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---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

Einfiihrung: Begriindung des Themas, Einfiihrung in die Thematik und
Gestaltung der Diplomarbeit, Grundhaltung Sozialer Arbeit als Profession

0.1  Begriindung des Themas

Im sprachlichen Alltag werden Jugend und Gesundheit oft synonym verwandt, als wire die
Zeit der Jugend immer zugleich auch eine, in der Gesundheit kein Thema zu sein braucht, da
Jugendliche mit wenigen Ausnahmen per se gesund seien. Das diese Aussage keine
Allgemeingultigkeit haben kann, wurde mir bereits 1992 bewusst, als ich selbst an
chronischer Polyarthritis erkrankte. Bei Krankheitsbeginn stellten sich Symptome wie
Abgeschlagenheit, allgemeine Erschopfung, Midigkeit sowie Schmerzen in den
Handgelenken ein, die mich in meinem Tagesablauf beeintrachtigten. Im Verlauf der
folgenden Monate ignorierte ich die bestehenden Symptome weitestgehend bis ich zum
Beginn des neuen Jahres einen Entziindungsschub bekam, der Auswirkungen auf meinen
gesamten Bewegungsaperrat hatte. Ich konnte mich weder alleine anziehen, noch essen oder
die Anderen tdglichen Dinge des Lebens meistern. Auf Drangen meiner Eltern tiberwies mich
mein Hausarzt in das Rheumatologische Krankhaus Eilbeck, wo ich sechs Wochen stationér
aufgenommen wurde. Wéihrend des Krankenhausaufenthalts wurde ich medikamentos
eingestellt und diagnostisch untersucht. Die begonnene Ausbildung zur Krankenschwester
konnte ich nicht vorsetzen. Mein Leben geriet aus den Fugen und was vorher
lebensbestimmend war besall keine Gultigkeit mehr. Meine Zukunftsperspektive war nicht
mehr gultig und ich befand mich in einer Art ..Schockzustand®. Mein Selbstbild und meine
Identitdt wurden in Mitleidenschaft gezogen und ich fithlte mich von meiner Umwelt oft
unverstanden. Es dauerte viele Jahre bis es mir gelang die Krankheit zu bewiltigen. Durch
stetige Intervention meiner Eltern habe ich mich mit meiner Situation auseinander gesetzt.
Inzwischen habe ich gelernt, meine Krankheit zu akzeptieren. Ich kann meine eigenen
Grenzen wahmehmen, mit ihnen addquat umgehen und ich empfinde mich als genauso
normal, wie jeder andere, abgesehen davon, dass ich eine chronische Krankheit habe. Es ist
mir gelungen eine neue Lebensphilosophie zu entwickeln, in der ich mich mit meinen

Einschrankungen arrangiert habe.



---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

Medizinisch-wissenschaftliche Untersuchen zeigen heute, dass moderne Therapiestrategien
gute Ergebnisse erzielen konnen, wenn die theumatoide Arthritis frith erkannt und intensiv
behandelt wird. Wird diese innerhalb der ersten sechs Monate effektiv und gezielt therapiert,
so besteht ein geringeres Risiko der Gelenkzerstorung fiir die Patienten. Es vergehen aber
heute noch durchschnittlich 1,4 Jahre von den ersten Symptomen bis zur Diagnose. Die
Grundiberlegung, die entscheidend fiir die Auswahl meiner Thematik war, sind die
Fragestellungen, ob mit professioneller Unterstiitzung von Sozialer Arbeit eine bessere
Anpassung an die Krankheitssituation erreicht werden kann? Ist es moglich, ein Konzept zu
entwickeln, das, obwohl der Krankheitsverlauf individuell ist, eine gewisse
Allgemeinguiltigkeit besitzt und als Grundlage fiir die Arbeit mit chronisch erkrankten
Jugendlichen gelten kann? Aufgrund dessen wird sich im Rahmen der vorliegenden Arbeit
mit Jugendlichen beschiftigt, die dabei sind, in die Lebens- und Entwicklungsabschnitte der
Adoleszenz einzutauchen und die sich selbst in einer vollig neuen Rolle erfahren. Dieser
Ubergang ist mit vielfiltigen Entwicklungsaufgaben, Fragen, Konflikten, Unsicherheiten,
Irritationen und Angsten verbunden. Es ist eine bedeutende Lebensphase und somit stellt sich
die Frage, ob ein durch Krankheit belastetes Leben die Jugendlichen in ihrer Entwicklung
einschrankt und wie sie professionell bei der Bewiltigung dieser mannigfaltigen
Herausforderungen unterstiitzt werden konnen. Ich werde im Rahmen dieser Arbeit
untersuchen, ob Klinische Sozialarbeit die Jugendlichen und ihre Familien bei der
Verarbeitung der belastenden Krankheitssituation unterstitzen kann. Ist es moglich mit
gezielten Hilfestellungen eine bessere Anpassung an die Krankheitssituation zu erreichen?
Konnen Jugendlichen mit der richtigen Unterstitzung einer moglichst ..normalen®

Entwicklung zugefiihrt werden?

02.  Einfithrung in die Thematik und die Gestaltung der Diplomarbeit

Wie bereits in Grundziigen dargestellt, wird sich diese Arbeit mit der Notwendigkeit der
Klinischen Sozialarbeit mit an juveniler rheumatoider Arthritis (JRA) erkrankten
Jugendlichen sowie den Moglichkeiten Klinischer Sozialarbeit befassen. Als Ausgangspunkt
fur die Gestaltung der Diplomarbeit soll somit folgendes Ausgangsinteresse formuliert

werden:



---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

a) Schrankt ein durch Krankheit belastetes Leben die Jugendlichen in ihrer Entwicklung
ein?

b) Kann Soziale Arbeit/ Klinische Sozialarbeit die Jugendlichen und ihren Familien bei
der Verarbeitung und beim Umgang mit der Situation unterstitzen?

c) Ist es moglich mit gezielten Hilfestellungen eine bessere Anpassung an die
Krankheitssituation zu erreichen?

d) Koénnen Jugendliche mit der richtigen Unterstiitzung einer moglichst ,,normalen®
Entwicklung zugefiihrt werden?

e) Ist es moglich ein allgemeingiiltiges Konzept fiir die Arbeit mit chronisch erkrankten

Jugendlichen zu entwickeln?

Zur Beantwortung dieser Fragen wird sich zunéchst durch Auseinandersetzung mit relevanter
Grundlagenliteratur dem Thema angenédhert. Die Anndherung an das Erkenntnisinteresse
erfolgt in den ersten beiden Kapiteln. In Kapitel (Kap.) 1 werden die Entwicklungsaufgaben
und die damit verbundenen Anforderungen an die Jugendlichen vorgestellt, um diese mit
einem erweiterten Blick auf mogliche Risiken sowie die sich daraus ergebenden
Herausforderungen an die Soziale Arbeit aufzuzeigen. Im Kap. 2 wird sich mit Gesundheit
und Krankheit am Beispiel der JRA auseinandergesetzt und das Krankheitsbild der JRA
aufgezeigt. Weiterhin werden die Phasen der Verarbeitung von chronischer Erkrankung
beschrieben und das Instrument ,.International Classification of Functioning, Disability and
Health* (ICF) vorgestellt. Zur Verdeutlichung der thematischen Ausfiihrungen wird mit
Abbildungen (Abb.) gearbeitet, auf diese wird per FuBnoten innerhalb des Textes verwiesen,
um einige Aussagen bildlich darzustellen. Die Abb. befinden sich gesammelt im Anhang

dieser Arbeit.

Vor dem Hintergrund dieser Grundlageninformationen wird in Kap. 3 der Bezug zwischen
den Entwicklungsaufgaben und der Auswirkung von JRA auf die einzelnen
Entwicklungsaufgaben hergestellt. Es werden Methoden benannt, die zur Unterstiitzung der
Jugendlichen beitragen konnen. Die Methoden, die von mir benannt werden, erheben keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit und beziehen sich auf meine arbeitsinhaltlichen Vorlieben und
konnen je nach Bedarf erweitert oder begrenzt werden. AnschlieBend wird in Kap. 4 zunéchst
auf Klinische Sozialarbeit eingegangen, um anschliefend das von mir entwickelte Konzept

komprimiert aufzuzeigen.



---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

03.  Grundhaltung der Sozialen Arbeit als Profession

Vorangehend soll, bevor auf die Inhalte des zu untersuchenden Themas eingegangen wird, an
dieser Stelle kurz erortert werden, wie das professionelle Selbstverstandnis definiert wird,
welches den Uberlegungen der vorliegenden Arbeit zugrunde liegt. Dies erscheint notwendig,
da die bewusste Reflexion des eigenen Professionsverstdndnisses handlungsleitend fiir die

gesamte Argumentation dieser Arbeit sein wird.

Diese Arbeit wird sich schwerpunktméfBig auf die Dimension des Aufwachsens von
Jugendlichen, die an sie gestellten spezifischen Anforderungen, die als Entwicklungsaufgaben
mit chronischer Erkrankung zu bewiltigen sind, beziehen. Es ist festzustellen, dass bei
genereller Einschrinkung der Ausstattungsdimensionen des Individuums, z.B. durch
Behinderung oder chronische Erkrankung, die personliche Integritit im Sinne von
psychischer und physischer Gesundheit als Dimension Sozialer Arbeit erfasst werden muss.
Gesundheitliche Probleme beinhalten auch soziale Probleme, denn sie kénnen zu einer
prekaren Lebenslage in Bezug auf die materielle Lebenssicherung, die soziale Integration und
die gesellschaftliche Teilhabe fithren. |, Soziale Arbeit als Wissenschaft und Profession
betrachtet Gesundheit und Krankheit als soziale Phdnomene. Sie analysiert Krankheit und
Gesundheit vorrangig unter biographischen und lebensweltlichen Aspekten. Im Kontext von
sozialer Lage und sozialen Beziehungen in ihren vergemeinschafteten und
vergesellschafilichten Formen. Die Einschrinkung bzw. Widerherstellung der Autonomie von
Lebenspraxis die Bedingungen der Moglichkeiten der Lebensbewdltigung, von sozialer und
gesellschafilicher Teilhabe sind fiir sie ein zentrales Thema. * (Filsinger/ Homfeldt 2001: 706)
Weiterhin muss sich Soziale Arbeit, in diesem Rahmen, mit jenen strukturell und institutionell
bedingten Konflikten, die im Verlauf der Sozialisation bei Jugendlichen auftreten
beschiftigen'. Die Entwicklungsaufgaben enthalten in ihrer jeweiligen Ausprigung sowohl
Chancen wie auch Konflikte. Soziale Arbeit beschaftigt sich mit beiden Seiten: sowohl mit
den Ausstattungsdimensionen des Individuums, als auch die Chancenstruktur der
Gesellschaft, denn beide stehen in einer Wechselbeziehung zueinander und beeinflussen sich
gegenseitig (vgl. Hamburger 2003: 35f). Die Jugendlichen sind keine passiven Wesen,
sondern konnen im Rahmen ihrer Bewaltigungsressourcen ihr eigenes Leben aktiv*
beeinflussen. Viele Prozesse im Jugendalter sind heute von einer latenten oder manifesten

Unsicherheit gekennzeichnet. Jugendliche erfahren zunehmend Optionsraume und

! Siche Abb.1: . Darstellung der Dimensionen sozialpidagogischen Aufgabenstruktur.
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---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

Moglichkeiten zu eigenen Entscheidungen, die damit verbunden Risiken sind nicht nur
Bedrohungen, sondern bieten auch Chancen stringente Handlungsgrenzen zu durchbrechen,

neue Erfahrungen zu sammeln und neue Handlungsmoglichkeiten zu schaffen.

Die Adressat/innen, in diesem Fall die Jugendliche und der Jugendliche, soll nach meinem
Verstiandnis als Subjekt anerkannt werden, denn die Subjektivitdt betont ihre und seine
individuelle Einzigartigkeit. Es sind die personlichen Lebensbedingungen, die den Alltag, die
soziale Umwelt beeinflusst und bestimmt. Das Subjekt bezieht sich auf die es umgebende
Welt, reflektiert und gewinnt eine Vorstellung von sich selbst dadurch, dass es sich selbst der
Welt entgegenstellt. Die Subjektivitat ist ein Modus der Auseinandersetzung mit der Umwelt

(vgl. ebd.: 123).

Soziale Arbeit nimmt ihre Aufgabe in spezifischer Parteilichkeit fur das Subjekt wahr und
erkennt es in seinen umfassenden Lebensbeziigen — mit seinen Entwicklungs-, Lern- und
Bewaltigungsaufgaben — an (vgl. Thiersch 2002: 34). ,, /S/ie vermittelt zwischen Gesellschaft
und Subjekt im Primat des Subjekts - sie ist erst in zweiter Linie engagiert in den Problemen,
die Gesellschaft mit Menschen in Schwierigkeiten hat [...].* (ebd.: 34) Weiterhin ist Soziale
Arbeit fiir Aufgaben der Unterstitzung und Hilfe? in Problemen der Entwicklung und des
Lernens fiur Lebenskompetenzen zustindig. Sie hat den Anspruch die Potenziale der
Individuen zu stirken und zu erginzen, um sie zur Selbsthilfe zu befahigen. Chronisch
erkrankte Jugendliche brauchen Ilebensweltorientierte Hilfen, die ihnen im Alltag
Unterstutzung, Strukturierung und soziale Erfahrungen erméglicht. Die verschiedenen
Aufgaben bediirfen unterschiedlicher Konzepte und Arbeitsmethoden, die jeweils auf das
Individuum zugeschnitten sein miissen. ,, Lebensweltorientierung als Ausgangspunkt Sozialer
Arbeit verweist so auf die Notwendigkeit einer konsequenten Orientierung an den
Adressat/innen mit ihrer spezifischen Selbstdeutung und Handlungsmustern in den
gesellschaftlichen und individuellen Bedingungen und den sich fiir sie daraus ergebenden
Schwierigkeiten und Optionen. Lebensweltorientierte Soziale Arbeit agiert im Horizont der
radikalen Frage nach dem Sinn und der Effizienz sozialer Hilfe aus der Perspektive ihrer
Adressat/innen. Sie nutzt rechtliche, institutionelle und professionelle Ressourcen dazu,

Menschen, wo sie auf Hilfe verwiesen sind, in ihrem Alltag zu Selbststindigkeit und zu

> Wobei Hilfe nicht als Losung fiir ein Problem, sondern als Unterstiitzung zur Problemlosung, die
zundchst vielleicht noch nicht ausreichend war oder sich in unzureichenden Handlungsmustern
manifestiert hat, steht.



---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

Chancen zu sozialer Gerechtigkeit zu verhelfen.” (ebd.: 129) Es ist zu betonen, dass
Menschen grundsatzlich eine autonome Zustandigkeit und Selbstverantwortung fiir ihren
Alltag haben. Es ist wesentlich, dass Soziale Arbeit sich an den erfahrenen Lebensraumen und
sozialen Beziigen und den in ihnen liegenden Moglichkeiten und Ressourcen ihrer
Adressat/innen orientiert, denn jeder Mensch hat seinen eigenen Wert und ihm ist mit
Wertschidtzung zu begegnen. Es ist den Adressat/innen zur bestmoglichsten Entwicklung
eigener Fihigkeit zu verhelfen. Der Alltag wird von den Individuen mit biografischen,
sozialen und gesellschaftlichen Beziigen gelebt und ist bestimmt durch die entlastenden
Funktionen von Alltagsroutinen, die auf der einen Seite Handeln, Sicherheit und Produktivitat
erst ermoglichen und auf der anderen Seite durch Enge und Unbeweglichkeit die
Beweglichkeit der Menschen einschrinken. “Gesellschaft [heute] ist bestimmt durch sich
diversifizierende und wieder zunehmende soziale Ungleichheiten, ebenso aber durch
Verunsicherungen lebensweltlicher Erfahrungen und Deutungs- und Handlungsmuster im
Kontext der Individualisierung der Lebensfiihrung und der Pluralisierung von Lebenslagen.
[...] Lebensweltorientierte Soziale Arbeit bezieht sich auf heutige Schwierigkeiten, also auf
Probleme der Ungleichheit ebenso wie der Uniibersichtlichkeit und Verunsicherung.” (ebd.:

1331)

Im Folgenden sollen einige handlungstheoretische Grundgedanken von Staub-Bernasconi
aufgriffen werden, die als Gegenstand Sozialer Arbeit soziale Probleme benennt. In jeder
Gesellschaft entstehen soziale Probleme um diese zu entdecken und sie mit ihren Ursachen
und Bedingungen zu veréffentlichen und einer Losung zuzufihren, ist der gesellschaftlich
uberantwortete Auftrag an Soziale Arbeit. Staub-Bernasconi geht davon aus, dass Menschen
Bediirfnisse haben, fiir deren Befriedigung sie auf Ressourcen angewiesen sind, die in den
sozialen Systemen, deren Mitglieder sie sind, unterschiedlich knapp sein koénnen. Des
Weiteren sind Menschen zur Befriedigung ihrer Bedurfnisse existenziell auf andere Menschen
angewiesen. Menschen sind soziale Wesen, denn sie leben in und sind angewiesen auf
Gemeinschaft. Sie stehen stets in Kommunikation und Interaktion mit ihrer Umwelt (vgl.
Staub-Bernasconi 1998: 14). Nach Staub-Bernasconi setzt Soziale Arbeit dann ein, wenn der
Mensch voriibergehenden oder dauerhaft unfihig ist seine Bedirfnisse und Winsche zu
befriedigen. Demnach muss eine ganzheitliche systemische Analyse der Lebenssituationen
der Jugendlichen erfolgen, die die Familiensysteme, die Lebensumfelder und die Beziehungen

zu sozialen Institutionen mit einbeziehen.



---------- Einfithrung: Begriindung und Einfithrung in das Thema. Soziale Arbeit als Profession

Die Aufgabe der Sozialpddagogin und des Sozialpadagogen ist es herauszuarbeiten, was die
Jugendlichen bendtigen, welche Potenziale sie einbringen und welche fehlen, welche
Ressourcen und welche Belastungen im Umfeld vorhanden sind. Von Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeitern wird erwartet, dass sie mit ihren Adressat/innen zusammenarbeiten, wobei
deren vordringliches Interesse anzustreben ist. Adressat/innen sollen ermutigt werden, sich
moglichst aktiv zu beteiligen. Soziale Arbeit geht dabei von einem positiven Menschenbild
aus. ,,Jeder Mensch hat Begabungen, Fdhigkeiten, Fertigkeiten, Konnen. Diese gilt es zu
ermitteln und zu fordern, sie zu vertiefen, ihn zu bestdirken. Das muss der erste Gedanke eines
Sozialpdidagogen sein. [...] Dabei [sollte auf keinen Fuall die Augen davor verschlossen

werden], dass dieser Mensch u.U. auch Probleme und Defizite hat. “ (Schilling 2005: 191)

Zusammengefasst wird mit folgendem Anspruch gearbeitet:

» Die Bedirfnisse, Fertigkeiten, Begabungen, Konnen, Wahrnehmungen und
Fahigkeiten des Menschen miissen Beriicksichtigung finden, denn ein positives
Menschenbild ist die erste Handlungsgrundlage. Es wird mit den Ressourcen, Stérken
und Potenzialen der Adressaten gearbeitet und die personliche Integritit muss im
Sinne von psychischer und physischer Gesundheit erfasst werden.

* Gesundheitliche Probleme beinhalten immer soziale Probleme. Krankheit und
Gesundheit werden unter biografischen und lebensweltlichen Aspekten analysiert.

* Der Mensch wird als Subjekt wahrgenommen und in seiner einzigartigen
Individualitidt anerkannt und ihm wird mit Wertschiatzung, Akzeptanz und Echtheit
begegnet.

* Die Arbeit mit dem Individuum steht im Anspruch gesellschaftlicher und
sozialpolitischer Verantwortungsiibernahme.

» Soziale Arbeit leistet priventive und begleitende Entwicklungsarbeit aus der
Perspektive der Adressaten.

» Soziale Arbeit berticksichtigt die lebensweltlichen und systemischen Bedingungen und

ihre Wechselwirkungen.



Erster Teil: Die Entwicklungsaufeaben des Jugendalters

Erster Teil: Alltagsverstindnis, Entwicklung, wissenschaftliches Wissen

und die Entwicklungsaufgaben der Jugendphase

Diese Arbeit wird sich im Kern mit Jugendlichen und ihren Familien als Adressatengruppe
auseinander setzen. Im weiteren Verlauf der Arbeit wird die Belastung durch eine Erkrankung
an juveniler chronischer Arthritis im Jugendalter unter den Gesichtspunkten der
Notwendigkeit und Moglichkeiten der klinischen Sozialarbeit diskutiert. Aufgrund dessen
werde ich zunachst auf die Entstehung der gesellschaftlich entwickelten Lebensphase Jugend
als Strukturmuster sowie seine Verdnderungen bis heute eingehen (Kap. 1.2). AnschlieBend
wird im Kap. 1.3 das Konzept der Entwicklungsaufgaben der Lebensphase Jugend unter
psychologischen und soziologischen Aspekten beleuchtet, um dann die Beschiftigung mit den
Charakteristika der benannten Alters- bzw. Entwicklungsgruppe und die Bestimmung
grundsatzlicher Aspekte zum Thema ,,Adoleszenz™ in Kap. 1.4.1 aufzuzeigen. Folgend wird
dann naher auf die zu leistenden Entwicklungsaufgaben und auf die sozialarbeiterischen

Gesichtspunkte eingegangen (ab Kap. 1.4.2).

1.1 Lebensphase Jugend im Alltagsverstindnis

Im Alltagsverstandnis vermeint jeder genau zu wissen, was unter ,,Jugend™ zu verstehen ist.
Jugend ist ein Bestandteil des eigenen Lebensweges und wird mit eigenen Erfahrungen in
Verbindung gebracht. Diese Verbindung kann eine nutzliche Briicke zum Verstindnis
Anderer sein, kann aber auch die Urteilsfahigkeit tritben. Spontane Assoziationen zum Begriff
Jugend konnen sein: Gesundheit, Leistungsfihigkeit, eine Periode groBer Probleme und
Unsicherheit, Streit mit den Eltern, Stimmbruch, Aufséssigkeit, austesten von Grenzen,
Heraustreten aus dem geschiitzten Kreis der Familie, Erarbeitung der eigenen Identitét,

bewusste Gestaltung sozialer Beziehungen, erste sexuelle Erfahrungen und vieles mehr.

Bei Erwachsenen kann der gelebte Alltag mit zwischenzeitlich hinreichend definierter

Position und festen Alltagsroutinen, festen Vorstellungen vom Leben und Beruf und der
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Reflexion eigener biografischer Erfahrungen zu unterschiedlichen Bewertungen der jungen
Menschen fuhren. Eltern erleben die Phase der Pubertdt ihrer Kinder oft mit eigener
Unsicherheit und Uberforderung, denn nach Fend (vgl. 2002: 28) ist die Lebenszufriedenheit
der Eltern in dem Lebensstadium, in dem die Kinder in der Pubertét sind, besonders niedrig.
Wirft man einen Blick auf die Jugendlichen, so haben diese noch keine festgelegten Rollen,
denn eigene Ich-Entwiirfe, Erwartungen und Anspriiche anderer Menschen und
gesellschaftliche Ordnungsvorstellungen missen zusammenwachsen. Die besondere
Rollenproblematik besteht darin, dass die Verhaltens- und Handlungsweisen noch nicht durch
Alltagsroutinen festgelegt sind, sondern erst von dem Jugendlichen definiert werden mussen.
“Jugend ist nicht gleich Jugend”, Geschlechtszugehorigkeit, Unterschiedlichkeit
sozialokologischer Gegebenheiten, Strukturen der Familie und Ausarbeitung der
Familienbindung, Bildungschancen und Zukunftsaspiration aufgrund sozialer Zugehorigkeit
sind zentrale Faktoren, welche die Entwicklung innerhalb der Jugendphase bestimmen (vgl.

Baacke: 21f).

1.2  Die Entwicklung der Lebensphase Jugend

Zwischen 1900 und 1950 hat sich die bis dahin einzige dem Erwachsenenalter vorgelagerte
Lebensphase ,.Kindheit™ in eine frithe und in eine spétere Phase gegliedert. Die spétere Phase
bekam den Namen ,,Jugend™ und war zunichst nur eine kurze Phase, von ca. 5 Jahren. Sie
begann mit dem Eintreten in die Geschlechtsreife (Pubertit), je nach Geschlecht zwischen
dem 15. und 16. Lebensjahr und ging bis zum Eintritt in das Berufsleben und die Grindung
einer eigenen Familie. Die Jugendphase hatte sich zu diesem Zeitpunkt konstituiert, weil der
Schwierigkeitsgrad der beruflichen Tétigkeiten ein MaBl erreichte, sodass eine gezielte
Ausbildung notwendig wurde (vgl. Hurrelmann 2004: 20f). Jugend stellt somit nicht nur eine
Altersgruppe sondern eine gesellschaftlich entwickelte Lebensphase - ein Strukturmuster dar,
das den Zweck hatte, bestimmte gesellschaftliche Erfordernisse und Funktionen zu

gewibhrleisten (vgl. Minchmeier 2005: 816).

Mit dem gesellschaftlichen Wandel der 60er Jahre setzte ein widersprichlicher
Modernisierungsprozess ein, der unmittelbare Folgen fur die Jugendphase hatte. Auf der

einen Seite zehrte der 6konomische Modemisierungsprozess die Strukturen auf, die fur das
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Gelingen der Jugendphase notwendig waren, so z.B. das Verhéltnis der Generationen in der
Familie und Gesellschaft, Verlingerung der Schul- und Ausbildungszeit bei sich
destabilisierenden  beruflichen = Chancen, Pluralisierung von  Lebensstilen und
Werteorientierung, steigender Anforderung an die Selbststandigkeit, Mobilitdt und
Anpassungsfahigkeit, usw. (vgl. Minchmeier 2005: 817). Auf der anderen Seite erweiterte
der soziale Modemisierungsprozess das Konzept Jugend und baute es aus, so zB. durch
einsetzende Bildungsreformpolitik und Abbau ungleicher Lebensverhiltnisse, Partizipation
durch politische Bildung, usw.. , Auf subjektiver Ebene wird Jugend dadurch zu einer
Bildungs- und Orientierungsphase. Sie wird vergleichsweise stdrker als frither aus den
konventionellen und traditionellen Zusammenhdngen der Generationenabfolge und

soziokulturellen Integration herausgelost und freigesetzt.* (ebd: 817)

Wie Bohnisch (vgl. 2005: 167) ausfiihrt, hat der Modernisierungsprozess einen Prozess der
Technologisierung  und  der  Rationalisierung in den  Produktions-  und
Dienstleistungsbereichen zur Folge. Dies fiihrte zu einer Verringerung der Berufspaletten und
damit zu einer Verknappung der Einstiegs- und Ausbildungsberufe. Die Integrationsbalance
zwischen Integration und Separation ist durch die Entstrukturierung gefihrdet. Separierung
ohne die Selbstverstandlichkeit und Verlasslichkeit der spateren Integration, kann
Jugendlichen das Gefiihl geben, von der gesellschaftlichen Entwicklung ausgeschlossen und
abgeschnitten zu sein. Die Bildungsperspektiven und die Berufsgewissheit klaffen weit
auseinander und die Zukunftsperspektive wird immer weniger kalkulierbar. Jugend muss nun

stirker individuell bewiltigt werden (vgl. ebd.: 144).

