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Uberleben.

An Tagen, an denen Herausforderungen
wie ein Tsunami lber dich hereinbrechen.
An Tagen, an denen nur eins zahlt:

den Kopf liber Wasser halten.

Doch was, wenn die Fluten in Wellen kommen?
Krisen zum Alltag gehoéren?
Und die Wetteraussichten triibe sind?

Dann musst du mit den Riesenwellen mitschwimmen.
Dein Leben im Wasser gestalten — vor allem das Erleben!
Deshalb: Ube das Erleben!

Denn das Leben ist schén — feier’ DEIN Leben! Ub¢ erleben.
Lerne auf den Flutwellen zu surfen. Schau nach vorn.
Was fiir ein Erleben! Geh deinen Weg. Schritt fiir Schritt.
Frage nicht nach dem Warum.
Jede Aufgabe, der du dich stellen musst,
ergibt einen Sinn. Ub‘ erleben.
Vielleicht nicht heute. Und erkenne:
Vielleicht nicht morgen. Deine Krankheit bestimmt nicht dein Leben.
Vielleicht nicht im nachsten Jahr. Du bestimmst dein Leben mit der Krankheit!

w
]
o
©
E
°
[=%
o
o
[«
g
o
2
o
£
153
E
&
s
9
O
w




o
Die
Buhne
hat carl Josef salb::-
pewusster gemac! t.
I.ampenﬁeber hah
er trotzdem noc!
yor jedem
Auftritt.

f YouTube geht er mit 14 viral:
Carl Jﬁ:ef begeistert mit seinem schwarzen
Humor Millionen von Men_schen. .
Er reit Witze Gber sein Lepgn im Rollst‘t:e|
und seine Erbkrankheit, die Jedgn M:s S e
im Korper schwacht. Auch den s_emesZ 'S;\at a|.s
Der Comedian weiB, dass er weniger eld
andere —und handelt entsprechend.

er erste Witz muss sitzen — so wie
er selbst. Gelachter. Carl Josef
Statnik, einer der lustigsten jun-
gen Comedians derzeit, ist seit
Jahren an den Rollstuhl gebunden. Den Kopf
in den Sand stecken, ist trotzdem nicht sein
Ding. Ebenso wenig wie Selbstmitleid und
Jammertiraden. Woher kommt die Kraft, sich
nicht unterkriegen zu lassen? Was ldsst ihn
immer wieder zuversichtlich nach vorne bli-
cken? Es ist das, was dem 18-Jdhrigen in die
Wiege gelegt wurde: Humor.
Im Gegensatz zu seiner fortschreitenden Erb-
krankheit Muskeldystrophie Duchenne, die
Carls Korper schwécher und schwicher macht,
schenkt der Humor ihm Kraft. Im Juni 2019
erlebt Carl Josef mit einem Auftritt bei der
Live-Show ,Nightwash® jenem legendéiren
Waschsalon in Ko6ln, in dem auch Mario Barth
einen seiner ersten Fernsehauftritte hatte,
seinen Durchbruch in der deutschen Comedy-
Szene. Quasi Uber Nacht wird der damals
14-Jahrige berihmt. Viel Biihnenerfahrung
hat er nicht. Erst zwei Monate zuvor rollt er
iberhaupt das erste Mal auf eine Bithne. Im
Berliner Comedy-Club ,Mad Monkey Room*
sagt er trocken: ,Mit Witzen iiber mich
selbst komme ich prima klar“ Das Pub-
likum feiert ihn von der ersten Sekunde
an - im ,Quatsch Comedy Club“ ebenso wie
in der ,Greatnightshow“ von Luke Mock-
ridge oder in ,Genial daneben® Ein
Fernsehauftritt folgt dem néchsten.
Markus Lanz macht Carl Josef sogar
zum ,Menschen des Jahres 2019
2020 erlebt er dann eine Voll-
bremsung: Als er an der Wirbel-
sdule operiert werden muss, bif$t

Text: Ulrike Schwerdtfeger; Fotos: privat

carljosefcomedy

Carl Josef nochmals Beweglichkeit ein, ist men-
tal am Boden, muss vieles neu lernen.,Ich hatte
damals keinen Plan, wie es weitergehen sollte®,
erinnert er sich. Sein Glaube an sich selbst er-
weist sich in solchen Situationen als wertvoll.
srgendwie brauche ich das Gefiihl: Ich kann
noch lustig sein - obwohl ich zunehmend auf
Hilfe angewiesen bin® sagt er. Carl Josef findet
es wichtig, sich selbst nicht zu ernst zu nehmen
und gemeinsam mit anderen lachen zu kénnen -
sauch tber die schlimmen Dinge im Leben
wie er sagt. Seine Familie und Freunde unter-
stiitzen ihn bei allem, was er macht. Ohne ihre
Hilfe sdhe sein Alltag anders aus. Auch die re-
gelméfige Physio- und Gesprachstherapie sind
wichtig flir ihn.

Mit Menschen, die hinter ihm stehen, und dank
seiner iiberwiegend positiven Lebenseinstel-
lung gelingt es Carl Josef, sich immer wieder
aufzurappeln. Damit macht er auch anderen
Mut. Als Moderator in der 15-teiligen ARD-

~Vvorurteile abbauen,
Barrieren brechen*

Reportage ,Carl Josef trifft ..“ spricht er mit
behinderten und nicht behinderten Jugend-
lichen tiber ihre Wiinsche und Traume. Er fragt
nach den Barrieren, die sie iberwinden miuss-
ten, um sie zu realisieren. Carl Josef ist Uber-
zeugt davon, dass Inklusion moglich ist und
das Thema innerhalb der Gesellschaft mehr
Aufmerksamkeit verdient. Dafiir setzt er sich
als ,Inkluencer” aktiv ein. Sein Ziel: ,Es geht
mir darum, Vorurteile abzubauen und Barrie-
ren zu brechen .
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Stationen
von Carl
Josef

2022 ist er Quiz-
master in der
TV-Show ,,Hirsch-
hausens Quiz der
Menschen“

2021 moderiert er
die ARD-Reportage
,Carl Josef trifft ..“

2020 bekommt er
als bester New-
comer den Smyle
Award

2019 feiert er bei
»Nightwash*
seinen Comedy-
Durchbruch

2017 ist er so ge-

schwacht, dass er
auf einen Rollstuhl
angewiesen ist

2011 erhélt er
die Diagnose
Muskeldystrophie
Duchenne (DMD)

2005 wird er in
Braunschweig
geboren

—



Was Uber die Dreharbeiten fiir seine Reportage-
begeistert reihe lernt er bundesweit Jugendliche mit zum
dich? Teil schweren Schicksalen und doch so viel
Lust am Leben kennen. Taff und mutig - wie
In den 15-miniitigen er. Eine Bereicherung sei das fiir ihn, erzihlt
Folgen der Serie . . .
_Carl Josef trifft . Carl Josef. ,Nicht wenige von ihnen haben
begegnen sich mit Mobbing zu kdmpfen® sagt er. ,Jungs und
junge Menschen Médels, die nicht akzeptiert werden, weil sie
mit und ohne Behin- . . .
derung. Was sie eben aufgrund einer Behinderung oder Beein-
verbindet, ist die trachtigung anders sind.“
Leidenschaft firihr — Dahej findet er selbst Berithrungsingste vol-
Hobby. Hier kommt . . . . .
ihr direkt zu der lig fehl am Platz. ,Eine Behinderung ist nichts
ARD-Reportage- Schlimmes und sollte daher genau so genannt
Serie: werden®, sagt er. ,Ich will normal behandelt
T werden, mit Respekt, wie es sich vermutlich
jeder wiinscht Natirlich weify der 18-Jahrige
aber auch: ,Meine Behinderung ist ein Teil
von mir, den ich bei all meinen Entscheidun-
gen nicht vergessen darf* Der Verlauf seiner
Krankheit lasse sich nicht planen, gibt Carl
Josef zu bedenken. ,Es ist klar, dass sich meine
Muskeln weiter abbauen werden - und dabei
rede ich nicht von Bizeps und Trizeps, sondern
von Herz und Lunge. Aber das habe hoffent-
lich noch Zeit, fligt er - etwas leiser - hinzu.
,Ich hab die Krankheit — und trotzdem ein
super Leben® restimiert Carl Josef. ,Warum
sollte man die Zeit, die man hat, nicht nutzen
und weitermachen?” Die Realschule hat er
abgeschlossen, seinen 18. Geburtstag im
Januar gebiihrend gefeiert, im Comedy-
Business langst auch beruf-

Kurz erklart

Die Muskeldystrophie...

... Typ Duchenne ist die schwerste muskulére Erbkrankheit.

