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Jung sein mit Rheuma

Mein Name ist Karen Baltruschat, und
ich bin 27 Jahre alt. Als ich mit 11 Jah-
ren an Rheuma erkrankte, war mir die
Tragweite der Diagnose nicht bewusst,
und ich habe es nicht ganz verstanden
– wie denn auch in dem Alter. Jetzt bin
ich ein wenig älter und habe gelernt, mit
der Krankheit zu leben. Trotzdem gibt es
auch Tage, an denen ich mich frage, wie
ich es schaffen soll, den ganzen Tag zu
überstehen oder überhaupt aus dem Bett
aufzustehen.Heutemöchte ich Ihnen er-
zählen, wie ich trotz der Krankheit von
der Gesellschaft wahrgenommen werde
und was wir junge Rheumatiker uns von
Ärzten und der Gesellschaft wünschen.

In jeder Beziehung gibt es Höhen und
Tiefen, und genauso ist es auch bei mei-
nem Rheuma und mir. Da ich früh er-
krankt bin, hatte ich die Chance zu ler-
nen, wie ich mit der Krankheit umgehen
muss. Ich glaube manchmal, dass es so
einfacher war, da ich mit 11 nicht voll-
ständig verstanden habe, was diese Dia-
gnose eigentlich bedeutet. Meine Mut-
ter hat mich gelehrt, dass die Krankheit
ein Teil von mir ist und zu meinem Le-
ben dazugehört. Dementsprechend habe
ich auch versucht, mich so zu verhal-
ten, auch wenn ich weiß, dass es nicht
immer so einfach war. Ich weiß zwar
nicht, wie es ist, im Alter von 20 oder
mit 70 Jahren diese Diagnose zu erhal-
ten, aber ich glaube ich hatte es einfa-
cher, weil ich noch so jung war. Ich habe
über all die Jahre immer wieder mei-
nen Freunden, meinen Bekannten und
meinen Kollegen erklären müssen, was
es bedeutet, mit dem Rheuma zu leben,
und was es mit meinem Körper macht.
Es ist schwierig, gezwungen zu sein, sich
immer wieder erklären zu müssen, und

genau aus diesem Grund engagiere ich
michauchinderRheuma-Liga, sowohl in
dereigenenStadtalsauchbundesweit. Ich
versuche, allen Menschen näherzubrin-
gen, dassman in jedemAlter an Rheuma
erkranken kann und dass die Diagnose
ganz plötzlich kommen kann. Oftmals
reagieren Menschen auf die Krankheit
von jungen Rheumatikern mit starkem
Mitleid und Fassungslosigkeit. Dochwas
für die Umgebung ein Schock ist und
unglaublich erscheint, ist für uns junge
Rheumatiker alltägliches Leben. Daher
wünschen wir uns für die Zukunft, dass
die Erkrankung vonKindern und jungen
Menschen mit Rheuma offen diskutiert
wird, sodass wir auf mehr Verständnis
und Aufgeklärtheit stoßen. Sie können
dazu beitragen, indem Sie in Ihrem Um-
feld darauf hinweisen. Wenn aufgrund
Ihrer Erzählungen nur 100 weitere Men-
schen erreicht werden, machen Sie mir
damit eine echte Freude!

Wir werden immer wieder gezwun-
gen, uns erklären zu müssen, weshalb
auch Kinder und Jugendliche an dieser
Krankheit leiden.Wennmanerzählt,dass
ein Kind Neurodermitis, Diabetes oder
Asthma hat, braucht man sich demge-
genüber nicht erklären, jeder kennt die-
se Krankheit. Dass jedoch ein 2-jähriges
Kind oder ein 20-Jähriger an Rheuma
erkrankt, schockiert die Menschen. Ich
wünsche mir, dass dies in der Gesell-
schaft mehr verbreitet wäre, und auch,
dassdieMenschenbesser informiertwer-
den.Mittlerweilekenneichsehrviele jun-
ge Rheumatiker, die alle ihre ganz eigene
Geschichte haben. Einige hatten Proble-
me in der Schule, andere auf der Arbeit
und andere mit ihren Ärzten.

