


 

Inhalt 
 

Vorwort Seite 3 

Der Nachteilsausgleich – Was ist das? Seite 5 

Elternfreizeit bei der Kinderfreizeit Seite 9 

Eltern – Kinder – Treff in Heidelberg Seite 11 

Impfen bei Rheuma im Kindes- u. Jugendalter Seite 12 

Landestreffen junger Rheumatiker Seite 21 

Dies & Das Seite 22 

Transition Seite 23 

Checkliste für den Wechsel zum Erwachsenen-Rheumatologen Seite 24 

Termine & Vorankündigungen Seite 25 

Erfahrungsbericht „Erwachsen werden“ Seite 30 

Kinderärzte und Kliniken Seite 31 

Ansprechpartner/innen Seite 36 

 

 

 

Impressum 

Herausgeber: Rheuma-Liga Baden-Württemberg e.V., 

Kaiserstraße 20 76646 Bruchsal - Telefon: 07251 9162-0 Fax: 07251 9162-62 E-Mail: 

kontakt@rheuma-liga-bw.de  

Redaktionsteam: Renate Brodbeck, Marcus Bopp, Silvia Huber, Christine Rust,  

  Saskia Staudt, Patricia Vöttiner-Pletz, Daniela Wirth, Kathrin Ivenz 

Illustration:  Yannick Ivenz, 13 Jahre  

Layout: Hans Joachim Huber 

Redaktionsanschrift: Rheuma-Liga Baden-Württemberg e.V.  

Sozialfachkraft Kathrin Ivenz c/o AOK, Bergerstraße 2  

79312 Emmendingen, Telefon: 07641 937910 Fax: 07641 5802-87 E-Mail: k.ivenz@rheuma-

liga-bw.de 

Jung & Rheuma für Eltern rheumakranker Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene besteht 

u.a. aus Beiträgen engagierter Leser. Namentlich gekennzeichnete Beiträge geben nicht 

unbedingt die Meinung der Redaktion wieder. Über Beiträge, Idee, Anregungen und 

Rückmeldungen unserer Leser/innen freuen wir uns sehr. Ihr Kontakt zum Redaktionsteam: 

jungundrheuma@rheuma-liga-bw.de. 

 



Januar 2017 

 

Liebe Eltern, liebe Kinder, liebe Jugendliche, 

liebe junge Erwachsene, liebe Interessierte, 

das Heftchen „Jung & Rheuma“ mit Informationen für Eltern rheumakranker 

Kinder, für Jugendliche und junge Erwachsene ist nicht wirklich etwas 

Neues! Die erste Ausgabe erschien unter dem Namen „Info-Dienst“  im 

Oktober 1993 einmal jährlich und in guten Jahren sogar zweimal im Jahr. 

2010  erschien nun unsere letzte Ausgabe, die Nr. 28; geplant war das so 

nicht! Es gab jedoch kein festes Redaktionsteam mehr und auch die Beiträge 

flossen spärlicher.  

Immer wieder wurden wir in den vergangenen sechs Jahren von Betroffenen 

darauf angesprochen, wann denn die nächste Ausgabe käme. Nun hat sich 

eine kleine Gruppe von Eltern und jungen Rheumatikern getroffen, mit dem 

Ziel endlich wieder ein „Heftle“ auf die Beine zu stellen. Unter dem neuen 

Namen „Jung & Rheuma“ halten Sie das Ergebnis in der Hand. Begonnen 

haben wir im Dezember 2015 mit einem ersten Treffen.  

Eine große finanzielle Unterstützung haben wir durch die 

Physiotherapiepraxis  Kerstin Mahel in Freiburg erfahren. Schon seit 

Jahrzehnten setzt sich Frau Mahel auf verschiedenen Ebenen für eine gute 

physiotherapeutische Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher 

ein.  Anlässlich ihres 25-jährigen Praxisjubiläums haben ihre Gäste ein tolles 

Spendensümmchen für die Erstellung dieses Heftchens zusammen-

getragen. An dieser Stelle möchten wir uns ganz herzlich bei Kerstin Mahel, 

ihrem Team und den zahlreichen Spendern bedanken! 

Ohne Zeitdruck haben wir überlegt was „rein“ muss, und welche Beiträge Ihr 

Interesse finden könnten. So finden Sie in dieser Ausgabe Beiträge zu 

aktuellen Themen, Infos zu den Angeboten der Rheuma-Liga Baden-

Württemberg in 2017, sowie zahlreiche hilfreiche Infos und Kontaktdaten.  

Beibehalten wollten wir die alte Form, auch aus reinem Wieder-

erkennungswert und um unseren Eltern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen 

und Interessierten etwas im wahrsten Sinn des Wortes auf die Hand zu 

geben. 
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Wenn unser Plan aufgegangen ist, dann ist es Anfang 2017 wenn die Nr. 29 

an den Start geht.

Die Ausgabe auf der Plattform der modernen Medien ist noch in Planung und 

soll folgen.

Wenn Ihnen die neu erschienene Ausgabe „Jung & Rheuma“ gefällt oder Sie 

vielleicht eine Frage oder einen Beitrag für die nächste Ausgabe hätten, so 

schreiben Sie uns an jungundrheuma@rheuma-liga-bw.de.

Nun wünsche ich Ihnen eine gemütliche Zeitlücke zum Lesen, vielleicht bei 

einem Tässchen Kaffee oder einem Glas Limo – und hoffentlich bis bald!

Liebe Grüße,

Ihre Landeselternsprecherin Renate Brodbeck und das Redaktionsteam
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Der Nachteilsausgleich – Was ist das? 

Die Schlagwörter: Inklusion, Integration, Nachteilsausgleich, 

Fördermaßnahmen u.a. mehr beschäftigen uns als betroffenen Eltern im 

schulischen Alltag unserer Kinder. Ich möchte hier nun versuchen, einen 

kleinen, sicherlich nicht vollständigen Überblick zu geben.  

Zwei Sachverhalte möchte ich als Vorbemerkung klären: 

Es gilt Artikel 3 des Grundgesetzes: „Alle Menschen sind vor dem Gesetz 

gleich.“ Dies ist jedoch nicht gleichbedeutend damit dass für alle Menschen 

dieselben Handlungsmuster angelegt werden können. 

Schulgesetz Artikel 15:“..die Förderung behinderter Kinder ist Aufgabe aller 

Schularten.“ 

Ziel der Schulentwicklung ist es, die Inklusion voranzutreiben. Inklusion 

bedeutet wörtlich Zugehörigkeit, d.h. wenn jeder Mensch mit oder ohne 

Behinderung überall dabei sein kann, zum Beispiel in der Schule.  

In der praktischen Umsetzung im Schulalltag tauchen jedoch häufig 

Probleme auf. Was könnte hilfreich sein? 

1) Situations-/Bedarfsklärung 

Hierbei ist es wichtig, alle Beteiligten „mit ins Boot“ zu nehmen 

 Eltern 

 betroffene Schüler/innen 

 Klassenlehrer/in (…Mitschüler/innen) 

 Schulleitung 
 

Wichtig: Sprechen Sie das Vorgehen mit Ihrem Kind- wenn möglich- ab 

(vielleicht ist hier auch Überzeugungsarbeit zu leisten). Alle Beteiligten 

sollten über die Erkrankung Bescheid wissen. 

Das Ziel: Krankheitsgeschichte und aktuelle Situation darstellen und 

gemeinsame Lösungen zu entwickeln, z.B. Information der Mitschüler, 

außerunterrichtliche Veranstaltungen etc. 

Hier kann die Broschüre der Rheuma-Liga: „Das rheumakranke Kind in der 

Schule“ hilfreich sein. 
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2)  Unterstützung innerhalb des Systems Schule 

Nehmen Sie Hilfen in Anspruch: Beratungslehrer, Schulpsychologen, 

Arbeitsstelle Kooperation (ASKO), Schule für Kranke, Sozialfachkräfte etc. 

3)  Nachteilsausgleich 

Treten im Schulalltag Schwierigkeiten auf, kann es erforderlich sein, 

Maßnahmen im Sinne des Nachteilsausgleiches zu ergreifen. Dazu muss 

von Eltern- oder Lehrerseite ein Antrag bei der Schulleitung gestellt werden. 