Die Vergesellschaftlichung von Jugend bemisst sich an den Anforderungen und Bediirfnissen
der Arbeitsgesellschaft und wurde aufgrund dessen zu einem Vorbereitungsstatus mit einer
bestimmten Zeitstruktur, mit dem Versprechen der Eingliederung in den Arbeitsmarkt. Die
Jugendphase kann nicht beendet werden, wenn der Arbeitsmarkt den Ubergang in die
Selbststindigkeit des Erwachsenseins nicht mehr okonomisch verlasslich absichert. Die
Statuspassage als Wartestand in eine verlassliche Zukunft existiert nicht mehr (vgl.
Miinchmeier 2005: 818). Verlust an Selbstwert, mangelnde soziale Anerkennung und
,ungerichteter Integrationsdruck liegen im Spektrum der Entstrukturierung des Jugendalters
eng beieinander. Dieser Strukturwandel hat die Entstrukturierung der -einheitlichen
Statuspassage Jugend zur Folge: ., /D/ie einheitlich kollektive Statuspassage Jugend zerfdllt in

plurale Verlaufsformen und Zeitstrukturen (relativ kurze Ubergangsphase bei der
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Arbeiterjugend - relativ lange ‘postadoleszente’ Lebensformen bei der 'Bildungsjugend’
Unterschiede zwischen Geschlechtern, Sozialrdumen, Ethnien); es entwickeln sich mehrere
Jugenden’, die sich voneinander so stark unterscheiden, dass sie nicht mehr in einem Modell
zusammengefasst werden konnen. “ (Munchmeier 2005: 818) Die Lebensphase Jugend ist zum
Ausgang des 20ten Jahrhundert einer deutlichen Biografisierung und Individualisierung’
unterworfen. Jugend als lebenstypischer Kontext von gesellschaftlichen Erwartungen und
Vorgaben ist kein abgeschlossener Schon- und Experimentierraum mehr, sondern zu einer
individuellen, biografisch und variierenden Bewiltigungskonstellation geworden. Jedes
Leben besteht zugleich aus einer lebensweltlichen Einzigartigkeit, die in diesem Sinne eine
genaue Wiederholbarkeit ausschlieft. Aufgrund der Pluralisierung jugendlicher Lebensstile
und Werteorientierungen werden einheitliche Generationscharakteristika immer schwieriger
(vgl. Goppel 2005: 51). ,Das ‘moderne Individuum' benitigt eine hohe Flexibilitdt und
ausgeprdigte Kapazitit der Selbststeuerung mit der Fdhigkeit, das eigene Handeln auch
selbstwirksam zu beeinflussen. Ein innerer Kompass ist notwendig, um die Vielfiltigkeit von
Handlungsanforderungen und Aktionsalternativen sinnvoll zu bewdltigen. “ (Hurrelmann

2003: 17; zit.n. ebd.: 51f)

Unter dem sozialpadagogischen Aspekt ist die Phase Jugend eine erweiterte, aktive
Perspektive biografischer Lebensbewiltigung und in der heutigen Zeit einer grofen
Individualisierung und Entstrukturierung unterworfen, die von jedem Jugendlichen

selbststandig zu tragen ist.

1.3 Das Konzept .. Entwicklungsaufgaben* der Lebensphase Jugend

Wie Fend (2000: 21) ausfiihrt ist ,, jedem Lebewesen [...], in Analogie zur Darwinschen Idee
der Entwicklung der Arten, ein innerer Bauplan vorgegeben [...]. " Der Mensch verfolgt den
inneren Bauplan der Menschwerdung, gerade in Hinblick auf die biologischen und
genetischen programmierten Verdnderungen in dieser Lebensspanne. Das Wachstum und die

Sexualreife kantonieren dies fur das Jugendalter. Wichtig hierbei ist, dass die psychische

> Individualisierung meint in diesem Zusammenhang die zivilgeschichtliche Entwicklung, in deren
Gefolge das Individuum zur zentralen und verantwortlichen Instanz fiir seine Lebensgestaltung
geworden ist (vgl. Fend 2000: 140).
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Entwicklung diesem inneren Entwicklungsprogramm folgt. Die Entwicklung wird als ein vom
Subjekt selbst zu tragender Prozess betrachtet, dessen Verlauf von den personalen und
sozialen Ressourcen abhingig ist, die fur die Bewdltigung von Entwicklungsaufgaben zur
Verfiigung stehen. , Die innere Entwicklung biologischer und psychologischer Art
reprdsentieren dabei personale Rahmenbedingungen, die Kontextmerkmale fungieren als
soziale Rahmenbedingungen der aktiven Aufgabenbewdltigung* (ebd.: 22). Stanley Halls
o [-] . Seelengemdlde ™ des Jugendalters, hat das Paradigma gefestigt, die Adoleszenz als
eine eigene eigenstindige, psychologisch zu beschreibende Entwicklungsphase zu sehen.
(ebd.: 42) Hall bezog sich in seinem zweibandigen Werk auf die von Darwin entworfene und
von Haeckel (1834-1919) im ,biogenetischen Grundgesetz* ausgearbeitete Theorie. Die
Jugendzeit ist fir Stanley Hall ,, /... / eine , dramatische* Lebensphase, voller Gegensditze von
Euphorie und Niedergeschlagenheit, von Wohlverhalten wund Fehlverhalten, von
LEinsamkeitssehnsucht und Gruppensiichtigkeit, von Empfinglichkeit und Verschlossenheit
von Enthusiasmus und Desinteresse, von Ernsthaftigkeit und Albernheit.* (ebd.: 41) Halls
anlagentheoretische Auffassung von Jugend geht davon aus, dass die Pubertét den Beginn der
Adoleszenz markiert und durch das Eintreten in den Erwachsenenstatus begrenzt wird. Die
Jugendphase ist gekennzeichnet durch die Bereitschaft zur Wahrnehmung von
gesellschaftlichen Regeln (vgl. Reinders 2003: 19).

Zwischenzeitlich gibt es eine Vielzahl von wissenschaftlichen Paradigmen, die versuchen, mit
einem Bundel von theoretischen Leitsédtzen, Fragestellungen und Methoden zu erkléren, dass
die Jugendzeit eine besondere Entwicklungsphase in der Genese des Menschen ist. ,, Charlotte
Biihler steht fiir die gestalt- und entwicklungspsychologische Schule™ (Fend 2000: 42). Sie
geht davon aus, dass die menschliche Entwicklung einer inneren GesetzmaBigkeit folgt, und
hat in ihren Ausfilhrungen uber das Seelenleben der Jugendlichen die Idee eines

Entwicklungssinns zugrunde gelegt.
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Das Konzept der Entwicklungsaufgaben®, wie es ab den Arbeiten von Havighurst (1948/
1972) dominierend sein wird, scheint bereits in ihren Uberlegungen durch, da sie von einer
Teleologie der Entwicklung ausgeht. Sie formuliert fur die Jugendphase die Anforderungen
der Ich-Entdeckung, die Gewinnung des Selbstideals und den Aufbau einer biografischen
Perspektive. Die von Charlotte Biihlers benannten Vorldufer der Entwicklungsaufgaben,
beziehen sich auf die Umsetzung von korperlichen, psychischen, sozialen und 6kologischen
Anforderungen in der Lebensphase Jugend. Es werden hier Lernanforderungen bezeichnet,
., [...] die Jugendliche zu bearbeiten haben, wenn sie eine zufriedenstellende und konstruktive
Bewdltigung des Lebens und eine Vorbereitung auf den Erwachsenenstatus schaffen wollen.
Unter ,, Bewdltigung" wird der Prozess verstanden, der einsetzt, wenn ein Jugendlicher oder
eine Jugendliche sich Anforderungen und Belastungen gegeniibersieht, die fiir ihn oder sie
eine Wichtigkeit haben. Der erste Schritt besteht in der subjektiven FEinschdtzung der
Situation und dem Ausmaf3 von Herausforderung. Anschliefiend erfolgt eine Einschditzung der
eigenen Handlungsmoglichkeiten und Chancen der Losung [...].© (Seiffge-Krenke 1995;
zit.n. Hurrelmann 2004: 60f) Hierbei ist festzustellen, dass sie zwar einzeln abgearbeitet
werden mussen, jedoch nicht isoliert fiir sich alleine stehen. Sie sind vielmehr ein
summarischer Komplex, deren Einzelelemente sich, wie Hurrelmann (vgl. ebd.: 27) feststellt,
erganzen und ineinander tbergehen. Wenn von Entwicklungsaufgaben gesprochen wird, so
schlieft dies auch immer die Erwartungen mit ein, die vonseiten der Lebenswelt an die
Jugendlichen herangetragen werden. Im Prinzip ergeben sich sogar die Aufgaben aus den
Erwartungen, da Jugendliche sich in ihrer Individualitit und Identitit neu verorten und
gesellschaftlich positionieren miissen, d.h., der innere Prozess bezieht sich auf die duBeren

Gegebenheiten.

Es sei erwdhnt, dass die soziologische Argumentation an die Psychologische ankniipft und

das Konzept der Entwicklungsaufgaben’ aufnimmt. Im Vordergrund soziologischer

Dieses Konzept zum Verstdndnis ,,gelingender” und ,,misslingender™ menschlicher Lebensléufe, ist
padagogischen Ursprungs und wurde von Robert J. Havighurst in seinem Buch , Developmental
Tasks and Education” von 1948 verdffentlich. Wie Goppel (2005: 71) ausfithrt, hat Havighurst
durchaus eine deutliche Ndhe zu Erik Erikson und definiert unter Entwicklungsaufgabe eine
Aufgabe, ..[...] die in oder zumindest ungefihr zu einem bestimmten Lebensabschnitt des
Individuums entsteht, deren erfolgreiche Bewdltigung zu dessen Gliick und Erfolg bei spditeren
Aufgaben fiihrt, wdhrend ein Misslingen zu ungliicklich sein, zu Missbilligung durch die
Gesellschaft und zu Schwierigkeiten mit spdteren Aufgaben fiihrt.“ (Havighurst 1956: 215; zit.n.
ebd.: 72)

Siche Abb.2: ,Idealtypische Darstellung der Entwicklungsaufgaben in drei Lebensphasen und
dazwischenliegende Statusiibergidnge™.
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Betrachtungen steht die Frage, zu welchem Grad und in welchem Bereich der Prozess der
Ubernahme von verantwortlichen gesellschaftlichen Mitgliedsrollen erfolgt. ,, Klassische
soziologische Ansdtze sehen die Umwelt als Ausgangspunkt fiir das Verhalten eines
Jugendlichen. Die Entwicklungsimpulse werden als von auflerhalb des Organismus kommend
eingestuft. Die Entwicklung der Personlichkeit wird im Wesentlichen als Anpassung an

gesellschafiliche Strukturen und Normen verstanden. © (Hurrelmann 2004: 49)

1.4  Die Entwicklungsaufgaben des Jugendalters und ihre Bewiltigung

Die Auswahl der im Folgenden vorgestellten Entwicklungsaufgaben wird vor dem
Hintergrund ihrer Wichtigkeit fiir die weiterfithrende Arbeit getroffen. Sie erhebt keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit und bezieht sich auf den von Goppel (2005: 73) aufgezeigten
Katalog der ..Entwicklungsaufgaben™ nach Fend (2000). Es sollen die vom Jugendlichen zu
leistenden Anforderungen vorgestellt und mit einem erweiterten Blick auf mogliche Risiken
sowie die sich daraus ergebenden Herausforderungen an Soziale Arbeit benannt werden.
Denn gerade im Jugendalter sind die inneren und duBeren Anforderungen an die Verarbeitung
besonders hoch und werden durch den Jugendlichen selbst regulatorisch bearbeitet.
., Voraussetzung ist die stindige ,, Arbeit an der eigenen Person”, eine , Selbstorganisation *
mit dem permanenten Bemiihen um eine Strukturierung und Gestaltung der Personlichkeit*
(Hurrelmann 2004: 65), denn im Jugendalter werden Formen und Strategien der
Selbstorganisation entwickelt, die das ganze Leben iiber bestehen bleiben. Eine Belastung
durch eine chronische Erkrankung bringt Verdnderungen auf verschiedenen Ebenen mit sich
und beeintrichtigt die Entwicklungsprozesse im Jugendalter, wie ich im Verlauf meiner
Ausarbeitung aufzeigen werde. Neben dem individuellen Krankheitserleben durch korperliche
Beeintrachtigungen und die funktionellen Einschrankungen sowie psychische Belastungen fiir
die betroffenen Jugendlichen wirkt sich die Erkrankung auch auf das soziale Umfeld und die

Familie aus.

Diese Arbeit bezieht sich auf die Entwicklungsprozesse im Jugendalter. Somit ist es
notwendig, genauer zu erlautern, was genau die Begrifflichkeiten 'Pubertit” und ' Adoleszenz’
konkret bedeuten, und welche Entwicklungsaufgaben von den Jugendlichen bewaltigt werden

mussen, denn die Entwicklung eines Menschen ist ein dauernder Prozess, der erst mit dem
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Tod endet. Im Leben eines Menschen gibt es aber durchaus Perioden, in denen besonders
kritische und wichtige Verdnderungen stattfinden. Die Phase der Adoleszenz, die mit der

Pubertét beginnt, ist ein solcher Lebensabschnitt.

1.4.1 Adoleszenz eine Anniiherung an die Begrifflichkeiten

Die Fachliteratur unterscheidet zwischen den beiden Begriffen .. Pubertét™ und ,,Adoleszenz*
deutlich und weist jedem einen zeitlich festgelegten Standort innerhalb der Lebensphase
Jugend zu. So definiert beispielsweise Goppel (2005: 5): ,, Der Begriff 'Pubertit’ soll sich
dabei eher auf die erste Hdlfte dieses Altersabschnitts und primdr auf die korperlich-
biologischen Verdnderungsprozesse und deren Verarbeitung beziehen, der Begriff
‘Adoleszenz’ dagegen eher auf die zweite Hdlfte und damit mehr auf die innerseelischen
Auseinandersetzungen mit dem Erwachsenwerden.” Baacke (vgl. 2003: 41) bezeichnet die
Pubertit als eine Phase, in der die Heranwachsenden besonders einschneidenden und
physiologischen-biologischen Verdnderungen ausgesetzt sind und dass sich im
Zusammenhang mit diesen Erfahrungen die allmahliche Ablosung von Elternhaus
intensiviert. Der Beginn der Pubertit erfolgt durchschnittlich mit etwa dem 13. Lebensjahr.
Von Adoleszenz spricht man, wenn damit nicht nur die Ereignisse der Pubertét gemeint sind,
sondern eine linger gestreckte Phase einer Altersgruppe, die umgangssprachlich unter dem
Terminus ,.Jugendliche™ zusammengefasst wird. Die Jugendliche und der Jugendliche tritt in
eine Welt ein, in der ../../ eine neue FEinheit aus physisch-psychischen Erlebnis- und
Selbsterfahrungen entsteht, die zur wachsenden bewussten Entwicklung eines Ich-Gefiihls
fiithren, das die Abgrenzungen von anderen Personen erlaubt und gerade dadurch die

Aufnahme von selbstgewdhlten Beziehungen auf breiter Basis ermoglicht. © (ebd.: 41f)

Psychologen sprechen von der Adoleszenz, wenn es darum geht, Besonderheiten der
psychischen Gestalt und des psychischen Erlebens im Rahmen eines Entwicklungsmodells zu
betrachten. Das Lexikon der Psychologie Band 2 (vgl. Wenninger 2001: 311f) unterscheidet
die Pubertit in eine Phase der Vorpubertit, Pubertit und Transeszenz. Die Vorpubertit
beinhaltet den ersten Wachstumsschub etwa zwischen dem 10.-12. Lebensjahr, wéhrend die
Pubertit den biologischen Entwicklungsabschnitt kennzeichnet, der das Wachstum und die
Akzentuierung der sekunddren Geschlechtsmerkmale die weibliche und maéannliche

Erscheinungsform der Jugendlichen bestimmt. Das Jugendalter als Lebensabschnitt fur die
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Auseinandersetzung mit der Geschlechtsdifferenzierung insbesondere in Hinblick auf die
Aufmerksamkeit, die Jugendliche verstirkt auf die eigene und fremde weibliche und
mannliche Korperlichkeit, infolge der sichtlichen Veranderung in der Pubertit, richten. Unter
Transeszenz, die in die Lebensalterspanne zwischen dem 12.-14. Lebensjahr eingeordnet
wird, versteht man den Ubergang von Kindheit in die Adoleszenz. Adoleszenz bezeichnet im
psychologischen Verstandnis alle Entwicklungsprozessuale des Jugendalters (z.B.
Identitatsbildung, Aggression). Es wird hierbei zwischen einer frihen und einer spiten
Adoleszenz unterschieden. Die frilhe Adoleszenz reicht etwa bis zum vollendenden 17.
Lebensjahr. Die Spéte umfasst die Altersspanne zwischen 18. bis zum vollendeten 20.

Lebensjahr (vgl. Wenninger 2000; Band 1: 17).

Im soziologischen Verstindnis bezeichnet Pubertit die Phase zwischen Kindheit und
Adoleszenz, den Entwicklungsabschnitt der Geschlechtsreifung. Die psychischen
Veranderungsmerkmale sind Stimmungsschwankungen, Nachdenklichkeit, Streben nach
Erlebnistiefe, schwirmerisches Suchen nach sichereren Werten und Vorbildern, usw. ,Mit
dem FEintritt in die Pubertit kommt es zu einem abrupten Ungleichgewicht in der
psychologischen Struktur der Personlichkeit. Der gesamte Korper ist in anatomische,
physiologische und hormonale Umbriiche mit einbezogen.” (Hurrelmann 2003: 78) Die
Adoleszenz bezeichnet die Lebensjahre zwischen Geschlechtsreife und dem Eintritt in das
Erwachsenenalter, in der sich die volle Ausbildung der genitalen Sexualitit vollzieht.
Soziologen betonen mehr die psychosexuelle Entwicklung (genitale Sexualitit) und die
Entfaltung der Fahigkeit, das Selbstbild in eine bewusstseinsfihige Identitdt umzuwandeln,
als das Hineinwachsen in die Erwachsenenrolle (vgl. Hillmann 2005: 7; Fuchs-Heinritz 1995:
20 u. 530). Bei Jugendlichen mit chronischer Erkrankung kann sich aufgrund einer
rheumatischen Erkrankung ein ablehnendes Korperkonzept und ein negatives Selbstkonzept
entwickeln. Im Jugendalter konnen so beim Aufbau neuer Beziehungen, der Ubernahme von

der Geschlechterrolle oder beim Erwerb emotionaler Unabhéngigkeit Probleme entstehen.

Im Rahmen dieser Arbeit wird es schwerpunktmafig um diejenigen Prozesse gehen, welche
unter dem Begriff der ,,Adoleszenz* zusammengefasst werden. Natiirlich kénnen ,,Pubertit™
und ,,Adoleszenz" nicht vollig getrennt voneinander gesehen werden. Die innere Verarbeitung
des Reifeprozesses ergibt sich schlieBlich, wenn nicht nur so doch zu einem guten Anteil, aus
den korperlich-biologischen Verdanderungen. Es kann davon ausgegangen werden, dass die

physiologischen Veranderungen auch psychische Auswirkungen auf die Jugendlichen haben.
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Die Jugendlichen entwickeln ein verdandertes Korperempfinden, unterliegen Selbstzweifeln
und Schamgefiihlen (Kap. 142 wu 143). Die psychische Bewiltigung der
Umbruchserfahrungen héngen stark von der lebensweltlichen Einbindung der Jugendlichen
und threr sozialen Umwelt ab. Neben individuellen Bewdltigungsfahigkeiten (,,personale
Ressourcen®) ist auch soziale Unterstiitzung durch die wichtigsten Bezugsgruppen (,,soziale
Ressourcen®) notwendig. Gleichaltrige, Lehrer und Eltern - kénnen viel zu einer gelingenden

Jugendphase beitragen.

Jugendliche wachsen heute in eine Gesellschaft hinein, in der bestimmte Definitionen von
Normalitdt und Abweichung dominant sind. Sie mussen sich mit entsprechenden Normen und
Mustern der Lebensfithrung auseinander setzen. Dieser Prozess der Auseinandersetzung kann
nicht als linear bezeichnet werden. Er ist eher inkonsistent, asymmetrisch und ambivalent.
Gerade das Jugendalter ist eine schwierige Phase fiir den heranwachsenden jungen Menschen.
Die Jugend ist der Ubergang vom Kind-Sein zum Erwachsen-Sein. Die Anforderungen, die in
diesem Zusammenhang an die Jugendlichen gestellt werden, sind vielfiltig. Nach Fend, (vgl.
2000: 211) kann in der einfachsten Klassifikation von drei Bereichen ausgegangen werden, in
denen sich Entwicklungsaufgaben der Adoleszenz ergeben. Er unterscheidet die Bereiche
intrapersonal, interpersonal und kulturell-sachlicher Natur. Diese Bereiche werden
zusammengehalten durch die Auseinandersetzung des Individuums mit sich selbst und seiner
Umwelt und in Folge dieser Auseinandersetzung, findet die Entwicklung eines neuen

bewussten Verhiltnisses zu sich selbst und seiner Umwelt statt.

1.4.2 Differenzierung einer Geschlechterrolle — den Kérper bewohnen lernen

Im Vorhergehenden Kap. 1.4.1 wurde deutlich, dass die Pubertit und die Adoleszenz mit
vielfachen Entwicklungsaufgaben verknupft sind. Die korperlichen Veranderungen der
Jugendlichen sind am Offensichtlichsten. Er verandert sich gerade in der Jugendphase massiv
geschlechtsspezifisch, sodass Korperverarbeitung gerade jetzt die Identifikation mit dem
eigenen Geschlecht bedeutet. In der Zeit zwischen dem 12.-16. Lebensjahr erleben die
meisten Heranwachsenden einen regelrechten Wachstumsschub und die Koérperproportion
verandert sich. ,Mit diesen korperlichen Verdnderungen gehen somit auch eine starke
Bewusstwerdung der eigenen Geschlechtsrolle und eine definitive Festlegung auf dieselbe

einher.“ (Goppel 2005: 84) Der Korper fuhrt nun in gewisser Weise ein Eigenleben:
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Schnelles Erroten, Erektionen und Erregung in den unpassensten Gelegenheiten, Pickel, wenn
man sie gerade gar nicht brauchen kann, usw.. Die Jugendlichen verfolgen die Wandlung
thres Korpers mit groBer Sensibilitidt. ,, Auf Grundlage dieser Selbstbeobachtung und
vielfdiltiger sozialer Riickmeldung generalisiert der heranwachsende Mensch seine
Wahrnehmung zu einem allgemeinen Urteil, ob man eher gut oder schlecht aussieht.* (Fend

2000: 236) Die Jugendlichen stehen in einem permanenten Prozess der Selbstbefragung.

Das Einsetzen der Pubertdt kann bis zu sechs Jahren differieren und es ist fiur beide
Geschlechter von zentraler Bedeutung. Jugendliche stellen hinsichtlich ihrer korperlichen
Entwicklung den Vergleich zu Gleichaltrigen an. Es besteht die Gefahr fiir ,,Frithentwickler®
oder ,,Spatziinder®, sich von den Altersgenossen zu entfernen und keine Gesprachspartner fiir
den eventuellen Erfahrungsaustausch zu haben®. Fiir beide Geschlechter ist es am giinstigsten
,.on-time* zu sein. Abweichungen in beide Richtungen verdienen besondere Aufmerksamkeit.
.[-.. ] Der Korper kann in seiner Entwicklung der seelischen Befindlichkeit vorauseilen, damit
nach aufen etwas suggerieren, dem noch gar keine innere Realitit und Bereitschaft
entspricht. Er kann aber auch in seiner Entwicklung hinterherhinken und die Betroffenen mit
dem Problem konfrontieren, dass sie in dem, wie sie denken, fiihlen und empfinden, von ihrer
Umgebung hdufig unterschdtzt werden.* (Goppel 2005: 85) Fruhentwickler neigen deutlich
stairker zu Devianz und zu Risikoverhalten (Kap. 1.4.7), da sie sich héiufiger in alteren
Peergroups bewegen, die ihnen vom Entwicklungsstand her eher entsprechen als die
Gleichaltrigen. Die Spatziinder versuchen Minderwertigkeitsgefithle durch forcierte

Ubernahme von Verhaltensweisen, die Erwachsensein symbolisieren, zu kompensieren.

Aber nicht nur dem eigenen Korper und dessen Verdnderungen wird die Aufmerksamkeit
geschenkt, auch die Korper anderer werden nun mehr als frither mit einem verinderten,
taxierend, kritisch-vergleichend Blick wahrgenommen. Neben dem eigenen Ko6rper und den
von Freunden und Bekannten gibt es auch noch die perfekten Korper der Werbeplakate, der
Fitness- und Modemagazine, die einem stiandig vor Augen fuhren, wie der Korper eigentlich
aussehen miisste. Das gesellschaftlich propagierte Schonheitsbild zeigt schlanke bis
untergewichtige Frauen- und sportliche, gut definierte Ménnerkorper. Jugendliche halten es

fur wichtig ihr Aussehen zu gestalten und geben sich nicht passiv dem Gegeben hin. Durch

® Siche Abb.5: ,,Unterschiede pubertirer Entwicklung bei gleichem Lebensalter™.
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aktive Selbstgestaltung, Mode, Korper-, Haar- und Hautpflege, sportliche Aktivitdt und
Kosmetik versuchen Jugendliche sich in Szene zu setzen (vgl. Fend 2000: 233f).

Uber die Emshrung wird die Figur beeinflusst, und aufgrund dessen gewinnt die
Gewichtskontrolle bei Madchen, da es besonders in der Pubertét zu einer Anreicherung der
Fettzellen kommt, eine liberragende Bedeutung. Essstorungen gehoren bei den Méadchen zu
den wichtigsten altersspezifischen Belastungen, die bis in anorektische-bulimistische
Probleme eskalieren und in manifesten, krankhaften Essstorungen enden koénnen. Diese
latenten und manifesten Essstorungen sind hiufig mit selbstzerstérerischen Tendenzen
verbunden. Empirischen Studien stellen immer wieder fest, dass das Verhéltnis von Madchen
zu ihrem Korper problematischer ist, als das der Jungen, denn das typische
Minnlichkeitsideal rankt sich um die Vorstellung groB, stark und muskul6s zu sein (vgl. Fend
2000: 242). Fur Jungen spielt das Wachstum ihrer Genitalien eine grofere Rolle und die
Verunstaltung durch Pickel und die Definition des Korpers hinsichtlich der
Korperproportionen. Der Wunsch nach einer besseren Figur ist oft mit dem Wunsch nach
sozialer Anerkennung verbunden. Stimmungslagen und Selbstzufriedenheit bestimmen das
Lebensgefiihl der Jugendlichen und hdngen gerade in diesem Lebensabschnitt stark von der

Anerkennung durch andere ab.

Fend (vgl. 2000: 233) betont, dass Menarche’ und Spermache® die Schlisselbegriffe fur die
Reifeeinschitzung sind, um die sich viele Spekulationen der Jugendlichen aus Ungewissheit
und Unaufgeklartheit ranken. Die Art und Weise wie das Eintreten verarbeitet wird, hat
grundlegend etwas damit zu tun, wie gut die Jugendlichen informiert und aufgeklért sind.
,Die Menarche ist auch heute noch fiir die meisten Mddchen eine deutliche Zdsur
hinsichtlich ihres Korpererlebens und ihrer Selbstwahrnehmung als Geschlechtswesen und
markiert eine wichtige Etappe des , Abschiedes von der Kindheit”.* (Goppel 2005: 93)
Midchen erleben das Eintreten der Geschlechtsreife weitaus intensiver als die Jungen. Das
Einsetzen der Regelblutung 16st bei ihnen nicht nur eine verdnderte Einstellung zu ihrem

Korper aus, sondern auch eine radikale Umstellung in Hygiene und Korperpflege.

Das Ergebnis der eigenen Korpereinschiatzung ware psychologisch nicht von Bedeutung,
wenn damit keine weiteren Konsequenzen verbunden wiren, aber alle Verdnderungen, die an

dem eigenen Korper wahrgenommen werden, auch Deformitédt und Verlust von der

" als ,,Menarche“ wird die erste Menstruationsblutung bezeichnet.
¥ als . .Spermarche” wird der Zeitraum des ersten Samenergusses bezeichnet.
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Funktionsfihigkeit der Gelenke, miissen psychisch verarbeit werden’. ,, /Die Vercdnderungen]
haben Einfluss auf das Lebensgefiihl und auf das eigene Selbstkonzept. * (Goppel 2005: 85)
Die Korperbewertung erfahrt eine enorme Wichtigkeit. Attraktivitat und Schonheit stehen fiir
soziale Beliebtheit und Anerkennung. Somit sind Abweichungen vom erstrebten Ideal mit

Frustration und Verlust des Selbstwertgefiihls verbunden.

Sozialpadagogisch sollte viel Aufklarungsarbeit geleistet und Gespriachsangeboten fur Lehrer,
Eltern und Jugendliche geschaffen werden. Schwerpunkte sollten hierbei auf die Bedeutung
des Entwicklungsvorsprunges und -riickstandes gelegt werden, denn gerade in diesem Alter
kommt es erstmals zu einer grolen Diskrepanz zwischen der inneren Stimmungslage und dem
duberen Verhalten. Die interpretative Einschitzung des eigenen Korpers, das Selbstkonzept
des eigenen Aussehens sollte in den Blickpunkt sozialpddagogischer Arbeit gestellt werden,
denn hieraus resultieren emotionale Probleme, z.B. depressive Verstimmungen.
Sexualkundeunterricht kann hier fur die Jugendlichen hilfreich sein, wenn er auch
Informationen uber Unterschiedlichkeiten des Entwicklungstempos enthélt. Denn mit welcher
Art und Weise die Pubertét erlebt wird, steht auch in einem engen Zusammenhang mit der
Vorbereitung der Jugendlichen auf diese Phase des Lebens. Des Weiteren besteht der grofe
Unterschied zur Kindheit, dass sexuelle Reifungsprozesse die familidren Kontexte des
Aufwachsens tiberschreiten und nach auBen getragen werden. Besondere Aufmerksamkeit
sollte hier den .Spatentwicklern" und den . Frithentwicklern geschenkt werden, denn
Maidchen und Jungen neigen als Kompensation zu Verhaltensweisen der Devianz und des
Risikoverhaltens. In der Arbeit mit Médchen sollte darauf geachtet werden, dass ein
natiirliches Essverhalten eingetibt wird sowie médchenspezifische Sportangebote fiir ein

positiveres Selbstkonzept angeboten werden (vgl. Fend 2000: 251ff).

