ange-
sprochen haben oder aufgrund von
Nebenwirkungen diese Therapien nicht
mehr durchführen können.

Wirkprinzip: Blockade von Tumor-
Nekrose-Faktor-alpha [TNF-alpha] 

Etanercept 
Etanercept ist ein Fusionsprotein (TNF-
Rezeptor und Immunglobulin) und bin-
det an Tumor-Nekrose-Faktor-alpha [TNF-
alpha]. Die Wirksamkeit der Behandlung
bei polyartikulärer JIA wurde in einer
kontrollierten Studie nachgewiesen, und
die Substanz für die Behandlung dieser
Indikation wurde ab 2 Jahren zugelas-
sen, wenn die Erkrankung nicht auf MTX
anspricht oder die Gabe aufgrund von
Nebenwirkungen beendet werden muss.
Die Wirksamkeit und Langzeitverträglich-
keit von Etanercept wurden in kleineren
Studien nachgewiesen.
Etanercept wird in einer Dosis von
0,8 mg/kg/Woche subkutan injiziert.
Aufgrund der kurzen Halbwertszeit ist
ein Injektionsintervall von 1-2 x/Woche
sinnvoll. Eine schlechtere Wirksamkeit
konnte in einer kleineren Gruppe auch
bei einer einmal wöchentlichen Injektion
der o. g. Dosis nicht beobachtet werden.

Erfahrungen bestehen auch bei der
Kombinationstherapie von Etanercept
mit MTX im Kindesalter. Hierdurch er-
reichen mehr Patienten einen vollstän-
digen Rückgang der Entzündungsakti-
vität bei guter Verträglichkeit der Kom-
bination. Die Anwendung dieser Sub-
stanzen kann durch Dokumentation in
einem Arzneimittelregister der Gesell-
schaft für Kinder- und Jugendrheuma-
tologie begleitet werden.
An Nebenwirkungen sind lokale Rötun-
gen an der Einstichstelle häufig. Neben-
wirkungen wie Infektionen der oberen
Luftwege, Kopfschmerzen, Bauch-
schmerzen, Erbrechen, Durchfallerkran-
kungen und Hautausschläge treten ge-
legentlich auf. Infektionen der Lunge,
der Harnwege und anderer Lokalisatio-
nen bis zur eitrigen Infektion eines Ge-
lenkes oder eine Sepsis wurden eben-
falls selten beobachtet.
An schweren, nicht infektiösen Kompli-
kationen werden unter anderem auch
das Neuauftreten von Autoimmuner-
krankungen (z. B. Morbus Crohn, Diabe-
tes mellitus, Uveitis) sowie verschiedene
onkologische Erkrankungen berichtet.

Adalimumab 
Adalimumab ist ein Eiweiß (ein huma-
ner monoklonaler Antikörper), das
gegen TNF-alpha gerichtet ist. Seine
Wirksamkeit bei der polyartikulären JIA
wurde in einer Studie gezeigt. Die Do-
sierung beträgt ab einem Alter von 2
Jahren 20 mg alle 2 Wochen bis zu
einem Gewicht von 30 kg. Ab einem
Gewicht von 30 kg wird 40 mg alle 2
Wochen gegeben. Das Medikament
wird aufgrund seiner langen Halbwerts-
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zeit alle 2 Wochen subkutan injiziert.
Im Vordergrund der Nebenwirkungen
stehen auch hier Lokalreaktionen an
der Einstichstelle.
Besonders zu erwähnen ist, dass diese
Substanz auch gegen die therapieresis-
tente Uveitis wirksam sein kann.
Das potenzielle Nebenwirkungsspek-
trum ist bei den TNF-blockierenden
Substanzen sehr ähnlich. Gelegentlich
sieht man bei Adalimumab einen
Wirkverlust durch Antikörper,
die sich gegen das Medi-
kament im eigenen Kör-
per der Patient:innen
bilden.
Es gibt noch weitere
TNF-alpha-Hemmer
wie Golimumab, die
ebenfalls zur Therapie
von rheumatischen Er-
krankungen bei Kindern
und Jugendlichen einge-
setzt werden. 

Wirkprinzip: Blockade von Interleu-
kin 1
Interleukin 1 (IL 1) ist ein entzündungs-
förderndes Eiweiß, das von Zellen des
Immunsystems und weißen Blutzellen
(Monozyten, Makrophagen) gebildet
wird. IL 1 stimuliert zahlreiche Mecha-
nismen im Immunsystem, welche die
Entzündung unterstützen. Die Sub-
stanz kann gelegentlich auch für Symp-
tome wie Fieber, Kopf- und Glieder-
schmerzen, Muskelschmerzen oder Ap-
petitlosigkeit verantwortlich sein. 

Anakinra 
Anakinra ist ein Eiweiß, das gegen den

IL-1-Rezeptor1 gerichtet ist. Es bindet
an den Rezeptor und verhindert so ein
stimulierendes Signal. Eine ausrei-
chende Wirksamkeit bei polyartikulärer
JIA konnte nicht gezeigt werden. Es be-
steht jedoch eine Zulassung für die Be-
handlung der systemischen JIA und an-
derer autoinflammatorischer Erkran-

kungen, die durch Ana-
kinra sehr effektiv be-

handelt werden
können. Das Me-

dikament muss täg-
lich injiziert werden. Im

Vordergrund der Ne-
benwirkungen stehen

örtliche Reaktionen an
der Einstichstelle.

Als ein weiteres Medika-
ment aus dieser Substanz-

gruppe mit längerer
Halbwertszeit steht Ca-

nakinumab 
(IL-1ß-Antikörper) zur Verfügung, das
ebenfalls für die systemische JIA und
andere autoinflammatorische Erkran-
kungen zugelassen ist.

Wirkprinzip: Blockade von IL 6 
Interleukin 6 ist ein zentrales Eiweiß, das
bei vielen Entzündungsvorgängen des
Körpers eine große Rolle spielt und bei
Entzündungsvorgängen in vielen Gewe-
ben und Organen freigesetzt wird.

Tocilizumab 
Diese Substanz ist ein Eiweiß, das als
Antikörper gegen den IL-6-Rezeptor
zahlreiche Entzündungsvorgänge in
Blutzellen, Leberzellen, Knochenzellen
und im Gewebe hemmt. Die Aktivität
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von IL 6 wird durch den Antikörper
neutralisiert.
Die Wirksamkeit konnte sowohl bei der
polyartikulären als auch systemischen
JIA in mehreren Studien gezeigt wer-
den. Daher ist die Substanz zur Be-
handlung der systemischen und polyar-
tikulären JIA zugelassen. 

Wirkprinzip: Blockade der Kostimu-
lation von T-Lymphozyten 
Damit eine Stimulation von T-Zellen er-
folgt, müssen zwei Signale die Zelle er-
reichen. Ein künstlich hergestelltes Ei-
weiß (Abatacept) bindet an der Zell -
oberfläche der Entzündungszelle und
verhindert so eine Aktivierung der T-
Zelle. Hierdurch werden bestimmte Re-
aktionen im Ablauf einer Entzündung
nicht ausgelöst.

Abatacept
In einer kontrollierten Studie konnte die
Wirksamkeit von Abatacept bei der 
polyartikulären therapierefraktären JIA
nachgewiesen werden. Ein therapeuti-
scher Effekt ist erst nach mehrmonati-
ger Behandlung zu erwarten.
Die Substanz ist ab 6 Jahren zur Be-
handlung der mäßigen bis schweren
polyartikulären JIA (in Kombination mit
MTX) zugelassen, wenn das Anspre-
chen auf TNF-Antagonisten (und an-
dere Basistherapeutika) nicht ausrei-
chend ist.

Tofacitinib, Baricitinib und 
Upadacitinib 
JAK-Hemmer (Januskinase-Hemmer)
sind neue Medikamente für die Be-
handlung von kindlichen Autoimmun-

erkrankungen, die gezielt in das Im-
munsystem eingreifen, indem sie Ja-
nuskinasen (JAK) hemmen, welche für
die Signalübertragung entzündungs-
fördernder Botenstoffe verantwortlich
sind. Sie wirken in der Zelle und wer-
den auch als kleine Moleküle („small
molecules“) bezeichnet. Sie werden als
Tabletten oder bei kleinen Kindern als
Lösung eingenommen und wirken,
indem sie die Signalwege in den Im-
munzellen blockieren, was zur Unter-
brechung des Krankheitsprozesses
führt. Ihr Einsatz erfolgt insbesondere
bei juveniler idiopathischer Arthritis
JIA, wenn andere Therapien nicht aus-
reichen. Aktuell werden diese Substan-
zen auch für die Behandlung der syste-
mischen JIA überprüft. Tofacitinib und
Baricitinib sind bereits ab dem Alter
von 2 Jahren für bestimmte JIA-Kate-
gorien zugelassen. 

Fazit
Die Weiterentwicklung der Biologika und
JAK-Inhibitoren lässt für die Behandlung
der JIA hoffen, dass das Therapieziel „Re-
mission“ durch Kombination von Be-
handlungsmethoden für möglichst alle
JIA-Patienten erreichbar ist. 
Die Langzeitrisiken der neuen Substan-
zen sind noch nicht abschließend beur-
teilbar. Deshalb ist die Erfassung dieser
Medikamente in Therapieregistern
wichtig für die Beurteilung der Wirk-
samkeit und der Arzneimittelsicherheit.
Daher sollten diese Medikamente der-
zeit nur durch in der Kinderrheumato-
logie erfahrene Ärzte und Ärztinnen
unter regelmäßiger Kontrolle eingesetzt
werden.
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Wann ist eine medikamentöse 
Behandlung sinnvoll?
Eine medikamentöse Behandlung
ist im Prinzip sinnvoll, wenn eine
akute oder chronische Gelenk-
entzündung diagnostiziert
wurde, die nicht innerhalb
weniger Tage bis Wochen
von selbst rückläufig ist
und sich mit Schmer-
zen, Schwellungen und
Bewegungseinschrän-
kungen äußert. Meist
führt diese Symptomatik
innerhalb kurzer Zeit zu
Fehlbelastungen des Bewe-
gungsapparates, und somit be-
steht bei Nichtbehandlung das Ri-
siko einer vorübergehenden oder
bleibenden Schädigung.

Welche ist die häufigste Gelenk-
entzündung?
Die häufigste akute Gelenkentzündung
betrifft die Hüfte und wird Coxitis fugax
genannt. Oft ist begleitend eine Erkäl-
tung bzw. ein Infekt der oberen Luft-
wege festzustellen. Innerhalb weniger
Stunden können heftige Schmerzen
und Bewegungseinschränkungen in der
Hüfte auftreten, so dass das Kind nicht
mehr laufen möchte und eine Schon-
haltung einnimmt. Besonders häufig
kommt diese Entzündung im Vorschul-
alter vor. Man zählt diese Erkrankung
nicht zu den Kinderrheumaformen.

Durch klinische Untersuchungen und
Ultraschalldiagnostik lässt sich der

Hüftgelenkserguss sicher diagnos-
tizieren. Für den Verlauf wichtig
sind eine frühzeitige und dau-

ernde Gelenkentlastung. Eine
Kühlung des Gelenkes und
auch eine antientzündliche
medikamentöse Behand-
lung sind erforderlich, so-
lange ein Gelenkerguss
vorhanden ist. Eine medi-
kamentöse Behandlung
sollte erfolgen, wenn lokale

physikalische Maßnahmen
wie z. B. Kältetherapie und Ge-

lenkentlastung allein nicht ausrei-
chen, um die Entzündungszeichen

abklingen zu lassen.

Wann spricht man von Kinder-
rheuma?
Kinderrheuma ist eine Ausschlussdiag-
nose. Es müssen also sehr viele andere
Erkrankungen des Bewegungsapparates
bedacht und ausgeschlossen werden.
Kinderrheuma ist eine entzündlich rheu-
matische Gelenkerkrankung. Diese ist in
der Regel länger anhaltend, d.h. mindes-
tens 6 Wochen kontinuierlich vorhan-
den. Wenn eine länger dauernde oder
chronisch aktive Entzündung erkennbar
wird, ist eine frühzeitige medikamentöse
und physikalische Behandlung geboten.
Unabhängig hiervon ist eine genaue di-
agnostische Einordnung erforderlich, da

1.6 Häufig gestellte Fragen und Antworten

DR. GERD GANSER, EHEM. CHEFARZT, UND PD DR. DANIEL WINDSCHALL, CHEFARZT 
KLINIK FÜR KINDER- UND JUGENDRHEUMATOLOGIE, SENDENHORST



abhängig von der Art der Entzündung
und von möglichen Auslösefaktoren un-
terschiedliche Therapiekonzepte ange-
wandt werden müssen.

Was können die Medikamente
insgesamt erreichen?
Die Medikamente können die Folgen
der Entzündung, d. h. die Schwellung,
vermehrte Durchblutung und Funkti-
onseinschränkungen zurückbilden und
so dabei helfen, Dauerschäden an den
Gelenken zu vermeiden. Sowohl die Bil-
dung von Entzündungseiweißen als
auch die Vermehrung von Entzün-
dungszellen im Gelenk, im Blut sowie in
den Organen des Abwehrsystems wer-
den reduziert. Hierdurch wird die Akti-
vität der Entzündung insgesamt herab-
gesetzt. Verschiedene Medikamente
haben unterschiedliche Angriffspunkte
innerhalb dieses Wirksystems und kön-
nen sich gegenseitig ergänzen. Insbe-
sondere eine Kombination aus nicht-
cortisonhaltigen Antirheumatika, örtli-
cher Cortisonbehandlung und langwirk-
samen Antirheumatika wird aufgrund
der unterschiedlichen Wirkweisen und
Angriffspunkte als effizient angesehen.

Welches sind die Ziele der 
medikamentösen Therapie bei
rheumatischen Erkrankungen? 
Prinzipiell haben die Medikamente das
Ziel, eine möglichst schnelle Kontrolle
der Entzündung herbeizuführen, um
Langzeitschäden zu vermeiden. Diese
Entzündungskontrolle ist Vorausset-
zung für den Rückgang der Schwel-
lung, des Schmerzes und der Fehlbelas-
tung und somit auch wesentliche Vor -

aussetzung für die Effektivität physika-
lischer Therapiemaßnahmen, wie z. B.
der Krankengymnastik. Durch die Kon-
trolle der Entzündung kann es zu einer
Wiederherstellung der natürlichen Ge-
lenkfunktionen kommen. Im Stadium
der akuten Entzündung entsteht auch
ein Ungleichgewicht der muskulären
Belastung mit Verkürzung der Beuge-
muskulatur und Abnahme der Streck-
muskulatur. Die Verkürzung der Beuge-
muskulatur mit Beugefehlstellung des
Gelenks nennt man Kontraktur.
Diese Komplikation ist oft Ursache für
eine langwierige und intensive Kranken-
hausbehandlung, so dass ein wesentli-
ches Ziel darin besteht, entzündungsbe-
dingte Gelenkkontrakturen zu verhin-
dern. Ferner haben die Medikamente
das Ziel, Langzeitschäden an inneren
Organen zu vermeiden, die z. B. durch
überschüssige Produktion von Entzün-
dungseiweißen entstehen können.

Welches sind die Kriterien für 
eine effektive medikamentöse 
Behandlung?
Im Wesentlichen wird der Entzündungs-
verlauf anhand der Gelenkbeweglichkeit
beurteilt. Eine medikamentöse Behand-
lung ist dann effektiv, wenn durch Rück-
gang der Schwellung, Überwärmung
und Bewegungseinschränkung eine
freie Beweglichkeit der Gelenke wieder
möglich wird. Auch die Bildgebung wie
Ultraschall oder MRT kann den Rück-
gang der Entzündungsaktivität nach-
weisen und dokumentieren.
Darüber hinaus wird die Effektivität der
medikamentösen Behandlung auch an
den Entzündungswerten im Blut ge-
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messen. Hierzu gehören der Rückgang
einer erhöhten Blutsenkungsgeschwin-
digkeit, der Entzündungseiweiße (z. B.
des CRP), der Rückgang einer Anämie
(Verminderung der roten Blutkörper-
chen) und einer erhöhten Leuko -
zytenzahl (weiße Blutkörper-
chen).
Anhand des Krankheitsver-
laufs wird über Beibehal-
tung, Erweiterung oder
Rücknahme der medikamentö-
sen Therapie entschieden. Die
Zeitdauer der medika-
mentösen Behand-
lung ist zu Behand-
lungsbeginn noch
nicht beurteilbar.

Ist der Behandlungsverlauf 
vorhersehbar? 
Bei verschiedenen rheumatischen Er-
krankungen mit Manifestation an Ge-
lenken oder inneren Organen können
im Einzelfall Wochen bis Monate verge-
hen, bis die Effektivität der Behandlung
erkennbar oder abschätzbar wird.
Hinzu kommt, dass für jedes einzelne
Kind die Wirksamkeit eines Medika-
ments nicht sicher vorhersehbar ist. Bei-
spielsweise kann sich während der Be-
handlung der Erkrankung die Stärke
der Entzündung ändern.
Medikamente werden in Abhängigkeit
vom Krankheitsstadium oder der Krank-
heitssituation unterschiedlich vom Kör-
per aufgenommen oder verarbeitet. Die
Effektivität der Behandlung muss im
Einzelfall immer wieder neu beurteilt
werden. Hierzu dienen die regelmäßi-
gen Verlaufskontrollen.

Es bestehen bei der Behandlung rheu-
makranker Kinder und Jugendlicher
somit allgemeine Therapieprinzipien,
jedoch keine feststehenden Behand-
lungsprotokolle, die die Therapie über

Monate und Jahre steuern. Dies liegt
an der großen Variation der Er-
krankungsverläufe und der Not-
wendigkeit einer individuellen

Behandlungsanpassung. Ein
möglicher Nachteil fehlen-

der Schemata liegt darin,
dass die Behandlung sich
in hohem Maße an der
Erfahrung des behan-
delnden Arztes orien-
tiert.

Vergleichbarkeit und Ef-
fektivität der Behandlung

sind daher nur eingeschränkt möglich.
Wichtig für den Behandlungserfolg ist
die engmaschige, langjährige Koopera-
tion zwischen Patient:innen, Eltern und
behandelnden Ärzt:innen, da Therapie-
entscheidungen bei genauer Kenntnis
des Verlaufs leichter sind.
In vielen Fällen ist eine wirksame medi-
kamentöse Behandlung möglich. Bei
konsequenter und rasch einsetzender
Behandlung können die Langzeitpro-
bleme der Erkrankung verringert wer-
den.

Kann man die Nebenwirkungen
einer medikamentösen Therapie
über Monate und Jahre in Kauf
nehmen?
Neben den erwünschten Wirkungen
der Medikamente besitzt jedes Medika-
ment auch Nebenwirkungen. Leichte
Nebenwirkungen sind Unverträglichkei-



ten, die das Kind nicht gefährden. Hie-
runter versteht man z. B. Störungen wie
Übelkeit oder Appetitlosigkeit. Alle Me-
dikamente können prinzipiell auch zu
allergischen Reaktionen führen und
müssen dann im Langzeitverlauf abge-
setzt werden.
Ernsthafte Nebenwirkungen sind in ers-
ter Linie solche, die lebenswichtige Or-
gane betreffen, insbesondere wenn sie
unbemerkt ablaufen. Wir unterschei-
den häufige, rückbildungsfähige und
seltene, nicht-rückbildungsfähige Ne-
benwirkungen.
Nebenwirkungen sind oft 
dosisabhängig. Nach dem
Erkennen des Problems
und der Verminderung
der Medikamenten-
menge oder dem Abset-
zen des Medikaments
bilden sich die Neben-
wirkungen in der Regel
zurück. Ein Beispiel ist der
Anstieg der Leberwerte unter
Methotrexat oder die Übelkeit unter
diesem Medikament.
Die Packungsinformation des Herstel-
lers enthält die bisher beobachteten
Nebenwirkungen eines Medikaments.
Hier werden seltene oder häufige Ne-
benwirkungen gleichzeitig genannt.
Viele Nebenwirkungen sind durch re-
gelmäßige Kontrollen und entspre-
chende Informationen der Patient:in -
nen und Eltern gut einzuschätzen.
Im Grunde gilt unabhängig von Erkran-
kung und Verlauf: Vor jeder Entschei-
dung zu einer medikamentösen Be-
handlung müssen die Risiken der Er-
krankung und ihre möglichen Folgen

das Nebenwirkungsrisiko der medika-
mentösen Therapie deutlich überwie-
gen. Zur Minimierung des Risikos sind
regelmäßige Untersuchungen sowie
Blut- und Urinkontrollen sinnvoll.

Welchen Sinn haben die 
Packungsinformationen der 
Medikamente? 
In den Packungsinformationen wird die
sogenannte Darreichungsform des Me-
dikaments erwähnt, d. h. ob die Sub-
stanz als Saft, Zäpfchen, Tablette, Dra-

gee oder Injektion zur Ver-
fügung steht, und in wel-
cher Konzentration der
Wirkstoff enthalten ist.
Auch die üblichen Dosie-
rungen sind angegeben.
Diese können jedoch von
der ärztlichen Empfeh-
lung abweichen. Falls
das Medikament nach
Anbruch der Packung

eine bestimmte Haltbarkeit
besitzt, ist diese auch in der Packungs-
information enthalten; ansonsten ist
auf den Medikamentenpackungen
„verwendbar bis...“ mit Datum angege-
ben.
Der Hersteller informiert über alle bis-
lang beobachteten Nebenwirkungen
sowie über die ihres jeweiligen Auftre-
tens.
Warum ist eine Langzeittherapie sinn-
voll und erforderlich? Bei rheumati-
schen Erkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter zeigt die Erfahrung, dass eine
kurzzeitige Therapie für die chronische
Entzündung nicht effektiv ist. Ein un-
mittelbares Absetzen der Medikamente
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nach Besserung und Ausheilung der
akuten Entzündung ist nicht sinnvoll,
da die Gefahr eines Rückfalls besteht,
der auch über Monate schleichend auf-
treten kann. Unauffällige körperliche
Untersuchungsbefunde und Laborun-
tersuchungen sind kein Beweis für eine
Ausheilung einer rheumatischen Er-
krankung, d. h. auch wenn keine Ent-
zündung mit unseren heutigen Unter-
suchungsmöglichkeiten nachweisbar
ist, können ruhende Entzündungszellen
die Erkrankung später wieder aktiv wer-
den lassen.
Die medikamentöse Behandlung ist aus
diesen Gründen oft über mehrere Jahre
erforderlich und muss in jedem Einzel-
fall individuell beurteilt werden.

Kann man auch Medikamente
miteinander kombinieren?
Der gleichzeitige Einsatz mehrerer Me-
dikamente kann vielfach sinnvoll sein,
da sich diese in ihrer Wirksamkeit ge-
genüber der Entzündung ergänzen. Es
werden in der Regel Medikamenten-
kombinationen gewählt, deren unter-
schiedlicher Wirkmechanismus und An-
griffspunkt keine deutlich erhöhten Ne-
benwirkungsrisiken mit sich bringen.
Nicht sinnvolle Medikamentenkombina-
tionen sind z. B. mehrere nicht-cortison-
haltige Antirheumatika, da es vorwie-
gend zu einem erhöhten Nebenwir-
kungsrisiko, z. B. für den Magen-Darm-
trakt, kommen kann, ohne dass die Wir-
kung wesentlich verstärkt wird. Auch
die Kombination mehrerer cortisonähn-
licher Präparate bedeutet keine bessere
Effektivität. Dies gilt jedoch nicht für die
zusätzliche örtliche Cortisonbehand-

lung, z. B. durch Gelenkinjektion oder
cortisonhaltige Augentropfen.
Andererseits kann eine Kombination
von Cortison mit Immunsuppressiva
sinnvoll sein, um die Cortisondosis in
der Langzeitbehandlung möglichst
niedrig zu halten und die Wirkmecha-
nismen der Basistherapie zu unterstüt-
zen. So zeigt eine Studie bei Rheumati-
kern im Erwachsenenalter ein deutlich
langsameres Fortschreiten der knöcher-
nen Veränderungen bei Kombinations-
behandlung von Methotrexat und nied-
rigdosiertem Cortison. Da sich in Einzel-
fällen jedoch die Nebenwirkungen auch
bei rheumatologisch sinnvollen Medi-
kamentenkombinationen verstärken
können, sollten Veränderungen der
körperlichen Befindlichkeit beobachtet
und dem behandelnden Arzt rasch mit-
geteilt werden. Insbesondere Änderun-
gen der Körperausscheidung, z. B. Er-
brechen von bluthaltiger Flüssigkeit
oder Absetzen von sehr dunklem Stuhl,
sollten unmittelbar mit dem Behandler
oder der Behandlerin besprochen wer-
den. Bei diesen Symptomen sollten die
Medikamente bereits bei Verdacht auf
eine Nebenwirkung abgesetzt werden.
Eine Kombination von Methotrexat und
Biologika wird sehr häufig angewen-
det, da sich beide Substanzen gut er-
gänzen können. Eine Kombination von
unterschiedlichen Biologika oder JAK-
Hemmern ist aktuell noch eine „off-
label“-Ausnahme (außerhalb der übli-
chen Zulassung) und darf nur in Einzel-
fällen unter strenger Überwachung und
Indikation durch einen erfahrenen Kin-
derrheumatologen oder eine erfahrene
Kinderrheumatologin erfolgen. 



Welche Dosierungen und 
Darreichungen sind für Kinder
sinnvoll? 
Die meisten Medikamente besitzen
einen festgelegten Behandlungsbereich,
d.h. eine empfohlene Dosierung, bei der
von einer Wirksamkeit bei relativ gerin-
gem Nebenwirkungsrisiko auszugehen
ist. Dosisunterschreitungen können zur
Ineffektivität der Behandlung führen.
Dosisüberschreitungen haben oft keinen
zusätzlichen Behandlungseffekt, jedoch
ein erhöhtes Nebenwirkungsrisiko.
In der Langzeittherapie können auch
sehr niedrige Dosierungen noch ent-
zündungshemmende Effekte besitzen;
speziell gilt dies für eine niedrig dosierte
Cortisontherapie.
Jedes Medikament wird aufgrund sei-
ner biologischen Daten für Aufnahme,
Verarbeitung und Ausscheidung im
Körper dosiert. Medikamente mit einer
kurzen Halbwertszeit müssen mehrfach
täglich gegeben werden, da sie inner-
halb weniger Stunden bereits zum
größten Teil aus dem Körper ausge-
schieden werden.
Aufgrund der Daten des Medikamen-
tenherstellers zur Halbwertszeit und der
biologischen Wirksamkeit ergibt sich die
Empfehlung, ein Medikament auf eine
oder mehrere Gaben pro Tag zu vertei-
len. Die meisten Substanzen werden als
Tablette, Dragee oder Saft gegeben.
Bei einigen Medikamenten ist eine Wir-
kungsverstärkung durch die Gabe des
Medikaments in die Blutbahnen intra-
venös (i. v.), in die Muskulatur (i. m.)
oder unter die Haut (subcutan) im Ver-
gleich zur Tablettengabe gegeben. Dies
gilt insbesondere für Methotrexat, bei

dem Dosis und Applikationsform im
Einzelfall miteinander besprochen wer-
den sollten. Die Injektionen unter die
Haut (s. c.) können von den Eltern und
Patient:innen für die regelmäßige An-
wendung zu Hause erlernt werden.
Einige der in der Kinder- und Jugend-
rheumatologie verwendeten Medika-
mente sind nicht speziell für das Kindes-
und Jugendalter zugelassen. Der Einsatz
beruht jedoch oft auf jahrzehntelanger
Erfahrung bei rheumatischen Entzün-
dungen bei Kindern und Jugendlichen.
Vor dem Einsatz eines Medikaments
werden Familie und Patient:in ausführ-
lich über Wirkweise, Dosierung, Darrei-
chungsformen und Therapieziele infor-
miert. Patien t:innen und Eltern sollten
die Produktinformation zur Kenntnis
nehmen und sich nicht scheuen, ihre
Fragen mit dem Arzt offen anzuspre-
chen, damit eine Langzeitakzeptanz des
Medikaments möglich ist.
Wichtig ist, Dosis und tageszeitliche
Verteilung regelmäßig zu beachten.
Auch die Medikamentenform als Ta -
blette, Saft oder Ampulle sollte mit
dem Arzt besprochen und nur nach
Rücksprache geändert werden.
Bei akuten Erkrankungen können zu-
sätzlich andere Medikamente erforder-
lich werden, z. B. Antibiotika bei Infek-
tionskrankheiten. Es ist sehr wichtig,
dass plötzlich auftretendes Fieber noch
am gleichen Tag vom Arzt oder Ärztin
abgeklärt und evtl. behandelt wird.
Jeder Arzt und jede Ärztin, der oder die
Medikamente zusätzlich verordnet, also
auch der Notarzt am Wochenende,
sollte die aktuelle Behandlung des
Rheumas berücksichtigen. Die Verord-
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nung sollte jedoch nicht dazu führen,
dass bei bestehender Indikation, z. B.
einer eitrigen Infektion im Körper, nicht
ausreichend (z. B. mit Antibiotika) be-
handelt wird, da die Infektion zusätz-
lich den Patienten/die Patientin gefähr-
den und auch einen neuen Rheu-
maschub auslösen kann.

Wie kann eine vertrauensvolle 
Zusammenarbeit zwischen 
Patient:innen/Eltern und 
behandelnden Ärzt:innen 
aufgebaut werden? 
Die Frage nach Verträglichkeit und
Wirksamkeit von Medikamenten spielt
für Eltern, Kinder und die betreuenden
Ärzt:innen eine bedeutende Rolle. Ent-
scheidend ist, die Probleme des Kindes
und der Eltern stets gezielt anzuspre-
chen, um sinnvolle Möglichkeiten der
Weiterbehandlung planen zu können
und Risiken der Selbsttherapie zu mini-
mieren. Eine vertrauensvolle Therapie-
vereinbarung zwischen Patient:in, Arzt
oder Ärztin und Eltern ist wichtig für
eine sinnvolle Steuerung der medika-
mentösen Behandlung. Dies gilt auch
für zusätzlich angesetzte Medikamente,
wie z. B. pflanzliche Präparate, oder
eine homöopathische Behandlung. Oft
haben die mit der Rheumabehandlung
befassten Ärzte auch Erfahrungen mit
sogenannten Alternativtherapien; das
Thema wird aber aus falscher Scheu
von den Eltern nicht angesprochen.
Zusätzliche Therapien können häufig
durchaus toleriert werden, wenn sie
nicht zu einer Stimulation des Immun-
systems und somit auch der rheumati-
schen Entzündung führen. In jedem

Falle sollten zusätzliche Therapien im
Gespräch Erwähnung finden. Wenn
Medikamente nicht eingenommen
oder abgesetzt werden, muss der Arzt
oder die Ärztin dies frühzeitig erfahren.
Ebenso ist die Begründung, warum dies
erfolgte, sehr wichtig. Informationsde-
fizite können zu einer ärztlichen Fehl-
beurteilung führen.

Wie ist das Gesamtkonzept einer
Rheumabehandlung bei Kindern?
Medikamente sind eingebunden in ein
therapeutisches Gesamtkonzept, das,
wie bereits mehrfach erwähnt, physika-
lische Therapiemaßnahmen, Gelenkent-
lastung, krankengymnastische Übungs-
behandlung und Hilfsmittelversorgung
in sinnvoller Weise mit der medikamen-
tösen Therapie kombiniert. Auch die Er-
nährung sowie Maßnahmen zur Krank-
heitsbewältigung spielen für die Fami-
lien eine wesentliche Rolle.
Die nichtmedikamentösen Behandlungs-
prinzipien und die Integration des rheu-
makranken Kindes in sein Lebensumfeld
sind entscheidend für die weitere Ent-
wicklung des Kindes und die Bewälti-
gung der Erkrankung. Die Alltagsbewäl-
tigung und die Belastungen für das Kind
und die Familie bei einer chronischen Er-
krankung werden deshalb in nachfol-
genden Beiträgen ausführlich dargestellt.
Für eine konsequente Durchführung
der Therapiemaßnahmen (Compliance)
ist ein grundlegendes Verständnis der
Erkrankung, der Sinnhaftigkeit und der
Wirkweise der Therapiemaßnahmen,
aber auch der psychischen Belastungs-
situation und der Möglichkeit, diese im
Alltag zu bewältigen, erforderlich.



Erfreulicherweise hat sich in der Diag-
nostik und Behandlung der JIA in den
letzten 10 bis 20 Jahren viel verbessert.
Aus physiotherapeutischer Sicht möch-
ten wir die Patient:innen von anfänglich
täglicher Physiotherapie (in der Klinik)
zur Teilnahme am Sport begleiten. Ein
früher Start der Physiotherapie verbes-
sert den Krankheitsverlauf wesentlich. 
Zu Beginn der Physiotherapie steht ein
ausführlicher Check. Dieser Check (auch
Befund genannt) besteht aus einer Befra-
gung zur aktuellen Situation, einer Un-
tersuchung der Gelenkbeweglichkeit, der

muskulären Kraft, der Haltung und des
Gangbildes. Jede kleinste Auffälligkeit
wird dokumentiert, um den Erfolg der
Behandlung beurteilen zu können. Die
Eltern dürfen bei der Physiotherapie
gerne anwesend sein. Dies ist sogar
wichtig, um ein Verständnis für die Er-
krankung zu bekommen und auch
Übungen, die täglich zuhause fortge-
führt werden sollen, zu erlernen. So wer-
den die Eltern zu Co-Therapeuten und es
können zeitnah die Bewegungsein-
schränkungen aufgehoben werden. Die
Häufigkeit der Physiotherapie am Hei-
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matort richtet sich nach dem individuel-
len Befund. Schonhaltungen bzw. Fehl-
stellungen über einen längeren Zeitraum
erfordern eine längere Behandlungs-
dauer. Sie beläuft sich auf ein- bis drei-
mal pro Woche über mehrere Monate.
Für Rückfragen der Physios am Heimat-
ort stehen wir sehr gerne zu Verfügung.
Physiotherapeutische Behandlungsziele
in der JIA sind:

  Schmerzlinderung
  Wiederherstellung eines 
muskulären Gleichgewichts

  Dehnung verkürzter Muskulatur
  Kräftigung geschwächter 
Muskulatur

  Gangschule, Haltungsschule
  Vermeidung bzw. Korrektur 
vorhandener Fehlstellungen

  sportartspezifisches Aufbau-
training

  Schulung von Alltagsbewegungen
  Hilfsmittelversorgung

Zur Behandlung der JIA gehört bei Be-
darf das Tragen von Hilfsmitteln (siehe
Kapitel Ergotherapie und Hilfsmittelver-
sorgung). Diese dienen der Entlastung
der betroffenen Gelenke und verhindern
bzw. korrigieren Fehlstellungen. Das in-
terdisziplinäre Team in der Klinik ent-
scheidet in enger Absprache, welche
Hilfsmittel zum Einsatz kommen. Bei
jedem Kontrolltermin wird erneut alles
überprüft und der Hilfsmittelbedarf ak-
tualisiert. Die Gelenke werden aktiv so
weit stabilisiert, dass möglichst wenig
ergänzende Hilfsmittel benötigt werden.
So viel wie nötig, so wenig wie möglich!
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Sport
Es ist besonders wichtig, das Sport- und
Bewegungsinteresse der Kinder zu we-
cken bzw. zu fördern. Körperliche Akti-
vität und sportliche Betätigung sind zu
einer wichtigen Therapiesäule der JIA
geworden. Die Angst vieler Patient:in -
nen und Eltern, dass durch sportliche
Aktivität ein Schub ausgelöst oder ein
Schaden an den Gelenken beschleunigt
wird, hat sich als unbegründet heraus-
gestellt (vgl. de Jong et al. 2003 und
2004). Allerdings bleibt es Aufgabe der
behandelnden Therapeut:innen und
Ärzt:innen, für jeden Patienten und
jede Patientin sowohl die individuell ge-
eignete Sportart als auch die angemes-
sene Dosis des Therapeutikums „Sport“
festzulegen. Eine „Überdosierung“,
also Überbelastung, ist hier ebenso zu
vermeiden, da exzessive sportliche Be-
tätigung bereits bei Gesunden die po-
sitiven Effekte des Sportes ins Gegenteil
verkehren kann. Die Kinder und Ju-
gendlichen dürfen und sollen ihrer Lieb-
lingssportart nachgehen. Es ist hilfreich,
als Eltern im Austausch mit dem Trai-

nerteam zu stehen und dieses über die
Diagnose zu informieren. 
Die zeitige Wiedereingliederung in den
Freizeitsport hat viele positive körperli-
che und psychosoziale Effekte auf die
Gesundheit des Kindes. Sport im Verein
ist viel mehr als Bewegung. Selbstbe-
wusstsein, Gemeinschaftsgefühl, sozia-
les Miteinander, gegenseitige Anerken-
nung und Wertschätzung spielen eine
sehr große Rolle! 

Literatur:
De Jong Z, Munneke M, Zwindermann
AH, Kroon, HM, Ronday KH, Lems WF
et al. (2003): Is a long-term-high-inten-
sity exercise program effective and safe
in patients with rheumatoid arthritis?
Results of a randomized controlled trial.
Arthritis Rheum 48 (9): 2415-2424

De Jong Z, Munneke M, Zwindermann
AH, Kroon, HM, Ronday KH, Lems WF
et al. (2004): Long term high intensity
exercise and damage of small joints in
rheumatoid arthritis. Annals of the Rheu-
matic Diseases, 63 (11): 1399-1405
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Ergotherapie in der Kinder- und Jugend-
rheumatologie zeigt meist viele Paralle-
len zur physiotherapeutischen Behand-
lung rheumatisch erkrankter Kinder und
Jugendlicher. Während in der Physiothe-
rapie Bewegung, Aktivität und sportliche
Interessen thematisiert werden, beschäf-
tigt sich die Ergotherapie mit alltags -
nahen Handlungen aus Bereichen wie
Selbstversorgung, Schule und Freizeit. 
Nicht selten kommt es durch eine Er-
krankung zu Einschränkungen im
Leben der Kinder und Jugendlichen
sowie ihrer Familien. Veränderungen
müssen akzeptiert und angenommen
und ein neuer Umgang erlernt werden. 
Zu Beginn einer jeden ergotherapeuti-
schen Behandlung steht eine Befun-
dung. Abhängig vom Alter werden mit
den Kindern, Jugendlichen und deren
Eltern Probleme im Alltag ermittelt, ge-
prüft und realistische Ziele formuliert. 
Folgende Therapieinhalte können ange-
wendet werden, um diese Ziele zu er-
reichen:

Gelenkmobilisation
Durch eine passive Gelenkmobilisation
des Therapeuten können vorhandene
Bewegungseinschränkungen der be-
troffenen Gelenke verbessert werden.
Häufig fokussiert sich die Ergotherapie
hierbei auf die obere Extremität. 

Thermische Anwendungen
Es gibt verschiedene Möglichkeiten, mit

Temperaturreizen zu arbeiten. Häufig
kommen Rapsbäder zum Einsatz, die
im Kühlschrank gekühlt oder mit spe-
ziellen Wärmebecken geheizt werden.
Je nach Diagnose wird entschieden,
welche Temperatur förderlich sein
könnte. Durch den Temperaturreiz sol-
len Entzündungen reduziert, die Be-
weglichkeit verbessert und Schmerzen
gelindert werden.

Aktive Übungen 
Die Kinder und Jugendlichen bekom-
men Übungen mit und ohne Material
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gezeigt, welche sie nach dem Klinikauf-
enthalt eigenständig oder auch mit Un-
terstützung ihrer Eltern zu Hause
durchführen können. Es geht darum,
Kraft und Ausdauer zu trainieren, um
im Alltag weniger Einschränkungen zu
haben. 

Schienenversorgung
In manchen Fällen ist es sinnvoll, ein-
zelne betroffene Gelenke mit Orthesen
zu versorgen. Diese können stabilisie-
rend oder entlastend wirken oder be-
reits vorhandene Fehlstellungen korri-
gieren. Eine Schienenversorgung sollte
stets individuell entschieden werden
und setzt eine gute Mitarbeit der Kin-
der und Jugendlichen sowie deren El-
tern voraus. 

Gelenkschutz
Gelenkschutz bedeutet nicht, betroffene
Gelenke ruhigzustellen. Im Gegenteil. Be-
troffene Gelenke brauchen Bewegung!
Diese sollte jedoch angepasst werden.
Hier gilt der Grundsatz: Viel bewegen –
wenig belasten. Zum Beispiel der Alltag
könnte angepasst werden, indem mor-
gens mehr Zeit eingeplant wird, um „in
Schwung zu kommen“, oder indem in
Absprache mit der Schule schwere Bü-
cher in der Schule belassen werden, um
das Gewicht des Rucksackes zu reduzie-
ren. Auch im Sport gibt es gegebenen-
falls Optimierungsbedarf. Tipps hierzu
enthält das Kapitel der Physiotherapie.

Hilfsmittelberatung
Es gibt eine Vielzahl von Hilfsmitteln,
die zum Einsatz kommen können, um
einen Alltag zu erleichtern. Hilfsmittel,
die prophylaktisch wirken, und solche,
die verloren gegangene Funktionen
wieder möglich machen. Es sollte aller-
dings genau geprüft werden, ob ein
Hilfsmittel eine Erleichterung oder eher
eine Belastung für die Kinder und Ju-
gendlichen darstellt. 

Ergonomie & Graphomotorik
Häufig werden Probleme beim Schrei-
ben auf eine schlechte Stifthaltung ge-
schoben. Diese stellt jedoch nur einen
von vielen Punkten dar, die den Schreib-
prozess beeinflussen können. Neben
Faktoren wie Konzentration und Aus-
dauer spielt zum Beispiel auch die Sitz-
haltung eine wichtige Rolle. Kinder und
Jugendliche sollten ihre Schulaufgaben
an einem für sie passenden Arbeitsplatz
machen können. 
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Elternanleitung
Eltern sollten von Beginn an als Co-The-
rapeuten mit ins Boot geholt werden.
Eltern sind Vertrauenspersonen und
haben eine Vorbildfunktion. Sie können
ihre Kinder unterstützen, motivieren,
bremsen oder auch trösten.

Eine Vielzahl von Therapiemaßnahmen
ermöglicht eine individuelle Behand-
lung der Kinder und Jugendlichen, um
sie bestmöglich in ihrem Alltag zu un-
terstützen. 
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1. Allgemeines
Die physikalischen Therapien sind
neben den medikamentösen, physio-
therapeutischen und ergotherapeuti-
schen Behandlungen weitere unterstüt-
zende Therapieverfahren. Sie haben po-
sitive und nachhaltige Effekte in der
Entzündungshemmung, Bewegungser-
weiterung und Schmerzbehandlung. 
Achtung: Bei jeder der nachfolgend
aufgelisteten Therapieformen ist jeweils
Rücksprache mit dem behandelnden
Arzt bezüglich Einsatzmöglichkeit, Wir-
kung, Dauer der Anwendungen, Ne-
benwirkungen und Kontraindikationen
zu halten. 

2. Wassertherapien
Die gezielte therapeutische Anwen-
dung von Wasser ermöglicht die unter-
stützende Behandlung von akuten und
chronischen Beschwerden am Bewe-
gungsapparat. 

2.1 Bewegungsbad
Im therapeutischen Bewegungsbad hat
sich erfahrungsgemäß eine Wassertem-
peratur von 32-34 °C und eine Aufent-
haltsdauer von 20-30 Minuten be-
währt. Die Kinder und Jugendlichen er-
fahren neben der Freude an der Bewe-
gung im Wasser auch therapeutische
Effekte wie Gewichtsentlastung und
Muskelentspannung. Durch therapeu-
tische Anleitung können Bewegungser-

weiterung und gezieltes Muskel- und
Gelenktraining erarbeitet werden.
Hierzu können unter der Entlastung im
Wasser schnelle Positionswechsel und
mehrdimensionale Bewegungen trai-
niert werden. Auch der Einsatz von Ge-
räten und Hilfsmitteln ist sehr gut im
Wasser möglich. 

2.2 Medizinische Bäder
Medizinische Bäder sind Wasseranwen-
dungen mit speziellen Zusätzen in einer
Badewanne. Im Folgenden sind bei-
spielhaft zur entsprechenden Wirksam-
keit die entsprechenden Zusätze aufge-
listet: 

  beruhigend: Baldrian, Lavendel, 
Zitronenmelisse, Fichte

  schmerzlindernd: Heublume 
  Schuppenflechte: Sole, Balneum
Hermal®, Ölbad Cordes®

2.3 Unterwasserdruckstrahl-
massage (UWM)
Die Patienten erhalten in einer Bade-
wanne eine Massage durch einen mit
hohem Druck verursachten Wasser-
strahl. Hierdurch können die physikali-
schen Komponenten Wasser, Wärme
und Druck kombiniert werden. Wirkun-
gen im Gewebe sind Entspannung,
Entstauung und Förderung von Stoff-
wechselprozessen, ferner können Ver-
klebungen des Gewebes gelöst werden. 
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2.4 Hydroelektrische Bäder
Die hydroelektrischen Bäder wie Stan-
gerbad und 2- bzw. 4-Zellenbäder wer-
den im Kapitel Elektrotherapie beschrie-
ben.

3. Kältetherapie / Kryotherapie
Die Kältebehandlung ist u. a. entzün-
dungshemmend, schmerzlindernd, führt
zur Gefäßverengung, Verminderung
des Gelenkstoffwechsels und Muskel -
tonus. Somit ist die Kältetherapie vor
allem in der akuten und entzündlichen
Erkrankungsphase sinnvoll und wirk-
sam. Es kommt hierunter zur Abschwel-
lung des betroffenen Gelenkes, zur Re-
duktion des Schmerzes und zur Förde-
rung der Beweglichkeit. 

3.1 Eis 
Hier hat sich die Verwendung von ge-
crushtem Eis in auslaufsicheren Kunst-
stoffbeuteln bewährt. Diese werden in
Stoffsäckchen auf die betroffenen Ge-
lenke gelegt und damit umschlossen.
Bei großen Gelenken ist die Behand-
lung täglich bis zu 3 x 20 Minuten und
bei kleinen Gelenken bis zu 3 x 5-10
Minuten sinnvoll. Der Vorteil beim ge-
crushten Eis im Vergleich zu industriel-

len Gelkissen liegt in einer deutlich
langsameren Wiedererwärmung (Tem-
peratur konstant bei 0 bis 4 °C), denn
nur eine kontinuierliche Kälteabgabe
über die genannte Zeit hat die oben be-
schriebenen Effekte.

3.2 Kaltluftbehandlung
Die lokale Kaltluftbehandlung erfolgt
durch spezielle Geräte (mit flüssigem
Stickstoff, Kaltluftmaschinen), die zu
einer örtlichen Kälteanwendung von bis
zu −180 °C führen. Die Behandlung
kann 1 bis 3 x täglich im Bereich der
entzündeten Gelenke für wenige Minu-
ten durchgeführt werden. 

3.3 Ganzkörperkälte 
(Kältekammer) 
In einer Kältekammer gibt es 2 Kam-
mern, einen Vorraum mit −60 °C und
eine Hauptkammer mit −120 °C. Die
Patienten tragen entsprechenden Kör-
perschutz für kälteempfindliche Körper-
stellen mit Mundschutz, Ohrschutz,
Handschuhe, festem Schuhwerk. (Es ist
auf trockene Haut und trockene Haare
zu achten.) Die Patienten werden wäh-
rend der Anwendungszeit entsprechend
überwacht. Nach Gewöhnung an die
Kälte im Vorraum werden die Patien -
t:innen in die Hauptkammer gelassen,
wo die Patient:innen unter regelmäßi-
gem Bewegen zwischen 30 Sekunden
und bis zu 3 Minuten verweilen. Die
Wirkung der Kältekammer zeigt sich be-
reits unmittelbar nach Verlassen, wenn
die meisten Patienten bereits über eine
Schmerzlinderung auch an den bedeck-
ten Gelenken, z. B. Zehen- und Finger-
gelenke berichten. Der Langzeiteffekt
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der Kältetherapie hängt von der Häufig-
keit der Anwendungen und der Thera-
piedauer ab, kann aber Wochen bis
Monate anhalten. 

3.4 Häusliche Weiterbehandlung
Die Weiterführung einer lokalen Kälte-
therapie ist auch zu Hause sehr gut
möglich. Hierfür können beispielsweise
Trockenerbsen (zuvor in Wasser einge-
weicht und wieder eingefroren) zu
Hause verwendet werden. Die indus-
triell hergestellten Kryopacks (Gele)
haben den Nachteil, dass diese anfangs
sehr niedrige Temperaturen abgeben
und damit das Risiko erhöht ist, sich
eine örtliche Unterkühlung/Erfrierung
zuzuführen. Außerdem findet relativ
schnell eine Erwärmung statt, so dass
nur ein kurzzeitiger und in der Regel
nicht ausreichender Tiefeneffekt be-
steht. Aufgrund des zeitlich begrenzten
Effektes der Kältebehandlung ist zu
empfehlen, bei akuten Entzündungen
mindestens 3 x täglich zu kühlen. 

4. Wärmetherapie
Die gezielte Anwendung von Wärme
kann bei folgenden Indikationen erfol-
gen: 

  Muskelverspannungen und 
-schmerzen sowie Gelenk-
schmerzen (nicht-entzündlich)

  Durchblutungsförderung
  Rückenschmerzen
  Sonstiges: Verdauungsstörungen,
Stress, Schlafstörungen

Die Effekte der Wärmetherapie sind
dabei Schmerzreduktion, Muskelent-
spannung und Stoffwechselanregung.
Besonders effektiv ist die Wärmethera-
pie, wenn sie in Kombination mit ande-
ren physikalischen Maßnahmen wie
z. B. Massagen, Krankengymnastik und
Ergotherapie durchgeführt wird.

Anwendungsarten:

  erwärmbare Trägermedien sind
beispielsweise Leinsamen, Raps-
samen, Paraffin, Quarzsand

  Wärme durch Ultraschall- 
applikation

  Wärme durch Infrarotlicht
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  heiße Rolle
  Bewegungsbad 

5. Elektrotherapie
Bei elektrotherapeutischen Anwendun-
gen werden elektrische Ströme oder Ul-
traschall zur Schmerzlinderung, Ent-
zündungsbehandlung und Verbesse-
rung des Stoffwechsels in Haut und
Muskulatur eingesetzt. Die Anwendung
erfordert besondere Erfahrung und
Wissen des Anwenders, um bei Kindern
und Jugendlichen möglicherweise un-
erwünschte Folgen (bspw. Beeinträch-
tigung der Wachstumsfuge, des Knor-
pels oder wachsenden Knochens) zu
vermeiden. Die elektrotherapeutischen
Verfahren sind meist erst nach wieder-
holten Anwendungen wirksam. 

5.1 TENS (transkutane elektrische
Nervenstimulation) 
Die transkutane elektrische Nervensti-
mulation (TENS) ist eine Wechselstrom-
therapie. Sie wird als Schmerztherapie
bei entzündlichen und auch nicht-ent-
zündlichen Erkrankungen im stationä-
ren Setting oder auch ambulant einge-
setzt. Bei der TENS-Therapie werden
kleine Elektroden auf die Haut der Pa-
tient:innen aufgebracht und das ent-
sprechende Gebiet zwischen den Elek-
troden wird von einer definierten
Stromstärke durchflossen, die die Pa-
tient:innen selbst nach entsprechender
Anleitung wählen. Dadurch werden
Nerven so stimuliert, dass körpereigene
Schmerzimpulse nur noch abge-
schwächt an das Rückenmark geleitet
werden. Neben dieser direkten Beein-
flussung der Nerven können durch die

Stimulation auch körpereigene schmerz-
lindernde Stoffe (Endorphine) freigesetzt
werden, welche die schmerzhemmende
Wirkung verstärken und ein längerfristi-
ges Ansprechen ermöglichen. Eine sorg-
fältige Einweisung des Kindes und der
Eltern in die Benutzung der TENS-Ge-
räte, die korrekte Anlage der Elektroden
und deren regelmäßige Reinigung nach
Gebrauch ist dringend erforderlich. Bei
Kleinkindern ist die Therapie nicht an-
wendbar. 

5.2 Interferenzstrom 
In der Anwendung des Interferenzstro-
mes werden auch tiefliegende Gewebe-
schichten ohne Hautreizung erreicht.
Anwendungsbereiche für den Interfe-
renzstrom sind beispielsweise Schmer-
zen am Stütz- und Bewegungsapparat,
Gelenkverschleiß (Arthrosen), Rücken-
schmerzen und Myogelosen.

5.3 Iontophorese 
Bei der Iontophorese wird ein in der
Regel entzündungshemmendes Arznei-
mittel (bspw. Ibuprofen, Diclofenac) in
Salbenform mittels Gleichstromapplika-
tion in das Gewebe eingebracht. Die
Iontophorese kann so beispielsweise
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bei postoperativen Schmerzen, Sehnen-
problemen (Tendinosen), aber auch zur
Behandlung des übermäßigen Schwit-
zens (Hyperhidrose) verwendet werden.

5.4 Stangerbad
Beim Stangerbad (Hydroelektrisches
Vollbad) werden die Patient:innen, die
sich in einer speziellen Badewanne be-
finden, von einem konstanten und je
nach Beschwerden oder Erkrankung in-
dividuell geschalteten Gleichstrom
durchflutet. Neben der elektrophysiolo-
gischen Anwendung wird auch der
Wärmereiz des Wassers genutzt. Meist
kann im Rahmen des Stangerbades
auch eine Unterwasserdruckstrahlmas-
sage angewandt werden. Leider ist die
Verwendung eines Stangerbades eine
kostenintensive Therapie, da neben den
hohen Anschaffungs- und Unterhal-
tungskosten auch ein hoher Wasserver-
brauch (bis 800 l pro Anwendung) öko-
nomisch gesehen ungünstig ist. Die
Zwei- bzw. Vierzellenbäder sind auf-
grund des deutlich geringeren Wasser-
verbrauchs daher ökonomisch eine bes-
sere Alternative. 

5.5 Zweizellenbad, Vierzellenbad 
Bei den hydroelektrischen Teilbädern
werden in kleinen Becken Hände
und/oder Füße mit Gleichstrom indivi-
duell steuerbar durchflutet. 

5.6 Ultraschalltherapie 
(Phonophorese) 
Der Ultraschall wirkt therapeutisch als
hochfrequente Mikromassage des Ge-
webes. Hierdurch kann einerseits eine
Schmerzlinderung, aber auch eine
Mehrdurchblutung und Muskelent-
spannung sowie die bessere Ernäh-
rung des Gewebes erreicht werden. Zu
beachten ist, dass im Kindesalter nur
geringe Stromstärken eingesetzt wer-
den dürfen. Durch die Phonophorese
lassen sich auch lokal Medikamente
(bspw. Ibuprofen) über die Haut in tie-
fer gelegene Entzündungsregionen
transportieren, die dort ihre Wirkung
entfalten. 

6. Massagen
Massagen werden in der Regel vorwie-
gend bei Muskelverspannungen einge-
setzt. Es gibt verschiedene Arten von
Massagen, wie die klassische Massage,
Unterwasserdruckstrahlmassage und
Bindegewebsmassage. Auch eine
schmerzbedingte Schonhaltung von
Gelenken kann durch Massage verbes-
sert werden. 

CAVE: 
Der Einsatz von Massagen muss insge-
samt jedoch kritisch gesehen werden
und zurückhaltend erfolgen, da es sich
hier um eine rein passive Therapie han-
delt. Im Rahmen von multimodalen

66

MEDIZINISCHE UND THERAPEUTISCHE ASPEKTE



Therapiekonzepten bei chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat
kommen deshalb kaum noch passive
Therapien, sondern zunehmend aktive
Therapien zur Anwendung. 

7. Lymphdrainage
Die Lymphdrainage verbessert den 
Lymphabtransport, die Steigerung von
Eigenmotorik der kleinen Muskulatur
der Lymphgefäße. Hierdurch kommt es
zu einer Verschiebung von Gewebeflüs-
sigkeit, zur Erhöhung der Lymphgefäß-
bewegung und Lymphtransportkapazi-
tät.