Rheuma und Schule

Eine weitere Hürde bzw. Herausforde-
rung von Kindern mit Rheuma oder von
jungen Rheumatikern ist die Akzeptanz
undToleranzinderSchule. Ichkannmich
noch gut an meine Schulzeit zurückerin-
nern, und ich kann sagen, dass es nicht
immer einfachmitmeinemRheuma und
mirwar. Ichweiß, dass es Tage gab, an de-
nen ich nicht wirklich laufen konnte und
zur Schule gehumpelt bin. Ich weiß noch
genau, dass ich den anderen Schülern
erklären musste, warum ich heute hum-
ple und weshalb es mir gestern noch so
gut ging. Bei einemoffensichtlichen Gips
oder einer Verstauchungwar nie eine Er-
klärung erforderlich. Vor allem erinnere
ich mich daran, dass ich mir manchmal
blöd vorkam, da meine Entzündungen
nicht immer sichtbar waren, die Schmer-
zen mich aber davon abgehalten haben,
am Schulsport teilzunehmen. Ich hatte
viele gute Lehrer, die mich mit meiner
Krankheit voll und ganz akzeptiert und
mich unterstützt haben. An die einzige
Schwierigkeit, an die ich mich wirklich
erinnern kann, war das Unverständnis
von meinen Sportlehrern. Ich habe im-
mer zu denjenigen gehört, die gerne am
Schulsport teilgenommen haben. Daher
war es für mich unverständlich, weshalb
mein Sportlehrer nicht akzeptieren woll-
te, dass ich nicht über einen Bock sprin-
gen kann, aber dennoch versucht habe,
beimVölkerballmitzuspielen. Eine rheu-
matische Entzündung ist da, auch wenn
sie nicht für jeden sichtbar ist. Ich wün-
sche mir für alle rheumakranken Kinder
und jungen Rheumatiker, dass dies kei-
ne Hürde mehr während der Schulzeit
ist. Ich möchte lieber, dass sie sich dem
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ganz normalen Teenageralltag widmen
können.

Junge Rheumapatienten und
Ärzte

Ein weiteresThema,mit demwir uns seit
Jahren auseinandersetzen, ist die Kom-
munikation zwischen uns jungen Pati-
enten und Ärzten. Natürlich haben wir
wie jeder andere Patient das Anliegen,
dass die Zusammenarbeit zwischen den
Ärzten und den Patienten besser wird.
Aberwir wünschen uns auch, dass Rheu-
matologen sich auch Gedanken um die
jüngeren Patienten machen. Wir junge
Rheumatiker haben nämlich andere Sor-
gen, Ängste, Wünsche und Erwartungen
an die Zukunft. Als Jugendlicher oder
als junger Erwachsener setzt man sich
mit anderen Sachen auseinander als äl-
tereRheumatiker.Als jungeRheumatiker
machen wir uns v. a. um unsere Zukunft
Gedanken. Wir setzen uns damit ausein-
ander, ob wir eine Ausbildung machen
solltenoderobwir einStudiumbeginnen
solltenundwelcherBerufderBesserewä-
re, damit wir ihn mit der Krankheit auch
langfristig ausüben können. Wir wissen
nämlich, dasswir diesenBeruf die nächs-
ten40 Jahre trotzRheumaausüben sollen
und natürlich auch wollen.

Es gibt einen Unterschied zwischen
Kinder- und Erwachsenenrheumatolo-
gen. Als ich noch ein Kind war, hatte ich
das Gefühl, dass sich mein Kinderrheu-
matologe mehr Zeit für mich genommen
und sich mehr mit meinen Ängsten be-
schäftigt hat. Er hat mir erklärt, weshalb
es wichtig ist, einen Beruf auszusuchen,
der auch mit meiner Krankheit verein-
bar ist, weshalb ich keinen Alkohol mit
meinenMedikamenten trinken soll, und
er hat versucht, mir meine Ängste und
Sorgen zunehmen.Dafür bin ich ihmauf
ewig dankbar. Als ich 18 Jahre alt wurde,
hatte ich nicht das Gefühl, dass ich mich
geänderthabe, aberplötzlich sollte icher-
wachsen werden und zu einem Erwach-
senen-Rheumatologengehen. Ichmusste
in der Erwachsenen-Rheumatologie ler-
nen, dass die Dinge dort anders laufen.
Mir wurde von alleine nichts mehr er-
klärt, sondern ich sollte Fragen stellen.
Dadurch habe ich gelernt, mich auf die
Termine vorzubereiten. Ich habe mir die

Fragen aufgeschrieben und sie bei mei-
nem nächsten Termin gestellt. Zudem
musste ich feststellen, dass die meisten
Menschen im Wartebereich um einiges
älter waren als ich und es kaum junge
Rheumatiker gab.

Wir wünschen uns, dass die Zusam-
menarbeit mit den Rheumatologen bes-
serwirdundsiemehraufjungeMenschen
eingehen. Wir sind berufstätig, und da-
mit ist es nicht immer einfach, Arztter-
mine wahrzunehmen. Wir machen uns
Gedanken und Sorgen um die anstehen-
de Familienplanung und wie sich unsere
Krankheit indennächsten40Jahrenwohl
entwickeln wird. Wir würden uns wün-
schen, dass die Rheumatologen uns noch
mal – wie früher – unsere Sorgen und
Ängste nehmen und uns ernst nehmen.