Sie tritt bei etwa 1 von 3500 Jungen auf — Madchen kénnen
den Genfehler vererben, erkranken in der Regel aber nicht
selbst. Umgangssprachlich redet man auch von Muskel-
schwund. Die Erkrankung beginnt im Kindesalter und schreitet
langsam voran. Da sie liber die Jahre zunehmend Muskelfasern
im Korper abbaut, verkiirzt sie die Lebenszeit erheblich.
Muskeldystrophie Typ Duchenne ist bislang nicht heilbar.

lich Fuf gefasst. Niemand weif3, ob er auch ohne
sein Handicap so beriihmt geworden wére.
Frither habe er viel gezockt und den Tag vorm
Computer verbracht, erzahlt er. Und dabei
irgendwann sein Faible fiir Komddien und
lustige Clips im Netz entdeckt. Doch um

»Die Zeit nutzen und
weitermachen*

Menschen habe er damals eher einen Bogen
gemacht, sich lieber in sein Schneckenhaus
zuriickgezogen. Heute sei er viel direkter, of-
fener und selbstbewusster.
,Es war zwar abzusehen, dass ich nicht un-
bedingt Fuflballer werde®, sagt er mit einem
Augenzwinkern, ,aber eben auch nicht, dass
ich zum Stand-up kommen und es auf den
roten Teppich schaffen wiirde“ Etwas, worauf
er stolz sein darf. Und was ihm tiber schwere
Momente hinweghilft. Denn auch ein Carl Josef
hadert. Mit dem Leben und warum es gerade
ihn getroffen hat. Wenn er wiitend, deprimiert,
frustriert, traurig ist, weil wieder eine Ver-
schlechterung eingetreten ist. Oder er schwe-
ren Herzens seine flir 2023 geplante Tour aus
gesundheitlichen Griinden absagen muss.,Je-
der fallt mal in ein Loch*, weifs der Comedian
aus eigener Erfahrung. ,Manchmal muss das
einfach sein. Das ist
okay*, gibt Carl Josef
zu.,,Wichtig ist“, betont
er, ,dass man weif,
wer einem in solchen
Situationen die Ret-
tungsleine reicht.

Fotos: privat
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Reha-Patienten fragen Promis:

Wie ist das bei dir?

Leon, 14 Jahre

.,\Wie schaffst du es, SO
s 79°
selbstbewusst zu sein:

r nicht so viel dariiber nach,

enke ga
e g e Leute

was passieren kann und was di
von mir denken.

Ben, 17 Jahre

,,Bist du vor
Auftritten nervos?*

Auf jeden Fall. Das hat sich seit meinem ersten
Auftritt auch nicht gedndert. Ich habe aber keine
Tricks gegen Lampenfieber. Augen zu und durch.

Cosmea Maxine, 15 Jahre

sWelchen Beruf
hattest du gerne
ergriffen, wenn du
gesund warst?¢

Schwierig, wahrscheinlich hitte ich
irgendeinen Biirojob gewihit.

Wer oder was bring’i‘;‘
,dich zum Lachen:

i ik in der
Viele Dinge. Zum einen Sit nskom

ustige
o it Freunden,
milie und mit Frev
Fa Eilme und Videos au

uatio
zum anderen |
3 dem Netz.

Madiha, 15 Jahre

»Wie Stellst ¢, dir

dein
© Zukunft vorp«

€N und pjp
e
Machep, -

Linus, 14 Jahre

,\Was hilft dir, wenn du
aufgrund deiner Krankheit
nicht gut gelaunt bist?

Oder gibt es fiir dich keine schlechten Tage?*

Doch, es gibt auch fiir mich Tage, an denen es mir .
schlecht geht, das ist ja auch véllig normal. Dann hilft
es mir, wenn Freunde und Familie fiir mich da sind.

Laura, 17 Jahre




Null
Bock

auf krank

Jugendliche wollen vor allem eines: so sein wie alle anderen. Genau
damit tun sich chronisch Kranke manchmal schwer — und verweigern
dann plotzlich Medikamente, Diaten oder Therapien. Warum gerade
in der Pubertit eine Reha ratsam ist und wie die ganze Familie
davon profitieren kann, erklart Chefarztin Dr. Barbara Leidl.

Laura war 11 und verbrachte mit

ihrer Familie die Sommerferien

in Didnemark, als ihre Haut total
explodierte. ,Meine Eltern dach-

ten, dass mir das Salzwasser helfen

wiirde. Aber genau das Gegenteil war

der Fall. Mein Korper war plotzlich von oben
bis unten voll mit Schuppenpanzern er-
innert sich Laura. ,Wenn mich jemand an
den Beinen beriihrte, habe ich vor Schmerz
geschrien” Zuhause liberwies die Derma-
tologin sie sofort in die Hautklinik nach
Darmstadt. ,Die Arzte schlugen die Hiande
tUber dem Kopf zusammen, als sie mich
sahen. 8o bis 9o Prozent meiner Haut-
oberfliche waren mit Schup-

2009 pen libersét® sagt sie. Nach
preiteten sich zweieinhalb Wochen ver-
rote Schuppen :‘:m lie Laura wieder die Kli-
a |t . . .
Lauras Ie(:l‘:;: jahre- nik. Mit einem besseren
jchnete
T:::g. \lerst:htﬂ\_t blieb
Laura nur im
Gesicht.

Hautbild - und der Diagnose Psoriasis, auch
Schuppenflechte genannt.

Die Schiilerin musste lernen, mit der Auto-
immunerkrankung zu leben, die ihre Haut
in regelmédfigen und heftigen Schiiben so
schmerzhaft entziindete, dass sie sich oft blu-
tig kratzte, schlecht schlief und manchmal zu
schlapp war, um ein paar Wasserflaschen zu
tragen. Statt mit Freundinnen abzuhéngen,
verbrachte Laura die Nachmittage mit ihren
Eltern in der Klinik. Wurde dort mit Licht, Ba-
dern, Cremes behandelt. Doch das Hautbild
besserte sich nur kurzfristig - die Schuppen
kehrten immer wieder zuriick. Ein Auf und Ab,
das die Jugendliche {iber Jahre belastete.

»lch war frustriert vom Cremen, das iiberall
fiese Fettflecken auf meinen Klamotten hinter-
lieB. Die Haut an meinen Beinen war von dem
vielen Cortison in den Cremes schon durch-
sichtig wie Papier und hatte lange Risse wie

Fotos: Deutscher Psoriasis Bund e.V., privat;

Illustration: iStockphoto/ Ekaterina Rusakova

Gut t
ein
gem e: Hast du

. H al
ist die Frag kamente

ine Medi
d:t::on 99“°'“me'3!e
Trotzdem nervt st
kranke Jugend-
liche oft-

<

Schwangerschaftsstreifen bekommen. In der
Schule wurde ich gemobbt. Damals ging es mir
richtig mies®, erzahlt Laura. Trotzdem weigerte
sie sich zunichst, als die Arzte ihr zur inner-
lichen Therapie mit Biologika rieten. Warum
genau sie damals die Spritzen ablehnte, obwohl
diese ihr mit 12 schon einmal geholfen hatten?
»lch dachte, ich wiirde einen Kampf verlieren,
wenn ich jetzt nachgab. Und geschlagen geben
wollte ich mich nicht Die heute 25-Jahrige ist
ihren Eltern immer noch dankbar dafiir, dass
sie in dieser Situation hinter ihr standen. ,Sie
sagten den Arzten, dass sie diese Entscheidung
nicht tiber meinen Kopf féllen wiirden. Ich war
damals 16.“ Letztlich entschied Laura sich dann

4
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aber doch fiir die neue Therapie. ,,Meine Eltern
hatten gute Argumente®, sagt sie.

Nichtimmer begreifen chronisch kranke Jugend-
liche so schnell wie Laura, warum Therapie fiir
sie wichtig ist. Warum sie regelméafiig Tablet-
ten schlucken, aufs Essen achten oder ausrei-
chend schlafen sollten. Warum Atemiibungen
oder Physio keine Zeitfresser sind und das
Taschchen mit dem Notfallmedikament mehr
ist als ein Accessoire (siehe Fallbeispiele).
Schliefllich gibt es in dieser Lebensphase so
viele andere Dinge, die man entdecken méch-
te und die einen beschéftigen. In der Pubertét
verdandern sich Kérper und Gehirn, die Gefiihle
fahren Achterbahn. Ein Ausnahmezustand wie

—



* Namen geéndert; alle Fallbeispiele sind sehr vereinfacht dargestellt

w1 f

Fallbeispiel 0 Tabletten & Therapie

Was ist da los?

vig

Emma*, 13, hat Epilepsie. Sie erhalt eine Dauermedikation, muss ein Notfall-

medikament bei sich tragen und ist im Tagesablauf eingeschrankt. So darf

sie z.B. nicht alleine zur Schule gehen und sollte nicht am Schwimm-
unterricht teilnehmen. Emma ,vergisst” seit Kurzem ihr Notfallmedika-
ment zu Hause, spuckt unbeobachtet ihre Dauermedikation aus und
macht ihrer Lehrerin weis, dass sie jetzt doch mitschwimmen darf.