Scheuen Sie sich nicht, diesen Antrag zu stellen! Stellen Sie den Antrag 

rechtzeitig, nicht erst kurz vor einer Prüfung! 

Der Antrag wird in einer Klassenkonferenz besprochen. Die Beteiligten in der 

Klassenkonferenz sind: Schule (Lehrer, Schulleitung), Betroffe 

(Schüler/innen, Eltern), gegebenenfalls Experten. 

Der Ablauf der Schulkonferenz ist wie folgt geregelt: 

 Anfrage 

 Klärung 

 Beratung und Beschlussfassung 

 Anwendung (Umsetzung der Maßnahmen) 
 

Die Beschlüsse der Konferenz sind für alle Beteiligten bindend; hier kann 

speziell auf die Bedürfnisse des Schülers eingegangen werden. Die 

Rheumaliga hat eine exemplarische Zusammenstellung zur Umsetzung des 

Nachteilsausgleiches erarbeitet. 

Wichtig zu wissen ist: Der Nachteilsausgleich ist kein Instrument zur 

Veränderung der Leistungsbemessung und der Leistungsbeurteilung. Die 

Anforderungen in der Sache selbst dürfen nicht eigens für einzelne Schüler 

herabgesetzt werden. 

Aus meiner Erfahrung möchte ich Ihnen zum Schluss raten: Nutzen Sie alle 

rechtlichen Möglichkeiten für Ihr Kind. Denken Sie z.B. auch über die 

Beantragung eines Behindertenausweises nach. 

…und eines liegt mir noch am Herzen: Nutzen Sie Ihr Gespür für Diplomatie 

- es ist immer hilfreich. „Weich ist stärker als hart, Wasser ist stärker als 

Fels… (H. Hesse) 

Ich wünsche Ihnen viel Kraft und Erfolg. 

Patricia Vöttiner-Pletz 
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Nachteilsausgleich  
 

Exemplarische Zusammenstellung zur Umsetzung des 
Nachteilsausgleichs für Schülerinnen und Schüler mit einer 
chronischen rheumatischen Erkrankung im Unterricht und bei 
Prüfungen 
 
Maßnahmen in Schule und Unterricht und bei der individuellen 
Arbeitsplatzorganisation: 
 
□  der zweite Schulbuchsatz (einen für Zuhause und einen für die 

Schule): das Tragen schwerer Schultaschen belastet die Gelenke 
und sollte so vermieden werden 

□  eine individuell gestaltete Pausenregelung z.B. bei ungünstigen 
Verhältnissen (nasskaltes Wetter, Treppensteigen, langes Stehen) 
sollte ein Aufenthalt im Klassenraum im Beisein einer/s Freundin/es 
ermöglicht werden 

□  eine gemeinsame Planung von Klassenausflügen und –fahrten, um 
die Teilnahme der/des Schülerin/s zu gewährleisten 

□  die unterschiedliche Befindlichkeit der/des Schülerin/s im 
Tagesverlauf berücksichtigen (z.B. Morgensteifigkeit und 
Schmerzen) 

□ ggf. den Nachteilsausgleich thematisieren (in Absprache mit 
der/dem betroffenen Schüler/in und den Eltern) 

 
Die Verwendung von 
 
□  rheumagerechten Sitzmöbeln, Keilkissen 
□  Schreibhilfen, Griffverstärkungen 
□  größere bzw. spezifisch gestaltete Arbeitsblätter 
□  Arbeitsmittel mit größeren Linienzwischenräumen 
□ Laptop 
□  Diktiergerät 
□  anderen Aufnahmegeräten 
□  Laufrad – bzw. Therapieroller 
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Der Einsatz 
□  einer mündlichen statt einer schriftlichen Arbeitsform (z.B. einen 

Aufsatz auf Band sprechen) 
□  einer schriftlichen statt einer mündlichen Arbeitsform 
□  von Ausgleichsmaßnahmen anstelle einer Mitschrift von  Tafel-

texten 
□  von Kopien von Unterrichts-Mitschriften einer/s Mitschülerin/s und 

zusätzliche Arbeitsmaterialien 
 
Alternative Leistungserfassung 
□  eine größere Exaktheitstoleranz (z.B. in Geometrie, beim Schriftbild, 

in zeichnerischen Aufgabenstellungen) 
□  eine differenzierte Hausaufgabenstellung 
□  eine Zeitverlängerung bei Klassenarbeiten, Klausuren und Prüfun-

gen 
□  eine verkürzte Aufgabenstellung 
□  Sport nach individuellen Möglichkeiten – (den Schubcharakter der 

Erkrankung berücksichtigen) 
 
Bei Gehbeeinträchtigung 
□  die Übernahme der Beförderungskosten zur Schule und zurück 
□  die Nutzung eines Aufzuges bzw. Bereitstellung eines 

Klassenraumes im Erdgeschoss 
□  Integrationshelfer/in 
 
Bei Augenbeteiligung 
□  Kopien in Vergrößerung 
□  Nutzung eines Farb-Lesegerätes 
□ Lektüre in Großdruck oder als Hörbuch 
□ Integrationshelfer/in 
 
Bei Fehlzeiten 
□  eine alternative Leistungsfeststellung 
□  die Übermittlung von versäumtem Unterrichtsinhalten durch die/den 

Lehrer/in 
□  Organisation von Hausunterricht 
 
Sie haben Fragen zum Thema? Kathrin Ivenz, Sozialfachkraft für Südbaden, 
Tel.: 07641 937910, K.ivenz@rheuma-liga-bw.de  
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Elternfreizeit bei der Kinderfreizeit

Die Rheuma-Liga Baden-Württemberg bietet jedes Jahr an wechselnden 

Orten eine Kinderfreizeit für rheumakranke Kinder an. Hier nehmen Kinder 

und deren Freund/Freundin oder Schwester/Bruder aus ganz Baden-

Württemberg teil. Daher haben viele Eltern einen sehr weiten Weg zum 

Veranstaltungsort - sowohl freitags zu Beginn, wie auch sonntags zum 

Abholen.

Auf Grund dessen hat sich ein Vater bereit erklärt, für alle Eltern ein 

entsprechendes Freizeitprogramm in der Nähe des Veranstaltungsortes (ca. 

50km Umkreis) der Kinder zu organisieren. Die Kosten hierfür trägt jede 

Familie selbst. Mein Mann und ich waren bisher zweimal dabei und sind 

sofort ganz herzlich aufgenommen worden. Es ist eine ganz tolle 

Gemeinschaft – das gleiche Schicksal schweißt zusammen. Es muss nicht 

viel erklärt werden, warum einen dies oder das belastet. Andererseits 

bekommt man von den anderen Eltern auch Tipps und Hilfestellungen.

Der Erfahrungsaustausch kommt trotz des strammen Freizeitprogramms 

nicht zu kurz. So waren wir in unserem ersten Jahr in Überlingen, machten 

dort eine Bootsfahrt auf dem Bodensee, eine E-Bike-Tour von Überlingen, 

über Kloster Birnau, die Pfahlbauten, Kloster Salem und wieder zurück 

und am nächsten Tag noch ein Swin-Golf-Turnier. Alles mit viel Humor und 

Leichtigkeit. Es war toll. 
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Zuletzt waren wir in Tauberbischofsheim, hatten dort eine Stadtführung incl. 

der Besichtigung des Olympiastützpunktes für Fechten und eine Weinprobe 

mit Pralinen.  

Die „Elternfreizeit bei der Kinderfreizeit“ ist jedem wärmsten zu empfehlen.

Daniela Wirth
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Eltern-Kind-Treff-Heidelberg

Seit fünf Jahren gibt es einen Eltern-Kind-Treff in Heidelberg. Am Anfang 

wurden zunächst Vorträge von Ärzten, Physio-, sowie Ergotherapeuten in 

den Klinikgebäuden angeboten. Jedoch wurde schnell klar, dass den 

Kindern und Eltern dies nicht ausreicht. Die Kinder wollten spielen und die 

Eltern sich austauschen. Auch mussten neue Räumlichkeiten gesucht 

werden.

Vom Selbsthilfebüro in Heidelberg wurde uns die Möglichkeit geboten, dort 

einen Raum anzumieten. Dieser wurde zunächst bei schlechtem Wetter 

auch gerne angenommen, bis eine Familie anbot, den Treff bei sich zu 

Hause stattfinden zu lassen. Es gibt dort einen überdachten Innenhof, der 

super geeignet für die spielenden Kinder ist. Und bei schönen Wetter treibt 

es uns auf Spielplätze, den Zoo oder die Neckarwiese.