Aktionen der Rheuma-Liga

In derRheuma-Liga habenwir uns damit
auseinandergesetzt, wie man der Gesell-
schaft am besten praktisch erklären soll,
was es heißt, Rheuma zu haben. Auf-
grund dessen ist unsere Website www.
rheuma-ichzeigsdir.de entstanden. Wir
wollten Ideen anbieten, die junge Rheu-
matiker bundesweit nachmachen kön-
nen, um anderen Rheuma bei jungen
Menschen näherzubringen. Dafür haben
wir eine großeAktion in einemEinkaufs-
zentrum in Berlin durchgeführt. Wir ha-
ben uns mit folgenden Fragen beschäf-
tigt: Was bedeutet es, Rheuma zu haben?
Wer bekommt eigentlich Rheuma bzw.
wer kann eigentlichRheumahaben?Und
sieht man die Krankheit Menschen an?
Wer weiß schon, wie sich Krankheiten
anfühlen, wenn man sie selbst nicht hat.
Aufgrund dessen haben wir kleine Sta-
tionen aufgebaut, andenendie Passanten
bzw. die Menschen verschiedene Aktio-
nen ausprobieren konnten. An einer Sta-
tionlagen12EsslöffelaufdemTisch.Viel-
leicht haben Sie ja schon einmal von der
„Löffeltheorie“ gehört? Mit dieser Theo-
rie versuchen wir, dem Passanten bzw.
dem Gegenüber zu vermitteln, dass ein
Leben mit Rheuma anstrengend ist. Je-
derEsslöffel steht für eineEnergieeinheit.
Der Passant hat somit 12 Energieeinhei-
ten zur Verfügung und soll versuchen
anhanddervorhandenenLöffel (Energie-
einheiten) seinen Alltag durchzugehen.

Es fängt damit an, dass die 1. Energieein-
heit das Aufstehen bedeutet, die 2., mor-
gens sich zu waschen oder duschen zu
gehen,die3., sichdieZähnezuputzen,die
4., sich anzuziehen, die 5., sich die Haare
zu machen, die 6., zu frühstücken und
sich ggf. einen Apfel zu schneiden, die
6., sich die Schuhe zuzubinden, usw. Be-
vor der Passant es geschafft hat, aus dem
Haus zu gehen und zur Arbeit zu fahren,
hat er bereits die Hälfte oder sogar mehr
derEnergieeinheitenverbraucht. Jenach-
dem, wie der Alltag des Passanten aus-
sieht, sind in der Regel die 12 Energieein-
heiten bis zumMittag bereits vollständig
aufgebraucht. Wir wollen damit deutlich
machen, dass es schwieriger ist, als Rheu-
makrankerdurchdenAlltag zukommen.
Besonders der Morgen ist schlimm, da
viele vonunsdie sog. „Morgensteifigkeit“
haben.DieMorgensteifigkeit tritt bei den
meisten Rheumaerkrankten auf und be-
deutet, dass sich die Gelenke steif und
unbeweglich anfühlen. Wir haben aber
den Passanten erklärt, dass wir manch-
maleinen13.Löffel fürdenTagzurVerfü-
gung haben, für z.B. ein Abendessenmit
einer Freundin, einen Kinobesuch oder
für etwas anderes Schönes, was uns aber
eine weitere Energieeinheit abverlangt.

Der größte Hit unserer Aktion ist un-
ser „Rheuma-Simulationshandschuh“.
Dieser Handschuh lässt die Menschen
nachempfinden, was es heißt, mit ge-
schwollenenHänden und schmerzenden
Gelenken eine Wasserflasche zu öff-
nen, Schuhe zuzuschnüren oder einen
Mantel zuzuknöpfen. Der „Rheuma-
Simulationshandschuh“ ist so konstru-
iert, dass Drähte es schwieriger machen,
die Wasserflasche zu öffnen. Aufgrund
unseres Handschuhs sind wir auf viel
positives Feedback gestoßen, und unser
„Handschuh“ ist bereits auf viele Reisen
gegangen, da dieser über die Rheuma-
Liga Bundesverband e.V. ausgeliehen
werden kann.

Wünsche

Seien Sie bitte aufgeschlossener gegen-
über jungen Rheumatikern oder Eltern
von rheumakranken Kindern. Wir wün-
schen uns weniger Vorurteile, mehr Ver-
ständnis und Akzeptanz. Wir wünschen
uns doch alle, dass die Gesellschaft mit
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weniger Vorurteilen beladen ist und wir
alle nicht auf unsere Krankheiten redu-
ziert werden.

Ich hoffe, dass einige unserer Wün-
sche in Erfüllung gehen und wir damit
gemeinsam das Leben von jungen Rheu-
matikern verändern.