Quellen:
Dischereit, G., Klemm, P., Lange, U.:
Wirkung der Kältekammer bei entzünd-
lich rheumatischen Erkrankungen, 
arthritis + rheuma 2020; 40: 25-30

Horneff, G., Minden, K. (Hrsg.): Prakti-
sche Kinder- und Jugendrheumatologie
(De Gruyter, 2020): Physikalische 
Therapie in der Kinder- und Jugend-
rheumatologie; Sebastian Schua, Gerd
Ganser, S. 137–145

Lange, U., Klemm, P., Dischereit, G.
(2020): Physikalische Therapie bei
rheumatischen Erkrankungen – was
gibt es an Evidenz? arthritis + rheuma
2020; 40: 9-14

Wagner N., Dannecker G., Kallinich T.
(Hrsg.): Pädiatrische Rheumatologie
(Springer, 2022): Physikalische Therapie
in der pädiatrischen Rheumatologie,
Gerd Ganser, S. 937–948
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Die Technische Orthopädie kann bei der
Linderung von Schmerzen und Beein-
flussung von Entwicklungsstörungen
bei Kindern und Jugendlichen durch or-
thopädische Hilfsmittel einen unterstüt-
zenden Beitrag leisten. Das Versor-
gungsspektrum der Hilfsmittel bei der
Begleitung von Kindern mit juveniler
chronischer Arthritis ist entsprechend
dem facettenreichen Krankheitsbild
vielseitig. Hilfsmittel können bei heran-
wachsenden Kindern gelenkschonend,
korrigierend oder wachstumslenkend
auf das Krankheitsbild Einfluss nehmen.
Im akut entzündlichen Zustand werden
beispielsweise gelenkentlastende Ver-
sorgungen angestrebt. Diese Hilfsmittel
sollen im Krankheitsverlauf modifiziert
werden, um den veränderten Gegeben-
heiten gerecht zu werden. 

Entscheidend für eine möglichst gute
Gelenkentwicklung bei den Heran-
wachsenden ist der Gelenkschutz. Er
bietet betroffenen Kindern und Jugend-
lichen im Alltag Hilfestellungen, um Be-
wegungen dauerhaft so einzuüben,
dass Fehlbelastungen der Gelenke mi-
nimiert werden können. 

Kinder neigen dazu, von Schmerzen be-
troffene Gelenke ruhig zu stellen oder
falsch zu belasten, lange bevor die El-
tern dies merken.
Ist ein Gelenk entzündet und über-

wärmt, bildet sich eine Schwellung.
Durch diese Schwellung werden die
durch Bänder stabilisierten Gelenke,
Gelenkkapseln und Sehnen überdehnt,
was gerade bei Kindern durch ihr
Wachstum fatale Folgen haben kann.
Es entstehen Gelenkschmerzen. Fehlbe-
lastungen führen zu Instabilität und
Verschleiß der Gelenke, was Achsab-
weichungen der gelenkbetreffenden
Knochen zur Folge hat. 

Füße
Die Füße müssen die Körperlast eines
heranwachsenden Kindes dauerhaft tra-
gen können. Achsabweichungen sind
bei einem entzündlichen Befall des sich
gerade entwickelnden Knochen-, Mus-
kel- und Bandapparates relativ oft zu
beobachten. Daher kommen häufig die
nachfolgenden Hilfsmittel zum Einsatz. 

Fuß-Einlagen
Entscheidend ist bei der Versorgung
von Füßen eine achsgerechte Bewe-
gung. Hiermit ist gemeint, dass die
Fußstellung korrigiert wird, die Kno-
chen zueinander wieder nahezu parallel
stehen und keine einseitige Belastung
von Knochen auf Knochen entsteht. 
Daher sollte der Therapiebeginn mit
Fuß-Einlagen bei Schmerzen im Fußbe-
reich nicht aufgrund eines geringen Al-
ters unterbleiben. Sind entzündliche
Prozesse im Gang, kann eine Einlagen-
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versorgung früh angestrebt werden, da
das Kind durch die Unterstützung in
der Längs-, manchmal auch in der
Querwölbung und durch die Weichbet-
tung oft spontan schmerzfrei wird,
seine Schonhaltung aufgibt und den
täglichen Bewegungsradius ausweitet.
Dies hat auch positive Auswirkungen
auf die darüberliegenden Gelenke wie
Knie- oder Hüftgelenke. Einlagen soll-
ten den Rückfußbereich führen und
stabilisieren können und für die dämp-
fende Eigenschaft beim Gehen eine
durchgehende Polsterschicht besitzen.

Insbesondere in Phasen schnellen
Wachstums ist eine regelmäßige Kor-
rektur des Hilfsmittels mit den wachs-
tumsbedingten Anpassungen notwen-
dig. Ein zu lange unverändertes Hilfs-
mittel wie beispielsweise Einlagen kön-
nen zu einem Therapiestillstand oder

gar Rückschritt führen. Einlagen sollen
regelmäßig und kontinuierlich getragen
werden. 
Es kann nicht davon ausgegangen wer-
den, dass die Fußfehlstellung sich än-
dert, wenn die Einlagen „nur“ auf dem
Weg zur Schule und zurück genutzt
werden.
Barfuß laufen macht dann Sinn, wenn
Reize auf den Fuß wirken, wie sie durch
Sand, Kies, Gras oder Stoppelfelder im
Außenbereich, im Innenbereich z. B.
durch Sisalteppiche entstehen.

Ist der Korrekturbedarf durch eine aus-
geprägte Fehlstellung größer, so dass
der Rückfuß schalenförmig aufgenom-
men werden muss, können Fußorthe-
sen gefertigt werden. Diese werden
knöchelunterstützend gearbeitet. Durch
die erheblich höhere Ausführung als bei
Fußeinlagen kann der Fuß großflächi-
ger unterstützt, korrigiert und in der
Gehbewegung positiv beeinflusst wer-
den. Die Therapiedauer wird bei dieser
Art der Hilfsmittelversorgung definiert.
Anschließend erfolgt meist eine Versor-
gung mit Fuß-Einlagen.

Zehenzügler 
Zehenzügler haben die Aufgabe,
wachstumslenkend auf Fehlstellungen
der Groß- sowie Kleinzehen Einfluss 
zu nehmen, und
werden tagsüber
getragen. Zehen-
schlaufen werden
so an ein Banda-
gensystem befes-
tigt, das um den
Mittelfuß geklettet
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wird, damit durch Zug die Zehen in die
gewünschte Position gebracht werden.
Die Gehbewegung wirkt unterstützend
bei der Therapie.

Hallux-valgus-
Nachtorthese
Die Hallux-valgus-
Nachtorthese ver-
sucht, eine zu 
den Kleinzehen ge-
krümmte Großzehe
zu korrigieren.
Wichtig ist bei allen
Hilfsmitteln, die in der Nacht getragen
werden, dass diese in den ersten Näch-
ten nur leger und ohne viel Korrektur-
wirkung angezogen werden, so dass
die Kinder und Jugendlichen sich daran
gewöhnen können und in den Schlaf
finden. Hier steht die Stagnation der
Fehlstellung sowie die Schmerzreduk-
tion tagsüber im Vordergrund. 

Plantare Zehenkorrekturorthese
mit Zehenkorrekturzügelung
Ist die Fehlstellung ausgeprägter oder
die Beteiligung
mehrerer Zehen
vorhanden, kann
eine Zehenkorrek-
turorthese mit Ze-
henkorrekturzüge-
lung das Hilfsmittel
der Wahl sein.

Beine
Sind rheumatisch bedingte Einschrän-
kungen am Bein zu beobachten, kön-
nen die nachfolgenden Hilfsmittel zum
Einsatz kommen.

Knie-Nachtlagerungsorthese 
zur Beeinflussung eines Streck-
defizites
Liegt bei einem Kind oder einem Ju-
gendlichen ein Streckdefizit im Kniege-
lenk vor, bei dem trotz intensiver kran-
kengymnastischer Beübung das volle
Bewegungsausmaß noch nicht er-
reicht werden konnte, können Knie-
Nachtlagerungsorthesen ein wichtiges
Hilfsmittel sein. Liegt eine Beugefehl-
stellung im Kniegelenk vor, werden die
Gelenke des anderen Beines aufgrund
der Schonhaltung der betroffenen Ex-
tremität mehr belastet. Hierdurch kön-
nen sich die Fehlbelastungen und Fehl-
stellungen verstärken. Auch „Ver-
schmächtigungen“
der Unter- sowie
Oberschenkelmus-
kulatur durch
lange Schonhal-
tung und Minder-
belastung sind
keine Seltenheit.
Die Auswirkungen
auf das Hüftgelenk und die Wirbel-
säule können bei der Versorgung nicht
außer Acht gelassen werden. Nachtla-
gerungsorthesen werden nach Gipsab-
druck angefertigt und vor der Anferti-
gung aus Kunststoff entsprechend kor-
rigiert, um z. B. eine Stufe zwischen
Oberschenkelknochen und Schienbein
zu beeinflussen. Die Zeitdauer des Tra-
gens wird individuell festgelegt. Es ist
zu beachten, dass die Schienen dem
Wachstum angepasst werden müssen,
um die Therapiedauer zu beschränken
und die Wachstumsschübe positiv aus-
zunutzen. 
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Dynamische Knie-Quengelschiene
für die Streckung und Beugung 
Bei der Therapie von starken Fehlstel-
lungen (Kniebeu-
gung) mit Verkür-
zung der Muskula-
tur, der Sehnen und
Bänder, die eine
vollständige Stre-
ckung des Beines
nicht mehr zulässt,
ist durch eine dyna-
mische Knie-Quengelschiene eine Kor-
rektur anzustreben. Das Hilfsmittel er-
möglicht normale Bewegungen beim
Gehen und führt dazu, dass die Stand-
und Schwungphase weniger Einschrän-
kungen aufweisen.

Knie-Nachtlagerungsorthese zur
Beeinflussung einer Valgus- oder
Varus-Fehlstellung
Ausgelöst durch einen rheumatischen
Schub entwickelt sich eine Schonhal-
tung mit Reduzierung des Bewegungs-
umfangs und führt zu einer X-Fehlhal-
tung. Diese ist mit einer Drehung des
Unterschenkels nach innen verbunden.
Durch den Schmerz wird das betrof-
fene Bein nicht mehr im gleichen Maße
belastet wie das andere Bein. Schon
nach wenigen Tagen verkürzt sich zu-
sätzlich die Muskulatur und es entsteht

eine Fehlstellung. Diese kann durch
eine Knie-Nachtlagerungsorthese korri-
giert werden.

Derotations-
bandage
Liegt eine leicht
korrigierbare X-
Bein-Stellung des
Kniegelenkes vor,
kann durch ein fle-
xibles Gummiband
ein verbessertes Gangbild und eine be-
lastungsfähigere Beinachse erwirkt wer-
den. Die Akzeptanz bei Kindern ist sehr
hoch, da diese den Nutzen schnell er-
kennen. 

Hände
Da die Hand aufgrund ihrer Wichtigkeit
im Alltag vielen Bewegungen und Be-
lastungen ausgesetzt ist, ist eine Be-
handlung rheumatisch entzündeter
Hand- und Fingergelenke und ihrer
Fehlstellungen grundlegend wichtig
und erfolgt durch die Ergotherapie. Im
Vordergrund stehen bei Hilfsmittelver-
sorgungen der Erhalt und die Verbesse-
rung der Beweglichkeit, die Muskelkräf-
tigung sowie die Korrektur von Fehlstel-
lungen. Einige Versorgungsmöglichkei-
ten sind:

Unterarm-Hand-Nachtlagerungs-
schiene (evtl. mit Fingerlagerung
oder -zügelung)
Das rheumatische Krankheitsbild ist
ständigen Veränderungen unterworfen. 
Sind am Anfang der Krankheit un -
differenzierbare Schmerzen, dann
Schwellungen und Ergüsse in Gelen-
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ken (z. B. im Handgelenk) für Betrof-
fene zu bemerken, können diese nach
Monaten (oder Jahren) des Krankheits-
verlaufes zu einem Verschleiß der Ge-
lenke, der Gelenkkapsel und der Knor-
pelstrukturen führen. Ist das Gelenk
geschädigt, sorgen unterschiedlich
starke Muskelzüge der Beuge- bzw.
Streckmuskulatur dafür, dass sich Ge-
lenkachsen verschieben. Man spricht
hier im fortgeschrittenen Stadium von
einer Handskoliose. Auch kann es zum
Krankheitsverlauf gehören, dass die
Achse von Unterarm und Hand nach
handinnenflächenwärts abweicht, was
als „Handgelenksstufe“ bezeichnet
wird. 

Handorthese mit volarer Schienen-
verstärkung (nach Maß)
Kinder oder langjährig betroffene Ju-
gendliche, deren Gelenke entsprechend
geschädigt sind, benötigen oft Handor-
thesen, um das geschädigte Gelenk zu
stabilisieren und möglichst achsenge-
recht auszurichten. Diese sollten regel-
mäßig 3 x täglich für 2 Stunden und bei
Belastung getragen werden.

Handfunktionsschiene
Handfunktionsschienen können wachs-
tumslenkend auf Handgelenksstufen-
bildung Einfluss nehmen. Sie werden
nach einem Gipsabdruck individuell an-
gefertigt und halten den Unterarm
sowie Handwurzel in Korrekturstellung,
ermöglichen jedoch die Beweglichkeit,
um beispielsweise schreiben oder spie-
len zu können.

Ellenbogen
Bewegungseinschränkungen am Ellen-
bogengelenk können weitreichende
Einschränkungen im Alltag nach sich
ziehen. So ist bei einer Verkürzung der
Beuge- oder Streckmuskulatur und 
-sehnen die Körperhygiene nur bedingt
möglich. Der dauerhaft veränderte
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Stabilisierende, elastische Handorthesen
(mit und ohne Daumeneinschluss)

Handfunktionsschienen bei Handgelenks-
stufenbildung 



Muskel- und Sehnenzug der Ober- und
Unterarmmuskulatur führt zu weiter
zunehmenden Fehlstellungen in den
Gelenken. 

Dynamische Ellenbogenschiene
für die Flexion und Extension
Eine dynamische Ellenbogenschiene für
die Beugung und Streckung wirkt auf
das bewegungseingeschränkte Gelenk.
Der Muskel-Sehnen-Apparat wird be-
hutsam aufgedehnt, das Bewegungs-
ausmaß nimmt zu, und die Kontraktur
verringert sich über einen Zeitraum von
mehreren Monaten.

Das rheumatische Krankheitsbild ist so
vielfältig, dass bei der Therapie eine
gute Kommunikation der im Versor-
gungsteam beteiligten Berufsgruppen
unverzichtbar ist, um individuell auf
jeden Patienten und jede Patientin ge-
zielt einzugehen und die Veränderun-
gen im Krankheitsverlauf zu berücksich-
tigen. Für alle mit Hilfsmitteln behan-
delte Gelenke und Strukturen gilt: Das
Behandlungsziel und die Tragedauer
der Hilfsmittel werden im Team festge-
legt und durch regelmäßige Kontrollen
an den Behandlungsfortschritt ange-
passt.
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„Für mich ist die Entspannungstherapie
in der Klinik eine meiner Lieblingsthera-
pien. Und zwar deshalb, weil ich an-
schließend immer mehr Energie habe.
So als würde ich einen Akku aufladen.“

Mia, 16

In einer multimodalen Therapie, z. B.
bei einem Klinikaufenthalt, ist heute
das Angebot einer Entspannungsthera-
pie nicht mehr wegzudenken. Entspan-
nung, das steckt schon im Namen, ist
das Gegenteil von Spannung und letz-
tere entsteht schneller als uns lieb ist:
Wenn wir stressige Situationen erleben,
einen anstrengenden Tag hinter uns
haben oder es uns gesundheitlich nicht
gut geht. Man spürt ein angespanntes
Gefühl im Körper, man fühlt sich über-
fordert und unmotiviert und, weil sich
die Muskeln mehr und mehr verhärten,
resultieren daraus möglicherweise nicht
nur Unwohlsein, sondern auch Schmer-
zen (Kopf-, Bauch- oder Rückenschmer-

zen). So kann ein sehr unangenehmer
Teufelskreis entstehen.

Um sich als Mensch wohlzufühlen, ist
ein seelisches und körperliches Gleich-
gewicht notwendig, das man auch Ho-
möostase nennt. Man kann sich das
wie eine klassische Waage vorstellen:
Auf der einen Seite liegen all die Fakto-
ren, die unser Körper verarbeiten muss,
die anstrengend sind, Energie bedürfen
oder als stressig empfunden werden.
Um sich ausgeglichen zu fühlen, bedarf
es auf der anderen Waageseite Gegen-
gewichte wie genügend Schlaf, Freizeit,
positive Kontakte, Liebe und eben auch
Entspannung. Spätestens hier sieht
man, dass Entspannung auch ein wich-
tiges, gesundheitsförderndes Pendant
darstellen kann. 

Entspannung lässt sich als ein „psycho-
physischer Zustand“ definieren, „der
subjektiv durch das Fehlen von Aufre-
gung, Verspannung und Nervosität
bzw. das Vorhandensein von Gelöst-
heit, Gelassenheit und innerer Ruhe ge-
kennzeichnet ist“ (Remschmidt, 1997).
Würde man einen Menschen in einem
entspannten Zustand mit bestimmten
Messungen überprüfen, ließe sich fest-
stellen, dass die Atmung langsamer
und gleichmäßiger, der Sauerstoffver-
brauch reduziert, der Herzschlag, aber
auch der Blutdruck abgesunken sind,
der Hautwiderstand zunimmt und die
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Muskelspannung abgenommen hat. All
das sind Bedingungen, die von uns
Menschen als sehr angenehm wahrge-
nommen werden und zum Beispiel kurz
vor dem Einschlafen eine wichtige Rolle
spielen.

Auch in der Klinik für Kinder- und Ju-
gendrheumatologie ist die Entspan-
nung nicht nur ein wichtiger Teil der
Therapie, sondern wird auch von vielen
jungen Patient:innen als überaus effek-
tiv erlebt. Das hat viele Gründe, denn
diese Verfahren

  machen in der Regel viel Spaß;
  können den Behandlungserfolg
beschleunigen oder auch festigen;

  tragen zu einer körperlichen und
seelischen Beruhigung bei;

  versetzen den Menschen in einen
positiven Gesamtzustand;

  sorgen für ein besseres Stressma-
nagement (psychische Immunisie-
rung) und

  sorgen für einen deutlich wahrge-
nommenen Energiezuwachs.

Unser Körper bekommt über die Ent-
spannung und das damit verbundene
Wohlgefühl unterschiedliche Signale,
den Spannungsmodus (Blutdruck, Puls,
Muskelspannung etc.) herunterzufah-
ren. Ist man in der Lage, nach einer
guten Anleitung durch einen Therapeu-
ten eine Entspannungsstrategie selbst
durchzuführen, führt dies in der Regel
zu einem weiteren wichtigen Effekt: Bei
chronischen Erkrankungen ist man ab-
hängig von einem therapeutischen Sys-
tem, während man über die eigene und
damit aktive Durchführung von Ent-
spannung die positive Erfahrung einer
Selbstregulation und -kontrolle erfährt.
Der Grad einer Hilflosigkeit kann so ab-
nehmen.

In der klinischen Praxis lässt sich bei Kin-
dern und Jugendlichen vor allem der
Gruppeneffekt gut nutzen. Besonders
bei unseren jungen Patient:innen wird
das gemeinschaftliche „Relaxen“ als
überaus verbindend erlebt. Gerade bei
Mädchen beobachtet man häufig auch
körperliche Nähe durch Kuscheln oder
Im-Arm-liegen, was obendrein ein an-
genehmes Zusammengehörigkeitsge-
fühl vermittelt. Das Entspannen „…in
Gruppen wirkt sich erfahrungsgemäß
günstig auf den Lernverlauf aus, weil
durch die Berichte der verschiedenen
Teilnehmer:innen über ihre Übungser-
fahrungen ein Lerneffekt für die ganze
Gruppe möglich ist.“ (Remschmidt,
1997)

Nicht jede Entspannung ist auch eine
Entspannungstherapie. Auch wenn wir
in der Sonne liegen, bei einem Wald-
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spaziergang die Natur genießen oder
ein Hörbuch hören, entspannen wir. So
gibt es vor allem für die kleinen Kinder
Angebote wie „Träumanien“, bei denen
eher Ruhespiele, entspannende Ge-
schichten, Körperreisen oder auch Ver-
fahren zur Sinnes- und Körperwahrneh-
mung eingesetzt werden. 

Unter Entspannungstherapien versteht
man wissenschaftlich gut erforschte
Verfahren. Sie sind dadurch gekenn-
zeichnet, dass sie nach festgelegten
und damit standardisierten Abläufen
funktionieren. Deshalb ist es auch
wichtig, dass diese Angebote von The-
rapeut:innen durchgeführt werden,
die eine spezielle Ausbildung absol-
viert haben. Auch wenn der Einsatz

von Entspannungstherapie bei vielfäl-
tigen Erkrankungen und Störungen
unbedenklich erfolgen kann, so sollte
bekannt sein, dass z. B. bei Traumati-
sierungen oder einigen schwerwiegen-
den psychiatrischen Störungsbildern
solche Verfahren kontraindiziert sein
können. 

Die bekanntesten Entspannungsthera-
pien sind die Progressive Muskelrelaxa-
tion oder das Autogene Training.

Progressive Muskelrelaxation
(PMR)
Nach einem ganz bestimmten Ablauf
werden einzelne Muskelgruppen wil-
lentlich angespannt und nach ca. 10
Sekunden wieder losgelassen. Dabei
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konzentrieren sich die Teilnehmenden
sowohl auf den Spannungs- und Ent-
spannungszustand, aber auch auf den
wahrgenommenen Unterschied.

Autogenes Training (AT)
Bei dieser Methode werden keine akti-
ven Körperübungen durchgeführt, son-
dern die Aufmerksamkeit wird auf ganz
bestimmte Empfindungen wie Schwere
oder Erwärmung des Körpers gelenkt.
Dies erfolgt z. B. über Anleitungen wie
„Mein rechter Arm wird schwer und
warm“, die nach reichlicher Übung
selbst durchgeführt werden können.

Darüber hinaus gibt es zahlreiche Me-
thoden, die eigenständig oder verbun-
den mit PMR oder AT angewandt wer-
den können. Dazu zählen z. B. imagina-
tive Verfahren, Meditation oder Acht-
samkeitsübungen.

Vor allem in einigen sehr fundamenta-
listisch ausgerichteten Religionen wird
Entspannung oft abgelehnt, weil man
hier eine geistig-psychische Beeinflus-
sung eines Menschen mit dem Ziel, ihn
zu manipulieren, vermutet. In welche
Richtung eine solche Manipulation ver-
läuft, kommt dabei nie zum Ausdruck,
allerdings reagieren junge Patient:innen
mit diesem Religionshintergrund häufig
mit großer Angst, können sich nicht auf
den Entspannungsprozess einlassen
oder lassen sich im Vorfeld davon be-
freien. Hier sei betont, dass die einzige
Manipulation darin besteht, dem eige-
nen Körper Ruhe zu gönnen und damit
den Gesundungsprozess zu unterstüt-
zen.

Der Lerneffekt einer gut angeleiteten
Entspannung kann sehr nachhaltig sein
und zu einer Lebenseinstellung werden,
die in der heutigen Leistungsgesell-
schaft sogar überlebenswichtig ist.
Schon früh sollten Kinder lernen: Wer
hohe Leistung bringt, muss auch lernen
für sich selbst und für einen gesunden
Ausgleich zu sorgen. Da ich fast drei
Jahrzehnte Entspannungstherapie bei
rheumakranken Kindern und Jugend -
lichen sowie Schmerzpatient:innen
durchgeführt habe, sind mir von zahl-
reichen, inzwischen erwachsenen Per-
sonen Rückmeldungen bekannt, dass
diese selbst nach vielen Jahren in kriti-
schen Situationen auf Entspannungs-
strategien zurückgreifen. Eine erwach-
sene Patientin sagte mir einmal: „Ich
musste erst krank werden und hier in
der Klinik landen, um Bekanntschaft
mit dieser Therapie zu machen. Sie hat
mein Leben echt bereichert.“

Literatur:
Helmut Remschmidt: Psychotherapie
im Kindes- und Jugendalter. Georg
Thieme Verlag Stuttgart, New York,
1997
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Kaum ein Begriff wird so vielfältig be-
nutzt wie der Ausdruck Krankheitsbe-
wältigung. Synonyme Benennungen
sind Krankheitsverarbeitung, Krank-
heitsmanagement oder auch Coping
von Englisch to cope (fertig werden mit
etwas). Vielfältig deswegen, weil mit
diesem Begriff sowohl der Prozess der
Bewältigung als auch die Strategien ge-
meint sind.
Eine sehr treffende Definition versteht
unter Krankheitsbewältigung das in
einem Prozess verlaufende Bemühen,
bereits bestehende oder erwartete Be-
lastungen durch die Krankheit innerpsy-

chisch (emotional, kognitiv) oder durch
zielgerichtetes Handeln aufzufangen,
auszugleichen, zu meistern oder zu ver-
arbeiten.
Die Auseinandersetzung mit einer chro-
nischen Erkrankung wie Rheuma ist ein
für jeden Menschen einzigartiger Ab-
lauf, für den es keinerlei Patentrezepte
gibt.

Ziele der Krankheitsbewältigung
„Du musst lernen, Deine Krankheit zu
akzeptieren“ ist ein gutgemeinter, aber
schwer zu realisierender Wunsch an
den Patienten oder die Patientin. Ak-
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zeptanz als Ziel der Krankheitsbewälti-
gung ist jedoch ein sehr hoher An-
spruch; heißt es doch, etwas zu akzep-
tieren, also anzunehmen, das man im
Grunde lieber heute als morgen loswer-
den möchte. In der Regel sprechen Pa-
tient:innen, junge wie erwachsene, die
einen sehr guten Umgang mit ihrer Er-
krankung gefunden haben, in den sel-
tensten Fällen von Akzeptanz, sondern
eher von Umschreibungen wie „im Griff
haben“, „damit klarkommen“ oder ge-
brauchen Darstellungen wie „für mich
ist die Krankheit Normalität gewor-
den“. 
Ein elementarer Ansatz der Medizin
und Psychologie ist das Konzept der Le-
bensqualität. Dieser Aspekt fußt auf der
Frage, wie Patient:innen die Auswirkun-
gen ihrer Krankheit und die Effekte,
folglich auch die Nebenwirkungen der
Therapien, auf ihre subjektive Gesund-
heit wahrnehmen und welche Auswir-
kungen dies auf ein „normales“ Leben
hat.
Lebensqualität ist immer ein subjektiv
eingeschätzter Zustand. Für ein Kind
bedeutet z. B. eine hohe Lebensquali-
tät, dass es die gewohnten Freizeitakti-
vitäten größtenteils weiter ausüben
kann oder in der Schule möglichst
wenig Nachteile erfährt.
Stehen für den Betroffenen selbst vor
allem Gesichtspunkte wie Lebensquali-
tät und höchstmögliche Normalität im
Vordergrund einer Zielfrage der Krank-
heitsbewältigung, ist für den Arzt oder
Therapeut die Compliance ein überge-
ordnetes Ziel. Unter Compliance ver-
steht man die Bereitschaft und Einsicht
einer erkrankten Person, die vorgeschla-

gene Therapie zu akzeptieren und
durch eigene Mitwirkung zu unterstüt-
zen. Die Forderung „du musst deine
Krankheit akzeptieren“ beinhaltet
daher häufig die Aussage: „Du solltest
einsehen, dass die empfohlene Thera-
pie gut für dich ist, und du solltest sie
auch zu Hause durchführen!“
In letzter Zeit wird das Wort Compli-
ance vermehrt durch den Begriff „Ad-
härenz“ ersetzt. Gemeint ist hiermit,
dass sich Behandler und Patient:innen
auf Augenhöhe begegnen und die The-
rapieziele gemeinsam einhalten. Das
bedeutet auch, dass die Behandler die
Sorgen und Bedenken der Patient:innen
berücksichtigen, um gemeinsam einen
guten, von allen akzeptierten Weg für
die Behandlung zu finden.
In diesem Zusammenhang ist als Ziel
auch die Selbstwirksamkeit zu nennen.
Darunter versteht man die Erfahrung
eines zumeist älteren Kindes, ‘selbst’
Einfluss auf den Krankheitsverlauf neh-
men zu können, indem man sich z. B.
Wissen aneignet, Zusammenhänge
kennt und gewissenhaft seine Therapie
durchführt.

Die unterschiedlichen Personen
im Bewältigungsprozess 
Wie eine Krankheit bewältigt wird und
was dabei verarbeitet werden muss, ist
abhängig von der Person und dem
Alter. Bei einer rheumatischen Erkran-
kung im Kindes- und Jugendalter sind
hier zunächst verschiedene Altersgrup-
pen zu unterscheiden, da die Art und
Weise der Krankheitsbewältigung ab-
hängig von der kognitiven Entwicklung
der betroffenen Person ist. 
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Ein kleines Kind von wenigen Jahren er-
fährt seine Krankheit eher als etwas
Beunruhigendes. Sein Entwicklungs-
stand und damit verbunden das soge-
nannte Krankheitskonzept lässt es noch
nicht zu, sich weitreichende Gedanken
über die Krankheit zu machen. Eine Be-
drohung erfährt das kleine Kind eher
durch äußere unangenehme Prozedu-
ren wie Blutentnahmen oder Injektio-
nen. Das bedeutet, dass die Krankheit
identisch ist mit den spürbaren Symp-
tomen oder Körperempfindungen. Ent-
sprechend wird das Kind den Arzt oder
die Pflegeperson, aber auch die Eltern,
die es ins Krankenhaus gebracht haben,
für sein „Leiden“ verantwortlich ma-
chen. In diesem Alter reagieren die klei-
nen Patient:innen eher darauf, wie die
Eltern mit der Erkrankung umgehen,
d. h. zeigen die Eltern einen positiv ge-
färbten Umgang mit der Erkrankung,

hat dies in der Regel auch beruhigende
Wirkung auf die Kinder.
Mit zunehmendem Alter und somit
kog nitiver Reife ändert sich auch das
Krankheitskonzept. Kinder ab dem
Grundschulalter sehen schon eher
einen Ursache-Wirkungs-Zusammen-
hang. Das Kind kann z. B. nachvollzie-
hen, dass seine Beschwerden durch ei-
gene oder auch ärztliche Maßnahmen
beeinflusst und somit auch verbessert
werden können.
Kinder ab dem ca. 11. Lebensjahr nä-
hern sich dem Denkmuster von Erwach-
senen langsam an. Das heißt, dass sie
nicht nur Zusammenhänge, sondern
auch Wirkmechanismen von Therapien
oder Medikamenten begreifen. 
Jugendliche begreifen in der Regel ihre
Erkrankung in einem umfassenden
Konzept, in dem Ursachen-Wirkungs-
Zusammenhänge genauso erkannt
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werden wie psychosoziale Belastungs-
faktoren und Anforderungen. In die-
sem Alter spielen allerdings noch wei-
tere Aspekte eine Rolle, nämlich die al-
tersspezifischen Entwicklungsaufga-
ben, die ein Jugendlicher oder junger
Erwachsener zu lösen hat. Unter Ent-
wicklungsaufgaben verstehen wir Be-
wältigungsleistungen, die einerseits in-
dividuelle Bedürfnisse, andererseits ge-
sellschaftliche Anforderungen darstel-
len. Beispiele für solche Entwicklungs-
aufgaben sind die Akzeptanz der kör-
perlichen Veränderungen und des eige-
nen Aussehens, die Aufnahme enger/
intimer Beziehungen, die Ablösung
vom Elternhaus, die berufliche Orientie-
rung oder die Entwicklung einer Zu-
kunftsperspektive. Für einen jungen
Menschen mit Rheuma ist eine zufrie-
denstellende Lösung dieser Aufgaben
doppelt schwer, da er oder sie gleich-

zeitig auch die Erfordernisse der Krank-
heit managen muss. Manche krank-
heitsspezifischen Belastungen sind mit
den zu lösenden Entwicklungsaufga-
ben schwer vereinbar. So führen die
eingeschränkten körperlichen Möglich-
keiten z. B. zu Problemen bei der beruf-
lichen Orientierung, oder ein negatives
Körperkonzept hat eine Zurückhaltung
bei der Aufnahme von intimen Bezie-
hungen zur Folge.
Weitere Personengruppen, die zwar
nicht selbst betroffen, aber emotional
durch die Erkrankung sehr beeinflusst
werden, sind die Eltern, aber auch die
nicht erkrankten Geschwister. Die Er-
krankung bringt große Veränderungen
innerhalb der familiären Strukturen mit
sich, kann aber auch z. B. zu Entwick-
lungseinbußen bei den Geschwisterkin-
dern führen. Während die betroffenen
Kinder ihre Krankheitslast häufig auf die
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Eltern übertragen und dadurch eine
Entlastung erfahren, tragen Vater und
Mutter die gesamte Bürde einer Erkran-
kung. Dazu zählt neben einer hohen
Verantwortlichkeit, z. B. bei Therapie-
entscheidungen, auch die Bewältigung
von erzieherischen und psychosozialen
Aspekten (z. B. Schule, Kindergarten).
Die Eltern sind Mediatoren zwischen
den Kindern und den unterschiedlichen
Sozialpartnern (Angehörige, Lehrkräfte,
Mitschüler:innen etc.). Während die be-
troffenen 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 Schul-
form, berufliche Aspekte usw.).

Gegenstand der Bewältigung 
Bei der Krankheitsbewältigung handelt
es sich also um einen psychosozialen
Anpassungsprozess: Die Anforderun-
gen der Erkrankung und ihrer Behand-
lung müssen an die Erfordernisse des
täglichen Lebens angepasst werden.
Man nennt dies auch Adaptationspro-
zess. Eine Krankheit zu bewältigen,
heißt also nicht nur, die Krankheit und
ihre Therapie zu meistern oder zu ver-

arbeiten, sondern es müssen auch in-
nerpsychische und psychosoziale As-
pekte aufgefangen werden.
Belastend sind für die Betroffenen
selbst natürlich die Maßnahmen, die di-
rekt mit der Behandlung der Krankheit
verbunden sind. So bedeutet der Kran-
kenhausaufenthalt immer auch eine
Trennung von der Familie und den
Freunden. Nicht selten leiden die Kinder
unter großem Heimweh. Vor allem aber
werden unangenehme Maßnahmen im
Zusammenhang mit Diagnostik und
Therapie wie Blutentnahmen oder In-
jektionen abgelehnt. Insbesondere
kleine Kinder können massive Spritzen-
ängste entwickeln, die manchmal ein
weiteres Vorgehen unmöglich machen.
Hier entsteht eine Assoziationskette:
Kranksein = Spritzen = Angst und
Schmerz = unangenehme Gefühle =
Abwehrhaltung.
Krankheitsspezifische Therapieanforde-
rungen sind sowohl für die Eltern der
betroffenen Kinder und Jugendlichen
als auch für Ärzt:innen und Stations-
mitarbeitende zumeist eher sichtbarer
Natur, da die jungen Patient:innen z. B.
ein Missfallen der Therapiemaßnahmen
offenkundig oder z. B. Schmerzen durch
Verhaltensänderungen oder Klagen
deutlich machen. Dagegen entziehen
sich innerpsychische Prozesse zumeist
unserer Beobachtung: Denken und
Fühlen eines rheumakranken Kindes lie-
gen eher im Verborgenen. Zu diesen in-
nerpsychischen Prozessen gehört u. a.
das subjektive Krankheitskonzept, also
wie ein betroffenes Kind über Ursache,
Symptomatik und Prognose seiner Er-
krankung sowie das Krankheitsgesche-
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hen denkt. Hier können z. B. fiktive oder
irrationale Vorstellungen vorherrschend
sein, wodurch ein unbeschwerter Um-
gang mit der Erkrankung verhindert
wird.
Ein anderer Aspekt der gedanklichen
Ebene ist das subjektive Behandlungs-
konzept eines Patienten. Hier sind Vor-
stellungen über die Wirkung, Ziel und
Durchführung der Therapie abgebildet.
Ein subjektiv unangemessenes Behand-
lungskonzept kann beispielsweise Be-
handlungsängste oder eine ablehnende
Therapieeinstellung (Non-Compliance)
hervorrufen. Teilweise durch Medien,
aber vor allem auch durch Selbst- und
Fremdwahrnehmung beeinflusst, exis-
tiert bei jedem Menschen ein Körper-

konzept, also ein Sammelsurium von
Eindrücken, wie eine Person sich selbst
in ihrem Körper fühlt. Insbesondere bei
Jugendlichen hat die Körperlichkeit
einen hohen Stellenwert. Der Eindruck
vom eigenen Körper („body image“)
kann durch die rheumatische Erkran-
kung stark negativ gefärbt werden, so
dass sich betroffene Jugendliche z. B.
weniger sportlich fühlen.

Neben diesen innerpsychischen Prozes-
sen geben viele Patient:innen vor allem
Belastungsfaktoren an, die mit ihrem
ganz normalen Alltag zu tun haben.
Die rheumatische Erkrankung hat Aus-
wirkung auf den Freizeitbereich (Einbu-
ßen insbesondere im sportlichen Be-
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reich), die Schule (Ausgrenzungen,
Hänseleien durch Mitschüler:innen, Un-
verständnis durch die Lehrkräfte, Rück-
sichtslosigkeit), aber auch im familiären
Umfeld. Hier werten viele betroffene
Kinder und noch viel mehr Jugendliche
die Überbehütung durch die Eltern als
sehr belastend. Zudem führt die Son-
derrolle nicht selten zu Eifersucht und
Missgunst seitens der nicht erkrankten
Geschwister.

Phasen der Krankheits-
bewältigung
Die Bewältigung einer chronischen
Krankheit ist ein Prozess, d. h. das ent-
sprechende Ziel wird nicht direkt, son-
dern zumeist über 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 unter-
schiedlich und auch abhängig vom
Alter der betroffenen Person.

In der Literatur werden folgende Pha-
sen beschrieben:

Phase: Ungewissheit
Vor allem bei kleinen Kindern, die ihre
Beschwerden nicht klar äußern können,
werden die Eltern zunächst auf nor-
male „Wehwehchen“ zurückschließen,
die in diesem Alter auftauchen können.
Häufig vergeht eine lange Zeit, bis die
Krankheit diagnostiziert wird. Mögli-
cherweise kommen mehrere Differenti-
aldiagnosen in Frage, die vor allem von
den Eltern durchdacht werden. Bestand
noch keinerlei Kontakt mit einer medi-
zinischen Einrichtung, haben sich die

Eltern vielleicht ein eigenes „Sammelsu-
rium“ an Eventualitäten zurechtgelegt.
Dabei kann die Spannweite von „es ist
bestimmt nichts Schlimmes“ bis hin zu
sehr schwerwiegenden Krankheiten rei-
chen. Ein Anhalten der Schmerzäuße-
rungen durch Weinen verunsichert die
Eltern und führt zu besorgten Reaktio-
nen. Bei älteren Kindern oder Jugendli-
chen, die z. B. Gelenkschmerzen benen-
nen können, wird oft auf Wachstums-
schmerzen zurückgeschlossen. Aber die
Ungewissheit beunruhigt die Eltern
ebenso. In beiden Fällen wird irgend-
wann ein medizinisches System aufge-
sucht. Im Nachhinein machen sich viele
Eltern oft Vorwürfe, nicht schneller ge-
handelt zu haben. Doch sind diese Vor-
würfe unberechtigt, denn nicht einmal
Ärzt:innen können eine Rheumadiag-
nose direkt feststellen und schlussfol-
gern vielleicht eher eine andere Erkran-
kung.

Phase: Schock, Verleugnung
Die Konfrontation mit der Diagnose
einer chronischen Erkrankung, die wo-
möglich mit körperlichen Funktionsein-
bußen und Schmerzen einhergeht und
einen sich verschlimmernden Verlauf
erwarten lässt, führt häufig zu einem
„Sturz aus der Wirklichkeit“, zu einem
Schock, zu Unruhe und Angst. Vor
allem Eltern gebrauchen Bilder wie „es
tat sich ein tiefes Loch auf“ oder „vor
uns stand plötzlich ein großer Berg“.
Diese Phase kann allerdings auch völlig
anders verlaufen, vor allem dann, wenn
die Diagnose erst zu einem sehr späten
Zeitpunkt festgestellt wird. Dann kann
die Krankheitsbestimmung auch eine
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beruhigende Wirkung haben, da z. B.
vermutete schlimmere Erkrankungsar-
ten ausgeschlossen worden sind.

Phase: Verdrängung, Verleugnung
Die Fähigkeit, einen klaren Gedanken
zu fassen, ist in dieser Phase oft (vorü-
bergehend) eingeschränkt. Häufig wird
versucht, die Bedrohung durch die Di-
agnose mittels Verleugnung zu reduzie-
ren. Dieses „Nicht-wahrhaben-wollen“
hat eine Pufferwirkung, die es der Per-
son günstigenfalls ermöglicht, die Tat-
sache, wirklich krank zu sein, nach und
nach annehmen zu können. Es kann
aber auch zu unrealistischen Verhal-
tensweisen kommen wie: Glauben an
eine Fehldiagnose oder Verwechslung
bis hin zur Verzögerung oder sogar Ver-
weigerung der notwendigen Behand-
lung. In dieser Phase braucht es vor
allem Wärme, Verständnis und Verläss-
lichkeit in menschlichen Beziehungen.

Phase: Gefühle und Gedanken
In diesem Bewältigungsabschnitt steht
vor allem die Frage „Warum gerade ich
bzw. wir?“ an vorderster Stelle. Zudem
werden die Patient:innen von Gefühlen
wie Wut, Enttäuschung und Trauer
überwältigt. Oft wird diese Wut und
Aggression nicht offen geäußert, son-
dern unbewusst auf die Bezugsperson
(Familie, Pflegepersonen etc.) übertra-
gen, was sich dann durchaus in Form
von Vorwürfen und Kritik äußern kann.
Vor allem die Patient:innen erscheinen
häufig ungeduldig, gereizt, und unein-
sichtig.
Wichtig – vor allem für die Angehöri-
gen – ist jetzt, dieses Verhalten nicht

persönlich zu nehmen, denn die Ag-
gression der Patient:innen gilt im
Grunde der Krankheit, nicht ihnen. Die
Betroffenen brauchen jetzt trotz des
ablehnenden Verhaltens Geduld und
ein kontinuierlich aufrechterhaltendes
Kommunikationsangebot.
In dieser Phase können aber auch de-
pressive Tendenzen entstehen. Durch die
vielfach mit der Erkrankung verbundene
zunehmende Funktionseinschränkung,
aber auch durch Veränderungen des
Körperbildes etc. kann es zu einem Ein-
bruch des Selbstwertgefühls bis hin zu
einer existentiellen Verzweiflung der Pa-
tienten kommen. Die Verletzlichkeit hat
zugenommen. Gerade Jugendliche zie-
hen sich zurück, meiden Außenkontakte
oder verschanzen sich hinter ihren Com-
putern. Solche Niedergeschlagenheit
sollte als Reaktion auf die Erkrankung
verstanden und auch akzeptiert werden.

Phase: Handeln und Verhandeln 
Diese Phase ist oft durch eine große Be-
triebsamkeit und Aktivität gekennzeich-
net: Man versucht alles Mögliche in Be-
wegung zu setzen, um die Krankheit zu
meistern. Neben einer ausgeprägten In-
formationssuche, z. B. über Fachlitera-
tur oder Internetrecherchen, kann häu-
fig auch eine Hinwendung zu alterna-
tiven bzw. komplementären Behand-
lungsmethoden beobachtet werden. Es
ist aber auch eine Phase des Handelns,
in der vor allem die Eltern die Ausprä-
gung der Diagnose in Frage stellen oder
aber die Dosis der Medikamente zu re-
duzieren suchen, da sie die Erkrankung
des Kindes als nicht so „schlimm“
sehen.
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Phase: Akzeptanz und 
Neuorientierung
Nachdem vor allem die Diagnosestel-
lung, aber auch die emotionale Verar-
beitung der Erkrankung häufig als eine
Krisensituation empfunden werden,
führt die letzte Phase der Krankheitsver-
arbeitung wieder zurück in eine, man
könnte sagen, andere Normalität: Man
hat seinen Platz im Leben wiedergefun-
den, es kommt zu neuen Rollendefini-
tionen und die Betroffenen versuchen
ihren Alltag neu zu strukturieren oder
zu organisieren.

Die meisten Patient:innen und Eltern er-
reichen in der Regel die Stufe der Nor-
malisierung und Neuorientierung; aller-
dings können vor allem Schübe einen
„Rückfall“ in vorherige Stufen verursa-
chen. Die Tatsache, dass man nun bes-
ser informiert ist und auch Hilfsmög-
lichkeiten kennt, ist zumeist ausschlag-
gebend dafür, nicht ganz „von vorne“
anfangen zu müssen.

Der komplette Phasenverlauf betrifft
eher Jugendliche bzw. die Eltern. Klei-
nere Kinder orientieren sich in der Regel
an der Befindlichkeit ihrer Eltern im Be-
wältigungsprozess, d. h. Phasen der
Angst oder des Handelns sind z. B. we-
sentlich seltener, wogegen viele Kinder
und vor allem Jugendliche zur Verleug-
nung bzw. Verdrängung neigen.

Das Ziel ist immer, einen realistischen
Umgang mit der Erkrankung zu finden.
Und realistischer Umgang heißt:

  den Kindern Sicherheit geben und
Zuversicht vermitteln können;

  eigene Ängste und die der Kinder
vermindern;

  Ruhe in den Krankheitsprozess
bringen;

  ein normales Familienleben leben; 
  Moderator/Vermittler sein;
  Vertrauen in die Behandler haben;
  Selbstständigkeit der Kinder fördern
und Überbehütung vermeiden;

  Selbstfürsorge nutzen und eigene
Überbelastung vermeiden;

  dem Kind ein weitgehend norma-
les Leben ermöglichen.

Bewältigungsstile
Wie gut jemand eine Krankheit bewäl-
tigt und meistert, ist abhängig von vie-
len, sogenannten protektiven (schüt-
zenden) Faktoren. Für die jungen Men-
schen mit Rheuma selbst sind das vor
allem soziale Aspekte wie Unterstüt-
zung durch die Familie und Freunde,
eine unproblematische Schul- und Frei-
zeitsituation oder sozial- bzw. persön-
lichkeitspsychologische Gesichtspunkte.
Ein schüchternes, kontaktscheues Kind
wird vielleicht eher zu einem grübleri-
schen Verhalten neigen, während ein
sozial gut eingebundener junger
Mensch durch seine Freunde optimal
abgefedert wird.
In diesem Zusammenhang lassen sich
verschiedene Bewältigungsstile heraus-
stellen. Dabei gibt es keinen „wahren“
Weg, sondern vielmehr können die ver-
schiedenen Stile zu unterschiedlichen
Zeitpunkten und individuell verschieden
sehr effektiv sein.

Verleugnender Bewältigungsstil 
Dieser Stil ist nicht nur Bestandteil des

86

KRANKHEITSBEWÄLTIGUNG



Phasenverlaufs, sondern auch ein sehr
bevorzugter Weg, den besonders ältere
Kinder und Jugendliche einschlagen.
Krankheit und Schmerzen stehen im
gegensätzlichen Kontext zu dem, was
eigentlich mit Jungsein verbunden ist,
nämlich Gesundheit und Beweglichkeit.
Aus diesem Grund kann all das, was
dem entgegensteht, verleugnet wer-
den.
Diese Strategie kann zwar einerseits zur
Ablehnung der Therapiebereitschaft
führen, andererseits aber für den Be-
troffenen zum Ausdruck bringen, so
normal wie möglich leben zu wollen.

Sinnsuchender Bewältigungsstil 
Bei dem sinnsuchenden Bewältigungs-
stil stehen das Grübeln und die Suche

nach einem Sinn oder einer „Botschaft“
der Erkrankung im Vordergrund. Diese
Form findet man weniger bei den Kin-
dern selbst, sondern vor allem bei den
Eltern. Manchmal ist diese Sinnsuche
eher ein Festhalten an einem Stroh-
halm, doch gibt es immer wieder auch
Familien, die in dieser neuen Aufgabe
positive Perspektiven sehen, indem sie
z. B. die Lebensweise innerhalb der Fa-
milie überdenken. Oftmals finden die
Personen, die diesen Stil präferieren,
darin eine Menge Trost; allerdings kann
diese Vorgehensweise auch schnell zu
Resignation und Rückzug führen. So
sehen manche Familien die Erkrankung
ihres Kindes als eine Art Fügung, aus-
gerechnet in diese Familie hineingebo-
ren zu sein.
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Aktiver, zupackender 
Bewältigungsstil
Dieser Bewältigungsstil ist dadurch ge-
kennzeichnet, dass die Betroffenen oder
Eltern die Krankheit als bewältigbare
Herausforderung ansehen und sich pro-
blemorientiert und informiert mit der
Krankheit auseinandersetzen. Diese Pa-
tienten oder Eltern sind meistens gut in-
formiert und versuchen durch intensive
Recherchen auf dem neuesten Stand
der wissenschaftlichen Forschung in der
Kinderrheumatologie zu sein. Auch die
Mitgliedschaft und engagierte Mitarbeit
in einer Selbsthilfegruppe gehört zu den
Charakteristika dieses Stils. Allerdings
trifft diese handlungsorientierte Bewäl-
tigungsart eher auf Eltern zu, seltener
auf die Betroffenen selbst. Vielleicht ist
dies auch ein Grund dafür, warum Ju-
gendliche seltener in Selbsthilfegruppen
zu finden sind.

Suche nach sozialer Einbindung
und Unterstützung
Personen, die diesen Stil bevorzugen,
kompensieren ihre Krankheitslast durch
soziale Strukturen wie Familie, Freun-
deskreis, Clique oder Verein. Sie gelten
oft als starke Persönlichkeiten, die
zudem über eine hohe soziale Kompe-
tenz verfügen. Im sozialen Gefüge kön-
nen sie ihre Bedürfnisse nach Anerken-
nung und des Dazugehörens stillen,
wirken nach außen häufig willensstark
(„Ich schaffe alles alleine!“) und robust.
Auch die Familien selbst können ganz
unterschiedliche Bewältigungsstile ein-
schlagen. In der Literatur werden dazu
vier verschiedene Typen beschrieben:

1.  Sozial und emotional stabile Fami-
lien mit emotionalem Austausch
und gegenseitiger Verantwortlich-
keit,
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2.  leistungsorientierte Familien, bei
denen Gefühle von Überforderung
und Beschämung, aber auch Aner-
kennung und Stolz auf vollbrachte
Leistungen auftreten können,

3.  Familien, die auf Schutz und Ab-
wehr von erlebter Bedrohung
bauen und damit einhergehend er-
hebliche Veränderungsängste
haben können, 

4.  in Leid und Trauer verhaftete Fami-
lien mit unharmonischen Bezie-
hungen und der Gefahr einer Er-
starrung in Umgangsweisen, die
nach einem eher starren Muster
ablaufen.

Abwehrmechanismen
Der Begriff Abwehrmechanismus
stammt aus der Psychoanalyse. Man
bezeichnet damit verschiedene Verhal-
tensweisen, mit denen sich Menschen
vor seelischen Konflikten schützen. Sol-
che Verhaltensweisen lassen sich bei
chronisch kranken Kindern und Ju-
gendlichen vermehrt feststellen. Der
Einsatz von Abwehrmechanismen ent-
zieht sich in der Regel dem Bewusst-
sein, sie spielen allerdings einen wich-
tigen Beitrag zur Selbstkontrolle der
Betroffenen bei der Bewältigung eines
seelischen Konfliktes wie z. B. bei einer
chronischen Krankheit. 

Typische Mechanismen sind die:

  Kompensation (die durch die
Krankheit erlebte Schwäche wird
durch die Überbetonung eines an-
deren Charakterzuges oder Verhal-
tens ausgeglichen, z. B. durch 

aggressives Verhalten oder beson-
dere „Coolness“),

  Projektion (die eigenen Unzuläng-
lichkeiten werden auf andere über-
tragen), 

  Regression (Rückzug auf frühere
Entwicklungsstufen) oder

  Verdrängung und Verleugnung
(Versuch, die Krankheit als nicht-
existent wahrzunehmen).

Obschon diese Mechanismen eher von
der Krankheit wegführen, können sie
für eine Weile eine gewisse Schutzwir-
kung für die Betroffenen haben.

Strategien der Krankheits-
bewältigung 
Es gibt keine Patentrezepte, mit denen
sich ein schwerwiegendes Ereignis wie
eine rheumatische Erkrankung ohne
Weiteres bewältigen lässt. Zudem han-
delt es sich immer um einen individuel-
len Prozess, so dass auch die Strategien
auf den Einzelnen ausgerichtet sein

sollten. Hier greifen vor allem psycho-
therapeutische Verfahren der soge-
nannten Verhaltens- und Kurzzeitthera-
pie. Dabei sollte nicht eine Fokussierung
auf die erlebten Handicaps im Vorder-
grund stehen, sondern eine Herausstel-
lung der Stärken und Ressourcen des
Kindes oder des Jugendlichen. Auf
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diese Weise sollen Probleme, die das
Selbstbild oder das Selbstbewusstsein
betreffen, reduziert werden. Ziel ist es,
die Krankheit nicht als Faktor zu begrei-
fen, der das ganze Leben bestimmt,
sondern lediglich als Teil der Persönlich-
keit. Dies ist gerade zu Beginn einer
Krankheit sehr wichtig.
Genauso, wie es förderliche Aspekte
gibt, die den Umgang erleichtern (z. B.
familiäre Unterstützung), existieren Ri-
sikofaktoren, die die Bewältigung eher
erschweren (z. B. geringe soziale Kom-
petenz, Probleme in der Schule oder
psychische Vorerkrankungen). Hier gilt
es, das Augenmerk auf eine Reduktion
dieser Faktoren zu setzen. Dies kann
z. B. über Trainingsprogramme zum Er-
lernen der sozialen Kompetenz erfolgen
oder durch eine Verhaltenstherapie z. B.
zur Reduktion von Ängsten (u. a. Sprit-
zenängste) usw.

Wie im Artikel zum Thema Alltagsbe-
wältigung detaillierter beschrieben
wird, setzen viele Strategien vor allem
im schulischen Bereich an. Erfährt das
betroffene Kind z. B. Probleme in der
Schule, so muss die Intervention vor-
rangig in diesem Bereich ansetzen
(Kontaktaufnahme mit den Lehrern,
Einsatz von Informationsmaterial zum
Thema Kinderrheuma, Gestaltung einer
Sachstunde usw.). Dies gilt ebenfalls für
den beruflichen Bereich.

Auch der Einsatz von Entspannungsver-
fahren (Autogenes Training, Progressive
Muskelentspannung nach Jacobson)
zur Unterstützung bei der Krankheits-
bewältigung wird diskutiert; allerdings

sind solche Verfahren eher im Zusam-
menhang mit der Schmerz- und Stress-
bewältigung zu sehen. Vor allem kom-
biniert mit therapeutischen Geschich-
ten (Fantasiereisen, Vorstellungsübun-
gen) können sie einen wichtigen Bei-
trag zur Bewältigung der Rheumaer-
krankung leisten. Besonders bei kleine-
ren Kindern ist der Einsatz von thera-
peutischen Geschichten wirkungsvoll,
in denen z. B. bestimmte Tiere als Sym-
pathieträger die gewünschte Botschaft
übermitteln.
Da die Krankheitsbewältigung deutlich
mit dem Wissen über die Erkrankung
und ihrer Behandlung zusammen-
hängt, ist es wichtig, hier altersspezifi-
sche Informationsangebote einzuset-
zen. Dies kann sowohl in Einzelgesprä-
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chen und durch den Gebrauch von
kindgerechtem Anschauungsmaterial
und Modellen geschehen als auch
durch umfassende Schulungspro-
gramme. Man spricht im medizinischen
Bereich auch von Edukation. Solche
edukativen Maßnahmen können mög-
liche Krankheitsängste reduzieren und
die Therapiebereitschaft steigern.

Viele wissenschaftliche Untersuchun-
gen, vor allem aber langjährige Erfah-
rungen zeigen, dass die Therapeut-Pa-
tient-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. der
Arzt/die Ärztin nicht nur medizinische
Kenntnisse zum Einsatz bringen, son-
dern immer auch den psychosozialen
Kontext berücksichtigen. 