Mittlerweile sind es immer 7 bis 8 (unterschiedliche) Elternteile, die sich mit 

ihren Kindern ca. alle 6 – 8 Wochen treffen. Jeder bringt Fingerfood oder 

was zu Trinken mit. Die Kinder spielen, fahren Inliner und tauschen sich nach 

Lust und Laune auf ihre Art über ihre Krankheit aus. Auch Geschwisterkinder 

sind dabei, für die es auch sehr wichtig ist „dazu zu gehören“.  Die Eltern 

wiederum tragen ihre Fragen und Probleme zusammen und holen sich Hilfe 

und Anregungen bei den anderen Eltern. Auch werden nach wie vor 

„Special-Events“ angeboten - zuletzt war die stellvertretende 

Landesjugendsprecherin zu Gast.

Dank der Organisation der Elternansprechpartnerin rheumakranker Kinder 

für den Raum Heidelberg ist es immer wieder ein tolles Erlebnis und wir 

freuen uns auf viele weitere Treffen.

Daniela mit Annika

Die Rolli - Schnecke
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Impfen bei Rheuma im Kindes- und Jugendalter – sicher und 

wichtig 

Prof. Dr. Markus Hufnagel 

Impfen bei rheumatischen Erkrankungen ist ein kontroverses Thema, das oft 

mit gesteigerten Emotionen beladen ist. Für eine informierte Entscheidung 

ist eine sachliche Auseinandersetzung mit den Gefahren von 

impfpräventablen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen mit 

rheumatischen Erkrankungen wie auch dem Nutzen und den potentiellen 

Risiken von Impfungen notwendig.   

Sind rheumakranke Kinder und Jugendliche infektanfälliger als 

immungesunde Kinder? 

Kinder1 mit juveniler idiopathischer Arthritis (JIA), der häufigsten chronisch-

entzündlichen Rheumaerkrankung im Kindes- und Jugendalter haben im 

Vergleich zur Normalbevölkerung keine erhöhte Infektanfälligkeit. Das ist 

anders bei Kindern mit Kollagenosen (Bindegewebsrheuma), z.B. dem 

systemischen Lupus erythematodes (SLE) bzw. Vaskulitis 

(Gefäßentzündungen), oder auch Erwachsenen mit rheumatoider Arthritis. 

Rheuma gehört zu den Autoimmun-Erkrankungen, bei denen das 

Immunsystem der Patienten2 überaktiv ist und sich gegen körpereigene 

Strukturen richtet. Bei der JIA greift das Immunsystem z.B. 

Gelenkschleimhäute an. Die Patienten haben also eher eine 

überschießende Immunreaktion als zu wenig Immunität. Patienten mit SLE 

hingegen haben zusätzlich eine eingeschränkte Infektabwehr. Das zelluläre 

Immunsystem, bestehend aus B- und T-Zellen, als Teil der spezifischen bzw. 

erworbenen Immunantwort ist beeinträchtigt. Aber auch Teile der 

unspezifischen bzw. angeborenen Immunantwort, das Komplementsystem, 

funktioniert nur eingeschränkt, weshalb SLE-Patienten in jedem Alter eine 

vermehrte Infektanfälligkeit haben und deshalb besonders geschützt werden 

müssen.  

Die Infektanfälligkeit bei Rheuma hängt aber nicht nur von der Art der 

rheumatischen Grunderkrankung ab, sondern ganz besonders von der 

medikamenten-vermittelten Immunsuppression (Unterdrückung der 

Immunantwort). Dabei vermitteln die Medikamente, die in der 

Rheumatologie eingesetzt werden, eine ganz unterschiedlich ausgeprägte 

Beeinträchtigung der Immunantwort, die proportional zu ihrer Wirkung ist 

(siehe Tabelle 1). So haben einige Medikamente, wie die nicht-steroidalen 

Antirheumatika (NSAR, z.B. Ibuprofen) keinen immunsuppressiven Effekt 

                                                           
1 Bei Verwendung des Begriffs Kinder sind immer auch Jugendliche mit gemeint 
2 Beim Begriff Patient / Patienten sind immer beide Geschlechter gemeint 12 



(sie wirken nicht auf Immunzellen, sondern blockieren Eiweiße, die von 

Immunzellen gebildet werden und Entzündungsreaktionen im Gewebe 

auslösen). Andere Medikamente wie Cortison in höherer Dosierung oder 

sogenannte Basismedikamente (auch als DMARD [disease modifying 

antirheumatic drugs] bezeichnet) wie Methotrexat, haben hingegen einen 

immunsuppressiven Effekt. Trotzdem konnte in Studien gezeigt werden, 

dass Patienten, die mit Methotrexat als wichtigstes Basismedikament 

behandelt werden, deutlich weniger Infekte aufweisen, als Patienten, die 

mittel- oder hoch-dosierte Steroide oder Biologika erhalten. Dabei ist die 

Anzahl der banalen Infekte unter Methotrexat im Kindesalter nicht erhöht, 

aber Infektionserkrankungen, auch impfpräventable Erkrankungen, können 

schwerer oder mit gehäuften Komplikationen verlaufen. Deshalb müssen 

Kinder mit rheumatischen Erkrankungen, insbesondere wenn sie 

immunsuppressive Medikamente erhalten, besonders vor impfpräventablen 

Erkrankungen geschützt werden. 

Zusammengefasst gilt: Kinder und Jugendliche mit JIA (im Gegensatz zu 

Kollagenosen und Vaskulitiden) zeigen an sich kein erhöhtes 

Infektionsrisiko. Erhalten Sie jedoch immunsuppressive Medikamente 

(Basismedikamente, Steroide in mittlerer oder hoher Dosis oder Biologika), 

steigt ihr Infektionsrisiko an. Solche Patienten haben eine größere 

Schutznotwendigkeit, das gilt insbesondere für impfpräventable 

Erkrankungen. Entsprechend sollten gerade solche Kinder geimpft sein. 

Können Impfungen Rheuma oder Rheumaschübe auslösen? 

Bei der Entstehung von Rheuma wird ursächlich von einer genetisch 

vermittelten Immunregulationsstörung ausgegangen. Das aktivierte 

Immunsystem wird nach Beseitigung des Triggers nicht mehr adäquat auf 

normal herunterreguliert. Als mögliche Auslöser gelten unter anderem 

Infektionen, Gewebsverletzungen, Rauchen und UV-Licht. Da Impfungen 

das Immunsystem aktivieren, kommen sie ebenfalls als potentielle Auslöser 

von rheumatischen Erkrankungen oder von Rheumaschüben in Frage. 
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In der Literatur werden immer wieder Fälle oder auch Fallserien berichtet, 

bei denen rheumatische Erkrankungen oder Rheumaschübe direkt im 

Anschluss an Impfungen aufgetreten sind. Ein solches gemeinsames 

Auftreten von Impfung und Erkrankung ist jedoch keineswegs ein Beweis für 

einen ursächlichen Zusammenhang, sondern stellt erst einmal eine zeitliche 

Koinzidenz dar. Umgekehrt kann man auch nicht schließen, dass eine 

Impfung, die nach dem Höhepunkt eines Rheumaschubes gegeben wurde, 

ursächlich an der Besserung der Rheumaerkrankung beteiligt ist. Beweis 

einer impfstoff-spezifischen Nebenwirkung ist der Nachweis eines 

Ereignisses in Placebo- (Scheinmedikament) kontrollierten klinischen 

Studien, in Fall-Kontrollstudien (große Anzahl von Rheuma-Patienten, die 

entweder eine Impfung erhalten haben oder nicht geimpft wurden), bzw. der 

Impfvirus-Nachweis bei einem geimpften Patienten mit einer Nebenwirkung 

oder die Wiederholung einer Nebenwirkung nach erneuter Impfung. 