Korrespondenzadresse

K. Baltruschat
Rheuma-Liga Bremen e.V.
Jakobistr. 22, 28195 Bremen, Deutschland
Junge-Rheumatiker-Bremen@gmx.de

K. Baltruschat ist Bundesjugendsprecherin der deut-
schenRheuma-Liga Bundesverbande. V., Ausschuss-
mitgliedder deutschenRheuma-Liga Bundesverband
e. V., Landesjugendsprecherin der Rheuma-Liga Bre-
mene. V. undVorstandsmitgliedder Rheuma-Liga
Bremene. V.

Interessenkonflikt. K. Baltruschat gibt an, dass kein
Interessenkonflikt besteht.

Fachnachrichten

10. RheumaPreis
Lösungen für Menschenmit Rheuma im Beruf

Die Initiative RheumaPreis fördert Ideen von und für Men-
schen mit Rheuma, die deren Arbeitsalltag ermöglichen.
Berufstätige und Menschen in der beruflichen Ausbildung
mit Rheuma können sich bis zum 30. Juni 2018 für den Preis
bewerben. Auch Arbeitgeber dürfen in diesem Jahr erstma-
lig Projekte einreichen, mit denen sie den Berufsalltag von
Arbeitnehmern mit Rheuma verbessern.

Die Initiative RheumaPreis will Menschenmit

entzündlich-rheumatischenErkrankungen in

Deutschland, ihre Arbeitgeber, Vorgesetzten
und Kollegen zu mehr Offenheit im Umgang

mit der Erkrankung ermutigen und über

Rheuma amArbeitsplatz aufklären. „Ich glau-
be, die größte Erkenntnis für Menschen mit

Rheuma ist, dass es der beste Selbstschutz
ist, offen mit der Erkrankung umzugehen“,

sagt Professor Dr. med. Matthias Schneider

vom Universitätsklinikum Düsseldorf und
Mitinitiator des RheumaPreises. „Es gibt vie-

le Beispiele, bei denen der Arbeitgeber die

gute Arbeitskraft sieht und unterstützt, weil
er sie halten will.“ Arbeitgeber sollen für die

Chancen sensibilisiert werden, die in der
Beschäftigung von Menschen mit Rheuma

liegen und deren Fähigkeiten optimal einset-

zen und fördern. Darüber hinaus fordert die
Initiative RheumaPreis Entscheider aus Po-

litik, Wirtschaft und Gesundheitswesen auf,

sich für eine Verbesserung der beruflichen
Chancen von Betroffenen zu engagieren.

Die Initiative RheumaPreis wurde im Jahr

2009 gegründet. In diesem Jahr zeichnet

sie zum zehnten Mal Arbeitnehmer und
ihre Arbeitgeber aus, die gemeinsam

Lösungen für eine Berufstätigkeit mit

Rheuma gefunden haben. Eine unabhängige
Jury aus Medizinern, Patientenvertretern,

Experten für die berufliche Eingliederung

Erkrankter und Arbeitsmedizinern prüft und
bewertet die eingehenden Bewerbungen.

Die Auszeichnung wird gemeinsam an
den Arbeitnehmer und den Arbeitgeber

vergeben. Das Preisgeld in Höhe von 3.000

Euro geht an den Arbeitnehmer.

Bewerben kann sich jeder, der an entzünd-

lichem Rheuma erkrankt ist. Ob allein oder
im Team, als Angestellter, selbständig oder in

Ausbildung – jeder ist zur Bewerbung einge-
laden. Bewerbungen können per Post oder

online eingereichtwerden.

Bewerbungsunterlagen
Bewerbungsunterlagen erhalten Bewerber

online unterwww.rheumapreis.de.

Einsendeschluss ist der 30. Juni 2018.

Mitglieder der Initiative RheumaPreis:

4 AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG
4 Arbeitsgemeinschaft Regionaler

Kooperativer Rheumazentren (AGRZ) in

der Deutschen Gesellschaft für
Rheumatologie (DGRh)

4 Berufsverband Deutscher

Rheumatologen e.V. (BDRh e. V.)
4 Bundesarbeitsgemeinschaft der

Integrationsämter und
Hauptfürsorgestellen (BIH)

4 Deutsche Kinderrheuma-Stiftung

4 Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband
e. V.

4 Deutsche VereinigungMorbus

Bechterew (DVMB) e.V.
4 Deutscher Verband für Physiotherapie

(ZVK) e. V.
4 Fachverband Rheumatologische

Fachassistenz e.V.

4 Lilly Deutschland GmbH
4 Lupus Erythematodes

Selbsthilfegemeinschaft e. V.

4 Novartis Pharma GmbH
4 Verband Deutscher Betriebs- und

Werksärzte (VDBW) e.V.

Kontakt
Organisationsbüro RheumaPreis
Rheumatologische Fortbildungsakademie

GmbH

Wilhelmine-Gemberg-Weg 6, Aufgang C,
10179 Berlin

info@rhak.de

www.rheumaakademie.de

Stephanie Priester,
Thieme Kommunikation

www.rheumapreis.de
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