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Liebe Patienten, liebe Eltern,
liebe Freunde und Forderer unserer Klinik,

die Medizin entwickelt sich stetig weiter. So war auch un-
ser Klinik-Rheumabuch langsam in die Jahre gekommen.
Wir haben uns daher zu einer Neuauflage entschlossen,
die in nahezu allen Teilen eine Uberarbeitung und Ergan-
zung der bewahrten Texte darstellt.

Wir sind ein interdisziplinares Team, das heif3t, zahlreiche
Berufsgruppen helfen in unserer Einrichtung zusammen.
Dieses Fachwissen wollen wir in diesem Buch bindeln.
Daher haben viele Autoren aus unterschiedlichen Berei-
chen die Beitrage verfasst. Das bemerkt man vielleicht an

Arztlicher Direktor

einigen Stellen, aber genau das macht uns auch aus: Als Prof. Dr. med. Johannes-Peter Haas

ein Team — jeder mit seinen Fahigkeiten — stellen wir uns
gemeinsam einer Aufgabe.

Wir danken allen, die beim Zustandekommen dieses Buches einen
Beitrag geleistet haben, sowie dem Verein  Hilfe fiir das rheumakran-
ke Kind”, ohne dessen Unterstiitzung dieses Buch nicht verflighar
ware.

Sie kdnnen den Verein mit Ihrer Spende unterstitzen.
Naheres erfahren Sie hier: www.kinderrheuma.info/

Was soll dieses Buch leisten?

Dies ist kein Fachbuch, sondern der Versuch, Ihnen die teils kompli-
Zierten Zusammenhdnge bei rheumatischen und Schmerzerkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter ndherzubringen. Wir mochten
Ihnen einen Einblick in die Erkrankungen und deren Therapie geben.
Wir haben uns daher bemiiht, allgemeinverstandlich zu schreiben.
Tipps zum Weiterlesen finden Sie in den entsprechenden Kapiteln
bzw. bei den Literaturempfehlungen. Das Buch soll Ihnen Informati-
onen liefern, Ihnen aber auch dabei helfen, Ihre Fragen im Gesprach
mit Arzten und Therapeuten noch genauer formulieren zu kénnen.
Denn dieses Buch ersetzt auf keinen Fall das persénliche Gesprach,
die jeweils aktuellen Fachinformationen zu einzelnen Medikamen-
ten und die Schulungsmaflinahmen, wie sie in unserer Klinik regel-
mafig stattfinden.



Was ist neu?

Selbstverstandlich haben wir uns bemiht, das Buch inhaltlich auf
den aktuellen Stand zu bringen. So gibt es erfreulicherweise eine
ganze Reihe neuer Medikamente zur Behandlung kinderrheumato-
logischer Erkrankungen. Der Vorgéngerband beschaftigte sich vor
allem mit dem kindlichen Gelenkrheumatismus (Juvenile Idiopathi-
sche Arthritis = JIA). Die Kinderheumatologie umfasst jedoch eine
Reihe weiterer, zum Teil sehr seltener Erkrankungen, in deren Be-
handlung unsere Klinik lange Erfahrung hat. Diese haben wir in die
Neuauflage miteinbezogen.

Einen eigenenTeil im Buch hat die Behandlung chronisch schmerzer-
krankter Kinder und Jugendlicher. Unser Zentrum verfugt hier inzwi-
schen Uber mehr als 15 Jahre Erfahrung und ist die gré3te Behand-
lungseinrichtung in Stddeutschland.

Dieses Buch wird auch digital verfigbar sein, und wir werden versu-
chen, fortlaufend ,Updates” zur Verfiigung zu stellen. Besuchen Sie
hierfir unsere Homepage: www.rheuma-kinderklinik.de/

Dort finden Sie weitere wissenswerte Informationen zur Klinik, zu
neuen Therapien, Aktionen und, und, und.

Im Namen aller Autoren und Autorinnen hoffe ich, dass Ihnen unser

Buch viele aufschlussreiche Informationen liefert, und mochte Ihnen
interessante Stunden bei der LektUre winschen.

,/Zﬁ c S

Ihr Prof. Dr. med. Johannes-Pdter Haas


http://www.rheuma-kinderklinik.de/

GruBBwort

Rheuma - klar, das kriegen alte Menschen!

So haben wir auch bis vor sieben Jahren gedacht. Bis zu
dem Zeitpunkt, als unsere noch nicht 3-jdhrige Tochter
morgens vor Schmerzen nicht mehr aus dem Bett wollte.
Ihr Knie geschwollen, jede Beriihrung, jedes Auftreten
schien ihr weh zu tun. Unser erster Gedanke: eine Entzin-
dung, Wachstumsbeschwerden oder vielleicht war sie
doch einfach nur beim Rutschen gestirzt.

Wir hatten doppeltes Glick im Ungluck: ein Orthopade,
der sich mit Kinderrheuma auskannte und uns friih den
ersten Hinweis gab, und Rosi Mittermaier und Christian
Neureuther, die Gaste in meiner Sendung waren und mir
fast zeitgleich vom Deutschen Zentrum fur Kinder- und
Jugendrheumatologie in Garmisch-Partenkirchen erzéhl-
ten. So lagen zwischen der ersten Morgensteife mit den damit ver-
bundenen Schmerzen und dem ersten Besuch in der Klinik in Gar-
misch keine vier Wochen.

Der Schock nach der Diagnose war grof3, doch die Zuversicht wuchs,
auch mit dieser Krankheit ein erfilltes Leben fur unsere Tochter und
uns als Familie moglich zu machen. Das ganzheitliche Therapiekon-
zept des DZKJR, die fachliche Kompetenz der Arztinnen und Arzte,
die Herzlichkeit des Pflegepersonals und die Empathie aller Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter erleichtern uns und allen Betroffenen den
Umgang mit Rheuma. Es hilft immer wieder, die Krankheit als Teil des
Lebens anzunehmen. Rheuma ist sicher zu einem festen Bestandteil
unseres Lebens geworden, nicht weniger — aber auch nicht mehr!
Denn es gibt, dank der guten Begleitung, auch ein tolles Leben ne-
ben der Krankheit!

Zu wissen, bei einem moéglichen nachsten Rheumaschub bin ich als
Familie nicht allein, sondern bekomme die helfende Unterstitzung
im DZKJR, ist fUr uns eine verlassliche Hilfe.

Wenn wir heute zur Kontrolle nach Garmisch-Partenkirchen kom-
men, geht es fiir unsere Tochter nicht in eine Klinik, sondern in die
,Bunte Kuh’, Sinnbild fur die farbenfrohen Wiederkauer, die jeden
freundlich im Eingangsbereich empfangen ...

7.

Ihr Jérg Pilawa

Jorg Pilawa
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Das Krankheitsbild

Das Krankheitsbild

Einleitung

Was ist Kinderrheuma?

Das Fachgebiet Kinderrheumatologie umfasst eine Vielzahl von Erkrankungs-
bildern, die autoimmunologische und/oder autoinflammatorische Ursachen
haben konnen. Insgesamt gehen wir von etwa 22.000 bis 25.000 betroffenen
Kindern und Jugendlichen in Deutschland aus.

Die grofite Gruppe bilden die verschiedenen Auspragungen des kindlichen
Gelenkrheumas, die Juvenile Idiopathische Arthritis (JIA) mit Gber 15.000
betroffenen Patienten. Als JIA wird eine Gelenkentziindung (Arthritis) mit einer
Dauer von mehr als sechs Wochen bezeichnet, wenn sie zum einen vor dem
16. Lebensjahr erstmalig auftritt und auBBerdem keine anderen Ursachen gefun-
den werden kdnnen. International wurden Kriterien festgelegt, mit denen sich
acht Unterformen der JIA unterscheiden lassen.

Die rheumatischen Entzindungen des Bindegewebes werden als Kollagenosen
in einer Gruppe zusammengefasst, obwohl die einzelnen Erkrankungen sehr
verschieden sind. In diese Gruppe gehoren der juvenile Systemische Lupus
Erythematodes (jSLE), die juvenile Dermatomyositis (JDM), die juvenile Systemi-
sche Sklerodermie (jSSc), die juvenile lineare Sklerodermie (jlSc) und als Misch-
form die mixed connective tissue disease (MCTD). Die meisten Kollagenosen
kommen bei Kindern sehr selten vor. Der Beginn der Erkrankung kann akut oder
schleichend sein. Das macht die Diagnostik manchmal schwer. Es gibt,begrenzte”
Kollagenosen (zum Beispiel limitierter LE, jISc). Meistens befallen Kollagenosen
jedoch viele Regionen oder Organe und kénnen hier Schaden verursachen, im
Einzelfall sogar lebensbedrohliche Verldufe nehmen.

Vaskulitiden, das heilt Erkrankungen, die durch einen entziindlichen Prozess an
den Gefallen vermittelt werden, sind bei Kindern und Jugendlichen deutlich
seltener als bei Erwachsenen. Eine Ausnahme bilden die IgA-vermittelte Vaskulitis
(IAV, friiher Purpura Schénlein-Henoch) und das Kawasaki-Syndrom (KS), zwei
prognostisch zumeist gut verlaufende Vaskulitiden, die ausschlief3lich bei Kindern
beobachtet werden. Alle anderen Vaskulitiden verlaufen langfristig (chronisch)
und kénnen schwere Schaden an den Organen verursachen.
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Wichtig ist die
fachgerechte
Versorgung

Allen diesen Erkrankungen gemeinsam ist, dass es sich um soge-
nannte Autoimmunerkrankungen handelt.

Autoinflammatorische Erkrankungen: Viele Formen des wieder-
kehrenden Fiebers ohne erkennbare Ursache, aber auch einige an-
dere Erkrankungen bezeichnen wir heute als autoinflammatorische”
Erkrankungen (autoinflammatory disease = AID) des Kindes- und
Jugendalters. Sie sind extrem selten und spielen daher in der kinder-
arztlichen Versorgung nur eine untergeordnete Rolle. Wichtigste
Vertreter sind das Familidre Mittelmeerfieber (FMF), die haufigste AID
mit zunehmender Pravalenz auchin Mitteleuropa, und die Cryopyrin-
assoziierten periodischen Syndrome (CAPS).

Kinderrheuma erfordert die Behandlung durch spezialisierte
Arzte. Viele Erkrankungen sind sehr selten und kénnen auch
innere Organe miteinbeziehen. Die Diagnostik und Behandlung
erfordert daher erfahrene Teams in kinderrheumatologischen
Zentren.

Die kinderrheumatologischen Versorgungsstrukturen in Deutsch-
land haben sich in den vergangenen 20 Jahren erheblich verbessert.
Die Zusatzausbildung fur Kinderarzte ist mittlerweile ein anerkann-
tes Fachgebiet. Akkreditiert durch die Gesellschaft fur Kinder- und
Jugendrheumatologie (GKJR) nehmen in Deutschland Uber 50 kin-
derrheumatologische Versorgungseinheiten die Versorgung wahr
(siehe Versorgungslandkarte unter: http://www.agkjr.de/). Die deut-
sche Versorgungsstruktur schneidet auch im internationalen Ver-
gleich insgesamt gut ab. Dabei sind niedergelassene Arzte, Spezial-
ambulanzen und Fachkliniken beteiligt. Der Kinderrheumatologe
koordiniert die interdisziplindre Zusammenarbeit der Arzte (Kinder-
arzt, Orthopdde, Hautarzt, Augenarzt ...) und die multiprofessionelle
Therapie (Physiotherapie, Psychologen, Orthopadietechnik, Sozial-
arbeiter u. a.).



Das Krankheitsbild

Wie entsteht Kinderrheuma?

Unser korpereigenes Abwehrsystem, das Immunsystem, besteht aus
mehreren Unterabteilungen, die spezielle Aufgaben erfillen, um uns
gesund zu halten. Rheumaerkrankungen sind Fehler in der Funktion
des Immunsystems. Zwei Wege fuhren zu kindlich-rheumatischen
Erkrankungen: Der eine kann durch ein falsches Vorgehen des spezi-
fischen/lernenden Abwehrsystems gegen korpereigene Gewebe
eine sogenannte Autoimmunreaktion ausldsen. Hier spielen ein erb-
liches Risiko und bislang unbekannte Umweltfaktoren zusammen.
Im Unterschied zu den Autoimmunerkrankungen werden die auto-
inflammatorischen Erkrankungen durch Fehlfunktionen des unspe-
zifischen/angeborenen Immunsystems verursacht.

Beispiele fir Autoimmunerkrankungen sind das Erwachsenen-

rheuma (rheumatoide Arthritis), die Zuckerkrankheit (Diabetes melli-

tus Typ 1) oder die Autoimmunthyreoiditis (Schilddrisenentzin-

dung). Bei all diesen Erkrankungen bildet das spezifische/lernende  Wenn das
(adaptive) Immunsystem félschlicherweise spezifische Zellen oder  Abwehrsystem
Antikorper, die sich nicht gegen fremde Strukturen (Antigene), wie  Fehler macht
Krankheitskeime, sondern gegen kdrpereigene Strukturen richten.

Solche — gegen eigene Strukturen gerichtete — Antikdrper nennt

man Autoantikorper; handelt es sich um spezifische Zellen gegen

eigenes Gewebe, nennt man sie autoreaktive Zellen. Sie sind eine

wesentliche Voraussetzung, dass unser Immunsystem den eigenen

Korper angreift. Wenn solche Autoantikérper oder autoreaktive

Zellen entstehen, dann kann das Immunsystem félschlicherweise

korpereigene Strukturen angreifen und zerstéren, die eigentlich gar

nicht krank sind.

Das ist in der Abbildung auf Seite 12 fUr das Beispiel der JIA darge-
stellt. Immunzellen (Granulozyten, Makrophagen, T- und B-Lympho-
zyten) wandern in das Gelenk ein und beginnen, die Knorpelhaut
(Synovia) anzugreifen. Durch Zellbotenstoffe (Zytokine, Interleukine)
werden immer mehr Zellen in das Gelenk gelockt und dort aktiviert.
Solche Zellbotenstoffe sind beispielsweise Interleukin-1 und Inter-
leukin-6 oder der Tumornekrosefaktor alpha (TNFa). Genau solche
Botenstoffe lassen sich durch moderne Rheumatherapien ausschal-
ten. Im Verlauf der Entziindung verdickt sich die Knorpelhaut, und es
kommt zur Bildung einer entztndlichen Geschwulst (Pannus). Das
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Gelenk l&sst sich nicht mehr vollstandig bewegen. Wird die Entzin-
dung nicht erfolgreich behandelt, nimmt erst der Knorpel, spater
auch der Knochen Schaden. Es entsteht eine kndcherne Gelenkab-
nutzung (Arthrose), oder die knorpelfreien kndchernen Anteile des
Gelenkes verwachsen sogar miteinander (Ankylose).

Bei der JIA ist die Knorpelhaut im Gelenk das Ziel der Autoimmun-
reaktion. Bei anderen Autoimmunerkrankungen werden andere Ziel-
strukturen angegriffen, etwa die Betazellen der Bauchspeicheldrise,
die das Insulin herstellen, bei der Zuckerkrankheit oder Bestandteile
des Bindegewebes bei den Kollagenosen.

Ob die Autoimmunreaktion durch Zellen oder durch Antikérper ver-
mittelt wird - letztlich macht das lernende Immunsystem einen

gesund entziindet

Sehne

Gelenkkapsel ———
entziindete
Gelenk-
Knorpel innenhaut
Gelenk- ImI:‘nun-
innenhaut —— e s
IetElE) Entzindungs-
Gelenk- stoffe
flssigkeit angegriffener
Knorpel
Gelenk-
knochen

Schematische Darstellung der Entziindungsvorgdnge im Gelenk bei der JIA
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Das Krankheitsbild

Fehler. Warum es das tut? Auf diese Frage haben wir noch immer
keine abschlieSende Antwort. Sicherlich weisen viele von uns kleine
Besonderheiten des eigenen Immunsystems auf, die bei bestimm-
ten Infektionen ein Vorteil sind, in anderen Zusammenhadngen
jedoch Ursache einer solchen Fehlreaktion sein kdnnen. Hinzu kom-
men Umweltfaktoren wie Infektionen, aber auch Umweltgifte, Stress
usw. Selbst wenn wir den Beginn einer Autoimmunreaktion meis-
tens nicht mehr genau nachvollziehen kénnen, so wissen wir heute
sehr viel genauer Uber die Abldufe Bescheid, die an einer solchen
Fehlfunktion beteiligt sind. Das hat es ermoglicht, Medikamente zu
entwickeln, die wesentlich gezielter einzelne Fehlfunktionen des
Immunsystems ausschalten kénnen. Bessere Wirksamkeit bei weni-
ger Nebenwirkungen ist die Folge. Friher wurden alle Unterformen
der JIA in die Gruppe der Autoimmunerkrankungen eingeordnet.

Erbliche wiederkehrende Fiebererkrankungen (hereditdre perio-
dische Fiebersyndrome) werden nicht von spezifischen Zellen des
lernenden Immunsystems ausgeldst. Sie entstehen durch Uber-
reaktionen des angeborenen Immunsystems, der sogenannten
Autoinflammation. Das angeborene Immunsystem reagiert
schnell, aber nicht sehr zielgerichtet. Normalerweise verschafft diese  Zu viel Entziindung
schnelle Reaktion unserem Korper bei Infektionen einen Zeitvorteil.  macht krank
Denn das lernende Immunsystem mit seinen genau auf den jeweili-
gen Erreger passenden Antikdrpern und Zellen bendtigt ein biss-
chen Zeit, um eine Reaktion einzuleiten. Wahrend dieser Anlaufzeit
|6sen wir einfach mit unserem angeborenen Immunsystem eine un-
spezifische Entztindungsreaktion aus, damit die Erreger nicht allzu
viel Schaden anrichten kénnen. So eine unspezifische Entzindung
muss natUrlich sofort gestoppt werden, wenn dann das lernende,
spezifische Immunsystem die Aufgabe Ubernimmt und mit dem
Eindringling aufrdumt. Genau da haben Menschen mit einer auto-
inflammatorischen Erkrankung ein Problem. Ihr angeborenes
Immunsystem reagiert entweder viel zu stark auf Reize, oder die
Steuermechanismen haben einen Schwachpunkt und kénnen eine
Entziindungsreaktion nicht ausreichend einfangen. Neben den erb-
lichen Fiebersyndromen sind Gicht und Morbus Crohn Beispiele fir
autoinflammatorische Erkrankungen. Auch die Systemische Juvenile
Idiopathische Arthritis (SJIA, Morbus Still) wird heute zu den auto-
inflammatorischen Erkrankungen gerechnet, denn das angeborene
Immunsystem spielt bei ihrer Entstehung eine entscheidende Rolle.

13



Autoimmunitat: Das spezifische/lernende (adaptive) Immunsystem macht einen Fehler
und greift mit autoreaktiven Zellen und/oder Autoantikdrpern kdrpereigene Gewebe an.
Autoinflammation: Das angeborene/unspezifische (innate) Immunsystem macht einen
Fehler und reagiert viel zu stark auf einen Reiz oder kann seine Reaktion nicht mehr aus-
reichend unter Kontrolle bringen.

14

Naturlich gibt es nicht nur Schwarz und Weil3. Manche Erkrankungen
tragen autoinflammatorische (angeborenes Immunsystem) und
autoimmune (lernendes Immunsystem) Elemente in sich. So kann
bei Patienten mit einer SJIA im Verlauf der Erkrankung nur noch die
Gelenkentziindung ohne Zeichen einer Beteiligung des angebore-
nen Immunsystems zu sehen sein. Solche Patienten bilden dann so-
gar Autoantikorper und bendtigen meistens eine Umstellung ihrer
Therapie. Angeborenes und lernendes Immunsystem arbeiten,Hand
in Hand” — so ist das, wenn alles gut funktioniert, aber leider auch,
wenn Fehler passieren und wir krank werden.

Wie erkenne ich Kinderrheuma
bei meinem Kind?

Die Friherkennung rheumatischer Erkrankungen ist wichtig, damit
durch rasche Therapie bleibende Schdden vermieden werden.
Andererseits sind rheumatische Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen oft nicht leicht zu erkennen. Haufig beginnen die
Erkrankungen schleichend und zeigen anfangs nicht das typische
Bild. Frihe Zeichen einer rheumatischen Erkrankung kénnen sein:
verdickte und/oder schmerzhafte Gelenke, Morgensteifigkeit,
Humpeln oder andere Schonhaltungen der Gliedmafen. Aufmerk-
sam sollten Sie auch werden, wenn Ihr Kind bestimmte Tatigkeiten
nicht mehr oder anders als gewohnt ausfuhrt.

Unklare Flecken auf der Haut, Entfarbung oder Verhartung von Haut-
bereichen, Entzindungen an den Schleimh&uten, Verfarbungen im
Bereich der Finger und Zehen, unerklarbares Fieber und VergroBe-
rungen von Lymphknoten kénnen eine rheumatische Erkrankung
anzeigen. SchlieRlich sollten auch unerklarliche Entziindungen des
Herzens, der Niere oder des Auges an Kinderrheuma denken lassen.
Gehen Sie zum Kinder- oder Hausarzt, und wenn sich keine Diag-



Das Krankheitsbild

Befall des Mittel- und Ringfingers bei einem Kind mit JIA. Das Kind gibt in der
Ruheposition keine Schmerzen an. Die Finger bleiben in einer Beugestellung
(= Schonhaltung), die Mittelgelenke sind verdickt.

nose findet, so fragen Sie ruhig, ob es vielleicht Kinderrheuma sein
konnte. Ihr Kinderarzt stellt Sie dann sicherlich einem Kinderrheuma-
tologen vor.

Achten Sie aber auch auf Zeichen der Erkrankung, wenn Ihr Kind
erfolgreich behandelt wurde. Viele Rheumaerkrankungen verlaufen
in Schiben. Ein solches Wiederaufflammen der Krankheit wird haufig
von achtsamen Eltern oder spater von den Jugendlichen selbst
entdeckt.

Johannes-Peter Haas

Literatur:

Haas, J.-P. (2011): Systemische Juvenile Idiopathische Arthritis — Grenzgdnger
zwischen Autoinflammation und Autoimmunitdt. Akt. Rheumatol 36, S. 1-6
Haas, J.-P. (2015): Therapie der Juvenilen Idiopathischen Arthritis im Zeitalter der
Biologika. Akt. Rheumatol 40, S. 275-279

Haas, J.-P. (2020): Das Immunsystem (iberlisten. Pédiatrische Praxis 54, S. 138-157
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Rheuma
an wenigen
Gelenken

Kindliches Gelenkrheuma
(Juvenile Idiopathische Arthritis)

Oligoartikulare Juvenile Idiopathische
Arthritis

Das Wort ,0ligo” kommt aus dem Griechischen und bedeutet ,wenig”.

In der Kinderrheumatologie bezeichnet man Patienten mit maximal
vier (innerhalb der ersten Erkrankungsmonate) betroffenen Gelen-
ken als oligoartikulare JIA.

Dies ist die grofSte Subgruppe (50 bis 55 Prozent) der JIA-Patienten.
Auffallig ist, dass Madchen im Vorschulalter (70 bis 80 Prozent) deut-
lich haufiger als Knaben betroffen sind. Der Erkrankungsgipfel liegt
zwischen dem zweiten und sechsten Lebensjahr.

Wenn sich nach den ersten sechs Erkrankungsmonaten weitere
Gelenke (mehr als vier) entziinden, spricht man von ,erweiterter”
Oligoarthritis (,extended"). Bleibt es bei weniger, handelt es sich um
die sogenannte persistierende” Oligoarthritis.

Krankheitsbild

Haufig sind groBe Gelenke wie Knie, Sprunggelenke oder Ellen-
bogen betroffen. Es kbnnen aber auch Hand-, Finger-, Zehen- oder
Kiefergelenke entziindet sein. Wie bei den anderen kindlichen
Rheuma-Unterformen konnen sie dann schmerzhaft, geschwollen
und/oder mit einer Funktionseinschrankung erkrankt sein.

Manchmal fallt auch ,nur” ein auffalliges Bewegungsmuster oder
Hinken als erstes Symptom auf. Kleinkinder mit einer oligoartikuldren
JIA schlafen oft unruhiger und sind im Alltag unzufriedener, ohne
Uber konkrete Schmerzen zu klagen. Es kommt auch vor, dass zu
Beginn nur eine einseitige Schwellung, zum Beispiel eines Fufes,
auffallt.



Das Krankheitsbild

JIA Haufigkeit Medianes  Weiblich: Positiv Positiv Kennzeichen
Kategorie in % Alter bei mannlich ANA HLA B 27

Beginn
Oligoarthritis 50-55 4 2-3:1 60-70 % 10 % asymmetrischer

Befall weniger,
meist groBer
Gelenke

Wichtig fur den Kinderrheumatologen ist zur Beurteilung die Tat-
sache, dass bei der Oligoarthritis haufig ein asymmetrischer Befall
der Arthritis vorliegt, das heif’t, die Gelenke beider Kérperhélften
sind nicht gleichmaBig befallen.

Leider gibt es fur das Vorliegen einer JIA keine beweiskraftigen
Laborwerte. Typische Rheumafaktoren liegen hier meist nicht vor.
Auch untrigliche ,Entzindungszeichen’, wie etwa Verdnderungen
im Blutbild, sind bei der oligoartikuldren JIA oft nicht vorhanden. Hier
kann die Laboranalyse also keine Hinweise auf die Aggressivitat der
Gelenkerkrankung geben. Einzelne Blutwerte kdénnen dennoch
wichtig sein. Hierzu zdhlen beispielsweise die Bestimmung
bestimmter Eiweil3e, wie etwa der antinukledren Antikorper (ANA).
Dies sind Eiweille, die versehentlich gegen Zellbestandteile des
eigenen Korpers gebildet werden — und somit ein Ausdruck von
JAutoimmunitat”.

ANA sind ein wichtiger Faktor bei der Oligoarthritis, da sie bei circa
70 Prozent der Kinder positiv nachgewiesen werden kénnen. Die
Hohe des ANA-Wertes sagt aber nichts Uber die momentane
Aggressivitat der Arthritis aus. Auch bei Gesunden kénnen sich ANA
finden, ohne dass die Betroffenen an Rheuma erkranken.

Kinder mit einer oligoartikuldren JIA haben ein besonders hohes
Risiko, an einer Uveitis (Entzindung der Regenbogenhaut am Auge)
zu erkranken. 50 bis 75 Prozent der Kinder erleiden eine Augenent-
zUndung innerhalb des ersten Erkrankungsjahres, 90 Prozent inner-
halb der ersten vier Jahre.

Antinukledre Antikorper werden haufiger bei JIA mit Uveitis (70 bis
90 Prozent) nachgewiesen als bei JIA ohne Uveitis. Daher gibt es eine
standardisierte Empfehlung zur Kontrolle der Augen, speziell in der
Gruppe der Oligoarthritis (siehe auch Text - Augenentziindung).
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Seitenunterschied in
Form und Stellung der
Kniegelenke bei
typischer Oligoarthritis

(1A A1)

Oligoarthritis
- Beginn < 6. Lebensjahr
Madchen >> Jungen
Asymmetrische Arthritis (Knie-, Sprunggelenke)
Unbemerkte Iridozyklitis/Uveitis
Positive ANA (antinukledre Antikorper 70-80 %)

Verlauf

In dieser Gruppe sind zwar haufig sehr junge Kinder erkrankt, erfreu-
licherweise haben aber bis zu 80 Prozent der Betroffenen die Chance,
eine dauerhaft inaktive Rheumaerkrankung (eine sogenannte
,Remission”) zu erreichen. Allerdings muss die Therapie immer der
aktuellen Situation angepasst werden, da auch die Oligoarthritis
Uber Jahre in Schiiben verlaufen kann.

Ziel der Behandlung ist es, Fehlstellungen der Gelenke oder Achs-
abweichungen sowie ungebremste Entzindungsphasen zu ver-
meiden.

Manuela Krumrey-Langkammerer

Literatur:
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Haas, J.-P, Hdfner, R, Truckenbrodt, H. (2012): Juvenile Idiopathische Arthritis.

In: Manger, B, Schulze-Koops, H. (Hg.): Checkliste: Rheumatologie.
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Rheumafaktor-negative polyartikulare
Juvenile Idiopathische Arthritis
(kindlicher Typ der Polyarthritis)

Das dem Wort ,Arthritis” vorangestellte Wort ,poly” kommt aus dem
Griechischen und bedeutet ,viel” In der Kinderrheumatologie be-
zeichnet man mit dem Begriff Polyarthritis die Untergruppe der
Patienten mit mehr als vier (innerhalb der ersten sechs Erkrankungs-
monate) betroffenen Gelenken, bei denen die Testung auf den
Rheumafaktor (RF) negativ ausfallt. Meist sind gro3e und kleine Ge-
lenke gleichzeitig betroffen.

Diese Untergruppe betrifft ebenfalls hdufiger Madchen als Knaben;  Rheuma an vielen
die Kinder sind im Durchschnitt aber dlter als diejenigen, die an einer  Gelenken
Oligoarthritis erkranken. Eine Polyarthritis kann jedoch in jedem

Lebensalter beginnen.

Das Risiko fr eine polyartikuldre JIA wird durch die genetische Ver-
anlagung eines Menschen beeinflusst. Es handelt sich dennoch
nicht um eine klassische ,Erbkrankheit”.

Erbinformationen der sogenannten HLA-Merkmale (HLA DR5 und
DR8) kdnnen aber die,Neigung” zum Ausbruch einer polyartikuldren
JIA vermitteln, sind jedoch nie alleine fur die Entstehung verantwort-
lich. Die Rheumafaktor-negative polyartikuldre JIA und die oligoarti-
kuldre JIA weisen die gleichen HLA-Risikomerkmale auf und werden
daher als verwandte Krankheiten verstanden.

Im Gegensatz dazu ist die Rheumafaktor-positive polyartikulare JIA
mit anderen HLA-Merkmalen zu beobachten und verhalt sich dies-
bezlglich wie die rheumatoide Arthritis des Erwachsenenalters
(siehe nachstes Kapitel).

Krankheitsbild

Bei der Polyarthritis kénnen zu Beginn unspezifische Gelenkschmer-
zen und eine unbestimmte , Steifigkeit” der Gelenke auftreten. Eltern
berichten auch von unerholsamem, gestértem Nachtschlaf und
weniger Freude an Bewegung - als ersten Symptomen. Eine
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Morgensteife mit staksigem Gangbild oder eine eingeschrankte
Beweglichkeit der Finger ist ebenso moglich wie Schwellungen an
grofRen und kleinen Gelenken.

Haufig treten Verdickungen der Fingermittelgelenke auf oder Be-
schwerden bei der Bewegung der Halswirbelsdule beziehungsweise
der Kiefergelenke beim Kauen.

Meistens wird zwar eine ,schlechtere” Korperseite vom kleinen
Patienten benannt, die Arthritis betrifft jedoch beide Korperhalften
symmetrisch.

Bei der Polyarthritis muss man auch an mégliche Entziindungen der
kleinen und kleinsten Gelenke denken. Der menschliche Fu8 hat
beispielsweise mehr als 30 Gelenkflachen!

JIA Haufigkeit Medianes Weiblich: Positiv Positiv Kennzeichen
Kategorie in % Alter bei mannlich ANA HLA B 27
Beginn
Polyarthritis 13 7 3 35% 12 % symmetrischer
Befall groBer und
Rheumafaktor kleiner Gelenke
negativ gleichzeitig

20

Es gibt auch hier keine Laborwerte, die das Vorliegen einer Rheuma-
faktor-negativen Polyarthritis belegen. Typische Rheumafaktoren
fehlen.

Die polyartikuldre JIA kann mit systemischen Zeichen wie Fieber
und/oder einer Blutarmut (Andmie) einhergehen, jedoch werden
innere Organe nicht befallen. Meist sind ,Entzindungszeichen’, zum
Beispiel Verdnderungen im Blutbild, zu sehen, sie kbnnen aber auch
auf einen,Schub” der Erkrankung hinweisen.

Es gibt Uberlappungen zu den anderen Formen des kindlichen
Rheumas, etwa dem Nachweis von antinukledaren Antikérpern
(ANA), der Schwellung von Sehnen oder einer Augenbeteiligung
(Uveitis). Letzteres ist hier aber wesentlich seltener der Fall als bei der
Oligoarthritis.
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Befall der Hande bei
kindlichem Rheuma:
Die kleinen Finger
lassen sich nicht
strecken, die Mittel-
gelenke und die
Grundgelenke der
Zeige- und Mittel-
finger sind deutlich
verdickt

Polyarthritis (Rheumafaktor negativ)
- Beginn gesamte Kindheit
- Madchen >> Jungen
- Symmetrische Arthritis
(auch kleinste und ungewoéhnliche Gelenke)
- IgM - Rheumafaktor negativ

Verlauf

Die Therapie muss immer der aktuellen Situation angepasst werden,
da aus den Patientendaten hervorgeht, dass 30 bis 70 Prozent der
Patienten im Erwachsenenalter noch mit entziindlichen Gelenkver-
dnderungen zu tun haben. Die Prognose ist abhangig von der Dauer
der Arthritis, der Anzahl der betroffenen Gelenke und eventueller
Fehlstellungen oder Achsabweichungen, die bleibende Gelenk-
schaden fordern.

Ziel ist es, diese mit der entsprechenden Therapie moglichst gering
zu halten.

Manuela Krumrey-Langkammerer
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Erwachsenen-
rheuma
bei Kindern

Rheumafaktor-positive polyartikulare
Juvenile Idiopathische Arthritis

Diese Kategorie der JIA dhnelt sehr der RF-negativen polyartikuldren
JIA. FUr beide gilt, dass:

meist gro3e und kleine Gelenke gleichzeitig betroffen sind,
der Befall der Entzindung symmetrisch beide Kérperhalften
betrifft,

ebenfalls mehr Madchen als Knaben betroffen sind,

eine Polyarthritis in jedem Lebensalter beginnen kann.

Dennoch handelt es sich bei dieser Subgruppe nach heutigem
Wissensstand um den frihen Beginn eines Erwachsenenrheumas
(rheumatoide Arthritis). Auch unterscheidet sich die RF-positive
polyartikuldre JIA in ihrer Aggressivitat der Entziindung von der kind-
lichen, RF-negativen polyartikuldren JIA.

Diese Subgruppe ist mit einem relativen Anteil von zwei bis drei
Prozent der Patienten mit JIA sehr klein. Definitionsgemaf gehort
der Nachweis eines Rheumafaktors zu einer Arthritis von mehr als
vier Gelenken. Die betroffenen Kinder sind bei Beginn jedoch im
Mittel deutlich alter als die Vorgruppen (Mittel 12 Jahre).

Krankheitsbild

Das Krankheitsbild wurde bereits im vorangegangenen Kapitel
skizziert: unspezifische Gelenkschmerzen und eine ,unbestimmte”
Steifigkeit der Gelenke, ein gestorter Nachtschlaf und Bewegungs-
unlust als erste Symptome; dariber hinaus eine Morgensteife, eine
eingeschrankte Beweglichkeit der Finger sowie Schwellungen an
grofRen und kleinen Gelenken.

Bei der RF-positiven Polyarthritis fallen charakteristischerweise Ver-
dickungen der Fingermittelgelenke/Fingergrundgelenke auf und/
oder eine ausgepragte Morgensteife der Finger und File. Auch
Halswirbelsdule oder Kiefergelenke kénnen betroffen sein, ebenso
grol3e Gelenke wie die Huften.

Kinder konnen hier schon Zeichen wie bei einer rheumatoiden
Arthritis des Erwachsenen entwickeln. Dazu gehdren auch Rheuma-
knotchen, die bindegewebige, schmerzhafte Knétchen innerhalb



Das Krankheitsbild

der Sehnenverldufe darstellen. Sie kénnen an mechanisch belas-
teten Stellen auftreten.

ANA sind ein wichtiger Faktor bei der oligoartikuldren und der
RF-negativen polyartikuldren JIA; in der Gruppe der RF-positiven
Polyarthritis kdnnen sie aber auch bei 35 bis 50 Prozent der Patienten
vorhanden sein. Hier gilt ebenfalls: Die Hohe des ANA-Wertes sagt
nicht immer in direktem (proportionalem) Zusammenhang etwas
Uber die momentane Aggressivitat der Arthritis aus.

AuBerdem sind moglicherweise weitere spezifische Antikorper, wie
Anti-CCP-Ak, nachweisbar.

JIA-Kategorie  Haufigkeit Medianes  Weiblich: Positiv Positiv Kennzeichen
in Prozent  Alter bei mannlich ANA HLA B 27
Beginn
Polyarthritis 2-3 12 31 35% 3% symmetrischer
Rheumafaktor Befall, deutlich
positiv schubweise

Rheuma Kinderklinik Garmisch P

Oberarmknochen

Dichtes Gewebe entziindeter Schulter re
Gelenkinnenhaut

Typisches Ultraschallbild bei Schulterarthritis
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RF-positive Polyarthritis
- Beginn >10. Lebensjahr
Madchen >> Jungen
Symmetrische Arthritis
(oft kleine Fingergelenke betroffen)
Aggressiver Verlauf moglich
Positive ANA (antinukledre Antikrper 35-50 %)

Verlauf
In dieser Gruppe ist eine zligige, antirheumatische Therapie nétig, da
der Entziindungsprozess an den Gelenken schon innerhalb weniger
Monate Schaden hervorrufen kann, die in Rontgenbildern sichtbar
werden. Daraus ergeben sich sowohl fur die medikamentdse Thera-
pie als auch fur die Krankengymnastik wichtige Konsequenzen.
Durch heutige Behandlungsmaéglichkeiten gelingt es aber meist
auch bei dieser Gruppe, einen Stillstand des Krankheitsgeschehens
zu erreichen.

Manuela Krumrey-Langkammerer
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Enthesitis-assoziierte Arthritis

Uberwiegend erkranken Jungen ab dem Schulalter. Die Krankheit
beginnt oft mit einer Arthritis von wenigen Gelenken, wobei Knie-
und Sprunggelenke, aber auch die Hiften am haufigsten betroffen
sind. Einzelne Zehengelenke oder Gelenke der oberen Korperhalfte
wie Schulter-, Ellbogen-, Hand- oder Fingergelenke kénnen eben-
falls erkranken.

Neben den Gelenkerscheinungen mussen weitere Besonderheiten
beachtet werden: Die Muskelkraft wird mittels Sehnen auf die ge-
lenkbildenden Knochen Ubertragen. Die Ansatzstellen der Sehnen
am Knochen kénnen sich entztinden und erhebliche Schmerzen ver-
ursachen. Man nennt diese Sehnenansatzschmerzen auch Entheso-
pathie oder Enthesitis (daher die Namensgebung). Haufig betroffen
ist die Ferse am Ansatz der Achillessehne oder an der Ful3sohle.

Enthesitis an der
rechten Ferse. Die ent-
zlindliche Schwellung
im Bereich der Achilles-
sehne ist deutlich zu
erkennen.

Typische Stellen finden sich zudem unterhalb der Kniescheibe, am
Beckenkamm, am Schulterblatt oder im Ellbogenbereich.

Kinder und Jugendliche mit Enthesitis-assoziierter Arthritis klagen
haufig Gber Rickenschmerzen, vor allem nach ldngerem Sitzen oder
Liegen. Die Ursache dafur liegt meist in einer Entzindung der Kreuz-
Darmbein-Gelenke (lliosakralgelenke). Eine Entzindung dieser
Gelenke nennt man Sakroiliitis. Die Sakroiliitis duSert sich meist als
spontaner Schmerz oder Druckempfindlichkeit Gber den Kreuz-
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Wirbelséulen-
rheuma

Darmbein-Gelenken, welche im Bereich der Gribchen im oberen
GesaBbereich neben der Wirbelsaule liegen. Manchmal strahlen die
Beschwerden ins Bein aus. Nicht selten geben Kinder mit einer
Sakroiliitis nur Schmerzen in der Lendenwirbelsdule an. Sie entste-
hen durch eine Schonhaltung des Beckens, womit die entziindeten
lliosakralgelenke entlastet werden. Gleichzeitig wird dadurch auf
lange Sicht die Wirbelsaule Uberlastet. Sie reagiert mit Schmerzen.

Als weitere Besonderheit kann eine akute Regenbogenhautentziin-
dung (Iridozyklitis) auftreten.

Akute Iridozyklitis mit
R6tung des Auges

Diese Form der Augenentziindung bereitet meist heftige Schmer-
zen mit Rétung und Lichtscheu. Durch sofortige Behandlung mit
Augentropfen und Salben klingt sie innerhalb von Tagen bis Wochen
ab und hinterldsst kaum bleibende Schaden.

Die Enthesitis-assoziierte Arthritis gehort zu dem Formenkreis der
Spondylarthropathien. Der Name besagt, dass dabei die Wirbel-
saulengelenke erkranken kénnen. Aus der Enthesitis-assoziierten
Arthritis kann sich im Erwachsenenalter ein Morbus Bechterew ent-
wickeln. Der M. Bechterew wird auch als ankylosierende Spondylitis
bezeichnet. Dies bedeutet, dass es sich um eine Wirbelsdulenent-
zindung mit Neigung zur Versteifung handelt. Die versteifenden
Reaktionen entwickeln sich aber erst ab etwa dem 20. Lebensjahr.
Aus der Sicht der Kinderrheumatologie stellt der M. Bechterew also
das mogliche Spatstadium einer Enthesitis-assoziierten Arthritis dar.
Dank verbesserter medikamentdser Therapien in den letzten Jahren
kann bei den meisten Patienten ein Ubergang in einen M. Bechterew
vermieden werden.

Bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis tritt die vererbbare Bereit-
schaft zur Erkrankung besonders deutlich hervor. Bei jedem dritten



Das Krankheitsbild

Enthesitis-assoziierte Arthritis
Beginn > 8 Jahre
Jungen >> Madchen
Asymmetrische Arthritis (Hiift-, Knie-, Sprunggelenke)
Enthesitis (Sehnenansatzentziindung, Fersenschmerzen)
Akute Iridozyklitis
Riickenschmerzen (Sakroiliitis)
Genetische Disposition
(Familienanamnese, HLA-B27 positiv)

Kind findet man in der Familie &hnliche rheumatische Erkrankungen.
Die vererbbare Bereitschaft ist eng an ein genetisches Merkmal, das
sogenannte HLA-B27, gebunden. Beim HLA-System handelt es sich
um eine Gruppe von Erbmerkmalen, die auf dem kurzen Arm des
Chromosoms Nr. 6 vererbt werden. Die Forschung hat bereits zahl-
reiche dieser HLA-Gene entdeckt und mit Buchstaben und Zahlen
benannt. Man weil} inzwischen, dass sie bedeutsam sind fir immu-
nologische Reaktionen und dass einige auch das Auftreten von Er-
krankungen des Immunsystems begtnstigen. Die Bedeutung des
HLA-B27 fir bestimmte Rheumaformen war schon zu Beginn der
HLA-Forschung in den frihen achtziger Jahren bekannt geworden.
Wir finden dieses Merkmal bei etwa 70 bis 80 Prozent der Kinder mit
Enthesitis-assoziierter Arthritis. In der Gesamtbevélkerung sind etwa
acht bis zehn Prozent Merkmaltréger, von denen die allermeisten
niemals eine rheumatische Erkrankung entwickeln. Diese Haufung
eines Merkmals, das selbst nicht krank macht, bei einer bestimmten
Erkrankung nennt man eine genetische Assoziation. Das HLA-B27
selbst ist nicht die Ursache der rheumatischen Erkrankung. AuBere
Einflisse missen hinzukommen, um die Krankheit auszuldésen. Die
meisten sind noch unbekannt. Man weild aber, dass eine besondere
Gefahr besteht nach Darminfektionen durch Bakterien wie Salmo-
nellen, Yersinien oder Campylobacter.

Renate Hcifner

Literatur:
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betroffen

Juvenile Psoriasisarthritis
(Schuppenflechtenrheuma)

Als Psoriasis oder Schuppenflechte wird eine chronische Hauter-
krankung bezeichnet, die recht haufig in der Bevélkerung vorkommt
und eine deutliche vererbbare Bereitschaft erkennen lasst.

Etwa ein Drittel der Patienten entwickelt Gelenkbeschwerden, nicht
selten eine Arthritis. Im Erwachsenenalter geht die Schuppenflechte
in der Regel der Gelenkentziindung voraus. Beim Kind dagegen tritt
haufiger erst die Arthritis auf, und die Psoriasis folgt unter Umstén-
den Jahre spéater nach. Ob eine Erkrankung bei einem Kind vorliegt,
konnen wir anfangs nicht sicher feststellen. Ein Verdacht besteht
jedoch, wenn gleichzeitig eine Schuppenflechte in der Familie be-
kannt ist und Besonderheiten im Gelenkmuster darauf hindeuten.
Die Psoriasisarthritis verlauft beim Kind meist als asymmetrische
Arthritis. Typisch ist der Befall einzelner Finger oder Zehen mit
Gelenk- und Sehnenscheidenentziindung, was auch als Daktylitis
bezeichnet wird.

Bei manchen Kindern steht eine Arthritis mehrerer kleiner Gelenke
im Vordergrund.

Sind noch keine typischen Hautverdnderungen aufgetreten, weisen
manchmal kleine Tlpfelchen oder Verhornungsstérungen an den
Fingernageln auf die Psoriasis hin.

Psoriasisarthritis
Beginn in jedem Lebensalter méglich
Madchen etwas haufiger betroffen
Meist asymmetrische Arthritis, haufig kleine Gelenke
betroffen
Daktylitis
Psoriasis beim Patienten oder in der Familie
Psoriasis-typische Nagelverdanderungen

Renate Hcifner
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Psoriasis am Bauchnabel Daktylitis der 2. Zehe links

Befall mehrerer kleiner Gelenke bei Psoriasis- Ausgepragte Tiipfelung der Fingernagel bei
arthritis. Betroffen sind die Fingerendgelenke Psoriasis

2 bis 4 rechts sowie das Fingermittelgelenk 3

und die Daumengelenke links.

Literatur:

Truckenbrodt, H, Hdfner, R. (1990): Die Psoriasisarthritis im Kindesalter. Ein Vergleich mit den Subgruppen der
juvenilen chronischen Arthritis. Z. Rheumatol 49, S. 88-94
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Undifferenzierte Arthritis

Nicht immer lasst sich eine Erkrankung einer der oben angefihrten
Kategorien zuordnen — oder die Arthritis erfullt die Kriterien fiir meh-
rere Kategorien. Daflr gibt es innerhalb der JIA die Bezeichnung
Jundifferenzierte Arthritis”

Ein typisches Beispiel: Das Kind hat eine Oligoarthritis mit Befall von
Knie- und Sprunggelenk, bei der Mutter ist eine Psoriasis bekannt.
Die Psoriasis der Mutter ist ein Ausschlusskriterium fir die Kategorie
Oligoarthritis. Es fehlen jedoch zusatzliche Kriterien fur die Kategorie
Psoriasisarthritis. Folglich liegt eine undifferenzierte Arthritis vor.
Hatte das Kind noch eine Daktylitis oder Verhornungsstérungen an
den Nageln konnte die Erkrankung der Kategorie Psoriasisarthritis
zugeordnet werden.

Renate Hdfner

Systemische JIA

Bei der systemischen Juvenilen Idiopathischen Arthritis (sJIA, ,syste-
misch” bedeutet hier, dass nicht nur die Gelenke, sondern der ge-
samte Korper, das,System’, erkrankt) treten auller Gelenkentzindun-
gen auch Fieber und Symptome an den inneren Organen auf. Sie ist
eine der selteneren Unterformen der JIA, nur etwa jeder zwanzigste
Patient mit einer JIA ist davon betroffen. Vor allem sind das Klein-
kinder bis zum Alter von funf Jahren; die systemische Juvenile Idio-
pathische Arthritis kann aber auch spater und im Erwachsenenalter
auftreten. In asiatischen Landern, besonders in Japan, ist der Anteil
deutlich hoher: Hier haben die Halfte der Kinder mit Rheuma eine
systemische Arthritis.

Die systemische Arthritis unterscheidet sich von allen anderen
Formen des kindlichen Rheumas dadurch, dass sie auch andere
Organe (Herz, Lunge, Lymphknoten) befallen kann. Unbehan-
delt kann sie durch UberschieSende Entztindungsreaktionen
zum Tod fuhren, bedingt vor allem durch das Makrophagen-
aktivierungssyndrom. Dieses tritt in etwa sieben Prozent aller
der Félle auf.
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Die sJIA wird heute zu den ,autoinflammatorischen Erkrankungen”

gerechnet (siehe Kapitel:,Das Krankheitsbild — Wie entsteht Kinder-

rheuma?”). Kinder mit systemischer JIA haben normalerweise hohes

Fieber, das aber in Schiiben kommt. Es tritt Gber Wochen taglich ein-

oder zweimal in den friihen Morgenstunden oder am Nachmittag

auf. Das Fieber steigt normalerweise schnell an und fallt rasch wieder

ab, meist haben die Kinder dann kurzzeitig Untertemperatur (also  Systemische JIA
eine Korpertemperatur von 35 bis 36 Grad Celsius). Wahrend des  (Morbus Still)
Fiebers treten unterschiedlich geformte Flecken auf (das Lehrbuch

spricht von ,lachsfarbenem Ausschlag’, die Bandbreite ist jedoch

hoch), die genauso schnell wie das Fieber wieder verschwinden.

Entzindungen oder Schwellungen der inneren Organe, wie des

Herzens, der Leber, der Milz und der Lymphknoten, kénnen ebenfalls

eine Folge der systemischen Arthritis sein.

Haufig sammelt sich Flissigkeit im Rippenfell (unter der Lunge =
Pleuritis) und im Herzbeutel (rund um das Herz = Pericarditis) an,
gelegentlich auch im Bauchfell rund um den Darm. Das kann vor
allem beim Herzen schnell lebensbedrohlich werden. Haufig tritt bei
Kindern mit systemischer Arthritis auch eine Blutarmut auf, so dass
sie nicht genug rote Blutzellen und zu viele weil3e Blutzellen haben.
Eine besonders schwere Folge der systemischen Arthritis ist das
sogenannte Makrophagenaktivierungssyndrom (MAS), ein Zu-
stand, in dem das Immunsystem unkontrolliert und mit Hochleis-
tung arbeitet, so dass zu viele Entziindungsherde im gesamten
Korper entstehen.

Typischer lachsfarbener
Ausschlag am Bein einer
Patientin mit einer sJIA
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Am Anfang haben die Kinder vor allem Fieber, einen Ausschlag und
recht unspezifische Gelenk- und Muskelschmerzen; Gelenkschwel-
lungen treten meist spater auf, teilweise erst nach Wochen oder
sogar Monaten. Das Befallsmuster der Gelenke ist unterschiedlich:
Bei einem Teil der Kinder bleibt die Arthritis auf wenige Gelenke be-
schrankt, bei den meisten entziinden sich jedoch viele grof3e und
kleine Gelenke, wobei auch die Halswirbelséule sowie die Kieferge-
lenke haufig miterkranken. Der Entzindungsprozess kann vor allem
an den Handgelenken und bei ldnger andauerndem Verlauf auch an
den Hiiften zu Gelenkzerstorungen fihren. Die systemische Arthritis
verlauft oft in Schiiben. Zwischendurch kénnen die Kinder fiir einige
Zeit beschwerdefrei sein, bevor die Krankheit erneut aufflackert.

Die sJIA ist eine ernste und gefahrliche Erkrankung, die friiher haufig
tddlich endete. Sie ist in den letzten 15 Jahren durch neue Medi-
kamente, wie Interleukin-1- und Interleukin-6-blockierende Arz-
neimittel, allerdings sehr viel besser behandelbar geworden (siehe
,Das Krankheitsbild Wie entsteht Kinderrheuma? und Baustein
JArztliche Therapie”: Medikamentdse Therapie).

Der Verlauf der Erkrankung ist schwer vorherzusagen. In fast der Half-
te aller Félle tritt — nach einem Zeitraum von etwa sechs Monaten bis
zu zwei Jahren — Ruhe ein, und die Erkrankung verschwindet wieder.
In einigen wenigen Fallen kommt es zu lang andauernden Krank-
heitsschiiben mit zwischenzeitlichen Pausen.

Die andere Halfte der Betroffenen zeigt jedoch nur einen Rickgang
der ,systemischen” Zeichen, also des Fiebers und des Befalls der
inneren Organe. Die Gelenke sind dann von einer sehr hartnédckigen
Entziindung betroffen, die im weiteren Verlauf zu schweren Schaden
fihren kann. Man vermutet, dass eine frihzeitige Behandlung mit
modernen Medikamenten, vor allem eine Blockade von Inter-
leukin-1 und Interleukin-6, die Rate an schweren Verldufen redu-
zieren hilft.

Boris Higle
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Augenentziindungen (Uveitis, Retinitis)

Eine Entzindung der Augen — bei Rheuma? Viele Menschen reagie-
ren erst einmal erstaunt, wenn sie das horen. Aber das Auge hat ganz
besondere Strukturen, die verhindern sollen, dass am und im Auge
andauernd Immunreaktionen stattfinden. Nur so kann trotz standi-
gem Kontakt mit der AulRenwelt eine anhaltende Entziindung ver-
mieden und die Durchsichtigkeit (Transparenz) der fir das Sehen
wichtigen Schichten erhalten werden. Und diese Strukturen sind
empfindlich, wenn das Immunsystem Fehler macht.

Eine Uveitis ist eine Entzindung der mittleren Augenhaut (Uvea),

die aus der Aderhaut (Choroidea), dem Ziliarkorper (Corpus ciliaris)  Bei Kinderrheuma
und der Iris besteht. Auch der Glaskdrper kann mitbeteiligt sein. Es  auf die Augen
gibt eine Fulle von Krankheitsbildern, die eine Uveitis hervorrufen — achten

konnen. Am haufigsten findet sich die Uveitis bei der Juvenilen

Idiopathischen Arthritis, sie kann allerdings auch bei Vaskulitiden,

Kollagenosen, anderen Erkrankungen und sogar als eigenstandige

Immunerkrankung auftreten.

Patienten konnen an einer Uveitis erkranken, ohne dies zu
bemerken. Nur durch regelmaRige augenarztliche Kontrollen las-
sen sich deshalb dauerhafte Augenschaden vermeiden.

Zu Beginn der Entzindung wird eine Uveitis nur bei Beteiligung der
Bindehaut als unangenehm und schmerzhaft von den Patienten
empfunden. Auch von aullen sichtbare Zeichen, wie zum Beispiel
eine Bindehautreizung oder -rétung, fehlen haufig. Gerade bei der
JIA bemerken Patienten erst dann Einschrankungen beim Sehen,
wenn bereits Schaden am Auge entstanden sind. Daher ist bei Pati-
enten mit Uveitis ein regelméBiges Screening der Augen essenziell.

Eine Uveitis findet sich bei 12 Prozent aller Kinder mit JIA, vor allem
jedoch bei Patienten mit einer Oligoarthritis (15 bis 40 Prozent). Alle
Patienten mit einer JIA sollten regelmafig eine vorsorgliche augen-
arztliche Untersuchung (Screening) erhalten. Eine augenarztliche
Untersuchung mit Hilfe einer Spaltlampe kann zur friihzeitigen Er-
kennung und Behandlung des Entziindungsprozesses beitragen
und sollte in regelméaBigen Abstédnden durchgefiihrt werden. Die
Abstande werden vom Augenarzt und dem behandelnden Kinder-
rheumatologen je nach Risikoeinschdtzung empfohlen.
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Kann eine JIA
geheilt werden?

Die Therapie richtet sich nach der Grunderkrankung. Sie erfordert
immer die interdisziplindre Zusammenarbeit mit einem erfahrenen
Augenarzt. Es bestehen hierzu Behandlungsleitlinien, die Experten
unter Auswertung von Daten aus Behandlungsstudien zusammen-
gestellt haben. In einem schrittweisen Vorgehen werden zunachst
kortisonhaltige Augentropfen, dann Methotrexat und bei Therapie-
versagen anti-TNFa-Antikrper eingesetzt.

N

2 B
Nach wiederholter Uveitis kann die Pupille verkleben und dann bei Lichtein-
fall nicht mehr eng gestellt werden (rechtes Auge).

Entzindungen der Netzhaut (Retinitis) oder der Sehnerven (Neuritis)
konnen vor allem bei Vaskulitiden auftreten und sind ein Notfall. Hier
kommen meist hochdosierte Kortisoninfusionstherapien zum Ein-
satz.

Johannes-Peter Haas

Wie sieht die Prognose mit einer JIA aus?

Zum Zeitpunkt der Diagnose einer JIA haben Kinder und ihre Fami-
lien haufig Fragen zum weiteren Verlauf der Erkrankung, die der be-
handelnde Arzt jedoch nur teilweise beantworten kann. JIA tritt bei
jedem Kind auf unterschiedliche Weise auf. In manchen Féllen sind
nur ein bis zwei Gelenke betroffen, und die Erkrankung ist leicht zu
kontrollieren. Es kdnnen aber auch viele Gelenke betroffen sein, und
die Symptome sind schwerer und bestehen langer. Haufig ist kein
eindeutiger Zusammenhang zwischen der Anzahl der befallenen
Gelenke und der Schwere der Erkrankung auszumachen.
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In einigen Fallen gibt es flr Patienten mit einer JIA eine echte Heilung.
Die Erkrankung verschwindet dann wahrend der Pubertdt und kehrt
im Erwachsenenalter nicht wieder. Die meisten Patienten erleben je-
doch leider keine Heilung als solche, aber eine Remission, das heifit,
ein Zustand, in dem wenig oder keine Krankheitsaktivitat und Symp-
tome bestehen, ist in den allermeisten Féllen moglich. Bei vielen Pati-
enten kann dieser Zustand viele Jahre anhalten, aber ein Aufflackern
der Erkrankung ist bei einigen Unterformen selbst nach langer Zeit
maoglich. Mit frihem Erkennen der Erkrankung und Therapiebeginn
einschliel3lich Physiotherapie und anderen begleitenden Maf3nah-
men kann man die Gelenkentziindung allerdings gut kontrollieren,
Gelenkschaden vermeiden und eine normale ,Funktion” bei fast allen
Kindern mit JIA erreichen. Die Kinder entwickeln sich dann normal,
schlieen Schule und Ausbildung erfolgreich ab, Gben einen Beruf aus
und grinden eine Familie. Die Behandlung der JIA ist abhdngig von
Typ und Schwere der Erkrankung. Zu einem ausgewogenen Behand-
lungsplan gehoren nicht nur Medikamente, er schlief3t auch eine be-
gleitende Therapie sowie eine gesunde Lebensfiihrung mit ein.

Inzwischen liegen einige Langzeitstudien vor allem aus Skandinavien
vor, die diese Beobachtungen weitgehend bestatigen. Zu beachten
ist aber auch, dass die Diagnose im Kindesalter nicht,in Stein gemei-
Belt” ist, sondern dass eine Reihe von Kindern im Verlauf ihrer Entwick-
lung die Kategorie wechseln, zum Beispiel von der Polyarthritis zur
Psoriasisarthritis (durch Entwicklung einer Psoriasis/Schuppenflechte).

Unter Prognose verstehen Arzte die Voraussage eines Erkran-
kungsverlaufes. Vorhersagen sind schwierig, besonders fir die
Zukunft’, sagte schon der Nobelpreistréger Nils Bohr. Daher Idsst
sich fir den einzelnen Patienten niemals exakt vorhersagen, wie
die Erkrankung verlaufen wird. Aus Langzeitbeobachtungen
vieler Patienten, die an einer Juvenilen Idiopathischen Arthritis
(JIA = kindliches Gelenkrheuma) litten, kdnnen wir jedoch eini-
ge allgemeine Wahrscheinlichkeiten ableiten. Das ist eine we-
sentliche Funktion von Studien und Registern. Jeder Patient,
der hier teilnimmt, trdgt ein Stlickchen dazu bei, unser Wissen
zu vergroBern.
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Wie wahrscheinlich
ist es, dass eine JIA

36

im Erwachsenen-
alter wieder
verschwindet?

Fur den behandelnden Arzt ist es unmoglich vorherzusagen, ob die
JIA zur Ruhe kommt oder ob der Patient auch als Erwachsener
Zeichen einer Gelenkentziindung aufweisen wird. Manche Kinder
mit JIA midssen gegebenenfalls Medikamente bis ins Erwachsenen-
alter nehmen, teilweise mit Unterbrechungen, manche allerdings
dauerhaft. Zwar hat die Erkrankung vor allem bei frihkindlichem
Auftreten eine hdhere Tendenz, zur Ruhe zu kommen, aber im Allge-
meinen haben bis zu 60 Prozent der Kinder und Jugendlichen mit
JIA auch als Erwachsene aktive Arthritis. Bei einer kleinen Zahl von
Patienten mit Rheumafaktor-positiver Polyarthritis (siehe dort) kann
man sogar sicher sein, dass sich die Erkrankung in eine bleibende
rheumatoide Arthritis wandelt — obwohl auch bei dieser Gruppe in
aller Regel eine Remission unter korrekter Medikation mdoglich ist.
Aber auch fir die anderen Untergruppen der JIA gibt es unterschied-
liche Ergebnisse, und die Untergruppe alleine ist hdufig nicht der
ausschlaggebende Faktor. Zeichen fiir einen schwereren Verlauf sind
laut den Studien Befall der Hifte und der Handgelenke, eine sehr
lange Erhéhung der Entziindungszeichen im Blut und sich im Ront-
genbild zeigende Schadigungen, was bei Kindern wegen der nur
teilweisen Verkndcherung normalerweise viel spater passiert als bei
Erwachsenen. Insgesamt gilt allerdings: Je langer die Erkrankung
aktiv bleibt, umso hoher ist auch das Risiko, dass Kinder und Jugend-
liche Gelenkschaden entwickeln.

Die gute Nachricht hier ist jedoch, dass fast alle Kinder und Jugend-
lichen mit JIA ihre Arthritis mit Medikamenten und anderen Thera-
pien kontrollieren kénnen und dass funktionelle Schaden durch eine
fachgerechte krankengymnastische Behandlung weitgehend beho-
ben werden. Das bedeutet, dass sie in der Lage sein sollten, all die
Dinge zu tun, die sie tun wollen. Unter regelméBiger Kontrolle durch
das rheumatologische Team kénnen die Gelenke so gesund wie
moglich gehalten werden.

Grundsatzlich gelten diese Konzepte bezlglich Entzindung auch
bei systemischen Erkrankungen wie Lupus und Sklerodermie oder
anderen rheumatischen Erkrankungen. Hier muss allerdings noch
viel mehr darauf geachtet werden, Schaden an den Organen - und
nicht nuran den Gelenken und Augen wie bei der JIA — auf jeden Fall
zu vermeiden.

Boris Higle
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Erkrankungsverlaufe bei rheumatischen Erkrankungen.
Die blaue Linie beschreibt die fiktive Entziindungsaktivitat im Verlauf Zeit.

Aktivitat

Abbildung 1

zeigt einen Verlauf mit

einmaligem Schub der
? Entziindung und

aktiv

inaktiv

° folgender Inaktivitat.
——
Zeit
5
2
=
aktiv Abbildung 2
beschreibt einen
- ? Verlauf mit mehreren
inaktiv .
° Schiiben, der am Ende
in Inaktivitat Gbergeht.
_—
Zeit

Aktivitat

Abbildung 3

zeigt einen chronisch-
? aktiven Verlauf mit

schwankender, aber
immer hoher Ent-

- zlindungsaktivitat.

aktiv

inaktiv
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Nicht nur
Rheuma bewirkt
Gelenkschidden

Andere rheumatische Erkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen

Weitere Formen degenerativer
Gelenkerkrankungen

Gelenkschmerzen bei Kindern und Jugendlichen erfordern stets
eine sorgfaltige Abklarung. Es gibt einige Erkrankungen, die an eine
JIAdenken lassen. Doch dabei handelt es sich meist um Stoffwechsel-
storungen bzw. Umbauvorgange im Knorpel- und/oder Knochen-
gewebe, die haufig erbliche Ursachen haben. Einige dieser Erkran-
kungen beschrénken sich auf einzelne Gelenke, wobei nicht selten
die Huftgelenke betroffen sind.

Diese Erkrankungen werden in enger Kooperation mit den Kinder-
orthopaden diagnostiziert und behandelt. Da diese Erkrankungen
selten sind und meist keine sinnvolle medikamentdse Therapie zur
Verflgung steht, sind die Patienten auf eine Langzeitbetreuung in
entsprechenden Zentren angewiesen. Das Team im DZKJR ist auf die
Behandlung dieser Kinder und Jugendlichen eingerichtet, wobei
neben der &rztlichen Expertise insbesondere die groBe physikalische
Abteilung und die psychosoziale Betreuung den Patienten zugute-
kommt.

Morbus Perthes

Ursache dieser Erkrankung ist eine Durchblutungsstérung des Hift-
kopfes. Sie beginnt Uberwiegend im friihen Schulalter, Jungen sind
deutlich haufiger betroffen. Es kommt zu einer fortschreitenden kno-
chernen Zerstérung des Hiftkopfes. Die Erkrankung beginnt akut
oder schleichend mit Huftgelenkschmerzen und Bewegungsein-
schrankungen. Manchmal klagen Kinder mit Hiftproblemen auch
nur Gber Knieschmerzen, weshalb immer das Hiftgelenk mit unter-
sucht werden muss. Ein M. Perthes wird durch Bildgebung mit Sono-
grafie, Rontgen und MRT (Magnetresonanztomografie) diagnosti-
ziert und im Verlauf beurteilt.

Therapie: Die Behandlung beinhaltet Entlastung, Physiotherapie
und manchmal auch operative MaBnahmen.
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Morbus Perthes bei
einem 8-jahrigen
Jungen. Der Hiiftkopf
ist auf der rechten
Seite (im Bild links)
deutlich schmaler und
unruhig begrenzt.

Epiphyseolysis capitis femoris

Auch diese Erkrankung ist auf das Hiftgelenk beschrankt. Es handelt
sich um ein Abrutschen des Hiftkopfes. Die Beschwerden treten um
die Zeit der Pubertat auf, entweder akut mit starken Schmerzen oder
schleichend mit uncharakteristischen Huft-, Oberschenkel- oder
Knieschmerzen. Die Diagnose kann mit Réntgenbildern abgesichert
werden, wobei immer eine seitliche Aufnahme erforderlich ist, da
das Abrutschen des Huftkopfes nach hinten in einer Ansicht von
vorne oft nicht zu erkennen ist.

Therapie: Die Erkrankung erfordert eine rasche Operation, bei der
der Huftkopf in seiner urspriinglichen Position fixiert wird.

Adoleszentenchondrolyse

Hierbei handelt es sich um eine fortschreitende Zerstérung des
Gelenkknorpels im Hiiftgelenk (Chondrolyse), die vor allem
Méadchen um die Zeit der einsetzenden Pubertat betrifft. Die Betrof-
fenen klagen akut Uber Hiftschmerzen und entwickeln rasch eine
Beugekontraktur. Das Rontgenbild weist anfangs einen verengten
Gelenkspalt als Zeichen des Knorpelverlustes auf, im Verlauf auch
Verformungen und kndcherne Zerstérungen von Huftkopf und
Schenkelhals.

Therapie: Eine medikamentdse Schmerzlinderung sowie Entlastung
und Physiotherapie kénnen die Symptome lindern, den Verlauf je-
doch nicht aufhalten. Viele Patienten bendtigen bereits im frihen
Erwachsenenalter einen Hiftgelenkersatz.
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Ein 8-jahriger Junge mit
Skelettdysplasie. Man
erkennt den kurzen Rumpf
bei Wirbelsdulenbeteiligung
mit den im Vergleich dazu
langen Armen.

40

Osteoidosteom

Dies ist ein gutartiger Knochentumor, der oft schon im Kindes- und
Jugendalter auftritt. Das Osteoidosteom kann in jedem Knochen
vorkommen, haufig entsteht es im Schenkelhals der Hufte. Typisch
sind nachtliche Schmerzen, die auf Schmerzmedikamente gut an-
sprechen. Das Rontgenbild kann einen Hinweis auf die Diagnose
geben, meist ist jedoch eine MRT oder CT (Computertomografie) zu
deren Absicherung und zur genauen Lokalisation des Tumors erfor-
derlich.

Therapie: Der Tumor muss entfernt werden. Wenn maglich, erfolgt
dies durch Erhitzung des Tumorzentrums (thermische Ablation), bei
ungunstiger Lokalisation kann auch ein operativer Eingriff erforder-
lich werden.

Skelettdysplasien

Nicht entzindliche Gelenkerkrankungen, die das
gesamte Skelettsystem betreffen, missen differen-
zialdiagnostisch bei einer polyartikuldren JIA be-
dacht werden. Dabei handelt es sich um verschie-
dene Formen der Stoffwechselstérung, die meist
einen genetischen Hintergrund haben. Bei vielen
dieser Erkrankungen kann man das verdnderte
Gen nachweisen, um die Diagnose abzusichern.

Die zahlreichen Erkrankungen mit angeborenen
Defekten der Knochen-Knorpel-Bildung werden
unter dem Begriff Skelettdysplasien zusammen-
gefasst.

Gelenk-, Knochen- oder auch Muskelschmerzen
mit Einschrankungen in der Beweglichkeit treten
je nach Krankheitsbild bereits im frihen Kindesal-
ter oder auch erst im zweiten Lebensjahrzehnt auf.
Ein dysproportioniertes Wachstum kann Hinweise
auf eine Skelettdysplasie geben. So findet man bei
Knochenstérungen, die auch die Wirbelsdule be-
treffen, eine deutliche Verkirzung des Rumpfes,
bei Knorpelaufbaustérungen eher eine Verkir-
zung der Arme und Beine mit normaler Rumpf-
hohe.



Das Krankheitsbild

Bei Verdacht auf eine Skelettdysplasie ist es sinnvoll, Rontgenbilder
von Wirbelsédule, Becken und Hénden anzufertigen, da die meisten
Veranderungen in diesen Bereichen auftreten. Aufwandige bildge-
bende Verfahren wie MRT oder CT sind fir die Diagnostik meist nicht
erforderlich.

Therapie: Eine urséchliche sperzifische Therapie ist bei den Skelett-
dysplasien nicht moglich. Man muss sich auf Schmerzmedikation,
Physiotherapie, soziale Betreuung und gegebenenfalls operative
MafRnahmen beschranken.

Renate Hdfner
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Infektiose Gelenkerkrankungen

Bei einer infektidsen Arthritis spielen Keime eine entscheidende
Rolle. Das kdnnen bestimmte Bakterien, Viren, Parasiten oder auch
Pilze sein. Das Immunsystem erkennt den Keim als fremd und erle-
digt seine Aufgabe: Es greift inn an, versucht, ihn unschadlich zu ma-
chen und aus dem Kérper zu entfernen. Dabei kénnen eitrige Ent-
zindungen des Knochens oder der Gelenke entstehen (Osteomyeli-
tis, septische Arthritis, Lyme Arthritis). In diesen Féllen finden sich
lebende, sich vermehrende Keime am Ort des Geschehens.

Die Antwort des Immunsystems kann jedoch fortbestehen, auch
wenn der eigentliche Ausléser bereits erfolgreich beseitigt wurde.
Oder es kommt im Rahmen einer Allgemeininfektion zu Gelenk-
entzindungen. Dann finden sich keine vermehrungsfahigen Keime in
den Gelenken. In diesem Fall sprechen wir von einer reaktiven Arthritis.
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Eitrige Gelenk-
entzlindung

Die Lyme Arthritis und die Formen der reaktiven Arthritis kén-
nen der Einstieg in eine chronisch rheumatische Arthritis sein.
Aber Vorsicht! Nicht die Bakterien und Viren selbst l6sen das
Rheuma aus; sie sorgen nur dafir, dass Immunzellen, die falsch-
licherweise korpereigene Strukturen angreifen, aktiv werden
(sogenannter Trigger).

Eitrige Knochenentziindung

(Akute hamatogene Osteomyelitis)

Die akute Osteomyelitis ist eine bakterielle Infektion des Knochens.
Die betroffene Gliedmafle ist zumeist Gberwarmt, gerdtet, geschwol-
len und zeigt eine ausgepragte schmerzhafte Funktionseinschran-
kung. Die Patienten haben Fieber und deutlich erhéhte Entzin-
dungszeichen. Der Infektionsweg erfolgt in der Regel tber das Blut,
bei groBBeren Kindern und Jugendlichen auch von aufSen nach Ver-
letzungen und Frakturen. Je nach Lebensalter kommen unterschied-
liche Keime als Erreger in Frage. Am haufigsten sind die langen Roh-
renknochen (Ober- und Unterschenkel, Oberarm) und das Becken
betroffen. Die akute Osteomyelitis ist ein medizinischer Notfall und
bedarf einer umgehenden stationdren Behandlung.

Gelenkentziindung durch Keime (septische Arthritis)

Die akute eitrige Arthritis betrifft meist nur ein Gelenk und &ufert
sich durch eine massive Uberwérmung und Schwellung des betrof-
fenen Gelenks. Je nach Ursache zeigen die Kinder Zeichen einer all-
gemeinen Infektion (septisches Zustandsbild). Im Labor finden sich
akute Entziindungszeichen. Bei Neu- und Friihgeborenen treten be-
sonders schwere Erkrankungsverlaufe auf, weil hier die Wachstums-
fugen noch keine Barrieren darstellen. Bei Kindern und Jugendlichen
konnen Verletzungen (zum Beispiel Hautverletzungen im Kniebe-
reich) eine Eintrittspforte sein. Die septische Arthritis kann schwere
Gelenkschaden verursachen und im ungunstigen Fall in eine schwe-
re Allgemeininfektion (Sepsis) mit lebensbedrohlichem Verlauf Gber-
gehen.

Es kommen unterschiedliche Erreger in Frage. Daher sollte durch eine
Gelenkpunktion der verursachende Keim gesichert werden, damit die
Behandlung mit Antibiotika optimal angepasst werden kann. Wichtig
ist auch eine schmerzstillende und entzindungshemmende Thera-
pie. Die betroffenen Gelenke sollten frihzeitig krankengymnastisch
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Wanderrote
(Erythema migrans)
am Sprunggelenk
eines Kindes mit einer
Borrelieninfektion

nachbehandelt werden. Eine Ruhigstellung sollte nur fir wenige Tage,
daflr eine umso konsequentere mindestens vierwdchige Entlastung
durch passive Bewegungen erfolgen. Eine Operation kann bei schwe-
rem Befall notwendig werden. Spatfolgen bis hin zur Notwendigkeit
eines operativen Gelenkersatzes sind keine Seltenheit.

Gelenkentziindung nach Zeckenbiss (Lyme Arthritis)

Die Gelenkentziindung wird durch den Erreger Borrelia burgdorferi

verursacht. Die Keime kdnnen durch einen Zeckenbiss Ubertragen  Borreliose
werden. Manchmal geht der Gelenkentziindung eine sogenannte

Wanderréte (Erythema migrans) voraus. Infektionen mit Borrelien

konnen auch Entziindungen im Bereich der Gesichtsnerven und an-

dere Folgeerkrankungen verursachen.

Borrelien selbst sind sehr schwer nachzuweisen, und die Immunre-
aktion unseres Korpers kann manchmal noch nach Jahren im Blut
festgestellt werden. Deshalb werden Borrelien in den letzten Jahren
fur alle moglichen Beschwerden verantwortlich gemacht. Leider
gibt es Arzte und Labore, die mit wissenschaftlich nicht anerkannten
Untersuchungen angebliche chronische Borrelieninfektionen dia-
gnostizieren und die Betroffenen dann mit allen mdoglichen Thera-
pien behandeln.

Bei begriindetem klinischem Verdacht sollte eine Labordiagnostik
durch einen Elisa-Test erfolgen, an den sich ein Westernblot an-
schlief8t. Die Art und Anzahl der nachweisbaren Banden gibt Auf-
schluss darlber, ob eine akute Infektion mit Borrelien vorliegt oder
ob es sich um eine friher durchgemachte, jedoch nicht mehr aktive
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Borrelieninfektion handelt. Darliber hinaus kann eine sogenannte
PCR aus dem Gelenkpunktat durchgefihrt werden.