1.4.3 Umgang mit und Erwerb einer reifen Sexualit:it'’

Der Korper erfihrt in den Pubertitsjahren, wie in Kap. 1.4.2 ausgefiihrt, eine deutliche
Verwandlung. Der Korper nimmt nach auflen eine deutliche weibliche bzw. maéannliche

Kontur an und nach innen wird er sexuell empfindungsfahiger. Sexualitit ist ein wichtiger

° Siche Abb.3: ,, Modell der bedeutungs- und handlungsorientierten Verarbeitung der puberalen
Prozesse im gesellschaftlichen Kontext™.

1% Sieche Abb.4: ,,Handlungstheoretisches Modell der Bewiltigung von Sexualitit zwischen Kultur und
Biologie™.
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Teil des Menschen, denn bei Sexualitdt geht es nicht alleine um den Akt selbst sondern es
geht vielmehr um das sich Offnen, dem anderen Nahe sein und um Intimitit. Sexualitit
beginnt bereits mit der Geburt, da auch die Bertihrungen und der Koérperkontakt mit der
Mutter Teil der kindlichen Sexualitit sind. Jugendliche haben, wenn sie in einem
einigermalen intakten Verhaltnis aufgewachsen sind, ein Verstindnis von Nihe, Vertrauen,
Zirtlichkeit und Sehnsucht entwickelt. In der Pubertat findet der Hohepunkt der sexuellen
Entwicklung statt. ,, Der wohl wichtigste Teilprozess der Pubertdit ist die Entstehung der
Reproduktionsreife und die damit zusammenhdingende Entwicklung genitaler Sexualitit. *
(Fend 2000: 254) Die relativ unverbindliche Beziehung der Kindheit gestaltet sich nun in der
Form, dass die Jugendlichen ein besonderes Interesse an einer bestimmten Person des anderen
Geschlechtes entwickeln. Es beginnt eine Phase des Lebens, in der es um Liebe und Schmerz,

Bindung und Trennung ,Gliuck und Ungliick geht.

Mit den heutigen Moglichkeiten der sicheren Empfingnisverhiitung und des Schutzes vor
Geschlechtskrankheiten wandelte sich auch das Geschlechterverhéltnis. Junge Frauen und
Maidchen bestehen heute auf sexuelle Selbstbestimmung. Sie ergreifen heute selbst die
Initiative und haben den Mut sexuelle Bediirfnisse und Wiinsche zu duBern. ,,/..J [I]m
Rahmen von sozialer Verantwortung, sozialer Bindung und Authentizitiit wird heute
Sexualitit zwischen zwei jungen Menschen jeweils ausgehandelt.” (Fend 2000: 258)
Sexualitdt scheint heute weniger bedrohlich zu sein. Thre AuBerungsform ist zunehmend
selbstverstandlicher Bestandteil im Verhalten von Jugendlichen. Die Jugendlichen machen
heute auf der Suche nach dem richtigen Partner mit mehreren Partnern sexuelle Erfahrungen
und stellen hohe Erwartungen an eine Beziehung und vertreten mehrheitlich ein Liebesideal,
bei dem Liebe, Vertrauen und Treue eine groBe Bedeutung haben (vgl. Langness/ Leven/
Hurrelmann 2006: 55f).

Auf der einen Seite inszenieren die mediale Dauerprasenz und die damit verbundenen
alltaglichen Bilder eine Enttabuisierung des Themas Sexualitdt. Andererseits ist dies nicht
gleichbedeutend damit, dass Jugendliche keine Fragen und Irritationen mehr zu diesem
Thema haben. , Als konkrete personliche Erfahrungstatsache und als reales
zwischenmenschliches Gesprdchsthema ist [Sexualitit] dagegen nach wie vor eine hochst
heikle, knifflige, prekire Angelegenheit. Es herrscht eine erstaunliche Diskrepanz zwischen
Selbstverstindlichkeit, mit der in den Medien alles gezeigt und beredet wird, und der

Verschimtheit und Befangenheit, mit der das Thema im realen Leben nach wie vor besetzt
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ist. “ (Goppel 2005: 112) Der Mensch besitzt das Grundbedurfnis nach Bindung, nach
liebender Zuwendung durch andere. Er will gemocht, akzeptiert und angenommen werden.
Wer sich auf dem Markt anbietet, stellt seinen Wert als Person zur Disposition. Der
Jugendliche kann hierdurch Akzeptanz und Ablehnung erfahren. Wird Ablehnung erfahren,
so ist dies sehr schmerzlich und prigend fur das Selbstwertgefuihl des Jugendlichen und das
Bedtirfnis nach Akzeptanz kann nicht erfiillt werden. Die Bewaltigung von Sexualitét ist nur
in Verbindung von sozialen Beziehungen zu erreichen und in ihr eingewoben. Fend (2000:
258) fasst diese Aspekte wie folgt zusammen: , Kommen alles Aspekte zusammen: die
Steigerung des eigenen Selbstwertes durch die Erfahrung von Akzeptanz, die Erfahrung von
sozialem Aufgehobensein in der freiwilligen Bindung, dann ist nach dem modernen Muster
einer idealen Partnerwahl, die Grundlage dafiir gegeben, langfristige rechtliche
Verpflichtungen einzugehen und gemeinsam die Verantwortung fiir die eigene

Lebensgestaltung und die der Nachkommen zu iibernehmen. "

Das Vorbild der Eltern ist fiir den Umgang mit der eigenen Sexualitit prigend. Wo werden
Grenzen gezogen, wo beginnt der eigene Intimbereich, wie gehen die Eltern miteinander um.
Zartlichkeit und liebevoller Umgang der Eltern miteinander wirken sich sehr positiv auf die
sexuelle Entwicklung aus. Unter diesen Vorzeichen wird auch die spitere eigene
Partnerschaft des Kindes stehen. Es ist wichtig, dass Eltern offen und unbefangen mit den
Heranwachsenden uber alle Fragen menschlicher Sexualitét sprechen. Eltern stehen auch als
Vertreter fur bestimmte Wertehaltungen und moralische Orientierungen im Hinblick darauf,
wie Sexualitit in eine Beziehung einzubinden ist und ab welchem Alter, in welcher Form und
unter welchen Voraussetzungen Sexualitat winschenswert ist. Es ist wichtig, dass
Jugendliche einen ,,Explorationsraum"”, fur ihre sexuellen Erfahrungen zur Verfiigung haben

(vgl. Goppel 2005: 114f).

Sozialpadagogische Begleitung der Jugendlichen sollte ganzheitlich ansetzen. Ein solides
Selbstvertrauen stiarkt Madchen und Jungen ihre Bedurfnisse klar zu duBern und auf die
innere Stimme zu horen, was die Bereitschaft fiir die ersten sexuellen Erfahrungen angeht,
denn erlaubt ist, was SpaB macht und wofiir man sich bereit fiihlt. Weiterhin sollen die
Bindungsbereitschaft und die Bindungsfihigkeit der Jugendlichen gestarkt werden. Dies ist
gerade fiir Jugendliche wichtig, die z.B. eine Trennung und Scheidung ihrer Eltern erlebt
haben und deren Vertrauen und Verlasslichkeit in soziale Beziehung gering ist. Das Eingehen

sozialer Beziehungen beinhaltet auch Konflikte, die den Erfahrungsstand der Jugendlichen
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uberfordern konnen. Wichtig ist hier den Jugendlichen addquate Konfliktlosungsstrategien zu
vermitteln. Ferner sollte Aufklarungsarbeit tiber Geschlechtskrankheiten und die Risiken ihrer
Ansteckung, Schwangerschaftsverhitung und Homosexualitit im Blickpunkt des

sozialpadagogischen Handelns stehen (vgl. Fend 2000: 268).

1.4.4 Ablésung und in Verbindung bleiben - das Dilemma des Selbststindigwerdens

Die Ablosung von den Eltern ist, wie Hurrelmann (vgl. 2004: 33) verdeutlicht, eine der
groBten Herausforderungen, die dieser Entwicklungsabschnitt mit sich bringt. Er ist die Basis
dafiir, dass sich die Jugendlichen neu positionieren. Die Jugendlichen werden gerade in der
Adoleszenz selbststandiger, sie ibernehmen mehr Verantwortung und entscheiden viele
Dinge fiir sich selbst. Die Reorganisation der Personlichkeit ist eng mit der Reorganisation
sozialer Beziehungen verknupft. Die kindliche Idealisierung, Anhénglichkeit und
Abhingigkeit von Eltern gestaltet sich um, wobei dies nicht bedeutet, dass Eltern nicht mehr

wichtig sind, sondern dass sich die Beziehung zu den Eltern veréndert.

Kinder beeinflussen ihre Eltern so wie Eltern ihre Kinder beeinflussen, da zwischen Eltern
und Kindern ein dauernder Interaktionsprozess herrscht. Das heutige Verhiltnis von Eltern
und Kinder lésst sich eher als |, ein Miteinander aushandeln* und ,,des Begleitens ** verstehen.
., Diese Reorganisation von Selbststindigkeit und Abhéingigkeit, von Distanz und Néhe erfolgt
unter modernen Bedingungen des Zusammenlebens von Eltern und Jugendlichen
hauptscichlich iiber Gesprdiche, tiber Diskurse.” (Fend 2000: 274f) Eltern sind prinzipiell an
der optimalen Entwicklung ihrer Kinder interessiert. Aufgrund dessen muss das
Alltagsgeschehen, der Umgang mit den Jugendlichen meistens auch einen normativen
Charakter, Grenzsetzung und Verhaltensaufforderungen beinhalten. ,, Mit dem Eintritt in die
Pubertit gewinnt dieser durch Emwicklung bedingte Verdnderungsprozess oftmals eine neue
Dynamik. Die Feinabstimmung, die bis dahin in der Regel ganz gut funktionierte, gerdt
bisweilen aufer Takt, weil das Tempo, mit dem die Heranwachsenden neue Rechte und
Freiheitsspielrdume fiir sich einfordern, sich nun deutlich beschleunigt und damit nicht selten
das Tempo, mit dem Eltern bereit sind, in dieser Hinsicht Kontrollanspruch zuriickzunehmen
und entsprechende Freiheiten zu gewdhren, deutlich vorauseilt.“ (Goppel 2005: 141) Diese
Inkonsistenz fordert nicht nur die Jugendlichen selbst heraus sondern auch deren familidres

Umfeld. Das Einfordern neuer Rechte und Freiheitsspielrdume enthdlt somit ein groBes
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Konfliktpotenzial, welches es zu bewiltigen gilt. Eltern werden in der Regel nicht ohne
weiteres ihre Autoritétsposition aufgeben und die Jugendlichen werden versuchen, diese umso
nachdrucklicher in Frage zu stellen. Jugendliche besitzen durch die Pubertét eine erweiterte
kognitive Féhigkeit zum formal-operativen und damit zum kritisch-reflexiven Denken
aufgrund dessen werden die Erwartungshaltungen und Vorgaben der Eltern immer wieder in
Frage gestellt. Weiterhin stellen Jugendlichen das ihnen durch ihre Eltern vorgelebte Weltbild
in Frage und beginnen Diskrepanzen zwischen den Mafstidben und den Verhaltenweisen ihrer
Eltern aufzudecken. Wenig Erfolg oder beziehungsfordernd sind Diskurse, die das Gegeniiber
als Person missachten, tibergehen und/ oder seine Anliegen nicht ernst nehmen. Hier liegen
Endidealisierung und Enttduschung durch die Eltern dicht beieinander und Jugendliche fithlen
sich oftmals mit ihren Bedirfnissen nicht verstanden und anerkannt. Folglich sind die
Jugendlichen nur noch bedingt empféinglich fir die Ansichten der erziehenden Person, was
nicht selten zu einer Entfremdung fiihrt. Ein demokratischer Erziehungsstil'' fordert die
Ausbildung von Selbststédndigkeit bei Jugendlichen und ist nicht selten ein gutes Mittel, um
Jugendliche in der Adoleszenz zu begleiten und sie zu gemeinschaftsfahigen und
eigenverantwortlichen Personlichkeiten, wie es auch der §1 SGB VIII vorgibt, zu erziehen
(vgl. Hurrelmann 2004: 111).

Jugendliche brauchen Experimentierraume, um sich von der Herkunftswelt ihrer Eltern
abzulosen, neue soziale Rollen zu erproben und Beziehungen zu testen. Dieses
lebensalterstypische Experimentieren, um sich selbst in einem neuen und eigenstindigen
Status zu erfahren, beinhaltet auch die Gefahr von Risikoverhalten, durch
Grenzuberschreitung. Welche Zukunftsperspektiven Jugendliche entwickeln, ist eng mit den
Sozialisationserfahrungen und aktuellen Lebensumstinden verbunden. Die Familie
beeinflusst Qualitit und Umfang der Lern- und Sozialisationserfahrungen, der in ihr
aufwachsenden Jugendlichen. Vielfaltige Faktoren, wie wirtschaftliche und soziale Situation,
Bildungserfolg und -misserfolg, Erziehungsstili der Eltern, Ehepartnerbeziehung,
Familienklima und das soziale Umfeld, sind fur das Gelingen der Jugendphase wichtig. Der
Rickhalt im privat-familidren Bereich ihrer Herkunftsfamilie gibt Jugendlichen die

Moglichkeit des Spannungsausgleiches. Familie kann Sicherheit, sozialen Riickhalt und

"Ein demokratischer Erzichungsstil beinhaltet hier sowohl, demokratische, wie auch partizipative und
autoritire Momente, mit viel Zuwendung, Warme und Anerkennung, aber auch konsequenter
Kontrolle und Sanktionierung bei Uberschreitung von Regeln und Vereinbarungen.
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emotionale Unterstiitzung geben. Das Gelingen der Individuation ist von vielen Bedingungen

abhingig (vgl. Shell 2006: 17).

Im Jugendalter entwickelt sich eine Vielfalt von Beziehungsstrukturen. Jugendliche
navigieren und organisieren ihre soziale Beziehung zu den Eltern und zu den Peers sehr
unterschiedlich, denn wie die Sozialisationsinstanz Familie stellen die Gleichaltrigen in
vielerlei Hinsicht Ubungs- und Trainingslager fir das Sozialleben in der modernen
Gesellschaft dar. Ziel der Reorganisation der sozialen Beziehungen im Jugendalter sind zum
einen die Distanzierung von den Eltern und die Orientierung an den Gleichaltrigen. Gerade
die Orientierung an Gleichaltrige ist ein zentraler Prozess der biografischen Neuorientierung.
Hierbei kann festgestellt werden, dass die Qualitit der emotionalen Beziehung zu den Eltern
und das sichere Gefiihl von Unterstitzung, in Bezug auf Suche nach groBerer
Selbststandigkeit durch die Ratgeberfunktion der Gleichaltrigen, nicht in Frage gestellt
werden (vgl. Fend 2000: 326). Auch hier gibt es gelungene und problematische Wege der
Reorganisation sozialer Beziechungen. Positiv sind solche, in denen sowohl die Beziehung zu
den Eltern, wie auch die Beziehung zu den Gleichaltrigen als aufbauend und unterstiitzend
bezeichnend werden kann. Ist die Bindung zu den Eltern aber eher schwach und konnen keine
Freundschaften entwickelt werden, so ist davon auszugehen, dass die Jugendlichen ein hohes

Risiko in sich tragen, ein negatives Verhaltnis zu sich selbst zu entwickeln (vgl. ebd.: 327).

Sozialpdadagogische und sozialarbeiterische Angebote sollten ihren Schwerpunkt auf die
Bereitstellung und Gestaltung von Rédumen fiir Jugendliche legen. Hierbei missen
geschlechtsspezifische Besonderheiten beachtet werden. In der Jungenarbeit ist es notwendig,
die Jungen aus der selbststindigen Nutzung der Raume heraus und zu sich selbst
zuruickgefiihrt. Thr AuBenverhalten ist neu zu qualifizieren, denn Jungenverhalten ist auffillig
und offensichtlich ,ridumliches Verhalten” d.h. ihr Verhalten ist Territorialverhalten und
besteht darin zu kontrollieren, zuriickzudréingen und auszugrenzen. Es richtet sich so wohl
gegen Midchen, wie auch gegen andere Jungen aus anderen Cliquen. Diese ,,Beherrschung™
fuhrt nicht zu einer Erweiterung der eigenen sozialen, raumlichen Handlungsméglichkeiten,
sondern, zu einer Einengung der Moglichkeiten sich personell zu o6ffnen. In der
Madchenarbeit geht es darum, Madchen Raume zu er6ffnen und ihnen eine eigene
Inszenierung zu ermoglichen, denn Madchen sollten eigene subkulturelle und territoriale
Zuginge finden (vgl. Bohnisch 2005: 157ff). In der sozialpddagogischen Elternarbeit sollte

auf die Bedurfnisse der Jugendlichen, sich auszutesten hingewiesen werden. Ein weiterer
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Schwerpunkt sollte die Beziehungsarbeit zwischen Eltern und Jugendlichen sein, damit, wenn

notwendig, eine Verdnderung der Beziehungsqualitét erreicht werden kann.

1.4.5 Jungsein, heifl Schiiler sein - Bildung als Entwicklungsaufgabe

Nach dem Hauptschul- bzw. mittlere Schulabschluss tritt ein Teil der Jugendlichen in eine
noch unbestimmte, nachschulische Lebensphase ein. Die Ubergéinge von der Schule in den
Beruf sind heute nicht mehr kalkulierbar und vorgegeben. Schule und Ausbildung verlangen
den Jugendlichen viele intellektuelle und soziale Energien ab (vgl. Bohnisch 2005: 146) und

die durchschnittliche Verweildauer im Bildungswesen hat sich erheblich ausgeweitet:

Jahr Jugendlichen zwischen 16 und 18 Jahren

Erwerbstitiger | Auszubildender Schiiler
1962 40% 40% 20%
heute 5% 25% 70%

Die Schule ist gegenwartig durch ihre organisatorische Struktur eine Gesellschaft der
Altersgleichen. Die generationsgemischten Situationen sind in der Jugendphase strukturell
knapp und damit die Moglichkeit sich an Alteren zu reiben, sich mit ihnen auseinander
zusetzen und sich von ihnen abzugrenzen, um sich selbst und die eigene Identitdt zu finden,
selten (vgl. Minchmeier 2005: 819). Dieser Wechsel im Generationenbezug, durch die
Entmischung von Lebensaltersgruppen und dem Wandel in der Arbeitergesellschaft, hat zur
Folge, dass Identitit nicht mehr durch Herausarbeiten der Differenz zu den Erwachsenen

sondern durch Imitation und durch Identifikation mit Gleichaltrigen gebildet wird.

Gute schulische Abschliisse sind heute nicht gleichbedeutend mit guter beruflicher Chance
und ,, /d]ie Bildungschancen und -erfolge sind nach wie vor von der soziookonomischen Lage
der Eltern und ihrer beruflichen Stellung abhdingig. * (Hurrelmann 2004: 84) Die heutigen
Schiiler betreiben biografisches Schulmanagement, d.h., Ficher werden aufgrund ihrer
spateren Verwertbarkeit dosiert und kombiniert, es geht nicht mehr nach Interessenlage.
Durch den Prozess von Leistungsbewertungen und Vergabe von Abschlusszertifikaten ist
Schule zur lebensgeschichtlichen Ernstfunktion und zu einem sozialen Bewiltigungsraum
geworden. Schulversagen oder Scheitern an schulischen Leistungsanforderungen fithren zur

Beeintrachtigung des Selbstwertgefiihles, zu Desorientierung und Entfremdung der
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Schulkultur. Versagen wird vom Schiiler als eigene Schuld begriffen. Schiler reagieren mit
Resignation oder opportunistischer Leistungsanstrengung, um mithalten zu konnen. Misslingt
dies, bleibt nur das Ausweichen auf andere Anerkennungsfelder jenseits von offizieller
Schulkultur, welches oftmals im sozial abweichenden Verhalten, Risikoverhalten und

Devianz miinden (vgl. ebd.: 97).

Die tendenzielle Abwertung der unteren Bildungsabschliisse zugunsten der Hoheren, sowie
der verengte Arbeitsmarkt verursachen eine Verschiebung der Eingangsqualifikationen
(Qualifikationsparadoxon). Die Anhebung des Schulerfolgs fir den weiteren Lebensweg ist
nicht nur objektiv, sondern auch subjektiv von Bedeutung. Schulisches Scheitern bedeutet
einen frihen biografischen Einschnitt. Jugendliche fithlen sich in ihren beruflichen-
biografischen Zukunftschancen besonders belastet und reagieren mit Versagensgefiihlen
(,.Erlebnissyndrom des Scheiterns®). Welchen Ausdruck und welche Stirke die
Versagensgefiihle entwickeln, ist abhéngig von den Erwartungshaltungen der Eltern und der
emotionalen Beziehung zwischen Eltern und Kind. Eltern neigen dazu Druck auf Jugendliche
auszutben, weil sie um diese Unsicherheiten bzgl. der beruflichen Chancen ihrer Kinder
wissen (vgl. Munchmeier 2005: 820f).

Das Lernen in einem gesicherten und separierten Schonraum ist ldngst zu einer Phase von
Risikobewaltigung geworden. Die Biografisierung beruflicher Integration hat den Einstieg in
die  Arbeitswelt zu einem  sozialen  Bewaltigungsproblem  gemacht.  Der
Experimentiercharakter von Jugend geht durch die Entwicklung der anomischen Struktur der
Integration verloren. Die arbeitsinhaltlichen Vorlieben miissen zurtickgestellt werden, um sich
moglichst viele Optionen offen zuhalten. Es entsteht eine zunehmende Bereitschaft jedes
Angebot anzunehmen, ferner werden Uberbriickungsmafnahmen und Warteschleifen in Kauf
genommen (vgl. Boéhnisch 2005: 167), denn die Ausbildungspliatze sind knapp und die
Berufsperspektiven unsicher. 2004 lag die Arbeitslosenquote Jugendlicher noch klar tber der
Arbeitslosenquote insgesamt. Die Jugendlichen verlieren deutlich an Zuversicht, was ihre
Zukunftsperspektiven anbelangt, da der Ubergang in eine gesellschafilich kalkulierbare
Zukunft und Erwerb oOkonomischer Eigenstandigkeit durch Erwerbsarbeit nicht mehr
selbstverstandlich ist. Sie stellen immer groBere Anspriiche an sich selbst, denn der Erfolg der
Schullaufbahn stellt die Weichen fiir das weitere Leben (vgl. Langness/ Leven / Hurrelmann

2006: 68ff). Die Risiken des Scheiterns in und an der Jugendphase liegen dicht beieinander
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und sind biografisch unterschiedlich stark verteilt. Jugendphase heute ist kein einheitlicher

Lebensabschnitt (vgl. Bohnisch 2005: 144).

Ziel sozialpadagogischer Intention sollt es sein, das Risiko des Scheiterns zu begrenzen und
Chancen Benachteiligter im Bildungswesen zu sichern. Im Rahmen eines systemischen
Ansatzes sollten die unterschiedlichsten Lebensaspekte und Problemlagen der Schiilerinnen
und Schiiler berticksichtigt werden, weiterhin sollten Nachhilfe-, Freizeit- und
Kommunikationsangebote, Beratungsdienste, Schiilercafés u.4. in Schulen iniziert werden,
mit dem Ziel den Schilerinnen und den Schillern Orte zum Austausch und zur
Kommunikation anzubieten. Ferner konnen MaBnahmen der Jugendhilfe installiert werden,
um Jugendlichen und ihren Familien die verschiedensten Hilfestellungen zu offerieren, denn
Familie kann zum Gelingen der Sozialisation in der Schule beitragen (vgl. Seithe 2004: 78ff).
Im Anschluss an die schulische Laufbahn sollen Beratungen von arbeitslosen bzw. von
Arbeitslosigkeit bedrohten Jugendlichen und jungen Erwachsenen als Mittel benutzt werden,
mit der Aufgabe diese in den Ausbildungs- und Arbeitsmarkt zu integrieren und notwendige

UnterstutzungsmaBnahmen zu gewéhrleisten (vgl. Galuske 2004: 63fY).

1.4.6 Identitit als Entwicklungsaufgaben

Die Entwicklung des ..Ichs* durchlauft viele Stufen, bis zu dem Identitiatspunkt der in der
Jugendzeit liegt. Ein wenige Monate altes Kind hat noch keine differenzierte Vorstellung von
der es umgebenden Umwelt, denn erst mit der Entdeckung, dass andere auch andere sind,
kann sich der Mensch selbst als etwas anderes erleben und damit seine eigene Identitit gegen
andere behaupten. ,, Nach Freud ist die genitale Phase dadurch bestimmt, dass die Selbstliebe
nunmehr durch altruistische Einstellungen ersetzt wird, die Wirklichkeit als Grenze und
Moglichkeit erfahren wird und die Aufnahme gegenseitiger sexueller Beziehungen moglich
ist.“ (Braacke 2003: S. 180) Der Jugendliche erfahrt durch die Pubertit seine eigene
Leiblichkeit sowie die Notigung, seine Handlungstriebe selbst verantwortlich zu kontrollieren
und zu gestalten. Erst durch die Entstehung der Statuspassage Jugend ist es dem
Heranwachsenden moglich sich reflexiv mit der von der Gesellschaft erwarteten
Rollentibernahme auseinander zu setzen. ,, Diese bestimmt sich jetzt nicht mehr alleine durch

Milieu und soziale Zugehorigkeit, sondern ist eine Individualisierungsleistung und setzt die
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Auseinandersetzung mit gesellschafitlich geltenden Regeln, der eigenen Entwicklung und
gesetzten Zielpunkten voraus. * (ebd: 180)

Hurrelmann (vgl. 2004: 66) fiihrt aus, dass das Jugendalter durch die lebensgeschichtliche
Chance gekennzeichnet ist, eine Ich-Identitét, auf Grundlage der Synthese von Individuation'*
und Integration, zu entwickeln. Diese Entwicklung findet in einem spannungsgeladenen
Prozess statt, der immer wieder neu hergestellt werden muss. ,, /Die Jugendlichen besitzen]
die Fiihigkeit, in einen Prozess der Kommunikation mit Anderen einzutreten und diese mit
ihren eigenen Interessen, Neigungen und Handlungsmoglichkeiten in Verbindung zu bringen.
Sie werden zur Teilnahme an sozialen Interaktionen fihig, weil sie sich selbst im Prozess des
Handels auch als ,, Akteur” und ,, Objekt"” fiir andere wahrzunehmen vermogen. Sie bauen auf
reflexive Weise ein Bild von sich selbst auf, indem sie alle Ergebnisse der bisherigen
Interaktionen auswerten und zu einem in sich stimmigen und schliissigen Entwurf als
., Selbstbild" (Selbstkonzept) zusammenfiigen.“ (ebd: 67) Eine Identitat hat sich entwickelt,
wenn der Mensch in der Lage ist uber verschiedene Entwicklungs- und Lebensphasen
hinweg, sein fiir sich entworfenes Selbstbild zu bewahren, um sich als Personlichkeit
wahrzunehmen.

Sozialpiddagogischen Interventionen und Unterstitzungsmafinahmen kénnen Methoden der
Bewusstseinsbildung sowie der Modell- und Identititsverdnderungen sein. Die Arbeitsweise
der Bewusstseinsbildung greift bei sozialen Problemen, die in den Bereichen Erkenntnis,
Erleben und Wissen liegen. Sie bezieht sich auf die Bildung von Begriffen, Bildern und
Alltagstheorien, die Menschen und soziale Systeme entwickeln und die eine Losung ihrer
Probleme verhindern. Ziel ist die Verinderung bisher erlernter und vertrauter Perspektiven,
die Entwicklung neuer Deutungsmoéglichkeiten fur problematische Situationen, um
angemessene Bilder zur Konfliktlosung und fiir die Zukunftsplanung zu entwerfen. Auch die
Artikulationschancen koénnen so verbessert werden. Bewusstseinsbildung setzte immer bei
den kognitiven Defiziten und Ressourcen des Menschen an. Die Methode der Modell- und
Identitdtsverdnderung bezieht sich auf Probleme, die mit der ,,symbolischen Ausstattung™ von
Menschen und sozialen Systemen zusammenhingen. Dies sind bspw. unangemessene,
defizitire  Selbstbilder (Identitatsvorstellungen), Menschenbilder (Vorurteile und

Stigmatisierungen) und unangemessene Alltagstheorien, die bestimmten Personengruppen

2 Individuation ist in diesem Verstindnis der Aufbau einer Persénlichkeitsstruktur mit
unverwechselbaren Merkmalen und Kompetenzen.