Aus kontrollierten Studien mit einer hohen Anzahl von Patienten ist bekannt, 

dass autoimmun-vermittelte Erkrankungen in seltenen Fällen auftreten 

können, definierte rheumatische Erkrankungen, wie eine JIA oder ein SLE 

hingegen sind nach Impfungen nicht berichtet. Zu den besten Studien 

gehören dabei Geburtskohorten aus Dänemark, wo ganze 

Geburtsjahrgänge prospektiv auf Erkrankungen und ihre potentiellen 

Auslöser, wie Impfungen, untersucht werden. Zu den bekannten 

immunologisch-vermittelten Erkrankungen nach einer Impfung gehören das 

Guillain-Barré-Syndrom (GBS; eine Nervenerkrankung mit aufsteigenden 

Muskellähmungen) nach Grippe-Impfung (Häufigkeit ca. 1:100.000 

innerhalb von 4 Wochen nach erfolgter Grippe-Impfung; im Verlauf ist die 

GBS-Erkrankung fast immer spontan ausheilend) und eine immunvermittelte 

Verminderung der Blutplättchen (sog. ITP) mit Haut- und 

Schleimhautblutungen nach Masern-, Mumps-, Röteln-Impfung (Risiko 

1:30.000). Dabei ist wichtig zu wissen, dass das Risiko für ein GBS oder eine 

ITP nach einer Infektion mit dem Wildtyp-Erreger erhöht ist und das Risiko 

etwa 10x höher ist als nach der Impfung. 

Zusammengefasst gilt: Impfungen können sehr selten autoimmunologische 

Reaktionen auslösen. Erkrankungen aus der Kinder- und Jugend-

Rheumatologie, wie eine JIA oder ein SLE, gehören nicht dazu. Das Risiko 

von immunologischen Reaktionen im Rahmen der Infektion mit dem Wildtyp-

Erreger ist um ein Vielfaches höher als das Risiko der gleichen Erkrankung 

nach einer Impfung. 
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Wie sicher sind Impfungen bei Rheuma? 

Bei Impfstoffen werden zwei Kategorien unterschieden – Totimpfstoffe und 

Lebendimpfstoffe (Tabelle 2). Totimpfstoffe enthalten keine 

vermehrungsfähigen Mikroorganismen und können deshalb niemals eine 

Impfkrankheit auslösen – auch nicht bei schwerster Immunsuppression 

durch Medikamente. Bei Lebendimpfstoffen werden abgeschwächte, aber 

prinzipiell vermehrungsfähige Mikroorganismen (v.a. Impfviren) verwendet, 

die prinzipiell zu einer Impfkrankheit (der Wildtyp-Erkrankung ähnlich) führen 

können oder dazu führen, dass das Impfvirus verlängert ausgeschieden wird 

und geimpfte Individuen eine mögliche Ansteckungsquelle für andere 

Menschen darstellen. Für die meisten Standardimpfungen in Deutschland 

werden heutzutage Totimpfstoffe verwendet. Diese Impfstoffe sind sämtlich 

sicher. Die einzigen Lebendimpfstoffe im Standardimpfprogramm sind 

Rotaviren (werden nur in den ersten 24-32 Lebenswochen geimpft, wenn 

rheumatische Erkrankungen extrem selten auftreten), sowie Masern, 

Mumps, Röteln und Windpocken (Varizellen). Die Impfung gegen diese 

vier Kinderkrankheiten wird auch als MMR- bzw. MMRV-Impfung genannt 

und wird zweimal im Alter zwischen 11 und 23 Monaten verabreicht, in einem 

Alter, in der sich rheumatische Erkrankungen wie die oligoartikuläre JIA oder 

der M. Still bereits manifestieren können. Rein theoretisch können bei 

Kindern mit rheumatischen Erkrankungen unter Immunsuppression nach 

MMRV-Impfung Impfmasern und Impfvarizellen auftreten und 

Komplikationen auslösen. Erkrankte können das Impfvirus zusätzlich 

ausbreiten und andere anstecken. Ohne medikamentöse 

Immunsuppression tritt diese Komplikationen nicht vermehrt auf. Unter 

Hochdosis-Cortison- und Biologika-Therapie sind MMRV-Impfungen 

hingegen prinzipiell kontraindiziert und Rheumakinder sollen in der Regel 

diese Impfungen nicht erhalten. Rheumakranke Kinder müssen aber vor 

diesen Kinderkrankheiten geschützt werden, da diese bei ihnen schwerer 

und komplikationsträchtiger verlaufen können. Sämtliche Familienmitglieder 

oder enge Freunde sollen einen Immunschutz gegen MMRV aufweisen, um 

den Rheumapatienten zu schützen, der nicht geimpft werden kann. Man 

nennt das eine “Cocoon”-Strategie. Die Immunität der Umgebung, die 

Nichtgeimpfte schützt, wird auch als Herdenimmunität bezeichnet. Somit 

ist es ein gesamtgesellschaftlicher Auftrag, immunsupprimierte Patienten, 

die selbst nicht geimpft werden können, über eine ausreichende 

Herdenimmunität zu schützen.  
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Anders sieht es bei MMRV-Impfungen unter Methotrexat als 

Basismedikament aus, das trotz seiner Wirkung auf Immunzellen in 

klinischen Studien nicht zu einer erhöhten Komplikationsrate nach MMR-

Impfungen geführt hat. Damit sind Lebendimpfungen unter Methotrexat 

möglich und sinnvoll.  

Zusammengefasst gilt: Impfungen mit Totimpfstoffen sind bei allen 

Rheumapatienten sicher. Impfungen mit Lebendimpfstoffen sind bei 

Rheumapatienten unter Medikamenten mit substantieller Immunsuppression 

(siehe Tabelle 1) kontraindiziert. Unter Methotrexat sind auch 

Lebendimpfungen möglich. 

Wie effektiv sind Impfungen bei Rheuma? 

Bei der Beurteilung der Effektivität von Impfstoffen werden zwei Endpunkte 

herangezogen – klinisch nachgewiesener Schutz in Studien und 

schützende Antikörpertiter. Goldstandard ist der Schutz vor Erkrankung in 

klinischen Studien. Solche Studien gibt es bei Rheumapatienten leider 

kaum, da dafür Studien mit großen Patientenzahlen benötigt werden. Solche 

Studien sind extrem aufwendig und entsprechend teuer. Einfacher ist die 

Bestimmung von Impfantikörpern im Blut. Bei einigen impfpräventablen 

Erkrankungen korreliert ein bestimmter Impftiter sehr gut mit dem klinischem 

Schutz. Impftiter können deshalb als Surrogat-Marker für klinischen Schutz 

herangezogen werden. Bei der Beurteilung von Impftitern sind aber zwei 

Einschränkungen wichtig: (1) für nicht alle impfpräventablen Erkrankungen 

ist der cut-off von Impftitern für klinischen Schutz bekannt; (2) ein erniedrigter 

Impftiter bedeutet nicht automatisch, dass kein klinischer Schutz vorhanden 

ist. 

Impftiter bei Kindern mit Rheuma unter immunsuppressiver Therapie (d.h. 

Basis-Medikamente, Steroide und Biologika) können erniedrigt sein. Der 

Erfolg einer Impfung unter Immunsuppression muss über die Bestimmung 

der Impfantikörpertiter kontrolliert werden. Trotz der schlechteren 

Immunantwort unter medikamentöser Immunsuppression reichen die 

Impftiter aber in der Regel aus, einen klinischen Schutz zu vermitteln. 

Impfantikörper sinken jedoch bei Kindern mit Rheuma unter 

immunsuppressiver Therapie schneller ab, sodass Auffrischimpfungen 

immer zeitgerecht durchgeführt werden müssen. Sind die Impftiter nach 

Grundimmunisierung deutlich erniedrigt, müssen die Impftiter im Verlauf 

kontrolliert werden, um ggfls. eine Auffrischimpfung zeitlich vorzuziehen. 
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Zusammengefasst gilt: Impfungen bei Kindern mit Rheuma, auch unter 

medikamentöser Immunsuppression sind in der Regel effektiv. Der 

Impferfolg unter medikamentöser Immunsuppression muss mittels 

Impfantikörpertiter kontrolliert werden. Das Einhalten von vorgegebenen 

Impfabständen ist bei Kindern mit rheumatischen Erkrankungen besonders 

wichtig. 

 

Welche Impfungen sollen wann bei Rheuma durchgeführt werden? 