Neben der Behandlung der Gelenkschmerzen und der Schwellung
zum Beispiel mit Ibuprofen oder dhnlichen Medikamenten wird
beim Nachweis einer akuten Borrelieninfektion eine Behandlung mit
Antibiotika durchgefihrt. Dabei kann eine zweiwdchentliche Be-
handlung mit Infusionen erforderlich sein. Bei ausbleibendem Erfolg
wird die Therapie wiederholt. Sollte die Arthritis dann noch immer
fortbestehen, erfolgt die Behandlung analog zum Kinderrheuma.

Reaktive Arthritis

Als reaktive Arthritis bezeichnet man eine Gelenkentziindung im
Rahmen von Infektionserkrankungen. Reaktive Arthritiden kommen
weltweit vor. Der Gelenkentzindung gehen Infektionen entweder
des Magen-Darm-Traktes, der Atemwege oder der Harnwege voraus.
Eine Krankheitshaufung im Kindes- und Jugendalter tritt bei Jungen
zwischen dem 8. und 12. Lebensjahr auf. Die Erreger sind meist
Yersinien oder Chlamydien, aber auch andere Keime sind moglich.
Die betroffenen Patienten tragen meist ein erbliches Risiko und
haben besonders haufig das Zelloberflachenmerkmal HLA-B27. Bei
einem Dirittel der Patienten klingt die Entziindung nach Wochen bis
Monaten ab, bei einem weiteren Drittel kommt es zu einem oder
mehreren erneuten Erkrankungsschiben. Ein Viertel der Betroffenen
erleidet einen chronischen Verlauf mit Ubergang in eine rheumati-
sche Erkrankung. Eine besonders aktive Form der Erkrankung, die
aber im Kindesalter selten auftritt, ist das Arthritis (Gelenkentzin-
dung), Urethritis (Harnrdhrenentziindung) und Uveitis (Bindehaut-
entztindung) Syndrom (friher Reiter-Syndrom genannt).

Akutes rheumatisches Fieber und Arthritis nach
Streptokokkeninfektionen

Beim rheumatischen Fieber kommt es neben Fieber und der Beteili-
gung von Organen (Nieren-, Herz- und Gehirnentztindung) zu einer
fllichtigen, springenden Entziindung an vielen Gelenken (Polyarthri-
tis). Bei der Poststreptokokkenarthritis findet sich keine Organbeteili-
gung und meistens nur eine Entziindung an wenigen Gelenken.

Die Gelenkbeschwerden treten in engem zeitlichem Zusammen-
hang mit Streptokokkeninfektionen, zum Beispiel einer Mandel-
entztindung, auf (beim rheumatischen Fieber nach zwei bis drei



Das Krankheitsbild

Wochen, bei einer Poststreptokokken-Arthritis nach ein bis zwei
Wochen). Ein Kinderkardiologe sollte in jedem Fall umgehend hinzu-
gezogen werden, um eine Herzbeteiligung auszuschliel3en.

Nach erfolgtem Rachenabstrich, Kultur und Schnelltest beginnt man
sofort eine antibiotische Behandlung mit Penicillin. Beim rheumati-
schen Fieber muss auch nach Abklingen der Erkrankung tber Jahre
hinweg zum Schutz des Herzens und vor allem der Herzklappen eine
vorbeugende Behandlung mit Penicillin erfolgen.

Virusarthritis

Im Verlauf vieler Viruserkrankungen treten Beschwerden am Bewe-
gungsapparat auf. Die Muskel- und Gliederschmerzen im Rahmen
grippaler Infekte kennt jeder von uns. Einige Viren kdnnen jedoch bei
empfanglichen Menschen eine Uber Wochen bestehende Gelenk-
entziindung auslésen. Dazu gehoéren Rotel- und Masernviren. Die
Impfung schitzt nicht nur vor der Erkrankung, sondern auch vor
dem Auftreten von Gelenkentziindungen, die mit diesen Viren
einhergehen konnen. Leider gibt es viele andere Viren, wie das
Parvo-B19-Virus (Ringelroteln), die ebenfalls eine Arthritis verur-
sachen kénnen und fur die noch keine Impfung verftigbar ist.

Gelenkentziindungen im Rahmen von Viruserkrankungen klingen
zumeist zwei bis vier Wochen nach Ende der Infektion ab. Daher ist
nur eine vortibergehende Behandlung erforderlich. Bei ldnger anhal-
tenden Beschwerden sollte eine kinderrheumatologische Erkran-
kung ausgeschlossen werden.

Johannes-Peter Haas

Literatur:

Keitzer, R. (2005): [Acute rheumatic fever (ARF) and poststreptococcal reactive arthritis
(PSRA)--an update]. Zeitschrift fiir Rheumatologie 64, S. 295-307

Haas, J.-P. (2013): Entztindliche Knochen- und Gelenkserkrankungen. In: Reinhardt, D.
(Hg.), Therapie der Krankheiten im Kindes- und Jugendalter

Huppertz, H. 1, Haas, J.-P, Heesemann, J. (2009): Yersiniose. In: DPGI (Hg.), Handbuch
Infektionen bei Kindern und Jugendlichen (5. Aufl), S. 562-564

Haas, J.-P, Schoof, P. (2018): Rheumatologie und entztindliche muskuloskelettale
Erkrankungen. In: Stier, B, Weissenrieder, N., Schwab, KO (Hg.) (2018): Jugendmedizin.
2.Aufl, S. 215-230

45



46

Wie entsteht eine
CRMO?

Chronische Rekurrierende Multifokale
Osteomyelitis (CRMO)

Der Begriff CRMO bedeutet ,Chronische Rekurrierende Multifokale
Osteomyelitis” oder wortlich ,langdauernde, wiederkehrende Kno-
chenentziindung an verschiedenen Orten”. Sie wird auch als NBO,
also ,Nicht Bakterielle Knochenentziindung” oder als CNO, also
,Chronische Nicht Bakterielle Knochenentziindung’, bezeichnet.
Ausdriicken sollen alle diese Begriffe, dass es sich hier zwar um eine
Osteomyelitis (Knochenentztindung) handelt, aber eben nicht um
eine — relativ haufige — Infektion mit Bakterien, eine bakterielle
Osteomyelitis.

Eine CRMO wird haufig am Anfang als bakterielle Knochenent-
ziindung fehlinterpretiert, weil das die wesentlich haufigere Ur-
sache flr entsprechende Beschwerden ist. Dass es sich bei der
CRMO um eine ,nicht bakterielle” Knochenentziindung handelt,
merkt man meist erst spater, entweder wenn die Antibiotika
nicht anschlagen oder wenn man eine Biopsie entnommen hat.

Die bakterielle Osteomyelitis/Knochenentziindung ist eine akute Er-
krankung, bei der Bakterien Uber die Blutbahn oder andere Wege in
den Knochen eindringen und dort sehr schnell starke Verwistungen
anrichten und sich nur mit Antibiotika, teilweise erst durch einen chi-
rurgischen Eingriff entfernen lassen.

Die CRMO dagegen ist eine langsamer verlaufende Entzindung, die
normalerweise eine Knochenaufweichung, aber keine dauerhaften
Schaden verursacht. Eine Beziehung zu Bakterien oder sonstigen
Krankheitserregern ist bisher nicht nachgewiesen worden. Die
CRMO tritt manchmal zusammen mit anderen Krankheiten auf, zum
Beispiel Morbus Crohn (eine entzlindliche Darmerkrankung), Psoria-
sis (Schuppenflechte) oder Enthesitis-assoziierter Arthritis als Unter-
form der JIA.

Eine Entzindung im K&rper ist ein normaler Prozess, der Schmerzen,
Rotungen und Schwellungen verursacht. Durch kontrollierte Ent-
zindungsprozesse schitzt unser Abwehrsystem (Immunsystem)
den Korper vor Infektionen und Krankheitserregern. Bei der CRMO
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Typisches Bild einer CRMO. Links das Bild eines jungen Madchens mit CRMO; die Schwellung des
rechten Schlisselbeins ist deutlich zu erkennen. Rechts die MRT-Abbildung, bei der die Entziindung im
Schliisselbein sichtbar ist. Die hellen Bereiche zeigen Ansammlungen von Wasser im Knochen und im
umliegenden Gewebe, was in diesem Fall ein typisches Entziindungszeichen ist.

besteht jedoch keine Infektion, sondern das Immunsystem greift
falschlicherweise gesunde Knochen an. Man geht davon aus, dass
hierbei eine Stérung des Gleichgewichts zwischen den Zellen, die
Knochen aufbauen, und denen, die ihn abbauen, vorliegt. Da Kno-
chenzellen enge Verwandte der Immunzellen sind, kdnnen sie in
besonderen Situationen auch eine Entziindung ausldsen. Die ge-
naue Erkrankungsentstehung ist allerdings bis heute noch unklar.
Letztendlich entsteht im Knochen eine Entziindung, die man aber
haufig nur an den Schmerzen bemerkt.

Die CRMO ist etwas haufiger bei Madchen als bei Jungen feststellbar

und beginnt normalerweise im Alter von acht bis 14 Jahren. Am h&u-

figsten treten Schmerzen und teilweise auch Schwellungen an den

langen Rohrenknochen auf, an einer oder an mehreren Stellen. Die

am haufigsten betroffenen Stellen sind in der Nahe der Knie, Sprung-

gelenke oder Handgelenke. Wirbelkdrper im Rucken, Becken oder — Wie verlauft eine
das SchlUsselbein (hier oft mit Schwellungen verbunden) kénnen  CRMO?
ebenfalls betroffen sein. Die Bereiche kdnnen geschwollen sein, sich

bei Berihrung warmer anfuhlen und Schmerzen bei Bewegung ver-

ursachen. Gelegentlich tritt mit der Knochenentziindung auch Fie-

ber auf. Die Attacken halten ein paar Wochen bis zu mehreren Mona-

ten an. Eine erfolgreiche Behandlung kann die Ladnge der Attacke

deutlich reduzieren. Wesentliche Hinweise auf eine CRMO sind aller-

dings nur mit Hilfe einer Magnetresonanztomographie (MRT) zu ge-

winnen, ansonsten kann es sehr schwierig sein, die Schmerzen der
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Wie lange dauert
eine CRMO?

Wie wird die CRMO
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behandelt?

CRMO von anderen Ursachen fur Schmerzen abzugrenzen. Wenn
dann noch Zweifel an der Diagnose bestehen, bleibt nur eine Gewe-
beentnahme (Biopsie) aus der betroffenen Knochenregion. Schaden
an den Knochen treten bei einer CRMO praktisch nicht auf, allerdings
kann die Knochenerweichung bei Befall von Wirbelkdrpern zum
Einbrechen der Wirbelkorper fihren. Das kann das Tragen eines
Korsetts, Operationen oder sonstige Mallnahmen erforderlich ma-
chen und ist oft der Grund dafir, dass diese Form von den Arzten
aggressiver behandelt wird. Eine Querschnittslahmung wird da-
durch aber nicht erzeugt.

Die Attacken konnen Uber mehrere Jahre hinweg kommen und ge-
hen. In Studien haben 60 Prozent der Patienten Attacken Uber einen
Zeitraum von mehr als funf Jahren. Auch wenn die CRMO keine blei-
benden Schaden verursacht, konnen die dauerhaften Schmerzen fir
Probleme in der Schule, bei der Ausbildung oder im Beruf sorgen.
Die Schmerzen kdnnen auch nach Abklingen der Entziindung zu ei-
nem chronischen Schmerzsyndrom fihren. Daher ist eine erfolgrei-
che Behandlung sehr wichtig fur die betroffenen Patienten.

Die Ziele der Behandlung sind vor allem das Beherrschen der
Schmerzen. Vier von finf Patienten lassen sich mit aspirindhnlichen
Medikamenten (sogenannten NSAR, zum Beispiel Naproxen) gut be-
handeln. Gelegentlich geht man mit antirheumatischen Medika-
menten, zum Beispiel Methotrexat (MTX) oder Etanercept (einem
neuartigen Biologikum), gegen die Entziindung vor. Bei schwerem
Verlauf oder Wirbelsdulenbefall werden in erster Linie Pamidronat
und andere Bisphosphonate verwendet. Das sind Mittel, die bei Er-
wachsenen gegen Osteoporose (Knochenschwund) eingesetzt wer-
den und bei Kindern nachweislich zu einer Verbesserung der Ent-
zindung und Schmerzen bei CRMO fihren.

Boris Higle
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Rezidivierendes Fieber, autoinflamma-
torische Erkrankungen

Unklares Fieber und Autoinflammation

Wann spricht man von Fieber?

Fieber bezeichnet Ublicherweise einen Anstieg der Korpertempera-

tur auf 38,5 Grad Celsius und dartber. Die Ursachen kdnnen im Kor-

per (Heraufsetzen der Korpertemperatur bei Entziindung, Wasser-

mangel, Stoffwechselentgleisung, Temperaturstau bei Muskelarbeit)

oder aufSerhalb (Sonneneinstrahlung, zu hohe Umgebungstempera-  Ist erhéhte
tur) sein. Bei manchen Kindern weisen bereits Temperaturen zwi-  Temperatur gleich
schen 38,0 und 38,5 Grad Celsius auf eine Erkrankung hin. Idealerwei-  Fieber?

se wird die Korpertemperatur rektal (das heif3t im Po) oder zumindest

im Gehoérgang bestimmt. Tageszeitliche Schwankungen missen be-

rlcksichtigt werden: Am Morgen ist die Temperatur meist 0,5 Grad

Celsius niedriger als abends. Bei einer Kérpertemperatur von mehr als

41 Grad Celsius sprechen wir von Hyperthermie. Die Temperaturauf-

zeichnung im Tagesverlauf (Fieberkurve) kann, insbesondere bei der

Abkldrung von Fieber unklarer Ursache, wegweisend sein.

Wie entsteht

Bestandeteile eines Infektionserregers (PAMP) oder kérpereigene durch .
Fieber?

eine Erkrankung entstandene Strukturen (DAMP) schalten das
angeborene Immunsystem an.

Entziindungszellen werden aktiv und alarmieren weitere
Entziindungzellen durch Signalstoffe (zum Beispiel Interleukin).

Im Hirnstamm (Hypothalamus) kommt es zu einer Verstellung
der Temperaturschwelle.

Der Korper stellt jetzt auf Wdarmeproduktion (Muskelzittern,
Temperaturriickhalt) um, obwohl er gar nicht unterkiihlt ist.

Die Kérpertemperatur steigt iiber 38,5 Grad Celsius = FIEBER.
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Findet sich bei

Fieber immer eine

und Fieberverlauf
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Ursache?

Vorgeschichte

liefern ent-
scheidende
Hinweise

Unklares Fieber

Bei Fieber unklarer Genese (fever of unknown origin = FUO) muss a)
der Patient mindestens drei Wochen krank sein, b) die Kérpertempe-
ratur in dieser Zeit mehrfach 38,3 Grad Celsius Ubersteigen und ¢)
wahrend eines dreitdgigen stationdren Krankenhausaufenthaltes
oder dreier ambulanter Besuche keine ausreichende Diagnose zu
finden sein. FUO wird in verschiedene Unterformen aufgeteilt und ist
eine Ausschlussdiagnose, denn Studien zeigen, dass bei intensivier-
ter Diagnostik etwa 50 Prozent der Falle letztlich an einer Infektion
leiden. Autoimmune, autoinflammatorische und Krebserkrankun-
gen sind ebenfalls hdufig. Weniger als 15 Prozent der Félle mit FUO
bleiben nach eingehender Diagnostik unklar.

Die Ursachen fir anhaltendes bzw. wiederkehrendes (rekurrieren-
des) Fieber sind vielféltig, einige davon sehr selten. So kdnnen der
Aufwand fur die Diagnostik erheblich und die Untersuchungen fur
den Patienten belastend sein. Wie rasch und in welchem Umfang die
Diagnostik erfolgen muss, ob eine stationdre Abkldrung sinnvoll ist
und ob gegebenenfalls eine Therapie noch vor einer sicheren Dia-
gnose erfolgen sollte, richtet sich vor allem nach dem Zustand des
Patienten, der leicht beeintrachtigt bis lebensbedroht sein kann.

Wichtig sind:

1. ein nochmaliges, intensiviertes Erfragen der Krankheitsgeschich-
te, gegebenenfalls mit Uberpriifung vorangegangener Befunde
und einer Befragung des erweiterten Umfeldes;

2. genaue Aufzeichnungen des Fieberverlaufes;

3. wiederholte korperliche Untersuchungen (gegebenenfalls mehr-
mals am Tag) wahrend des Fiebers und in Fieberpausen;

4. gegebenenfalls eine repetitive Basisdiagnostik (zum Beispiel Blut-
bild, Senkung, Urin-Status, Blutkultur).

Invasive (zum Beispiel Endoskopie, Biopsien), strahlenintensive (zum
Beispiel Dinnschicht-CT) und besonders aufwandige diagnostische
Verfahren (zum Beispiel PET) sind nur bei einer genauen Fragestel-
lung oder bei Patienten mit bedrohlichem Verlauf gerechtfertigt.

Die Abklarung eines FUO erfordert haufig Spezialisten fur Infektio-
nen (Infektiologen), Krebserkrankungen (Hamato-Onkologen), das
Abwehrsystem (Immunologe) und Rheuma (Kinderrheumatologe).
Falls erforderlich, missen weitere padiatrische Spezialgebiete, zum
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Beispiel Nieren (Nephrologie), Magen-Darm-Trakt (Gastroenterolo-
gie), Hormonsystem (Endokrinologie), hinzugezogen werden.

Behandlung von Fieber unklarer Genese

Die Therapie des FUQO ist initial symptomatisch und beinhaltet vor
allem fieber- und schmerzsenkende MalBnahmen. Die spezifische
Therapie richtet sich nach der zugrunde liegenden Erkrankung, so-
bald diese identifiziert wurde.

Was sind autoinflammatorische Erkrankungen?

Wiederkehrendes Fieber ohne erkennbare Ursache sollte zur Abkla-

rung eines periodischen Fiebersyndroms fihren. Friiher wurden vie-

le der periodischen Fiebersyndrome, die wir heute als ,autoinflam-

matorische” Erkrankungen (autoinflammatory disease = AID) des

Kindes- und Jugendalters kennen, der Gruppe der Autoimmuner-

krankungen zugeordnet. Aber auch andere Erkrankungen, die mit ~ Angeborenes und
einer massiven Entzindungsreaktion einhergehen, zum Beispiel die  lernendes Immun-
systemische Juvenile Idiopathische Arthritis (sJIA, Morbus Still), wer-  system sind ftir
den heute aufgrund neuer Erkenntnisse zur Erkrankungsentstehung  verschiedene

zu den AID gezdhlt. Wahrend Autoimmunerkrankungen durch spezi-  Erkrankungen
fische Reaktionen des lernenden Immunsystems mit Bildung von  verantwortlich
Autoantikorpern und/oder autoaggressiven T-Zellen entstehen, fin-

den sich bei AID initial nur ausnahmsweise Hinweise flr spezifische
Autoimmunreaktionen mit Bildung von Autoantikdrpern. AID sind

die Folgen von Fehlfunktionen des angeborenen Immunsystems

(siehe Text - Wie entsteht Kinderrheuma?).

Vielen AID liegen Mutationen eines der Gene zugrunde, die Proteine
oder Steuerungsfaktoren in Signaltbertragungswegen des angebo-
renen Immunsystems kodieren. Viele AID sind extrem selten und
spielen daher in der kinderdrztlichen Versorgung nur eine unterge-
ordnete Rolle. Daher sollte der Verdacht auf das Vorliegen einer AID
durch spezialisierte Kinderérzte, in aller Regel Kinderrheumatologen
und Kinderimmunologen, abgeklart werden. Im Folgenden wird ex-
emplarisch auf zwei AID eingegangen: a) das Familidre Mittelmeer-
fieber (FMF), die haufigste AID mit zunehmender Pravalenz auch in
Mitteleuropa, und b) die Cryopyrin-assoziierten periodischen Syn-
drome (CAPS). Beide sind gute Beispiele, um die Erkrankungsentste-
hung und die Therapie zu erklaren. Auch die systemische Form der
JIA (siehe Text - Systemische JIA) zéhlt heute zu den AID.
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Fieber zu tun?

Entstehung autoinflammatorischer Erkrankungen

Bei AID entstehen Uberschieende Entziindungsprozesse, die durch
weile Blutkorperchen, wie die Fresszellen (Makrophagen), also Zel-
len des angeborenen (innaten) Immunsystems, unterhalten werden
und korpereigene Gewebe schadigen koénnen. Ausldser kénnen
winzige Strukturen sein, die in den Koérper eingedrungen sind
(Pathogen associated molecular patterns — PAMPs, zum Beispiel Be-
standteile von Bakterienzellwanden), oder im Kdrper entstandene
winzige Strukturen (Damage associated molecular patterns — DAMPs,
zum Beispiel Harnsaurekristalle bei der Gicht). DAMPs und PAMPs
binden an spezielle Rezeptoren an der Zelloberflaiche der Abwehr-
zellen. Das fuhrt zum Zusammenbau einer sehr komplexen Eiweil3-
struktur im Inneren der Zelle, dem sogenannten ,Inflammasom”
(NRLP3). Dieses Inflammasom reguliert entscheidend die Aktivie-
rung eines der wichtigsten Signalstoffe fur Entziindung, des Zell-
botenstoffes Interleukin-13 (IL-1B). Viele AID entstehen aufgrund von
Regulationsstérungen, die bei einer Aktivierung des angeborenen
Immunsystems zu einer vermehrten Freisetzung des sehr wirksamen
Zellbotenstoffes IL-10 fuhren.

Bei einigen AID kann die Aktivitdt der Erkrankung mittels sogenann-
ter Biomarker, das heillt der Messung von EiweilSen, die mit einer
Entzindungsreaktion des angeborenen Immunsystems einherge-
hen, im Blutserum bestimmt werden. Hier haben sich die kalzium-
bindenden ,Myeloid-related proteins” (MRP oder S100) bewahrt. Ein
weiterer wichtiger Laborparameter ist das Serum-Amyloid A. Dieses
Eiweil3 kann unser Kérper praktisch nicht ausscheiden oder abbauen
und lagert es daher in Organen ab (Amyloidose). Dies kann nach
Jahren zum Ausfall der Organfunktion fuhren.

Beispiele autoinflammatorischer Erkrankungen

Familidares Mittelmeerfieber (FMF)

Das Familigre Mittelmeerfieber (FMF) zeichnet sich klinisch durch
periodisch auftretende Fieberattacken von ein bis drei Tagen Dauer
aus. Wahrend der Attacken werden Bauchschmerzen (Peritonitis,
>90 Prozent), Zwerchfellentziindungen (Pleuritis, 40 Prozent),
Gelenkschmerzen oder -entziindungen (Arthralgien bzw. Arthritis,
20 bis 70 Prozent) und unspezifische Hautrétungen (Erytheme,
15 bis 70 Prozent) beobachtet. Nur etwa 50 Prozent aller Félle zeigen
sich bereits innerhalb der ersten funf Lebensjahre. Langfristig haben
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Menschen, die an einem FMF leiden, ein erhohtes Risiko fuir die Ent-
stehung einer systemischen Amyloidose (siehe oben), die mit ent-
sprechenden Organfunktionsstdrungen vor allem an Niere, Herz und
Darm einhergeht.

Ursache des FMF sind Mutationen im Mediterranean Fever-Gen
(MEFV), die sich gehauft in besonderen Volksgruppen (Ethnien) im
Mittelmeerraum (Turken, Juden, Armenier, Araber) finden und auto-
somal-rezessiv vererbt werden. Das heif3t, es muss von beiden Eltern-
teilen ein krankes Gen vererbt werden. Die Mutationen verursachen
eine Uberaktivierung des Inflammasoms (siehe oben), was eine un-
verhaltnismaRige Entziindungsreaktion auslost. Die Auspragung der
Erkrankung (Phanotyp) ist von Patient zu Patient sehr unterschied-
lich. DarUber hinaus haben Trager der FMF-Mutationen auch haufi-
ger andere autoimmune bzw. -inflammatorische Erkrankungen, wie
die IgA-Vaskulitis (siehe Text - Geféd8entzindungen / Vaskulitis)).

Fur die Diagnose des FMF werden die Krankheitszeichen, die Labor-
werte (vor allem das Serumamyloid A) und die S100-Proteine (siehe
oben) herangezogen. Sie kdénnen auch helfen, die Aktivitat der
Erkrankung und die Wirksamkeit der Behandlung einzuschatzen.
Bestdtigen kann die Diagnose jedoch nur eine genetische Unter-
suchung.

Die Therapie besteht in der lebenslangen taglichen Gabe von Col-
chizin. Diagnostik und Therapieplanung sollten durch Spezialisten
erfolgen. Die Familien bendtigen eine fachkundige Beratung, da
haufig weitere Familienmitglieder betroffen sind. Bei Patienten, die
trotz korrekter vorbeugender Colchizintherapie noch haufige Schi-
be erleiden oder das Colchizin nicht vertragen, kdnnen zusatzlich
IL1-blockierende Biologika eingesetzt werden.

Cryopyrin-assoziiertes Periodisches Syndrom (CAPS)

Mutationen im  CIAST-Gen  (Cold-induced-autoinflammatory-  Ein und derselbe
syndrome-1) flhren zu drei verschiedenen Erscheinungsformen — Gendefekt kann
einer vererbten Erkrankung mit sehr unterschiedlicher Ausprdgung:  sehr unter-

a) der familidren Kalteurtikaria (familial cold associated syndrome,  schiedliche
FCAS), dem Muckle-Wells-Syndrom (MWS) und dem Chronic-  Auswirkungen
infantile-neurological-cutaneous-articular- (CINCA) bzw. Neonatal-  haben
onset-of-multisystemic-inflammatory-disease-Syndrom  (NOMID).

Die Erkrankung wird autosomal-dominant vererbt, das heil3t, wenn
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nur von einem Elternteil ein kran-
kes Gen vererbt wird, tritt bereits
eine Erkrankung auf. Bei etwa
50 Prozent der Patienten handelt
es sich um Neumutationen, das
heif3t, es gibt auller dem Betrof-
fenen kein weiteres erkranktes
Familienmitglied. Das CIAS1-Gen
kodiert das Eiweil3 Cryopyrin. Die-
ses Eiweil ist wichtig fur die Kont-
rolle des Inflammasoms (siehe
oben). Die Patienten bilden den
Zellbotenstoff IL-18 unkontrolliert. Beim FCAS kommt es nach Ein-
wirkung von Kalte zu Fieber mit juckenden Hautquaddeln, Gelenk-
schmerzen, Bindehautreizung und einem Anstieg der weilen Blut-
korperchen. Patienten mit MWS leiden an unregelmalig auftreten-
den Fieberschiiben mit Hautquaddeln, Bindehautreizung, Midigkeit
und muskuloskelettalen Schmerzen. Im Verlauf der Erkrankung tritt
durch Innenohrbeteiligung eine fortschreitende Schwerhorigkeit
auf. AulBerdem ist die Entwicklung einer Amyloidose mit entspre-
chenden Organschaden maoglich.

Das CINCA/NOMID tritt bereits im Neugeborenen- bzw. Séuglings-
alter mit Hautquaddeln, hohem Fieber, Lymphknotenschwellungen,
MilzvergréBerung und neurologischen Auffalligkeiten (Kopfschmer-
zen, chronische Hirnhautentziindung/Meningitis, Krampfanfélle,
spastische Ldhmungen und verzégerte geistige Entwicklung) auf.
Etwa die Halfte der Kinder hat ein zu geringes Geburtsgewicht, was
auf vorgeburtliche Stérungen hinweist. Im Verlauf treten Knochen-
veranderungen vor allem an den Knien mit zum Teil massiven Gber-
schieBenden Knochenwucherungen (Hyperostosen) bei gleichzeiti-
gem Knochenschwund (Osteoporose) auf. Betroffen kdnnen auch
Ellbogen-, Hand-, Sprung- und Schultergelenke sein.

Zusétzlich kann eine nicht rheumatische Wucherung der Gelenk-
haut (Synovialisproliferation) mit Gelenkentzindungen auftreten.
Folgen sind Gelenkzerstérungen, Taub- und Blindheit sowie eine zu-
nehmende geistige Entwicklungsverzégerung.

Beim FCAS besteht die Therapie im Vermeiden von Kélteexposition
und gegebenenfalls einer symptomatischen Behandlung mit nicht
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steroidalen Antirheumatika (NSAR). Sehr erfolgreich behandeln
lassen sich Patienten mit CAPS, indem mittels IL-1beta-Antagonisten
(zum Beispiel Canakinumab [llaris®] und Anakinra [Kineret®], beide
fur die Indikation zugelassen) die Ursache — das erhohte IL-1 -
bekdmpft wird. Dies sollte auf alle Falle bei CINCA-Patienten und auf-
grund der drohenden Dauerschaden (Taubheit, Amyloidose) auch
bei MWS-Patienten durchgefihrt werden.

Bei Patienten mit CINCA kann eine anti-IL1-Therapie ein Fortschrei-
ten der Erkrankung verlangsamen oder sogar stoppen. Bereits einge-
tretene neurologische und skelettale Schaden bilden sich jedoch
unter der Therapie nicht zurick. Beim MWS ist die Situation ahnlich,
wobei hier Besserungen der Innenohrschwerhérigkeit unter anti-IL1-
Therapie beobachtet wurden.

Wichtiges zu unklarem Fieber

1. Patienten mit Fieber unklarer Genese (FUO) bendtigen oft eine umfassende Diag-
nostik. Dabei richten sich Ausmal und Geschwindigkeit der Diagnostik vor allem
nach dem klinischen Zustand des Patienten.

2. Wiederholung und Intensivierung von Anamnese und korperlicher Untersuchung
bilden die Basis der erweiterten Abklarung.

3. Eine gute interdisziplindre Zusammenarbeit ist bei Patienten mit FUO oft der Schlts-
sel zum Erfolg.

4. Findet sich bei FUO keine Diagnose bzw. besteht rekurrierendes Fieber, so sollte
auch an das Vorliegen einer autoimmunen bzw. autoinflammatorischen Erkrankung
(AID) gedacht werden. Die in Frage kommenden Erkrankungen sind mit Ausnahme
des Familidaren Mittelmeerfiebers sehr selten, so dass unbedingt Kontakt zu Zentren
mit Erfahrung in der Diagnostik und Therapie von AID aufgenommen werden sollte.

Johannes-Peter Haas
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Rheumaim
Bindegewebe

Kollagenosen bei Kindern und Jugendlichen

Als Kollagenosen wird eine Gruppe sehr unterschiedlicher Erkran-
kungen bezeichnet, weil sie urspriinglich als Erkrankungen des kolla-
genhaltigen Bindegewebes aufgefasst wurden. Einige der Erkran-
kungen kénnen jedoch auch zu GefaBentziindungen fuhren (siehe
Text - GefaBBentziindungen / Vaskulitis). Die Ursachen der Kollageno-
sen sind sehr vielschichtig. Haufig spielen genetische Risikofaktoren
eine Rolle, die zusatzlich durch Umwelteinfllsse aktiviert werden.
Die meisten Kollagenosen sind bei Kindern und Jugendlichen sehr
selten. Der Beginn der Erkrankung kann akut oder schleichend sein
-was die Diagnostik manchmal erschwert. Es gibt lokalisierte Ver-
laufsformen (limitierter oder cutaner Lupus Erythematodes, juvenile
zirkumskripte oder lineare Sklerodermie).

Meistens entwickeln sich Kollagenosen zu Systemerkrankun-
gen, die Organschaden verursachen und sogar lebensbedroh-
liche Verldufe haben kénnen.

Komplizierte Infektionen, genetische Erkrankungen und Malignome
sind zumeist wichtige Differenzialdiagnosen und missen ausge-
schlossen werden. Besteht der Verdacht, dass eine Kollagenose vor-
liegt, sollte unbedingt ein erfahrener Kinderrheumatologe hinzuge-
zogen werden.

Bitte beachten:

Eine kindliche juvenile Kollagenose sollte baldmaglichst in ei-
nem kinderrheumatologischen Zentrum vorgestellt werden, da-
mit schon bei der Diagnostik entscheidende Weichen gestellt
und so Komplikationen vermieden werden kénnen. Therapie-
entscheidungen sollten nach Moglichkeit immer auf der Basis
aller verfigbaren Befunde erfolgen. Hier kdnnen die Beobach-
tungen des Haus-/Kinderarztes von groer Bedeutung sein.
Eltern sollten auffallige Befunde — insbesondere an der Haut —
fotografisch (zum Beispiel mit dem Handy) dokumentieren. Ins-
besondere bei Kindern und Jugendlichen kann die systemische
Form des Lupus zundchst limitiert beginnen. Daher bendtigen
alle Formen eines LE eine addquate Diagnostik und langfristig
regelméafige kinderrheumatologische Kontrolluntersuchungen.
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Das Spektrum kindlicher Kollagenosen

juv. lokalisierte
Sklerodermie

limitierter . juv. Syst.
Lupus (jisc) Sklerodermie/
neo- Erythematodes Sklerose
nataler (jSSc)
LE

juv.

Dermato-

myositis
(jbm)

juv. Systemischer Lupus
Erythematodes (jSLE)

juv. Sjogren-
Syndrom
(jss)

Kindliche Kollagenosen stellen sich haufig nicht eindeutig dar, sondern kénnen in ihrer Symptomatik
(Erkrankungserscheinungen, Verlauf) tiberlappen. Dies ist vor allem bei der,Mixed connective tissue
diesease” (MCTD, gemischte Bindegewebeerkrankung) der Fall. Der neonatale Lupus Erythematodes
(nLE) ist eine Ausnahme und wird durch Autoantikorper der Mutter (anti-Ro-, anti-La-Antikorper) verur-
sacht, die Uber die Nabelschnur in das gesunde ungeborene Kind gelangen.

Wir stellen hier kurz die wichtigsten Kollagenosen vor. Die Planung und Durchfiihrung einer
Therapie erfordert Erfahrung und zumeist multidisziplindre Teams.
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Lupus - eine
Erkrankung mit
vielen Gesichtern

Juveniler Systemischer Lupus Erythematodes (jSLE)

Der folgende Beitrag konzentriert sich auf den Systemischen Lupus
Erythematodes (jSLE) im Kindes- und Jugendalter. Die limitierten,
zumeist kutanen Formen des Lupus Erythematodes, die ausschlief3-
lich die Haut betreffen, werden bewusst ausgespart.

Was ist ein jSLE?

Der Systemische Lupus Erythematodes (SLE) ist eine Multisystem-
erkrankung und wird zu den Kollagenosen gerechnet. Die Erkran-
kung kann lebenswichtige Organsysteme befallen und einen
lebensbedrohlichen Verlauf nahmen.

« Beim juvenilen Systemischen Lupus Erythematodes (jSLE), der
bis einschlieflich des 16. Lebensjahres auftritt, handelt es sich
um eine chronisch-entzindliche Systemerkrankung zumeist
unbekannter Ursache.

« Es kénnen praktisch aller Organsysteme (,Multisystemerkran-
kung”), insbesondere Haut/Schleimhdute, Gelenke, Nieren,
Nervensystem, Lunge/Pleura, Herz/Perikard und Immun-
system/Knochenmark, beteiligt sein.

- Der jSLE zeigt haufig spezielle Verdnderungen des Immun-
systems, die im Blut nachweisbar sind.

Der jSLE zeigt sich anfangs haufig als Herzmuskel- oder Herzbeutelent-
zUndung (Myoperikarditis) oder Nierenentziindung (Glomerulonephri-
tis). Am héaufigsten sind der Bewegungsapparat, die Haut und die
Schleimhdute sowie die Nieren betroffen (bei Diagnosestellung in knapp
80 Prozent der Fille). Etwa 50 Prozent der Félle zeigen schon zu Anfang
eine Nierenbeteiligung, wahrend sich das charakteristische Schmetter-
lingserythem nur bei einem guten Drittel der Patienten findet.

Die Symptome bei Kindern und Jugendlichen dhneln denen er-
wachsener SLE-Patienten. Die Kinder und Jugendlichen erkranken
jedoch wahrend ihrer korperlichen, intellektuellen und psychosozia-
len Entwicklung, die durch den jSLE, aber auch durch dessen Thera-
pie beeintrachtigt werden kann. In Mitteleuropa wird jahrlich bei
etwa vier Kindern pro einer Million ein jSLE diagnostiziert. In man-
chen ethnischen Gruppen, zum Beispiel bei Stdasiaten oder bei
US-Amerikanern schwarzafrikanischer, ,spanischer” oder indiani-
scher Herkunft, kommt der SLE haufiger vor und verlauft schwerer.



Das Krankheitsbild

Verschiedene Wege der Erkrankungsentstehung

Monogenetische Formen des jSLE

Einzelne genetische Defekte im Immunsystem koénnen zu Krank-
heitshildern fuhren, die vollstandig die Kriterien eines SLE erfullen.
Ein Beispiel ist der sogenannte ,Chill-blain lupus” (Frostbeulenlupus).

Klassischer autoimmuner jSLE

Die haufigste Form des SLE wird heute als multifaktoriell bedingte

Erkrankung verstanden. Umwelteinflisse und/oder hormonelle Be-

sonderheiten und/oder Erbfaktoren kénnen durch Fehlregulationen  Unterschiedliche
des Immunsystems zu chronischen, komplexen Entzindungsvor-  Ursachen
gangen in verschiedenen Organsystemen fihren. Daraus ergibt sich

je nach Organbefall und Intensitat der Entziindungsvorgange eine

entsprechende klinische Symptomatik, die durch das Alter der Pati-

enten, durch Medikamente, durch Zweiterkrankungen und durch

die Lebensfiihrung modifiziert werden kann.

Medikamenteninduzierter SLE

Der medikamenteninduzierte Lupus Erythematodes wird durch
Medikamente ausgeldst, wobei mehr als 40 verschiedene Medika-
mente die Ursache sein kdnnen. Die entsprechenden Medikamente
sollten, sofern irgend maglich, abgesetzt werden. Wenn das entspre-
chende Medikament erkannt und abgesetzt wird, kommt es haufig
zu einem vollstandigen Rickgang der Symptome.

Neonataler SLE

Hier werden die von der erkrankten Mutter gebildeten Autoanti-
korper — SS-A-(Ro-) und/oder SS-B-(La-) — Uber die Nabelschnur und
die Plazenta (Mutterkuchen) auf das an sich gesunde Ungeborene
Ubertragen. Die betroffenen Neugeborenen kénnen ein neonatales
Lupus-Syndrom mit Hautbeteiligung und vor allem schwere Herz-
rhythmusstérungen entwickeln.
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Erythematodes

Wichtige Hinweise: Hinter einer Verschlechterung des Allge-

meinzustandes und bei Auftreten von Fieber kénnen sich bei

Patienten mit einem jSLE lebensbedrohliche Ursachen verber-

gen, die schnellstens behandelt werden missen. Zu beachten

sind unter anderem:

- Infektion: die Erkrankung, aber auch die Medikamente
schwachen die kdrpereigene Abwehr;

- Antiphospholipid-Syndrom (siehe unten);

- Makrophagenaktivierungssyndrom (siehe unten);

- unerwinschte Medikamentenwirkungen.

Antiphospholipid-Syndrom (APS)

Bei etwa 20 bis 30 Prozent der jSLE-Patienten werden sogenannte
anti-Phospholipid-AK beobachtet, die zu einem erhohten Risiko von
Gefal3verschlissen durch arterielle und vendse Thrombosen fiihren.
Diese Patienten benétigen dann gerinnungshemmende Therapien.

Behandlung

Die Behandlung eines jSLE erfordert Erfahrung und eine genaue Pla-
nung, die a) die Aktivitat, b) den Organbefall, ¢) die Begleiterkrankun-
gen und d) das Alter und den Entwicklungsstand des Patienten be-
ricksichtigt. Der jSLE wird vor allem medikamentds behandelt; je
nach Auspragung der Gelenksymptomatik sind auch Krankengym-
nastik und Ergotherapie hilfreich. Von Bedeutung sind dariber hin-
aus allgemeine MafRnahmen, wie eine umfassende Hautpflege, die
Vermeidung von starkerer Sonnenbestrahlung und die Verwendung
von Sonnenschutzcremes mit hohem Lichtschutzfaktor (Sunblocker,
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UV-dichte Kleidung). Nicht auBer Acht lassen sollte man auBerdem
eine psychologische Betreuung, eine Beratung hinsichtlich schuli-
scher Hilfen, der spateren Berufswahl sowie sozialrechtlicher Frage-
stellungen. Bei aktiver Erkrankung sind regelméaf3ige stationére Be-
handlungen in einer spezialisierten Klinik zur Therapietberprifung
und gegebenenfalls eine Neueinstellung notwendig. Je nach Organ-
manifestationen kann eine fachibergreifende, multidisziplindre
Therapie nétig werden.

Angestrebt wird eine auf den jeweiligen Patienten zugeschnittene,
optimale Therapie, deren Ziel die Kontrolle der Entziindung, die Ver-
meidung von Organschaden und letztlich die Remission ist.

Medikamentds werden bei Beteiligung innerer Organe haufig Glu-

cocorticoide (GC) verwendet. Stehen Haut- und Gelenksymptome

im Vordergrund, so kdnnen nicht steroidale Antirheumatika und das  Lupus-Behandlung
Antimalariamittel Hydroxychloroquin (HCQ) verabreicht werden. Zur  erfordert Fachleute
Therapieverstarkung und zur Vermeidung unerwiinschter Langzeit-

wirkungen einer hochdosierten Glucocorticoidtherapie werden

friihzeitig zusétzlich Immunsuppressiva eingesetzt. Dabei kommen

vor allem Methotrexat (MTX) und Mykophenolat-Mofetil (MMF) in

Frage. Stabilisierend erhalten die allermeisten jSLE-Patienten Vita-

min D. Daneben erfolgt eine problemorientierte Behandlung der

vorliegenden individuellen Symptomatik.

Die heutigen Behandlungsmoglichkeiten haben die Prognose des
jSLE erheblich verbessert. Eine Ausheilung der Erkrankung ist mog-
lich. Haufiger ist allerdings ein langanhaltender Verlauf mit besseren
und schlechteren Krankheitsphasen. Viele Patienten kénnen bei
guter therapeutischer Einstellung ein weitgehend normales Leben
fuhren.

Juvenile Dermatomyositis (jDM)

Die juvenile Dermatomyositis (JDM) ist eine rheumatische System-
erkrankung und wird zu den Kollagenosen bzw. den Muskelent-
zindungen (inflammatorische Myopathien) gezédhlt. Die Entzin-
dung beféllt vor allem Muskel- und Hautstrukturen und bezieht die
Gefalle mit ein (Vaskulopathie). Die Erkrankung kann in einem einzi-
gen Schub verlaufen und dann abklingen. Haufig wird die jDM je-
doch chronisch und birgt eine gro8e Gefahr fir Komplikationen, die
jedoch selten lebensbedrohlich sind. Erhebliche Bewegungsein-
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schrankungen und Kalkbildungen im Gewebe
(Kalzinose) sind allerdings mogliche Langzeit-
schaden. Die Entstehung der jDM ist noch im-
mer unklar, aber im Unterschied zur DM bei Er-
wachsenen besteht bei Kindern und Jugendli-
chen keine Beziehung zu malignen Erkrankun-
gen. Madchen sind héufiger betroffen als Jun-
gen. Die DM beginnt zumeist zwischen dem
5. und 14. Lebensjahr und ist insgesamt selten
(weniger als 500 Betroffene in Deutschland).

Die Erkrankungszeichen (Symptome) der jDM
kdénnen sehr verschieden sein, wie auch der Ver-
lauf der Erkrankung von Patient zu Patient un-
terschiedlich ist. Die Erkrankung kann mit aus-
gepragter Muskelschwéche und Krankheitsge-
fuhl innerhalb weniger Tage bis Wochen begin-
nen und rasch zu erheblichen Funktionsstérun-
gen der Muskulatur bis hin zu Atemstérungen
. fuhren. Die wichtigsten Symptome im Bereich
0 des muskuloskelettalen Systems sind: (a) beid-
seitige Schwache in der Muskulatur der Extremi-
taten und des Korperstammes, (b) Muskel- und Gelenkschmerzen
(Myalgien/Arthralgien) sowie seltener (c) Schluckbeschwerden. An
der Haut finden sich typischerweise (a) Rotungen (Erytheme) der
Streckseiten an den kleinen Fingergelenken, manchmal auch die
Ellenbogen-, Knie- und Sprunggelenke betreffend (Gottron-Zeichen,
siehe Abbildung), (b) eine schmetterlingsartige Gesichtsrétung, die
auch die Nasolabialfalten mit einbezieht, (c) eine rotlich violette
Hautfarbe rund um die Augen (Heliotrop), teils verbunden mit
Schwellung und Gefazeichnung der Oberlider, und (d) Rétungen
und Einblutungen an den Fingernagelfalzkapillaren. Die Hautveréan-
derungen kénnen der Muskelentziindung vorausgehen oder nach-
folgen. Die Erkrankung geht meist mit einem deutlichen Erkran-
kungsgefihl einher.

Juvenile Systemische Sklerodermie/Sklerose (jSSc)

Die vorlaufigen Klassifikationskriterien fir die jSSc bilden die Band-
breite maglicher Erkrankungszeichen recht gut ab. Bei der Skleroder-
mie greift das Immunsystem Strukturen der Haut an. Das fihrt zu
einer Entziindung und in der Folge zu Ausdiinnungen der Haut und
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zu Narbenbildungen (Sklerose). Es gibt Verldufe nur mit Hautver-
anderungen (siehe jISc), selten sind eine Beteiligung der Gefae
(Vaskulitis) und inneren Organe. Dann sprechen wir von einer juveni-
len Systemischen Sklerodermie/Sklerose.

Vorliufige Klassifikationskriterien der jSSc und deren Ubersetzung

Wichtigstes Merkmal: proximale Hautsklerose/-induration
(narbige Verdnderungen oder Verhdrtungen in den kdrpernahen Hautarealen)

Zusatzliche Merkmale (2 erforderlich)
- Sklerodaktylie (narbige Verhadrtung der Finger)

- Raynaud-Phanomen (anfallsartiges Abblassen der Finger,
gefolgt von Blau- und Rotverfarbung)

- Nagelfalzkapillaranomalien

- akrale Ulzerationen (Verletzungen der Haut,
meist an den Handen, die schlecht heilen)

Vel - Dysphagie (Schluckstérung)
- Gastro-6sophagealer Reflux (saures Aufstofen von Mageninhalt)

« Arythmien (Herzrhythmusstérungen)
- Herzinsuffizienz (Herzfunktionsstérung)

- renale Krise (Nierenversagen)
- arterielle Hypertonie (Bluthochdruck)

Atemwege « pulmonale Fibrose (Lungengewebeumbau)
- verminderte Kohlenmonoxid (CO)-Diffusion
(Stérung des Gasaustausches)
« pulmonale Hypertonie (Bluthochdruck im Lungenkreislauf)

Nervensystem - Neuropathien (Nervenfunktionsstérungen)
- Karpaltunnelsyndrom

Bewegungs- « Arthritis (Gelenkentziindung)
apparat + Myositis (Muskelentziindung)
- Tendinitis (Entzindung der Sehnen)

Blutbefunde - typische Blutbefunde, z. B. anti-Pm-Scl-Antikdrper
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lungen entstanden.

Juvenile lokalisierte Sklerodermie (jISc)

Unter dem Begriff juvenile lokalisierte Sklerodermie (jlSc) wird eine
Gruppe chronisch verlaufender entztindlicher Erkrankungen der
Haut und des Bindegewebes zusammengefasst, die durch entziin-
dungsbedingte Verdickungen und Verhartungen sowie narbige Aus-
dinnungen der Haut gekennzeichnet ist. Je nach den beteiligten
Hautstrukturen bzw. der Mitbeteiligung hautnaher Strukturen, wie
der Faszien und der Muskeln, werden verschiedene Erkrankungsfor-
men unterschieden. Ein Befall innerer Organe, wie bei der Systemi-
schen Sklerodermie, tritt definitionsgemaR nicht auf. Ein Ubergang
in eine systemische Verlaufsform ist jedoch nicht ausgeschlossen.
Die Patienten sollten sorgsam abgeklart werden und bendtigen eine
rheumatische Therapie. Die Erkrankung endet jedoch haufig nach
einem (meist monatelangen) Schub. Narbige Verdnderungen kon-
nen Bewegungseinschrankungen zur Folge haben, die dann einer
physiotherapeutischen Behandlung beddrfen.

Juveniles Sjogren-Syndrom (jSS)

Das Sjogren-Syndrom ist bei jungen Erwachsenen eine seltene, je-
doch oft zu spét erkannte Autoimmunerkrankung. Es tritt als eigen-
standig primdres juveniles Sjogren-Syndrom (jSS) oder im Rahmen
anderer Autoimmunerkrankungen als sekundares jSS auf. Kennzei-
chen sind die wiederholten oder andauernden Entziindungen der
grolRen Speicheldrisen und der Tranendrisen. Hinzu kommen der
Befall innerer Organe und selten auch das Auftreten von Lymph-
drusenkrebs (B-Zell-Lymphom).
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Das Raynaud-Zeichen
kann beim SLE und
anderen Kollagenosen
auftreten. Anfallsartig
kommt es zur Minder-
durchblutung der
Finger, die dann weil3,
spater blau und
schlieBlich rot werden.

Die Erkrankung ist bei Kindern extrem selten, weshalb nur wenige
Zentren Uber Erfahrung verfligen.

Juvenile Mixed Connective Tissue Disease (MCTD),
undifferenzierte Kollagenose

Diese Gruppe rheumatischer Systemerkrankungen tritt im Kindes-
und Jugendalter sehr selten auf. Das Erkrankungsbild unterscheidet
sich bei den einzelnen Patienten sehr stark und ist gekennzeichnet
durch das Auftreten von Hauptsymptomen, die fir mindestens zwei
der oben geschilderten klassischen Kollagenosen” typisch sind. Die
Mischkollagenose (MCTD = Mixed Connective Tissue Disease) hat
daher ein buntes klinisches Bild und fast immer einen hohen
UT-RNP-Antikorper-Titer im Blut. Neben Hauterscheinungen kénnen
die unterschiedlichsten Organe und Organsysteme betroffen sein.
Der Ausgang der Erkrankung ist daher individuell sehr verschieden.

Behandlung von Kollagenosen bei Kindern und
Jugendlichen

Die Behandlung benétigt ein interdisziplindres Team und sollte unbe-
dingt in spezialisierten Kliniken erfolgen. Dabei ist neben einem er-
fahrenen Kinderrheumatologen die Zusammenarbeit verschiedener
Spezialisten (zum Beispiel Herz-, Lungen- und Nierenspezialisten)
und das Miteinbeziehen verschiedener Berufsgruppen (zum Beispiel
Physiotherapie, Sozialdienst, psychologischer Dienst ...) erforderlich.
Nur wenige Zentren, wie das Deutsche Zentrum fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie, haben mit diesen seltenen Erkrankungen aus-
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reichend Expertise. Gerade die Diagnosestellung, das frihzeitige
Erkennen von Komplikationen und die Planung und Durchfiihrung
einer angepassten Therapie erfordern jedoch viel Erfahrung.

Zundchst muss die Entzindung medikamentds behandelt und kon-
trolliert werden. Es ist eine langfristige Betreuung durch erfahrene
Physiotherapeuten unerldsslich, damit die Patienten nach Abklingen
der Entziindung eine normale Funktion des Bewegungsapparates
wiedererlangen. Die Therapie muss auf den einzelnen Patienten und
das Ausmaf der Erkrankung abgestimmt werden. Im Verlauf sind
dann immer wieder Verdnderungen der Therapie erforderlich.

Zusammenfassung

- Juvenile Kollagenosen erfordern sowohl bei der Diagnostik als auch der Therapie-
planung besondere Erfahrung.

- Sie sind mit Ausnahme des jSLE sehr selten.

- Juvenile Kollagenosen kénnen:

- vermeidbare exogene Ursachen haben (DIL);

- einen vaskulitischen Verlauf (jSLE, DM, jSSc, MCTD) nehmen;

- lebensbedrohliche Verlaufe haben;

- dauerhafte Organschaden, insbesondere an Nieren, Zentralnervensystem, Herz und
Lunge, verursachen;

- im Initialstadium durch atypische Verldufe die Diagnostik erschweren;

- durch Kontrakturen (jDM, jSSc, jLSc) und Verkalkungen (jDM) schwere dauerhafte
Bewegungsstérungen verursachen.

- Juvenile Kollagenosen stellen eine multidisziplindre Herausforderung dar und erfor-
dern die Miteinbeziehung entsprechender Spezialisten.

- Sie sollten immer in Zusammenarbeit mit einem kinderrheumatologischen Zentrum
angegangen werden!

Johannes-Peter Haas
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GefaBentziindungen (Vaskulitiden) des
Kindes- und Jugendalters

Eine Vaskulitis ist eine GefaRentziindung, bei der das Immunsystem
die Blutgefédl3e angreift. Solche Gefdl3entzindungen sind bei Kin-
dern und Jugendlichen deutlich seltener als bei Erwachsenen. Aus-
nahmen bilden die IgA-Vaskulitis (friher Purpura Schénlein-Henoch
[PSH]) und das Kawasaki-Syndrom (KS), zwei zumeist gut verlaufen-
de Vaskulitiden, die ausheilen und ausschliefSlich bei Kindern beob-
achtet werden. Vaskulitiden werden nach der sogenannten Chapel-
Hill-Nomenklatur eingeteilt. Dabei spielt die Art und GroRe der von
der Vaskulitis betroffenen Gefale eine entscheidende Rolle.

Eine Vaskulitis erfordert unbedingt eine sofortige kinderarztliche

Diagnostik und Therapie, in die frihzeitig ein Kinderrheumatologe
miteinbezogen werden sollte. Je nach Organbeteiligung mussen  Rheuma der
dann weitere Spezialisten hinzugezogen werden. Mit Ausnahme der ~ Gefale
IgA-Vaskulitis und des Kawasaki-Syndroms, die zumeist folgenlos ab-

heilen, bendtigen Vaskulitiden immer ein multidisziplindres Ver-
sorgungskonzept in einem erfahrenen kinderrheumatologischen

Zentrum.

Bitte beachten:

- Mit Ausnahme der IgA-Vaskulitis und des Kawasaki-Syndroms
sind GefalRentziindungen bei Kindern sehr selten.

- Eine Vaskulitis ist jedoch immer eine sehr ernst zu nehmende
Erkrankung, die eine sofortige kinderrheumatologische Abkl&-
rung und Behandlung benétigt.
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I. Vaskulitis vorwiegend der gro3en Gefal3e
- Takayasu-Arteriitis

II. Vaskulitis vorwiegend mittelgroB3er Gefa3e
- Kindliche Polyarteriitis nodosa (cPAN)

- Kutane Polyarteriitis

- Kawasaki-Syndrom (KS)

lll. Vaskulitis vorwiegend der kleinen Gefaf3e

a. Granulomatos

« Granulomatose Polyangiitis (GPA, friher Morbus Wegener)

- Eosinophile Granulomatose mit Polyangiitis (EGPA, friiher Churg-Strauss-Syndrom)

b. Nicht-granulomatos

- Mikroskopische Polyangiitis (MPA)

« IgA-Vaskulitis (friher Purpura Schénlein-Henoch [PSHI)
- Isoliert kutane leukozytoklastische Vaskulitis

« Hypokomplementamische urtikarielle Vaskulitis (HUV)

IV. Andere Vaskulitiden

- Morbus Behcet (MB)

- Sekundare Vaskulitis (Hypersensitivitatsvaskulitis): parainfektios (das heifit im Rahmen
von Infektionen, zum Beispiel Hepatitis), verursacht durch Arzneimittel oder Krebs-
erkrankungen

- Vaskulitis im Verlauf von kindlichen Kollagenosen: zum Beispiel jSLE, DM (siehe dort)

- Isolierte Vaskulitis des zentralen Nervensystems

- Cogan-Syndrom (Befall von Hirnnerven)

- Unklassifiziert

In obenstehender Tabelle sind die kindlichen Vaskulitiden entspre-
chend der betroffenen Gefal3groBen aufgefiihrt. Diese Unterteilung
entspricht der aktuell glltigen internationalen Einteilung der euro-
paischen Kinderrheumatologenvereinigung PReS (Pediatric Rheu-
matology European Society). Eine neue Gruppe von Vaskulitiden
sind die monogenetischen Formen einer Vaskulitis: Deficiency of ade-
nosine deaminase 2 (DADA2), STING-associated vasculitis of infancy
(SAVI) und die Haploinsuffizienz A20 (HA20). Hier entsteht die Gefal3-
entztindung aufgrund einer erblichen Genveranderung.

Grundsatzlich sind Patienten mit einer Vaskulitis in erhohtem Mafle
infektionsgefahrdet. Dieses Risiko steigt durch die notwendigen im-
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munsuppressiven Therapien noch an. Daher muss haufig eine Infek-
tionsprophylaxe erfolgen. Dabei ist auch die fachgerechte Impfung
der Patienten sehr wichtig.

Im Folgenden werden nur einige ausgewahlte Erkrankungen und
Therapieprinzipien skizziert. Die Therapie des einzelnen Patienten
sollte immer von einem erfahrenen Team unter Bericksichtigung
des individuellen Befallsmusters und der Risikofaktoren geplant und
durchgefiihrt werden.

Was tun bei Verdacht auf eine kindliche Vaskulitis?

Die Erkrankung kann sehr akut mit eindeutigen Zeichen, aber auch  Eine Vaskulitis
schleichend mit sehr unspezifischen Symptomen beginnen. Es sind  bendtigt
lebensbedrohliche Komplikationen moglich, daher sollte die Diag- ~ Spezialisten
nostik unverztglich beginnen. Andere Erkrankungen mussen ausge-

schlossen werden.

Wichtig ist es, sehr genau aufzuzeichnen, wann welche Symptome
aufgetreten sind.

Darauf sollte geachtet werden:

unklare Erschopfung, Fieber, Infektionserkrankungen, eingenom-
mene Medikamente, Leistungsverlust, muskuldre und neurolo-
gische Symptome, Hauterscheinungen, auffallige Urinbefunde,
Sinusitis und Lungenprobleme

Hautbefunde sollten fotografisch dokumentiert werden, um sie im
weiteren Verlauf objektiv vergleichen zu kdnnen.

Takayasu-Arteriitis (TA)

Die Takayasu-Arterienentzindung ist sehr selten (etwa 2 Falle/Mio./
Jahr) und befllt vor allem junge Frauen. Die Entztindung betrifft die
grolRe Korperschlagader (Aorta) und deren Nebenaste. Sie ist eine
Autoimmunerkrankung. Anfangs zeigen sich erhéhte Temperaturen,
Krankheitsgefuhl, Nachtschweil3, Gewichtsverlust, Gelenkschmerzen
und Erschopfung. Nach etwa drei Monaten bildet sich die akute Ent-
zUndung zurlck, und es folgen narbige Gefélleinengungen oder
VerschlUsse. Es gibt keine spezifischen Labortests zum Nachweis ei-
ner TA. Wichtig ist daher eine GefaRdarstellung. Bei der TA kommen
operative und medikamentdse Therapien zum Einsatz. Die Langzeit-
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folgen hdngen von der Effektivitat der Behandlung und dem Grad
der Durchblutungseinschrankung der betroffenen Organe ab.

Kawasaki-Syndrom

Das Kawasaki-Syndrom (KS), benannt nach dem japanischen Kinder-
arzt Tomisaku Kawasaki, ist eine GefalRentzindung mit Befall vorwie-
gend der mittelgro3en Arterien. Sie betrifft vor allem Jungen in den
ersten funf Lebensjahren. Es ist die zweithdufigste Vaskulitis im
Kindesalter (Europa 8 Félle/100.000 Kinder/Jahr). In Japan ist diese Er-
krankung fast 20-mal haufiger, was auf genetische Ursachen hinweist,
die allerdings bislang nicht gefunden wurden. Infektionserkrankun-
gen allgemein scheinen eine Triggerfunktion zu haben. Die akute
Klinik des KS ahnelt einer schwer verlaufenden Infektionserkrankung
(zum Beispiel Virusinfektion) in dieser Altersgruppe, weshalb die
Differenzialdiagnose manchmal schwierig ist. Das KS ist eine Erkran-
kung, die unbehandelt in den meisten Fallen abheilen wirde. Das
grol3e Problem ist die Gefahr der Bildung von Aussackungen (Aneu-
rysmen) an den betroffenen Arterien, vor allem an den Herzkranz-
gefallen (Koronarien), die unbehandelt bei jedem fiinften Patienten
auftreten. Daher ist eine friihzeitige Diagnose und eine vorbeugende
Therapie mit intravendsen Immunglobulinen sehr wichtig.

Patienten mit KS haben anhaltendes Fieber (HK > 5 Tage) sowie sehr
unterschiedlich aussehende Flecken auf der Haut (Exanthem), vor
allem an Hand- und Ful3flaichen. Daneben finden sich Rétungen der
Bindehaut, der Lippen- und Schleimhdute (Lacklippen, Erdbeerzun-
ge), geschwollene Halslymphknoten und nach einigen Tagen eine
Hautschuppung im Bereich der Finger und Zehen. Die Symptome
treten zumeist nicht gleichzeitig, sondern nacheinander auf, was
eine zlgige Diagnostik zusatzlich erschwert. Die Kinder sind reizbar
und kénnen neurologische Auffalligkeiten zeigen. Komplikationen
des KS kdnnen, neben den oben beschriebenen Aussackungen der
GefalBwande, Gelenkentziindungen (Arthritis), Augenentzindun-
gen (Uveitis), Lungenentzindungen (Pneumonitis), Darm-, Gallen-
blasen- und Nierenbeteiligung (Pyurie, Proteinurie, tubulo-intersti-
tielle Nephritis) sein.

Es gibt keine spezifische Laboruntersuchung. Die Diagnose muss
von erfahrenen Kinderérzten auf Grundlage einer unspezifischen
Erhdhung der Entziindungsparameter und der klinischen Sympto-
me gefunden werden. Wichtig ist die Suche insbesondere nach



Das Krankheitsbild

Koronaraneurysmen durch Sonographie (diagnostischer Standard)
oder andere gefal3darstellende Verfahren (Angio-MRT oder Angio-
graphie).

Intravendse Immunglobuline schitzen nachweislich vor der Ent-
wicklung koronarer Aneurysmen beim KS. Sie sollten nach der Diag-
nosestellung in jedem Fall gegeben werden. Diese Therapie sollte
wahrend der akuten Phase mit Aspirin kombiniert werden. Je nach
Risiko folgt eine Erhaltungstherapie mit Aspirin HA 3 und bei fortbe-
stehenden Aneurysmen eine gerinnungshemmende Therapie. Bei
komplizierten Verlaufen sind moglicherweise weitere immunsup-
pressive Therapien erforderlich.

Das KS ist eigentlich eine selbstheilende Erkrankung. Unbehandelt
liegt die Sterblichkeit bei zwei bis drei Prozent. Die Koronaraneurys-
men zeigen zumeist eine Rickbildungstendenz, fiihren jedoch im
Langzeitverlauf bei 20 Prozent der Patienten zu Herzkranzgefal3ver-
engungen.

Granulomatése Polyangiitis (Morbus Wegener)

Die GPA ist eine granulomatdse Entzindung der kleinen Gefal3e, die
von Gewebeuntergdngen (Nekrosen) begleitet sein kann und im
Kindes- und Jugendalter sehr selten ist. Die Erkrankung kann im Prin-
zip jedes Organ betreffen, geht aber typischerweise mit einer Beteili-
gung der Atemwege (oberer Atemweg: vor allem Nasenschleimhaut
[35 Prozent], untere Atemwege: Lunge [87 Prozent]) und der Nieren
(53 Prozent) einher. Daneben kdnnen zentrales Nervensystem (12
Prozent), Haut (53 Prozent), Augen (53 Prozent), Gelenke (53 Prozent),
seltener auch Gastrointestinaltrakt, Herz und periphere Nerven be-
troffen sein.

Typisch fur die GPA ist der Nachweis zytoplasmatisch lokalisierter
cANCA (PR3-ANCA). Wichtig ist der Nachweis typischer Gewebever-
anderungen (Biopsie: Nasenschleimhaut, Niere und/oder Lunge).
Bildgebende Verfahren helfen, das Ausmal3 des Organbefalls zu
sichern.

Bei der GPA kommen abhangig vom Befallstyp verschiedene medi-
kamentose Therapiestrategien zum Einsatz. Bei Nieren-, Zentralner-
vensystem- und bedrohlichem pulmonalem Befall werden Kortison-
praparate und Immunsuppressiva (zum Beispiel Cyclophosphamid)
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kombiniert. Erste Erfahrungen mit Rituximab
(RTX) und Mophetilmykophenolat zeigen gute
Ergebnisse bei Nieren- und Lungenbefall. Me-
thotrexat hat sich bei der Dauertherapie be-
wahrt. Bei Beteiligung der oberen Atemwege
sollte eine Dauertherapie mit Cotrimoxazol erfol-
gen. Die GPA hat im Kindesalter eine Langzeit-
sterblichkeit von Uber zehn Prozent. Neue Thera-
piestrategien unter Einsatz von Biologika werden
die Situation hoffentlich verbessern. Die Behand-
lung sollte unbedingt in Zentren mit Erfahrung
erfolgen.

IgA-Vaskulitis

(Purpura Schonlein-Henoch)

Die IgA-Vaskulitis (IgAV), friiher Purpura Schén-
lein-Henoch genannt, ist die haufigste kindliche
Vaskulitis mit jahrlich 20 Fallen/100.000 Kinder.
Sie betrifft typischerweise die Haut (tastbare,
nicht wegdrlckbare kleine Flecken = Purpura)
vor allem an den Beinen und im Po-Bereich. Aber
auch der Darm (Bauchschmerzen, Blut im Stuhl)
und die Nieren (Nierengewebeentzindung =
Glomerulonephritis) kénnen in Mitleidenschaft
gezogen sein. Daneben kommt es zu Schmerzen
(Arthralgie), Entziindungen (Arthritis) und Schwellungen im Bereich
der Gelenke. Weitere Komplikationen sind maoglich.

Die Diagnose erfolgt in erster Linie nach einer klinischen Untersu-
chung. Es gibt keinen spezifischen Labortest. Bei Zeichen einer Nie-
renentzindung muss eine Nierenbiopsie erwogen werden.

Die Bauch- und Gelenkschmerzen bei der PSH sprechen zumeist gut
auf Paracetamol an. Einige Tage Bettruhe sollten ebenfalls eingehal-
ten werden. Kortisonpréparate reduzieren dartber hinaus die Bauch-
und Gelenkschmerzen, haben jedoch keinen Effekt auf das Auftreten
von Komplikationen, wie eine Nierenbeteiligung, und scheinen den
Gesamtverlauf eher zu verldngern. Bei Nierenentziindungen muss
eine immunsuppressive Behandlung, eventuell sogar eine Blutplas-
maaustauschtherapie zum Einsatz kommen.
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Je ein Drittel der Kinder ist 14 Tage bis zu vier Wochen oder langer
erkrankt. Innerhalb des ersten halben Jahres haben bis zu 30 Prozent
der Betroffenen einen Ruckfall. Dauerhafte Nierenschaden ent-
wickeln insgesamt zwei Prozent der IgAV-Patienten mit Nierenbetei-

ligung.

Morbus Behcet

Der Morbus Behget (MB), benannt nach dem tirkischen Arzt Hulusi
Behcet, ist eine GefaRentziindung, die Arterien und Venen aller Gro-
Ben befallen kann. Die Haufigkeit der Erkrankung schwankt regional
sehr stark. Die Erkrankung hat ein genetisch vermitteltes Risiko und
zeigt eine familidre Haufung vor allem in Mittelmeer-Anrainerlan-
dern. Neben Haut, Schleimhduten (Aphtenbildung), Augen und zen-
tralem Nervensystem kann der MB bei GefdlBwandaussackungen
(Aneurysmen)- und GefaBverschlisse (Stenosen) verursachen. Bei
Befall der Venen besteht ein erhéhtes Thromboserisiko. Eine Nieren-
beteiligung im Langzeitverlauf ist moglich.

Die Diagnose beruht auf dem Erkennen der typischen Symptome. Es
gibt keinen spezifischen Labortest. Wichtig sind regelmafige augen-
arztliche Kontrollen.

Der sehr unterschiedliche Verlauf erschwert einheitliche Therapie-
empfehlungen. Es kommen, angepasst an den Organbefall, immun-
supprimierende Medikamente zum Einsatz. Die Aktivitat der Erkran-
kung nimmt zumeist im Verlauf des Lebens ab. Der Augenbefall
kann unbehandelt zur Erblindung fuhren.

Kindliche Vaskulitiden:

«sind mit Ausnahme der IgA-Vaskulitis (Purpura Schonlein-
Henoch) und des Kawasaki-Syndroms insgesamt sehr selten;

- kénnen
a) lebensbedrohliche Verldufe haben,
b) Organschéden, insbesondere an Nieren und Lunge,

verursachen,

) schwierig zu diagnostizieren sein;

- stellen eine Herausforderung dar und erfordern die Behand-
lung durch entsprechende Spezialisten.

Johannes-Peter Haas
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Wie entstehen
Autoimmun-
erkrankungen?

Auswahl von Auto-
immunerkrankungen

Mischformen mehrerer Autoimmun-
erkrankungen

Was ist eine Autoimmunerkrankung?

Die genaue Ursache von Autoimmunerkrankungen ist noch unklar.
Viele Autoimmunerkrankungen kommen familiar gehauft vor. Sie
entstehen wahrscheinlich durch eine Kombination aus erblichen
(genetischen) Faktoren und Umweltfaktoren. Besteht bereits eine
Autoimmunerkrankung, ist die Wahrscheinlichkeit des Auftretens
bestimmter weiterer Autoimmunerkrankungen erhoht. Zu den Au-
toimmunerkrankungen zahlen neben der Juvenilen Idiopathischen
Arthritis (JIA) auch Zéliakie und Diabetes mellitus Typ 1. Das folgen-
de Kapitel behandelt die Uberschneidungen dieser Autoimmuner-
krankungen.

Alopezia areata Haare
Autoimmunhepatitis Leber
Chronische Typ-A-Gastritis Magen

Dermatomyositis

Diabetes mellitus Typ 1

Glomerulonephritis

Haut, Muskeln
Betazellen der Bauchspeicheldrise

Niere

Granulomatose mit Polyangiitis u. a. Niere, Lunge, HNO-Bereich

Guillan-Barré-Syndrom

Myelinschicht der Nerven des peripheren Nervensystems

Hashimoto-Thyreoiditis Schilddruse

Juvenile Idiopathische Arthritis Gelenke, Auge

Morbus Behcet
Multiple Sklerose
Sjégren-Syndrom

Sklerodermie

Blutgefalle
Myelinscheiden im zentralen Nervensystem
Speicheldrise, Tranendrise

Bindegewebe

Systemischer Lupus Erythematodes Haut, Gelenke, Niere, zentrales Nervensystem, Gefa3e

IgA-Vaskulitis
Vitiligo

Z06liakie
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Melanozyten
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Juvenile Idiopathische Arthritis und Diabetes mellitus
Typ 1

Diabetes mellitus Typ 1

Diabetes mellitus Typ 1 ist eine Autoimmunerkrankung, die in den

letzten Jahren bei Kindern und Jugendlichen zugenommen hat. In ~ Welche Autoimmun-
Deutschland erkrankt daran etwa jedes 600. Kind. An der Entstehung  erkrankungen

des Diabetes mellitus Typ 1 werden neben erblichen Faktoren Um-  kommen bei Kindern
weltfaktoren wie zum Beispiel vorangegangene Infekte vermutet.  mit Diabetes mellitus
Die Insulin-produzierenden Anteile der Bauchspeicheldrise werden  Typ 1 haufiger vor?
zerstort. Dadurch entsteht ein Insulinmangel. Gegen die relevanten

Teile der Bauchspeicheldriise gerichtete Antikdrper lassen sich im

Blut nachweisen. Insulin senkt den Blutzuckerspiegel. Fehlt Insulin

im Korper, ist der Blutzuckerspiegel erhoht.

Autoimmunerkrankungen kommen in Familien von Kindern und Ju-
gendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1 gehauft vor. Die Wahrschein-
lichkeit des Auftretens einer weiteren Autoimmunerkrankung ist bei
Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 erhdht. Daher werden Kinder
und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 einmal jahrlich auf hau-
fige Autoimmunerkrankungen wie zum Beispiel eine bestimmte
Form der Schilddrisenentzindung (Hashimoto-Thyreoiditis) oder
eine Glutenunvertraglichkeit (Zoliakie) untersucht.

Auch das Auftreten von rheumatischen Erkrankungen wie einer Ju-
venilen Idiopathischen Arthritis ist bei Patienten mit Diabetes melli-
tus Typ 1 erhéht. So zeigte sich in einer Studie aus dem Jahr 2015,
dass 0,19 Prozent der Kinder und Jugendlichen mit Diabetes mellitus
Typ 1 an einer Juvenilen Idiopathischen Arthritis erkranken — im Ver-
gleich zu 0,05 Prozent der Kinder und Jugendlichen ohne Diabetes
mellitus Typ 1.

In der Studie ,Comorbidity of Type 1 Diabetes and Juvenile Idiopathic Arthritis’, die 2015
in The Journal of Pediatrics erschienen ist, wird das Auftreten einer Juvenilen Idiopathi-
schen Arthritis bei Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 untersucht. An dieser Studie
war das Deutsche Zentrum fur Kinder- und Jugendrheumatologie zusammen mit dem
Sozialpadiatrischen Zentrum Garmisch-Partenkirchen beteiligt, da hier Kinder und Ju-
gendliche mit rheumatischen Erkrankungen, Diabetes mellitus Typ 1 und der Kombina-
tion beider Erkrankungen behandelt werden.
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Was ist eine
Zoliakie?

Therapie des Diabetes mellitus Typ 1

Die Therapie des Diabetes mellitus Typ 1 be-
steht in der Gabe von Insulin in das Unterhaut-
fettgewebe Uber Spritzen, Pens oder Insulin-
pumpen. RegelmaBig mussen Glukosewerte im
Blut und/oder im Unterhautfettgewebe kontrol-
liert werden.

Bei Patienten mit Juveniler Idiopathischer Arth-
ritis ist haufig eine vortibergehende Gabe von
Steroiden in Gelenke, als Infusion Gber die Gefé-
e oder als Tablette notwendig. Besteht zusétz-
lich zur rheumatischen Gelenkerkrankung ein
Diabetes mellitus, kommt es bei Gabe von Ste-
roiden zu einer vorlbergehenden Erhéhung
des Blutzuckerspiegels, so dass in diesen Fallen
Anpassungen der Insulindosis notwendig sind.
Auch das Ausmaf der Bewegung und mogliche
Bewegungseinschrankungen, beispielsweise bei hoher Krankheits-
aktivitdt oder nach einer Einspritzung (intraartikuldre Steroidinjek-
tion), haben Einfluss auf den Blutzuckerspiegel.

Juvenile Idiopathische Arthritis und Zoéliakie

Zoliakie

Bei einer Zdliakie besteht eine Unvertrdglichkeit von Gluten. Gluten
ist ein Klebeeiweifl und kommt in Getreidesorten wie Weizen, Din-
kel und Hafer sowie allen Produkten, die daraus hergestellt werden,
vor. Die Zdliakie wird durch eine streng glutenfreie Didt behandelt.
Wird die glutenfreie Diat (noch) nicht eingehalten, weil zum Beispiel
die Diagnose einer Zoliakie noch nicht gestellt wurde, kann eine Ge-
lenkentziindung auftreten oder sich eine bestehende Gelenkent-
zUndung verschlechtern. Eine Gelenkentztindung kann jedoch auch
bei Zo6liakie-Patienten auftreten, die sich glutenfrei erndhren. Das
Einhalten der glutenfreien Diat verbessert die Gelenkentziindung
bei Patienten mit einer Zoliakie. Seltener als bei anderen Grunder-
krankungen kommt es in Folge der Entzindung zu Gelenkschaden
mit anhaltenden Bewegungseinschrankungen.