-20 -



Erster Teil: Die Entwicklungsaufeaben des Jugendalters

Minderwertigkeiten zuschreiben. Ziel ist es eine Verdnderung dieser falschen Bilder zu
erreichen, um einen besseren Zugang zu sich selbst und zu anderen Menschen zu erhalten

(vgl. Staub-Bernasconi 1998: 60fY).

1.4.7 Entwicklungsprobleme im Jugendalter

Wie umfassend Entwicklungsprobleme im Jugendalter sind, kann nur im Einzelfall und unter
Vorbehalt eingeschétzt werden. Die Einschiatzung zwischen normalen, gesunden und
abweichenden, gestorten und krankhaften Verhaltensweisen und Personlichkeitsmerkmalen
ist schwer. Fur die Analyse der Ausgangsbedingungen und Verldufe von normalen und nicht-
normalen Verhalten gibt es keine allgemein giiltigen und klaren Kriterien. Wie Fend ausfiihrt
(2000: 419) handelt es sich bei Risikoentwicklungen oft um eine ,, schwer entwirrbare
Vernetzung von endogenen Vorgaben, exogenen Prigungen und personalen Spielrdiumen.
Das sozialpadagogische Schlusselkonzept ,biografische Lebensbewiltigung und soziale
Integration arbeitet nach dem Grundsatz, dass abweichendes Verhalten von Jugendlichen als
Bewaltigungsmodus interpretiert wird. Lebensbewéltigung meint in diesem Zusammenhang
nicht den normativen Charakter des Verhaltens, sondern verweist auf die Problematik der
Handlungsfahigkeit und die biografischen Moglichkeiten der sozialen Integration (vgl.
Bohnisch 2005: 170ff). Abweichendes Verhalten ist als soziales Handeln mit einer ,.subjektiv-
biografischen  Sinnlogik™ und einer ., handlungsorientierenden, maBgeblich der
Kompensation® von Belastungen und dem Ausagieren von Ausbruchswiinschen dienenden
(Multi-)Funktionalitat fiir die Jugendlichen zu verstehen. Der Ausdruck kann in
internalisierender, evadierender und externalisierender Weise stattfinden, wobei die
ausgedriickte Formen fiir die gleiche Krise oder das gleiche Problem stehen konnen. ,.Die
Problembearbeitung der Jugendlichen ist individuell und beinhaltet eine fiir sie logische
Symptomwahl, denn Jugendliche entwickeln im Verlauf der Jugendphase feste Muster der
Bewcdltigung ihrer Entwicklungsaufgaben, die in der Personlichkeitsstruktur verankert sind
und im gewissen Sinne die ,, Geschichte® der bisherigen Auseinandersetzungen mit ihrer

inneren und dufSeren Realitit widerspiegeln. © (Hurrelmann 2004: 158)

Aggressionen gegen andere Menschen konnen hierbei fiir unzureichende Kompetenzen der
Bewaltigung einer Problemkonstellation stehen, um z.B. eine Riickgewinnung von Kontrolle

zu erreichen. Denn das angegriffene Selbstwertgefiihl wird gewissermallen an die AuBenwelt
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abgeschoben. Zu diesem Bereich gehoren unter anderem Risikoverhalten, Kriminalitdt und
Gewalthandlungen. Abweichendes Verhalten ist eine extreme Form der Selbstthematisierung,
die in der sozialrdumlichen Offenheit ablauft und noch nicht durch Rollen- und
Funktionszwange eingeschrankt oder iiberlagert ist. Die internalisierenden Verhaltensweisen
stehen fur mangelnde Bewaltigungskompetenzen und finden ihren Ausdruck in Rickzug und
Isolation sowie psychosomatischen Storungen, tiber depressive Verstimmungen bis hin zum
Suizidversuch. Evadierendes Verhalten ist eine Kombination aus beiden Verhaltensweisen
und tragt fremd- und selbstaggressive Zuge. Die von den Jugendlichen gewéhlte ., Losung" ist
eine Scheinlosung, da die wirklichen Ausgangsprobleme und ihre Ursachen nicht bearbeitet
werden. Auf Dauer ergeben sich negative Dynamiken fur die gesamte weitere
Personlichkeitsentwicklung (vgl. Hurrelmann 2004: 161f). Durch abweichendes Verhalten
streben Jugendliche nach Handlungsfahigkeit. Dieser Selbstbehauptungsdrang ist durch die
Spannung von Selbstwertschopfung und Selbstwertstorung gepragt (vgl. Bohnisch 2005:
183). Selbstwertstarkung und Verstandnis fiir die subjektive Bewdiltigungsseite des
abweichenden Verhaltens sind fur Sozialpddagogen notwendig, um eine vertrauensvolle
Beziehung zu den Jugendlichen aufbauen zu kénnen. Das Wissen um die Jugendkulturelle-
und  Stigmatisierungskomponente muss zur sozialpddagogischen Praxis gehoren.
Abweichendes Verhalten Jugendlicher sollte nicht vorschnell kriminalisiert werden, um es

nicht in kriminalisierende Verfestigungsprozesse einmiinden zu lassen.

1.5 Resiimee

Kinder und Jugendliche wachsen heute in eine Gesellschaft hinein, in der bestimmte
Definitionen von Normalitit und Abweichung dominant sind. Sie missen sich mit
entsprechenden Normen und Mustern der Lebensfiihrung auseinander setzen. In einer Zeit der
Wertepluralisierung, des demografischen Wandels, der Wettbewerbsorientierung und der
Biografisierung sind eindeutige Sozialisationsverldufe nicht mehr vorgezeichnet. Dabei kann
es zu Irritation und Orientierungslosigkeit der Jugendlichen kommen. Jugendliche brauchen
eine ,.fordernde Umwelt™, die es ihnen ermoglicht sich von bisherigen Entwicklungsstufen
abzul6sen, um sich neu zu binden, ohne dass diese Ablosung destruktive Verluste beinhaltet,
die neue Bindungen verhindert. Heranwachsende junge Menschen brauchen gerade in der

schwierigen Phase des Jugendalters ausreichende Unterstiitzung, die es ihnen ermoglicht sich
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zu autonomen Individuen zu entwickeln. Die Berucksichtigung der Verfiugbarkeit von
Bewiltigungskapazititen und sozialer Unterstiitzung mindert Stress und Uberforderung. Die
Jugendlichen sehen sich dann in der Lage das Problem oder die Situation eher offensiv und
handlungsorientiert anzugehen. Sie fuhlen sich der Situation oder den Anforderungen nicht
ohnmiéchtig ausgeliefert. Je weniger Stress die Jugendlichen haben, desto weniger sind sie

gefahrdet, problematisches Verhalten zu zeigen.

Der Sozialisationsprozess im Jugendalter und das Heranreifen zu einer gemeinschaftsfahigen
und eigenverantwortlichen Personlichkeit, kann dann als ,,gelungen" angesehen werden, wenn
die Jugendlichen es schaffen, die vielfiltigen Entwicklungsaufgaben zu bewiltigen und die
Anforderungen der Individuation und Integration miteinander zu verbinden. Schon fehlende
oder unzureichende Handlungskompetenz bzw. eingeschrankte Bewusstseinsbildung in einem
Entwicklungsbereich konnen zu einer Kettenreaktion fithren. Es kann davon ausgegangen
werden, dass schon eine unbewaltigte Entwicklungsaufgabe eine schlechte Voraussetzung fiir
die Bewaltigung einer anderen ist. Das Jugendalter ist geprdgt von Unsicherheiten,
ambivalenten Gefiihlen, Erfahrungen mit der ersten Sexualitit, das Finden von
Geschlechtsidentitat und Rollenfindung. Es wird von jedem einzelnen Jugendlichen erwartet
eine selbststandige, eigenverantwortliche Person zu werden, eine Identitit auszubilden und
einen Standpunkt bzgl. der fur ihn handlungsleitenden Werte zu finden. Diese Suche nach der
Identitat ist problematisch; sie ist gekennzeichnet durch Experimentieren, Austesten und
Abweichen. Aber nicht jeder Jugendliche, der mit diesen inneren und &uBeren

Schwierigkeiten kampft, wird auffillig.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Jugendliche als Adressaten Sozialer Arbeit
eine Zielgruppe darstellen, die sich in einem elementaren und tief greifenden Ubergang auf
biologischer wie psychologischer Ebene befinden, den sie sehr subjektiv und individuell
gestalten und bei welchem sie auch soziale und gesellschaftliche Hilfestellungen in Anspruch

nehmen konnen miissen.
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Zweiter Teil : Gesundheit und Krankheit, das Krankheitsbild der JRA,
Verarbeitung von chronischer Krankheit, Einstufung der ICIDH/ ICF

Dieses Kap. wird sich ausschlieBlich mit Gesundheit und Krankheit auseinander setzen und
wichtige Hintergrundinformationen liefern, mit dem Ziel die Risiken eines durch chronische
Erkrankung beeinflusstes Leben darzustellen. Zunéchst wird eine fiir diese Arbeit gultige
Haltung zum Thema Krankheit und Gesundheit entwickeln. Im Kap. 2.2 wird das
Krankheitsbild der JRA vorgestellt. Im Folgenden werden die verschiedenen Phasen der
Auseinandersetzung mit der Diagnose bzw. die Verarbeitung von chronischer Krankheit
aufgezeigt (Kap. 2.3), um dann anschlieBend ein Instrument vorzustellen, das in seiner
einheitlichen und standartisierten Form einen Rahmen zur Beschreibung von Gesundheits-
und Gesundheitszusammenhingenden Zustinden erméglicht und das Handlungsweisend mit

seinen wesentlichen Aspekten im SGB IX aufgenommen wurde (Kap. 2.4).

2.1 Gesundheit und Krankheit

Gesundheit und Krankheit sind Kategorien, die sich nicht so leicht definieren und
unterscheiden lassen, denn sie schlieBen sich nicht gegenseitig aus und sind somit nicht als
ein Kontinuum anzusehen. Gesundheit und Krankheit sind keine statischen Zustinde, sondern
verdndern sich in Reaktion auf viele Einflisse aus der Person selbst oder ihrer Umgebung
heraus. ,, Gesundheit ldsst sich als Zustand des objektiven und subjektiven Befindens einer
Person verstehen, der gegeben ist, wenn diese Person sich in korperlichen, psychischen und
sozialen Bereichen ihrer Entwicklung im Einklang mit den eigenen Bediirfnissen und
personlichen Moglichkeiten und den jeweils gegebenen dufleren Lebensbedingungen
befindet. “ (Hurrelmann 2000: 94; zitn. Hurrelmann 2003: 154) Gesundheit ist dann nicht
mehr gegeben, wenn sich korperliche Beschwerden einstellen, Schmerzen entstehen und das
Individuum in seinem Wohlbefinden eingeschrankt ist. Der Krankheitsbegriff folgt einem
Defizitmodell, in dem Krankheit als ein Zustand in der die optimale Leistungsfahigkeit nicht

mehr vorhanden ist beschrieben wird. Wie im Kap.1 dargestellt, hat sich die Lebenswelt fur
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Jugendliche verindert. Diese Verdnderungen bleiben nicht ohne Auswirkungen auf den
Sozialisationsprozess der Jugendlichen, denn die aktive Verarbeitung der Realitét ist die
Voraussetzung fur eine erfolgreiche Bewaltigung von Lebens- und Entwicklungsaufgaben. Ist
dieser Bewailtigungsprozess nicht erfolgreich, so kann es zu einer gestorten Verarbeitung der
Realitdt mit Symptomen der Uberbeanspruchung u.a. in Form von korperlichen Krankheiten
kommen (vgl. ebd.: 154). Korperliche chronische Krankheiten sind dysfunktional, weil sie
das Individuum darin beeintriachtigen seine ,,normale Rollenausiibung und der alltaglichen
Lebensgestaltung  nachzukommen. Die  Feststellungen des  Gesundheits- bzw.
Krankheitszustandes und die Behandlung von Krankheit fallt in modernen Gesellschaften in
die Kompetenzen von Arzten. Die Krankheitsbewiltigung muss aber von den Jugendlichen,
den Kranken, selbst geleistet werden und , Gesundheit und Krankheit, Belastung,
Bewdltigung und soziale Unterstiitzung sind als soziale und damit sinnstrukturierte Tatsachen
zu begreifen. Die darin involvierten Menschen sind grundsdtzlich deutungs- und
handlungsfihige Subjekte, die ihre Lebenswelt entsprechend ihren Bediirfnissen, Interessen
und Ressourcen aktiv zu gestalten versuchen. © (Filsinger/ Homfeld 2001: 710) Im Prozess der
Krankheitsbewaltigung sind Jugendliche sowohl auf ihre Familien als auch auf Unterstiitzung
von professionellen Helfern angewiesen. Chronische Erkrankungen sind ein veranderter
Gesundheitszustand, der sich nicht durch einen einzelnen chirurgischen Eingriff oder eine
kurzfristige Therapie heilen lasst. Es lassen sich drei Hauptmerkmale von chronischen
Erkrankungen beschreiben. Die Symptome der Krankheit behindern die Gewohnheiten und
normalen Aktivititen, die medizinischen Behandlungsméglichkeiten sind begrenzt und die
Behandlung trigt substanziell zur Beeintrachtigung der gewohnten Lebensaktivititen bei,
obwohl im Ergebnis die Krankheitszeichen und Langzeitfolgen verhindert werden sollen (vgl.

Ryan 2005 :142).

Im Kontext von rheumatischer Erkrankung bedeutet Gesundheit nicht die Beseitigung aller
Symptome, sondern einen konstruktiven Umgang mit der rtheumatischen Erkrankung, denn
der Verlauf von rheumatischen Erkrankungen ist durch phasenweise Verbesserung oder
Verschlechterung gekennzeichnet. Diese Ausarbeitung geht davon aus, dass die Symptome
der polyartikulare JRA, einen Menschen in der Wahrnehmung seiner Bedirfnisse
einschranken. Weiterhin muss beachtet werden, dass gleiche Storungen bei einer Person eine
Krankheit darstellen und bei einer Anderen nicht. Gesundheit kann dementsprechend nicht
klar von Krankheit abgegrenzt werden. Die Variablen der Personlichkeit und des

Sozialverhaltens entscheiden mit daruber, wie der rheumatische Schmerz erlebt wird. Gerade
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dem Schmerzerleben kommt eine =zentrale Bedeutung in der Einschitzung des
gesundheitlichen Gesamtzustandes oder nach der ICF (Kap. 2.4) der Funktionsfahigkeit zu.
Jedes Individuum braucht eine fur seine Lebenswelt zugeschnittene Hilfestellungen, die thm

dabei hilft einen konstruktiven Umgang mit seiner rheumatischen Erkrankung zu finden.

2.2 Juvenile rheumatoide Arthritis (JRA) - eine Anniiherung an das Krankheitsbild

Der Begriff rheumatische Erkrankung wird benutzt, um die vielen Erkrankungen® des
Bewegungsaperrates zu bezeichnen. Der Bewegungsapparat besteht aus: Knochen, Bénder,
Sehnen, Muskelhtillen und Gelenken. Diese Komponenten sind ein interdependentes System.
Sie arbeiten als jeweils separate Einheit und ermoéglichen komplexe Bewegungen - wie
beugen und strecken. Krankheiten die sich im Bewegungsapparat abspielen verursachen
Schmerzen, es treten Bewegungseinschrankungen auf und es konnen moglicherweise innere

Organe betroffen sein (vgl. Miehle 1992: 9).

Viele rheumatische Erkrankungen stehen im Zusammenhang und weisen teilweise identische
Symptome auf. Der Krankheitsverlauf selbst ist sehr individuell und gekennzeichnet durch
wechselnde Phasen der Krankheitsverschlechterung und Remission. Die Versorgung muss
den personlichen Bedurfnissen angepasst werden. Die JRA tritt vor Vollendung des 16.
Lebensjahres ein und ist eine entzindliche Arthritis, die vor allem die peripheren Gelenke
betrifft. Sie ist der chronische Polyarthritis (c.P.)" des Erwachsenen umso &hnlicher, je spéter
die JRA beginnt. Es lassen sich drei Untergruppen unterscheiden:

- systemische JRA,

- oligoartikuldre JRA,

- polyartikuldre JRA (vgl. Arthur 2005: 67ff).

13 es kann von ca. 400 verschiedenen Arten solcher Erkrankungen ausgegangen werden.

' Die c.P. ist eine Systemerkrankung bei der, der ganz Kérper in Mitleidenschaft gezogen wird und
die sich nicht nur auf die Gelenke konzentriert. Der c¢.P. gehen unbestimmte Vorzeichen voran:
Miidigkeit, ein allgemeines Krankheitsgefiithl (Appetitlosigkeit, Gewichtsabnahme, Schlappheit,
Antriebslosigkeit), allgemeiner Muskel-Sehnen-Schmerz, vermehrtes Schwitzen, voriibergehende
Gelenkschmerzen und Gelenksteifheit, Durchblutungsstérungen und eine depressive Stimmungslage
(vgl. Miehle 1992: 48).
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Die systemische JRA beginnt im Kleinkindalter und es kommt anfangs zu hohem Fieber, das
in Abgrenzung zum rheumatischen Fieber kontinuierlich verlduft. In einem Drittel aller
Verldaufe stellen sich Gelenk- und Muskelschmerzen erst einige Monate nach
Krankheitsbeginn ein. Des Weiteren konnen Hautausschlag und Mudigkeit auftreten.
Beriihrungen werden als unangenehm empfunden und die Kinder versuchen diese zu
vermeiden. Die Kombination des Fiebers zusammen mit dem Hautausschlag ist - auch bei
fehlenden Gelenksymptomen - fur die systemische Form der JRA bezeichnend (vgl. Miehle
1992; Dollhopf 1996; Hill 2005).

Die oligoartikulire JRA lésst sich in zwei Untergruppen unterteilen. Die Form der
friihkindlichen Oligoarthritis beginnt zwischen dem 2.-6. Lebensjahr und kommt in seltener
Form auch bei Sauglingen vor. Bei dieser Erkrankung sind nur wenige grofie Gelenke (meist
das Knie- und Sprunggelenk) und auch kleine Gelenke (Fingergelenke) betroffen. Der
Gelenkbefall verlauft asymmetrisch und im Blut kann der typische Wert fiir diese
Erkrankung, das ANA (antinukledre Antikorper) festgestellt werden. Im Krankheitsverlauf
kann es zu Entzindung der Regenbogenhaut kommen (Iridozyklitis), die eine Erblindung
verursachen kann. Die spdtkindliche Oligoarthritis beginnt bei Kindern im Schulkindalter
zwischen dem 6.-8. Lebensjahr und bei dieser Form der Erkrankung sind die groBen Gelenke
betroffen. Typisch sind Sehnenschmerzen bei Krankheitsbeginn ebenfalls mit der Moglichkeit
einer Augenentziindung. Das ANA der Rheumafaktoren konnen nicht im Serum
nachgewiesen werden. Bei vielen Patienten ldasst sich ein Erbfaktor, das HLA B 27
nachweisen. Bei diesen Patienten kann sich spéter ein Morbus Bechterew entwickeln. Die
Risikofaktoren hierfiir sind eine positive Familienanamnese und das Auftreten einer Uveitis".

(vgl. Miehle 1992; Dollhopf 1996; Hill 2005).

Die polyartikuldre JRA lasst sich ebenfalls in zwei Untergruppen unterteilen. Die
seronegative F'orm ist dadurch gekennzeichnet, dass Entziindungen meist in den grofen und
kleinen Gelenken auftreten. Die Gelenke sind immer symmetrisch betroffen und es sind
meistens mindestens funf Gelenke beteiligt. Sie kann in jedem Alter auftreten und der

Rheumafaktor ist im Blut nicht nachweisbar. Im Verlauf dieses Krankheitsbildes sind nicht

Bei den entziindlichen Erkrankungen des Augeninneren (Uveitis) unterscheidet man je nach
Schwerpunkt der Entziindungsaktivitdt eine vordere und eine hintere Uveitis. Die vordere Uveitis
oder auch Regenbogenhaut-Entziindung ist die hidufigste Entziindung des Augeninneren und kann
grundsétzlich zu schwerster Sehbeeintrachtigung fithren, vor allem durch Verkleben der Pupille,
sodass eine sofortige Behandlung unbedingt zu empfehlen ist.
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selten die Kiefergelenke betroffen, was zum klassischen Bild des fliehenden Kinns fiihrt.
Gerade im Wachstumsalter sind die Folgen fur die Kinder gravierend. Sie bleiben im
Wachstum stark zuriick und die schweren Folgen der Erkrankung mussen nicht selten mit
Kortisonpréparaten bekdmpft werden. Es konnen Sehnen angegriffen werden, was die
zusétzliche Beweglichkeit der Gelenke einschriankt. In der Regel treten keine visceralen
Symptome auf. Leichtes Fieber oder Anidmie sind méglich Begleiterscheinungen.

Die seropositive Form beginnt in der Pubertdt zwischen dem 12.-14. Lebensjahr. Im Blut
(Serum) kann zu 75% der Rheumafaktor nachgewiesen werden, den es nur bei dieser Form
der Erkrankung gibt und der spezifiziert 1ist. Anfangs konnen unspezifische
Allgemeinsymptome wie Abgeschlagenheit, néchtliches Schwitzen und Muskelschmerzen
auftreten. Zunéchst sind die Finger-, Zehengrund- und Mittelgelenke betroffen. Auch hier ist
eine symmetrische Beteiligung der Gelenke festzustellen. Schmerzen beim Héandedruck,
Bewegungsschmerzen und Morgensteifigkeit sind erste Anzeichen der Krankheit. Im
Entziindungsschub kommt es zu Gelenkschwellungen, Uberwiarmungen und Gelenkergiissen.
Leichtes Fieber, Andmie und das Auftreten von Rheumaknétchen sind mogliche
Begleiterscheinungen. Im Spatstadium sind Gelenkzerstérungen mit typischen abweichenden
Fingerstellungen in Richtung Elle (Ulnardeviation) und Muskelabbauvorgéinge (Atropie)
festzustellen. Grund- und Mittelgelenke der Finger nehmen krankhafte Extremstellungen ein,
die plastisch als Schwanenhals- oder Knopflochdeformitit beschrieben werden'®. Ein
jahrelanger Krankheitsverlauf kann zur volligen Gebrauchsunfahigkeit der Hénde fiihren.
Nach Monaten und Jahren breitet sich die Erkrankung auf die groBeren Gelenke wie das
Sprung-, Knie und Hiiftgelenk aus und fuhrt auch dort zu gravierenden Stellungsfehlern. Der
Verlauf ist rasch progredient und destruktiv (vgl. Miehle 1992; Dollhopf 1996; Hill 2005).

Im Verlauf meiner weiteren Ausarbeitung wird das Krankheitsbild der polyartikuldren JRA in
Auspragung der seropositiven Form im Hintergrund stehen, die der ¢.P. im Erwachsenenalter
sowohl im Erkrankungsmuster wie auch im Krankheitsverlauf dhnelt. Wie o.g. tritt sie
zwischen dem 12.-14. Lebensjahr auf und bezieht sich somit auf die Jugendlichen, die im
Schwerpunkt meiner Ausarbeitung stehen. Meine weiteren Ausfuhrungen lassen sich aber

auch auf jede andere Form der entziindlichen Gelenkerkrankung anwenden.

'® Siehe Abb.6: ., mogliche Deformationen bei der seropositive Form der JRA, am Beispiel der ¢.P.~.
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2.2.1 Aufbau und Funktion eines Gelenks

Ein Gelenk besitzt zwei kndcherne Anteile, die Gelenkkorper. ,, Die Beweglichkeit dieser
knochernen Verbindungen wird von der Form und der Konstruktion des Gelenks bestimmt.
Die beiden Gelenkkorper sind vom Knorpel, dem Ausgangsort degenerativer
Gelenkerkrankungen, tiberzogen, dessen Oberfliche glatt und glinzend und der etwa einen
halben Millimeter dick ist. “ (Miehle 1992: 15f) Die Gelenkkapsel, die jedes Gelenk umgibt,
besteht aus zwei Schichten. Zum einen aus der Gelenkinnenhaut, dem Ausgangsort fiir
entziindliche Gelenkerkrankungen, zum anderen aus einer GelenkauBenhaut, einer wenig
elastischen Faserschicht. Die Gelenkkapsel fiihrt und schutzt das Gelenk. Zwischen den
beiden knochernen Anteilen liegt der Gelenkspalt, der die Gelenkschmiere (Synovia) enthalt.
Die Synovia ist eine klare fadenziehende Flissigkeit, die das Gelenk schmiert und den
Knorpel emndhert. Werden Gelenke ldngere Zeit unzureichend oder gar nicht bewegt, kommt
es zu dauerhafter Verkiirzung von Muskeln, Sehnen und Bédndern. Muskeln tberziehen die
Gelenke und die aktive Bewegung des Korpers kommt durch den Wechsel zwischen
Kontraktion und Erschlaffung der quer gestreiften Muskulatur zustande. Durch die Fahigkeit
zur Kontraktion erfiillen Muskeln gleich mehrere Aufgaben: aktive Bewegung des Korpers,
aufrechte Korperhaltung, Energieumsatz und Wérmeproduktion. Weiterhin fordern sie den
Zusammenhalt des Gelenks und damit seine Stabilitit. ,,Der vom Gehirn ausgehende
Bewegungsimpuls regt tiber die leitenden Nerven die Muskulatur an und zeigt, dass ein
Bewegungsablauf nur mit Hilfe der gesamten Bewegungseinheit - dem Gelenk, der das
Gelenk bewegenden Muskulatur und den entsprechenden Nerven - moglich ist: Dazu zdhlen
auch die Hilfsstrukturen: Bdnder konnen mit den Gelenkkapseln verwoben sein oder iiber sie
hinwegziehen. Die am Knochen sitzenden Sehnen iibertragen den Zug der sich

zusammenziehenden Muskulatur auf den Knochen. “ (ebd.: 19)"7

2.2.2 Ursachen und Auswirkung einer Gelenkentziindung

Viele rheumatische Erkrankungen, wie z.B. die rheumatoide Arthritis, sind im Grunde
Autoimmunerkrankungen und werden ausgelost durch multifaktorielle Ursachen. Die

Wissenschaft geht davon aus, dass es ein Hauptgen fiir eine allgemeine

'7 Siche Abb.7: ,,zur Veranschaulichung des beschriebenen Aufbaus eines Gelenks. Dargestellt ist hier,
die Anatomie des Kniegelenks™.
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Autoimmunerkrankung gibt, welches durch andere Gene moduliert wird. Erst das
Zusammenspiel der Gene und der Umwelt verursacht eine Rheumaerkrankung. , Man geht
davon aus, dass genetische Faktoren bestimmte Personen fiir eine Erkrankung empfinglich
machen, so dass pathologische Prozesse als Reaktion auf bestimmte Stimuli, wie Infektionen
oder andere exogene Faktoren, in Gang gesetzt werden.* (Douglas 2005: 107) Bei einer
Autoimmunerkrankung richtet sich die Immunreaktion gegen den eigenen Kérper. Zu Beginn
des Krankheitsprozesses findet eine ganz ,normale™ Aktivierung des Immunsystems statt.
Diese wird durch eine entziindliche Schadigung im Bereich der Gelenke ausgeldst. Durch die
Entziindung werden Gerinnungsstoffe und weiBe Blutkérperchen in die Gelenkhohle
transportiert, die dafiir sorgen, dass sich die Entziindung zurtickbildet. Die weilien
Blutkorperchen (Lymphozyten) sind im Rahmen der Abwehr besonders fiir die Entfernung
von Viren, Tumorzellen und fiir die Produktion von Antikérpern (Immunglobuline) zusténdig.
Die Immunglobuline heften sich an korperfremde Strukturen, denn dadurch sind die
Eindringlinge gekennzeichnet und werden von der Immunabwehr zerstort. Beit Rheumatikern
werden Antikorper im UbermaB ausgeschiittet und richten sich schlieBlich gegen den eigenen
Korper und greifen die Gelenkinnenhaut (Synovialitis) an. Die Entziindung der Synovialitis
verursacht je nach Verlauf eine schneller oder langsamer fortschreitende Zerstorung des
Gelenkapparates. Der Angriff auf Knorpel, Bander, Sehnen, Schleimbeutel und Knochen
zerstort letztendlich die erkrankten Gelenkanteile. Das Gelenk wird nach und nach in seiner
Funktion eingeschrinkt und instabil. |, Die Gelenkflichen weichen auseinander
(Subluxationen), typische Fehlhaltungen entstehen wie zum Beispiel die Deformation [...] an
den Hcnden. Gelenkentziindungen sind durch die klassischen Zeichen der Entziindung
charakterisiert: Rotung, Uberwdrmung, Schwellung, Schmerzen, eingeschrcnkte Funktion.
(Miehle 1992: 24) Im Verlauf vieler entziindlicher rheumatischer Krankheiten lassen sich
durch Laboruntersuchungen Antikorper gegen viele Korperstrukturen nachweisen.
Laborchemische Untersuchungen lassen aber in der Regel verschiedene Auslegungen zu. Die
Untersuchung des Blutes ist nicht allein ausschlaggebend fur die Diagnosestellung und muss

durch andere diagnostische Verfahren ergianzt werden (vgl. ebd.: 21ff).
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2.2.3 Diagnostische Verfahren, medikamentose Behandlung und ergiinzende Therapien

Am Anfang jeder rtheumatischen Erkrankung steht der Schmerz, der Aufgrund der fehlenden
Diagnostik keinem Ursprung zugefuihrt werden kann. Kruskemper (1989: 15) ist der
Meinung: ,.[|Das| Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises [...] durch dauernde oder
intermittierende Schmerzen gekennzeichnet [sind]“. Wichtig fir eine gute Diagnose ist die
Berucksichtigung der Krankheitsvorgeschichte der Jugendlichen (Anamnese) und ihrer
Familie. Die Jugendliche und der Jugendliche sollten alles erzéhlen, was sie und er als wichtig
fur das Krankheitsgeschehen erachtet, denn oft ist das Wissen um Erkrankungsanzeichen, die
bereits vor dem ersten Anzeichen einer Gelenkentziindung auftraten, sehr wichtig. Eltern
konnen hierbei wichtige Informationslieferanten sein, weil sie taglichen Umgang mit ihren
Kindern haben. Der Arzt wird dann die Gelenke in einer korperlichen Untersuchung, zum
einen auf Tastbefunde und zum anderen auf Funktionseinschrankungen hin untersuchen: auf
Schmerzhaftigkeit bei Bewegungen und in Ruhe, Schwellungen, Rétungen, Funktion, Kraft
und Beweglichkeit. Ferner wird bei einer Inaugenscheinnahme des Korpers der Jugendlichen
auf duBere Anzeichen wie: Rheumaknoten, Gichtknoten, Knochelpolster, Heberdensche- und
Bouchardsche Knotchen geachtet werden (vgl. Miehle 1992: 36f). In einigen Fallen lasst sich
die Diagnose nach Anamnese und korperlicher Untersuchung noch nicht stellen. Spezielle
laborchemische Untersuchungen konnen Klarung bringen oder zumindest eine
Verdachtsdiagnose bestiatigen. Weitere diagnostische MaBnahmen sind: korperliche
Untersuchung der Synovialflissigkeit, des Urins, die Arthroskopie und Arthrographie, die
Gelenkbiopsie, Radioisotopenuntersuchung, Réntgenaufnahme und Kernspintomografie'®.
,,Alle geschilderten Untersuchungen dienen dem Ziel, die Diagnose zu finden. Am scheinbar
einfachsten, schmerzlosesten und ganz sicher am wichtigsten sind Anamnese und die
korperliche Untersuchung. Rontgen- und Laboruntersuchungen konnen helfen, unklare Fiille
zu entscheiden. Wenn dann die Diagnose noch nicht erarbeitet ist, setzen die

Spezialuntersuchungen ein. “ (ebd.: 44)

Die Summe aller klinischen Untersuchungsergebnisse und die Art des Krankheitsverlaufes
sind ausschlaggebend fur ein Gesamtbild. Der Arzt wird den Jugendlichen und ihren Eltern

eine auf sie zugeschnittene, eingreifende Therapie vorschlagen. ,, Vornehmliches Ziel der

"die Leserin und der Leser mochten bitte bei weiterem Interesse iiber die verschiedensten
Blutuntersuchen sowie diagnostische Mittel, in dem Buch von Jackie Hill, herausgegeben von Jane
Douglas (Literaturverzeichnis), nachlesen. Die Ausfithrung aller Untersuchungen wiirde den
Rahmen meiner Ausarbeitung iiberschreiten.
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medikamentosen Behandlung ist es, destruktive Verdnderungen des Bewegungsapparates zu
begrenzen oder zu verhindern und systemische Krankheitssymptome zu bekdmpfen, wie sie

hdufig im Zusammenhang, insbesondere bei der rheumatoiden Arthritis, aufireten.