@ Das rat Simone Hampp, Sozialpadagogin an der

KJF Klinik Hochried, den Eltern:

Jugendliche testen Grenzen. Im Fall lhrer Tochter ist

das mit einer gewissen Gefahr verbunden. Holen Sie

sich fachliche Expertise dazu — Sie kénnten Ihr Wissen
und das Ihrer Tochter gemeinsam in einer Epilepsie-
Schulung auffrischen. So zeigen Sie Emma, dass
Sie sie unterstiitzen mochten, aber auch welche
Konsequenzen ihr Verhalten haben konnte.
Ratsam ist auch, wohnortnahe Hilfeangebote
zu nutzen: Gibt es Selbsthilfegruppen
fur junge Epileptiker? Fur lhre Tochter
ware wichtig, zu erleben, dass sie nicht
alleine dasteht. Finden Sie heraus,
warum Emma die Tabletten nicht
mehr nehmen mochte.
Wie sich herausstellte, hatte
Emma im Internet gelesen,
dass sie frtiher oder spdter
doppelt sehen wird. Nach
einem Arztgespréch war
sie bereit, die Tabletten
wieder zu nehmen.

eben bei allen Heran-
wachsenden.
Chronisch Kranke aber
stehen in dieser Entwick-
lungsphase vor weiteren He-
rausforderungen, wie Dr. Barba-
ra Leidl, Chefarztin der KJF Klinik
Hochried, weif3: ,Viele verstehen oft
erst in der Pubertat, dass chronisch
in der Regel lebenslang heifit. Erst jetzt
konnen sie die Bedeutung von Langzeit-
folgen begreifen. Auf einmal wird ihnen
bewusst, dass die Lebenserwartung, je nach
Erkrankung, begrenzt sein kann. Mit ihren Ge-
danken und Gefiihlen sind chronisch kranke
Jugendliche aber dann oft alleine. Vor gesun-
den Gleichaltrigen mochte man sich nicht
blofistellen, den Eltern gegeniiber muss man
cool sein und fiir ein Gespriach mit dem Arzt
fehlt haufig der Mut.“ Immer wieder begegnet
die Kinder- und Jugendmedizinerin Patienten,
die ihre Erkrankung sogar verleugnen. ,Man-
che durchlaufen die Phasen der Trauer — dazu
gehoren auch Verdrangung und Wut -, um
schlieflilich die Krankheit annehmen zu koén-

Stefan Rosentreter, leitender Psychologe an der KJF Klinik Hochried

nen“ erklart Dr. Leidl. Auch aus einem anderen
Grund sind die Momente der Krankheitsver-
leugnung hilfreich: Sie stlitzen das psychische
Gleichgewicht der Kinder. ,Oft ist ihr innerer
Rucksack, in dem alle Gefiihle und Gedanken
stecken, schwer wie Blei. Indem sie ihre Er-
krankung verdrangen, befreien sie sich von
dieser Last sagt die Chefarztin und betont:
»Chronisch kranke Jugendliche wollen ja nicht
anders sein. Im Gegenteil: Sie haben oft gro-
e Angst vor Stigmatisierung und suchen nach
Bestétigung. Das fiihrt hdufig dazu, dass sie ihr
Verhalten an das Gleichaltriger anpassen, was
wiederum zur Folge haben kann, dass sie ihre
Behandlung vernachlédssigen.”

Viele Eltern sorgen sich,
dass alles umsonst war

Arzte sprechen in diesem Zusammenhang von
Compliance-Problemen. Wahrend die Bereit-
schaft abnimmt, empfohlene Mafinahmen von
Arzten und Therapeuten einzuhalten, wichst
die Lust daran, Neues auszuprobieren und
Risiken einzugehen. Viele Eltern sorgen sich
deshalb. Befiirchten, dass alle Anstrengungen
und Einschréankungen der vergangenen Jahre
umsonst waren. Dass sich der gesundheit-
liche Zustand durch Therapieversdumnisse
unwiederbringlich verschlechtert. Und drgern
sich moglicherweise auch dariiber, dass ihr
Kind die Bemithungen um sein Wohlbefinden
scheinbar ausblendet. Nicht selten kommt es
dann zu Streit in der Familie.

Wie zwiegespaltene Eltern sich in dieser Situa-
tion fihlen konnen, versteht Dr. Barbara Leidl,
selbst Mutter von zwei Kindern: ,,Die Eltern
haben in der Regel iiber viele Jahre die Ver-
antwortung fiir die Krankheit iibernommen,
waren intensiv in die Betreuung und Pflege ih-
res Kindes involviert. Dadurch ist die Bindung
oft sehr eng. Die Eltern miissen jetzt lernen,
sich zuriickzuziehen, Verantwortung abzuge-
ben und ihrem Kind zu vertrauen - und das
in einer Phase, in der es seine Krankheit am
liebsten ignorieren wiirde. Das ist eine grofie
Herausforderung fiir die ganze Familie!“

Fotos: KJF Augsburg (2), Angela und Lutz Stoess

Dr. Barbara Leidl, Chefarztin der KJF Klinik Hochried

Reha kann auf diesem Weg unterstiitzen. Ein
vier- bis sechswoéchiger stationdrer Aufenthalt
in einer KJF Rehaklinik ermdglicht, die Streit-
spirale zwischen Eltern und Teenager zu stop-
pen und das familidre Miteinander auf neuer
Basis fortzusetzen. Denn im besten Fall wirkt
Reha wie ein Diinger fiir Jugendliche: Sie wach-
sen personlich, indem sie lernen, sich und ihre
Erkrankung anzunehmen. Zunehmend eigen-
verantwortlich, aber vor allem selbstbewusst
damit umzugehen. Und sich trotz der aufler-
ordentlichen Umsténde Ziele im Leben - und
in der Therapie - zu setzen, auf die es sich
lohnt, hinzuarbeiten.

Dafiir frischen die Heranwachsenden ihr
Krankheitswissen auf: Altersgerecht und all-
tagsnah geht es in den Patientenschulungen
unter anderem um Ursachen, Symptome, Ver-
lauf und Risikofaktoren. Neben medizinischem
Wissen vermitteln Therapeuten notwendige
Selbstmanagement-Strategien und themati-
sieren die Bedeutung von gesunder Erndhrung,
Bewegung, Schlaf und Stressmanagement.
Aufilerdem sprechen sie mit den Jugendlichen
dariiber, wie sich chronische Erkrankungen auf
soziale Beziehungen oder die spétere Arbeits-
platzwahl auswirken kénnen. ,In der Reha bie-
ten wir eine individuelle berufsorientierende
Beratung an, bei der Sozialpddagogen gemein-
sam mit den Jugendlichen deren Zukunfts-
perspektiven ausloten®, erkldart Dr. Barbara
Leidl. Und auch Sexualitdt und Schwanger-
schaft spielen, je nach Alter und Erkrankung,
eine Rolle. Wobei gerade bei diesen Themen
der Austausch unter gleichaltrigen Patienten
besonders wertvoll ist. ,Das ist unglaublich
wichtig fiir die Jugendlichen: zu sehen, dass
sie mit ihren Gedanken, Gefithlen und Pro-
blemen nicht allein auf dieser Welt sind. Oder
dass der Alltag von anderen deutlich starker
eingeschréankt ist als ihrer. Es ist immer wieder
schon zu erleben, wie sich die Patienten auch
gegenseitig stirken und motivieren®, erzahlt
die Cheférztin.
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ObnachderRehazuHausealles wie am Schniir-
chen laufen wird? Wohl kaum. Das weiff auch
Stefan Rosentreter,leitender Psychologe an der
KJF Klinik Hochried: ,Manchmal geht halt ein-
fach was schief. Das ist wie bei einem kleinen
Kind, das sich einmal die Finger verbrennen
muss, um zu wissen: Ah, ja, das war jetzt heif3
Auch chronisch Kranke miissen Erfahrungen
sammeln: der Typ-i-Diabetiker, der Alkohol
trinkt, nicht auf seine Zuckerwerte achtet
und dann plétzlich umkippt. Der Mukoviszi-
dose-Patient, der iiber Monate schlampig
inhaliert und bei der néchsten

N\

Fallbeispiel Tagesstruktur

Was ist da los?

Leon*, 16, hat eine mittelgradige Depression. Den Tages-
ablauf zu bewaltigen, fallt ihm schwer. Seit etwa einem Jahr
nimmt er aber kaum noch Hilfe von seiner alleinerziehen-
den Mutter an. Er mauert, wenn sie ihn zu etwas motivieren
mochte. Egal ob es sich dabei um den Schulbesuch oder
andere Termine handelt. Leon ist bereits seit Langem in
psychotherapeutischer Behandlung.

@ Das réat Sozialpadagogin Simone Hampp der Mutter:
Ein schriftlich festgehaltener Tagesplan kann hilfreich fiir
Leon sein. Dieser zeigt, was am jeweiligen Tag auf ihn
zukommt — ohne dass Sie viel dazu sagen mussen. Fest ver-
einbarte Zeiten flirs Aufstehen, Essen oder flir bestimmte
Aufgaben wie Lernen schaffen Struktur und Routinen — das
erleichtert Ihnen beiden den Alltag. Wichtig fiir Leon: Zeigen
Sie ihm deutlich, was Sie von ihm verlangen. Aber machen
Sie ihm auch klar, dass Sie ihn dabei unterstiitzen und nicht
alleine lassen. Wenn Ihr Sohn damit einverstanden ist, konn-
te auch eine gemeinsame Sitzung mit dem Therapeuten
sinnvoll sein, um Gelerntes im Alltag umzusetzen.