Umgekehrt ist bei Patienten mit einer Juvenilen Idiopathischen
Arthritis ein vermehrtes Auftreten einer Zoliakie beschrieben. Treten
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Beschwerden auf, die auf eine Zdliakie hindeuten, sollten die bei ei-
ner Zoliakie im Blut vorkommenden Autoantikorper untersucht wer-
den - insbesondere bei Kindern, die bereits von einer Autoimmuner-
krankung wie einer Juvenilen Idiopathischen Arthritis betroffen sind.
Beschwerden einer Zoliakie sind unter anderem Durchfall, Verstop-
fung, Gewichtsabnahme, Verlangsamung des Wachstums und Blut-
armut. Besteht der Verdacht auf eine Zoliakie durch den Nachweis
von Zdliakie-Antikorpern, ist in der Regel eine Magen-Darm-Spiege-
lung mit Entnahme einer Gewebeprobe notwendig, um die Diagno-
se abzusichern.

Therapie der Zodliakie

Die Therapie der Z6liakie besteht in einer glutenfreien Diat. Auch klei-

ne Mengen Gluten sollten strikt vermieden werden. Unter glutenfrei-

er Didt bilden sich die Darmveranderungen und in der Regel auch die

Begleitbeschwerden zuriick. Eine bestehende Gelenkentziindung

bessert sich haufig. Besteht unter glutenfreier Diat weiterhin eine Ge-  Wie wird eine
lenkentziindung, ist eine medikamentdse Therapie der Arthritis not-  Zéliakie behandelt?
wendig. Bei Kindern ohne eine Zéliakie hat die Einnahme von gluten-

haltigen Lebensmitteln nach aktuellem Kenntnisstand keinen Ein-

fluss auf eine bereits bestehende Gelenkentziindung.

Auf der Homepage der Deutschen Zoliakie-Gesellschaft e. V. —
www.dgz-onlinede - gibt es ausflhrliche Informationen zu
glutenfreien Lebensmitteln.

Getreide, Weizen, Roggen, Gerste, nicht kontaminierte(r):

Brot, handelstblicher Hafer, Hafer, Buchweizen, Amaranth,
Backwaren, Grunkern, Dinkel, Urkorn, Hirse, Mais, Quinoa, Reis, Hilsen-
Teigwaren Einkorn, Emmer, Kamut, frchtemehl, Nussmehl

Graupen, Couscous, Bulgur

Hulsenfriichte, alle Sorten Hulsenfriichte (Erbsen,
Kartoffelerzeugnisse Linsen, Kidneybohnen ...),
unverarbeitete Kartoffeln

GemUse, paniertes Gemise alle frischen Gemusesorten,
Obst Salate, Obst
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Milchprodukte, panierter Kase, Birchermuesli  naturbelassene Milchprodukte,

Kase, Eier Naturkase, Eier

Fisch, Fleisch, Brathering, paniertes Fleisch,  frischer Fisch, Hackfleisch, Tofu

Fleischersatz Seitan

Zucker, SUSspeisen Schokolade mit Waffeln samtliche Zuckersorten, Honig,
Marmelade

Auswahl von glutenhaltigen und glutenfreien Lebensmitteln

Juvenile Idiopathische Arthritis und
chronisch-entziindliche Darmerkrankungen

Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen
Zu den chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen zdhlen Mor-
Welche chronisch-  bus Crohn und Colitis ulcerosa. Beim Morbus Crohn kann der ge-
entztindlichen  samte Darmtrakt von einer Entzindung betroffen sein. Typischer-
Darmerkrankungen  weise ist der hintere Teil des Dinndarms, das lleum, entzindlich
gibtes? verandert. Beschwerden an weiteren Organen wie der Haut sind
haufig. Colitis ulcerosa betrifft den Dick- und Enddarm.

Bei Patienten mit einer chronisch-entzindlichen Darmerkrankung
konnen zusétzlich Gelenkentziindungen auftreten. Haufig sind die
Knie- und Sprunggelenke befallen. Auch das lliosakralgelenk kann
betroffen sein. Seltener als bei anderen Grunderkrankungen kommt
es in Folge der Entziindung zu Gelenkschaden mit anhaltenden Be-
wegungseinschrankungen.

Die Gelenkentziindung ist hdufig ein Zeichen von Krankheitsaktivitat
im Bereich des Darms. Wenn die Darmerkrankung behandelt wird,
bessert sich in den meisten Féllen auch die Gelenkentziindung.
Neben einer Entziindung der Gelenke kann auch eine Augen-
entziindung (Iridozyklitis) bei Patienten mit einer chronisch-ent-
zindlichen Darmerkrankung vorkommen.
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Therapie von chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen

Der Therapieansatz bei chronisch-entzindlichen Darmerkrankun-

gen und bei Juveniler Idiopathischer Arthritis dhnelt sich: vortiberge-

hende Steroidtherapie bei akutem Schub, immunmodulatorische  Wie werden
Basistherapie und Erweiterung der Therapie um ein Biologikum  chronisch-
(zum Beispiel TNF-alpha-Blocker) bei anhaltender Krankheitsaktivitdt.  entziindliche
Steroide werden bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen  Darmerkrankungen
neben der Gabe als Tablette oder Uber die Gefél3e auch an Ort und ~ behandelt?
Stelle in Form von Steroidschaum verwendet. Weitere Therapiemdg-

lichkeiten sind Didten sowie — vor allem in schweren Fallen — Opera-

tionen.

Fazit fiir die Praxis

1. Autoimmunerkrankungen entstehen durch eine Kombina-
tion aus erblichen Faktoren und Umweltfaktoren. Es treten
Mischformen verschiedener Autoimmunerkrankungen auf.

2. Kinder mit Diabetes mellitus Typ 1 erkranken haufiger als Kin-
der ohne Diabetes mellitus Typ 1 an einer Juvenilen Idiopa-
thischen Arthritis und weiteren Autoimmunerkrankungen.

3. Gelenkentziindungen treten vermehrt bei Kindern mit einer
Glutenunvertraglichkeit (Zoliakie) auf — insbesondere, wenn
die glutenfreie Didt (noch) nicht eingehalten werden kann.

4. Gelenkentziindungen treten vermehrt bei Kindern mit chro-
nisch-entziindlichen Darmerkrankungen (CED) auf. Die me-
dikamentose Therapie der CED dhnelt der Therapie rheuma-
tischer Erkrankungen.

Katharina Késtner

Literatur:

Praxisempfehlungen der Deutschen Diabetes Gesellschaft, Diabetologie und Stoff-
wechsel Supplement, 15. Jahrgang, Oktober 2020

Hermann, G., Thon, A, Ménkeméller, K., Lilienthal, E., Klinkert, C,, Holder, M., Hérten-
huber, T, Vogel-Gerlicher, P, Haberland, H., Schebek, M., Holl, RW: Diabetes Patienten
Verlaufsdokumentation-initiative; Federal Ministry of Education and Research Com-
petence Network Diabetes Mellitus. Comorbidity of type 1 diabetes and juvenile idio-
pathic arthritis. J Pediatr. 2015

Homepage der Deutschen Zéliakie-Gesellschaft e. V.: www.dgz-online.de
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Das Garmischer Modell als
Beispiel flir ein interdisziplinares
Therapiekonzept

Einleitung

In den letzten 25 Jahren hat sich die Versorgungsqualitat fir Kinder
und Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen erheblich ver-
bessert. Die Anerkennung des Fachgebietes Kinder- und Jugend-
rheumatologie forderte die Entwicklung qualifizierter Versorgungs-
und Ausbildungsstrukturen, und es wurden deutliche Fortschritte in
der medikamentdsen Therapie gemacht.

Pflegerische
_ Therapie

Arztliche Therapie

Private Schule fiir Kranke

Psychologischer
Dienst

N

Sozialdienst

Das,Garmischer Modell”: die sechs Bausteine einer kinderrheumatologischen Komplexbehandlung
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Die Kombination verschiedener therapeutischer Ansatze gelingt in
einem ambulanten Versorgungssystem zumeist gut, bedeutet je-
doch einen hohen Aufwand an organisatorischen Absprachen bei
den beteiligten Therapeuten. Ebenso missen die betroffenen Fami-
lien mehr Zeit fur die Therapien investieren. Bei schweren Verlaufen
und seltenen Erkrankungen ist dies haufig im Alltag nicht zu leisten.
Daher wurden in einigen Schwerpunktkliniken Konzepte entwickelt,
welche die verschiedenen therapeutischen Erfordernisse miteinan-
der kombinieren. Das,Garmischer Modell” war einer der ersten ganz-
heitlichen Therapieansatze in der Kinderrheumatologie. Es wird am
Deutschen Zentrum fir Kinder- und Jugendrheumatologie (DZKJR)
seit 1952 kontinuierlich fortentwickelt und dem aktuellen Stand an-
gepasst.

Wichtigstes Element ist eine umfassende Aufklarung von Eltern und
Patienten: Aufwand und Risiko einer Therapie mussen gut abgewo-
gen und erklart werden. ,Was wollen, was konnen wir gemeinsam
erreichen?” Nur so verstehen sich Patienten und Angehdrige als Teil
des gesamten Teams, was fur die Krankheitsbewaltigung entschei-
dend ist.

Johannes-Peter Haas









1. Baustein: Arztliche Therapie

Medikamentose Therapie
Ziel der medikamentosen Therapie

Das Grundproblem der Behandlung von rheumatischen Erkrankun-
gen sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen besteht darin,
dass die eigentliche Ursache der Krankheit nicht bekannt ist. Auch
wenn die Wissenschaft in dieser Hinsicht Fortschritte macht, wissen
wir bis heute bei den meisten Erkrankungen nicht, warum der Kor-
per eine Autoimmunreaktion erzeugt, also ,sich selbst angreift”. Nur
bei einzelnen Erkrankungen, vor allem durch Infektionen hervorge-
rufenen Gelenkentziindungen und — neuerdings — bestimmten Erb-
krankheiten, ist die Ursache der Krankheit ziemlich eindeutig zu be-
nennen.

Daraus folgt, dass die Behandlung von rheumatischen Erkrankungen
darauf beschrénkt ist, die Entziindungen zu kontrollieren und zu-
rickzudrangen. Vor allem bei Kindern besteht allerdings die Mog-
lichkeit, dass die Erkrankung nach einer Weile von selbst zur Ruhe
kommt. Durch die Kontrolle der Entziindung ist es moglich, diese
Entwicklung abzuwarten und in der Zwischenzeit Schéden vor allem
an den Gelenken, aber auch an anderen Organen zu vermeiden. Bei
einigen Kindern und Jugendlichen besteht allerdings eine bleiben-
de Krankheitsaktivitat, so dass gegebenenfalls eine lebenslange Be-
handlung notwendig ist. Die Ziele bleiben aber dieselben: Schaden
an den Gelenken und anderen Organen vermeiden und ein norma-
les Leben ermdglichen.

Die Behandlung von Entztindungsreaktionen war lange Zeit in der
Medizin undenkbar und dann erst unter schweren Nebenwirkungen
durchfihrbar. Die medizinische Forschung der letzten 40 Jahre und
ein stetig zunehmendes Wissen Uber Entziindungsreaktionen haben
gliicklicherweise dazu gefiihrt, wovon viele Patienten und Arzte fri-
her nur traumen durften: die Krankheit wirksam und mit wenigen
Nebenwirkungen zu kontrollieren, so dass ein normales Leben mit
rheumatischen Erkrankungen méglich ist. Heutzutage kénnen Arzte
mit sehr vertraglichen Medikamenten in den meisten Féllen sicher-

Was ist das
Ziel einer

Behandlung einer

rheumatischen
Erkrankung mit
Medikamenten?
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Wie sind Neben-
wirkungen bei

antirheumatischen
Medikamenten zu
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bewerten?

stellen, dass die Erkrankung keinen lebensgefahrlichen Verlauf mehr
nimmt, dass Gelenkschdden vermieden werden und der Korper die
Veranderungen, die zu Beginn der Krankheit entstehen, reparieren
kann.

Antirheumatische Medikamente

Die Behandlung von kindlichen rheumatischen Erkrankungen mit
Medikamenten soll vor allem die zugrundeliegende Entziindung
kontrollieren. Das ermdglicht einerseits, dass Schwellungen, Schmer-
zen und andere Krankheitssymptome gebessert werden und die
betroffenen Kinder aktiv bleiben und Sport treiben kénnen. Anderer-
seits werden dadurch aber vor allem auch langfristige Schaden an
den Gelenken und Organen vermieden.

Medikamente weisen erwlnschte und unerwinschte Wirkungen,
sogenannte ,Nebenwirkungen’, auf. Meist besteht hier eine grofie
Angst von Patienten und vor allem Eltern. Die trockene Auflistung
aller moglichen jemals beobachteten Wirkungen eines Medika-
ments im Beipackzettel — geschrieben vor allem, um die Pharma-
firma rechtlich abzusichern und weniger zur Information — ist ver-
standlicherweise beunruhigend. Auch die Umwelt, sowohl Ver-
wandte, Freunde, als auch Nachbarn und haufig der Apotheker
selbst, reagieren oft Gberrascht, wenn Kinder ,echte” Rheumamedi-
kamente einnehmen mussen. Das steigert nicht eben das Vertrauen
in die medikament&se Behandlung. Darum fragen Sie nach und bit-
ten Sie lhren Kinderrheumatologen um versténdlich geschriebene
Aufklarungsmaterialien, so zum Beispiel diejenigen, welche die Fach-
gesellschaft (GKJR) entwickelt hat.

Grundsatzlich gilt allerdings, vor allem in der heutigen Zeit moder-
ner Rheumamedikamente, die Gleichung:

Die maoglichen, aber unwahrscheinlichen Nebenwirkungen
einer Medikamentenbehandlung sind in nahezu allen Fallen
eine gunstigere Alternative gegenlber den praktisch sicheren
Folgeerscheinungen der rheumatischen Erkrankung.



Der verschreibende Arzt wagt sorgfaltig Nutzen und potenzielle un-
gUnstige Wirkungen der einzelnen Medikamente gegeneinander ab
und Uberprift dies immer wieder im Verlauf der Behandlung. Die
oben angesprochenen Angste von Patienten und Eltern treten meist
nur anfangs auf. Wenn die Medikamente eine Weile eingenommen
wurden und man gesehen hat, dass der gewinschte Effekt erzielt
wurde und keine wesentlichen unerwinschten Wirkungen, ist das
fUr alle Beteiligten beruhigend.

Der behandelnde Arzt erstellt bei einer rheumatischen Erkrankung
einen Behandlungsplan. Die Auswahl der Medikamente ist dabei auf
das einzelne Kind zugeschnitten. Sie orientiert sich an der Form der
Erkrankung (zum Beispiel systemische JIA), daran, wie schwer die
Erkrankung ist und welche anderen medizinischen Probleme das
Kind hat.

Erhalt das Kind die Diagnose einer rheumatischen Erkrankung, be-

steht meistens eine deutlich aktive Entzindung. Normalerweise

geht man in zwei Stufen vor:

1.In der ersten Stufe will man schnell die Kontrolle tber die Entzin-
dung gewinnen. In aller Regel sind hier rasch wirksame Medika-
mente gefragt. Bei JIA ist das — neben der etwas schwacheren
Gruppe von Ibuprofen-ghnlichen Medikamenten — vor allem Kor-
tison, das aber so kurz und begrenzt wie moglich gegeben wird.

2. In derzweiten Stufe (die durchaus gleichzeitig anfangen kann, aber
spater wirkt) will man vertragliche Medikamente geben, die lang-
fristig dafur sorgen, dass die Krankheit nicht erneut ausbricht. Hier
kommen vor allem sogenannte Basismedikamente zum Einsatz.

Bei manchen rheumatischen Erkrankungen, vor allem Erkrankungen
mit Organbeteiligung, wie der systemische Lupus und GefaRentzin-
dungen, spricht man auch von Induktionstherapie und Erhaltungs-
therapie als den verschiedenen Phasen der Behandlung.

Bei der medikamentdsen Therapie von rheumatischen Erkran-

kungen gibt es fir Eltern einige Dinge zu beachten:

. Die Medikamente mussen regelmaf3ig — so wie vom Arzt ver-
schrieben — eingenommen werden. Das ist die einzige Art
sicherzugehen, dass die Medikamente bestmoglich wirken.

Welche Stufen
hat eine
Rheumatherapie?
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- Die Dosis der Medikamente wird verschrieben auf der Basis
des Gewichts lhres Kindes sowie der Art und des Schwere-
grads der Erkrankung. Andern Sie nicht die Dosis, ohne vorher
mit dem Arzt zu sprechen. Manche Medikamente wie zum
Beispiel Kortikosteroide oder Anakinra kénnen dazu fihren,
dass Ihr Kind sehr krank wird, wenn Sie die Dosis eigenmach-
tig dndern.

- Viele Kinder und Jugendliche benétigen mehr als ein Medika-
ment gleichzeitig und damit eine sogenannte Kombinations-
therapie. Dies dient dazu, die rheumatische Erkrankung bes-
ser kontrollieren zu kdnnen fir den Fall, dass ein Medikament
fur diese Aufgabe nicht ausreicht.

- Medikamente gegen eine rheumatische Erkrankung mdssen
Uber eine lange Zeit eingenommen werden, um zu wirken.
Die Krankheit verschwindet in aller Regel nicht einfach nach
ein paar Monaten, so dass Ihr Kind die Medikamente Uber vie-
le Monate oder auch Jahre hinweg einnehmen muss.

- Alle Medikamente haben Nebenwirkungen; die haufigsten
werden weiter unten aufgefihrt. Es ist wichtig, Gber mégliche
Nebenwirkungen mit den Arzten lhres Kindes zu sprechen, da
diese Ihnen einige Methoden zeigen k&nnen, wie man damit
umgeht.

« Bitte informieren Sie den Arzt Gber alle Behandlungen, die Ihr
Kind fur die rheumatische Erkrankung oder fir andere Krank-
heiten erhalt. Der Arzt muss wissen, welche Medikamente |hr
Kind einnimmt, sowohl rezeptierte als auch andere, wie zum
Beispiel Vitamine, Zusatzstoffe, naturheilkundliche oder ho-
moopathische Medikamente.

Immunschwache

Viele Eltern und Patienten sind besorgt wegen der das Immunsys-
tem unterdrickenden Wirkung von Medikamenten gegen rheuma-
tische Erkrankungen. Im Alltag spielt das meist eine deutlich gerin-
gere Rolle als erwartet. Auch wenn sie in Studien leicht gehauft be-
obachtet werden, sind schwere Infektionen bei modernen Rheuma-
medikamenten gllcklicherweise selten.



Was dagegen oft unterschatzt wird, ist die immunschwéachende Wir-
kung von rheumatischen Erkrankungen. Dadurch, dass das Immun-
system durch den Kampf mit dem eigenen Korper, der Autoimmuni-
tat, ,in die falsche Richtung schaut’, haben Infektionen haufig ein
leichteres Spiel. Fur Arzte gilt immer:

Gehaufte Infektionen sind viel ofter Ergebnis einer nicht ausrei-
chenden Rheumatherapie als das Ergebnis einer Uberbehandlung.

Bei einigen wenigen Medikamenten, vor allem bei der Einnahme

von Glukokortikoiden Uber einen ldngeren Zeitraum, besteht aller- ~ Wie haufig

dings doch eine deutlich erhdhte Infektionsgefahr. Darlber werden  sind Infektionen
Sie aber vom Arzt ausfuhrlich aufgeklart. AuBerdem besteht gegen- — wahrend einer
Uber einzelnen Erkrankungen tatséchlich unter bestimmten Medika-  Behandlung mit
menten eine hohere Empfindlichkeit. So sind zum Beispiel Warzen — antirheumatischen
unter Methotrexat wesentlich hartnackiger. Auch Masern und Wind- ~ Medikamenten?
pocken verlaufen schwerer, weswegen die Arzte viel Wert auf voll-

standig durchgefuhrte Impfungen legen.

Aspirindhnliche
Medikamente, d. h.
NSAR
(Naproxen,
Ibuprofen o. A.)

,Basismedikamente”,
d. h. DMARD, vor allem
Methotrexat (MTX)

Neue Medikamente
(Biologika etc.)

Abb. 1: Behandlungsschema fiir rheumatische Erkrankungen im Kindesalter

Aspirindhnliche Medikamente werden nur bei sehr schwachen For-
men anfangs alleine eingesetzt, aber als Begleitung gegen Schmer-
zen haufig. Von kortisonhaltigen Medikamenten sollte nach Mog-
lichkeit abgesehen werden, aber bei schweren Erkrankungen (und
spateren Schiben) sind sie unverzichtbar.
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Verschiedene Medikamentengruppen

NSAR - nicht steroidale Antirheumatika, Ibuprofen oder
Ahnliches

Traditionell waren NSAR lange die hauptsachlichen Medikamente
gegen viele kinderrheumatologische Erkrankungen. Sie spielen wei-
terhin eine wichtige Rolle, und viele Kinder erhalten Medikamente
aus dieser Gruppe.

Allerdings ist ihre Wirkung bei den meisten rheumatischen Erkran-
kungen zu schwach, um eine Kontrolle der Entzindung zu errei-
chen. Sie haben vor allem eine Wirkung gegen die Symptome der
Erkrankung, also auf Auswirkungen der Entzindung wie Schmerzen
und Fieber. Sie kdnnen wenig gegen das Fortschreiten der Erkran-
kung tun, aber durch die Symptomhemmung das tégliche Leben
deutlich verbessern.

lhre Hauptwirkung richtet sich gegen ein Enzym, die sogenannte
Cyclooxygenase, das flr die Produktion von Entziindungsstoffen, der
sogenannten Prostaglandinen, wichtig ist. Diese Stoffe spielen auch
eine Rolle im Schutz des Magens und der Nierendurchblutung, was
die meisten Nebenwirkungen von NSAR erklart.

Aspirin wurde friher haufig verwendet, da es billig und wirksam ist;
heute wird es vor allem bei Kindern wegen seiner Nebenwirkungen
nicht mehr verschrieben. Die am haufigsten verwendeten NSAR sind
Naproxen, Ibuprofen und Indometacin. Eine neue Generation von
NSAR ist seit Anfang des Jahrtausends verfligbar, sogenannte
Cyclooxygenase-2 (COX-2)-Inhibitoren. Allerdings wurde nur ein Teil
davon (Meloxicam und Celecoxib) bei Kindern und Jugendlichen
untersucht. Diese Medikamente haben weniger Nebenwirkungen
auf den Magen, sind aber dhnlich wirksam wie andere NSAR. Sie sind
allerdings teurer, und die Langzeitwirkungen sind noch immer nicht
gut erforscht, zudem sind sie in Deutschland leider erst ab einem
Alter von 16 Jahren zugelassen.

Kinder reagieren unterschiedlich auf verschiedene NSAR, so dass ein
Medikament wirksam sein kann, wo ein anderes keine Wirkung zeigt.
Normalerweise reichen vier bis sechs Wochen der Einnahme eines
NSAR, um seine Wirkung zu beurteilen. Da NSAR aber keine Basis-



medikamente sind, werden sie eher dazu verwendet, Gelenk-
schmerzen und Gelenksteifigkeit sowie gegebenenfalls auch Fieber
zu behandeln. Die meisten NSAR kénnen als Tabletten oder als Saft
gegeben werden, am besten mit oder nach dem Essen, um Magen-
reizungen zu vermeiden.

NSAR werden von Kindern in aller Regel gut vertragen, mit weniger
Nebenwirkungen als bei Erwachsenen. Die hdufigsten Probleme tre-
ten im Verdauungstrakt auf, im schlimmsten Fall mit der Bildung von
Magengeschwiiren. Die Symptome kdnnen von leichten Magenbe-
schwerden bis zu starkem Bauchweh mit — durch Blutungen im
Darm - schwarzem Stuhlgang reichen. Gegebenenfalls kann hier
vom Arzt ein Antazidum oder ein Protonenpumpeninhibitor (zum
Beispiel Antra®) verschrieben werden. Auswirkungen auf die Leber
konnen zwar zu Leberwerterhéhungen fihren, aber (mit Ausnahme
von Aspirin) ohne weitere Folgen. Nierenprobleme sind selten und
treten nur bei Kindern mit vorbestehenden Schaden an Nieren,
Leber oder Herz auf. Zu den unerwinschten Wirkungen auf das
zentrale Nervensystem, vor allem wenn die Medikamente in sehr ho-
hen Dosen verabreicht werden, gehdren Mudigkeit, Kopfschmerzen
und Konzentrationsstorungen. Manche Kinder reagieren auch mit
Verhaltensauffélligkeiten wie Aggressivitdt oder depressiven Ver-
stimmungen.

Glukokortikoide, ,Kortison”

Glukokortikoide werden auch Kortikosteroide, ,Kortison” (wegen des
bekanntesten Praparats) oder ,Steroide” genannt. (Diese Medika-
mente sind aber nicht dasselbe wie die Steroide, die beim Doping
verwendet werden!) Die Medikamentengruppe ist seit Jahrzehnten
bekannt und wird bei praktisch allen Entziindungsformen angewen-
det. Glukokortikoide sind pharmakologische Varianten von Hormo-
nen, die unsere Nebennierendriisen auf nattirliche Weise herstellen.
Sie sind fur das Leben absolut notwendig — die Wirkung dieser
kunstlich hergestellten Formen der Hormone wird aber dadurch be-
stimmt, wie viel und wie lange sie eingenommen werden. Eine ho-
here Dosis an Glukokortikoiden kann eine Entzindung zwar gut
unter Kontrolle bringen, aber Gber einen langeren Zeitraum hinweg
steigt damit das Risiko starker Nebenwirkungen betrdchtlich an.
Daher versucht der Arzt, das richtige Verhdltnis von Dosis und
Behandlungsdauer zu finden.
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Warum darf
Kortison nicht
einfach so
abgesetzt
werden?

Welche Neben-

wirkungen kénnen
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unter Kortison
auftreten?

Kinder mit rheumatischen Erkrankungen bendtigen gelegentlich eine
kurze, hochdosierte Behandlung mit Glukokortikoiden wie Predniso-
lon, Dexamethason oder Methylprednisolon. Diese kdnnen als Tablet-
ten, Injektionen oder direkt ins Gelenk gegeben werden. Kinder mit
Augenentziindung bekommen gelegentlich auch Glukokortikoide als
Augentropfen. Diese Medikamente wirken sehr schnell beruhigend
bei einer Entziindung, wenn lhr Kind schwere Symptome zeigt. Bei
bestimmten Erkrankungen, zum Beispiel bei einer Entziindung rund
ums Herz (Perikarditis), kdnnen Glukokortikoide lebensrettend sein.
Wenn Glukokortikoide direkt ins Gelenk gegeben werden, fihren sie
in aller Regel nicht zu Nebenwirkungen im restlichen Kérper. Genauso
fuhrt eine kurze Gabe von Kortison (mit einer Dauer von weniger als
drei Wochen) lediglich zu kurzzeitigen Nebenwirkungen.

LAusschleichen”: Wenn Glukokortikoide nicht nur einmalig bzw. sehr
kurzzeitig (als Infusion oder Einspritzung in das Gelenk) gegeben
werden, wird die Dosis meistens in Stufen verringert bis zum Ende
der Behandlung. Dieses ,Ausschleichen” ist sehr wichtig, wenn lhr
Kind Glukokortikoide in Tablettenform nimmt, weil es bedeutet, dass
die Menge des Medikaments langsam gesenkt wird. Das ist von
grolBer Bedeutung, weil Kinder, die Glukokortikoide nehmen, die
eigene Produktion stoppen und damit zeitweise auf das Medika-
ment angewiesen sind. Erst wenn der Korper ,bemerkt’, dass weni-
ger von auflen zugefuhrt wird, springen die eigenen Nebennieren
wieder an und produzieren das korpereigene Kortison. Lassen Sie
daher Ihr Kind nicht plétzlich die Medikamenteneinnahme beenden
oder die letzten Tabletten Uberspringen, wenn es sich schnell erholt.

Glukokortikoide sind starke Medikamente, die rasch wirken. Neben
den Wirkungen auf das Immunsystem und auf die Entztindung sind
sie allerdings auch an vielen anderen Prozessen des Korpers beteiligt
(zum Beispiel Herzfunktion, Wasser-, Zucker- und Fettstoffwechsel,
Stressreaktionen, Blutdruckregulation und andere). Glukokortikoide
konnen daher schwere Nebenwirkungen verursachen, vor allem
wenn sie ldnger als einige Wochen gegeben werden. Magliche
Nebenwirkungen von Glukokortikoiden sind:

- Neigung zu blauen Flecken, selbst bei leichten Stoi3en,

- Wachstumshemmung,

- Gewichtszunahme,

- Akne,

- Verdnderungen des Blutzuckers und Fettstoffwechsels.



Maogliche Langzeitfolgen der Therapie mit Glukokortikoiden sind
Knochenbrtichigkeit, Muskelschwache, Augenschaden und Diabe-
tes, besonders aber eine schwere Immunschwache.

Basismedikamente

Es gibt eine Reihe von Basismedikamenten, die tber die Jahre auch
bei Kindern verwendet wurden. Die meisten sind heute kaum mehr
gebrduchlich oder haben nur sehr spezielle Anwendungsgebiete,
zum Beispiel Hydroxychloroquin bei Systemischem Lupus Erythe-
matodes, Sulfasalazin  bei Enthesitis-assoziierter Arthritis oder
Mycophenolat-Mofetil (MMF, CellCept®) bei verschiedenen Gefal3-
entziindungen. Falls diese Ihrem Kind verabreicht werden, wird Ihr
Arzt Sie ausfUhrlich dartber aufklaren.

Methotrexat

Methotrexat (MTX) ist das am haufigsten eingesetzte Medikament
bei JIA und anderen rheumatischen Erkrankungen und wird seit
mehr als 30 Jahren verwendet. Erfahrungen bei Erwachsenen und
anderen Erkrankungen bestehen aber seit Gber 80 Jahren!

MTX ist allgemein anerkannt als eines der sichersten und effektivsten
Medikamente fir Kinder mit Arthritis. Manche Eltern haben Beden-
ken wegen dieses weit verbreiteten Medikaments, unter anderem
weil es auch in der Krebsbehandlung eingesetzt wird. Die Dosis zur
Behandlung von Krebs liegt allerdings deutlich héher als bei der
Behandlung der kindlichen Arthritis, zum Teil um mehr als das
Hundertfache. Experten sind sich jedoch einig, dass die Vorteile einer
Methotrexatbehandlung zur Kontrolle der Krankheitsaktivitat die
moglichen Risiken deutlich Ubersteigen.

Methotrexat kann als Tablette gegeben werden oder als Injektion
in das Unterhautfettgewebe (normalerweise Oberschenkel oder
Bauch). In anderen Landern ist Methotrexat auch in Saftform zuge-
lassen, in Deutschland leider nicht. Da die Spritzenldsung auch Uber
den Magen aufgenommen wird und so gut vertraglich ist, behilft
man sich haufig auf diese Art. Das Medikament darf nur einmal in
der Woche verabreicht werden; die gute Vertrdglichkeit ergibt sich
auch daraus, dass MTX nur etwa 24 Stunden im Blut verbleibt und
der Korper sich die restliche Woche erholen kann.
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Was ist
MTX-Intoleranz?

Wenn MTX im Blut ist, wird es in die weilen Blutkorperchen aufge-
nommen und dort — in verdnderter Form — gespeichert, so dass es
seine Wirkung entfalten kann. Es dauert allerdings sehr lange, bis die
Wirkung von MTX in den weil3en Blutkorperchen eintritt: Einen ers-
ten Effekt bemerken Eltern nach etwa sechs bis acht Wochen, aber
erst nach ungefahr sechs Monaten ist der volle Wirkspiegel erreicht.

Methotrexat hat gelegentlich Nebenwirkungen im Alltag, dazu ge-
héren vor allem Ubelkeit, Bauchbeschwerden und offene Stellen im
Mund (,Aphthen”). Meistens hilft hier die Gabe von Folsaure (diesel-
be Dosis, die schwangere Frauen bekommen). In seltenen Fallen be-
eintrachtigt MTX die Blutbildung im Knochenmark oder die Leber.
Daher muss Ihr Kinderarzt regelméBige Blutkontrollen durchfihren,
um diese Werte zu kontrollieren, am Anfang etwa alle acht Wochen.
Zudem sollten Arzte und Eltern mit Teenagern (iber die Risiken spre-
chen, MTX einzunehmen und gleichzeitig Alkohol zu trinken, da die
Kombination fur die Leber schadlich sein kann. Auch eine Schwan-
gerschaft ist unter MTX duferst unginstig, da der Eingriff in den Fol-
saurestoffwechsel durch das Medikament zu schweren Geburts-
fehlern fihren kann. Daher sollte vor allem mit weiblichen Jugendli-
chen unter MTX eine sichere Verhitung besprochen werden.

Eine nicht seltene Nebenwirkung bei édlteren Schulkindern und
Jugendlichen ist die ,MTX-Intoleranz’, die sich durch Ubelkeit und
Ekelgefuhle vor dem Medikament auszeichnet, allerdings vor allem
vorauseilend, das heifit bevor das Medikament Uberhaupt einge-
nommen wird. (Die deutlich seltenere Ubelkeit nach der Einnahme
ldsst sich recht einfach durch Folséure und Mittel gegen Ubelkeit be-
handeln.) Bei einer MTX-Intoleranz kommt es nicht nur bei Medika-
menteneinnahme zu Ubelkeit, sondern auch durch begleitende
Faktoren wie dem Geruch des Desinfektionsmittels oder beispiels-
weise der Farbe Gelb (da das Medikament gelb ist). Im Prinzip han-
delt es sich hier um eine klassische Konditionierung (wie die
,Pawlow’schen Hunde"), aber die Reaktion tritt auch ohne vorange-
gangene Ubelkeit auf. Sie weitet sich allerdings praktisch nie auf an-
dere Medikamente aus. MTX-Intoleranz verursacht den betroffenen
Patienten ziemliches Leid, und nur wenige Malnahmen helfen dau-
erhaft. In der Kinderrheumaklinik wird mit neuartigen psychologi-
schen Methoden erfolgreich versucht, den Kindern Erleichterung zu
verschaffen und die weitere Einnahme des Medikaments — wenn
notig — zu ermoglichen.



Biologika

Manche Kinder mit rheumatischen Erkrankungen mussen moderne-
re Medikamente erhalten, wenn sie eine schwerere Form von JIA
oder andere Erkrankungen haben, wie zum Beispiel systemische JIA.
Biologika unterdricken ebenfalls das Immunsystem, aber nur sehr
gezielt diejenigen Anteile, die eine Entziindung erzeugen.

Biologika sind in aller Regel kiinstliche Antikorper, das heifSt eine
kunstlich hergestellte Form von Eiwei3en, die der Kérper in natlr-
licher Form gegen Eindringlinge und Fremdstoffe selbst herstellt.
Diese Antikorper richten sich aber gegen korpereigene Stoffe, die
eine Entziindung verursachen. Das Biologikum bindet an bestimmte
Signalstoffe im Kérper und ,markiert” sie (Abb. 3). Dadurch werden
die korpereigenen Zellen aktiviert, um den Signalstoff zu entfernen
(ahnlich wie ein Etikett fur die Mdllabfuhr...). Die Signalstoffe kon-
nen sich dann auch nicht mehr an Zellen binden und sie zu einer
Entzindung anregen.

Da wir unzdhlige Antikdrper im Blut haben (die sogenannten Im-
munglobuline), macht die Zugabe eines zusdtzlichen Antikdrpers
recht wenig aus, daher sind diese Medikamente sehr nebenwir-
kungsarm. Auch die Aktivierung der korpereigenen ,Muallabfuhr” ist
ein normaler Prozess, der im Korper jeden Tag vielfach stattfindet.
Neben der Wirkung auf das Immunsystem finden sich bei Biologika
als Nebenwirkungen hauptsachlich Lokalreaktionen auf Beistoffe
des Medikaments.

Antikérper sind komplexe EiweilSe, und der Magen ist ziemlich gut
darin, Eiweille zu verdauen (deshalb kénnen wir unter anderem
Fleisch essen). Das bedeutet aber, dass Biologika auf jeden Fall unter
die Haut gespritzt werden mussen; als Tablette wéren sie wirkungs-
los. Die Medikamente kénnen dabei als Fertigspritze oder als ,Pen”
gegeben werden, das heif3t, ein vorgefertigter Applikator verab-
reicht die Injektion unter die Haut (Abb. 2).
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Abb. 2: Schematische Darstellung eines Medikamentenpens

Fur Kinder sind inzwischen (Stand Januar 2021) acht verschiedene
Biologika zur Behandlung kindlicher rheumatischer Erkrankungen
zugelassen — bei Erwachsenen sind dies deutlich mehr:

- Etanercept, Adalimumab und Golimumab richten sich gegen den
sogenannten TNFa (Tumornekrosefaktor alpha), einen Stoff, der im
entziindeten Gewebe des Gelenks und an anderen Stellen abge-
lagert wird.

- Tocilizumab richtet sich gegen Interleukin-6, einen Entzindungs-
stoff, der im Blut zirkuliert und bei JIA (vor allem bei systemischer
JIA) wichtig ist.

- Canakinumab und Anakinra richten sich gegen Interleukin-1, eben-
falls einen Entziindungsstoff im Blut. Anakinra hat die Besonderheit,
dass es sich nicht um einen Antikdrper handelt, sondern um den
exakten Nachbau eines kdrpereigenen Stoffes, der gegen das Inter-
leukin-1 wirkt. Leider ist dieser Stoff sehr kurzlebig, so dass das
Medikament jeden Tag gespritzt werden muss.

- Abatacept ist ein Antikdrper, der direkt verhindert, dass bestimmte
Zellen miteinander kommunizieren. Das fUhrt zu einer langfristigen
Reduktion der Entztindung, allerdings nur sehr langsam, so dass
eine Wirkung sechs Monate und ldnger auf sich warten lassen kann.



« Rituximab ist ein Antikorper, der sich direkt an sich entwickelnde
B-Zellen bindet. Dies fuhrt dazu, dass die ,Mullabfuhr” diese Zellen
entfernt (schlauerweise bleiben aber Stammezellen, das Reservoir,
aus dem sich die B-Zellen speisen und innerhalb von sechs Mona-
ten erholen, und Gedachtniszellen, also das immunologische
,Gedachtnis’, unbeeintrachtigt). Das fuhrt bei schweren Gefal3-
entziindungen zur Bildung von deutlich weniger Antikorpern.
Allerdings ist der Kérper dann auch nicht in der Lage, eine spezifi-
sche Immunreaktion in Gang zu setzen, so dass beispielsweise eine
Impfung nicht funktioniert.

Alle diese Medikamente sind erst etwa seit der Jahrtausendwende
verflgbar, weshalb Langzeiterfahrungen nur in wenigen Féllen vor-
liegen. Einige Medikamente sind jedoch schon so lange bekannt,
dass der Patentschutz der Firmen ausgelaufen ist — so dass auch an-
dere Firmen diese Biologika herstellen kdnnen. Man spricht hier von
JBiosimilars” und nicht, wie bei anderen Medikamenten, von ,Gene-
rika”: Die Firmen mussen in recht aufwendigen Studien nachweisen,
dass nicht nur die chemische Zusammensetzung dieselbe ist (wie
bei einem ,Generikum®, also zum Beispiel ASS ratiopharm® statt
Aspirin®), sondern dass die Eiweille gleich wirksam sind. Wegen die-
ser nachgewiesenen vergleichbaren Wirkung haben Arzte kein
Problem damit, ein Biosimilar statt des Originalmedikaments zu ver-
schreiben.

Neue Entwicklungen

Eine neue Generation von Medikamenten in der Rheumatologie, die
sogenannten ,small molecules” (kleine Molekdle), wirkt nicht mehr
als Antikorper gegen Stoffe, die sich im Gewebe oder in der Blutbahn
befinden. Stattdessen greifen die Medikamente in die Signaltbertra-
gung innerhalb der Zelle ein und blockieren die Januskinasen (JAK)
(Abb. 3). Das ermdglicht, die Entziindungsreaktion innerhalb der Zel-
le wirksam zu blockieren. Diese Medikamente beruhen nicht mehr
auf einer EiweiBbasis und kbnnen daher als Tabletten eingenommen
werden.

In der Erwachsenenrheumatologie werden diese Medikamente
bereits breit eingesetzt, zum Beispiel Tofacitinib oder Baricitinib. Erste
Studien bei Kindern sind mittlerweile durchgefihrt worden (mit gu-
tem Ergebnis), aber zugelassen sind die Medikamente leider noch
nicht.

Was ist ein
,Biosimilar”?
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Abb. 3: Wirkmechanismus moderner Rheumamedikamente. Links sieht man, wie ein Antikérper ein
Zytokin, das heif3t einen entziindungsvermittelnden Stoff, abfangt und damit die Signalweiterleitung
Uber den Rezeptor verhindert. Rechts hat das Signal am Rezeptor stattgefunden, aber moderne Medi-
kamente, sogenannte ,small molecules’, verhindern die Signalweiterleitung in der Zelle und damit die
Entziindungswirkung im Zellkern.
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Allgemeines zu Medikamenten

Haufig gibt es zwei (oder mehr) verschiedene Namen fur jedes
Medikament, das Ihr Kind erhélt. Der Wirkstoffname bezeichnet den
aktiven Stoff in dem Medikament. Der Firmenname ist die Bezeich-
nung, die die herstellende Firma vergibt. Verschiedene Firmen
konnen Medikamente mit gleichem Wirkstoff herstellen (wenn der
Patentschutz ausgelaufen ist, der das verbietet), so dass es Medika-
mente mit gleichem Wirkstoff und verschiedenen Namen gibt (zum
Beispiel Asprin® und ASS-ratiopharm®, mit dem Wirkstoff Acetyl-
salicylsdure).

Die meisten Medikamente gegen rheumatische Erkrankungen sind
nicht fir Kinder aller Altersgruppen zugelassen. Auch wenn das fir
Eltern immer wieder Uberraschend ist, hat das recht logische Grin-
de: Eine Zulassung flr eine bestimmte Erkrankung benétigt einen
Antrag der herstellenden Firma, die dafir eine entsprechende Studie
vorweisen muss. Diese sind meistens dulerst kostspielig und auf-
wendig, was sich bei Kindern — seltene Erkrankung und damit gerin-
ge Patientenanzahl, dabei auch meistens noch kleinere Dosen — ein-
fach nicht lohnt. Daher lassen Pharmafirmen die meisten Medika-
mente nur fur Erwachsene zu — und auch nur flr einigermafien
haufige Erkrankungen.

Fur Kinderrheumatologen bedeutet das, dass viele Medikamente,
die sie gerne verwenden wirden, nicht ,offiziell” zugelassen sind.
Trotzdem zeigen zahlreiche wissenschaftliche Studien, dass be-
stimmte Medikamente bei kindlichen rheumatischen Erkrankungen
wirksam sind. Die wissenschaftlichen Fachgesellschaften, in Deutsch-
land vor allem die Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie (GKJR), erarbeiten aus diesen Studien dann Leitlinien, an denen
sich die Arzte orientieren.

Ein Problem ist allerdings, dass bei Anwendung eines,nicht zugelas-
senen” Medikaments die Krankenkasse nicht automatisch die Kosten
der Behandlung Gbernimmt. Falls der behandelnde Arzt ein entspre-
chendes Rezept verschreibt, kann die Krankenkasse im Zweifelsfall
die Kosten des Medikaments von ihm zurtickverlangen. Da dies hau-
fig erst Jahre nach der Behandlung passiert, geht es hier regelméfig
um hohe Summen, die eine Praxis in den Ruin treiben kann. Aus die-
sem Grund wird haufig ein sogenannter ,Off-Label-Antrag” (Antrag

Warum sind
manche
Medikamente
bei Kindern
zugelassen?
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auf die Behandlung auf8erhalb der Zulassung) bei der Krankenkasse
gestellt, in dem die Kasse der Kostenlibernahme zustimmen muss.
Dies passiert in aller Regel hier in der Klinik, wo die entsprechende
Expertise besteht, damit der Hausarzt bei seiner Verschreibung
Rechtssicherheit hat. In vielen Fallen wird er es — verstandlicherweise
— ablehnen, ohne die Zustimmung der Kasse ein entsprechendes
Medikament zu verschreiben.

Das Problem der fehlenden Zulassung fiir Kinder ist inzwischen er-
kannt, und seit mehr als 15 Jahren gibt es von der amerikanischen
Medikamentenbehdrde, FDA, sowie etwas weniger lang von der
europdischen Behorde, EMEA, entsprechende Vorschriften an die
Pharmafirmen. Darin wird verlangt, dass die Firmen zur Zulassung
auch Studien an Kindern durchfiihren mussen. Das l6st das Problem
zumindest zum Teil. Altere Medikamente sind allerdings weiterhin
nicht zugelassen und werden es vermutlich auch nicht mehr. Zudem
gibt es noch immer viele seltene Erkrankungen bei Kindern und
Erwachsenen, fur die Uberhaupt kein ,zugelassenes” Medikament
zur Verfigung steht.

Boris Hiigle

Operative Therapie

Die operativen Verfahren in der Rheumatologie bei Kindern und Ju-
gendlichen stehen klassischerweise am Ende einer begleitenden
konservativen, medikamentds unterstitzten Therapie. Dennoch ist
es bei sogenannten rebellischen” Gelenken sinnvoll, Gber operative
Verfahren nachzudenken. Werden Schmerzen, Gelenk- oder Sehnen-
schwellungen sowie Funktionseinschrankungen tUber Medikamente
und eine lokale Physiotherapie nicht angemessen beeinflusst, sollte
friihzeitig Gberpruft werden, ob nicht ein operatives Verfahren Hilfe-
stellung leisten kann.

Zwei grundsatzliche Richtungen kénnen hierbei je nach Befallsmus-
ter eingeschlagen werden: die Prophylaxe und die Rekonstruktion.



Synovialektomie (Gelenkinnenhautentfernung)

Zum einen unterstltzt die Entfernung der entzindeten Gelenkin-
nenhaut und der Sehnengleitschichten den Schutz der Gelenke und
Sehnen vor weiterer Zerstérung, und zum anderen erreicht man bei
schon zerstorten Gelenkabschnitten durch gelenkumformende
MafBnahmen eine Schmerzreduzierung und somit einen Funktions-
gewinn durch Kraftzuwachs.

Sind nur ein oder wenige Gelenkabschnitte betroffen und die ge-
lenkbildenden Strukturen weitgehend erhalten, sind sogenannte
,Schltssellochoperationen” (Arthroskopie) die sinnvollste Vorgehens-
weise. Uber drei bis sechs kleine Hautschnitte kann man die Gelenke
,Spiegeln” und mit einer Art ,Rasenméher” die verdickte innere
Schicht entfernen, ohne dabei andere wichtige gelenkbildende
Strukturen zu schadigen. Dies ist an Schulter-, Knie- und Sprung-
gelenk standardmafig maoglich. In offener Technik sind der Ellen-
bogen und das Huftgelenk gut zuganglich, Spiegelungen dieser
Gelenkabschnitte sind noch nicht zur Routine geworden.

Die Schlissellochoperationen werden idealerweise wahrend einer
regionalen Betdubung der betroffenen Extremitat durchgefiihrt und
sind somit wenig belastend. Eine Vollnarkose bzw. rickenmarknahe
Betdubungsverfahren kodnnen vermieden werden — natirlich schla-
fen die Patienten wahrend der Operation, um keinen seelischen
Schaden zu nehmen. AuBerdem kann man Uber einen kleinen
Schmerzkatheter die Rehabilitation schmerzarm beschleunigen.

Die entfernte Schleimhaut bildet sich zwar wieder, wird aber zu-
nachst normal angelegt. Erst durch erneuten Befall im Rahmen im-
mer wiederkehrender Schiibe kann es zu einem Rezidiv kommen.
Dies ist jedoch nicht sehr haufig.

Dennoch gewinnt man durch die Entfernung der Gelenkinnenhaut
Zeit bei einem wachsenden Gelenk, und der Funktionsgewinn durch
die Schmerzreduzierung sowie die fehlende Schwellneigung ist fur
die Betroffenen ein wichtiger Aspekt. Die Aktivitat der Entziindung
kann aullerdem feingeweblich eingestuft werden und gibt Rick-
schluss auf die medikamentdse Therapie.

Nicht an allen Gelenkabschnitten ist die Entfernung der entziinde-
ten Schleimhaut (= Synovialektomie) unproblematisch. So neigen
bei Kindern und Jugendlichen die Gelenke der Hand und am Vorful3

Was ist eine
Synovialektomie?
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zu stérkeren Verklebungen nach einer operativen MaBnahme als bei
Erwachsenen. Hier sollte sorgfdltig Nutzen und Risiko abgewogen
werden.

Die Entfernung der entziindeten Gleitschicht der Sehnen an Hohl-
hand und am beugeseitigen Handgelenk erscheint nutzbringender
als das Risiko der Funktionseinschrankung.

Andere operative Verfahren

Sind hingegen Gelenkabschnitte weitgehend zerstért und nehmen
der Schmerz und die Funktionsminderung zu, verbunden mit einer
zunehmenden Fehlstellung, muss Uberprift werden, ob Kno-
chenumstellungen bzw. gelenkumformende MalBnahmen bei noch

Abb. a-d: (a) Hohlhandschwellung mit Streckdefizit, (b) intraoperativ nach Praparation des verdickten
entziindeten Gleitgewebes, (c) intraoperative Priifung der Sehnengleitfunktion und Inspektion der
Sehnengleitbahn, (d) vier Tage postoperativ komplette Streckung
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offenen Wachstumsfugen eine Verbesserung bewirken kénnen.
Hierbei muss immer die individuelle Alltagstauglichkeit mafBgeblich
sein. Die Messlatte eines Gesunden anzulegen, ist in den meisten
Fallen nicht zielfGhrend.

Nerven, die in enger Nachbarschaft von Gelenken und Sehnenschei-
den verlaufen, kénnen durch entziindliche Gewebeverdickungen
eingeengt werden. Uber eine Messung der Nervenleitgeschwindig-
keiten wird die Operationsindikation gestellt.

Am haufigsten ist der Mittelnerv am Handgelenk mit Schmerzen
und Kribbelgefihl betroffen. Durch Spaltung der Uberdachung der
Nerven und der Sehnen sowie durch eine Entfernung der Seh-
nengleitschichten wird der Nerv dekomprimiert. Am Ellenbogen
kann der Ellennerv in der Nervenrinne durch synovialitische Schwel-
lung oder eine Gelenkdeformierung eingeengt sein. Die frihzeitige
Dekompression der Nerven, gegebenenfalls mit Nervenverlagerung,
und die Synovialektomie der angrenzenden Gelenke beheben die
neurologische Stérung.

Gelenkersatz

Sind die Wachstumsfugen geschlossen und besteht klinisch ein
schwer zu behandelndes Schmerzbild in einem Gelenkabschnitt,
welches im Rontgenbild ein Spéatstadium der Erkrankung aufweist,
so lasst sich auch im jugendlichen Alter der endoprothetische Ge-
lenkersatz kaum umgehen. Dies betrifft hauptséachlich das Knie- und
Huftgelenk, aber auch die Schulter. Dabei muss ein verninftiger
Kompromiss zwischen Knochenentfernung und Stabilitat der Endo-
prothese gefunden werden. Ob zementiert oder zementfrei hangt
von der Qualitdt des Knochens ab und sollte auch im Hinblick auf
spdter zu erwartende Wechseloperationen entschieden werden.

Wegen der oft Uber Jahre wachstumsverzégerten Verformung der
Gelenke durch die entziindlichen Veranderungen sind Individual-
endoprothesen den Standardendoprothesen vorzuziehen.

Nach Schluss der Wachstumsfugen kénnen Versteifungen eine sinn-
volle operative Erganzung des Gesamtkonzepts bei einem Jugendli-
chen sein. Stabilisierend und schmerzlindernd sind Daumengrund-
und Fingermittelgelenkversteifungen. Insbesondere der Spitz-,
Schltssel- und Zylindergriff sind mit einer Stabilisierung des Dau-

Wann muss ein
Gelenk ersetzt
werden?
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Abb. a und b: klinisches und radiologisches Ergebnis nach inverser Schulterendoprothese bei einer
16-Jahrigen sechs Monate nach OP, Abb. c: praoperativer MRT-Befund nach 3-jahrigem konservativem
Therapieversuch
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mengrundgelenks verbesserungsfahig. Die Behandlung der Dest-
ruktion und Fehlstellung des Handgelenks Uber eine Teil- oder Kom-
plettversteifung kann einen Kraftzuwachs erfahren, und tber eine
Korrektur der Stellung wird auch einem Strecksehnenriss entgegen-
gewirkt. Dabei kann der korperferne Ellenkopf wie beim Erwachse-
nen teil- oder ganz entfernt werden, um eine schmerzarme Unter-
armumwendbewegung zu erreichen.

Chronische Schmerzen an Sprung- und MittelfuRgelenken bei weit-
gehend verbrauchtem Knorpelliberzug werden Uber eine Verstei-
fung reduziert. Allerdings muss fir eine addquate Schuh- und Einla-
genverordnung gesorgt werden.

Eine rheumaorthopédische Malnahme im Kindes- oder Jugendalter
sollte ohne eine addquate Physiotherapie im Anschluss nicht ge-
plant werden. Nur wenn eine tdgliche Nachbehandlung gewahrleis-
tet werden kann, ist ein optimales Operationsergebnis zu erwarten.
In Ergdnzung zur Physiotherapie komplettieren physikalische und
ergotherapeutische MalSnahmen das Behandlungsspektrum, idea-
lerweise in einem interdisziplindren Zentrum.



Die Compliance bei Kindern unter sechs Jahren ist gering und erst
zwischen sieben und zehn Jahren individuell gegeben, deshalb
muss bei einem geplanten Eingriff die Kooperationsfahigkeit der
Patienten Berlcksichtigung finden. Nur bei einer zu erwartenden
Kooperation im Hinblick auf die notwendige Nachbehandlung sind
diese Wahleingriffe sinnvoll — dies schliel3t eine Unterstitzung durch
die Eltern mit ein.

Martin Arbogast
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Komplementare Therapiemoglichkeiten

Die ,alternative oder komplementdre” Medizin hat in den letzten
Jahren enorm an Bedeutung gewonnen. Viele Verfahren werden als
wirkungsvoller und nebenwirkungsarmer angepriesen als die Ver-
fahren der wissenschaftlichen Medizin, die als ,Schulmedizin” (ein
Begriff, den wir bewusst nicht verwenden, weil er von den National-
sozialisten gepragt wurde) abgetan wird.

Die meisten Therapeutika aus dem Bereich der alternativen Medizin
haben im Unterschied zu den Therapien der ,wissenschaftlichen”
Medizin ihre Wirkung niemals in kontrollierten Studien unter Beweis
gestellt. Auch die Nebenwirkungen wurden nicht wissenschaftlich
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Pflanzliche
Medikamente

untersucht. ,Alternative” Heilverfahren sind deshalb nicht alle wir-
kungslos, sollten aber nur nach sorgfaltiger Prifung angewandt wer-
den. Ganz wichtig ist es, miteinander zu sprechen. Informieren Sie
Ihren Kinderrheumatologen dariiber, wenn Sie eine alternative Heil-
methode in die Therapie einbringen wollen. Sorgen Sie dafur, dass
sich wissenschaftliche und alternative Mediziner untereinander ab-
stimmen.

Komplementare Medizin kann aber auch eine sinnvolle Erweite-

rung sein.

Gerade im Garmischer Modell haben Therapien wie

- Bewegungstherapie (an die Aktivitat der Erkrankung angepasst),

« Hydro- bzw. Phytotherapie (zum Beispiel als Retterspitz-Umschldge),

- Elemente der Ordnungstherapie (individuelle Beratung und Hilfe-
stellung unter Bericksichtigung der Belastungssituation der Familie)

einen festen Platz und nehmen ergénzend zur Verabreichung von

Medikamenten einen sehr hohen Stellenwert ein.

Eine Vielzahl pflanzlicher Medikamente (= Phytotherapeutika) wird
bei rheumatischen Beschwerden eingesetzt. Zu nennen wadre hier
beispielsweise Salicylsdure (bekannt als Acetylsalicylsdure/ASS).
Hierbei handelt es sich um einen fiebersenkenden Wirkstoff, der ge-
gen Kopf- und Zahnschmerzen sowie bei rheumatischen Beschwer-
den hilft und zum Beispiel in Ringelblumen, Primeln oder der Silber-
weide vorkommt. Colchizin ist ebenfalls ein pflanzliches Medika-
ment — es kommt in der Herbstzeitlosen vor — und wird zur Behand-
lung beim Familidren Mittelmeerfieber und bei der Gicht eingesetzt.

Pflanzliche Medikamente kénnen ergénzend zur Gbrigen Therapie
zum Einsatz kommen. Dies sollte jedoch grundsatzlich mit dem be-
handelnden Kinderrheumatologen abgesprochen werden. Keines-
falls darf eine laufende antirheumatische Therapie ohne Rickspra-
che mit dem Kinderrheumatologen zugunsten von Phytotherapeu-
tika abgesetzt werden. Die antirheumatisch eingesetzten pflanzli-
chen Praparate sind im Allgemeinen schwécher wirksam als die
herkdmmlichen Antirheumatika, so dass sie am ehesten als ergan-
zende Therapie verwendet werden. Wichtig ist, darauf zu achten,
dass die pflanzlichen Arzneien oder auch Homoopathika keinen ho-
hen Alkoholgehalt haben, insbesondere wenn gleichzeitig eine The-
rapie mit Medikamenten erfolgt, die Gber die Leber abgebaut wer-
den, wie zum Beispiel Methotrexat.



Die Weidenrinde ist ein seit Jahrhunderten verwendetes pflanzli-
ches Heilmittel und war der Ausgangsstoff bei der Entwicklung der
Acetylsalicylsdure und somit der nicht steroidalen Antirheumatika
(NSAR). Die Wirkung ist der der NSAR vergleichbar, jedoch schwa-
cher. Auch die Nebenwirkungen sind geringer ausgepragt. In Einzel-
fallen konnen Weidenrindenpraparate, die fur Patienten ab zwolf
Jahren zugelassen sind, Alternativen zu NSAR sein.

Die Brennnessel ist eine Pflanze aus der westlichen Volksmedizin.
Bei Arthritis und bei Arthrose eingesetzt, konnte ein verminderter
Verbrauch an herkdmmlichen entzindungshemmenden und
schmerzstillenden Medikamenten (NSAR) bei Erwachsenen nachge-
wiesen werden. Fertigpraparate sind fur Kinder ab zwdlf Jahren zu-
gelassen, aulSerdem gibt es Frischpflanzenpressséfte, die fur Kinder
jeden Alters zur Verfiigung stehen.

Die Teufelskralle wird in der afrikanischen Volksmedizin seit Jahr-
hunderten eingesetzt und scheint eher bei Arthrosen als bei ent-
zindlichen Gelenkerkrankungen verwendbar zu sein. Eine Wirkung
tritt erst nach etwa zwei Wochen ein. Eine Zulassung bei den verfig-
baren Fertigpraparaten besteht fur Kinder ab zwolf Jahren.

Weihrauchpraparate kommen aus der indischen Volksmedizin. Die
Hauptinhaltsstoffe sind die Boswelliasduren. Traditionell wird Weih-
rauch bei Arthritis und entzindlichen Darmerkrankungen einge-
setzt. Ein Wirknachweis konnte in den bislang durchgefiihrten Stu-
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dien nicht erbracht werden. In Deutschland gibt es kein zugelasse-
nes Fertigpraparat; der Bezug kann Gber die internationale Apotheke
erfolgen.

Kurkuma, auch als Gelber Ingwer oder als Safranwurzel bekannt,
verfugt ebenfalls Uber eine entzindungshemmende Wirkung.
Studien konnten hier eine Wirksamkeit nachweisen, die Studienlage
ist jedoch noch nicht ausreichend. Insbesondere fir Kinder liegen
keine Daten vor.

Weitere pflanzliche Medikamente, die erprobt werden, sind Krallen-
dorn, Gujakholz und die neuseeldndische Grunlippmuschel. Ver-
schiedene chinesische Krautermischungen sind im Einsatz, wobei
hier immer eine gewisse Unsicherheit besteht, was die Reinheit und
Vertraglichkeit der Inhaltsstoffe angeht.

Vorsicht ist geboten bei Préaparaten unbekannter Hersteller, vor
allem wenn die Inhaltsstoffe nicht angegeben oder die Prapa-
rate besonders teuer sind: Wie immer wieder aufgedeckt wird,
besteht bei solchen Préparaten die Gefahr, dass kriminelle, skru-
pellose Hersteller den alternativen Praparaten” nicht deklarierte
Zusdtze wie Kortison oder sonstige — unter Umstanden gesund-
heitsschadigende - Stoffe hinzufiigen. Ebenfalls nicht zu ver-
nachlassigen sind die zum Teil betréchtlichen Mengen Alkohol,
in denen die Praparate aufgel®st sind.




Rheumapatienten werden aulerdem viele andere alternative
Therapien angeboten. Akupunktur kann Erfolge bei der Schmerz-
linderung bringen. Auch die Homéopathie kann erganzend einge-
setzt werden. Allerdings gibt es bislang keine fundierten Unter-
suchungen, die einen Therapieerfolg bei rheumatischen Erkrankun-
gen wissenschaftlich belegen. Bei einer Therapie mit speziellen
chinesischen Tees konnten wir haufiger deutliche Leberwerterho-
hungen beobachten.

Allen ,alternativen Therapien” ist gemein:

- Sie sollten mit dem behandelnden Arzt besprochen werden.

« Es sollte keinesfalls die rheumatologische Basistherapie plotz-
lich und ohne Rucksprache mit dem Kinderrheumatologen
abgebrochen werden, auch wenn dies von manchem ,Alterna-
tiven” empfohlen wird, da die Gefahr eines starken Krankheits-
schubs besteht.

Bei einigen Methoden wie zum Beispiel Pendeln oder Kinesiologie
wird immer wieder von Besserungen berichtet. Dies sind jedoch Ein-
zelfalle, bei denen kein Zusammenhang zwischen der angewandten
,alternativen” Heilmethode und dem Erfolg aufgezeigt werden kann.
Wissenschaftliche Untersuchungen wurden bislang keine durchge-
fuhrt.

Verena Miller-Rave, Caroline Siemer
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2. Baustein: Pflegerische Therapie

Der Pflegeberuf hat sich in den letzten Jahrzehnten zu einem hoch-
spezialisierten Berufsbild gewandelt. So sind aus den friheren
,Schwestern” heute Pflegefachkrafte geworden, und es ergreifen im-
mer mehr Manner diesen interessanten Beruf.

Die Kinderkrankenpflege hat sich ebenfalls enorm entwickelt, und
so braucht es auch in der Pflege rheuma- und schmerzerkrankter
Kinder und Jugendlicher speziell geschulte und erfahrene Pflege-
kréfte, die den besonderen Anforderungen der Patienten gerecht
werden konnen. Neben der erforderlichen Fach- und Methoden-
kompetenz haben die Pflegefachpersonen viel Einfihlungsver-
mogen und gehen auf die individuellen Bedurfnisse der Kinder und
Jugendlichen ein.

Anleitung, Unterstiitzung und Pravention
durch Pflegefachpersonen

Die pflegerische Versorgung der Kinder und Jugendlichen umfasst
sowohl die allgemeine pflegerische Versorgung (zum Beispiel Kor-
perpflege) als auch die spezielle (das heiSt der jeweiligen Erkran-
kung entsprechende) Versorgung. Die Pflege von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronisch entziindlichen Erkrankungen, die deshalb
bewegungseingeschrankt sind und/oder mit Medikamenten be-
handelt werden, die die Infektionsabwehr des Korpers herabsetzen
und/oder in die Immunabwehr eingreifen, steht im Vordergrund. Die
Pflegefachpersonen schatzen den Zustand des Kindes und Jugend-
lichen gezielt ein und beachten dabei sowohl die Bedurfnisse als
auch die Alltagsanforderungen des Kindes oder Jugendlichen.
Aulerdem schétzen sie ein, inwieweit Gefahren wie zum Beispiel
Sturzgefahr oder Einschrankungen der Mobilitdt bestehen. Auf
Grundlage dieser Einschdtzung planen sie in Absprache mit den
Kindern und Jugendlichen und deren Bezugspersonen die pflege-
rischen und therapeutischen MalSnahmen. Das Ziel ist, den Kindern
nach Moglichkeit Schmerzen zu ersparen, sie bei Einschrankungen
zu unterstitzen und die Selbststandigkeit der Patienten zu erhalten,
zu fordern und, wenn nétig, wiederherzustellen. Dies betrifft alle
Bereiche des taglichen Lebens. Dabei ist viel Einfihlungsvermdégen
erforderlich.
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Pflegefachkrafte leiten
die Kinder und Jugend-
lichen zur Mobilisation
an, unterstiitzen sie
gegebenenfalls und
stellen die passenden
Hilfsmittel zur Verfi-
gung. So gewinnen
die jungen Patienten
wieder Freude an der
Bewegung.
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Neben der Unterstitzung bei tdglichen Ver-
richtungen stellen die Pflegefachpersonen
die Durchfihrung der angeordneten physi-
kalischen und pflegerischen MafBnahmen
(zum Beispiel Warmetherapie und Kaltean-
wendung) sicher. Zudem achten sie darauf,
dass die Kinder und Jugendlichen sich der
eigenen Situation angemessen (mit Ruck-
sicht auf Schmerzen oder Einschrankungen)
selbststandig bewegen und dazu auch ange-
passte gelenkentlastende Hilfsmittel nutzen.
Die Unterstitzung auf dem Weg zuriick in
eine normale Bewegungsfunktion ist ein be-
sonderes Merkmal der Pflege von Kindern
und Jugendlichen mit chronisch entztndli-
chen Erkrankungen. Die Kinder und Jugendli-
chen sollen und drfen sich bewegen, soweit
ihnen das maglich ist. Motivation der Kinder
und Jugendlichen und Anleitung der Eltern
zur eigenstandigen Versorgung sind Kern-
ziele der pflegerischen Arbeit.

Die jungen Patienten sollen Schritt fir Schritt altersentsprechende
Verrichtungen wiedererlernen. Dabei wird mit unterschiedlichen Be-
rufsgruppen zusammengearbeitet (zum Beispiel Ergotherapie, Phy-
siotherapie). Auch die Bezugspersonen werden durch die Pflege-
fachpersonen ermutigt, die Entwicklung des Kindes hin zur Selbst-
standigkeit zu fordern. Die fachgerechte und patientenorientierte
Anleitung und Information der Kinder und Jugendlichen sowie ihrer
Bezugspersonen stellen sicher, dass die in der Klinik begonnene The-
rapie zu Hause erfolgreich weitergefiihrt werden kann.

Es ist Aufgabe der Pflegefachpersonen, den Tagesablauf und die
Therapieabfolge der Patienten zu koordinieren und diese dabei zu
unterstitzen. Die Pflegefachpersonen achten darauf, dass sich die
taglichen Aktivitaten in die Lebensrealitdt der Kinder und Jugendli-
chen integrieren lassen (zum Beispiel Schule, Therapie, Freizeit usw.).
Sie fordern eine gute Gemeinschaft auf den Stationen und Gberneh-
men padagogische Aufgaben. Aber auch Erholungsphasen werden
von der Pflege vorgesehen, um die Patienten wahrend ihrer Gene-
sung nicht zu Uberlasten.



Die Personen einer Station bilden eine familidare Gemeinschaft, in die ~ Wie sieht der

sich Patient und Angehdrige integrieren kénnen. Dies vermittelt den  Stationsalltag aus,
Kindern und Jugendlichen, die sich zu Hause oft ausgegrenzt fihlen, — und welche Vorteile
ein wichtiges Geflhl von Gemeinschaft. Gemeinsames Essen und  bietet die stationare
gemeinsame Freizeitgestaltung, aber auch der zugewandte Um-  Betreuung in

gang mit dem Einzelnen pragen den Stationsalltag. unserer Klinik?

Einige Interventionen sind ausschliefSlich im stationdren Setting
moglich. Hierzu zahlen zum Beispiel kleine operative Eingriffe oder
die Infusionstherapie. Die Pflegefachpersonen bereiten die Kinder
und Jugendlichen auf solche Eingriffe vor, lindern durch Gesprache
oder Ablenkung die Angst und die Aufregung und fiihren die jeweils
erforderliche Uberwachung durch. Hierbei erfassen sie die Vital-
funktionen und betreuen die Kinder und Jugendlichen vor, wah-
rend und nach der Intervention. Die Pflegefachpersonen sind in der
Durchfihrung solcher MaBnahmen besonders geschult. Bei der In-
fusionstherapie wird Uber eine Venenverweilkanile das jeweilige
Medikament verabreicht (i.v.). Da diese Infusionen neben den er-
wlnschten Wirkungen auch unerwiinschte Nebenwirkungen ha-
ben konnen, Uberwachen die Pflegefachpersonen die betroffenen
Kinder und Jugendlichen Uber den gesamten Zeitraum der Infusion
sowie nach der Medikamentengabe. Dies kann bis zu mehreren
Stunden dauern. Hierbei werden regelmafig der Blutdruck, die Herz-
frequenz und die Sauerstoffsattigung gemessen und der Allgemein-
zustand erfasst. Durch diese MaRnahmen kénnen Nebenwirkungen
friih erkannt und notwendige SofortmalSnahmen ergriffen werden.

Da viele Kinder und Jugendliche in regelmaRigen Abstanden in die
Klinik kommen, entsteht eine enge Beziehung zwischen den jungen
Patienten und den Pflegenden. Das hat den Vorteil, dass die Umge-
bung und die Pflegefachpersonen den Kindern und Jugendlichen
vertraut sind. Des Weiteren kénnen Pflegefachpersonen auf Erfah-
rungen aus friheren Aufenthalten der Kinder und Jugendlichen zu-
rickgreifen: Sie kennen die Patienten, ihre Schlafgewohnheiten, Ei-
genheiten bei der Medikamenteneinnahme oder besondere Rituale
bei Untersuchungen. Auch kénnen die Pflegefachpersonen Verén-
derungen, Fortschritte oder auch Ruckschritte von Aufenthalt zu
Aufenthalt beurteilen und dementsprechend reagieren.

Gabriele Fley, Susanne Forster, Jana Mattei
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Veranderungen friihzeitig erkennen

Woraufist bei  Esist wichtig, die Kinder und Jugendlichen zu beobachten, um friih-
betroffenen  zeitig reagieren zu kdnnen.
Kindern und  » Dazu gehort die Bewertung des Allgemeinzustandes des Kindes
Jugendlichen bzw. Jugendlichen, des Spielverhaltens, des Appetits, des Essver-
zuachten?  haltens sowie des Schlafs (zum Beispiel unruhig, haufiges Erwa-
chen/Unterbrechungen, Weinen im Schlaf):
- Akut beeintrachtigte Kinder und Jugendliche wirken oft zurtick-
gezogen, angstlich und zeigen wenig Freude an kdrperbetonten
Aktivitaten.
- Fiebernde Kinder und Jugendliche sind h&ufig matt, weinerlich
und appetitlos.

« Es ist darauf zu achten, was Kinder und Jugendliche sagen, aber
auch, was sie verschweigen. Oft verheimlichen Kinder und Jugend-
liche ihre Schmerzen, weil sie lieber mit anderen interagieren
mochten, oder sie flichten in die Krankheit, um den alltdglichen
Anforderungen zu entgehen, wie zum Beispiel den Schularbeiten.

= Aus diesem Grund ist eine gezielte Beobachtung und Beachtung
von Schmerzen von grofer Bedeutung.

- Kinder und Jugendliche, die aufgrund ihres Alters oder ihrer phy-
sischen und psychischen Fahigkeiten nicht gezielt dullern kén-
nen, welche Schmerzen sie haben, werden sich aufféllig verhal-
ten. Hinweise kénnen sein:

- unruhiger Schlaf mit ndchtlichem Weinen oder Schreien,

-,schlechte Laune” tagstiber mit geringer Belastbarkeit und Un-
geduld,

« Rlckzug vom Spielen, Lustlosigkeit,

- weniger Bewegungsfreude,

- Schonen einzelner Extremitéaten,

- auffalliges Bewegungsmuster, zum Beispiel Trippeln, Hinken,
Nachziehen eines Fules,

- blasses, fahles Hautkolorit.

- Durch die Beobachtung der Bewegungsmuster bei alltdglichen
Verrichtungen koénnen Ruckschlisse Uber eine  mogliche
Schmerzsituation gezogen werden. Hier einige Beispiele:

- Wird dem Kleinkind ein Spielzeug entgegengehalten, kann man
beobachten, wie es nach dem Gegenstand greift und ob es sei-



ne Finger-, Hand-, Ellenbogen- und Schultergelenke uneinge-
schrankt benutzt.

«Vermeidet ein Kind bei der Nahrungsaufnahme harte Speisen,
liegt moglicherweise eine Entzindung eines oder beider Kiefer-
gelenke vor.

« Kinder und Jugendliche mit entziindlich veranderten, schmerz-
haften Hand- oder Fingergelenken kénnen eventuell keine ge-
flllte Tasse halten oder Speisen nicht mit dem Messer schneiden.

- Das Kleinkind mit Schmerzen im Knie- oder Sprunggelenk
mochte getragen werden, es verweigert das Treppensteigen.

- Beobachtet werden des Weiteren:

- die Bewegungsmaoglichkeiten des Kindes bei alltaglichen Hand-
lungen, zum Beispiel beim Aufstehen morgens aus dem Bett,
beim Offnen von Tiren, beim Treppensteigen, oder eine magli-
che Schonhaltung,

-ob die Gelenke entziindet sind — zu erkennen an Schwellung,
Schmerz, Uberwdarmung und Funktionseinschrankung, seltener
Rétung,

Der Austausch mit den Angehdrigen gehort zum Therapiekonzept. Auf diese Weise lernt die Familie die
Situation des Kindes wahrzunehmen und einzuschétzen. Die Pflegefachkraft hat dadurch auferdem die
Moglichkeit, die individuellen Fragestellungen und Probleme zu erkennen und gezielt darauf zu reagieren.
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Welche Unter-
stlitzung ist bei
Bewegungs-

einschrdnkungen
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sinnvoll?

- der Allgemeinzustand im Hinblick auf mogliche Nebenwirkungen
der Medikamente, zum Beispiel Bauchschmerzen, Ubelkeit, Erbre-
chen, schmerzhafte Veranderungen der Mundschleimhaut,

- eventuelle Hautverdnderungen, wie zum Beispiel Exanthem, rote
Flecken,

- die Augen - bei Entziindungen kénnen diese gerodtet sein, mogli-
cherweise klagen die Kinder und Jugendlichen auch Uber ein
Fremdkorpergefihl oder Augenbrennen.

Jegliche Veranderung sollte wahrgenommen werden und an Fach-
personen (zum Beispiel den Arzt, die Pflegefachperson oder den
Physiotherapeuten) weitergegeben werden. Dies ist wichtig, um
Hinweise auf einen Krankheitsschub frihzeitig zu erkennen und ent-
sprechend die unterschiedlichen Therapien anpassen zu kdnnen. In
dieser Kunst der Beobachtung leitet die Pflege auch die Eltern der
Patienten an, so dass sie lernen, Verschlechterungen zu Hause friher
wahrzunehmen.

Gabriele Fley, Susanne Forster, Jana Mattei

Unterstitzen der Kinder und Jugendlichen

Mobilisation

Kinder und Jugendliche brauchen je nach Situation und Auspré-

gung der Symptome Unterstitzung und Hilfestellung im Alltag:

- beim Aufstehen aus dem Bett,

- bei der Kérperpflege und dem Ankleiden, zum Beispiel beim Wa-
schen des Rickens, Kimmen der Haare oder dem Anziehen von
Strimpfen und Schuhen,

- bei alltdglichen Tatigkeiten wie dem Aufdrehen der Zahnpastatube
oder einer Flasche.

Kinder und Jugendliche sollten zur Benutzung von Hilfsmitteln zur
Mobilisation (zum Beispiel Laufrad, Roller oder Laufpferdchen) moti-
viert werden. Dabei ist auf die korrekte Anwendung zu achten. Diese
Hilfsmittel entlasten die schmerzhaften Gelenke und machen vielen
Kindern Spal3.



Die Auswahl der Hilfs-
mittel richtet sich nach
den individuellen Be-
dirfnissen der Kinder
und Jugendlichen, aber
auch nach deren Alter.
Das Bild entstand
wahrend der Corona-
Pandemie.