Rheumakranke Kinder und Jugendliche
werden häufig stationär behandelt.
Deshalb ist es wichtig, ihnen ein Stati-
ons- und Krankenhausmodell zu bie-

ten, in dem sich ein Kind oder Jugend-
licher auch wohlfühlen kann. Wohlfüh-
len hängt immer auch mit Assoziatio-
nen zusammen, die man mit diesem
Gefühl verknüpft. So kann das Kind den
Krankenhausaufenthalt z. B. als ange-
nehm empfinden, wenn sich hier nicht
alles nur um die Krankheit dreht, son-
dern auch positive Aspekte wie Spiele
und Sonderveranstaltungen (z. B. Som-
merfest, Ausflüge, Ferienfreizeit usw.)
stattfinden, vor allem aber eine wohl-
wollende, kindgerechte und humor-
volle Atmosphäre herrscht.
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Die 16-jährige Sarah (Name geändert)
bat mich mit folgenden Worten um
einen Gesprächstermin: „Ich muss mal
dringend mit Dir reden!“ 
Als ich sie zu Beginn unseres verabre-
deten Treffens in meinem Büro nach
ihrem Anliegen fragte, erhielt ich die
Antwort: „Ich habe Chaos im Kopf!“
Wir versuchten zusammen die vielen
Gedanken und Gefühle sowie die damit
zusammenhängenden Erlebnisse her-
auszuarbeiten und schrieben die The-
men auf verschiedene Zettel. Dann
nahm die junge Patientin alle Papier-
schnipsel, zerknitterte sie zu einem
Klumpen und sagte: „Und so sieht das
Chaos in meinem Kopf aus!“ Normaler-

weise haben Jugendliche nicht das
Glück, sich professionelle Hilfe für ihre
Probleme einzuholen. Viele kämen
auch gar nicht auf die Idee, weil aus
einem Ablösungsprozess heraus gerade
die Unterstützung durch Erwachsene
abgelehnt wird und sich der junge
Mensch als selbstwirksame Person („Ich
kann das alles selbst!“) sieht. In Sarahs
Fall konnten wir in den darauffolgen-
den Stunden das Chaos lichten. Die
Themensammlung enthielt Aspekte, die
neben ihrer rheumatischen Erkrankung
und den individuellen Problemen typi-
sche Gesichtspunkte der Altersstufe der
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
umfassten. 
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Entwicklungsaufgaben
Worum geht es bei den oben genann-
ten Entwicklungsaufgaben? In unserer
gesamten Entwicklung spielen be-
stimmte Aufgaben eine Rolle, die ab-
hängig von gesellschaftlichen und kul-
turellen Vorgaben und natürlich auch
im Zusammenhang mit der entspre-
chenden Zeitepoche zu sehen sind. Ge-
rade im Jugendalter verdichten und
häufen sich diverse Aufgaben. Dies sind
z. B.:

  neue und reifere Beziehungen 
zu Altersgenossen beiderlei 
Geschlechts aufbauen,

  Übernahme der männlichen, 
weiblichen oder diversen 
Geschlechtsrolle, Akzeptieren der
eigenen körperlichen Erscheinung 

  emotionale Unabhängigkeit von
den Eltern und von anderen Er-
wachsenen,

  Vorbereitung auf Partnerschaft
und Familienleben,

  Vorbereitung auf eine berufliche
Karriere,

  Werte und ein ethisches System 
erlangen, welche als Leitfaden für
das Verhalten dienen,

  sozial verantwortliches Verhalten
erstreben und erreichen, usw.

Die Anforderungen der Jetztzeit rufen
aber auch ganz neue Entwicklungsauf-
gaben wie z. B. Medien- und Markt-
kompetenz auf den Plan. 
Je nach Autor werden diese Aufgaben
anders benannt. Sie stellen allesamt
gute Richtkriterien für diejenigen In-
stanzen (Eltern, Lehrkräfte, Ärzt:innen,

Erwachsene allgemein) dar, die mit Ju-
gendlichen zu tun haben.

Neben diesen Entwicklungsaufgaben
spielen aber auch körperliche, bioche-
mische oder psychische Faktoren eine
große Rolle. Lange Zeit ging man
davon aus, dass hormonelle Verände-
rungen maßgeblich für bestimmte Ver-
haltensmuster der pubertierenden Ju-
gendlichen verantwortlich sind. Inzwi-
schen gibt es zahlreiche wissenschaftli-
che Untersuchungen, die entwicklungs-
neurologische Prozesse als Ursache be-
schreiben. In vielen Publikationen zum
Thema „Jugend und Entwicklung“ wird
das Gehirn eines Jugendlichen als Bau-
stelle beschrieben: Der Teil des Gehirns,
der als verlässliche, übergeordnete In-
stanz für die Eigenverantwortlichkeit
und Selbstständigkeit eines Menschen
zuständig ist bzw. werden soll, befindet
sich im Aufbau. Diese Umbauphase
wird z. B. durch ständige Vergesslich-
keit, emotionale Schwankungen oder
übersteigerte Nervosität der Pubertie-
renden deutlich. Auch Geschmacksirri-
tationen (alles muss mit Chili oder Pfef-
fer nachgewürzt werden) lassen sich so
erklären.
Diese Umstrukturierungen können
auch bei sozialen Interaktionen wie z. B.
einer Auseinandersetzung deutlich wer-
den. Während derartige Verarbeitungs-
prozesse normalerweise über ein be-
stimmtes Hirnareal, den präfrontalen
Kortex, ablaufen und somit reflektiert
vonstattengehen, ist bei einem Jugend-
lichen hierfür – noch – der sogenannte
Mandelkern zuständig, der normaler-
weise für die unmittelbaren und unre-
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flektierten Reaktionen zuständig ist. So
wird z. B. die leichte Kritik eines Eltern-
teils als grundloses „Rumgemotze“ ge-
wertet. Kein Wunder, dass es laufend
zu Verzerrungen und Missverständnis-
sen kommt.

Die erwachsenen Kontaktpersonen der
Jugendlichen können allerdings oftmals
nicht nachvollziehen, dass diese Verän-
derungsprozesse eine psychosoziale Be-
lastung für den Pubertierenden darstel-
len, und erwarten, dass sich junge
Leute besser anpassen müssten, als es
ihnen tatsächlich möglich ist. Auftau-
chende Probleme werden gerne ver-
harmlost oder mit Durchhalteparolen
versehen.

Jugendliche und Gesundheit 
Jugend steht als Sinnbild für Gesund-
heit und Vitalität, woraus sich auch Be-
griffe wie „Jungbrunnen“ oder „ewige
Jugend“ ableiten. Sowohl von außen
als auch von den Jugendlichen selbst
wird diese Lebensphase als eine vor Ge-
sundheit strotzende angesehen. Kör-
perliches Wohlbefinden wird als eine
Art Selbstverständlichkeit betrachtet. So
spricht man von Kinder-, nicht aber ent-
sprechend von Jugendkrankheiten.
Zudem werden Krankheiten von Ju-
gendlichen anders erlebt und Gesund-
heitsrisiken bagatellisiert. Das Gesund-
heitskonzept junger Leute weicht von
dem der Erwachsenen eindeutig ab,
was auch ihre Risikobereitschaft für ge-
fährliches und gesundheitsgefährden-
des Verhalten erklärt. 
„Bei Jugendlichen überwiegen psy-
chische und psychosomatische Störun-

gen und verhaltensabhängige Befind-
lichkeitsbeeinträchtigungen, deren Ur-
sachen in falscher Stressbewältigung,
unzureichender Gestaltung von Schlaf-
und Wachrhythmus und unausgewo-
genem Ernährungs- und Bewegungs-
verhalten liegen.“ (K. Hurrelmann: Le-
bensphase Jugend (2007), S. 219). So
landen Jugendliche zumeist als von den
Eltern Geschickte mit somatischen Be-
schwerden beim Arzt, obschon ihre
Problematik oftmals psycho-somati-
scher oder psychologischer Art ist. Ju-
gendliche deuten die eigentliche Pro-
blematik eher dezent an und der be-
handelnde Arzt kann diese Andeutun-
gen nur verstehen, wenn er die soma-
tischen, innerpsychischen und sozialen
Reifungsprozesse seines jungen Patien-
ten zuordnen kann. Zudem lässt sich
bei gesundheitlichen Veränderungen
eine ausgeprägte Beunruhigung bei
den Heranwachsenden feststellen, die
sogar das Wohlbefinden und die Leis-
tungsfähigkeit beeinträchtigen kann.
Dies liegt zum einen daran, dass Ju-
gendliche sehr mit ihren körperlichen
Veränderungen und der damit verbun-
denen Attraktivität beschäftigt sind und
zum anderen daran, dass Fragen nach
Lebenssinn und das Wahrnehmen der
eigenen Existenz hoch im Kurs stehen.
So lässt sich die in diesem Alter häufig
anzutreffende Auseinandersetzung mit
Tod und Sterben, z. B. in der Musik, ver-
stehen. Verdichtet sich der Verdacht auf
eine Erkrankung, entstehen nicht selten
existentielle Ängste. Mädchen reagie-
ren darauf vermehrt mit nach innen ge-
kehrten Verhaltensweisen (Depression,
Rückzug), während Jungen dies eher
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durch Coolness überspielen oder mit
nach außen gerichteten Reaktionen
(z. B. Aggression) kompensieren.
Je weiter sich die Jugendlichen in der
Pubertät befinden, desto mehr nehmen
die Angaben körperlicher Beschwerden
und der psychosoziale Beschwerde-
druck zu. Dabei sind Mädchen in ihrem
Rollenverhalten gegenüber körperli-
chen Beschwerden sensibler und bekla-
gen diffuse Schmerzen vermehrt und
frühzeitiger. Es ist oft zu beobachten,
dass Therapeuten und Ärzte krankheits-
bezogene Ängste und pubertätsbe-
dingte Verunsicherungen als Nörgelei
oder Hypochondrie abtun.

Aktuell lässt sich ein großer Einfluss so-
zialer Medien auf Aspekte wie Gesund-
heit und Krankheit erkennen. So scheint
es u. a. einen Trend zu geben, den Aus-
sagen von medizinisch völlig unge-

schulten Influencer:innen eher Glauben
zu schenken als lang erfahrenen Medi-
zinern und Medizinerinnen. Aufgrund
der zahlreichen „Follower“ wird ihnen
rückschließend auch eine hohe Kompe-
tenz in medizinischen Fragen zuge-
schrieben. 

Jugendliche mit einer
rheumatischen Erkrankung
Während kleinere Kinder das Vorliegen
oder Entstehen einer chronischen Er-
krankung wie Rheuma vielmehr als Ver-
unsicherung oder (unbewusst) als einen
externen Prozess ansehen („Meine El-
tern sind schuld, dass ich Rheuma
habe!“), reagieren Jugendliche viel stär-
ker kognitiv und emotional auf eine
derartige Erkrankung. Wie bereits er-
wähnt, fällt der plötzliche Beginn der
Erkrankung in eine Zeit, in der ohnehin
schon viele z. T. besorgniserregende

95

KRANKHEITSBEWÄLTIGUNG



Veränderungen vonstattengehen, und
ist somit ein weiterer großer Stressfak-
tor. Da man einerseits den Jugendlichen
Stärke und Ausdauer unterstellt und die
Betroffenen selbst ihre Erkrankung
gerne herunterspielen, ergibt sich nach
außen oftmals ein unkomplizierter Pa-
tient. Zu oft wird von den Ärzt:innen
und Therapeut:innen davon ausgegan-
gen, dass die von ihnen eingesetzte
Therapie von den jungen Patienten als
etwas Gegebenes und Sinnvolles hinge-
nommen wird und sie relativ schnell
eine Krankheitsakzeptanz an den Tag
legen. Dies ist in den meisten Fällen
eine Fehlannahme.

So erleben wir in der Klinik für Kinder-
und Jugendrheumatologie im St. Josef-
Stift Sendenhorst häufig, dass Jugend-
liche zwar zu erneuten Aufenthalten
mit sichtbarer Freude anrücken, weil sie
hier z. B. alte Bekannte wiedertreffen
oder aber sich auf die „chilligen“ Mo-
mente freuen, aber thematisiert man
die Erkrankung in Einzel- oder Grup-
pengesprächen, so stößt man nicht sel-
ten auf einen zutiefst frustrierten Ju-
gendlichen, der Angst vor der Zukunft
bzw. vor einer Verschlimmerung der Er-
krankung hat oder sich insgeheim z. B.
immer wieder die Frage stellt, warum
gerade er oder sie betroffen ist.
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Die Behandlung von 
rheumakranken Jugendlichen 
Jugendliche sind oft schwer von einer
notwendigen Therapie zu überzeugen
und häufig ist es schwierig, an sie 
heranzukommen. Es fällt ihnen nicht
leicht, sich auf Erwachsene bzw. Exper-
ten einzulassen, da dies ihre eigene Au-
tonomie gefährdet. Dies gilt nicht nur
für Ärzt:innen und Therapeut:innen,
sondern auch für Psycholog:innen oder
Sozialarbeiter:innen. Es ist deshalb zu-
vorderst wichtig, eine ehrliche und
tragfähige Beziehung zu dem Patienten
oder der Patientin aufzubauen und
dabei altersspezifische Präferenzen, wie

z. B. Gruppentherapien, zu nutzen. Ju-
gendliche möchten als eigenständige
Personen wahrgenommen werden und
legen daher großen Wert auf einen per-
sönlichen Kontakt mit dem Arzt oder
der Ärztin z. B. in Form von vertrauli-
chen Zweiergesprächen. Klassische 
Visiten führen oft dazu, dass die Pa-
tient:innen ein erwünschtes Verhalten
an den Tag legen, da sie sich vor den
lauschenden Mitpatient:innen im Zim-
mer nicht blamieren wollen. 
Die Heranwachsenden brauchen vor
allem eines: Viel Zeit. Sie sind häufig
noch nicht in der Lage, ihre Beschwer-
den klar zu äußern, ihr Anliegen über-
haupt bewusst zu machen und formu-
lieren zu können. Psychische Probleme
werden oft als körperliche Beschwerden
vorgebracht. Somit sind immer mehrere
und ausgiebige Gespräche notwendig,
um an den wirklichen Leidenshinter-
grund des Jugendlichen zu gelangen.
Jugendliche brauchen oft vor allem Er-
klärungen, nicht unbedingt Abklärun-
gen. Für jugendliche Patient:innen ist es
zudem absolut wichtig, dass sie sich je-
derzeit auf die Geheimhaltungspflicht
des Arztes oder der Ärztin, auch den El-
tern gegenüber, verlassen können müs-
sen. Dies gilt vor allem für vertraulich
vorgebrachte psycho-soziale Probleme,
die im Zusammenhang mit der medizi-
nischen Betreuung auftauchen. Sollen
Eltern mit ins Boot geholt werden, sollte
dies zuvor eingehend mit den Jugendli-
chen selbst besprochen werden. Welche
Interventionen im Jugendbereich an-
sonsten effektiv sind, wird in dem Kapi-
tel Transition und gelebte Transition de-
taillierter dargestellt.
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Wenn Sie in diesem Moment diese
Sätze lesen, haben Sie sich höchstwahr-
scheinlich für etwas entschieden, näm-
lich sich diesem Text zu widmen. Mi-
nütlich treffen wir Menschen irgend-
welche Entscheidungen, wobei sich
diese Vorgänge teilweise unserer be-
wussten Wahrnehmung entziehen. So
denken wir vermutlich nicht großartig
darüber nach, ob wir beim Zähneput-
zen die Zahnpasta von links oder rechts
auf die Bürste drücken. So etwas ge-
schieht nebenbei, dennoch ist es in ge-
wisser Weise eine Entscheidung.

Sich entscheiden bedeutet immer, sich
bei zwei oder mehreren Alternativen
oder Varianten auf eine festzulegen:
z. B. welche Farbe wir beim Kauf des
neuen Oberteils wählen, ob wir Pizza

oder Nudeln bestellen oder ob wir im
Urlaub ans Meer oder in die Berge fah-
ren. Haben wir uns für etwas entschie-
den, so müssen wir dafür eine Alterna-
tive aufgeben: Entscheiden heißt also
auch immer sich von etwas zu scheiden
oder zu trennen. Genau das fällt vielen
Menschen ungemein schwer. Die Wer-
beindustrie lebt von unseren Entschei-
dungen und versucht, diese mit ent-
sprechenden Methoden der Werbung
zu beeinflussen.

Vor allem komplexe Entscheidungen
sind in der Psychologie von großem In-
teresse. Zu solchen komplexen Ent-
scheidungen gehört auch das elterliche
Entweder-Oder bezüglich einer Medika-
mentengabe für das eigene Kind. Die
Situation könnte also lauten: „Ihr Kind
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soll Medikament XY bekommen. Bitte
geben Sie Ihre Einwilligung.“ Die Wahl
des Dafür oder Dagegen ist vor allem
deswegen besonders komplex, da die
Entscheidung nicht für einen selbst,
sondern für eine andere Person, näm-
lich das eigene Kind, getroffen werden
muss. Dies macht die Entscheidung we-
sentlich schwieriger.
Bei diesem speziellen Thema ist der wis-
senschaftliche Forschungsstand recht
dünn, es lassen sich kaum Veröffentli-
chungen dazu finden. Die gängigen
Entscheidungstheorien können zum Teil
nur schwerlich auf das Beispiel der Me-
dikamentengabe übertragen werden.
Vielleicht liegt der Grund dafür in der
Annahme, dass es nur eine objektiv
richtige Entscheidung für dieses Beispiel
gibt, nämlich das Medikament XY auf
Rat des Arztes oder der Ärztin zu ak-
zeptieren. Doch ist dies die Sichtweise
der Mediziner. Die Eltern ziehen aber
meistens weitere Alternativen für den
Entscheidungspool mit hinzu:

  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
ärztliche Empfehlung zu akzeptieren.
Bis wir den Punkt erreicht haben, „Ja“
oder „Nein“ zu einer Sache sagen zu
können, unterziehen wir uns – bewusst
oder unbewusst – einem Entscheidungs-
prozess, der hier am Beispiel „MTX – Ja
oder Nein“ dargestellt werden soll:

  Der Entscheidungsbedarf wird
festgestellt. Das heißt: Ich muss
auf jeden Fall eine Entscheidung
fällen!

  Das Entscheidungsumfeld wird 
erhoben: Habe ich überhaupt eine
andere Wahl?

  Die Entscheidungsmöglichkeiten
werden ermittelt: Welche Möglich-
keiten habe ich? 

  Die Konsequenzen jeder Alterna-
tive werden eruiert: Was passiert,
wenn ich mich für a, b oder c 
entscheide? 

  Eine Entscheidung wird gefällt 
und umgesetzt: Ich stimme dem
Medikament zu!

  Der weitere Verlauf wird beobach-
tet und gegebenenfalls verändert:
Ich bin zufrieden oder unzufrieden
mit der Wahl meiner Entschei-
dung.

Dieser Verlauf lässt sich auch kurz in die
Begriffe Abwägen (bevor eine Entschei-
dung gefällt wird), Planen (bevor eine
Handlung durchgeführt wird), Ausfüh-
ren („Handlungsphase“) und Bewerten
(nachdem eine Handlung vorgenom-
men wurde) einteilen, die dem soge-
nannten Rubikon-Modell nach dem
Psychologen Heinz Heckhausen ent-
nommen sind.
Bei jeder Entscheidung gibt es neben
einer Umsetzung immer auch die Mög-
lichkeit, die Entscheidung aufzuschie-
ben, einen Kompromiss einzugehen
oder aber auch eine Entscheidung
komplett zu unterlassen, also gar nichts
zu tun. Das Problem: Irgendwann ist
doch eine Entscheidung fällig. „Aufge-
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schoben ist nicht aufgehoben!“
In vielen Gesprächen, die ich in den ver-
gangenen Jahren mit Eltern im Einzel-
gespräch oder in Gesprächsgruppen
geführt habe, ist gerade dieser Ent-
scheidungsprozess für oder gegen den
Medikamenteneinsatz ein beliebtes,
aber auch brisantes Diskussionsthema. 
Ziel eines jeden medizinischen Thera-
piemanagements sollte es sein, den El-
tern oder Patienten selbst die Entschei-
dung so einfach wie möglich zu ma-
chen. Therapieanordnungen wie „Ich
bin der Arzt und weiß, was ich tue.“
oder „Wenn Sie meine Empfehlung
nicht befolgen, so können Sie die Klinik
auch verlassen“, sind nicht sinnvoll und
unterstützen den Entscheidungsprozess
nicht. Im Gegenteil: Damit wird so
mancher Elternteil in seiner Meinung
bestärkt, es werde über seinen Kopf
hinweg entschieden und man würde
auf Sorgen und Bedenken nicht einge-
hen. Hier sollte eher überlegt werden:

  Hatten die Eltern genug Zeit, 
sich zu entscheiden?

  Sind sie genügend informiert?
  Wurden ihre Ängste angehört? 
  Wurden die Alternativen ernst 
genommen und objektiv bespro-
chen?

Fragen, Bedenken und Ängste lassen
sich gut in Eltern- oder Patientengrup-
pen klären, da hier der Arzt oder The-
rapeut gleichzeitig mehrere Personen
erreicht und möglicherweise auch
Gruppenprozesse nutzen kann.
Werden Entscheidungen bezüglich
einer Medikamentengabe nicht getrof-

fen, oder fühlen sich die Entschei-
dungsträger unter Druck gesetzt bzw.
führt eine unzureichende Aufklärung
zu Ängsten oder Verunsicherungen, so
kann dies umfassende Auswirkungen
auf das ganze System Familie haben
und zu Adhärenz-Problemen bei den
Patienten selbst führen. So ist z. B.
immer wieder festzustellen, dass Kinder
oder Jugendliche, die bezüglich der
Medikamenteneinnahme keine Rücken-
deckung durch die Eltern bekommen
oder die Zweifel und Ängste von außen
gegen ein Medikament spüren, ver-
mehrt Abwehrhaltungen gegen das
Arzneimittel entwickeln. Solche Ab-
wehrhaltungen können sein:

  heimliches Absetzen der Medika-
mente

  wiederkehrende, zermürbende
Kämpfe um die Einnahme

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

Man sieht also: Eine gute Entschei-
dungsfindung bei Medikamenten ist
ein wesentlicher Faktor, der die Adhä-
renz und somit Krankheitsbewältigung
beeinflussen kann. Umso mehr ist es
für alle Beteiligten wichtig zu verstehen,
welche Aspekte eine Entscheidung von
Eltern oder Patient:innen beeinflussen.
Im Folgenden wird ein Entscheidungs-
leitfaden vorgestellt, der die maßgebli-
chen Aspekte zusammenträgt, die bei
Eltern in ihrer Funktion als Entschei-
dungsträger eine wichtige Rolle spielen.
Es geht hier also nicht um Entscheidun-
gen im Allgemeinen, sondern speziell
um die Entscheidungsfindung bei der
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Einwilligung bezüglich der Medikamen-
tengabe oder aber bei der Durchfüh-
rung eines Eingriffs (z. B. Punktion). Die
Auseinandersetzung mit diesem Leitfa-
den kann z. B. nützlich sein, indem man
die Punkte hinterfragt und später Un-
stimmigkeiten oder Unklarheiten be-
spricht. Dieser Leitfaden soll dazu bei-
tragen, eine eigene Entscheidung, hin-
ter der man voll und ganz stehen kann,
zu entwickeln. 

Entscheidungsleitfaden:
Die Zielperson der Entscheidung 
Es ist ein großer Unterschied, ob man
für sich selbst etwas entscheidet oder
ob die Entscheidung für eine Angehö-
rige oder das eigene Kind gefällt wer-
den muss. Hier spielt die Übernahme
von Verantwortung eine große Rolle.

Dabei steht vor allem der Aspekt der
Zukunft im Vordergrund, z. B. wie die
Nebenwirkungen eines Medikaments
auf lange Dauer zu sehen sind. Viele El-
tern haben Angst, das Kind könne
ihnen eines Tages Vorwürfe machen.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Warum fällt es mir schwer, Verant-
wortung zu übernehmen? Welche
Befürchtungen oder Ängste habe
ich?

  Sollte ich nicht lieber auf die nä-
here Zeit schauen (= baldige Ver-
besserung der Beschwerden und
dadurch mehr Lebensqualität), an-
statt den Blick auf die weiter weg
liegende, ungewisse Zukunft zu
richten?

In der Regel ist zu beobachten, dass
Entscheidungen bei schwereren Krank-
heitsverläufen leichter fallen, da hier ein
größerer Handlungsdruck besteht. Sind
rheumatologisch beispielsweise nur ein
oder wenige Gelenk(e) betroffen, führt
dies schnell zur Verharmlosung.
Aus diesem Grund wird in guten Klini-
ken oder Praxen großer Wert auf Wis-
sensvermittlung (Edukation) gelegt. In
Schulungen erhalten die Teilnehmen-
den ein kompaktes Wissen, das ihnen
die gesamte Tragweite einer Erkran-
kung und ihrer Behandlung deutlich
macht.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Habe ich mich genügend über die
Krankheit informiert, so dass ich
den Krankheitsprozess richtig ein-
schätzen kann?
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  Welche Maßnahmen könnten mir
helfen, mich zu informieren?

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

Die Phase der Krankheitsbewälti-
gung
Wie bereits oben beschrieben existieren
verschiedene Phasen, die den Prozess
der Krankheitsverarbeitung beschreiben.
Diese Phasen laufen nicht zwingend
nacheinander ab, werden aber zumeist
von den Eltern ähnlich beschrieben. Je
nachdem in welcher Phase man sich
befindet, hat dies Einfluss auf das Ent-
scheiden. So neigt man zu Beginn der
Auseinandersetzung mit der Erkran-
kung eher dazu, die Ernsthaftigkeit
einer Erkrankung in Frage zu stellen
(„Vielleicht geht es auch von allein
weg.“), so dass in dieser Zeit Medika-
mente häufiger abgelehnt werden.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Welche Hürden behindern mich,
eine Auseinandersetzung mit der
Krankheit zuzulassen?

  Warum fällt es mir so schwer, die
Krankheit meines Kindes anzuneh-
men?

Einstellung zur Medizin
Es gibt sehr unterschiedliche Einstellun-
gen, wie Menschen ihre Erkrankung be-
handeln bzw. behandeln lassen. Die
Bandbreite reicht von einer ausschließ-
lichen Hinwendung zur klassischen Me-
dizin bei gleichzeitiger rigoroser Ableh-
nung jeglicher alternativer Methoden
bis hin zur kompletten Verweigerung
von herkömmlichen medizinischen Ver-

fahren. Häufig werden die Eltern durch
Empfehlungen verunsichert, die ihnen
eine Heilung oder weitgehende Verbes-
serung durch alternative Methoden ver-
sprechen, die diese aber nicht einhalten
können.
Es muss aus einem langjährigen Erfah-
rungshintergrund gesagt werden: Mit
alternativen Methoden lassen sich kom-
plexe Erkrankungen wie Rheuma, die
obendrein mit pathologischen Verän-
derungen z. B. der Gelenkstrukturen
einhergehen, nicht heilen. Es gibt zwar
inzwischen eine große Akzeptanz von
ernstzunehmenden alternativen Ansät-
zen in vielen medizinischen Bereichen,
was für die Wirksamkeit so mancher
Methode spricht, doch konnte die Ef-
fektivität der Alternativ- bzw. Komple-
mentärmedizin (komplementär = zu-
sätzlich) im Sinne eines dauerhaften
Nachlassens der Symptome nicht beob-
achtet werden. Die Schulmedizin hat
dazu beigetragen, dass die meisten Pa-
tient:innen mit einer sehr hohen Le-
bensqualität und z. T. Beschwerdefrei-
heit ihren Alltag meistern können. Die-
ses Ergebnis konnte beim ausschließli-
chen Einsatz von alternativen Ansätzen
nicht beobachtet werden.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Wie gut kennt sich die Person, die
mit alternativen, aber auch klassi-
schen Methoden arbeitet, mit 
kinder- und jugendrheumatologi-
schen Erkrankungen aus?

  Welche Informationen und Unter-
suchungen gibt es zu der Wirk-
samkeit eines Medikaments oder
alternativen Präparats?
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Natürlich existieren auch in der Kinder-
und Jugendrheumatologie sogenannte
Leitlinien, die durch ein zusammenge-
setztes Komitee aus medizinischen
Fachleuten, Psycholog:innen, Thera-
peut:innen, Elternverbänden und Pa-
tient:innen beschlossen werden. Sol-
che Beschlüsse bezüglich der Therapie
einer Erkrankung basieren auf der Aus-
wertung von aktuellen Forschungser-
gebnissen, aber auch auf klinischen Er-
fahrungen. Alle Beteiligten müssen im
Vorfeld einer Leitlinienerstellung ihre
Unabhängigkeit von z. B. Pharmafir-
men garantieren, um somit unabhän-
gige Aussagen machen zu können.
Therapieempfehlungen und somit
auch die Gabe von Medikamenten
bauen somit auf einer breiten Überein-
stimmung auf.

Ratschläge von anderen Personen 
Obwohl die „guten“ Ratschläge oft von
medizinisch nicht ausgebildeten Perso-
nen stammen, werden sie bei der Ent-
scheidungsfindung miteinbezogen und
führen nicht selten zu Verunsicherung.
Oftmals sind Ratschläge auch Aussa-
gen, die aus einer Unsicherheit heraus
oder dem Wunsch, helfen zu wollen,
gemacht werden. Hilfreich kann hier
möglicherweise ein kleines Gedanken-
spiel sein: Würde ich mein komplettes
Erspartes in ein Projekt investieren, von
dem mir ein Bekannter erzählt hat, der
aber selbst kein Bankfachmann ist? 
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Helfen mir diese Ratschläge wirk-
lich weiter?

  Wie seriös ist die Quelle?

  Warum verunsichern mich diese
Tipps?

Information durch Internet und
andere Medien
Es ist ein recht normaler Vorgang, dass
sich betroffene Eltern durch das Inter-
net oder andere Medien (Zeitschriften,
Bücher) über die rheumatische Erkran-
kung ihres Kindes informieren. Insge-
samt ist es zu begrüßen, sich mit dieser
Materie zu befassen, jedoch zeigen ei-
gene Recherchen, wie einseitig und
verkürzt viele Darstellungen sind. Vor
allem in Foren, in denen oft Krankhei-
ten und ihre Behandlung diskutiert
werden, findet man häufig eher Aus-
sagen, die verunsichern, als dass sie
aufbauend wirken. Wir alle wissen,
dass wir oft eher einen negativen Um-
stand, über den wir uns z. B. geärgert
haben, kundtun, als dass wir eine po-
sitive Erfahrung verbreiten. Und so
überwiegt in vielen Foren negative Kri-
tik oder Erfahrung, die häufig wenig
konstruktiv und somit wenig hilfreich
ist. Beispielsweise können vermeintli-
che Expertenartikel veraltet sein. Wir
Menschen neigen schnell dazu alles,
was veröffentlicht worden ist, als real
und richtig anzusehen. Dies ist oft ein
großer Irrtum.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Wer hat den Artikel oder Bericht
geschrieben und wann wurde er
verfasst?

  Gibt es in dem Artikel seriöse
Quellenangaben?

  Warum neige ich dazu, diesen
Worten mehr Glauben zu schen-

103

KRANKHEITSBEWÄLTIGUNG



ken als den Aussagen des betreu-
enden Rheumatologen?

  Welche seriösen Seiten im Internet
kann mir mein Behandlungszen-
trum empfehlen?

Die Persönlichkeit des Entscheiders
Unter der Persönlichkeit eines Men-
schen verstehen wir die Summe der Ei-
genschaften, die ihn einzigartig ma-
chen. Eltern sollten sich hier die Fragen
stellen:

  Was hat die Entscheidung mit 
meinen Eigenschaften zu tun?

  Wer könnte mir helfen oder mich
beraten, um eine Entscheidung
voranzutreiben?

  Welche eigenen Erfahrungen 
machen mir die Entscheidung
schwer?

Bauch- oder Kopftyp
Eine eher volkstümliche Typunterschei-
dung ist die Einteilung nach der Vorge-
hensweise bei einer Entscheidung:
Während der Kopftyp eher Dinge durch
gedankliche Anstrengungen wie z. B.
Recherchen, Überlegungen oder Abwä-
gungen zu lösen sucht, geht der
Bauchtyp eher nach seinem Gefühl.
Man sagt: Er entscheidet aus dem
Bauch heraus. Diese Typisierungen
haben sicherlich beide ihre Vor- und
Nachteile, doch zeigen wissenschaftli-
che Untersuchungen aus der kognitiven
Psychologie, dass im Grunde immer
auch das Gefühl im Spiel ist. Wir wissen
inzwischen über die Hirnforschung,
dass uns nur 0,1 Prozent dessen, was
das Gehirn gerade tut, bewusstwerden.
Und noch etwas wird immer wieder bei
wissenschaftlichen Untersuchungen
über das Entscheidungsphänomen
deutlich: Gefühlsentscheidungen liegen
manchmal näher am richtigen Ergeb-
nis. Ist aber das Hauptgefühl Angst, so
sollte man sich dadurch nicht leiten las-
sen, denn auch dafür hat der Volks-
mund eine gute Redensart: Angst ist
ein schlechter Ratgeber!
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Wodurch lasse ich mich eher 
leiten: Kopf oder Bauch?

  Auf welche Erfahrungen kann ich
diesbezüglich bauen?

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

Das Aufklärungs- oder 
Arztgespräch
Dem Aufklärungsgespräch kommt eine
wichtige Rolle zu, wenn nicht sogar:
Die wichtigste. Als Eltern erwartet man
von dem behandelnden Kinder- und Ju-
gendrheumatologen, dass er sich mit
den empfohlenen Medikamenten aus-
kennt und den dazu wichtigen, insbe-
sondere aktuellen Forschungsstand
kennt. Vor allem in einem Rheumazen-
trum kann man davon ausgehen, dass
die Ärzt:innen einen großen Erfah-
rungshintergrund besitzen und sich
ständig auf spezifischen Kongressen
und Fortbildungsveranstaltungen wei-
terbilden. Doch nützt das Wissen allein
nichts, wenn es den Eltern nicht ver-
ständlich und in einem ruhigen Rah-

men vermittelt wird. Leider führt das
bereits eingangs erwähnte Zeitproblem
im medizinischen Betrieb manchmal
dazu, dass Eltern wie Patient:innen sich
„überrollt“ fühlen und dann Hilfe au-
ßerhalb der Klinik oder der ärztlichen
Praxis suchen.
Aber nicht nur das Gespräch selbst ent-
scheidet darüber, ob die Entscheidung
getroffen wird. Manchmal spielen ein-
fach auch Aspekte wie Vertrauen oder
Sympathie eine Rolle. Und hier wären
wir wieder bei den „lieben“ Gefühlen.
Auch der Ruf der Klinik oder der ent-
sprechenden Praxis kann den Prozess
der Entscheidung beeinflussen – natür-
lich ebenfalls in beide Richtungen.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Was genau will ich vom Arzt wis-
sen? Tipp: Merkzettel vorbereiten.

  Was benötige ich, um die ärztliche
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Empfehlung besser annehmen zu
können?

  Was steht zwischen mir und dem
Arzt, was mir das Entscheiden er-
schwert?

  Habe ich das Gefühl, dass der
Arzt/die Ärztin meine Sorgen und
Bedenken ernst nimmt?

Denken Sie immer daran: Es gibt keine
doofen Fragen und Sie haben ein gutes
Recht, Fragen zu stellen, denn im Ge-
gensatz zum Medizinpersonal haben
sie das Fach nicht studiert. Selbst Eltern,
die im Arztberuf tätig sind, sind bezüg-
lich Kinder- und Jugendrheuma nicht
versiert. Oft kann es helfen, sich Noti-
zen zu machen, denn jeder kennt die
Erfahrung, in der Visitensituation plötz-
lich die Fragen vergessen zu haben.

Das Wissen über Nebenwirkungen
und Langzeitfolgen oder: Der Bei-
packzettel
In Diskussionsrunden oder Elternschu-
lungen wird von den Eltern immer wie-
der der sogenannte Beipackzettel als
Grund allen Übels für elterliche Ängste
und somit Entscheidungshemmungen
genannt. Der Beipackzettel soll den An-
wender z. B. über Darreichungsform,
Gegenanzeigen, Dosierung, Nebenwir-
kungen usw. informieren. Der Fokus der
Eltern liegt in der Regel auf den dort an-
gegebenen Nebenwirkungen, durch die
dieser Zettel oft eine beträchtliche
Länge erhält, die allein schon visuell be-
ängstigend wirkt. Die Informationen auf
der Packungsbeilage sind für Laien häu-
fig wenig verständlich. Ängste sind da
natürlich vorprogrammiert und beein-

flussen den Entscheidungsprozess für
oder gegen ein Medikament.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Welche Häufigkeitsangaben 
werden bei den Nebenwirkungen
angegeben? 

  Inwieweit sind Nebenwirkungen
vertretbar, wenn man auf der 
anderen Seite die Gefahren und
Langzeitfolgen einer unbehandel-
ten Erkrankung betrachtet?

Austausch mit anderen Eltern
oder Patienten
Vor allem unter Selbsthilfeaspekten ist
der Austausch mit anderen Eltern oder
Patient:innen äußerst wichtig und kann
ungemein unterstützend wirken. Auf
der anderen Seite können negative
Aussagen von anderen Personen zu
einer Übertragung von Ängsten und
einer Vergrößerung der Skepsis führen.
Vor allem Eltern mit langer Erfahrung
werden zu schnell als Profis angesehen.
Man muss aber immer berücksichtigen:
Der Erfahrungshintergrund eines jeden
Elternteils bezieht sich immer auf das
eigene Kind mit seiner ganz individuel-
len Krankheitsgeschichte, nicht aber auf
eine größere Anzahl, wie es bei erfah-
renen Kinderrheumatologen der Fall ist.
Zudem zeichnet sich Kinderrheuma
durch unterschiedlichste Symptome
und Verlaufsformen aus und es geht
immer darum, die individuell passende
Behandlung zu finden.
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Wie groß ist mein Vertrauen in das
andere Elternteil?
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  Was genau führt bei mir nach dem
Gespräch zur Verunsicherung?

Eigene Erfahrungen
Eigene Erfahrungen, die man als Eltern
mit Erkrankungen oder der Einnahme
von Medikamenten gemacht hat, wer-
den schnell pauschalisiert und auf z. B.
die Erkrankung des Kindes übertragen.
Waren diese Erfahrungen negativ, wirkt
sich dies durchaus auf den Entschei-
dungsprozess aus. Hier ist große Um-
sicht nötig, da sich in der Regel keine
Erkrankung mit einer anderen verglei-
chen lässt. Und auch wenn die Mutter
oder der Vater selbst an Rheuma er-
krankt ist, so bestehen doch Unter-
schiede in der Behandlung und im
Krankheitsverlauf von „erwachsenem“
und kindlichem Rheuma. Eltern sollten
sich hier die Fragen stellen:

  Kann ich wirklich meine Erfahrun-
gen auf mein Kind übertragen?

  Habe ich die Wirksamkeitsunter-
schiede von Medikamenten bei 
Erwachsenen und Kindern berück-
sichtigt?

  Ist mir klar, dass sich in der Be-
handlung des Rheumas bei Kin-
dern und Jugendlichen in den letz-
ten Jahren viel geändert hat und
neue Erkenntnisse hinzugekom-
men sind?

Zwei Eltern, zwei Meinungen
In der Regel sind beide Elternteile in
den Entscheidungsprozess bei einer
Medikamentengabe einbezogen. Nicht
selten gibt es allerdings Kontroversen
zwischen den Elternteilen, da sie unter-

schiedliche Entscheidungsstile haben
oder weil z. B. die Mutter aufgrund
ihrer Begleitung des Kindes im Kranken-
haus über eine bessere Information ver-
fügt (oder umgekehrt: der Vater beglei-
tet das Kind). Dies kann zu Streitigkei-
ten über das Für und Wider einer Me-
dikamenteneinnahme führen. Und
nicht immer sind diese Auseinanderset-
zungen sachlicher Art. Für das Kind
oder die Jugendliche/den Jugendlichen
sind solche Meinungsverschiedenheiten
– egal ob sachlich oder unsachlich ge-
führt – immer beunruhigend, da sie
keine Unterstützungsfunktion haben
(„Die Eltern sind sich nicht einig, also
nehme ich das Medikament nicht!“). 
Eltern sollten sich hier die Fragen stellen:

  Wie sind die Meinungsverschie-
denheiten entstanden?

  Wie kann man auf einen höchst-
möglichen gemeinsamen Nenner
kommen?

  Wird die Diskussion noch sachlich
geführt oder spielen emotionale
Aspekte, die eher mit unserer Part-
nerschaft zusammenhängen, eine
Rolle?

Es gibt eine Reihe von Techniken, die
bei Entscheidungen hilfreich sein kön-
nen. Beim Ermessen, ob man für oder
gegen ein Medikament stimmt, haben
sich anschauliche Informationen (Edu-
kation, Medikamentenaufklärungen)
und vor allem aber ausführliche Ge-
spräche, bei denen alle Bedenken, aber
auch alle Alternativüberlegungen sach-
lich und umfassend besprochen wer-
den, bewährt.
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Oppositionelles Verhalten 
bei Eltern
Opposition? Da denkt man unwillkür-
lich an die Opposition im Bundestag,
also an die Parteien, die nicht genü-
gend Wählerstimmen bekommen
haben und an den Regierungsgeschäf-
ten nicht direkt beteiligt sind. Doch op-
positionelles Verhalten findet man nicht
nur in der Politik, sondern auch in den
Verhaltensweisen der Menschen im All-
tag (z. B. in Diskussionen) sowie als Ver-
haltensstörung bei Kindern und Ju-
gendlichen. 
In diesem Artikel soll es allerdings um
eine ganz andere Form der Opposition
gehen, nämlich um das oppositionelle
(entgegengesetzte) Verhalten von El-
tern in Bezug auf das von den Ärzten
vorgegebene Therapiemanagement. 
Vermutlich wird jede Mutter oder jeder
Vater Momente entdecken, in denen
sie bzw. er mit den Vorschlägen der be-
handelnden Ärzte absolut nicht einver-
standen war. Man könnte hier von einer
verdeckten Form der Opposition spre-
chen, die allerdings bald in eine Zusam-
menarbeit (Kooperation) mit dem
Arzt/der Ärztin übergeht. „Mir war
zwar nicht wohl bei der Entscheidung,
aber schließlich sind die Ärzte die Ex-
perten.“ Die Eltern machen ihr „Dage-
gensein“ eher mit sich oder im Ge-
spräch mit dem Partner aus. Dagegen
wird bei der offenen Form der Opposi-
tion die Ablehnung direkt in Gesprä-
chen oder Verhaltensweisen deutlich.
Die Grenzen zwischen verdeckt und
offen sind fließend und sollen in diesem
Text näher betrachtet werden.
Um das oppositionelle Verhalten im

Kontext der Krankheitsbewältigung zu
verstehen, ist es sinnvoll, sich den Ver-
lauf der Krankheitsbewältigung vor
Augen zu führen. Schon in den vorhe-
rigen Kapiteln wurden die Phasen be-
schrieben, die diesen Verlauf wiederge-
ben. Viele Ausdrucksformen des oppo-
sitionellen Verhaltens bei der Krank-
heitsbewältigung lassen sich vor dem
Hintergrund dieses Phasenverlaufs gut
erklären. Gerade zu Beginn der Ausein -
andersetzung mit der Erkrankung des
Kindes (Phase der Verdrängung, Phase
der Emotionen) haben viele Eltern die
Hoffnung, bei der Diagnosestellung
könne es sich auch um einen Irrtum
handeln oder die Krankheit sei nur ein
vorübergehender Zustand. Die Verord-
nung von Medikamenten (z. B. MTX)
durch die behandelnden Ärzt:innen
steht somit im deutlichen Gegensatz zu
dem Wunsch, die Krankheit „gehe wie-
der weg“. Bei manchen Eltern löst dies
Wut, Aggression oder Rückzug aus,
weil diese Illusion zerstört wird. Man
möchte die Empfehlungen nicht hören.

Die meisten Eltern entscheiden sich ir-
gendwann, die Therapievorschläge der
Ärzt:innen anzunehmen. Bis zu diesem
Punkt sind oft viele Gespräche, aber
auch Entscheidungsfindungen notwen-
dig. Manchmal gelingt jedoch genau
diese positive Auseinandersetzung mit
der Erkrankung des Kindes nicht und
die Eltern schlagen bewusst oder aber
auch unbewusst Strategien ein, die ent-
gegengesetzt der ärztlichen Meinung
sind. Die Ausdrucksweise eines solchen
oppositionellen Verhaltens kann sehr
vielfältig sein. Im Vordergrund steht
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dabei natürlich die verbale Ebene. Die
Eltern geben dem Arzt/der Ärztin im
Gespräch deutlich zu verstehen, dass
sie mit den Therapievorschlägen nicht
einverstanden sind und sie sich entwe-
der eine andere Arztmeinung einholen
oder zunächst andere Möglichkeiten
(z. B. Komplementärmedizin) auspro-
bieren wollen. 

Manchmal vermeiden die Eltern die di-
rekte Diskussion mit dem Arzt/der Ärz-
tin und suchen indirekte Wege, um die
oppositionelle Haltung auszudrücken.
Das können z. B. andere Eltern oder
nichtärztliche Therapeut:innen sein.
Eine Mutter berichtete z. B. bei allen

Gesprächen mit Therapeut:innen über
das wenig einfühlsame Verhalten der
Ärzt:innen. Sie beschrieb, dass die Me-
diziner nicht richtig mit ihrem Kind um-
gehen könnten. Nachdem sie ein ande-
res Krankenhaus aufgesucht hatte, in
der die Dringlichkeit einer Behandlung
bestätigt wurde, kehrte sie in die Klinik
zurück und entschied sich, den Thera-
pievorschlag der Ärzt:innen anzuneh-
men.

Herr M. kam mit seiner Tochter erstma-
lig nach Sendenhorst. In jedem Ge-
spräch reagierte er aggressiv, lehnte alle
medizinischen Empfehlungen ab und
verbot seinem Kind, an Gruppenveran-
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staltungen teilzunehmen. Die Patientin
wies ausgeprägte Kontrakturen an allen
Gelenken auf.

Die bisher beschriebenen „Fälle“ bzw.
Formen des oppositionellen Verhaltens
sind als Mechanismen zum Schutz des
„psychischen Gleichgewichts“ der El-
tern zu verstehen. In der psychologi-
schen Sprache finden sich dafür Aus-
drücke wie z. B. Verdrängung oder Ver-
leugnung. Bildlich gesprochen kann
man darunter eine Sperre verstehen,
die das Bewusstsein von unangeneh-
men Gedanken abschirmen soll.
Manchmal geschieht dies vor dem Hin-
tergrund negativer Erfahrungen der El-
tern. Gerade dann, wenn Eltern selbst
in der Kindheit negative Erfahrungen

im Krankenhaus oder bei Ärzt:innen ge-
macht haben, reagieren sie mit ver-
ständlicher Angst, diese Erlebnisse
könnten sich bei den Kindern wieder-
holen.

Diese Darstellung der Möglichkeiten, op-
positionelles Verhalten auszudrücken,
entbehrt sicherlich der Vollständigkeit.
Doch lässt sich erkennen, dass die Ursa-
chen dieser Haltung eine ganz natürliche
Reaktion auf oft gerade erst beginnende
Krankheitsbewältigung sind. Geht man
davon aus, dass das Krankheits- und
Therapiemanagement ein komplexes Zu-
sammenspiel von Gefühlen, Gedanken,
sozialen Strukturen und Verhaltenswei-
sen ist, so lassen sich vielfach Unstimmig-
keiten in diesen Bereichen (z. B. Angst,
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eigene Erfahrungen usw.) feststellen.
In der Regel handelt es sich bei opposi-
tionellem Verhalten um ganz mensch-
liche, vorübergehende Phänomene. Für
Behandler:innen geht es dann darum,
das Vertrauen der jeweiligen Eltern zu
gewinnen. 

Leider ist immer wieder festzustellen,
dass das oppositionelle Verhalten äu-
ßerst negative Auswirkungen auf den
gesundheitlichen, aber auch psy-
chischen Zustand der betroffenen Kin-
der hat. Für die Kinder ist das ableh-
nende Verhalten des jeweiligen Eltern-
teils oftmals unangenehm. Kinder und
natürlich auch Jugendliche haben
selbst sehr feine Antennen, um festzu-
stellen, ob sie ihrem Arzt/ihrer Ärztin
vertrauen oder nicht. Es wird zu oft ver-
gessen, dass nicht nur die Therapien
helfen, sondern auch das möglicher-
weise gute Verhältnis zum Behandler.
Allerdings geben Eltern ihren Kindern
so keine Chance, sich auf die Betreuung
und Behandlung durch fachkundige
Therapeut:innen einzulassen. Zudem
entwickelt sich bei vielen Kindern durch
das Hin und Her zwischen ihren Eltern
und den Ärzt:innen das Gefühl der Ver-
unsicherung.
Eltern, die sich in diesem Artikel wieder-
finden, sollten sich nicht scheuen, ihre
eigene Thematik in Gesprächen mit den
Ärzt:innen, Therapeut:innen bzw. dem
psychologischen Team anzusprechen.
Dabei können Fragen bearbeitet wer-
den wie:

  Woher kommt meine Skepsis? Was
sind meine eigenen Erfahrungen?

  Was hilft mir, Entscheidungen zu
treffen? Und was hält mich davon
ab?

  Was macht mir vielleicht Angst?

Krankheitsbewältigung der Eltern be-
deutet oft ein Abwägen: Geht es hier
um mich selbst, meine Angst oder
sonstige Befindlichkeiten, oder handele
ich wirklich im Interesse meines Kindes?
Gerade bei der Entscheidungsfindung
(z. B. „Stimme ich dem MTX zu?“) ist
es wichtig, in einem ausführlichen und
fachkundigen Gespräch das Pro und
Contra abzuwägen. 
Medizin ist auch eine Erfahrungswis-
senschaft. Gerade in einem Rheuma-
zentrum, in dem jährlich Tausende von
Patient:innen gesehen werden, liegt der
Erfahrungsschatz sehr hoch.
Krankheitsbewältigung lässt sich viel-
leicht zum Teil wirklich mit der Politik
vergleichen. Eine kooperative Opposi-
tion, bei der man zwei Meinungen zu-
sammenführt, dient oft einem wichti-
gen Ziel. In diesem Fall: Dem erkrankten
Kind.
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Eine Journalistin, die ich im Rahmen
einer Reportage über die Abteilung für
Kinder- und Jugendrheuma begleitete,
war begeistert. „Toll, wie gut die Kinder
drauf sind.“ Diese Momentaufnahme
drückte auch später ein Foto ihrer Re-
portage über rheumakranke Kinder und
Jugendliche aus: Lachende, kleine Pa-
tienten! 

Viele Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises verlaufen glücklicher-
weise recht mild und dank eines mo-
dernen und umfassenden Therapiema-
nagements gelingt es den jungen Men-
schen manchmal, das Rheuma – zu-
mindest längerfristig – komplett loszu-
werden. Die Remissionsquote, also das
dauerhafte oder temporäre Nachlassen
von Krankheitssymptomen, ist erfreu-
lich hoch! 
Vor allem dann, wenn eine Langzeitbe-
treuung der erkrankten Kinder und Ju-
gendlichen möglich ist, decken sich die
Erfahrungen allerdings nicht immer mit
den Momentaufnahmen der anfangs
zitierten Journalistin! Zwar lässt ein gut
ausgebildetes und hoch spezialisiertes
Team die Klinik für Kinder- und Jugend-
rheumatologie im St. Josef-Stift Sen-
denhorst zu einer „medizinischen Ju-
gendherberge“ (O-Ton vieler Eltern und
Patienten) werden, doch spiegelt sich
diese Wohlfühlatmosphäre in vielen
Kinderpsychen oftmals nicht wider. 

„Mein Sohn ist so aggressiv gewor-
den.“ oder „Seit meine Tochter Rheuma

hat, geht sie nicht mehr zum Spielen
nach draußen.“ Solche Aussagen von
Eltern sind keine Einzelfälle! Auch Kin-
der und Jugendliche suchen den Kon-
takt zum psychotherapeutischen Team,
um über ihre ständige Traurigkeit, ihre
Mobbingerlebnisse in der Schule, ihre
Minderwertigkeitskomplexe oder ihre
Lebensängste zu erzählen. Manchmal
kommen diese Berichte auch erst spä-
ter: Per E-Mail oder per Brief! So lange
man sich im geschützten Rahmen der
Klinik und somit unter Gleichbetroffe-
nen befand, schienen Kummer und
Sorgen im wahrsten Sinne meilenweit
entfernt zu sein. Doch zu Hause lässt
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dieser „Inseleffekt“ nach und der oft
unschöne Alltag kehrt wieder ein.

Krankheitsbedingte Belastungen
Wie in vielen anderen Bereichen der
chronischen Erkrankung existieren auch
bei an Rheuma erkrankten Kindern und
Jugendlichen viele krankheitsbedingte
Belastungen:

  krankheitsbezogene Ängste vor
Bewegungseinschränkung, aber
auch vor unangenehmen Eingrif-
fen wie Punktionen, Injektionen
oder Blutentnahmen

  Veränderungen des körperlichen
Aussehens (z. B. Cushing-Sympto-
matik bei Cortisoneinnahme)

  Nebenwirkungen bei bestimmten
Medikamenten (z. B. Übelkeit, 
Magenbeschwerden) mit z. T. 
negativen Konditionierungsprozes-
sen (Abneigung gegen bestimmte
Farben oder Gerüche)

  Konzentrationsprobleme
  emotionale Veränderungen 
(Nervosität, Gereiztheit, Aggressio-
nen, Traurigkeit)

  irreale Vorstellungen über das
Krankheitsgeschehen im Körper
und die Therapie

  Heimweh und Vermissen von 
Familie, Freunden oder Haustieren
bei längeren Krankenhausaufent-
halten

  Veränderung von Körper- und
Selbstkonzept

  Erleben einer veränderten 
Familiensituation

  elterliche Überbesorgtheit
  Geschwisterrivalität

  kontroverses Krankheitsmanage-
ment bei den Eltern mit Streitigkei-
ten

  Einschränkung oder gar Aufgeben
liebgewordener Aktivitäten, Rück-
gang sozialer Kontakte

  Ausgrenzung, Unverständnis oder
Mobbing im Kindergarten oder in
der Schule

  mögliche Einschränkung der 
schulischen oder beruflichen 
Ausbildung (u. a. Verzicht auf
Wunschberuf) 

  Zerplatzen von Lebensträumen, 
Verzögerung der Umsetzung von
Entwicklungsaufgaben (z. B. 
Loslösung vom Elternhaus, Selbst-
ständigkeit, Berufsfindung...)

  Abhängigkeit von Fremdhilfe

Die Liste der psychosozialen und krank-
heitsbedingten Belastungen ist sicher-
lich nicht vollständig, da sie sehr allge-
mein gehalten ist und die persönliche
Situation jedes einzelnen nicht berück-
sichtigt. Nicht zwangsläufig führen sol-
che Anforderungen zu psychischen Stö-
rungen. Viele junge Rheumatiker gehen
augenscheinlich recht locker mit ihrer
Erkrankung um. Allerdings bleiben viele
Aspekte der kindlichen oder jugendli-
chen Befindlichkeit verborgen. Kinder
und Jugendliche reden äußerst ungern
über ihre Erkrankung. Sie wollen weit-
gehend 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 Kin-
dern, dass sie ihre Eltern schützen wol-
len und daher ungern über ihre krank-
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heitsbezogene Stimmungslage reden.
„Mama ist dann immer so traurig!“

Das Verhältnis zwischen Sichtbarem
und Unsichtbarem wird durch das Mo-
dell des Eisbergs deutlich: Während der
größte Teil unsichtbar unter Wasser
liegt, ragt nur etwa 1/6 bis 1/7 aus dem
Wasser heraus (siehe Abbildung im Ka-
pitel 2.1). Auf die Krankheit bezogen
bedeutet dies: Wir sehen nur das äu-
ßere Verhalten (z. B. Coolness, Unbe-
darftheit etc.); Gedanken (z. B. Sorgen,
Krankheitskonzepte) oder Gefühle (z. B.
Angst, Trauer) bleiben verborgen.