—



Raus aus dem
Alltag, rein in
den Austausch

In der Reha oder auf Frei-
zeiten wie dem ,,PSO gut
Camp*“, an dem Laura (li.)
schon mehrmals teilnahm,
erfahren chronisch kranke
Jugendliche im gegen-
seitigen Austausch: Wir
sitzen alle im selben Boot.
Ein Gefiihl, das starkt.

N\

Fallbeispiel e Schule

Was ist da los?

Elias*, 15, hat Autismus. Damit verbunden sind
verschieden ausgepragte Schwierigkeiten. In

der Schule zum Beispiel bleibt der Junge nicht

bei sich, sondern lasst sich schnell ablenken und
leicht provozieren. In Situationen, die ihn belasten,
reagiert er haufig verbal aggressiv auf Lehrer und
Mitschiler. Seit zwei Jahren tragt Elias im Unterricht
einen gerauschunterdriickenden Kopfhérer — damit
hielten sich die Konflikte im Rahmen. Seit einigen
Wochen weigert er sich, diesen Kopfhorer zu tragen.
Die Folgen: regelméaBige Eskalation und schulischer
Leistungsabfall.

@ Das rét Sozialpadagogin Simone Hampp den Eltern:
Versuchen Sie, sich in die Situation Ihres Sohnes hineinzu-
versetzen: Wie geht es ihm wohl damit, als einziger in der
Klasse einen Kopfhorer zu tragen? Wie ware es lhnen damit
ergangen? Mit 15 ist der Wunsch nach Zugehorigkeit ein
wichtiger Entwicklungsschritt. lhr Sohn hat den Kopfhorer
zwei Jahre lang getragen — das verdient Anerkennung und
Wertschatzung. Oft hilft eine positive Sichtweise, erste Knoten
in der Kommunikation zu I6sen. In jedem Fall ist es eine gute
Gesprachsbasis, die Elias zeigt: Sie nehmen ihn ernst.

Suchen Sie mit ihm gemeinsam eine Alternative: Gibt es einen
Nebenraum, in dem er arbeiten kann, wenn es ihm zu viel wird?
Konnte ein Schulsozialarbeiter bei Konflikten unterstiitzen?
Kommen andere Formen des Nachteilsausgleichs infrage?

Lungenfunktionskontrolle mit schlechteren
Werten abschneidet. Egal, ob die Rechnung
fir scheinbar mangelnde Disziplin sofort oder
erst spater kommt: ,Wir alle diirfen Fehler
machen®, sagt Rosentreter und appelliert an
Eltern, mit sich selbst und seinem Kind nach-
sichtig zu sein. ,Manchmal ist es, wenn es
gut lauft, doch auch schon gut. Es muss nicht
immer perfekt sein. Die letzten zehn Prozent
noch mal rauszuholen, kostet mindestens ge-
nauso viel Energie wie die ersten go Prozent.
Es gibt Situationen, in denen der Aufwand in

Lockerlassen? Manchmal
ist das die beste Medizin!

keinem angemessenen Verhiltnis zum Nut-
zen steht Also einfach Augen zu und durch?
Nein! Wegschauen sollten Eltern nicht, darin
sind sich Dr. Leidl und Rosentreter einig. Statt-
dessen miissen Mutter und Vater ihr Kind
begleiten. Und Fehler aushalten. Im Idealfall
finden sie heraus, was hinter dem Verhalten
steckt. Und im Notfall springen sie ein. Eine
Gratwanderung! Auch wenn es nicht danach
aussieht: Jugendliche wollen, dass man sich
noch um sie kiimmert. Was sie nicht wol-
len, sind Vorwiirfe oder stdndige Ermahnun-
gen. ,Wenn Eltern locker lassen und das Kind
merkt, es kann auch eigene Entscheidungen
treffen, die Auswirkungen haben, dann ist das
manchmal die beste Medizin® sagt Psychologe
Stefan Rosentreter. ,Denn dann spiirt es, dass
es selbstwirksam ist. Dass die Eltern ihm etwas
zutrauen. Und damit beginnt Verantwortung.“
Laura hat schon seit einigen Jahren die Ver-
antwortung fiir ihr Gesundheitsmanagement
iibernommen. Als sie sich damals mit 16 fiir
die neue Therapie entschied, musste sie sich

Fotos: Deutscher Psoriasis Bund e.V., privat (2)

vorab mit den Nebenwirkungen auseinander-
setzen. ,Meine Eltern meinten, so eine The-
rapie ist ja auch nur dann erfolgreich, wenn
ich selbst dahinterstehe. Sie wollten, dass ich
mich bewusst damit beschéaftige, erinnert sich
die heute 25-Jéhrige. Ob sie sich tiberfordert
fihlte? ,Eigentlich nicht. Ich bin da Schritt fiir
Schritt reingewachsen, meine Eltern waren
immer als Ansprechpartner fiir mich da.

Geholfen hat Laura auch die mehrmalige Teil-
nahme am ,,PSO gut Camp*“ des Deutschen Pso-
riasis Bundes: eine Art Ferienlager, bei dem
sich junge Menschen mit Schuppenflechte
vier Tage lang {iber ihre Erfahrungen austau-
schen und uber Situationen, die sie belasten.
Auch Arzte und Psychologen nehmen am Camp
teil, beantworten die Fragen der Jugendlichen,
sprechen iber neue Studien und Behandlungs-
formen, geben Impulse zur Selbsthilfe. ,Ich
kann nur jedem chronisch kranken Jugend-
lichen dazu raten, sich mit Gleichgesinnten
auszutauschen, sich zu vernetzen, iiber seine
Erfahrungen zu sprechen. Ich habe mich durch
die Camps weiterentwickelt, vor allem was das
Selbstbewusstsein betrifft. Und meinen bes-
ten Freund habe ich auch dort kennengelernt.”
Heute gibt Laura ihr Wissen als Jugendmento-
rin bei den Camps weiter. Und profitiert selbst
nach wie vor von den Treffen. Als sie letzten
Sommer einen schlimmen Schub hatte und
das Medikament wechseln musste, erkundigte
sie sich in der WhatsApp-Gruppe des ,,PSO gut
Camps* erst mal nach Erfahrungswerten.

Laura hat gelernt, mit der Schuppenflechte
zu leben. Offen damit umzugehen. Sich zu
zeigen. ,Gesunde Menschen verstehen nicht,
dass eine Erkrankung der Haut so schlimm
sein kann, dass nichts mehr geht. Dass man
nachts nicht schlafen und sich tagsiiber nicht

Laura bekam mit 11 Jahren
Schuppenflechte und war immer
in die Therapie eingebunden.

konzentrieren kann. Flir meine Freundinnen in
der Schule war das nicht greifbar. Deshalb ging
ich eines Tages mit ihnen ins Schwimmbad.
Ich dachte: Die miissen sich das jetzt einmal
angucken, um wirklich eine Vorstellung davon
zu bekommen. Mir war wichtig, dass sie ver-
stehen: Ich denke mir das nicht aus und wenn
ich meine Nachmittage in der Klinik verbringe,
chille ich ganz bestimmt nicht mein Leben* Es
war eine heilsame Schocktherapie.

Gerade ist Lauras Haut das erste Mal seit
2009 komplett symptomfrei. Trotzdem muss
sich die 25-Jahrige nach wie vor monatlich
spritzen und téglich eincremen. Sie weif3, dass
ihre Erkrankung unberechenbar ist. Dass sie
aufmerksam sein muss, was ihren Korper an-
geht. Sie verzichtet auf Alkohol, nicht aber auf
Trinkspiele. Wenn sie Lust auf Stifies hat, greift
sie zu Erdbeeren oder Bananen. Sie achtet auf
ausreichend Schlaf und Bewegung. Liebt Se-
geln und Reiten. Schreibt Biicher. Und bewirbt
sich nach erfolgreich abgeschlossenem Studi-
um gerade fiir den ersten richtigen Job. Laura
ist erwachsen geworden. Im

Sommer heiratet sie.
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Schule‘?

Neln

danke!