Bei der Gelenk- und Knorpelzerstorung im Rahmen der rheumatischen Arthritis spielen
Entziindungstrigger und immunologische Mechanismen eine wichtige Rolle. Sie werden auch
als langsamwirkende Antirheumatika [...] oder second-line-Medikamente bezeichnet. "’
(Byrne 2005: 284) Die second-line-Medikamente (Basistherapeutika) werden durch eine first-
line-Medikamention ergénzt. Diese kommt zur Symptomunterdriickung zum Einsatz, kann
aber nicht den Erosionsvorgang der Gelenke stoppen. Die Medikamente werden in einer
taglichen oder wochentlichen Dosis eingenommen. In hoch aktiven Stadien entziindlicher
Gelenkerkrankung wird zusétzlich Kortison gegeben. Kortison ist die stirkste
antientziindliche Substanz, die dem menschlichen Koérper zur Verfiigung steht. Der Vorteil
zuséatzlicher Kortisongabe ist, dass sie sehr schnell wirkt und das Kortisonpraparat sowohl
intravends, intramuskuldr oder direkt in das entziindete Gelenk gespritzt werden kann. Der
Nachteil zusatzlicher Kortisongabe ist, dass bei langerer Einnahme einer erhohten Dosis von
Kortison ein Cushing-Syndrom (Vollmondgesicht, Stammfettsucht und Gesichtsrotung)
entstehen kann. Des Weiteren kommt es zu einer Unterdriickung der korpereigenen
Produktion von Glucocorticoiden. Bei regelmafiger Einnahme von Medikamenten ist darauf
zu achten, dass die Jugendlichen sich regelmafBigen Kontrolluntersuchungen unterziehen. So
gehoren Blutentnahmen und regelmifige Urinuntersuchungen zum Alltag jedes
Rheumatikers. Die Kontrolle ist notwendig, um festzustellen, ob die Medikamente eine
Auswirkung auf die inneren Organe haben. AuBler der Einnahme von Medikamenten gibt es
eine Vielzahl von Moéglichkeiten, wie die Jugendlichen ihrer Krankheit begegnen kénnen:
Diszipliniertes durchfithren krankengymnastischer Ubungen, ein allgemein der Krankheit
angemessener Lebensstil, das richtige Liegen und Sitzen, verniinftige Kleidung und die
richtige Art Sport zu treiben. Zudem konnen die Jugendlichen Bandagen, Schienen, Gehilfen
und Stiitzgerate sowie Einlagen in den Schuhen verwenden, um bei akuten Entzindungen ihre
Gelenke zu schonen. Komplementére Therapien sind: Krankengymnastik (Verbesserung der
Gelenkbeweglichkeit), Ergotherapie (Gelenkschutz), Elektrotherapie (zur Schmerz-

bekampfung), Kaltetherapie (wirkt schmerzstillend, abschwellend), Wairmeanwendung

' Die Leserin und der Leser kann eine Ubersicht der verschiedenen second-line-Medikamente, zu
Veranschaulichung der Bandbreite der Moglichkeiten, in Abb.9 die sich im Anhang dieser Arbeit
befindet zur Veranschaulichung nachschlagen.
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(fordert die Durchblutung, lockert und entspannt die Muskeln), Massagen (Muskellockerung),
Akupunktur, Atem- und Entspannungsiibungen, autogenes Training und vieles mehr (vgl.
ebd.: 81ff). In Abhéngigkeit von der Art der Erkrankung und vom Krankheitsstadium kénnen
verschiedene Operationsverfahren zur Anwendung kommen (Rekonstruktion geschadigter

Gelenkbénder, Versteifung sowie Einsetzen von kiinstlichen Gelenken).

2.3  Der Umgang mit der Diagnose — oder Verarbeitung von chronischer Krankheit

Die Bekanntgabe der Diagnose 16st verschiedene Gefiihle aus. Bei manchen ist Erleichterung
festzustellen, da sie nun wissen, was in letzter Zeit mit ihnen los war. Bei anderen entstehen
Unsicherheit, Ablehnung, Hoffnungslosigkeit, Hilflosigkeit und Verzweiflung, um nur einige
der moglichen Gefiihle zu nennen. Eine weitere haufige Reaktion ist das der Erkrankte die
Krankheit nicht wahrhaben will, sie leugnet oder ignoriert. , Jeder Mensch reagiert ganz
individuell auf die Situation, in der er sich befindet. [...] Dieselben Umstdinde, die bei einer
Person vielleicht nur milde Besorgnis auslost, kann bei einer anderen grofie Angst, starke
Depression oder hohen Strefs verursachen.[...] Wie ein Individuum das krisenauslosende
Ereignis wahrnimmt, hdngt davon ab, welche Erfahrungen es in der Vergangenheit
gesammelt hat, welche Erwartungen es an die Gegenwart stellt und welche an die Zukunft.
(Aguilera 2000: 189) Die Aufgabe der Jugendlichen und ihrer Familie ist es nun, sich in den
folgenden Wochen nach der Erkrankung an polyartikularer JRA mit dem Krankheitsbild
auseinander setzen, um eine erste Sensibilisierung fur das Thema zu erreichen. Dieser Prozess
sollte von professionellen Helfern (Arzte, Sozialpadagogen, Ergotherapeuten, usw.) begleitet
werden. Es gibt verschiedene Phasen der Anpassung, auf die ich nun nidher eingehen werde.
In jeder dieser Phasen miissen Fertigkeiten erlernt werden, um eine hohere Anpassungsstufe
zu erlangen. Nach Bekanntgabe der Diagnose erfordert die Auseinandersetzung je nach Alter,

Krankheitsbild und —verlauf und Personlichkeit unterschiedlich viel Zeit.

2.3.1 Die kritische Phase

Die taglichen Routinen, die den Alltag bestimmen, werden durch den Ausbruch einer

Krankheit unterbrochen. Was vorher das Leben bestimmte tut es nicht mehr. Ein
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selbstbestimmtes Leben ist nicht mehr moglich. Der Einbruch der polyartikuldren JRA in das
Leben der Jugendlichen ist ein tiefer Einschnitt und kommt einer biografischen Zasur gleich.
Mit der Eroffnung der Diagnose tritt die Gewissheit ein, dass das was bisher fir normal
gehalten und mit bestimmten Zukunftsvorstellungen verbunden war, so nicht mehr existent
ist. Die Jugendliche geraten in eine Art ,,Schockzustand®, der individuell unterschiedliche
Dynamiken aufweilit, denn bis zu diesem Zeitpunkt hatten die Symptome noch keinen Namen
und erst die Namensgebung dndert plotzlich die Situation. Gewohnheiten und Rollen, die den
Alltag strukturieren, sind unméglich geworden oder durch Krankheitssymptome oder die
Behandlung beeintrichtigt. ..Die subjektive Bedeutung eines belastenden Erlebnisses
entscheidet mafigeblich iiber die Art und den Grad des individuellen Bewdltigungsverhaltens.
Das Bewdltigungsvermogen einer Person hédngt im hohen Maf3e von deren Kognition ab, d.h.
davon, wie sehr sie das vorgefallene Ereignis als Bedrohung wichtiger Lebensziele oder
Wertevorstellungen sieht. (Aguilera 2000: 74) Das Selbstbild und die Identitat der
Betroffenen werden in Mitleidenschaft gezogen, und umso mehr die Symptome die
Leistungsfahigkeit in alltdglichen Dingen beeinflussen, desto negativer wird die
Selbstreprasentanz. Daraus lédsst sich schlussfolgern, dass gerade fur Jugendliche die sich
gegenwartig im Prozess der Identititsentwicklung befinden und die noch nicht den Vorteil
einer hinreichend definierter Position, festen Alltagsroutinen und konkreten Vorstellungen
vom Leben und Beruf besitzen, die besondere Gefahr der Selbstwertschadigung besteht.
Einerseits besteht ein starkes Bedurfnis, die frithere Lebensweise beizubehalten, andererseits

ist es notwendig, sich der aktuellen Situation zu stellen (vgl. Sharoff 2007: 44f).

Mit der Diagnose polyartikuldren JRA mussen sich die Jugendlichen mit dem Wort
,.chronisch® auseinander setzen, denn dies besagt, das die Krankheit sie fiir den Rest ihres
Lebens begleiten wird. Wie Sharoff (2007: 46) ausfuhrt ,, miissen [sie] sich der traurigen
Tatsache stellen, dass der ungewollte Zustand korperliche und seelische Leiden hervorrufen
und ihr Leben auf die unterschiedlich schwere Weise verdndern wird.  Der Krankheitsverlauf
der polyartikularen JRA ist sehr individuell und durch wechselnde Phasen der
Krankheitsverschlechterung und Remission gekennzeichnet. Der Erwerb von Fertigkeiten zur
Bewiltigung von chronischer Erkrankung und damit verbundenen Krisen ist fur korperlich
Kranke #uBerst wichtig, denn chronische Krankheiten fithren zu unvermeidbaren Leiden.
., Leiden ist das Gefiihl von Ungliicklichsein und Schmerzen, psychisch und/ oder physisch.
(ebd.: 61) Leiden, besteht sowohl aus einer korperlichen Wahmehmung (z.B. Schmerzen,

Erschopfung, Depression) als auch aus einer emotionalen Reaktion (z.B. Hass, Wut,
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Hilflosigkeit, Ohnmacht,) und einer daraus entwickelten Korperwahrmehmung und
Bewertung. Diese Bewertung und der emotionale Zustand sind fiir die psychische
Verzweiflung der Betroffenen verantwortlich. Stindige Unsicherheit, Besorgnis und Angst
sowie der Verlust einer bestimmten ,normalen” Lebensweise, die Unfihigkeit bestimmte
Erwartungen anderer Menschen zu erfiillen, unglinstige Veridnderungen und Stérungen von
Freundschaften und Familienbeziehungen, unsensibles und krinkendes Verhalten von
Bezugspersonen, Zurtickweisen oder Fallenlassen von Familienangehorigen, usw. bewirken
oft das Leiden. Weiterhin konnen sich schwierige und schidliche Folgen aus der Erkrankung,
wie finanzielle Einbuflen und Beeintrichtigung der Rollenfunktion entstehen. Im Mittelpunkt
des Leidens steht, dass die Jugendlichen mit diesen vielen Verdnderungen und Verlusten in
threm Leben, die eine Erkrankung an polyartikuldre JRA mit sich bringt, nicht umgehen

koénnen (vgl. ebd.: 621).

Jugendliche entwickeln individuell fiir ithre Situation eine Bewiéltigungsstrategie, um mit dem
Leiden umzugehen. Diese kann z.B. aus der Ablehnung des Leidens bestehen. Die Ablehnung
des Leidens steht fiir das Nicht-Eingestehen einer Krankheit und ist mit Protesthaltungen und
Hassgefiihlen auf die Krankheit oder im Umkehrschluss mit zwanghafter Suche nach Heilung
verbunden. Die Ablehnung des Leidens ist ein Kampf gegen das Akzeptieren der Realitit und
stattdessen der Versuch, diese zu édndern. Die Assimilation des Leidens ersetzt solche
Reaktionen und erleichtert es die Realitit anzunehmen. Es lassen sich verschiedene Strategien
der Bewiltigung unterscheiden, ob die jeweils gewahlte Strategie in ihrer Sinnhaftigkeit oder
Angemessenheit die Richtige ist, bleibt auf den Einzelfall umzusetzen und zu diskutieren.
., Die jeweils gefundenen Strategien zielen [ ... | nicht in erster Linie auf die Krankheit und die
mit ihr einhergehenden Bewdltigungsherausforderungen, sondern auf das durch sie aus den
Fugen geratene bzw. zu Bruch gegangene Leben. Sie dienen dazu, wieder aus dem Zustand
von Erleiden, Unsicherheit und Kontrolllosigkeit herauszugelangen, das eigene Leben wieder
in den Griff zu bekommen, ihm Sinn und moglichst auch wieder Konsistenz zu verleihen und
Kontrollerhalt zu ermdglichen. * (Schaeffer 2004: 223) Die Art wie der Jugendliche auf die
polyartikulare JRA reagiert ist ein Teil seiner personlichen Verteidigungsstrategie und beruht

auf einer Kombination vieler Faktoren.

Der Erwerb von Selbstwirksamkeit ist fiir die Jugendlichen unabdingbar und kann erreicht
werden, indem sie Informationen uber die polyartikulire JRA bekommen, sodass sie die

Moglichkeit haben, der polyartikulare JRA kognitiv und durch ihr Verhalten zu begegnen.
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Der Mensch gerét in eine Krise, wenn er das Gefithl von Ohnmacht hat und meint selbst
nichts zur Situationsverbesserung beitragen zu konnen. Selbstwirksamkeit beruht auf der
Annahme von Kontrolle der eigenen Wirksamkeit und steht als Kennzeichen der eigenen
Personlichkeit im Zusammenhang mit bestimmten Kontextfaktoren, so kann zB. die
Symptomverschlechterung, trotz der Einnahme der verordneten Medikamente, zur
Beeintrachtigung des Gefiihls der Hoffnung und zu einer negativen Wahrehmung der
personlichen Kontrollmoglichkeiten fithren. Vollstindige Kontrolle ist aber aufgrund des
systemischen Charakters und der Unvorhersagbarkeit der polyartikuldre JRA nicht moéglich.
Es ist deshalb notwendig Fertigkeiten zu erlernen, die bei korperlichen Symptomen die damit
verbundene Frustration abfangen konnen. Trotzdem wird eine Jugendliche oder ein
Jugendlicher in einem Krankheitsschub weniger dngstlich sein, wenn die Kenntnis tiber den
Verlauf der Krankheit und die Moglichkeit die Symptome zu beeinflussen bekannt sind: z.B.
durch Auflegen eines Eisbeutels auf das entziindete Gelenk, die Dosis von Analgetika

erhohen oder das betroffene Gelenk ausruhen (vgl. Ryan 2005: 142).

2.3.2 Die Postkritische Phase

Nach der kritischen Phase kommen die Jugendlichen in eine postkritische Phase, die durch
zwei Charakteristika gekennzeichnet ist. Zum einen durch Stabilisierung und zum anderen
durch das Fehlen der Krise. Beginnend mit der Verbesserung des Gesundheitszustandes, ab
der sich die Jugendlichen wieder besser fiihlen, die Schmerzen abklingen, die Gelenke
abschwellen, und die gesundheitliche Tiefphase tiberwunden scheint, kann das ,normale*
Leben wieder aufgenommen werden. Sie konnen zur Schule gehen, sich mit Freunden treffen,
usw.. Dies bedeutet aber nicht, dass das was mit ihrem Korper geschehen ist, sie nicht mehr
belastet oder emotional loslédsst (vgl. Sharoff 2007: 49). Haben die Jugendlichen starke
Auswirkungen eines Schubes miterleben miussen, indem sie sich in die Abhédngigkeit von
Bezugspersonen oder Pflegepersonal begeben mussten, da sie sich z.B. selbst nicht mehr
ankleiden oder kaum eine Treppe steigen konnten und die Kleinigkeiten des tiaglichen Lebens
nicht mehr alleine zu bewaltigen waren, so belastet sie das sehr und es kann aufgrund des
Fehlens der ,Krise® zu Irritationen kommen. ,, Der Tumult und Aufruhr im Leben des
Patienten haben sich gelegt; der innere Zustand wird nicht mehr als verstort empfunden. Die
Patienten spiiren Erleichterung und haben nicht mehr so groffe Angst. Das Leben wirkt nicht

mehr so gefiihrdet oder an einem Wendepunkt. © (ebd.: 49f)
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In diesem Zusammenhang von einer Stabilisierung zu sprechen ist nicht angebracht, da dieser
Begriff in seiner grundlegenden Bedeutung zu positiv ist. Die postkritische Phase kann in eine
Phase der Korperentfremdung tibergehen, denn viele Patienten wechseln hin und her
zwischen Krise und Postkrise, in Abhangigkeit vom korperlichen Zustand. ,.Ein Patient
dissoziert seinen Korper und nimmt ihn von auflen als Objekt wahr, wobei sich das
eigentliche Selbst mit seinem Verstand, Geist und seinen Emotionen psychisch vom Korper
entfernt. Welche fiirsorgliche Haltung auch immer dem Korper gegeniiber bestand, sie wird
als Teil des Abwendungsprozess entzogen und typischerweise ersetzt durch entweder
feindselige oder gleichgiiltige Gefiihle. Feindseligkeit dem Korper gegeniiber kann sich
Ablehnung und Widerwillen gegen ihn ausdriicken oder in der mangelnden Bereitschaft, sich
auf die eingeschrinkten Moglichkeiten des Korpers einzustellen.” (Sharoff 2007: 50)
Selbstentfremdung hat ihren Ursprung in der Unfahigkeit, die Erwartungen und Standards
einer neu aufgedringten Rolle zu erfiillen. Wird diese fehlangepasste Strategie zur
Problembewiltigung angewandt, so besteht die Gefahr, dass Jugendliche Verbitterung
empfinden. Diese Empfindung wird ihr Denken und somit ihre sozialen Beziehungen

beeinflussen.

Die Jugendlichen brauchen zu unterschiedlichen Zeitpunkten ihrer Erkrankung
psychologische Unterstiitzung. Wie Ryan (2005: 143) betont kann ,, /a Juch Gruppenarbeit mit
Familienangehorigen |[...] vorteilhaft sein, da chronische Erkrankungen fiir alle Beteiligten

verunsichernd sein  konmnen.” Wichtig ist; dass mit den Jugendlichen eine

Kommunikationsebene gefunden wird, auf der die Familie, Freunde und die unterstiitzenden
Sozialpadagoginnen und Sozialpaddagogen, gerade in einer schubfreien Zeit gemeinsam an der
Wahrnehmung der neuen Rolle und die Anpassung an eine neue Lebensweise arbeiten. Dabei
ist es wichtig, dass Jugendliche wahrnehmen, dass sie chronisch erkrankt sind und das sie mit
den Symptomen und Einschréankungen ihres Krankheitsbildes leben missen, und dass diese
ihr alltagliches Leben beeinflussen wird. Wie Sharoff (2007: 52) ausfuhrt, bewirkt , /e /ine
Erkrankung [...] Vercinderungen im Korper [...]in seinen Funktionen oder in seinem
Erscheinungsbild. Der Korper ist vielleicht nicht so leistungsfihig wie vorher. Um in seinem
Korper zu leben, muss ein korperlich kranker Mensch eine Wiederanndherung zu seinem
Korper-Ich erreichen. * Deswegen miissen die Jugendlichen verschiedene Fahigkeit erlernen:

das Ertragen von Unsicherheiten, Aufgabe der Verbitterung und die Anpassung an die

korperlichen Gegebenheiten und Veridnderungen.
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2.3.3 Die Konsolidierungsphase

In dieser Phase gewinnen die Betroffenen den Eindruck, dass sie wieder mehr Kontrolle iiber
ihr Leben haben. Sie erleben, dass die eigenen Bediirfnisse befriedigt werden konnen, auch
wenn sie vielleicht nicht mehr so leistungsfihig sind oder die Korperfunktionen seit dem
ersten Auftreten der Symptome nicht verbessert haben. Die auftretenden Symptome und das
veranderte Erscheinungsbild werden ihnen immer noch nicht gefallen, doch sie mussen lernen
sich diesen zu stellen und damit umzugehen und ihrer Krankheit einen Platz in ithrem Leben
einzurdumen. Das Gefiihl der Konsolidierung zeigt sich in der Form, dass die Jugendlichen
sich selbst eine Stiitze sind und fiir sich Mitleid empfinden. Die Jugendlichen akzeptieren ihre
eigenen Grenzen und Vorstellungen von friher, um sie mit der aktuellen Situation zu
kombinieren. Die Selbstbilder werden wieder in Deckung gebracht (vgl. Sharoff 2007: 54).
Aber nicht immer lauft die Entwicklung bei allen Jugendlichen gleich und obwohl es in der

Konsolidierungsphase viel zu gewinnen gibt, konnen auch Probleme auftreten.

,.Die Krankheit oder die Behandlung der Patienten und ihr Leistungsvermégen haben sich
in mehrfacher Hinsicht verandert. Alte Denk- und Verhaltensmuster, die einst einen Sinn
ergaben, sind abgerissen oder eingeschréankt. [...] Ein Problem ist der Sinnverlust. Neue
Richtungen, Ziele und Verhaltensweisen miissen entwickelt werden, die korperliche
Veranderungen durch die Krankheit und Behandlung beriicksichtigen. Gleichzeit
bestehen viele Interessen und Werte aus der Zeit vor der Erkrankung weiter, doch sie
konnen nicht so intensiv verfolgt werden wie frither. [...] Es ergibt sich also die
Notwendigkeit, die Facetten des alten und des neuen Lebens zu integrieren.” (Sharoff

2007: 55)

Ein weiteres Problem ergibt sich, dass von den Jugendlichen gelemt werden muss, ihre
eigenen Grenzen wahrzunehmen und mit ihnen in adaquater Weise umzugehen. Auch sollte
an der Verbesserung der sozialen Beziehung gearbeitet werden. Die korperlich kranken
Menschen sollten auch lernen die Grenzen ihrer Mitmenschen zu akzeptieren. Hierzu gehort
zum einen, dass sie ihrem Leben wieder einen neuen Sinn geben, und zum anderen, das sie

die Deprivation hinnehmen und Hilflosigkeit ertragen (vgl. Sharoff 2007: 55).
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2.3.4 Die Phase der Synthese

Hier geht es darum, dass die Jugendlichen lernen die unterschiedlichen Korperzustinde zu
erfassen. Sie konnen an einigen Tagen durch Schmerzen und Bewegungseinschrinkungen
aufgrund der polyartikuldre JRA beeintrachtigt sein und an anderen Tagen sind sie Schmerz
und symptomfrei. Synthese bedeutet, dass es dem Patienten gelingt von dem gesunden in den
kranken Zustand gefiihlsbewusst zu wechseln. Es geht in dieser Phase darum eine ,, ganze,
runde Personlichkeit zu werden, trotz korperlicher Krankheit, zu einem Menschen zu werden,
der sich in vieler Hinsicht als genauso normal empfindet, wie jeder andere, abgesehen davon,
dass er an einer Krankheit leidet. “ (Sharoff 2007: 56) Wenn diese Synthese stattgefunden
hat, dann ist es den Jugendlichen gelungen, eine neue Lebensweise zu finden, in der sich
Quellen der Sinnfindung erschlieBen und sie sich gleichzeitig mit ihren Einschrinkungen

arrangieren.

24  Einstufung nach der ICIDH/ ICF

Philipp Wood und Elisabeth Badley entwickelten die ,International Classification of
Impairments, Disabilitis ans Handicaps™ (ICIDH) die 1980 von der Weltgesundheits-
organisation (WHO) publizierte wurde. Die ICIDH diente der Klassifikation von
Behinderung, um diese zutreffend zu beschreiben und somit einen Schweregrad verifizieren
zu konnen. Aufgabe der ICIDH war es die GroBenordnung von Behinderung in ihrer
gesundheitspolitischen Bedeutung zu veranschaulichen. Die ICF ist die Nachfolgerin der
ICIDH® und soll herangezogen werden, um ein Instrument vorzustellen, das in einer
einheitlichen und standartisierten Form einen Rahmen zur Beschreibung von Gesundheits-
und Gesundheitszusammenhéngenden Zustinden ermoéglicht und das Handlungsweisend mit
seinen wesentlichen Aspekten im SGB IX aufgenommen wurde. Eine Indikation fiir eine
Rehabilitation liegt dann vor, wenn entsprechend der ICF eine Beeintrachtigung von
korperlichen Strukturen oder Funktionen, eine Verringerung moglicher Aktivitit oder gar eine
Einschrankung der Teilhabe am altersentsprechenden Leben vorliegt. ,, Das bio-psycho-

soziale Modell, das in Ansdtzen der ICIDH unterlag, wurde mit der ICE erheblich erweitert

% Siche Abb.10.: . Zur Verdeutlichung der Unterschiede zwischen der 1980 entwickelten ICIDH und
der ICF*.
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und damit der Lebenswirklichkeit Betroffener besser angepasst. Inshesondere wird nun der

gesamte Lebenshintergrund der Betroffenen beriicksichtigt. “ (DIMID 2005: 4)

Im Mittelpunkt der Betrachtungen der ICF steht die Funktionsfihigkeit, die sowohl alle
Korperfunktionen sowie Aktivitiat und Partizipation umfasst. Das Individuum soll in der Lage
sein, alles zu tun (Konzept der Aktivitdten), was von Menschen ohne Gesundheitsprobleme
gemdlB der Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme™ (ICD) erwartet wird. Weiterhin ist eine Person funktional gesund,
wenn sie ihr Dasein in allen Lebensbereichen, die ihr wichtig sind nach eigenen Bediirfnissen
gestalten kann (Konzept der Partizipation) (vgl. DIMID 2005.: 6). Zur Bewertung eines
Krankheitsprozesse miissen sowohl die ICF als auch die ICD-10 zu Rate gezogen werden®',
denn ,/dJie ICD-10 stellt eine , Diagnose* von Krankheiten, Gesundheitsstorungen oder
anderen Gesundheitszustinden zur Verfiigung, und diese Informationen wird mit zusdtzlichen
Informationen zur Funktionsfihigkeit, welche die ICF liefert, erweitert. Informationen iiber
Diagnosen (ICD-10) in Verbindung mit Informationen tiber die Funktionsfihigkeit (ICF)
liefern ein breiteres und angemesseneres Bild tiber die Gesundheit von Menschen oder
Populationen, welches zu Zwecken der Entscheidungsfindungen herangezogen werden kann.
(ebd.: 10) Die ICF Kklassifiziert nicht das Individuum, sondern beschreibt die Situation einer
Person mit Gesundheits- oder Gesundheitszusammenhéngenden Komponenten. Die
Komponenten bestehen aus zwei Teilen, mit je zwei Komponenten, die in verschiedene
Dominen untergliedert sind. Der erste Teil bezieht sich auf die Ebenen Funktionsfihigkeit
und Behinderung. Die Komponenten bestehen zum einen aus Korperfunktionen® und aus
Korperstrukturen® und zum anderen aus Aktivitat und Partizipation. Die Korperfunktionen
und -strukturen konnen geschédigt oder beeintrachtigt sein, z.B. durch eine Abweichung,
Deformitit oder einen Verlust der Funktion. Ist die Funktionsfahigkeit bei den Komponenten
gegeben, so ist das Individuum in der Lage Aktivitidten auszufiihren und ist in seine Umwelt
eingebunden (Partizipation). Kann ein Mensch bestimmte Aktivitdten nicht durchfiihren, so
ist er beeintrachtigt und kann nicht aktiv am gesellschaftlichen Leben teilnehmen. Jeder

Mensch ist in seine bestimmte Umwelt eingebettet, die ihn fordern oder beeintriachtigen kann,

! Die ICD-10 verwendet Schadigung als Befund und Symptom, wihrend die ICF Schadigungen als
gesundheitsbezogene Problem der Korperfunktionen und -strukturen verwendet.