Risikofaktoren
Ob und inwieweit aufgrund dieser Be-
lastungssituationen bei rheumatisch er-
krankten Kindern oder Jugendlichen

psychische oder psychiatrische Störun-
gen entstehen können, ist von unter-
schiedlichen allgemeinen, aber auch Ri-
sikofaktoren abhängig. Neben der Art
und Ausprägung der Erkrankung sind
hier zu nennen:

  Art des Krankheitsverhaltens (z. B.
aktive Auseinandersetzung oder
Vermeidungsverhalten)

  Hintergrundwissen zur Erkrankung
(z. B. geschultes Basiswissen oder
irreale Vorstellungen)

  erfahrene Unterstützung bei der
Erkrankung durch die Familie (z. B.
Unterstützung durch die ganze 
Familie oder Überforderung oder
Vernachlässigung)

  allgemeine Familiensituation 
(z. B. vollständige Familie oder
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Trennungssituation mit negativer
Beziehungsstruktur zwischen den
getrennten Partnern) und Familien-
klima (z. B. warmes Familienklima
oder emotional kaltes Klima)

  elterliches Erziehungsverhalten
(konsequentes und passendes 
Verhalten oder inkonsequentes
und unpassendes Verhalten)

  Persönlichkeitsstruktur der betrof-
fenen Person (z. B. starke Persön-
lichkeit oder hohe Sensibilität mit
ausgeprägtem Vermeidungsverhal-
ten) 

  hohe Krankheitsaktivität
  zusätzliche Erkrankungen
  belastende Erlebnisse (z. B. Erfah-
rung von Missbrauch, Gewalt etc.)

  psychiatrische Erkrankung eines 
Elternteils

  Lernprobleme
  Verständigungsschwierigkeiten,
z. B. bei Patienten mit Migrations-
hintergrund

Der Begriff des Risikofaktors besagt
nicht, dass eine bestimmte Konstella-
tion von krankheitsspezifischen Belas-
tungen und psychosozialen Bedingun-
gen zwangsläufig zu einer psychischen
oder psychiatrischen Störung führt,
sondern dass dadurch die Wahrschein-
lichkeit ansteigen kann.

Komorbiditäten
Tritt neben der eigentlichen Erkrankung
noch eine andere Krankheit oder Stö-
rung auf, so spricht man von einer Ko-
morbidität. Viele junge Patient:innen
bringen solche Komorbiditäten vor
allem aus dem psychiatrischen Bereich

mit. So sind Depressionen, Angststö-
rungen oder selbstverletzendes Verhal-
ten sehr verbreitet. Häufig führen diese
Störungen im Vorfeld ein Nischenda-
sein und werden erst bei einem Klinik-
aufenthalt durch eine umfassende ärzt-
lich-psychotherapeutische Untersu-
chung deutlich. Wobei gut zu unter-
scheiden ist, ob solche Störungen pa-
rallel zur Haupterkrankung existieren
oder erst dadurch entstanden sind. Ein
gutes pädiatrisches System sollte in der
Lage sein, auch Patienten oder Patien-
tinnen mit psychiatrischen Auffälligkei-
ten führen zu können. Meine langjäh-
rige Erfahrung hat gezeigt, dass sich
solche Störungen bei einer geschulten
therapeutischen Begleitung eher ver-
bessern können. Wichtig dabei ist es,
dass das komplette Team bezüglich
möglicher Komorbiditäten geschult ist
und klare Handlungsoptionen besitzt.
So hat sich z. B. ein Vorgehensmodell
bei selbstverletzendem Verhalten sehr
bewährt, da es allen Beteiligten viel Si-
cherheit im Umgang gibt. Solche zu-
sätzlichen Probleme haben negative
Auswirkungen auf die Lebensqualität
und können zudem die Adhärenz der
Patient:innen beeinflussen.

Psychologische und 
psychiatrische Störungen
Im Folgenden werde ich einige psy-
chische und psychiatrische Auffälligkei-
ten beschreiben, wie sie bei einigen
rheumatisch erkrankten Kindern und
Jugendlichen beobachtet werden
konnten. Die Bedeutung der Begriffe
psychisch und psychiatrisch ist dabei
durchaus fließend. Mit dem Wort „psy-
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chisch“ grenzt man bestimmte Auffäl-
ligkeiten von körperlichen (somati-
schen) ab. Sie betreffen in der Regel
unser Denken, Fühlen und Handeln
sowie soziale Interaktionen. Dagegen
bezieht sich der Begriff „psychiatrisch“
eher auf die Fachdisziplin der Psychia-
trie, bei der es vorwiegend um die Prä-
vention, Diagnostik und Therapie seeli-
scher Erkrankungen geht.

Besonders häufig werden soziale und
emotionale Verhaltensauffälligkeiten
beschrieben. Darunter versteht man
Verhaltensweisen, die vor allem auf
das soziale Umfeld im weiteren Sinn
auffällig oder wenig sinn- oder zweck-
voll wirken. Als Subtypen sind zu nen-
nen:

  impulsiv-feindseliges Verhalten, 
oft mit geringer Selbstkontrolle
und Frustrationstoleranz

  ängstlich-aggressives Verhalten

Diese Verhaltensweisen sind eher nach
außen gerichtet (externalisierend). Die
nach innen gerichteten (internalisieren-
den) Verhaltensweisen dagegen sind
weitaus häufiger anzutreffen. Dazu
zählen:

  Angststörungen (Trennungsangst,
Phobien, generalisierte Angststö-
rung) 

  depressive Episoden 

Statt der oben genannten Diagnosen
wird oftmals auch die Anpassungsstö-
rung genannt, die in der Regel vor
allem bei bedrückenden Lebensereig-

nissen, wie es die chronische Krankheit
ist, auftritt. Auch hier sind die Haupt-
merkmale kurze oder längere depres-
sive Reaktionen oder eine Störung an-
derer Gefühle oder des Sozialverhal-
tens.

Treten bei den jungen Patient:innen
körperliche Beschwerden auf, die sich
nicht hinreichend auf eine organische
Erkrankung zurückführen lassen (in die-
sem Fall also auch rheumatologisch
nicht erklärbar sind), so spricht man
von einer chronischen Schmerzstörung.
Neben Schmerzsymptomen findet man
vor allem Müdigkeit, Erschöpfung und
Schlafstörungen vor. Die Tatsache, dass
Patient:innen im Vorfeld ein unzurei-
chendes Krankheitsmanagement be-
trieben und über längere Zeit Schmer-
zen erfahren haben, kann dazu führen,
dass auch nach Rückgang der Entzün-
dungen Schmerzen bleiben.

Prophylaxe, Therapie und 
Forderungen
Sicherlich lassen sich trotz intensiver
multidisziplinärer Betreuung der an
Rheuma erkrankten Kinder und Jugend-
lichen solche psychischen und/oder psy-
chiatrischen Störungen nicht komplett
vermeiden. Wie zu Beginn beschrieben,
sind oft viele Aspekte in den Blick zu
nehmen, die nicht oder nur schwer be-
einflussbar sind.
Allerdings gibt es deutliche Hinweise
darauf, dass vor allem psychologische
Beratung und Therapie sowie eine al-
tersspezifische Vermittlung von Hinter-
grundwissen die Wahrscheinlichkeit,
dass sich Störungen entwickeln, abfe-
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dern oder gänzlich reduzieren können.
Es wird von vielen Autoren der interna-
tionalen Literatur gefordert, die jungen
Patient:innen und ihre Familien mög-
lichst von der Diagnosestellung an psy-
chologisch zu begleiten. Diese Forde-
rung halte ich aufgrund meiner Erfah-
rungen ebenfalls für unverzichtbar.
Neben solchen präventiven Betreuungs-
maßnahmen sind aber auch unterstüt-
zende und beratende therapeutische
Gespräche (vor allem Verhaltens- und
Kurzzeittherapie) in Krisensituationen
wichtig und effektiv.

Um Ängste, vermeidungsbetontes Be-
wältigungsverhalten oder irrationale
Gedanken zu Krankheit und Therapie
möglichst früh abzubauen, sind vor
allem edukative Maßnahmen wie Pa-
tientenschulungen sowie Gruppen-
und Einzelgespräche wichtig. Hier ist
das ganze Team gefragt!

Da die Kinder viel Zeit in Krankenhäu-
sern verbringen müssen, sollte ihnen
der Aufenthalt dort so angenehm wie
möglich gemacht werden. Vor allem
geht es darum, den Kindern, aber auch
der ganzen Familie einen Stützpunkt zu
bieten, an dem sie sich getragen und
verstanden fühlen.

Daher ist es wichtig und unentbehrlich,
während des stationären Aufenthalts
Aspekte wie Austausch unter Betroffe-
nen und Eltern, Schulungs- und Infor-
mationsangebote sowie Elternanleitun-
gen bei den unterschiedlichen Thera-
pieformen anzubieten. Ebenso wichtig
sind altersspezifische Gruppen zur

Krankheits- und Schmerzbewältigung
sowie zur Reduktion von Spritzenängs-
ten, Psychotherapie, Maßnahmen zur
schulischen und beruflichen Integration
und sozialrechtliche Beratungen zur
Unterstützung der Kinder, Jugendlichen
und ihrer Eltern.

Die Behandlung von Kinderrheuma
kann sich nicht allein auf Medikamente
und physikalische Therapie beschrän-
ken. Hier sind zusätzlich Fachleute aus
den Bereichen Pädagogik, Sozialarbeit,
Psychotherapie oder anderer psychoso-
zialer Bereiche gefragt. Körper und Psy-
che beeinflussen sich wechselseitig.
Daher ist es nicht nur für die Lebens-
qualität der Patientinnen und Patienten,
sondern auch für den Krankheitsverlauf
wichtig, psychische Faktoren von An-
fang an zu berücksichtigen.
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Viele Kinder, die mit einer rheumati-
schen Erkrankung im St. Josef-Stift Sen-
denhorst behandelt werden, erhalten
auch eine psychotherapeutische Be-
treuung. 
Kaum ein Bereich ist so vielen Vorurtei-
len ausgesetzt wie die psychologische
Tätigkeit. Viele Menschen denken
immer noch, dass für eine Person das
Wahrnehmen einer Psychotherapie be-
deutet, „nicht richtig im Kopf zu sein“.
Oder wie es mal ein junger Patient aus-
drückte: „Ich hab’s in den Gelenken,
nicht im Kopf!“ Je selbstverständlicher
jedoch die therapeutische Arbeit durch
einen Psychologen im gesamten Be-
handlungsteam gesehen wird, desto
mehr wird ein solches Angebot von den
Patienten und Eltern akzeptiert.
Auf die Frage, ob sich ein 14-jähriger
Junge vorstellen könne, was ein Psycho-
loge so mache, verglich der junge Pa-
tient die psychologische Betreuung mit
einer Wegbegleitung: „Du begleitest
uns eben auf unserem Weg mit der
Krankheit.“ Oder eine andere häufig
gegebene Antwort: „Du kümmerst dich
um unsere Probleme.“

Was ist eigentlich Psychologie? Eine
sehr kurze Definition für diesen Begriff
ist: Psychologie ist die Wissenschaft
vom Denken, Fühlen und Handeln des
Menschen. Psychologie gibt es im
Grunde so lange, wie es Menschen gibt,
doch begannen die grundlegenden
Forschungen erst im 19. Jahrhundert.
Psychologie wurde mehr und mehr zu

einer Wissenschaft. Inzwischen gibt es
eine breite Streuung von Unterberei-
chen der Psychologie, wie z. B. die
Neuro- oder klinische Psychologie. 

Wer macht was?
Im Zusammenhang mit dem Wort „Psy-
cho“ werden sehr unterschiedliche Be-
rufe assoziiert. „Sie sind doch der Psy-
chiater hier!“, sagte mal eine Mutter.
Und auf meine Antwort, ich sei Psycho-
loge, erwiderte die Frau, dass das doch
alles das Gleiche sei. Diplom-Psycholo-
gen haben ein Hochschulstudium in
Psychologie absolviert und sich später
auf einen bestimmten Bereich einer Tä-
tigkeit spezialisiert (z. B. in der Berufs-
beratung, bei der Polizei oder in einer
Klinik). Psychiater dagegen sind Ärzte,
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die eine Fachausbildung in Psychiatrie
abgeschlossen haben. Sie verschreiben
z. B. auch Medikamente. Psycholog:in-
nen, die ermächtigt sind, Therapien
durchzuführen, werden als psychologi-
sche Psychotherapeut:innen bezeich-
net. Es gibt aber auch Ärzte und Ärz-
tinnen mit einer solchen Ausbildung.
Hier findet man die Zuordnung ärztli-
che Psychotherapie. Die Unterschei-
dung wirkt kompliziert, ist aber not-
wendig, um ein fachlich abgesichertes
therapeutisches Vorgehen zu gewähr-
leisten.

Psychotherapie
Durch die Fülle von Kriminalsendungen
ist auch der Beruf des Profilers bekannt
geworden. Dabei handelt es sich um
Psychologen, die Profile von Straftätern
erstellen. Eine solche Profiler-Tätigkeit
ist auch in der Psychotherapie gefragt.
Denn hier geht es darum, gemeinsam
mit der ratsuchenden Person Auslöser
für Leidenszustände zu finden. Hier
könnten z. B. Fragen im Vordergrund
stehen wie: Was verstärkt meine
Schmerzen? Warum kann ich nachts
nicht schlafen? Oder: Warum kann ich
mich nicht konzentrieren? Mit Hilfe
einer psychologischen Diagnostik wer-
den Ursachen ausfindig gemacht. The-
rapie bleibt aber nicht bei der „Aufde-
ckung“ stehen, sondern es wird auch
nach Lösungen gesucht und die Inte-
gration neuer Verhaltensweisen zu
Hause bzw. im Schul- oder Freizeitbe-
reich besprochen. Um auf die anfäng-
lich gegebene Definition von Psycholo-
gie zurückzukommen, könnte man
sagen: Die Therapie soll helfen, Muster

im Denken, Fühlen und Handeln, die zu
Leiden führen, zu vermindern oder gar
zu beseitigen.
Es gibt sehr unterschiedliche therapeu-
tische Ansätze. Am bekanntesten sind
die tiefenpsychologisch fundierten und
verhaltenstherapeutischen Verfahren.
Unterschiedlich ist bei allen Formen die
Herangehensweise. Man könnte auch
sagen:
„Das Pferd wird von unterschiedlichen
Seiten aufgezäumt“. Bei der Tiefenpsy-
chotherapie bedeutet dies: Das zu un-
tersuchende Problem wird zergliedert,
in seine Bestandteile zerlegt und diese
anschließend geordnet und ausgewer-
tet. Dabei wird die komplette Vergan-
genheit berücksichtigt.
Bei der Verhaltenstherapie steht die
„Hilfe zur Selbsthilfe“ für den Patienten
im Mittelpunkt. Es werden ihm nach
Einsicht in Ursachen und Entstehungs-
geschichte seiner Probleme Methoden
an die Hand gegeben, mit denen er zu-
künftig besser zurechtkommt. Auch der
zeitliche Umfang ist bei den Therapie-
formen unterschiedlich und kann von
wenigen Sitzungen bis zu mehrjährigen
Therapiekontakten reichen. 
Oft fließen in die therapeutische Aus-
richtung auch neuere Ansätze mit ein,
wie z. B. systemische oder Familienthe-
rapie, Kurzzeittherapie oder aber ganz
spezielle Therapiemethoden wie das
EMDR (Eye Movement Desensitization
and Reprocessing).

Bei einem psychotherapeutischen Vor-
gehen geht es weniger darum, etwas
über einen Menschen herauszufinden,
was häufig angenommen wird, son-
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dern vielmehr darum, den Menschen
dabei zu begleiten, etwas über sich
selbst herausfinden zu können. Im
Grunde ist die Psychotherapie immer
als eine Art Anleitung zur Selbstrefle-
xion zu sehen.

Psychologische Beratung 
und Therapie
Nicht jeder Kontakt mit einer Psycho-
therapeutin oder einem Psychothera-
peuten ist als Therapie zu bezeichnen.
Psychotherapie ist die, auf wissen-
schaftlichem Wege gefundene, beson-
dere Form einer kontrollierten mensch-
lichen Beziehung, in der der Therapeut
oder die Therapeutin die jeweils spezi-
fischen Bedingungen bereitstellt. In der
Regel ziehen sich Therapien über einen
längeren Zeitraum. Eine psychothera-
peutische Beratung kann auch ein ein-
maliges Gespräch sein. Hier geht es zu-
meist um das Erklären eines Sachver-

halts. Das Ziel ist, dass die jungen Pa-
tient:innen Zusammenhänge verstehen
und diese in die eigene Sichtweise ein-
bauen lernen. So kann in einer Bera-
tung z. B. einem rheumakranken Kind
erklärt werden, welchen persönlichen
Einfluss es auf das Krankheitsgeschehen
hat oder warum es wichtig ist, die The-
rapien ordnungsgemäß durchzuführen.
Dafür können Modelle hinzugezogen
werden, die das Verstehen erleichtern.
Die Grenzen zwischen Beratung und
Therapie sind fließend: Manchmal kann
ein Beratungsgespräch dazu beitragen,
dass sich ein bestimmtes Verhalten in
wünschenswerter Richtung verändert. 

Zu den Kinder- und Jugendlichenpsy-
chotherapien zählen Verfahren, deren
theoretisches Gerüst zum großen Teil
aus anderen Verfahren „entliehen“ ist
und das für die speziellen Bedürfnisse
von Kindern und Jugendlichen weiter-
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entwickelt wurde. Während bei Er-
wachsenen das (Miteinander-) Spre-
chen ein wichtiges Moment ist, kom-
men in der Arbeit mit Kindern vor allem
auch spielerische und kreative Metho-
den 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 alltäglichen Sprach-
gebrauch eine Menge Redewendun-
gen, die die Qualität unserer Beziehung
zu einem anderen Menschen beschrei-
ben. So gibt es den Ausdruck, einen
„guten Draht“ zu jemandem zu haben.
Oder man sagt auch: „Die Chemie zwi-
schen A und B stimmt“. Gemeint ist je-
weils, dass zwei Personen gut miteinan-
der auskommen. Diese Beziehungsqua-
lität ist vor allem in der therapeutischen
Begegnung von großer Wichtigkeit. In
der Therapieforschung hat man heraus-
gefunden, dass nicht die Therapierich-
tung maßgeblich für den Erfolg einer
Therapie ist, sondern das Miteinander
und Zwischenmenschliche. Deshalb
sind über alle Psychotherapieschulen
hinweg Kriterien wichtig, die einen
„guten Draht“ zwischen Psychothera-
peut:in und Patient:in fördern. Dazu
zählen z. B. Wertschätzung, Einfüh-
lung, Authentizität, Offenheit, Direkt-
heit. Nicht die persönliche Erfahrung
oder Meinung des Therapeuten steht
dabei im Vordergrund, sondern allein
das Anliegen des Patienten. In Alltags-
gesprächen ist dies oft anders: Man er-
zählt von seinem Problem und sieht

sich bald selbst in der Rolle des Ratge-
bers. Das Zuhören ist eine ganz wich-
tige Komponente für eine gute Bezie-
hung. Oftmals geben Patient:innen
nach einem Gespräch mit einem Psy-
chologen oder einer Psychologin auch
als Grund für die nun verbesserte Ge-
fühlslage den banalen Grund an: „End-
lich hat mir mal jemand zugehört.“

Kinder merken in der Regel sehr schnell,
ob die Therapeutin/der Therapeut tat-
sächlich an ihrer Person interessiert ist
(Authentizität), oder ob sie bestimmte
berufsspezifische Tätigkeiten herunter-
spult. Nicht unwichtig für eine positive
Beziehung ist das Interesse oder viel-
mehr die Neugier der Therapeutin/des
Therapeuten an der Welt von Kindern
und Jugendlichen. Ohne sich zu sehr
anzubiedern, sollte sich ein Therapeut
schon etwas in der jeweiligen Jugend-
kultur zu Hause fühlen. Der selbstge-
dichtete Rapgesang eines Jugendlichen
z. B. muss zwar nicht unbedingt dem
eigenen Musikgeschmack entsprechen,
enthält aber wertvolle Botschaften über
die innere Welt des Texters.

Therapie- und Beratungssettings
Unter Setting versteht man die Art und
Weise, wie eine Beratung oder Therapie
abläuft. Klassisch ist natürlich, dass sich
die Therapeutin oder der Therapeut mit
dem Kind oder Jugendlichen unter „vier
Augen“ trifft. Dies macht vor allem
Sinn, um die Welt des Kindes kennen
zu lernen. Später kann man die Eltern
hinzuziehen oder gar Treffen mit der
ganzen Familie vereinbaren. Viele The-
rapeut:innen bevorzugen es, die Eltern
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im Vorfeld zu sprechen, was vor allem
bei jüngeren Kindern großen Sinn
macht. Oftmals stört aber das Beisein
der Mutter oder des Vaters, da Kinder
dann zurückhaltender mit ihren Infor-
mationen sind und man dadurch ein
verfälschtes Bild erhält. Viele Eltern nei-
gen auch dazu, für ihre Kinder zu ant-
worten oder als schweigende, aber
wachsame Instanz im Hintergrund zu
sitzen. Dies ist meines Erachtens für
eine effektive Arbeit mit dem jungen
Patienten oder der jungen Patientin
nicht sonderlich zuträglich.
Neben den Einzelterminen gibt es auch
Gruppensettings. Hier nutzt man vor
allem gruppendynamische Aspekte:
Wie gehen andere mit dem Problem
um? Wie denken die anderen über
mich? Welche (typische) Rolle habe ich
in einer Gruppe und wie kann ich sie
vielleicht auch verändern?

Die Therapiemotivation 
Ausschlaggebend für den Verlauf einer
Therapie (und damit auch entscheidend
über den Erfolg) ist die Therapiemoti-
vation eines Kindes oder Jugendlichen.
In der Regel ist es so, dass die jungen
Patient:innen von ihren Eltern oder dem
Arzt/der Ärztin „geschickt“ werden,
was bedeutet, dass sie nicht ganz frei-
willig kommen. Hier ist es vor allem
wichtig, eine gute, tragfähige Bezie-
hung aufzubauen. Sowohl das ärztliche
Personal als auch die Eltern sollten ihren
Kindern im Vorfeld erklären, warum
eine psychologische Betreuung ge-
wünscht wird und dass der Psychothe-
rapeut oder die Psychotherapeutin ähn-
lich wie andere oder gemeinsam mit

anderen Therapeut:innen (Kranken-
gymnasten, Ergotherapeut:innen oder
Ärzt:innen) dem Kind helfen möchte,
seine Beschwerden oder sein Problem
in den Griff zu bekommen. 
So mancher junge Patient oder manche
junge Patientin kommt auch als „Besu-
cher“ in die Sprechstunde des Psycho-
logen. „Ich wollte mal sehen, was ein
Psychologe so macht“, begründete ein
Junge seinen Terminwunsch. Der Kon-
takt ist zunächst unverbindlich: Man
wollte ja nur mal vorbeischauen! Häu-
fig wird ein solches Treffen schließlich
doch für die Thematisierung eines Pro-
blems genutzt. 
Viele Patient:innen organisieren aber
auch selbst ihre Termine. Entweder
haben sie die Psychotherapie im Vorfeld
als hilfreich erlebt, oder ihre Belastung
durch ein Problem ist dermaßen stark,
dass sie Unterstützung bei der Lösung
benötigen. 

Diagnostik: Detektivarbeit
Doch nicht immer sind Probleme so of-
fensichtlich, dass sie direkt bearbeitet
werden können. In diesem Fall werden
psychologische Testverfahren herange-
zogen, die vereinheitlicht und bereits
an einer Vielzahl von anderen Personen
getestet (Normierung) worden sind.
Das bedeutet, die psychotherapeuti-
sche Person kann nach einer solchen
Testung den Probanden mit einer gro-
ßen Stichprobe z. B. gleichaltriger Per-
son vergleichen. So lassen sich z. B. die
Konzentration testen oder aber die
Ausprägung der Angst oder Niederge-
schlagenheit. 
In der Regel handelt es sich dabei um
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schriftliche oder inzwischen auch digi-
tale Verfahren.
Letztendlich ist jede Diagnostik immer
nur eine Annäherung an das tatsächli-
che Erleben der betreffenden Person
und stellt immer einen Prozess dar.

Krankheitsbewältigung
Eine wesentliche Variable in der Betreu-
ung rheumakranker Kinder und Ju-
gendlicher ist die Begleitung bei der
Krankheitsbewältigung. In Gesprächen
und mit spielerischer Herangehens-
weise versucht sich der Psychothera-
peut/die Psychotherapeutin ein Bild von
dem Krankheitskonzept des Kindes zu
machen. Ein solches Krankheitskonzept
vereint alle Gedanken und Gefühle zu
der eigenen Krankheit:

  Wird das Rheuma z. B. offen 
thematisiert?

  Welche zusätzlichen Belastungen
erschweren eine Annäherung an
die Akzeptanz?

  Wie geht das soziale Umfeld 
(Familie, Schule, Freundeskreis) 
mit der Erkrankung um?

  Erfährt der junge Rheumatiker
Ausgrenzungen oder Sonderrollen
durch seine Erkrankung?

Solche und andere Fragen sind Grund-
lagen in der psychologischen Beglei-
tung. Die nun gewonnenen Einblicke in
das Befinden eines Kindes oder Jugend-
lichen bilden die Basis für eine Um-
strukturierung der bisherigen Strate-
gien. Existieren beispielsweise irratio-
nale Krankheitsängste, so sind vor allem
altersgerechte Informationsmodelle
wichtig, um Hintergrundwissen über
die Krankheit zu vermitteln. Neben co-
micartigen Schaubildern oder einfa-
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chen medizinischen Darstellungen sind
vor allem umfassende Informationsver-
anstaltungen in Gruppen effektiv. Dazu
zählen insbesondere die Patientensemi-
nare oder -schulungen. Hier wird ge-
meinsam mit anderen Therapeut:innen
und Ärzt:innen ein auf seine Wirksam-
keit überprüftes, festgelegtes Detailwis-
sen zur Erkrankung vermittelt. Psycho-
therapeut:innen übernehmen hier den
Part, der Themen aus den Bereichen
Krankheits- und Schmerzbewältigung
umfasst. Bei kleineren Kindern kann
eine Unterstützung bei der Krankheits-
bewältigung auch über Rollenspiele
laufen, bei denen z. B. mit medizini-
schem Instrumentarium experimentiert
wird und über Therapiepuppen („Der
Haifisch hat Probleme mit seiner
Schwanzflosse.“) kommuniziert wird.
Die psychologische Herangehensweise
ist dabei in der Regel ressourcen- und
lösungsorientiert. Das bedeutet: Es
werden nicht die Probleme in den Vor-
dergrund gestellt, eher sollte hier die
Frage lauten: Was kann der Patient/die
Patientin besonders gut? Zudem wer-
den den Betroffenen nicht Lösungen
„übergestülpt“, sondern sie werden als
eigentliche Experten für ihre Lebenszu-
sammenhänge und Veränderungsstra-
tegien gesehen. Oftmals sind die bes-
ten Lösungen die, die von den Kindern
(in der Therapie) selbst entwickelt wer-
den.
Oft sind auch Gruppenprozesse sinn-
voll. Vorschläge, die von Gleichaltrigen
eingebracht werden, werden gelegent-
lich besser akzeptiert als die von Er-
wachsenen. Nicht selten sind die
Ängste der Kinder durch Übertragung

der elterlichen Ängste entstanden. Sind
Vater oder Mutter unterschiedlicher
Meinung oder können sie die Krankheit
nicht annehmen, überträgt sich die
Skepsis oder Angst in der Regel auch
auf die Kinder. Medikamente können
z. B. dann abgelehnt werden, da eine
Bedrohung darin gesehen wird.

Die rheumatische Krankheit kann sich
natürlich auch auf das Familienleben
insgesamt auswirken. Strukturen verän-
dern sich, es können Spannungen zwi-
schen den Familienmitgliedern entste-
hen oder die nicht erkrankten Ge-
schwister fühlen sich durch die Krank-
heit ihres Bruders oder ihrer Schwester
benachteiligt. Es müssen also neben
den krankheitsspezifischen Erschwer-
nissen immer auch familiäre Krankheits-
belastungen berücksichtigt werden.
Hier müssen oft neue Wege eingeschla-
gen werden oder es muss z. B. eine
Umverteilung der belastenden Faktoren
auf die verschiedenen Familienmitglie-
der stattfinden. Daher schließt die Tä-
tigkeit eines Kinder- und Jugendpsycho-
logen im Krankenhaus immer auch El-
ternarbeit in Form von Beratungsge-
sprächen mit ein. Auch für die Eltern
gibt es eigens erarbeitete Schulungs-
programme.

Schmerzbewältigung
Eine weitere „Säule“ der klinisch-psy-
chotherapeutischen Arbeit ist die Un-
terstützung der Patient:innen bei der
Schmerzbewältigung. Diese baut zu-
nächst auf einer Schmerzschulung auf,
in der den Patient:innen auf verständli-
che und altersgemäße Weise wichtiges
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Wissen zum Schmerz vermittelt wird.
Schmerz ist immer ein biologischer
(biochemischer), psychischer und sozia-
ler Prozess. In der Schmerzschulung,
aber auch in einer Schmerzdiagnostik
werden diese Faktoren analysiert. Es
geht dabei um Fragen wie:

  Welche Faktoren haben den
Schmerz entstehen lassen?

  Wodurch wird der Schmerz 
verstärkt bzw. aufrechterhalten? 

  Wann gab es Ausnahmen bei der
Schmerzwahrnehmung?

  Welche eigenen Strategien (z. B.
Ablenkung, Entspannung, kogni-
tive Strategien) kann der Patient
für eine Verbesserung seiner 
Beschwerden nutzen?

Auch werden bei kleinen Kindern schon
mal Detektive eingesetzt, um dem un-
liebsamen Körpergast auf die Spur zu
kommen. Dadurch soll der Schmerz ein
Gesicht erhalten und (an-)greifbarer
werden. Die Psychotherapie bei Kindern
und Jugendlichen mit chronischen
Schmerzen am Bewegungsapparat
wird noch einmal eigens in der Bro-
schüre „Schmerz lass nach – Du bist
umzingelt!“ ausführlich beschrieben.

Bewältigung anderer Probleme 
Nicht alle Probleme der jungen Rheu-
matiker stehen ausschließlich im engen
Zusammenhang mit der Erkrankung.
Die Tatsache, dass der Psychotherapeut
in der Klinik oftmals der erste „Seelen-
spezialist“ ist, mit dem ein Kind oder
Jugendlicher in seinem Leben in Kon-
takt kommt, führt dazu, dass sich die

Patient:innen bei einem Gesprächster-
min öffnen und auch über andere Pro-
bleme reden. Das können schulische
Angelegenheiten sein, Schwierigkeiten
mit den Eltern, Trennung der Eltern
oder Probleme mit sich selbst. 

Notwendigkeit von psychologi-
scher Betreuung bei rheuma-
kranken Kindern und Jugend-
lichen
Oder: Die Kinder- und Jugendpsycho-
therapeut:innen als Hubschrauberpilot!
Die Tatsache, als junger Mensch an
einer chronischen Krankheit wie
Rheuma erkrankt zu sein, erfordert
nicht zwingend eine psychologische Be-
treuung am Heimatort. Viele Kinder
und Jugendliche erfahren durch die Un-
terstützung von Familie und Freunden
sowie durch eigene Strategien genü-
gend Rückhalt, um im Alltag die Er-
krankung mit größtmöglicher Normali-
tät zu meistern. Fällt den Eltern aller-
dings auf, dass ihr betroffenes Kind ein
auffälliges Verhalten zeigt (sozialer
Rückzug, vermehrte Aggression, Ver-
weigerung der ärztlich empfohlenen
Therapien) oder wird eine ambulante
Psychotherapie von dem betreuenden
Arzt/der Ärztin bzw. Klinikpsycholog:in-
nen empfohlen, so sollte eine kinder-
psychotherapeutische Praxis am Hei-
matort aufgesucht werden.

Eine solche professionelle Helferperson
verfügt in der Regel über andere Wege,
die Welt des Kindes oder Jugendlichen
kennen zu lernen und Veränderungen
anzustoßen, als dies innerhalb der Fa-
milie möglich ist. Da sie nicht zum ei-
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gentlichen Familiensystem eines jungen
Patienten/einer jungen Patientin gehört,
kann sie die Problematik aus einer un-
abhängigen Perspektive betrachten und
mit dem betroffenen Kind Lösungs-
möglichkeiten entwickeln. Manchmal
ist ein psychisches Problem mit einem
Stau auf der Autobahn vergleichbar:
Stecken wir selbst in der Autoschlange,
so ist es uns nicht möglich, den Grund
für den unfreiwilligen Stopp (Unfall?
Baustelle?) einzuschätzen. Erst das Auf-
steigen mit einem Hubschrauber würde
uns Klärung bringen. Wie finde ich den
richtigen Psychotherapeuten bzw. die
richtige Psychotherapeutin für mein
Kind? Hat sich eine Familie für eine psy-
chologische Unterstützung der Tochter
oder des Sohnes entschieden, so sind
zunächst zwei Barrieren zu überwin-
den: 
a) In kleineren Orten gibt es keine der-
artige Praxis, d. h. man muss längere
Fahrtwege in die nächstgrößere Stadt
in Kauf nehmen, und

b) ist man dann fündig geworden, so
ist hier nicht selten mit mehrmonati-
gen Wartezeiten zu rechnen. Im letz-
ten Fall sollte versucht werden, über
den psychotherapeutischen Dienst in
der Klinik Therapiekontakt herzustellen.
Oftmals kann der Kinderarzt oder die
Kinderärztin im Heimatort Auskunft
darüber geben, welcher Therapeut
oder welche Therapeutin in Frage
kommt und ob diese Person mit Ihrer
Krankenkasse abrechnen darf. Unter
www.psychotherapiesuche.de bietet
der Berufsverband der Psychologen
nach der Eingabe der Postleitzahl Lis-
ten mit geeigneten und approbierten
(zugelassenen) Therapeuten. Entschei-
dend ist oft nicht so sehr die Therapie-
richtung, sondern die Beziehung zwi-
schen Therapeut/Therapeutin und Pa-
tient/Patientin. Damit man herausfin-
den kann, ob die Chemie stimmt oder
nicht, sind probatorische Sitzungen
(„Probesitzungen“) zum gegenseitigen
Kennenlernen vorgesehen.
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Leben mit Rheuma
Plötzlich steht die Diagnose Rheuma im
Raum und Eltern und Kinder stehen vor
einem Berg von Fragen, Sorgen und
Ängsten:

  Was kommt auf uns zu?
  Wie wird die Familie damit klar-
kommen? 

  Wie sollen wir das in der Schule 
erklären? 

  Wieviel Zeit und Geld müssen wir
dafür aufbringen?

  Wie sieht unsere Zukunft aus?

Viele Familien, die ein rheumakrankes
Kind haben, kennen diese oder ähnli-
che Fragen. Für die meisten Familien ist
die Mitteilung der Diagnose anfangs
ein Schockerlebnis. Für andere, die
lange nach Ursachen suchten, kann es
sich aber auch wie eine Erleichterung
anfühlen, jetzt endlich Klarheit und Be-
handlungsoptionen zu erhalten.
Manche Familien erfahren die Diagnose
bei einem ambulanten Arztbesuch. An-
dere Mütter und Väter sind mit ihrem
Kind stationär aufgenommen, wo es
zumindest anfangs oft mehr Zeit und
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Möglichkeiten gibt, Fragen zu stellen,
Antworten zu erhalten und sich mit an-
deren betroffenen Familien auszutau-
schen. 
Eine wichtige neue Aufgabe ist es für
Familien, den Alltag zu Hause entspre-
chend den krankheitsbedingten Bedürf-
nissen zu organisieren. Das ist häufig
eine besondere Herausforderung, denn
viele neue Aufgaben und Belastungen
gilt es für alle Familienmitglieder zu
meistern. 
Eine langjährig betroffene Mutter sagte
dazu: „Rheuma hat immer die ganze
Familie! Das Leben mit der Krankheit
muss neu gelernt werden.“

Rheuma betrifft – auch aus unserer
langjährigen Erfahrung – immer die
ganze Familie. Auch wenn nur ein Fa-
milienmitglied erkrankt ist, so ändern
sich doch Lebensgewohnheiten für alle.
Das Familienleben muss neu geordnet
werden, Aufgaben müssen anders ver-
teilt werden, um wieder eine Balance
zu finden.

Die betroffenen Kinder müssen auf ein-
mal mit vielen Untersuchungen, Thera-
pien und Medikamenten klarkommen.
Schmerzen und oft nicht zu unterschät-
zende Ängste bestimmen anfangs den
Alltag. Viele bisher selbstverständliche
Aktivitäten, wie Toben, Sport und lieb
gewonnene Hobbies, sind auf einmal
eingeschränkt oder untersagt.

Eltern müssen sich damit auseinander-
setzen, dass ihr Kind chronisch krank
ist. Mütter und Väter müssen vermehrt
Zeit für das kranke Kind aufbringen, mit

oftmals großen Sorgen und Ängsten
umgehen und leben lernen. Für andere
Familienmitglieder, Freunde und Eigen-
aktivitäten kann, vor allem anfangs,
weniger Raum bleiben.

Geschwisterkinder fühlen sich häufig
zurückgesetzt und berichten über das 
Gefühl, weniger Aufmerksamkeit sei-
tens der Eltern zu bekommen. Manch-
mal wird auch von ihnen vermehrte
Rücksicht erwartet oder sie müssen zu-
sätzliche Aufgaben übernehmen.

Das klingt erst einmal nach vielen Hür-
den, doch aus unserer Erfahrung kom-
men die meisten Familien, nach einer
gewissen Zeit des Umbruchs, mit der
neuen Situation gut zurecht. Jede Fa-
milie braucht dabei ihre eigene Zeit und
sollte sich diese auch zugestehen. Die
Bedeutung einer rheumatischen Erkran-
kung darf dabei nicht unter-, aber auch
nicht überschätzt werden. Schulungen,
Gesprächsrunden und Austausch im
Rahmen der Selbsthilfe sind dabei eine
wichtige Unterstützung für Familien.

Was kann bei einer guten Bewältigung
der neuen Situation helfen? Eine Mut-
ter sagte dazu:
„Mir hat der Austausch mit anderen Fa-
milien von Anfang an sehr geholfen.
Ich war völlig überfordert und die Tipps
der anderen, die schon länger betroffen
sind, haben mich beruhigt. Ich habe
auch direkt die psychologische Bera-
tung in der Klinik genutzt. Das half mir
sehr, mit den Ängsten wegen der vielen
Medikamente und Nebenwirkungen
fertig zu werden. Ich würde jeder neu
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betroffenen Familie mit auf den Weg
geben, sich mit Gleichgesinnten auszu-
tauschen und die Angebote der Selbst-
hilfe zu nutzen, am besten schon wäh-
rend des stationären Aufenthaltes.“

Neben dem familiären Bereich sind
auch die finanziellen Aspekte und
Nachteilsausgleiche im Alltag für viele
Familien wichtig. Darauf soll im Folgen-
den eingegangen werden.

Nachteilsausgleiche
Familien mit rheumakranken Kindern
haben häufig finanzielle Mehraufwen-
dungen, z. B. durch krankheitsbedingte
Fahrten zu Arzt- und Therapiebesu-
chen, durch die Pflege des Kindes oder
auch durch stationäre Aufenthalte.

Im Sozialrecht gibt es viele Möglichkei-
ten, Nachteilsausgleiche geltend zu
machen und finanzielle Hilfen zu erhal-
ten. Manche Eltern überlegen, ob sie

überhaupt ein Anrecht darauf haben,
z. B. einen Schwerbehindertenausweis
oder Pflegegeld zu beantragen. Als
„behindert“ schätzen viele ihr Kind
nicht ein und wollen auch nichts, was
ihnen „nicht zusteht“. 
Dazu lässt sich sagen: Eine chronische
Krankheit (be-)hindert die Kinder und
ihre Familien im Leben meist deutlich
daran, das zu tun, was Familien mit ge-
sunden Kindern als ganz normal anse-
hen: Urlaub, Ausflüge, Hobbies wie
Fußballspielen oder Tanzen (um nur ei-
niges zu nennen). Der Begriff „Nach-
teilsausgleiche“ fasst tatsächlich sehr
gut zusammen, dass es nicht darum
geht, Vorteile zu bekommen, sondern
die Nachteile, die krankheitsbedingt
vorhanden sind, auszugleichen, sodass
eine gleichwertige Teilhabe am Leben
möglich ist, wie für alle anderen auch.
Das Recht darauf, einen Antrag zu stel-
len (z. B. nach dem Schwerbehinder-
tenrecht, auf Zuerkennung eines Pfle-
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gegrades oder für eine Mutter-/Vater-
Kind-Kur) steht allen Familien offen.
Also – nur Mut bei der Antragstellung!
Hilfe erhalten Sie dazu bei uns im Fami-
lienbüro (siehe Kontaktdaten).

Im Folgenden werden die wichtigsten
Regelungen und Ansprüche dargestellt,
um einen kurzen Einblick in die Thema-
tik zu geben.

Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenversicherung
Fahrtkosten (vgl. §§ 11, 60 SGB V)
Kinder und Jugendliche mit Rheuma
müssen regelmäßig verschiedene The-
rapien wahrnehmen und manchmal
auch zur stationären Behandlung ins
Krankenhaus gehen. Die Krankenkasse
zahlt die anfallenden Fahrtkosten, so-
fern gewisse Bedingungen erfüllt sind.
Die Art des Fahrzeugs richtet sich nach
der medizinischen Notwendigkeit. Wer-
den öffentliche Verkehrsmittel (Bus und
Bahn) genutzt, wird der Fahrpreis er-
stattet. Bei Fahrten mit dem privaten
PKW zahlt die Krankenkasse eine Pau-
schale pro gefahrenen Kilometer. Aller-
dings wird eine Zuzahlung fällig, dies
gilt auch für Fahrten von Kindern.
Bei Fahrten zur stationären Behandlung
werden die Hinfahrt und die Rückfahrt
erstattet.
Fahrten zur ambulanten Behandlung
werden nur unter besonderen Voraus-
setzungen übernommen, z. B. muss ein
Schwerbehindertenausweis mit den
Merkzeichen „Bl“ oder „aG“ oder „H“
oder Pflegegrad ab 3 mit besonderer
Mobilitätseinschränkung vorliegen.
Eine Kostenübernahme für Besuchs-

fahrten in eine (Reha-)Klinik kann erfol-
gen, wenn die Mitaufnahme einer Be-
gleitperson nicht möglich und die An-
wesenheit einer Vertrauensperson für
das Kind aus therapeutischen und me-
dizinischen Gründen notwendig ist. 

Mitaufnahme einer Begleitperson
(vgl. § 11 SGB V)
Bei einem stationären Klinikaufenthalt
übernimmt die Krankenkasse Kosten für
die Mitaufnahme einer Begleitperson,
wenn dies medizinisch erforderlich ist.
Die Notwendigkeit einer Begleitperson
wird als „unwiderlegbar vermutet” bis
zum 9. Geburtstag des Kindes.
Die Unterbringung auf der Station bzw.
im Eltern-Wohnheim inkl. Verpflegung
wird übernommen. Bei Kindern, die
älter als 9 Jahre sind, kann eine Begleit-
person nur aus zwingend medizini-
schen Gründen mit aufgenommen wer-
den. Dafür sollte direkt mit dem behan-
delnden Arzt gesprochen werden.

Begleitperson Verdienstausfall
(vgl. § 45 SGB V)
Die Krankenkasse zahlt der Person im
Krankenhaus auf Antrag und bei Vor-
liegen medizinischer Gründe für die
Mitaufnahme der Begleitperson den
Verdienstausfall. Die Dauer des Ver-
dienstausfalls ist nicht begrenzt. Es gibt
allerdings unterschiedliche Berechnun-
gen der einzelnen Krankenkassen, z. T.
erfolgt eine Orientierung an der Höhe
des Kinderpflege-Krankengelds. 
In der Praxis wird der Verdienstausfall
häufig nur als Zahlung an Begleitperso-
nen jüngerer Kinder übernommen. Für
ältere Kinder gibt es oft nur eine Kos-

130

ALLTAGSBEWÄLTIGUNG



tenerstattung für Unterbringung &
Essen.

Kinderpflege-Krankengeld 
(§ 44b & § 45 ff.)
Ist das Kind krank und Eltern müssen es
zuhause oder in der Klinik versorgen
und können daher als berufstätige Per-
son nicht zur Arbeit gehen, haben sie
Anspruch auf Kinderpflege-Kranken-
geld, sofern das Kind noch unter 12
Jahre ist oder behindert und auf Hilfe
angewiesen. Eltern haben dabei An-
spruch auf unbezahlte Freistellung des
Arbeitgebers. Die Krankenkasse über-
nimmt in dem Fall die Lohnersatzleis-
tung. 

Haushaltshilfe (§ 38)
Mütter und Väter erhalten bei eigener
Erkrankung oder durch die medizinisch
notwendige Mitaufnahme beim Klinik-
aufenthalt des rheumakranken Kindes
eine Haushaltshilfe von der Kranken-
kasse bzw. eine Kostenerstattung,
wenn die Hilfe selbst besorgt wird. Die
Voraussetzungen dafür sind, dass im
Haushalt noch ein Kind lebt, das sonst
unversorgt bleiben würde. Das Kind
muss unter 12 sein oder behindert und
auf Hilfe angewiesen. Für Verwandte
bis zum 2. Grad findet keine Kostener-
stattung statt. Die Übernahme von
Fahrt- und Lohnausfallkosten ist jedoch
möglich. Für die Haushaltshilfe ist eine
Zuzahlung pro Kalendertag zu leisten.

Antrag auf Schwerbehinderung
(SGB IX)
Rheumakranke Kinder sind chronisch
kranke Kinder. Deshalb besteht die

Möglichkeit, einen Antrag auf Feststel-
lung einer Schwerbehinderung beim
zuständigen Amt zu stellen. Je nach
Wohnort sind Versorgungsämter oder
Städte und Gemeinden zuständig.
Ein solcher Ausweis beinhaltet zum
einen den Grad der Behinderung (GdB),
der in Zehnerschritten von 0 – 100 be-
messen wird, und zum anderen be-
stimmte Merkzeichen, die je nach Diag-
nosestellung vergeben werden. Als
schwerbehindert gelten erst Personen
mit einem GdB von mindestens 50.
Der Schwerbehindertenausweis gleicht
einerseits finanzielle Mehrbelastungen
aus, wozu, je nach Einstufung, steuer-
liche Vergünstigungen, Ermäßigungen
bei Eintrittspreisen sowie ermäßigte
oder kostenlose Fahrten mit öffentli-
chen Verkehrsmitteln zählen können.
Andererseits ermöglicht der Ausweis
auch Nachteilsausgleiche im Berufsle-
ben, wie Kündigungsschutz, Befreiung
von Überstunden und Mehrarbeit
sowie Unterstützung bei einem ggf. 
behinderungsbedingt notwendigen
Umbau des Arbeitsplatzes.
Die Entscheidung für oder gegen eine
Beantragung kann in Ruhe getroffen
werden. Eine Antragstellung ist in der
Regel auch rückwirkend möglich, um
z.B. noch Steuervorteile für vergangene
Jahre zu erwirken.

Beantragung eines Pflegegrades
(SGB XI)
Durch den Fortschritt in der medizi-
nisch-therapeutischen Behandlung
beim Kinder- und Jugendrheuma und
eine verbesserte Prognose kann eine
Pflegebedürftigkeit heute erfreulicher-
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weise oft vermieden werden. Doch ins-
besondere bei den schweren Verlaufs-
formen des kindlichen Rheumas, bei
fortschreitenden Beeinträchtigungen
und Behinderungen kann die Pflege
weiterhin notwendig werden.
Vielfach stellt sich die Frage, ob und
wann überhaupt Pflegegeld beantragt
werden soll. Aus unserer Erfahrung
macht eine Antragstellung Sinn, wenn
täglich viel Pflegebedarf anfällt. Das ist
besonders bei schweren Verlaufsformen,
z. B. Polyarthritis oder Morbus Still, häu-
fig der Fall. Auch wenn ein Elternteil auf-
grund der Pflegebedürftigkeit des Kindes
die eigene Berufstätigkeit aufgeben oder
einschränken muss, sollte eine Antrag-
stellung überlegt werden, um die finan-
ziellen Nachteile zumindest teilweise
ausgleichen zu können.
Bei der Feststellung der Pflegebedürf-
tigkeit und der Anerkennung eines Pfle-
gegrades wird im Vergleich mit gesun-
den gleichaltrigen Kindern nur der er-
höhte Pflegebedarf berücksichtigt. Je
jünger die Kinder sind, umso schwieri-
ger ist dies, da z. B. auch Zweijährige
ohne Rheuma in den Händen Hilfe bei
der Zerkleinerung der Nahrung benöti-
gen würden. Die Antragstellung erfolgt
bei der zuständigen Pflegekasse durch
eine Begutachtung des Medizinischen
Dienstes. Auf diesen Hausbesuch soll-
ten sich die Familien gut vorbereiten,
z. B. mit der Führung eines Pflegetage-
buches, in dem alle Pflegetätigkeiten so
genau und detailliert wie möglich auf-
geführt werden. 

Vorsorge und Rehabilitation
Grundsätzlich haben alle Frauen und

Männer in Familienverantwortung An-
spruch auf medizinisch notwendige
Vorsorgemaßnahmen. Die Maßnah-
men gliedern sich in zwei Bereiche: Vor-
sorge (§ 24 SGB V) und Rehabilitation
(§ 41 SGB V).

Vorsorgeleistungen 
(z. B. Mutter-/Vater-Kind-Kur)
Diese sind notwendig, wenn ersichtlich
ist, dass Risikofaktoren, wie chronische
Überbelastung oder Gesundheitsstörun-
gen, vorliegen und dies voraussichtlich
in absehbarer Zeit zu einer Krankheit
führen wird und/oder die gesundheitli-
che Entwicklung des Kindes gefährdet.
Die Kur von Kind und Elternteil dauert 3
Wochen. Der Antrag wird gemeinsam
vom Versicherten und dem behandeln-
den Arzt ausgefüllt und muss vor der
Maßnahme bei der Krankenkasse einge-
reicht und bewilligt werden. Es ist emp-
fehlenswert, dass der Arzt zum ausge-
füllten Antrag eine Stellungnahme
schreibt, in der die therapeutische Not-
wendigkeit und die Ziele der Vorsorge-
kur dargelegt werden. Zudem ist es rat-
sam, einen persönlichen Bericht über
die eigene Situation zu schreiben. Zwi-
schen zwei Vorsorgekuren für Mütter
und Väter müssen i.d.R. 4 Jahre liegen,
bei chronischer Erkrankung kann eine
Kur auch vor Ablauf dieser Frist erneut
bewilligt werden.

Medizinische Rehabilitation 
(Kinderheilbehandlung) 
Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation sind notwendig, wenn aufgrund
einer körperlichen, geistigen oder see-
lischen Schädigung voraussichtlich
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nicht nur vorübergehende alltagsrele-
vante Beeinträchtigungen der Aktivität
vorliegen oder diese bereits bestehen,
sondern zudem ein komplexer Behand-
lungsansatz erforderlich ist.
Eine Reha kann Kindern und Jugendli-
chen dabei helfen, wieder fit für die
Schule und die weitere Ausbildung zu
werden. Unter Gleichaltrigen und mit
einem persönlichen Therapie-Plan ler-
nen Kinder und Jugendliche, wie sie im
Alltag mit ihrer Erkrankung umgehen
können. Die Kostenübernahme für eine
Kinderheilbehandlung erfolgt i.d.R.
durch die Rentenversicherung oder die
Krankenversicherung.

Fazit und Ausblick
Den Alltag mit einem rheumakranken
Kind zu meistern, ist eine Herausforde-
rung für die ganze Familie. Auch An-
tragstellungen bei Behörden für Nach-
teilsausgleiche können viel Kraft und
Energie kosten, was sich aber in vielen
Fällen (vor allem finanziell) auszahlt.

Rückblickend lohnt es sich auch zu
schauen, was sich seit der Erkrankung

Positives in der Familie getan hat. An-
fangs scheint es vielleicht ungewohnt,
eine Krankheit auch in ihrer „Sinnhaf-
tigkeit“ zu begreifen. Bei genauerem
Hinschauen berichten aber viele Fami-
lien über das Gefühl, als Familie enger
zusammengewachsen zu sein. Gemein-
sam konnten Probleme überwunden
werden, von denen man vorher nicht
geglaubt hätte, dass man sie meistert.
Die Krankheit kann somit eine Chance
für alle sein, neue Kompetenzen und
Fähigkeiten zu entdecken.
Auch das ist eine Seite der Rheuma-
erkrankung.

Empfehlenswert ist, Informationen und
Hilfen früh in Anspruch zu nehmen.
Der Austausch mit anderen Familien
und Fachleuten kann dabei helfen, den
eigenen Weg zu finden. So lassen sich
Schwierigkeiten, Ängste und Sorgen oft
besser überwinden.
Bei Fragen, Informationsbedarf und zur
Klärung von individuellen Ansprüchen
können sich Familien gerne an das Fa-
milienbüro des Bundesverbands Kinder-
rheuma e.V. wenden.
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In den vielen Jahren meiner Tätigkeit als
Kinder- und Jugendpsychologe im St.
Josef-Stift in Sendenhorst habe ich
zahlreiche Familien und Familienkon-
stellationen kennen gelernt, deren jun-
ges oder älteres Kind an einer der vielen
verschiedenen Erkrankungen des rheu-
matischen Formenkreises erkrankt ist.
Es waren Familien mit sehr unterschied-
lichem sozialen Hintergrund aus ländli-
chen oder städtischen Gebieten, mit
jungen oder alten Eltern, mit unter-
schiedlichen Glaubenshintergründen,
mit nur einem Elternteil oder mit zwei
gleichgeschlechtlichen Eltern, mit vielen
Geschwistern oder keinen, Kinder aus
Heimen oder Pflegefamilien oder Kin-
der, die von ihren Großeltern oder Ver-
wandten großgezogen wurden, Adop-
tivkinder oder Kinder, die ohne Eltern
aus Afrika eingeflogen worden sind. Ich
habe Familien mit den unterschiedlichs-
ten Erziehungsstilen kennen gelernt. Es
gab Eltern, die sich ganz bewusst für
eine besondere Art der Erziehung ent-
schieden hatten, und Eltern, die sich
noch nie über Erziehungsstile Gedan-
ken gemacht haben. Es gab Familien
aus Wohngemeinschaften und Familien
aus Großfamilien usw.
Doch alle hatten eine Gemeinsamkeit:
Für sie alle brachte die Diagnose neue
Herausforderungen mit sich und alle
stellten die Frage: Wie kümmere ich
mich um mein Kind am besten?

In diesem Artikel soll nicht auf spezielle
Erziehungsmethoden eingegangen
werden; dafür gibt es sicherlich genü-
gend Ratgeber. Es geht vielmehr
darum, allgemeine pädagogische An-
leitungen im Umgang mit der Erkran-
kung im Alltag oder in der Klinik zu ver-
mitteln. In der Regel leiten sich diese
aus Beobachtungen und langjährigen
Erfahrungen ab.
Ein bestimmter Erziehungsstil ist eine
generelle Grundhaltung der Eltern, die
sich in verschiedenen Verhaltensweisen
und Situationen dem Kind gegenüber
zeigt. Ob es sich nun um einen Stil
handelt, der z. B. auf einem pädagogi-
schen Konzept basiert, oder der aus
einer eigenen Intuition heraus gelebt
wird: Alle Formen sind in der Regel am
„gesunden“ Kind ausgerichtet. Es gibt
keine eigene Erziehungsweise, die für
das Zusammenleben mit chronisch
oder in diesem Fall an Rheuma erkrank-
ten Kindern und Jugendlichen konzi-
piert wurde. Und trotzdem ist zu be-
obachten, dass alle Familien, trotz an-
fänglicher Krisen, irgendwann die Er-
krankung geschultert und einen erzie-
herischen Umgang damit gefunden
haben. 