Manchmal brauchen die Kinder und Jugendlichen Unterstiitzung
beim Anlegen von Handschienen. Wenn Entziindungen in Hand-
und Fingergelenken Schmerzen bereiten oder eine Bewegung be-
hindern, kann das Brot nicht selbststandig geschmiert und die Tasse
nicht gehalten werden. Dann ist es notig, diese Aufgaben den
Kindern abzunehmen. Schmerzt das Kiefergelenk, bieten sich weiche
Speisen in mundgerechten Portionen an.

Auch beim Auf- und Zuknépfen von Kleidungsstiicken oder Offnen
und SchlieBen von Reillverschliissen brauchen die Kinder und Ju-
gendlichen unter Umsténden Unterstitzung. Manchmal ist auch
eine Hilfestellung beim Lagern im Bett oder beim Positionswechsel
in der Nacht nétig.

Uber Ablenkung oder spielerisches Vorgehen ist oftmals eine Anna-
herung an die Kinder moglich.

Eine altersentsprechende Bewegung ist wichtig und ermdglicht den
Kindern und Jugendlichen die Teilhabe an kérperlichen Aktivitaten

mit Familie und Freunden.
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bedlirfnissen der
betroffenen Kinder

Wie kann die
Umgebung den
Sicherheits-

und Jugendlichen
angepasst werden?

Welche Besonder-
heiten sind bei der
Korperpflege be-

troffener Kinder

und Jugendlicher
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zu beachten?

Sturzprophylaxe

Unterschiedliche Risikofaktoren wie Gangunsicherheit, Bewegungs-
einschrankungen, Schonhaltungen, aber auch der Einfluss von Me-
dikamenten, eine Anderung der Bodenbeschaffenheit oder bereits
erlebte Stlrze fihren dazu, dass Kinder und Jugendliche sturzge-
fahrdet sind.

Diese MalBnahmen geben den Kindern und Jugendlichen Sicher-

heit:

. feste Schuhe oder Anti-Rutschsocken,

- Mobilisierung und korperliches Training, gegebenenfalls mit phy-
siotherapeutischer Unterstlitzung,

- sicherer Umgang mit Hilfsmitteln,

- angepasste Gehhilfen,

- Beseitigung von Stolperfallen (Spielsachen, Schuhe und andere
Dinge, die auf dem Boden liegen),

- Anderung des Bodenbelages, wenn dieser zu glatt ist,

« Absicherung von Treppen und Stufen mit Handlauf,

« Anbringung von Haltegriffen,

- rutschfestes Material, besonders im Sanitarbereich,

- ausreichende Beleuchtung, wie Nacht- oder Bewegungslicht.

Besonderheiten bei der Korperpflege

Durch die Krankheit, aber auch durch Medikamente oder lokale An-
wendungen kann es zu Hautverdnderungen kommen. Oft sind
chronisch kranke Kinder und Jugendliche zudem in ihrer Abwehrla-
ge geschwdcht. Daher sollte die Haut beobachtet und nachstehen-
de Hinweise beachtet werden.

Hygienische Malnahmen

Die Kinder und Jugendlichen sollten zur persénlichen Hygiene an-
geleitet und dabei unterstitzt werden. Grindliches Waschen der
Hande, vor allem nach der Schule, nach dem Fahren mit dffentlichen
Verkehrsmitteln oder vor dem Essen, sind essenzielle Hygienemaf3-
nahmen.

Von Bedeutung sind auch allgemeine hygienische Schutzmafnah-
men. Dazu gehoren ein regelmaliger Wechsel von Handtichern,
der Kleidung und der Bettwdsche. Ebenso mussen die Rdume und
Mobel regelmélig gesdubert werden.



Pflege von Haut und Schleimhauten

Zur Pflege trockener Hautpartien sind Wasser-in-Ol-Emulsionen zu
empfehlen. Je nach Auspragung der Hautveranderung sind sie ein-
oder mehrmals anzuwenden. Auch rickfettende Olbader pflegen
trockene Haut.

Durch die Beeintrdchtigungen, die im Zusammenhang mit einer
rheumatoiden Grunderkrankung auftreten, kdnnen Kinder und Ju-
gendliche von Schuppenflechte, der sogenannten Psoriasis vulga-
ris, betroffen sein. Symptome der Psoriasis sind begrenzte rétliche
Flecken, die mit silbrig schimmernden Schuppen bedeckt sind. Es
handelt sich um eine nicht ansteckende Hauterkrankung. Behandelt
wird die Psoriasis durch eine konsequente Hautpflege. Die Beldge
konnen mit Hilfe von harnstoff- oder salicylsdurehaltigen Salben
oder 6lhaltigen bzw. Salzwasserbadern geldst werden. Die Hautpfle-
ge erfolgt mit lokalen Kortikosteroiden. Haufig werden Kortison-
salben mit Vitamin-D-Praparaten kombiniert, was bei Kindern und
Jugendlichen aber aufgrund der Gefahr von Hautrétungen bis hin
zur systemischen Aufnahme von Vitamin D nur mit Bedacht einge-
setzt werden sollte. Ergdnzend zur Symptombehandlung muss im-
mer eine gute Basis-Hautpflege erfolgen. Dies dient in beschwerde-
freien Zeiten auch der Pravention. Neben einem starken Juckreiz
kann die Schuppenflechte zudem psychisch belasten. Aus diesem
Grund sind neben der auf die Hautverdnderung konzentrierten Be-
handlungsstrategie psychische Unterstitzung und Aufklarung wich-
tige Bestandteile der Pflege.

Von Bedeutung ist ebenfalls, die Mundschleimhaut der Kinder und
Jugendlichen regelméRig zu inspizieren. Entziindete Stellen der
Mundschleimhaut, sogenannte Aphthen, sind schmerzhaft und
kommen vor allem im Bereich der Zunge, des Zahnfleisches oder der
Gaumen- und Wangenschleimhaut vor. Sie kénnen mit arztlich
angeordneten Losungen und/oder Salben behandelt werden.

Wundversorgung

Bei einigen rheumatischen Erkrankungen kann es zu Hautldsionen
kommen, bis hin zu kleineren oder gréReren Wunden. Die oft herab-
gesetzte Immunabwehr kann zu Wundheilungsstérungen und ei-
nem erhéhten Infektionsrisiko fihren. Die Versorgung solcher Wun-
den bedarf einer speziellen Pflege, welche in unserer Klinik durch
eine ausgebildete Wundexpertin gewdhrleistet ist. Zusammen mit
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dem Pflegeteam und den Arzten plant sie die Wundversorgung,
fuhrt diese durch und beobachtet die Wunde im Verlauf. Die Kinder
und Jugendlichen sowie deren Angehdrige werden in die Wundver-
sorgung mit einbezogen, beraten und angeleitet, so dass auch zu
Hause der Verbandswechsel durchgefihrt werden kann.

Aufgrund der Mobilisationseinschrankungen mancher Kinder und
Jugendlicher mit chronisch entziindlichen Erkrankungen besteht
unter Umstanden die Gefahr, dass sich ein Druckgeschwir entwi-
ckelt oder dass bereits ein Dekubitus vorhanden ist. Auch in diesen
Féllen wird die Wundexpertin zur Beratung bzw. Versorgung hinzu-
gezogen. Die Dekubitusprophylaxe wird von den Pflegefachkraften
geplant und durchgefiihrt. Problematisch kbnnen neben der Immo-
bilitat vor allem auch Funktions- oder Lagerungsschienen sein, wenn
diese nicht richtig angepasst sind und Druckstellen hinterlassen.

Bei Auffalligkeiten und/oder beginnender oder nicht heilender
Wunden ist es wichtig, den Kinderarzt oder auch ein spezielles
Wundzentrum aufzusuchen.

Gefahr von Nagelbettentziindungen und Pilzinfektionen

Durch die herabgesetzte Abwehrkraft bei Kindern und Jugendlichen
mit chronisch entzindlichen Erkrankungen kann es unter Umstén-
den zu Entzindungen des Nagelbettes oder zu Pilzinfektionen kom-
men. Eine regelmalige Kontrolle des Nagelbettes sollte durchge-
fuhrt werden. Bei wiederholten Entzindungen ist eine medizinische
FuBpflege oder die Rucksprache mit einem Arzt angebracht. In den
Zehenzwischenrdumen, aber auch auf der Mundschleimhaut kon-
nen sich Pilze ansiedeln. Diese Stellen sollten regelmaBig kontrolliert
werden. Rote, juckende Stellen zwischen den Zehen oder weiBlicher
Belag in den Wangentaschen, der sich nicht wegwischen lasst, sind
typische Zeichen. Das haufige Wechseln von Zahnburste, Waschlap-
pen und Handtiichern ist ein weiterer Beitrag, um Pilzinfektionen
vorzubeugen. Zu achten ist auf ein sorgfiltiges Abtrocknen der
FliRe, besonders der Zehenzwischenrdume.

Wenn es trotz aller VorsichtsmalBnahmen zu Hautverdnderungen
kommt, sollte auf jeden Fall frihzeitig der Hausarzt dartber infor-
miert werden.



Medikamenteneinnahme

Die tagliche Medikamenteneinnahme ist fester Bestandteil im Tages-
ablauf der Kinder und Jugendlichen. Deshalb ist es von grofer
Bedeutung, diese so friih wie moglich einzubeziehen. Es ist wichtig,
betroffenen Kindern und Jugendlichen ehrlich zu erklaren, wofur die
Medikamente sind, die sie einnehmen mussen, aber auch, was
passieren kann, wenn sie dies nicht tun. Selbstverstandlich sollen
auch die Eltern lernen, welche Medikamente ihre Kinder auf welche
Weise erhalten. Hier kdnnen Pflegekréfte, Patienten und Eltern ge-
meinsam Strategien erarbeiten und diese im geschitzten Rahmen
ausprobieren.

Hilfreich bei der Heranfihrung an die kontinuierliche und regelma-
Bige Einnahme von Medikamenten kann es sein, gemeinsam mit
dem Kind oder Jugendlichen ein Blatt, 4hnlich einem Stundenplan,
zu entwickeln. Mit Hilfe dieses Plans wird Uberblicksweise darge-
stellt, welches Medikament zu welcher Tageszeit einzunehmen ist.
Der Plan sollte gut sichtbar und auch in einer fir kleinere Kinder er-
reichbaren Hohe héngen, zum Beispiel am Kuhl- oder Kichen-
schrank. Mit zunehmendem Alter kénnen die Kinder und Jugendli-
chen Schritt fir Schritt die eigenstandige Einnahme der Medika-
mente sowie die Dokumentation Gbernehmen.

Orale Medikamente (p.o.)

In der Apotheke sind sogenannte Tablettenboxen mit verschiedenen
Einteilungen erhaltlich. Man kann einen Tag in der Woche auswdhlen
(am besten Samstag oder Sonntag), an dem mit dem Kind zusam-
men die Tabletten fir die ndchste Woche hergerichtet werden.

Tipps, die bei der Verabreichung von

Medikamenten helfen konnen:

- Bei der Verabreichung von Medikamenten in
Form von Séften ist die genaue Dosierung nicht
einfach. 2- oder 5-ml-Spritzen haben sich zum
Abmessen und Einnehmen bewahrt. Sie sind in
der Apotheke erhaltlich, kdnnen nach Gebrauch
ausgespult und wiederverwendet werden.

- Oft ist es fur Kinder nicht einfach, Tabletten zu
schlucken. Unterstitzt werden kdénnen die Kin-
der,indem man ihnen den Ablauf erklart und ge-
naue Anweisungen gibt.

Wie kann die regel-
maélige Medika-
menteneinnahme
in den Alltag
integriert werden,
und wie wird

mit méglichen
Nebenwirkungen
umgegangen?

Die Medikamente kon-
nen fiir eine Woche im
Voraus in sogenannte
Medikamentendispen-
ser gestellt werden.

Es gibt die Dispenser
in unterschiedlichen
Farben, was die Hand-
habung nicht nur ver-
einfacht, sondern auch
kindgerecht gestaltet.

"y
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- Auch der Einsatz einer Schluckhilfe, die bei Kindern ab vier Jahren
geeignet ist, kann hilfreich sein.

Vorgehen zum Erlernen und Uben der Medikamenteneinnahme:

« Mit dem Kind oder Jugendlichen zusammen wird ein Lieblingsge-
trank ausgewahlt, wovon zundchst ein bis zwei Schlucke getrunken
werden.
Kleine Kinder sollen den Mund weit 6ffnen, und die Tablette wird
ganz hinten auf die Zunge gelegt; Jugendliche kénnen diesen
JTrick” auch selbststandig durchfiihren. Daraufhin soll sofort viel
nachgetrunken werden. Bei kleineren Kindern kann es sinnvoll sein,
abschlieend die Wangentaschen zu Uberprifen, damit sicherge-
stellt ist, dass die Tablette geschluckt wurde.
Wichtig ist es, nach jedem erfolgreichen Versuch zu loben - und
nicht zu verzweifeln, wenn es manchmal mehrere Anlaufe braucht,
bis es endlich klappt.

- Bei manchen Tabletten besteht die Moglichkeit, sie zu zerkleinern
und mit flissiger oder cremiger Nahrung zu vermischen, zum Bei-
spiel mit Joghurt oder Pudding. Ob dies erlaubt ist, weil8 der Arzt
oder der Apotheker. In der Apotheke sind Mdrser oder sogenannte
Tablettenteiler erhéltlich, die das Zerkleinern erleichtern.

- Manche Tabletten gibt es nicht in der notwendigen Dosierung, sie
missen geteilt werden. Deshalb ist es wichtig, die Dosierungsanga-
be auf der Verpackung immer mit der vom Arzt verordneten Dosie-
rung zu vergleichen. Bei Unsicherheiten wenden Sie sich an Ihren
Hausarzt.

Augentropfen bzw. -salben

Das Verabreichen von Augentropfen/Augensalben ist gerade flr
Kinder (vor allem fir Kleinkinder) unangenehm. Um ihnen die Angst
zu nehmen, kann man mit ihnen zusammen die Verabreichung von
Augentropfen an einem Stofftier oder an einer Puppe zeigen und
Uben.

Verabreichung von Augentropfen bzw. -salben

- Vor der Verabreichung mussen die Hdnde gewaschen werden. Alle
notigen Dinge (Augentropfen/Augensalben, Papiertaschentticher)
sollten griffbereit sein.

- Das Kind sitzt auf einem Stuhl oder legt sich hin. Zunachst wird der
Vorgang erldutert: Das Kind soll die Augen weit aufmachen und
nach oben hinten schauen! Am besten wird dem Kind eine genaue



Stelle angegeben. Um dies zu erleichtern, kann dort ein Bild oder
einen Aufkleber angebracht werden.

- Dann wird jeweils ein Tropfen in das untere Augenlid getropft. Da-
bei muss darauf geachtet werden, dass man das Augenlid nicht mit
der Tropfflasche beruhrt.

- Mit einem Papiertaschentuch wischt man eventuell GberflieBende
Tropfen vom Unterlid ab.

Die meisten Augentropfen mussen regelmafig Uber den Tag verab-
reicht werden. Als Erinnerungshilfe kdnnen die Zeiten auf dem, Stun-
denplan” eingetragen und nach der Gabe abgehakt werden.

Augensalben sollten immer vor dem Schlafengehen in der oben be-
schriebenen Weise verabreicht werden.

Beim ersten Offnen der Augentropfen/Augensalbe sollte die Flasche
bzw. Tube mit Datum und Uhrzeit beschriftet und die Haltbarkeit
nach Anbruch (siehe Beipackzettel) beachtet werden.

Injektionspen oder Fertigspritze (s.c.-Injektion)

Manche Kinder und Jugendliche missen sich — eventuell mit Hilfe
ihrer Eltern — Medikamente mit einem Pen oder einer Fertigspritze
unter die Haut (Unterhautfettgewebe) spritzen. Dies geschieht in ei-
nem drztlich verordneten Rhythmus.

Eine grundliche Schulung und Information Uber das Medikament
und seine Verabreichung ist Voraussetzung. Auf die exakte Verabrei-
chung muss geachtet werden (siehe Beipackzettel).

Um die Schmerzen bei der Injektion zu reduzieren und um die Angst
vor der Injektion zu nehmen, kann man den Injektionsbereich vorher
mit milder Kdlte kihlen. Dann werden der Stich und die Verabrei-
chung weniger intensiv. wahrgenommen. Alternativ kann vorher
auch eine anéasthesierende Salbe aufgebracht werden.

Vor der Verabreichung missen die Hinde gewaschen und die Injek-
tionsstelle ausgesucht und desinfiziert werden. Die Einstichstelle
sollte immer wieder gewechselt werden.
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Nach der Verabreichung sind der Injektionsbereich auf Rotung,
Schwellung und Juckreiz und der Allgemeinzustand in Hinblick auf
Nebenwirkungen des Medikaments (siehe Beipackzettel) zu beob-
achten.

MaBnahmen bei geschwollenen Gelenken
Bei entziindeten, geschwollenen und Gberwarmten Gelenken ist es
wichtig, fur Erleichterung zu sorgen.

Dazu kdnnen die Gelenke schonend gelagert werden, damit sie sich
entspannen. Es empfiehlt sich, das betroffene Gelenk mit Kissen,
Handtlchern oder auch einem Kuscheltier zu unterlagern. Manch-
mal muss man etwas herumprobieren, bis die Lage vom Kind als an-
genehm empfunden wird.

Die Gelenke sollten gekihlt werden. Dies kann mit Eispacks oder
auch mit Retterspitzwickeln® geschehen.

Verhalten bei Fieber

Fieber ist ein Begleitsymptom vieler Erkrankungen. Eine erhdhte Kor-
pertemperatur kommt bei Kindern haufig vor und veranlasst Eltern
oft, das Kind beim Hausarzt vorzustellen. Grundsatzlich ist Fieber
eine wichtige Reaktion des Kdrpers und unterstitzt das Immunsys-
tem. Das Krankheitsgefiihl, eine trockene Mundschleimhaut wie
auch Hitze- und/oder Kélteschauer fihren dazu, dass sich die Kinder
und Jugendlichen unwohl fiihlen..

Folgende Mafinahmen helfen, das Wohlbefinden des Kindes und Ju-

gendlichen zu steigern:

- Wasser oder verdiinnte Saftschorlen gleichen den Flissigkeitsver-
lust aus, senken die Kérpertemperatur und feuchten die Mund-
schleimhaut an. Saftschorlen werden als erfrischend empfunden.

- Leichte lockere Bekleidung, eine diinne Bettdecke (zum Beispiel
nur ein Bettlaken) und eine niedrige Zimmertemperatur halten den
Korper besonders bei Hitzeschauern kihl und vermindern das
Krankheitsgefunhl.

- Warme Bekleidung und Bettdecken unterstUtzen bei Kalteschauern
oder Kaltegefiihl das Erwarmen, und das Zittern lasst nach.

- Frische Luft ohne Zugluft wird als angenehm empfunden.

- Lauwarme oder kuhle Waschungen wirken erfrischend und unter-
stUtzen das Sinken der Kérpertemperatur.



« Ruhe bzw. Bettruhe sorgt fur eine Schonung des Korpers. Dabeij ist
besonders auf das individuelle Ruhe- und Schlafbedurfnis zu ach-
ten. Reize von auflen wie beispielsweise laute Musik, Fernsehen
und helles Licht sollten vermieden werden.

Tagebuch

Um den Verlauf der Krankheit bei Kindern und Jugendlichen beurtei-

len zu kénnen, ist es hilfreich, wenn ein Tagebuch gefihrt wird. Darin

kénnen die Eigenbeobachtungen der Kinder und Jugendlichen, die

Wahrnehmungen der Eltern, aber auch Untersuchungs- und Labor-

befunde eingetragen bzw. gesammelt werden. So entsteht ein wert-

voller Verlaufsbericht. Er kann unter anderem Beobachtungen bein-

halten dartber,

- wie lange die Morgensteifigkeit andauerte,

- an welchen Stellen Schmerzen auftraten und wie stark sie waren,

- welche MalBnahmen geholfen haben,

- wie die Schlafqualitat beurteilt wird,

- ob es bei der Medikamenteneinnahme Schwierigkeiten oder Unre-
gelmaRigkeiten gab,

- wie die Stimmungslage ist und wie das Wohlbefinden (,Tagesform”)
eingeschatzt wird.

Gabriele Fley, Susanne Forster, Jana Matteii
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3. Baustein: Physikalische Therapien

Die physikalischen Therapien beinhalten individuelle Physiotherapie
(Krankengymnastik), Ergotherapie sowie physikalische MalSnahmen
(zum Beispiel Warme- und Kalteanwendung, Massage, Therapiebad).
Einige Kinder bendtigen eventuell eine zusatzliche Versorgung mit
Hilfsmitteln oder kénnen durch eine individuelle Sportberatung
an gezielt angepasste Fitness- und Sportprogramme herangefihrt
werden (mehr dazu im Kapitel ,Leben mit Kinderrheuma": Text -
Sport).

Die Physiotherapie sowie physikalische Maflnahmen und Ergo-
therapie stellen neben der medikamentdsen Therapie eine elemen-
tare Sdule in der Behandlung von Kindern mit JIA dar. Die Behand-
lung sollte durch speziell geschulte Therapeuten erfolgen.

Physiotherapie (Krankengymnastik)

Eine Gelenkentziindung (Arthritis) &uBert sich meist durch
Schwellung und Schmerzen. Bei Kindern und Jugendlichen sind
vor allem die Schmerzen verantwortlich fir die Entstehung von
Gelenkfehlstellungen. Besonders kleine Kinder klagen jedoch oft
nicht Gber Schmerzen, und das Gelenk wird unbewusst in eine
Stellung gebracht, in der es weniger weh tut. Wir sprechen von einer
schmerzentlastenden Schonhaltung.

Was passiert?

Die Spannung der einzelnen Muskeln verdndert sich. Die Muskeln,
die das Gelenk in eine Position ziehen, die weniger schmerzt (Schon-
haltung), spannen standig an. Ihre Gegenspieler erschlaffen und
werden schwacher. In dieser Schonhaltung kénnen sich die Kinder
im Alltag oft noch erstaunlich gut bewegen.

Was fallt auf?

Der Bewegungsablauf verandert sich. Je nachdem, welche Gelenke
befallen sind, hinken die Kinder, ziehen beim Treppensteigen ein
Bein nach, greifen anders, verandern die Bewegungsabldufe beim
An- und Ausziehen oder vermeiden das Abstltzen mit der Hand-
flache.

Wie entstehen
Gelenkfehl-
stellungen?
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Abb. 1: Kreislauf
Arthritis - Schmerz
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Fehlstellung
(Strukturschaden/Deformitaten,
Achsenfehlstellungen,

Oft weichen die Kinder zur Schmerzentlastung so geschickt aus, dass
es im normalen Alltag wenig auffallt. Dies geschieht jedoch unbe-
wusst. Mit Ermahnungen, wie ,Lauf richtig!” oder ,Halt dich gerade
konnen die Kinder nichts anfangen. Was ist richtig? Was ist gerade?
Sie erleben ihre Schonhaltung als das,Normale”.

y
v

Durch die andauernde Fehlbelastung im Alltag schleift sich das
falsche Bewegungsmuster immer mehr ein.

Kommt die Gelenkentziindung mit den entsprechenden Schonhal-
tungen Uber ldngere Zeit nicht zur Ruhe, kdnnen sich die Gelenke
strukturell verdndern, das heifit, die gespannten Muskeln, Bander
und anderen Weichteile verkirzen. Das Gelenk kann nicht mehr die
normale Stellung einnehmen. Es hat sich eine Kontraktur entwickelt.
Die Gefahr von Gelenkzerstorungen, die bereits durch die Entziin-
dung gegeben ist, wird durch eine andauernde Fehlbelastung ver-

Schmerz
(Schwellung)

Schonhaltung
(Stérung Muskelgleichgewicht,

Kontrakturen) Lockerung Kapsel-Bandapparat)

Fehlbelastung



starkt. Die Gelenkschaden ihrerseits fiihren aber wieder zu einer
Zunahme der Schmerzen und verstarken damit die Schmerzschon-
haltung. Gelenkfehlstellungen entwickeln sich also in einem Teufels-
kreis, der mit einer oft harmlos anmutenden schmerzentlastenden
Schonhaltung beginnt und in einer schweren Deformitat und Be-
hinderung enden kann (Abb. 1).

Je friher dieser Teufelskreis durch eine gezielte Therapie unterbro-
chen wird, desto besser sind die Aussichten, nach Abklingen der
Arthritis wieder die normale Gelenkfunktion zu erhalten.

Wichtig ist, Schonhaltungen sofort zu erkennen und zu behan-
deln. Haben sich bereits Fehlstellungen entwickelt, ist die Thera-
pie wesentlich aufwandiger und langwieriger. Nicht immer ge-
lingt es dann, wieder eine normale Funktion zu erreichen.
Neben den direkt betroffenen Gelenken kénnen auch benach-
barte, nicht erkrankte Gelenke in den Teufelskreis miteinbe-
zogen werden. Durch die Schonhaltung im entziindeten Gelenk
werden sie oft falsch belastet oder zu Ausgleichsbewegungen
genutzt. Auf lange Sicht kdnnen deshalb an den zunéchst ge-
sunden Gelenken ebenfalls Verdnderungen und Fehlstellungen
entstehen.

Schwellungen im Bereich der Gelenke sind einfach zu erkennen,
wenn das Gelenk direkt unter der Haut liegt, zum Beispiel bei Hand-,
Finger-, Knie- oder Sprunggelenken. Die kleinen Hautfalten, die nor-
malerweise im Bereich dieser Gelenke liegen, erscheinen durch die
Schwellungen weniger tief. Uber Schulter- und Huftgelenk liegt
allerdings eine dicke Muskelschicht. Daher sind dort Gelenkschwel-
lungen schwer zu erkennen (meist nur durch eine Ultraschallunter-
suchung).

Das Ertasten einer erhdhten Hauttemperatur — einer Uberwdrmung
—ist gutim Seitenvergleich moglich. Man kann jeweils eine Hand auf
das rechte und linke Kniegelenk legen und anschlieBend von dort
aus die Haut von oben nach unten abtasten. Neben Schwellungen
oder eventueller Temperaturerhdhung geben vor allem Schonhal-
tungen und Bewegungseinschrankungen Hinweise auf ein be-
troffenes Gelenk.

Wie erkenne

ich ein entziindetes

Gelenk?

129



Wie kénnen
Bewegungs-

einschrdnkungen
rechtzeitig erkannt
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werden?

Darauf sollten Sie achten!

Schonhaltungen und Ausweichbewegungen:

1.das Kind weicht aus, wenn es zum Beispiel fester an die
Hand genommen oder hochgehoben wird;

2. das Kind lauft ungern, es will viel getragen werden;

3. verandertes, ungewohntes Gangbild (Humpeln, Hinken
USW.);

4.veranderter Gebrauch der Hande, zum Beispiel beim
Abstitzen, wenig Kraft beim Greifen, Schwierigkeiten beim
An- und Ausziehen;

5. mehrfaches nachtliches Aufwachen, bedingt durch
Schmerzen beim Umdrehen.

Eltern und Jugendliche kbnnen selbststéndig die freie Beweglichkeit
aller Gelenke Uberprifen. In manchen Gelenken entwickeln sich
Bewegungseinschrankungen unbemerkt. Dies gilt besonders fir
Kinder, die kaum Uber ihre Gelenke reden oder wenig tber Schmer-
zen klagen. Ein betroffenes Gelenk entwickelt meist typische Bewe-
gungseinschrankungen. Die entsprechenden Untersuchungen sind
im Folgenden als Schnelltests ndher beschrieben. Die Bewegungen
sollen ohne Ausweichbewegung so weit ausgeflhrt werden, wie
dies ohne Schmerzen gelingt. Im Zweifelsfall sollten Sie beim Arzt
oder beim Physiotherapeuten Rat suchen.

Schnelltests

Um sich zligig einen Uberblick (iber die Gelenke verschaffen zu kén-
nen, haben wir den Schnelltest entwickelt. Im Rahmen dieses Tests
prdft man die typisch eingeschrankte Bewegung eines Gelenks. In
der folgenden Bilderserie sieht man jeweils die typische Einschran-
kung (a) und im Vergleich dazu ein normales Bewegungsausmaf3 (b).
Dieser Test dient lediglich fir einen ersten Uberblick der Bewegungs-
einschrankungen und sagt nichts Uber eine Entziindungsaktivitat
aus. Manche Kinder kdnnen sehr gut kompensieren oder haben
trotz akuter Entziindung kaum Bewegungseinschrankungen.

Halswirbelsdule

Im aufrechten Sitz zur Zimmerdecke hochschauen: Das Gesicht soll-
te fast parallel zur Decke sein. Die Schultern bleiben unten und wer-
den nicht mit hochgezogen, der Ricken bleibt aufrecht (Abb. 2b).



Abb. 2a Abb. 2b

Abb. 3a Abb. 3b

Abb. 4b
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Seitliches Drehen des Kopfes sollte zu beiden Seiten gleichmaBig —
nahe zum Schulterglrtel — maglich sein. Der Oberkérper bleibt da-
bei ruhig, der Kopf neigt sich nicht zur Seite.

Kiefergelenke

Mund 6ffnen: Es sollten drei Finger des Kindes hochkant locker zwi-
schen die Zahnreihen passen (Abb. 3b). Das Offnen des Mundes ist
symmetrisch und muss ebenso wie das Kauen ohne Schmerzen
maoglich sein.

Schultergelenke

Arme heben: Beide Oberarme des Kindes sollten problemlos bis hin-
ter die Ohren kommen. Der Kopf darf sich nicht nach vorne neigen
(Abb. 4b).

Ellbogen

Ellbogen strecken: Sie sollten ganz gerade, meistens leicht Gberstreck-
bar sein. Seitenunterschiede mussen beachtet werden (Abb. 5b).
Ellbogen beugen: Beide Hénde erreichen seitengleich die jeweilige
Schulter.

Handgelenke und Fingergelenke

Hand hochziehen, ,Stern”: Bei aufliegendem Unterarm beide Hande
kraftig hochziehen. Die Finger dabei strecken und spreizen. Der Dau-
men sollte im rechten Winkel, wie bei einem L, abgespreizt werden.
Das heif3t, die Kinder machen einen,Stern” mit der Hand, Mittelfinger
und Unterarm sollten eine Linie bilden (Abb. 6b).

Finger beugen = kleine Faust: Alle Finger sollen gleichméBig ge-
beugt werden. Die Fingerkuppen erreichen die Fingergrundgelenke,
diese mUssen gestreckt bleiben (Abb. 7b).

Hiiftgelenke

Huftbeugung: In Rickenlage zieht das Kind mit beiden Handen ein
Knie bis an den Bauch. Riicken, Kopf und das andere Bein bleiben
dabei liegen. Gleichzeitig wird die Huftstreckung auf der anderen
Seite gepriift (Abb. 8b).

Kniegelenke

Kniestreckung: Im (aufrechten) Langsitz soll die Kniekehle auf den
Boden gedriickt werden, so dass sich die Ferse gleichzeitig abhebt.
Beim Kleinkind kann man ein dinnes Stofftier oder Ahnliches auf



Abb. 5a Abb. 5b

Abb. 6a Abb. 6b

Abb. 7a Abb. 7b

Abb. 8a
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Abb. 9a

Abb. 10a
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den Boden legen, das es mit der Kniekehle festhalten soll. Die Ferse
hebt von der Unterlage ab. (Abb. 9b). Falsch ist, das ganze Bein abzu-
heben.

Kniebeugung: Mit beiden Handen wird die Ferse zum Gesall gezo-
gen. Ist die Bewegung bis zum Gesals moglich? Sind Seitenunter-
schiede zu erkennen?

FiiBe

FURe lang strecken: Die Schienbeinkante und der FuBrticken sollen
eine Linie bilden. Gleichzeitig wird darauf geachtet, dass sich die Fer-
se Richtung Kniekehle bewegt und sich Falten zwischen Ferse und
Wade bilden (Abb. 10b).

Zehenstand: Beim Stehen auf Zehenspitzen muss der Gro3zehen-
ballen auf den Boden gedriickt werden kénnen. Die Fersen sollen
gleich weit abheben.

Abb. 9b

Abb. 10b



Gangbild

Betroffene Gelenke fallen oft als Erstes unter Belastung beim Gehen

auf. Auf folgende Dinge sollte geachtet werden:

«Ist es dem Kind moglich, zuerst die Ferse aufzusetzen und dann
Uber den Grof3zehenballen abzurollen?

- Kann das Kind (mit Hilfe) auf einer Linie gehen und dabei die Fule
gleichmal3ig voreinander aufsetzen?

- Werden beide FiRe gleich lange belastet?

- Koénnen beide Knie beim Gehen gleichmallig gebeugt und ge-
streckt werden?

- Kann das Kind auf Zehenspitzen gehen?

- Sind die ersten Schritte am Morgen flissig, ohne zu hinken?

Gelenkfehlstellungen sind nicht plétzlich da, sondern entwickeln
sich langsam. Entziindung und Schmerzen I6sen an jedem Gelenk
die gleiche Reaktion aus. Da jedoch Aufbau, Funktion und Belastung
aller Gelenke unterschiedlich sind, entwickeln sich an den einzelnen
Gelenken spezifische Fehlstellungen. Beeinflusst werden diese zu-
satzlich von der Krankheitsaktivitat und der jeweiligen Verlaufsform.
Am Beginn einer Fehlhaltung stehen immer die gestdrte Funktion
und die eingeschrankte Beweglichkeit des Gelenkes.

Typische Funktionsstérungen und Fehlstellungen der

Hand- und Fingergelenke:

+ Beugestellung im Handgelenk;

- Abweichen der Mittelhand nach auf3en;

. Veranderungen der Fingergelenke, Abweichen in Beugestel-
lung oder Abweichen der Fingerachsen, die Finger sind nicht
mehr gerade.

Wie sehen die
héufigsten
Schon- bzw. Fehl-
haltungen aus?
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Abb. 11: Fehlhaltung der Hand beim Greifen
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Abb. 12: Fehlhaltung der Hand beim Stiitzen

Was fallt auf?

- Die Hand I&sst sich nicht mehr selbststéndig hochziehen. Sie wird in
Beugung, also nach unten gehalten. Beim Greifen bleibt das Hand-
gelenk gebeugt (Abb. 11).

- Die Mittelhand weicht mehr und mehr nach aullen ab. Die Hand
kann nicht mehr zurtick in die Mittelstellung gebracht werden.
Haufig ziehen als Folge die Finger in die entgegengesetzte Rich-
tung, also nach innen.

- Die Kinder stltzen sich nicht mehr auf der ganzen Hand ab, son-
dern auf den Fingergrundgelenken bzw. der Faust (Abb. 12).

- Die Finger und der Daumen werden dicht aneinandergehalten und
geschont. Das Kind ist nicht mehr in der Lage, die Finger kréftig zu
spreizen und zu strecken.

- Das Kind hat keine Kraft mehr in den Fingern, das Aufdrehen des
Wasserhahns oder das Herunterdriicken von Turklinken fallt ihm
schwer. Es behilft sich mit der anderen Hand und gebraucht die
betroffene Seite weniger. Ausweichbewegungen nehmen immer
mehr zu.

- Die kleine Faust ist nicht moglich (Abb. 7a).



Haufige Funktionsstorungen und Fehlstellung

des Kniegelenkes:

- Beugestellung;

« Auswartsdrehung des Unterschenkels gegen den
Oberschenkel = scheinbare X-Beinstellung (Pseu-
dovalgusstellung).

Was fallt auf?

- Das Knie wird standig in Beugestellung gehalten.
Auch ohne Belastung kann das Kind haufig sein
Kniegelenk nicht mehr vollsténdig strecken.

- Beim Stehen und Gehen bleibt das Kniegelenk in der
Beugung fixiert. Es wird unter Belastung nicht mehr
bewegt.

- Der standige Zug der seitlichen Kniebeuger kann zu
einer Auswartsdrehung des Unterschenkels gegen
den Oberschenkel flhren. Es entwickelt sich eine scheinbare  Abb. 13: Fehlstellung

X-Beinstellung (Pseudovalgusstellung) (Abb. 13). des linken Knies mit
AuBendrehung des

Unterschenkels

Haufige Schonhaltungen, Funktionsstérungen und Fehl-

stellungen des FuBles:

- standig hochgezogener Ful3, der Full héangt nicht mehr herunter;

- Abrollen des FuBes Uiber die FuSinnenkante, Entwicklung eines
Knick-Senk-FulRes;

- Gehen Uber die FuBBauBenkante, Entwicklung eines Hohlful3es;

- fehlende Belastung des Grof3zehenballens;

- Krallen der Zehen beim Stehen.

Was fallt auf?

- Der Fuld kann im Sitzen nicht mehr entspannt herunterhdngen. Der
FuB3 wird schmerzbedingt oben gehalten. Die FuBheber verkirzen,
der Wadenumfang nimmt ab.

- Beim Gehen wird der FuRl nicht mehr abgerollt. Stattdessen belastet
das Kind vermehrt den Innen- oder AuBenrand des Ful3es.

- Kinder mit Entziindungen im Bereich des Mittelfufes und der
Zehen weichen dem Schmerz durch Krallen der Zehen aus.
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Wann ist
Physiotherapie
notwendig?

« Je nachdem, welche Gelenke des Fules entzindet und schmerz-
haft sind, flacht das FuRgewdlbe ab (Knick-Senk-Ful) oder verstarkt
sich (HohlfuR).

Die physiotherapeutische Behandlung

Ist die Diagnose einer Juvenilen Idiopathischen Arthritis gestellt, soll-
te jedes Kind regelmafig von einem Physiotherapeuten untersucht
und behandelt werden. Ziel ist es, die volle Gelenkbeweglichkeit zu
erhalten sowie Schonhaltungen und Gelenkfehlstellungen zu ver-
hindern. Dies gelingt nur durch eine friihzeitig einsetzende Physio-
therapie. In keinem Fall sollte bei Kindern mit Juveniler Idiopathi-
scher Arthritis mit der physiotherapeutischen Behandlung gewartet
werden, bis sich Bewegungseinschrankungen entwickelt haben. Die
Therapie dauert dann wesentlich Idnger, und nicht immer stellt sich
der gewlinschte Erfolg ein. Jedes Kind muss und kann seinem Alter
entsprechend behandelt werden. Dies gilt auch fir das Kleinkind.
Selbst wahrend eines akuten Krankheitsschubes ist eine regelmafi-
ge Therapie maglich. Ist das Kind zu diesem Zeitpunkt zu Hause, ist
eventuell ein Hausbesuch des Physiotherapeuten notwendig.

Eine ganzheitliche Betrachtung des Kindes ist grundlegend fiir die
Therapie. Ein bewegungseingeschranktes Knie- oder Hiftgelenk
kann sich auf die Entwicklung oder das Wachstum der Wirbelsaule
auswirken. Selbst nach Wiedererlangen der vollen Beweglichkeit
und Stabilitat eines betroffenen Gelenks kann Physiotherapie weiter-
hin notig sein, um entstandene Kompensationen des Kérpers auszu-
gleichen.

Behandlung:

« 5o frih wie moglich;

- sobald die Diagnose gestellt ist;

«in jedem Alter;

- auch wahrend eines akuten Krankheitsschubs;
- ganzheitlich.



- Verschiedene Verlaufsformen der Erkrankung, unterschiedliche Ge-
lenkfehlstellungen sowie das jeweilige Alter der Kinder erfordern
individuelle Einzelbehandlungen.

- Eine Gruppenbehandlung kann nur ergénzend hilfreich sein. Sie ist
eine zusatzliche Behandlungsmaoglichkeit und sollte deshalb mit
Rucksicht auf den ohnehin sehr engen Zeitplan der Kinder nur bei
besonderer Indikation stattfinden. Sie ist nie Ersatz flr eine Einzel-
behandlung.

- Die Haufigkeit der Behandlung ist abhdngig vom jeweiligen Be-
fund. Sie wird in Absprache mit dem behandelnden Arzt und dem
Physiotherapeuten festgelegt. Befindet sich das Kind in einer Klinik,
wird es in der Regel an Werktagen taglich behandelt.

- Die Behandlungsdauer richtet sich nach dem Alter und der Anzahl
der betroffenen Gelenke. Kleinkinder sind meist nur eine begrenzte
Zeit fur die Therapie zu gewinnen. Es ist daher ginstig, das Kind
kurzer und, wenn moglich, haufiger zu behandeln.

- Oftmals ist eine Behandlung Uber Monate und Jahre hinweg not-
wendig. Ein gutes Vertrauensverhaltnis zwischen Therapeut, Kind
und Eltern bildet hierfir die Voraussetzung.

- Der Therapeut muss sehr einfihlsam vorgehen, damit das Kind aus
Angst vor Schmerzen die Behandlung nicht verweigert. Er muss
dem Kind die Sicherheit vermitteln, dass die Therapie nicht weh tut.
Basis fUr ein vertrauensvolles Verhéltnis und damit fir eine effektive
Behandlung ist, dass der Therapeut die Schmerzgrenze jedes ein-
zelnen Kindes rechtzeitig erkennt. Dem Alter entsprechend gibt es
viele Moglichkeiten, die Patienten von ihrer Angst abzulenken.

- Die Behandlung sollte in einem altersentsprechenden Rahmen er-
folgen. Sie erfordert Geduld, Zeit und Erfahrung. Die Eltern mussen
nach Maoglichkeit von Anfang an in die Behandlung miteinbezogen
werden.

- Die Eltern sollten zur Therapie ihres Kindes angeleitet werden, da-
mit sie einzelne Schwerpunkte zu Hause durchfihren kdnnen. Wie
viel und was die Eltern an therapeutischen Manahmen Uberneh-
men kénnen, wird zusammen mit dem Physiotherapeuten im Ein-
zelfall festgelegt.

- Jugendliche werden eingewiesen, um aktuell notwendige Ubungs-
aufgaben zu Hause selbststandig durchzufihren.

Wie sollte die
physiothera-

peutische Behand-

lung ablaufen?
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Was sind die

Schwerpunkte der

140

Physiotherapie?

Wichtige Behandlungsgesichtspunkte:
- Einzelbehandlungen

- gutes Vertrauensverhaltnis

- keine Schmerzen durch die Therapie

- altersorientierte Therapien

- gelenkschonende Ausgangsstellungen

- Elternanleitung

- ganzheitliche Betrachtung

- Anleitung zum selbststandigen Uben

Am Beginn der Behandlung steht immer eine Befundaufnahme. Zur
Orientierung werden alle Gelenke des Kindes auf ihre Beweglichkeit,
auf Entziindungszeichen und Fehlhaltungen hin untersucht.

Ein wichtiger Teil der Untersuchung ist, beginnende Fehlhaltungen
an den einzelnen Gelenken zu erkennen. Beurteilt wird, ob bereits
Fehlhaltungen vorhanden sind und inwieweit das Kind in der Lage
ist, diese ohne Hilfe auszugleichen. Die Bewegungsanalyse gibt
Aufschluss, wie sich die betroffenen Gelenke unter Belastung und in
Bewegung verandern. Angeschaut werden Alltagsbewegungen,
also Gehen, Krabbeln, Hinsetzen, Aufstehen, Greifen oder An- und
Ausziehen.

Aus all diesen Informationen und den Gesprachen mit den Eltern,
den Kindern und Jugendlichen wird ein individueller Behandlungs-
plan fUr jeden einzelnen Patienten erstellt.

Behandlungsziel: Erhalten bzw. Wiederherstellen der norma-
len Gelenkbeweglichkeit, um das Gelenk vor Fehlbelastung im
Alltag und damit vor Fehlstellungen zu schitzen.

Entspannung und Schmerzlinderung

Entziindung, Schmerzen und Angst flhren zu einer erhéhten Span-
nung der Muskulatur, die das betroffene Gelenk in der Schonhaltung
halt. Die folgenden MaBRnahmen helfen, die Schmerzschonhaltung
langsam zu 16sen:



,Garmischer Modell”

- Schon allein das unterstitzende Halten der Gelenkpartner, zum
Beispiel des Ful3es bei Arthritis des Sprunggelenks, ermdglicht dem
Kind, die Spannung in der Muskulatur loszulassen. Dies ist eine
simple, aber hochwirksame Mal3nahme.

- Nach dieser ersten Entspannung kann das Gelenk langsam in die
eingeschrankte Richtung bewegt werden. Der Physiotherapeut
muss hierbei einflhlsam die Schmerzgrenze erspiren. Die Schmerz-
grenze darf nicht Uberschritten werden.

- Mit weichem, flachigem, gelenknahem Griff bewegt der Therapeut
langsam an die Bewegungs- bzw. Schmerzgrenze heran. Mit der
Zeit verbessert sich durch das Nachlassen der Muskelspannung die
Beweglichkeit.

Eine optimale medikamentdse Behandlung begleitet die Physio-
therapie. Voraussetzung flur eine effektive Therapie ist, dass Entzin-
dung und Schmerzen nachgelassen haben. In diesem Buch sind
auch physikalische Mallnahmen als weitere Mdglichkeiten zur
Muskelentspannung und Schmerzlinderung aufgefuhrt. (siehe
Text - Physikalische MaBnahmen).

Gezielte Verbesserung der Beweglichkeit

Bewegungseinschrankungen kénnen durch muskuldre Verkirzun-

gen/Kontrakturen oder durch Verdnderungen im Bereich von Ge-

lenkkapsel, Bandern und anderer Strukturen bedingt sein. Je nach

Ursache werden unterschiedliche Behandlungstechniken einge-  auu 1 4. verbessern
setzt. Haufig mussen diese Techniken den rheumaspezifischen Erfor-  ger eweglichkeit der
dernissen angepasst werden. Auf keinen Fall darf die Behandlung  Hand nach oben
Schmerzen verursachen.

Durch regelmaRige Dehnun-
gen, die — unter Bericksichti-
gung und Korrektur der Fehl-
stellung — durch Therapeuten
und Eltern erfolgen, kann der
Entstehung von Kontrakturen
entgegengewirkt  werden,
und bereits vorhandene Ein-
schrankungen kénnen Schritt
fUr Schritt reduziert werden
(Abb. 14).
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Aktivierung der Muskeln, die der Gelenkfehlstellung

entgegenarbeiten

Muskelaktivierung bedeutet, das Gespur fiir das Anspannen der rich-

tigen Muskelgruppe zu schulen.

- Das Kind lernt, in der neu erarbeiteten Position die Muskelgruppen
wieder anzuspannen, die aus der Fehlstellung herausziehen. Zu-
nachst hilft der Therapeut, spater wird das statische Anspannen
selbststandig durchgefiihrt. Beim Handgelenk lernt das Kind bei-
spielsweise, die Hand in Fauststellung oben zu halten und so die
kurzen Handstrecker wieder aktiv einzusetzen.

- Es folgen Bewegungen mit kleinem Bewegungsausschlag.

- Mit der Zeit lernt das Kind, auch Bewegungen mit gré3erem Bewe-
gungsausschlag wieder selbststandig auszuflihren. Hat es zum Bei-
spiel verlernt, beim Greifen das Handgelenk hochzuziehen, wird
nur diese eine Bewegung getlibt, bis das Kind sie wieder bewusst
und selbststandig ausfuhren kann.

Wiedererlernen von normalen Bewegungsabldufen des Alltags
Durch haufiges Wiederholen und unter standiger Korrektur lernt das
Kind, Alltagsbewegungen, wie zum Beispiel das Gehen, wieder rich-
tig auszuliben. Muskeln, die das Gelenk in die falsche Richtung zie-
hen, arbeiten sehr viel schneller und kraftiger als die inaktiven, richti-
gen” Muskeln. Es verlangt hohe Konzentration und standiges Uben
unter korrigierender Anleitung, diese schwdcheren Muskeln in gro-

Ben Bewegungsablaufen richtig anzuspannen.

- Weicht das Kind trotz Korrektur immer wieder in die Fehlstellung ab,
ist der Bewegungsablauf zu diesem Zeitpunkt noch zu schwierig.

« Es mUssen dann nochmals kleinere Bewegungsabldufe geltibt wer-
den, die immer wieder aufs Neue in die Alltagsbewegungen inte-
griert werden.

- Erst wenn die Bewegungen vom Kind wieder richtig ausgefihrt
werden und die Arthritis abgeklungen ist, kann sich die Muskulatur
erneut aufbauen.

Gezielter Aufbau der gelenkstabilisierenden Muskulatur

Wenn die Entziindung abgeklungen ist und die Gelenkachse unter
Belastung, zum Beispiel im Stand, gehalten werden kann, wird mit
gezieltem Muskeltraining begonnen. Idealerweise wird mit dem Ei-
gengewicht gearbeitet oder mit dosierten Gewichten an Gerdten
der medizinischen Trainingstherapie (MTT).



Auch koordinatives Training mit instabilem Untergrund, beispiels-
weise auf dem Kreisel, kann in diesem Stadium erfolgen. Positionen,
die hohen Druck im Gelenk verursachen, sollten vermieden werden,
wie zum Beispiel tiefe Kniebeugen.

Behandlungsschwerpunkte:

« Herabsetzen der Muskelspannung, die das Gelenk in Schonhal-
tung bzw. Fehlstellung halt;

- vorsichtiges gelenkschonendes Erweitern der Gelenkbeweg-
lichkeit;

- gezieltes Aktivieren derjenigen Muskeln, die der Fehlhaltung
entgegenwirken;

- Wiedererlernen von richtigen” Bewegungsablaufen, damit die
Gelenke wieder normal eingesetzt werden;

- gezielter Aufbau der Muskulatur zur Stabilisation des Gelenks
in der achsengerechten Position.

Alle physiotherapeutischen Techniken mussen rheumaspezifischen
Gegebenheiten und dem aktuellen Befund angepasst sein. Viele
Ausgangsstellungen, die in der Behandlung anderer Erkrankungen
von Kindern genutzt werden, sind bei betroffenen Knie- oder Hand-
gelenken zu belastend fur die Gelenke. Dies sind zum Beispiel Vier-
fuBlerstand, Kniestand, Fersensitz oder Hocke.

Gunstige Ausgangsstellungen sind Sitzen sowie Rucken-, Seiten-
oder eventuell Bauchlage. Der Gelenkschutz steht immer im Vorder-
grund jeder Behandlung. Solange Gelenke entziindet und in ihrer
Funktion eingeschrankt sind, sollten keine Bewegungen gegen
Widerstand ausgefihrt werden.

Aufgrund des gestorten Muskelzusammenspiels sind die schwachen
Muskeln selbst ohne Widerstand nicht in der Lage, das Gelenk in die
richtige Stellung zu ziehen. Man sollte immer vor Augen haben, dass
das entzlindete Gelenk die Ursache fur die Muskelschwache ist.

Werden instabile Unterlagen, wie zum Beispiel Ballkissen, Kreisel
oder Trampolin, eingesetzt, missen die Gelenke unter Belastung in
der Achse zu halten sein. Das Kind braucht bei seinen Ubungen ge-
gebenenfalls manuelle Hilfestellung, Fihrung und Korrektur durch
den Therapeuten, damit es die Bewegungen richtig ausfUhren kann.

Was sollte bei der
physiothera-
peutischen
Behandlung ver-
mieden werden?
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Warum sollen

betroffene Gelenke
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teilentlastet
werden?

Bei der Behandlung vermeiden:

- gelenkbelastende Ausgangsstellungen;

« Sprung- und Hupfiibungen;

- Ubungen gegen Widerstand, wahrend einer akuten Gelenk-
entziindung oder solange der Widerstand die Fehlstellung
verstarkt.

Teilentlastung

Freude an der Bewegung sowie ungehindertes Herumspringen sind
fur jedes Kind ein GrundbedUrfnis. Die Arthritis im Bereich der Fiil3e,
Knie oder Hiuften behindert das freie Bewegen. Schonhaltungen
fihren zu Fehlbelastungen, die Fehlstellungen begiinstigen und die
Arthritis verstarken konnen. Ausweichbewegungen wirken sich ne-
gativ auf betroffene und nicht betroffene Gelenke aus. Um dies nach
Maoglichkeit zu verhindern, sollten in der akuten Phase der Arthritis
die Gelenke der Beine, das heil3t Huft-, Knie- und Sprunggelenke,
vom Korpergewicht teilentlastet werden.

Die zeitweise Teilentlastung der Gelenke schitzt das erkrankte Ge-
lenk und seine Bander — und sie fihrt dazu, dass die falsch ange-
wohnten Bewegungsabldufe ,vergessen” werden. Schmerzen und
eingeschrdnkte aktive Beweglichkeit des Gelenkes verbessern sichin
der Regel durch Teilentlastung.

Die rechtzeitige Teilentlastung ist ein wichtiger Bestandteil des
Behandlungskonzeptes.

Viel bewegen, wenig belasten ist das Motto. Die betroffenen Ge-
lenke durfen nie komplett ruhiggestellt werden, wie zum Beispiel im
Rollstuhl.

Lockere Bewegungen mit dem Fahrrad, im Schlingentisch oder im
Wasser verbessern die Gelenkfunktion und schiitzen das erkrankte
Gelenk vor Fehlstellungen.



WICHTIG! Das MaB der Teilentlastung eines oder mehrerer
Gelenke muss immer dem jeweiligen Zustand des Gelenkes
angepasst werden.

Viele Eltern berichten, dass das Kind, wenn es herumspringt und

mit Freunden spielt, Gberhaupt keine Schmerzen hat. Wenn von

ihm jedoch etwas verlangt wird, was es nicht gerne tut, duBert
es seine Schmerzen sehr deutlich. Dies fuhrt hdufig dazu, dass
dem Kind die Schmerzen nicht geglaubt werden. Die Eltern
mssen jedoch davon ausgehen, dass ihr Kind eigentlich immer

Schmerzen hat, die es durch die Ablenkung nur nicht bewusst

empfindet.

- Wie viel das Kind entlasten sollte, ist abhangig vom Gelenkbe-
fund, also der Schwellung, der Uberwarmung, der Fehlstellung
und der Bewegungseinschrankung.

- Das abendliche Kontrollieren der Sprung- und Kniegelenke
kann hierbei eine Entscheidungshilfe sein.

+Muss ein Kind langere Strecken zuricklegen, sollte ihm die
Moglichkeit gegeben werden, sich zwischendurch auszuru-
hen. Ein Warnzeichen ist immer, wenn das Kind unterwegs
plétzlich anfangt zu humpeln. Dies zeigt, dass das Gelenk Uber-
lastet ist und schmerzt, auch wenn das Kind nicht klagt.

Heimiibungsprogramm

An Rheuma erkrankte Kinder sind durch Schule, Hausaufgaben, Arzt-
besuche, Physiotherapie und tagliche physikalische Anwendungen
weitaus mehr belastet als andere Kinder im gleichen Alter. Die Zeit
zum Spielen ist knapp. Daher gehéren nur wenige gezielte Ubungen
in das tagliche Ubungsprogramm zu Hause. Idealerweise lassen sich
die Ubungen in Tatigkeiten des Alltags integrieren, wie zum Beispiel
Beinachsentraining beim tdglichen Zadhneputzen.

Es ist ausgesprochen wichtig, dass das individuelle Heimprogramm
vom Therapeuten detailliert gezeigt und mit den Eltern bzw. den Ju-
gendlichen eintrainiert wird. Die einzelnen Ubungen sind abhingig
vom Alter des Kindes, der Anzahl der betroffenen Gelenke, der Art
der Bewegungseinschrankungen sowie der Krankheitsaktivitat. Ge-
lenke, die das Kind in seinen Neigungen und Aktivitdten besonders
einschranken, stehen im Vordergrund.
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Bei kleinen Kindern und sehr schmerzhaften, akut entziindlichen Ge-
lenken werden die Gelenke von den Eltern passiv bewegt. Hierzu
muUssen die Eltern ausfihrlich angeleitet sein.

Sie sollten - wissen, wie das Gelenk normal funktioniert;
- wissen, worauf insbesondere zu achten ist;
« Griff und Bewegung mehrfach unter Anleitung des
Physiotherapeuten gelibt haben;
- Sicherheit haben im selbststandigen Uben.

Fur groéBere Kinder und Jugendliche sowie bei geringen Bewe-
gungseinschrankungen werden einzelne Ubungen zur eigenstandi-
gen, aktiven Arbeit zusammengestellt. Die wenigen gezielten Ubun-
gen mussen gut eintrainiert sein, so dass sie ohne Ausweichbewe-
gungen durchgefuhrt werden kénnen.

Diese taglichen Ubungen verlangen von Eltern, Kindern und Ju-
gendlichen viel Geduld und Disziplin. Sie alle missen lernen, sich auf
den wechselnden Gelenkbefund einzustellen.

- Zu wenige und zu vorsichtig ausgefiihrte Ubungen reichen nicht
aus.

- Zu kréftig ausgefihrte Bewegungen konnen Schmerzen ausldsen
und regelrecht schaden.

- Ein zu umfangreiches Ubungsprogramm (berfordert zeitlich. Als
Folge werden die Ubungen entweder nicht, unvollstandig oder nur
gelegentlich durchgefihrt. Unzufriedenheit mit sich selbst und
schlechtes Gewissen plagen dann Eltern und Jugendliche gleicher-
mafen.

- Um kleinere Kinder jeden Tag flr die Therapie neu zu gewinnen,
greifen viele Eltern zu ,Tricks": Sie lesen ihnen Geschichten vor, las-
sen die Kinder CDs horen oder Kindersendungen im Fernsehen an-
schauen.

- Es hat sich bewahrt, die Ubungen immer zur gleichen Tageszeit
durchzufUhren und,Rituale” daraus zu entwickeln.

Weitere wichtige Aufgaben zu Hause kénnen Lagerungen, zum Bei-
spiel die Bauchlage oder das Anlegen von Lagerungsschienen an
Handen und Beinen, sein. Auch hierbei ist die Haufigkeit und Inten-
sitat sowie die Art der Lagerung vom jeweiligen Befund abhdngig.
Sind die Huftgelenke betroffen, ist das Uben in einer Schlinge eine
hervorragende Méglichkeit, den Stoffwechsel im Huftgelenk zu for-



dern und die Beweglichkeit zu verbessern. Mit einem stabilen Haken
kann die Schlinge zu Hause an einer geeigneten Zimmerdecke an-
gebracht werden (eine Bauanleitung finden Sie im Downloadbereich
unserer Webseite).

Wichtig: Die einzelnen Ubungen miissen korrekt ausgefiihrt
werden, sonst kbnnen sie sogar schaden!

Allgemeine Ubungsprogramme aus einem Heft, einem Pros-
pekt oder dem Internet sollten immer kritisch betrachtet wer-
den. Keinesfalls sollten sie ohne Rucksprache mit dem Thera-
peuten und auch nicht ohne Kontrolle durchgefihrt werden.

Hilfsmittel

Hilfsmittel zur Teilentlastung der Beingelenke

Die Wahl der Hilfsmittel zur Entlastung von Hift-, Knie-, Sprung-und — Welche Hilfsmittel
FuBgelenken ist abhdngig vom Alter des Kindes und von den betrof-  gibt es, wann sind
fenen Gelenken. Alle entlastenden Hilfsmittel sollten eine Streckung  sie notwendig?

in den Gelenken und eine aktive Fortbewegung erméglichen.

Das Miinsterpferdchen (Abb. 15) eignet
sich fir Kleinkinder bis etwa drei Jahre.
Hiermit konnen sich die Kinder fortbewe-
gen und haben, durch die individuelle
Grolenanpassung, gleichzeitig die Stre-
ckung der Hft-, Knie- und, falls notwen-
dig, der Sprunggelenke.

Ahnliche im Handel frei erhiltliche Alter-
nativen sind Lauflernrader als Vorstufe
zum zweiradrigen Laufrad.

Abb. 15: Miinsterpferdchen zur Entlastung
von Ful3-, Knie- und Hiftgelenken
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Laufrader finden sich inzwischen Gberall im Handel. Die pendelnde
Laufbewegung dhnelt der Gehbewegung und kommt dem Bewe-
gungsdrang der Kinder von zwei bis fiinf Jahren sehr entgegen. Der
Sitz tragt das Gewicht des Kindes, eine ideale Teilentlastung der un-
teren Extremitat.

Vorsicht: Die meisten kleineren Laufrdder haben keine Bremsen!

Auch Dreirader sind gangige Fortbewegungsmittel fir das Alter
von zwei bis fUnf Jahren. Der Sattel sollte moglichst senkrecht Gber
dem Tretlager sein und so hoch gestellt werden, dass die Kniege-
lenke beim Treten ausgestreckt werden kénnen.

Nicht geeignet zur Teilentlastung ist ein,Bobby-Car” Die Beuge-
stellung in Knien und Hiftgelenken und die auswarts gedreh-
ten FUBe beim Anschieben férdern die Fehlhaltung in Knien
und FiRen.

Der Therapieroller ist in der Altersgruppe der Sechs- bis Zwélfjahri-
gen sehr beliebt. Er bietet durch einen Sitz eine hervorragende Ent-
lastung der Knie-, HUft- und Sprunggelenke bei gleichzeitiger Stre-
ckung der Beine. Auch hier gleicht die Bewegung dem normalen
Gehen. Der Roller mit einem aufgeschweifiten Sitz wurde im Deut-
schen Zentrum fur Kinder- und Jugendrheumatologie in Garmisch-
Partenkirchen entwickelt (Abb. 16). Mittlerweile gibt es zahlreiche
Anbieter von Fahrradhdndlern bis Orthopéadietechnikern.

Das Fahrrad als normales Fortbewegungsmittel kann im Alltag sehr
gut zur Entlastung eingesetzt werden. Starkere Widerstande (starke
Steigungen, Rennréder) sollten jedoch bei akuten Entzindungen
oder Beinachsenfehlstellungen gemieden werden.

Fahrrader mit herkdmmlichen Stltzrédern sind haufig instabil und
wackelig, so dass das Kind beim Auf- und Absteigen sowie beim An-
halten Schwierigkeiten haben kann. Ausgeristet mit stabilen Stiitz-
radern (zum Beispiel aus dem orthopédischen Fachhandel) erfullt
das Fahrrad die gleichen Voraussetzungen wie das Dreirad.



Unterarmstiitzen werden von dlteren Kindern und Jugendlichen
bevorzugt. Sind jedoch gleichzeitig Hand-, Ellbogen- oder Schulter-
gelenke betroffen, wird es schwierig. Spezielle anatomische Griffe
sowie seitliche Stutzbédnder helfen den Handgelenken beim Stiitzen.
Diese Anpassungen werden vom Orthopadietechniker vorgenom-
men.

Was ist bei Fahrzeugen zur Teilentlastung zu beachten?

- Der Sattel sollte so eingestellt sein, dass Huft- und Kniegelenke
gestreckt sind, das Kind sich jedoch sicher bewegen kann.
Gegebenenfalls bleibt der Sattel etwas tiefer.

«Bremsen sind ebenfalls ein Sicherheitsaspekt. Kleine Hande
oder erkrankte Hande und Finger verhindern oft ein kraftiges
Anziehen der Bremse. Hier kbnnen ein verringerter Abstand
vom Lenker zum Bremshebel oder spezielle Bremshebel
helfen.

Abb. 16: Therapieroller
zur Entlastung von
Fuf3-, Knie- und
Huftgelenken
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Hilfsmittel zur vollstandigen Entlastung der Beingelenke

Einen Buggy gibt es auch fir groere Kinder. Er sollte jedoch mog-
lichst wenig im Alltag eingesetzt werden (zum Beispiel nur fur an-
sonsten nicht bewaltigbare Strecken), da die Gelenke im Sitzen ge-
beugt sind und nicht bewegt werden.

Der Rollstuhl ist zur sténdigen Entlastung nicht zu empfehlen, da
HUft- und Kniegelenke gebeugt sind und somit Muskelverkirzun-
gen begunstigt werden. Das passive Sitzen vermindert zudem die
Muskelkraft, die Selbststandigkeit und das Selbstwertgefuhl der Kin-
der und Jugendlichen. Vorlbergehend, zum Beispiel nach einer
Operation oder nach einer Einspritzung von Gelenken, kann der Roll-
stuhl zur Fortbewegung notwendig sein.

Funktions- und Lagerungsschienen

Schmerzen und Schwellung fihren am entziindeten Handgelenk
rasch zu einer Schonhaltung. Das Hantieren in dieser Fehlhaltung im
Alltag, kombiniert mit einer Kapselbandinstabilitdt durch Schwel-
lung, beglnstigt die Entwicklung von Fehlstellungen im Finger-
Hand-Bereich.

Funktionsschienen helfen, die Gelenkachse zu korrigieren, so dass
eine richtige Haltung auch bei Alltagsbewegungen, wie beispiels-
weise beim Schreiben, beibehalten wird.



Das instabile Handgelenk fihrt zu einem erheblichen Kraft- und
Funktionsverlust der Finger. Durch Stabilisation des Handgelenks mit
einer kurzen Handschiene erhilt die Hand wieder Kraft in ihrer Greif-
funktion. Ist die Hand in die normale Position gebracht und dort sta-
bilisiert, kdnnen auch Hand- und Fingermuskulatur wieder richtig
zusammenarbeiten. Es kann sich erneut ein Muskelgleichgewicht
einstellen.

Aufgaben der Funktionsschienen:

- Korrektur beginnender Fehlhaltungen oder bereits vorhandener
Fehlstellungen;

- Stabilisierung des Handgelenks in der korrigierten Position;

- Verbesserung der Kraftlibertragung im Finger-/Handbereich durch
Stabilisation des Handgelenks;

- Schutz der erkrankten Gelenke und der Nachbargelenke vor Uber-
oder Fehlbelastung.

Sind die Finger- oder Daumengelenke mitbetroffen, helfen spezielle
Lagerungsschienen. Sie korrigieren die jeweiligen Fingerfehlstel-
lungen und eventuell das Handgelenk. Je nach Befund werden die
Schienen stundenweise nachts oder auch tagsiber angelegt. In Zu-
sammenarbeit mit den Therapeuten wird ein individueller Schienen-
plan erstellt. Wann Handfunktions- bzw. Lagerungsschienen not-
wendig sind, entscheidet der Arzt zusammen mit dem Physio- und
Ergotherapeuten, den Eltern und den Kindern.

Abb.18: Funktionsschienen Abb. 19: Lagerungsschiene
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Worauf ist bei der Schienenanfertigung zu achten?

- Jede Schiene muss dem einzelnen individuellen Befund entspre-
chend genau angepasst werden. Dies erfordert mehrere Anproben
unter Anwesenheit des Physio- oder Ergotherapeuten und die Kon-
trolle der fertigen Schiene.

- Jedes Gelenk der Hand oder der Finger muss exakt korrigiert wer-
den, so dass die Fehlhaltung bestmdglich ausgeglichen wird. Wie
viel korrigiert werden kann, ohne dass es zu Schmerzen und Druck-
stellen kommt, braucht sehr viel Erfahrung seitens der Therapeuten
und des Orthopddietechnikers.

- Korrigiert die Schiene zu wenig, ist sie nutzlos. Korrigiert sie zu viel,
verursacht sie Schmerzen und wird nicht getragen.

- Handschienen, die nicht dem Befund entsprechend angefertigt
sind, kdnnen sogar schaden!

- Fir welchen Zeitraum die Funktions- oder Lagerungsschienen not-
wendig sind und in welchen Absténden sie auf ihren Sitz hin Gber-
prift werden massen, entscheidet das Team gemeinsam.

-Wann am Tag die Schienen getragen werden, ist individuell unter-
schiedlich und richtet sich nach dem jeweiligen Befund.

Wichtig:

- Es ist notwendig, die neuen Bewegungsabldufe im Alltag mit
der Schiene zu trainieren. In der Ergotherapie erfolgt dies
durch spezielles Schreibtraining und funktionelles Training.

« Es besteht keine Gefahr, dass das Handgelenk durch das Tragen
der Schiene steif wird oder die Muskulatur abnimmt. Im Ge-
genteil: Ohne Schiene wird das Handgelenk muskular in der
Schonhaltung steif gehalten und das gestorte Muskelgleich-
gewicht verstarkt.

Durch die Versorgung mit Lagerungs- und Funktionsschienen

konnen schwere Fehlstellungen der Finger und Hande weitge-

hend vermieden werden. So kdnnen die meisten Kinder eine
gute Handfunktion erhalten.

Einlagen und Schuhversorgung

Der FuB tragt das gesamte Korpergewicht. Seine Stabilitat wird vor
allem durch kréftige Bénder gewahrleistet. Schmerzen und Schwel-
lung im Bereich der FuRgelenke kénnen zu Lockerung von Kapsel
und Béndern und zu einer veranderten Gelenkstellung fihren.



Sind FuB- oder Zehengelenke betroffen, verandert sich durch die
Schmerzen die Belastung und Abrollbewegung des Fules.

Durch die Stabilisierung der Ferse und die Unterstiitzung des FuBRge-
wolbes kann mit Hilfe einer Einlage der Ful’ aufgerichtet werden. Die
erkrankten Gelenke werden stabilisiert und durch Unterpolsterung ent-
lastet. Die Art der Einlage richtet sich auch hier nach dem jeweiligen
Befund. Bevor die Einlage angefertigt wird, muss die Ursache fir die je-
weilige Schon- oder Fehlbelastung des FufSes herausgefunden werden.

Folgende Fragestellungen spielen eine Rolle:

- Welche Fehlstellung zeigt der Fuf3, wie sieht er von hinten aus?

- Kann die Fehlstellung unter Belastung aktiv, zum Beispiel im Zehen-
stand, ausgeglichen werden?

- Lasst sich die Fehlstellung ohne Belastung korrigieren?

- Wo sind die Belastungspunkte des FulSes (sichtbar an der Hornhaut-
bildung der Ful3sohle)?

- Wie sehr schmerzt der Ful§ als Ganzes?

- Welche Stellen des Ful3es schmerzen bei Belastung?

Aus den Antworten ergeben sich, in Absprache mit dem Ortho-
padieschuhmacher, die individuell notwendigen Einlagen.

Worauf ist bei den Einlagen zu achten?

- Sie durfen nicht zu wenig, aber auch nicht zu viel korrigieren.
Korrigiert die Einlage zu viel, bereitet sie Schmerzen. Korrigiert
sie zu wenig, ist sie nutzlos.

- Die entziindeten Gelenke des FulSes bendtigen eine weiche,
bettende Einlage zur Entlastung bzw. Dampfung. Eine harte
Einlage kann die Schmerzen verstarken.

- Die Einlage muss die Lange des ganzen Ful3es plus 0,8 Zenti-
meter Zehenzugabe fir die Abrollbewegung umfassen.

- Die Einlage bendétigt einen ausreichend gro8en Schuh mit
einer biegsamen/weichen Sohle. Schuhe, bei denen sich die
Innensohle herausnehmen ldsst und die eine stabile Fassung
der Ferse haben, sind von Vorteil.

BarfuBlaufen fihrt bei akut betroffenen FuBgelenken durch die
fehlende Stabilitat nicht zur Kraftigung der Muskulatur, sondern eher
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in die Fehlhaltung. Wann Barfufllaufen angezeigt ist, sollte am besten
mit dem behandelnden Physiotherapeuten besprochen werden.

Physiotherapie bei Kollagenosen

Die Behandlung von Kollagenosen setzt je nach Krankheitsbild und
Verlauf unterschiedliche Schwerpunkte. Diese sind immer individuell
und befundabhéngig.

Akute Dermatomyositis = Muskelschwache, Muskelschmerzen
In dieser Phase der Erkrankung steht die Entziindung der kleinsten
Gefale in der Muskulatur im Vordergrund. Dies bedeutet auch, dass
die Blutversorgung und damit die Erndhrung der Muskulatur beein-
trachtigt ist. Gezielte Muskelkréftigung darf erst mit Abklingen der
Entzindungsaktivitat einsetzen.

Therapieziele:

- die vorhandene Muskelkraft sinnvoll einsetzen;

- Grundbewegungen des Alltags 6konomisch ausfihren kénnen,
wie Umdrehen im Bett, vom Liegen aufsitzen und umgekehrt, vom
Stuhl, von der Toilette aufstehen und hinsetzen, Anziehen eventuell
auch mit Unterstitzung von Hilfsmitteln;

- Kontrakturprophylaxe, Kontrakturbehandlung schonend, aber end-
gradig, vor allem FiRe, Ellbogen und Schultern;

- wenn nétig, Hilfsmittel zur Kontrakturprophylaxe;

- gegebenenfalls Erleichterung und Verbesserung der Atmung
(Atemtherapie);

- Lagerung, entsprechend des Befundes.

Weiterer Verlauf der Dermatomyositis

Die Entzindungsaktivitat ist zurickgegangen. Die Muskulatur wird
wieder besser mit Nahrstoffen versorgt. Die abgeklungenen Entzin-
dungen kénnen jedoch zu Vernarbungen und Verklebungen und
damit zu Bewegungseinschrankungen (Kontrakturen) fihren.

Therapieziele:

- Kontrakturprophylaxe, Kontrakturbehandlung;

- die vorhandene Beweglichkeit Uber fortlaufende Bewegungen voll
ausschopfen;

- sorgsamer und gezielter Kraftaufbau, vor allem im Rumpfbereich;

- Erarbeiten von Bewegungsfolgen;



- Sicherheitstraining (Stabilitdt in verschiedenen Positionen und
beim Gehen);

- je nach Befund aufbauende (sportliche) Aktivitaten im Wasser und
im Trockenen;

- gegebenenfalls Hilfsmittelversorgung bei ausgepragten Bewe-
gungseinschrankungen.

Maogliche Begleitbefunde:

Kalkablagerungen im Gewebe kénnen die Gelenkbeweglichkeit in
diesem Bereich einschrénken und Uber die Haut nach aul3en treten.
Konsequenz fiir die Therapie: Alle Mainahmen sollten weiterge-
fuhrt werden, jedoch behutsam und an die Schmerzen angepasst.

Eine Osteoporose kann im Krankheitsverlauf auftreten, die mogli-
cherweise im Bereich der Wirbelsdule die Mobilitat und Stabilitat be-
eintrachtigt.

Konsequenzen fiir die Therapie: Die muskuldre Rumpfstabilisation
intensivieren. Gegebenenfalls muss fir bestimmte Tatigkeiten die
Wirbelsdule durch ein mallangefertigtes Mieder unterstitzt werden;
erhohter Druck und starkere Erschitterungen sind zu vermeiden.

Auf unserer Webseite www.rheuma-kinderklinik.de finden Sie
unter ,Service” eine Therapeutendatenbank mit einer Auflis-
tung von Therapeuten, die in unserem Haus an einer Fortbildung
der Physio-/Ergotherapie teilgenommen haben. Unsere Fortbil-
dungsangebote fiir Therapeuten, Arzte und medizinisches Fach-
personal finden Sie unter: ,Fortbildungen & Veranstaltungen”.

Mathias Georgi
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Was bewirkt ein
Funktionstraining?
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Ergotherapie

,Yom Behandeln zum Handeln" ist das Motto der Ergotherapie. Der
ergotherapeutische Grundgedanke ist, eine verbesserte Beweglich-
keit auf Alltagstatigkeiten zu Ubertragen und deren Ausfihrung da-
mit zu erleichtern bzw. zu verbessern. Die Ergotherapie kann andere
Behandlungsmethoden ergéanzen, wie zum Beispiel Physiotherapie
und Massage, aber auch losgeldst davon eingesetzt werden. Die in-
dividuelle Zielsetzung der Kinder ist der wichtigste Fokus im Rah-
men der Ergotherapie.

Der Alltag der Kinder mit Rheuma ist oft eingeschrankt. Dies betrifft
alle Bereiche, ob Schule, Freizeit oder die Selbstversorgung. Daher ist
es von zentraler Bedeutung, die vorhandenen Starken und Interes-
sen der Kinder zu férdern. Die Selbststéandigkeit und Unabhangigkeit
im alltédglichen Leben zurlickzugewinnen, ist fiir Kinder auerordent-
lich wichtig. Kinder benétigen dartiber hinaus die Unterstitzung ih-
rer Angehoérigen, deshalb werden diese in den aktiven Therapiepro-
zess miteinbezogen und erhalten Tipps und Ideen zum Uben fiir zu
Hause.