* Dies sind die physiologischen Funktionen des Korpersystems einschlieflich der psychologischen
Funktionen.

> das sind die anatomischen Teile des Kérpers, wie Organe, GliedmaBen und ihre Bestanteile.
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z.B. durch das Fehlen von materiellen, sozialen oder personenbezogenen Ressourcen und

einer stigmatisierenden Gesellschaft (vgl. ebd.: 16).

Der zweite Teil besteht aus den Kontextfaktoren, die in Umweltfaktoren und
personenbezogene Faktoren untergliedert sind. Jede Komponente kann in positiven und
negativen Begriffen klassifiziert werden und somit ist eine ressourcenorientierte Sichtweise
moglich. ,, Die Funktionsfihigkeit und Behinderung eines Menschen wird als eine dynamische
Interaktion zwischen den Gesundheitsproblemen [...] und den Kontextfaktoren aufgefasst.”
(DIMID 2005: 14) Das Instrument der ICF und das Konzept der Sozialen Arbeit, lassen sich
gut miteinander verbinden und erméglichen ein umfassendes Assesment, um die individuelle
Situation der Jugendlichen aufzuzeigen. Die Grundlage des Handelns Sozialer Arbeit ist die
ganzheitliche Sichtweise auf das Individuum in seinen gegebenen Lebensverhéltnissen. Ziel
Sozialer Arbeit im Bereich gesundheitlicher Hilfen ist, der unmittelbare Bezug zu den
sozialen und emotionalen Problemen, die sich aus der Krankheit und ihrer medizinischen
Behandlung ergeben. Weiterhin hat sie alle daraus folgenden Verdnderungen im Leben des
Patienten, seiner Angehorigen und des sozialen Umfeldes im Blick und ist bemuht das
Selbsthilfepotenzial von Klienten in die gesundheitliche Versorgung einzubeziehen (vgl.

Reinicke 2005: 39).

2.4.1 Korperfunktionen und -strukturen sowie ihre Schiidigung

Korperfunktionen beziehen sich auf alle menschlichen Sinne wie z.B. horen, sehen,
schmecken, riechen, usw.. Die strukturellen Korrelate hierfiir waren die Ohren, die Augen, die
Zunge und die Nase. Der Begriff Korper bezieht sich auf den menschlichen Organismus als
Ganzes und schlieBt somit die Gehirnfunktion mit ein, denn grundsétzlich ist das Gehirn an
allen Aktivitdit des Menschen beteiligt. Aus diesem Grund subsumiert das ICF mentale
(geistige und seelische) Funktionen und Korperfunktionen unter den Begriff Korper.
Schidigungen in der Korperstruktur konnen ein Defekt oder ein Verlust sein, sie stellen eine
Manifestation dar die vortibergehend oder dauerhaft, progressiv, regressiv oder statisch ist.
., Schadigungen konnen Teil oder Ausdruck eines Gesundheitsproblems sein, aber sie weisen
nicht notwendigerweise darauf hin, dass eine Krankheit vorliegt oder dass die betroffene
Person als krank angesehen werden sollte. Der Begriff der Schidigung ist weiter gefasst als

der der Gesundheitsstorung oder Krankheit. Daher ist z.B. der Verlust eines Beines eine
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Schidigung der Korperstruktur, aber im strengeren Sinne keine Gesundheitsstorung oder
Krankheit* (DIMID 2005:18) Ist eine Korperstruktur geschadigt, so kann dies Schiadigungen
anderer Korperstrukturen nach sich ziehen, z.B. durch Schonhaltungen, wie sie bei der

polyartikularen Form der JRA tblich sind.

Korperfunktionen werden mit einem Beurteilungsmerkmal, welches das Ausmal} der
Schiadigung angibt, innerhalb der ICF kodiert. Eine bestehende Schédigung kann als ein
Verlust oder Mangel, eine Schwiche, eine Normabweichung als zusétzlich oder im Ubermah
vorhanden bestimmt werden. Die Kodierung von Korperstrukturen unterliegen drei
Beurteilungsmerkmalen und besteht aus: Ausmall der Schadigung, Art der Schiadigung und
Lokalisation der Schiadigung (vgl. DIMID 2005: 159). Schidigungen und Beeintrachtigungen
der Korperfunktionen und -strukturen kénnen zB. in folgenden Bereichen®, durch
Erkrankung an der polyartikularen Form der JRA, auftreten:

* Funktionen von Temperament und Personlichkeit,

» Funktionen der psychischen Energie und des Antriebs,

*  Funktionen des Schlafes,

* emotionale Funktionen,

» die Selbstwahrnehmung und die Zeitwahrnehmung betreffende Funktionen,

* Druck- und Berithrungsempfinden,

*  Schmerz,

* Funktionen der Gelenkbeweglichkeit,

»  Funktionen der Gelenkstabilitit,

* Funktionen der Beweglichkeit der Knochen,

»  Funktionen der Muskelkraft,

* Funktionen der Bewegungsmuster beim Gehen,

= usw. (vgl. ebd.: 51-94).

*Die genannten moglichen Schddigungen der Korperfunktionen und -struktur erheben keinen
Anspruch auf Vollstindigkeit und sollen dem Leser verdeutlichen wie umfassend sich eine
Erkrankung an der polyartikuldren Form der JRA auf die Jugendlichen auswirken kann. Die
angefithrten Kategorien sind innerhalb der ICF in viele Teilbereiche untergliedert und
koénnen bei Interesse des Lesers in der verdffentlichten PDF-Datei von der DIMID nachgelesen
werden: http://www.dimdi.de/dynamic/de/klassi/downloadcenter/icf/endfassung/icf endfassung-
2005-10-01.pdf.
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In den letzten Jahren ist die Erkenntnis gewachsen, dass im Kontext von Behinderung und
Krankheit auch eine psychische Stérung eine enorme Bedeutung zukommt. Wenn tber die
Konsequenzen einer Erkrankung nachgedacht wird, sollte dabei immer die psychische
Komponente mit einbezogen werden. Dilling/ Siebel (1993: 145f) fithren das Beispiel an: ,, sei
der Arbeitsplatzverlust einen Patienten infolge ldingerer Erkrankung [erfolgt]: da ist es
zundchst ohne grofiere Bedeutung, ob der Verlust durch eine Herzerkrankung oder durch eine
depressive Storung bedingt ist. “ Die Klassifizierung von Schiadigungen ist schwierig, da die
Definition eines Zeitintervalls zwischen Krankheitsbeginn und Feststellung einer Schidigung
anhand der ICF nicht moglich ist. Weiterhin sollte beachtet werden, dass die Ausbildung einer
Beeintrachtigung nie alleine durch die Krankheit oder die Umwelt bedingt ist, sondern die
Beeintrachtigung stets aus einem komplexen Wirkungs- und Bedingungsgeflige resultiert. Die
Variablen wie zB. das Alter, biografische, soziale und psychische Ressourcen tragen
erheblich zur Krankheitsbewéltigung bei. ,,Je jiinger die Erkrankten sind, desto weniger
gefestigt und storanfilliger sind biographische und normative Orientierungen und desto
weniger biographische Ressourcen stehen zur Losung der mit der Krankheitssituation

einhergehenden Handlungs- und Gestaltungsanforderungen zu Verfiigung. “ (Schaeffer: 220)

2.4.1 Aktivititen und Partizipation sowie Beeintrichtigung

Die Komponenten Aktivitdt und Partizipation umfassen alle Lebensbereiche des Individuums
und werden mit zwei Beurteilungsmerkmalen von der ICF kodiert: Leistung und
Leistungsfahigkeit. Das Beurteilungsmerkmal fiir Leistung beschreibt, wie ein Mensch in
seiner Lebenssituation eingebunden ist. Die Leistungsfihigkeit beschreibt die Féhigkeit eines
Individuums eine Aufgabe oder Handlung durchzuftihren. Hierbei soll das hochstmogliche
Niveau der Funktionsfihigkeit zum Ausdruck gebracht werden. Um die volle
Leistungsfahigkeit des Individuums genau zu erfassen, wird typischerweise die
Leistungsfahigkeit ohne die Berucksichtigung von Hilfen gemessen. Beide
Beurteilungsmerkmale konnen aber sowohl unter Berticksichtigung von Hilfsmitteln und
personaler Assistenz, als auch ohne deren Berticksichtigung erfasst werden (vgl. DIMID
2005: 160). Beeintrachtigungen der Aktivitiat oder Partizipation werden vor dem Hintergrund
allgemein akzeptierter Bevolkerungsstandards beurteilt. Daraus lasst sich schlieBen, dass zum
einen bewertet wird, welche tatsdchliche Leistungsfahigkeit ein Mensch trotz seiner

Erkrankung besitzt und welche Beeintrichtigungen sich tatsachlich fiir ihn ergeben. Zum
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anderen, wie das Individuum mit Hilfsmitteln sein alltidgliches Leben gestaltet und ob

aufgrund dieser Hilfsmittel die Beeintriachtigungen vermindert werden konnten.

In der Rheumatologie beschrinken sich die KontrollmaBnahmen ausschlieBlich auf die
Schmerzbekdmpfung und Verringerung des Ausmalies von Beeintrachtigung der Aktivitét
und Partizipation. Die funktionelle Kapazitst im Alltag, bei der Arbeit und
Freizeitbeschiftigung soll erhalten werden. Eine rheumatische Erkrankung beeintrachtigt in
unterschiedlicher Weise und Intensitdt alltdgliche Lebensvollziige und damit auch die
Lebensqualitit des Einzelnen. /.. Beeintrichtigungen in korperlichen, kognitiven,
kommunikativen, emotionalen und sozialen Funktionen werden als Disabilities bzw.
Fihigkeitsstorungen bezeichnet, wenn sie zu Einschrdnkungen in Aktivititen des tiglichen

Lebens fiihren. “ (Frommelt/ de Langen 1993: 125)

Bereiche von Aktivitat und Partizipation, die aufgrund der polyartikulére JRA nur noch
eingeschrénkt von den Jugendlichen wahrgenommen werden kénnen, z.B.>:

» tagliche Routine durchfiihren,

* mit Stress und anderen psychischen Anforderungen umgehen,

» Gegenstidnde anheben und tragen,

* Hand- und Armgebrauch,

* gehen,

» Selbstversorgung,

» Hausliches Leben,

* interpersonelle Interaktionen und Beziehungen,

»  Schulbildung,

» Vorbereitung auf Erwerbstatigkeit,

* Erholung und Freizeit.

= usw. (vgl. DIMID 2005: 97 —-122).

“Die genannten moglichen Schddigungen der Korperfunktionen und -struktur erheben keinen
Anspruch auf Vollstindigkeit und sollen dem Leser verdeutlichen wie umfassend sich eine
Erkrankung an der polyartikuldren Form der JRA auf die Jugendlichen auswirken kann. Die
angefithrten Kategorien sind innerhalb der ICF in viele Teilbereiche untergliedert und
koénnen bei Interesse des Lesers in der verdffentlichten PDF-Datei von der DIMID nachgelesen
werden: http://www.dimdi.de/dynamic/de/klassi/downloadcenter/icf/endfassung/icf endfassung-
2005-10-01.pdf.
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2.4.3 Komponenten der Kontextfaktoren

Die Kontextfaktoren setzen sich aus den Umweltfaktoren und den personenbezogenen
Faktoren zusammen, die einen Einfluss auf alle Komponenten der Funktionsfahigkeit haben.
Sie stellen den gesamten Lebenshintergrund des Menschen dar. ,, Die Umweltfaktoren bilden
die materiellen, sozialen und einstellungsbezogene Umwelt ab, in der Menschen leben und ihr
Dasein entfalten. “ (DIMID 2005: 16) Die Umweltfaktoren liegen auBerhalb des Menschen
und konnen seine Leistungen als Mitglied der Gesellschaft, seine Leistungsfihigkeit zur
Durchftiihrung von Aufgaben bzw. Handlungen beeinflussen. Sie bestehen auf der Ebene des
Individuums (Schule, Familie, Peers, usw.) und der Gesellschaft (formelle und informelle
sozialen Strukturen, usw.). Beeintrachtigungen aus den Kontextfaktoren entstehen dann, wenn
der Betroffene nicht in der Lage ist, den Rollenanforderungen seiner sozialen Umwelt
nachzukommen. Ferner ist es von erheblicher Bedeutung, welche Normen, Wertvorstellungen
und Erwartungshaltungen innerhalb einer Gesellschaft bestehen. Jedes Individuum wiéchst
unter fur ihn besonderen Umstinden auf und ist daher mit keinem anderen vergleichbar.
Aufgrund dessen lésst sich feststellen, dass iiber Art und Umfang einer Beeintrachtigung nur
in jedem Einzelfall unter Beachtung aller ausschlaggebenden Faktoren eine Aussage getroffen
werden kann. (vgl. Leistner/ Raspe, 1993: S.153f%).

Personenbezogene Faktoren wie Lebensalter, Geschlecht, kulturelle Einflisse, familidre
Verhiltnisse, Beruf, vergangene oder gegenwartige Erfahrungen, psychisches
Leistungsvermégen, usw. haben einen Einfluss auf die Funktionsfiahigkeit des Menschen. Sie
werden aber aufgrund ihrer soziokulturellen Unterschiedlichkeit nicht niher in der ICF
klassifiziert, mussen aber bei der Einschiatzung der Funktionsfihigkeit eines Menschen

berucksichtigt werden.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die ICF einen mehrperspektivischen Zugang zur
Funktionsfahigkeit und Behinderung eines Menschen im Sinne einer interaktiven und sich
entwickelnden Prozesses erméglicht”® und Bezug auf den lebensweltlichen Zusammenhang

des Einzelnen und seine Dispositionen nimmt (vgl. DIMID 2005: 23).

*® Siehe Abb.8: ., Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF*.
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25 Resiimee

Wie in dem vorangegangen Kapitel 2 dargestellt, sind Jugendliche groBen Anforderungen
ausgesetzt, wenn sie an polyartikulare JRA erkranken. Sie miissen sich zum einen mit sich
selbst und ihrer Beziehung zu anderen, ihrem Verhiltnis zu ihrem Korper, mit ihrer
Lebensplanung, ihren Angsten, mit ihrem Selbstbild und -wert auseinander setzen, um den
Prozess der Krankheitsbewaltigung zu erreichen. Nur wenn diese Entwicklung stattfindet und
eine neue Lebensweise gefunden wird, indem sie lernen sich mit der chronischen Erkrankung
zu arrangieren, d.h. sich in ihren Grenzen wahrnehmen und mit diesen addquat umzugehen,
kann zum anderen die Anpassung an eine neue Rolle erreicht werden und sie kénnen sich
selbst eine Stutze sein. Hierbei darf nicht vergessen werden, das die Jugendlichen sich in
einem elementaren und tief greifenden Schwellentbergang befinden, der mit vielfaltigen

Entwicklungsaufgaben, Fragen, Konflikten, Unsicherheiten und Angsten verbunden ist.

Bei der Krankheitsbewaltigung spielen die in der Person angelegten Fahigkeiten, wie
Frustrationstoleranz, =~ Verhaltensmuster und  Charakter, individuelles physisches
Leistungsvermogen, Bewaltigungsstile, Erziehung, sozialer Hintergrund, usw. und die

Unterstiutzung von Familie, Freunden und professionellen Helfern eine grofie Rolle.
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Dritter Teil: Der Bezug zwischen der Auswirkung von JRA auf die
betroffenen Jugendlichen im Zusammenhang mit den

Entwicklungsaufgaben

3.1  Zur Bedeutung von Jugend, im Zusammenhang mit chronischer Erkrankung

Rheumatische Erkrankung im Jugendalter greift stark in das Lebensgefiige des jungen
Menschen ein. Die Jugendlichen unterscheiden sich deutlich von anderen Jugendlichen, denn
sie sind korperlich weniger leistungsfahig und konnen in unserer Leistungsgesellschaft nur
schwer mithalten. Um potenzielle negative Folgen, wie einen ungiinstigen Krankheitsverlauf
sowie dngstliche und depressive Reaktionen und/ oder Anpassungs- und Selbstwertproblemen
zu begegnen, ist es notwendig, Bewaltigungstechniken zu vermitteln, die den Betroffenen in
die Lage versetzen, den allgemeinen krankheitsspezifischen Anforderungen gerecht zu
werden. Die Behandlung, Beratung und Information sowie die Entwicklung von
Hilfsangeboten und Unterstiitzungsleistungen muss sich immer an der Form und der Schwere
der Erkrankung orientieren. Nach Leistner/ Raspe (1993: 156) ist der rheumatische Formkreis
., durch einen Polymorphismus von Symptomen und Befunden |gekennzeichnet|, wobei neben
den Strukturen des Bewegungssystems (Gelenke, Muskeln, Sehnen, Bdnder) ein gleichzeitiger
viszeraler Befall (Herz-Kreislauf-System, Nieren, Lungen) vorliegen kann.” Als allgemein
klinischen Nenner kann die Chronifizierung und die fehlende Prognostizierbarkeit des

Verlaufes benannt werden.

Fir einen erfolgreichen Ubergangsprozess in das Erwachsenenalter ist es bedeutend, das
neben krankheitsspezifischen Aspekten auch Fragen der normalen korperlichen Entwicklung
(Wachstum, Sexualitét), und das Gesundheitsverhalten (z.B. Erndhrung, Sport) angesprochen
werden. Auch die Berufsvorbereitung und -planung hat einen hohen Stellenwert, da ein
erfolgreicher Berufseinstieg fiir rheumakranke Jugendliche ein wichtiger Meilenstein beim
Ubergang in das Erwachsenenalter darstellt. Eine koordinierte, nicht unterbrochene
Gesundheitsversorgung, die sich am  Alter, den entwicklungsphysiologischen

Reifungsprozessen und individuellen Bediirfnissen der Jugendlichen orientiert, ist notwendig.
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Klinische Sozialarbeit sollte im Rahmen ihrer Funktion, Hilfen und Unterstiitzung bei der
Bewiltigung von Krankheit und deren Folgen leisten. , /Jugendliche] sind bei chronischer
Krankheit, die sie oft tiber Jahre hinweg begleitet, gefordert, eine Form des Umgangs mit der
diesen Krankheiten innewohnenden Ambiguitdit zu finden und miissen zur Bewdltigung ein
hohes Selbststeuerungspotenzial aufbringen. “ (Schaeffer 2004: 19) Gerade bei der kognitiven
Entwicklung der Adoleszenten besteht eine Korrelation zum chronologischen Alter. Die
Einschitzung, inwieweit Jugendliche in der Lage sind zu abstrahieren und ihre chronische

Erkrankung mit einzubeziehen, ist besonders zu berticksichtigen.

3.2  Die Suche nach dem Sinn des Lebens und chronische Erkrankung

Jeder chronisch Kranke kommt wihrend seines Krankheitsverlaufes an die Fragen des:
Warun/ wieso gerade ich? Verbunden mit dem Leiden kommt es dann hiufig zu
existenziellen Fragen des Lebens und dem Ringen nach dem Sinn seines Lebens. Gerade bei
heranwachsenden jungen Menschen existiert die Vorstellung, dass sich das Leben um viele
Facetten erweitern sollte. Sie fithlen sich durch eine chronische Krankheit belastet und
eingeschréankt. ,, Die Situation der [Jugendlichen] ist dadurch charakterisiert, dass [sie] sich
in einer individuell nicht losbaren Problemsituation befinden — einer krankheitsbedingten
Not- bzw. Leidensposition — die [ihre] alltigliche Lebenspraxis existenziell irritiert und die
[sie] mit den [ihnen] zur Verfiigung stehenden Mittel autonom nicht zu bewdltigen
[vermogen]. [Sie sind] daher nicht [kompetente Akteure ihrer] Situation, in [ihrer]
Autonomie und Souverdnitdt eingeschrinkt und [bediirfen] der Unterstiitzung und
Hilfestellung durch die Gesundheitsprofessionen, die als gesellschafilich dafiir legitimierte
Instanzen stellvertretend die von [ihnen] nicht eigenstindig losbaren Probleme bearbeite/t]

[...]. “ (Parson 1965; Schaeffer 1992; zit.n. Schaeffer 2004: 15f)

Sinnerhalte, Optimismus und Hoffnung auf ein erlebenswertes Leben werden knapp,
insbesondere wenn Schmerzen die Begleiter des Alltags werden, den Alltag einschranken und
jeden neuen Tag wieder zu einer Herausforderung machen, wie es gerade bei Jugendlichen,
mit theumatischer Erkrankung, der Fall ist. ,, Durch eine Erkrankung in ihrer Lebensqualitcit
bedrohte Menschen erleben korperlich und seelische Krisen, die sie aus der Gewissheit eines

guten Lebens herausreiffen und Hoffnungslosigkeit bis hin zum Lebensiiberdruss auslosen

-57 -



--------------- Dritter Teil: Chronische Krankheit und die Entwicklungsaufeaben im Jugendalter

konnen. “ (Schmitt/ Geise/ Holtmann 2007: 18) Aktive Schubzusténde fithren zu Schmerzen,
Niedergeschlagenheit und zunehmender Erschopfung. Jugendliche benétigen zusitzliche
Energie, um ganz ,normale™ Aktivititen auszufiihren. Erschopfungszustinde machen es
schwer, mit dem Schmerz umzugehen. Es ist wichtig den Jugendlichen ein Management fiir
den Umgang mit den Erschopfungszustinden aufzuzeigen (vgl. White 2005: 215f). Fragen
nach dem Wert des Lebens dréngen sich auf, wenn der Menschen dazu gezwungen wird,
durch Umsténde, auf die er keinen Einfluss hat, sein Leben umzugestalten und anzupassen.
., Es sind Grenzen der Belastbarkeit, des Verstehens und des Glaubens. Es sind Ereignisse, die
Grundiiberzeugungen erschiittern und den Menschen an seine Grenzen bringen. Die
Konfrontation mit der Endlichkeit des Lebens sowie Ohnmachigefiihle in Angesicht einer
unheilbaren Erkrankung werden als Grenzerfahrungen erlebt und zwingen zum Innehalten.
(ebd.: 23) Der Verlust der Wahlfreiheit zur Gestaltung seines Lebens und der damit
verbundene Schmerz des Verzichtes ist groB, da die Jugendlichen aufgrund ihrer Erkrankung,
je nach Starke und AusmaB, nur noch eingeschrankte Wahlméglichkeiten besitzen. Wollte er
z.B. eine Ausbildung zum Maurer oder Zimmermann machen, ist dies aufgrund der schweren
korperlichen Belastung und der Witterungsverhéltnisse am Arbeitsplatz oft nicht mehr
moglich. Aus diesem Grund mussen fiir den Sinnerhalt des Lebens neue Perspektiven
entwickelt werden, die dem Leben der Jugendlichen wieder Attraktivitit und ein Ziel geben
(vgl. ebd.: 27). Dies gelingt durch adaptive Interpretationen belastender Ereignisse. Kontrolle
tiber den Stressor und adaptive Bewaltigungsstrategien sowie soziale Unterstiitzung sind
wichtige Garanten zur Krankheitsbewiltigung. Eine iiberstandene Krise kann einen
erheblichen Zuwachs an Fihigkeiten, Kompetenzen und Wissen bedeuten und Jugendlichen

konnen gestarkt daraus hervorgehen.

3.3 Korperlichkeit, Sexualitit und chronische Erkrankung

Das Korperideal wird, wie in Kapitel 1.4.2 beschrieben, durch die unterschiedlichen Kulturen
innerhalb unserer Gesellschaft und durch die Medien beeinflusst. Unsere Gesellschaft
bestimmt weitestgehend, was ,,normal ist und dieses Bild der korperlichen Attraktivitdt wird
allgemein gultig akzeptiert. Weniger wohlgeformte Menschen konnen leicht zum Ziel von
Stigmatisierung und Ausgrenzung werden und dies hat Auswirkungen. Krankheiten, die das

korperliche Bild verandern, konnen das Selbstbild zerstoren. Weiterhin ist die Zerstérung
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sozialer und beruflicher Rollen moglich und letztendlich kann dies zu einer Schwichung des
Selbstbewusstseins der betroffenen Jugendlichen fithren. Im Umgang mit korperlichen
Symptomen sind zwei Dinge zu beachten. Zum einen muss mit der unangenehmen
korperlichen Empfindung umgegangen werden und zum anderen muss die Frustration
Berticksichtigung finden, die Jugendliche im Umgang mit ihrem Korper erleben (vgl. Prady/
Vale/ Hill 2005: 157f). Wie im Kapitel 1.4.2 ausgefuhrt, widmen Jugendliche ihrem eigenen
Korper und seinen Verdnderungen viel Aufmerksamkeit. Die Féhigkeit der Jugendlichen zur
Selbstbeobachtung kommt voll zum Tragen. Stimmungslagen und Selbstzufriedenheit hingen
gerade in diesem Lebensabschnitt stark von Anerkennung durch andere ab. Jugendliche, die
an polyartikularer JRA erkrankt sind, sind korperlich weniger leistungsfihig als ihre
Altersgenossen. Sie sind mit Schmerzen und Bewegungseinschrinkungen, Deformitdt und
Verlust von Funktionsfahigkeit ihrer Gelenke konfrontiert. Die normale korperliche und
psychische Entwicklung ist beeintrachtigt. Durch die korperlichen Belastungen ist es fiir die
Heranwachsenden offensichtlich, dass sie anders als die Anderen sind. Vergleiche mit
Gleichaltrigen konnen zu Resignation und Minderwertigkeitskomplexen fithren. Um diesen
Minderwertigkeitskomplexen vorzubeugen, bzw. diese zu verhindern, ist es notwendig das
Selbstbewusstsein und die Selbstwirksamkeit der Jugendlichen zu stirken. Dies gelingt z.B.
durch  verschiedene Coping-Strategien, Vermittlung von positiven Erlebnissen,
Empowerment’’, Stirkung der Wahrnehmungs- und Deutungsmuster, Vermittlung in
Selbsthilfegruppen (z.B. Rheuma-Liga), Vermittlung von Wissen iiber ihre Erkrankung, das
Erlernen von Anpassung der Aktivitdt an die Leistungsfahigkeit und Aktivierung von
Ressourcen (Familie, Freunde), sodass die Jugendlichen lernen fir sich Selbst einzustehen
und andere ggf. um Hilfe zu bitten (vgl. Ryan 2005: 143). Die genannten methodischen
Strategien vermitteln den Jugendlichen ein Gefiihl von kognitiver Kontrolle. ,, Kognitive
Kontrolle tritt auf, wenn eine Person zwar Ereignisse nicht beeinflussen kann, aber dennoch
deren Art und Ursache versteht. [...] Diese kognitive Anpassung betrifft den Kern von
chronischer Erkrankung und ist bedeutsam fiir das Leben der Patienten. © (ebd.: 150)

Vor allem im Jugendalter werden Behinderung oder Schmerz nicht geme zum Ausdruck
gebracht, da dies ein Ausdruck korperlicher Insuffizienz ist und nicht mit dem gesellschaftlich

vermittelten Schonheitsbild tbereinstimmt. Es besteht die Gefahr das Jugendliche ein

“’Empowerment ermutigt Menschen ihre eigenen Angelegenheiten in die Hand zu nehmen, ihre Krifte
und Kompetenzen zu entdecken und ernst zu nechmen und den Wert selbst erarbeiteter Losungen zu
schitzen. Ziel ist es, die Defizitorientierung des Individuums durch eine Orientierung an seinen
Starken und Kompetenzen zu erreichen (vgl. Galuske 1998: 270).
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ablehnendes Korperkonzept, ein negatives Selbstkonzept und ein vermindertes
Selbstbewusstsein entwickeln. ,, Krankheiten oder Verletzungen, die die Struktur des Korpers
beeintrdchtigen, komnen das personliche Korperbild verdndern. Solche Beeintrichtigungen
konnen [...] das gesamte Selbstbild storen [...] und letztendliche [die] Schwdchung des
Selbstbewusstseins des Betroffenen [bedeuten].“ (Webb 1985, Drench 1994; zitn. Prady/
Vale/ Hill 2005: 158) Das Selbstwertgefiihl und das Selbstbewusstsein bilden die Basis fur
das menschliche Leben, denn nur wenn Menschen sich gut fithlen, haben sie eine positive
Haltung sich selbst gegeniiber. Erfolgt die Akzeptanz der Krankheit und die mit ihr
einhergehenden Verdnderungen des Korpers nur unzureichend und die korperlichen
Verdnderungen rufen starken Widerstand bei den Betroffenen hervor, so werden die
betroffenen Jugendlichen versuchen so .normal® wie moglich aufzutreten und verweigemn
unter Umstidnden nach aullen erkennbare Hilfsmittel wie, z B. ruhigstellende Schienen an
Handgelenken oder Hand zu tragen. Dieses Verhalten fithrt zu emer grofen physikalischen
Belastung der Gelenke mit der Folge einer zusétzliche Deformationen und Dysfunktion. Es ist

notwendig den Jugendlichen diesen Prozess zu verdeutlichen.