Der Begriff der Erziehung wird vielerorts
kritisiert, da er z. B. mit Manipulation
oder Gehorsam assoziiert wird. Ich ge-
brauche diesen Begriff trotzdem und
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lehne mich dabei an einen Spruch von
Friedrich Fröbel (1782-1852, Pädagoge
und Gründer des ersten Kindergartens)
an: „Erziehung bedeutet Beispiel und
Liebe, sonst nichts.“

Um als Eltern (oder entsprechend als
Erziehungsberechtigter) dem Kind oder
Jugendlichen mit einer chronischen Er-
krankung eine gute erzieherische Basis
zu bieten, ist kein Hochschulstudium
notwendig. Es ist vielmehr wichtig, ei-
nige Aspekte zu beherzigen, die ihrem
Kind die notwendige Unterstützung, Si-
cherheit und Geborgenheit bieten. Des-
halb ist neben der als selbstverständlich
vorauszusetzenden Liebe und Zuwen-
dung ein bestmögliches Verständnis
und Hintergrundwissen bezüglich der
rheumatischen Erkrankung wesentlich.
Durch die von der Klinik oder Selbsthil-
fegruppen empfohlenen Literatur, Fort-

bildungsveranstaltungen oder Schulun-
gen sollten Sie so viel wie möglich über
die Erkrankung und ihre Behandlung in
Erfahrung bringen. Es geht dabei
darum, ihren Kindern dadurch Sicher-
heit und eine angstfreie Atmosphäre zu
geben. Die Grundlagen sind recht
schnell zu erlernen und eine gute Klinik
unterstützt Sie dabei. Durch das Wissen
verringern Sie Ihre Ängste und Ihre
Skepsis, was vom Kind genauestens re-
gistriert wird. Ein Kind, welches z. B.
spürt, dass die Eltern das einzuneh-
mende Medikament eigentlich innerlich
ablehnen, wird eher mit Abneigungs-
verhalten reagieren. Die Krankheit und
die Behandlung akzeptieren, heißt aber
auch, dass Eltern mit einer Meinung
dahinterstehen. Nichts ist schlimmer für
ein Kind, als wenn sich Eltern streiten,
ob die vom Arzt angeordnete Maß-
nahme richtig oder falsch ist!
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Wie schon in dem Artikel über Krank-
heitsbewältigung dargestellt, ist die Ak-
zeptanz einer Erkrankung des Kindes
durch die Eltern ein Prozess, der nicht
über Nacht zur gewünschten Normali-
tät führt. Lassen Sie sich als Eltern Zeit:
Sie müssen natürlich lernen, mit der Er-
krankung umzugehen. Daher ist es
auch nicht schlimm, wenn Sie anfangs
Ihre Traurigkeit zeigen, auch vor Ihrem
Kind. Es wird sowieso merken, dass
etwas nicht in Ordnung ist. Sie können
gerne erklären, dass Sie die Krankheit
gerne wegzaubern würden, es aber
nicht können, und es zum Glück gute
Ärzt:innen gibt, die dem Kind helfen.
Die Traurigkeit wird mit der Zeit weni-
ger werden. Gespräche mit Fachleuten
und Gedankenaustausch mit anderen
Eltern helfen Ihnen dabei.

Im Zusammenhang mit dem erwähn-
ten Hintergrundwissen sollten Sie auch
bedenken, dass das Verhalten Ihres Kin-
des, und damit ist auch auffälliges Ver-
halten gemeint, unter Umständen mit
seinem jeweiligen Entwicklungsstand
zusammenhängt. Der Schweizer Ent-
wicklungspsychologe Jean Piaget hat
bestimmte Entwicklungsstadien be-
schrieben, die ein Kind durchläuft.
Diese Phasen haben auch Auswirkun-
gen auf das Krankheitskonzept eines
Kindes und erklären möglicherweise so
manches Verhalten. Die zitierten Jah-
resangaben sollten nicht zu eng gewer-
tet werden; Kinder halten sich nicht an
Altersangaben.
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1. Sensomotorisches Stadium 
(0–2 Jahre): 
Es ist die Zeit, in dem das Kind nach
und nach die ersten willkürlichen Aktio-
nen ausprobiert: Krabbeln, Hochziehen,
Spielen, Entdecken. In diesem Alter ist
eine Krankheit für ein Kind natürlich
noch nicht vorstellbar. Es wird eher
quengeln, weinen oder schreien, um
seinen Unmut kundzutun.

2. Präoperationales Stadium 
(2–7 Jahre): 
Das Kind erwirbt allmählich Vorstel-
lungs- und Sprechvermögen. Kinder
beginnen z. B. zu träumen und zu fan-
tasieren. Was die Krankheit betrifft,
denkt ein Kind in diesem Alter eher in
magischen oder irrealen Zusammen-
hängen über die Krankheit nach. Der
Krankheitsgrund liegt allerdings außer-
halb der eigenen Person (der Arzt oder
die Eltern sind schuld!). Dies kann auch
bedeuten, dass Ihr Kind Ihnen gegen-
über aggressiv reagiert, nicht aber z. B.
im Kindergarten dieses Verhalten zeigt.
Sie können mit einfachen Geschichten
oder kindgerechten Informationen be-
ginnen, die Krankheit zu erklären.

3. Konkretoperationales Stadium
(7–11 Jahre): 
Ihr Kind denkt noch nicht komplett lo-
gisch, aber sozusagen aus dem Bauch
heraus. Es sind immer mehr Denkvor-
gänge möglich. Daher kann man in die-
sem Alter auch schon gut mit einfachen
Schulungen beginnen. Kinder sind in
diesem Alter sehr an Aspekten interes-
siert, die mit Körper und Gesundheit zu
tun haben.

4. Formaloperationales Stadium 
(ab 12 Jahre): 
Ihr Kind lernt immer mehr die Fähigkeit
des logischen Denkens. Somit kann es
nicht nur über Dinge nachdenken, son-
dern auch über seine Gedanken. Es kön-
nen Schlussfolgerungen gezogen wer-
den. Krankheitsbezogen entsteht all-
mählich ein integratives Krankheitskon-
zept, d. h. Ihr Kind versteht inzwischen
gut, was in ihm selbst vorgeht, und wie
es das von außen lenken kann. Es ist
immer mehr zu physiologischen und
psychologischen Erklärungen fähig.

Eltern sind stolz, wenn das Kind schon
zu einem früheren Zeitpunkt das ge-
wünschte Entwicklungsziel erreicht.
Und umgekehrt sind sie besorgt, wenn
ihr Kind ein wenig „zurück“ ist. Daher
machen sich auch viele Eltern von rheu-
makranken Kindern Gedanken, ob die
Erkrankung Auswirkungen auf die Ent-
wicklung ihres Kindes hat. Eine klare
Antwort kann nicht gegeben werden,
denn niemand kann sagen, ob dieser
Zustand nicht auch ohne die Erkran-
kung eingetreten wäre. Deshalb gibt es
immer drei Möglichkeiten:

1. Entwicklungsunabhängige 
Verläufe: 
Diese werden durch die Krankheit nicht
beeinflusst, sondern wären auch unab-
hängig davon so verlaufen. Ist z. B. ein
Kind sehr klein, muss dies nicht unbe-
dingt an der Erkrankung liegen, son-
dern vielleicht an den genetischen Be-
dingungen. Und auch ein nicht so
hoher Intelligenzgrad hat eher selten
etwas mit Krankheitsprozessen zu tun.
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2. Entwicklungsverzögerungen: 
Aufgrund der möglichen seelischen Be-
lastung und der körperlichen Beein-
trächtigung kann es zu Verzögerungen
kommen, z. B. dass Ihr Kind später mit
dem Laufen beginnt oder ein anderes
Spielverhalten zeigt. Während in diesem
Fall die Entwicklung einfach langsamer
verläuft, spricht man bei der Regression
(oder regressivem Verhalten) von Rück-
schritten, z. B. wenn Ihr Kind plötzlich
wieder einnässt (dabei aber körperliche
Gründe ausgeschlossen worden sind)
oder am Daumen lutscht. In der Regel
sind dies vorübergehende Auffälligkei-
ten, die oftmals zeigen, dass sich ein
Kind z. B. hilflos fühlt und vermehrt der
Zuwendung der Eltern bedarf.

3. Entwicklungssprünge: 
Nicht selten kommt es vor, dass viele
rheumakranke Kinder vor allem in ihrer
kognitiven Entwicklung oder bei ihrer
sozialen Kompetenz Gleichaltrigen vor -
aus sind. Offenbar prägen die Ausein-
andersetzung mit der Erkrankung und
mit den damit verbundenen Gefühlen
sowie das Üben von sozialen Prozessen
bei den Klinikaufenthalten diese Ent-
wicklungsbereiche. Wir haben es sehr
oft mit besonders offenen, einfühlsa-
men und sozial kompetenten Kindern
zu tun, die zudem über ein reflektiertes
Denken verfügen, d. h. sie sind in der
Lage, wesentlich schwierigere Gedan-
kengänge über sich selbst und die Welt
an den Tag zu legen, als man dies viel-
leicht von Gleichaltrigen gewohnt ist.

Während der stationären Aufenthalte
erleben wir ganz unterschiedliche Um-

gangsweisen mit den erkrankten Kin-
dern: Es gibt Eltern, die ihre Kinder
ganz sich selbst überlassen, also ver-
nachlässigen. Je nach persönlicher Ent-
wicklung braucht ein Kind seine Eltern
im Krankenhaus, aber selbstverständ-
lich auch bei der Krankheitsbewälti-
gung im Alltag. Erstaunlicherweise ent-
falten auch viele vernachlässigte Kinder
eine enorme Stärke und Selbstständig-
keit, allerdings können auch verschie-
dene negative psychische Folgen auf-
treten. Übrigens bedeutet im Grunde
auch „sich-nicht-einmischen“ eine Ver-
nachlässigung: Eltern, die alles durch-
gehen lassen und schulterzuckend ihre
Kinder machen lassen, wie und was sie
wollen („da kann man eh’ nichts ma-
chen“), geben ihren Kindern keinerlei
Halt. Hier treten oftmals Schwierigkei-
ten auf, d. h. die Kinder lehnen alles ab,
werden schneller aggressiv und lassen
sich auch nicht auf Therapien und Me-
dikation ein.
Andere Eltern befürworten einen sehr
autoritären, rigiden Stil bei ihren Kin-
dern, z. B. durch Schlagen, ständiges
Bestrafen, Anschreien, seltenes Loben
usw. Hier sind negative Folgen zu er-
warten. Es hat häufig eher dazu ge-
führt, dass sich die Kinder in sich zu-
rückziehen oder aber ebenfalls mit Ag-
gressionen, wenn nicht den Eltern,
dann uns gegenüber, reagieren.
Bei manchen Eltern kommt es zu Über-
behütung gegenüber ihren Kindern.
Dieses „in-Watte-packen“ beginnt häu-
fig allerdings nicht erst mit dem Erkran-
kungseintritt, sondern fand schon vor-
her in verschiedensten Lebensbereichen
statt. Im Familienhandbuch des Staats-
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instituts für Frühpädagogik wird festge-
stellt, dass diese Überbehütungs-
und/oder Verwöhnhaltung (was häufig
parallel läuft) immer mehr zunimmt.
Die Kinder dürfen alles, bestimmen
alles, bekommen alles und erfahren so
keinerlei Grenzen oder Selbstvertrauen.
Gerade dann jedoch, wenn es darum
geht, eine Erkrankung zu meistern, ist
ein klares Management gefragt. Die
Kinder sollen lernen, sich mit ihrer Er-
krankung auseinanderzusetzen und ei-
genverantwortlich ihre Therapien
durchzuführen. Das funktioniert leider
nicht, wenn alles durch die Eltern gere-
gelt wird: Die Kinder bleiben in einer
großen Abhängigkeit von ihren Eltern,
was ihnen häufig sowohl in der Schule
oder Ausbildung als auch in sozialen
Beziehungen große Nachteile bringt.
Das Gefühl „Ich kann das selbst!“ er-

zeugt ein positives Selbstbild, was dem
Kind hilft. Durch Übung können Sicher-
heit und Geschicklichkeit wachsen. Wer
sich nie ausprobieren und trainieren
kann, der bleibt ungeschickt. Wer sich
dagegen Herausforderungen stellt – und
dabei auch seine Grenzen erfährt – der
entwickelt Geschick und Körperbe-
wusstsein.
Doch wie weit dürfen sich rheuma-
kranke Kinder ausprobieren? Darf man
sie trotz Sportverbot rumtoben oder –
heimlich – Inliner fahren lassen? In der
Klinik für Kinder- und Jugendrheumato-
logie lernen die Kinder z. B. in der Kran-
kengymnastik, Ergotherapie oder im
Freizeitprogramm, sich gelenkscho-
nend und ihren Möglichkeiten entspre-
chend zu bewegen und zu belasten.
Keinem Kind ist damit gedient, wenn
man ihm, aus Angst, es könnte etwas
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passieren, jegliches Rumtoben verbie-
tet. Wichtig ist dabei auch die Bot-
schaft! Eine Aussage, wie „Sei vorsich-
tig!“ oder „Tu dir nicht weh!“ wird kei-
nem Kind eine echte Hilfe sein! Statt-
dessen ist es wichtiger, klare Vorgaben
wie die Einhaltung von Pausen oder das
Kühlen nach dem Toben mit dem Kind
einzuüben. Ich selbst habe in den zahl-
reichen Ferienfreizeiten mit rheuma-
kranken Jugendlichen stets die Lösung
vorgegeben: Du bist dein eigener Arzt!
Du musst selbst herausfinden, wie weit
du gehen kannst! Kinder können sehr
schnell eine Selbstverantwortlichkeit
und ein Körpergefühl entwickeln, wenn
man sie lässt. Überbehütung ist dage-
gen ein schlechter Lehrmeister! Ermu-
tigungen, wie „Versuche es!“ oder
„Probiere es aus!“, gehören zu den
wichtigsten Elementen in der Erziehung
von Kindern.
Vermutlich wären viele Dinge halb so
schwierig, müssten rheumakranke Kin-
der nicht Medikamente einnehmen. Die

Betonung liegt auf „müssen“; es gibt
leider keine Alternativen, um die rheu-
matische Erkrankung auf ein erträgli-
ches Maß zu bringen und dem Kind
damit eine optimale Lebensqualität zu
ermöglichen. Deswegen sollten Sie als
Eltern auch alle erdenklichen Maßnah-
men unternehmen, um diese Gabe
auch tatsächlich zu einem Muss zu ma-
chen. Wir beobachten, dass die Kinder
anders reagieren, je nachdem wer z. B.
die Spritze verabreicht. Ist der Vater
sehr besorgt und ängstlich, sollte dies
von der Mutter übernommen werden
und umgekehrt. Manchmal haben Me-
dikamente Begleiterscheinungen, die
schon vor der Einnahme auftreten. In
diesem Fall ist es keine Nebenwirkung
des Medikaments, sondern ein erlern-
ter, also psychischer Prozess. Man
nennt dies Konditionierung. Oft sind
dies Reaktionen auf das ängstliche Ver-
halten der Eltern. Treten Symptome in
massiver Weise nach der Gabe auf, so
sollte mit dem Arzt im Zweifelsfall über-
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legt werden, ob man ein anderes Me-
dikament oder eine andere Verabrei-
chungsform wählen kann. Sie sollten
als Eltern überlegen, ob Sie sich das
Spritzen, was nicht besonders schwer
ist, zutrauen. Merken Sie, dass Sie
dabei sehr unsicher sind, sollten Sie
z. B. den jeweils anderen Elternteil oder
die Kinderärztin/den Kinderarzt einbe-
ziehen. 
Manche Eltern geben ihren Kindern die
Medikamente heimlich, z. B. unterge-
rührt im Joghurt. Interessanterweise
sind oftmals plötzlich alle Nebenwir-
kungen verschwunden. Dieses Vorge-
hen wird unter Pädagoginnen und Ge-
sundheits- und Krankenpflegern kon-
trovers diskutiert, weil man negative
psychische Auswirkungen vermutet.
Doch ist dabei zu überlegen, was auf
der anderen Seite vermieden werden
kann: Großes Geschrei, Ablehnung der
Medikamentengabe, Weglaufen etc.
und somit großer Stress für beide Par-
teien. Ich denke, dass in einem jünge-
ren Alter die verdeckte Medikamenten-
gabe völlig in Ordnung ist. Ich habe
noch kein Kind erlebt, das darauf mit
komplettem Misstrauen den Eltern ge-
genüber oder mit psychischen Auffäl-
ligkeiten reagiert hat, was häufig be-
fürchtet wird. Man muss dieses ge-
heime Vorgehen irgendwann lösen und
die Kinder vorsichtig einweihen, indem
man ihnen z. B. erklärt, dass man so
zwei Fliegen mit einer Klappe geschla-
gen hat: Die stressfreie Einnahme des
Medikaments und einen besseren Zu-
stand der Gelenke. Ich habe übrigens
selbst als kleines Kind ein Medikament
bekommen, das ich eigentlich nicht

wollte. Ich bin meinen Eltern heute
noch dankbar dafür. 
Nach Möglichkeit sollte man es als El-
tern vermeiden, sein Kind nach der
Spritzengabe mit überschwänglichen
Geschenken zu belohnen. Die „Tro-
phäen“ sollten eher Kleinigkeiten sein,
die z. B. in einer besonderen Schatzkiste
aufbewahrt werden. Auch das Loben
(z. B. „Du kannst sehr stolz auf dich
sein!“ oder „Du warst wirklich tapfer!“)
sollte nicht vergessen werden. Bewährt
hat sich in vielen Familien, mit Punkte-
systemen zu arbeiten: Für jede Verabrei-
chung gibt es einen Schmetterling,
Stern oder Punkt. Nach einer bestimm-
ten altersabhängigen Anzahl gibt es
eine kleine Belohnung. Dies können
auch soziale Aktivitäten, wie z. B. Eis
essen gehen sein. Auch sogenannte
therapeutische Geschichten bei kleinen
Kindern können eine große Wirkung er-
zielen. Dabei überlegt man sich eine Ge-
schichte, z. B. aus dem Tierreich, in der
dem Kind geläufige Besonderheiten
(z. B. seine Lieblingseissorte oder sein
Lieblingsspielzeug) vorkommen und in
dem beispielsweise ein für das Kind
sympathisches Tier ähnliche Erfahrun-
gen, z. B. in einem Krankenhaus, macht.
Manche Eltern haben es dabei zu
„Grimm’schen Qualitäten“ gebracht.
Sollten sich größere Probleme bezüglich
der Erziehung und des Umgangs mit der
Erkrankung auftun, scheuen Sie sich
nicht, professionelle Hilfe in Anspruch zu
nehmen. Nicht alles lässt sich pauschal
lösen, manchmal ist ganz individuelles
Herangehen notwendig, was Ihnen eine
psychotherapeutische oder pädagogi-
sche Fachperson gerne vermittelt.
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In diesem Kapitel erzählt eine Familie
aus ihrer Sicht über das Leben mit der
Rheuma-Erkrankung.
Ein ganz besonders herzliches Danke-
schön an Martha, Greta, Eva und Tho-
mas für Euren Mut und für Eure Offen-
heit!

Martha: Mein Leben mit Rheuma -
Eine Geschichte von Kampf und
Hoffnung

Als ich vier Jahre alt war, veränderte
sich mein Leben für immer. Ich kann
mich noch an die Schmerzen erinnern,
die in meinen kleinen Gelenken began-
nen und sich langsam in meinem gan-
zen Körper ausbreiteten. Meine Diag-
nose lautete rheumatoide juvenile Po-
lyarthritis, und sie betraf 38 meiner Ge-
lenke. Es war ein Wort, das ich damals

noch nicht verstehen konnte, aber ich
wusste, dass es bedeutete, dass mein
Leben anders sein würde als das der
meisten anderen Kinder.

Die ersten Jahre nach der Diagnose
waren die schwersten. Meine Eltern
und ich verbrachten unzählige Stunden
in Krankenhäusern und bei Ärzten. Es
fühlte sich an, als ob wir einen Großteil
unseres Lebens in Wartezimmern und
Behandlungsräumen saßen. Es war nicht
nur der Schmerz, der mein Leben be-
herrschte, sondern auch die endlosen
Termine und Behandlungen.
Ich musste täglich Tabletten nehmen,
oft mehrere Male am Tag. Manchmal
fühlte es sich so an, als wäre ich ein
wandelndes Apothekenregal. Die Me-
dikamente halfen, aber sie hatten auch
Nebenwirkungen.

Spritzen wurden schnell zu einem Teil
meines Alltags. Anfangs hatte ich
große Angst davor, aber mit der Zeit
gewöhnte ich mich daran. Meine Eltern
oder meine Schwester hielten meine
Hand und versuchten mich zu trösten,
aber es war immer schwer. Ist es übri-
gens heute immer noch!
Bei meinen Klinikaufenthalten bekam
ich zwei Mal eine Punktion, bei der
unter Vollnarkose Flüssigkeit aus mei-
nen Gelenken entfernt und Kortison
eingespritzt wurde.

Es gab Zeiten, in denen die Schmerzen
und Entzündungen so stark waren,
dass ich längere Zeit im Krankenhaus
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bleiben musste. Meine Mama beglei-
tete mich. Meine Schwester, mein
Vater, meine Großeltern, Tanten und
Cousinen sowie Freunde besuchten uns
in der Klinik.
Das Krankenhauspersonal war sehr
freundlich und sehr bemüht, es uns
Kindern immer so angenehm wie mög-
lich zu machen. Und doch waren die
Aufenthalte besonders schwer für
mich; es war nicht das Gleiche wie zu-
hause zu sein.
Ich vermisste mein Zuhause, meine
Freunde und die normalen Dinge, die
Kinder in meinem Alter tun.

Mit der Zeit lernte ich, mit meiner
Krankheit zu leben. Die regelmäßigen
Arzttermine wurden zu einem Teil mei-
nes Lebens. Ich lernte die Zeichen mei-
nes Körpers zu erkennen und darauf zu
reagieren. An guten Tagen konnte ich
wie die anderen Kinder sein. An
schlechten Tagen versuchte ich, nicht
den Mut zu verlieren.

Was mir am meisten geholfen hat, war
die Unterstützung meiner Familie und
meiner Freunde. Sie waren immer für
mich da, hörten mir zu und halfen mir,
die schwierigen Zeiten zu überstehen.
Meine Eltern kämpften für mich und
sorgten dafür, dass ich die bestmögliche
medizinische Versorgung bekam. Meine
Freunde halfen mir, mich abzulenken
und erinnerten mich daran, dass es im
Leben noch viele schöne Dinge gibt.

Ein Blick in die Zukunft: Heute, mit 13
Jahren, habe ich gelernt, mit meiner
Krankheit zu leben. Ich weiß, dass es

immer wieder schwierige Zeiten geben
wird, aber ich habe auch gelernt, dass
ich stark bin. Die vielen Behandlungen,
die Tabletten, Spritzen und Kranken-
hausaufenthalte haben mich geprägt,
aber sie haben mich auch gelehrt, dass
ich kämpfen kann.

Mein Leben mag anders sein als das der
meisten Kinder, aber es ist mein Leben.
Und ich werde weiterhin jeden Tag
mein Bestes geben, um das Beste da-
raus zu machen. Martha

Eva (Mutter): Unser gemeinsames
Leben mit juveniler idiopathischer
Polyarthritis

Im Frühling 2016 begab sich unsere Fa-
milie gemeinschaftlich auf eine Reise
mit vielen Herausforderungen.
Wir erinnern uns noch genau an den
sonnigen Abend im April 2016. Wir
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wollten zusammen draußen Abendbrot
essen, als unsere vierjährige Tochter
plötzlich weinte, über Fußschmerzen
klagte und ihr Sprunggelenk geschwol-
len war.
Wir waren zuvor beim Kinderturnen,
bestimmt hatte sie sich vertreten, dach-
ten wir. Etwas Schmerzsaft, Gelenk
kühlen, einen Salbenverband und ab-
warten, das waren unsere ersten Reak-
tionen. Morgen wird es hoffentlich
schon besser sein. Wer möchte abends
noch eine Stunde mit einem müden
Kind mit Schmerzen zur Abklärung in
die Kinderklinik fahren?
Am nächsten Tag war das Gelenk immer
noch geschwollen und die Schmerzen
intensiver, also stellten wir unsere Toch-
ter bei einem Chirurgen vor und beka-
men die Diagnose Bänderriss und eine
Schiene zur Schonung des Gelenks.

Das sollte es noch nicht gewesen sein.
Auf dem Weg in unseren Urlaub, auf
einem Rastplatz, konnte unsere Tochter
auf einmal nicht mehr aus dem Auto
steigen, da ihr Knie nicht mehr streck-
bar und ihre Hüfte bewegungseinge-
schränkt waren sowie beide schmerz-
ten. Sie schrie den ganzen Rastplatz zu-
sammen. Was für ein schlimmes Ge-
fühl, wir waren zutiefst besorgt und
ratlos.
Den Abend verbrachten wir in der Kin-
dernotaufnahme, anschließend wurden
unsere Tochter und ich stationär mit der
Diagnose Hüftschnupfen aufgenom-
men. Den Urlaub verbrachte sie außer-
halb der Ferienwohnung mit der Unter-
stützung von Unterarmgehhilfen oder
im Bollerwagen. Uns begleitete diese

Hilflosigkeit, und eine unklare Angst
gesellte sich ungewollt zu dieser Ratlo-
sigkeit dazu.

Ein paar Wochen später klagte unsere
Tochter über ein geschwollenes Hand-
gelenk und weinte wieder bitterlich vor
Schmerzen. Ein Auslöser oder eine Ur-
sache fiel uns zusammen mit unserer
Kinderärztin nicht so wirklich ein. Da
war es wieder, dieses hilflose Gefühl.
Wir begannen, verschiedene Ärzte auf-
zusuchen. Jeder Termin war mit Hoff-
nungen verbunden, dass endlich eine
Erklärung und eine Lösung gefunden
werden konnten. Manchmal gab es lei-
der nur ein Schulterzucken für die Be-
schwerden, allgemeine Vermutungen,
und ein Arzt sprach von Wachstums-
schmerzen. Unsere Tochter wurde
müde von den ständigen Untersuchun-
gen und Blutabnahmen, und unser All-
tag war von Sorgen und Unsicherheiten
geprägt. Unsere Familien und Freunde
sowie die Kindergartencrew waren
auch sehr besorgt.

Unsere Kinderärztin und ein Ärzteteam
aus der manuellen Medizin überwiesen
uns nach Monaten der Ungewissheit
schließlich in die Kinder- und Jugend-
rheumatologie des St. Josef-Stifts in
Sendenhorst.
Schnell verbreitete sich dieses gute Ge-
fühl, dass wir hier genau richtig waren.
Ein interdisziplinäres Spezialteam über-
nahm und half uns. Die Diagnose lau-
tete juvenile idiopathische Polyarthritis
(JIA).
Endlich hatten wir einen Namen für die
Schmerzen und Bewegungseinschrän-
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kungen unserer Tochter, aber gleichzei-
tig fühlten wir uns überwältigt von den
Informationen und möglichen Konse-
quenzen dieser chronischen Erkrankung.

Die ersten Wochen nach der Diagnose
waren für uns als Familie weiterhin sehr
hart. Wir mussten lernen, was Rheuma
für unsere Tochter bedeutete. Wir
kämpften mit Ängsten um ihre Zukunft
und damit, wie wir ihr bestmöglich hel-
fen können.
Doch wir wuchsen auch an der Diag-
nose und beschlossen, nicht aufzuge-
ben und zusammenzuhalten.
Wir informierten uns, sprachen mit an-
deren betroffenen Familien und nahmen
jede Unterstützung an, die uns angebo-
ten wurde. Unsere Familie wurde gleich
bei unserem ersten stationären Aufent-
halt im St. Josef-Stift Mitglied beim Bun-
desverband Kinderrheuma e.V., einer
großartigen Selbsthilfeorganisation.

Ein Wendepunkt war der Austausch mit
anderen Eltern, die dasselbe durch-
machten. Ihre Geschichten gaben uns
Mut und Zuversicht. Sie zeigten uns,
dass man trotz dieser Krankheit ein
glückliches und erfülltes Leben führen
kann. Auch unsere Tochter begann,
sich an die regelmäßigen Klinikaufent-
halte, Arztbesuche und Therapien zu
gewöhnen. Ihre Tapferkeit und ihr Lä-
cheln inmitten der Herausforderungen
waren für uns ständig eine Quelle der
Stärke. Wir sind unendlich stolz auf sie!

Wir lernten, unseren Alltag anzupassen
und ihre Bedürfnisse stets im Blick zu
haben. Dieses bedeutete nicht nur me-

dizinische Behandlungen, sondern
auch kleine Anpassungen in unserem
täglichen Leben. Wir sorgten dafür,
dass sie genug Ruhepausen hatte, aber
auch so normal wie möglich spielen
und lernen konnte. Die Unterstützung
von Familie und Freunden war dabei
unbezahlbar. Jeder half auf seine Weise
– sei es durch die Kinderbetreuung, Er-
mutigung oder praktische Hilfe z. B. bei
Fahrdiensten.

Es war nicht so einfach, sicherzustellen,
dass auch unsere ältere Tochter nicht zu
kurz kam. Unsere Aufmerksamkeit
sollte gerecht verteilt werden, trotz dass
der Gesundheitszustand der jüngeren
Tochter oft im Vordergrund stand. Viele
unserer Ressourcen und viel unserer
Zeit flossen in Arzt- und Klinikbesuche,
Therapien und die tägliche Pflege unse-
rer jüngsten Tochter. Unsere große
Tochter zeigte jedoch ein unglaubliches
Maß an Verständnis und Geduld. Sie
stellte oft ihre eigenen Wünsche zu-
rück, da sie erkannte, dass ihre kleine
Schwester besondere Bedürfnisse
hatte.
Es war nicht immer leicht für sie, und
wir bemühten uns sehr, ihr klarzuma-
chen, wie wichtig sie für uns ist und
dass ihre Gefühle und Bedürfnisse ge-
nauso zählen. Gemeinsame Aktivitäten
und Exklusivzeit mit Mama und Papa
versuchten wir oft in den Alltag einzu-
bauen. Wir schätzen ihre Unterstüt-
zung und Liebe sehr. Sie brachte uns
oft zum Lachen, wenn die Tage schwer
waren. Ihr Einfühlungsvermögen ist be-
wundernswert. Wir sind unendlich stolz
auf sie!
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Heute, fast 8 Jahre nach der Diagnose,
ist unsere Tochter ein lebhafter und
fröhlicher junger Teenager, der trotz
Krankheit ein fast normales Leben
führt. Es gibt Tage, die schwer sind
und es gibt Momente der Unsicher-
heit, aber wir haben gelernt, damit
umzugehen. Unsere Familie ist durch
diese Herausforderungen enger zu-
sammengerückt. Wir haben gelernt,
die kleinen Dinge im Leben zu schät-
zen und jeden schmerzfreien Tag zu
genießen.

An andere Eltern, die dieselbe Reise an-
treten: Gebt nicht auf. Sucht euch Un-
terstützung, informiert euch und haltet
zusammen. Ihr seid stärker, als ihr
denkt, und eure Kinder sind tapferer,
als ihr es euch je vorstellen könnt.
Gemeinsam könnt ihr diese Herausfor-
derungen meistern und trotz allem ein
glückliches Leben führen. Eva

Thomas (Vater): Mein Kind und
die Diagnose Rheuma

Als unsere Tochter mit vier Jahren die
Diagnose Rheuma bekam, war das ein
harter Schlag. Es war schwer zu sehen,
dass ein so junges Kind mit Schmerzen
und Einschränkungen zu kämpfen hat.
Für mich ist es schwierig, über die
Krankheit zu sprechen. Es ist nicht, dass
ich es nicht will, aber es fällt mir schwer,
die richtigen Worte zu finden. Ich fühle
mich oft hilflos und unsicher, wie ich
am besten helfen kann.

Trotz allem bewundere ich unsere Toch-
ter für ihren Mut!

Auch wenn ich wenig darüber spreche,
stehe ich immer hinter ihr und unter-
stütze meine Familie so gut ich kann.

Thomas
Greta (Schwester): 
Mein Rolle als Geschwisterkind

Hallo, mein Name ist Greta, ich bin 14
Jahre alt und habe eine jüngere
Schwester, die seit 8 Jahren an Rheuma
erkrankt ist. Das ist eine Krankheit, die
ihre entzündeten Gelenke schmerzen,
anschwellen und unbeweglich werden
lässt.
Das ist schwer für sie, aber auch für
mich und unsere Familie.

Für mich als Geschwisterkind ist es
wirklich sehr schwer, zu verstehen, was
genau sie hat, zu verstehen, was los ist
und was wir als Familie durchmachen
mussten. Vieles bei uns zuhause än-
derte sich seit der Diagnosestellung.
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Meine Eltern mussten sich sehr viel um
meine Schwester kümmern, da sie oft
geschwollene Gelenke und Schmerzen
hat.
Plötzlich drehte sich alles um sie, Klinik-
und Arztbesuche, Medikamente, The-
rapien.

Ich verstehe das, wirklich. Sie braucht
Hilfe und Unterstützung. Aber manch-
mal fühlt es sich an, als ob ich im Schat-
ten stehe. Ich weiß, dass meine
Schwester nicht wollte, dass das pas-
siert. Sie versucht stark zu sein und sich
nicht zu beschweren, aber es ist trotz-
dem hart. Ich wünsche mir manchmal,
dass die Leute auch mich bemerken. Es
fühlt sich so an, als ob meine Erfolge
weniger wichtig sind, weil die Gesund-
heit meiner Schwester immer an erster
Stelle steht. Manchmal habe ich Angst,
dass ich keine Aufmerksamkeit ver-
diene, weil ich gesund bin.

Oft war meine Schwester mit meiner
Mama im Krankenhaus und ich war mit
Papa zuhause. Ich fand es nie toll, dass
meine Mama so häufig wegmusste, um
für meine Schwester da zu sein.
An den Wochenenden haben wir die
beiden in der Klinik in Sendenhorst be-
sucht, und es fiel mir immer sehr
schwer, Abschied zu nehmen und wie-
der nach Hause zu fahren. In der Klinik
war es toll. Ich wollte dort auch mal
eine Nacht schlafen – durfte aber nie.
Zuhause musste meine Schwester
immer viele Medikamente einnehmen.
Ich fand es immer besonders schlimm,
wenn sie ihre Spritzen bekommen
musste, da sie darunter so sehr leidet.

Es tut mir im Herzen weh.
Bezüglich der Tabletteneinnahmen
haben wir eine Vereinbarung: Ich habe
immer eine Blaubeere oder eine Wein-
traube gegessen und sie ihre Tabletten
eingenommen.

Ich wollte ihr immer die Schmerzen ab-
nehmen, wenn ich das gekonnt hätte.
Irgendwann wurden die Klinikaufent-
halte zur Gewohnheit und es machte
mir immer weniger aus, sie nicht beglei-
ten zu können. Inzwischen müssen sie
meist auch nur ein oder zwei Tage in
der Klinik bleiben.

Sie kann, Stand heute, alles, was ich
kann, auch machen. Das finde ich wirk-
lich sehr gut.
Erst durch das Geschwisterprojekt vom
Bundesverband Kinderrheuma e.V.,
z. B. den Geschwister-Treff, habe ich ge-
merkt, dass ich nicht allein in dieser
Rolle bin, sondern dass es vielen Ge-
schwisterkindern ähnlich geht. Ich habe
mich zum ersten Mal von Herzen ver-
standen gefühlt und konnte mit Gleich-
gesinnten reden und wir konnten uns
austauschen. Ich kann nicht gut über
meine Rolle und Gefühle als Geschwis-
terkind sprechen und bin dankbar über
den Raum, der für uns Geschwisterkin-
der geschaffen wurde. Es ist okay, sich
manchmal übersehen zu fühlen, aber
ich bin genauso wertvoll und ein wich-
tiger Teil der Familie! Greta
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Der nachfolgende Text möchte im Sinne
einer gelebten Hilfe zur Selbsthilfe auf
die Bedürfnisse von Geschwisterkindern
aufmerksam machen. Dies aber nicht,
um etwaige Schuldgefühle bei den Er-
ziehungsberechtigten zu fördern, son-
dern die Eltern darin zu bestärken, wei-
ter jeden Tag aufs Neue das Abenteuer
namens Leben mit ihren Kindern so zu
meistern, dass es für ihre Familie gut
passt.
Die beschriebenen Erkenntnisse stam-
men unter anderem aus den vielfältigen
praktischen Erfahrungen und persönli-
chen Rückmeldungen von Geschwister-
kindern im Rahmen unseres Geschwis-

terprojekts, das es seit 2022 beim Bun-
desverband Kinderrheuma e.V. gibt.

Die Geschwisterbeziehung gehört zu
einer der längsten Beziehungen, die wir
in unserem Leben haben. Es ist die
„Rolle unseres Lebens“, die je nach Alter
ganz unterschiedlich aussehen kann.
Mit unseren Schwestern und Brüdern
lernen wir im gemeinsamen Familien-
alltag wertvolle Dinge z. B.:

  Wie wir im Team arbeiten können 
  Wie wir unsere Meinung vertreten
müssen, um gehört zu werden

  Wie wir unsere (Spiel)-Sachen teilen
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  Wie wir anderen helfen können 
  Wie wir anderen etwas beibringen
bzw. von anderen etwas lernen
können

  Wie wir Menschen, die uns sehr
ähnlich sind, aber ganz anders
„ticken“ trotzdem mögen können

  Wie wir verzeihen und um Verzei-
hung bitten

Dieser gemeinsame Lernprozess ver-
läuft natürlich in der Regel in einem ste-
ten Auf und Ab von Harmonie, Konkur-
renz und Streit. Grundsätzlich hängt
die Interaktion unter den Geschwistern
von vielen verschiedenen Faktoren ab
und diese können sich sowohl positiv
wie auch negativ auswirken:

  Wie viele Kinder sind es? 
  In welchem Altersabstand und in
welcher Geschlechterreihenfolge? 

  Wie sind die Interessen und 
Talente der einzelnen Kinder?

  Sind sie ähnlich oder gegensätz-
lich? 

  Sind sie gleichberechtigt Thema 
innerhalb der Familie? 

  Welche Bedürfnisse bringt jedes
der Kinder mit und wie leicht oder
schwer finden die Eltern die
grundsätzliche Erziehung von
jedem ihrer Kinder?

Ein für alle Parteien gelungener Famili-
enalltag ist zumeist ein gemeinschaftli-
cher emotionaler Kraftakt, eine Dauer-
karte für die Berg- und Talbahn und
eine stete Gleichung mit vielen Unbe-
kannten. Dies bedarf vieler Ressourcen
bei den Eltern sowie bei den Kindern

und eines guten Netzwerks, in das die
gesamte Familie eingebunden ist.
Kommt dann noch eine chronische Er-
krankung bei einem der Kinder hinzu,
so kann dies das Leben aller Familien-
mitglieder auf den Kopf stellen. Das
Miteinander der Kinder, ob nun grund-
sätzlich harmonisch oder nicht, kann
nun ebenfalls durch das Thema Kinder-
rheuma bzw. chronische Schmerzen am
Bewegungsapparat beeinflusst werden
und die Eltern/Erziehungsberechtigten
vor weitere Herausforderungen stellen.

Jede Person ist anders und somit auch
jede Familie und ihre jeweiligen Mitglie-
der im Umgang mit der chronischen Er-
krankung. 

  Wie stellt sich diese veränderte 
Familiensituation nun für die 
Geschwisterkinder dar und was
brauchen sie, um gut damit auf-
wachsen zu können? 

Erste Antworten ergeben sich vielleicht
aus den weitergehenden Fragen:

  Wachsen die Geschwisterkinder in
diese (neue) Familiensituation
(ganz selbstverständlich) hinein
oder verändert sich auch ihr bis-
heriges Leben von Grund auf?

  Wie alt sind die Geschwisterkinder
bei Diagnosestellung des erkrank-
ten Kindes? 

  Wie viele Geschwisterkinder gibt es? 
  Wie reagieren diese jeweils grund-
sätzlich auf Veränderungen, auf
Ungewissheit, auf emotional 
fordernde Situationen? 
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  Wie verstehen sie jeweils die 
Diagnose und die damit einherge-
hende Behandlung/Therapie? 

  Haben die Geschwisterkinder 
weitere Bezugspersonen in ihrem
jeweiligen sozialen Umfeld? 

  Haben sie ihren eigenen Freundes-
kreis? 

  Was erwarten die Erziehungs-
berechtigten bewusst oder unbe-
wusst von den Geschwister-
kindern?

  Was erwarten die Eltern von sich
bzw. der/dem Partner:in (z. B.
jedes Kind exakt gleichbehandeln,
kein Kind bevorzugen, es allen
immer recht machen, etc.)?

Leider gibt es nicht die eine Lösung,
damit aus möglichst unbeschwerten
Geschwisterkindern selbstständige und
starke Erwachsene werden.
Doch welche Hilfen zur Selbsthilfe es
vielleicht geben kann, wird im Folgen-
den beschrieben.

Kommunikation und Information:
Geschwisterkinder brauchen altersent-
sprechende Informationen zur Diag-
nose und wie diese sich ganz individuell
auswirkt, um ihre Ängste und Sorgen
für die erkrankte Schwester bzw. den
erkrankten Bruder einordnen zu kön-
nen. Sie brauchen die Rückmeldung,
dass sie über ihre Ängste und Fragen
mit den Eltern sprechen können und
auch Emotionen wie Eifersucht, Wut
und Neid ihren Platz haben dürfen. Im
Weiteren brauchen Geschwisterkinder
auch die wiederholte Ermutigung, sich
mit Fragen und Sorgen, die sie unab-

hängig von der chronischen Erkran-
kung haben, an die Erziehungsberech-
tigten wenden zu dürfen. Manche Ge-
schwisterkinder möchten die Eltern
nicht noch zusätzlich belasten und
sprechen vielleicht nicht über Dinge, die
sie beschäftigen.

Je nachdem, was die Geschwisterkinder
zum Zeitpunkt der Diagnose gerade be-
schäftigt hat, können sie vielleicht leicht
oder auch nur schwer mit der veränder-
ten Familiensituation umgehen. Jedes
Geschwisterkind hat ihren/seinen eige-
nen Blick auf die Geschehnisse. So
sehen sie ganz subjektiv ggf. nur, dass
die Eltern ganz viel Zeit mit einem der
Kinder verbringen und sich alles in der
Familie nur noch um die Wünsche die-
ses einen Kindes zu drehen scheint.
Ein konkreter Einblick in die Behand-
lung (Begleitung zu Blutentnahmen,
Physiotherapie etc.) kann den Ge-
schwisterkindern vielleicht dabei helfen,
mehr Verständnis für die Erkrankung
und die Zeit, die deren Therapie in An-
spruch nimmt, zu entwickeln.
Geschwisterkinder möchten eine regel-
mäßige Rückversicherung, dass sie ge-
nauso geliebt werden, dass sie keine
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Schuld an der chronischen Erkrankung
haben und dass sie ihren Talenten, In-
teressen und Träumen weiterhin folgen
dürfen.
Je nach Alter ist vielen von ihnen be-
wusst, dass die chronische Erkrankung
es mit sich bringt, dass die Aufmerk-
samkeit der Eltern und die Verteilung
von deren Zeit unter den Kindern nicht
immer zu hundert Prozent gleich sein
kann.
Hier wünschen sie sich kleine Dinge im
Alltag: Verständnis und Aufmerksam-
keit von anderen.
Das soziale Umfeld erwartet aus der
Sicht der Geschwister non-stopp Ver-
ständnis von ihnen. 
Was sich Geschwisterkinder auf der an-
deren Seite wünschen, ist eben auch
Verständnis. Verständnis für ihre ganz
spezielle Situation. Verständnis dafür,
dass sie auch mal kein Verständnis
haben, wenn z. B. mal (wieder) keiner
der Eltern zu ihrem Schulfest kommen
kann, wenn der geplante Ausflug am
Wochenende kurzfristig abgesagt wer-
den muss, etc.
Zusätzlich möchten sie ernst genom-
men werden in ihren eigenen persönli-
chen Grenzen. Geschwisterkinder haben
ja genauso gute und schlechte Tage
und wünschen sich an schlechten
Tagen ebenfalls Rücksichtnahme und
Verständnis.
Im Weiteren kann das soziale Umfeld
mithelfen, ein Gleichgewicht unter
allen Kindern in der Familie herzustel-
len. Bei Treffen mit der Familie, Freun-
den, etc. hilft es, wenn alle Kinder mit
der gleichen Aufmerksamkeit durch die
anwesenden Personen begrüßt werden

und mit gleichem Interesse den Kindern
einzeln zugehört wird. Niemand ist
gerne nur die Schwester /der Bruder
von… und gleichzeitig möchten die
Kinder mit der chronischen Erkrankung
nicht nur über ihre Erkrankung definiert
werden.
Die chronische Erkrankung ist sicherlich
ein sehr wichtiges Thema und gleich-
zeitig nur eins von vielen Themen, die
bei Treffen angesprochen werden
könnten. 

Austausch:
So wie es für die Erziehungsberechtig-
ten und die Kinder mit der chronischen
Erkrankung jeweils hilfreich sein kann,
sich mit Personen auszutauschen, die
sich in einer ähnlichen Situation befin-
den, kann es ebenso für die Geschwis-
terkinder eine positive Erfahrung sein,
mit anderen Geschwisterkindern in den
Austausch zu gehen. Die Erkenntnis
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hilft, dass sie nicht allein in dieser Rolle
sind, dass es gut ist einen sicheren Ort
zu haben, wo sie auch mal wütend sein
dürfen, sei es auf die chronische Erkran-
kung oder auf den Bruder/die Schwes-
ter bzw. die Eltern. In gezielten Ange-
boten z. B. in Form eines Geschwister-
TAGs können sie kreativ und spielerisch
ihren Gefühlen und Wünschen Aus-
druck verleihen. Sie dürfen ohne
schlechtes Gewissen dem Kind mit der
Erkrankung gegenüber in der Gemein-
schaft (neue) Aktivitäten ausprobieren,
die sie im Positiven herausfordern und
ein Stück über sich hinauswachsen las-
sen.
Die Erziehung aller Kinder fordert die
Erziehungsberechtigten jeden Tag aufs
Neue heraus. Die Geschwisterkinder
wünschen sich für ihre Eltern, dass
diese sich auch Zeit nehmen, um sich
um sich selbst zu kümmern. Starke (Ge-
schwister)-kinder brauchen Eltern, die
ihren eigenen Ängsten, Sorgen, Wün-
schen und Talenten Raum geben und
die im Austausch neue Kraft sammeln
für die nächste Runde auf der Familien-
Achterbahn.

Ende 2024 ist im Rahmen unseres ers-
ten Selbsthilfeprojekts für Geschwister-
kinder ein Flyer von Geschwistern für
Geschwister entstanden. Über den QR-
Code gelangen Sie zum Flyer im PDF-
Format.
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Dass mit der Diagnose „Rheuma“ der
Alltag des Kindes und seiner Familie
meist mächtig durcheinandergewirbelt
wird, dürften die meisten bestätigen:
So gilt es in der Regel von nun an Arzt-
besuche, Therapien und Medikamen-
teneinnahmen in den oftmals schon
gut gefüllten Alltag zu integrieren. Da-
neben steht die Sorge, wie das Kind
wohl mit der Erkrankung umgehen
wird, ob es mit Einschränkungen zu
rechnen hat und wie es diese ggf. ver-
arbeiten kann. Auch der Bereich Schule
spielt dabei eine große Rolle. Viele der
Unsicherheiten können jedoch durch
die aktive Aneignung von Wissen sowie
durch den Austausch mit Therapeu-
t:innen und anderen betroffenen Fami-
lien gelöst werden.
Während die Kommunikation über die
Erkrankung im Familien- und Freundes-
kreis zumeist als selbstverständlich und
hilfreich angesehen wird, bestehen im
möglichen Austausch mit der Schule
des Kindes allerdings häufig Bedenken:
„Soll die Erkrankung in der Schule über-
haupt thematisiert werden? Schließlich
wünsche ich meinem Kind im schuli-
schen Alltag so viel Normalität wie
möglich und keinen ,Sonderstatus‘.
Zudem möchte ich keinesfalls, dass sich
mein Kind aufgrund seiner Krankheit
schämen muss oder gar gemobbt wird
– lieber behalten wir die Diagnose
daher für uns. Ist die Erkrankung darü-
ber hinaus nicht eigentlich auch unsere

Privatangelegenheit, die niemanden
etwas angeht?“
Diese oder ähnliche Gedanken sind ab-
solut normal und gut nachvollziehbar.
Und selbstverständlich ist jede Familie
und vor allem jedes Kind frei darin zu
entscheiden, ob und mit wem sie über
die Erkrankung sprechen möchten. 

Mit diesem Text möchten wir jedoch
dazu ermutigen, die rheumatische Er-
krankung eines Kindes in der Schule
offen zu thematisieren, und gleichzeitig
Hilfestellungen aufzeigen, den schuli-
schen Alltag trotz der Diagnose gut zu
bewältigen.

Gerade die Schule ist ein Bereich, der
den Großteil des Alltags eines Kindes
ausmacht. Durch den Ausbau des
Ganztags werden auch Hobbys, bei-
spielsweise in Form von Sport-AGs, in
den schulischen Kontext inkludiert.
Zudem werden viele altersentspre-
chende Erfahrungen, sei es der Um-
gang mit Gleichaltrigen, das Austragen
von Konfliktsituationen oder die Bil-
dung von Teamfähigkeit, in der Schule
gesammelt.
Der regelmäßige Schulbesuch eines
Kindes zielt somit auf vieles mehr ab als
auf die Aneignung von ausschließlich
kognitivem Wissen und somit sollte die
Schule für jedes Kind ein Lebensort
sein, an dem es sich wohl, sicher und
verstanden fühlen kann.
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Darüber hinaus ist Schule mittlerweile
auch immer mehr ein Ort, an dem viel
Leistungsdruck – sei es seitens der
Schule, Eltern oder Gesellschaft –
herrscht oder in dem sich die Kinder
selbst viel Druck hinsichtlich ihrer Leis-
tungen machen. Diese hohe Leistungs-
orientierung ist ganz unabhängig von
chronischen Erkrankungen zu beobach-
ten. In Wechselwirkung mit anderen
persönlichen Problemen und Sorgen
und/oder einer chronischen Erkrankung
wie Rheuma kann es schnell zu einer
ausgeprägten Belastungssituation kom-
men, aus der psychosomatische Be-
schwerden wie Kopf- und Bauch-
schmerzen, Schmerzen am Bewe-
gungsapparat oder Schlafprobleme re-
sultieren können. Auch diese Umstände
sind in Bezug auf Schule und Rheuma
unbedingt zu berücksichtigen.

Warum also möchten wir zu 
einer offenen Kommunikation
über die Erkrankung des Kindes 
in der Schule anregen?
Nicht selten kommt es bei einer rheu-
matischen Erkrankung aufgrund von
Klinikaufenthalten, Arztbesuchen oder
Schmerzen zu Schulfehlzeiten, die
selbstverständlich ohne medizinische
Begründung seitens der Eltern ent-
schuldigt werden können. Dennoch
entstehen innerhalb der Klasse schnell
Gerüchte: „Warum ist Lisa denn schon
wieder krank? Bestimmt hat sie keine
Lust auf die Schule!“ Bei der Rückkehr
in die Schule wird das erkrankte Kind
eventuell mit unangenehm empfunde-
nen Fragen bedrängt: „Wo warst du
denn nur die ganze Zeit?“, die zu Un-

wohlsein oder sogar sozialem Rückzug
führen können. 
Auch der Umgang der Lehrkräfte und
Mitschüler:innen mit möglichen körper-
lichen Einschränkungen kann für das
erkrankte Kind belastend sein: So kann
die vielleicht durchaus motivierende Be-
merkung einer Sportlehrkraft „Früher
konntest du doch so schnell laufen!
Streng dich an, dann schaffst du das
wieder!“ als sehr schmerzhaft und ver-
letzend wahrgenommen werden.
Um genau solchen Situationen, Miss-
verständnissen, Tuscheleien oder der
Entstehung von Gerüchten vorzubeu-
gen, ist eine offene Kommunikation
über die Erkrankung hilfreich. 

Ein weiterer wichtiger Punkt für den of-
fenen Umgang mit der rheumatischen
Grunderkrankung in der Schule ist die
Beantragung eines Nachteilsausgleichs.
Nach aktueller Gesetzeslage haben
Schüler:innen, die körperliche Beein-
trächtigungen – auch bedingt durch
chronische Krankheiten – haben, das
Recht, einen so genannten Nachteils-
ausgleich in Anspruch zu nehmen. Der
Nachteilsausgleich soll dazu beitragen,
dass diesen Schüler:innen im Unterricht
und bei Leistungsnachweisen durch
ihre Beeinträchtigungen keine Nachteile
gegenüber den übrigen Mitschüle-
r:innen entstehen. Was das konkret be-
deutet, hängt stark von der individuel-
len Situation bzw. den jeweiligen Ein-
schränkungen ab. Die Schule hat die
Aufgabe, die jeweilige Beeinträchti-
gung in entsprechendem Maße zu be-
rücksichtigen und geeignete Maßnah-
men umzusetzen.
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Ein Nachteilsausgleich umfasst etwa die
Bereitstellung spezieller Arbeitsmittel,
die Berücksichtigung der Beeinträchti-
gungen bei der Gestaltung von Arbeits-
aufträgen bis hin zu adäquaten Verlän-
gerungen der Arbeitszeit, um etwa auf
motorische Einschränkungen beim
Schreiben einzugehen. 
Bei einem Nachteilsausgleich geht es
nicht um die Bevorzugung einer Schü-
lerin oder eines Schülers, sondern viel-
mehr darum, einen bestehenden Nach-
teil zu verringern, um ein erfolgreiches
Lernen zu ermöglichen. Dies bedeutet,

dass die Schüler:innen
die erforderlichen Leis-
tungen auf eine Art er-
bringen können, die
ihren Einschränkungen
gerecht wird.
Um den Nachteilsaus-
gleich zu beantragen,
muss in den meisten
Bundesländern ein
schriftlicher, formloser
Antrag (in Niedersach-
sen nicht antragsge-
bunden) von den Erzie-
hungsberechtigten an
die Schulleitung gestellt
werden. Dem Antrag
sollten ein ärztliches At-
test sowie ein Gutach-
ten beigelegt werden,
durch die Umfang und
Art der Einschränkun-
gen sowie die damit
verbundenen Auswir-
kungen auf das schuli-
sche Leistungsvermö-
gen beschrieben wer-

den. Nach Vorlage des Antrags ent-
scheidet die Schulleitung in Absprache
mit den unterrichtenden Lehrkräften
über Art und Umfang des Nachteilsaus-
gleichs. Der jeweils gewährte Nachteils-
ausgleich darf nach Ansicht nahezu
aller Bundesländer nicht in Arbeiten
und Zeugnissen vermerkt werden, so-
fern keine Veränderung der grundsätz-
lichen Leistungsbewertung vorgenom-
men wurde. Dies soll verhindern, dass
der gewährte Nachteilsausgleich selbst
zu einer Benachteiligung des jeweiligen
Schülers führt.
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Bei zentralen Abschlussprüfungen ent-
scheidet in Nordrhein-Westfalen die
Schulaufsichtsbehörde über die Ge-
währung von Maßnahmen.

Festzuhalten ist also, ohne die Offenle-
gung der Krankheit gegenüber der
Schulleitung können keine passenden
Hilfestellungen beantragt werden, die
die aufgrund der Erkrankung entstan-
denen Beeinträchtigungen gegenüber
Mitschüler:innen ausgleichen können. 

Doch wie kann die Kommunikation
über die Erkrankung mit der
Schule initiiert und erfolgreich 
gestaltet werden?
Kommunikation in der Schule erfolgt in
der Regel mündlich, z.B. in Einzelgesprä-
chen, in Sprechstunden oder in Sitzun-
gen der Mitwirkungsorgane. Schriftliche
Kommunikationswege, z.B. Einzelmittei-
lungen, Notizen im Schülerheft, Verweise
auf andere Informationsmöglichkeiten
(Broschüren, Internet etc.) oder Beschrei-
bungen des Kindes („Steckbrief“ mit
oder ohne Foto) können Gespräche er-
leichtern.
Wichtig für das Gesprächsklima ist die
Pflege einer angemessenen „Gesprächs-
kultur“. Hierfür können folgende Emp-
fehlungen gegeben werden:

  im Gespräch bleiben, Probleme 
beschreiben, Erwartungen äußern

  Mitdenken einfordern (d. h. Lehr-
kraft als Interessensvertretung des
Kindes), Verständnis für andere
Sichtweisen zeigen

  Kompromisse akzeptieren und aus-
probieren

  klare Vereinbarungen als 
Gesprächsergebnis festhalten

  bei Konflikten andere Personen 
um Vermittlung bitten

Wann sind Gespräche notwendig?
Zunächst erscheint es uns sinnvoll, bei
besonderen Anlässen von der rheuma-
tischen Erkrankung zu erzählen, z. B.
vor der Einschulung, vor Klassen- oder
Schulwechsel, bei Fragen der Schullauf-
bahn, vor Schulveranstaltungen (Klas-
senfahrten, Schulfesten) oder bei Fra-
gen zur Entwicklung und zum Lern-
stand (u. a. Zeugnisbewertung oder
Lernempfehlungen).
Die Empfehlung, miteinander im Ge-
spräch zu bleiben, gilt aber auch dann,
wenn es nötig und sinnvoll erscheint,
Gedankenaustausch zu pflegen – also
auch ohne besonderen Anlass.