Angst vor Noten, fiese Mitschiiler, blode Kommentare von Lehrern:
Schule ist fur manche Kinder so schlimm, dass sie nicht mehr hingehen.
In der KJF Fachklinik Prinzregent Luitpold schaffen Padagogen und
Therapeuten eine neue Basis furs Lernen und ebnen damit
Schulverweigerern wie Alexander den Weg zurlick ins Klassenzimmer.

euer Ort, neue Schule, neue Chance:

Als Alexander in die siebte Klasse

kam, war er beinahe so aufgeregt

wie an seinem ersten Schultag. Fast
zwei Jahre safl Alexander in keinem Klassen-
zimmer mehr. Damals hatte ihm ein Lehrer das
Leben schwer gemacht. Thn schikaniert und sei-
ne eben erst diagnostizierte Lese-Rechtschreib-
Schwiche ins Licherliche gezogen. Eines Mor-
gens war der Schiiler vollig in Trdnen aufgeldst
an der Haustiir gestanden, unfihig, sich auf den
Schulweg zu machen. In den Monaten nach sei-
ner Panikattacke hatte der Junge immer und
immer wieder versucht, zur Schule zu gehen.
Vergeblich. »Alexander wollte, aber sein Kérper
wehrte sich“, sagt seine Mutter Iwona riick-
blickend. Als die beiden schliefilich umzogen,
schopften sie Hoffnung: Der schulische Wieder-

»Das sind keine

Schwanzer. Sie sind krank

und brauchen Hilfe.*

Julia Péschko, Psychologin an der KJF Fachklinik Prinzregent Luitpold

einstieg lief tiberraschend gut. Der Siebtkldssler
fand schnell Anschluss. Doch ein halbes Jahr spa-
ter erhielt er tiber Social Media Drohungen von
einem Jungen aus der neuen Clique. Seitdem be-
trat Alexander auch diese Schule nicht mehr.
Alexander ist kein Einzelfall. Laut DAK-Kinder-
und Jugendreport 2019 sind rund vier Prozent
der etwa elf Millionen Schulkinder in Deutsch-
land von Schulangst und Schulphobie betrof-
fen — also circa 440.000 Kinder und Jugend-
liche. Die Ursachen dafiir sind vielfiltig (siehe
Interview auf Seite 18). Eine ist Trennungsangst.
Auch Alexander leidet seit der zweiten Klasse
darunter. »Damals beendete mein Partner nach
sieben Jahren unsere Beziehung. War von einem
auf den anderen Moment einfach weg. Eine
traumatische Erfahrung fiir meinen Sohn* sagt
Iwona. Mit der Zeit entwickelte sich diese Angst
zu einer Agoraphobie. »Situationen oder Orte,
die Alexander fremd sind, in denen er nicht
weifl, was auf ihn zukommt oder wie er reagie-
ren soll, lihmen ihn“ beschreibt seine Mutter
die Angststorung des Schiilers, die immer mehr
seinen Alltag einschridnkte und ihn schlielilich
ganz am Schulbesuch hinderte.

Dass es bei Schulphobie und Schulangst oft
weniger ums Wollen als ums Kénnen geht, be-
stdtigt auch Julia Péschko. Die Psychologin be-

Fotos: KJF Augsburg

gleitet in der KJF Fachklinik Prinzregent Luit-
pold unter anderem Kinder mit Angststérungen.
Uber Schiiler, die Unterricht meiden, sagt sie:
»Das sind keine Schwdnzer. Sie sind krank und
brauchen Hilfe. Oft sind sie tiber Monate einem

Kleine Lerngruppen,
individueller Unterricht

hohen Leidensdruck ausgesetzt. Wenn sie be-
greifen, dass die Angst ihr eigentliches Problem
ist, kommt ein Stein ins Rollen. Angste lassen
sich sehr gut behandeln!“

Das zeigt das Beispiel von Alexander. Er war
im November 2022 vier Wochen in Scheidegg
zur Reha. Hier wurde fiir ihn ein individueller
Therapieplan erstellt, bei dem die Psychologin
Julia Péschko eng mit Lehrer Marcel Knack zu-

sammenarbeitete. Knack unterrichtet an der
St. Gallus-Schule in der KJF Fachklinik Prinzre-
gent Luitpold. Weil die Kinder dort in kleinen
Gruppen mit maximal zehn Schiilern lernen,
konnen die Lehrkrifte individuell auf die Be-
diirfnisse der Reha-Patienten eingehen. »Bei uns
sollen Kinder Schule als stressfreien Ort erleben,
wo sie Unterstiitzung erfahren, Erfolgserleb-
nisse sammeln und dadurch Selbstsicherheit
gewinnen®, erklirt Knack. Manche fangen mit
15 Minuten Unterricht an und steigern das Pen-
sum langsam auf zwei Schulstunden. Andere sit-
zen erst mal im Nebenzimmer, weil selbst eine
Handvoll Mitschiiler zu viel fiir sie ist. So war
es auch bei Alexander. »Er wirkte niedergeschla-
gen. Und in sich gekehrt. Redete nicht”, erinnert
sich Knack an seine erste Begegnung mit ihm.

Wéhrend der Lehrer Alexander Schritt fiir Schritt
vom Nebenzimmer riiber in die Klasse holte
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Marcel
Knack

ist einer von rund
45 Lehrkraften,
die an den KJF
Rehakliniken un-
terrichten. Dabei
bearbeitet er mit
schulpflichtigen
Reha-Patienten
den Stoff ihrer
Heimatschule fiir
mindestens zwei
Schulstunden
taglich. Wahrend
der bayerischen
Ferien sind die
Schulen fiir Kran-
ke zu.
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und ihm anfangs tiber ein digitales Lernquiz ers-
te Erfolge ermoglichte, sprach die Psychologin
mit dem Schiiler iiber seine Angst. Erklirte ihm,
dass sie im Kopf entsteht. Und dass er selbst
etwas dagegen tun kann. Weil er sein Denken
und damit auch seine Angst beeinflussen kann.
»Angsttherapie ist oft eine Therapie der kleinen
Schritte. Weil man bereits bei kleinen Schritten
den Erfolg spiirt, erkldrt Julia Péschko. ,,Wer Er-
folg spiirt, merkt, dass sich die Anstrengung
lohnt — die Angst ldsst nach. Das setzt einen
Prozess in Gang, bei dem man dann irgend-
wann immer gréBere Schritte macht* Auch
Alexander zeigte rasch Fortschritte. Er fasste
Vertrauen zu den Therapeuten, freundete sich
mit einem Mitschiiler an, bearbeitete selbst-

stindig Aufgaben im Unterricht - und bat Mar-
cel Knack um Hilfe, wenn er nicht weiterwusste.
»Gegen Ende der Reha wirkte Alexander posi-
tiv und gliicklich. Das war ein ganz anderer
Junge! Einer, der sich wohlfiihlt, der auch mal
schlagfertig ist. Ich glaube sogar, dass er vollig
angstfrei zu uns in die Schule kommen konnte*,
beschreibt Marcel Knack Alexanders Entwick-
lung widhrend der Reha.

Eine Entwicklung, mit der auch Psychologin
Poschko zufrieden war: »Alexander hat sich in
der Reha als selbstwirksam erlebt. Er hat vor al-
lem schulisch viel erreicht, was wiederum sein
Selbstbewusstsein gestdarkt hat. Das merkte man
direkt an seinem Kontaktverhalten. Er kam im-

Was steckt hinter
Schulverweigerung?

Wenn Kinder nicht mehr zur Schule wollen, hat das
Griinde. Wie sich Schulverweigerung entwickeln kann
und warum Eltern zeitnah handeln sollten, erklart

Dr. Maike Pellarin-Schlingensiepen im Interview.

Was sind die ersten Anzeichen von Schulver-
weigerung?

Banal gesagt: Das Kind mag nicht in die Schu-
le gehen. Das sagt es natiirlich meistens nicht
so direkt. Stattdessen klagt es iiber Kopf- oder
Bauchschmerzen und bleibt krank zu Hause.
Erst mal nur einen Tag, dann zwei Tage. Das ist
ein schleichender Prozess. Im weiteren Verlauf
héufen sich diese Fehlzeiten aber.

Geht es den Kindern wirklich schlecht oder
tiduschen sie das in dem Fall nur vor, damit sie
nicht zur Schule miissen?

Die Kinder fiihlen sich tatsachlich krank. Das
sind keine Flunkereien.

Wie sollten Eltern reagieren?

Sie sollten erst mal beim Kinder- und Jugend-
arzt abklaren lassen,was hinter den Beschwer-
den steckt. Wenn der Arzt nichts Korperliches
feststellen kann und das Kind trotzdem im-
mer wieder wegen Bauch- oder Kopfschmer-
zen nicht zur Schule geht oder frither abgeholt
werden muss, dann sollten Eltern unbedingt
an Schulangst und Schulphobie denken.

Was genau steckt denn hinter diesen beiden
Begriffen — haben die Kinder keinen Bock auf
Schule?

Nein. Keinen Bock auf Schule haben Schul-
schwénzer, die den Vormittag lieber am See als
im Klassenzimmer verbringen. Bei Schulangst
geht es um reale Angst. Zum Beispiel vor Prii-
fungen, Mitschiilern, Lehrern. Mobbing, Leis-
tungsdruck oder Uberforderung kann zu so
einer Angst fithren, die sich dann in Form von
Kopf- oder Bauchschmerzen zeigt.

Und was ist Schulphobie?

Bei Schulphobie hat das Vermeidungsverhal-
ten keinen direkten Bezug zur Schule. Die Ur-
sache liegt im familidren Umfeld. Meist geht
es um Trennungsangst: Die Kinder bleiben
aus Sorge um kranke oder belastete Eltern
daheim. Sie haben Angst, dass etwas passie-
ren konnte, wenn sie das Haus verlassen. Die
Sorge, dass ein Elternteil krankheitsbedingt
gefdhrdet ist oder ein Streit zwischen Eltern
eskaliert, kann bei den Kindern zu Bauchweh
oder anderen psychosomatischen Beschwer-
den fihren, die den Schulbesuch verhindern.