Die Ergotherapie unterstiitzt in der Kinderrheumatologie in ganz
verschiedenen Bereichen:

Beim Funktionstraining ist es wichtig, auf die aktuelle Krankheits-
phase des Kindes zu achten. Das Hauptaugenmerk richtet sich hier-
bei auf Kraftdosierung, Koérperachsen und Koérperhaltung. Gerne
werden verschiedene Handwerkstechniken und Medien eingesetzt
(siehe Abb. 1).

Dabei mussen Fehlhaltungen durch den
Therapeuten korrigiert und Angehorige
dazu angeleitet werden, diese zu erkennen
und positiv zu beeinflussen. Meist erfordert
dies von den Kindern anfénglich viel Ge-
duld und Disziplin. Mit Unterstitzung des
Therapeuten ist es fur die Kinder leichter
umsetzbar und kann anschlieBend einfa-

Abb. 1: Funktionstraining
mit Therapieknete



cher in ihren Alltag integriert werden. Dies kann beispielsweise nur
die Bewegung beim Reinigen des Tisches sein, die mit der rechten
Hand gegen den Uhrzeigersinn ausgefuhrt werden soll, um achsen-
gerecht zu arbeiten. Achsengerecht bedeutet, dass der Mittelfinger
in der Verlangerung zur Mitte des Handgelenks eine Linie bildet und
in dieser Position die Bewegung ausgefuhrt wird.

Die Koérperwahrnehmung spielt beim Funktionstraining eine wichti-
ge Rolle, denn das Kind soll lernen, mit welcher Bewegung, Haltung
und Kraft eine Tatigkeit ausgelbt werden soll.

Im Verlauf der Ergotherapie wird, unter Beriicksichtigung der Krank-
heitsphase, durch verschiedene Alltagsaktivitaten die Ausdauer ge-
steigert. Beim Funktionstraining sollen die Kinder ihre passive Rolle
aufgeben und aktiv etwas machen kénnen, um sie sowohl in ihren
Ressourcen als auch in ihrer Handlungsfahigkeit zu bestarken.

Die Ergonomie und der Gelenkschutz sind kaum voneinander zu
trennen. Ein kraftsparendes Ausfihren von Tatigkeiten schont die
Gelenke. Mit Kenntnis der theoretischen Grundlagen kann man sein
Verhalten verandern. Genau diese werden in der Ergotherapie ver-
mittelt und aktiv in Alltagssituationen umgesetzt. Gemeinsam mit
dem Patienten wird im Gespréach herausge-
funden, welche Alltagsprobleme vorhanden
sind und welche verdndert werden sollen.
Dies kann folgende Lebensbereiche betref-
fen:
- Selbstversorgung (An- und Ausziehen, Es-
sen, Waschen, Spielen),
- Produktivitdt (Kindergarten, Schule, Ausbil-
dung),
- Freizeitgestaltung (Hobbies, Entspannung,
Familienleben).

Die Betatigung wird vom Kind ausgeflhrt,
anschlieBend mit der Ergotherapeutin be-
sprochen und nach Lésungsmaoglichkeiten
gesucht. Hierbei kann es auch zum Einsatz
von Alltagshilfsmitteln kommen. Fur einen
geringeren Kraftaufwand beim Schneiden
eignet sich zum Beispiel, wie auf Abb. 2 zu
sehen, eine Bugelschere. Um kleinere Gelen-

Was ist Inhalt des
Alltagstraining?

Abb. 2:
Buigelschere im Einsatz




ke zu schonen und um den Druck méglichst flachig zu verteilen, hel-
fen Griffverdickungen aus Schaumstoff Gber dem Besteck.

Fur Schulkinder kann das richtige Packen eines Schulranzens ge-
meinsam in der Ergotherapie besprochen werden. Belastungen auf
Wirbelsdule, Hiften, Knien und Sprunggelenke kénnen so reduziert
und eine Verbesserung der Kérperhaltung erreicht werden. Auch die
Sitzergonomie kann individuell unterstitzt werden. Hierbei begtins-
tigen ein Ball oder ein Keilkissen eine optimale Kérperhaltung. Eine
schrage Tischauflage entlastet unter anderem die Halswirbelsdule.
Jugendliche werden dartber hinaus bei der Austibung ihres Berufes
oder Praktikums unterstUtzt. Sie kbnnen zum Beispiel verschiedene
ergonomische Tastaturen, Vertikalmause oder Sitzmoglichkeiten
ausprobieren. Bewegungsablaufe, die sich moglicherweise durch
eine Schonhaltung eingeschlichen haben, werden von den Thera-
peuten festgestellt, anschlieSend gemeinsam reflektiert und veran-
dert.

Kinder haben oft Probleme beim Schreiben. In der Ergotherapie

kann eine Schreibanalyse, die haufig mit einer Stift- und Schreibbe-

ratung einhergeht, durchgefiihrt werden. Empfohlen werden meist

Was beinhaltet das  dicke Stifte oder auch Stifte, die leichtldufig auf dem Papier sind.

Schreibtraining?  Eventuell kommt es hierbei zum Einsatz verschiedener Schreibhilfen
(siehe Abb. 3).

Abb. 3:
Verschiedene
Schreibhilfen
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Abb. 4:
,Peacegriff”

Einhergehend mit dem Schreiben, ist auch die Umwelt anzupassen.
Deshalb wird sowohl auf die Sitzposition (Hohe von Stuhl und Tisch)
als auch auf eine schonende Sitzhaltung geachtet, da sich diese Fak-
toren aufs Schreiben auswirken. Wichtig ist, dass die Kinder sofort
das Neue oder Verdnderte ausprobieren kénnen. Diese Moglichkeit
bietet sich bei uns in der Klinikschule. Hier kann die Realitdt erprobt
und bei Bedarf in der Ergotherapie weiter angepasst werden.
Oftmals wird der Interdigitalgriff angebahnt, der auch als,Peacegriff”
(siehe Abb. 4) bezeichnet wird. Dieser entlastet vor allem die Finger-
gelenke und das Handgelenk. Der Stift wird zwischen Zeige- und
Mittelfinger gelegt und zusétzlich mit dem Daumen gefiihrt. Dabei
ware es ideal, wenn das Kind zwischen der normalen Stifthaltung
und dem ,Peacegriff” wechselt, um eine einseitige Belastung zu ver-
meiden.

Aufgrund von Entzindungen und einer damit einhergehenden
Funktionsreduzierung kann es zu Einschrénkungen bei Kraft und

Ausdauer einer Alltagshandlung kommen. Kinder kénnen dartiber

hinaus eine Bewegungsangst entwickeln. Das sensomotorische Was bewirkt das
Training besteht darin, Bewegungen sehr haufig im normalen Be-  sensomotorische
wegungsmuster zu wiederholen. Dabei ist ein Handwerk hilfreich.  Training?

Die Bewegungswiederholungen hierbei empfindet ein Kind nicht

als langweilig, sondern eher als spannend und motivierend, da ein

Gegenstand hergestellt wird. AuRerdem werden Materialien wie

zum Beispiel Fingerfarbe, Rapsbad (siehe Abb. 5) oder Rasierschaum

(siehe Abb. 6) zum sensomotorischen Training verwendet. Dies stei-
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Abb. 5: Murmelsuchen im Rapsbad

Was beinhaltet
ein Schienentraining?

Abb. 6: Sensomotorisches Training in Verbindung
mit Funktionstraining im Rasierschaum

gert die Sensomotorik der entsprechenden
Korperteile (Hand, FuR). Bei Bedarf werden
weitere Materialien, die eine Kalte- oder War-
meanwendung beinhalten, entsprechend
der aktuellen Krankheitsphase des Kindes
eingesetzt. Das Kind soll an vorhandene Res-
sourcen anknUpfen, gestarkt werden und
ein Erfolgserlebnis haben. Bei kleineren Kin-
dern werden die Angehérigen angeleitet,
wie sie ein sensomotorisches Training in Ver-
bindung mit Gelenkschutz oder mit dem
Einsatz von Hilfsmitteln zu Hause umsetzen
konnen. Ziel ist es, dass Kinder ihre Bewe-
gungsangst verlieren und ihren Alltag mit
normalen Bewegungsabldufen und einem
normalen Kraftaufwand ausfuhren.

Erfolgt eine Versorgung mit Funktions-,
Lagerungsschienen oder Manschetten
(siehe hierzu Text - Physiotherapie, Thema:
Hilfsmittel) ist es wichtig, diese im Rahmen
der Therapie auszuprobieren und in den All-
tag zu integrieren. Moglicherweise fallt es
dem Kind schwer, diese anzunehmen und
einzusetzen. Die Akzeptanz gegendber den
Schienen steigt deutlich, wenn Kinder spie-
lerisch gelernt haben, damit umzugehen.
Nach einer Versorgung mit Funktionsschie-
nen wird direkt mit einem Schienentraining
begonnen. HierfUr werden Materialien ein-
gesetzt, mit denen sich Kinder gerne be-
schéftigen (zB. Knete, Murmelbahn, kleine
Autos oder Tiere), wie auf Abbildung 7 zu
sehen ist. Wichtig ist hierbei, dass diese
Handlung/Aktivitdt mit den Funktionsschie-
nen ausgefihrt wird. Darlber hinaus wer-
denTatigkeiten, welche im Alltag hdufig vor-
kommen, mit der Funktionsschiene in der
Ergotherapie gelbt (siehe Abb. 8). Dies ist
bei Schulkindern meist das Schreiben, ein
Musikinstrument spielen oder das Essen.



Ny

Abb. 7: Funktionsschienen- Abb. 8: Funktionsschienentraining beim Malen
training mit Knete als Anbahnung fiir das Schreiben

Die tagliche Tragedauer einer Funktionsschiene ist abhangig von
den Tatigkeiten, die ein Kind ausfuhrt. Ein Wochenplan, der zusam-
men mit dem Kind, den Angehdrigen und dem Therapeuten erstellt
wird, kann Hilfe geben bei der Frage, wann die Schienen getragen
werden sollen. Wie lange eine Funktions- oder Lagerungsschiene
generell getragen wird, ist abhangig vom Gelenkstatus, der Schon-
haltung und der Handkraft.

In der Ergotherapie kdnnen kleine Fingerschienen aus thermoplasti-
schem Material hergestellt werden. Diese passen ganz individuell
nur dem Kind, fiir welches das Hilfsmittel angefertigt wurde. Finger-
schienen dienen der Verbesserung einer Fingerdeformitét und un-
terstitzen im Alltag, damit eine Fehlhaltung nicht verstarkt wird.
Wenn ein Kind eine kurzfristige Versorgung einer Funktions- oder
Lagerungsschiene bekommt, so kann diese Anfertigung tber die Er-
gotherapie stattfinden.

Schienenbau in
der Ergotherapie -
wieso, weshalb
warum?

161



162

Ergotherapie - kurz und knapp:

Die Ergotherapie fordert die groStmaogliche Selbststandigkeit
und Unabhangigkeit der Kinder und Jugendlichen in ihrem
individuellen Schul-, Berufs-, Freizeit- und Alltagsleben.

Die Ergotherapie Ubertragt funktionelle Verbesserungen auf
die Aktivitaten des taglichen Lebens, die fur die Kinder von
grolRer Bedeutung sind.

Durch die Vermittlung von Gelenkschutz und Ergonomie wird
der Alltag als leichter erlebt.

Wiederholende Bewegungsablaufe mit verschiedenen Mate-
rialien (zum Beispiel Fingerfarbe, Rasierschaum oder Wasser)
schulen die Sensomotorik — dies erfolgt aufbauend auf die
Interessen und Fahigkeiten der Kinder.

Die Ergotherapie trainiert den Umgang mit den verschiede-
nen Hilfsmitteln — nur dann werden sie von den Kindern und
Jugendlichen akzeptiert und angenommen.

In der Ergotherapie werden Angehdrige angeleitet, die Kinder
spielerisch in ihren normalen Bewegungen zu férdern und
Schienen, Manschetten und weitere Hilfsmittel im Alltag zu
integrieren.

Theresa Krotz

Literatur:
Gebhard, B, Fink, A.: Partizipation — theoretische Grundlagen und aktuelle Mess-
instrumente im Kindes- und Jugendalter. Klinische Pédiatrie 2015, S. 227, 251-258

Meyer, P, Krauls, T. (2016): Kinder und Jugendliche mit Schienen Yes We can! Hand-
funktionsschienenversorgung mit der Diagnose Juvenile idiopathische Arthritis



Physikalische MalBnahmen

Die physikalischen Therapien sind ein wichtiger Bestandteil in der
Behandlung von Kindern mit rheumatischen Erkrankungen. Sie kon-
zentrieren sich Uberwiegend auf die Therapie von Schmerzen und
ihren Folgeerscheinungen, wie Muskelverspannungen oder Bewe-
gungseinschrankungen, kommen aber auch bei begleitenden Ode-
men, Stoffwechselveranderungen oder Gewebsverhartungen bzw.
Gewebsverklebungen oder nach Operationen zum Einsatz.

Klassische Massage

Die klassische Massage ist eine seit dem Altertum bekannte und fort-
laufend verbesserte Methode zur Behandlung von Krankheiten des
Bewegungsapparates. Verschiedene Grifftechniken werden je nach
Befund schwerpunktmafig eingesetzt. In der heutigen klassischen
Massage sind grobmechanische Techniken von einer milderen, re-
flektorisch wirkenden Arbeitsweise abgeldst worden. Dies gilt be-
sonders fur die Behandlung von Kindern mit Arthritis, da Schmerzen
bei der Massage sofort eine Gegenspannung ausldsen. Mit der Ent-
deckung von Reflexzonen in Haut, Bindegewebe und Muskulatur
(Head und MacKenzie) haben sich die Moglichkeiten der Massage
deutlich erweitert. Ortlich wirksame Reize kénnen die Durchblutung
verdndern und Lymphverschiebungen bewirken, die Muskelspan-
nung senken oder auch anregen sowie erbsengrol3e Verhartungen
im Muskel (Myogelosen) behandeln. AulSerdem gelingt es, gezielt
reflektorisch auf vegetativ gestorte Organe und GefaRRbezirke einzu-
wirken.

Wirkung

Die klassische Massage fordert die Durchblutung und Entspannung
der angespannten und schmerzhaften Muskulatur, die das entzin-
dete Gelenk in der Schmerz-Schonhaltung fixiert. Auf diese Weise
vorbereitet, lasst sich die Muskulatur in der anschlieBenden physio-
therapeutischen Behandlung effektiv dehnen.

Folgende Punkte sollten beachtet werden:

- Entzindete Gelenke durfen durch zu grof¥flachige und kréftige
Massagegriffe nicht unnétig Gberwarmt werden.

- Die Massage wirkt nur dann entspannend, wenn die Schmerz-
grenze nicht Uberschritten wird.
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- Vertrauen ist die Grundlage einer entspannenden Behandlung.
Kleine Kinder sollten daher so lange nicht in Bauchlage massiert
werden, bis sie mit dem Therapieablauf vertraut sind.

- Die schmerzhaften Kérperregionen mussen so gelagert werden,
dass die Kinder ihre Muskulatur entspannen kénnen.

Manuelle Lymphdrainage (MLD)

Der Entziindungsprozess fuhrt zu einer verminderten Transportka-
pazitdt der Lymphgefédl3e mit der Folge einer 6dematdsen Schwel-
lung, die sich nicht nur in der Gelenkinnenhaut, in der Gelenkkapsel,
der Knochenhaut, dem umhdillenden Bindegewebe und den Seh-
nen bemerkbar macht, sondern sich auch zu einem regelrechten
Lymphddem entwickeln kann.

Wirkung

Die manuelle Lymphdrainage bewirkt eine Verschiebung der Ge-
websflissigkeit und eine Erhohung der LymphgefalSbewegung. Die
Verminderung des Gelenkinnendrucks entlastet die Schmerzrezep-
toren und fUhrt zu einer Schmerzlinderung (Abb.1). Das erregende
Nervensystem (Sympathikus) wird geddmpft, so dass eine bessere
Beweglichkeit im Gelenk erreicht werden kann.

Behandlung

Im Rahmen des physikalischen Therapieplanes sollten mindestens
30 Minuten zwischen der manuellen Lymphdrainage und anderen
physikalischen Mafinahmen, zum Beispiel einer Kalteanwendung,
liegen. Eine manuelle Lymphdrainage sollte zudem vor der Bewe-
gungstherapie stattfinden.

Wann darf die MLD nicht angewandt werden

(Kontraindikationen)?

Allgemein:

- akute Entzlndungen, verursacht durch Krankheitserreger, wie
Bakterien oder Viren,

- Wassereinlagerungen im Gewebe, bedingt durch Herz- und
Nierenerkrankungen,

- bosartige Prozesse (relative Kontraindikation).

Fiir die Halsbehandlung:

« Herzrhythmusstérungen,

- Uberfunktion der Schilddriise (Hyperthyreose, Basedow-Krankheit),

- Uberempfindlichkeit im Halsbereich.



t : R R
Abb. 1: Schmerzlinderung Abb. 2: Kontrakturbehandlung

Kompressionstherapie

Die Kompressionstherapie ist eine spezielle druckaustbende Wicke-
lung im Bereich des betroffenen Gelenks im Anschluss an die manu-
elle Lymphdrainage. Da sich die Uberwarmung des Gelenks durch
die Wickelung verstarken kann, wird die Kompressionstherapie in
der Kinderrheumatologie selten eingesetzt.

Kombinierte Behandlungstechniken

Kontrakturbehandlung

Die Kontrakturbehandlung wird mittels klassischer Massage und
Techniken aus der Bindegewebsmassage und der manuellen
Lymphdrainage durchgefiihrt (Abb. 2).

Wirkung:
« Lockerung der gelenkumgebenden Muskulatur,
- Verbesserung des Stoffwechsels.

Vorgehen:

Anfangs werden die gelenkumgebenden Muskelgruppen mit klassi-
scher Massage gelockert. Verklebungen an Sehnen und Sehnen-
scheiden werden zusdtzlich mittels Quermassagen gelost. Verkle-
bungen zwischen Haut, Unterhaut und Bindegewebe lassen sich
mit Hautfaltgriffen 16sen.
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Die manuelle Lymphdrainage wird im Bereich der Kontraktur und
des dazugehorigen Lymphknotenareals zum besseren Abtransport
der Stoffwechselendprodukte und der Entziindungsstoffe einge-
setzt. Dies wird durch die gewebslockernde klassische Massage po-
sitiv unterstiitzt. Zusatzlich werden auch immer wieder die gelenk-
umgebenden Muskelgruppen mit Griffen der klassischen Massage
zur Muskelentspannung und Schmerzlinderung behandelt.
Bindegewebsstriche unmittelbar am betroffenen Gelenk 16sen dort
Verklebungen. Alle MaBnahmen — in dieser Reihenfolge durchge-
flhrt - tragen zu einer verbesserten Gelenkbeweglichkeit bei.
AnschlieBend ist es sinnvoll, den Patienten krankengymnastisch zu
behandeln, Gipsschienen anzulegen oder ihn zu lagern.

Elektrotherapie

Die Elektrotherapie bietet die Moglichkeit, mit verschiedenen Strom-
formen und Frequenzen erregend oder entspannend auf den Kérper
einzuwirken. Je nach Zielsetzung der Therapie kbnnen Formen und
Frequenzen entsprechend verwendet werden. In der Kinderrheuma-
tologie wird die Elektrotherapie in erster Linie zur Linderung von
Schmerzen und zur Muskelentspannung eingesetzt. Selbst bei Klein-
kindern ist bei Einhaltung folgender Grundsatze eine Elektrotherapie
moglich:

- individuelle Anwendung,

- genaue Elektrodenlage,

- vorsichtige Wahl der Stromintensitat, Reizfrequenz und Impulsdauer.

Gute Erfolge lassen sich mit folgenden Therapieformen erzielen:
« Interferenzstrom,

- Hochvolttherapie,

- transkutane elektrische Nervenstimulation (TENS),

- Ultraschall.

Diese Stromformen sind vom Hautgefihl her gut vertraglich, so dass
ihre Anwendung auch von kleinen Kindern akzeptiert wird. Her-
kommliche niederfrequente Reizstrdme dagegen verursachen ein
brennendes Hautgefihl, das die Kinder unnétig verangstigt. Diese
Stromform wird beim Kind nicht eingesetzt, aul3er bei der lontopho-
rese, hier jedoch nur bej dlteren Patienten und mit geringen Intensi-
taten.



Kontraindikationen bei der Elektrotherapie
Diese mussen von den Herstellern der Elektrotherapiegerdte immer
in der Beschreibung der Gerate aufgefihrt werden.

Interferenzstrom

Beim Interferenzstrom handelt es sich um eine sehr angenehme
Stromform, bei der vier Elektroden zum Einsatz kommen. Diese wer-
den so angelegt, dass das zu behandelnde Gebiet zwischen den
Elektroden liegt. Dies ist ein groBer Vorteil beispielsweise zur Be-
handlung der Hufte oder der Schulter. Oft sind die Gerate mit Saug-
elektroden ausgestattet und erleichtern dadurch die Elektroden-
anlage (Abb. 3).

Indikation:

- Schmerzen,

- Kontrakturen,

- Lymphodeme,

- Narbenbehandlung.

Wirkung:
h indernd Abb. 3:
* schmerziin em_ , Interferenzstrom zur
- stoffwechselsteigernd, Muskelentspannung
- muskelentspannend. und Schmerzlinderung
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Dosierung:

Die Intensitat richtet sich nach Krankheitsstadium und Konstitution
des Patienten:

- je akuter die Beschwerden, desto geringer die Intensitat,

- chronische Beschwerden, hohere Intensitét.

In jedem Fall sollte die Stromstarke motorisch unterschwellig (es darf
zu keiner Muskelanspannung durch die Elektrotherapie kommen)
und flr den Patienten angenehm sein.

Vorsicht: Motorisch tUberschwellige Behandlungen fiihren zu Mus-
kelanspannung, haben keine detonisierende Wirkung und kénnen
kleinere Kinder verdangstigen.

Hochvolttherapie

Die Hochvolttherapie ist eine moderne Stromform, die durch ihre
angenehmen und vor allem schnellen Stromreize fir Kinder sehr gut
einsetzbar ist. Es werden nur geringe Intensitaten fUr eine gute Wir-
kung und Eindringtiefe benotigt.

Indikation:

- allgemeine Schmerzbehandlung,
- Kontrakturbehandlung,

- Stoffwechselaktivierung.

Wirkung:

- Durchblutungsférderung,

- Verbesserung der Lymphbewegung,

- Detonisierung verspannter Muskulatur,
« Schmerzreduzierung,

« Entzindungshemmung.

lontophorese

Bei der lontophorese werden Medikamente — in Form von Salben —
mit Hilfe von Gleichstrom Uber die Haut eingebracht. Bereits mit
niedriger Intensitdt ldsst sich, bei sensiblen Patienten, die lontopho-
rese wirksam einsetzen und ist auch bei dlteren Kindern und Jugend-
lichen ohne negative Nebeneffekte anwendbar. Bei geringer Strom-
intensitat ist die Menge der eingebrachten Medikamenten-lonen
einzig und allein abhangig von der Behandlungsdauer. Es dirfen nur
Salbenpraparate verwendet werden, auf deren Beipackzettel die lon-



tophorese zugelassen ist. Die Behandlungshaufigkeit richtet sich
nach dem Stadium der Erkrankung: je akuter, desto haufiger.

Indikation:

- allgemeine Schmerzbehandlung,

- Enthesiopathien (schmerzhafte Verdnderungen im Sehnenansatz-
bereich).

Wirkung:
- Einbringen von Salben durch die intakte Haut mittels der Elektro-
therapie zur Schmerzlinderung und Entziindungshemmung.

Dosierung:
Die Behandlungszeit wird, mit zehn bis zwanzig Minuten begin-
nend, schrittweise gesteigert.

Vorsicht: Motorisch Uberschwellige Intensitdten (der Strom
darf nicht so stark sein, dass die Muskulatur anspannt) sollten
bei Kindern nicht eingesetzt werden. Die individuelle Strom-
empfindlichkeit muss beachtet werden.

TENS-Therapie
Die Wirksamkeit der TENS-Therapie kann durch die ,Endorphin“- und
die ,Gate-Control“-Theorie erklart werden.

Die Endorphin-Theorie besagt, dass bei niedrigfrequentem Reiz-
strom (< 10 Hz) eine vermehrte Ausschittung von Endorphinen
(korpereigene Substanzen mit Anti-Schmerzwirkung) zur Schmerz-
blockade fuhrt.

Nach der Gate-Control-Theorie wird der Reizstrom mit Frequenzen
Uber 10 Hz schneller tber die Nervenbahnen zum Gehirn weiterge-
leitet als der Schmerz. Dadurch soll der Empfang der Schmerzsignale
im Gehirn blockiert werden, da immer nur ein Reiz nach dem ande-
ren verarbeitet werden kann.

Ein entscheidender Vorteil der TENS-Therapie ist die einfache Hand-
habung (Abb. 4). Altere Kinder und Eltern kénnen das Verfahren er-
lernen und selbst durchfihren. Der Patient sollte jedoch zuerst durch
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Abb. 4:
TENS-Therapie zur
Eigenbehandlung

einen Therapeuten behandelt werden. Wenn sich TENS glnstig auf
seine Schmerzen auswirkt, wird er individuell mit der fUr seine
Probleme am besten wirksamen Behandlung in die Handhabung
und Therapie eingewiesen. Fur die Heimtherapie wird vom behan-
delnden Arzt ein Rezept flr ein Leihgerat ausgestellt. Somit hat der
Patient die Moglichkeit, die Therapie selbststandig weiterzufihren.

Indikation:
- alle Arten von Schmerz.

Dosierung:
- bei Bedarf mehrmals taglich zehn bis dreiSig Minuten.

Ultraschalltherapie

Die Ultraschalltherapie ist keine Elektrotherapie, sondern eine hoch-

frequente Mikromassage (Abb. 5). Sie wirkt thermisch, mechanisch

und nimmt Einfluss auf den Stoffwechsel. In der Behandlung von

Kindern mit Arthritis ist die thermische Wirkung aus folgenden Griin-

den kontraindiziert:

- Die Wachstumsfugen werden beeinflusst (eine Schadigung ist
nicht auszuschliel3en).

« Durch Erwdrmung im Gewebe kénnen sich akute Entzindungen
verstarken. Die thermische Komponente des Ultraschalls ldsst
sich durch gepulste Anwendung ausschalten. Unter dieser Voraus-
setzung kdnnen Kinder mit Rheuma bei vorsichtiger Dosierung
durchaus von der positiven Wirkung des Ultraschalls profitieren.



Abb. 5:
Ultraschall zur Mikro-
vibrationsmassage

Indikation:

« Sehnenansatzentzindung (,Enthesitis”), die hauptséchlich bei Pati-
enten mit Enthesitis-assoziierter Arthritis auftritt,

- Sehnenscheidenentziindung (Tenosynovitis), insbesondere der
Fingerflexoren im Bereich des Handtellers und der Finger,

- Muskelverspannungen, besonders im Bereich der lliosakralgelenke.

Wirkung:

Der gepulste Ultraschall besitzt immer eine Frequenz von 100 Hz
und zeigt folgende besondere Wirkungen:

- Dampfung des erregenden Nervensystems (Sympathikus),

- Durchblutungsférderung,

« Muskelentspannung,

« Schmerzlinderung.

Héaufigkeit der Behandlung bei Kindern
Die Behandlung sollte zwei- bis viermal wochentlich durchgefiihrt
werden.

Vorsicht: Bei Kindern darf nur gepulster Ultraschall angewandt
werden; aufgrund der regelméafigen Unterbrechung der Schall-
energie ist mit einer unerwiinschten Erwarmung nicht zu rechnen.
Merke: Generell liegt die Intensitdt bei Kindern um 0,10 bis
0,15 W/cm? niedriger als bei Erwachsenen.
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Intensitat:

Die Intensitét variiert von 0,15 bis 0,35 W/cm?,

- Geringe Intensitat bei kleinflachigen Bereichen, direkt unter der
Haut liegenden Strukturen und Uberhaupt bei kleinen Kindern.

- Hohere Intensitat bei groferen Flachen, tieferliegenden Strukturen
und bei groBeren Kindern.

Anwendungsdauer:
- an kleineren Flachen drei bis vier Minuten,
- an grolBeren Flachen vier bis funf Minuten.

Spezielle Anwendungen:

- Die Ultraschalltherapie von Hand oder FuR lasst sich auch gut im
Wasser durchfihren. Hierzu sollte die Wassertemperatur fir den Pa-
tienten angenehm sein.

« Der Ultraschall kann auch zur Phonophorese eingesetzt werden.
Durch die Kombination von Ultraschall und Medikament wird die
Eindringtiefe des Medikaments Uber die Haut erhoht. Dazu kénnen
Salben und Gels mit der Eigenschaft,lontophorese-geeignet” (Bei-
packzettel) verwendet werden.

Thermotherapie

Warme

Definitionsgemal wird zwischen 26 bis 38 Grad Celsius von Warme
gesprochen. Therapeutisch lasst sich Warme an betroffenen Gelen-
ken ohne akute Entziindung, jedoch mit eingeschrénkter Gelenk-
funktion nutzen.

Warme fuhrt zu einer vermehrten Durchblutung und Entspannung
der Muskulatur. Daher sollte Wéarme hauptséchlich auf verspannter
und verkUrzter Muskulatur angewandt werden. Am Rucken und an
der Halswirbelsdule werden Warmepackungen von den Kindern gut
vertragen und akzeptiert.

Indikation:

« Muskelverspannungen,

- Muskelkontrakturen,

- Bewegungseinschrankungen nach abgeklungener akuter Arthritis.



Wirkung:

- muskelentspannend,

- schmerzlindernd, sofern die Muskelverspannung den Schmerz
auslost,

- durchblutungsférdernd.

Vorsicht: Bei akuter Arthritis darf Warme nicht direkt auf das Ge-
lenk appliziert werden. Dafir I&sst sie sich zur Entspannung im
Bereich der verspannten Muskulatur anwenden. Kinder sind
hautempfindlicher als Erwachsene. Daher mussen die behan-
delten Hautbereiche kontrolliert und Beschwerden der Kinder
ernst genommen werden.

Haufigste Anwendungsformen:

- Fango,

- ,Hotpack” (im Handel als ,Cold-Hotpack” erhdltlich und durch Ein-
legen in warmes Wasser in Hotpack umwandelbar),

- Warmflasche — Vorsicht vor Verbrihungen!,

- Baumwollséckchen mit eingendhten Kirschkernen oder Dinkelkis-
sen (die in der Mikrowelle erwdrmt werden kdnnen — Gebrauchsan-
weisung beachten!).

Kontraindikationen:

-akute Arthritis, Fieber, Herzbeteiligung bei systemischer JIA
(,Still-Syndrom”).

Hitze

Von Hitze wird bei Temperaturen Uber 41 Grad Celsius gesprochen.
Hitze wird im Wesentlichen wie die Warmeapplikationen, jedoch nur
als Kurzzeitanwendung eingesetzt.

Indikation:

« Muskelverspannungen,

- Muskelkontrakturen,

- Schwellungen (Trauma oder Operationen).
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Abb. 6:
HeilRe Rolle

Wirkung:

- das Lymphsystem wird aktiviert, dadurch erhohter Stoffwechsel,

- Aktivierung der Kaltesensoren der Haut, Muskeltonuserhéhung
und Muskeltonussenkung beim Entfernen der Hitze, als Langzeit-
wirkung die Entspannung,

- Minderung von Odemen.

Haufigste Anwendungsform:
- heil3e Rolle, zuerst tupfen, spater rollen (Abb. 6).

Kontraindikationen:

- akute Arthritis (bei Anwendung direkt auf dem Gelenk),
- Kollagenosen,

- Vaskulitis,

- Fieber.

Kalte
Anwendungen von 0 bis 18 Grad Celsius werden als Kélte- oder
Kryotherapie bezeichnet.

Zur Kalteanwendung stehen verschiedene Moglichkeiten zur Verfu-
gung (Abb. 7). Die Auswahl richtet sich nach der Anzahl der betroffe-



nen Gelenke, die gekihlt werden sollen, nach dem Alter des Kindes
und nach der entziindlichen Aktivitat der betroffenen Gelenke. Je-
des Gelenk, das Gberwarmt und geschwollen ist, sollte gekihlt wer-
den. Durch kihlende Anwendungen wird dem Gelenk die Uber-
schissige Warme entzogen. Dies fuhrt zu einer Entzindungshem-
mung bei gleichzeitiger Schmerzlinderung.

Zur Entzindungshemmung ist ein langanhaltender Abfall der Ge-
webstemperatur im betroffenen Gelenk notwendig, so dass sich das
Gelenk nach der Kalteanwendung noch fir etwa 20 Minuten kahl
anfuhlt.

Merke: Schmerzen bei Kélteanwendungen oder ein stechen-
des Gefuhl sind Anzeichen dafiir, dass Kalte nicht vertragen
wird. Als Alternative bieten sich mildere Kalteanwendungen an.

Dies kann man zum Beispiel mit Kryogel-Packungen erreichen, die
noch einige Zeit aullerhalb des Gefrierschranks lagern, bevor sie an-
gelegt werden. Dann sind sie etwas warmer und weicher.

Abb. 7:
Kindgerechte
Kaltetherapie
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Fur jedes Kind muss individuell ausprobiert werden, welches die
glnstigste Anwendungsform ist. Viele Kinder kdnnen selbst sehr ge-
nau dariber Auskunft geben.

Indikation:
« Schmerzlinderung,
« Entzindungshemmung.

Wirkung:

« Schmerzlinderung durch Hemmung der Nervenleitgeschwindig-
keit,

- Senkung der Gewebetemperatur.

Anwendungsdauer:

- schmerzlindernde Wirkung, eine bis funf Minuten,

- entzindungshemmende und schmerzlindernde Wirkung,
zehn bis zwolf Minuten.

Kontraindikationen:

- Kalteunvertraglichkeit,

- Kollagenosen,

« Durchblutungsstérungen, Vaskulitis.

Haufigste Anwendungsformen:

- Kryogel-Packungen,

- Eisbeutel,

- Retterspitzwickel,

- kaltes Moor,

- verschiedene kuhlende Hausmittel, zum Beispiel Quarkwickel,
Tiefkdhlerbsen.

Kryogel-Packungen konnen in der Apotheke in verschiedenen
Grolken bezogen werden. Sie sind sehr praktisch, da sie einfach in
das Eisfach oder in den Kuhlschrank gelegt werden und so mehr-
mals taglich gebrauchsfertig sind. Sie kdnnen an mehreren Gelen-
ken gleichzeitig angelegt werden und sind daher auch gut im Bett
zu verwenden. Zwischen Packung und Haut muss eine dickere Stoff-
schicht liegen. Das Gelenk wird auf diese Weise anhaltend gekihlt,
ohne dass die Haut selbst zu kalt wird.



Merke: Je weiter das Gelenk vom Kérpermittelpunkt entfernt
ist, desto milder sollte die Kalteanwendung sein. Es sollten maxi-
mal sechs Kalteapplikationen gleichzeitig angelegt werden.

Vorsicht: Kleine und sehr schlanke Kinder kiihlen leicht aus. Da-
her nur milde Kélte verwenden und nur wenige Applikationen
gleichzeitig anlegen. Vorsicht ist immer dann geboten, wenn
auf der Haut weile Flecken entstehen. Das bedeutet, dass die
Anwendung zu kalt oder zu lang war. Die empfindliche Haut
von Kindern kann mit Erfrierungen reagieren.

Milde Kdlteanwendungen sind alle Arten von kihlen Umschlagen,
wie zum Beispiel Quarkumschldge, kaltes Moor, essigsaure Tonerde
usw. Sie sind jedoch aufwéndig und im Alltag haufig umstandlich an-
zulegen. Besonders gut eignen sie sich bei Sehnenansatzschmerzen
und Sehnenscheidenentziindungen. Eine weitere Form der milderen
Kélteanwendung sind Retterspitzwickel (Abb. 8). Dabei wird Retter-
spitz mit Wasser verdinnt und die damit getrankten Tucher fir etwa
20 bis 30 Minuten um das jeweilige Gelenk gewickelt. Vor allem bei
kleineren Gelenken und Kleinkindern ist diese Form gut anwendbar.

Wirkungsvolle Hausmittel sind gefrorene Erbsen oder Kirschkerne.
Sie kénnen grofflachig auf das Gelenk gelegt werden. Im Alltag des
Kindes bewdhren sich Kalteanwendungen morgens nach dem Auf-
stehen, in der Mittagspause oder abends vor dem Schlafengehen.

Abb. 8:

Kiihle Wickelung,
zum Beispiel
Retterspitzwickel
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Hydrotherapie

Therapiebad

Bei einer Wassertemperatur von etwa 32 Grad Celsius dient das The-
rapiebad der Kérper- und Muskelbewegung. Durch den Auftrieb im
Wasser werden die schmerzhaften Gelenke entlastet. Selbst Kinder
mit erheblichen Gelenkeinschrankungen kénnen sich im Wasser un-
beschwert austoben. Ein Therapiebad fordert den Bewegungsablauf
und wirkt sich positiv auf die Psyche des Kindes aus.

Vorsicht: Bei systemischen Verlaufsformen ist eine Absprache
mit dem Arzt notwendig. Die Badezeit sollte in der Regel 30 Mi-
nuten nicht Gberschreiten.
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Kneipp’sche Giisse

Kneipp'sche GUsse sind Anwendungen mit einem gebundenen, na-
hezu drucklosen Wasserstrahl, der sich beim Auftreffen auf den Kor-
per als Wassermantel” Gber die Hautoberflache ausbreitet. Die An-
wendungen kdnnen mit kaltem oder warmem Wasser je nach Indi-
kation durchgefiihrt werden.

Indikation:
- Schmerz,
- vegetative Durchblutungsstérungen.

Wirkung:

Durch den Kaltereiz auf das Gewebe wird der Kérper kurzzeitig unter
Stress gesetzt, die Durchblutung wird gefordert, und anschlieSend,
wenn der Patient nachruht, kommt es zu einer Muskelentspannung
und somit zu einer Schmerzlinderung. AuBerdem wird durch die ver-
besserte Durchblutung der Stoffwechsel angeregt.

Kontraindikationen:

- akute Entziindung,

- bei systemischen Verlaufsformen Behandlung nur in Absprache mit
dem Arzt.

Hans-Jérg Hédndel
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4. Baustein: Psychologischer Dienst

Psychologische und padagogische Aspekte

Eine chronische Erkrankung bringt mit ihren zum Teil betréchtlichen
Auswirkungen meist das gesamte Familiensystem in Bewegung. Es
braucht oft eine gewisse Zeit, bis sich Eltern, (Geschwister-)Kinder
und Angehdorige orientiert und neu ausgerichtet haben. Bei der Erst-
diagnose einer rheumatischen Erkrankung stehen zunachst die me-
dizinisch-therapeutischen sowie pflegerischen Aspekte im Vorder-
grund. Mit der Zeit ricken dann aber auch ganz lebenspraktische
Fragen in das Blickfeld der betroffenen Familien. Das folgende Kapi-
tel befasst sich mit dem Thema Krankheitsbewdltigung, das heilst,
mit dem Umgang mit einer chronischen Erkrankung.

Krankheitsbewaltigung

Die Diagnose Rheuma im Kindes- oder Jugendalter kann bei den
Betroffenen und ihren Familien ganz vielfaltige Reaktionen auslésen.
Wahrend die einen froh sind, dass es nach langer Ursachensuche
endlich einen Namen fir die Beschwerden und Symptome ihres Kin-
des gibt, ist es fir die anderen ein grof3er Schock. Rheuma wird auch
heute weitgehend noch als ,Alterskrankheit” wahrgenommen. Fra-
gen Uber Fragen tauchen auf und fordern Antworten. Rheuma bei
Kindern? Wie schlimm ist die Krankheit eigentlich? Wird mein Kind
wieder ganz gesund werden? Was bedeutet die Diagnose fir die
kunftige Lebensplanung?

Mit dem Tag der Diagnosestellung betreten alle Beteiligten Neuland,
der Prozess der Krankheitsverarbeitung und -bewadltigung beginnt.
Doch was ist Krankheitsbewdltigung Gberhaupt?

Eine auch heute noch zutreffende Definition nach Heim aus dem
Jahr 1986 versteht unter Krankheitsbewaltigung ,das in einem Pro-
zess verlaufende Bemihen, bereits bestehende oder erwartete Be-
lastungen durch die Krankheit, innerpsychisch (emotional, kognitiv)
oder durch zielgerichtetes Handeln aufzufangen, auszugleichen, zu
meistern oder zu verarbeiten”.

Wenn eine Erkrankung fiir langere Zeit Teil des eigenen Lebens wird,
ist es notwendig, sich zu irgendeinem Zeitpunkt damit auseinander-

Was bedeutet
Krankheits-
bewiltigung?
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Krankheits-
bewiltigung ist
individuell

Krankheits-
bewaltigung
ist ein Prozess

zusetzen. Schritt fiir Schritt kann man sich so der Erkrankung an-
nahern und im Verlauf erfassen, was sie fUr einen persoénlich bedeu-
tet und welche Veranderungen und Herausforderungen sie mit sich
bringt.

Die Krankheitsbewadltigung ist ein sehr individueller Prozess und ver-
lauft bei jedem Patienten und in jeder Familie anders. Deshalb gibt
es per se keine Herangehensweisen oder Strategien, die richtig oder
falsch sind. Ein Patentrezept existiert nicht, es gilt, als Familie und als
Betroffener den eigenen Weg und individuelle Lésungen zu finden.
Was dem einen hilft, ist fUr den anderen nur schwer umzusetzen
oder vielleicht einfach nicht passend. Jeder bringt bereits ein eige-
nes Repertoire an Strategien und seinen personlichen Stil (in Abhan-
gigkeit zum Beispiel von Lebenserfahrung, Personlichkeit, sozialer
Einbindung) zur Bewaltigung von Herausforderungen mit. Dement-
sprechend unterschiedlich kdnnen Herangehensweisen aussehen.
Fur viele Kinder und Jugendliche ist es hilfreich, sich mit anderen
Betroffenen auszutauschen, um so neue Wege und Mdglichkeiten
der Auseinandersetzung mit der eigenen Erkrankung kennenzu-
lernen, auszuprobieren und sich anzueignen. Sehr junge Patienten
konnen fir die Krankheitsbewdltigung weder auf einen reichen
Schatz an Lebenserfahrung zurtickgreifen, noch verfigen sie tber
die Fahigkeiten, sich auf kognitiver Ebene mit der Erkrankung ausei-
nanderzusetzen. Hier haben die Eltern als Vorbild eine bedeutende
Rolle. Kinder lernen am Modell ihrer Eltern, weshalb die Strategien
der Erwachsenen im Umgang mit der Erkrankung sowie mit Schmer-
zen eine wichtige Grundlage sind, um eigene Strategien zu ent-
wickeln.

Krankheitsbewdltigung begleitet jeden Patienten so lange wie die
Erkrankung selbst, zum Teil auch dartber hinaus. Sie wird als prozess-
haft beschrieben, weil es immer wieder ein Auf und Ab geben kann
und darf. Der Umgang ist vielféltig beeinflusst, zum einen von Um-
standen der Erkrankung an sich (Krankheitsverlauf, -aktivitat, Ein-
schrankungen etc), gleichzeitig auch von personlichen Faktoren
(Entwicklungsstand, Personlichkeit, soziales Umfeld etc.), die sich
stetig und jederzeit verdndern kdnnen. Jugendlicher zu sein, ist
schwer genug. Es gibt altersgemafe Entwicklungsaufgaben zu be-
waltigen, zum Beispiel Selbststandigkeit, eigene Identitdt und Zu-
kunftsperspektive entwickeln, Abldsen von den Eltern, mit dem ei-
genen Korper zurechtkommen, Freundschaften aufbauen. Rheuma



@ Krankheitsbewaltigung lauft prozesshaft ab

Gelingen der Krankheitsbewaltigung

Wie geht es mir mit der Erkrankung?

bedeutet fUr einen jungen Menschen eine weitere Herausforderung,
die zur Bewaltigung dieser Entwicklungsaufgaben hinzukommt und
diese auch erschweren kann. Zu unterschiedlichen Zeitpunkten
ricken unterschiedliche Themen in den Vordergrund — sowohl bei
der Entwicklung als auch bei der Krankheitsbewaltigung. Oft han-
gen jedoch beide Aspekte zusammen und beeinflussen sich gegen-
seitig. Werden zum Beispiel aktuell persdnliche Entwicklungsschritte
vollzogen (Abldsung von den Eltern, gré3ere Bedeutung des Freun-
deskreises) oder haben sich Lebensumstiande verandert (Schul-
wechsel, erneute Krankheitsaktivitat), kann die Bewaltigung der Er-
krankung plétzlich viel mehr Energie und Aufmerksamkeit erfordern.
Kinder kénnen beispielsweise jahrelang gut mit ihren Hilfsmitteln
zurechtkommen, doch dann entwickeln sie plétzlich aus oben ge-
nannten Griinden Schamgefiihle, so dass die entlastenden Hilfs-
mittel abgelehnt und nicht mehr verwendet werden.

Phasen, in denen es den betroffenen Kindern und Jugendlichen
nicht gutgeht, sind somit verstandlich und véllig in Ordnung. Jedem
sollte die nétige Zeit zugestanden werden, auftretende Verdnderun-
gen oder Einschrdnkungen immer wieder zu verarbeiten und sich
neu zu orientieren.
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Wenngleich die Bewaltigung der Erkrankung herausfordernd ist, ge-
lingt es vielen Patienten, sie gut in ihren Alltag zu integrieren und
selbstbestimmt mit hoher Lebensqualitdt durchs Leben zu gehen.
Welche Herausforderungen kdnnen Betroffenen und deren Familien
begegnen? Im folgenden Teil sollen mégliche Verdnderungen und
erste Strategien beschrieben und reflektiert werden.

Herausforderungen und mégliche Bewaltigungs-
strategien

Eine chronische Erkrankung aus dem rheumatischen Formenkreis ist
eine einschneidende Veranderung fur das Kind oder den Jugendli-
chen und gleichzeitig fur die gesamte Familie. Diese Veranderungen
muUssen allerdings nicht immer zur Belastung werden. Vielen Ju-
gendlichen gelingt es durch die ihnen jeweils zur Verfligung stehen-
den Ressourcen, sich konstruktiv mit den Schwierigkeiten auseinan-
derzusetzen. Dennoch sollten die Herausforderungen thematisiert
werden, um belastete Kinder, Jugendliche und Familien besser ver-
stehen und unterstttzen zu kdnnen.

Unsicherheiten

Unsicherheiten treten in verschiedenen Stadien der Erkrankung auf,
beginnend schon in der Zeit bis zur Diagnosestellung — wobei bis
dahin manchmal Wochen, Monate oder Jahre vergehen. Beschwer-
den werden nicht ernst genommen oder als Wehleidigkeit abgetan.
Gerne wrden Eltern den Beschwichtigungen von Freunden und



Arzten Glauben schenken, aber sie selbst spiiren haufig, dass irgend-
etwas mit ihrem Kind nicht stimmt. Eltern berichten von langen
Klinik-Odysseen und einem Arztemarathon. Vielfaltige Krankheits-
bilder werden diskutiert. Dass diese Zeit der Unsicherheit mit
Gefihlsschwankungen einhergehen kann, ist verstandlich — Sorgen
und Angste, aber auch Wut, Verzweiflung und Hilflosigkeit kenn-
zeichnen diese Phase haufig.

Besteht irgendwann Gewissheit Uber die Diagnose, kann das zu-
nachst eine splrbare Entlastung fur Familien bedeuten, da die
Krankheit endlich einen Namen hat. Gleichzeitig beginnt eine neue
Zeit der Ungewissheit und Unsicherheit. Die Diagnose besagt, dass
es sich vermutlich um eine chronische, unter Umstanden fortschrei-
tende Krankheit handelt. Viele neue Fragen tauchen auf. Warum ich/
wir? Wie wird die Krankheit verlaufen? Was ist die optimale Therapie?
Welche Folgen hat die Krankheit fir Kind und Familie? Wie erklaren
wir die Erkrankung in unserem Umfeld?

Der Krankheitsverlauf ist nicht vorhersehbar. Erneute Schibe,
Rickfélle, aber auch die Remission — mit dieser Unberechenbarkeit
mussen sich Familien zuerst einmal auseinandersetzen.

Die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufes bleibt zwar beste-
hen, was jedoch hilft, ist eine gewisse Routine, welche Familien im
Umgang mit der Krankheit bekommen. Wenngleich anfangs noch
alles neu und ungewohntist, kbnnen Patienten und Eltern bei einem
erneuten Schub schon auf einige erworbene Strategien zurlickgrei-
fen. Die Situation lasst sich besser einschatzen, die Familie weil3, wel-
che MafBnahmen notwendig sind, und ist entsprechend schnell
handlungsfahig. Ein selbstwirksamer Umgang mit der Herausfor-
derung wird moglich.

Ziel ist es, Schritt fur Schritt Sicherheit zurlickzugewinnen. Es ist hilf-
reich, Informationen Uber die Erkrankung und deren Therapiemdg-
lichkeiten zu sammeln. Dabei hat jeder sein eigenes Tempo und sollte
fur sich individuell die Informationen so dosieren, dass er sie gut be-
waltigen kann. Wer letztlich Uber seine Situation Bescheid weif3, kann
in unsicheren Zeiten automatisch an Kontrolle und Sicherheit dazuge-
winnen. Sowohl die Patienten als auch deren Eltern setzen sich auf
diese Weise zudem aktiv mit der Krankheit auseinander und kénnen
im Verlauf eher Verantwortung fur die Gestaltung der Behandlung mit

Sicherheit
in unsicheren
Zeiten
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Freizeitgestaltung
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Grenzen
wahrnehmen

Ubernehmen. Bei medizinischen Fragen zum spezifischen Krankheits-
bild empfiehlt es sich, bei Bedarf gegebenenfalls wiederholt, das Ge-
sprach mit den behandelnden Arzten zu suchen. Viele Kliniken bieten
zusatzlich Schulungen fiir Patienten und Eltern an. Kinder sollten in
jedem Fall altersgerecht Uber ihre Erkrankung aufgeklart werden. Den
Austausch mit anderen Betroffenen im Rahmen von Selbsthilfegrup-
pen erleben ebenfalls viele als hilfreich. Hier ist sozusagen aus erster
Hand erfahrbar, wie der Familienalltag trotz Erkrankung und maogli-
chen Einschrankungen positiv gestaltet werden kann. Die ganze Fa-
milie kann auf diese Weise vom Erfahrungsschatz anderer profitieren.

Einschrankungen und Veranderungen

Je nach Krankheitsbild und -intensitat pragt die Krankheit das Leben
des Kindes und der Familie in unterschiedlichem Ausmaf. Ist der Ver-
lauf milde, sind nur einzelne Gelenke betroffen und ist die Erkran-
kung mit einer umfassenden Therapie schnell zum Stillstand ge-
bracht, sind die Auswirkungen und Einschrankungen geringer. Es
kann aber auch sein, dass die Erkrankung mit weitreichenderen kor-
perlichen Einschrankungen und Verdnderungen im Hinblick auf den
Tagesablauf, die Schullaufbahn oder die Lebensplanung einhergeht.

Die korperlichen Einschrankungen konnen sich beispielsweise
dadurch zeigen, dass Gelenke in ihrer Bewegung eingeschrankt sind
oder aber bestimmte korperliche Belastungen vermieden werden
sollen. Plotzlich wird gelenkschonendes Verhalten zum Thema. Das
kann fiir einen Jugendlichen bedeuten, dass er mit einem geliebten
Hobby pausieren oder es vielleicht sogar ganz aufgeben muss. Fir
jungere Kinder ist es oft schwierig zu verstehen, dass plotzlich das
Herumtollen mit Spielkameraden nicht mehr erlaubt sein soll. Wut,
Trauer, Verzweiflung und sozialer Riickzug kénnen mogliche Reakti-
onen sein, die an dieser Stelle zweifellos ihre Berechtigung haben.
Im Verlauf sollte dann aber gemeinsam Uberlegt werden, welche
Hobbys eine Alternative darstellen kdnnen oder welche Freizeitakti-
vitdten sich mit einigen Anpassungen trotz Erkrankung fortfihren
lassen. Kreativitat und Flexibilitat sind hierbei gefragt.

Generell kann sich die korperliche Belastbarkeit verandern. Kinder
und Jugendliche halten eventuell nicht mehr so lange durch oder
bekommen Schmerzen, wenn sie an ihre Grenzen stof3en. All das
wirkt sich auf die Situation im sozialen Umfeld aus — Kindergarten,
Schule, Freizeit, Freundeskreis. Das Gefuhl, nicht mehr mithalten zu



konnen, oder eben das Gefuhl, mithalten zu mussen, sind neue
Situationen, mit denen sich Kinder, Jugendliche und Familien erst
einmal auseinandersetzen massen. Es ist also hilfreich, im gemeinsa-
men Austausch immer wieder nach mdoglichen Anpassungen zu
suchen. Wenn ein Junge in der Freizeit mit seinen Freunden bisher
viel FuBBball gespielt hat, entdeckt er womdglich, dass er mit anderen
auch beim gemeinsamen Legobauen viel Spaf3 haben kann. Gerade
jungeren Kindern féllt es meist noch schwer, ihre Belastungsgrenzen
zu erkennen. Eltern kdnnen ihre Kinder an dieser Stelle unterstiitzen,
indem sie auf Anzeichen aufmerksam machen, welche eine baldige
Uberlastung ankiindigen. Mdglicherweise gentigt in der Belastungs-
situation schon eine kleine Ruhepause, damit es spater aktiv weiter-
gehen kann. Um jedoch langfristig ein Gespur fir den eigenen
Kérper und die eigenen Grenzen zu entwickeln, missen Kinder und
Jugendliche die Moglichkeit haben, mit diesen in Berlhrung zu
kommen.

Veranderungen im Lebensrhythmus zeigen sich auf verschiede-
nen Ebenen. Beispielsweise gibt es zusdtzliche und regelmalige
Termine, die in den Alltag des Kindes/Jugendlichen und seiner
Familie integriert werden mussen: mehrwochige Krankenhausauf-
enthalte, Therapien wie Krankengymnastik, Massage, Ergotherapie
etc., Arzttermine und Kontrollen. Wenn eine Familie diesen Belastun-
gen ausgesetzt ist, kann das soziale Umfeld eine wichtige und unter-
sttzende Rolle einnehmen. Dabei ist es notwendig, den anderen
von den jeweiligen Herausforderungen und der eigenen Geflhls-
lage zu berichten, damit deutlich wird, wie die Hilfen aussehen kon-
nen. So kann es schon eine grof3e Entlastung darstellen, wenn Ver-
wandte oder Freunde Fahrten Ubernehmen, die Geschwister betreu-
en oder einfach im Haushalt helfen.

Tagliche Eis- oder Warmebehandlungen und Eigenibungen neh-
men zusatzlich Zeit und Energie in Anspruch, lassen sich aber mit
angenehmen Aktivitaten verbinden (zum Beispiel ein Buch vorlesen,
ein Horspiel horen etc) und kénnen im Alltag ein fester Termin fur
gemeinsam verbrachte Zeit werden. Durch die Morgensteifigkeit
dauert vielleicht alles etwas ldnger und verdndert so den bisherigen
Lebensrhythmus, neue Rituale und Abldufe missen erst ausprobiert
und integriert werden. Aufgrund notwendiger Therapieeinheiten
hat das Kind oder der Jugendliche deutlich weniger Freizeit als ande-
re Gleichaltrige. Hier ist es von Bedeutung, darauf zu achten, dass die

Wer kann
uns im Alltag
untersttitzen?

Balance
im Alltag
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Offener Umgang
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zahlt sich aus!

Freizeit nicht zu kurz kommt — Ausgleich ist gerade in solch einer
Situation besonders wichtig. Ruhephasen sollten fest in den Alltag
eingeplant werden, um eine Balance zu schaffen.

Auch die Schullaufbahn kann durch krankheitsbezogene Termine
beeinflusst sein. Fehlzeiten und moglicherweise Lernriickstdnde
konnen eine Belastung bedeuten. Hier hilft ein offener Umgang mit
der Erkrankung und den damit verbundenen Einschrénkungen ge-
geniber Lehrern und Mitschilern, damit deutlich wird, an welchen
Stellen individuelle Unterstlitzung notwendig ist und um Missver-
standnisse von vornherein aus dem Weg zu rdumen. Bei der Auf-
klarung des Umfeldes kann das schriftliche Aufklarungsmaterial der
Deutschen Rheuma-Liga (www.rheuma-liga.de) weitergegeben
werden. Am besten ist es, gemeinsam nach geeigneten Ldsungen
zu suchen.

Eventuell lassen sich manch grof3e Ziele nicht aufrechterhalten. Die
Sportlerkarriere oder ein lang gehegter Berufswunsch mit schwerer
korperlicher Beanspruchung kénnen nur schwer mit der Erkrankung
verwirklicht werden. Nichtsdestotrotz ist es moglich, ein erfllltes
Leben zu fuhren. Sicher gibt es die eine oder andere unerwinschte



Verdnderung, der man nicht ausweichen kann, die deshalb aber
nicht immer nur schlecht sein muss. Haufig berichten Familien
rickblickend, dass es ihnen im Lauf der Zeit gelungen ist, neue Per-
spektiven und Féhigkeiten zu entwickeln, die sie sonst nie entdeckt
hatten.

Schmerzen

Schmerzerfahrungen sammelt jedes Kind spatestens mit Beginn sei-
ner Mobilitdt. Eine rheumatische Erkrankung kann (muss jedoch
nicht) mit Schmerzen einhergehen, vor allem in der akut entziind-
lichen Phase. Jingere Kinder kdnnen Schmerzen meist noch nichtin
Worte fassen. Sie sind dann eventuell launisch, aggressiv oder wei-
nerlich. Wenn diese Verdnderungen noch nicht mit Schmerzen in
Verbindung gebracht werden, gelten die Kinder oft als grundlos
empfindlich oder anstrengend, so dass es zu Missverstandnissen
und Fehleinschdtzungen kommt.

Alteren Kindern und Jugendlichen gelingt es immer besser, ihre
Schmerzen in Worte zu fassen. Ein aktiver und selbstwirksamer Um-
gang ist somit moéglich. Allerdings tun dies nicht alle gleich gern. Trotz
massiver Schmerzen erzéhlen manche Kinder und Jugendliche nie-
mandem davon und halten sie stillschweigend aus. Erkennbar wer-
den die Schmerzen manchmal auf anderer Ebene - die Jugendlichen
sind vielleicht leicht reizbar und launisch oder traurig, still, zurlickge-
zogen. Die Grinde fir das Verhalten sind vielfaltig — manche Jugend-
liche wollen ihr Umfeld nicht belasten, andere wollen nicht auffallen,
keine Aufenseiter sein und verbergen deshalb ihre Krankheit.

Esistin aller Regel nicht der Kdnigsweg, wenn Eltern ihre Kinder allzu
haufig auf eventuell auftretende Schmerzen ansprechen. Dieses gut
gemeinte Interesse kann als nervig empfunden werden und einen
starken Fokus gerade auf die Schmerzen legen. Kinder und Jugend-
liche lassen sich durchaus ermutigen, ihre Schmerzen bei Unterstit-
zungsbedarf offen zu thematisieren, wenn im Gegenzug dazu nicht
standig nachgefragt wird — hierfir kdnnen konkrete Abmachungen
getroffen werden. Bei der Schmerzbewéltigung sind die Eltern fr
ihre Kinder wichtig, denn sie kdnnen mitfihlen und mit(er)tragen.
Gemeinsam werden Schmerzbewadltigungsstrategien erprobt. Ju-
gendliche handeln im Gegensatz zu jingeren Kindern zunehmend
eigenverantwortlich und sind weniger auf die Unterstlitzung der
Eltern angewiesen. Grundsatzlich ist es wichtig, individuell hilf-
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reiche Strategien in der Schmerzbewaltigung zu finden (zum Bei-
spiel Warme/Kalte, Igelballmassage, Entspannung, Ablenkung etc.).
Diese ermdglichen einen aktiven Umgang mit den Schmerzen und
beugen somit dem Gefiihl von Hilflosigkeit vor.

Medikamenteneinnahme

Die meisten Kinder und Jugendlichen haben bis zum Erkrankungs-
beginn keine oder kaum Erfahrung mit regelmaRiger Medikamen-
teneinnahme. Meist erfordert die rheumatische Erkrankung jedoch
eine verldssliche Einnahme von Medikamenten und stellt deshalb
eine grofe Veranderung fur Kinder und Jugendliche dar.

Ein Aspekt ist die Organisation, denn manche Medikamente mussen
taglich eingenommen werden, andere in groReren Abstanden und
wieder andere zu festen, gleichbleibenden Zeiten. Dabei den Uber-
blick zu behalten und nichts zu vergessen, ist nicht immer leicht. Im
Kindesalter féllt diese Aufgabe meist den Eltern zu, und sie tberneh-
men die Verabreichung, wobei sie sich mit Pldnen und Tablettenboxen
organisieren konnen. Im Jugendalter wollen und sollen die Patienten
zunehmend die Verantwortung selbst ibernehmen. Eltern fiihlen sich
in dieser Zeit oft im Zwiespalt. Einerseits mochten sie die Verantwor-
tung den Jugendlichen Ubergeben, andererseits die Medikamenten-
einnahme kontrollieren (vor allem wenn diese von den Jugendlichen
immer mal wieder vergessen wird). Es ergeben sich somit Entwick-
lungsaufgaben auf beiden Seiten. Eltern sind gefordert, ihren Kindern
mehr Freiraum und Eigenverantwortung zuzugestehen. Jugendli-
che kénnen durch einen verantwortungsbewussten Umgang mit den
neuen Freirdumen den Eltern wiederum zeigen, dass sie in der Lage
sind, Verantwortung zu Ubernehmen. Dieser Prozess will aktiv gestaltet
sein und kann gemeinsam reflektiert werden, um eventuelle Missver-
standnisse in der Kommunikation aufzudecken. Es ist gut, wenn Eltern
Stlck fur Stlck Verantwortung an ihre Kinder abgeben und bei Bedarf
als erfahrene Unterstitzer und Berater zur Verfligung stehen. Wichtig
ist zu beachten, dass es sich fir beide Parteien um einen Lernprozess
handelt, das hei3t, Kinder und Jugendliche dirfen Fehler machen,
ohne dass ihnen die Ubertragene Verantwortung wieder entzogen
werden muss, denn aus Fehlern lernt man bekanntlich. Unsicherhei-
ten bei Eltern sind ebenfalls erlaubt und normal. Ein gelingender Weg
ldsst sich im ausgewogenen Miteinander finden.



Die Einnahme (zum Beispiel Tabletten, Saft) oder Verabreichung
(zum Beispiel Spritze, Augentropfen) an sich ist nicht fir alle Kinder
und Jugendlichen einfach. Viele entwickeln zwar mit der Zeit eine
gewisse Routine und Gelassenheit, manche jedoch auch Abneigun-
gen oder Angste aufgrund von Nebenwirkungen, Schmerzen oder
anderen negativen Erfahrungen. Oft kann man gemeinsam mit Arz-
ten und Pflegepersonal Méglichkeiten besprechen und erarbeiten,
um dem entgegenzuwirken und Entlastung zu schaffen. Vielen Kin-
dern und Jugendlichen hilft es, ein gewisses Maf3 an Kontrolle auszu-
Uben, indem sie die Rahmenbedingungen mitbestimmen (Ort, Zeit,
Ablenkung, Belohnung etc.). Diese lassen sich am besten durch mu-
tiges Ausprobieren und eine individuelle Beratung finden.

Veranderungen im Familiensystem

Die chronische Erkrankung eines Kindes oder Jugendlichen betrifft
nie nur das Kind oder den Jugendlichen allein, sondern immer auch
sein Familiensystem, das heift, auch Eltern und Geschwister sind
direkt betroffen.

Fur die Eltern stellt die Erkrankung ihres Kindes einen Stressfaktor
dar. Die notwendigen Therapien und die Sorge um das kranke Kind
binden Zeit und Kraft. Die Eltern sind zunéchst selbst traurig, belas-
tet, verunsichert. Sie erleben sich vielleicht hilflos gegentber der Er-
krankung und winschen sich Trost und Zuversicht. Gleichzeitig wol-
len sie gegendber ihrem Kind stark und hoffnungsvoll sein. Dies
kann nur durch bewusste Selbstfursorge und Starkung eigener Res-
sourcen gelingen (zum Beispiel fir Ausgleich sorgen, Ausiben eines
Hobbys oder bewusstes Auftanken durch zumindest kleine Ruhe-
und Entspannungspausen, Annehmen von Unterstlitzungsangebo-
ten). Neben der Erkrankung geht das normale Leben mit Geschwis-
terkindern, Haushalt und Beruf weiter — all das muss organisiert wer-
den. Die eigenen Bedurfnisse werden oft erst einmal hintangestellt,
was auf Dauer ebenfalls belastend sein kann. Viele Partner riicken in
dieser Phase naher zusammen und geben sich Halt, sie suchen ge-
meinsam nach dem besten Weg. Aber die Paarbeziehung kann in
solchen Momenten auch besonderen Belastungen ausgesetzt sein,
da jedes Elternteil vielleicht unterschiedlich mit der Diagnose und
Erkrankung seines Kindes umgeht. Der eine mochte viel reden und
klaren, der andere mochte am liebsten gar nichts von der Krankheit
und deren Folgen wissen. Das kann zu Unverstandnis und Konflikten
flhren. Es sollte in solchen Situationen unbedingt vermieden wer-

,Nein, ich will
das nicht!”

Selbstfiirsorge
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im Blick

den, dass das Kind den Eindruck gewinnt, es wére mit seiner Krank-
heit schuld an solchen Partnerschaftskrisen.

Geschwisterkinder kommen durch die chronische Erkrankung
ihres Bruders oder ihrer Schwester in eine schwierige Lage, auch sie
machen sich Sorgen. Plétzlich dreht sich alles um das kranke Kind,
Termine und Krankenhausaufenthalte. Therapien binden die Eltern
sowohl zeitlich als auch in ihrer Aufmerksamkeit. Der Alltag der
Geschwister verandert sich, selbst wenn sie von der Krankheit nicht
direkt betroffen sind. Von den gesunden Geschwisterkindern wird
stets viel Rucksichtnahme und Verstandnis erwartet. Doch auch sie
haben das Beddrfnis nach Zuwendung und Aufmerksamkeit von
ihren Eltern. Den richtigen Weg in solch einer Situation zu finden, ist
nicht immer leicht. Zum einen kdnnen feste ,Eltern-Kind-Zeiten” in
denen ungestort gemeinsam Zeit verbracht wird, fir mehr ungeteil-
te Aufmerksamkeit sorgen (zum Beispiel eine gemeinsame Unter-
nehmung von Mutter/Vater und dem gesunden Geschwisterkind;
ein Abendritual). Genauso wichtig sind Unternehmungen mit der



ganzen Familie, bei welchen der Fokus weg von der Krankheit und
hin zu gemeinsamen Aktivitdten gelenkt wird, an denen alle Freude
haben. Das hilft, trotz aller Herausforderungen und Einschrankungen
das Positive im Blick zu behalten. Wo immer es mdoglich ist, sollte
innerhalb der Familie eine Atmosphére geschaffen werden, in wel-
cher die Bedurfnisse aller ehrlich geduBert und gehért werden.

Das erkrankte Kind braucht natirlich elterliche Zuwendung, Fur-
sorge und Begleitung, vor allem wéhrend Krankheitsschiben.
Gleichzeitig soll und darf die Erkrankung nicht zu sehr im Mittel-
punkt stehen, nicht der einzig einigende Faktor sein und ebenso
wenig beherrschendes Thema in der Familie werden — Normalitat
schafft Stabilitdt und Sicherheit. Ein rheumakrankes Kind ist weit
mehr als nur ein krankes Kind. Jedes Familienmitglied selbst ist ein
individuelles Wesen mit Interessen, Winschen und Bedtrfnissen.
Das bedeutet unter anderem, dass aufkommende Konflikte auf
Dauer nicht aus vermeintlicher Rucksicht ignoriert werden drfen,
offene Fragen mussen geklart werden.

Einen goldenen Mittelweg gilt es auch bezlglich einer anderen
Situation zu finden. Kinder und Jugendliche machen selbstverstand-
lich die Erfahrung, sich mit Verweis auf ihre Erkrankung unange-
nehmen Anforderungen und Aufgaben entziehen oder vermehrt
Zuwendung und Aufmerksamkeit sichern zu kdnnen. Es ist schon,
ab und zu die wenigen Vorteile, welche die Krankheit mit sich bringt,
zu geniellen. Damit dies nicht zum gewohnten Verhaltensmuster
wird, kdnnen die Eltern immer wieder innehalten, um die Situation
zu betrachten und zu besprechen. Positive Interaktionszeiten un-
abhangig von der Erkrankung und liebevolle Konsequenz sind hier
hilfreich. Eltern missen sich wegen der Erkrankung eines Kindes
nicht scheuen, eine altersentsprechende Selbststandigkeit zu for-
dern, und kénnen ihrem Kind durchaus kleine Haushaltstétigkeiten
Ubertragen, die trotz eventueller Einschrankungen gut zu bewalti-
gen sind.

Selbststandigkeit

férdern
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Forderung altersgerechter Entwicklung

Zu den oft schon an sich herausfordernden Entwicklungsaufgaben
eines Kindes oder Jugendlichen gesellen sich zusatzlich die Anforde-
rungen einer chronischen Erkrankung.

Im Kleinkindalter nimmt, neben anderen Entwicklungsbereichen,
die motorische Entwicklung eine grofe Rolle ein. Eltern beobachten
meist einen intensiven Bewegungsdrang in Verbindung mit gro3er
Neugier. Chronisch kranke Kinder kénnen in diesem Bewegungs-
drang gebremst und gehemmt sein. Hier ist es wichtig, alternative
Anreize zu schaffen, um die kindliche Neugier dennoch zu férdern
und zu unterstitzen.

Wahrend einer chronischen Erkrankung werden Erfahrungen ge-
macht, die gerade jlingere Kinder nicht immer verstehen. Arztbesu-
che, Therapien und moglicherweise Krankenhausaufenthalte haben
mit dem bisherigen Alltagsleben der Kinder wenig zu tun und kon-
nen sie Uberfordern. Eltern kdnnen ihre Kinder unterstiitzen, indem
sie ihnen die unbekannten Situationen kindgerecht erkldren, sie
zum Beispiel Uber medizinische Behandlungen aufklaren, sie beglei-
ten und ihnen bei allem so viel Sicherheit geben, wie im Moment
notig ist. Wenn Eltern Untersuchungen an sich selbst oder am ge-
liebten Stofftier vorzeigen, kann das Kindern die Angst vor Behand-
lungen oder Untersuchungen nehmen oder diese zumindest redu-
zieren. Ebenso sollte den Kindern ausreichend Zeit eingerdumt wer-
den, sich an die ungewohnten Situationen oder fremden Behandler
zu gewodhnen.

Des Weiteren ist es wichtig zu wissen, dass kleine Kinder haufig noch
kein Gefiihl fiir logische Zusammenhange haben. Nicht zeitnahe
Zusammenhange sind flr sie nicht greifbar. So kbnnen sie beispiels-
weise nicht verstehen, dass die regelmaRige unangenehme Spritze
mit einem verbesserten Allgemeinzustand einhergeht und die Be-
schwerden lindert. Was sie sehen, ist der unmittelbare Zusammen-
hang von Spritze und Schmerz. Kindern fallt es teilweise bis ins spate
Jugendalter schwer, ihr momentanes Handeln an Erfordernissen der
Zukunft auszurichten. Sie leben im Hier und Jetzt, was gleichzeitig
eine Ressource darstellt, weil sie sich weniger Sorgen um die Zukunft
machen.



Mit zunehmendem Alter bekommt der Kontakt mit Gleichaltrigen
eine immer groéBere Bedeutung. Sobald chronisch kranke Kinder mit
anderen Kindern zusammen sind, merken sie, dass sie anders sind.
Auch die anderen Kinder nehmen Unterschiede differenziert wahr,
dricken diese meist sehr direkt aus und weisen schonungslos auf
vermeintliche Missstande hin, ohne dass sie sich in das Innenleben
der Betroffenen hineinversetzen konnen. Das ,Anders-Sein” kann je
nach Alter und Personlichkeit eine Belastung darstellen. Rheuma-
kranke Kinder unterscheiden sich in einer Lebensphase von ihren
Altersgenossen, in der es fir manche kaum etwas Schlimmeres gibt,
als sich von der Umgebung zu unterscheiden. Das kann den Um-
gang mit Hilfsmitteln schwierig machen. Wider besseres Wissen mei-
den sie den Gebrauch von Handschienen, Gehstlitzen und anderen
Hilfsmitteln, durch welche die Umwelt zum Teil erst auf die Krankheit
aufmerksam wird.

Im Jugendalter stellt die Abldsung und Selbststandigkeitsentwick-
lung einen zentralen Aspekt dar. Eine chronische Erkrankung kann
die Abldsung des Kindes von seinen Eltern erschweren. Diese Ent-
wicklung muss von beiden Seiten, also Eltern und Jugendlichen,
gleichermafien erfolgen. Es ist ein Ablésen der Jugendlichen und
ein Loslassen auf Seiten der Eltern notwendig. Eltern werden
haufig erst durch die Abldsebestrebungen ihrer Kinder darauf auf-
merksam gemacht, wie sehr sie inr Leben auf das kranke Kind ausge-
richtet haben. Sie haben sich daran gewdhnt, einen erheblichen Teil
ihrer verfligharen Zeit mit dem womaglich unterstiitzungsbedurfti-
gen Kind zu verbringen. Neben der Zeit ist es aber auch die Verant-
wortung in verschiedenen Bereichen, die sie lange in vollem Um-
fang getragen haben und nun Schritt fir Schritt den Jugendlichen
Ubergeben sollen. Der Ubergang von starker Zuwendung zu ver-
starktem Loslassen ist fur alle Beteiligten nicht leicht. Jugendliche
nehmen wahr, dass die neue Freiheit bzw. Unabhangigkeit einen
Preis hat — ndmlich die neue Verantwortung, die von Unsicherheit
und Angst begleitet sein kann. Nicht kooperatives oder unter Um-
standen selbstschadigendes Verhalten drlicken in diesem Zusam-
menhang oft die Angst vor der neuen Freiheit und dem Alleinsein
aus. Durch bewusstes Ermutigen kénnen Eltern ihre Kinder beim
Erwachsenwerden bestarken. Elterliches Zutrauen in die Fahigkeiten
der Jugendlichen, eigenverantwortlich zu handeln, férdert notwen-
diges Selbstvertrauen und den Mut zu einem unabhédngigen und
eigensténdig gefuhrten Leben. Dabei bleiben Eltern selbstverstand-

Eigenverantwor-

tung fordern
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lich als zuverldssige UnterstUtzer im Hintergrund und sind in der
Lage, bei Bedarf zu helfen. Es ist sinnvoll, nach und nach kleine Ver-
antwortungsbereiche an die Kinder weiterzugeben und nicht alles
auf einmal.

Viele Eltern berichten, dass sie aufgrund der rheumatischen Erkran-
kung hinsichtlich Erziehungsthemen verunsichert sind. Sie haben
das Gefiihl, dass ihre Kinder durch die Erkrankung und ihre Ein-
schrankungen schon genug leiden. Deshalb fallt es ihnen schwer,
Grenzen zu setzen. Dennoch ist es wichtig, Erziehungsthemen unab-
hangig von der Erkrankung zu betrachten. Denn Grenzen setzen
heif3t nicht, sein Kind zu bestrafen — Grenzen bieten einen Rahmen
und vermitteln somit Sicherheit.

Krankheitsakzeptanz

Die Krankheit in sein Leben zu integrieren und sie fiir sich anzuneh-
men, ist ein Prozess und das Ziel der Krankheitsbewdltigung. Auf
dem Weg zur Krankheitsakzeptanz kann es immer wieder Phasen
oder Momente geben, in welchen es Kindern und Jugendlichen
schwerféllt, selbstbewusst mit ihrer Erkrankung und den méglicher-
weise dazugehdrenden Einschrankungen umzugehen.