Jugendliche die unter einer chronischen Krankheit leiden empfinden sich unattraktiv. Sie
haben die Befiirchtung keinen Sexual- bzw. Beziehungspartner zu finden und glauben nicht in
der Lage zu sein Sexualitit zu haben (vgl. Prady/ Vale/ Hill 2005: 167). Klinische
Sozialarbeit sollte in ihrer beratenden Tétigkeit die Jugendlichen dariiber aufklaren, dass
Sexualitédt trotz polyartikularer JRA moglich ist. Sicherlich ist der spontane, ungeplante
Geschlechtsverkehr haufig lustvoller, aber es kann aufgrund von korperlichen
Einschrankungen notwendig sein den Sex zu planen. Neben Aufklarung iber
Entwicklungsvorspringe und  -riickstinde, Homosexualitdt, Geschlechtskrankheiten,
Verhiitung und Eintibung der Verbalisierung interpretativer Einschitzungen des eigenen
Korpers, sollten Themen wie verschiedene Stellungen, Hilfsmittel, Nebenwirkungen der
Medikamente, je nach Entwicklungsstand des Jugendlichen, angesprochen werden. Es ist
wichtig, dass die kranken Jugendlichen lernen ihre ,, Tagesform™ zu verbalisieren und offen
mit ihrem Partner/ Partnerin sprechen, da Beriihrungen die an einem Tag angenehm waren, an
einem anderen unangenehm sein konnen (vgl. ebd: 168). Die Sozialpadagogin und der
Sozialpadagoge sollten den Jugendlichen anbieten, ggf. mit ihrem/ ihrer Freund/ Freundin an
einem Beratungsgesprich teilzunehmen, um den/ die Partner/ Partnerin fur dieses Thema zu

sensibilisieren. Eine weitere Moglichkeit wire die Vermittlung in sexualpddagogische
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Projekte, zur maBgeblichen Entwicklung eines gesunden Liebes- und Sexualverhaltens, um

ein selbstbestimmtes und verantwortungsvolles sexuelles Handeln zu erreichen.

Wie ich im Kap. 1.4.2 ausgefiihrt habe, versuchen Jugendliche sich durch aktive
Selbstgestaltung in Szene zu setzen. Sportliche Aktivitdt und Gewichtskontrolle gewinnen an
Bedeutung. Das Ausmal von Gelenkschmerz und Krankheitsaktivitat ist von Jugendlichen zu
Jugendlichen unterschiedlich. Nur wenige sind in der Lage aktiv Sport zu betreiben. Die
Chance, Sensibilitit im Umgang mit dem eigenen Korper auszubilden, um somit das
Korpererleben zu stiarken und soziale Erfahrungen mit Altersgenossen zu machen sowie der
Vergleich im Wettkampf gehen ihnen verloren. Jugendliche die von polyartikuldrer JRA
betroffen sind haben Schwierigkeiten, das Gleichgewicht von Energieaufnahme und
Energieverbrauch herzustellen. Medikamente wie .. Steroide™ kénnen Gewichtzunahme als
Nebenwirkung bedeuten. Gewichtzunahme und daraus resultierendes Ubergewicht ist ein
Problem, denn desto hoher das Gewicht, umso groBer die Beanspruchung der Gelenke. Es ist
notwendig, Jugendliche bei der Suche nach neuen Betitigungsfeldern zu unterstiitzen, z.B.
Wassergymnastik und Bewegungsbédder, denn ein positives Korpergefithl trdgt zu einer
Starkung der Ich-Identitét, Selbstverantwortung und Selbstkompetenz bei. Die Jugendlichen
sollten an einer Erndhrungsberatung teilnehmen, da eine gute und ausgewogene Erndhrung
(Mischkost) mit viel frisches Gemise und Obst der Erhaltung eines optimalen
Korpergewichts dient, zu einem gesunden Essverhalten fuhrt (vgl. Douglas/ Byrne 2005:
249f) und zur Gesundheitsférderung beitrigt.

34 Peergroup und chronische Erkrankung

Wie im Kap. 1.4.4 aufzeigte 16sen sich Jugendliche innerhalb der Jugendphase von ihren
Eltern und reorganisieren ihre sozialen Beziehungen, um sich neu zu positionieren. Die
Jugendlichen brauchen ihre Peergroup, um sich selbst in einem neuen und eigenstindigen
Status zu erfahren und sich biografisch neu zu orientieren. Eine gesundheitsbezogene
Entwicklungsstérung innerhalb der Jugendphase kann zu einer gestorten Integration in
Peergroups fithren, was das Risiko der Abhéngigkeit von den Eltern erhéht und den
Reifungsprozess verzogert. ., Soziale Isolation, ganz gleich, wodurch sie bedingt ist, nimmt

dem Menschen die Moglichkeit zu interagieren und die so wichtigen zwischenmenschlichen
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Bindungen zu entwickeln. Plotzliche oder unerwartete sozial Isolation bedeutet den Verlust
des ansonsten vorhandenen situativen Riickhalts. Ohne diese Unterstiitzung aber fehlt dem
Betroffenen ein wichtiger Schutzschild gegen die Belastungen des Alltags. * (Aguilera 2000:
75f) Die kann ein schwaches Selbstbewusstsein und vermindertes Selbstvertrauen zur Folge
haben. Oftmals verbergen sich Jugendliche hinter einer Maske. Sie sind der Ansicht, dass es
niemanden wirklich interessiert wie es ihnen geht. Sie zeigen sich nach auBen ,,cool” oder
versuchen den Eindruck groBtmoglicher Normalitdt zu vermitteln. Haufig sieht das
Selbstkonzept der Jugendlichen aber ganz anders aus. Es gibt viele verletzliche und duBerst
sensible Anteile. Freunde werden die Verdnderungen an den Jugendlichen bemerken, da diese
z.B. nicht mehr so viel Zeit haben an Sportlichen- oder Freizeitaktivititen teilnehmen, auch
oft erschopft sind. Dies kann zu sozialer Isolation fuhren, denn die Peergroup kann nicht mehr
so viel mit ihnen anfangen und Freundschaften kénnen sich auflésen. , Verliert eine Person
ihrer Riickhalt, droht ihr der Verlust von Riickhalt oder gibt ihr eine bestehenden Bindung
nicht (mehr) geniigend davon, so ist sie besonders verletzlich.” (ebd.: 75) Solchen
Isolierungstendenzen durch Vorhandensein einer chronischen Erkrankung muss entgegen
gewirkt werden. Das Einbeziehen der Freunde in die Therapie bzw. Krankheitsbewdltigung
ist ein wichtiger Moment, der Berucksichtigung finden sollte (vgl. Ryan 2005: 177ff).
Entscheidend fiir die Adaptionsvorgiange bei chronischer Erkrankung sind unter anderem die
schulische Umgebung oder der Freundeskreis. Es zeigt sich, dass die Unterstiitzung durch
Mitschiiler bzw. Freunde und Lehrer einen tberaus wichtigen Stellenwert hat. Wie der
Jugendliche seine Erkrankung erlebt und ob er es schafft mit individuellen
Krankheitsbewaltigungsstrategien die chronische Erkrankung anzunehmen, ist vom sozialen
Netzwerk, indem er sich befindet, abhéngig, denn wie Ortmann/ Waller (2005: 10) ausfithren
kann, ,, /g/ewdhrte oder verweigerte soziale Unterstiitzung [...] direkt auf die Befindlichkeit
der Menschen wirken (positiv oder negativ). Soziale Netzwerke sind deshalb so
bedeutungsvoll, weil Gesundheit und Krankheit in ihnen gelebt und sie eine Vielzahl

unterschiedlicher Ressourcen fiir Gesundheit und Gesundung beinhalten.
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3.5  Familie und chronischer Erkrankung

Eine systemische Perspektive auf die Familie impliziert ein Verstandnis von Familie als ein
strukturiertes Netz von Erfahrungen, Symbolen, Kommunikationsformen, internen und
externen Beziehungen, ausgesprochenen Erwartungen und Verhaltensregeln und vieles mehr.
Familie erfiillt viele Funktionen, die fur das korperliche, psychische und soziale
Wohlbefinden unentbehrlich sind. Familie kann der Riickzugsraum sein, der als Schutz gegen
die alltidglichen Belastungen dient. Sie kann wie in Kap. 1.4.4 benannt Sicherheit, soziale
Unterstiitzung, emotionalen Riickhalt und die Moéglichkeit des Spannungsausgleichs geben.
., Der Familie kommt eine herausragende Rolle zu, wenn eines der Mitglieder von einer
chronischen Erkrankung, wie der Arthritis betroffen ist.” (Bury und Anderson 1988; zit.n.
Ryan 2005: 178) Durch die Familie erbrachte Unterstiitzung beeinflusst die Reaktion der
Jugendliche auf die Erkrankung erheblich. Des Weiteren wird die chronische Erkrankung die
vorhandene Struktur einer Familie beeinflussen. Es mussen z.B. Aufgaben umverteilt oder
Termine organisiert werden, um die héusliche Betreuung und die krankheitsbedingten
Mehrbelastungen der jungen Rheumatiker zu gewéhrleisten. Dies funktioniert hiufig durch
ein gutes Krankheitsmanagement, dass die gesamte Familie mit einbezieht. Der Wunsch
chronisch kranker Jugendlicher .normal® zu sein, kann sowohl aufkommende
Autonomiekonflikte mit den Eltern als auch éngstliche und depressive Reaktionen und/oder
Anpassungs- und Selbstwertprobleme hervorrufen. Eltern miissen lernen, Hilfestellung zum
richtigen Zeitpunkt und der richtigen Intensitit zu geben. UberméBige und nicht gewiinschte
Hilfe oder Unterstiitzung kann unerwiinschte Folgen haben, z.B. das die Jugendlichen sich
von ihrer Familie zurtickziehen und nicht mehr mit ihren Eltern sprechen. Fordert das
Verhalten von Eltern die Abhingigkeit der Jugendlichen, zB. durch Uberbehiitung,
Unterbindung von Selbststindigkeit und Nichtwahrnehmung von Wiinschen und
Bediirfnissen, so erhoht dieses Verhalten das Risiko das Reifungsprozesse verzogert werden
(vgl. ebd.: 1771%).

Eltern mussen versuchen die Motivation ihrer rheumakranken Kinder aufrechtzuerhalten, z B.
das sie die krankengymnastischen Ubungen regelmiBig zu Hause durchzufithren oder das sie
ihre Entlastungsschienen tragen, usw., denn dies ist wesentlich zur Férderung der Bereitschaft
zur Mitarbeit bei der Behandlung. Dies ist fiir die Eltern sehr kréftezehrend und belastet die

Beziehung der Eltern erheblich, denn oft haben die Beziehungspartner unterschiedliche

-63 -



--------------- Dritter Teil: Chronische Krankheit und die Entwicklungsaufeaben im Jugendalter

Umgehensweisen mit der Krankheit ihres Kindes, was zu Konflikten fithren kann. Sind die
Eltern sich nicht in der Umgehensweise mit ihrem Kind einig, kann das zu Irritationen bei den
Jugendlichen fithren. Nicht selten stellt die Krankheit starke Belastungsmomente fur das
gesamte Familiensystem mit einem erhohten Risiko der Trennung der Eltern dar. Die
zeitintensive Therapie und die vermehrte Zuwendung der Eltern auf das Kind kénnen von
Geschwistern als grofBere Liebe missverstanden werden, und sie konnen mit Riickzug,
Aggression oder psychosomatischen Beschwerden reagieren. Einbezug der Familie in die
Beratung und Aufkldrung sowie ggf. Neustrukturierung der Beziehungen zur und innerhalb

der Familie sind notwendig.

,Ob ein Bewiltigungsversuch erfolgreich ist oder scheitert, wird im hohen Malle durch
den sozialen Kontext bestimmt, in dem er stattfindet. Als die wohl wichtigste
Umweltvariable konnten hierbei die Bezugspersonen des Betroffenen identifiziert
werden. An sie wendet er sich, wenn er Ratschldge und Hilfe im Umgang mit alltdglichen
Problemen braucht. Ob er sich von diesen Menschen geliebt oder respektiert fithlt, hangt
davon ab, inwieweit diese seine Erwartungen in Bezug auf Riickhalt in der
Vergangenheit erfiillt haben. Werden psychosoziale Bediirfnisse nicht in der erhofften
Form befriedigt, kann dies eine Strefisituation zur Folge haben bzw. eine bestehende
verscharfen.* (Aguilera 2000: 76)

3.6  Schule, Beruf und chronische Erkrankung

Die Uberginge von Schule in den Beruf sind heute nicht mehr klar vorgegeben und auf dem
Arbeitsmarkt selbst, herrscht ein groBer Konkurrenzdruck, wie in Kap.1.4.5 aufgezeigt.
Grundsatzlich gilt aber: Je qualifizierter der Schulabschluss, umso besser sind die Chancen
auf dem Berufs- und Ausbildungsmarkt. Eine chronische Erkrankung erschwert die
Bewiltigung des Schulalltags und dndert die Dimensionen fir den Berufseinstieg deutlich.
Der Besuch der Schule bedeutet fiir viele theumakranke Jugendliche eine Normalisierung des
Alltags, aber angefangen vom Schulweg bis hin zum Unterrichtsablauf gibt es einige
Hindernisse zu uiberwinden. Klinische Sozialarbeit sollte, unter Einbezug der Eltern, zu den
Schulen der betroffenen Jugendlichen Kontakt aufnehmen, um Aufklarungsarbeit zu leisten
und Sondervereinbarungen zu treffen, um die Partizipation der Jugendlichen zu gewahrleisten

(vgl. Dollhopf 1996a: 38f).
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Die Sondervereinbarungen sind jeweils auf die Bedurfnisse des Jugendlichen abzustimmen.
Die Schulleitung, Lehrer und Mitschiler sollten uber die Krankheit informiert werden, um
Unverstandnis vorzubeugen und den Mitschiilern zu eroffnen, warum ihre Mitschiiler
»Sonderregeln™ bekommen. Hierbei ist es wichtig das Sozialpiddagoginnen und
Sozialpadagogen den erkranken Jugendlichen vermitteln, dass Mitschiiler und Lehrer nur tiber
eine verbale Kommunikation durch sie selbst tiber deren momentane Befindlichkeit informiert
werden konnen. Denn in vielen Fillen sieht ein AuBenstehender &uferlich nichts von der
Erkrankung. Viele Moglichkeiten fiir Sonderregelungen hat der Gesetzgeber geregelt. Im
SGB VIII, SGB IX, im SchulG., und vieles mehr. Der §13 Abs. 1 SGB VIII beinhaltet z. B.:
»[Das] [jlungen Menschen, die zum Ausgleich sozialer Benachteiligung oder zur
Uberwindung individueller Beeintrcichtigungen in erhohtem Mafe auf Unterstiitzung
angewiesen sind, sollen im Rahmen der Jugendhilfe sozialpddagogische Hilfen angeboten
werden, die ihre schulische und berufliche Ausbildung, Eingliederung in die Arbeitswelt und
ihre soziale Integration forder[t].© (Stascheit 2007: 1119) Es ist grundsétzlich erforderlich,
dass Sozialpadagoginnen und Sozialpadagogen, die in der Klinischen Sozialarbeit tatig sind,
umfassendes Wissen tber die rechtlichen Grundlagen zur Verhinderung von Benachteiligung
haben. Folgende Punkte sollen als Bsp. fur Absprachen mit den Schulen benannt werden: ist
ein Aufzug vorhanden der benutzt werden darf, kann das Klassenzimmer eventuell in das
Erdgeschoss verlegt werden, ist die Organisation eines zweiten Satzes Schulbiicher moglich,
durfen die Pausenzeiten innerhalb des Klassenzimmers verbracht werden (vielleicht mit
Gesellschaft eines Mitschiilers), die Beantragung einer Schreibzeitverlangerung fiir
Klausuren/ schriftliche Priifungen, Moglichkeiten des Forderunterrichts aufgrund

Wissensmangel durch Krankheitszeiten, usw. (vgl. Dollhopf 1996a: 38f).

Unsere Gesellschaft hat ein Normalitatsmuster herausgebildet, welches besagt, dass
,.Normalitdt™ nur mittels Lohnarbeit zu realisieren ist. ,, Lohnarbeit, die neben materieller
Sicherheit und sozialer Platzierung auch biographisch auf die individuelle Entwicklung
einwirkt, die Lebens- und Alltagszeit strukturiert und den FEinzelnen als brauchbares
Mitglieder der Gemeinschaft aufweist™ (vgl. Beck/Barter/Daheim 1980; zit.n. Galuske 2004:
70), steht fur eine ,Normalbiografie. Das Scheitern der beruflichen Integration wird auch als
ein Scheitern in der Biografie gewertet sowie als Herausfallen aus dem Modell von
Normalitat. Fur chronisch erkrankte Jugendliche ist es daher wichtig, sich frithzeitig und

schon lange vor Beendigung der Schule iiber ihre Berufswiinsche und -ziele Gedanken zu

-65 -



--------------- Dritter Teil: Chronische Krankheit und die Entwicklungsaufeaben im Jugendalter

machen. Aufgabe klinischer Sozialarbeit ist in diesem Zusammenhang Beratungsarbeit zu
leisten, die lebenslaufférdernde Informationen und Orientierungshilfen fiir den beruflichen
Werdegang gibt. Jugendliche die an JRA erkrankt sind muissen genau priifen, auswahlen und
organisieren. Es gibt nicht ,,den Beruf™ fiir Rheumatiker. Bei der Berufswahl miissen immer
die personlichen und medizinischen Situationen sowie personliches Interesse berticksichtigt

werden.

3.7  Identitit und chronische Erkrankung

Die Jugendlichen haben jeden Tag zahlreiche Begegnungen mit anderen und Ereignisse die
Einschnitte in ihren taglichen Lebensablauf darstellen kénnen. Dementsprechend sind die
Jugendlichen stindig unterschiedlichen Erfahrungen ausgesetzt, mit denen sie sich in
irgendeiner Form auseinander setzen miissen. Jugendliche mit chronischer Erkrankung stehen
vor der Aufgabe, die bis dahin entwickelte Teilidentitét zu erhalten und ein eigenes Ich neu zu
definieren. Der Organismus reagiert auf Storungen mit permanenten Angleichungsprozessen,
indem das Subjekt versucht, ein subjektiv stimmiges Bild von sich selbst herzustellen.
Identitit, so verstanden, ist kein ,, Besitzstand “ sondern immer ein Zwischenergebnis eben
diesen Angleichprozesses. * (Hofer 2000: 205f) Gerade fiir juingere Menschen, bei denen das
naturliche Lebensende soweit entfernt scheint, kann das Wissen um eine chronische
Krankheit groBe Irritationen auslosen. Je junger der Mensch ist, desto geringer sind seine
biografischen Ressourcen, fiir die Bewiltigung dieser Irritation. Gerade in der Jugendphase ist
die Identitdtsbildung wie in Kapitel 1.4.6 beschrieben noch nicht abgeschlossen und kann
durch Anpassungsprobleme aufgrund von chronischer Erkrankung erheblich gestort werden.
., Identitdit ist eine subtile, doch beherrschende Grofe.[...] Identitit ist der iibergreifende
Aspekt der Eigenschafien, unter dem sich die Menschen selbst kennen. Diese Eigenschaften
konnen aus wiederkehrenden Gedanken und Einstellungen bestehen, aus wiederholten
Handlungen oder aus Charakterziigen. © (Sharoff 2007: 96) Nach Mitteilung der Diagnose,
konnen Jugendliche sich selbst neue und negative Selbstbilder zuschreiben. Weiterhin kommt
es innerhalb des sozialen Umfeldes zu Reaktion, z.B. kann die Peergroup den Jugendlichen
mit ,,Hanseleien™ oder Isolation begegnen. Die Eltern sind destruktiv oder nehmen ihnen alles
ab, um sie zu schonen. Fremde Vorstellungen werden unbewusst aufgenommen und formen

die Identitit. Die Jugendlichen miissen Fihigkeiten zur Uberpriifung des Selbstbildes
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entwickeln. ,, Das ist die Fdhigkeit sich selbst zu befragen und die von aufsen signalisierten
Selbstbilder sorgfiltig zu untersuchen und auf ihre Richtigkeit zu iiberpriifen. [...] Die Absicht
ist zweifach:
1. sich der Selbstbilder, die er sich selbst zulegt oder die ihm von anderen iibergestiilpt
werden, zunehmen bewusst zu werden und
2. einzuschdtzen, ob das Selbstbild unter Einbeziehung dessen, was er von sich weifs, und

unter den Umstinden der Situation, gerechtfertigt ist.” (ebd.: 101)

Die Jugendlichen sollen lernen, dass negative Selbstbilder aufgrund von Leistungsvermégen
und Funktionseinschrankungen zutreffend sein konnen. Hierbei kann die Methode des
Refraimings eine Hilfe sein. Durch Refraiming kann einer Situation, Handlung, Interpretation
zu einer vollig neuen Bedeutung verholfen werden, z.B.:

» langsames Arbeiten = sorgfiltiges, iiberlegtes Arbeiten,

» angstlich = vorsichtig (vgl. Bamberger 2005: 107).

Die Identititsverschmelzung aus den alten und neuen Selbstbildern erfordert die Losung
mehrerer Aufgaben. Die Fahigkeit des Abwaigens ist eine Grundvoraussetzung, um diese
Aufgabe zu bewiltigen. Die Jugendlichen durfen ihre positiven Eigenschaften und
Féhigkeiten dabei nicht aus den Augen verlieren. Ein Ressourcen-Screening kann hierbei
hilfreich sein, um den Jugendlichen ihre guten Eigenschaften in Erinnerung zu bringen (vgl.
Bamberger 2005: 298). Korperlich kranke Menschen konnen jeden Tag anders sein, abhingig
von Faktoren wie Wetter, das Ausmal der Beschwerden und der Bereitschaft dem
Handlungsprogramm zu folgen. Dementsprechend gibt es auch Tage, an denen die erkrankten
Jugendlichen mehr leisten konnen als an anderen. Aufgrund dessen ist es wichtig, dass die
Identitdtsverschmelzung zu einer gleichméBig fortgefiihrten Daueraufgabe wird, und dass sich
die Jugendlichen einen vorurteilsfreien Blick auf sich selbst bewahren (vgl. Sharhoff 2007:
103). Zusammenfassend lasst sich feststellen, wenn es dem Individuum gelingt, das Ziel der
Identitdtsverschmelzung zu erreichen, die Identitit selbst zu Ressource wird und ein

allgemeines Gefuihl von Handlungsfahigkeit und ein positives Selbstwertgefiihl entsteht.
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38 Resiimee

Die Jugendphase ist eine sensible Phase der Personlichkeits- und Identititsentwicklung - wie
ich im Kap. 1 dargestellt habe. Tritt wahrend dieser Entwicklungsphase eine chronische
Erkrankung auf, kann die Entwicklung Jugendlicher bedeutend beeintrichtigen werden, da
eine rheumatische Erkrankung erheblich in das Lebensgefiige der jungen Menschen eingreift.
Bei der Arbeit mit Jugendlichen muss die personliche Integritit im Sinne von psychischer und
physischer Gesundheit als Dimension erfasst werden. Jugendliche verfiigen noch nicht iiber
einen umfassenden Erfahrungsschatz von biografischen und normativen Orientierungen, die
thnen handlungsleitend bei der Krankheitsbewaltigung helfen koénnen. Es ist notwendig
Bewaltigungstechniken zu vermitteln, die den Betroffenen in die Lage versetzen, den
allgemeinen krankheitsspezifischen Anforderungen gerecht zu werden, um potenzielle
negative Folgen, wie unglinstigem Krankheitsverlauf sowie &ngstlichen und depressiven
Reaktionen und/ oder Anpassungs- und Selbstwertproblemen zu begegnen. Die Behandlung,
Beratung und Information sowie die Entwicklung von Hilfsangeboten und
Unterstutzungsleistungen, mussen sich immer an der Form und der Schwere der Erkrankung,
an den personalen und sozialen Ressourcen orientiecren und an den
entwicklungspsychologische Reifungsprozessen und individuellen Bedirfnisse der
Jugendliche angepasst sein. Die Wiederherstellung von Autonomie und die Selbstbefahigung
zur Gestaltung des eigenen Lebens sowie selbststindiger Lebensfuhrung sind das Ziel,

welches erreicht werden soll.
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Vierter Teil: Klinische Sozialarbeit mit chronisch erkrankten Jugendlichen,

Vorstellung des Konzepts

4.1 Klinische Sozialarbeit und chronische Erkrankung

Soziale Arbeit im Gesundheitswesen hat es vor allem mit akut erkrankten oder chronisch
kranken Menschen und ihren Angehorigen zu tun. Soziale Arbeit muss in der Beratung,
Begleitung und Intervention auf das zentrale Problem der lebenslangen Bewiltigungsform des
Lebens mit chronischer Krankheit oder dauerhafter Behinderung und insbesondere dem
Jugendalter angepasst reagieren. Das Besondere und Eigenstindige sozialpddagogischer
Arbeit im Gesundheitswesen liegt darin, dass das individuelle und gesellschaftliche
Spannungsfeld zwischen ,,Gesundheit und Krankheit™ die Soziale Arbeit in besonderer Weise
pragt. Sozialpddagogisches Handeln ist in diesem Bereich stark auf die Konzepte anderer
Disziplinen wie der Sozialmedizin, der Klinischen Psychologie, Gemeindepsychologie oder

der Medizinsoziologie angewiesen (vgl. Kardorff 2004: 355).