Kinder mit rheumatischen Erkrankungen sollen idealerweise sämtliche 

Standardimpfungen vor Therapiebeginn mit einem immunsuppressiven 

Medikament erhalten (Tabelle 3). Das gilt vor allem für die Lebendimpfstoffe 

gegen Masern, Mumps, Röteln und Varizellen. Wenn möglich, soll mit dem 

Einsatz von Medikamenten mit immunsuppressiver Wirkung 2-4 Wochen 

nach der letzten Impfung gewartet werden. Bei bestimmter 

immunsuppressiver Therapie (z.B. Langzeit-Methotrexat, Biologika, mittel- 

und hoch-dosierten Steroiden) oder bestimmten rheumatischen 

Erkrankungen mit erhöhter Infektionsgefahr (z.B. SLE) sind regelmäßige 

Impfungen gegen Influenza (jährlich) und Pneumokokken (alle 5 Jahre) 

empfohlen. 

Familienangehörige von Rheumapatienten unter immunsuppressiver 

Therapie sollten gegen Masern, Mumps, Röteln, Varizellen (zweimalig 

unter 18 Jahren, einmalig über 18 Jahren) und Influenza (jährlich) geimpft 

sein. 

Nachhol- oder Auffrischimpfungen sollen unter rheumatischen 

Erkrankungen idealerweise in Phasen klinischer Inaktivität oder 

Remission gegeben werden, um das theoretische Risiko einer 

Schubinduktion durch eine Aktivierung des Immunsystems zu minimieren. 

Bei entsprechender Indikation soll aber nicht gezögert werden, eine 

notwendige Impfung auch bei rheumatischer Entzündungsaktivität zu geben. 

Der potentielle Nutzen wiegt das theoretische Risiko einer Verschlechterung 

der Krankheitsaktivität bei weitem auf. 
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Zusammenfassung:

Kinder und Jugendliche mit rheumatische Erkrankungen sollen sämtliche 

öffentlich empfohlenen Standardimpfungen erhalten, da sie vor allem unter 

immunsuppressiver Therapie ein erhöhtes Risiko für schwere Verläufe oder 

Komplikationen von impfpräventablen Erkrankungen haben. Unter 

immunsuppressiver Therapie der Gruppe 2 (Tabelle 1) sind Totimpfstoffe 

unbedenklich möglich, der Impferfolg muss über die Bestimmung von 

Impfantikörpertitern kontrolliert werden. Totimpfstoffe unter Rituximab 

(Gruppe 3, Tabelle 1) sind nicht sinnvoll, da nicht mit einer ausreichenden 

Immunantwort zu rechnen ist. Lebendimpfstoffe sollen unter 

immunsuppressiver Therapie (Gruppe 2, Tabelle 1) vermieden werden, sind 

aber im Einzelfall nach Rücksprache mit einem Experten unter Kontrolle des 

Impferfolges (Antikörpertiter) möglich. Lebendimpfstoffe sind unter 

Rituximab (Gruppe 3, Tabelle 1) immer kontraindiziert.

Impfungen bei Kindern mit Rheuma sind sicher, sinnvoll und empfohlen. Der 

potentielle Nutzen der Standardimpfungen überwiegt die potentiellen Risiken 

bei weitem. 

Autor:

Prof. Dr. Markus Hufnagel, Kinder- und Jugendarzt, Kinderrheumatologe 

und Infektiologe

Universitätsklinikum Freiburg, Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin, 

Sektion für pädiatrische Infektiologie und Rheumatologie

Mathildenstr. 1, 79104 Freiburg

Email: markus.hufnagel@uniklinik-freiburg.de
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Landestreffen junger Rheumatiker

Am 24. April trafen sich die Ansprechpartner für junge Rheumatiker zum 

Landesjugendtreffen in Bruchsal. Nachdem samstags im Seminar „Leben in 

Balance“ noch lecker gekocht und Yoga ausprobiert wurde ging es dann 

sonntags ans Eingemachte. Wir trafen uns in der Geschäftsstelle in Bruchsal 

zusammen mit Kathrin Ivenz, die als Sozialfachkraft landesweit für den 

Bereich Eltern, Kinder und junge Rheumatiker zuständig ist. Zu Beginn 

wurde Johanna Seyboldt als neue Ansprechpartnerin begrüßt und die 

Struktur der Rheumaliga und die Aufgaben der Ansprechpartner für 

Jungrheumatiker nochmal aufgefrischt. Von der Landesjugendsprecherin 

Steffi Heim und Kathrin Ivenz bekamen wir einige Neuigkeiten vom 

Landesverband mitgeteilt. Unter anderem wurden Themen für den Mobil 

Innenteil besprochen und über den neuen Info-Dienst informiert. Franziska 

berichtete vom Facebook-Team, Ines vom Bundesjugendausschuss, Saskia 

vom Transitionsprojekt, Irina vom internationalen Treffen mit den 

Schweizern, Friederike vom Rheumafoon und Patricia von den jungen 

Rheumatikern mit seltenen Erkrankungen. Bei uns hat jeder so seine 

Aufgabe. Dieses Jahr stand auch die Neuwahl des Landesjugendsprechers 

an. Einstimmig wurde Steffanie Heim als Landesjugendsprecherin und Ines 

Brodbeck als Stellvertreterin gewählt. Zum Schluss hielt Irina ein Vortrag 

zum Thema  „Rehabilitation bei Kindern und Jugendlichen“. Den Kopf voll 

mit neuer Informationen und Ideen reisten wir dann Sonntagnachmittag 

wieder ab. Bis zum nächsten Mal! 

Du hast Lust Dich auch ehrenamtlich zu engagieren? Dann melde Dich 

gerne bei uns! 

Saskia Staudt
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„Dies und das“

Unser Mutmach-Buch für Euch!

„Malus fantastische Hüte gegen verflixt blöde Rheumatage“ ist eine 
spannende Geschichte über ein rheumakrankes Kind, seinen Alltag und 
seine kleinen Tricks, um mit der Krankheit besser klar zu kommen. Viele 
farbenfrohe Bilder, kleine Rätsel und Detektivspiele untermalen die 
Erzählung. Mit diesem Buch wollen wir Euch Mut machen!

Neugierig geworden?
Das Buch ist in Printform erhältlich bei der Rheuma-Liga Baden-
Württemberg e.V. und kann auch auf der Webseite der Deutschen Rheuma-
Liga heruntergeladen werden, hier der Link:
https://www.rheuma-liga.de/hilfe-bei-
rheuma/krankheitsbilder/eltern/kinderbuch/zum-versenden/
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Transition 

Jedes Jahr steht für ca. 3000 junge Rheumatiker der Wechsel zum 
Erwachsenenrheumatologen an. 30% von Ihnen gehen beim Übergang 
verloren. Der Wechsel fällt den Betroffenen zum Teil  sehr schwer. In diesem 
Alter hat man oft keinen Kopf für seine Krankheit und ist mit Schule, 
Ausbildung, Partnerschaft beschäftigt. Zusätzlich kommt hinzu, dass man 
sehr lange auf einen Termin beim Erwachsenenrheumatologen wartet. 
Jedoch ist die ärztliche Versorgung vom Spezialisten sehr wichtig, um auch 
Folgeschäden zu vermeiden. Aus diesem Grund hat die deutsche 
Rheumaliga in Kooperation mit dem Deutschen Rheuma-
Forschungszentrum das Projekt „Mein Rheuma wird Erwachsen“ ins Leben 
gerufen. Gefördert wird das Projekt vom Bundesministerium für Gesundheit. 

10 junge Rheumatikerinnen im Alter von 20 – 32 Jahren wurden für dieses 
Projekt geschult und stehen für Beratung zur Verfügung. Auf der Homepage  
www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de stellt sich jeder „Transition Peer“ mit 
seiner Geschichte vor und gibt Tipps zu Themen wie Schule, Ausbildung, 
Berufswahl und Partnerschaft. Zudem gibt es viele Informationen die den 
Übergang zum Erwachsenenrheumatologen leichter machen sollen. 