Foto: Ulrich Schlingensiepen

mer entspannter zu mir ins Zimmer, konnte sich
viel besser duflern. All das sind Dinge, die sich
auch auf die Schule tibertragen!*

»,Die Reha hat mich
starker gemacht!“

Fiir Alexander waren die vier Wochen in Scheid-
egg wie ein Trainingscamp. »Die Reha“, sagt er,
»hat mich stirker gemacht!“ Dieses Gefiithl hilt
bis heute an. Die Werkzeugkiste, die ihm Julia
Poschko und Marcel Knack in der KJF Fachkli-
nik Prinzregent Luitpold zusammengestellt ha-

Wann ist der Punkt erreicht, an dem sich eine
Familie Hilfe holen sollte?

Schwer zu sagen. An konkreten Fehlzeiten lasst
sich das nicht festmachen. Ich rate Eltern, auf
ihren Bauch zu hoéren. Sobald sie das Gefiihl
haben: ,Mein Kind scheint h&ufiger in der
Schule zu fehlen als andere in seinem Alter
sollten sie handeln. Denn wer zu lange zu-
schaut, riskiert, dass sich das schulvermeiden-
de Verhalten verfestigt.

Was sind die Folgen?

Es entstehen Lerndefizite, die Noten werden
schlechter, moglicherweise ist sogar der Schul-
abschluss in Gefahr. Wer oft in der Schule
fehlt, verliert auch soziale Kontakte, die fir die
Personlichkeitsentwicklung wichtig sind. Vor
allem aber sollten Eltern aus folgendem Grund
zeitnah handeln: Je ldnger ein Kind dem Unter-
richt fernbleibt, desto grofiler wird die Angst
davor. Mit jedem Tag wéchst die Hiirde, in die
Schule zuriickzukehren.

Wo finden Eltern Hilfe?
Schlieffit der Kinder- und Jugendarzt organi-
sche Ursachen aus, sprechen Eltern mit dem

ben, hilft ihm im Alltag zu Hause sehr. Alexander
weif§ jetzt, wie Lernen fiir ihn am besten funk-
tioniert. Wie er es sinnvoll strukturiert. Und
welche Moglichkeiten er hat, wenn er im Unter-
richt oder bei den Hausaufgaben etwas nicht
versteht. Vor allem aber weifl Alexander, was er
tun kann, wenn die Angst mal wieder kommt.
Zu welchem Werkzeug er greifen muss, damit er
sich nicht hilflos und unsicher fiithlt. So wie kurz
nach seinem 15. Geburtstag im Madrz, als er sich
zum Rollerfithrerschein angemeldet hat. Es hat
ihn Uberwindung gekostet, zur ersten Theorie-
stunde zu gehen. Aber er hat sich getraut!

Klassenlehrer und Schulpsychologen. Auch
der Schulsozialdienst oder das Jugendamt ist
eine gute Anlaufstelle. Moglicherweise kann
ein Einzelfallhelfer die Familie unterstiitzen.
Ich rate auch dazu, sich um einen Termin bei
einem niedergelassenen Psychotherapeuten
oder einem Kinder- und Jugendpsychiater zu
bemiihen.

Was kénnen Eltern konkret tun, wenn ihr Kind
morgens mit Ranzen auf dem Riicken plétzlich
sagt: ,,ich kann heute nicht zur Schule, mir ist
auf einmal schlecht* - sollen sie es trotzdem
schicken oder zu Hause lassen?

Ganz klar: Bei Fieber bleibt ein Kind daheim.
Wenn es aber offensichtlich gesund ist, dann
sollten Eltern versuchen, ihr Kind zum Gehen
zu motivieren. Klappt das nicht, rate ich dazu,
alle spafligen Zeitvertreiber - Playstation,
Smartphone, Fernbedienung fiir Fernseher - in
der Zeit, in der eigentlich Schule wire, wegzu-
sperren. Eltern sollten in dem Fall vermeiden,
dass Zuhausebleiben superschén ist. Denn
wenn ein Kind weify, dass es daheim sechs
Stunden zocken kann, ist die Motivation fur
Schule natiirlich nicht sonderlich grofs.

»Mit jedem Tag wachst die Hiirde,

in die Schule zuriickzukehren.*
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Dr. Maike
Pellarin-
L]

Schlingen-

L]
siepen
ist Cheférztin der
KJF Fachklinik Prinz-
regent Luitpold in
Scheidegg. Als Fach-
arztin fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie ar-
beitet sie vor allem
mit Kindern, die unter
Angsten, Depression
oder ADHS leiden, die
traumatisiert oder so-
zial und emotional
auffillig sind.
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,,S0 hautnah erlebt
man Stars selten?

Ein Junge, der vor Freude fast aus dem Rollstuhl fiel.

Ein kleines Madchen, das unbeschwert durch den Auf- mit einer Mission:
enthaltsraum tanzte. Und ein Patient, der breakdan- Ni

cete. Das Uberraschungskonzert von Nico Santos und 5‘:‘ .
u

Jan Salander sorgte im Oktober 2022 fiir magische Mo-
mente. Als die beiden Musiker im Rahmen der Kinder-
klinikkonzerte-Tour in der KJF Rehaklinik Hochried einen
Nachmittag lang von Station zu Station zogen, hielten Eltern
ihre Kinder im Arm und verloren sich gemeinsam in der Mu-
sik.,Die Stimmung war besonders an diesem Tag®, schwarm-
te Charlotte Ziegler, die das Konzert seitens der KJF Klinik
mitorganisierte. ,Als zum Schluss in der Turnhalle alle Kin-
der auf Nico Santos zuliefen und mit ihm den Song Rooftop
performten, war das sehr bewegend. So hautnah erlebt man
Stars selten!“ Lange hallte auch noch das laute ,Scheiflegal®
nach, das die Kinder aus voller Kehle in der Refrainzeile von
Jan Salanders Song ,Weltuntergang“ mitsangen. ,Es war ein
wunderschones Erlebnis fir meine Madels, vielen Dank!®
sagte Mutter Sabrina Kohn am Ende eines aufregenden und
vor allem unvergesslichen Reha-Tages.

www.kinderklinikkonzerte.de

Kopf (2), KJF Augsburg, privat
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skywalk allgau

,,Die Kinder waren
nicht zu bremsen*

Der Jongleur mit den brennenden Keulen. Das Be-
fillen und Entziinden der Feuersdule. Die vielen
versteckten Tierfiguren zwischen den Baumen. Und
erst die unzdhligen Lichter! Dylan, Lukas und Ryan
waren vom skywalk allgdu Naturerlebnispark, der
nur fiinf Minuten neben der KJF Fachklinik Prinzre-
gent Luitpold liegt, total begeistert. ,Sie waren nicht
zu bremsen!“ freute sich ihre Mutter Elena. ,Meine
Jungs konnten sich im Naturerlebnispark frei bewe-
gen und ihre ganze Energie ungebremst rauslassen.
Fazit: Glickliche Kinder und eine entspannte Mama.

Entspannungs-
therapie

Maria die
punkt ih
einlasst,
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ist eine grofle

Chance!

Davon ist Dr. Ulrike Paalhorn liber-
zeugt. Fur die Thuringer Kinder- und
Jugendarztin ist Rehabilitation

ein unverzichtbares Instrument in
ihrem Praxisalltag. Wie sie es
gewinnbringend einsetzt, erklart

sie im Interview.

r
Dadurch W.e
se\bstwwksam

rau Dr. Paalhorn, warum macht Reha

fiir Sie Sinn?

Ich habe in der Behandlung von chro-

nisch kranken Kindern schon so viele
Male die Erfahrung gemacht, dass eine Reha
fir den lang erwarteten Durchbruch sorgte.
Beim Grof3teil meiner Patienten, die auf Reha
waren, verbesserte sich die gesundheitliche Si-
tuation wirklich nachhaltig.

Worauf fiihren Sie das zuriick?

Ganz entscheidend fiir mich ist: Wo findet die
Reha statt, ist die Klinik geeignet? Ich weif3 in-
zwischen, wo ich meine Patienten hinschicke.

Und das bekommen Sie bzw. die Familien von
den Kostentridgern immer bewilligt?

Fast immer, ja. Bisher habe ich nur gute Erfah-
rungen mit der Antragstellung gemacht. Die
meisten Rehas krieg ich problemlos durch.

Was, wenn die Wunschklinik abgelehnt wird?

Ich arbeite sehr eng mit den Eltern zusammen
und rate dann dazu, Widerspruch einzulegen.
Ich habe auch schon Rentenversicherungen

Fotos: KJF Augsburg, privat

angeschrieben und meinen Standpunkt ganz
klar mitgeteilt: Wenn man schon Geld ausgibt
fir eine Reha, dann muss sie Sinn machen -
und ich weify aus Erfahrung, dass dies zum Bei-
spiel in Oberjoch der Fall ist. Da muss man als
Arzt manchmal hartnéckig sein.

Und vor allem bereit dazu, diesen zusétzlichen
Aufwand auf sich zu nehmen.

Ja, aber das muss es uns im Sinne der Patien-
ten doch wert sein! Und so aufwendig ist das
nicht. Man macht das ja auch nicht umsonst.

Sie erwidhnten die KJF Alpenklinik Santa
Maria in Oberjoch. Wodurch hat Sie diese
Rehaklinik iiberzeugt?