Der Schwerpunkt der Sozialarbeit im Krankenhaus mit Jugendlichen, die an polyartikulérer
JRA chronisch erkrankt sind, liegt in der Unterstiitzung der Jugendlichen bei der Verarbeitung
der schwierigen Diagnose und bei der Bewaltigung von Krankheitsfolgen. ,, Der Verweis an
die zentrale Rolle der Krankheitsbewdltigung als Herausforderung, das , Leben mit der
Krankheit/ Behinderung/ Pflegebediirftigkeit ... leben zu lernen”, macht deutlich, dass es sich
hier um eine komplexe eigenstindige sozialpddagogische und sozialarbeiterische Aufgabe
handelt.” (Kardorff 2004:356) Klinische Sozialarbeit gilt als Ergédnzung zur drztlichen und
pflegerischen Versorgung der Institution Krankenhaus und sollte an rheumatologischen
Stationen angesiedelt sein, sodass ein Kontakt zu den Jugendlichen und zu ihren Familien
aufgebaut werden kann. Chronisch erkrankte Jugendliche brauchen Behandlungs-,
Unterstiitzungs- und Versorgungskonzepte, die einerseits ihrer individuellen, komplexen
Krankheitssituation und auch dem besonderen Alter angepasst sind, anderseits aber ihrer
zugleich bedingten Gesundheit entsprechen. Es gilt, sich nicht nur auf die somatischen
Einschrankungen zu konzentrieren, sondern sich auf die trotz Krankheit verbliebenen

gesundheitlichen, sozialen und psychischen Ressourcen zu stitzen und so gelingt es Konzepte
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auszuarbeiten, die zur Sicherung von Autonomie und selbststindiger Lebensfithrung
beitragen. ,,Die Soziale Arbeit im Gesundheitswesen wird tditig, wenn Menschen durch
Krankheit in ihrer lebenspraktischen Autonomie beeintréichtigt sind. Im Mittelpunkt der
Tditigkeit stehen personliche, soziale, okonomische, rechtliche und verwaltungsbezogene
Hilfen. [Sozialarbeiterinnen und] Sozialarbeiter im Gesundheitswesen beraten, betreuen und
unterstiitzen  Patienten, sie organisieren und koordinieren Hilfen arbeiten mit
unterschiedlichen Professionen zusammen.” (Homfeldt 2002: 317; zit.n. Ansen/ Godecker-
Geenen/ Nau 2004: 12f) Chronische Erkrankungen wirken je nach Schwergrad und
Auspragung erheblich in die Lebensbereiche der Jugendlichen hinein und koénnen ihre
Lebensqualitédt einschranken. Die Behandlung darf sich nicht alleine auf das Krankheitsbild
beschrinken. Vielmehr missen die Jugendlichen und ihre Familie in ihren Angsten und
Sorgen ernst genommen, unterstiitzt und in die Therapie mit einbezogen werden. Gefordert ist
ein interdisziplindares Handeln. ,/Klinische Sozialarbeit] erfordert neben kurativen
Interventionen auch personliche Hilfen zur Krankheitsbewdltigung, dkonomische
Kompensation und die Sicherung von sozialer Unterstiitzung, die bei einem Ilingeren
Krankheitsverlauf immer gefihrdet ist. Fir die Soziale Arbeit sind die sozialen,
okonomischen und psychischen Implikationen von Krankheit relevant, um ein fachlich
angemessenes Verstindnis zu entwickeln und geeignete Interventionen planen und
durchfiihren zu konnen.” (Ansen/ Godecker-Geenen/ Nau 2004: 13)

Klinische Sozialarbeit sollte als ganzheitlich verstanden werden. Thr Blick sollte von den
sozialen Problemen der Jugendlichen auf die damit eng verbundenen Probleme von
Gesundheit und Krankheit gelenkt werden. Entsprechend ist eine integrative Versorgung und
Behandlung anzustreben, die dem bio-psycho-sozialen Wirkungsgefiige gesundheitlicher
Problemlagen Rechnung trdgt. Sozialarbeit im Krankenhaus ist auf externe
Kooperationspartner und intensive Kooperation angewiesen, um eine geeignete Perspektive
fur die Jugendlichen zu entwickeln. ,, Es gilt, die medizinischen, pflegerischen, sozialen und
psychischen Aspekte [individuell fiir die Jugendlichen] zu biindeln und einen geeigneten
Behandlungsplan zu erarbeiten.” (Godecker-Geenen 2005: 21) Das SGB IX enthalt
umfassende Regelungen, die auf eine verbesserte berufliche und soziale Teilhabe behinderter
und von Behinderung bedrohter Menschen abzielt. Sozial Arbeit im Krankenhaus leistet
bereits viele, der im Gesetz vorgegeben Beratungsleistungen und aufgrund dessen ist es
notwendig, dass Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter sich mit den rechtlichen Grundlagen

auseinandersetzen und tber ein umfassendes rechtliches Wissen verfiigen.
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4.2 Konzept fiir Klinische Sozialarbeit mit chronisch kranken Jugendlichen

Eine ganzheitliche systemische Analyse der Lebenssituation chronisch kranker und von
Behinderung bedrohter Jugendlicher, muss unter Einbezug des Familiensystems, des
Lebensumfeldes und der Einbindung in soziale Institutionen erfolgen. , Soziale Arbeit
konzentriert sich im Umgang mit kranken Menschen auf die biografischen und
lebensweltlichen Aspekte, die sozialen Umstdinde und die Beziehungen bzw. primdiren und
sekunddren Netze der Betroffenen. (Filsinger/ Homfeldt 2001: 706; zit.n. Ansen/ Godecker-
Geenen/ Nau 2004: 16) Weiterhin ist der Jugendliche in seiner einzigartigen und individuellen
Subjektivitdt wahrzunehmen und ithm ist mit Echtheit, Akzeptanz und Wertschéitzung zu
begegnen. Das zu  erarbeitende Konzept zur  Gesundheitsversorgung  und
Gesundheitsforderung bzw. der individuelle Hilfe- und Behandlungsplan muss den
entwicklungsphysiologischen Reifungsprozessen und individuellen Bedirfnissen der
Jugendlichen angepasst sein und das soziale Umfeld des Jugendlichen mit einbeziehen. Es
muss das subjektive Krankheitserleben der Jugendlichen bertcksichtigen sowie die
Mitwirkung des Jugendlichen fordern, da diese fur den Behandlungsverlauf und die
Krankheitsbewdéltigung entscheidend sind. ,, Die ausdriickliche Beriicksichtigung des sozialen
Umfelds ist fiir sozialarbeiterische Interventionen neben den personalen Ansctzen und der
Verbesserung der materiellen Lebensgrundlage heute selbstverstindlich. © (Ansen/ Godecker-
Geenen/ Nau 2004: 17) Die folgenden Ziele stehen in einer Wechselwirkung zueinander und
bedingen sich gegenseitig. Sie sollten nicht isoliert voneinander betrachtet, sondern
aufeinander bezogen werden. Die jeweils angefithrten Methoden kénnen auch auf ein anderes

Ziel angewandt werden und sollen nicht als stringent betrachtet werden.

Ziel 1.
Integration (soziale Eingliederung und Rehabilitation) und Partizipation
Soziale Eingliederung und Integration sowie Rehabilitation bezieht sich auf die Einbindung
Behinderter oder von Behinderung bedrohter Menschen in die Gesellschaft, insbesondere in
Arbeit und Beruf Die Eingliederung in die Gesellschaft ist notwendig, damit die
Jugendlichen mit den nétigen Mitteln und Hilfen ihr Leben selbst befdhigt und autonom
gestalten konnen, durch:

» Empowerment

*  Vermittlung in Selbsthilfegruppen
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Ziel 2.

Vermittlung in Beschiiftigungsverhiltnisse

Einbindungen in soziale Systeme

Beziehung zu Gleichaltrigen starken, Aufbau neuer Beziehungen, Einbindung in
Vereine, Gestaltung von Freizeitaktivititen.

Eingliederung in die Schule und spiiter in die Ausbildung/ Beruf

Hilfen bei personlichen, sozialen und finanziellen Problemen

Normalisierung und Akzeptanz von Unterschieden sowie Stirkung von individuellen

Lebensweisen: Hilfe, Beratung und Unterstiitzung bei der Schaffung und Stabilisierung eines

weitgehend ,.;normalen™ Lebens mit Behinderung, durch:

Akzeptanz der eigenen Grenzen

Selbstbild und Identitiit erhalten

Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein aufbauen und stiarken,

Coping-Strategien, Vermittlung positiver Erlebnisse, Empowerment, Starkung der
Wahrnehmungs- und Deutungsmuster, Erlernen von Anpassung der Aktivitét an die
Leistungsfihigkeit, Techniken zur Uberpriifung des Selbstbildes vermitteln
(Refraiming, Ressourcen-Screening), Bewusstseinsbildung, Modell- und
Identitdtsveranderungen.

Entwicklung eines positiven Kérperkonzepts

Selbstentfremdung vorbeugen

Wideranniherung an das Korper-Ich erreichen z.B. durch:

Vermittlung von Fahigkeiten Vergangenheitsvorstellungen mit der aktuellen Situation
zu kombinieren und in Einklang zu bringen, Neutralisierung der Entstellung,
konstruktives Trauern, Akzeptanz, Stiarkung des Korpererlebens (Yoga, Meditation,
Massagen, Atem- und Entspannungsiibungen), Erndhrungsberatung, alternative
Betitigungsfelder aufzeigen und vermitteln.

Selbsthilfehilfepotenzial und Selbstorganisation der Jugendlichen in die
gesundheitliche Versorgung einbeziehen und stiirken

Vermittlung von Selbstwirksamkeit

Vermittlung von Hilfsmitteln

z.B. Schienen, Bandagen (zur Erleichterung alltaglicher Aktivitaten), Einbindung in
die Ergotherapie.
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g Management mit Erschépfungszustinden einiiben,
Handlungskompetenzen erweitern

Sich Ruhezeiten eingestehen lernen, lernen Hilfe anzunehmen eventuell in Form von
Umdeutung: Hilfe als Kompliment an sich selbst sehen von der Defizit- zur
Ressourcenorientierung.

[ Selbstentfremdung des Korpers verhindern

Erlernen Korperzustidnde in Verbindung bringen (Phasen der
Krankheitsverschlechterung und Remission).

O Entwicklung eines gesunden Liebes- und Sexualverhaltens, fiir ein
selbstbestimmtes und verantwortungsbewusstes sexuelles Handeln

Aufklarung uber Stellungen, Hilfsmittel, Nebenwirkungen von Medikamenten, soziale
Kompetenz und Kommunikationsfahigkeiten stirken, Einbezug des Partners zur
Sensibilisierung, Vermittlung in sexualpddagogische Projekte, Aufklarung tiber
Entwicklungsvorspriinge und -riickstéinde, Verbalisierung von interpretativen
Einschétzungen des eigenen Korpers tiben, Aufklarung tber Verhiitung,

Geschlechtskrankheiten und Homosexualitat, Konfliktlosungsstrategien aufzeigen.

Ziel 3.

Schulische Rehabilitation und Integration in Arbeits- und Beschiiftigungsverhiiltnisse
Ein guter Schulabschluss und die richtige Berufswahl sind ausschlaggebend, die Bedrohung
durch Arbeitslosigkeit zu vermindern. Integration in den Arbeitsmarkt sichert die eigene
Selbststiandigkeit und ermoglicht finanzielle Unabhangigkeit. Aufgrund des derzeitigen
Arbeitsmarkts, wie im Kap.1 ausgefithrt, ist es fur Jugendliche schwierig einen
Ausbildungsplatz zu bekommen und in das Berufsleben einzusteigen. Fiir einen Jugendlichen
der an JRA erkrankt ist bedeutet dies, eine genaue Priifung, Organisation und Auswahl. Es
gibt nicht den Beruf fiir Rheumakranke. Bei der Berufswahl miissen immer die personlichen

und medizinischen Situationen sowie das personliche Interesse berticksichtig werden.

Schule:
Herstellung eines grundsiitzlich fordernden Schulalltags
* Information und Beratung von Lehrern und Mitschilern,

* Sondervereinbarungen mit den Schulen treffen,
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Schreibzeitverldngerung fir Klausuren, Klassenzimmer, Aufzugbenutzung, PC,
Inanspruchnahme von Férderunterricht (aufgrund von krankheitsbezogenen

Fehlzeiten), u.v.a.m., individuell angepasst.

Studium:
» Klarung finanzieller Unterstitzung (BAf6G),
» Informationsbeschaffung tiber Studienbedingungen und Studiumsablauf tiber
Informationsmaterial der Universitaten/ Hochschulen,
» Schreibzeitverlangerung fiir Klausuren,

*» uv.am, individuell angepasst.

Beruf:

» Berufswiinsche erarbeiten/ neue Zukunftsperspektiven finden/ Entwicklung eines
Berufsprofils,

» Berufswiinsche eingrenzen und priifen,

» Kléren, welche Maflnahmen erforderlich sind, um bestimmte Ausbildungswiinsche zu
realisieren (Kontaktaufnahme zu dem Rehabilitationsbeauftragen der Agenturen fiir
Arbeit), eventuell Ausbildung in einem Berufsbildungswerk mit der Moglichkeit
verschiedene Ausbildungsberufe kennen zu lernen,

» Klarung der gesetzlichen Grundlagen und Handlungs- und FérdermaBinahmen,

= uv.am, individuell angepasst.

Ziel 4.

Vermittlung von Kompetenzen zur Krankheitsbewéiltigung

Die Krankheitsbewaltigung setzt eine intensive und konstruktive Auseinandersetzung mit den
moglichen Folgen der Krankheit voraus, aber wie Ansen/ Godecker-Geenen/ Nau (2004: 15)
ausfuhren, ist ,, /n]icht jedes psychosoziale Behandlungsthema |[... [den Betroffenen zumutbar.
Sie benotigen Zeit, um die Krankheit zu verarbeiten. Um sozialarbeiterischen Interventionen
eine angemessene Richtung zu geben, sind vertiefie Krankheitskenntnisse ebenso wie ein
Verstindnis von Gesundheit und Krankheit unerldsslich. “ Die Mitarbeit der Jugendlichen ist
eine wichtige Grundvoraussetzung, damit Krankheitsbewiltigung gelingen kann. Die
Jugendlichen sollen trotz ihrer chronischen Erkrankung in die Lage versetzt werden, ein

leistendes Mitglied der Gesellschaft zu sein und lebenswertes und gluckliches Leben zu
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fuhren. Um diesen Zustand zu erreichen, sollte nach Muhlum (vgl. 2005: 93) nicht die

Forderung der Gesundheit im Mittelpunkt der Arbeit mit den chronisch erkrankten

Jugendlichen stehen, sondern die Vermittlung von spezifischen Lebenskompetenzen und

Lebenserfahrungen, die aus der Befindlichkeitsstorung herausfithrt. Die emotionalen,

kognitiven und handlungsbezogenen Reaktionen der Jugendlichen, sollten in der Form

beeinflusst werden, dass es thnen moglich ist neue Handlungsmoglichkeiten zu entwickeln,

durch:

Hilfen zur Unterstiitzung bei der Krankheits- und Behinderungsverarbeitung,
Entwicklung alternativer Bewiltigungsstrategien

Selbstinstruktionstraining; Stressmanagement = Veranderung kognitiver Strategien,
Anpassung und Annahme der neuen Rollen.

Stiarkung und Verschmelzung des Selbstbilds = Identititsverschmelzung,
Erkennen von und umgehen mit objektiven und subjektiven Zuschreibungen,
Starkung der Ich-Identitit, Anerkennung der Krankheit und Widerstinde abbauen.
Stirkung von Selbstwirksamkeit

Kenntnisse vermitteln tiber Verlauf, Symptome und Auswirkungen der JRA,
Information tiber die Krankheit sowie Wirkungszusammenhéange und mogliche
Auswirkungen auf den Alltag Behandlungsmethoden, Symptome, Medikamente und
Nebenwirkungen (in Zusammenarbeit mit dem behandelnden Arzt), in komplementare
Therapien (Ergotherapie, Krankengymnastik, Wassergymnastik, etc.) vermitteln,
Selbstentlastungstraining, Selbstanteilnahe iiben, u.v.a.m..

Initiierung und Anleitung von Selbsthilfegruppen sowie Gruppenangebote zur
Krankheitsbewiiltigung organisieren

Aufbau von personellen und sozialen Kompetenzen als Grundlage fiir eine
Forderung von Ich-Stiirke und in der Folge Identitiitsarbeit

Erlernen von Fertigkeiten, die bei kérperlichen Symptomen die damit
verbundene Frustration abfangen, kénnen

Dampfung des Unbehangens = Intensitédtsgrad des Erlebens zurtickzuschrauben,
Sensorisches Ablenkungstraining = innerlich Abstand nehmen,

Fertigkeiten der Krifteeinteilung = Starkung von Selbstwahrmehmung und —reflexion,
Objektivitatstraining, Akzeptanztraining, Kommunikationstraining,
Konfliktlosungsvermogen, Frustrationstoleranz Erhéhung.

u.v.a.m., individuell angepasst
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Ziel 5.

Autonomie und selbststiindiges Leben férdern, durch:

Ziel 6.

Stirkung der Interaktionskompetenz

Vermittlung von alltagspraktischen Handlungsweisen sowie Aktivitiiten
Stiirken von Selbstwahrnehmung und -reflexion

Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen der Jugendlichen

Mobilisierung der Eigenaktivitit des Patienten, Training lebenspraktischer
Fahigkeiten,

Individuelle Lebensweise/ Lebensgewohnheiten an die Situation anpassen
Aufzeigen von Handlungsmoglichkeiten, mit denen die Krankheit beeinflusst werden
kann, Reflektieren lebensbedeutsamer Entscheidungen, Biografiearbeit.

Stirkung von Selbstverantwortung

u.v.a.m., individuell angepasst

Aktivierung von Bezugspersonen, Stabilisierung des sozialen Umfeldes

Die durch die Familie erbrachte Unterstiitzung beeinflusst das Verhalten der Jugendlichen auf

die Erkrankung erheblich. Familie ist der Ruckzugsraum, der als Schutz gegen die

alltaglichen Belastungen dient. Familie bietet den emotionale Ruckhalt und kann die

Jugendlichen bei der Krankheitsbewdltigung stiarken, durch:

Information, zuhoren und Beratung der gesamten Familie,

Interaktionsprozess zwischen Eltern, Geschwistern und Kind starken und fordern,
Erziehungskompetenz der Eltern starken,

Eltern hinsichtlich der Bediirfnisse ihrer Kinder sensibilisieren,

Eltern bei der Auseinandersetzung mit der Erkrankung ihres Kinder begleiten,
Unterstutzung der Angehorigen bei der Realisierung und angemessen Einschétzung
der Krankheitssituation,

Unterstutzung der Angehorigen bei der Klarung ihrer personlichen Hilfemoéglichkeiten
und Belastungsgrenzen,

u.v.a.m., individuell angepasst.
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Ziel 7.

Sinn des Lebens erhalten

Ziel 8.

Starkung und Entwicklungen neuer Richtungen, Ziele und Verhaltensweise,
Hilflosigkeit ertragen lernen,

Biografische Lebensbewailtigung und Integration erreichen,

Formulierung neuer Ziele sowie neue Zukunftsperspektiven finden,

Motivationsarbeit leisten; Bereitschaft zur Mitarbeit in der Behandlung fordern,
ErschlieBung psychologischer Unterstiitzung: auch durch Gruppenarbeit mit
Familienangehorigen,

Hilfen zur seelischen Stabilisierung und zur Foérderung der sozialen Kompetenz, unter
anderem durch Training sozialer und kommunikativer Féhigkeiten und Umgang mit
Krisensituationen,

u.v.a.m., individuell angepasst.

Sozialrechtliche Beratung
Gesetzliche Grundlagen bilden: SGB I, SGB III, SGB IX, SGB XII, SGB VIII

* Beratung der Jugendlichen in allgemeinen sozialrechtlichen Fragen und
Problemen, die mit Vorbeugung, mit entlastenden Hilfen, mit Rehabilitation zu tun
haben,

* Anleitung, Information und Motivation zur Inanspruchnahme von Leistungen der
medizinischen Rehabilitation, Behandlungs- und Therapiemalinahmen,

» Aktivierung nachstationirer Versorgung,

» Klarung von Finanzierung nachstationdrer Manahmen (Krankenversicherung/
Rentenversicherung/ Unfallversicherung/ Sozialhilfetrager, usw.),

*  Gesundheitsfordernde und praventive MaBnahmen anregen, vermitteln und
durchfiihren,

» Informieren Uber Hilfsangebote,

* Die Jugendlichen uiber zustehende Sozialleistungen informieren und beraten,

*» uv.am, individuell angepasst.
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Allgemeine Aufgaben Klinischer Sozialarbeit:

Information und Beratung von Partner und Angehorigen sowie des Weitern sozialen
Umfeldes mit Einverstindnis der Betroffenen,

Auskunft, Beratung, Vermittlung entsprechende Hilfen nach SGB IX, SGB XI und
dem SGB XII

Informieren und Beraten sowie Entwickeln von Hilfsangeboten auf gesundheitlichem
Gebiet,

Initiieren, Beraten, Begleiten sozialer Prozesse,

Konkrete Hilfeleistungen, wie Sicherung des Lebensunterhaltes, der Wohnung,
Breitstellung bzw. Organisation von Hauskrankenpflege, Hauspflege, Familienpflege,
usw.,

Forderung der Teilhabe chronisch kranker Menschen an den verschiedenen
Lebensbereichen,

Hilfen fiir Lem- und Entwicklungsprozesse Einzelner und Gruppen,

Entwickeln, Aufstellen und Uberpriifung von Behandlungs- und Hilfsplinen
gemeinsam mit dem Arzt und den Fachdisziplinen,

Koordination und Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen,

Offentlichkeitsarbeit,

Anleitung und Ausbildung von Praktikanten,

Mitwirkung bei der Information von Berufsgruppen des Gesundheitswesens tiber
Aufgaben der Sozialarbeiter,

Entwicklung, Informationen und Beratung bestehender Strukturen und
Versorgungsangebote,

u.v.a.m. (vgl. Reinicke 2005: 38)

4.3 Schlussfolgerung

Kinder und Jugendliche wachsen heute in eine Gesellschaft hinein, in der bestimmte

Definitionen von Normalitdat und Abweichung dominant sind. Gesellschaftlicher Wandel,

Pluralisierung,  Individualisierung,  Biografisierung, = Wettbewerbsorientierung  und

demografischer Wandel bestimmen heute die Gesellschaft, in der die Kinder und

Jugendlichen hineinwachsen. Eindeutige Sozialisationsverldufe sind heute nicht mehr
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vorgezeichnet und miissen von den Jugendlichen individuell bewaltigt werden. Es sind die
personlichen Lebensbedingungen, die das Aufwachsen der Jugendlichen bestimmen. Soziale
Ungleichheit, die vorhandenen Ausstattungsdimensionen, die in der Person liegenden
Bewaltigungspotenziale, soziale Unterstiitzung, Verschlechterung der Umweltfaktoren und
vieles mehr, haben Einfluss darauf, ob die Jugendlichen die vorgezeigten
Entwicklungsaufgaben bewiltigen und den Ubergang in den Erwachsenenstatus meistern
konnen. Die Entwicklungsaufgaben umfassen viele Dimensionen zum einen die korperliche
Weiterentwicklungen sowie zum anderen die Handlungsaufgaben (Entwicklung einer
psychosexuellen Identitit, Ausbildung einer beruflichen Identitét, Entwicklung eines eigenen

Wertesystems, eigener familidrer und freizeitbezogener Perspektiven usw.).

Professionelle Soziale Arbeit muss nach meinem Verstindnis immer an den gesellschaftlichen
Verdnderungstendenzen und Entwicklungen, insbesondere in Bezug auf das eigene
Handlungsfeld und an den Adressaten interessiert sein, um entsprechende Konzepte und
UnterstutzungsmaBnahmen fiir den Klienten entwickeln zu koénnen. Weiterhin ist es ihre
Aufgabe, Schieflagen wahrzunehmen und zu korrigieren, wenn sie ihren Auftrag, Menschen
in ihrem Bemiihen um ein "gelingendes” Leben zu unterstiitzen, ernst nimmt. Insbesondere in
Bezug auf die Gestaltung der Arbeit mit Jugendlichen, die in der Ubergangsphase zum
Erwachsensein stehen, lasst sich feststellen, dass diese spezielle Konzepte brauchen, um sie

einer ,.normalen® Entwicklung zufithren zu kénnen.

Die vorliegende Arbeit hat aufgezeigt, dass eine rheumatische Erkrankung erheblich in das
Lebensgefiige des jungen Menschen eingreift. Korperlich, chronische Erkrankung behindert
das Individuum in seiner Rollenausiibung und in der alltidglichen Lebensgestaltung. Erfolgt
die Akzeptanz der Krankheit und die einhergehenden Verdnderungen des Korpers nur
unzureichend, so hat dies zur Folge, dass sich die Betroffenen nur unzureichend oder gar nicht
auf das durch Krankheit belastet Leben einstellen. Entscheidend fur die Adaptionsvorgiange
bei chronischer Erkrankung sind unter anderem die Familie, die schulische Umgebung
und/oder der Freundeskreis. Neben sozialpadagogischen Interventionen ist die Unterstitzung
durch Familie, Freunde, Mitschiler, Lehrer und des sonstigen sozialen Umfeldes eine
wichtige Grofle, die in die Klinischen Sozialarbeit mit einbezogen werden muss. Aber ein
reichhaltiges Beziehungsnetz ist kein Granat dafiir, dass hinreichend Untersttitzung vorhanden

ist. Dem Faktor Quantitdt muss die Qualitdt hinzuaddiert werden. Fehlt Beziehungen die
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notige Qualitdt — emotionale Nahe, vorbehaltlose Selbstverstandlichkeit, Verladsslichkeit und

Belastbarkeit —, dann ist es zwingend erforderlich alternative soziale Netze zu initiieren.

Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen in Krankenhdusern die mit Jugendlichen als
Adressaten arbeiten, sollten sich immer der Entwicklungsaufgaben des Jugendalters bewusst
sein. Dabei sind die Erschwernisse, aufgrund von chronischer Krankheit und ihrer
Bewaltigung, denen die Jugendlichen auf dem Weg in den Erwachsenstatus ausgesetzt sind,
besonders zu berticksichtigen. Die Jugendlichen brauchen Behandlung-, Unterstiitzungs- und
Versorgungskonzepte, die an ihre individuelle, komplexe Krankheitssituation angepasst sind
und zugleich ihrer bedingten Gesundheit entsprechen, damit sie ihre Erkrankung akzeptieren
und in der Lage sind ihre eigenen Grenzen wahrzunehmen. Die Suche nach Méglichkeiten,
das durch Krankheit irritierte und beschidigte Leben zu ,,reparieren und ihm Kontinuitét und
Sinn zu verleihen, durchzieht den gesamten Krankheitsverlauf. Ein erlerntes, adédquates
Krankheitsmanagement ermoglicht eine Lebensweise, in der es den Jugendlichen gelingt sich
mit den Einschrankungen zu arrangieren und ein erfilltes, selbstbestimmtes und autonomes
Leben zu fuhren. Wichtige Komponenten, die zur Krankheitsbewéltigung beitragen, sind die
Starkung der Ich-Kompetenz, des Selbstbewusstseins, die Entwicklung eines Selbstbildes
(Identitatsfindung) und eines positiven Korperkonzeptes. Mit gezielten Hilfestellungen ist es
daher moglich, eine bessere Anpassung an die Krankheitssituation zu erreichen. Die
Jugendlichen konnen hierdurch, trotz chronischer Erkrankung, einer moglichst ,.normalen™
Entwicklung zugefuhrt werden. Die Beriicksichtigung von Bewaltigungskapazititen und
sozialer Unterstitzung mindert Stress und Uberforderung und eroffnet den Jugendlichen die
Moglichkeit die Krankheitsbewdltigung offensiv und handlungsorientiert anzugehen. Das
Heranreifen zu einer gemeinschaftsfahigen und eigenverantwortlichen Personlichkeit ist dann
vollzogen, wenn es den Jugendlichen gelingt, die vielfiltigen Entwicklungsaufgaben und die
Anforderungen der Individuation und Integration sowie die Auseinandersetzung mit ihrer
Krankheit zu bewaltigen. Die so uberstandene Krise kann einen erheblichen Zuwachs an
Féhigkeiten, Kompetenzen und Wissen fur die Jugendlichen bedeuten und sie konnen gestarkt

daraus hervorgehen.

Meinen Ausfiithrungen anschlieBend mochte ich noch anfiihren, dass die Beschiftigung mit
der Thematik mir auch auf der personlichen Ebene Anregungen geboten, um anders, das heifl3it
vor allem bewusster, mit Lebenstbergingen und personlichen Entwicklungsprozessen

umzugehen als bisher.
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Anhang: Abbildungen

Abbildungen

Abb.1: ,,Dimensionen der sozialpidagogischen Aufgabenstruktur®
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Abb.3: ,,Modell der bedeutungs- und handlungsorientierten Verarbeitung der

puberalen Prozesse im gesellschaftlichen Kontext*
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Abb.4: ,Handlungstheoretisches Modell der Bewiiltigung von Sexualitiit zwischen

Kultur und Biologie*
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Abb.5: ,,Unterschieden pubertirer Entwicklung bei gleichem Lebensalter*
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Quelle: (Braacke 2003: 103)

Abb.6: ,,migliche Deformationen bei der seropositive Form der JRA, am Beispiel der
c.P.,,
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Abb.7: ,,Anatomie/ Aufbau des Kniegelenks zur Veranschaulichung®
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Quelle: (Miehle 1989: 16)

Abb.8 ,,Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF*

Abbildung 1: Wechsehwirkungen zwischen den Komponenten der ICF
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Abb.9 ,eine Darstellung der second-line-Medikamente, gegliedert nach Wirkstoff,
Uberwachungsmafnahmen und unerwiinschten Wirkungen*
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Abb.10 ,,zur Verdeutlichung der Unterschiede zwischen der 1980 entwickelten ICIDH

und der neuen ICF“
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