Saskia Staudt

Unter Transition versteht man in der Medizin den geplanten Übergang von 

Kindern oder jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen von einer 

kindzentrierten hin zu einer erwachsenorientieren Gesundheitsversor-

gung. Ziel der Transitionsmedizin ist es, diesen Übergang durch 

verschiedene Programme – insbesondere Schulungen und strukturierte 

Fortbildungsangebote – zu standardisieren und zu vereinfachen. Ein 

erfolgreicher Transitionsprozess soll strukturiert, flächendeckend, 

patientenorientiert und flexibel verlaufen, damit Fehl- und Unterversorgung 

verhindert werden kann. (Quelle: Widipedia.de)
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Checkliste für den Wechsel zum Erwachsenen-Rheumatologen 
 

 entscheide selbst, ob du für den Übergang zum Erwachsenen-
Rheumatologen bereit bist 
 

 wechsle nicht in einer aktiven Krankheitsphase  
 

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

 bringe deinem neuen Rheumatologen Befunde deiner Erkrankung 
mit, somit kann er sich besser in deine Krankheitsgeschichte 
hineinversetzten 

 

 Erwachsenen-Rheumatologen haben meist nicht so viel Zeit, 
überlege dir vor dem Termin, welche Fragen du hast, erstelle eine 
Liste mit Fragen  

 

 Häufig musst du jetzt selbst an alles denken! Brauche ich ein neues 
Rezept für meine Medikamente, Krankengymnastik, Ergotherapie? 
Passen meine Handschienen und meine Einlagen für die Schuhe 
noch? 

 

 lege einen Therapiepass an und nehme ihn zu jedem Termin mit, so 
hast du und der Arzt immer einen Überblick über deine Therapie 
 

 spreche Bedürfnisse offen und ehrlich an 
 

 wichtige Themen wie Probleme im Alltag, Freizeitgestaltung, 
Berufsorientierung, Sexualität und Partnerschaft sollten 
miteinbezogen werden 

 

 nicht der erste Erwachsenen-Rheumatologe muss der richtige sein 
 

 Rheumatologen, die Übergangssprechstunden anbieten findest du 
hier https://geton.rheuma-liga.de/uebergangssprechstunde/  
oder hier: http://www.gkjr.de/365.html 
 

Delila Singh 
Quelle: https://geton.rheuma-liga.de/checklisten/ 
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Seminare 2017 

 

B7             19.-21.05-2017 

Zielgruppe: Junge Rheumatiker/Innen zwischen 14 und 

20 Jahren 

Thema:     „Mein Rheuma wird Erwachsen“ 

-Der Weg zur Mitte mit Hilfe des Bogenschiessens- 

Referenten: Georg Roller Dipl. Sozialpädagoge,  
Bogenschütze 
Kathrin Ivenz, Sozialfachkraft der Rheuma-
Liga Baden-Württemberg 
Saskia Staudt, Transition-Peer 

Datum/Zeit: 19.-21.05.2017 Fr. 18 h – So 13 h 

Ort:        Bildungshaus Bruder Klaus 
    Martin-Luther-Str. 14 
    74821 Mosbach-Neckarelz 
Kosten:    EUR 50,--. für Mitglieder 
        EUR 80,-- für Nichtmitglieder  
Anmeldung:   bei der Geschäftsstelle in Bruchsal 
Anmeldeschluss:   01.03.2017 (Bitte frühzeitig anmelden) 

Kurzbeschreibung: 

Wir tauchen ein in die Welt der Bogenschützen, lernen uns kennen  
und beschäftigen uns nicht nur mit der Technik dieser Sportart. 

 Was ist mein Stand(-punkt)? 

 Wie steht es um meine Konzentration und um meine Fähigkeit, 
achtsam zu sein? 

 Was bedeutet es, ein Ziel ins Auge zu fassen? 

 Wie steht es um meine Spannung und Motivation? 
 

Im Vordergrund steht an diesem Wochenende, die Stärkung der 
jungen Rheumatiker im Umgang mit ihrer chronischen Erkrankung  
und die Vorbereitung auf den Wechsel in die Versorgung durch die 
Erwachsenenrheumatologie. 

 

 

25 



B15             14.-15.10.2017 

Zielgruppe: Rheumatiker im Alter zwischen 20 und 45 

Jahren  

Alle Erkrankungsformen  

Thema:      Selbstverteidigung mit Handycaps 

Referent: Udo Wiedenhöft, 

Selbstverteidigungstrainer, 

Personaltrainer für Körper und Geist 

Datum/Zeit:   14.-15.10.2017 

    Fr. 18 h – So 13 h 

Ort: KVJS-Tagungshaus 

71083 Herrenberg-Gültstein 

Kosten:    EUR   80,-- für Mitglieder 

    EUR  120,-- für Nichtmitglieder  

Anmeldung:   bei der Geschäftsstelle in Bruchsal 

Anmeldeschluss:   04.09.2017 

Sonstiges:   max. 20 Teilnehmer  

Mitbringen: Bequeme Kleidung, Gymnastik-Matte, 

Handtuch 

Kurzbeschreibung: 

Zitat: „Aus eigener Erfahrung weiß ich, dass verschiedene 

"Behinderungen" ganz schön am Selbstbewusstsein nagen und den 

eigenen Geist und Körper fertig machen können“. Oft kommt das 

merkwürdige Verhalten von anderen noch dazu, wenn eine sichtbare 

körperliche Beeinträchtigung vorliegt.  

Udo Wiedenhöft hat sich als Selbstbetroffener für den Kampfsport 

entschieden. 

In seinen Kursen zur Selbstverteidigung kann wirklich jeder mitmachen und 

in Theorie und Praxis wirksame mentale Strategien  der Selbstbehauptung 

sowie Selbstverteidigungsmöglichkeiten (z.B. Befreiungstechniken,  

Schlag-, Stoß- und Trittkombinationen) zur Abwehr und Schutz für sich und 

andere erlernen!  
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B8             07.-09.07.2017 

Zielgruppe: Rheumakranke Kinder und Jugendliche  

Zwischen 9 und 13 Jahren mit Freund/in 

oder Geschwister 

Thema:       WORKSHOP POWER! PERCUSSION 

 

Referent:       Ralf Baumgärtner, Musiker, Pädagoge 

Seminarbegleitung:  Johanna Seyboldt, Annamaria Manz, 

     Juliane Huber 

Datum/Zeit:       07.-09.07.2017 

        Fr. 18 h – So 13 h 

Ort: Jugendherberge Rottweil 

78628 Rottweil 

 

Kosten: EUR 40,-- ein Kind / EUR 50,-- ohne 

Mitgliedschaft 

EUR 30,-- für Geschwisterkind / EUR 40,-- 

ohne Mitgliedschaft  

Jedes weitere Geschwisterkind frei 

EUR 50,-- für Freund/in 

Anmeldung:   bei der Geschäftsstelle in Bruchsal 

Anmeldeschluss:   30.05.2017 

Sonstiges:       max. 20 Teilnehmer  

Kurzbeschreibung: 

Lust, es mal richtig krachen zu lassen? 

An diesem „Trommel-Wochenende“ lernst Du einfache und elementare 

Grundrhythmen, welche mit jeder Trommelweise im Einklang sind. Die 

richtige Spiel- bzw. Schlagtechnik - die Basis für ein freies, kraftvolles aber 

auch gefühlvolles PERCUSSIONSPIEL. 

Durch Rhythmus wird automatisch eine Wahrnehmung für das Wesentliche 

geschult: 

Durch spielerisches, musikalisches und individuelles Lernen in einer 

Gemeinschaft: 
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Inhaltlich werden 3 Module in der Gruppe erarbeitet:

 Teambildung durch rhythmische Übungen

 Fitness und Koordination durch sportliches Trommeln und 
musizieren

 Rhythmusschulung in Theorie und Praxis / Rhythmus hautnah und 
mit allen Sinnen erleben

Parallel zur Kinderfreizeit organisieren die Eltern ein privates Wochenende 

in der Region um Rottweil. Nähere Info´s erhalten Sie über Hans Joachim 

Huber E-Mail: hans.j.huber@gmx.de

Familienwochende 2015 in Baiersbronn
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B12            06.-08.10.2017 

Zielgruppe:        Familien mit rheumakrankenn Kindern und 

    ihren Geschwistern 

Thema:      „Familienauszeit auf dem Feldberg“ 

Referenten:   Elisa Franetzki, Diplom-Psychologin 

    Adrian Tietz, Übungsleiter 

Datum/Zeit:       6.-8.10.2017 

        Fr. 18 h – So 13 h 

Ort:        Haus Feldberg- Falkau 

    Schuppenhörnlestr. 74 

    79868 Feldberg 

Kosten:                 EUR 110,-- Familien mit 1 Kind 

    EUR 30,-- Geschwisterkind 

        EUR 100,-- Einzelperson mit Kind 

    EUR 50,-- Aufschlag für Nichtmitglieder 

Anmeldung:          bei der Geschäftsstelle in Bruchsal 

Anmeldeschluss:   29.08.2017 

Sonstiges:       15 Familien 

Kurzbeschreibung: 

An diesem Wochenende kann die ganze Familie gemeinsam Ausspannen  

und erleben wie viel Spaß damit verbunden ist. Die Familie erlebt sich im  

neuen Umfeld, dadurch ergeben sich überraschende neue Perspektiven,  

die den Blick auf die Familienmitglieder auch in anderen Situationen 

verändern kann.  