Hier ist das ganze Konzept stimmig: Das Hoch-
gebirgsklima dort ist sehr gut, aber auch was
in puncto Diagnostik, Beratung und vor allen
Dingen Schulungen stattfindet, fiihrt zu einer
deutlichen Besserung des Gesundheitszu-
stands. Wenn Patienten unter Allergien leiden,
schicke ich sie schon seit Langem dorthin.

Erzihlen Sie doch mal an einem Beispiel, was
sich durch die Reha dort verdndert hat.

Ich mag das gar nicht an einem konkreten Ein-
zelfall festmachen. Die Kinder kommen alle
total begeistert zuriick, egal ob sie an Asth-
ma, Neurodermitis, Rhinokonjunktivitis oder
einer Lebensmittelallergie leiden. Durch die
Reha erreichen die Kinder so ein gutes Niveau,
was den Umgang mit ihrer Erkrankung betrifft.
Die werden vom Patienten zum Manager ihrer
Krankheit - und wenn es kleinere Kinder sind,
dann eben die Eltern.

Sind die Schulungen ein Schliisselelement?
Fiir chronisch Kranke aus dem allergischen
Formenkreis auf jeden Fall.

Warum?

Diese Patienten haben einen enorm hohen Be-
ratungsbedarf, den ich so nicht in meiner Pra-
xis decken kann. Wenn ich mal zehn, zwanzig
Minuten mit einem Kind tber sein schweres
Asthma spreche und ihm zeige, wie es inhalie-

»Beim GroBteil meiner Patienten,

ren muss, niitzt das wenig. Das muss sehr oft
wiederholt und richtig eingeiibt werden. Da-
fir fehlt mir in der Praxis leider die Zeit. Eine
Rehaklinik hat da ganz andere Mdglichkeiten.

Sie sagten vorhin: Die Patienten werden zum
Manager ihrer Krankheit. Wie wichtig ist es
fiir ein chronisch krankes Kind, dass es sich
der Krankheit nicht hilflos ausgeliefert fiihIt?

Selbstwirksamkeit spielt fiir den Therapie-
erfolg eine sehr grofie Rolle. Wahrend der
Reha stirken die Therapeuten ganz gezielt
vorhandene Ressourcen oder schaffen die
Grundlagen, um die Krankheit zu begreifen.
Asthmapatienten lernen, wie die Atemwege
funktionieren und was bei einem Asthmaanfall
passiert. Sie erfahren: Wie wirkt welches Medi-
kament? Warum nehme ich das? Auch die Ei-
genwahrnehmung ist wichtig: Welche Warnsig-
nale sendet mein Korper vor der Atemnot?

Das klingt ja schon fast nach Medizinstudium.
Nein, keine Sorge, das wird alles sehr kindge-
recht vermittelt. Aber gerade deshalb sind viele
junge Patienten nach der Reha in der Lage,
Asthma-Exazerbationen oder schwere Schiibe
bei Neurodermitis rechtzeitig abzufangen. Und
das wiederum steigert die Lebensqualitdt und
Teilhabe der Betroffenen langfristig.

Ist den Familien mit chronisch krankem Kind
eigentlich bewusst, dass sie ein Recht auf
Reha haben?

Ich werde sehr viel hdufiger von Eltern auf eine
Mutter-Kind-Kur angesprochen. Der Unter-
schied zur Kinder-Reha ist einem Grofiteil gar
nicht bekannt. In go Prozent der Fille bin ich
es, die anregt, einen Reha-Antrag zu stellen.

Miissen Sie viel Uberzeugungsarbeit leisten?

Bei den meisten kommt meine Botschaft recht
schnell an. Reha ist eine grofie Chance und ich
werde nicht miide, das immer wieder zu beto-
nen. Ich hatte Fille, in denen Familien sich von
der Schulmedizin abkehrten und versuchten,
die Haut ihres Kindes alternativmedizinisch
in den Griff zu bekommen. Die Ekzeme ver-
schlimmerten sich dadurch eher.
Manchmal lasst sich eine Familie
erst nach mehreren, intensiven

die auf Reha waren, verbesserte

Gesprachen auf eine Reha ein.

sich die gesundheitliche Situation

Aber wenn sie danach berichtet,

wirklich nachhaltig.*

wie gut ihnen der Aufenthalt ge-
tan hat und dass sie das gerne
wiederholen moéchte - dann hat
sich jede Gespriachsminute im
Vorfeld fiir mich gelohnt.

SPRECHSTUNDE

Dr. Ulrike
Paalhorn

arbeitet bereits
seit 24 Jahren als
niedergelassene
Facharztin fiir
Kinderheilkunde
und Jugendmedi-
zin in Schleiz.
Ubers Jahr stellt
sie fast jede Woche
einen Reha-An-
trag. Vor allem im
allergologischen
Bereich erzielt sie
durch die MaB-
nahme groBe Fort-
schritte fiir ihre
jungen Patienten.
Gute Erfahrungen
hat sie auch bei
Zerebralparesen
mit Neurorehabili-
tation gemacht.
Sind Kinder im
Vorschulalter trotz
intensiver logopa-
discher Therapie
noch sprachlich
auffallig, nutzt

Dr. Paalhorn gern
die Moglichkeiten
einer Sprachheil-
Reha.
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an war drei, als die Arzte bei ihm Zélia-

Wenigstens auf Reha eines von vielen sein:

Das winschen sich haufig Familien, deren Kinder

an seltenen Erkrankungen wie Zdliakie oder
Anaphylaxie leiden. lhnen bietet die KJF Alpenklinik
Santa Maria ein neues Gruppenkonzept an.

eine Ausnahme zu sein. Er mochte nicht, dass

kie diagnostizierten. Heute, acht Jahre

spater, kommt Jan mit seiner Erkran-

kung gut zurecht. Zumindest im Alltag.
Neue Situationen bereiten ihm allerdings Pro-
bleme. Wie zum Beispiel das Handball-Camp
letzten Sommer. Jan traute sich nicht, das vor-
gekochte Essen den Trainern zu geben, damit
die es in der Mikrowelle aufwarmen. Die Trai-
ner wussten zwar Bescheid und der Caterer
auch. Aber die anderen Kinder nicht. Denn
dem Elfjahrigen ist es extrem peinlich, immer

Eine Reha, die zeigt:
Ich bin nicht alleine mit Zoliakie.

andere etwas merken. Darum mag Jan hier
auch nicht seinen richtigen Namen lesen.
Seine Mutter macht sich Sorgen um ihn. Sie
bemerkt, wie sehr ihn die Zoliakie psychisch
belastet. Deshalb mochte sie, dass er auf eine
Schwerpunkt-Reha geht. Eine Reha, in der es
noch andere Kinder gibt, die ihr Leben lang
auf Gluten verzichten miissen. Die aus genau
diesem Grund immer wieder auffallen. Kinder,
mit denen Jan vielleicht offen iiber die Er-
krankung reden wiirde. Weil sie so sind wie er.
Eine Reha, die ihm zeigt: Ich bin ja doch nicht
alleine mit Zoliakie.

Genau so eine Reha bietet die KJF Alpenklinik
Santa Maria in Oberjoch an: Um an Zdliakie

Fotos: KJF Augsburg (2), Heidrun Koch

erkrankte Kinder und deren Eltern besser
zu vernetzen, hat Chefarzt Dr. Markus Koch
das bisherige Reha-Konzept iliberarbeitet. ,In
Santa Maria behandeln wir schwerpunkt-
méfig Allergien, Asthma, Neurodermitis und
Adipositas. Wir hatten in der Vergangenheit
auch immer wieder Kinder mit Zoliakie. Weil
diese Erkrankung aber vergleichsweise sel-
ten ist, waren das nur vereinzelt Patienten®
sagt Dr. Koch. ,Die Betroffenen hatten des-
halb kaum die Méglichkeit, sich wihrend der
Reha mit anderen Zoliakie-Patienten auszu-
tauschen. Darum haben wir die Spezialdurch-
gange eingefiihrt: Jetzt laden wir die Kinder
mit Zoliakie geblindelt in unsere Klinik ein.
Sechs Spezialdurchginge mit jeweils sechs
Familien fanden 2022 statt.

Wéahrend der vierwdchigen Reha durchlaufen
die Betroffenen gemeinsam in einer Gruppe
die Zoliakie-Schulungen und erndhrungsthe-
rapeutischen Beratungen. Kochen und backen
zusammen in der Lehrkiiche. Lernen versteck-
te Glutenquellen wie Brause, Senf oder gefarb-
te Hiithnereier kennen. Nehmen Glutenfallen
in Arzneimitteln (z.B. Hustensaft), in Hygiene-
und Kosmetikprodukten (z.B.Zahnpasta, Haar-
spray) oder in Spiel- und Bastelmaterialien
(z.B. Luftballons, Kreide) unter die Lupe.
Dariiber hinaus sind die Kinder auch in den er-
ganzenden Angeboten wie Sport, Physio-, Ent-
spannungs- oder Musiktherapie unter sich.
Psychologen stirken die Patienten und deren
Eltern im Umgang mit den Belastungen, die
Zoliakie mit sich bringt. Sozialpddagogen wie-
derum stehen den Familien zum Beispiel beim
Thema Behindertenausweis zur Seite.