Mit wem sollten Gespräche 
geführt werden?
Ganz sicher sind Gesprächskontakte
mit Lehrkräften, die häufig in der Klasse
unterrichten, unverzichtbar, klassischer-
weise mit den Klassenlehrer:innen. Ob
Gespräche mit weiteren Mitgliedern
des Kollegiums notwendig sind, hängt
von besonderen Umständen (z. B. Leis-
tungsabfall in bestimmten Fächern, Zu-
satzinformationen für einzelne Lehrper-
sonen oder spezielle Probleme) und von
den Gepflogenheiten an der Schule ab
(z. B. ist die Frage zu prüfen, ob die ge-
genseitige Information der Lehrkräfte
untereinander funktioniert und ob
Lehrpersonen selbstständig entschei-
den können oder ob bestimmte Ent-
scheidungen nur durch die Schulleitung
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getroffen werden). Bei wichtigen Anläs-
sen (z. B. bei der Einschulung) sollte die
Schulleitung in die Kommunikation ein-
bezogen werden. Schulleitungen, die
informiert sind, können bei möglichen
Konflikten besser vermitteln.
Außerdem gibt es an allen Schulen
mittlerweile Teams von Beratungslehr-
kräften oder in der Oberstufe z. B. die
Stufenleitungen, die sich oft sehr gut
als erste Kontaktpersonen eignen und
nicht nur beratend, sondern auch ver-
mittelnd zur Seite stehen können.
Für viele Schüler:innen ist daneben der
Austausch über die Erkrankung mit der
Klasse hilfreich. Der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. bietet in diesem Zu-
sammenhang auch „Schulbesuche“ an,
bei denen ebenfalls an Rheuma er-
krankte Personen, die sogenannten

„SchulPaten“, pädagogisch aufbereitet
die Klasse über das Krankheitsbild infor-
mieren. Sollte das Kind das Gespräch
mit der Klasse nicht wünschen, könnte
es sich einem Freund oder einer Freun-
din gegenüber öffnen, der bzw. die
dem Kind in schwierigen Situationen
zur Seite stehen kann. 

Was sollte in Gesprächen mit Lehrkräf-
ten rheumakranker Kinder besprochen
werden? Wichtige Einzelheiten, die das
Lernen des Kindes in der Schule und zu
Hause beeinflussen können, sollten an-
gesprochen werden. Die aufgeführten
Stichwörter sind Beispiele.

Krankheitsbild: Medikamente und
ihre Wirkungen, Gelenkbefunde (z. B.
Schwellungen, Entzündungen, Belas-
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tung, Schienenversorgung), Hilfsmittel,
Befindlichkeit (z. B. Schmerzen, Mor-
gensteifigkeit, Bewegungseinschrän-
kung)
Lernen: fachliche Inhalte, besondere
Fähigkeiten, Beeinträchtigungen (z. B.
Konzentrationsprobleme, Schwierigkei-
ten beim Behalten [welche Merkhilfen
gibt es?], Schreibeinschränkungen),
Leistungen und Leistungsbewertung,
Schullaufbahn, eventuelle Klassenwie-
derholungen, Auffangen von Schulver-
säumnissen
Sport: für das Kind günstige oder un-
günstige Sportarten, ärztliche Empfeh-
lungen (Freistellung, differenzierte Teil-
nahme), Hilfsdienste, Beaufsichtigung,
Grundsätze zur Zeugniszensurenfest-
legung, Abwägung von Fordern, Tole-
rieren und Schonen, Verhältnis von
sportlichen Übungen in der Schule
und außerschulischer Krankengymnas-
tik
Schulischer Alltag: Wege (Schulweg,
Treppen, Lage der Schulräume), Tragen
(Schultasche, Transportgewicht), Pau-
senregelungen, Kühlen der Gelenke,
Trinken, Medikamenteneinnahme, Re-
gelung für Klassenfahrten
Soziales Miteinander: menschlicher
Umgang (Lehrer:innen/Mitschüler:in-
nen), Umgang mit der Krankheit (Offen-
heit, Ignorieren, Ablehnung, Akzeptanz),
Mobbing, Hilfestellungen, Thematisieren
der Krankheitsfolgen im Unterricht
Schulische Hilfen: Nachdenken über
Möglichkeiten der Unterstützung, vor
allem in Form des Nachteilsausgleichs,
Hilfsdienste, Verzicht auf Zeitlimit,
Schreibhilfen, Sonderunterricht, Lern-
hilfen

Woher und wie können Eltern
selbst Unterstützung für ihre
Kommunikationsarbeit in der
Schule erhalten?
Eltern, die die Krankheit ihrer Kinder im
Alltag und in den medizinischen Ein-
richtungen erleben und begleiten, wer-
den zwangsläufig zu Expert:innen. Je-
doch benötigen auch Eltern zeitweise
Unterstützung und Verstärkung. Mög-
lichkeiten hierfür bieten:

  Gespräche mit Fachleuten, z. B.
Lehrpersonen der Klinikschule, So-
zialarbeiter:innen, Pflegepersonen,
Erzieher:innen, Psycholog:innen,
Ärzt:innen

  Patientenschulungen im St. Josef-
Stift, Veranstaltungen des Bundes-
verbands Kinderrheuma e.V. (Aus-
tausch mit anderen Eltern im Rah-
men der Selbsthilfe)

  Schriftliche Materialien, z. B. Merk-
blätter, Broschüren oder Veröffent-
lichungen von Verbänden (sowohl
im Familienbüro als auch auf der
Homepage des Bundesverbands
Kinderrheuma e.V.: 
www.kinderrheuma.com sind 
aktuelle Publikationen zu finden) 

  Schulungsfilme des Bundesver-
bands Kinderrheuma e.V.

  Darstellung des Krankenhausauf-
enthaltes oder des Tagesablaufes
für Mitschüler:innen, Freunde und
Bekannte, z. B. in Form von Berich-
ten, Tagebucheinträgen, Fotos
oder selbsterstellten Broschüren

Darüber hinaus ist noch anzumerken,
dass mit zunehmendem Alter die Auf-
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gabe der Kommunikation von den El-
tern immer mehr auf die Kinder über-
tragen werden sollte, damit diese sich
schließlich anderen gegenüber ganz un-
abhängig deutlich und umfassend äu-
ßern können. Dieser Prozess wird er-
leichtert, wenn die Eltern darauf achten,
dass die Kinder – immer ihrem Alter ent-
sprechend – in die Kommunikation mit
der Schule einbezogen werden. 

Abschließend möchten wir festhalten,
wie wichtig und am Ende auch erleich-
ternd eine offene Kommunikationsar-

beit in der Schule sein kann. So waren
die uns zugetragenen Rückmeldungen
seitens der Familien und Schulen stets
positiv: Während es für die Familien in
der Regel eine große Entlastung dar-
stellte, Verständnis und Rücksicht-
nahme für die Einschränkungen des
Kindes zu erhalten, waren die
Lehrer:innen dankbar für Erklärungen
und Verhaltenshinweise. Daher hoffen
wir, dass wir mit diesem Beitrag zu
einer offenen Kommunikationsarbeit in
der Schule ermutigen und unterstützen
können.
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Schule sind auch in diesem Schulungsfilm zu finden: 



Ausgangspunkt
„Was willst du mal werden, wenn du
groß bist?“ Diese Frage kennt wohl
jeder. Für Kinder ist sie meist schnell be-
antwortet. Doch später fällt es oft gar
nicht mehr so leicht, den richtigen
Beruf zu finden – schließlich ist die rich-
tige Berufswahl eine weitreichende Ent-
scheidung. Es gibt inzwischen so viel-
fältige Berufe, dass es schwerfällt, den
Überblick zu behalten. 
Viele Fragen nach Interessen, Fähigkei-
ten und Fertigkeiten müssen beantwor-
tet werden. Dazu gibt es viele gutge-
meinte Tipps von der Berufsberatung,
von Eltern, Lehrkräften oder aus dem
Freundeskreis.
Für rheumakranke Jugendliche kommt
noch erschwerend hinzu, dass auch die
Auswirkungen der Erkrankung auf den
Beruf und die spätere Arbeitstätigkeit
beachtet werden müssen. 

Grundsätze für die berufliche 
Orientierung
Um einen kurzen Leitfaden zu geben,
soll im Folgenden, ausgehend von zen-
tralen Grundsätzen für die berufliche
Orientierung rheumakranker Jugendli-
cher, auf Möglichkeiten zur Unterstüt-
zung durch verschiedene Institutionen
eingegangen werden.

Es gibt keinen „rheumagerechten“
Beruf
Vielfach hören Jugendliche in ihrem

Umfeld, dass mit ihrer rheumatischen
Erkrankung nur ein leichter Bürojob in
Frage käme. Sie sollten ihren Traumbe-
ruf besser an den Nagel hängen. Solche
pauschalen „Ratschläge“ sind völlig un-
zureichend.
Es gibt natürlich generelle Empfehlun-
gen für Menschen mit Rheuma, z. B.
dass sie keine dauerhaft stark körperlich
belastenden Tätigkeiten ausüben soll-
ten. Auch Berufe im Freien, wo sie
jedem Wetter ausgesetzt sind, können
ungünstig sein. 
Gut geeignet sind Berufsbilder, bei
denen es einen Wechsel zwischen Sit-
zen, Stehen und Gehen gibt, und dies
trifft tatsächlich auf viele Berufe zu.
Letztendlich sind dies aber nur allge-
meine Empfehlungen. Ob ein junger
Mensch mit Rheuma einen bestimmten
Beruf ausüben kann, hängt von mehre-
ren Faktoren ab, die immer individuell
betrachtet werden müssen.

Erstellung eines individuellen 
Berufsprofils
Ausgangspunkt aller Überlegungen
sollten immer die Interessen der Ju-
gendlichen selbst sein. Uns allen geht
es körperlich und psychisch besser,
wenn wir einen Job haben, der uns aus-
füllt und den wir gern tun. Auf der Ar-
beitsstelle verbringen wir einen Großteil
des Tages. Ein Beruf, der mit Freude
und Begeisterung ausgeübt wird, trägt
zu einem wichtigen Teil zu unserer Le-
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bensqualität bei und diese hat wie-
derum Auswirkungen auf einen positi-
ven Krankheitsverlauf.

Persönliche Eignung
Die persönliche Eignung spielt eine
Rolle, d. h. es gilt herauszufinden, wel-
che Berufe die Jugendlichen mit ihrem
Schulabschluss ergreifen können und
welche Fähigkeiten und Fertigkeiten sie
mitbringen. Dies kann wieder nur indi-
viduell betrachtet werden.

Verlauf der Erkrankung
Der Verlauf der Erkrankung und die
körperliche Belastbarkeit müssen mit
beachtet werden. Besser als das pau-
schale Abraten von bestimmten Berufs-
bildern ist es, die Jugendlichen selbst
ihre eigenen Erfahrungen machen zu
lassen, denn jeder junge Mensch hat
seine eigene Rheumaform mit einem
ganz individuellen Krankheitsverlauf.
Durch freiwillige Praktika lässt sich gut
herausfinden, ob der Beruf den eigenen
Vorstellungen entspricht. Dabei lässt

sich vor allem testen, wie die Jugendli-
chen mit den körperlichen und inhaltli-
chen Anforderungen des jeweiligen Be-
rufes zurechtkommen.

Je höher der Abschluss, umso 
besser die beruflichen Chancen
Wenn es um die Frage geht, welche
weiterführende Schule besucht und
welcher Abschluss angestrebt werden
soll, ist zu bedenken, dass ein höherer
Abschluss mehr Möglichkeiten eröffnet
und damit verbunden auch mehr Chan-
cen bei der Berufswahl bietet.
Viele rheumakranke Jugendliche haben
Fehlzeiten in der Schule, wodurch es
ihnen häufig schwerfällt, den Anschluss
an den Lernstoff zu halten. Manche
müssen ein Schuljahr wiederholen. Bei
allen Schwierigkeiten, die auftreten
können, sollten rheumakranke Schüle -
r:innen dennoch soweit wie möglich
die Schulform besuchen, die ihren Fä-
higkeiten entspricht. Sie sollten, wie
ihre gesunden Altersgenossen auch,
nicht unter-, aber auch nicht überfor-
dert werden. Förderschulen sind in der
Regel nicht notwendig, denn mit eini-
gen Hilfen können rheumakranke Kin-
der und Jugendliche den Schulalltag
meist genauso gut meistern wie ihre
gesunden Altersgenossen.

Frühzeitig beginnen
Generell gilt: 1½ bis 2 Jahre vor dem
Ende der Schulzeit sollte mit den Über-
legungen und Vorbereitungen zur Be-
rufswahl begonnen werden. Der Vorteil
ist, dass langfristig Wege bei Ämtern
und Behörden geebnet werden kön-
nen, wenn es z. B. um eine Trainings-
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oder Berufsvorbereitungsmaßnahme
geht. Es bleibt mehr Zeit, um herauszu-
finden, welcher Beruf nicht nur bezüg-
lich der Interessen, sondern auch von
der körperlichen Belastbarkeit zu der je-
weiligen Person passt.

Eigenaktivitäten starten
Der perfekte Ausbildungs- oder Studi-
enplatz klopft leider nicht an die Tür.
Dazu gehört es, Praktika in möglichst
verschiedenen Berufen zu absolvieren,
um herauszufinden, welcher Beruf
nicht nur theoretisch, sondern auch
praktisch passend ist. Um sich einen
Weg im Berufe-Dschungel zu bahnen,
kann die Sammlung von Informatio-
nen, z. B. durch Lesen von Ratgebern,
Internetrecherchen oder auch durch
den Besuch bei der Berufsberatung der
Arbeitsagentur hilfreich sein.
Viele Firmen und Ausbildungsstätten
bieten auch einen „Tag der offenen Tür“
an, an dem schon mal in den laufenden
Betrieb „hineingeschnuppert“ werden
kann. Auch Jobmessen sind eine gute
Adresse, um sich ganz allgemein oder
bezüglich spezifischer Berufe zu infor-
mieren. Nicht selten lassen sich dabei
auch wertvolle Kontakte zu Firmen, Aus-
bildern und Auszubildenden knüpfen.

Orientierung auf mehrere Berufs-
zweige
Viele Jugendliche haben einen Traum-
beruf, den sie verwirklichen wollen. Mit
einer rheumatischen Erkrankung kann
dieser manchmal gar nicht oder nur
unter erschwerten Bedingungen ausge-
übt werden. Wichtig ist es daher, schon
im Vorfeld mehrere Berufszweige zu

finden, die für den Jugendlichen von In-
teresse sind. Auch die Orientierung auf
einen eher größeren Bereich, wie z. B.
die Arbeit in sozialen oder handwerkli-
chen Berufen ermöglicht mehr Ent-
scheidungsspielraum. In vielen Berufs-
feldern gibt es sehr vielfältige Einsatz-
möglichkeiten. Von seinem Traumberuf
muss man sich nicht unbedingt verab-
schieden, vielleicht muss er nur für ei-
nige Zeit „auf Eis gelegt“ werden.

Unterstützungsmöglichkeiten für
junge Menschen mit Rheuma in
Ausbildung, Studium und Beruf
Ausgehend von den bisher beschriebe-
nen Grundsätzen werden im Folgenden
Unterstützungsmöglichkeiten durch
Ämter und Fachdienste näher beleuch-
tet.
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Ausbildung
Anlaufstelle für Beratung und Vermitt-
lung in Ausbildung und Beruf sind die
Arbeitsagenturen, die neben der allge-
meinen Berufsberatung auch eine spe-
zielle Beratung durch das Reha-Team
der Agentur für Arbeit anbieten, das
chronisch kranke und behinderte Ju-
gendliche bei der Berufsfindung unter-
stützen kann.
Neben den allgemeinen Leistungen,
welche die Agentur für Arbeit für alle Ju-
gendlichen anbietet, können behinderte
Jugendliche zudem besondere Leistun-
gen und Förderungen auf Antrag erhal-
ten. Dazu zählen unter anderem:

Außerbetriebliche Ausbildungen 
Das sind spezielle Ausbildungswege für
Menschen mit Behinderungen, Men-
schen mit besonderem Förderbedarf oder
Menschen mit sozialer Benachteiligung,
die nicht dazu in der Lage sind, eine re-
guläre Ausbildung in einem Betrieb zu
absolvieren. Sie werden in Einrichtungen
wie Berufsbildungswerken, Fortbildungs-
zentren, Akademien oder Schulen durch-
geführt und staatlich gefördert.
Die Ausbildung umfasst sowohl theo-
retischen Unterricht als auch Praktika
und wird von sozialpädagogischen
Fachkräften begleitet. Die Finanzierung
erfolgt hauptsächlich durch staatliche
Programme und die Bundesagentur für
Arbeit. Die Auszubildenden erhalten
eine Ausbildungsvergütung und sind
sozialversichert. 

VORAUSSETZUNGEN:
  Es liegt eine Behinderung, ein 
besonderer Förderbedarf oder eine

soziale Benachteiligung vor.
  Es ist keine betriebliche Ausbil-
dung (auch nicht mit Hilfe von 
assistierter Ausbildung) möglich.

  Die Ausbildungssuche war erfolg-
los.

  Mindestens 6 Monate lang wurde
eine berufs- bzw. ausbildungsvor-
bereitende Maßnahme absolviert.

Nachteilsausgleiche
Auch in der Ausbildung gib es Nach-
teilsausgleiche für Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen oder Behin-
derungen. Dazu gehören z. B. Schreib-
zeitverlängerungen, Anpassung der
räumlichen Gegebenheiten oder die
Zulassung technischer Hilfen. Diese
müssen bei der zuständigen Prüfungs-
behörde (z. B. Industrie- und Handels-
kammer) beantragt werden. Diese ent-
scheiden dann für jeden Einzelfall, ob
und welche Nachteilsausgleiche ge-
währt werden.
Wichtig dabei ist, dass der Antrag
rechtzeitig vor der Prüfung schriftlich
bei der zuständigen Kammer gestellt
wird. In der Regel sind auch ärztliche
Bescheinigungen und eine Stellung-
nahme der Ausbildungsstelle erforder-
lich.

Hilfsmittel am Arbeitsplatz
Werden krankheitsbedingt Hilfsmittel
am Arbeitsplatz benötigt, sollte zuerst
ein Gespräch mit der Ausbildungsstelle
stattfinden, in dem gemeinsam über-
legt werden kann, welche Hilfsmittel
oder Umgestaltungsmaßnahmen hel-
fen könnten. Hierbei können auch ex-
terne (Hilfsmittel-)Beraterinnen und Be-
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rater unterstützen, um aus der großen
Auswahl an Hilfsmitteln das Passende
zu finden. Gefördert werden auf An-
trag nicht nur die Anschaffung der
Hilfsmittel, sondern auch die Wartung
und Instandhaltung der Technik.

Leistungen an den Arbeitgeber
Die Arbeitsagentur unterstützt die Ar-
beitgeber, um die Einstellung behinder-
ter Menschen zu fördern, denen so die
Teilhabe am Arbeitsleben ermöglicht
wird. Sie kann Ausbildungszuschüsse
für einen Teil oder die gesamte Dauer
der Ausbildungszeit übernehmen.
Ebenso können Kosten für eine befris-
tete Probebeschäftigung für bis zu 3
Monate erstattet werden, wenn da-
durch die Teilhabechancen am Arbeits-
leben verbessert werden. Zuschüsse für
Arbeitshilfen am Ausbildungsplatz kön-

nen erbracht werden, um den Arbeits-
platz für rheumakranke Jugendliche
entsprechend ihren körperlichen Be-
dürfnissen auszustatten.

Antrag auf Schwerbehinderung
Die Beantragung eines Schwerbehin-
dertenausweises ist auch für rheuma-
kranke Jugendliche möglich und im
Einzelfall sollte unter dem Gesichts-
punkt der eventuell notwendigen
Nachteilsausgleiche entschieden wer-
den. Im Berufsleben bietet der Ausweis
einen besonderen Kündigungsschutz,
Befreiung von Mehrarbeit und 5 Tage
mehr Urlaub.
Manche Arbeitgeber haben leider Vor-
behalte gegenüber der Einstellung von
Menschen mit einer Schwerbehinde-
rung. Meist beruht das auf einem Man-
gel an Informationen. Die Scheu vor der
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Beantragung eines Schwerbehinderten-
ausweises sollte insbesondere für
schwerer betroffene Jugendliche nicht
zu groß sein. Seitens des Integrations-
amtes gibt es viele Unterstützungsan-
gebote und Anreize für Arbeitgeber,
Schwerbehinderte einzustellen. Auch
muss im Zuge des Gleichstellungsgeset-
zes beim Vorstellungsgespräch der Aus-
weis nicht mehr angegeben werden,
selbst wenn danach gefragt wird. Den-
noch ist ein offener Umgang immer
ratsamer als Verschweigen, denn das
kann das Arbeitsverhältnis von Anfang
an belasten. Die Entscheidung aber
darf und soll jeder Jugendliche selbst
treffen.

TIPPS
  Für Jugendliche, die einen Schwer-
behindertenausweis haben, ist der
Integrationsfachdienst (IFD) eine
gute Adresse, den es in jedem Ar-
beitsagenturbezirk gibt. In der
Regel ist diese Aufgabe an freie
Träger übergeben. Der IFD küm-
mert sich ganz individuell um die
berufliche Eingliederung von Men-
schen mit Behinderung. Die Mitar-
beitenden helfen bei der Suche
nach einem geeigneten Arbeits-
oder Praktikumsplatz, geben Un-
terstützung bei Bewerbungen und
sie informieren über Leistungsan-
sprüche und Fördermöglichkeiten.
Zudem sprechen sie mit Arbeitge-
ber:innen und betreuen schwerbe-
hinderte Menschen auch nach der
Vermittlung bei beruflichen Frage-
stellungen weiter. Die Adresse des
IFD kann über die zuständige Ar-

beitsagentur oder auch im Internet
erfragt werden. 

  Die Aktion Luftsprung ist eine Stif-
tung, die sich darum kümmert, die
Lebensumstände chronisch er-
krankter junger Menschen zu ver-
bessern und mehr Chancengleich-
heit, insbesondere im Berufsleben,
zu ermöglichen. Die Mitarbeiten-
den bieten dabei vor allem Beglei-
tung in vielen Fragen der Ausbil-
dung und beim Einstieg in den
Beruf. https://aktion-luftsprung.de

Studium
Die Entscheidung für oder gegen ein
Studium sollte sorgfältig getroffen wer-
den. Ein Studium verschafft bessere
Aussichten zur Teilhabe am Arbeitsle-
ben und zu beruflichem Erfolg. Einer-
seits bieten Hochschulen flexiblere
Möglichkeiten der Zeit- und Arbeitsein-
teilung, was bei chronischen Krankhei-
ten besonders von Vorteil sein kann.
Jedoch verfügt man bei einem Abbruch
des Studiums über keine berufliche
Qualifikation und hat keine Ansprüche
auf Arbeitslosenunterstützung oder Er-
werbsminderungsrente.

Nachteilsausgleiche
Studierende mit Behinderungen und
chronischen Krankheiten können bei
der Zulassung zum Studium aber auch
im Studienalltag Nachteilsausgleiche
nutzen.
Beispielsweise können sie die sofortige
Zulassung zu einem Studium aufgrund
einer „außergewöhnlichen Härte“ be-
antragen, wenn in der eigenen Person
liegende besondere soziale oder fami-
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liäre Gründe die sofortige Aufnahme
des Studiums zwingend erforderlich
machen. Allerdings müssen die allge-
meinen und besonderen Zugangs -
voraussetzungen erfüllt sein, z. B. muss,
wie bei allen anderen Bewerbern auch,
ein (Fach-)Abitur vorliegen.
Berücksichtigt werden vor allem Erkran-
kungen mit der Tendenz zur Verschlim-
merung, beeinträchtigungsbezogene
Beschränkungen in der Berufswahl und
wenn eine sinnvolle Überbrückung der
Wartezeit nicht möglich ist. 

Auch während des Studiums haben
Studierende mit Behinderungen oder
chronischen Krankheiten einen An-
spruch auf die Berücksichtigung ihrer
besonderen Situation. Nachteilsausglei-
che, wie z. B. mündliche statt schriftli-
cher Prüfungen, Schreibzeitverlänge-
rungen, Nutzung von Hilfsmitteln oder
das Verschieben von Prüfungsterminen
sind auf Antrag möglich. Näheres ist in

den Prüfungsämtern bzw. bei den Be-
auftragten und Berater/innen für Stu-
dierende mit Behinderungen und chro-
nischen Erkrankungen an den jeweili-
gen Hochschulen zu erfragen.

TIPP
  Die Informations- und Beratungs-
stelle Studium und Behinderung
(IBS) ist ein bundesweites Kompe-
tenzzentrum zum Thema „Stu-
dium und Behinderung“. Die IBS
unterstützt Studierende durch In-
formation und Beratung, Vernet-
zung sowie Sensibilisierung für die
Belange von Studierenden mit Be-
einträchtigungen. Zielstellung ist,
allen einen diskriminierungsfreien
und chancengleichen Zugang zur
Hochschulbildung zu ermöglichen. 

     
https://www.studierendenwerke.de
/themen/studieren-mit-
behinderung/die-ibs
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In den meisten Fällen kann man auch
mit Rheuma Urlaub nach den individu-
ellen Bedürfnissen der Familie gestalten.
Bei der Wahl des Urlaubsortes ist die Ak-
tivität der Erkrankung mit zu berück-
sichtigen. Das Kind möchte sich im Ur-
laub erholen, körperlich aktiv sein und
nicht ständig an Rheuma erinnert wer-
den. Auch für die Eltern ist es gut, den
Urlaub so zu planen, dass die Erholung
und nicht die rheumatische Erkrankung
im Mittelpunkt steht. Sie sollten daher

die Belastbarkeit des Kindes berücksich-
tigen. Urlaubsziele am Meer oder an
Seen ermöglichen meist Bewegung und
Spielen am Strand und im Wasser,
ebenerdige Wege, Fahrradfahren, güns-
tige Sportarten. Warmes Klima und an-
genehme Wassertemperaturen sind er-
holsam. Entsprechend persönlicher Vor-
lieben können auch Nordsee oder Ost-
see als Urlaubsorte gewählt werden.
Beim Urlaub in den Bergen sollte man
entsprechende Bademöglichkeiten er-

kunden und den Aufenthalt so
gestalten, dass Baden und Erho-
len nicht zu kurz kommen. Beim
Wandern ist auf gute Ausrüs-
tung zu achten. Die Eltern müs-
sen darauf eingestellt sein, dass
das Kind einen Buggy, Roller
oder ein Fahrrad zur Gelenkent-
lastung benötigt und Beschwer-
den relativ spontan auftreten
können. Immer sollte man die
Aussagen des Kindes ernst neh-
men und darauf sofort reagie-
ren.

Kinder neigen dazu, Grenzen zu
testen und evtl. auch zu über-
schreiten. Die Gelenkbeschwer-
den können möglicherweise
erst nach einer Belastung auffal-
len und äußern sich in Form von
Schmerzen, Unlust, Weinerlich-
keit, Schlafstörungen oder in
Verhaltensauffälligkeiten.
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Der Urlaub bietet oft auch Gelegenheit
zu intensiven Gesprächen und zur Pla-
nung zukünftiger Aktivitäten, die der
Krankheitsbewältigung zugutekom-
men. Gerade für die Eltern ist es wich-
tig, Hobbies und eigene Interessen
nicht der rheumatischen Erkrankung
des Kindes völlig unterzuordnen.

Wichtig ist das Mitnehmen aller Medi-
kamente für die rheumatische Erkran-
kung und einiger Medikamente für die
Hausapotheke der Familie. Hierzu ge-
hören fiebersenkende Mittel und Medi-
kamente gegen Erkältung, Sonnen-
schutz- und Hautpflegemittel, evtl.
Sonnenbrille. Nur nach individueller
Absprache mit dem Arzt sind speziel-
lere Medikamente wie Antibiotika er-
forderlich.
Medikamente gegen Durchfall, Reise-
krankheit und Allergien können eben-
falls sinnvoll sein. Eigentlich sollten die
häusliche Medikation und ihre Einnah-
mezeiten im Wesentlichen unverändert
fortgeführt werden.
Bei Auslandsreisen sollte man entspre-
chende Auskünfte nach einem deut-
schen Arzt am Urlaubsort und den An-
sprechpartnern einholen (z. B. beim
ADAC). Eine Reiserücktritts-Versicherung
ist immer sinnvoll. Die letzten Arztbriefe,
die schriftlichen Elternempfehlungen,
eine Bescheinigung, dass die mitgeführ-
ten Medikamente zum eigenen Ge-
brauch bestimmt sind sowie die Telefon-
nummern des Hausarztes und Kinder-
rheumatologen gehören mit ins Reise-
gepäck. Am Urlaubsort sollten Sie die
Medikamente kühl und dunkel lagern.
Dies gilt ebenfalls für den Transport.

Wichtig sind ein ausreichend hoher
Lichtschutzfaktor (> 30) und das regel-
mäßige Einreiben, auch an bedeckten
Tagen, da die UV-Strahlung dann wei-
terhin besteht. Hellhäutige Kinder sind
besonders sonnenempfindlich. Die Ein-
nahme bestimmter Medikamente, z. B.
Naproxen, kann die Empfindlichkeit der
Haut steigern.

Vor der Urlaubsreise sollte man mit
dem Hausarzt/der Hausärztin und dem
Kinderrheumatologen/der Kinderrheu-
matologin das Verhalten bei mögli-
cherweise auftretenden Akutsituatio-
nen, wie Fieber, Infekt und Rheu-
maschub besprochen haben. Bei Fie-
ber und in unklaren Situationen sollte
man auf jeden Fall auch einen Arzt /
eine Ärztin am Urlaubsort hinzuzie-
hen.

Viele Eltern haben bei der letzten am-
bulanten Vorstellung bereits Empfeh-
lungen für bestimmte Situationen er-
halten, wie z. B. Einnahme des nicht
cortisonhaltigen Antirheumatikums an-
gepasst an das Auftreten von Gelenk-
schmerzen, Erhöhung von Cortison
nach ärztlicher Rücksprache in Schub-
situationen und Medikamentenpause
von Basismedikamenten bei auffälligen
Laborwerten. Diese Regeln gelten auch
am Urlaubsort. Es ist für die Kinder
günstig, wenn im Urlaub auf die Blut-
kontrollen verzichtet werden kann.
Daher sollten die Kontrolltermine so
gelegt werden, dass man beruhigt in
den Urlaub fährt und auch das
Rheuma in dieser Zeit in den Hinter-
grund tritt.
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Kinder mit rheumatischen Erkrankun-
gen, wie zum Beispiel einer juvenilen
idiopathischen Arthritis, benötigen
neben der stationären Behandlung
auch eine regelmäßige und gut abge-
stimmte ambulante Betreuung. Auch in
den Phasen der Entzündungsfreiheit
sind eine kinderrheumatologische Be-
treuung und Kontrolle in bestimmten
Abständen wichtig. 
Ziel ist es, die Entzündung in den Ge-
lenken immer frühzeitig zu behandeln,
Schubsituationen zu erkennen und eine

gesunde körperliche und soziale Ent-
wicklung zu ermöglichen. 
Auch die Kinder- oder Hausärzte spielen
eine wichtige Rolle, indem sie die allge-
meine Betreuung vor Ort übernehmen
und zum Beispiel auf Impfungen ach-
ten. Da bei manchen Kindern zusätzlich
eine Augenentzündung auftreten kann,
gehören regelmäßige Untersuchungen
beim Augenarzt dazu. Ebenso sind Phy-
siotherapeuten und Ergotherapeuten
an der ambulanten Versorgung betei-
ligt, die durch Übungen und Training
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helfen, Beweglichkeit und Muskelkraft
zu erhalten und den Alltag besser zu
bewältigen.
Bei den regelmäßigen Kontrollen wer-
den Blutuntersuchungen durchgeführt,
um Entzündungswerte und mögliche
Nebenwirkungen der Medikamente zu
überwachen. Zusätzlich können bildge-
bende Verfahren wie Ultraschall einge-
setzt werden, um den Zustand der Ge-
lenke sichtbar zu machen. Auch die
körperliche Untersuchung durch den
Kinderrheumatologen ist immer wich-
tig, um Wachstum, Beweglichkeit und
allgemeines Wohlbefinden zu beurtei-
len. Gespräche über Schmerzen, Schule
und Freizeit sind ebenfalls Teil der Be-
treuung, damit die Behandlung gut in
den Alltag passt.
Ein besonderer Baustein in der ambu-
lanten Versorgung ist inzwischen die
sogenannte ASV-Ambulanz, die für
„Ambulante Spezialfachärztliche Ver-
sorgung“ steht. Dort arbeiten im Rah-
men der ASV „Kinderrheumatologie“
verschiedene Fachärzte und Therapeu-

ten eng zusam-
men – zum Bei-
spiel Kinderrheu-
matolog:in nen,
Augenärzt:in nen,
Ortho päd:innen,
Radiolog:innen,
L a b o r m e d i z i  -
ner:in nen, Haut-
ärzt:innen und
weitere Fachärz -
t:in nen. Alles ist
unter einem
Dach organisiert
oder eng ver-

netzt, so dass Eltern weniger Wege
haben und die verschiedenen Fachrich-
tungen die Behandlung gut miteinan-
der abstimmen können. Gerade für Kin-
der mit einem komplexeren Verlauf
oder seltenen Formen der Erkrankung
ist das ein großer Vorteil. Die Kosten
werden von der Krankenkasse über-
nommen; in der Regel ist dafür eine be-
sondere Überweisung in die ASV not-
wendig. Andere ambulante Versor-
gungsformen, in denen Kinder und Ju-
gendliche mit rheumatischen Erkran-
kungen versorgt werden, sind Ermäch-
tigungsambulanzen an Kliniken, Insti-
tutsambulanzen, sozialpädiatrische Zen-
tren und Sprechstunden bei niedergelas-
senen Kinderrheumatologen. 
So entsteht optimalerweise eine umfas-
sende und zwischen stationärer und
ambulanter Behandlung abgestimmte
Betreuung, die sicherstellt, dass Kinder
mit rheumatischen Erkrankungen best-
möglich behandelt werden und trotz
ihrer Erkrankung aktiv und gesund auf-
wachsen können.
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Spricht man mit älteren Menschen über
ihre eigenen Erfahrungen als Kind in
einem Krankenhaus, so hört man häu-
fig echte Horrorszenarien. So erzählte
mir eine inzwischen über 60-jährige
Frau: „Meine Eltern hatten nur durch
eine Scheibe Kontakt mit mir, täglich
von 14 bis 16 Uhr. Das nannte sich Be-
suchszeit. Ich erinnere mich gut, wie
ich geweint und geschrien habe, und
mein Vater versuchte, mich durch
kleine Faxen aufzuheitern.“ Pädagogi-
sche Angebote, ein Spielzimmer oder
ablenkende Spiele im Patientenzimmer
gehörten damals nicht zur Ausstattung
einer Kinderklinik. Für manche ist der
Gedanke an diese Zeit immer noch ne-
gativ behaftet oder ein solches Erlebnis
führte gar zur Entwicklung von Tren-

nungsängsten bis ins hohe Alter hinein.
Glücklicherweise gehören die beschrie-
benen Zustände der Vergangenheit an.
Kinderkrankenhäuser oder Kinderstatio-
nen stellen heute alles Mögliche auf die
Beine, um den jungen Patienten und Pa-
tientinnen den Aufenthalt in der frem-
den Umgebung so einfach und ange-
nehm wie nur möglich zu machen. Die
Klinik für Kinder- und Jugendrheumato-
logie im Rheumatologischen Kompe-
tenzzentrum Nordwestdeutschland in
Sendenhorst wird von vielen Kindern
und Jugendlichen als eine Art medizini-
sche Jugendherberge beschrieben. Ein
Team mit Herz, das auf Kinder und Ju-
gendliche spezialisiert ist, altersgerechte
Therapieeinheiten, Freizeitprogramme
oder Klinik-Clown-Visiten, das alles in
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einer architektonisch überaus freundlich
gestalteten Umgebung mit einem wun-
derschönen Park vor der Tür, lässt die
Patient:innen häufig vergessen, dass sie
eigentlich hier sind, um sich einer me-
dizinischen Behandlung zu unterziehen.

Doch all dieser Aufwand täuscht nicht
über die Tatsache hinweg, dass für
jeden Menschen – ob alt oder jung –
ein Krankenhausaufenthalt eine eher
bedrohliche und beunruhigende Ange-
legenheit darstellt. Wird eine Krankheit
diagnostiziert, so ist das schon in der
Regel schlimm genug. Macht die Er-
krankung obendrein eine stationäre Be-
handlung notwendig, ist die emotio-
nale (gefühlsmäßige) und kognitive
(das Denken betreffende) Belastung
noch wesentlich höher. Mit der Tatsa-
che, in ein Krankenhaus zu müssen,
verbinden viele einen besonders nega-
tiven, vielleicht sogar bedrohlichen Ge-
sundheitszustand.

Gefühle wie Angst und Alleinsein tau-
chen auf, aber auch Gedanken an das
Herausgerissensein aus der Alltagswelt
oder an die vermeintliche Notwendig-
keit, persönliche Eigenarten während
des Klinikaufenthaltes nicht beibehalten
zu können. Die Wahrnehmung des
Krankenhauses als professionelle und
multifunktionelle Institution wird dabei
von vielen Patient:innen zunächst aus-
geblendet. In den Vordergrund rückt
eher das Vorhandensein verschiedener
Krankheiten und damit Leiden, sowie
unangenehme Vorstellungen von Ein-
griffen und therapeutischen Maßnah-
men. All diese Gedankenverknüpfungen

ranken sich in der Regel um den erstma-
ligen Aufenthalt. Viele sind überrascht,
wenn sich nach den ersten Tagen die
Klinik als freundlicher, betriebsamer und
sogar kurzweiliger Ort entpuppt und
sich die im Vorfeld auftauchenden 
Befürchtungen auflösen, sich sogar
manchmal ins Positive wenden.

Eine Mutter: „Klar, wer geht schon
gerne ins Krankenhaus, schon gar
nicht, wenn es sich dabei um das ei-
gene Kind handelt. Doch irgendwie ist
das inzwischen alles gar nicht mehr
schlimm, es ist fast schon, als würde
man irgendwo auf Besuch fahren. Was
mir nur Sorgen bereitet, dass sich un-
sere kleine Tochter sogar auf den Auf-
enthalt freut. Aber besser so als an-
ders!“
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Ein erwachsener Mensch zeigt schnell
Einsicht in die Notwendigkeit eines Kli-
nikaufenthalts. Er sieht seine Beschwer-
den zumeist eng verbunden mit den
dort möglichen Hilfen. Und damit ist
der Blick beim Gang in die Klinik bereits
auf das „Danach“ gerichtet. „Dort wird
mir geholfen und danach geht es mir
besser!“ Diesen Blickwinkel haben
kleine Kinder noch nicht. Sie verstehen
gerade im jüngeren Alter keinen Zu-
sammenhang zwischen Krankheit und
Krankenhausaufenthalt. Möglicher-
weise fassen sie die Maßnahme sogar
als eine Art Bestrafung auf. Und immer,
egal in welchem Alter sich die Kinder
befinden, ist es eine Loslösung von der
vertrauten, vor allem sicheren Umge-
bung zu Hause. Für ältere Kinder und
Jugendliche bedeutet es zudem auch

eine Trennung von Freunden, Mitschü-
lern oder – was nicht selten genauso
schlimm wiegt – vom eigenen Haustier.
Für viele ist es zusätzlich ein erstes Ver-
lassen der familiären Geborgenheit.
Damit der Krankenhausaufenthalt für
alle Beteiligten möglichst spannungsfrei
verläuft, sollten schon weit im Vorfeld
Vorbereitungen getroffen werden. Eine
wesentliche Aufgabe obliegt dabei na-
türlich den Eltern oder Erziehungsbe-
rechtigten selbst. Und da besteht der
erste Schritt, wie im Anfangsbeispiel
dargestellt, oft darin, eigene Erfahrun-
gen mit Krankenhäusern zu reflektie-
ren, um diese nicht auf das Kind zu
übertragen.
Denken Sie als Eltern immer daran, dass
sich gerade Kinderkrankenhäuser in
den letzten Jahrzehnten enorm gewan-
delt haben. Das bezieht sich nicht nur
auf Architektur und Innenausstattung,
sondern auch auf die Vorstellung vom
pflegerischen, medizinischen und the-
rapeutischen Umgang mit Kindern und
Jugendlichen. Eine moderne Kindersta-
tion ist nicht allein ein Ort des Krank-
seins, sondern vielmehr auch des Erfah-
rens, des sozialen Miteinanders und des
Lernens.

Eine Mutter: „Ich habe meinen kleinen
Sohn nach den drei Wochen in der Kli-
nik in Sendenhorst gar nicht wiederer-
kannt. Wir brachten ein schüchternes,
zurückhaltendes Kind und nehmen nun
einen offenen und redseligen Jungen
wieder mit. Ich denke, dass dazu einer-
seits die Professionalität der Mitarbeiter
beigetragen hat, einfach, wie sie mit
den Kindern umgehen, sie z. B. ernst
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nehmen. Andererseits hat er aber auch
das Zusammensein mit Gleichaltrigen
erlebt, das nochmal ein ganz anderes ist
als im Kindergarten oder in der Schule.“

Versuchen Sie eigene negative Erfah-
rungen nicht auf Ihr Kind zu übertra-
gen. Bewahren Sie Ruhe und Zuver-
sicht. Etwaige Zweifel sollten mit dem
Kinderarzt/der Kinderärztin besprochen
werden. Man sollte nicht vergessen,
dass Kinder mögliche negative Haltun-
gen und Ängste der Eltern gegenüber
einem Klinikaufenthalt nicht nur aus
mündlichen Äußerungen ableiten, son-
dern auch in hektischen Vorkehrungen,
einem bedrückten Gesichtsausdruck
oder häufigerer Schweigsamkeit erken-
nen. Kinder lesen aus der Mimik der El-
tern deutliche Zeichen (z. B. Gefahr,
Angst) ab und deuten sie entsprechend
für sich. Hilfreich ist es, über Broschü-
ren 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 gewinnen. Ein gutes Krankenhaus
erkennt man daran, dass man sich dort
gerne ihrer Fragen annimmt. 

Vergegenwärtigen Sie sich, dass es das
Wichtigste für ein Kind im Krankenhaus
ist, nicht allein gelassen zu werden.
Doch das Dabeisein der Eltern in der Kli-
nik erfüllt nicht nur diesen nachvollzieh-
baren Wunsch der Kleinen, sondern es
ist auch aus einem anderen Grund not-
wendig: Hier bekommen Sie in Gesprä-
chen und Schulungen umfassende In-

formationen und erhalten Anleitungen,
z. B. selbst Therapien durchzuführen
oder Maßnahmen für zu Hause zu erler-
nen. Gerade im kinderrheumatologi-
schen Bereich bezieht sich ein solches
Praxiswissen z. B. auf Medikamente und
ihre Verabreichung, krankengymnasti-
sche Übungen, Anwendungen von
Kälte- oder Elektrotherapie usw. All das
hilft Ihnen nicht nur, ein guter Co-The-
rapeut oder eine gute Co-Therapeutin zu
werden, sondern auch Ihr eigenes
Krankheitsmanagement zu stärken. Je
entspannter Sie damit umgehen, desto
mehr wirkt sich diese Ruhe auch auf Ihr
Kind aus. Gerade am Anfang erleben Sie
möglicherweise Ihre eigene Hilflosigkeit.
Wissen über die Erkrankung und ihre
Therapie reduziert die eigene Angst, was
sich, wie oben beschrieben, nur positiv
auf Ihre Kinder auswirken kann.
Damit Sie beim Klinikaufenthalt Ihres
Kindes anwesend sein können, sollten
Sie im Vorfeld prüfen, inwieweit Sie dies
beruflich und familiär realisieren können. 
Dies beinhaltet Aspekte wie:

  Vorhandensein von Schlafmöglich-
keiten für die Eltern in der Klinik
(Eltern-Kind-Zimmer, Wohnheim-
Zimmer usw.),

  Rücksprache mit dem Arbeitgeber,
  Information bei der Krankenkasse
bezüglich Kostenübernahme,

  Regelung der Versorgung der zu
Hause bleibenden „Restfamilie“:
Wer kann sich kümmern? Einbe-
zug von Angehörigen oder Freun-
den? Haushaltshilfe durch die
Krankenkasse? Notfalls: Jugend-
amt?

174

BETREUUNGSKONZEPTE



Für diese Überlegungen gelten sozial-
rechtliche Regelungen, die die Sozialar-
beiterin des Bundesverbandes Kinder-
rheuma e.V. folgendermaßen zusam-
menfasst:
Bei einem stationären Klinikaufenthalt
(vgl. § 11 SGB V) übernimmt die Kran-
kenkasse Kosten für die Mitaufnahme
einer Begleitperson, wenn dies medizi-
nisch erforderlich ist. Dies trifft vorwie-
gend für die Mitaufnahme von Müttern
oder Vätern mit Kindern im Vorschulal-
ter (bis 9 Jahre) zu. Bei Kindern, die
älter als 9 Jahre sind, kann eine Begleit-
person nur aus zwingend medizini-
schen Gründen mit aufgenommen wer-
den. Bitte sprechen Sie dafür mit dem
behandelnden Arzt.
Die Begleitperson muss nicht mit dem
Patienten/der Patientin verwandt sein,
allein entscheidend ist die Notwendig-
keit aus medizinischen Gründen. Der
Begleitperson entstehen keine zusätzli-
chen Kosten! Wenn Sie Ihr Kind ins
Krankenhaus begleiten, also als Begleit-
person aus zwingend medizinisch not-
wendigen Gründen stationär mit auf-
genommen werden, kann die Kranken-
kasse auch den Verdienstausfall für die
notwendige, zeitlich nicht begrenzte
Dauer übernehmen – analog zum Kin-
derpflege-Krankengeld.

„Das Recht auf bestmögliche medizini-
sche Behandlung ist ein fundamentales
Recht, besonders für Kinder.“ Dieser
Satz wurde durch die UNESCO festge-
legt. Im Mai 1988 verabschiedete die 1.
Europäische „Kind im Krankenhaus“-
Konferenz in Leiden (Niederlande) eine
Charta (Leitlinien), in der die Rechte des

Kindes im Krankenhaus geregelt sind.

  Kinder sollen nur dann in ein Kran-
kenhaus aufgenommen werden,
wenn die medizinische Behandlung,
die sie benötigen, 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 
sollen ermutigt werden, zu bleiben. 
Eltern sollen daraus keine zusätzli-
chen Kosten oder Einkommensein-
bußen entstehen. Um an der Pflege
ihres Kindes teilnehmen zu können,
sollen Eltern über die Grundpflege
und den Stationsalltag informiert
werden. Ihre aktive Teilnahme
daran soll unterstützt werden.

  Kinder und Eltern haben das
Recht, in angemessener Art ihrem
Alter und ihrem Verständnis ent-
sprechend informiert zu werden.
Es sollen Maßnahmen ergriffen
werden, um körperlichen und 
seelischen Stress zu mildern.

  Kinder und Eltern haben das
Recht, in alle Entscheidungen, die
ihre Gesundheitsfürsorge betref-
fen, einbezogen zu werden. Jedes
Kind soll vor unnötigen medizini-
schen Behandlungen und Untersu-
chungen geschützt werden.

  Kinder sollen gemeinsam mit Kin-
dern betreut werden, die von ihrer
Entwicklung her ähnliche Bedürf-
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nisse haben. Kinder sollen nicht in
Erwachsenenstationen aufgenom-
men werden. Es soll keine Alters-
begrenzung für Besucher von Kin-
dern im Krankenhaus geben.

  Kinder haben das Recht auf eine
Umgebung, die ihrem Alter und
ihrem Zustand entspricht und die
ihnen umfangreiche Möglichkeiten
zum Spielen, zur Erholung und
Schulbildung gibt. Die Umgebung
soll für Kinder geplant, möbliert
und mit Personal ausgestattet sein,
das den Bedürfnissen von Kindern
entspricht.

  Kinder sollen von Personal betreut
werden, das durch Ausbildung
und Einfühlungsvermögen befä-
higt ist, auf die körperlichen, seeli-
schen und entwicklungsbedingten
Bedürfnisse von Kindern und ihren
Familien einzugehen.

  Die Kontinuität in der Pflege 
kranker Kinder soll durch ein Team
sichergestellt sein.

  Kinder sollen mit Takt und Ver-
ständnis behandelt werden, und
ihre Intimsphäre soll jederzeit 
respektiert werden.

Viele Eltern wägen den Aspekt einer sta-
tionären gegen den einer ambulanten
Behandlung ab. Die Notwendigkeit er-
gibt sich aus dem Schweregrad der Er-
krankung, der Behandlungsintensität
und den Therapiezielen, so dass ein Teil
der Patienten ambulant behandelt wer-
den kann, andere jedoch stationär be-
handelt werden sollten oder gar müs-
sen, um eine umfassende Versorgung zu
gewährleisten. Eine kinderrheumatische

Erkrankung sollte daher je nach Verlauf
auch klinisch betreut werden, um eine
frühzeitige und umfassende Behand-
lung durchführen und hierdurch den
Langzeitverlauf verbessern zu können.

Die jungen Patient:innen können so
durch spezialisierte Kinder- und Ju-
gendrheumatolog:innen betreut wer-
den. In den großen Kinderrheuma-Zen-
tren werden jährlich mehrere tausend
Kinder und Jugendliche behandelt. Der
große Erfahrungshintergrund kommt
auch Ihrem Kind zugute. 
Neben den Ärzten befinden sich viele
Pflegende und Therapeut:innen (Ergo-
therapeut:innen, Physiotherapeut:in-
nen, Therapeut:innen für physikalische
Therapie usw.) in den Zentren, die sich
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auf diesen Krankheitsbereich speziali-
siert haben. Ihr Kind erfährt so eine in-
tensive Betreuung. Bei erneutem Auf-
enthalt können die Therapien vertieft
werden. Eine gute Einrichtung verfügt
auch über eine Klinikschule. Besteht
eine optimale Anbindung zur Heimat-
schule, verpasst Ihr Kind wenig vom
Unterrichtsstoff. Aufgrund der kleinen
Klassen oder des Einzelunterrichts ist
eine gezielte Förderung möglich.
In einer Klinik, die die oben erwähnten
Richtlinien der Charta ernst nimmt, gibt
es auch einen psychologischen Dienst
und möglichst zusätzlich eine sozial-
rechtliche Beratung. Für viele Kinder ist
eine psychologische Bewältigungsthe-
rapie ungemein wichtig. Gerade die
z. T. über Jahre gewachsene Beziehung

zwischen Psychologen und Patient:in-
nen führt zu einem Vertrauensverhält-
nis, das dem Krankheitsprozess sehr zu-
gute kommt.
Rheumatisch erkrankte Kinder und Ju-
gendliche sollten über ihre Krankheit al-
tersentsprechend informiert werden, da
so nicht nur Krankheitsängste reduziert,
sondern auch die Therapiemitarbeit und
-einsicht (Adhärenz) gesteigert werden.
Optimal ist das Angebot einer Patien-
tenschulung, in der kompaktes und um-
fangreiches Wissen vermittelt wird.
Ein Gesichtspunkt, der im Zusammen-
hang mit einem Krankenhausaufenthalt
oft nicht bedacht wird, ist der Selbst-
hilfeaspekt. Die Kinder und Jugendli-
chen erfahren so, dass sie nicht die ein-
zigen sind, die an einer rheumatischen
Krankheit leiden. Der gegenseitige Aus-
tausch unter Gleichaltrigen, der z. T.
durch die Mitarbeiter der Klinik gesteu-
ert wird, ist durch nichts ersetzbar!
Für die heranwachsenden Patient:innen
ist die Einrichtung einer Übergangs-
rheumatologie eine bedeutende Unter-
stützung. Eingebettet in ein System al-
tersspezifischer Angebote und unter
Berücksichtigung des in diesem Alter
wichtigen Gruppengefühls, bekommen
die Jugendlichen und jungen Erwach-
senen einen weitreichenden psychoso-
zialen Beistand. Es lassen sich so alters-
typische Probleme in der Therapiemit-
arbeit und krankheitsabhängige Verhal-
tensauffälligkeiten vermeiden.

Während früher bei chronischen Erkran-
kungen, wie z. B. bei Kinderrheuma, we-
sentlich längere Liegezeiten üblich
waren, wird heute ein System zugrunde
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gelegt, das sich Diagnosis Related
Groups, kurz DRG nennt. Anhand der
Diagnose und der durchgeführten Be-
handlungen wird der Patient einer be-
stimmten Fallgruppe zugeordnet. Die
Bezahlung hängt im Wesentlichen von
der Diagnose und dem Schweregrad der
Erkrankung ab, „Regelverweildauern“
sind festgelegt und diese werden nur in
besonderen Fällen mit ärztlichen Be-
gründungen überschritten. Unabhängig
von der Spezialisierung erhalten alle
Krankenhäuser für eine bestimmte Diag-
nose mit festgelegtem Schweregrad den
gleichen Preis. Eine Klinik mit hohem
Spezialisierungsgrad bietet hierfür ein
Netzwerk von besonders ausgebildeten
Mitarbeitenden in allen Abteilungen an.
Die Organisation, die Behandlungsqua-
lität und die Erfahrung führen einerseits
zu guten Ergebnissen und zu hoher Zu-
friedenheit der Patient:innen und Fami-
lien, andererseits gemessen am Schwe-
regrad und der Versorgungsdichte zu
kurzen Liegezeiten. Dies kommt den Fa-
milien entgegen, die ihren Kindern nur
einen möglichst kurzen Aufenthalt zu-
muten möchten. Aber nicht in jedem
Fall liegt die „Würze in der Kürze“. So ist
bei zu kurzem Aufenthalt vielleicht keine
umfangreiche Diagnostik oder Intensi-
vierung der Behandlung möglich. Den-
ken Sie auch an die oben beschriebenen
sozialen Aspekte.

Eine 16-jährige Patientin, die zumeist
nur für wenige Tage oder über Nacht in
die Klinik muss: „Leider kommen wir
von weit her und meine Eltern haben
nicht die Zeit, ständig zu mir in die Kli-
nik zu fahren. So ist der Aufenthalt für

mich zwar kurz und bündig, aber leider
hatte ich bisher keine Chance, andere
Patienten kennenzulernen. Viele der Pa-
tient:innen haben Kontakt untereinan-
der und tauschen sich aus. Ich bin
immer nur die Neue, und wenn ich
mich gerade eingelebt habe, muss ich
schon wieder die Koffer packen!“ 

Bei älteren Kindern raten wir den Eltern
schon mal, dem Sohn oder der Tochter
mehr Freiraum zu schenken oder sie
nur am Wochenende zu besuchen. Ei-
nige Eltern empfinden dies als eine Art
Kränkung gegen ihre Elternliebe, aber
es sind immer vom ganzen Betreuungs-
team getroffene Entscheidungen, die
ihrem Kind helfen werden, selbststän-
diger zu werden und seine eigene
Krankheit einschätzen zu lernen. 
Wie bereits beschrieben, ist die Vorbe-
reitung im Vorfeld eines Krankenhaus-
aufenthalts sehr wichtig. Es gibt in
jeder Bücherei vielfältige Literatur, die
Ihnen in dieser Phase helfen kann. Neh-
men Sie sich dabei Zeit, möglichst alle
Fragen Ihres Kindes zu beantworten.
Mit einem Kinderarztkoffer kann man
dann zu Hause schon mal üben, wie
die ein oder andere Untersuchung ab-
läuft. Erklären Sie Ihrem Kind, welche
Berufe es in einem Krankenhaus gibt,
welche Funktionen die einzelnen Mitar-
beitenden dort haben und wie die un-
terschiedlichen Therapien den Hei-
lungsprozess unterstützen. Dadurch
wird auch der spätere Erstkontakt mit
den Therapeuten vor Ort verbessert.
Um dies zu verdeutlichen, können Bei-
spiele aus anderen Bereichen gebraucht
werden, z. B. dass ein gutes Fußball-
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team auch immer von Ärzt:innen, Sani-
täter:innen, Krankengymnast:innen,
Psycholog:innen usw. betreut wird.