Krankheitsakzeptanz zeichnet sich dadurch aus, dass das Leben trotz
aller Herausforderungen als lebenswert empfunden wird, die Krank-
heit nicht im Mittelpunkt steht und eigene Ziele und Werte mit Hilfe
der vorhandenen Ressourcen verwirklicht werden. Es l&sst sich leicht
sagen, dass es wichtig ist, seine Krankheit anzunehmen und zu ak-
zeptieren — die Umsetzung im Alltag ist nicht immer einfach, vor al-
lem, wenn die beschriebenen Herausforderungen fiir Betroffene
und deren Familien zur Belastung werden.

Wenn Kinder und Jugendliche auch nach ldngerer Zeit zum Beispiel:

- sich vermehrt zurlckziehen,

- keine Lust mehr haben, Dinge zu machen, die ihnen Freude berei-
ten,

- das Gefuhl entwickeln, weniger wert zu sein,

- oft traurig und witend sind,

- meinen, Uberall mithalten zu mUssen,

- die Krankheit komplett ausblenden,



- die Medikamenteneinnahme verweigern,

- einen zu grolRen Fokus auf die Erkrankung und damit verbundene
Einschrankungen legen,

- mit ausgepragten Sorgen und Angsten konfrontiert sind,

dann kénnen dies Hinweise auf eine Belastung sein.

Entwickelt sich diesbezlglich ein Leidensdruck oder ein Verande-
rungswunsch, dann ist es sinnvoll, professionelle Hilfe in Anspruch
zu nehmen.

Professionelle Hilfen

Angebote des psychologischen Dienstes

Besteht wahrend eines stationdren Aufenthalts der Bedarf oder der
Wunsch nach einem psychologischen Gesprach, kann Gber die Kon-
taktaufnahme mit dem behandelnden Arzt ein Termin vereinbart
werden.

- Einzelgesprach: In den Einzelgesprachen liegt ein Schwerpunkt
auf der Psychoedukation, um mit den Patienten ein bio-psycho-
soziales Krankheitsverstandnis bezogen auf ihre personliche Situa-
tion zu erarbeiten. Die Patienten lernen dabei das Zusammenspiel
von psychologischen und kdrperlichen Prozessen kennen, die im
Rahmen ihrer rheumatischen Erkrankung auftreten kdnnen. Darauf
aufbauend werden gemeinsam individuelle Strategien zur Krank-
heits- und Schmerzbewdltigung, zur emotionalen Stabilisierung
und Ressourcenaktivierung erarbeitet. Zudem wird im Verlauf ein-
geschétzt, ob und welche weiterfihrenden heimatnahen Unter-
stltzungsmoglichkeiten notwendig sind.

- Elterngesprach: In den Elterngespréachen wird neben der Psycho-
edukation Wert darauf gelegt, die Eltern mit ihren Sorgen und
Angsten ernst zu nehmen und zu begleiten. Unter anderem wird
mit den Eltern geplant, wie sie ihr Kind in Zukunft bestmaglich un-
tersttzen kdnnen — gemeinsam werden individuelle, praktische
Hilfen fur den Alltag erarbeitet.
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- Entspannung und Imagination: Durch belastende Faktoren im
Alltag, Stress im Zuge einer chronischen Erkrankung bzw. von
Schmerzerfahrungen ist oft ein erhéhtes Mal3 an korperlicher und
psychischer Anspannung zu beobachten. In Entspannungs- und
Imaginationseinheiten erlernen die Kinder und Jugendlichen, wie
sie selbst einen positiv entspannenden Einfluss auf Psyche und
Koérper nehmen kénnen.

- Biofeedback: Im Biofeedback werden kérperliche Prozesse und
Veranderungen, die nicht oder nur ungenau wahrgenommen wer-
den kénnen (Atmung, Fingertemperatur, Muskelspannung u. a.) an
den Patienten zurlickgemeldet. Kleinste Veranderungen im Kérper
werden mittels verschiedener Sensoren gemessen, von einem
Computer verarbeitet und in Echtzeit auf einem Monitor oder Gber
Lautsprecher rickgemeldet. Ziel ist es zu lernen, diese Signale aktiv
und willentlich zu steuern, um korperliche Prozesse zu beeinflus-
sen, die oftmals eng mit dem Erleben von Belastung und Stress in
Verbindung stehen.



- Pferdegestiitzte Angebote: Bei pferdegestiitzten Angeboten
liegt der Fokus meist auf Kommunikation, Beziehungsarbeit und
psychischer Stabilitat. Die Patienten erleben im Umgang mit den
Pferden positive emotionale Momente, was sich unbewusst auf alle
Ebenen der Krankheitsbewadltigung, Motivation und Schmerzwahr-
nehmung auswirkt. Im Bereich der Pferdepddagogik geht es ver-
mehrt um die erlebnisorientierte Arbeit mit den Pferden. Der Fokus
liegt hierbei auf Bewegung, neuen Sinneserfahrungen und Freude
am Ausprobieren.

Heimatnahe Unterstiitzung

Fur die heimatnahe psychologische Begleitung und Betreuung hat
man verschiedene Mdglichkeiten. Psychologische Beratungsstellen/
Familienberatungsstellen, wie sie es in den meisten groferen Ge-
meinden und Stadten gibt, kdnnen haufig zeitnah und kostenlos
Gesprdchstermine anbieten (www.dajeb.de). Heimatnahe Psycho-
therapeutinnen (gegebenenfalls Kinder- und Jugendlichenpsycho-
therapeutlnnen) lassen sich zum Beispiel Uber die Internetseiten der
jeweiligen Kassenarztlichen Vereinigung des Bundeslandes finden.

Verena Hofmarcher, Susanne Zimmermann
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5. Baustein: Der Sozialdienst

Im Vordergrund eines klinischen Aufenthalts stehen zunachst Diag-
nose und Therapie der rheumatischen Erkrankung. Zum Verstandnis
des Klinik-Therapiekonzeptes bzw. des Klinik-Sozialdienstes gehort
es, dass Patienten und Angehdrige Gber die wichtigsten sozialrecht-
lichen Themen und Regelungen informiert werden. Die Bandbreite
der Fragestellungen kann in diesem Kapitel allerdings nur in be-
grenztem Umfang bericksichtigt werden. Bei spezifischen Fragen
steht der Klinik-Sozialdienst Patienten und Eltern auch Uber den sta-
tiondren Aufenthalt hinaus beratend zur Seite.

Der Inhalt der Texte wurde sorgfaltig erarbeitet. Dabei kdnnen Irr-
timer nicht ausgeschlossen werden. Auch kdnnen seit der Druck-
legung rechtliche Anderungen eingetreten sein. Es wird keine Ge-
wabhr fur die Vollstandigkeit und Richtigkeit der Informationen tber-
nommen. Insbesondere wird die Haftung fur sachliche Fehler oder
deren Folgen ausgeschlossen.

Leistungen der Krankenversicherung

Stationare Mitaufnahme einer Begleitperson

Bei Kindern im Vorschulalter nehmen wir als Klinik grundsatzlich ein
Elternteil stationdr mit auf. Das bedeutet, hier besteht eine soge-
nannte,medizinische Notwendigkeit” zur Mitaufnahme eines Ange-
horigen (vgl. § 11 Abs. 3 SGB V). In diesem Fall entstehen Eltern/An-
gehorigen keine Kosten fir Unterkunft und Verpflegung. Fir die
Krankenkasse ist es dabei unerheblich, ob es sich um ein Elternteil
oder einen nahestehenden Verwandten handelt. Die Entscheidung
Uber die medizinische Notwendigkeit der Mitaufnahme eines Eltern-
teils wird immer vor Ort im Aufnahmegesprach durch den behan-
delnden Arzt getroffen.

Wenn ein Kind das Schulalter bereits erreicht hat, wird im Einzelfall
durch den aufnehmenden Stationsarzt geprift, ob die medizinische
Notwendigkeit fiir die stationdre Mitaufnahme einer Begleitperson
gegeben ist. Dies kann immer nur vor Ort bei Aufnahme durch den
Arzt und nicht bereits im Voraus entschieden werden.

Werden Eltern
wahrend eines

stationdren Klinik-

aufenthalts mit
aufgenommen?
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Die Entscheidung erfolgt auch unabhéngig von der Empfehlung
einweisender Arzte. Seitens der Kostentrager werden neben der Ent-
scheidung der Krankenhausérzte nur drztliche Bescheinigungen von
niedergelassenen Fachérzten fur Kinder- und Jugendpsychiatrie
Uber die medizinische Notwendigkeit der stationdren Mitaufnahme
von Begleitpersonen bei Schulkindern akzeptiert. In der Regel wer-
den Eltern, deren Kinder bereits eingeschult sind, nicht mehr statio-
nar mit aufgenommen.

Damit Eltern dennoch in der Nédhe ihres Kindes sein konnen,
bietet unsere Klinik in begrenzter Anzahl Ubernachtungsmaog-
lichkeiten an. Info unter 08821-701-0 / -1183 oder auf unserer
Homepage unter www.rheuma-kinderklinikde / Stichwort:
Ubernachtung. Die hierfiir entstehenden Kosten sind von den
Angehorigen selbst zu tragen.



Lohnausfallskosten

Ist die Mitaufnahme wéahrend der Zeit des stationdren Aufenthalts
des Kindes (im Sinne des § 11 Abs. 3 SGB V) medizinisch notwendig,
dann kénnen Angehdrige je nach Satzungsregelung ihrer Kranken-
kasse Lohnausfallkosten beantragen. Die Erstattung der Lohnausfall-
kosten ist in den Leistungskatalogen der Krankenkassen unter-
schiedlich geregelt. Ob und in welcher Hohe die Lohnfortzahlung
von der Krankenkasse erstattet wird, sollte vor dem Krankenhausauf-
enthalt mit der Versicherung gekldrt werden.

Kommt die Krankenkasse fUr die Lohnausfallkosten auf, muss mit
dem Arbeitgeber geklart werden, ob fir den Zeitraum des stationa-
ren Aufenthalts unbezahlter Urlaub genommen werden kann. In
den meisten Féllen gewdhren dies die Arbeitgeber. Allerdings gibt es
keinen Rechtsanspruch des Arbeitnehmers gegenltber dem Arbeit-
geber. Der Arbeitgeber kann den unbezahlten Urlaub verweigern,
wenn er aufgrund von betrieblichen Gegebenheiten (zum Beispiel
Personalmangel/Krankheit) auf die Arbeitskraft nicht verzichten
kann. Es ist also eine ,Kann-Regelung"

- Wenn Kinder das Schulalter bereits erreicht haben, kann die medi-

zinische Notwendigkeit der Mitaufnahme einer Begleitperson nur
in wenigen Ausnahmefallen genehmigt werden. Die Entscheidung
hierdber trifft vor Ort der jeweils zustandige Oberarzt.
Achtung: Sollte ein Angehdriger nicht als medizinisch notwendige
Begleitperson mit aufgenommen sein, dann gibt es in der Regel
auch keine Moéglichkeit zur Erstattung der Lohnausfallkosten durch
die Krankenkasse.

- In diesem Fall mUssen Arbeitnehmer mit ihrem Arbeitgeber klaren,
ob sie unbezahlten Urlaub bekommen, ob sie Uberstunden ,abfei-
ern” oder ob sie ihren Jahresurlaub nehmen kénnen. Nur wenn Jah-
resurlaub oder Uberstunden genommen werden, entsteht kein
Verdienstausfall.

Haushaltshilfe

Befinden sich im Haushalt weitere Kinder unter 12 Jahren (oder be-
hinderte und auf Hilfe angewiesene Kinder), wahrend der haushalts-
fUhrende Elternteil stationar mit einem Kind aufgenommen ist, dann
kann bei der Krankenkasse eine Haushaltshilfe beantragt werden.
Nach Absprache mit der Krankenkasse kann diese Aufgabe entwe-
der eine Person aus der Familie oder aus dem Freundes- oder Nach-
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bei Mitaufnahme
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Angehdriger die

Lohnausfallkosten

waéhrend der sta

tio-

ndren Behandlung?

Wer versorgt die
Familie, wenn der

haushaltsfiihren

de

Elternteil mit auf-

genommen ist?
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Welche Kosten

muss die Kranken-
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kasse erstatten?

barschaftskreis Gbernehmen. Fir Verwandte/Verschwégerte ersten
und zweiten Grades werden keine Kosten erstattet. Die Krankenkas-
se kann jedoch Fahrtkosten und den Verdienstausfall erstatten, wenn
dies in einem angemessenen Verhéltnis zu den sonst fur eine Haus-
haltshilfe entstehenden Kosten steht.

Die Hilfe wird in der Regel nur voribergehend gewahrt. Der Hochst-
betrag der Kosten flr eine Haushaltshilfe, der von der Krankenkasse
Ubernommen wird, liegt bei 9,75 Euro pro Stunde und maximal
78,00 Euro pro Tag bei einer Betreuung innerhalb des Versicherten-
haushalts. Bei einer Betreuung auf8erhalb der Familie ist der Erstat-
tungsbetrag in der Regel geringer. Es muss eine Eigenbeteiligung
von zehn Prozent pro Kalendertag (mindestens 5,00 Euro, hochstens
10,00 Euro) Gbernommen werden. Es ist nach Absprache mit dem
Arbeitgeber auch moglich, fir diesen Zeitraum unbezahlten Urlaub
zu beantragen. In diesem Fall ist zu klaren, in welcher Hohe die Er-
stattung der Lohnausfallkosten durch die Krankenkasse, abzuglich
der Eigenbeteiligung fur die Haushaltshilfe, erfolgt. Es sollte auch
hier moglichst frihzeitig mit der Krankenkasse die individuelle Kos-
tenldbernahme geklart werden (vgl. § 38 SGB V).

Fahrtkosten

Fahrtkosten bei stationarer Behandlung

Die Krankenkasse ist verpflichtet, die Fahrtkosten zur ndchstgelege-
nen geeigneten stationdren Behandlungsmaoglichkeit zu Uber-
nehmen (§ 60 SGB V). Dabei wird die An- sowie die Abreise mit einer
Eigenbeteiligung (zehn Prozent der Kosten, mindestens 5,00 Euro,
maximal 10,00 Euro pro An- und Abreise) erstattet. Wenn es wenige
Kilometer vom Wohnort entfernt eine geeignete Behandlungsmog-
lichkeit gibt, kann die Krankenkasse hohere Fahrtkosten ablehnen.
Das heif3t, neben unserer Klinik gibt es in Deutschland weitere kin-
derrheumatologisch spezialisierte Stationen oder Kliniken. Die Kran-
kenkasse ware im Recht, wenn sie darauf verweist, dass es zu dem
eigenen Wohnort ndher gelegene Behandlungsmaoglichkeiten gibt.
Die Krankenkasse muss jedoch die Fahrtkosten (abzlglich des Eigen-
anteils) bis zur nachstgelegenen Behandlungsmaglichkeit tberneh-
men. In der Regel pruft die Krankenkasse mittels eines Formulars
auch das erforderliche Transportmittel (PKW oder &ffentliches Ver-
kehrsmittel) sowie die Notwendigkeit einer Begleitperson. Diese An-
gaben mussen durch den behandelnden Arzt bestatigt werden.



Die Differenz der Fahrtkosten zwischen unserer Klinik und dem Hei-
matort kann man steuerlich bei den auBergewdhnlichen Belastun-
gen (Krankheitskosten) geltend machen.

Fahrtkosten bei ambulanter Behandlung

Fahrten zu einer ambulanten Behandlung durfen die Krankenkassen
nur in besonderen Ausnahmeféllen Ubernehmen, die der Gemein-
same Bundesausschuss in der sogenannten Krankentransport-Richt-
linie festgelegt hat.

Hierzu gehdren Fahrten zu ambulanten Behandlungen mit einem
vorgegebenen Therapieschema, welches mit einer hohen Behand-
lungsfrequenz Uber einen langeren Zeitraum verbunden ist. Dabei
muss der zu dieser Behandlung fihrende Krankheitsverlauf den Ver-
sicherten in einer Weise beeintréchtigen, dass die Beférderung des
Versicherten zur Vermeidung von Schaden an dessen Leib und Le-
ben unerlasslich ist. Die Voraussetzungen sind regelhaft bei Fahrten
zur onkologischen Strahlen- und Chemotherapie sowie zur ambu-
lanten Dialysebehandlung erfullt.

Weiterhin werden die Kosten fur Fahrten zur ambulanten Behand-
lung unter anderem dann erstattet, wenn Versicherte einen Schwer-
behindertenausweis mit dem Merkzeichen ,aG" (auBergewdhnliche
Gehbehinderung), ,BI” (Blindheit) oder ,H" (Hilflosigkeit) besitzen
oder eine Einstufung in den Pflegegrad 3, 4 oder 5 nachweisen kon-
nen. Bei der Einstufung in den Pflegegrad 3 muss zugleich eine dau-
erhafte Beeintrachtigung der Mobilitat vorliegen, die einen Bedarf
an einer Beforderung zur Folge hat. Die Verordnungsvoraussetzun-
gen sind auch bei Versicherten erfillt, die bis zum 31.12.2016 in die
Pflegestufe 2 eingestuft waren und seit 01.01.2017 mindestens in
den Pflegegrad 3 eingestuft sind. Durch das Pflegepersonal-Stéar-
kungsgesetz, welches zum 01.01.2019 in Kraft getreten ist, gelten
Krankenfahrten zu ambulanten Behandlungen fir diesen Personen-
kreis mit Ausstellung der @rztlichen Verordnung als genehmigt (so-
genannte Genehmigungsfiktion). Krankenfahrten sind Fahrten, die
mit offentlichen Verkehrsmitteln, dem privaten PKW, einem Mietwa-
gen (im Sinne des § 49 Personenbefoérderungsgesetzes) oder Taxi (im
Sinne des § 47 Personenbeférderungsgesetzes) durchgefihrt wer-
den. Ist fUr die Beférderung hingegen aus medizinischen Griinden
ein Krankenwagen (KTW) erforderlich, ist weiterhin eine vorherige
Genehmigung der Krankenkasse notwendig.
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Versicherte, die kein Merkzeichen ,aG" ,BIl" oder ,H" sowie keine Ein-
stufung in den Pflegegrad 3 mit vorliegender dauerhafter Mobilitats-
beeintrdchtigung, 4 oder 5 besitzen, jedoch vergleichbar in ihrer
Mobilitat beeintrdchtigt sind und einer ambulanten Behandlung
Uber einen langeren Zeitraum bedrfen, haben ebenfalls einen An-
spruch auf die Ubernahme der Fahrkosten. In diesen Ausnahmefal-
len ist eine vorherige Genehmigung der Krankenkassen erforderlich.
Versicherte haben zehn Prozent des Fahrpreises, mindestens
5,00 Euro und maximal 10,00 Euro pro Fahrt, jedoch nie mehr als die
tatsachlich entstandenen Kosten als gesetzliche Zuzahlung selbst zu
tragen. Bei Fahrtkosten mussen die Zuzahlungen auch fiir Kinder
und Jugendliche geleistet werden. Bei Fahrten im Zusammenhang
mit stationdren Behandlungen zahlen Versicherte fir die erste und
letzte Fahrt eine Zuzahlung. Dies gilt auch fur Fahrten im Zusam-
menhang mit ambulanten Behandlungen, die einen stationdren
Aufenthalt ersetzen oder verzégern.

Nicht genehmigungspflichtige Fahrten

Fahrten, die nicht von der Genehmigungspflicht durch die Kranken-

kasse betroffen sind:

- Fahrt zum Krankenhaus fur eine stationare Behandlung,

- Fahrt zu einer vor- oder nachstationdren Behandlung im Kranken-
haus (gemal3 § 115a SGBV),

- Fahrt zu einer die stationdre Behandlung ersetzenden ambulanten
Operation (gemal’ § 115b SGB V), die sowohl im Krankenhaus als
auch in der Vertragsarztpraxis durchgefiihrt werden kann,

« Rettungsfahrten.

Praxistipps:

- Legen Sie sich ein Fahrtenbuch an, notieren Sie Datum, Kilo-
meter, Fahrtzweck/Arztbesuch bzw. krankengymnastische Be-
handlung und geben Sie alle lhre stationdren und ambulanten
Kilometer/Fahrtkosten am Jahresende bei Ihrem Lohnsteuer-
ausgleich (auBergewohnliche Belastungen/Krankheitskosten) an.

- Gemeinsamer Bundesausschuss: www.g-ba.de -> Haufig ge-
stellte Fragen — Gemeinsamer Bundesausschuss

- Das jeweils aktuelle ,Steuermerkblatt fiir Familien mit behin-
derten Kindern” erhalten Sie unter: www.bvkm.de


https://www.g-ba.de/institution/sys/faq/27/
https://www.g-ba.de/institution/sys/faq/27/
http://www.g-ba.de
http://www.bvkm.de

Kinderpflege-Krankengeld

Jedem berufstatigen Elternteil stehen pro Jahr zehn Arbeitstage fir
die hausliche Betreuung, Beaufsichtigung und Pflege eines kranken
Kindes, bis zur Vollendung des 12. Lebensjahres, zu (gem. § 45 SGB V).
Fur Alleinerziehende besteht ein Anspruch von 20 Kalendertagen
pro Kind/Jahr. Bei mehreren Kindern sind dies hochstens 50 Arbeits-
tage fur alle Kinder. Sollte ein Elternteil die ihm zustehenden zehn
Arbeitstage ausgeschopft haben, so kdnnen mit Einverstandnis bei-
der Arbeitgeber, die zehn Tage des anderen Elternteils Ubertragen
werden. Der Kinderarzt stellt bei Erkrankung des Kindes ein arztliches
Zeugnis aus. Dies setzt voraus, dass keine andere Person mit im
Haushalt lebt, die das Kind firr diesen Zeitraum betreuen und pfle-
gen kann. Die Lohnfortzahlung (in Hohe des Krankengeldes — in der
Regel 70 Prozent des regelmaRigen Bruttoentgeltes, maximal 90 Pro-
zent des Nettoarbeitslohnes) Ubernimmt die Krankenkasse des zu
Hause bleibenden versicherten Elternteils. Zur Erstattung des Kin-
derpflege-Krankengeldes muss das erkrankte Kind gesetzlich versi-
chert sein. Fur die Zeit der hauslichen Betreuung haben Arbeitneh-
mer gegen ihren Arbeitgeber Anspruch auf unbezahlte Freistellung
von der Arbeitsleistung, soweit nicht aus dem gleichen Grund An-
spruch auf bezahlte Freistellung (Einsatz von Urlaub oder Abbau von
Uberstunden) besteht.
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Arbeitnehmer bendétigen zur Auszahlung des Kinderpflege-Kranken-
geldes zwei Bescheinigungen. Die drztliche Bescheinigung attes-
tiert, dass aufgrund von Pflege, Beaufsichtigung oder Betreuung des
Kindes die Arbeitsaufnahme bzw. das Erscheinen am Arbeitsplatz
nicht moglich ist. Der Arbeitgeber wiederum muss fur die Kranken-
kasse die unbezahlte Freistellung des Arbeitnehmers bescheinigen.

Fragen und Antworten zu Kinderkrankentagen und zum Kinder-
krankengeld im Rahmen der Corona-Pandemie erhalten Sie unter
https://www.bmfsf.de, Stichworte: Corona Kinderkrankengeld

Zuzahlungen

Zuzahlung fiir Versicherte nach Vollendung des 18. Lebens-
jahres

Versicherte der gesetzlichen Krankenversicherung mussen sich ab
Vollendung des 18. Lebensjahres an den Kosten bestimmter Leistun-
gen beteiligen. Einige dieser Zuzahlungen sind nachfolgend aufge-
listet:

Zuzahlung § 61 SGBV

Die Zuzahlung fur Arznei- und Verbandmittel betrdgt 10 % der
Kosten (mindestens 5,00 €, maximal 10,00 €), in keinem Fall
mehr als die Kosten des Arznei- und Verbandmittels.

Diese Regeln gelten auch fur Internet-Apotheken. // Die Kranken-
kassen verhandeln den Preis fur einen Medikamentengrundstoff
mit den Herstellern mit sogenannten Festpreisen. Liegt ein Phar-
mahersteller Uber diesem Preis, kommen die zusatzlichen Kosten
fur das Medikament zur Rezeptgebuhr dazu. // Eine Liste zuzah-
lungsfreier Medikamente finden Sie unter: www.gkv.info

10 % der Kosten plus 10,00 € pro Verordnung.


https://www.bmfsfj.de
http://www.gkv.info

Leistung Zuzahlung § 61 SGBV

Fahrtkosten Stationare Behandlung: 10 % der Fahrtkosten, mindestens 5,00 €,

§60 SGBV maximal 10,00 € (nicht mehr als die Kosten der Fahrt), jeweils pro

auch unter Fahrt.

18 Jahren Ambulante Behandlung: Die Krankenkasse Ubernimmt ambu-
lante Fahrtkosten nur noch in Ausnahmeféllen (z. B. Dialyse- oder
Strahlenbehandlung) sowie bei einem GdB mit dem Merkzeichen
aG, H oder Bl - siehe hierzu Punkt Fahrtkosten.

Hilfsmittel 10 % des Verkaufspreises (mindestens 5,00 €, maximal 10,00 €).

§33SGBV Die Krankenkassen ftihren ein Verzeichnis aller anerkannten Hilfs-
mittel. Hilfsmittel, die nicht in dem offiziellen Verzeichnis gelistet
sind, kbnnen von der Kasse finanziert werden, missen es aber
nicht. Kostenvoranschldge werden vom Medizinischen Dienst
(MD) gepriift.

Krankenhaus- Wer das 18. Lebensjahr vollendet hat, muss fur Krankenhausbe-

behandlung handlungen einen Betrag von 10,00 € pro Kalendertag, jedoch fur

§§ 39 Abs. 4 SGBV

medizinische
Rehabilitation

langstens 28 Tage im Jahr bezahlen. Bereits im selben Jahr geleiste-
te Zuzahlungen zu Krankenhaus- und Anschlussheilbehandlungen
(AHB) werden angerechnet.

Ambulante oder stationare Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation (z. B. Mutter-Kind-Kuren).

§ 40 Abs. 5, Zuzahlung: 10,00 € pro Kalendertag.

Abs. 7 SGBV

Eigenanteil Bei Kindern: 20 % der Kosten; bei weiteren Kindern gleichzeitig:
kieferortho- 10 % der Kosten. Der geleistete Eigenanteil wird am Ende der er-
padische folgreichen Behandlung erstattet. Bei Erwachsenen: 20 % der Kos-
Behandlung ten und nur wenn zusétzlich kieferchirurgische Behandlungsmaf3-
§28,29SGBV nahmen erforderlich sind, ansonsten zahlt der Versicherte voll.

Kinder unter 18 Jahren sind von allen Arzneimittel-Zuzahlungen be-
freit. FUr Kinder unter 12 Jahren (sowie Jugendliche mit Entwick-
lungsstdérungen bis zum vollendeten 18. Lebensjahr) gilt aulBerdem,
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dass grundsétzlich alle Arzneimittel erstattungsfahig sind, also in der
Regel auch nicht rezept- bzw. verschreibungspflichtige Medika-
mente von der Krankenkasse bezahlt werden.

Von dieser Regelung ausgenommen sind, das heif3t, nicht bezahlt

werden:

- ,Bagatellarzneimittel” (Mittel gegen Erkaltungskrankheiten, Schnup-
fen, Schleimloser usw.),

« Arzneimittel mit geringem und therapeutisch umstrittenem Nut-
zen (unwirtschaftliche Arzneimittel § 34 Abs. 1 SGB V).

Ausgenommen hiervon sind wiederum Patienten mit schwerwie-
genden Erkrankungen! Patienten, die an einer schwerwiegenden
Erkrankung leiden und zur Behandlung nicht verschreibungspflich-
tige Arzneimittel und Naturheilmittel bendtigen, kdnnen diese
Medikamente auf Kosten der Krankenkasse erhalten, sofern diese
Arzneimittel nach medizinischen Gesichtspunkten Therapiestandard
sind. Diese Medikamente dirfen vom Arzt mit medizinischer Be-
grindung verordnet werden.

Zuzahlungsbefreiung

Die festgelegte Belastungsgrenze verhindert, dass chronisch Kranke,
Behinderte, Bezieher von Sozialleistungen und Versicherte mit ei-
nem geringen Einkommen durch Zuzahlungen zu medizinischen
Leistungen in unzumutbarer Weise belastet werden. Derzeit liegt die
Belastungsgrenze bei zwei Prozent des Jahres-Bruttoeinkommens.
Kinder und Jugendliche bis zu einem Alter von 18 Jahren sind — ab-
gesehen von einigen Ausnahmen (zum Beispiel Eigenbeteiligung
Fahrtkosten) — von Zuzahlungen befreit.

Sonderregelung fiir chronisch Kranke

Wenn chronisch Kranke wegen derselben schwerwiegenden Krank-
heit in Dauerbehandlung sind, dann gilt eine Belastungsgrenze von
einem Prozent des Jahres-Brutto-Familieneinkommens. Das bedeu-
tet, bei Uberschreiten der Ein-Prozent-Grenze greift die Befreiung
von weiteren Zuzahlungen. Als Nachweis bendétigt der Versicherte
vom Arzt eine ,Arztliche Bescheinigung zur Feststellung einer
schwerwiegenden chronischen Krankheit” (Muster 55; Chroniker-
Richtlinie g-BA; § 62 SGB V).



Die Voraussetzungen fiir eine schwerwiegende chronische

Erkrankung sind: Wer mindestens ein Jahr aufgrund derselben

Erkrankung mindestens einmal pro Quartal in drztlicher Be-

handlung (Dauerbehandlung) ist und mindestens eines der

nachfolgenden Kriterien erfullt:

- Einstufung ab Pflegegrad 3,

- Grad der Behinderung von mindestens 60 % (begrtindet durch
die schwerwiegende Behinderung),

- eine kontinuierliche medizinische Versorgung ist notwendig,
da andernfalls aufgrund der chronischen Erkrankung nach
arztlicher Einschdtzung eine lebensbedrohliche Verschlimme-
rung der Erkrankung, eine Verminderung der Lebenserwar-
tung oder eine dauerhafte Beeintrachtigung der Lebensquali-
tat zu erwarten ist.

Berechnung der Belastungsgrenze

Das Familieneinkommen setzt sich aus den jahrlichen Bruttoeinnah-
men des Versicherten und der im gemeinsamen Haushalt lebenden
Angehorigen (Lebenspartner) zusammen. Die Belastungsgrenze be-
trifft immer die ganze mitversicherte Familie.

Von dem Jahres-Brutto-Familieneinkommen werden die Freibetrédge
flr Ehepartner und Kinder subtrahiert. Dies ergibt das fur die Be-
rechnung mallgebende Jahres-Brutto-Familieneinkommen. Hiervon
werden entweder ein oder zwei Prozent als jahrliche Belastungs-
grenze angesetzt.

Alle Zuzahlungen mussen bis zu dem individuell errechneten Grenz-
betrag selbst geleistet werden. Dabei werden die Zuzahlungen des
Versicherten mit den Zuzahlungen seiner Angehérigen (aller im Haus-
halt lebenden Versicherten) zusammengerechnet. Ausgenommen
sind die Zuzahlungen privatversicherter und beihilfeberechtigter Per-
sonen. Allerdings werden fur das Familieneinkommen, unabhéngig
von der Versicherungsart, beide Einkommen mit angerechnet.

Eine Erstattung durch die Krankenkasse erfolgt erst nach Uberschrei-
ten der Belastungsgrenze. Hilfreich ist es, wahrend des gesamten
Kalenderjahres alle Zuzahlungsbelege zu sammeln. Die Antragstel-
lung zur Befreiung von der Zuzahlung erfolgt bei der Krankenkasse.
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Diese erstellt eine Bescheinigung Uber die Zuzahlungsbefreiung fir
den Rest des Kalenderjahres. Es ist auch maglich, die Belastungs-
grenze von der Krankenkasse berechnen zu lassen und den errech-
neten Betrag vorab zu zahlen. Nach Zahlung des entsprechenden
Betrages ist man fur den Rest des Kalenderjahres von weiteren Zu-
zahlungen befreit.

Heilmittelverordnung/Heilmittel
Gemaf der Heilmittelrichtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses
gelten seit Oktober 2020 folgende Regelungen:

Die Heilmittelrichtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses listet
Erkrankungen auf, bei denen eine Heilmitteloehandlung in Frage
kommt, und legt Therapieziele und Verordnungsmengen fest. Mal3-
gebend fur eine Heilmittelverordnung ist nicht allein die Diagnose,
vielmehr gehéren dazu auch die Gesamtschau struktureller und
funktioneller Schadigungen sowie das Vorhandensein maoglicher
Einschrankungen bei Alltagsaktivitaten.

Zu einem Verordnungsfall gehoren alle Heilmittelbehandlungen
aufgrund derselben Diagnose oder Diagnosegruppe entsprechend
des Heilmittelkatalogs. Wahrend eines Verordnungsfalls kénnen
mehrere Verordnungen ausgestellt werden. Es tritt erst dann ein
neuer Verordnungsfall ein, wenn seit der letzten Verordnung mehr
als sechs Monate vergangen sind und wéhrenddessen keine Verord-
nungen mehr ausgestellt wurden.

Die Anzahl der Behandlungseinheiten, mit deren Hilfe das Therapie-
zZiel erreicht werden soll, wird durch die sogenannte orientierende
Behandlungsmenge angegeben. Wird das Therapieziel nicht er-
reicht, kdnnen innerhalb des bestehenden Verordnungsfalls weitere
Verordnungen ausgestellt werden. Die Hochstmenge der Behand-
lungseinheiten pro Verordnung ist durch den Heilmittelkatalog vor-
gegeben.

Bei einem langfristigen Heilmittelbedarf kdnnen notwendige
Heilmittel pro Verordnung jeweils bis zu einem Zeitraum von zwolf
Wochen ausgestellt werden.

Fur einen langfristigen Heilmittelbedarf (vgl. § 32 Abs. 1a SGB V) ist
eine arztliche Begriindung mit folgenden Angaben notwendig:



- Schwere und Langfristigkeit funktioneller oder struktureller Schadi-
gungen,

- Einschrankungen/Beeintradchtigungen bei Alltagsaktivitdten,

- erforderlicher nachvollziehbarer Therapiebedarf.

Gemal den in der Anlage 2 Diagnoseliste (langfristiger Heilmittelbe-
darf, § 32 Abs. 1a SGB V) benannten Diagnosen/Diagnosegruppen
des Heilmittelkataloges ist von einem langfristigen Heilmittelbedarf
auszugehen. In diesen Fdllen ist ein Antrags- und Genehmigungs-
verfahren nicht notwendig.

Sollte die jeweilige Erkrankung nicht in der Anlage 2 der Heilmittel-
richtlinie genannt sein, ist dennoch eine Heilmittelverordnung mit
einer entsprechenden Begrindung Uber einen langfristigen Heilmit-
telbedarf aufgrund dauerhafter funktioneller/struktureller Schadi-
gungen moglich. Aus der Begriindung muss hervorgehen, dass eine
mit der Diagnoseliste vergleichbare schwere und langfristige Erkran-
kung vorliegt und deshalb die Notwendigkeit einer fortlaufenden
Heilmitteltherapie Uber mindestens ein Jahr besteht.

Ein langfristiger Heilmittelbedarf kann unbefristet bewilligt werden.
Eine Genehmigung kann auch fir ein paar Jahre erfolgen. Eine Be-
fristung darf den Zeitraum von zwolf Monaten nicht unterschreiten.

Nahere Informationen unter:
- www.g-ba.de
- www.g-ba.de/richtlinien/12

Hilfsmittel

JHilfsmittel sind technische Produkte oder Sachmittel, die den Be-
handlungserfolg einer Erkrankung sichern, einer drohenden Behin-
derung vorbeugen oder eine Behinderung ausgleichen, soweit die-
se Produkte nicht den allgemeinen Gebrauchsgegenstanden des
taglichen Lebens zuzurechnen sind oder von geringem oder um-
strittenem therapeutischem Nutzen sind” (Vgl. § 33 Abs. 1 SGBV)

Die Versorgung mit einem Hilfsmittel erfolgt grundsatzlich nur
auf Antrag und nach Verordnung durch den Arzt. Hilfreich dabei
ist zum Beispiel eine facharztliche Stellungnahme. Diese kann fol-
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gende Punkte enthalten: Beschreibung der Grunderkrankung, Hin-
weis auf vorhandene und fortschreitende Einschréankungen, Bekrafti-
gung der medizinischen Notwendigkeit des Hilfsmittels. Ein Antrag
auf Hilfsmittelversorgung muss immer im Voraus gestellt werden.
Eine nachtragliche Erstattung bei einem schon gekauften Hilfsmittel
ist nicht moglich. Beachten Sie, dass nur noch Vertragspartner (Hilfs-
mittel-Lieferanten/Sanitatshduser) der jeweiligen Krankenkasse als
Leistungserbringer akzeptiert werden.

Die Krankenkassen fiihren ein Verzeichnis aller anerkannten Hilfsmit-
tel (GKV-Hilfsmittelverzeichnis). Verordnet ein Arzt ein Hilfsmittel, das
in diesem Verzeichnis gelistet ist, missen gesetzlich Krankenversi-
cherte zudem eine Zuzahlung von zehn Prozent des Verkaufspreises,
mindestens jedoch 5,00 Euro, maximal 10,00 Euro, leisten. Beachten
Sie bitte, dass grundsatzlich jede Entscheidung Uber die Kostendber-
nahme eines Hilfsmittels eine Einzelfallentscheidung der Krankenkas-
se ist. Die Krankenkasse kann die Kostenlbernahme des beantragten
Hilfsmittels ganz oder teilweise genehmigen oder auch ablehnen.

Wird ein verordnetes Hilfsmittel abgelehnt, lohnt es sich in jedem
Fall, ein Uberzeugend-informatives Widerspruchsschreiben zu for-
mulieren. Es kann nicht vorausgesetzt werden, dass jeder Sachbear-
beiter Uber ausreichende Kenntnisse bezlglich des individuellen
Hilfsmittelbedarfs verflgt. Sollte eventuell im Rahmen der Prifung
bzw. Entscheidung ein Gutachten (zum Beispiel durch den Medizini-
schen Dienst) erstellt worden sein, dann kdnnen Sie dieses Gutach-
ten einsehen. Nehmen Sie |hr Recht auf Akteneinsicht wahr (§ 25
Abs. 5 SGB X) und lassen Sie sich dieses Gutachten in Kopie zusenden.

Hilfsmittel, die nicht in dem offiziellen Verzeichnis gelistet sind, kon-
nen von der Kasse finanziert werden, mussen es aber nicht. Neben
der arztlichen Verordnung ist hier in jedem Fall eine ausfiihrliche Be-
grindung erforderlich.

Hilfreiche Informationsquellen:
- Gesetzliche Krankenversicherung SGB V
- www.g-ba.de/richtlinien

Martin Rummel-Siebert
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Schwerbehindertenausweis

The holder of this card is severely disabled.

Ein Thema der Sozialdienst-Beratungstatigkeit ist die Frage von Pati-
enten und Eltern, ob aufgrund der Erkrankung ein Grad der (Schwer)-
Behinderung beantragt werden soll. Diese Frage ist jedoch nicht
pauschal mit einem Ja oder Nein zu beantworten. Denn allein die
Diagnose einer chronischen Erkrankung rechtfertigt noch keinen
Grad der Behinderung (GdB). Grundlage fur die Beurteilung durch
den Medizinischen Dienst ist die Versorgungsmedizin-Verordnung.
Die beurteilenden Mediziner wissen, dass eine chronisch-rheumati-
sche Erkrankung in Schiiben verlauft. Deshalb sollte eine Antragstel-
lung erst dann erfolgen, wenn die Diagnose gestellt und der Verlauf
der Erkrankung &rztlicherseits mindestens ein halbes Jahr schriftlich
dokumentiert ist.

Definition (Schwer-)Behinderung

Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die korperliche,
seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, die
sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesell-
schaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate
hindern kdnnen (§2 Abs.1 SGB IX).

Eine Beeintrachtigung liegt vor, wenn der Kérper- und Gesund-
heitszustand von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand
abweicht.
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Welche Kriterien
sind flir die
GdB-Einstufung
relevant?

Wichtige
Informationen
fiir den
behandelnden
Arzt

Die Festlegung des Grades der Behinderung erfolgt in Zehnerschrit-
ten von 20 bis 100 Grad. Eine Schwerbehinderung liegt ab einem
GdB von 50 vor.

Aspekte der Beurteilung

Entscheidend fir die Beurteilung des GdB sind unter anderem Arzt-

briefe, Laborwerte, Rontgen- und Sonographiebefunde. Der Arzt-

brief sollte folgende Aspekte beinhalten:

- ausfuhrliche Dokumentation des Krankheitsverlaufs (mindestens
der letzten sechs Monate),

- ausfuhrlicher Gelenkstatus mit Beschreibung der jeweiligen Funk-
tionseinschrankungen,

- aktuelle Entziindungsaktivitdt (Gelenke, Organe); daraus resultie-
rend etwaige Minderbelastungen im Alltag,

- aktuelle Schmerzintensitat,

- Haufigkeit und Dauer der Krankheitsschibe im Verlauf,

- Angabe der aktuellen Medikation; eventuelle Nebenwirkungen
und daraus entstehende Beeintrachtigungen fiir den Alltag (zum
Beispiel Mudigkeit, Konzentrationsmangel).

Bei der Feststellung des Gesamt-GdB einer Erkrankung gilt, dass die
jeweiligen Einzel-GdB nicht addiert werden. Einschrankungen im
Sprunggelenk (10), Knie (20) und Hifte (30) ergeben somit keinen
Gesamt-GdB von 60. Vielmehr sind es die Wechselwirkungen aller
relevanten Aspekte der Versorgungsmedizin-Verordnung.

Der behandelnde Arzt sollte in jedem Fall Gber die Antragstellung
eines GdB informiert sein. Wichtige Beurteilungsaspekte sind die
durch die Erkrankung bestehenden Einschrankungen im Alltagsle-
ben. Kénnen kirzere oder ldngere Wegstrecken nicht bewaltigt wer-
den? Wie ist es mit dem Treppensteigen oder dem Heben und Tra-
gen von Gegenstanden? Ist Unterstitzung bei Alltagshandlungen,
beim Waschen oder An- und Auskleiden usw., notwendig? Diese In-
formationen kann der Behandler neben den medizinischen Befun-
den in seinen Arztbrief aufnehmen. So vervollsténdigt sich das
Krankheitsbild mit den Auswirkungen auf den Alltag des Patienten
und stellt fir den Medizinischen Dienst eine gute Grundlage zur Be-
urteilung dar. In jedem Fall sollten Eltern diese Zusatzinformationen
dem Antrag auf einem gesonderten Blatt beifligen.



Antragsverfahren

Die Antragstellung kann sowohl brieflich als auch online erfolgen.
Zustandig ist das jeweilige Versorgungsamt. Prinzipiell sollten die je-
weiligen Angaben so detailliert und ausfuhrlich wie moglich ge-
macht werden. Um Zeit zu sparen, ist es sinnvoll, dem Antrag alle
verfigbaren Unterlagen (aus der Fachklinik, vom Fach- und Hausarzt,
medizinische Befunde) beizulegen.

Mit dem Recht auf Akteneinsicht (§ 25 Abs. 5 SGB X) kann zugleich
die Stellungnahme bzw. das Gutachten des Medizinischen Dienstes
angefordert werden. Es gendgt, wenn bei der Antragstellung ein
formloser Zweizeiler, mit dem Verweis auf das Recht der Aktenein-
sicht sowie der Bitte um Zusendung des Gutachtens, eingereicht
wird. Ein Vergleich von Arztbrief und der Stellungnahme kann eine
mogliche und hilfreiche Grundlage fur einen Widerspruch darstellen.
Die Entscheidung Uber einen GdB wird in der Regel ,am griinen
Tisch’, das heiflt nach Aktenlage getroffen. Eine personliche Begut-
achtung erfolgt nur, wenn anhand der Unterlagen keine ausreichen-
de Aufklarung moglich ist.

Ab einem GdB von 20 wird ein sogenannter Feststellungsbescheid
ausgestellt. Ein rechtskraftiger Bescheid beinhaltet den Adressaten,
den Entscheid, eine Begrindung sowie die Rechtsbehelfsbelehrung.
Ab einem GdB von 50 wird der Schwerbehindertenausweis im
Scheckkartenformat zugesandt. Ein GdB wird in der Regel befristet
erteilt.

Bestehen mehrere Behinderungen, so wird ausgehend von der Be-
hinderung mit dem héchstem GdB gepruft, ob durch weitere Einzel-
beeintrachtigungen (zum Beispiel Sehen, Horen) das Mal3 des Ge-
samt-GdB um zehn oder mehr gesteigert wird.

Gegen einen rechtskraftig erlassenen Bescheid kann innerhalb von
30 Tagen Widerspruch eingelegt werden. Wird ein Widerspruch ab-
gelehnt, dann ergeht ein Widerspruchsbescheid. Gegen diesen kann
Klage vor dem Sozialgericht erhoben werden. Weitere mogliche
Rechtsschritte waren die Berufung vor dem Landes- und die Revi-
sion vor dem Bundessozialgericht.

Wie ist der Ablauf

des Verfahrens?
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Der Héher-
stufungs-/

Verschlechterungs-

antrag

Was passiert

bei Riickgabe des
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Ausweises?

Alternativ kann nach Verstreichen der Widerspruchsfrist auch ein Ho-
herstufungs- bzw. Verschlechterungsantrag gestellt werden. Zu be-
achten ist hier, dass der Zustand der Verschlechterung mindestens
Uber einen Zeitraum von sechs Monaten hinweg arztlicherseits
schriftlich dokumentiert sein muss. Ein solcher Antrag sollte genau
Uberlegt sein. Denn auch bei dieser Beantragung erfolgt noch ein-
mal eine umfassende Prifung aller Unterlagen durch den Medizini-
schen Dienst. Eine zwischenzeitlich mégliche Anderung oder Ver-
scharfung der versorgungsmedizinischen Grundséatze kdnnte sogar
eine Ruckstufung des GdB oder eine Aberkennung eines Merkzei-
chens zur Folge haben.

Auch eine Ruckgabe des Schwerbehindertenausweises ist moglich.
Hierzu ist ein Schreiben an das Versorgungsamt mit dem Verzicht auf
Feststellung des GdB und etwaiger Nachteilsausgleiche/Merkzei-
chen erforderlich. Darauf folgt ein Aufklarungsschreiben des Versor-
gungsamtes, dass die Schwerbehinderteneigenschaft kraft Gesetz"
aufgehoben ist. Die Eigenschaft der Schwerbehinderung ,an sich”
bleibt dennoch erhalten. Auch hier ist zu beachten, dass bei einer
Neubeantragung alle medizinischen Befunde komplett neu geprift
werden und eventuell ein geringerer GdB erteilt werden kann.

Eine Ubersicht der wichtigsten Merkzeichen und GdB-abhéngigen
Rechte und Nachteilsausgleiche finden Sie unter: www.betanet.de/
nachteilsausgleiche-bei-behinderung.html

Merkzeichen

In der Regel werden mit dem 16. Lebensjahr der Grad der Behinde-
rung sowie das Vorliegen der Voraussetzungen fir etwaige Merkzei-
chen Uberpriift. Das Versorgungsamt kiindigt die Uberpriifung an
und verlangt dazu aktuelle medizinische Befunde. Eine pauschale
Aberkennung von Merkzeichen wie ,H” (hilfsbedUrftig) oder ,B” (Be-
gleitperson) ist ohne Einzelfallprifung unzulassig!



Wichtige Merkzeichen sind:

G- gehbehindert

Die Bewegungsfahigkeit der behinderten Person ist erheblich
beeintrachtigt. Das trifft unter anderem zu, wenn Funktionssto-
rungen der unteren Gliedmafen und/oder der Lendenwirbel-
saule bestehen, die fir sich einen Grad der Behinderung von 50
bedingen, oder innere Leiden (zum Beispiel Herzerkrankung,
Lungenfunktionsstérung sowie Anfallsleiden) vorliegen, die die
Bewegungsfahigkeit auch deutlich einschranken (§ 229 Abs. 1
SGB IX).

Anhaltspunkt fir eine erhebliche Einschrankung: Eine Strecke
von zwei Kilometern oder eine Gehzeit von 30 Minuten kann
nicht mehr bewaltigt werden.

aG - auBBergewohnlich gehbehindert

Schwerbehinderte Menschen mit auBergewdhnlicher Gehbe-
hinderung sind Personen mit einer erheblichen mobilitdtsbezo-
genen Teilhabebeeintrachtigung, die einem GdB von mindes-
tens 80 entspricht (§ 229 Abs. 3 SGB IX). Eine erhebliche mobili-
tatsbezogene Teilhabebeeintrachtigung liegt vor, wenn Perso-
nen sich aufgrund der Schwere der Behinderung dauerhaft nur
mit fremder Hilfe oder mit groSer Anstrengung aulRerhalb ihres
KFZ bewegen kénnen. Dies sind zum Beispiel Personen, die auf-
grund der Beeintrachtigung ihrer Gehfahigkeit und Fortbewe-
gung dauerhaft, auch fur sehr kurze Strecken, aus medizini-
schen Grinden auf einen Rollstuhl angewiesen sind.

B - Begleitperson

Eine standige Begleitung ist erforderlich bei Personen, die einen
GdB 50 und eines der Merkzeichen ,G" ,GI" oder ,H" haben. Sie
sind bei der Benutzung von offentlichen Verkehrsmitteln infol-
ge ihrer Behinderung regelmalig auf fremde Hilfe angewiesen.
Zum Beispiel Hilfen beim Ein- und Ausstieg, wahrend der Fahrt
oder Hilfe zum Ausgleich einer Orientierungsstérung (Sehbe-
hinderung, geistige Behinderung). Personen mit Merkzeichen B
sind zur Mitnahme einer Begleitperson berechtigt, jedoch nicht
verpflichtet.
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Hilflosigkeit bei
rheumatischen
Erkrankungen

H - hilfsbedurftig

Personen sind hilfsbedurftig, wenn sie dauerhaft in erhebli-
chem MaBe fremde Hilfe, Uberwachung oder Anleitung fiir die
regelmalig wiederkehrenden Verrichtungen des Alltags beno-
tigen. Voraussetzung ist die tagliche fremde Hilfeleistung fiir
mindestens zwei Stunden bei drei Alltagsverrichtungen (zum
Beispiel An- und Auskleiden, Nahrungsaufnahme, Korperpfle-
ge). Bei den Pflegegraden 4 und 5 gelten die Voraussetzungen
in der Regel als erfillt. Bei Pflegegrad 3 ist dies eine Kann-/Ein-
zelfallentscheidung.

Die Besonderheiten bei der Beurteilung der Hilfsbedurftigkeit
von Kindern und Jugendlichen sind ausfuhrlich dargestellt in
den Versorgungsmedizinischen Grundsatzen Teil A Nr. 5. Sie fin-
den sie unter: www.bmas.de, Suchbegriff: Versorgungsmedizin
Verordnung

Voraussetzung fur Hilflosigkeit ist weiter anzunehmen bei:

- juveniler chronischer Polyarthritis, solange die Gelenksituation
eine standige Uberwachung oder andauernde Hilfestellung
beim Gebrauch der betroffenen Gliedmafen sowie eine Anlei-
tung zur Bewegungsibung erfordert. Dies gilt in der Regel bis
zur Vollendung des 16. Lebensjahres,

- der systemischen Form (Still-Syndrom) und anderen systemi-
schen Bindegewebserkrankungen (Lupus Erythematodes,
Dermatomyositis) fur die Dauer des aktiven Stadiums.

Achtung:

Die Voraussetzungen fur Hilflosigkeit kbnnen zum einen durch
eine Verbesserung der Gesundheitsstérung entfallen — zum an-
deren aber auch dadurch, dass behinderte Jugendliche im
Zuge ihres Reifungsprozesses gelernt haben, die aufgrund der
Behinderung erforderlichen Mainahmen selbststandig und ei-
genverantwortlich durchzufiihren, die vorher von Angehérigen
oder Dritten {bernommen wurden (Durchfiihrung/Uberwa-
chung).


http://www.bmas.de

Praxistipp

Eine Ubersicht aller Merkzeichen finden Sie hier: www.zbfs.de.bayern,
Rubrik: Menschen mit Behinderung, Merkzeichen, oder www.
betanet.de/files/pdf/nachteilsausgleiche-merkzeichen.pdf

Eine Ubersicht der GdB-abhéngigen Nachteilsausgleiche finden Sie
hier: www.betanet.de/files/pdf/nachteilsausgleiche-gdb.pdf

Rechte und Nachteilsregelungen

Je nach Grad der Behinderung und/oder der Zuerkennung eines
Merkzeichens gibt es eine Vielzahl unterschiedlicher Regelungen.
Dies sind beispielsweise:

- Kindigungsschutz §§ 168 ff. SGB IX,

- Pauschbetrag fir Behinderte §§ 33b Abs. 1-3 EStG,

« Zusatzurlaub § 125 SGB IX,

- Kraftfahrzeugsteuer-ErmaBigung/Befreiung,

- Freistellung von Mehrarbeit § 124 SGB IX,

- Auto: Parkerleichterungen, Befreiung Gurtanlege- und Schutzhelm-
tragepflicht, Steuerermafigung/-befreiung, Preisnachlass usw.,

- Teilzeitarbeit § 81 Abs. 5 SGB X,

- offentliche Verkehrsmittel: Freifahrtberechtigung, Begleitperson,

- begleitende Hilfen im Arbeitsleben §§ 17-29 SchwbAYV,

- ErmaRigung Rundfunkbeitrag,

- Ruhestandsregelung §§ 37, 236a SGB VI,

- Wohnen: Bauférderung, Wohngeld, barrierefreies Wohnen,
Widerspruch Wohnungsktndigung,

- Pauschbetrag fiir Pflegepersonen § 33b Abs. 6 EStG,

- Hilfen nach Sozialhilferecht SGB XII.

Gleichstellung

Ab einem GdB von 30 kénnen Personen bei der Agentur fir Arbeit
(AA) einen Antrag auf Gleichstellung abgeben. Dies ist dann mog-
lich, wenn aufgrund der Behinderung ohne die Gleichstellung ein
geeigneter Arbeitsplatz nicht erlangt oder behalten werden kann
und sich der Wohnsitz/gewdhnliche Aufenthalt oder die Beschéfti-
gung an einem Arbeitsplatz (mindestens 18 Stunden/Woche) in
Deutschland befindet.

Griinde fir eine behinderungsbedingte Arbeitsplatzgefahrdung sind:

- verminderte Arbeitsleistung auch bei einem behinderungsgerecht
ausgestatteten Arbeitsplatz,

- haufige behinderungsbedingte Fehlzeiten,

Ein Antrag auf
Gleichstellung
kann helfen
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Was ist zu tun
in einem
Vorstellungs-
gesprach?

- Abmahnung oder bei Abfindungsangeboten - im Zusammenhang
mit behinderungsbedingt verminderter Leistung.

Mit der Gleichstellung gilt ein besonderer Kiindigungsschutz (§168

SGB IX). Die Antragsteller werden jedoch nicht als schwerbehinderte

Personen anerkannt. Sie erhalten damit auch keinen Schwerbehin-

dertenausweis, keine Vergtinstigungen im 6ffentlichen Personenver-

kehr und auch keine zusatzlichen Urlaubstage. Mit der Anerkennung

zur Gleichstellung erhalten Antragsteller Leistungen des Inklusions-

amtes, sogenannte ,begleitende Hilfen im Arbeitsleben” (§§ 17-29

SchwbAV). Die Leistungen kénnen auch dem Arbeitgeber des An-

tragstellers gewahrt werden. Dies sind zum Beispiel:

- Hilfen zur Erreichung der Arbeitsstelle,

- Hilfen zur Ausstattung, Erhaltung und Beschaffung von behinde-
rungsgerechtem Wohnraum,

- Hilfen zur Anschaffung technischer Arbeitshilfen,

« Hilfen zur Grindung oder Erhaltung einer beruflichen Selbststan-
digkeit,

- Leistungen zur behinderungsgerechten Ausstattung von Ausbil-
dungs- und Arbeitsplatzen.

Sonderregelung

Behinderte Jugendliche und junge Erwachsene sind wahrend ihrer
Berufsausbildung schwerbehinderten Personen automatisch gleich-
gestellt. Diese Regelung ist auch dann gultig, wenn kein oder nur ein
GdB von 20 festgestellt wird. Behinderte Personen kénnen zum Bei-
spiel Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben oder begleitende Hil-
fen im Arbeitsleben erhalten. Achtung: Kindigungsschutz und an-
dere Regelungen wie bei Gleichgestellten oder Schwerbehinderten
gelten hier nicht. Mit Ausbildungsende endet die Gleichstellung.

Die Frage nach einer (Schwer-)Behinderung

Nach dem Allgemeinen Gleichstellungsgesetz ist die Frage nach ei-
ner (Schwer-)Behinderung oder nach einer chronischen Erkrankung
nicht erlaubt (§§ 1, 2 [1] Nr. 2; AGG). Das heif3t, bei einem Vorstel-
lungsgesprach darf die Frage nach einer (Schwer-)Behinderung, ei-
nem entsprechenden Ausweis oder einer chronischen Erkrankung
auch verneint werden. Eine Behinderung oder entsprechende Ein-
schrankung ist dem Arbeitgeber allerdings mitzuteilen, wenn es auf-
grund derselben zu einer dauerhaften signifikanten Schlecht- oder
Minderleistung kame.



Wird die Erkrankung jedoch von Seiten des Bewerbers erwadhnt,
dann sollte dies in knapper Form und, wenn maoglich, auch ,souve-
ran” dargestellt werden.

Hilfreiche Informationsquellen:

- www.bmas.de

« www.zbfs.bayern.de

- www.bag-selbsthilfe.de

- Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen:
Sozialgesetzbuch IX

- www.rheuma-liga.de/infothek/publikationen
- 6.9 Merkblatt: Der Schwerbehindertenausweis
- Ihre Rechte im Sozialsystem

Martin Rummel-Siebert

Leistungen der Pflegeversicherung

Seit 2017 gibt es zur Beurteilung der Pflegebedrftigkeit ein neues
Begutachtungssystem (NBS). Mit der Einfihrung des neuen Systems
werden jetzt zum Beispiel Kalte- und Warmebehandlungen, die
Spritzengabe, die Medikamentengabe sowie die Anzahl der durch-
gefihrten Therapien mit in die Bewertung einbezogen. Durch die
Anrechnung dieser Tatigkeiten, der sogenannten medizinischen Be-
handlungspflege, erhalten rheumakranke Kinder und Jugendliche
inzwischen leichter einen der finf neu eingefihrten Pflegegrade. Es
kann also durchaus sinnvoll sein, Pflegegeld bzw. Leistungen aus der
Pflegeversicherung zu beantragen.

Definition Pflegebediirftigkeit

Pflegebedrftig ist, wer kdrperliche, kognitive, psychische oder ge-
sundheitliche Belastungen nicht selbststandig kompensieren kann.
Die Pflegebedurftigkeit muss auf Dauer, voraussichtlich fir mindes-
tens sechs Monate und mit mindestens der in § 15 SGB XI festgeleg-
ten Schwere bestehen (§14 Abs. 1 SGB XI).

Was bedeutet

Pflegebediirftig-

keit?
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Mafstab fur die Pflegebedurftigkeit ist der Grad der Selbststandig-
keit bei der Durchfihrung von Aktivitdten oder der Gestaltung von
Lebensbereichen sowie die Abhangigkeit von personeller Hilfe, und
zwar nicht nur bei einigen Verrichtungen der Grundpflege, sondern
auch in den relevanten Bereichen der elementaren Lebensfihrung.

Es ist also grundsétzlich zu fragen:

- Was kann eine pflegebedurftige Person alleine/selbststéandig aus-
fuhren?

- Welche fremde personelle Unterstitzung und Hilfe benétigt eine
pflegebedrftige Person in ihrem Alltag?

Ab wann kann die Antragstellung auf Pflegegeld

sinnvoll sein?

- Wenn etwa aufgrund einer (rheumatischen) Erkrankung taglich ein
sehr umfangreicher Pflege-/Unterstlitzungsbedarf vorliegt, zum
Beispiel bei schweren chronischen Erkrankungen wie Polyarthritis,
Systemischer Juveniler Arthritis (Morbus Still/SJIA).

- Der Pflege- und Unterstltzungsbedarf muss wenigstens fir die
Dauer von sechs Monaten oder langer vorliegen.

-Die Aufgabe oder die Einschrénkung der Berufstatigkeit eines
Elternteils aufgrund der Pflegebedurftigkeit eines Kindes kann da-
bei ein weiterer Indikator sein.

n dle
e
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Die Antragstellung auf Pflegegeld erfolgt bei der Pflegekasse der
jeweils eigenen Krankenversicherung. Bei privat Versicherten erfolgt
die Antragstellung bei MEDICPROOF, dem medizinischen Dienst der

privaten Pflegeversicherung.

Das Begutachtungssystem

Fur die Einstufung in die finf Pflegegrade, die Bewertung der Selbst-
standigkeit und die Abhangigkeit von personeller Hilfe sind die fol-

Die acht Module
der Begutachtung

genden sechs Module des Begutachtungssystems relevant.

Modul 1: Mobilitat -
mit 15 % Gewichtung

Modul 2 und 3 - nur das hoher
begutachtete Modul zahlt

Modul 2: kognitive und kommunikative
Fahigkeiten - mit 15 % Gewichtung

Modul 3: Verhaltensweisen und
psychische Problemlagen -
mit 15 % Gewichtung

Modul 4: Selbstversorgung -
mit 40 % Gewichtung

Modul 5: Umgang mit krankheits-/
therapiebedingten Anforderungen und
Belastungen - mit 20 % Gewichtung

Modul 6: Gestaltung des Alltagslebens
und soziale Kontakte -
mit 15 % Gewichtung

Modul 7: auBBerhdusliche Aktivitaten -
Erfassung, aber ohne Bewertung

Modul 8: Haushaltsfiihrung -
Erfassung, aber ohne Bewertung

Beispiele: Umsetzen (z. B. von einem Bett in
einen Stuhl), Fortbewegen innerhalb des
Wohnbereichs, Treppensteigen.

Beispiele: drtliche und zeitliche Orientie-
rung, Erkennen von Risiken und Gefahren.

Beispiele: nachtliche Unruhe, selbst-
schadigendes und autoaggressives
Verhalten, Angste.

Beispiele: Waschen, Essen, Trinken, An- und
Ausziehen, Benutzen einer Toilette.

Beispiele: Medikation, Absaugen und
Sauerstoffgabe, Wundversorgung, Kathete-
risierung, Arztbesuche, Einhalten einer Diat.

Beispiele: Gestaltung des Tagesablaufs, sich
beschéftigen, Kontaktpflege.

Die Module 7 und 8 werden erfasst, fliefen aber nicht in die Punkte-
bewertung mit ein. Durch die Erfassung erfolgt die Anpassung der
Pflegeplanung sowie die Erfassung/Erstellung des Préaventions- und

Rehabilitationsbedarfs.
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Der Grad der

Selbststandigkeit -
das entscheidende

226

Kriterium

Bewertung der Selbststandigkeit
Zur Bewertung im Rahmen des Punktesystems erfolgt die Einteilung
nach dem Grad der Selbststandigkeit.

0 = selbststidndig
Die Person kann die Aktivitdt in der Regel selbststandig bzw. er-
schwert/verlangsamt, jedoch eigenstandig durchfiihren.

1 =liberwiegend selbststindig

Die Person kann den grofiten Teil der Aktivitat selbststandig durch-
fuhren.

Das bedeutet: Hilfe beim Richten/Zurechtlegen von Sachen, jedoch
anschlielend selbststandige Durchfiihrung der Aktivitat, mehrfache
Aufforderung zur Durchfiihrung, punktuelle Ubernahme einzelner
Handgriffe, Unterstitzung in Entscheidungsprozessen, Notwendig-
keit von punktueller Beaufsichtigung/Kontrolle, Anwesenheit aus
Sicherheitsgriinden.

2 = iiberwiegend unselbststandig

Die Person kann die Aktivitdat nur zu einem geringen Anteil selbst-
standig durchfihren.

Das bedeutet: standige Beaufsichtigung/Kontrolle bzw. sténdige Be-
reitschaft, in den Handlungsablauf einzugreifen; kontinuierliche Mo-
tivation/Anleitung ist nétig; Ubernahme von Teilhandlungen.

3 = unselbststindig

Die Person kann die Aktivitat/Handlung in der Regel — auch in Teilen
- nicht durchfiihren bzw. steuern. Minimale Unterstlitzungen sind
dabei nicht zu berlcksichtigen.



Die fiinf Pflegegrade

Pflegegrad Gesamtpunktwert Beeintrachtigung der Selbststandigkeit
1 ab 12,5 bis unter 27 gering
2 ab 27 bis unter 47,5 erheblich
3 ab 47,5 bis unter 70 schwer
4 ab 70 bis unter 90 schwerst
5 ab 90 bis 100 schwerst mit besonderen Anforderungen an die Pflege
Das Antragsverfahren

Die Antragstellung erfolgt bei der Pflegekasse. Diese ist bei der je-
weils zustandigen Krankenkasse angesiedelt. Der Antrag zur Feststel-
lung der Pflegebedirftigkeit wird von der Pflegekasse an den Medi-
zinischen Dienst (MD) weitergeleitet. Die Pflegekasse muss inner-
halb von finf Wochen nach Antragseingang eine Entscheidung
schriftlich mitteilen. Die Pflegebeddrftigkeit wird durch einen Gut-
achter des MDs nach vorheriger Ankindigung im Rahmen eines
Hausbesuchs beurteilt. Nach der persénlichen Befragung des An-
tragstellers (und etwaiger Angehoriger) empfiehlt der Gutachter ei-
nen Pflegegrad. Die Pflegekasse erldsst daraufhin einen rechtskrafti-
gen Bescheid mit einer Widerspruchsbelehrung. Das Pflegegutach-
ten enthalt Empfehlungen zur Hilfeplanung, zu MalBnahmen der
Pravention und zu Leistungen der medizinischen Rehabilitation. Die
Widerspruchsfrist betragt dabei 30 Tage. Mégliche Rechtsmittel im
Rahmen des Verfahrens sind: Widerspruch, Klage, Berufung.

Empfehlungen fiir die Antragstellung

Um eine Ubersicht des Pflege- und Unterstiitzungsbedarfs zu er-
halten, ist das Fihren eines Pflegetagebuches (7 x 24 Stunden) emp-
fehlenswert. Darin sollten alle pflegerelevanten Tatigkeiten, die me-
dizinische Behandlungspflege (Kalte- und Warmepackungen, Sprit-
zen, Tablettengabe usw.), der Anleitungs- und Unterstitzungsbedarf
sowie krankheitsbedingte regelmaRige auBerhdusliche Termine auf-
gelistet sein. Relevant fiir die Bewertung ist dabei nur der durch die
Erkrankung begriindete Pflege- und Unterstitzungsbedarf.
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Tipps fiir den
Besuch des
Gutachters

Vorbereitung des Hausbesuchs

Zur Vorbereitung des Hausbesuchs durch den Gutachter ist das Ge-
sprach mit erfahrenen Eltern der Rheuma-Liga, den Mitarbeitern ei-
nes Pflegedienstes oder eines Pflegestiitzpunktes (deutschlandweit)
zu empfehlen. Arztbriefe, Sono- u. Réntgenbilder und andere medi-
zinische Befunde sollten bereitgelegt und nur in Kopie herausgege-
ben werden. Die aktuell notwendigen Medikamente und etwaige
Hilfsmittel (Handfunktions- und Nachtlagerungsschienen, Therapie-
Sitz-Roller, Einlagen, Schlingenaufhdngung) sollten ebenfalls gezeigt
werden. Bei der Begutachtung kleinerer Kinder ist es eventuell emp-
fehlenswert, wenn Eltern das Gutachtergesprach zunachst alleine
und in Ruhe fihren. Zu einem spéateren Zeitpunkt wird der Gutachter
sich natdrlich auch in einem kurzen Gesprach einen persénlichen
Eindruck verschaffen wollen.

Begutachtung von Kindern und Jugendlichen

Bei Kindern und Jugendlichen wird der tatséchlich vorhandene Grad
der Selbststandigkeit bzw. der Ausprdgung der Fahigkeiten durch
den Gutachter dokumentiert. Dabei wird nicht beurteilt, ob noch
eine altersgemale Abhdngigkeit (Hilfebedarf) besteht. Kinder ab elf
Jahren kénnen in allen Begutachtungsmodulen selbststandig sein.
Dies sagt nicht aus, dass mit elf Jahren die kindliche Entwicklung be-
reits abgeschlossen ist. Konkret bedeutet dies jedoch, dass fir die
jeweiligen Fragestellungen und Items des Begutachtungsinstru-
ments ein etwaiger altersbedingter Unterstitzungsbedarf ab elf Jah-
ren nicht mehr bertcksichtigt wird. Damit gelten fir Kinder ab elf
Jahren dieselben pflegerelevanten Vorgaben wie bei einem erwach-
senen Antragsteller.

Begutachtung von Kindern bis zu 18 Monaten

Kinder bis zum 18. Lebensmonat gelten grundsatzlich in allen All-
tagsbereichen als unselbststéndig. Sie erhalten in der Regel keine
oder nur niedrige Pflegegrade. In die Begutachtung werden nur die
altersunabhdngigen Bereiche ,Verhaltensweisen und psychische
Problemlagen” (Modul 3) sowie ,Umgang mit krankheits- oder
therapiebedingten Anforderungen und Belastungen” (Modul 5) ein-
bezogen. Der Gutachter stellt aullerdem fest, ob es etwa erhebliche
Probleme bei der Nahrungsaufnahme gibt, die einen aufSergewdhn-
lichen pflegeintensiven Hilfebedarf ausldsen. Kleinkinder bis zu
18 Monaten werden automatisch einen Pflegegrad hoher eingestuft
als dltere Kinder oder Erwachsene mit demselben Gesamtpunktwert.



Leistungen der Pflegeversicherung

Zur Organisation der Pflege sowie zur Durchfihrung der Pflege eines

Angehorigen hat der Gesetzgeber verschiedene Anspriche und

Maoglichkeiten definiert. Einige werden hier nur kurz benannt und

nicht weiter ausgefiihrt werden:

- Pflegesachleistung/hausliche Pflegehilfe, § 36 SGB X,

- Pflegegeld fur selbst beschaffte Pflegehilfen, § 37 SGB X,

- hausliche Pflege bei Verhinderung der Pflegeperson, § 39 SGB X|,

- kurzzeitige Arbeitsverhinderung (bis zu zehn Tagen) und Pflege-
unterstltzungsgeld, § 44 Abs. 3 SGB XI,

- Pflegezeit — Arbeitsfreistellung bis zu 6 Monate, § 3 Abs. 1 PflegeZG,

- Familienpflegezeit (bis zu 24 Monate) — FPfZG,

- Leistung zur sozialen Absicherung der Pflegeperson, § 44 ff SGB XI.

Grundsatzlich besteht ein Beratungsanspruch (§ 7a SGB XI) fur Perso-
nen, die Pflegeleistungen erhalten. Bundesweit gibt es fur die wohn-
ortnahe Betreuung die sogenannten Pflegestitzpunkte (§ 7c SGB XI),
die Ansprechpartner der Versicherten sind.

Wohnumfeldverbessernde MaBnahmen

Es besteht auch die Moglichkeit, finanzielle Zuschisse fur MalSnah-
men zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes zu beantra-
gen. Voraussetzung ist, dass diese MaBnahmen fir technische Mittel
eingesetzt werden, mit Hilfe derer die Pflege ermoglicht, erheblich
erleichtert oder eine selbststandige Lebensflihrung realisiert werden
kann. Ein Zuschuss von 4000 Euro kann pro Malinahme beantragt
werden (§ 40 SGB XI).

Hilfreiche Informationsquellen:
- www.mdk.de/versicherte/pflegebegutachtung/
- www.mdk-bayern.de/unserethemen/pflegebegutachtung
- www.mds-ev.de/richtlinien-publikationen/
- www.bundesgesundheitsministerium.de,
Stichwort: Leistungen Pflegeversicherungen
- www.gkv-spitzenverband.de,
Stichwort: Pflegeversicherung
- www.rheuma-liga.de/infothek/publikationen,
6.13 Merkblatt Pflegegeldantrag — Tipps von Eltern fiir Eltern

Martin Rummel-Siebert

Welche
Leistungen
kénnen noch
beantragt
werden?
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Steuern

Fur Familien und Alleinerziehende kdnnen steuerrechtliche Aspekte,
die in Zusammenhang mit einer Erkrankung stehen, durchaus inter-
essant sein. An dieser Stelle kann aufgrund der Komplexitat des Ein-
kommenssteuerrechts nur auf die Inanspruchnahme einer eventuell
eigenen steuerrechtlichen Beratung sowie auf das Steuermerkblatt
des Bundesverbandes fir korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen elV. verwiesen werden. Darin werden zum Beispiel folgende
Themen steuerrechtlich beleuchtet: Krankheitskosten, Arznei-, Heil-
und Hilfsmittel, Fahrtkosten, behinderungsbedingte Aufwendungen
Usw.

Hilfreiche Informationsquellen:

Unter www.bvkm.de finden Sie folgende Informationen:
- Steuermerkblatt

- Merkblatt Kindergeld

« Merkblatt Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gibt es

Martin Rummel-Siebert

Kinderbetreuung

In der Kinderbetreuung unserer Klinik haben wir es uns zur Aufgabe
gemacht, einen Wohlfihl-Raum” fir alle Kinder (Alter drei bis sechs
Jahre), Patienten und Begleitkinder zu gestalten, in dem Kinder ei-
nen bunten fréhlichen Vormittag erleben. Im Mittelpunkt der tagli-
chen Arbeit stehen bei uns die jeweiligen Beddrfnisse und Interes-
sen des einzelnen Kindes. Umso selbstverstandlicher ist es deshalb
fUr uns, dass wir uns an dieser Stelle fur die jingsten Patienten ein-
setzen und Hilfs- und Unterstiitzungsmaoglichkeiten aufzeigen.

Zu einem geregelten Alltag vieler Kinder gehort der Besuch einer
Kindertageseinrichtung (Kita). In den allermeisten Fallen kénnen
rheumakranke Kinder problemlos in einem Regelkindergarten be-


http://www.bvkm.de

treut werden. Im Sozialgesetzbuch (SGB) VIII, § 22a wurde festge-
schrieben, dass Kinder mit und ohne Behinderung moglichst in ge-
meinsamen Gruppen gefordert werden sollen. Wenn nun aufgrund
der rheumatischen Erkrankung Einschrénkungen im Familienalltag
sowie im Bewegungsablauf des Kindes vorhanden sind, ist es ratsam,
das Gesprach mit den Mitarbeitern der Kita zu suchen.

Unabhéngig davon, ob das Kind auf einem Regel- oder Integrations-
platz betreut wird, sollte gemeinsam mit den Fachkréften der Ein-
richtung geklart werden, welche Unterstiitzungsmoglichkeiten
das Kind benotigt und welche Hilfen es erhalten kann. Im Gesprach
sollten die Mitarbeiter der Einrichtung zunéchst tber die Diagnose
und den aktuellen Gesundheitsstand des Kindes informiert werden.
Relevant sind dabei natirlich auch die aktuell bestehenden Funk-
tions- und Bewegungseinschrankungen. Wenn aufgrund der Ge-
lenkbelastung Turnen, Treppensteigen und Hipfen vermieden wer-
den sollten, sind dies wichtige Hinweise fur die Gruppenleitung.
Auskunft gegeben werden sollte weiterhin Gber den Gebrauch not-
wendiger Hilfsmittel (Stiftverdickungen beim Malen, Therapieroller
fur Ausflige, Einlagen etc.). Muss ein Kind wahrend des Kindergar-
tentages Medikamente einnehmen, ist abzuklaren, ob die Betreu-
ungseinrichtung bereit ist, diese Aufgabe zu Gbernehmen.

Was sollten Sie mit
den Fachkréften
der Kindertages-
einrichtung klédren?
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Sollte ein rheuma-

krankes Kind

integrativ betreut

werden?

Welche unter-
schiedlichen

Integrationsformen

in der Kinder-

tageseinrichtung
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gibt es?