Im Mittelpunkt des Wochenendes stehen die Freude an der körperlichen 

Bewegung, das Genießen, sowie Zeiten der Entspannung. Yoga wirkt 

stärkend auf Muskulatur und Abwehrkräfte, verbessert Körperhaltung, 

Kondition und Koordination, baut Vertrauen zum eigenen Körper und zu 

den eigenen Fähigkeiten auf, hilft das innere Gleichgewicht zu finden und 

mit neuer Energie den Alltag zu meistern. 
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Erfahrungsbericht Erwachsen werden 

Wenn ich an früher denke, kommen mir Erinnerungen an die 

Krankenhausaufenthalte, als wir mit dem Rollstuhl um die Wette fuhren oder  

das Eis (das eigentlich für die Gelenke gedacht war) durch das 

Krankenhauszimmer schmissen. Ja, wir hatten schon sehr viel Spaß. Es gab 

in meiner Kindheit viele Höhen und Tiefen. Und meine Mama musste durch 

vieles durch. Unter anderem durch meine Pubertät. Als ich z.B.  während 

einer Schubsituation beschloss, das MTX und Kortison zu verweigern und 

die Ärzte mit anderen Medikamente das Rheuma in den Griff bekommen 

mussten. Aus diesem Fehler habe ich schnell gelernt und dann doch freiwillig 

auf das MTX und Kortison zurückgegriffen. Auch wenn es oft mit viel 

Schmerzen einherging, war es doch eine besondere Kindheit. Nun bin ich 

22 und es hat sich so einiges geändert. Ich fahre nicht mehr mit dem 

Rheumaroller durch die Gegend, sondern habe mein Auto. Einen zweiten 

Satz Schulbücher benötige ich auch nicht mehr und Schreibverlängerung 

kann ich mir im Job auch abschminken.  

Nach meinem Realschulabschluss begann ich eine Ausbildung zur Kauffrau 

für Bürokommunikation und arbeite heute als Assistentin im Vorzimmer. Der 

Job macht mir viel Spaß, auch wenn mein Traumjob eigentlich 

Krankenschwester war. Nachdem mir alle von einem Job mit körperlicher 

Arbeit abrieten, musste ich mich umorientieren. Im Nachhinein betrachtet 

war es die richtige Entscheidung für mich. Sozial kann ich mich dann in 

meiner Freizeit bei der Rheumaliga beschäftigen.  

Der Wechsel zum Erwachsenenrheumatologen war etwas holprig. Es gibt 

große Unterschiede zwischen dem Erwachsenenrheumatologen und dem  

Kinderrheumatologen. Man bekommt kein Rund-um-Paket mehr und die 

Eltern begleiten einen auch nicht mehr händchenhaltend zum Termin. Man 

muss seine Krankheit selbst in die Hand nehmen, was nicht gerade einfach 

ist in diesem Alter. Beim zweiten Anlauf habe ich dann eine tolle 

Rheumatologin gefunden, bei der ich mich wohl fühle. Als dann die Deutsche 

Rheumaliga das Projekt „Mein Rheuma wird Erwachsen“ ins Leben rief, 

wusste ich, dass ich das Projekt unbedingt unterstützen muss.  

Aber eines wird sich nie ändern: Diese gelbe Farbe vom MTX ist und bleibt 

einfach widerlich  

Saskia Staudt 
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Kliniken und niedergelassene Ärzte 
für den Bereich Kinder- und Jugendrheumatologie 

in Baden-Württemberg 
(Alphabetische Reihenfolge nach Ort) 

 
Kinderrheumatologische Versorgungseinrichtungen, die an 
qualitätssichernden Maßnahmen* teilnehmen: 
 
Kinderarztpraxis Ärztehaus Eichstraße 1, Kinderrheumatologie Dr. 
med. Sonja Mrusek, Eichstraße 1, 76530 Baden-Baden, 
Terminvereinbarung: 07221/23383 
Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin, Universitätsklinikum 
Freiburg, Sektion für Pädiatrische Infektiologie und Rheumatologie, 
Prof. Dr. med. Markus Hufnagel, Dr. Ales Janda, Mathildenstraße 1, 
79106 Freiburg, Terminvereinbarung: 0761-270 45292  
(Päd. Rheuma Ambulanz) 
Kinderarztpraxis Gundelfingen, Dr. med. Maria Haller, Alte 
Bundesstraße 37, 79194 Gundelfingen,  
Terminvereinbarung: 0761/581480 
Universitätsklinikum Heidelberg, Zentrum für Kinder- und 
Jugendmedizin, Kinderheilkunde I, Dr. med. Thomas Lutz, Dr. med. 
Jürgen Grulich-Henn, Prof. Dr. med. Claus-Peter Schmitt, PD Dr. 
med, Johannes Pfeil, Im Neuenheimer Feld 430, 69120 Heidelberg 
Terminvereinbarung: 06221/564002 
Kinderarztpraxis, Dr. med. Jan Maier, Geranienstr. 11,  
70771 Reutlingen  
Terminvereinbarung:  0711/751110 
Olgahospital Stuttgart, Päd. Rheumatologie, Dr. Toni Hospach, 
Dr. Anita Heinkele, Kriegsbergstr 62, 70174 Stuttgart, 
Terminvereinbarung: 0711/278-55427 
Kinderklinik Tübingen, Zentrum für Kinder und 
Jugendrheumatologie, Abteilung I, Prof. Dr. med. Jasmin 
Kümmerle-Deschner, PD Dr. Ursula Holzer, Hoppe-Seyler-Straße 1, 
72076 Tübingen, 
Terminvereinbarung: 07071/298-3781 
Universitätsklinik für Kinder- und Jugendmedizin, Immunologie, 
Rheumatologie, Stammzelltransplantation, PD Dr. Catharina Schütz, 
Eythstraße 24, 89073 Ulm,  
Terminvereinbarung: 0731/50057275 bzw. 57271 
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Weitere Einrichtungen mit einem Kinder- und 
Jugendrheumatologen 
 
SLK-Kliniken Heilbronn GmbH, Klinikum am Gesundbrunnen, 
Kinderheilkunde und Jugendmedizin/Perinatalzentrum, Dr. med. 
Hermann Full, Am Gesundbrunnen 10 – 26, 74078 Heilbronn, 
Terminvereinbarung: 07131/49-3701 
Klinikum Karlsruhe, Klinik für Kinder- und Jugendmedizin, Dr. 
med. Roger Germann, Moltkestraße 90, 76133 Karlsruhe, 
Terminvereinbarung: 0721/974 3201 
Klinikum Ludwigsburg, Kinderklinik, Dr. med. Ulrich Brand, 
Posilipostraße 4, 71640 Ludwigsburg,  
Terminvereinbarung: 07141/99 66 199 
Universitätskinderklinik Mannheim, Klinik für Kinder- und 
Jugendmedizin, Dr. med. Michael Karremann, Theodor-Kutzer-Ufer 
1-3, 68167 Mannheim,  
Terminvereinbarung: 0621/383-1330 (09:00 - 16:00 Uhr, Ambulanz) 
Kinderarztpraxis am Waldpark, Dr. med. Gregor von Komorowski, 
Waldparkdamm 9, 68163 Mannheim,  
Terminvereinbarung: 0621/833280 
Kinderarztpraxis, Dr. med. Jörg Müller, Bahnhofsplatz 5, 79618 
Rheinfelden 
Terminvereinbarung: 07623/8502 
Therapeutisches Zentrum für Kinder- und Jugendmedizin 
Gersbach, Dr. med. Lukas Vogler, Gersbach 1/1, 74589 Satteldorf, 
Terminvereinbarung: 07950/2836 
Gemeinschaftspraxis für Kinder und Jugendliche, Kupferschmid, 
Adis-Dutschmann & Gaissmaier, Dr. med. Regina Gaissmaier, 
Olgastraße 87, 89073 Ulm, 
Terminvereinbarung: 0731 / 23044 
 
*Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher und 
jährliche GKJR-Umfrage zur Versorgungssituation in der Kinder- und 
Jugendrheumatologie 
Quelle: Versorgungslandkarte der Gesellschaft für Kinder- und 
Jugendrheumatologie, Baden-Württemberg, 
https://gkjr.de/versorgungslandkarte.html  Stand: 09/2016 
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Ihr Kind hat Rheuma? 
Erfahrene Elternansprechpartner haben ein Ohr für Sie! 
 