Zudem sollte gemeinsam mit dem Kind
überlegt werden, welche privaten Uten-
silien mit in die Klinik genommen wer-
den. Gegenstände wie Kuscheltiere,
Fotos, Poster, ein besonderes Kissen
oder eine Decke, Erinnerungsstücke,
Musik, Bücher usw. können dazu bei-
tragen, sich wohlzufühlen und das
Heimweh zu reduzieren.

Klären Sie auch schon zu Hause, wer
das Kind besuchen kommt. Vielleicht
lässt sich ja sogar ein Ausflug der Mit-
schüler:innen in die Klinik realisieren.
(Siehe Artikel zum Thema Heimweh.)
Bei Gesprächen mit den Ärzt:innen soll-
ten Sie das Kind nach Möglichkeit
immer mit einbeziehen. (Eine Aus-
nahme stellen für das Kind bedrohliche
Gesprächsinhalte dar, die zunächst mit
dem Arzt/der Ärztin unter vier Augen
besprochen werden sollten.) Reden Sie
nicht über den Kopf des Kindes hinweg
und vermeiden Sie für das Kind unver-
ständliche Fachbegriffe bzw. umschrei-
ben Sie diese kindgerecht. Fühlt sich ein
Kind ausgeschlossen, so ist es in der
Regel umso weniger bereit, die notwen-
dige Therapiecompliance (Mitarbeit)
aufzubringen. Stehen Untersuchungen
an, die für das Kind bedrohlich wirken,
so sollte im Vorfeld eine gute Vorberei-
tung laufen. In der Klinik der Kinder-
und Jugendrheumatologie des Rheu-
matologischen Kompetenzzentrums
Nordwestdeutschland in Sendenhorst
wird z. B. vor Punktionen ein Film mit

dem Seehund Juppi gezeigt, der den
Kindern die Angst vor diesem Eingriff
nimmt. Darüber hinaus gibt es eine so-
genannte „Igelgruppe“, die den kleine-
ren Patienten bei Spritzenängsten hilft.
Viele Eltern machen sich Gedanken, ob
sich ein Krankenhausaufenthalt negativ
auf die Entwicklung ihres Kindes auswir-
ken kann. Das noch in vielen Köpfen
umherspukende „Hospitalismussyn-
drom“, bei dem die Kinder nach langen
Krankenhausaufenthalten psychiatrische
Auffälligkeiten zeigen, ist heute auf einer
Kinderstation nicht mehr anzutreffen.
Im Gegenteil! Wie bereits vorgehende
Beschreibungen andeuten, sind häufig
positive Einflüsse auf entwicklungs- und
persönlichkeitspsychologische Bereiche
(z. B. soziale Kompetenz, Stress- und
Konfliktmanagement, Frustrationstole-
ranz) zu beobachten. Eher selten sind
gerade bei kleinen Kindern sogenannte
regressive (in der Entwicklung rückläu-
fige) Verhaltensweisen wie erneutes Ein-
nässen oder Einkoten zu beobachten.
Dabei handelt es sich in der Regel um
vorübergehende Veränderungen, die
sich mit Zuwendung und liebevoller Be-
treuung rasch wieder zurück entwickeln.

In der kinder- und jugendrheumatolo-
gischen Klinik werden viele Gesprächs-
gruppen oder Seminare auch für Eltern
angeboten. Nutzen Sie diese Angebote,
denn der Austausch und die dort ver-
mittelten Informationen helfen Ihnen,
die Krankheit besser zu verstehen und
anzunehmen. Und alles, was Ihnen als
Eltern den Umgang mit der Krankheit
erleichtert, kommt auch Ihren Kindern
zugute.
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Hintergründe
Die 11-jährige Pia (Name geändert) 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 ab-
reisen, da sie sich am Heimatort um die
jüngeren Geschwister von Pia kümmern
musste. Pia zog sich auf ihr Zimmer zu-
rück, wirkte sehr traurig und fing
schließlich an zu weinen. Einige Mitpa-
tientinnen kümmerten sich rührend um
sie und nach und nach konnte sie sich
etwas beruhigen.

Dies ist eine Situation, die sich so oder
ähnlich häufig in Krankenhäusern wie-
derholt. Und nicht nur dort: Auch bei
Schulausflügen, Ferienfreizeiten oder
sonstigen längeren Aufenthalten fern
der Familie und Heimat ist Heimweh ein
häufiges Phänomen. Übrigens ist das
Heimweh nicht nur eine Erscheinung
bei Kindern, sondern auch Erwachsene
kennen solche Erfahrungen. Der
Mensch sehnt sich in der Fremde oder
in außergewöhnlichen Situationen (z. B.
längerer Krankenhausaufenthalt) nach
Geborgenheit, vertrauter Umgebung
und Sicherheit. Heimweh kennt ver-
mutlich jeder Mensch in irgendeiner
Form, doch nicht bei jedem zeigt sich
dieses Gefühl in gleicher Form. So brin-
gen einige das Gefühl deutlich zum

Ausdruck, andere leiden eher im Stillen. 
Heimweh ist häufig nicht von langer
Dauer. Das Grundgefühl, lieber zu
Hause zu sein, kann natürlich den gan-
zen Zeitraum des Krankenhausaufent-
halts anhalten, doch das Gefühl in sei-
ner hohen Intensität dauert in der Regel
nur einige Stunden. Daher ist es wich-
tig, gerade diesen Zeitraum gut zu
überbrücken.

Nicht alle Kinder, die über eine längere
Zeit allein im Krankenhaus sind, leiden
gleichermaßen unter Heimweh. So
manche junge Patientin sieht in einem
Krankenhausaufenthalt auch eine gute
Möglichkeit, um endlich mal aus dem
„Alltagsstress“ herauszukommen. Ob
und wie stark Heimweh entsteht, ist
von vielen Faktoren abhängig. Von Re-
levanz sind z. B. die Persönlichkeit einer
Person und Erziehungsaspekte: Förde-
rung von Selbstständigkeit und Selbst-
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wirksamkeit erhöhen die Chance da-
rauf, dass Heimwehsituationen gut ge-
meistert werden. Heimwehverstärkend
können zudem negative Vorerfahrun-
gen sein, die die Kinder oder Jugendli-
chen gesammelt haben. Wir erleben
z. B. bei Kindern mit Mobbinghinter-
grund des Öfteren verstärktes Heim-
weh. Diese jungen Patientinnen und Pa-
tienten befürchten, in dem sozialen
Umfeld auf der Kinderstation erneut
Feindseligkeiten von Gleichaltrigen zu
erfahren. 
Gerade beim ersten Krankenhausaufent-
halt bestehen bei den meisten Kindern
insgesamt zudem Ängste bezüglich der
dort durchgeführten Untersuchungen
und Eingriffe. Hier ist eine gute Vorbe-
reitung außerordentlich wichtig.

Im weiteren Text finden sich Anregun-
gen zur Vorbeugung von und zum Um-
gang mit Heimweh, unterlegt mit Ori-
ginaltexten von Patient:innen. Im We-
sentlichen werden dabei Erfahrungen
aus unserer Arbeit mit Kindern und Ju-
gendlichen zusammengetragen. Es
werden aber auch Strategien erwähnt,
die in der Literatur oder auch im Inter-
net zu diesem Thema zu finden sind.

Wenn man Heimweh hat, dann…
„…muss man an was Schönes denken,
z. B. an 20 Kugeln Eis umsonst.“ 

Niclas, 11 Jahre

„Als ich wieder ins St. Josef-Stift nach
Sendenhorst kam, hatte ich große
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, hier hin zu
kommen. Je öfter ich hier war, desto
weniger Angst hatte ich vor dem nächs-
ten Mal. Ich wusste, ich kenne das alles
und ich werde wieder neue Freunde
finden.“ Janina, 12 Jahre

Strategien
Vor dem Aufenthalt
Schon im Vorfeld können Eltern ihr
Kind auf den Aufenthalt vorbereiten. Es
gibt z. B. altersspezifische Literatur zu
dem Thema. Empfehlenswert ist auch
ein virtueller Besuch auf der Homepage
der Klinik oder der Abteilung. Dies kann
spielerisch mit Aufgaben verbunden
werden: „Mal sehen, ob Du den Pin-
guin findest“. Ist die Entfernung vom
Heimatort zur Klinik nicht allzu groß,
kann die Klinik auch vor dem Aufent-
halt, eventuell in Begleitung einer Pfle-
gerin oder eines anderen Mitarbeiters
besichtigt werden. Zudem kann bei der
Klinik Infomaterial angefordert werden,
das die Eltern gemeinsam mit ihrem
Kind „studieren“. Sie sollten keinesfalls
mit Ihrem Kind nur die möglichen un-
angenehmen Situationen wie Punktion
oder Blutabnahmen thematisieren, son-
dern vielmehr auch die vielen positiven
Seiten ansprechen. Für die Polarstation
bedeutet das:

  Gemeinsame Freizeitaktivitäten wie
Spiele, Abendprogramm, Wettbe-
werbe, Basteln, Filmabende usw., 

  farbenfrohe Station mit Motiven
aus der Antarktis,

  eine Klinikschule mit kreativen
Lernmöglichkeiten,
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  großer Park mit vielen Spielmög-
lichkeiten,

  ein Snoezelenraum (besonderer
Entspannungsraum) für entspan-
nende Momente, 

  Klinik-Clown-Visiten,
  Aktivitäten zu den Feiertagen wie
Weihnachten, Ostern oder Karne-
val,

  Möglichkeiten, in Begleitung in die
Stadt zu gehen (ab 14 Jahren auch
ohne Begleitung).

Werden hier schon Ängste und Befürch-
tungen angesprochen, kann man z. B.
eine Liste anfertigen: Was ist möglicher-
weise blöd? 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 länge-
ren Krankenhausaufenthalt vorzuberei-
ten. Dies ist z. B. möglich, indem man
Übernachten bei den Großeltern oder
Freunden übt. Die Zeiten kann man
dann langsam von einer Nacht auf
einen längeren Zeitraum steigern.
Wie bereits in Kapitel 4.1 erwähnt, soll-
ten sich Eltern darüber im Klaren sein,
dass auch ihre eigenen Ängste oder Be-
fürchtungen Auswirkungen auf ihre
Kinder haben können. Die Kinder sind
in der Regel aufmerksame Beobachte-
r:innen und spüren dies. Auch wenn
sich solche Sorgen nicht per Knopf-
druck wegwischen lassen, sollten Eltern
versuchen, ihren Kindern einen positi-
ven Einstieg ins Krankenhausleben zu
ermöglichen. Viele Erwachsene, die als
Kind selbst einmal im Krankenhaus ge-
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legen haben, vermuten, dass sich die
Vorgehensweisen und Prozeduren nicht
verändert haben. Die meisten Kinderkli-
niken, und so auch die Klinik für Kinder-
und Jugendrheumatologie in Senden-
horst, werden heute nach pädagogi-
schen Gesichtspunkten geführt. Ein-
wegscheiben oder eingeschränkte Be-
suchszeiten existieren nicht mehr.

  Man lernt neue Freunde kennen.
  Man ist mit seiner Erkrankung
nicht allein; auch andere haben
z. B. Rheuma.

  Man lernt durch die Anderen. 
  Man macht neue Erfahrungen. 
  Man lernt im Krankenhaus soziale
Kompetenz, da man tagtäglich mit
den Mitpatient:innen zu tun hat.

Der positive Einfluss auf die Krankheits-
bewältigung oder die Adhärenz (Thera-
piemitarbeit) durch Erzieher:innen,
Ärzt:innen, andere Therapeut:innen
oder Mitpatient:innen ist enorm und
oftmals größer, als er durch die Eltern
hergestellt werden könnte.

Wenn man Heimweh hat, dann… 
„…hilft es, mit anderen zu sprechen.
Auch warme Milch mit Honig ist gut.“

Till, 11 Jahre

Beim Packen des Koffers sollte darauf
geachtet werden, dass Persönliches
mitgenommen wird, um ein möglichst
heimisches Klima zu schaffen. Dazu ge-
hören z. B. Fotos von der Familie, den
Freunden oder vom Haustier. Passend
können zudem Kuscheltiere, Hörspiele
bzw. Musik sein. Solche persönlichen

Gegenstände sind nicht nur Erinnerun-
gen an zu Hause, sondern auch Dinge,
über die man mit anderen ins Gespräch
kommen kann. Man kann auch ein klei-
nes Fotoalbum vorbereiten, in dem alles
Wichtige aus dem Leben des Kindes
verewigt ist (Haus, Familie, Freunde,
Tiere, Schulklasse, Hobbies usw.).
Zudem sollten Sie für Ihr Kind eine Liste
mit wichtigen Telefonnummern vorbe-
reiten, unter der Sie zu erreichen sind. 

Auf dem Weg zum Krankenhaus 
Auf dem Weg zum Krankenhaus sollte
man versuchen, das Kind z. B. durch
Hörspiele abzulenken. Bringt Ihr Kind
all die Befürchtungen und Ängste vor,
so reagieren Sie verständnisvoll, stellen
Sie diesen aber unbedingt immer auch
die positiven Aspekte (s. o.) gegenüber.
Sagen Sie Ihrem Kind durchaus auch,
dass so ein Aufenthalt ein Kind stark
machen kann. Möglicherweise kann
man auch Aktivitäten für die Zeit nach
der Entlassung planen, z. B. einen ge-
meinsamen Kinobesuch oder den Kauf
eines Spielzeugs. Die „Belohnungen“
sollten allerdings in einem vernünftigen
Rahmen bleiben.

Während des Aufenthalts
Berichten Sie nach Ankunft einer Pfle-
gerin/einem Pfleger oder einer Erziehe-
rin/einem Erzieher von dem Heimweh.
Dies kann auch im Beisein Ihres Kindes
geschehen. Vereinbaren Sie gemeinsam
mit dieser Mitarbeiterin/dem Mitarbei-
ter Strategien. Erklären Sie Ihrem Kind,
dass Pfleger:innen und Erzieher:innen
eine Art Vertrauenspersonen sind, an
die es sich wenden kann, wenn es
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reden möchte. Sehr wichtig ist der Kon-
takt zu Mitpatient:innen. Kinder entwi-
ckeln häufig großes Geschick, um ihre
Zimmernachbarn aufzuheitern. Daher
sollten Sie Ihr Kind ermutigen, sich viel
im Spielzimmer aufzuhalten und an Ak-
tivitäten wie dem Abendprogramm teil-
zunehmen. 
Für den „Notfall“ kann man schon
beim Aufnahmegespräch vereinbaren,
dass bei starkem Heimweh in der Nacht
die Eltern angerufen werden dürfen.
Bevor Sie sich tatsächlich für eine Rück-
holaktion entscheiden, informieren Sie
sich auf jeden Fall bei einer Pflegerin/
einem Pfleger oder Erzieherin/Erzieher.
Oftmals stecken auch andere Gründe
hinter dem Problem, die sich vielleicht
vor Ort lösen lassen und ein vorzeitiges
Abholen überflüssig machen.
Mit den Freund:innen oder anderen Fa-
milienmitgliedern können Sie bereits
vor dem Aufenthalt vereinbaren, dass
diese Ihr Kind im Krankenhaus anrufen
oder besuchen. Vergessen Sie also
nicht, die Telefonnummer und die
Adresse von der Station bzw. vom Pa-
tientenzimmer anzugeben. Bei eigenen
Anrufen sollten Sie darauf achten, diese
zu festen, vereinbarten Zeiten am Tag
zu tätigen. Sollte Ihr Kind Sie bei dem
Telefonat bitten, es nach Hause zu
holen, bleiben Sie ruhig. Versuchen Sie,
nicht panisch darauf zu reagieren. Er-
klären Sie, dass Heimweh durchaus
normal ist und auch andere Kinder die-
ses Gefühl kennen. 
Wichtig ist es, vor allem am Wochen-
ende Besuche einzurichten. Da dann
am wenigsten Ablenkung besteht, ist
es gerade dann wichtig, dass Ihr Kind

nicht allein ist. Sollten Sie selbst verhin-
dert sein, bitten Sie Verwandte oder
Freunde um einen Besuch. Sollten Sie
aus finanziellen Gründen (Kosten für
die Bahnfahrt, Unterkunftskosten) nicht
in der Lage sein, Ihr Kind zu besuchen,
sollten Sie mit einer Sozialarbeiterin/
einem Sozialarbeiter reden, um nach
Lösungen zu suchen. In Einzelfällen
leistet der Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. finanzielle Hilfe bei unter-
stützungsbedürftigen Familien. Ver-
sprochene Besuchstermine sollten
möglichst nicht abgesagt werden. Lei-
der passiert es manchmal, dass Eltern
zu den verabredeten Zeiten nicht er-
scheinen. Für die Kinder ist dies enttäu-
schend und traurig, der nächste Auf-
enthalt außerhalb der Familie wird
dann mit hoher Wahrscheinlichkeit
(noch) problematischer. Zudem leidet
darunter das Gefühl des Vertrauens
und der Zugehörigkeit.
Auch der klassische Brief ist eine gute
Unterstützung. Sie selbst sollten aller-
dings als Eltern sparsam mit dem Aus-
druck ihrer Gefühle sein: Also statt der
Formulierung „Ich vermisse dich
schrecklich.“ sollte besser ein „Ich freue
mich, Du kannst stolz auf Dich sein.“,
oder der Satz „Super, wie toll Du das
alles machst.“ zu finden sein. Bitten Sie
daher auch die Klassenlehrerin/den
Klassenlehrer, gemeinsam mit der
Schulklasse einen Brief zu verfassen.
Vielleicht kann jeder Mitschüler/jede
Mitschülerin darin einen kleinen Gruß
in Form eines Bildes o. ä. verfassen. Im
Gegenzug sollte natürlich Ihr Kind auch
in schriftlicher Form berichten, was es
im Krankenhaus erlebt. Wir haben
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dafür Broschüren verfasst, die auch Ihr
Kind nutzen kann. 
Bei kürzeren Aufenthalten kann man
mit dem Kind einen kleinen Kalender
basteln, in dem jeder vergangene Tag
abgehakt werden kann. 

Wenn man Heimweh hat, dann… 
„Als ich im Januar in M. in der Uniklinik
war, hatte ich sehr Heimweh, weil ich
dort niemanden kannte und mit einer
Sechsjährigen im Zimmer war – und ich
war immerhin schon zwölf. Auf der
ganzen Station war niemand in mei-
nem Alter. Was kann man gegen Heim-
weh machen? Also, ich habe so oft es
geht, mit meinen Eltern, Freunden und
Verwandten telefoniert. Wenn jemand
zu Besuch kam, habe ich mich immer
gefreut. Ich habe dran gedacht, dass es
ja nicht für immer ist. Weil das Mäd-
chen erst sechs war, und es kein Spiel-
zimmer gab, habe ich einfach irgendje-

manden gesucht, der ungefähr in mei-
nem Alter war, damit ich beschäftigt
bin und nicht immer an zu Hause den-
ken musste. Manchmal war ich sehr
traurig und ich habe Briefe über mein
zu Hause geschrieben, über meine Fa-
milie, meine Freunde und über alles,
was ich im Krankenhaus von zu Hause
vermisste. So habe ich mein Heimweh
bewältigt und in den letzten Tagen, in
denen ich dort war, habe ich nur ge-
dacht, bald bin ich wieder daheim.“ 

Pia, 13 Jahre

Vergessen Sie nicht, Ihr Kind nach dem
Aufenthalt für sein selbstständiges Ver-
halten zu loben und Erfahrungen ge-
meinsam zu reflektieren. So fördern Sie
das Selbstwirksamkeitserleben und das
Selbstwertgefühl Ihres Kindes und unter-
stützen Ihr Kind dabei, die Erfahrungen
im Rahmen des Krankenhausaufenthalts
als positiv und wertvoll einzuordnen.
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Christian Heeck, Kulturreferent an der
Uniklinik in Münster, äußerte in einem
Interview einmal folgenden bedeutsa-
men Satz: „Ein Krankenhaus muss sich
selbstverständlich um die kranken Seiten
des Patienten kümmern, darf aber nicht
zulassen, dass gesunde Seiten krank
werden.“ Diese Idee hat im St. Josef-Stift
Sendenhorst schon eine sehr lange Tra-
dition, was sich z. B. durch regelmäßige
Konzerte, Bilderausstellungen oder
einen weitläufigen und mit Kunstobjek-
ten gestalteten Park ausdrückt.

Lange bevor die Kinder- und Jugend-
rheumatologie eingerichtet wurde, gab
es bereits zahlreiche Spielangebote im
St. Josef-Stift Sendenhorst. Schon zu
Beginn des letzten Jahrhunderts wurde
die damals noch ungewöhnliche Auf-
fassung vertreten, den kleinen
Patient:innen den Aufenthalt so ange-
nehm wie möglich zu gestalten. In dem
später angebauten Pavillon, in dem
auch die damals noch sogenannte
„Schulstation“ untergebracht war, und
später im Parkflügel, in dem sich die
„Polarstation“ und die Übergangsrheu-
matologie mit den jugendlichen Pa-
tient:innen befindet, wurden die Frei-
zeitangebote stetig weiter ausgebaut.
Das „Spielzimmer“ war somit immer
schon ein zentraler Anlaufpunkt im Sta-
tionsleben, in dem sich „Jung und Alt“
zum Spielen und Reden trafen. In jeder
therapiefreien Minute nutzen die klei-

nen und großen Patient:innen diesen
Ort, um sich beim Spielen welcher Art
auch immer von dem oftmals umfang-
reichen Therapieprogramm zu erholen.
Oft wurde das Spielzimmer bei offiziel-
len Besuchen als „Herz der Station“ vor-
gestellt. Dabei sind die Räumlichkeiten
immer nur ein nachrangiger Aspekt.
Viel wichtiger sind die Personen, die mit
ihren pädagogischen Erfahrungen,
ihren Fantasien und Ideen Leben in die
Räume bringen: Die Erzieher:innen.

Die Erzieher:innen
Zum hauptamtlichen Team im Spiel-
zimmer gehören eine Erzieherin und
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eine Motopädin sowie eine unter-
schiedliche Anzahl von wechselnden
Mitarbeiter:innen und Praktikant:in-
nen. Die verschiedenen Berufsbezeich-
nungen zeigen schon, dass auf unter-
schiedliche Art und Weise Einfluss auf
das Spielen der Kinder genommen
wird. Spielzimmer auf der Polarstation
heißt mehr als nur Spielen! Spielzim-
mer, das klingt nach einem Raum, in
dem man hauptsächlich spielt. Das ist
auch im Spielzimmer der Polarstation
nicht anders, doch wird hier wirklich
„nur“ gespielt?

Das Spielen – theoretisch gesehen
Das Spielen ist eine Beschäftigung, die
in jeder Entwicklungsphase des Men-
schen zu finden ist. Schon Säuglinge
zeigen Interesse und Freude am Spiel
mit den eigenen Körperteilen sowie Ge-

genständen in ihrer Umgebung. Aber
auch alte Menschen suchen Ablenkung
und Erheiterung in spielerischen Aktivi-
täten. Dabei ist das Spiel nicht nur Zeit-
vertreib, sondern hat großen Einfluss
auf die sensitive, kognitive, soziale und
emotionale Entwicklung von Kindern.
Im Spiel lassen sich Erfahrungen sam-
meln, man kann sich ausprobieren,
Spielen ist zudem eine Möglichkeit, mit
anderen zu kommunizieren. Kulturhis-
torisch gesehen gehört das Spielen seit
den Anfängen der Zivilisation zu einem
natürlichen Ausdrucksmittel des
menschlichen Handelns. „Spielen“ ist
also etwas, was uns Menschen von
Natur aus gegeben scheint.

Betrachtet man das Spielen der Kinder
in der heutigen Zeit, so wird oft deut-
lich: Spielen ist kein Kinderspiel mehr!
Zweckfreies Spielen, in dem trotzdem
Zerstreuung, Erheiterung oder Anre-
gung stattfindet, hat in vielen Familien
nicht mehr ausreichend Platz. Die man-
gelnde Gelegenheit zum Spiel führt
nicht selten zu motorischen und fein-
motorischen Ungeschicklichkeiten, Stö-
rungen der Sinneswahrnehmung, Ko-
ordinationsstörungen usw. Kreativität,
Fantasie, Geschicklichkeit, aber auch
die durch das Spiel angeregte soziale
Kompetenz bleiben so oft unterentwi-
ckelt. Häufig werden diese Mängel erst
in den Vorsorgeuntersuchungen oder
durch therapeutische Fördermaßnah-
men (Ergotherapie, Motopädie etc.)
augenscheinlich. Als wesentliche Fakto-
ren werden vor allem mangelnde Zeit
und Zuwendung benannt: Statt die
Kinder zu fördern und im positiven
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Sinne zu fordern, werden sie nicht sel-
ten durch ein straffes, wenn auch gut
gemeintes Freizeit- und Lernprogramm
überfordert. Kinder- und Jugendthera-
peut:innen können diesen Eindruck nur
zu oft bestätigen.
Vielen Kindern fällt auf die Frage, was
sie denn in ihrer Freizeit machen, haupt-
sächlich nur noch die Nutzung sozialer
Medien ein. In manchen Fachbüchern
wird dieser Spielersatz als „Entwick-
lungsblocker“ bezeichnet. Der spieleri-
sche, aber gut begleitete Umgang mit
den Medien ist aber trotzdem wichtig,
da die Geräte einen festen Platz in un-
serem Leben bekommen haben.

Über die bereits genannten Motive für
das Spielen hinaus ist das Spiel im Kin-
desalter auch ein effektives Medium
zur Entwicklung der eigenen Persön-
lichkeit:

  Man lernt die Unterscheidung von
Aktivität und Entspannung, 

  kreative Potenziale können ent-
deckt werden,

  es lassen sich Auffassungsgabe
oder Problemlösen spielerisch 
erlernen bzw. entwickeln,

  man kann sich über das Spiel mit
anderen messen, usw.

Aus den Neurowissenschaften weiß
man heute, dass unser Gehirn ständi-
gen Veränderungen unterworfen ist.
Mit neuen Erfahrungen, die man im
Spiel erwerben kann, wachsen auch
Hirnstrukturen, die sich wiederum in
anderen Bereichen (z. B. in der Mathe-
matik) nutzen lassen.

Spielen mit einer rheumatischen
Erkrankung
Für einige unserer Kinder und Jugend-
lichen, die an Rheuma erkrankt sind, ist
das Spielen oft mit Handicaps verbun-
den. Je nach Erkrankungsschwere dür-
fen sie bestimmte Sportarten nicht
mehr oder nur eingeschränkt ausüben.
Zudem kann die Spielfreude durch
Schmerzen gebremst werden oder sich
aufgrund der vielen Therapietermine
gar nicht richtig entfalten. Dabei ist ge-
rade das Spiel eine wichtige Form der
Therapie oder besser gesagt: Eine Ab-
lenkungstherapie! Viele Kinder haben
uns Erwachsenen die Fähigkeit voraus,
sich durch verschiedene Formen des
Spielens von den Schmerzen abzulen-
ken. Erwachsene neigen viel mehr
dazu, auf sie zu achten.
Im Spielzimmer arbeiten Erzieher:in-
nen, die mit diesen Hintergründen ver-
traut sind. Hinter dem, was nach „ein-
fachem“ Spiel aussieht, verbergen sich
oft pädagogische Strategien, z. B. ein
Kind für bestimmte Verhaltensabläufe
zu sensibilisieren oder es selbstbewuss-
ter zu machen.

Das pädagogische Konzept 
im Spielzimmer
Das Spielzimmer ist ein neutraler Ort,
an dem medizinische Aspekte weitge-
hend außen vorbleiben. Hier kann man
„ankommen“, Kontakte knüpfen, At-
mosphäre spüren, Fragen stellen, sich
über Probleme und Ängste austau-
schen, Spaß haben, lachen, sich ablen-
ken, um nur ein paar wenige Gesichts-
punkte dieses Raumes zu nennen. 
Die Erzieher:innen dort sehen sich zu-
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nächst einmal als Ansprechpartner:in-
nen für Kinder und Eltern. Natürlich
gibt es auch Gruppenangebote für un-
terschiedliche Altersgruppen, die vom
pädagogischen Team situationsorien-
tiert angeboten und durchgeführt wer-
den. Regelmäßig gibt es im Spielzim-
mer auch Angebote, bei denen bei-
spielsweise gemeinsam gebacken, ge-
bastelt oder gemalt wird.

Gerade bei individuellen Einzelbetreu-
ungen versuchen die Erzieher:innen
Stimmungsschwankungen aufzufangen
oder Klärungshilfe im „emotionalen
Chaos“ zu geben. „Manchmal“, so eine
Mitarbeiterin des Spielzimmers, „sind
wir so etwas wie eine inoffizielle Aus-

kotzstelle!“ Diese Vorgespräche sind
sehr wichtig und ebnen oft den Weg für
eine intensive Weiterbetreuung z. B.
durch die Psycholog:innen. Daher gibt
es auch einen regelmäßigen Austausch
innerhalb des psychosozialen Teams.
Die Erzieher:innen sind aber auch eine
Anlaufstelle für ältere Jugendliche und
junge Erwachsene. Diese Altersgruppe
sucht häufig das Gespräch, um in einer
lockeren Atmosphäre z. B. über Schule,
Beruf, Freunde u. Familie, Sexualität, ge-
sellschaftliche oder eigene Probleme zu
reden. Dies gilt gleichermaßen für die
Eltern, die sich viel im Spielzimmer auf-
halten. Dabei entsteht so manche Dis-
kussion, die durch die Erzieher:innen
entsprechend „begleitet“ werden kann.
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Manchmal geht es aber auch darum,
mit den Kindern oder Jugendlichen
Konflikte zu lösen und zu beseitigen.
Gerade dann, wenn sich Patient:innen
nicht an Regeln halten oder sogar Streit
zwischen ihnen entstanden ist, steht
das pädagogische und psychosoziale
Team mit Maßnahmen bereit. Die Pa-
tient:innen sollen sich wohlfühlen, des-
halb wird bei Ausgrenzung, Mobbing,
Gewalt oder sonstigen Übergriffen di-
rekt eingegriffen. Dabei geht es weni-
ger um Bestrafung im üblichen Sinn,
sondern darum, dass die Verursacher
und Beteiligten aus ihren Fehlern lernen
und eine Chance bekommen, ihr Ver-
halten zu ändern.

Die Tätigkeiten der Erzieher:innen sind
auch Bestandteil des umfassenden The-
rapieprogramms für Kinder und Ju-
gendliche in den verschiedenen Alters-
gruppen:

  Lauschmäuse (pädagogisches 
Vorleseangebot für Kinder von 3-6
Jahren) 

  Träumanien (Entspannungsange-
bot für die Kinder von 4-8 Jahren)

  Gelenkids (aktive Nutzung evtl.
vorhandener Hilfsmittel in einem
Kreativangebot für Kinder von 4-7
Jahren) 

  Igelgruppe (Gruppenangebot zur
Reduktion von Spritzenangst)

  Gesunde Ernährung (gemeinsames
Zubereiten eines gesunden, ge-
meinsamen Abendessens)

  Abendprogramm (pädagogisches
Gruppenangebot mit bedarfs-
orientierten Inhalten für Kinder
von 8-13 und für Jugendliche ab 
14 Jahren zur Förderung von
Selbst- und sozialer Kompetenz) 

  drugs & more (Austausch zu 
altersbezogenen Themen z. B.
Transition, Krankheit, Medika-
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menten unter Leitung eines Ober-
arztes)

  fit & fun (Bewegungsangebot mit
Ablenkungsverfahren zur Schmerz-
verarbeitung)

Außerdem begleitet das pädagogische
Team die Kinder zum Bewegungsbad
und verteilt die ärztlich verordneten
Therapieroller.
Zur Vorbereitung auf die Punktion wird
das durch die Kinder mitgestaltete Jup-
pibuch gemeinsam gelesen. Auch die
Betreuung der Kinder während der El-
ternschulungen gehört zu den Aufga-
ben der Erziehe r:innen.

Das Freizeitangebot im Spielzimmer ist
riesig. Angebote werden tagsüber und
auch abends gemacht. Ein Ausschnitt
aus dem Programm:

  Kochen und Backen, 
  Gesellschafts- und Gruppenspiele, 
  Turniere (z. B. Tischtennis oder 
Kicker), 

  Billardspiel,
  kreatives Gestalten (Malen, Basteln
etc.),

  freies Spiel z. B. im Rollenspiel-
bereich des Spielzimmers.

Das Spielzimmer ist aber auch ein
Übungsbereich. Wenn es sich hier um
eine weitgehend „medizinfreie Zone“
handelt, so wird dennoch großer Wert
auf das Beachten der Gelenkschutz-
regeln oder aber auf das Tragen der
Handfunktionsschienen beim Spielen
gelegt.

Je nach Saison finden die Veranstaltun-
gen auch schon mal im Park oder im
Spielplatzbereich statt. 

Natürlich werden auch die Jahresfeste
gebührend gefeiert: Karneval, Nikolaus
oder Weihnachten sind z. B. Termine,
bei denen es im Spielzimmer hoch her
geht. 

Die Erzieher:innen sind Teil eines gro-
ßen Betreuer- und Therapeutenteams.
Es gibt regelmäßige Teamsitzungen, an
denen Ärzt:innen, Pflegende, Kranken-
gymnast:innen, Ergotherapeut:innen,
Lehrkräfte, die Erzieher:innen und die
Psycholog:innen teilnehmen. So kön-
nen Beobachtungen in die Besprechun-
gen eingebracht werden, die der wei-
teren, individuellen Betreuung der Kin-
der zugute kommen.
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Der Begriff „Transition“ stammt ur-
sprünglich aus dem Lateinischen: transi-
tio, für das Hinübergehen, Übergang
und kann als Übergang, Überleitung,
Wandel oder Wechsel übersetzt werden.
Rheumatische Erkrankungen bei Ju-
gendlichen sind häufig beim Eintritt in
das Erwachsenenalter noch aktiv und
gehen mit erhöhten Krankheitsrisiken
und sozialen Einschränkungen einher. 
Durch ein strukturiertes und multidis-
ziplinäres Betreuungskonzept wird der
Übergang von der pädiatrischen in die
erwachsenenorientierte rheumatologi-
sche Versorgung koordiniert. Ziel ist es,

dauerhafte Therapieakzeptanz und
Mitarbeit zu erreichen sowie Krank-
heitswissen und Selbstmanagement zu
verbessern.
In einem strukturierten Transitionspro-
zess, der frühzeitig z. B. im Alter von 12
bis 14 Jahren beginnen sollte, wird der
Patient oder die Patientin umfassend
auf den Transfer von der pädiatrischen
in die internistisch-rheumatologische
Betreuung vorbereitet. 
In einem möglichst ganzheitlichen Kon-
zept sollten neben den rein medizini-
schen Belangen auch psychosoziale,
schulische und berufliche Aspekte im
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Transitionsprozess berücksichtigt wer-
den. Diese Multidimensionalität erfor-
dert eine koordinierte Zusammenarbeit
in einem multidisziplinären Team aus
Kinder- und Erwachsenenrheumatolo-
g:innen, Pflegenden, Physiotherapeu-
t:innen, Ergotherapeut:innen, Psycho-
log:innen, Sozialarbeiter:innen, Päda-
gog:innen, Berufsberater:innen, Selbst-
hilfe etc.
Aufgrund großer individueller Unter-
schiede orientiert sich der eigentliche
Übergang (Transfer) am Entwicklungs-
stand, der Bereitschaft sowie der Le-
benssituation (Schulabschluss, Beginn
einer neuen Lebensphase etc.). Eine
strukturierte Übergabe setzt eine gute
Vorbereitung mit Informationen über
Krankheitsgeschichte, bisherige und ak-
tuelle Therapien, Persönlichkeit, Interes-
sen, Sorgen, berufliche Orientierung
sowie die Lebenssituation des Patien-
ten/der Patientin voraus.
Der Transfer erfolgt z. B. im St. Josef-
Stift Sendenhorst unter anderem auch
in einer gemeinsamen Visite von
Ärzt:innen der Klinik für Kinder- und Ju-
gendrheumatologie und der Klinik für
Rheumatologie, um das Vertrauensver-
hältnis zum neuen Behandler/zur neuen
Behandlerin herzustellen. Dabei werden
auch Behandlungsdaten strukturiert
übergeben. Die Kommunikation zwi-
schen den beiden Fachabteilungen
geht über den Zeitpunkt des Arztwech-
sels hinaus, um die medizinische Be-
handlung abzustimmen und die Thera-
pieakzeptanz zu erhalten.
Auch die Einbeziehung der Eltern mit
umfassender Aufklärung über die nor-
male Entwicklung in der Adoleszenz,

den potenziellen Einfluss der Erkran-
kung, die Notwendigkeit und Vorteile
einer zunehmenden Unabhängigkeit
und Selbstständigkeit ihrer Kinder sind
wichtig zur Unterstützung des Transiti-
onsprozesses.
Um sich als junger Erwachsener im Ge-
sundheitssystem erfolgreich zurechtzu-
finden, müssen im Transitionsprozess
notwendige Fähigkeiten und Kompe-
tenzen erlernt werden. Zentrale Aufga-
ben der Transition sind, Kenntnisse zu
vermitteln, Eigenverantwortung indivi-
duell zu fördern, Akzeptanz für die
Strukturen und Behandlungen im Er-
wachsenenalter zu erreichen und den
Langzeitverlauf zu beobachten.
Die Klinik für Kinder- und Jugendrheu-
matologie in Sendenhorst hat zur Un-
terstützung des Transitionsprozesses
auch ein Fragespiel entwickelt, welches
„Transopoly“ getauft wurde und mit
Spaß und Spiel den Transitionsprozess
auf der Station unterstützt. 
Weitere wichtige Elemente sind struk-
turierte Transitionsgespräche mit
Ärzt:innen, Psycholog:innen, Pflegen-
den, Therapeut:innen und Pädago-
g:innen, die in unterschiedlichen Alters-
und Entwicklungsstufen ab dem 12. Le-
bensjahr erfolgen sollten. 
Auch die Selbsthilfeverbände, wie der
Bundesverband Kinderrheuma e.V., or-
ganisieren Treffen und Angebote im
Rahmen von Peer-Groups, Ausflüge
und Camps, die den Jugendlichen
einen wichtigen Austausch mit Gleich-
altrigen über altersspezifische und
krankheitsbezogene Themen ermögli-
chen, wodurch der Transitionsprozess
optimal unterstützt werden kann.
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Es ist ein häufig zu beobachtendes Phä-
nomen in den Wissenschaften, dass
Themen zwar theoretisch erörtert oder
Studien in umfassender Form darge-
stellt werden, letztendlich aber As-
pekte, die eine praktische Umsetzung
im Alltag ermöglichen, fehlen. So gibt
es inzwischen sehr viel deutsch- und
englischsprachige Literatur zum Thema
Transition, doch Umsetzungsvorschläge
werden oft nur angedeutet. Seit vielen
Jahren existiert nun eine Übergangs-
rheumatologie oder Transitionsstation
in der Klinik für Kinder- und Jugend-
rheumatologie im St. Josef-Stift in Sen-
denhorst mit enger Anbindung zur Kli-

nik für Rheumatologie, im Weiteren Er-
wachsenenrheumatologie genannt.
Hier konnten in den vergangenen Jah-
ren viele praxisnahe Konzepte entwi-
ckelt und erfolgreich umgesetzt wer-
den. Ich möchte einige wichtige As-
pekte, wie Transition gelebt werden
kann, vorstellen.
Eine wesentliche Grundlage für den
Aufbau einer Transitionsstation ist die
Zusammensetzung eines multidiszipli-
nären Teams, das wirklich Spaß an der
Arbeit mit Jugendlichen hat und Inte-
resse am Jugendalter mitbringt. Dies
hat nichts mit dem Alter, sondern mit
der Berufsauffassung der Pflegenden,
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Therapeut:innen und Ärzt:innen zu
tun. Es geht vor allem darum, den jun-
gen Patient:innen in einer wohlgesinn-
ten Atmosphäre auf Augenhöhe zu be-
gegnen. Die Patient:innenbeobachtung
sollte neben dem Messen von Vital-
funktionen immer auch psychosoziale
Parameter beinhalten: Emotionen, Be-
lastungen durch Elternhaus, Schule,
Freizeit, Freunde oder die eigene Per-
sönlichkeit, die sich negativ auf andere
Lebensbereiche und somit auch auf die
Krankheitsbewältigung auswirken kön-
nen. 
Es sollten zudem Fragen berücksichtigt
werden, die sich auf die jeweiligen Ent-
wicklungsaufgaben der Jugendlichen
beziehen. Beispiele:

  Wie sieht die berufliche 
Orientierung aus?

  Wie selbstständig ist der Jugend-
liche bei seinen Therapien?

  Welche Ablösungsprozesse 
existieren? Wie ist sein soziales
Verhalten? 

  usw.

Transition im Jugendalter bedeutet nicht
nur den Übergang ins Erwachsenenal-
ter, sondern immer auch von einer Kin-
derstation in einen Jugendbereich.
Daher sollte unbedingt darauf geachtet
werden, auch die 14-jährigen Patien-
t:innen zu integrieren. Sie trauen sich
häufig nicht, auf die älteren zuzugehen.
Da sich auf einer Jugendstation schnell
verschiedenste Stimmungen ausbreiten
können, ist es wichtig, diese ernst zu
nehmen und zu kanalisieren. Eine gute
Möglichkeit ist es, ein regelmäßiges,

wöchentlich stattfindendes Stations-
treffen mit allen Patient:innen durchzu-
führen. Hier können Stimmungen auf-
gefangen und gemeinsame Lösungen
gesucht werden. Auf diese Weise füh-
len sich die jungen Patient:innen in
ihren Befindlichkeiten ernst genommen
und sind eher bereit, neue Wege aus-
zuprobieren.

In diesem Zusammenhang ist auch das
Gruppenangebot „T-Time“ zu sehen.
Das „T“ steht für Transition und Tee. Es
wird Tee zubereitet, der von den Pa-
tient:innen vorher aus einem größeren
Sortiment ausgesucht wird. Beim Tee-
trinken, also in einer gemütlichen At-
mosphäre, werden Themen bespro-
chen, die den Jugendlichen unter den
Nägeln brennen. Manchmal reicht die
vorgegebene Stunde bei weitem nicht
aus, da es so viel Gesprächsbedarf gibt.
Die Zeit kann genutzt werden, um all-
gemeine oder krankheitsspezifische In-
formationen zu vermitteln, Themen
aufzugreifen, die in diesem Alter rele-
vant sind (Ablösung vom Elternhaus,
Schule und Beruf, Zukunft, Sexualität
usw.), oder aber um Störungen aufzu-
fangen. In vielen Krankenhäusern und
so auch im St. Josef-Stift in Senden-
horst gibt es zwar ein sehr gutes Be-
schwerdemanagement, doch sollen die
Jugendlichen ja gerade lernen, kon-
struktive Kritik verbal zu äußern, d. h.
auch zu überlegen, wie man empfun-
dene Missstände durch eigenes Hinzu-
tun verändern kann. Diese Teerunde hat
aber auch den pädagogischen Aspekt,
nach dem Vorbild der asiatischen Tee-
zeremonie innezuhalten, nachzuden-
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ken, in Ruhe etwas zu besprechen und
in der Gruppe z. B. nach Lösungen für
etwas zu suchen.
Patientenbefragungen bestätigen immer
wieder, wie wichtig die Atmosphäre
einer Station für den Genesungsprozess
ist. Neben dem bereits erwähnten „Mit-
einander“ zwischen den Mitarbeitenden
einer Klinik und den Patient:innen trägt
auch die Ausstattung einer Station viel
zur Wohlfühlatmosphäre bei.
Spielangebote, gemeinsame Bastel-
und Kochabende, kunst- und musikthe-
rapeutische Aktivitäten oder, wie hier in
der Klinik vorhanden, ein Billardtisch,
sind Möglichkeiten, nicht nur das Zu-
sammengehörigkeitsgefühl zu unter-
stützen, sondern auch Anregungen für
neue oder andere Freizeitbeschäftigun-
gen zu geben. Jugendliche sitzen gerne
in Gruppen zusammen. Es sollten daher
Sitzgruppen existieren, die zu gemein-
samen Aktivitäten einladen. Und so
wurden auch die gemeinsam einge-
nommenen Mahlzeiten zu einer wich-
tigen Einrichtung der Transitionsstation.

Das Gruppengefühl sollte aber auch für
die zahlreichen Therapieangebote in
der Rheumatologie genutzt werden, so
z. B. in der Krankengymnastik, Ergothe-
rapie oder Muskeltrainingstherapie. Na-
türlich werden in diesen Bereichen
ebenso Einzeltherapien durchgeführt.
Auch im psychosozialen Bereich gibt es
Gruppenseminare, in denen es um
Krankheits- und Schmerzbewältigung
geht oder aber um Aspekte der berufli-
chen Orientierung. Da wir in der Sen-
denhorster Klinik großen Wert auf Edu-
kation (krankheitsbezogene Wissens-

vermittlung) und Schulung legen, wer-
den auch Patient:innenschulungen an-
geboten, die extra auf den Bedarf Ju-
gendlicher zugeschnitten sind.
Während die Jugendlichen ihre Thera-
pieangebote bevorzugt in Gruppen ab-
solvieren, legen sie bei ihren Arztgesprä-
chen großen Wert auf eine Zweierkon-
stellation in einer vertraulichen Atmo-
sphäre. Die klassische Visite findet bei
vielen Jugendlichen wenig Anklang. Aus
diesem Grund wurde das sogenannte
„Meet-the-Doc“-Verfahren eingerichtet,
bei dem sich die Patient:innen einzeln
mit ihrem Stationsarzt/ihrer Stationsärz-
tin treffen und sich so in Ruhe und ohne
Zuhörer im Nachbarbett über ihre
Krankheit, aber auch über andere Pro-
bleme unterhalten können. 

Da bei Schulungen immer nur ein Teil
der Patient:innen erreicht wird, ist es
sinnvoll, dass der behandelnde Jugend-
arzt/die behandelnde Jugendärztin
auch regelmäßige Gruppenangebote
zum Thema Rheuma und seine Be-
handlung anbietet. Hier werden The-
men angesprochen, die für diese Alters-
gruppe von großem Belang sind.
Neben allgemeinen Aspekten sollten
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hier auch Gesichtspunkte wie Verhü-
tung, Alkohol usw. in Verbindung mit
der Medikamenteneinnahme themati-
siert werden. Dagegen hat es sich be-
währt, über sexuelle Fragen (Verhü-
tung, Praktiken, Auswirkung 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
Patient:innen sehr schwer betroffen
oder eingeschränkt sind. Die meisten
rheumatisch erkrankten Jugendlichen
leben eine ganz problemlose Sexualität.

Ein zentraler Punkt innerhalb eines
Transitionsprozesses ist der Wechsel aus
dem pädiatrischen Bereich in den Er-
wachsenenbereich. Was für den behan-
delnden Arzt vielleicht nur eine Art Ver-
waltungsakt darstellt, ist für den Patien-
ten ein sehr emotionsgeladener Pro-
zess. Transition ist für junge Menschen
mit einer schon lange währenden chro-
nischen Erkrankung immer auch ein Le-
bensritual: Es bedeutet einerseits Ab-
schied, andererseits Neubeginn und
damit Verantwortungsübernahme.
Deshalb sollte ein begleiteter Übergang
vom Kinder- und Jugendrheumatolo-
gen zum Erwachsenenrheumatologen
in einer gemeinsamen Visite stattfin-
den: Dabei werden das bisherige thera-
peutische Vorgehen vorgestellt, der bis-
herige Krankheitsverlauf besprochen,
und auch der psychosoziale Gesichts-
punkt und Besonderheiten weitergege-
ben. Gerade der letzte Punkt sollte im
Vorfeld eingehend mit dem Patienten/
der Patientin verabredet werden, um
einen Vertrauensverlust zu vermeiden.

Da sich die Erwachsenenmedizin im All-
gemeinen und die Erwachsenen-Rheu-
matologie im Speziellen sehr vom pä-
diatrischen Bereich unterscheiden, kön-
nen hier auch vor dem Wechsel die Un-
terschiede erörtert werden, auf die sich
der junge Rheumatiker einzustellen hat.

Bei einem meiner Gruppenangebote
zur Krankheits- und Schmerzbewälti-
gung nahmen in den Sommerferien 16
jugendliche Patient:innen teil. Ich stellte
u. a. die Frage, wie ihrer Meinung und
ihren Wünschen nach eine optimale
Übergangsstation aussehen sollte.
Schweigen im Wald! Auf meine Nach-
frage, ob ihnen nichts einfallen würde,
kam die allgemeine Antwort: „Einfallen
schon, nur gibt es das hier schon alles.
Es ist alles super so!!“ Ich denke, das
spricht für die hier gemachten Ausfüh-
rungen!

YouTube Shorts der Jungen Selbsthilfe
RAY zum Thema:
„Mal eben Er-
wachsenwerden“ 
– Antworten von
jungen Menschen
mit chronischer Er-
krankung zu wich-
tigen Fragen
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„Rheuma hat immer die ganze Familie.“
Dieser Satz hat für viele Familien mit
einem rheumakranken Kind eine beson-
dere Bedeutung. Eine rheumatische Er-
krankung verändert das Leben, nicht
nur das des kranken Kindes, sondern sie
hat zudem Auswirkungen auf die El-
tern, die Geschwister und den Umgang
mit den Mitmenschen in Schule, Frei-
zeit und Beruf.

„Nach der Diagnose und der ersten
Lähmung haben wir versucht, Informa-
tionen über die Erkrankung und Hilfen
zu bekommen. Ich wollte unbedingt
mehr wissen. Wie geht es anderen Kin-
dern? Wir wollten doch trotzdem eine
Zukunft für unsere Tochter, ja für die
ganze Familie! Trotz der ausführlichen
Gespräche und Aufklärungen der Ärzte
war uns das Gespräch mit anderen El-
tern das Wichtigste. Hier hörten wir Er-
fahrungen und bekamen Informatio-
nen. Nur das Zusammenspiel von Ge-
sprächen mit Ärzten, Therapeuten und
Eltern kann einem in solcher Situation
helfen.“ Maria (Mutter)

Was ist eigentlich Selbsthilfe?
„Selbsthilfe bedeutet, die eigenen Pro-
bleme selbst in die Hand zu nehmen
und mit anderen Betroffenen aktiv nach

einer Lösung zu suchen. In Selbsthilfe-
gruppen unterstützen sich die Mitglie-
der beim Bewältigen ihrer Krankheit
oder der besonderen sozialen Lage, in-
formieren und motivieren sich gegen-
seitig. Auch für Angehörige und
Freunde können Selbsthilfegruppen
hilfreich sein.“ (Quelle: https://www.
selbsthilfenetz.de/selbsthilfe-in-nrw/
selbsthilfe-was-ist-das)

Die Selbsthilfe spielt somit neben der
professionellen Begleitung als Unter-
stützungsmöglichkeit eine wichtige
Rolle. Von vielen Betroffenen wird sie
als sehr wichtig und gewinnbringend
eingeschätzt, gerade weil „man keinen
Experten dazu braucht“, die Hilfe nicht
von außen kommt und den Betroffenen
„übergestülpt“ wird. Es geht letztend-
lich um Selbstwirksamkeit.

Selbsthilfe ist ein uraltes und aus Sicht
vieler Menschen selbstverständliches
Konzept. Jeder kennt sie aus der Familie
und dem Freundeskreis, wo man sich in
bestimmten Lebensabschnitten mit
Menschen umgibt, die gerade die glei-
chen Erfahrungen machen, sei es bei
der Ausbildung, nach der Geburt eines
Kindes oder in Krisen- und Konfliktfäl-
len. Man hat gleiche Themen, ähnliche
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5.1 Gemeinsam sind wir stark – 
Selbsthilfe für die ganze Familie
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Sorgen und Nöte und auch die gleichen
Freuden.
Im Gegensatz zur professionellen Hilfe
(z. B. eine psychotherapeutische Sit-
zung, der Besuch einer Beratungsstelle
oder ein Arztbesuch) knüpft die Selbst-
hilfe nicht an eine spezifische fachliche
Ausbildung, sondern vielmehr an per-
sönliche Erfahrungen sowie praktische
Kenntnisse und Fertigkeiten an, die
jeder Einzelne im Laufe seines Lebens
erworben hat.

„Die Probleme erscheinen in einem an-
deren Licht, wenn die Sorgen und Nöte
mit anderen, ebenfalls Betroffenen, ge-
teilt werden können. Dabei kommt es
nicht darauf an, dass andere möglicher-
weise weniger oder mehr betroffen
sind als man selbst. Da jede Form der
Erkrankung unabhängig von der
Schwere für den Betroffenen selbst
schwer genug ist, ist es entscheidend,
dass man offen über seine eigenen Ge-
fühle, Hoffnungen und Ängste reden
oder gar Schwäche und Hilflosigkeit
zeigen kann, ohne dass man etwa ver-

lacht und zurückgewiesen wird. Außer-
dem können Lösungen für die eigenen
Probleme gefunden werden, indem
man hilft, die Probleme anderer zu
lösen. Allein dieses Gefühl, mitzuhel-
fen, vielleicht sogar manche Dinge aktiv
gestalten zu können, trägt in hohem
Maße zur Problembewältigung bei.
Durch all dies wird es möglich, Hoff-
nung und damit Kraft zu finden.“ 

Frank (Vater)

Selbsthilfe ist längst vielfältiger als das
manchmal noch vorherrschende Bild
von „Leuten, die im Kreis sitzen und
sich gegenseitig ihr Leid klagen“. So
manche Selbsthilfegruppe hat Krank-
heiten überhaupt erst in der Öffentlich-
keit bekannt gemacht und somit dafür
gesorgt, dass z. B. Gelder für medizini-
sche Forschung ermöglicht wurden. Die
Selbsthilfe hat heute im gesellschaftli-
chen und politischen Leben eine zuneh-
mend anerkannte Position eingenom-
men. Der Wert der Selbsthilfe zeigt sich
nicht zuletzt darin, dass alle Kranken-
kassen vom Gesetzgeber dazu ver-
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pflichtet sind, Selbsthilfeaktivitäten (fi-
nanziell) zu fördern. Auch ehrenamtli-
ches Engagement wird vor dem Hinter-
grund zunehmend knapper Kassen und
Streichungen im Gesundheitswesen
immer wichtiger und von allen Gemein-
den gefördert und honoriert.
Selbsthilfegruppen sind mittlerweile in
allen Bereichen des gesundheitlichen
und sozialen Lebens anzutreffen.
Oft bieten sie Veranstaltungen an, bei
denen die Krankheit mal nicht (Haupt-)
Thema ist, wo vielmehr das Beisam-
mensein und gemeinsame Aktivitäten
im Vordergrund stehen. Das trägt dazu
bei, dass die Lebensfreude nicht zu kurz
kommt. Auch dies kann ein wertvoller
Beitrag zu einer wirksamen Therapie
sein.

Selbsthilfe und Rheuma
Familien, die neu mit der rheumati-
schen Erkrankung eines Kindes kon-
frontiert sind, haben oft einen Berg von
Fragen vor sich, z. B.:

  Warum gerade unser Kind?
  Wie soll es die Krankheit ertragen?
Ist jemals eine Heilung in Aussicht?
Welche Therapien und Untersu-
chungen sind noch notwendig?

  Was wird uns die Zukunft bringen?

Diesen, nur beispielhaft aufgeführten
Fragen, könnten sicher noch eine
Menge weiterer Fragen hinzugefügt
werden.
All diese Fragen wollen beantwortet
werden. Erste Ansprechpartner sind
dabei die Ärzt:innen, Pflegende, Physio-
therapeut:innen etc. Doch so gut wie

diese Berufsgruppen auch beraten und
unterstützen mögen, die persönliche
Betroffenheit können nur andere Fami-
lien mit einem rheumakranken Kind
nachempfinden. Das Gefühl, mit der
Krankheit und den Sorgen nicht allein
dazustehen, ist übrigens nicht nur für
Eltern wichtig, sondern auch für das
rheumakranke Kind und die Geschwis-
terkinder. Oft sind rheumakranke Kin-
der in ihrem sozialen Umfeld Einzel-
kämpfer. Stets aufs Neue müssen sie
sich erklären, da immer noch eine
große Unwissenheit vorherrscht. An-
dere betroffene Familien zu kennen,
verhilft allen Beteiligten zu einem bes-
seren Verständnis und Umgang mit der
Krankheit.