Die aktuelle Therapie sowie geplante Krankenhausaufenthalte des
Kindes sollten ebenfalls thematisiert werden. Vielleicht ist es auch
moglich, die Krankengymnastik oder die Ergotherapie im Rahmen
eines Kindergartentages zu organisieren. Hilfreich fur das informie-
rende und aufkldrende Gesprach mit den Erziehern ist das Faltblatt
der Rheuma-Liga. Es wurde speziell als Orientierungshilfe fir Kinder-
tagesstatten entwickelt und ist bei den Mitarbeitern des Sozialdiens-
tes oder direkt bei der Rheuma-Liga erhaltlich.

Haufig finden Erzieher in Regelkindergérten individuelle L&sungen,
wie sie auf die Bedurfnisse rheumakranker Kinder eingehen kénnen.
Dabei gibt es von betroffenen Eltern immer wieder Anfragen, inwie-
fern eine besondere integrative Betreuung aufgrund der rheumati-
schen Erkrankung notwendig ist. Dies sollte zundchst gemeinsam
mit den Erziehern und dem Kinderarzt besprochen werden. Zur KI&-
rung und Beantwortung der Frage nach einer integrativen Betreu-
ung haben wir nachfolgend einige Hinweise zusammengestellt.

Es gibt inzwischen viele inklusive oder integrative Kindergarten und
Kitas, die Kinder mit und ohne Behinderung gemeinsam betreuen.
Hierbei erhalt jedes Kind die zum jeweiligen Zeitpunkt notwendige
Forderung. Der Personalschlissel in diesen inklusiven oder integrati-
ven Einrichtungen ist entsprechend hoch und bietet mehr Zeit fir
die Betreuung einzelner Kinder.

Weiterhin kann dies konkret bedeuten, dass die Raumlichkeiten
barrierefrei gestaltet sind oder durch zusatzliche Fachkréfte garan-
tiert wird, dass Kinder, die Einschrankungen beim Laufen haben, bei
Ausfligen unterstitzt werden. Oftmals gibt es hier auch zuséatzliches
Fachpersonal der Frihférderung, das physio- und ergotherapeuti-
sche Behandlungen vor Ort durchfihrt.

Manche Kindergarten haben einzelne inklusive Gruppen. Hierfur
gelten bundeslandspezifische Regeln. Eine inklusive Gruppe ist ge-
nerell personell besser ausgestattet und kann mehrere Kinder mit
Behinderung aufnehmen.

Wenn das Kind bereits einen Regelkindergarten besucht oder kein
geeigneter integrativer Kindergartenplatz gefunden werden kann,
gibt es die Moglichkeit einer sogenannten ,Einzelintegration”. Wird
im Gesprach mit den Erziehern festgestellt, dass zum Beispiel behin-



dertengerechte Umbaumafinahmen notwendig waren oder eine
Integrationsfachkraft eingestellt werden misste, die sich um die be-
sonderen Bediirfnisse des Kindes kiimmert, ist es sinnvoll, diese
Maoglichkeit zu nutzen und schriftlich zu beantragen.

Da gesonderte Therapien, zusétzliche Fachkréfte oder ein moglicher
behindertengerechter Umbau finanziert werden mussen, ist es flr
die Eltern wie auch fur die Kindertageseinrichtung wichtig, im Vor-
feld Antrage zu stellen, unabhéngig davon, welche Integrations-
form angestrebt wird. Die Ansprechpartner hierfiir kénnen sich ort-
lich unterscheiden. Am besten ist eine direkte Anfrage bei der Kin-
dertageseinrichtung, dem zustandigen Jugendamt oder den Uber-
ortlichenTragern der Sozialhilfe. Die Mitarbeiter kénnen genau erkla-
ren, an welche Stellen spezielle Antrdge geschickt werden mussen.
Grundsatzlich gilt jedoch, dass der Besuch einer integrativen Kinder-
tageseinrichtung voraussetzt, dass das Kind behindert oder von Be-
hinderung bedroht ist. Aus diesem Grund ist eine Stellungnahme
des Kinderarztes zur aktuellen Einschrdnkung notwendig.

Viele Gemeinden und Stadte stellen auf ihren Internetseiten inzwi-
schen ein entsprechendes Portal fiir die Kindergartensuche bereit.
Weiterhin erteilt das zustandige Jugendamt oder die haufig einge-
richtete ,Fachstelle fiir Inklusion” entsprechend Auskunft.

Hilfreiche Informationsquellen:

- www,jugendaemter.com/jugendaemter-in-deutschland/,
Stichwort: Kinderbetreuung

- www.rheuma-liga.de/rheuma/krankheitsbilder/rheuma-bei-
kindern, Faltblatt: Das rheumakranke Kind im Kindergarten

- www.fruehe-chancen.de/service/links-downloads/,
Stichwort: Kindertagesbetreuung

- www.familienportal.de, Stichwort: Familienleistungen

- www.familienratgeber.de/lebensphasen/kindergarten-
schule/kindergarten_kita_ueber_3_jahre.php,
Suchmaschine: Adressen vor Ort

Cornelia Hempel, Michaela Sigge

Wie muss ich
vorgehen, damit
mein Kind
integrativ
betreut wird?
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Studium

Informationen flr Interessierte und Studierende mit Behinderung
und chronischer Krankheit

Von Studienbewerbern mit und ohne Behinderung wird bei der
Studienvorbereitung ein hohes Mal3 an Eigenrecherche, Eigenver-
antwortung und Flexibilitat erwartet. Bei der Wahl von Studienfach,
Studienabschluss und Zielhochschule sollten Studieninteressierte
deshalb alle zur Verfligung stehenden Informations- und Beratungs-
angebote der Hochschulen, der Arbeitsagenturen und anderer Insti-
tutionen nutzen. Inzwischen sind diese (schriftlichen) Informationen
fast nur noch im Internet zu finden.

Bei der Studienvorbereitung fur Studienbewerber mit Behinderung
und chronischer Erkrankung kénnen zum Beispiel folgende Themen
relevant sein:

- bauliche Gegebenheiten der Hochschule,

- Wohnungsfragen,

- Mobilitatsprobleme,

- Klarung eventuell notwendiger Assistenz im Alltag,

- Organisation technischer und personeller Studienunterstitzung.

Fur einige ist es wichtig zu wissen, ob und wo eine notwendige &rzt-
liche Behandlung begonnen oder fortgesetzt werden kann. Ebenso
ist die grundséatzliche Frage der Studienfinanzierung zu kléren. Ein
mogliches Auslandsstudium sollte mindestens ein Jahr im Voraus
geplant und vorbereitet werden. Eine Ubersicht aller Férdermaglich-
keiten und Stipendien bietet der Deutsche Akademische Austausch-
dienst (DAAD) mit einer Stipendiendatenbank.



Von Vorteil ist es, sich schon frihzeitig Gber die Méglichkeiten von
Nachteilsausgleichsregelungen fur Hochschulauswahlverfahren, wie
zum Beispiel den Hartefallantrag, sowie Uber den Studienablauf und
Uber Prifungen zu informieren. Zu beachten sind auch die Regelun-
gen der gesetzlichen Krankenversicherung. Hier gibt es die Familien-
versicherung, die studentische Krankenversicherung sowie die freiwil-
lige Versicherung. Auch der Wechsel in eine private Krankenversiche-
rung ist zu Studienbeginn maglich, jedoch kann diese Entscheidung
wahrend des Studiums nicht mehr riickgédngig gemacht werden.

Studieninteressierte und Studierende mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung kénnen sich mit allen Fragen rund ums Studium
an die Beauftragten fir die Belange von Studierenden mit Behinde-
rung und chronischer Krankheit in Hochschulen und Studentenwer-
ken sowie an die Informations- und Beratungsstelle Studium und
Behinderung des Deutschen Studentenwerks wenden. Da die Rege-
lungen inzwischen von Hochschule zu Hochschule sehr unter-
schiedlich sind, sollte auch direkt Kontakt mit den Behindertenbe-
auftragten der jeweiligen Universitat aufgenommen werden.

Hier konnen dann die konkreten Regelungen und spezifischen Un-
terstitzungsmaoglichkeiten erfragt werden. Die aktuellen Adressen
sind zu finden unter: www.studentenwerke.de

Das Deutsche Studentenwerk (DSW) ist eine sehr gute Informations-

und Beratungsstelle
- Telefonberatung: 0 30/29 77 27 64
- Kostenlose Broschure: Studium und Behinderung (IBS)
- studium-behinderung@studentenwerke.de
- www.studentenwerke.de/de/behinderung

Wichtige Adressen und Informationen — so zum Beispiel zu Bewerbung und Zulassung,
zur Finanzierung verschiedener Bedarfe oder zu Nachteilsausgleichsregelungen bei
Prifungen — sind in der Broschire ,Studium und Behinderung’, herausgegeben von
der Informations- und Beratungsstelle Studium und Behinderung des Deutschen
Studentenwerks, zusammengefasst. Sie wird Interessierten auf Wunsch gerne kostenlos
Ubersandt. AuBerdem steht sie unter dem Stichwort ,Infos kompakt” im Internet
(www.studentenwerke.de/behinderung) zum Herunterladen bereit. Hier kann man sich
auch Uber Veranstaltungen, zum Beispiel Infoveranstaltungen der Hochschulen zum
Studienbeginn, oder Seminare zum Berufseinstieg der Informations- und Beratungs-

stelle sowie Uber aktuelle Themen informieren.
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Hilfreiche Informationsquellen:

- www.studentenwerke.de/de/behinderung

« www.bafoeg-rechnerde/

« www.hochschulkompass.de/home.html

« studienwahl.de/

- www.studis-online.de

« www.stuzubi.de/

« www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de/

- www.rheuma-liga.de/infothek/publikationen,
Von der Schule in den Job - Finde Deinen Weg

Martin Rummel-Siebert

Schritte und Wege in den Beruf

Es ist heutzutage nicht selbstverstandlich, dass junge Menschen be-
reits vor dem Schulabschluss ihr Berufsziel kennen und sich damit
auseinandersetzen. Eine Behinderung oder eine chronische Erkran-
kung kann dabei fur Jugendliche ein zusatzlicher ,Stolperstein” sein.
Umso wichtiger ist es, sich rechtzeitig vor Schulabschluss damit zu
beschéftigen und mit der Planung zu beginnen. Ideal ware ein Zeit-
raum eineinhalb bis zwei Jahre vor dem Schulende. Manche Bran-
chen haben namlich einen grol3en zeitlichen Vorlauf bei den Bewer-
bungsfristen. Aber auch fir den Fall, dass Untersttitzungen und Mal3-
nahmen zur Berufsfindung oder fiir den Berufseinstieg beantragt
werden missen, ist es wichtig, diese Zeitvorgaben im Blick zu haben.
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Berufsorientierung
Die folgenden Fragen und Themen koénnen eine Hilfestellung zur
Berufseingrenzung und -orientierung sein:

- Welche Starken, Hobbys, Lieblingsfacher und berufliche Interessen
liegen vor?

+Was soll eigentlich nach der Schule folgen? Ein Studium, eine
Berufsausbildung oder ein Freiwilliges Soziales Jahr?

- Reicht der Schulabschluss fur den Berufswunsch?

- Berufsmessen und Berufsinformationszentrum (BIZ) bieten umfas-
sende und konkrete Informationen sowie Ansprechpartner.

- Das Erleben eines Berufes kann bereits durch Praktika und Ferien-
arbeit eine sehr hilfreiche Erfahrung sein. So muss der Béacker-
lehrling bereits um drei oder vier Uhr in der Frih in der Backstube
stehen. Und eine Pflegekraft ist von sechs Uhr morgens an sieben
oder acht Stunden auf den Beinen.

« MUssen Bewerbungsfristen beachtet werden? Wenn ja, welche?

- Manche Jugendliche haben schon ein konkretes Berufsziel, viel-
leicht einen ,Traumberuf”. Die Zielvorstellung sollte in jedem Fall
verfolgt und nicht gleich ,an den Nagel gehdngt” werden!

- Gibt es eine gute Alternative, wenn es mit dem eigentlichen
Berufswunsch nicht klappt? Ein Berufsfeld bietet ja immer mehrere
Maoglichkeiten.

- Beim Blick auf den Berufswunsch sollten die korperliche Belast-
barkeit, etwaige Einschrankungen und auch die Krankheitsprog-
nose bedacht werden.

- Hilfreich ist zudem das Gesprach mit dem behandelnden Arzt und
Therapeuten.

+ Muss die Ausbildung wohnortnah erfolgen, oder kann sie fern der
Heimat absolviert werden?

Aspekte und
Fragen der
Berufswahl
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bei Problemen
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Berufswahl

Eine sehr gute Ubersicht (iber die aktuellen Berufe bietet die Platt-
form www.berufenet.arbeitsagentur.de. Hier kommt man schnell
Uber die Berufsfelder zu seinem ,Wunsch-Beruf” und findet dann
einen ,Steckbrief” mit allen wichtigen Informationen (Zugangsquali-
fikation, korperliche Belastung, kognitive Anforderung, Ausbildungs-
dauer, Vergltung usw.).

Schwierigkeiten bei der Berufsfindung

Was ist zu tun, wenn der Erfolg bei Bewerbungen und Vorstellungs-
gesprachen ausbleibt und der Berufseinstieg nicht gelingt? Die erste
Anlaufstelle hierzu ist immer die Agentur fir Arbeit: www.arbeits-
agentur.de. Auf deren Homepage finden sich zahlreiche Informa-
tionen und auch entsprechende Berufswahltests. Die Berufsberater
der Agentur beraten qualifiziert und individuell und kennen zudem
die Arbeitgeber und Moglichkeiten vor Ort sehr gut.

Wer selbst recherchieren will: Unter www.berufenet.arbeitsagenturde
kann jeder sehr schnell und bequem alle Berufsfelder und konkrete
Informationen filtern. Eine individuelle und qualifizierte Beratung
bieten die Fachkréfte eines Berufsinformationszentrums.

Rehabilitations-Beratung

Die ,Reha-Abteilung” ist eine spezielle Fachberatung der Agentur fir
Arbeit. Der sogenannte Reha-Berater kann Forderprogramme sowie
Hilfs- und Unterstitzungsmaflnahmen als Leistungen zur Teilhabe
am Arbeitsleben (LTA) gewahren. Die Abteilung ist zustandig fur
Menschen mit einer Behinderung, bei denen:

- eine Gefahrdung des Berufs(wieder)einstiegs oder

- eine erhebliche Gefédhrdung der Erwerbsfahigkeit oder

- mindestens ein GdB von 50 vorliegt.

Grundsatzlich fuhrt der reguldre Weg zur Reha-Beratung zundachst
immer Uber die allgemeine Berufsberatung. Der Reha-Berater leitet
ein Verfahren zur Prifung des Rehabilitanden-Status ein. Dabei
wird die Frage geklart, ob aufgrund einer (zum Beispiel chronisch-
rheumatischen) Erkrankung dauerhafte Beeintrdchtigungen/Aus-
wirkungen fur den Berufs-/Schulalltag bestehen.


https://berufenet.arbeitsagentur.de
http://www.arbeitsagentur.de
http://www.arbeitsagentur.de
https://berufenet.arbeitsagentur.de

Bei der Prifung des Rehabilitanden-Status werden bendtigt bzw. er-

stellt:

- psychologisches Gutachten (kognitive Fahigkeiten),

- arztliches Gutachten (korperliche Belastung und Prognose),

- wenn vorhanden oder erforderlich, Beriicksichtigung weiterer ex-/
interner Fachgutachten.

Je besser und ausflhrlicher durch den behandelnden Arzt die Art

und Weise der Beeintrdchtigung dokumentiert ist, desto leichter ist

dies fur die Beurteilung des Reha-Beraters.

Beispiele zur Dokumentation im Arztbrief sind:

- Auswirkungen der Erkrankung auf den Schul- und/oder Berufsalltag,

- Leistungsabfall aufgrund der Belastungen durch eine (chronisch-
rheumatische) Erkrankung im Arbeitsalltag,

- Medikamentennebenwirkungen: Konzentrationsstérungen, M-
digkeit.

Nach Abschluss des Prifverfahrens entscheidet der Berater Giber den
Reha-Status. Liegt der Rehabilitanden-Status vor, dann kédnnen dem
Antragsteller Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben gemaf
§19 SGB Il gewdhrt werden. Der Berater entscheidet tUber die jeweils
geeignete Mafinahme fir den Hilfesuchenden. Wird die vorgeschla-
gene MaBlnahme abgelehnt, dann erfolgen zwar keine Sanktionen,
jedoch gibt es auch keine Wunsch-Alternative” fir den Antragsteller.
Der Hilfesuchende muss jetzt alleine seinen beruflichen Weg finden
und bestreiten.

Wenn absehbar ist, dass es bei dem Berufseinstieg aufgrund einer
Erkrankung Schwierigkeiten geben wird, kann ein Antrag auf Leis-
tungen zur Teilhabe am Arbeitsleben auch schon ein bis zwei Jahre
vor Ende der Schulzeit gestellt werden. Dies ist im Hinblick auf das
Antragsverfahren und die Finanzierung etwaiger MaBnahmen von
Bedeutung.

Schwierigkeiten in Zusammenhang mit einer Erkrankung kénnen
auch zu einem spéateren Zeitpunkt wahrend des Berufslebens auftre-
ten. Kann ein erlernter Beruf nicht mehr ausgeibt werden, dann
kommt moglicherweise eine Umschulungsmallinahme in einem Be-
rufsférderungswerk in Frage. Auch hier muss vorher durch den Kos-
tentrager gepruft werden, ob bzw. in welchem Rahmen eine Mal3-
nahme bewilligt wird.
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Maogliche Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben.

Es gibt einen,bunten Blumenstraul3” an MaRnahmen, die als Leistun-
gen zur Teilhabe sowohl fur den Arbeitnehmer als auch den Arbeit-
geber bewilligt werden kénnen.

- Zuschisse: behindertengerechte Ausgestaltung des Arbeitsplatzes,
betriebliche Aus- oder Weiterbildung, dauerhafte Eingliederung,
technische Arbeitshilfen, Hilfsmittel, Probebeschéftigung, Arbeits-
assistenz,

- Hilfen zur Erhaltung oder Erlangung eines Arbeitsplatzes: Beratung
oder Vermittlung, Umsetzung im Betrieb, Hilfen zur Berufsausbil-
dung, Arbeitsassistenz, Kraftfahrzeughilfe, Kraftfahrzeug-Zusatzaus-
stattung, Wohnungshilfen, Mobilitdtshilfen, Grindungszuschuss fur
berufliche Existenz, Trainingsmallnahmen,

- berufliche Bildungsmalinahmen: Berufsvorbereitung, Ausbildung,
Weiterbildung oder Umschulung, berufliche Anpassung oder Teil-
qualifizierung, Integrationsmaflnahmen, unterstitzte Beschaftigung.

Die Informationen zu den Themen Grad der (Schwer-)Behinderung
und Gleichstellung sind im Text ,Antragstellung Grad der (Schwer-)
Behinderung” zu finden.

Die Ansprechpartner und ihre Aufgaben

Agentur fiir Arbeit

- Berufsberatung, Ausbildungsvermittlung und Arbeitsvermittiung
fir Menschen mit einer (Schwer-)Behinderung,

- Beratung von Arbeitgebern bei Einstellung (Ausbildung/Arbeits-
platz) von Menschen mit einer (Schwer-)Behinderung,

- Forderung der Teilhabe am Arbeitsmarkt von Menschen mit einer
(Schwer-)Behinderung,

- Gleichstellung von Menschen mit Behinderung bei GdB 30 oder 40.

Versorgungsamt
- Bearbeitung von Antrdgen auf Anerkennung der (Schwer-)Behin-
derung.

Integrationsamt

- Verantwortlich fur erforderliche Leistungen und MaBnahmen, um
(schwer-)behinderten Menschen die Teilhabe und Eingliederung
am Arbeitsleben zu ermoglichen,
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- begleitende Hilfe im Arbeitsleben — fachlich/technische Beratung
und individuelle Betreuung von behinderten Erwerbstatigen und
deren Arbeitgebern,

- Beratung/Uberwachung der Einhaltung des besonderen Kiindi-
gungsschutzes schwerbehinderter und gleichgestellter Arbeit-
nehmer,

- www.integrationsaemter.de.

Integrationsfachdienst

- Handelt im Auftrag Dritter (Agentur fUr Arbeit/Integrationsamt),

- Zielgruppe: schwerbehinderte Menschen, spezielle notwendige
Unterstltzung zur Erhaltung/Erlangung eines Arbeitsplatzes,

- erbringt MalBnahmen zur Teilhabe/Eingliederung am/im Arbeits-
leben fur (schwer-) behinderte Personen,

- informiert/unterstitzt Arbeitgeber,

- berat/unterstUtzt Menschen mit einer Behinderung,

- begleitet die betriebliche Ausbildung schwerbehinderter, seelisch
bzw. lernbehinderter Jugendlicher,

- begleitet/betreut schwerbehinderte Arbeitnehmer am Arbeits-
platz,

- Krisenintervention, Nach-/Betreuung, psychosoziale Betreuung.

Hilfreiche Informationsquellen:

- www.arbeitsagentur.de

« www.berufenet.arbeitsagentur.de

- www.integrationsaemter.de

- www.derberufsberaterde/

- www.planet-beruf.de/schuelerinnen

- www.rheuma-liga.de/infothek/publikationen
-Von der Schule in den Job - Finde Deinen Weg
- Mit Rheuma gut arbeiten
- Im Job mit Rheuma

Martin Rummel-Siebert
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6. Baustein: Private Schule fiir Kranke

Die Klinikschule

Klinikaufenthalte, akute Krankheitsschiibe und Schmerzen haben
bei Kindern und Jugendlichen haufig Auswirkungen auf den schuli-
schen Erfolg. An dieser Stelle leistet die Klinikschule einen wichtigen
Beitrag, um Schwierigkeiten zu vermeiden, die durch krankheitsbe-
dingte Fehlzeiten, verpassten Unterrichtsstoff oder auch Informa-
tionsdefizite Uber die Krankheit an den jeweiligen Stammschulen
entstehen kdnnen. Die Klinikschule versteht sich als Briicke zwischen
Klinik und Stammschule. Daher kooperiert sie mit dem &rztlichen
und therapeutischen Personal gleichermal3en wie mit den Lehrkréaf-
ten an den Stammschulen. Neben dem Erteilen von Unterricht ver-
mittelt sie, berdt und steht Eltern wie auch Stammlehrkraften in allen
Fragen der Pddagogik bei Krankheit zur Seite.

Schulen

Kranke qon, Beratungey

S Juger
S ong: Jugend.s,
NS
o

Krankenhauser
Reha-Kliniken

Kinder- und
Jugendpsychatrie

d psychos,
0 un 02, e
o )

,BRUCKE zwischen
KLINIK und
STAMMSCHULE*

PR S

acy,
s,
02y e
s,
long?

Klinikschule als
Briicke zwischen
Klinik und Stamm-
schule

Eltern/
Familien

Stammschulen
(alle Schularten)

Die Schule fiir Kranke als Briicke zwischen Klinik und Schule (Quelle: Staatsinstitut fir Schulqualitat und

Bildungsforschung Miinchen [ISB])
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Rechtliche
Grundlage:

Schulordnung der
Schulen ftir Kranke
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Bayern (KraSO)

Wie ist der
Unterricht
gestaltet?

Die Private Schule fiir Kranke
am Deutschen Zentrum fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie

Wiederholte, regelmaliige oder langfristige Schulfehlzeiten aufgrund
einer Erkrankung sind in einer ohnehin schon schwierigen Situation
oft eine enorme zusétzliche Belastung fir junge Patienten und de-
ren Eltern. Nicht selten gefahrden sie das Vorricken in die ndchste
Jahrgangsstufe oder gar das Bestehen von Abschlussprifungen. Der
Unterricht wahrend des Klinikaufenthalts verhindert, dass zu viel
Unterrichtsstoff der Stammschule versaumt wird und so allzu grof3e
Lucken entstehen. Die klinikeigene Private Schule fiir Kranke (PSK)
ist deshalb ein integrierter Bestandteil des Garmischer Therapiekon-
zepts. Sie gewdhrt nicht nur das Recht auf Bildung auch bei einer
Erkrankung. Indem sie ihren Schulern im Rahmen des Klinikaufent-
halts ein Stlick vertrauten Alltag mit fester Struktur bietet, unterstutzt
sie zudem den Heilungsprozess und die psychische Stabilitat der
Patienten. Sie sorgt somit fur Normalitdt und Ablenkung in einer
Ausnahmesituation.

Das schulische Konzept der PSK basiert auf der Schulordnung der
Schulen fiir Kranke Bayern (KraSO). Dort werden unter anderem
zentrale Aufgaben der Schule fir Kranke festgelegt. Sie ,soll den
Bildungsauftrag der Schule unter dem besonderen Gesichtspunkt
von Krankheit, Krankenhausaufenthalt und Erholungsbedurftigkeit
erfillen [und] maglichst den Anschluss an die Schulausbildung ge-
wahrleisten” (§ 5 KraSO). Des Weiteren zahlt es zu ihren Zielen,
,denWillen zur Genesung [zu] starken und Gefahren fiir die seelische
Entwicklung ablzulwenden [sowie zu] helfen, die Krankheit besser
zu bewaltigen, sich mit ihren Folgen auseinanderzusetzen und Rick-
falle zu vermeiden” (ebd.).

In unserer Klinikschule arbeiten Lehrkréfte verschiedener Schularten.
Der Unterricht findet in kleinen, altersgemischten, schulartibergrei-
fenden Lerngruppen statt. Er richtet sich an Schuler aller Schularten
und Klassenstufen, die Unterrichtsinhalte orientieren sich an den je-
weiligen Lehrplanen der Stammschulen. Durch eine stark individua-
lisierte Forderung der Kinder und Jugendlichen wird der Anschluss
an den Lernstand der Stammklasse ermdglicht. Die Lehrkréfte kon-
nen gezielt auf jeden Einzelnen eingehen und haben Zeit, sich um



schulische und sonstige Probleme zu kimmern. Prifungen der
Stammschule wie zum Beispiel Stegreifaufgaben, Schulaufgaben
oder Klausuren kénnen zeitgleich in der Klinikschule geschrieben
werden. Auf diese Weise lasst sich eine belastende Haufung an
Nachschreibterminen im Anschluss an den Klinikaufenthalt vermei-
den.

Unterrichtet werden die Facher Deutsch, Mathematik, Physik, Che-
mie sowie die Fremdsprachen Englisch, Franzdsisch, Latein, Spanisch
und lItalienisch. Nach Rucksprache kann gegebenenfalls Unterstit-
zung in weiteren Féchern angeboten werden. Der Unterricht findet
vorwiegend am Vormittag statt.

Die rechtliche Grundlage fUr den Unterricht an einer Klinik-
schule bildet in Bayern die Schulordnung der Schulen fiir
Kranke (sogenannte Krankenhausschulordnung). Sie ist zu
finden unter www.gesetze-bayern.de (Stichwort: KraSO).

Schule und Rheuma

Lehrkrafte und Mitschiler haben nichtimmer das nétige Verstandnis
fur die rheumatische Erkrankung eines Schiilers. So berichten Patien-
ten gelegentlich, dass sie an ihren Stammschulen im Hinblick auf
krankheitsbezogene Erleichterungen nur wenig Unterstitzung er-
fahren. Das ist keine Ignoranz oder gar bdser Wille, eher ist mangeln-
des Wissen Uber Form und Besonderheiten der rheumatischen Er-
krankung die Ursache. Fur viele gilt Rheuma noch immer als eine
Alterserkrankung, Kinder und Jugendliche werden hier kaum in den
Blick genommen. Fiir diesen Fall kann die Klinikschule durch ent-
sprechende Kontakte und Informationen helfen, eine zufriedenstel-
lende Losung zu finden.

Manches Unverstandnis wird unbeabsichtigt durch gewisse Irritatio-
nen befligelt. So kann beispielsweise bei bestimmten rheumati-
schen Erkrankungen Morgensteifigkeit dazu flhren, dass Schuler
nicht punktlich zur ersten Stunde in die Schule kommen kdnnen,
wahrend hingegen eine spétere Teilnahme am Unterricht maglich
ist. Gerade dieser Gegensatz zwischen verzégertem Erscheinen und

Welche Facher
werden
unterrichtet?

Sollten Lehrkréfte

und Mitschiler
liber die Erkran-
kung informiert
werden?
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anschlieend augenscheinlich unbeeintrachtigter Beteiligung birgt
bei fehlender Kenntnis die Gefahr, Misstrauen und Zweifel an den
tatsachlich vorhandenen Einschrankungen zu wecken. Im Allgemei-
nen sind Eltern daher gut beraten, friihzeitig mit Lehrkraften (und
gegebenenfalls Mitschilern) ausfiihrliche Gesprache zu fihren.
Durch gezielte Informationen kann Missverstandnissen vorgebeugt
und ein besseres Einfihlungsvermogen geschaffen werden.

Dabei soll es ausdricklich nicht darum gehen, die Kinder und
Jugendlichen in eine wie auch immer geartete Sonderstellung zu
drangen. Sie sollen vielmehr addquat in den Schul- und Klassenver-
band integriert werden, indem ihnen das Erbringen von Leistung
entsprechend ihrer besonderen Voraussetzungen ermoglicht wird.
Es gilt der Grundsatz: ,So wenig Ausnahmen wie moglich, so
viele wie n6tig.”

Individuelle Unterstiitzung, Nachteilsausgleich,
Notenschutz

Fur Schiler mit chronischen Erkrankungen dienen MaBnahmen
der individuellen Unterstitzung, des Nachteilsausgleichs und
des Notenschutzes dazu, eine Benachteiligung gegentiber ge-
sunden Schulern auszuschlieB3en.

Als individuelle Unterstiitzung versteht man Mafinahmen, die
den Bereich auBerhalb der schulischen Leistungsfeststellung
betreffen und vor allem padagogischer oder organisatorischer
Natur sind. Sie kénnen beispielsweise die Stellung von differen-
zierten Hausaufgaben, die krankheitsbedingte Beeintrachtigun-
gen berlcksichtigen, umfassen. Auch eine individuelle Ge-
staltung von Pausenregelungen oder die Nutzung spezieller
Arbeits- und Hilfsmittel sind denkbar. Fur die Gewahrung von
individueller Unterstltzung zustandig sind Schulleitung und
Lehrkrafte.

Mit Nachteilsausgleich werden Mainahmen bei der Leistungs-
feststellung bezeichnet. Entscheidend ist, dass die fur alle Pruflin-
ge geltenden wesentlichen Leistungsanforderungen gewahrt
bleiben, das heifdt, dass ein Nachteil ausgeglichen, nicht jedoch
Uberkompensiert wird. Ein typisches Beispiel ist eine Schreibzeit-
verldngerung, die die duBeren Prifungsbedingungen an eine



durch Schmerzen oder Steifheit verlangsamte Schreibgeschwin-
digkeit anpasst. Nachteilsausgleich kann nur auf einen schriftli-
chen Antrag der Erziehungsberechtigten hin gewahrt werden.
Zustandig fir die Bewilligung ist je nach Schulart die Schul-
leitung oder die zustandige Schulaufsicht.

Unter Notenschutz werden MafBnahmen bei der Leistungs-
messung zusammengefasst, die einen Verzicht auf bestimmte
Leistungsanforderungen beinhalten und damit im Gegensatz
zum Nachteilsausgleich nicht mehr das gleiche fachliche Anfor-
derungsniveau wahren. Zugunsten des beeintrdchtigten Schu-
lers kommt ein anderer Bewertungsmalistab zur Anwendung.
So wird beispielsweise im Fach Sport auf Leistungen verzichtet,
die krankheitsbedingt nicht erbracht werden kénnen. Auch fur
die Gewdhrung von Notenschutz ist ein schriftlicher Antrag
durch die Erziehungsberechtigten erforderlich, die Bewilligung
erfolgt je nach Schulart durch Schulleitung oder Schulaufsicht.
Wahrend MafBnahmen der individuellen Unterstitzung und des
Nachteilsausgleichs in Zeugnissen unerwahnt bleiben, erfolgt
beim Notenschutz ein entsprechender Vermerk. Sowohl Nach-
teilsausgleich als auch Notenschutz setzen die Vorlage eines
fachéarztlichen Zeugnisses Uber Art, Umfang und Dauer der Be-
eintrachtigung voraus.

Fur Bayern sind die Malnahmen der individuellen Unterstit-
zung, des Nachteilsausgleichs und des Notenschutzes im
Bayerischen Gesetz liber das Erziehungs- und Unterrichts-
wesen (Art. 52 Abs. 5) und in der Bayerischen Schulordnung
(8§ 31-36) geregelt. Beide Gesetze konnen Uber das Portal
www.gesetze-bayern.de eingesehen werden (Stichworte:
BayEUG, BaySchO). In anderen Bundeslandern kénnen abwei-
chende Regelungen gelten.

Eine Bestatigung des behandelnden Arztes oder der Fachklinik Gber
das Vorliegen einer chronisch-rheumatischen Erkrankung unter-
streicht die Dringlichkeit des Anliegens. Grundsatzlich sollten sich
die Kinder an allen Klassenaktivitdten beteiligen, da auf diese Weise
Sozialkontakte zu den Mitschilern geférdert und gepflegt werden.
Gegebenenfalls missen mit Lehrkraften zusatzliche Absprachen ge-
troffen werden, damit eine freudvolle und unbeschwerte Teilnahme

Kann das Kind bei
Klassenausfliigen

mitmachen?
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die kérperliche
Belastung im
Schulalltag?

Was tun, wenn
Schwierigkeiten
beim Schreiben

bestehen?

an Klassenausfliigen bzw. -fahrten erfolgen kann. Erst wenn das Ver-
standnis fur die Bedurfnisse des rheumakranken Schulers vorhanden
ist, fallt es leichter, auf seine Situation einzugehen.

Die baulichen Gegebenheiten von Schulen stellen korperlich einge-
schrankte Schuler haufig vor Probleme. Fir Kinder mit rheumati-
schen Erkrankungen der Sprung-, Knie- und Huftgelenke kénnen
Treppen ein Hindernis sein. In diesem Fall ist es ratsam, dass das Klas-
senzimmer ebenerdig liegt oder mit einem Aufzug zu erreichen ist.
Oftmals ist eine Verlegung ins Erdgeschoss oder in Fahrstuhindhe
umsetzbar, wenn dieser Wunsch von den Eltern frihzeitig bzw. vor
Beginn eines neuen Schuljahres geduBert wird. Nach Ricksprache
mit der Schulleitung kann gegebenenfalls darauf geachtet werden,
dass im Tagesverlauf weniger Wechsel zwischen Klassenrdumen
notig werden oder dass sich diese im selben Stockwerk bzw. in
raumlicher Néhe zueinander befinden. Sollte hier jedoch kein Ent-
gegenkommen der Schule moglich sein, so lasst sich ein Hilfsdienst
durch Lehrkréfte oder Mitschiiler anregen, um zum Beispiel Treppen
zu Uberwinden.

Schwere Schultaschen sind fiir die Gelenke eine grof3e, jedoch ver-
meidbare Belastung. Hier kann ein zweiter Satz an Schulbichern fir
Abhilfe sorgen. Indem gleiche Bicher in der Schule und zu Hause
deponiert werden, lasst sich das auf dem Schulweg mitzufiihrende
Gepack erheblich reduzieren. Ein zusatzlicher Satz Schulbtcher soll-
te mittels eines formlosen Schreibens oder im persénlichen Ge-
sprach erbeten werden. Zusatzlich kann die Notwendigkeit durch
den behandelnden Arzt oder die Fachklinik bescheinigt werden.
Alternativ ist auch die Beantragung eines Schlie3fachs oder der Ein-
satz eines Trolleys als Blichertasche denkbar.

Einschrankungen der Handgelenke und das Tragen von Handschie-
nen kénnen unter Umstdnden beim Schreiben hinderlich sein. Die
vorgegebene Zeit fUr schriftliche Leistungsnachweise reicht dann
gegebenenfalls nicht mehr aus. Ist dies der Fall, so sollte mittels arzt-
lichen Attests eine Schreibzeitverldngerung beantragt werden. Bei
besonders schwer betroffenen Schilern kann auch der Gebrauch
eines Laptops oder Tablets genehmigt werden. Je nach Aufgaben-
stellung und Kernbereich der zu erbringenden Leistung ist in Prifun-
gen sicherzustellen, dass bestimmte Funktionen wie beispielsweise
eine automatische Rechtschreibkorrektur oder der Internetzugriff



deaktiviert sind. In Ausnahmeféllen ist zudem die Gewahrung einer
Schreibassistenz moglich.

Weitere Malinahmen, die bei koérperlich-motorischen Beeintrachti-
gungen ins Auge gefasst werden kdnnen, sind unter anderem die
Nutzung adaptierter Arbeits- und Hilfsmittel (zum Beispiel spezielle
Stifte, Zirkel, rutschfeste Unterlage), die Bereitstellung geeigneten
Mobiliars fur den Schilerarbeitsplatz (zum Beispiel hohenverstell-
bare Tische, ergonomische Stiihle, Sitzbélle, Keilkissen) oder das
Kopieren bzw. Fotografieren des Unterrichtsergebnisses anstelle
einer Ab- oder Mitschrift. Als Nachteilsausgleich in Prifungen kom-
men zudem die Gewahrung einer gréReren Exaktheitstoleranz (zum
Beispiel in Geometrie, beim Schriftbild oder bei zeichnerischen Auf-
gabenstellungen) oder der teilweise bzw. vollstdndige Ersatz einer
schriftlichen Leistungserhebung durch eine mindliche infrage, so-
fern der Kern der Leistung erhalten bleibt und die Vorgaben in der
Schulordnung bericksichtigt werden.

Werden rheumakranke Schiler vom Sportunterricht befreit, entste-
hen zwischen den Stunden haufig Leerzeiten. Es ist jedoch moglich,
dass auf Anfrage der Eltern die Sportstunden an den Anfang oder an
das Ende eines Schultages gelegt werden. Die auf diese Weise gewon-
nene Zeit lasst sich oftmals sinnvoll fir Arzt- oder Krankengymnastik-
termine nutzen. Auch hier sollte frihzeitig und am besten vor Beginn
eines neuen Schuljahres der Kontakt zur Schule gesucht werden.

In manchen Fallen kann es erkrankten Kindern nicht zugemutet wer-
den, dass sie sich in offentlichen Verkehrsmitteln oder Gberfullten
Schulbussen einen Platz erkdmpfen. Mangelnde Alternativen kon-
nen eine Schilerbeférderung im Privat-PKW der Eltern erforderlich
machen. In Ausnahmeféllen wird nach Vorlage eines &rztlichen
Attests eine Kostenlibernahme gewahrt. Entsprechende Auskiinfte
geben die zustandigen Schul- und Landratsamter.

Welche weiteren

Malnahmen
kénnen Abhilfe
schaffen?

Sportunterricht

Schiiler-
beférderung
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Hausunterricht

Sollten
rheumakranke

Kinder eine Schule
flir Kérperbehin-
derte besuchen?

Ansprechpartner

bei Schwierigkeiten
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im Schulalltag

Krankheitsschiibe kdnnen zu Schulversdumnissen und als Folge zu

einem Wissensdefizit fihren. Fir [angerfristig erkrankte Schuler oder

solche, die aus gesundheitlichen Griinden ihre Stammschule nicht

besuchen kdnnen, kann Hausunterricht erteilt werden, wenn sie

- voraussichtlich ldnger als sechs Unterrichtswochen nicht am Unter-
richt ihrer Stammschule teilnehmen kénnen oder

-wegen einer lang andauernden Krankheit wiederkehrend den
Unterricht an bestimmten Tagen versaumen mussen.

Der Hausunterricht wird von den Erziehungsberechtigten mit einer
arztlichen Bestatigung in der Regel Uber die Stammschule bean-
tragt. Die Wochenstundenzahl orientiert sich an der Jahrgangsstufe
und am Gesundheitszustand des Schilers. Im Allgemeinen erteilt
die Stammschule den Unterricht. Aufgrund der Lénderhoheit kann
es in den einzelnen Bundesldndern voneinander abweichende
Regelungen geben.

Fur Bayern ist das Verfahren in der Verordnung tiber den Haus-
unterricht geregelt. Sie kann unter www.gesetze-bayern.de
eingesehen werden (Stichwort: Hausunterrichtsverordnung).

In den allermeisten Féllen sind an Rheuma erkrankte Kinder und
Jugendliche den Anforderungen einer Regelschule gewachsen, so
dass nur selten der Ubertritt an eine Schule fiir Kérperbehinderte
sinnvoll ist. Entscheidend fiir einen eventuellen Wechsel sollte sein,
ob der Schuler im Hinblick auf seine chronische Erkrankung bzw. die
korperlichen Einschrankungen an einer solchen Schule besser be-
treut und individueller geférdert werden kann. Auch allgemeine
Schulen mit Schulprofil Inklusion kénnen eine Alternative darstellen.
Bendtigt der Schuler dauerhafte Hilfestellung, kann zudem die Bean-
tragung einer Schulbegleitung sinnvoll sein. In jedem Fall ist vorab
ein Gesprach mit dem behandelnden Arzt empfehlenswert.

Die Eltern sollten bei Schwierigkeiten im Schulalltag zundchst immer
das direkte und personliche Gesprach mit den betroffenen Lehrkraf-
ten und der Klassenleitung suchen. Weitere Ansprechpartner kén-
nen Schulpsychologen, Vertrauens- und Beratungslehrkréfte sowie
Schulsozialarbeiter oder Jahrgangsstufenbetreuer sein. Auf Wunsch
stehen auch die Lehrer von Klinikschulen, Mitarbeiter der psycholo-


http://www.gesetze-bayern.de

gischen Dienste der Kliniken oder Sozialpadagogen der Deutschen
Rheuma-Liga zur Beratung zur Verfiigung und bieten Gesprache mit
den jeweiligen Stammschulen an. In letzter Instanz kénnen Schul-
leitungen oder die Stellen der Schulaufsicht kontaktiert werden.

Bei vielen rheumatischen Erkrankungen ist von einer spateren
Berufstatigkeit, die korperlich belastet, abzuraten. Gerade deshalb ist
es bei rheumakranken Kindern und Jugendlichen besonders emp-
fehlenswert, schon frihzeitig realistische und der Gesundheit zu-
tragliche Berufswinsche ins Auge zu fassen. Dieser Vorgang beginnt
jedoch bereits bei einer intensiven und passgenauen schulischen
Forderung. Denn je besser die padagogische Unterstlitzung und
Begleitung, desto leichter wird es gelingen, die eigenen Fahigkeiten
und Interessen zu voller Entfaltung zu bringen, um dadurch die
Auswahlmaglichkeiten im Hinblick auf den spateren Beruf zu stei-
gern. Dabei ist natUrlich zu beachten, dass bei allem zielgerichteten
schulischen Streben kein Gberhdhter Druck aufkommen darf. Denn
dieser schlagt wiederum sehr schnell in das Gegenteil der erwiinsch-
ten Effekte um und kann sich negativ auf den Krankheitsverlauf aus-
wirken.

Markus Geiger

Weiterfiihrende Informationen:

Rund um den Themenbereich ,Schule und Krankheit” stellen das Bayerische Staats-
ministerium fur Unterricht und Kultus und das Staatsinstitut fir Schulqualitat und

Bildungsforschung (ISB) folgende kostenlose Schriften zur Verfigung:
- Die bayerische Schule fir Kranke (Bestellung und Download als PDF unter:

www.bestellen.bayern.de),

+ Der beste Bildungsweg flr Schulerinnen und Schiler mit sonderpddagogischem

Forderbedarf (Download als PDF unter: www.bestellen.bayern.de),

- Individuelle Unterstitzung, Nachteilsausgleich, Notenschutz (Download als PDF

unter: www.isb.bayern.de/schulartspezifisches/materialien/).

Empfehlenswert ist zudem die Broschiire ,Das rheumakranke Kind in der Schule” der
Deutschen Rheuma-Liga (Download als PDF unter: www.rheuma-liga.de/infothek/
publikationen/detail?tx_cartproducts_products%5Bproduct%5D=75&cHash=9a79c30

5d177d70965cabee289%adeas0).
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Leben mit Kinderrheuma

Leben mit Kinderrheuma
Einleitung

Mit Rheuma leben — was heifit das Gberhaupt? Zunachst einmal ist
das eine Diagnose, die ein Kind gar nicht verstehen kann. Bei vielen
Erkrankungen verstehen selbst die Eltern nicht auf Anhieb, was ge-
nau ihr Kind hat, und haufig kdnnen nur spezialisierte Arzte wirklich
Rat geben.

Also Rat suchen — aber wo? Das Internet bietet eine Fille von Infor-
mationen. Doch Vorsicht ist geboten, denn viele Eintrdge stammen
nicht von Fachleuten, sind schlecht recherchiert oder stellen nur die
schlimmsten Félle dar, wahrend Falle, die gut verlaufen, haufig nicht
erwahnt werden. Therapien werden beworben, ohne wirklich Fakten
zu zeigen. Hier helfen die betreuenden Arzte und Therapeuten, die
sich Zeit fir mehr als nur ein Gesprach nehmen.

Ziel einer Behandlung sollte immer sein, den betroffenen Kindern
und Jugendlichen ein weitgehend normales Leben zu ermdglichen.
Ist die Therapie besprochen und eingeleitet, so tauchen noch viele
weitere Fragen auf. Wie steht es mit der Erndhrung, kénnen wir als
Familie reisen und, und, und. Das Leben ist so vielfaltig.

Einige dieser Fragen versuchen wir, im folgenden Kapitel aufzu-
greifen.

Johannes-Peter Haas

253



Der effektivste
Infektionsschutz
ist griindliches
Héandewaschen!

Kinder bauen ihre
Erkrankung in ihr
Leben ein und gehen
spielerisch damit um.
Das ist eine wichtige
Gabe, die bei der Er-
krankungsbewaltigung
hilft. Hier die , Stofftier-
klinik” einer Rheuma-
patientin.
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Infektionen und Impfungen

Infektionen

Erreger

Infektionen sind eine der haufigsten Ursachen fiir akute Erkrankun-
gen im Kindesalter. Eine Infektionserkrankung entsteht in Folge des
Eindringens eines Erregers in den Korper. Am haufigsten handelt es
sich hierbei um Viren oder Bakterien. Bakterien sind eigensténdige,
vermehrungsfahige Mikroorganismen, wohingegen Viren aus nicht
viel mehr als ein wenig genetischem Material und einer Hulle be-
stehen, die eine menschliche Wirtszelle fur ihre Vermehrung be-
nétigen. Nur in seltenen Fallen handelt es sich bei den Eindring-
lingen um Parasiten oder Pilze.

Diese Erreger werden auf verschiedene Weise Ubertragen, sei es
durch einen direkten Kontakt beim Handeschutteln oder durch
Anhusten oder Anniesen einer gesunden Person. Aber auch tber
den Verzehr infizierter Lebensmittel wie zum Beispiel roher Eier oder
Milchprodukte kénnen Erreger in unseren Organismus gelangen.
Andererseits gehoren manche krank-
heitsverursachenden Bakterien zu unse-
rer eigenen physiologischen, bakteriellen
Flora, die sich meist jedoch friedlich ver-
halten. Wie allgemein bekannt, kommt es
wahrend der Wintermonate zu einer sai-
sonalen Haufung von leicht tUbertragba-
ren Viren, die eine Infektion der oberen
Luftwege hervorrufen. Wird eine Gemein-
schaftseinrichtung besucht, wie bei-
spielsweise ein Kindergarten oder eine
Schule, haben die Erreger leichtes Spiel,
von einem Kind auf das andere Ubertra-
gen zu werden. Ebenso verhalt es sich mit
Durchfallerkrankungen, die Gberwiegend
durch Rota- und Noroviren verursacht
werden und im Frihjahr und Winter fir
Infektionswellen sorgen.



Das Einhalten allgemeiner Hygieneanweisungen ist in der Krank-
heitspravention oberstes Gebot. Grindliches Handewaschen mit
Flissigseife und ordentliches Abtrocknen jeweils vor den Mahlzeiten
und nach jedem Toilettengang sind einfache, aber sehr effektive
MaBnahmen der Krankheitspravention. Ebenso verhalt es sich mit
der Husten- und Niesetikette.

Bei allem Arger, die Infektionen im Alltag verursachen, sorgen sie
aber auch fUr eine Reifung des Immunsystems, welches sich im Lauf
der Zeit immer besser gegen neuartige Erreger wehren kann. Eine
im kinderéarztlichen Alltag héufig gestellte Frage der Eltern ist, ob
eine Infektionshaufung maoglicherweise auf eine ,Immunschwache”
hindeuten kénnte. Da es beispielsweise zwischen dem 2. und
4. Lebensjahr bis zu zehn banalen Infektionen pro Jahr kommen
kann, besteht in aller Regel keinerlei Grund zur Verunsicherung. Die
geflrchteten Erkrankungen, die eine Immunschwéche verursachen,
sind im Kindesalter hingegen nur sehr selten.

Wie erwdhnt, kommt es regelmaliig zu zeitlich begrenzten, meist sai-
sonabhangigen Infektionen. Von einer Epidemie spricht man, wenn es
sich um eine Krankheitshdufung in einer Region handelt. Eine Pande-
mie besteht, wenn es sich um eine global auftretende Epidemie han-
delt. Das bekannteste Beispiel ist die jahrlich wiederkehrende Grippe-
welle. Im Falle einer Krankheitswelle durch einen neuartigen Erreger
(zum Beispiel COVID-19, SARS oder MERS) gibt die jeweilige Fach-
gesellschaft (in unserem Fall die Gesellschaft fir Kinder- und Jugend-
rheumatologie) entsprechende Handlungsempfehlungen heraus.

Infektionen bei Rheumatherapie

Rheumatische Erkrankungen umfassen eine Vielzahl an Krankheiten.
Sie kdnnen unterschiedliche Organe betreffen, wie zum Beispiel die
Gelenke, die Augen oder die Haut. Allen gemeinsam ist eine erhdhte
Entziindungsaktivitat des Korpers, welche wiederum das Auftreten
von Infektionen begunstigen kann. Zum besseren Schutz vor Infek-
tionen ist daher eine effektive Rheumatherapie besonders wichtig.

Eines der gebrduchlichsten Medikamente in der Kinderrheumato-
logie ist Methotrexat (MTX) aus der Gruppe der ,Disease-Modifying
Antirheumatic Drugs” (DMARD). Es besitzt eine ,immunverdandernde”
Eigenschaft und kann bei den Ublicherweise verwendeten Dosie-
rungen nicht zu den ,immununterdrickenden” Medikamenten

255



256

gezéhlt werden. Des Weiteren fiihren Behandlungen mit modernen
Biologika wie zum Beispiel den TNF-alpha-Inhibitoren (zum Beispiel
Etanercept, Golimumab oder Adalimumab) nicht zu einer Haufung
schwerer Infektionen. Falls mit Hilfe eines nicht steroidalen Antirheu-
matikums (NSAR wie beispielsweise Ibuprofen, Indometacin oder
Naproxen) behandelt wird, ist nicht mit einem Effekt auf die Immun-
abwehr zu rechnen.

Ausnahmen bilden orale Kortisonbehandlungen Gber einen ldnge-
ren Zeitraum oder die sogenannten Kortison-Pulse, die intravends
an mehreren Tagen hintereinander verabreicht werden. Einerseits
kann hierdurch eine hohe entziindliche Aktivitat im Kérper reduziert
werden, aber der Effekt auf unser Immunsystem bedingt auch eine
mogliche Infektionshdufung. Ausgenommen hiervon ist die intra-
artikuldre Kortisongabe, da in diesem Fall das Kortison direkt an den
Ort der Entzindung gegeben wird und im Allgemeinen nicht mit
einem Effekt auf das gesamte Immunsystem zu rechnen ist. Spezielle
Behandlungsformen, wie zum Beispiel mittels Rituximab, haben hin-
gegen einen beabsichtigten, starken Effekt auf unser Immunsystem.
Dieses Medikament richtet sich gegen eine spezielle Gruppe unserer
Abwehrzellen, die B-Zellen, um diese gezielt auszuschalten. Dies ist
bei manchen ausgepréagten rheumatischen Erkrankungen notwen-
dig, erfordert aber eine gute Uberwachung der Therapie.

Falls mit einer relevanten Im-
munsuppression  unter einer
Therapie zu rechnen ist, kom-
men gelegentlich  Antibiotika-
prophylaxen zum Einsatz. Da der
Organismus gegentber sonst
harmlosen Erregern anféllig sein
kann, muss hier ein zusatzlicher
Schutz gegeben sein. Die am
haufigsten verwendeten Medi-
kamente sind unter anderem Co-
trimoxazol, Dapson oder Penicil-
lin, die je nach Wirkdauer an ein-
zelnen Tagen wahrend der Wo-
che oder taglich eingenommen
werden.



Fieberhafte Infektionen beim Rheumapatienten

Fieber kommt bei manchen rheumatischen Erkrankungen vor und
gilt in den meisten Fallen als Zeichen der Krankheitsaktivitdt. Allge-
mein spricht man in der Kinderheilkunde von Fieber, wenn die
Korpertemperatur Gber 38,5 Grad Celsius betrdagt, mit Ausnahme des
jungen Sauglingsalters. Da unser Organismus aber bei einem Befall
durch einen viralen oder bakteriellen Erreger mit einer Erhéhung der
Korpertemperatur reagiert, ist dies ein wichtiges Symptom einer
Infektion.

Kinder, die eine antirheumatische Behandlung erhalten und fiebern,
sind zundchst kein Anlass fur Verunsicherung. Grundsatzlich emp-
fiehlt sich eine Vorstellung beim behandelnden Arzt. Je nach Zustand
entscheidet dieser dann Uber weitere Schritte. Da die Uberwiegende
Anzahl der Infektionen im Kindes- und Jugendalter durch banale
Viren mit kurzem Krankheitsverlauf verursacht wird, ist von einer ge-
nerellen Anwendung von Antibiotika abzusehen. Diese kénnen nur
bei bakteriellen Erkrankungen wirksam sein. Ein Gbermafiger Ge-
brauch von Antibiotika fuhrt zu der Ausbildung sogenannter multi-
resistenter Bakterien, gegen die gangige Antibiotika keine Wirkung
zeigen und somit in der Behandlung oft eine grofRe Herausforderung
darstellen.

Haufig stellt sich die Frage nach einer voribergehenden Pausierung
der antirheumatischen Behandlung, die im Einzelfall &rztlich geprift
werden muss. Bei der Vielzahl an moglichen Infektionsursachen und
Verlaufen gibt es keine allgemein gultige Regel. Bei banalen Erkél-
tungssymptomen im Winter, die die Kinder nur unwesentlich beein-
trachtigen, ist eine Pause aber generell nicht notwendig.

Fieber bedeutet fiir unseren Koérper einen erhéhten Verbrauch von
Flissigkeit und Energie. Dies gilt insbesondere, je jinger ein Kind ist.
Somit sollten fiebernde Kinder bei einer regelmafligen Flussigkeits-
aufnahme unterstttzt werden und Trinkunlust als Warnzeichen eines
schweren Krankheitsverlaufes gelten. Als Flissigkeitsersatz eignen
sich bei Kindern und Jugendlichen sogenannte orale Rehydrata-
tionslésungen, die zum Beispiel bei Durchfallerkrankungen einge-
setzt werden kdnnen. Neben Wasser fiihren sie dem Korper wichtige
Salze und Energie in Form von Zucker zu. Gelegentlich wollen man-
che Kinder nur Wasser trinken. Deshalb sollte die Zufuhr von leichter
Kost den Mehrverbrauch von Mineralstoffen und Energie kompen-

Infektionen
werden im
Kindesalter

deutlich hdufiger

durch Viren als
durch Bakterien
verursacht!

257



Eine Unter-
scheidung zwi-
schen einer viralen
oder bakteriellen
Infektion ist nicht
immer anhand
einer Laborunter-
suchung méglich
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sieren. Ferner ist unter einer antirheumatischen Medikation die An-
wendung fiebersenkender Mittel mit dem behandelnden Arzt zu
besprechen, da einige dieser Medikamente zur selben Wirkstoff-
gruppe gehoren, beispielsweise Naproxen und Ibuprofen, beides
nicht steroidale Antirheumatika (NSAR). Generell ist bei Anwendung
von fiebersenkenden Mitteln auf die zeitlichen Abstdnde zwischen
den Gaben zu achten sowie auf die tagliche Maximaldosis der einzel-
nen Medikamente, um eine Uberdosierung zu vermeiden.

Wichtige Laborveranderungen im Falle einer Infektion
Im Falle einer vermuteten Infektion kann eine Laboruntersuchung
notwendig sein. Hierbei richtet sich einerseits das Augenmerk auf
die Abwehrzellen, Leukozyten genannt, und andererseits auf so-
genannte Entzindungsparameter. Die im kinderdrztlichen Alltag am
haufigsten verwendeten Parameter zum Nachweis einer Infektion
sind die Blutsenkungsgeschwindigkeit (BSG) und das sogenannte
C-reaktive Protein, kurz CRP. Da diese immer im Hinblick auf die ge-
botenen Symptome und die vorliegende Grunderkrankung inter-
pretiert werden missen, kann nicht generell eine klare Aussage Uber
den Erregertyp (zum Beispiel Virus oder Bakterium) erwartet werden.
Selbstverstandlich spielen noch einige weitere Laborwerte eine
Rolle, die im Einzelfall besprochen werden kénnen.

Bei einer antirheumatischen Behandlung sind regelmaRige Labor-
kontrollen ndétig. Somit kénnen unerwinschte Nebenwirkungen
schnell erfasst und die Behandlung angepasst werden. Zu den Rou-
tinekontrollen gehdren einerseits die Uberwachung der Blutzell-
reihen, zu denen unsere Abwehrzellen gehoren, sowie die Leber-
und Nierenfunktionsparameter. Regelmaflig werden auch die Im-
munglobuline gemessen, die als kleine EiweiBmolekile eine Uber-
aus wichtige Rolle fir unsere Immunabwehr spielen. Infektionser-
krankungen werden immer dann begiinstigt, wenn unsere Immun-
abwehr geschwdcht wird, sei es durch die Grunderkrankung oder in
manchen Fallen durch eine Medikamenten(neben)wirkung. Da
Rheumamedikamente im kinderarztlichen Alltag eher selten ver-
wendet werden, ist es wichtig, dem behandelnden Arzt Uber die
Langzeitmedikamente Auskunft zu geben. Hierzu eignet sich auch
ein aktueller Arztbrief, in welchem zudem bestimmte Eigenschaften
der Rheumamedikamente hervorgehoben werden. Beispielsweise
ware an dieser Stelle der monoklonale Antikérper gegen den Inter-
leukin-6-(IL-6)-Rezeptor Tocilizumab zu nennen. Dieses Medikament



Leben mit Kinderrheuma

fuhrt durch seinen Wirkungsmechanismus zu einem nicht nachweis-
baren CRP. Dieser Umstand kann im klinischen Alltag einer Kinder-
arztpraxis gelegentlich fr Verwirrung sorgen, wenn es darum geht,
eine Infektion zu bestétigen oder auszuschlielZen.

Impfungen

Empfohlene Impfungen

Impfungen sind ein hocheffektives Instrument in der Vermeidung
schwerwiegender Infektionen. Die Ublichen Schutzimpfungen hel-  Totimpfstoffe
fen alljahrlich, Hunderttausende schwere oder gar tédliche Infektio-  und Lebend-
nen zu verhindern. In Deutschland werden durch die Standige Impf-  impfstoffe:
kommission (STIKO) die Impfempfehlungen fiir die deutsche Bevol-  Unterschiede
kerung durch ein unabhangiges Expertengremium erarbeitet und  beachten!
fortlaufend aktualisiert.

,Lachen bewegt die Seele” - Klinik-Clowns bringen Abwechslung in den Klinikalltag.
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Im Arzt- Patienten-
Gesprach kdnnen
Fragen rund um das
Thema Impfung
gemeinsam be-
sprochen werden.

Im Allgemeinen kommen zwei unterschiedliche Impfstoffarten zum
Einsatz. Die sogenannten Totimpfstoffe enthalten vollstandig abge-
tétete Mikroorganismen oder antigene Strukturen. Im Gegensatz
hierzu stehen die Lebendimpfstoffe, die vermehrungsfahige, ab-
geschwachte Krankheitserreger beinhalten. Anhand beider Impf-
stoffarten kann der Kérper lernen, sich gezielt gegen den ausge-
wahlten Eindringling zu wehren. Im Falle einer neu diagnostizierten
rheumatischen Erkrankung, die eine medikamentdse Behandlung
erfordert, stellt sich in erster Linie die Frage, welche Impfstoffe be-
reits verabreicht wurden. Generell gehéren hierzu die von der STIKO
empfohlenen Impfdosen. Diese umfassen im Kindes- und Jugend-
alter nach dem neuesten Stand folgende Totimpfstoffe: Tetanus,
Diphtherie, Pertussis, Poliomyelitis, H. influenzae Typ b, Hepatitis B,
Rotavirus, Pneumokokken, Meningokokken C, HPV sowie folgende
Lebendimpfstoffe: Masern, Mumps, Roteln und Varizellen.

Da im ersten und zu Beginn
des zweiten Lebensjahres nor-
malerweise samtliche Impfun-
gen bereits verabreicht wur-
den und die Uberwiegende
Zahl der kleinen Patienten erst
ab dem zweiten Lebensjahr
Zeichen einer rheumatischen
Erkrankung entwickelt, kann
im arztlichen Gespréch ge-
meinsam das individuelle Vor-
gehen bei noch fehlenden
Impfungen geplant werden.
Impftermine gehdren zwei-
felsfrei zu den unbeliebtesten
Arztbesuchen, und daher
empfiehlt es sich, generell fal-
lige Impfungen gleichzeitig zu
verabreichen.



Als wesentliche Neuerung ist das Masernschutzgesetz zu nennen,
das am 1. Marz 2020 in Kraft getreten ist. Demnach ist der Nachweis
einer Masernimpfung zu erbringen, wenn Kinder den Kindergarten
oder die Schule besuchen sollen. Da es sich hierbei um eine Impf-
pflicht handelt, steht diese im Gegensatz zu den Ubrigen Impfun-
gen, die allen Eltern im Rahmen der Vorsorgeuntersuchungen ledig-
lich empfohlen werden. Des Weiteren gibt die Gesellschaft flr
Kinder- und Jugendrheumatologie spezifische Empfehlungen be-
zlglich der Impfungen heraus, die auf der Internetseite abgerufen
werden koénnen. Als weitere Informationsquelle kann auch die
STIKO-App (Impf-Info) dienen, die im tbersichtlichen Format Neue-
rungen vorstellt und Gber Impfungen aufklart.

Impfungen und Rheumatherapie

Grundsatzlich kann jeder Totimpfstoff unter einer rheumatischen
Langzeitbehandlung verabreicht werden. Somit kénnen problemlos
fehlende Auffrischungen wie zum Beispiel gegen Tetanus erfolgen.
Die Impfung eines Lebendimpfstoffes ist jedoch sorgfaltig zu planen.
Je nach Aktivitdt der Grunderkrankung ist zu entscheiden, ob zum
Beispiel eine bisher noch nicht verabreichte Masern-Mumps-Roteln-
(MMR)- oder Windpocken-(VZV)-Impfung vor dem Beginn einer
Behandlung indiziert ist oder ob ein Therapiebeginn keinesfalls
verzdgert werden darf. Gelegentlich wurde die zweite MMR- und
VZV-Impfung nicht termingerecht verabreicht, so dass beide vor
dem Beginn einer antirheumatischen Behandlung noch ausstehen.
Nach einem entsprechenden Aufkldrungsgesprach und unter ge-
wissen Voraussetzungen (insbesondere dem Nachweis eines funkti-
onsfahigen Immunsystems) konnen aber auch diese fehlenden
zweiten Impfstoffdosen bedenkenlos geimpft werden.

Hierbei spielt die Wahl der antirheumatischen Behandlung eine
entscheidende Rolle. Sollte eine intensive antirheumatische Be-
handlung mittels hochdosiertem oralem Kortison, Kortison-Puls-
Therapien, MTX (> 15 mg/m* Koérperoberfliche/Woche), Cyclo-
sporin, Azathioprin, Leflunomid, Mycophenolat-Mofetil, Cyclophos-
phamid oder ein zell- und zytokingerichtetes Biologikum eingesetzt
werden, kann eine indizierte Lebendimpfung erst wahrend einer
Therapiepause verabreicht werden. Der Kinderrheumatologe wird in
diesem Fall je nach spezifischer Medikation die entsprechenden
Abstande zwischen der Behandlung und der Impfung festlegen.
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Im Allgemeinen ist mit einem guten Impfansprechen zu rechnen
und keine Aktivierung der Grunderkrankung durch eine Impfung zu
beflrchten. Gelegentlich kann eine Blutentnahme nach erfolgter
Impfung notwendig sein, um den Impferfolg zu belegen. Es lassen
sich dann spezifische Antikdrper gegen die geimpfte Erkrankung
nachweisen. Unter Langzeittherapie empfiehlt es sich je nach Grund-
erkrankung (zum Beispiel Kollagenosen) und Medikation auch mit
dem behandelnden Kinderrheumatologen tber zusatzliche Pneu-
mokokken- und Meningokokken-Impfungen zu sprechen. Therapie-
pausen sollten ferner genutzt werden, um den Impfstatus zu Uber-
prifen und gegebenenfalls zu vervollstandigen.

Obwohl in erster Linie das Augenmerk auf den Impfstatus des er-
krankten Kindes gelegt wird, sollten alle Familienmitglieder ent-
sprechend der STIKO-Empfehlungen geimpft werden. Hierdurch
entsteht ein effektiver Schutz in unmittelbarer Umgebung des rheu-
makranken Kindes. In jedem Fall ist auf die jéhrliche Grippeimpfung
zu achten, die generell im Herbst zur Verfligung steht. Impfungen
gegen die Friihsommer-Meningoenzephalitis (FSME) gehdren zu
denTotimpfstoffen und sind je nach Risikogebieten empfohlen. Falls
eine Reise ins Ausland in Regionen mit speziellen infektidsen Risiken
geplant ist, empfiehlt es sich, das Vorgehen mit dem behandelnden
Kinderarzt zu besprechen. Auch hier gilt es, zwischen unbedenk-
lichen Totimpfstoffen (zum Beispiel Hepatitis A) oder Lebendimpf-
stoffen (zum Beispiel Gelbfieber) zu unterscheiden.

Postexpositionsprophylaxe

Sollten ein unzureichender Impfschutz und/oder eine immunsup-
primierende Medikation oder Hinweise auf ein besonders anfalliges
Immunsystem bestehen, kénnen nach einem Erregerkontakt be-
stimmte Malinahmen ergriffen werden, um eine Infektion zu verhin-
dern. Diese werden unter dem Fachbegriff ,Postexpositionsprophy-
laxe” zusammengefasst. Generell ist darauf hinzuweisen, dass es sich
nicht um RoutinemalSnahmen handelt und diese in keinem Fall eine
Impfung ersetzen.



Leben mit Kinderrheuma

Die gangigsten MalBnahmen sind eine zeitnahe Impfung gegen den

in Frage kommenden Erreger, die Verabreichung sogenannter spezi-  Was ist bei
fischer Immunglobuline, eines Antibiotikums oder Virostatikums. Bei  Erregerkontakt
der Auswahl einer geeigneten Postexpositionsprophylaxe missen — und fehlendem
zunachst der Zeitpunkt und die Intensitdt des Erregerkontaktes Impfschutz
eruiert werden. Beispielsweise erhalten Patienten unter einer zu tun?
Immunsuppression mit unzureichendem Windpocken-Impfschutz

innerhalb von vier Tagen nach Erregerkontakt entweder VZV-

Immunglobuline oder gegebenenfalls das Virostatikum Aciclovir.

Somit ist ein besonderes Augenmerk auf hochansteckende, impf-
praventable Erkrankungen in der Umgebung zu legen. Diese sind
Masern, Mumps, Roteln, Windpocken, Pertussis und Hepatitis A.
Da auch eine Gurtelrose durch den Windpocken-Erreger verursacht
wird, sollte ein direkter Kontakt mit einer erkrankten Person strikt ver-
mieden werden.

Anthony Sprengel
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Leben mit Kinderrheuma

Erndhrung
Allgemeines

Selbstverstandlich versuchen Eltern, auch durch die Erndhrung die
Erkrankung ihrer Kinder zu beeinflussen, um die bestmogliche Ver-
sorgung zu gewahrleisten. Erndhrungsempfehlungen, wie sie bei
der rheumatoiden Arthritis des Erwachsenen oder der Arthritis urica
(Gicht) herangezogen werden, sollten fur die Juvenile Idiopathische
Arthritis aber nicht unangepasst tbernommen werden.

Bei der Hyperuricdmie und Gicht des Erwachsenen wird empfohlen,
langfristig die Harnsaure-Konzentration im Blut zu senken und daher
eine pflanzlich betonte Kost mit Milchprodukten und eine Ein-
schrankung der Fructose und auch des Alkohohlkonsums sowie
fleischhaltiger (purinreiche) Lebensmittel zu schaffen.

An Getranken sind kalorienarme Getranke und Wasser als Basis tdg-
lich empfohlen. Zu bedenken ist, dass Fruchtséfte und Fruchtsaft-
getranke bereits als eine Obstmahlzeit anzusehen sind.

Unsere Empfehlungen mussen immer an den kindlichen Organis-
mus, der sich im Wachstum befindet, angepasst werden. Es gibt da-
her einige besondere Anmerkungen.

Milch, Milchprodukte

In Untersuchungen konnte gezeigt werden, dass unsere Kinder und
Jugendlichen zu wenig Jod, Vitamin D und Folséure sowie Vitamin E,
Kalzium und Eisen Gber die Nahrung aufnehmen. Dies sollte durch
spezielle Fastenkuren oder Eliminationsdidten nicht noch verstarkt
werden.

Es gibt mehrere Studien, die darauf hinweisen, dass bei JIA-Patienten
ein Uberdurchschnittlich haufiger Mangel an Vitamin D und ein da-
mit einhergehendes erhéhtes Osteoporose-Risiko besteht. Es sollte
daher eine Kontrolle des Serumwertes fur Vitamin D erfolgen. Bei der
Beurteilung des Laborwertes muss auf unterschiedliche Einheiten
geachtet werden (gUnstig sind Werte von etwa 50 nmol/I).
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Allerdings liegt hier eine Korrelation zur Arthritis (mit mehreren
Ursachen) und keine Ursache der Arthritis vor. Gerade bei einer
Therapie mit Kortikosteroiden ist aber eine ausreichende Hohe des
25(0OH)-D-Spiegels unbedingt empfohlen. Ein Mangel liegt bei
Werten von weniger als 300 nmol/I vor. Die Einnahme von taglichem
Vitamin D (1000-2000 IE) ist daher bei vielen Patienten sinnvoll.

Es gibt keine Beweise daflr, dass eine prophylaktische Einnahme von
hochdosiertem Vitamin D eine rheumatische Entzindung verhin-
dern kann. Auch bei Kindern mit einer hohen Exposition an Sonnen-
licht kann ein Defizit nicht ausgeglichen werden, zudem ist auch
immer an den Schutz vor schadlicher UV-Strahlung zu denken.

Trotzdem sollten Vitamin D und Kalzium im Rahmen von Milch und
Milchprodukten ein taglicher Bestandteil der Nahrungsmittel sein.
Daher wird zum Beispiel von einer Elimination samtlicher Milch- und
Milchprodukte abgeraten, es sei denn, es liegen bekannte Milchei-
weil3-Allergien oder Laktoseunvertraglichkeiten vor. Die Milchpro-
dukte sollten fettreduziert sein. 200 Milliliter Kuhmilch mit einem
Fettanteil von 3,5 Prozent enthalten beispielsweise 240 Milligramm
Kalzium. Die Kalzium-Resorption wird auBBerdem durch die enthal-
tene Laktose gefordert. Zudem sind Milch- und Milchprodukte ein
wichtiger Jodlieferant fur den Alltag.

Fette

Eine Elimination von Fetten ist im alltagli-
chen Nahrungsplan nicht komplett mdg-
lich. Die Alltagsrealitat zeigt jedoch eine zu
hohe Zufuhr an Proteinen (und Natrium)
sowie gesattigten Fettsduren — auch bei
Kindern und Jugendlichen.

Bekannt ist der proinflammatorische (ent-
zUndliche) Effekt der Arachidonséure. Der
Darm nimmt Arachidonsaure aus Fleisch,
Wurstwaren und Eiern vollsténdig auf. Die
sogenannten Eicosanoide werden hieraus
synthetisiert — das sind entziindungsfor-
dernde Stoffwechselmediatoren (zum Bei-
spiel Prostaglandine).



Eine vegetarische Kost enthalt keine Arachidonsdaure und senkt da-
her den entsprechenden Spiegel sowie die Bildung proentziind-
licher Stoffe. Die Arachidonsdure zéhlt zu den sogenannten gesattig-
ten Omega-6-Fettsduren. GUnstig ist es daher, maximal zwei Fleisch-
mahlzeiten pro Woche zu planen, auch der Konsum von Eiern sollte
auf vier Stick pro Woche beschrénkt sein. Die Empfehlung, gent-
gend sogenannte Omega-3-Fettsduren zu sich zu nehmen, ist gene-
rell bekannt.

Den Omega-3-Fettsduren wird eine entziindungshemmende Wir-
kung zugeschrieben. Besonders reichhaltig sind diese Fettsduren in
fettigem Speisefisch wie Lachs, Makrele, Hering, Sardine oder in
Fischolen enthalten. Hier geht es vor allem um eine bestimme Fett-
saure (Eicosapentaensdure). Diese, sowie die Alpha-Linolen-Saure
sind vor allem durch Benutzung auch pflanzlicher Ole wie Raps, Soja,
Walnuss oder Leindl zu verbessern. Die Omega-6-Saure findet sich in
Nachtkerzensamen, Borretsch, schwarzen Johanniskernen, Sesam-
und Karbiskerndl.

Gluten

Viele Fragen drehen sich auch um Nahrungsbestandteile wie Gluten
(Klebereiweil) als Ausldser von Autoimmunerkrankungen und um
glutenfreie Digten.

Hierzu muss man die ,Glutensensitivitat” mit Bauchschmerzen und
Unwohlsein abgrenzen als Unvertrdglichkeit gegentber Gluten,
nachdem eine Weizenallergie (Uber IgE) und eine Zdliakie (siehe Text
,Mischformen mehrerer Autoimmunerkrakungen” - JIA und chro-
nisch-entztindliche Darmerkrankungen) ausgeschlossen wurden.

Sie kann darin begriindet sein, dass in glutenhaltiger Nahrung (Rog-
gen, Weizengetreide) sogenannte fermentierbare Oligosaccharide
enthalten sind. Diese werden im Dickdarm bakteriell umgebaut. Bei
empfanglichen Personen kann dies zu Blahungen und Unwohlge-
fuhl fahren. Ein komplettes, glutenfreies Erndhrungsschema ist bei
Zoliakie und gesicherter Weizenallergie zu empfehlen.

FUr Patienten mit rheumatischen Beschwerden, ist eben jene nicht
Zbliakie-Weizen-Sensitivitat in der Diskussion.
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Beerenbecher -
st und doch
gesund!

In bestimmten Weizen und verwandten Getreidearten kommen
eine Gruppe von Proteinen Amylase-Trypsin-Inhibitoren (ATl ) vor,
die in modernen Hochleistungs-Weizensorten zunehmend in er-
hohter Konzentration vorliegen. Diese werden verdachtigt, das so-
genannte angeborene Immunsystem zu aktivieren und Symptome
aulerhalb des Darmtraktes wie Gliederschmerzen und Mudigkeit
hervorzurufen. Beweise, dass eine rheumatische Entziindung durch
Elimination von Gluten und damit der ATls geheilt werden kénnte,
bestehen leider nicht.

Vitamine

Sogenannte Antioxidantien, die bei einseitiger Erndhrung haufig un-
genigend aufgenommen werden, sind in der Mischkost besser vor-
handen.