Rheuma bei älteren Menschen? Klar, das kennt tatsächlich fast jeder. Dass 
viele verschiedene rheumatische Erkrankungsformen jedoch auch bereits im 
frühen Kindes- und Jugendalter auftreten, das hören viele Menschen im 
Umkreis von neu betroffenen Familien zum ersten Mal. Nicht selten sehen 
sich ohnehin schon geschockte und entmutigte Eltern dann zusätzlich auch 
noch mit wohlgemeinten Ratschlägen oder gar Unverständnis konfrontiert. 
Es kostet viel Zeit und Kraft, sich mit der Erkrankung und Behandlung des 
Kindes, sowie den damit verbundenen Auswirkungen auf die ganze Familie, 
den Kindergarten, die Schule oder die Ausbildung auseinanderzusetzen. So 
manches Mal stößt man dabei an seine eigenen Grenzen, ganz abgesehen 
von den Windmühlen, gegen die man nicht selten auch bei Ämtern, 
Behörden, und manchmal eben auch im eigenen Bekannten- und 
Verwandtenkreis kämpfen muss. 
Ein „erfahrenes Ohr“ wäre manchmal vielleicht hilfreich. Das Ohr eines 
Menschen, der selbst  genau weiß wie sich das anfühlt, wenn Sorgen, 
Ängste und Hürden auf allen Ebenen einfach auch mal überhand zu nehmen 
drohen. 
Diese Hilfe bietet die Rheuma-Liga Baden-Württemberg flächendeckend in 
Form von aktuell vierzehn „Ansprechpartnern für Eltern rheumakranker 
Kinder“. Sie haben durch die Erkrankung ihrer eigenen Kinder bereits viele 
Erfahrungen gesammelt, die sie bereit sind mit anderen betroffenen Eltern 
und Familien zu teilen. So manch eine Sackgasse im Behördendschungel 
könnte dadurch erspart bleiben, neue Wege könnten in den Fokus rücken, 
und vor allem könnten vielleicht auch einige bedrückende Ängste und 
Sorgen in eine gute Richtung bewegt werden. Unsere Ansprechpartner 
treffen sich jährlich, um Aktivitäten zu planen und neue Ideen zu sammeln. 
Sie vertreten die Anliegen der Eltern im Verein und nach außen hin. Ihre 
Kontaktdaten finden Sie in diesem Heft auf der Kontaktseite, und auch auf 
der Versorgungslandkarte unserer Homepage www.rheuma-liga-bw.de 
(Pfad: Selbsthilfe vor Ort, Eltern /Jugendliche). Regelmäßige Elternkreise 
finden Sie aktuell im Raum Emmendingen, Stuttgart, Böblingen-
Sindelfingen, Heidelberg und Friedrichshafen.  
 
Sie vermissen ein Angebot in Ihrem näheren Umkreis? Vielleicht könnten 
Sie selbst sich vorstellen, als Ansprechpartner für Betroffene in Ihrer Region 
aktiv zu werden! Gerne beraten und unterstützen wir Sie dabei, wir freuen 
uns auf Ihren Anruf! 
 
Kathrin Ivenz 
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Familienwochenende 2014 Balingen

Geocaching beim Familienwochenende 2015 in Baiersbronn
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...für die zahlreichen Spenden anlässlich des 25-jährigen 
Praxisjubiläums der Physiotherapiepraxis Kerstin Mahel in Freiburg!

Das Redaktionsteam „Jung & Rheuma“ von der Rheuma-Liga 
Baden-Württemberg e.V.

Familienwochenende in Balingen

Eine Bitte in eigener Sache:

Dürfen wir Ihnen die nächste Ausgabe statt per Post per E-Mail zusenden? 

Das hat gleich mehrere Vorteile; unseren ehrenamtlichen Mitarbeitern macht 

es deutlich weniger Arbeit, spart Kosten und ist obendrein besser für die 

Umwelt!

Wir freuen uns, wenn auch Sie sich dafür entscheiden könnten. Bitte senden 

Sie einfach Ihre Mailadresse an jungundrheuma@rheuma-liga-bw.de, wir 

nehmen Sie gerne in den Mailverteiler auf!

Herzlichen Dank für Ihre Unterstützung!
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Regionale Ansprechpartner  

für Eltern rheumakranker Kinder (E), Jugendliche und junge 

Rheumatiker zwischen 14-20 Jahre (U-20), für junge 

Rheumatiker bis 39 Jahre(JR), 

Arbeitsgemeinschaft 

Albstadt (JR+G*) Maria Krauser  m.krauser@rheuma-liga-bw.de  

Böblingen    

Landessprecherin Eltern (E+G) Renate Brodbeck  Tel.: 07031 651425 M 

Stv. Landesjugendsprecherin (JR+G) Ines Brodbeck  Tel.: 07031 2850291 M 

Bruchsal  (JR) Noreen Mezger  Tel.: 07255 8688 

  (E) Daniela Wirth  Tel.: 07254 9890076 M 

Emmendingen (U20) Robin Gassmann  Tel.: 01573 2830863 

  (U20) Ariane Bopp  Tel.: 07642 9202788 

Stv. Landeselternsprecher (E+G) Marcus Bopp  Tel.: 07642 930864 M 

Rheumafoon    Tel.: 07642 925125 

Bundeselternsprecher 

Freiburg (JR+G) Irina Kimmerle  Tel.: 0761 28528424 M 

Friedrichshafen (E+G) Edith Schäfer  Tel.: 07541 23262 M

 (JR) Julia Tschoepe  Tel.: 01578 848 5335 

Göppingen (JR) Manuela Langhammer  Tel.: 0152 03313061 

Jung & seltene Erkrankung (JR+G) Patricia Strohm  Tel.: 0151 26616453 M  

Heidelberg (JR) Franziska Kleinmagd f.kleinmagd@rheuma-liga-bw.de  

 (E +G) Christine Rust  c.rust@rheuma-liga-bw.de 

Karlsruhe (E) Barbara Rys  Tel.: 0721 861810 

Lörrach (JR) Johanna Niedermayer  Tel.: 07622 9036887 

Mannheim (JR) Saskia Staudt   s.staudt@rheuma-liga-bw.de 

Neckar-Odenw.-Kreis    (U-20)  Svea Altmann  s.altmann@rheuma-liga-bw.de  

Offenburg (E) Heidrun Grimmig  Tel.: 07853 17007 

 (JR) Dunja Grimmig  Tel.: 07853 17007 

Rastatt (JR) Bettina Kreb  Tel.: 0160 94942610 

Reutlingen (JR) Yasmin Hrusch  y.hrusch@rheuma-liga-bw.de 

Stuttgart (E+G) Stefanie Habenicht   Tel.: 07154 1578822 

Tauber-Bischofsheim (JR) Stefan Lakeit  Tel.: 0151 56541705 

Ulm (JR) Silvia Torcasio  Tel.: 0157 30906624 

Vill.-Schw. (E) Dr. P. Vöttiner-Pletz  Tel.: 07725 917797 

Rheumafoon Eltern 

Waldshut (E) Silvia Huber  Tel.: 07753 5365 

 (E) Petra Seyboldt  Tel.: 07748 929494 

 (U 20) Johanna Seyboldt   Tel.: 07748 929494 

Landessprecherin junge Rheumatiker  Stefanie Heim  Tel.: 0174 9663749  

Rheumafoon junge Rheumatiker Friederike Pletz  Tel.: 0176 98181373 

 

*G = Gruppe oder Stammtisch 

*M = Erreichbarkeit per E-Mail:  Anfangsbuchstabe Vorname.Nachname@rheuma-liga-

bw.de 
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