„In einer Selbsthilfegruppe lernt man
neue Menschen kennen und gewinnt
so neue Freunde, die man oft zu Hause
aufgrund der veränderten Lebenssitua-
tion verliert. Die betroffenen Kinder be-
kommen neue „Rheuma-Freunde“, die
in vielen Situationen wertvoll sind. Ge-
schwisterkinder lernen andere Ge-
schwisterkinder kennen, die die glei-
chen Probleme haben und sich oft ver-
nachlässigt fühlen. Oft erreicht die Fa-
milie so eine „neue“ Fröhlichkeit, die es
der ganzen Familie leichter macht, mit
der Situation umzugehen.“ 

Gloria (Mutter)

So haben viele Menschen das Bedürf-
nis, ihre Erfahrungen, Gefühle und Er-
kenntnisse auszutauschen, und organi-
sieren sich in Selbsthilfegruppen, wie
im Falle Kinderrheuma zum Beispiel im
Bundesverband Kinderrheuma e.V.
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Eine chronische Krankheit ist ein lang-
wieriger Prozess, der stark in das Leben
der Familie eines betroffenen Kindes
eingreift. Viele Personen im sozialen
Umfeld der jungen Menschen, die an
Rheuma oder an chronischen Schmer-
zen am Bewegungsapparat erkrankt
sind, reagieren mit Unverständnis und
Unsicherheit. Zudem sind viele Eltern
mit den zahlreichen Anforderungen,
z. B. im Umgang mit Krankenkassen,
Behörden, etc. überfordert.
So wurde 1990 der Verein gegründet,
dessen Mitglieder zum Großteil betrof-
fene Eltern sind. Wir kennen die Pro-
bleme, die diese Krankheit mit sich
bringt, und wir haben gelernt, dass der
Rückhalt in der Gruppe eine wichtige
Stütze bei der Bewältigung all dieser

Probleme darstellt. „Geteiltes Leid ist
halbes Leid.“ Unser Verein hilft anderen
Menschen, die Hürden zu bewältigen
und sich gegenseitig zu unterstützen.
Durch die gegenseitige Hilfe werden die
Umstände für Kinder und Eltern erheb-
lich verbessert. Im Jahre 2008 erhielt
der Verein seine Anerkennung als Bun-
desverband und hat heute über 400
Mitgliedsfamilien.

Unser Familienbüro
Die Geschäftsstelle des Vereins heißt Fa-
milienbüro, welches im Sockelgeschoss
im St. Josef-Stift in Sendenhorst zu fin-
den ist. Hier erhalten Sie Antworten auf
Ihre Fragen, sozialpädagogische Bera-
tung, Unterstützung und vielfältiges In-
formationsmaterial.
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5.2 Der Bundesverband Kinderrheuma e.V. stellt sich vor
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Schauen Sie doch einfach mal persön-
lich vorbei oder auf unsere Homepage
www.kinderrheuma.com

Ziele unseres Engagements

  Ansprechpartner für neu betrof-
fene Familien sein 

  Familien mit Kindern und Jugend-
lichen, die an Rheuma und/oder 
an chronischen Schmerzen am 
Bewegungsapparat erkrankt sind,
bei der Krankheitsbewältigung 
beraten und unterstützen 

  die Öffentlichkeit über Rheuma
und chronische Schmerzen am Be-
wegungsapparat bei Kindern und
Jugendlichen informieren, um die
Situation der Betroffenen bewuss-
ter zu machen und die Akzeptanz
im sozialen Umfeld und in der 
Gesellschaft zu fördern 

  Austausch von Erfahrungen 
zwischen den Betroffenen ermögli-
chen

  Eltern Wissen vermitteln, damit sie
sich für die speziellen Bedürfnisse
ihrer Kinder besser einsetzen kön-
nen 

  die Integrations- und Versorgungs-
struktur chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher in Kindergarten,
Schule und Beruf verbessern

  Geschwisterkindern einen regelmä-
ßigen Austausch von Erfahrungen
mit anderen Kindern und Jugendli-
chen in der Rolle der Geschwister
ermöglichen

Viele Mitglieder bringen sich mit ihren
Fähigkeiten und Stärken in die Arbeit

des Bundesverbandes ein. Mit diesem
Engagement sorgen sie für eine Verbes-
serung der Situation von Kindern und
Jugendlichen, die an Rheuma oder an
chronischen Schmerzen am Bewe-
gungsapparat erkrankt sind. Wo liegen
Ihre Stärken? Wir freuen uns über Ihre
Unterstützung und Ihre Mitgliedschaft!
Gemeinsam können wir viel bewegen!

„Bei den Aufenthalten in der Klinik
haben meine Tochter und ich den Kon-
takt mit anderen „Rheumis“ immer auf-
gesogen wie ein Schwamm. Endlich
mal nicht dauernd alles erklären zu
müssen, ein Satz reichte schon und die
anderen wussten, wie es einem ging.
Und wenn man dann sah, was andere
für ein Päckchen zu tragen haben, be-
kamen die eigenen Probleme wieder
eine ganz andere Relation. Wie froh
war ich da, als sich vor Ort ein Treff-
punkt gründete...“ Hella (Mutter)

Selbsthilfe vor Ort – 
unsere Treffpunkte 
Treffpunkt-Kinderrheuma – unter die-
sem Namen hat der Bundesverband
Kinderrheuma e.V. im Januar 2008 re-
gionale Selbsthilfegruppen ins Leben
gerufen, um betroffene Familien auch
vor Ort unterstützen zu können. Die
Treffpunkte dienen dem Erfahrungsaus-

202

SELBSTHILFE



tausch, z. B. über medizinische und the-
rapeutische Themen oder zu Alltagsfra-
gen rund um das Leben mit Rheuma.
Auch bieten viele Treffpunkte gemein-
same Aktivitäten an und stehen als An-
laufstelle für neu betroffene Familien
zur Verfügung.
Unterstützung, Austausch und Schu-
lung erhalten die Treffpunkte durch das
Familienbüro in Sendenhorst. Aktuelle
Informationen über die Gruppen sind
auf unserer Homepage zu finden:
www.kinderrheuma.com 

„Auf dem letzten Gemeindefest haben
wir eine Tombola organisiert. Firmen,
aber vor allem viele Freunde und Be-
kannte, hatten Preise gestiftet. Das war
ein echter Erfolg und wir waren stolz,
wie viel wir mit unserer kleinen Gruppe
gesammelt haben! Toll war auch, dass
wir an dem Tag mit so vielen Leuten
über Kinderrheuma ins Gespräch
kamen. Die meisten hatten noch nie
was davon gehört. Den Tageserlös
spendeten wir für die Klinik-Clowns, die
unsere Kinder in Sendenhorst so lie-
ben.“ Thomas (Vater)

Im Folgenden ist eine Kurzübersicht zu
unseren Vereinsprojekten zu finden. Aus-
führliche Informationen können auf un-
serer Homepage nachgelesen werden.

Familienfortbildung
Bei unserem jährlich stattfindenden
Fortbildungswochenende sind alle Fa-
milienmitglieder herzlich eingeladen
teilzunehmen. Während die Eltern ein
umfangreiches Fortbildungsprogramm
haben, erleben die Kinder in altersent-

sprechenden Gruppen bunte Freizeitak-
tivitäten. Vor allem geht es an dem Wo-
chenende aber auch um Austausch,
Freude und eine gemeinsame Auszeit.

Junge Selbsthilfe „RAY“
In unserer jungen Selbsthilfe engagieren
sich Menschen ab 16 Jahren. Es finden
regelmäßig Austauschtreffen digital
und in Präsenz statt; einmal pro Jahr
gibt es ein Aktiv-Wochenende. Zudem
beteiligt sich unsere Junge Selbsthilfe an
vielen Aktionen des Vereins. Auf ihrem
eigenen Instagram-Account informieren
sie die Öffentlichkeit über Jugend-
rheuma und chronische Schmerzen.

Geschwisterprojekt
Im Fokus stehen bei diesem Projekt be-
sonders die Brüder und Schwestern von
den chronisch erkrankten Kindern. Mit
den präventiven Angeboten werden
deren Resilienz gefördert und ihre
Wünsche und Bedürfnisse bewusst the-
matisiert. Zusätzlich gibt es Angebote,
die sich an alle Familienmitglieder wen-
den, um das Miteinander innerhalb der
Familie positiv zu stärken. 

Klinik-Clown-Visiten „Lachen ist
die beste Medizin“
Zweimal pro Monat kommen die Klinik-
Clowns mit ihren „Lach-Visiten“ in die
Klinik für Kinder- und Jugendrheumato-
logie im St. Josef-Stift in Sendenhorst.
Den Kindern und Jugendlichen kann so
während ihrer stationären Aufenthalte
mit Spaß und guter Laune Unterstüt-
zung bei der Krankheits-, Schmerz- und
Therapiebewältigung ermöglicht wer-
den. 
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Austausch-Seminar für Mütter 
„Schwimmwesten-Wochenende"
Information, Austausch und Auftanken
für Mütter von chronisch kranken Kin-
dern und Jugendlichen. Das frauenspe-
zifische Wochenende soll den Müttern,
die durch die Pflege ihrer chronisch
kranken Kinder belastet sind, in die
Lage versetzen, weiterhin für sich und
ihre Familien sorgen zu können.

Schulpaten-Projekt 
Beim Schulpaten-Projekt besuchen
selbst betroffene Jugendliche und El-
tern die Heimatschulen von erkrankten
Kindern und informieren Mitschüler:in-
nen und Lehrer:innen anschaulich über
Rheuma oder chronische Schmerzen.
Begleitend unterstützen unsere Sozial-
pädagoginnen sowohl die Schulpat:in-
nen als auch die Familien und Lehr-
kräfte durch ihre fachliche Beratung.

Austauschtreffen „Eltern-Café“
Im 14-tägigen Rhythmus finden Eltern-
Cafés regelmäßig im Spielzimmer der
Klinik für Kinder- und Jugendrheumato-

logie im St. Josef-
Stift in Sendenhorst
statt. Das Eltern-
Café ist ein offenes
Angebot von EL-
TERN für ELTERN
und wird durchge-
führt von ehren-
amtlich tätigen
Ausschussmitglie-
dern des Vereins.
Neben der Vorstel-
lung von unseren
Vereinsaktivitäten

und Selbsthilfeangeboten rund um die
Themen „Rheuma im Kindesalter“ und
„chronische Schmerzen am Bewegungs-
apparat“ haben die Eltern die Möglich-
keit, sich untereinander auszutauschen
und neue Kontakte zu knüpfen.

„Man(n) hilft sich selbst!?“
Ziel des Projektes ist es, die besonderen
Bedürfnisse von Vätern an Selbsthilfe-
angebote in den Fokus zu nehmen und
diese aktiv in die Gestaltung und Um-
setzung von passenden Angeboten zur
Hilfe zur Selbsthilfe mit einzubeziehen.
Durch das Projekt soll ferner die Resi-
lienz der Väter und die der gesamten
Familie langfristig gestärkt werden.

„Gib Rheuma (D)ein Gesicht“
Im Rahmen des Projekts zur Öffentlich-
keitsarbeit soll auf die Belange und Be-
dürfnisse von Kindern und Jugendli-
chen mit Rheuma öffentlich aufmerk-
sam gemacht werden. Dazu entstehen
während der Projektlaufzeit professio-
nelle Fotos, Postkarten, Flyer und Vi-
deoclips. Begleitend findet eine Social-
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Media-Kampagne mit Videoclips und
Insta-Live-Talks statt. Das Projekt soll
einen wichtigen Beitrag für mehr Sicht-
barkeit, Verständnis und Unterstützung
rheumakranker Menschen in unserer
Gesellschaft leisten.

Einzelfallhilfe
Wir helfen Familien in Notlagen durch
gezielte Beratung und unbürokratische
Hilfe, z. B. Unterstützung bei Fahrt- und
Unterbringungskosten während eines
stationären Aufenthalts.

Unser Verein lebt durch seine Mitglie-
der!
Unterstützen Sie unsere Arbeit gerne
durch Ihr Engagement, Ihre Spende
oder Mitgliedschaft. Wir freuen uns auf
Sie!

Kontaktaufnahme
Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Westtor 7, 48324 Sendenhorst
Telefon: 02526-3001175
E-Mail: 
familienbuero@kinderrheuma.com
Homepage: www.kinderrheuma.com

Ihre Spende hilft:
Sparkasse Münsterland Ost
BIC: WELADED1MST
IBAN: DE55 4005 0150 0070 0999 99

Volksbank im Münsterland eG
BIC: GENODEM1IBB
IBAN: DE40 4036 1906 8608 2333 00
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Umfangreiche Informationen zum Thema Kinderrheuma und
Selbsthilfe sind auch in diesem Schulungsfilm zu finden: 



Was versteckt sich genau dahinter?
Der Begriff „Selbsthilfe“ wird vermutlich
intuitiv eher mit älteren Personengrup-
pen und nicht mit Jugendlichen in Ver-
bindung gebracht. Gerne würden wir
schreiben, dass dies vollkommen unbe-
rechtigt ist, jedoch ist das tatsächlich gar
nicht so einfach. Macht man sich auf die
Suche nach Selbsthilfegruppen, die spe-
ziell auf Jugendliche ausgerichtet sind,
muss man feststellen, dass solche nur
ziemlich begrenzt zu finden sind.
Gründe dafür? Es gibt sicherlich einige…
Einer der Hauptgründe mag vielleicht
sein, dass man bei dem Wort „Selbst-
hilfe“ oftmals eine falsche Erwartung
hat. Vermutlich denken nicht wenige
dabei an eine Gruppe vorwiegend älte-
rer Menschen, die sich in eher kühler
und vielleicht sogar trister Atmosphäre
treffen und in einem Stuhlkreis versam-
melt über ihre Probleme sprechen. 
Zugegeben, diese falsche Vorstellung,
die oftmals ähnlich in Film und Fernse-
hen dargestellt wird, ist sicherlich
weder einladend noch ermutigend.
Warum sollten sich betroffene Perso-
nen überhaupt für Selbsthilfe interes-
sieren, wo diese doch einen so ver-
meintlich schlechten Ruf hat?

Selbsthilfe ist allerdings eine
ganze Menge mehr! 
Fragt man die Mitglieder der Selbsthil-
fegruppe „RAY – Rheumatoid Arthritis‘s
Yours“ des Bundesverbands Kinder-

rheuma e.V., beschreiben die Jugendli-
chen die Bedeutung der Gruppe für sie
wie folgt:
„Ein starkes Gemeinschaftsgefühl, neue
Kraft für den Alltag tanken, Unterstüt-
zung, Freundschaft, Spaß, Freude, sich
nicht erklären zu müssen, Zusammen-
halt, Gemeinschaft, Auszeit, Austausch,
spannende Projekte, gleichgesinnte
Treffen, coole gemeinsame Zeit, dass
ich nicht allein bin und einfach verstan-
den werden.“

Miteinander füreinander! 
In diesen beiden Wörtern steckt ver-
dammt viel Inhalt und sie beschreiben
das zugegebenermaßen ziemlich öde
klingende Wort „Selbsthilfe“ viel schö-
ner und besser, als es das Wort selbst je
könnte.
Doch warum sind diese Angebote für
Jugendliche so schwer zu finden? Und
warum fällt es vielen Betroffenen so
schwer, sich für das Mitwirken in einer
solchen Gruppe zu entschließen?
An dieser Stelle möchten wir eine Erklä-
rung von Arnold Illhardt, ehemaliger
Dipl.-Psychologe im St. Josef-Stift Sen-
denhorst, einfügen:
„Dass es in unserem Bereich so wenig
Selbsthilfegruppen für Jugendliche gibt
bzw. die existierenden so wenig ge-
nutzt werden, hat aber auch mit der
Krankheit selbst zu tun. Betrachtet man
den Phasenverlauf der Krankheitsbe-
wältigung, der durch die aufeinander
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folgenden Phasen Schock, Verdrän-
gung, Emotionen, Handeln und Anneh-
men der Erkrankung definiert wird, so
findet man viele Jugendliche über einen
langen Zeitraum in dem Verarbeitungs-
abschnitt der Verdrängung und Ver-
leugnung: Man möchte so normal wie
möglich sein und tut am liebsten so, als
würde eine Krankheit gar nicht existie-
ren. Für viele Betroffene ist dies auch
eine Art Überlebensstrategie, da in vie-
len Schulen dem Anders- oder Krank-
sein mit Mobbing und Ausgrenzung
begegnet wird. Beim Mitwirken in einer
Selbsthilfegruppe würde man also
genau den Aspekt, den man so gerne
von sich abspalten würde, in den Vor-
dergrund stellen. (…)“

Viele Jugendliche haben zudem die
Sorge, dass in solchen Selbsthilfegrup-
pen nur über die Erkrankung gespro-
chen wird. Da diese vermutlich inner-
halb der Familie oft genug Thema ist,
die Freizeit einschränkt und aktuell viel-

leicht sogar die 
Zukunftspläne be-
droht, ist es kaum
v e r w u n d e r l i c h ,
wenn man einfach
keine Lust hat, sich
auf einer weiteren
Ebene damit zu be-
schäftigen. 
Und da kommt der
ausschlaggebende
Punkt: Wir von RAY
sind ebenfalls in
diesen Situationen
gewesen. Wir wis-
sen, wie wertvoll

der Austausch mit Gleichaltrigen sein
kann. RAY ist mittlerweile für viele Ju-
gendliche der erste Ansprechpartner
bei Fragen. Wie bereits beschrieben,
können hier viele Anliegen aus Erfah-
rungen erster Hand beantwortet und
besprochen werden – und das auf Au-
genhöhe.
Dabei ist das Ziel längst nicht nur der
Austausch. Wir setzen uns bewusst
dafür ein, durch Infos für die Öffent-
lichkeit Vorurteile abzubauen, ein Be-
wusstsein für die Situationen der Be-
troffenen zu schaffen und generell die
Selbsthilfe so positiv zu präsentieren,
wie sie auch wirklich ist. Damit wollen
wir aktiv falsche Vorurteile abbauen.
Neben diesen Punkten sind auch ge-
meinsame Aktivitäten ein großer Be-
standteil unserer Jungen Selbsthilfe.
Vor allem auch solche, die man nicht
zwangsläufig als „rheumafreundlich“
einstufen würde. So stehen beispiels-
weise bei gemeinsamen Treffen auch
mal ein Besuch im Kletterwald, Stand-
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Up-Paddling oder größere Wanderun-
gen, manchmal sogar in Begleitung
von Alpakas, an.
Auch online hat sich die Selbsthilfe
immer mehr etabliert. Seien es reine In-
formationsinhalte, auf die man im In-
ternet zugreifen kann, ein digitaler Aus-
tausch mit anderen Betroffenen und
Expert:innen über Online-Meetings
oder Inhalte bei Social-Media – die
Möglichkeiten sind sehr vielfältig. Auf
diese Art ist es viel besser umsetzbar,
möglichst viele Leute zu erreichen, zu
informieren und gegebenenfalls auch
abzuholen.
Abschließend kann man auf jeden Fall
festhalten, dass Selbsthilfe, so wie wir
sie beschrieben haben und umsetzen,
ein ganz elementarer Bestandteil der
Krankheitsbewältigung ist, auf den wir
alle sehr positiv schauen können. 
Miteinander – Füreinander! 
Es lohnt sich!
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Schmerz lass nach – Du bist umzingelt! 
(2. Auflage)
292-seitiges Buch über chronische Schmerzen
bei rheumatischen Erkrankungen und Schmerz-
verstärkungssyndromen. Überarbeitete Auflage
mit neuem Kapitel zum Thema Rückenschmerz

Familie geLENKig
2 x im Jahr erscheinende Zeitung (DIN-A5)

geLENKig
Ein 24-seitiges Rheumabuch (21 x 21 cm) 
für Kinder

6. PUBLIKATIONEN

fLEXible
English version of book about rheumatic 
diseases for children



Flyer „Rheuma und chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat“
Beratung, Förderung und Hilfe für chronisch 
erkrankte Kinder, Jugendliche und deren Familien

Treffpunkt-Flyer
Wir sind für Sie da! Beratung und Unterstützung
bei Rheuma und Chronischen Schmerzen am Be-
wegungsapparat

Flyer der Jungen Selbsthilfe RAY –
Die Jugendgruppe stellt sich vor! 
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Flyer von Geschwisterkindern 
für Geschwisterkinder
Fragen, Tipps und Infos aus Sicht 
der Geschwisterkinder. Er wendet sich 
an Geschwisterkinder und an die 
Erziehungsberechtigten.
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Flyer für Jugendliche „Schmerz lass’ nach“
mit Infos zu chronischen Schmerzen am 
Bewegungsapparat, Therapie und Hilfe

Flyer für Lehrer:innen „Schmerz lass’ nach“
Chronische Schmerzen am Bewegungsapparat

DVD #RAY Rheumatoid Arthritis’s Yours
Wünsche und Träume junger Menschen 
mit Rheuma

DVD „Bewegtes Spiel“
Ein Film über das Leben 
mit chronischen Schmerzen



Booklet zum Film „Bewegtes Spiel“
mit weiterführenden Infos über Krankheit 
und Behandlung sowie Informationen 
für Lehrer:innen zum Einsatz des Films 
in der Schule
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Zu beziehen über den Bundesverband Kinderrheuma e.V. | www.kinderrheuma.com
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Abwehrsystem
Um den Körper vor Infektionen durch
ungebetene Gäste wie Bakterien zu be-
schützen, besitzt jeder Mensch von Ge-
burt an ein ausgeklügeltes System. Es
besteht aus spezialisierten Blutbestand-
teilen und bestimmten Eiweißen. Spe-
zielle Zellen erlernen im Laufe der frü-
hen Kindheit bestimmte Abwehrfunk-
tionen. Zur Abwehr gehören z. B. soge-
nannte Fresszellen (Makrophagen) und
Lymphzellen (Lymphozyten). Während
die Makrophagen zur schnellen Ein-
greiftruppe zählen, besitzen die Lym-
phozyten unterschiedliche Informatio-
nen, z. B. nach Kontakt mit Erregern
oder Impfungen. Sie sind für die Steue-
rung des Immunsystems sehr wichtig.

Adalimumab
Adalimumab ist ein Biologikum gegen
rheumatische Entzündungen. Es han-
delt sich um einen spezifischen Hemm-
stoff eines Entzündungseiweißes, des
sogenannten Tumor-Nekrose-Faktors-
alpha ([TNF-α]). Dieses Entzündungsei-
weiß wird im großen Umfang bei Ent-
zündungen als Botenstoff produziert
und unterhält diese Entzündungen. Mit
diesem spezifischen Blocker, der alle
zwei Wochen gespritzt werden kann,
ist es möglich, die Aktivität dieses Ei-
weißes deutlich zu reduzieren und
somit die Entzündung zur Ruhe zu
bringen. Es scheint auch bei schweren
Entzündungen des Auges wirksam zu
sein, die bei Rheuma auftreten können.

Antibiotika
Medikamente, die sich speziell gegen
Bakterien richten und ihr Wachstum
verhindern.

Augenuntersuchung
Der Augenarzt führt eine Untersuchung
mit der Spaltlampe durch, um eine Re-
genbogenhautentzündung in der vor-
deren Augenkammer zu erkennen. Bei
einer solchen Augenerkrankung kann
es zu einer Vermehrung von Entzün-
dungszellen und -eiweißen mit Trübung
der Flüssigkeit in der vorderen Augen-
kammer kommen.

Autoimmunerkrankung
Bei dem körpereigenen Immunsystem
(Abwehrsystem des Körpers) ist die Re-
gulation gestört. Hierbei kommt es zu
einer überschießenden Reaktion der
Körperabwehr, bei der auch körperei-
gene Strukturen wie die Gelenkinnen-
haut entzündliche Veränderungen zei-
gen.

Basismedikament oder 
Basistherapeutikum
So werden lang wirksame Rheuma-
medikamente bezeichnet, die ihre Wir-
kung erst nach Wochen und Monaten
entfalten und auf das Abwehrsystem
bremsend wirken. Hierdurch kann die
Krankheitsaktivität der Entzündung ver-
ringert werden.

7. GLOSSAR



Biologika
Dabei handelt es sich um eine neuere
Art von Präparaten. Die Bezeichnung
Biologika bezieht sich dabei zum einen
auf den Wirkmechanismus (man weiß
exakt, wo diese Substanzen biologisch
eingreifen), zum anderen auf ihre Pro-
duktion (sie werden nicht wie bei Me-
dikamenten sonst üblich chemisch her-
gestellt, sondern es handelt sich dabei
um Eiweißstoffe, die biochemisch pro-
duziert werden).

BSG-Blutkörperchensenkungs-
geschwindigkeit
Labortest, bei dem die Stärke der Ent-
zündung in den letzten Monaten der
Erkrankung gemessen wird. Traditio-
nelle Laboruntersuchung, die auch
gerne von Hausärzten durchgeführt
wird.

Chronische Erkrankung
Bezeichnet einen hartnäckigen Verlauf,
häufig mit fortbestehender Entzün-
dungsaktivität über mindestens 6 Wo-
chen, oft aber auch über viele Monate:
Gelegentlich wird damit auch verbun-
den, dass eine Krankheit nicht heilbar
ist. Dies ist streng genommen jedoch
nicht gemeint, da der Langzeitverlauf
mit dem Fremdwort Prognose bezeich-
net wird.

Cortison
Körpereigenes Hormon aus der Neben-
niere, das lebenswichtig ist. Der
Mensch produziert täglich etwa 40 mg
Cortison, um den Tag-/Nachtrhythmus
und einige lebenswichtige Funktionen
aufrechtzuerhalten. Wurde vor mehr

als 75 Jahren erstmals chemisch herge-
stellt und ist eines der wichtigsten Me-
dikamente gegen Entzündungen, auch
Notfallmedikament bei Schockzustän-
den. Aufgrund seiner Nebenwirkungen
bei unkontrollierter Anwendung oft in
Laienkreisen sehr umstritten, in den
Händen von Spezialisten jedoch extrem
hilfreich. Kann auch örtlich gegen
Augen- oder Gelenkentzündungen an-
gewandt werden.

Cortisonstoß
Infusion mit Cortison in hoher Dosis
unter Überwachung der Herz-Kreislauf-
funktionen in einer medizinischen Ein-
richtung. Hilft bei akuten Schüben
schwerer, entzündlicher Erkrankungen,
unter Umständen zur Überbrückung
einer Akutsituation mit hoher Entzün-
dungsaktivität.

Dermatomyositis
Es handelt sich um eine Autoimmuner-
krankung, die sich vorwiegend an der
Haut und in der Muskulatur abspielt.
Das klinische Bild zeigt eine schwere
Entzündung der Muskulatur mit Mus-
kelschwäche, unter Umständen mit Un-
fähigkeit zu gehen, und eine lila-rötli-
che Gesichtsfärbung mit entzündlich
veränderter Haut. Die Krankheit kann
auch an inneren Organen verlaufen
und benötigt eine lang andauernde
Therapie.

Diagnose
Mit Diagnose bezeichnen Ärzte die ge-
naue Krankheitsbestimmung. Die Diag-
nose ist für die Planung der Behand-
lung entscheidend. Meist sind vor der
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Diagnose eine intensive Befragung des
Patienten (Anamnese), eine genaue
körperliche Untersuchung der inneren
Organe und Gelenke, Laboruntersu-
chungen und technische Untersuchun-
gen wie Ultraschall, Röntgen u.s.w. er-
forderlich. Mit der Diagnose werden
stationäre Behandlungskosten mit der
Krankenkasse verrechnet. Die Diagnose
ist auch entscheidend für die Einschät-
zung der Erkrankung durch Sozialversi-
cherungsträger und Versorgungsämter.
Der Krankheitsverlauf ist jedoch bei
gleichen Diagnosen oft sehr unter-
schiedlich, so dass von der Diagnose
nicht immer auf die Schwere der Er-
krankung geschlossen werden kann.

EKG
Kurzbezeichnung für Elektrokardio-
gramm. Standarddiagnostik für die Be-
urteilung des Herzmuskels. Anhand des
EKGs wird die Erregung des Herzmus-
kels durch das Reizleitungssystem, fer-
ner die Durchblutung des Herzmuskels
und anschließende Erholung beurteilt.
Bei Herzbeutelergüssen ist die Strom-
kurve deutlich abgeschwächt, so dass
diese auch im EKG gesehen werden
können.

Ergotherapie
Mit Ergotherapie bezeichnet man ein
umfangreiches Tätigkeitsspektrum, das
in Rheumakliniken oft angeboten wird.
Eigentlich heißt Ergotherapie Beschäf-
tigungstherapie. In der Anwendung auf
rheumatische Erkrankungen werden
Hilfsmittel angefertigt, die Achsenfehl-
stellungen korrigieren, eine Wachs-
tumslenkung entzündeter Gelenke er-

möglichen sowie Gelenkfehlstellungen
großer und kleiner Gelenke verbessern.
Darüber hinaus werden in der Ergothe-
rapie funktionelle Behandlungen der
Hand- und Fingergelenke durchge-
führt, Gelenkschutzinformationen ge-
geben und auch Situationen des häus-
lichen Umfeldes der Patienten analysiert
und verbessert. Dabei können Stiftver-
dickungen, Griffverdickungen und An-
ziehhilfen den Alltag mit Rheuma er-
leichtern; auch kann der Wohnraum
entsprechend der rheumatischen Er-
krankung umgestaltet werden. Schließ-
lich beschäftigt sich die Ergotherapie
auch mit beruflichen Aspekten und der
ergonomischen Gestaltung des Arbeits-
platzes.

Etanercept
Etanercept ist ein Biologikum gegen
rheumatische Entzündungen. Es han-
delt sich um einen spezifischen Hemm-
stoff eines Entzündungseiweißes, des
sogenannten Tumor-Nekrose-Faktors-
alpha ([TNF]-α). Dieses Entzündungsei-
weiß wird im großen Umfang bei Ent-
zündungen als Botenstoff produziert
und fördert diese Entzündungen. Mit
einem spezifischen Blocker, der 1 bis 
2 x pro Woche gespritzt werden kann,
ist es möglich, die Aktivität dieses Eiwei-
ßes deutlich zu reduzieren und somit
die Entzündung zur Ruhe zu bringen.

Exanthem
Mit Exanthem bezeichnet man einen
Ausschlag an der Haut, der durch Ent-
zündung des Blutgefäßsystems oder
auch durch Infektionskrankheiten ent-
stehen kann. Bei Autoimmunerkran-



kungen sind die Ausschläge manchmal
sehr hilfreich zur Einordnung der Er-
krankung. So gibt es z. B. den Schmet-
terlingsausschlag bei der Schmetter-
lingsflechte, die lila Verfärbung um die
Augen sowie die Rötungen im Nagel-
bettbereich und an Belastungsstellen
des Körpers bei der Dermatomyositis,
die schlechte Durchblutung der Finger-
und Zehenendglieder bei der Skleroder-
mie und die Schuppenbildung der Haut
mit rotem Kranz unter der Schuppe bei
Schuppenflechte (Psoriasis). Bei Infekti-
onskrankheiten (Masern, Röteln, Wind-
pocken) gibt es typische Exantheme.

Idiopathisch
Idiopathisch im Zusammenhang mit
einer Krankheit bedeutet, dass es keine
fassbare Ursache für die Entstehung
gibt bzw. die eigentliche Ursache der
Erkrankung unbekannt ist.

Immunsuppressiva
Sammelbegriff für Medikamente, die
das Immunsystem in seiner Funktion
kontrollieren. Hierbei handelt es sich
um zahlreiche Substanzen, wie Metho-
trexat und andere. Das Immunsystem
ist aufgrund der entzündlichen Erkran-
kung übereifrig und greift körpereigene
Strukturen an. Die Immunsuppressiva
regulieren diese überschießende Reak-
tion und helfen so bei der Krankheits-
kontrolle.

Immunsystem
Mit Immunsystem bezeichnet man das
körpereigene Abwehrsystem, welches
aus einem angeborenen und erworbe-
nen Abwehrsystem besteht. Beide Sys-

teme arbeiten in guter Koordination zu-
sammen. Das erworbene Abwehrsys-
tem wird in den ersten Lebensjahren
trainiert. Bestimmte Zellen (Lymphozy-
ten) erhalten durch Impfungen, Infek-
tionen und Training im Körper spezielle
Abwehrinformationen, die sie an nach-
folgende Zellgenerationen weitergeben.
Hierdurch ist eine schnellere Körperab-
wehr bei Infektionen möglich, auch eine
Regulation des Immunsystems bei Stö-
rungen von innen und außen.

Infusion
Mit Infusionen bezeichnet man die Ver-
abreichung von Medikamenten oder
Flüssigkeiten über ein Hohlraumsystem
und eine Nadel, die mit einem kleinen
Plastikschlauch in der Vene (Blutader)
eines Patienten untergebracht ist. Infu-
sionen dienen zur Gabe von Medika-
menten, auch zum Flüssigkeitsersatz
bei schweren Durchfällen. 

Iontophorese
Mit Iontophorese bezeichnet man eine
Elektrotherapie, die in physikalischen
Therapieabteilungen oder bei Orthopä-
den angeboten wird. Man benutzt
Elektrotherapie bei oberflächlichen Ent-
zündungen von Sehnen, Schleimbeu-
teln und hierdurch bedingten Schmer-
zen. Zur Behandlung akuter Gelenkent-
zündungen ist die Elektrotherapie un-
geeignet.

Iridozyklitis
Mit Iridozyklitis oder auch Regenbo-
genhautentzündung bezeichnet man
eine speziell bei Rheumapatient:innen
auftretende schwere Augenentzün-

216

GLOSSAR



217

GLOSSAR

dung, die unbemerkt zu nicht rückbil-
dungsfähigen Sehstörungen oder Er-
blindung führen kann. Die Regenbo-
genhautentzündung kann nur durch
regelmäßige Kontrollen durch den Au-
genarzt entdeckt werden. Die Behand-
lung einer Regenbogenhautentzün-
dung erfolgt u. a. mit cortisonhaltigen
Augentropfen. Komplikationen wie Lin-
sentrübung, Druckerhöhung der Augen
und Hornhauttrübung können bei einer
Regenbogenhautentzündung vorkom-
men.

Juvenil
Mit Juvenil bezeichnet man Erkrankun-
gen, die bei Kindern und Jugendlichen
vorkommen. Als Altersgrenze gilt, dass
die Erkrankung vor dem 16. Lebensjahr
beginnt.

Kältekammer
Mit Kältekammer ist eine Therapieform
bezeichnet, bei der ein starker Kältereiz
zu einer Beeinflussung von Schmerzen
und Entzündungen führt. Kältekam-
mern werden mit Temperaturen bis 
– 120 °C betrieben. Patient:innen berei-
ten sich durch entsprechende Kleidung,
Schutz der Ohren, Hände und Füße auf
den Besuch in der Kältekammer vor.
Unter Anleitung können sie bis zu 3 Mi-
nuten mit Bewegung in der Kälte ver-
bringen und erleben häufig eine deutlich
verbesserte Beweglichkeit der Gelenke.

Kältetherapie/Kryotherapie
Mit Kältetherapie bezeichnet man die
Gesamtheit der Kälteanwendungen wie
Kältekammer, Gabe von örtlichem Eis,
als Eispacks, als Kühlpacks, Eis am Stiel,

Kaltluft, Eisumschläge usw. Die Kälte-
behandlung führt zu einer verringerten
Aktivität von Eiweißen im Entzün-
dungsgewebe. Wird die Therapie zu
kurz angewendet, kommt es in der
Folge zu einer raschen Wiedererwär-
mung des Gewebes. Die Kältetherapie
sollte unter fachkundiger Anwendung
durchgeführt werden.

Kardiologische Kontrolle
Mit kardiologischer Kontrolle ist eine
Untersuchung bei einem Herzspezialis-
ten gemeint. Bestimmte rheumatische
Erkrankungen können auch das Herz
betreffen, insbesondere die systemi-
schen Erkrankungen und das rheuma-
tische Fieber. Der Herzspezialist führt
durch EKG und Ultraschalluntersu-
chung (Echokardiographie) eine umfas-
sende Beurteilung der Herzhöhlen, der
Herzmuskulatur und der Herzaußen-
haut durch. So können entzündliche
Störungen mit Flüssigkeitsansammlung
im Herzbeutel, Veränderungen der
Herzmuskulatur, Erweiterungen der
Herzkranzgefäße oder Störungen des
Reizleitungssystems des Herzens er-
kannt werden.

Kieferorthopädische Kontrolle 
Auch die Kiefergelenke können im Rah-
men der rheumatischen Entzündung
erkranken. Dies fällt häufig durch asym-
metrische Mundöffnung, unter Um-
ständen auch Gesichtsasymmetrie oder
Knirschen mit den Zähnen bei Mund-
öffnung oder beim Beißen auf. Spe-
zielle Zahnärzte (Kieferorthopäd:innen)
führen eine Untersuchung der Kieferge-
lenke, der Muskulatur, der Gesichtssym-



metrie und des Zahnschlusses durch.
Der Befall der Kiefergelenke ist manch-
mal versteckt und wenig auffällig.
Daher sollten Kiefergelenke regelmäßig
mit untersucht werden.

Kollagenosen
Sammelbegriff für systemische ent-
zündliche Erkrankungen des Rheumas
mit Beteiligungen der Haut und inneren
Organe. Früher dachte man, dass die
Erkrankungen an einer Störung in den
Bindegewebsstrukturen (Kollagen) lie-
gen, daher veralteter Sammelbegriff
Kollagenose. Hierunter zusammenge-
fasst werden die Erkrankungen wie sys-
temischer Lupus erythematodes, Derm-
atomyositis, Sklerodermie, Mischkolla-
genosen und andere. Allgemein gelten
Kollagenosen als schwere rheumatische
Erkrankungen, die einen hohen Thera-
piebedarf haben.

Krankengymnastik/Physiotherapie
Wichtige Behandlung rheumakranker
Menschen zur Verbesserung der Ge-
lenkbeweglichkeit. Die Krankengymnas-
tik hat je nach Aktivität der Entzündung
einen stufenweisen Ablauf, zunächst
mit passivem Durchbewegen der Ge-
lenke unter mildem Zug, später mit ak-
tiven Übungen und Muskelkräftigung
sowie Verbesserung der Koordination
und der Bewegungsabläufe. Eine inten-
sive Krankengymnastik sollte bei jeder
entzündlich-rheumatischen Erkrankung
erfolgen, einzelne Übungen können
von Eltern erlernt werden. Die häusliche
Weiterbehandlung ist ein entscheiden-
der Schritt für die Verbesserung der
Langzeitergebnisse.

Lungenfunktionsprüfung (LUFU)
Die rheumatischen Entzündungen kön-
nen auch die Lungenfunktion verän-
dern. Dies ist glücklicherweise selten
der Fall. Es wird vermutet, dass be-
stimmte Medikamente auch Funktions-
störungen an der Lunge hervorrufen
können. Daher erfolgen regelmäßige
Lungenfunktionsprüfungen. Diese Ne-
benwirkung der Medikamente ist
glücklicherweise im Kindesalter sehr sel-
ten.

Methotrexat (MTX)
Häufigstes und standardmäßig einge-
setztes Rheumamedikament. Das Me-
dikament hat sich seit mehr als 30 Jah-
ren als sehr erfolgreich erwiesen und
wird weltweit zur Langzeittherapie
rheumatischer Erkrankungen einge-
setzt. Es besitzt einen hohen Stellen-
wert und kann mit zahlreichen Medika-
menten kombiniert werden. Allerdings
ist die Langzeitverträglichkeit gelegent-
lich durch Übelkeit, erhöhte Leberwerte
und fehlende Akzeptanz aufgrund die-
ser Nebenwirkungen eingeschränkt.

Morbus Crohn
Morbus Crohn ist eine chronische,
schubweise auftretende Darmentzün-
dung. Diese kann auch mit Gelenkent-
zündungen einhergehen oder erst im
Verlauf einer rheumatischen Entzün-
dung auftreten.

Morbus Still
Mit Morbus Still oder Systemische juve-
nile idiopathische Arthritis wird eine
schwere Rheumaform im Kindes- und
Jugendalter bezeichnet, bei der es zu
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Flecken, Fieberschüben und im weite-
ren Verlauf zu einer Gelenkbeteiligung
kommen kann. Anfangs ist der Morbus
Still mit einer Infektionskrankheit zu
verwechseln und verläuft oft mit Fieber.
Im Langzeitverlauf stehen die Gelenk-
beteiligungen stark im Vordergrund.
Aufgrund der hohen Krankheits- und
Entzündungsaktivität in den Laborwer-
ten benötigt der Morbus Still eine be-
sonders intensive Behandlung. Heutzu-
tage grenzt man den Morbus Still, der
nach einem englischen Arzt (George
Frederick Still) benannt ist, von anderen
Störungen des angeborenen Immun-
systems (Autoinflammatorische Syn-
drome) ab, die zum Teil durch geneti-
sche Untersuchungen nachgewiesen
werden können und mit Fieberschüben
und Ausschlägen verlaufen.

MRT (Magnetresonanz-
tomografie)
Ein bildgebendes Untersuchungsver-
fahren, das in einem starken Magnet-
feld erfolgt (ohne Röntgenstrahlen). Es
wird auch Kernspintomografie ge-
nannt. Hierbei können Knorpel, Kno-
chen, Flüssigkeitseinlagerungen in Kno-
chen und Gewebe, vermehrte Durch-
blutung (nach Gabe von Kontrastmittel)
gut untersucht werden. Dies ist wichtig
zur Beurteilung des Ausmaßes der Ent-
zündung, aber auch zur Abgrenzung
von anderen Erkrankungen. Einige Ge-
lenke wie die Beckenfugengelenke sind
am besten durch diese Untersuchung
zu beurteilen.

Nephrotisches Syndrom
Hiermit ist eine spezielle Krankheitsaus-

prägung an der Niere gemeint. Diese
tritt vorwiegend beim systemischen
Lupus erythematodes (der Schmetter-
lingsflechte) auf und ist ein Zeichen für
einen ungünstigen Verlauf. Es kommt
zu einer verstärkten Eiweißausschei-
dung aus der Niere sowie zu Wasser-
einlagerungen vorwiegend in den Bei-
nen (Ödeme). Beim Auftreten eines
nephrotischen Syndroms ist der Nieren-
spezialist für Kinder und Jugendliche
hinzuzuziehen. Man benötigt eine Pro-
beentnahme aus der Niere zur Festle-
gung einer intensiven immunsuppressi-
ven Behandlung.

Oligoarthritis
Häufigste Manifestation einer Gelenk-
erkrankung bei Kindern und Jugendli-
chen. Der Begriff „Oligoarthritis“ meint,
dass zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung 1 bis 4 Gelenke betroffen sind. Die
Oligoarthritis tritt häufig bereits im
Kleinkindalter auf. Oft ist sie asymme-
trisch (d. h. nicht auf beiden Körpersei-
ten gleichzeitig auftretend), betrifft vor-
wiegend Knie-, Sprung- sowie Handge-
lenke. Theoretisch können jedoch im
Langzeitverlauf alle Gelenke von dieser
Form betroffen sein. Der Langzeitver-
lauf wird ungünstiger beurteilt, wenn
nach mehr als 6 Monaten Krankheits-
verlauf mehr als 5 Gelenke entzündet
sind. In diesem Fall bezeichnet man die
Erkrankung als „extended Oligoarthri-
tis“.

Orthopäde/-in
Facharzt/Fachärztin für den Bewe-
gungsapparat mit operativem Schwer-
punkt. In der Praxis sehen Orthopäd:in-



nen oft auch Kinder mit entzündlich-
rheumatischen Erkrankungen und sind
gebeten, eng mit Kinderrheumatologen
zusammenzuarbeiten. Achsenfehlstel-
lungen, möglicherweise auch Wirbel-
säulenverkrümmungen, werden von
Orthopäd:innen häufig behandelt.

Panuveitis
Mit Uvea ist die Aderhaut des Auges
gemeint. Die Uvea ist meistens bei einer
Augenbeteiligung der rheumatischen
Erkrankung Sitz der Entzündung. Ist die
Aderhaut im gesamten Auge betroffen,
bezeichnet man dies als Panuveitis.
Häufiger ist jedoch eine Entzündung im
vorderen Abschnitt des Auges, die als
Uveitis anterior bezeichnet wird.

Patientenschulung 
Standardisiertes Programm für Patien-
ten, in dem man in mehreren Lern-
schritten etwas über die rheumatische
Erkrankung, Medikamente, Physiothe-
rapie, Ergotherapie, Krankheitsbewälti-
gung, sozialmedizinische Fragen,
Rheuma und Schule sowie Berufswahl
erfährt. Patientenschulung macht häu-
fig viel Spaß. Man lernt in der Gruppe
spielerisch die Krankheitsausprägungen
und eine bessere Bewältigung der Er-
krankung kennen.

Physiotherapie
siehe Krankengymnastik

Polyarthritis
Mit Polyarthritis wird eine Entzündung
an vielen Gelenken bereits zu Beginn
der Erkrankung bezeichnet. Die Polyar-
thritis ist in der Regel symmetrisch (d. h.

auf beiden Körperseiten ähnlich vor-
handen), betrifft große und auch kleine
Gelenke, schwerpunktmäßig auch die
Finger- und Zehengelenke. Eine Polyar-
thritis deutet auf einen schwereren Ver-
lauf der rheumatischen Erkrankung hin
und benötigt eine intensive Therapie.

Psoriasisarthritis
Mit Psoriasis bezeichnet man eine Haut-
krankheit, die sogenannte Schuppen-
flechte. Bei dieser Hautkrankheit
kommt es auch häufiger zu entzündli-
chen Gelenkbeteiligungen, nämlich bei
ca. 10 bis 20 % der Patienten. Die ent-
zündliche Gelenkbeteiligung bei der
Schuppenflechte nennt man Psoriasis-
arthritis. Typisch ist der Befall mehrerer
Gelenke in einem Strahl, z. B. aller 3 Ge-
lenke eines Fingers oder einer Zehe.
Dieses wird auch als Wurstfinger oder
Wurstzehe (Daktylitis) bezeichnet. Die
Aktivität der Gelenkentzündung muss
nicht mit der Aktivität der Schuppen-
flechte einhergehen. Die Schuppen-
flechte ist oft versteckt am Haaransatz,
am Nabel oder an den Nägeln vorhan-
den.

Punktion
Mit Punktion bezeichnet man die Be-
handlung eines Gelenkes, das entzünd-
lich verändert ist. Bei der Punktion wird
das Gelenk mit einer Injektionsnadel
punktiert, d. h. der Innenraum des Ge-
lenkes wird unter keimfreien Verhältnis-
sen mit der Nadel erreicht. Man kann
dann Gelenkflüssigkeit für eine Unter-
suchung abziehen. In aller Regel wird
man auch ein Cortisonpräparat in das
entzündete Gelenk spritzen und das
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Gelenk anschließend für 24 Stunden
nicht belasten. Das Einspritzen des Me-
dikamentes (Gelenkinjektion) ist für
eine Verbesserung der Entzündung der
entscheidende Schritt.

Rheuma
Rheuma heißt „fließender Schmerz“
und bezeichnet einen Zustand, in dem
sich Gelenke bei einer Gelenkentzün-
dung befinden. Begriffe wie Morgen-
steifigkeit, Anlaufschmerzen, Wetter-
fühligkeit machen deutlich, dass die
Gelenke zu bestimmten Zeitpunkten
besonders weh tun, nämlich nach einer
Ruhephase. Rheuma kann zu bestimm-
ten Jahreszeiten vermehrt auftreten, bei
nasskaltem Wetter schmerzen die Ge-
lenke häufig mehr. Rheuma wird also
als Sammelbegriff für Gelenkentzün-
dungen gebraucht, gelegentlich fälsch-
lich auch für Situationen eines Gelenk-
verschleißes (Arthrose).

Rheumafaktor
Mit Rheumafaktor wird ein spezieller
Blutwert bezeichnet, der als Entzün-
dungseiweiß im Blut bei Erwachsenen
sehr häufig vorhanden ist. Bei Kindern
ist dieser Blutfaktor jedoch nur sehr sel-
ten nachweisbar, das heißt bei etwa 3 %
der entzündlichen Gelenkerkrankungen
von Kindern und Jugendlichen. Von
daher ist dieser Blutwert auf keinen Fall
ein Suchtest für Gelenkentzündungen
im Kindes- und Jugendalter. Ist er bei
Kindern vorhanden, deutet er auf einen
ungünstigen Verlauf der Erkrankung
hin. Allerdings kann der Rheumafaktor
auch bei anderen Erkrankungen, z. B.
Virusinfektionen, vorkommen.

Röntgenuntersuchung 
Untersuchung von Gelenken durch An-
wendung von Röntgenstrahlen. Durch
moderne Geräte, kurze Belichtungszei-
ten und große Erfahrung (die Methode
gibt es schon 100 Jahre) lassen sich die
Belastungen bei Röntgenuntersuchun-
gen des Skeletts geringhalten. Durch-
leuchtungen sind heutzutage nicht
mehr üblich. Röntgenuntersuchungen
werden eher selten durchgeführt und
können die Beurteilung in der Sonogra-
fie ergänzen. Besonders gut zur Beur-
teilung von knöchernen Veränderun-
gen durch die rheumatische Erkran-
kung.

Schub
Hiermit wird eine akute Verschlechte-
rung der Gelenkentzündung bezeich-
net. Im Falle einer akuten Verschlechte-
rung z. B. mit Fieber und/oder Schwel-
lungen der Gelenke steht häufig ein
umgehender Krankenhausaufenthalt
an. Ein Schub der Erkrankung wird
durch eine intensive medikamentöse
Behandlung, zum Beispiel durch Corti-
soninfusionen, abgefangen und bedarf
einer umgehenden Betreuung durch
einen Kinderrheumatologen/eine Kin-
derrheumatologin.

Schwerbehindertenausweis 
Rheumakranke Kinder und Jugendliche
können im Rahmen ihrer Erkrankung
unter Umständen Behinderungen auf-
weisen oder zurückbehalten. In diesen
Fällen können Eltern frühzeitig bei Ver-
sorgungsämtern einen sogenannten
Schwerbehindertenausweis beantra-
gen, der je nach Höhe der Einstufung



zu bestimmten Nachteilsausgleichen
bei der Steuer, beim Betreiben eines
PKW oder bei Nutzung öffentlicher Ver-
kehrsmittel berechtigt. Entsprechende
Auskünfte gibt es bei Kliniksozialdiens-
ten.

Sonografie
siehe Ultraschall

Systemische Erkrankungen 
Sammelbegriff für Erkrankungen des
Immunsystems mit Befall der inneren
Organe, Fieber, Hautflecken, Entzün-
dungen der Blutgefäße.

Systemischer Lupus erythematodes
(SLE)
Schwere Autoimmunerkrankung mit
Befall der Haut, Schleimhäute, Nieren,
des Blutes, der Gelenke, Muskulatur, all-
gemeinen Symptomen wie Müdigkeit
und Schwäche und typischen Labor-
werten. Bei der Labordiagnostik gelten
sogenannte Doppelstrang-DNS-Anti-
körper als relativ beweisend für die Er-
krankung, antinukleäre Antikörper
kommen ebenfalls oft vor.

TENS („Transcutane elektrische
Nervenstimulation“)
Spezielle Form der Elektrotherapie zur
Behandlung von Schmerzen am Bewe-
gungsapparat. Mit Hilfe eines kleinen
Gerätes wird ein Stromfluss zwischen
zwei Punkten erzeugt. Dies führt zu
einer Erregung der darunter liegenden
Nerven, die unterschiedliche Übertra-
gungsgeschwindigkeiten ihrer Signale
haben. Bestimmte Impulse gehen an
Rückenmark und Gehirn. Als Rückmel-

dung wird der Schmerzreiz abge-
schwächt. Eignet sich auch zur häusli-
chen Weiterbehandlung bei chroni-
schen Schmerzen.

Therapierad
Fahrrad mit abgebautem Tretlager,
eventuell hydraulischer Handbremse
und korrigierendem Lenker bei Achsen-
fehlstellungen der Hände. Wird zur Ge-
lenkentlastung von Menschen mit
rheumatischen Erkrankungen gerne
eingesetzt und ist eine große Hilfe bei
der Bewältigung längerer Wege ohne
Gelenkbelastung.

Thrombopenie
Mit Thrombopenie oder Thrombozyto-
penie wird ein Mangel an Blutplättchen
benannt. Blutplättchen sind für die Ge-
rinnung im Körper verantwortlich. Ein
Mangel an Blutplättchen kann bei be-
stimmten Erkrankungen auftreten wie
z. B. dem systemischen Lupus erythe-
matodes. Meist ist damit keine gestörte
Blutgerinnung verbunden, da noch
ausreichend Blutplättchen vorhanden
sind. Allerdings können Blutplättchen
auch eine Funktionsstörung aufweisen,
so dass allein von der Zahl der Blutplätt-
chen eine Störung der Gerinnung nicht
abgeleitet werden kann.

TNF-Blocker
Hiermit wird ein Therapieprinzip be-
zeichnet, das das Entzündungseiweiß
Tumor-Nekrose-Faktor-alpha (TNF-Alpha)
blockiert. TNF-Alpha ist eines der wich-
tigsten Entzündungseiweiße, das bei
einer rheumatischen Erkrankung ent-
steht. Man kennt mehrere TNF-Alpha-
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Blocker, die auch in der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie zugelassen sind.
Hierzu gehören Etanercept und Adali-
mumab. Andere Biologika werden vor-
wiegend bei Erwachsenen bei be-
stimmten rheumatischen Erkrankungen
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 Wirk-
samkeit in Einzelfällen angewandt wer-
den.

Ultraschall /Sonografie
Mit Ultraschall oder Ultraschalldiagnos-
tik bezeichnet man eine bildgebende
Diagnostik an den Gelenken, die völlig
ungefährlich ist und im Kindes- und Ju-
gendalter sehr gerne eingesetzt wird.
Prinzipiell kann man die meisten Ge-
lenke des Körpers mit Ultraschall unter-
suchen. Schwierig ist die Untersuchung
der Kiefergelenke. Die Gelenke an der
Wirbelsäule sind eher durch Kernspin-
tomografie (MRT) zu untersuchen.
Durch eine Ultraschalluntersuchung
kann entschieden werden, ob eine Ent-
zündung vorliegt und evtl. Gelenke
punktiert werden müssen. Somit er-
gänzt die Ultraschalluntersuchung den
körperlichen Befund. Die Ultraschallun-
tersuchung ist beliebig wiederholbar.

Uveitis
Mit Uveitis wird eine Entzündung am
Auge bezeichnet, die sich in der Ader-
haut abspielt. Die Aderhaut bringt Ent-
zündungszellen, aber auch Nährstoffe
in das Auge. Man unterscheidet den

vorderen Teil, der relativ häufig entzün-
det sein kann. Diese Entzündung be-
zeichnet man auch als Uveitis anterior.
Im Vergleich dazu ist der hintere Teil der
Augen seltener entzündet. Eine Entzün-
dung im hinteren Teil wird mit Uveitis
posterior bezeichnet. Diese sieht man
häufiger bei anderen Erkrankungen als
dem kindlichen Rheuma.
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zum Thema Rheuma 
im Kindes- und Jugendalter

www.kinderrheuma.com 
Bundesverband Kinderrheuma e.V.

www.sfk-sendenhorst.de
Schule im St. Josef-Stift Sendenhorst

www.st-josef-stift.de 
Rheumatologisches Kompetenz-
zentrum Nordwestdeutschland
St. Josef-Stift Sendenhorst

www.gkjr.de 
Gesellschaft für Kinder- und Jugend-
rheumatologie

www.rheumakids.de 
www.kinder-rheumastiftung.de 
Kinderrheumastiftung

www.lupus-selbsthilfe.de
Selbsthilfegruppe 
Lupus erythematodes

www.rheuma-kinderklinik.de 
Deutsches Zentrum für Kinder- 
und Jugendrheuma
Garmisch-Partenkirchen

www.rheuma-liga.de
Deutsche Rheumaliga 
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