»Das neue Behandlungkonzept riickt nicht nur
den Austausch zwischen den
Erkrankten stérker in den

»Das neue Konzept

lebensbedrohliche Reaktion auslésen kdnnen.
Weil die meisten Patienten so eine Situation
bereits erlebten, hat die Psychologie einen gro-
Ben Anteil an diesem interdisziplindren Reha-
Konzept. ,Wenn Eltern erfahren, dass schon
Spuren von Niissen oder Milch eine Lebens-
gefahr filirs Kind bedeuten, dann macht das
selbstverstidndlich was mit ihnen. Das miis-
sen sie erst mal verarbeiten® weify Dr. Koch.
sAllergie-Familien fithlen sich oft allein und
eingeschriankt, manchmal erdriickt von den
vielen Sorgen, dem stdndigen Aufpassen® Ein
weiterer Schwerpunkt liegt deshalb auf den
speziellen Anaphylaxie-Schulungen, in de-
nen es um Aufklarung, Praventionsstrategien
und praktische Ubungen rund ums Notfall-
Management geht.

Auf ihre Zéliakie- und Anaphylaxie-Kinder
bereitet sich die gundsétzlich nuss- und se-
samfreie KJF Alpenklinik Santa Maria sehr
sorgfiltig vor. Die Kiiche kauft entsprechend
vertrégliche Lebensmittel ein, plant und kocht
die Mahlzeiten ganz nach den Bediirfnissen
der Patienten. Ist zum Beispiel ein Fisch-
Allergiker auf Reha, herrscht fiir diese Zeit
Fisch-Verbot in der Kiiche. ,Neben der norma-
len Speisenversorgung fiir alle unsere Patien-
ten bereiten wir teilweise bis zu 20 individuelle
Essen vor® erklart Chefarzt Dr. Koch. ,Bei den
Spezialdurchgingen konzentriert sich unser
Erndhrungsteam noch mehr als sonst auf die
Essensausgabe, damit bei jeder Mahlzeit alles
optimal lauft”

Die Gruppen fiir die Spezialdurchginge stellen
die Mitarbeiter der Klinikverwaltung auf Basis
der Reha-Antrége zusammen, die sie von den
Rentenversicherungen und Krankenkassen
zugeteilt bekommen. Dabei
orientieren sie sich an der

Fokus der Reha. Es ermog-

licht auch ein breiteres An- rﬁckt del‘l AustaLISCh

Erstdiagnose im Befundbe-
richt. Wer an einem Spezial-

gebot an Schulungen. Auf
diese Weise sammeln die Fa-
milien sehr viele praktische
Erfahrungen, die ihren Alltag
erleichtern und die Lebens-
situation splirbar verbessern
konnen* erklart Chefarzt
Dr. Markus Koch.

Auch einen Spezialdurch-
gang ,,Anapyhlaxie“ hat die
KJF Alpenklinik Santa Maria

konzipiert. Zielgruppe sind Kinder, die
an einer so schweren Allergieform er-
krankt sind, dass bereits mikrosko-
pische Mengen eines Allergens eine

starker in den
Fokus der Reha

und ermoglicht ein

breiteres Angebot

an Schulungen.®

Dr. Markus Koch,

Chefarzt der KJF Alpenklinik Santa Maria

durchgang ,Zoliakie oder
s~Anaphylaxie“ teilnehmen
mochte, sollte dies bei der
Antragstellung unbedingt
beachten und die Erstdia-
gnose entsprechend benen-
nen.

Dies gilt auch fiir den neuen
Spezialdurchgang ,Sprach-
Reha’, der in Oberjoch im
Méarz 2023 gestartet ist:

Das Konzept ist abgestimmt auf Vor-
schulkinder sowie Erst- und Zweit-
klassler mit Sprachentwicklungs-
verzogerungen.

THERAPIE
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SOCIAL MEDIA

Sag mal:

Wwie kommst du
damit klar?

Immer mehr Menschen mi

Behinderungen présen h an
: st, aber auc
| Einem s&.0 inen echten Mehrwer

Weil Reden hilft
Menschen vor,

die auf Social Media e

t chronischen Erkranku

. ich in den Sozia g .
tieren sich Jeren. Hier stellen wir

ngen und unsichtbaren
len Medien. Warum?

t bieten:

Kathi, 34 Jahre d'guardianofmind

Meine Themen:
Neurodivergenz, AD(H)S, Autismus,
Hochsensibilitat

Worum es bei mir geht:

In unterhaltsamen, aber auch eduka-
tiven Videos, Text-Posts und Stories
biete ich einen einfachen Einstieg in
meine Themen (s.0.) und klére unter
anderem auf iiber die Alltagsphano-
mene, die Betroffene kennen, aber
fir die sie keine Worte haben (z.B.
AD(H)S-Paralyse, Sprache der Liebe
bei neurodivergenten Menschen).

Nina, 23 Jahre d' diabadass_hnina

Meine Erkrankungen:
Typ 1 Diabetes, Asthma, Endome-
triose

Worum es bei mir geht:

Ich war 8, als ich eine Insulinpum-
pe bekam. Die Pumpe begleitet mich
also schon sehr lange. Ich beantwor-
te gerne Fragen, die mir meine Follo-
wer stellen, z.B.: ,Findest du eine In-
sulinpumpe oder eine Therapie mit
Pen besser?“ oder ,Mir geht es mo-
mentan mit meinem Diabetes nicht
so gut und bin tberfordert - was
machst du in solchen Situationen?“

Was mich antreibt:

Ich will die guten und die schlechten
Seiten des Lebens mit chronischen
Krankheiten zeigen. Ich mag es, mich
kreativ und auf humorvolle Art da-
mit auseinanderzusetzen.

Was mir der Austausch gibt:
Wennesmirmalschlechtgehtundich
eine Story zu meiner Mental Health
veroffentliche, muntern mich die
Nachrichten der Community auf.
Andere Betroffene konnen sich viel
besser in diese Situationen einfiih-
len - fiir mich eine Bereicherung!

Was mich antreibt:

Ich will anderen Betroffenen das
fehlende Puzzleteil geben, damit sie
sich besser verstehen. Zugleich ver-
suche ich, Angehorige zu erreichen,
damit das gegenseitige Verstandnis
wachsen kann.

Was mir der Austausch gibt:

Ich gelange viel schneller an Studien
und Fachmaterial.Vorallem aber fiih-
le ich mich nicht mehr wie ein Freak,
weil ich weif}, dass es da drauflen an-
dere gibt, die so ticken wie ich.

Fotos: privat

Podcast-Tipp:

Pflegegrad Gliick

Claudi und Steffi, pflegende Miitter, berichten
seit November 2022 in ihrem Podcast ,,Pflege-
grad Glick” jeden zweiten Mittwoch offen,
schonungslos und heiter vom Leben mit ihren
behinderten und chronisch kranken Kindern.
Sie tauschen sich dabei iiber alltdgliche Sor-
gen aus und suchen Antworten auf Fragen:
Wie kénnen wir unseren Angsten begegnen?
Wo finden wir Unterstiitzung? Wo stoflen wir
an unsere Grenzen? Wo stolpern wir tiber die
Fehler im System? Claudi und Steffi erzdhlen
von Trauer, Wut und Hilflosigkeit, aber eben-
so von Gluck, Stolz und Freude.

@pflegegrad_glueck
@claudistaudi & @chronischlebendig

App-Tipp:

»Ich habe seit meiner Kindheit mehrere
chronische Erkrankungen. Seit ich die App
MyTherapy verwende, ist zumindest

die Medikamenteneinnahme einfacher -
egal, ob es sich um Bedarfsmedikamente
oder um Intervalle handelt. Auch Mess-
und Laborwerte oder Symptome kann ich
hier eintragen. Und noch Vieles mehr!“

von . _carosjourney_

Kennst du die schon?

Fiorella (22), Sarah (26) und Jana (23)
sprechen offen iiber diese Themen:

) fiorella_t1d

Typ 1 Diabetes

pinguinkuh

Mukoviszidose, Spenderlunge, Krebs

d'99_jly

ME/CFS, Fibromyalgie, POTS

Lachen

ist die beste

Medizin!

Das wissen auch die Patienten und Mit-
arbeiter der KJF Rehakliniken. Und verraten

deshalb ihre Lieblingswitze:

Was waren die
letzten Worte des
Sportlehrers?

»Alle Speere zu mir!“

Katharina, 11 Jahre




K F Rehakliniken
l fiir Kinder und Jugendliche

Drei Kliniken - ein Versprechen: Kindern und Jugendlichen helfen!
Wir packen Probleme gemeinsam an - schon vor der Reha!
Bei allen Fragen rund um Organisation, Kosten, Antrag und Ablauf
informieren Sie die Mitarbeiterinnen der KJF Reha-Beratung.
Nattirlich kostenfrei und unverbindlich:

beratung@kjf-rehakliniken.de

. Silke Siebenhiiter ® siebenhueter.silke@kjf-rehakliniken.de Q +49 (0)821 2412-622
Elke Lutz ® lutz.elke@kjf-rehakliniken.de & +49 (0)89 74647-215
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