Hierzu zéhlen vor allem Selenoprotein, Zink, Vitamin B2, Vitamin B3
und Vitamin A. Vitamin A ist vor allem in roten, gelben und grinen
Gemdisen sowie in Karotten, Spinat, Paprika, Brokkoli oder Roter Bee-
te enthalten, Vitamin C in grollen Mengen in Frichten, Gemusen
und Salaten. Oben benannte Meeresfische sowie Nisse enthalten
viel Vitamin E. Die zusétzliche Einnahme von Vitamin A oder Vitamin
E als Kapseln hat in der Vergangenheit keinen wesentlichen Effekt
auf den Verlauf der JIA gezeigt. (Vit D siehe weiter oben im Text)
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Zucker

Die taglich aufgenommene Zuckermenge, zum Beispiel die Frucht-
zucker-Aufnahme durch Fruchtsaft-Getrdnke, Majondse, Kuchen,
Ketchup, Backwaren, StBigkeiten, Marmeladen, Schokoladen ist in
unserem Alltag sicherlich zu hoch.

Besonders unter einer sogenannten Steroid-Therapie sollten zucker-
reiche oder fettreiche Speisen mit Vorsicht konsumiert werden, da
hier haufig ein groBes Hungergeflihl zum Beispiel auf SuBes vor-
kommt.

Freie Zucker und Fructose haben mehrere ungunstige Stoffwechsel-
eigenschaften, weshalb nicht nur bei Rheumatikern grof3e Mengen
vermieden werden sollten. Zuckerfreie Kost hat bislang keinen nach-
gewiesenen antientziindlichen Effekt. Uber das Thema der Kohlen-
hydrate wird auch im allseits bekannten Thema des,Mikrobioms des
Darms” derzeit viel gesprochen.

Das Mikrobiom ist definiert als die Gesamtheit der Mikroorganismen
(wie Bakterien, Viren, Protozoen, auch Pilze), die kollektiv mit ihrer ge-
netischen Information im menschlichen Gastrointestinal-(Magen-
Darm)-Trakt vorkommt.

Fasten

Heilfasten wird als entzindungshemmend beschrieben. Allerdings
sollte dies bei Jugendlichen nicht langer als ein bis zwei Wochen
durchgefiihrt werden — und wirklich nur unter professioneller An-
leitung. Es ist bei unseren normalgewichtigen Rheumapatienten
KEINE Gewichtsabnahme sinnvoll, und manchmal fihrt Fasten eher
zu einer Umstellung der Essgewohnheiten. Vermeiden wollen wir
auf jeden Fall Untergewicht.

Einen erhdhten Energiebedarf gibt es schon bei gesunden Kindern

(Beispiel: Ein Junge zwischen 15 und 19 Jahren mit mittlerer physi-
scher Aktivitat bendtigt 3000 kcal/Tag).
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Fisch sollte zweimal
in der Woche auf
den Speiseplan.
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Mikrobiom

Kurz zusammengefasst, besteht unser Mikrobiom aus Keimen, die
etwa ein bis zwei Kilogramm des menschlichen Gewichtes ausma-
chen. Die Mikroorganismen finden sich auf Haut, Schleimhaut und
im Darm. Es gibt einen direkten Zusammenhang und eine Zusam-
menarbeit (Symbiose) zum Beispiel des bakteriellen Um- und Ab-
baus bestimmter Nahrungsbestandteile, die wir nur durch vorheri-
gen Umbau durch ebenjenes Mikrobiom nutzen kdnnen. Zudem
werden einige Vitamine bakteriell mit synthetisiert, auBerdem dient
die fir uns natzliche Darmflora zur Abwehr von invasiven Keimen.

Wichtig zu wissen ist, dass unser Mikrobiom durch Veranlagung (ge-
netische Variationen), durch Alter, Geschlecht, Lebensumgebung
und nicht zuletzt durch die Nahrung beeinflusst wird. Eine Stérung
jedes einzelnen Faktors kann zur sogenannten Dysbiose fuhren.
Auch ist bei jedem Menschen die Zusammensetzung (Variabilitét)
der Keime in unterschiedlichen Mengen sehr individuell. Eine direkte
und schnelle Beeinflussung der Mikrobiom-Variabilitdt ist tatsdchlich
von der uns zugefuhrten Nahrung abhangig.

Deshalb wird auch im Zusammenhang mit Autoimmunitdt haufig
dardber diskutiert. Diese Dysbiose oder auch Dysregulation kann zu
einer Immundysregulation fUhren. Hier kann man inzwischen einzel-
nen Bakterienstammen direkte Regulationsmechanismen zuordnen.
So werden zum Beispiel Lymphozytenaktivitdten oder eine erhdhte
Produktion bestimmter Interleukine (TNF-Alpha) bestimmten Inter-
aktionen im Mikrobiom zugeschrieben.

Beispielsweise kann der Stamm Firmi-
cutes bei erhohter Kalorienaufnahme
stark Gberhandnehmen und so die Ent-
stehung von Ubergewicht férdern.
Andere, wie Lactobacillus und Bifido-
bacterium, kdnnen den Schutzwall des
Darmes verbessern und damit eine
Entstehung von Autoimmunitdt ver-
mindern. Auch Uber viele direkte und
indirekte Wege ist eine Aktivierung
bzw. Regulierung des Immunsystems
Uber die Darmmikroben moglich.
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Die hochkalorische, westeuropéische Erndhrungsweise fordert also
in diesem Zusammenhang Ubergewicht und die ungiinstige Vertei-
lung der mikrobiotischen Zusammensetzung.

Zusammenfassung

Zusammenfassend ist daher eine lakto-vegetabile Kost mit maximal
zwei Fleischmahlzeiten pro Woche, eine Reduktion tierischer Fette,
jedoch die Beibehaltung von Mischkost fir den jugendlichen Rheu-
mapatienten zu empfehlen.

Wie bereits geschildert, sind hier Vitamine, Spurenelemente und
wachstumswichtige Nahrungsbestandteile enthalten. Entzindungs-
fordernde Bestandteile wie hohe Mengen an Purinen/Arachidon-
saure oder hochkalorische Nahrung (stark zuckerhaltig) kénnen so
vermieden werden.

Besonders unter einer sogenannten Steroid-Therapie sollten kohlen-
hydratreiche, fettreiche Speisen mit Bedacht konsumiert werden.
Substitutionen kdénnen bei Mangel (siehe Vitamin D), Jod oder Fol-
saure sinnvoll sein. Eine Kalziumsubstitution kann bei Kortikosteroi-
den nétig werden.

Einer Umstellung auf die Verwendung oben genannter pflanzlicher
Ole, Fette mit Omega-3-Fettsduren und generell einem grolRen
Anteil an pflanzlichen Nahrungsmitteln ist nichts entgegenzusetzen.
Hier kdnnen tatsachlich auch die Erndhrungspyramide der Deut-
schen Gesellschaft fur Erndhrung (DGE) und Nahrungsmittel-
Tabellen herangezogen werden. Diese geben Auskunft Uber die
Hohe der enthaltenen Vitamine, Radikalfanger, Selen, Omega-3-Fett-
sauren, Vitamin D oder Kalzium und auch Eisen.

Im Einzelfall sollten mit jedem Patienten seine Nahrungsmittel-
vorlieben sowie seine tdglichen Gewohnheiten besprochen werden.
Auf dieser Grundlage kann dann ein individueller Erndhrungsplan

erstellt bzw. eine Empfehlung abgegeben werden.

Manuela Krumrey-Langkammerer
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Alkohol, Rauchen, Drogen

Natdrlich kommen auch Jugendliche mit rheumatischen Erkrankun-
gen oder Schmerzerkrankungen in Kontakt mit alkoholischen Ge-
tranken und Tabak. Ihr Konsum gilt als,,cool” und gehért zu den Din-
gen, bei denen viele meinen, es beim Erwachsenwerden einfach
ausprobieren zu miissen. Uber die allgemeinen Gesundheitsrisiken
hinaus, die mit Alkohol- und Tabakkonsum verbunden sind, mussen
bei Rheumaerkrankungen besondere Risiken beachtet werden.

Drogen

Drogen wie Cannabis, Ecstasy oder Kokain sollten tunlichst von allen  Keine Macht
Jugendlichen gemieden werden, aber besonders von Patienten bei  den Drogen!
denen regelmalige Medikamenteneinnahmen erforderlich sind.

Viele Drogen haben Wechselwirkungen mit den Abbauwegen von
Schmerzmitteln und antirheumatischen Medikamenten, so dass es
zu einer Ubermafligen Belastung bestimmter Organe wie der Leber
und der Niere kommen kann.

THC, der Wirkstoff von Cannabis, hat bislang nicht vollstdndig aufge-
klarte Einflisse auf das Immunsystem. Zur Behandlung chronischer
Schmerzen bei Kindern und Jugendlichen wird THC derzeit nicht
empfohlen.

Alkohol

Alkohol wird im Kérper von der Leber abgebaut, genauso wie die

meisten Medikamente, die Rheumapatienten aufgrund ihrer Erkran-  Rauchen und
kung einnehmen. Beides zusammen bedeutet eine doppelte Alkohol schaden
Belastung fur die Leber, die damit schnell Gberfordert sein kann. Dies  der Gesundheit!
fihrt dazu, dass unerwinschte Wirkungen der notwendigen

Medikamente wahrscheinlicher werden, und es kann sogar sein,

dass man eine Therapie unterbrechen muss.

Alkohol sollte also nur in sehr eingeschranktem Mal3e genossen

werden — und Hochprozentiges ganz wegfallen! Am besten ware es
natdrlich, auf Alkohol komplett zu verzichten.

273



274

Rauchen

Egal, ob man unter Rheuma leidet oder nicht,
Rauchen schadet der Gesundheit. Untersu-
chungen des Deutschen Rheuma-Forschungs-
zentrums Berlin zeigen, dass Tabakkonsum vie-
le gesundheitsschadigende Wirkungen hat.
Ebenso belegen umfassende wissenschaftliche
Untersuchungen, dass zahlreiche bekannte
Krankheiten, selbst bdsartige Neubildungen,
bei Rauchern vermehrt auftreten.

Weniger bekannt ist, dass langjahrige Raucher
ein erhohtes Risiko haben, Autoimmun-
erkrankungen, wie zum Beispiel Rheuma, zu
entwickeln. Forscher aus Stockholm konnten nachweisen, dass
Tabakkonsum ein Ausloser ist. Raucher mit einer speziellen geneti-
schen Vorbelastung hatten ein vielfach erhohtes Risiko an rheuma-
toider Arthritis zu erkranken als Nichtraucher mit demselben geneti-
schen Risiko.

Schadstoffe aus dem Tabakrauch 16sen Entziindungsreaktionen aus
und verstarken damit bestehende chronische Entzindungen. Das
Risiko steigt bereits nach wenigen Jahren, hélt jedoch Gber 15 Jahre
nach Beendigung des Rauchens an.

Untersuchungen des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums
Berlin belegen zudem Zusammenhange zwischen dem Rheumafak-
tor und dem Rauchen. Raucher entwickeln haufiger einen positiven
Rheumafaktor als Nichtraucher, bei Nichtrauchern verschwindet er
unter Therapie haufiger als bei Rauchern, besonders bei jingeren
Patienten. Am Ende einer dreijdhrigen Untersuchung hatten beson-
ders mannliche Patienten, die noch rauchten, gegeniber Nicht-
rauchern ein mehrfach héheres Risiko, Rheumafaktor-positiv zu sein.
Rheumafaktor-positive Patienten haben allemal schwerere Krank-
heitsverlaufe. Aulerdem bendtigen Raucher mehr Medikamente,
um den Krankheitsverlauf zu beherrschen. Bei Rauchern kommt es
zu einer rascheren Zerstérung der Gelenke.



Rauchen und Spondylarthropathien

Schon seit Jahren ist bekannt, dass gerade junge Manner mit Spon-
dylarthropathien eher Raucher sind als gesunde Manner gleichen
Alters und dass auch hier das Rauchen den Krankheitsverlauf negativ
beeinflusst.

Jetzt weils man, dass Rauchen ein friiheres Auftreten von Krankheits-
zeichen zur Folge hat und dass es zu einer rascheren Versteifung der
Wirbelsdule kommt. Rauchende Patienten mit Spondylarthropa-
thien leiden haufiger unter Mudigkeit, Schlafstérungen, Angst und
Depressionen. Aullerdem erkranken Raucher haufiger an Schuppen-
flechte (Psoriasis).

Systemischer Lupus Erythematodes (SLE)

Eine Literaturrecherche zeigte: Bei SLE-Patienten findet sich eine
héhere Anzahl an Rauchern als an Nichtrauchern. Bei dieser Erkran-
kung sind die Blutgefdl3e und inneren Organe betroffen. Bei Rau-
chern ist der Krankheitsverlauf schwerer als bei Nichtrauchern (da
Nikotin die Blutgefalle ebenfalls schadigt und die Wirksamkeit von
Medikamenten reduziert). Gesunde Raucher haben im Vergleich zu
gesunden Nichtrauchern ein erhéhtes Risiko, an einem SLE zu er-
kranken.

Caroline Siemer
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Sport:
Sport treiben — weil ich Rheuma habe!

RegelmaRiger Sport oder kérperliche Aktivitat sind bei Kindern und Ju-
gendlichen wichtig fur eine normale korperliche und geistige Entwick-
lung. Neben der Forderung sozialer Kompetenzen und des psychischen
Wohlbefindens beugt sportliche Betédtigung langfristig den negativen
Auswirkungen von Bewegungsmangel auf den Bewegungsapparat
und dem Verlust von Leistungsfahigkeit vor. Gezielt trainierte Kraft ver-
bessert die Gelenkfihrung und vermindert zusammen mit einer guten
Koordination das Verletzungsrisiko, zum Beispiel bei Stlrzen.

Aber Sport kann noch viel mehr, als einen fit zu halten. Sport hilft
auch, die Entzindungsaktivitat im Koérper zu reduzieren, obwohl pa-
radoxerweise zundchst Entziindungsreaktionen im Korper hervorge-
rufen werden. Da diese aber, anders als bei chronischen Entzin-
dungsprozessen, plotzlich ansteigen, erkennt das Immunsystem dies
als ein Signal, um der Entzindung entgegenzuwirken. Dabei werden
sogenannte Myokine, das sind hormonahnliche Botenstoffe des Kor-
pers, freigesetzt, die das Immunsystem aktivieren und die Entziin-
dung stoppen. Gleichzeitig sind viele Myokine am Fettabbau des
Korpers beteiligt. Da Fettzellen auch Ausléser von Entzindungspro-
zessen sein kdnnen, ist diese Wirkung als zusdtzlich protektiv einzu-
stufen. RegelmaRiger Sport kann so zur Reduktion der systemischen
Entziindungswerte fihren und sollte daher unbedingt auch bei einer
rheumatischen Erkrankung weiterhin durchgefihrt werden.

Daher gilt trotz der Rheumaerkrankung die nationale Sportempfeh-
lung fir Kinder und Jugendliche ab sechs Jahren. Darin wird geraten,
sich mindestens 90 Minuten pro Tag korperlich so anzustrengen,
dass man ins Schwitzen kommt, und sitzende Tatigkeiten, vor allem
Bildschirmzeiten, zu minimieren.

Entscheidend ist allerdings die Reizhdhe, die durch den Sport ausge-
|6st wird. Zu niedrige Reize bringen wenig bis gar keine Verbesserung,
zu hohe Reize kdnnen dagegen strukturschadigend wirken. Gerade
bei Rheuma sollte der Sport deshalb den unterschiedlichen Phasen
der Gelenkentziindungen und Gelenkfehlstellungen angepasst erfol-
gen. Teilweise ist dieser in aktiven Krankheitsphasen nur eingeschrankt
moglich — oder muss vortbergehend komplett ausfallen.
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Sportlich aktiv unter Beriicksichtigung der
aktuellen Entziindungsaktivitat

Der typische Krankheitsverlauf I&sst sich in unterschiedliche Phasen
einteilen. Man spricht von einer akuten Phase, wenn aktive Gelenk-
entziindungen vorliegen. Die inaktive Phase beschreibt den Zeit-
raum, in dem die Entzindungsaktivitdt abgeklungen ist, aber noch
Einschrankungen in der Gelenkfunktion vorliegen kénnen. In der
Remissionsphase sind die Entzindungen seit mindestens sechs Mo-
naten abgeklungen, und es liegen keine wesentlichen Gelenkein-
schrankungen mehr vor. Die einzelnen Phasen kénnen als Anhalts-
punkt dienen, um festzustellen, welche Form sportlicher Betatigung
fur den momentanen Krankheitszustand geeignet ist.

Akute Phase

Aufgrund von Schwellung und Schmerzen stabilisiert sich ein betrof-
fenes Gelenk bei Belastung meist in einer Schonhaltung. Dies ist eine
Fehlhaltung, die das Gelenk selbst, aber auch Nachbargelenke be-
eintrachtigt. Zusatzliche dulere/sportliche Belastungen kdnnen die
Schonhaltung und damit die Fehlbelastung verstarken und wieder-
um Schmerzen auslésen (siehe Baustein ,Physikalische Therapien” -
Text: Physiotherapie). In dieser Erkrankungsphase ist die Physio-
therapie mit schmerzlindernden und bewegungserweiternden
MafBnahmen wichtig.

Motto: Viel bewegen, wenig belasten

Die sportliche Betatigung soll sich in diesem Stadium auf Sportarten
konzentrieren, die die Gelenke des Kindes oder Jugendlichen in Be-
wegung bringen, aber nicht mit dem vollen Kérpergewicht belas-
ten, zum Beispiel Radfahren oder Schwimmen.

Nur einzelne Gelenke betroffen

Haufig sind nur wenige Gelenke akut betroffen, so dass die Ubrigen
Gelenke normal eingesetzt werden kénnen. Ist zum Beispiel nur die
Hand betroffen, kann man trotzdem FuBball, aber moglichst nicht
Basketball spielen.

Viele Gelenke und/oder innere Organe betroffen
Erstreckt sich die hohe Entziindungsaktivitat auf viele Gelenke, even-
tuell auch innere Organe, ist das Kind oder der Jugendliche insge-



Leben mit Kinderrheuma

samt vermindert belastbar. Beaufsichtigtes Bewegen im ,wohltem-
perierten” Wasser ist in dieser Situation sinnvoll. Bei Herzbeteiligung
ist zundchst Schonung angesagt. Ein Bewegungsbad und eine lang-
same Steigerung der Aktivitdten mussen in diesem Fall immer mit
dem behandelnden Arzt abgesprochen werden.

Inaktive Phase

In dieser Phase ist es wichtig, dass die Kinder und Jugendlichen
schnell wieder in den Sport zurickfinden, um entstandene funktio-
nelle Defizite aufholen zu kdnnen.

Motto: Viel bewegen, dosiert belasten

Nach dem Abklingen der Arthritis kann die sportliche Betdtigung
behutsam begonnen und kontinuierlich gesteigert werden. Wichti-
ge Regel ist das achsengerechte Belasten der Gelenke, um schadi-
gende Fehlbelastungen zu vermeiden. Physiotherapeutisch wird in
dieser Phase zunehmend auch aktiv an der Korrektur von Schon-
und Fehlhaltungen gearbeitet. Fir eine korrigierte Gelenkstellung
im Bewegungsablauf wird unter anderem die Schulung der
Korperwahrnehmung angestrebt. Dies kann zum Beispiel in der
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medizinischen Trainingstherapie (MTT) durch Ubungen mit niedri-
gen Widerstanden, durch Therabdnder oder Geratetraining mit
leichten Gewichten erfolgen. Ein persénliches Trainingsprogramm,
zusammen mit dem Physiotherapeuten erarbeitet, unterstitzt not-
wendige Muskelaktivitdt und erforderliches Dehnen.

Allgemeine Grundsétze in der inaktiven Phase

- Sportarten mit langsamen Bewegungsablaufen sind in diesem
Stadium zu bevorzugen, da die Muskulatur mehr Zeit hat zu reagie-
ren und die Bewegungen kontrolliert ablaufen kénnen. Beispiels-
weise kann es gut sein, mit Nordic Walking zu beginnen, bevor man
spater in der Remissionsphase zum Joggen Ubergeht.

- Die Bewegungsablaufe sollten weich und rund sein. Sté8e (zum
Beispiel Springen) und Schlage (zum Beispiel Tennis) kénnen die
Gelenke meist noch nicht ausreichend stabil abfangen. Daher steht
das aufbauende Training im Vordergrund. Die Physiotherapie kon-
zentriert sich auf achsengerechte, kontrollierte und harmonische
Bewegungsabldufe. Noch vorhandene Bewegungseinschrankun-
gen werden gezielt behandelt, zum Beispiel mit Hilfe der medizini-
schen Trainingstherapie.

- Wie nach jeder Krankheits- oder Verletzungsphase, in der die Be-
lastungen gering waren, muss der Kérper behutsam an den Sport
herangefiihrt werden. Die Trainingsumfange sollten zunéchst eher
niedrig dosiert sein. Bevor man diese steigert, wird zuerst die Trai-
ningsfrequenz erhoht. Motto: lieber 6fter in der Woche ein we-
nig Sport als einmal viel. Die Reaktionen der Gelenke beachtend,
kann daraufhin allméahlich der Umfang, das heif3t die Dauer der ein-
zelnen Aktivitdt, gesteigert werden.

- Wdhrend der sportlichen Aktivitat sollten immer wieder Pausen
eingelegt werden. Dies hilft der Muskulatur, sich zu regenerieren,
um eine sichere Gelenkfiihrung zu gewahrleisten.

- Nach der sportlichen Betatigung sollte ausreichend Ruhe zur
Erholung moglich sein. Gleichzeitig kbnnen Kélteanwendungen
eventuelle Reizzustande abmildern.

« Am Schulsport sollte in dieser Phase in aller Regel mit einer diffe-
renzierten Schulsportbescheinigung teilgenommen werden. Der
Sportlehrer sollte die in der Sportbescheinigung dargestellten
Einschrankungen bertcksichtigen und bei Unklarheiten mit dem
behandelnden Arzt Kontakt aufnehmen dirfen — dabei auf den
Datenschutz achten (siehe im Text Abb. Sportbescheinigung).
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- Ein Training im Fitnessstudio muss unter fachkundiger Anleitung
erfolgen und am besten mit dem behandelnden Physiotherapeu-
ten abgesprochen sein.

Remissionsphase

Blieben die Gelenke Uber mehrere Monate ohne Entziindungs-
zeichen, kann die sportliche Betdtigung weiter auf ein normales Mal3
intensiviert werden. Die Sportteilnahme erfolgt grundsatzlich unein-
geschrankt, aber auf den jeweiligen Trainingszustand und die Fahig-
keiten angepasst.

Motto: Viel bewegen, altersentsprechend belasten

Darauf ist zu achten:

In dieser Phase soll durch kontinuierliche Belastungssteigerung ein
flieBender Ubergang von der inaktiven Phase erfolgen.

Ein hohes Mal3 an Korperbewusstsein und Achtsamkeit sind wichtig,
um zu lernen, was dem Korper guttut und was ihm eher schadet. Be-
lastungsspringe hinsichtlich Umfang und Intensitat sollten weiterhin
eher gemieden werden. Dennoch soll keine Angst beim Sport-
treiben entstehen, die die Freude an der Bewegung limitieren
wirde. Oberstes Gebot ist ndmlich, dass der Sport Spal3 macht. Nur so
kann eine lang andauernde Bewegungsfreude entwickelt werden, die
es ermdglicht, die protektiven Wirkungen des Sports zu entfalten.

Wahl der Sportart

Die Auswahl der Sportart richtet sich sicherlich nach den Win-
schen des Kindes, sollte jedoch die Belastung der betroffenen Gelen-
ke und die Verletzungsgefahr bericksichtigen.

- Es ist einfacher, mit Sportarten, die schon vor der Erkrankung
ausgeiibt wurden, einen Wiedereinstieg zu finden. Der bekannte
Bewegungsablauf ermdglicht von Anfang an ein koordiniertes
Muskelzusammenspiel, was das Verletzungsrisiko verringert. Zu-
dem kénnen die Kinder wieder Anschluss an eine vertraute Gruppe
finden und alte Freunde treffen. Eventuell wird der Wiedereinstieg
schrittweise erfolgen, das heifSt, das Kind macht nur bestimmte
Sequenzen mit, zum Beispiel beim Kampfsport nur das Aufwarmen
oder Leichtathletik ohne Springen.
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- Die Verletzungsgefahr ist in den verschiedenen Sportarten sehr
unterschiedlich. Teilweise ist sie beeinflussbar, solange man be-
stimmte Grundsatze beachtet, zum Beispiel:

- bei Ermdung rechtzeitig aufhéren oder Pausen einlegen;

— Skifahren eher bei Neuschnee (weicher/lockerer Schnee) als
auf harten, eisigen Pisten;

— Mannschaftssportarten mit hdufigem Korperkontakt zum Geg-
ner, wie beispielsweise beim Fullball oder Handball, bergen
kaum beeinflussbare Verletzungsgefahren. Wenn es darum
geht, die Mannschaft zu unterstitzen und so ehrgeizig um
den Ball gekampft wird, steigt die Gefahr, sich zu Uberfordern.
Gegen lockeres Kicken” ist in der Regel auch in der inaktiven
Krankheitsphase nichts einzuwenden.

- Hohe Impulskrafte, wie zum Beispiel das Stoppen, Springen und
Schlagen bei Tennis, Volleyball oder Golf, sollten bei aktiver Arthritis
maoglichst gering gehalten werden. Durch bestimmte Schlager, Be-
saitung, Griffe oder Spielen auf einem Sandplatz statt auf einem
Hartplatz oder in der Halle lassen sich Belastungen verringern.
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Schulsport

Die Teilnahme am Schulsport ist trotz Rheuma die meiste Zeit mog-
lich und winschenswert. Allerdings macht es der Krankheitsverlauf
insbesondere wahrend aktiver Krankheitsschibe notwendig, die
Schulsportteilnahme differenziert zu gestalten. Betroffene Gelenke
sollten hinsichtlich belastender Bewegungsformen eher geschont
werden. Vollstandige ,Sportverbote” sollten aber immer die Ausnah-
me bleiben — und falls doch nétig, dann so kurz wie moglich erteilt
werden.

FUr Patienten und Eltern ist es wichtig, durch den Arzt hinsichtlich
der sportlichen Aktivitdt mit einer chronischen Erkrankung beraten
zu werden. HierfUr wird im DZKJR auf den eigens entwickelten
,Rheuma und Sportkompass” zurlckgegriffen (sieche Abbildung
Sportbescheinigung). Dieser ermdglicht, eine datenbankgestitzte,
individuelle Schul-Sportbescheinigung zu erstellen. Sie verdeutlicht
den Patienten und Eltern zum einen die zu férdernden bzw. die zu
schonenden Bewegungen, zum anderen informiert sie den Sport-
lehrer Uber die Moglichkeiten und Grenzen der individuellen Teil-
nahme am Schulsport.

Damit die Teilhabe am Sportunterricht optimal funktioniert, sollte
die Zusammenarbeit von Sportlehrer, Patient, Eltern und im Bedarfs-
fall auch dem Arzt gut abgestimmt sein, um auf Probleme oder
Veranderungen der individuellen Voraussetzungen des Patienten
reagieren zu kbnnen. Den meisten Lehrern gelingt es gut, die Kinder
bzw. Jugendlichen trotz eventueller Einschrankungen in den Unter-
richt zu integrieren. Grundsétzlich sollte jeder Sportlehrer auf pada-
gogische und didaktische Modelle zur Inklusion des Patienten in den
Schulsport zurtickgreifen kénnen. Auch hinsichtlich der Note sind in
Deutschland alternative, das heif3t nicht rein leistungsbezogene No-
tengebungen, mit leichten Unterschieden zwischen den Bundes-
landern, moglich und sollten genutzt werden. Statt der absoluten
Leistung konnte beispielsweise der Leistungsfortschritt benotet wer-
den. In die Note sollte auch die soziale Kompetenz, zum Beispiel
Fairness oder Hilfsbereitschaft, einfliefen. Ist eine ,normale” Teil-
nahme am Sportunterricht schwierig, helfen nachstehende
Vorschlage, eine Losung zu finden:
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Deutsches Zentrum fir Kinder- und Jugendrheumatologie

Arztliche Bescheinigung fiir die Teilnahme am Schulsport

el TUTI

Fir den/die Schuler/in Mustermann, Max geb. am 06.07.2011
empfehle ich: Diffe ierte am port fiir die Zeit vom 05.01.2021
bis 02.02.2021

Einzelne korperliche Anforderungen sind erlaubt oder nur mit limitierter Intensitét erlaubt:
Stiitz- und Hangiibungen Erlaubt mit mittlerer Intensitat |:>
Schlag- und Wurfsportarten Erlaubt mit mittlerer Intensitat E{)
Ausdaueranforderungen (z.B. Dauerlauf) Zu vermeiden {‘
Sprint-, Sprung- und StoBanforderung Zu vermeiden {‘
Schnelligkeitsanforderung (Stop & Go) Zu vermeiden 4‘

f ung untere Erlaubt mit niedriger Intensitat ‘
Beweglichkeitsanforderung obere Extremitat und Wirbelsdule |Erlaubt mit mittlerer Intensitét =
Beweglichkeitstraining Ohne Einschrankung 1
Schwimmen Ohne Einschrankung 1
Ballsport obere Extremitat (Techniktraining) Erlaubt mit mittlerer Intensitat E>
FuBball (Techniktraining) Erlaubt mit niedriger Intensitat ‘
Kampfsportarten Zu vermeiden {;
Kontakt- und Mannschaftssportspiele Zu vermeiden {‘
. 1l p Sch sind ein sofortiges Abbruchkriterium!
« Beim Schwimmunterricht ist ein Auskiihlen dringend zu vermeiden!
« Eine alternative Notengebung ist gemaR Lehrplan zu empfehlen!

prache ist jederzeit moglich
Deutsches Zentrum fiir
Kinder- und 05.01.2021 Deutsches Zentrum fiir Kinder-
Jugendrheumatologie o und Jugendrheumatologie
Telefon: +49 (0)8821 701-0
Arztstempel/Unterschrift

RSK-Version: 2.0

Entwickelt vom Deutschen Zentrum fir Kinder- und
Jugendrheumatologie und TU Minchen
SportAG@rheuma-kinderklinik.de

P
BTN Eh

Finanziell unterstitzt durch:

cRueEI

Beispiel der datenbankgestiitzten Sportbescheinigung des DZKJR
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In Bayern z&hlt der Sport zu den Vorrtckungsfachern (Gymnasium),
weshalb Sportnoten einen hohen Stellenwert besitzen. Dennoch ist
eine Teilnahme ohne Notengebung mdoglich, die den Kindern/
Jugendlichen hilft, nur das mitzumachen, was fur sie durchfiihrbar
ist, und aufzuhdren, bevor die Gelenke Uberlastet werden.

FUr das Schwimmen in der Schule gelten die unter Trainings-
grundsatze/Wassertemperatur aufgefiihrten Punkte.

Im Falle eines vollstandigen Sportverbots ist es sinnvoll, den Kin-
dern/Jugendlichen zu gestatten, die freie Zeit zum Beispiel fur
Physiotherapie zu nutzen, um die hohe zeitliche Belastung chronisch
kranker Kinder reduzieren zu helfen.

Wichtige Hinweise

Sport férdert und fordert den gesamten Organismus. Gesunde wie
korperlich eingeschrankte Menschen sollten daher einige grund-
satzliche Dinge beachten, die zu einer hoheren Leistungsfahigkeit
flhren, gleichzeitig aber vor Verletzungen schiitzen und eine schnel-
lere Erholung bewirken. Dies gilt in besonderem Malle bei Stérun-
gen im Bereich des Bewegungsapparates, zum Beispiel nach Verlet-
zungen oder bei rheumatischer Arthritis. Allgemein Idsst sich sagen,
dass kurzere, aber dafir haufigere Beanspruchungen schonender
sind als wenige, lang andauernde Aktivitdten.

Trainingsgrundsatze

Jede sportliche Betdtigung sollte in drei Abschnitte eingeteilt wer-
den:in einen vorbereitenden Teil, das Aufwarmen, in einen Hauptteil
und in den abschlieBenden Teil, das Abwarmen.

- Aufwarmen: Muskeln, Sehnen, Nerven und Gelenke werden durch
das Aufwérmen fur die bevorstehenden Trainingsreize vorbereitet.
Die Verletzungsgefahr sinkt, der Kérper wird insgesamt leistungs-
fahiger. Beispiel: funf bis 15 Minuten Rad fahren oder lockeres
Laufen mit niedriger und leicht ansteigender Geschwindigkeit so-
wie Beweglichkeitstibungen. Nicht geeignet zum Aufwarmen sind
schnelle Spiele.
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- Hauptteil: Im Hauptteil kdnnen die Kinder und Jugendlichen ent-

sprechend der Krankheitsaktivitat Sport treiben.

- Abwdarmen: Das Abwdrmen leitet die Regenerationsprozesse des

Korpers ein und beschleunigt diese deutlich. Lockeres Auslaufen
oder Radfahren sind geeignete MaBnahmen. Auch dieser Trainings-
teil endet mit lockeren Beweglichkeitstibungen. Im Freizeitbereich
reichen funf bis 15 Minuten mit absteigender Belastung und ent-
spannenden Ubungen. Wichtig ist, regelmaRig Pausen einzulegen,
um Uberlastungen und Verletzungsrisiken zu minimieren.

- Sportgerate: Bei vielen Sportarten kommen Sportgerdte zum Ein-

satz. Durch eine sinnvolle Anpassung der Gerate kdnnen Belastun-
gen auf die Gelenke reduziert werden. Die Schonung der Gelenke
steht jedoch immer im Vordergrund — nicht die sportliche Leistung.
Ein Beispiel hierfir ist die ergonomische Anpassung des Fahrrads:
Befindet sich der Oberkérper in einer aufgerichteten Position, ent-
lastet dies Hand-, Ellbogen- und Schultergelenke sowie die Wirbel-
saule. Die optimale Anpassung der Sattelhdhe ist immer notwen-
dig. Hier ist eine fachkundige Beratung durch den Therapeuten und
ein gutes Fachgeschaft dringend erforderlich.

- AuBere Bedingungen: AuRere Bedingungen missen ebenfalls

mit in die Sportplanung einbezogen werden. So sind weiche Wald-
béden zum Laufen schonender als harte Asphaltbeldge, bergen
jedoch eine hohere Sturzgefahr. Bei der Planung einer Bergtour
sollte beachtet werden, dass Bergaufgehen zwar anstrengend ist,
aber nur eine relativ geringe Gelenkbelastung hervorruft. Bergab-
gehen dagegen ist deutlich belastender fir Gelenke und Muskeln.
Daher konnte bei einer Tour die Talfahrt mit einer Gondel einge-
plant werden.

- Die eigenen Grenzen wahrzunehmen und darauf zu reagieren, ist

ein Prozess, der einiges an Erfahrung und Eigenverantwortung er-
fordert. Im Leistungssport liegt, wie der Name schon sagt, der Fokus
auf Leistung. Das eigene Befinden steht oft hintan, so dass haufig
Uber die Grenzen des Vertraglichen hinaus trainiert und gekdmpft
wird. Sport mit Leistungsanspruch sollte daher stets hinterfragt
werden.
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- Die Dauer und Intensitat der sportlichen Betatigung sind immer
von der allgemeinen und der Tagesform abhangig. In Zeiten héhe-
rer Belastungen, zum Beispiel in der Schule oder wenn gré3ere
Veranderungen im Lebensumfeld anstehen, sollte die sportliche
Betatigung achtsam dosiert werden.

- Wassertemperatur: Beim Schwimmen ist darauf zu achten, dass
die Kinder nicht auskuhlen. Das heif3t, solange Kinder im Wasser
korperlich aktiv sind, eventuell auch richtig trainieren, reicht normal
temperiertes Wasser aus. Wichtig ist, gerade beim Schulsport, dar-
auf zu achten, dass keine langen Wartezeiten auerhalb des Be-
ckens in nasser Badekleidung erfolgen. Soll das Wasser zur Mus-
kelentspannung genutzt werden, ist eine Wassertemperatur von
mindestens 28 Grad Celsius notwendig.




Therapeutisch begleite-
tes Training der Rumpf-
stabilitat und Beinachse

am Ruderergometer
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Schuhwerk/Einlagen: Wird ein Gelenk achsengerecht belastet,
kann es hohere Belastungen im Sinne des Gelenkschutzes auf die
gesamte Gelenkflache verteilen. Eine Korrektur oder Unterstitzung
der Gelenkachsen von unten (den Fi3en) mit Einlagen ist bei sport-
licher Belastung oft notwendig. Lauf- bzw. Sportschuhe sollen mit
und ohne Einlagen in Passform und Dampfungssystem optimal an
den Patienten und den Verwendungszweck angepasst sein. Dies
kann vor Fehlbelastungen schiitzen und hohe Belastungen reduzie-
ren. Das regelmaBige Erneuern von Schuhwerk und gegebenenfalls
Einlagen ist notig, da die Dampfungseigenschaften des Schuhs und
die Unterstltzung der Einlage nur begrenzt anhalten.

Kleidung: Fir die jeweilige Sportart sollte geeignete Kleidung getra-
gen werden. Sind besondere Schutzkleidungen, zum Beispiel beim
SchieBen, oder spezielle Schoner, zum Beispiel Schienbeinschoner,
notwendig, sollten diese eingesetzt werden. Wenn sie sehr kost-
spielig sind, bieten Vereine in der Regel leihweise Ausristung an.
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Bandagen: Gerade zu Beginn sportlicher Betdtigung oder bei star-
kerer Belastung konnen einzelne Gelenke durch Bandagen unter-
stltzt werden. Der Sinn liegt darin, dass die Muskulatur so schneller
auf Bewegungsreize reagiert und damit das Gelenk stabilisiert.

Umgang mit Schmerzen: Treten nach sportlicher Betdtigung
Schmerzen auf, die langer als eine Stunde, eventuell auch Uber
Nacht, andauern, war diese Aktivitat wahrscheinlich zu anstrengend.
In der Folgezeit sollte diese Aktivitat zeitlich verkirzt und zudem we-
niger belastend durchgefuhrt werden — oder man sollte zu einer an-
deren sportlichen Aktivitat wechseln. Ein normaler Muskelkater ist
damit allerdings nicht gemeint, da dieser sehr schnell durch unge-
wohnte Belastungsformen entstehen kann und in der Regel nach
wenigen Tagen ohne bleibende Schaden abheilt.

Matthias Hartmann
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Urlaub

Der Urlaub dient zur Erholung und Entspannung fiir die ganze
Familie. Das Urlaubsziel sollte die Erwartungen und Winsche aller
Familienmitglieder bertcksichtigen. Kinder und Jugendliche wollen
sich im Urlaub austoben, wollen etwas erleben. Viele Urlaubsvergni-
gen sind mit einem rheumakranken Kind oder Jugendlichen gut
moglich.

Es bieten sich an: Fahrradtouren, Badeurlaub an warmen Seen oder
in Schwimmbadern, Besuche von Museen, Zoos oder Vergnlgungs-
parks sowie zahlreiche andere Besichtigungen oder Erkundungen
der Umgebung. Eingeplant werden sollten aber auch immer Er-
holungsphasen. Faule Tage mit Lesen, Basteln und gemeinsamen
Spielen sind fiir alle wichtig und erhéhen den Erholungswert des
Urlaubs. Wenn sich die ganze Familie am Urlaubsort wohlfihlt, be-
deutet das fast immer auch eine Erholung von der Krankheit. Viele
Eltern berichten uns, dass sich ihr rheumakrankes Kind im Urlaub viel
freier bewegt, weniger Uber Schmerzen klagt und sich insgesamt
wohler fihlt als in der Hektik des Alltags.

Egal, ob das Urlaubsziel am Meer oder in den Bergen liegt, bedacht
werden muss unbedingt ein ausreichender Sonnenschutz. Oft
,brennt” die Sonne an einem Urlaubsort mehr, als man es gewdhnt
ist. Insbesondere fir Kollagenosen gilt, dass die Sonne ein Ausloser
fur Krankheitsschibe sein kann. Aber auch Medikamente wie zum
Beispiel Schmerzmittel, Antibiotika oder Immunsuppressiva kbnnen
die Haut des Kindes lichtempfindlicher machen.

UV-Schutztipps nicht nur fiir den Urlaub - auch fiir den Alltag:

- starke Sonnenbestrahlung soll gemieden werden;

« beste Zeit fiir Unternehmungen: die Morgen- und
Nachmittagsstunden;

- mittags zwischen 11 und 16 Uhr drinnen oder im Schatten
aufhalten;

« Kleidung ist der beste Schutz (inkl. Kopfbedeckung und
Sonnenbrille);

- Sonnenschutzmittel alle zwei Stunden und nach dem Baden
auftragen (Lichtschutzfaktor: mindestens 30).

Was bietet
sich als
Urlaub an?

Sonnenschutz -
na klar!
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Welche
Besonderheiten
gelten fiir
rheumakranke
Kinder und
Jugendliche?

Reisen
im Schub?

Rheumakranke Kinder und Jugendliche reagieren meist weniger auf
klimatische Einflisse als Erwachsene. Dennoch sollte man fir eine
Urlaubsreise extreme Klimaschwankungen vermeiden. Ungewohn-
te Hitze oder Kélte erfordern ein hohes Maf3 an Anpassung und be-
deuten somit immer eine korperliche Belastung. Viele Rheuma-
patienten fiihlen sich am wohlsten in einer warmen, trockenen, aber
nicht zu heilBen Umgebung.

Bei Reisen in stdliche Lander oder gar nach Asien muss man bertck-
sichtigen, dass unglnstige hygienische Bedingungen zu infektiésen
Durchféllen fuhren kénnen und damit auch zur Auslésung eines
Rheumaschubs. Bei Reisen in tropische Lander werden teilweise
Impfungen erforderlich (Gelbfieber, Typhus), die beziglich ihrer Ver-
traglichkeit deutlich schlechter als die von der STIKO empfohlenen
Impfungen sind (siehe Text - Infektionen und Impfungen). AuSerdem
kann eine Malariaprophylaxe eine zusatzliche medikamentdse Belas-
tung insbesondere der Leber darstellen. Deshalb sind Fernreisen un-
bedingt mit dem betreuenden Kinderrheumatologen abzusprechen.

Ungunstig ist es, in den Urlaub zu fahren, wenn sich ein Rheuma-
schub eingestellt hat. Kinder und Jugendliche brauchen dann beson-
ders viel Ruhe und die Sicherheit der gewohnten Umgebung. Aufer-
dem fehlen am Urlaubsort meist die Moglichkeiten fur die taglichen
Verordnungen, die Krankengymnastik und die drztliche Beratung.




Die taglich erforderlichen Rheumamedikamente mussen in aus-
reichender Menge mitgenommen werden. Falls Medikamente ge-
spritzt werden, werden natlrlich auch Spritzen, Kantlen, Desinfek-
tionsmittel und Tupfer benétigt. Bei subkutan gespritztem Metho-
trexat (MTX) sollten Sie beim behandelnden Arzt nachfragen, ob
vorlbergehend fir die Urlaubszeit nicht auch MTX-Tabletten ge-
nommen werden kénnen — man wrde sich dann die Kanulen etc.
sparen. Mit dem Reisebtro, den &rtlichen Zollbehérden oder auch
vielleicht Threm Apotheker sollten Sie besprechen, ob bei Reisen ins
Ausland Probleme beim Zoll auftreten kénnten, zum Beispiel kon-
nen Spritzen und Kandlen die Zollbehérde falschlicherweise an
einen Drogenmissbrauch denken lassen. Im Zweifelsfall ware eine
arztliche Bescheinigung Uber die derzeit notwendige Therapie sicher
hilfreich.

Vor jeder Urlaubsreise sollte man mit dem betreuenden Kinder-
rheumatologen absprechen, welche Medikamente man fur den
Notfall noch einpacken muss und was man tun kann, wenn das Kind
Fieber, Durchfall oder eine andere Infektionskrankheit bekommt.
Wird das Kind mit sogenannten biologischen Medikamenten (zum
Beispiel Etanercept, Adalimumab) behandelt, so ist es unbedingt er-
forderlich, dass diese Medikamente bis zu ihrem Verbrauch vor-
schriftsmalig gekihlt (normale Kuhlschranktemperatur), also wah-
rend der Auto-, Zug- oder Flugzeugreise in einer entsprechenden
Kdhlbox transportiert werden. Die Kihlkette darf nicht unterbrochen
werden; andernfalls konnen die Medikamente ihre Wirksamkeit
verlieren. Im Zweifelsfall besprechen Sie mit Ihrem behandelnden
Arzt oder Apotheker, was zu tun ist.

Caroline Siemer

Medikamente
auf Reisen?

Fur Notfalle kann es hilfreich sein, sich die Telefonnummern behandelnder Kinderrheu-
matologen oder der betreuenden Rheumakinderklinik/-abteilung zu notieren, damit
man sich im Urlaub gegebenenfalls Rat holen kann. Telefon des Deutschen Zentrums
fiir Kinder- und Jugendrheumatologie Garmisch-Partenkirchen ,rund um die

Uhr”: ++049-(0)8821-7010.

Literatur:

www.krebshilfe.de/fileadmin/Downloads/PDFs/Praeventionsfaltblaetter_Frueherkennung
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Leben mit Kinderrheuma

Familienplanung und Rheuma
Vererbung

Nein, bei Rheuma handelt es sich nicht um eine Erbkrankheit im  Ist Rheuma erblich?
engeren Sinne. Offenbar erbt man nur ein gewisses Risiko, daran zu ~ Werde ich, wenn

erkranken. ich selber an
Rheuma erkrankt
Ein Rechenbeispiel: bin, ein rheuma-

Bei der Oligoarthritis, der haufigsten Form von kindlichem Rheuma,  krankes Kind
findet sich das Zelloberflichenmerkmal HLA-DR8 als genetisches bekommen?
Risikomerkmal bei 20 Prozent der Patienten, wahrend Gesunde nur

zuU 2,5 Prozent positiv sind. Vererbt ein Patient dieses Merkmal an

eines seiner Kinder, ist das Risiko, ebenfalls ein kindliches Rheuma zu

bekommen, 11-mal héher. Auf alle Kinder und Jugendlichen gerech-

net, betrégt das Risiko fir eine Oligoarthritis etwa 0,05 Prozent. Bei

den HLA-DR8-Positiven sind es demnach 0,5 Prozent. Das ist immer

noch ein sehr geringes Risiko.

Welche Faktoren bei Menschen mit einer ,Risikobereitschaft” die
Erkrankung zum Ausbruch bringen, ist trotz groRer Fortschritte in
der rheumatologischen Forschung leider noch nicht bekannt. Man
weils allerdings, dass Infektionen eine Bedeutung als sogenannter
Trigger haben (siehe auch Kapitel ,Krankheitsbild”: Text - Wie ent-
steht Kinderrheuma?). Das heif3t, eine Infektion kann die Verwirk-
lichung eines genetischen Risikos bahnen.

Doch es gibt ein paar seltene Ausnahmen — zum Beispiel die perio-
dischen Fiebersyndrome (siehe Kapitel ,Krankheitsbild”: Text -
Rezidivierendes Fieber) und auch einige seltene Kollagenosen und
Vaskulitiden (siehe dort). Dies sind genetisch bedingte Erkrankun-
gen des Immunsystems, die eine hohe Wiederholungswahrschein-
lichkeit haben. Wenn eine solche Erkrankung diagnostiziert wird, so
erfolgt eine genetische Beratung durch den Kinderrheumatologen
oder einen klinischen Genetiker fur Eltern und Patienten.
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Kinderwunsch?

Was ist mit
Medikamenten
vor bzw./
wéahrend der
Schwangerschaft?

Fruchtbarkeit und Schwangerschaft

Selbstverstdndlich kdnnen rheumakranke Patienten Kinder bekom-
men. Allerdings mUssen bestimmte Dinge beachtet werden.

Einige in der Behandlung verwendete Medikamente (zum Beispiel
Methotrexat) diurfen wegen mdglicher Missbildungsgefahren fur
das ungeborene Kind nicht wahrend einer Schwangerschaft einge-
nommen werden. Rheumapatientinnen im gebarfahigen Alter mit
immunsuppressiver Behandlung sollten daher nicht ungeplant
schwanger werden. Mit einer Schwangerschaft soll mindestens
sechs Monate nach Absetzen dieser Medikamente gewartet wer-
den. Verhitungsmalinahmen missen rechtzeitig — am ginstigsten
vor Therapiebeginn — mit dem behandelnden Arzt besprochen wer-
den. Eine Schwangerschaft sollte gemeinsam mit dem Rheumatolo-
gen und dem Frauenarzt geplant werden, damit die Behandlung des
Rheumas entsprechend angepasst werden kann.

Ebenso gilt fir médnnliche Patienten, dass unter immunsuppressi-
ver Behandlung die Zeugung eines Kindes unterbleiben sollte und
erst erfolgen darf, wenn diese Medikamente mindestens sechs
Monate abgesetzt sind.




Leben mit Kinderrheuma

Bei Mdnnern und bei Frauen muss nach einer ldnger dauernden
Therapie mit Cyclophosphamid mit bleibender Sterilitdt gerechnet
werden. Das heif3t, es kdnnen nach einer solchen Therapie keine
Kinder mehr gezeugt werden. Naturlich kénnten vor Therapiebeginn
Eizellen oder Sperma eingefroren werden. Ein Ovarschutz sollte auch
bei prapubertdren Madchen erfolgen.

Ob bzw. wann die Therapie mit biologischen Medikamenten be-
endet werden muss, sollte spatestens mit Bekanntwerden der
Schwangerschaft mit dem behandelnden Rheumatologen bespro-
chen werden.

Eine Besonderheit stellt das Medikament Leflunomid dar. Es ver-
bleibt auch nach Absetzen bis zu zwei Jahre im Kérper. In dieser Zeit
sollte kein Kind gezeugt bzw. keine Frau schwanger werden. Aller-
dings besteht die Moglichkeit, das Medikament,auszuwaschen’, das
heiflt, es innerhalb von 14 Tagen aus dem Korper zu bekommen
durch die Einnahme von Aktivkohle oder Cholestyramin.

Fur Patientinnen mit Systemischem Lupus Erythematodes und Kollagenosen
anderen Erkrankungen mit Nachweis von Ro-/SSA- und/oder La-/  und
SSB-Antikorpern ist es sehr wichtig, den Frauenarzt darber zu infor- ~ Schwangerschaft?
mieren.

Es besteht ein erhohtes Risiko, dass das Ungeborene Herzrhythmus-

stérungen entwickelt. Eine intensive Uberwachung und eine

gemeinsame Behandlung durch den Rheumatologen sowie den

Frauenarzt ist wahrend der gesamten Schwangerschaft notig.

Kinderrheuma sollte im spateren Leben kein Ausschlusskriterium

sein, selbst eine Familie zu grinden. Die Kinder ehemaliger Kinderwunsch
Rheumatiker haben nur ein geringflgig erhohtes Risiko, an

Rheuma zu erkranken.

Idealerweise bespricht man bereits den Kinderwunsch mit dem

behandelnden Rheumatologen.

Caroline Siemer

297



ol : - .,‘-H o
T4 o5 i WY

-




Leben mit Kinderrheuma

Transition

Unter Transition versteht man den geplanten Ubergang von Kindern
und jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen aus der
Betreuung durch den Kinder- und Jugendarzt in die Betreuung
durch einen Erwachsenenmediziner.

Kinder- und Jugendarzte sowie Kinderrheumatologen durfen Pati-
enten in der Regel bis zum 18. Lebensjahr behandeln, danach nur
mit Genehmigung der Krankenkasse. Bis zu diesem Zeitpunkt sind
nicht alle Patienten mit rheumatischen Erkrankungen wieder véllig
gesund. Sie mussen zur weiteren Behandlung zu einem Erwachse-
nenrheumatologen und einem Hausarzt wechseln.

Wiinschenswerter Ablauf der Transition

Etwa im Alter von 15 bis 16 Jahren sollte das Thema Transition vom  Noch wahrend der
Kinderrheumatologen angesprochen und Informationen Uber den  Betreuung des
Ablauf an Patienten und Eltern gegeben werden. Jetzt kann parallel  Patienten durch
zur Betreuung durch den Kinderrheumatologen ein Erwachsenen-  den Kinderrheuma-
rheumatologe gesucht werden. Der Patient hat dadurch Zeit, Ver-  tologen, sollte
trauen zum neuen Behandler zu fassen, und gleichzeitig noch die  Kontakt zum
Maoglichkeit, weiter den gewohnten Arzt aufzusuchen. So kann ein  Erwachsenen-
flieBender Ubergang erfolgen, und die arztlichen Kollegen kénnen  rheumatologen
sich austauschen. Ab dem Alter von 18 Jahren erfolgt dann die er-  aufgenommen
wachsenenmedizinische Betreuung. werden.

Herausforderungen fiir den Patienten im
Rahmen der Transition

Fur eine erfolgreiche Transition muss der Patient selbst Verantwor-  Der Patient muss
tung fur sich und seine Erkrankung Gbernehmen. Er sollte wissen,  im Rahmen der
wie seine Erkrankung heif3t und welche Medikamente er einnimmt.  Transition lernen,
Beim Arztbesuch soll er aktuelle Probleme selbst schildern konnen.  Verantwortung fir
sich und seine
Hilfreich fir die Dokumentation der oft langen Vorgeschichte und  Erkrankung zu
der verschiedenen eingenommenen Medikamente ist der soge- (ibernehmen.
nannte,Transitions-Pass’ herausgegeben vom Arbeitskreis Transition
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der Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatologie und der
Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie. Dieser kann gemeinsam
mit dem Kinderrheumatologen ausgefillt werden.

Herausforderungen fiir die Eltern im Rahmen
der Transition

Bis zum Zeitpunkt der Transition haben oft die Eltern einen Grof3teil
der Verantwortung getragen. Sie sollten nun ihren Kindern immer
mehr Verantwortung Ubergeben, sie im Rahmen der Arztbesuche
fUr sich selbst sprechen lassen und ihr eigenes Wissen weitergeben.
Die Eltern sind weiterhin als Ansprechpartner fur ihre Kinder sowie
die betreuenden Arzte wichtig.

Probleme der Transition

Lange Wartezeiten auf einen Termin, kurze Behandlungszeiten und
das Geflhl, nicht ernst genug genommen zu werden, wirken oft ver-
storend auf Patienten. Auch die Therapieformen und Behandlungs-
ablaufe unterscheiden sich von der bisher gewohnten Betreuung.
Diagnosen aus der Kinderrheumatologie werden manchmal geén-
dert, auch damit der Rheumatologe bestimmte Medikamente ver-
schreiben darf.



Leben mit Kinderrheuma

Patienten fiihlen sich oft nicht ausreichend auf den Ubergang zum
Erwachsenenmediziner vorbereitet. Es ist auch Aufgabe des Kinder-
rheumatologen, den Patienten Uber die veranderte Situation in der
Erwachsenenmedizin aufzuklaren.

Aufgrund der Unzufriedenheit mit dem Ubergang ist ein nicht gerin-
ger Anteil der jungen Erwachsenen mit rheumatischen Erkrankun-
gen leider nicht in regelmaRiger arztlicher Behandlung.

Wo gibt es weitere Informationen zur
Transition?

Seit Januar 2016 ist die interaktive Austausch- und Hilfeseite
www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de online. Dieses Angebot
richtet sich an 16- bis 20-jdhrige junge Rheumatiker, und es gibt
Tipps und Informationen zum eigenverantwortlichen Umgang mit
der Erkrankung sowie zur Bewaltigung von Alltagsproblemen.

Auf der Homepage der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und
Jugendrheumatologie finden sich Informationen fiir Jugendliche
zum  Arztwechsel sowie eine Auflistung der Ubergangssprech-
stunden und Rheumatologen fiir junge Rheumatiker (www.gkjr.de/
fur-patienten-und-eltern/fur-jugendliche).

Auch die Homepage der Deutschen Rheumaliga bietet Informatio-
nen fUr junge Rheumatiker in Bezug auf Transition (geton.rheuma-
liga.de) einschlieBlich einer Checkliste fir den Ubergang zum Er-
wachsenenrheumatologen.

www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de Wichtige
www.gkjrde/fur-patienten-und-eltern/fur-jugendliche/ Informationen
www.geton.rheuma-liga.de zur Transition

Stefanie Dollinger, Stefanie Hajek

Literatur:
Minden, K., Niewerth M. [Transition — ein erfolgreiches Konzept in der Behandlung der
JIA]. Aktuelle Rheumatologie 2015, 40(04), S. 268-274
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Schmerzerkrankung bei Kindern und Jugendlichen

Akuter und chronischer Schmerz

,Aua — das tut mir weh!” — Akute Schmerzen sind ein wichtiges
Alarmsignal, da sie zum Beispiel auf potenziell gefahrliche Verletzun-
gen, Gewebeschadigungen, Schadigungen am Bewegungsapparat
oder sonstige Erkrankungen hinweisen. Wichtig sind hier die Beseiti-
gung der Ursache und die Schonung des betroffenen Kérperteils.
Meist reagieren wir reflexartig und ziehen beispielsweise unsere
Hand sofort von der hei3en Herdplatte weg. Ein verletzter Arm wird
ruhiggehalten, das gebrochene Bein eingegipst oder eine Schnitt-
wunde genaht. Schmerzstillende Medikamente, sogenannte Anal-
getika, konnen helfen. Ist die Ursache beseitigt, lassen in der Regel
auch die Schmerzen nach einer Weile nach.

Von chronischen Schmerzen spricht man, wenn die Schmerzen Gber
einen Zeitraum von mindestens drei Monaten (bei Erwachsenen
sechs Monate) bestehen. Dabei missen wir zwei Arten von chroni-
schen Schmerzen unterscheiden. Zum einen Schmerzen, die als
Folge einer anhaltenden organischen Ursache entstehen. So kann
eine Gelenkentzindung (Arthritis) zwar erfolgreich behandelt sein,
aber Schaden an Knorpel und Knochen hinterlassen haben, die bei
Alltagsbewegungen zu Schmerzen fuhren. Es gibt aber auch an-
haltende Schmerzen, die nicht oder nicht mehr allein durch eine
korperliche Ursache an dem Ort, wo es weh tut, erklart werden kon-
nen. Es findet sich am schmerzhaften Korperteil keine Entziindung
oder Verletzung, die Arzte wissen haufig nicht weiter. Der Schmerz
hat sich verselbststandigt, und Therapieformen, wie Schmerzmittel,
die beim akuten Schmerz hilfreich sind, wirken oft nicht mehr.

,Jch versteh das nicht. Meine Schmerzen héren gar nicht auf’ —
Chronische Schmerzen 16sen haufig einen erheblichen Leidens-
druck bei den Betroffenen und im Umfeld aus und beeinflussen die
Lebensfiihrung und -qualitit. Oft sind die Arzte ratlos. Es werden
viele Untersuchungen gemacht, die jedoch keine Ursache fir den
Schmerz erkennen lassen. Schmerzmittel helfen oft nicht, und bei
vielen Patienten werden die Schmerzen immer schlimmer und brei-
ten sich im Kérper aus. Dies kann unter anderem zu einem Gefhl
der Hilflosigkeit, zu Einschrankungen im Alltag und zu sozialem
Ruckzug fuhren. Schmerzerkrankungen bei Kindern und Jugend-
lichen verstarken vor allem die psychische Belastung, da sich die

Akute Schmerzen
sind ein wichtiges
Alarm-und
Warnsignal

Chronische
Schmerzen be-
stehen liber einen
ldngeren Zeitraum
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Dauer

Ursache

Funktion

Therapie

Kurz andauernd

Akut eingetretene
Schadigung

Warnfunktion

Zumeist durch
Schonung und
gezielte, zB. medi-
kamentdse oder
physikalische MafR3-
nahmen therapier-
bar.

Lang andauernd bzw.
wiederkehrend.

Anhaltende Schadigung
oder Fehlbelastung von
Gewebe; 2. T. bereits
inaddquate Starke

und Dauer.

Kann Warnfunktion
haben (z. B. chronische
mechanische Uber-
lastung bei Arthrose),
diese Funktion geht
zunehmend in ihrer
Relevanz verloren.

Im zeitlichen Verlauf rei-
chen einzelne analgeti-
sche Malsnahmen nicht
mehr aus bzw. es ms-
sen alternative Behand-
lungsansatze implemen-
tiert werden (z. B. Be-
handlung von Fehlstel-
lungen).

Lang andauernd bzw.
wiederkehrend.

Vielféltige Faktoren.
Schadigung nicht (mehr
ausreichend) vorhanden.
Schmerzstarke inaddquat
zur Situation in den
schmerzhaften Korper-
regionen.

Keine somatisch begriindete
Warnfunktion.

Klassische Analgetika wir-
kungslos; benétigt multi-
modales, interdisziplindres
Vorgehen verschiedener
Fachrichtungen (z. B. Arzte,
Psychologen, Physiothera-
peuten, Ergotherapeuten,
Sozialpddagogen, speziali-
siertes Pflegepersonal,
Erzieher).

Wichtigste Unterscheidungsmerkmale zwischen akuten und chronischen Schmerzen
(aus: Hoefel et al. 2021)
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Schmerzerkrankung bei Kindern und Jugendlichen

negativen Auswirkungen von reduziertem Schulbesuch, verminder-
ten Freizeitaktivitaten, Schlafproblemen und eingeschrankten Unter-
nehmungen mit Freunden und Familie zunehmend auf das emotio-
nale Wohlbefinden auswirken.

Nach dem Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) des
Robert Koch-Instituts im Zeitraum von 2003 bis 2006 hatten 71 Pro-
zent der Kinder und Jugendlichen zwischen drei und 17 Jahren in-
nerhalb der letzten drei Monate Schmerzen, 47 Prozent wieder-
kehrend, 55 Prozent an mehr als zwei Lokalisationen und 27 Prozent
wiederkehrende Schmerzen an multiplen Lokalisationen. Kopf-
und Bauchschmerzen, Ruckenschmerzen und muskuloskelettale
Schmerzen werden am héaufigsten genannt, wobei Madchen haufi-
ger betroffen sind als Jungen (etwa 80 Prozent zu 20 Prozent).
5,1 Prozent erleben zusétzlich zu diesen Kriterien eine hohe Alltags-
beeintrdchtigung durch die Schmerzen. Die zweite KiGGS-Erhe-
bungswelle (2014-2017) zeigte eine Zunahme wiederholt auf-
tretender Kopf-, Bauch- und Riickenschmerzen von 4 bis 10 Prozent-
punkten.

Die Begriffe chronischer Schmerz, Schmerzerkrankung, Schmerzsyn-
drom und juvenile(s) Fibromyalgie(syndrom) werden haufig syno-
nym verwendet und bedeuten Ahnliches. Mit Einfiihrung der neuen
Klassifikation ICD-11 (Internationale statistische Klassifikation der
Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme) soll zukinftig
einheitlich der Begriff ,Chronische Schmerzen” verwendet werden.

Lea Hofel

305



Schmerzen,
die (iber einen

ldngeren Zeitraum
bestehen, kbnnen
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sich verselbst-
standigen

Wie entsteht chronischer Schmerz?

Alles, was wir langer tun, hinterldsst Spuren im Gehirn. Trainiert man
beispielsweise regelmaBig Klavierspielen, automatisieren sich die
Prozesse. Es fallt zunehmend leichter, ohne Uberlegung die Noten
vom Papier auf die Bewegungen der Finger auf den Tasten zu Uber-
tragen. Mit der Zeit haben sich die Regionen im Gehirn, die fur das
Klavierspielen zustandig sind, verandert. Das Spielen geht schneller,
ohne grol} nachzudenken, und die Finger bewegen sich wie von
alleine. Bestehen Schmerzen Uber einen langeren Zeitraum, kdnnen
sie sich verselbststandigen, da die Mechanismen, die fur den Emp-
fang, die Weiterleitung und Verarbeitung von Schmerzsignalen zu-
standig sind, dies immer besser und schneller, kdnnen”. Der Schmerz
ist dann nicht mehr das Symptom einer Erkrankung, sondern selbst
zu einer Erkrankung geworden. Bei chronischen Schmerzen ist also
haufig nicht an der Stelle etwas verletzt oder entziindet, an der es
weh tut (zum Beispiel im Knie), sondern das Schmerzverarbeitungs-
system arbeitet fehlerhaft. Strategien wie Schonen oder Medika-
mente helfen meist nicht.

In den letzten Jahren haben viele Erkenntnisse aus der For-
schung, aber auch aus der Behandlung von Schmerzpatienten
zu einem neuen Verstandnis von Schmerz gefihrt. Das fihrte
zur Entwicklung des bio-psycho-sozialen Schmerzmodells. Es
hilft uns, die Entstehung und das Anhalten von Schmerzen bes-
ser zu verstehen. Vor allem beim chronischen Schmerz hat das
zu einem grundlegenden Wandel in der Einschatzung gefihrt.

Bio-psycho-soziale Faktoren

Die meisten Menschen gehen von rein korperlichen Vorgangen der
Schmerzverarbeitung aus, bei denen eine Verletzung oder Entziin-
dung Schmerzen ausldst. Ein Schmerzsignal, zum Beispiel beim Bar-
fuBtritt auf einen Legostein, wird Gber Nerven in Richtung Gehirn
geleitet. Auf dem Weg wird das Signal noch einmal auf einen ande-
ren Nerv umgeschaltet und durch das Gehirn auf seine Wichtigkeit
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hin untersucht. Ist das Signal wichtig, dringt es in unser Bewusstsein.
Erst wenn im Gehirn die schmerzverarbeitenden Regionen aktiv
sind, empfinden wir den Schmerz.

Im Gehirn wird

- der Ort des Signals
lokalisiert

- die Schmerzintensitat und

- die Bedeutung der Informa-
tionen eingeschdatzt

- der Schmerz mit Gedanken
und Geflihlen verkniipft

- eine Vielzahl von Schutz-
reaktionen bzw. -bewegungen
eingeleitet.

Schmerzverarbeitung
Was passiert im Kdrper?

Muskel

Vom Gehirn aus werden
Nachrichten™ uber das Ricken-
mark und auBerhalb des
Riickenmarks liegende Nerven-
fasern bis zum Muskel gesandt

|

l

1

i— Rickenmark
" Vom Rickenmark aus
gehen Nerven in alle
Bereiche des Uérpers:

Schmerzrezeptor
Hier wird der Reiz aufgenommen
und (ber Nervenfasern bis

zum Rickenmark und weiter

ins Gehirn geleitet.

Korperliche Vorgange der Schmerzverarbeitung (aus: Know How-Broschiire,
Zentrum fir Schmerztherapie junger Menschen, 2018) in Anlehnung an Quelle:

http://www.patientenleitlinien.de/Kopfschmerzen_Migraene/kopfschmerzen_migraene.html

Je langer die Schmerzen andauern, desto mehr spielen psycholo-
gische Faktoren wie Gefiihle, Bewertungen und Gedanken sowie
Reaktionen eine Rolle. Wahrend ein kurzer Schmerzreiz vielleicht we-
nig Beachtung erhalt oder von dem Gedanken,Das wird schon wie-
der” begleitet wird, sind die Emotionen neutral. Dauert der Schmerz
jedoch an oder kann man die kérperliche Ursache immer weniger
zuordnen, verdndert sich auch die urspriinglich neutrale Sichtweise.
Soziale Faktoren wie Ausgrenzungserlebnisse, schmerzbezogenes
Elternverhalten, Geschlechterrolle und gesellschaftliche Einstellun-
gen beeinflussen ebenfalls die Wahrnehmung und Beurteilung der
Schmerzen.

Lea Hofel
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Vermehrte
Reizweiterleitung,
alltagliche
Bewegungen und
geringe Reize sind
schmerzhaft

Schmerz
klingt ab

Langerer Zeitraum

2.B. Verletzung,
%, Entziindung, Infekt,
e Virus, Belastungen

Hilflosigkeit ...
2.B.,0je, esist sicher
etwas Schlimmes.”
Nichts hilft.”

-—

Schonung, Riickzug,
Kiihlen,
Medikamente,
Arztbesuch ...

Garmischer Schmerzverarbeitungsmodell

Die bio-psycho-soziale Sichtweise Idsst sich mithilfe des Garmischer
Schmerzverarbeitungsmodells erkldren, welches gemeinsam mit ju-
gendlichen Patienten entwickelt wurde und im Rahmen der statio-
naren Therapie sowohl den Jugendlichen als auch ihren Eltern erldu-
tert wird. Es verdeutlicht, wie die Wahrnehmung und Bewertung von
sowohl akuten (blau gekennzeichnet) als auch chronischen (hell-
griin gekennzeichnet) Schmerzen von mehreren Einflussfaktoren
abhéngt und es im Falle einer Verselbststandigung der Schmerzen
zu einer Schmerzerkrankung (dunkelgriin gekennzeichnet) kom-
men kann.

Schmerzverarbeitungssystem
meldet Schmerz ohne
urspriinglichen Ausloser

Stress, Angst,
Arger, Frust,

Muskelanspannung,
Stresshormone,
Herzklopfen ...

Modellhafte Darstellung kérperlicher und psychischer Prozesse bei der Verarbeitung akuter und
chronischer Schmerzen (Garmischer Schmerzverarbeitungsmodell)
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Akuter Schmerzreiz/Schmerzerfahrung

Jeder Mensch sammelt in seinem Leben akute Schmerzerfahrungen.
Diese konnen korperlich (Verletzungen, Erkrankungen etc.) oder
seelisch (Konflikte, belastende Erlebnisse, Stress in der Schule etc.)
sein. Akute Schmerzen sind ein wichtiges Warnsignal fiir den Orga-
nismus. Wirde man keine Schmerzen empfinden, kdnnte man nicht
feststellen, ob man erkrankt ist, eine Verletzung vorliegt oder eine
Uberlastung stattgefunden hat. Schmerzen zu empfinden, ist somit
(Uber-)lebenswichtig.

Aufmerksamkeit/Schmerztor
Da Schmerz diese wichtige Warn- und Schutzfunktion hat, bekommt
er Ublicherweise viel Aufmerksamkeit und wird vorrangig wahrge-
nommen. Auf dem Weg zum Gehirn durchwandert das Schmerzsig-
nal auf Rickenmarksebene ein sogenanntes,Schmerztor”, durch das
verschiedene Reize (wie dumpfer Schmerz, Beriihrung, stechender
Schmerz) zeitgleich hindurchwollen. Am Schmerztor werden alle
Reize gefiltert und nach Wichtigkeit sortiert. Ist man beispielsweise
abgelenkt und richtet seine Aufmerksamkeit auf etwas anderes, ge-
lingt es, die Schmerzsignale nicht durch das Tor passieren zu lassen.
Die Schmerzen werden weniger bis gar nicht wahrgenommen, da
sie nicht in das Bewusstsein gelangen. Jeder kennt es, einmal einen
blauen Fleck gehabt zu haben, ohne zu wissen, wo der herkam.
Wahrscheinlich war man so abge-
lenkt, zum Beispiel beim Ful3ballspie-
len, dass man den Moment des Zu-
sammenpralls mit dem Gegner gar
nicht recht bemerkt hatte. Das Ful3-
ballspiel war wichtiger, so dass der
Schmerz ausgeblendet wurde. Das
bedeutet: Wenig Aufmerksamkeit
mindert die Wahrnehmung von

1 Aufmerk
Schmerzen, korperbezogene  Auf- | - samleit
merksamkeit erhoht die Wahrneh- | '
mung.

Wird Schmerzen
groBe Aufmerksamkeit
zuteil, erhoht dies die
Wahrscheinlichkeit,
dass sie ins Bewusst-
sein gelangen und
dadurch wahrge-
nommen werden.

-
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Bewertung und negative Gedanken

Je nach Erfahrung (zum Beispiel Umgang der Eltern mit Schmerzen,
eigene Schmerzvorerfahrungen, generell groRe Angstlichkeit) und
wahrgenommener Stdrke wird ein Schmerzsignal als bedrohlich
oder weniger bedrohlich eingeschatzt. Abhdngig davon, wie das
Signal bewertet wird, reagiert der Mensch mit bestimmten Gedan-
ken. Bei Schmerzen sind die Gedanken meist negativ.

Gefiihle

Mit jedem Gedanken geht ein Gefuihl einher. Bei Schmerzen reagiert
man eher mit negativen Gedanken, die zu negativen Gefihlen fih-
ren (Hilflosigkeit, Wut, Angst etc.). Selbst wenn es einem aus anderen
Grinden nicht gutgeht, man eventuell traurig oder wiitend ist, kann
das Auswirkungen auf die Schmerzwahrnehmung haben. Ist insge-
samt alles trist und traurig, kommen einem Schmerzen starker vor,
als wenn man frongemut und optimistisch ist.

Bewertungen * ¢
¢ und negative
Gedanken ,,

Gedanken und Gefiihle beeinflussen sich gegenseitig.

Korperliche Reaktionen

Jedes Gefiihl, jede Stimmung und jeder Schmerz gehen mit be-
stimmten kdrperlichen Vorgdngen einher. Es ist normal, dass negati-
ve Stimmungen/Geflihle immer eine Stressreaktion im Korper aus-
|6sen (Stresshormone, muskuldre und innere Anspannung, vege-
tative Reaktionen wie Schwitzen, Zittern, Herzklopfen). Uber einen
langeren Zeitraum kann Stress zu Verdnderungen im Kérper fihren.
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Womdglich verschlimmern sich dann in Folge der hohen musku-
laren Daueranspannung wiederum die Schmerzen. Stress und
Schmerz verstdrken sich somit gegenseitig. Zusatzlich kénnen sich
Schlafstérungen, Konzentrationsprobleme und Ahnliches entwi-
ckeln.

Verhalten

Bei Schmerzen verhélt man sich anders als sonst. Eine haufige Reak-
tion auf Schmerzist es, die schmerzhafte Stelle nicht zu belasten und
sich zu schonen, damit beispielsweise eine Verletzung verheilen
kann. Weiterhin zieht man sich oft zurick, wenn es einem nicht gut-
geht. Manche versuchen aber auch, die Schmerzen zu ignorieren
und den Alltag so weiterzuleben, als ob nichts wére. Ausgepragtes
Schonverhalten sowie exzessives Durchhalten konnen Schmerzen
langfristig manifestieren.

Sensibilisierung

Grundsatzlich kann man sagen, je mehr
Schmerzerfahrungen man dber einen
langeren Zeitraum macht, desto wahr-
scheinlicher ist es, dass das eigene
Schmerzverarbeitungssystem sensibler
wird. Gleiche Reize werden aufgrund
von Gewohnungs- und Lerneffekten
schneller verarbeitet und intensiver
empfunden, die Schmerzschwelle sinkt.
Alltagsbelastungen, die friher kein
Problem darstellten, losen dann
Schmerzen aus.

Grafik,Sensibilisierung”
aus den Garmischer Symptomkarten
zur Erklarung von CRPS
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Chronifizierung/Schmerzgedachtnis

Jeder Mensch verfugt Gber ein Schmerzgedéchtnis, in dem alle
Schmerzerfahrungen gespeichert werden. Es schiitzt uns davor, ge-
fahrliche oder schmerzhafte Aktionen zu wiederholen, und hilft, aus
unseren Erfahrungen zu lernen. Bei intensiven, haufigen oder langer
anhaltenden Schmerzerfahrungen kommt es zu Verdnderungen im
Gehirn, da viele Schmerzerinnerungen Spuren hinterlassen, die die
Empfindlichkeit erhthen. Das Gedachtnis hat sich die Schmerzen
,gemerkt” bzw. abgespeichert. Es kann in Folge leider dazu kom-
men, dass das Schmerzgedachtnis Schmerzen signalisiert, obwohl
der Ausloser nicht (mehr) vorhanden ist. Schmerzen konnen in die-
sem Fall auch ohne korperliche Ausléser bestehen bleiben, man
spricht von einer Chronifizierung.

——

T fp Gedadchtnisspur (I Sensibilisierung |
Schmerzerfahrung [ N %\/ = ———
= = , | . I

L Schmerzgeddchtnis [l Verselbststdndigung |

= i —— —

Schmerzerfahrungen préagen sich im Gedachtnis ein und kénnen sich im Fall
einer Schmerzerkrankung verselbststandigen.

Lena Storf
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Erkrankungsbilder

Chronische Schmerzen kénnen an unterschiedlichen Stellen entste-
hen. Je nach Schmerzort, Schmerzqualitat (zum Beispiel dumpf,
stechend, drlickend) und Begleiterscheinungen (zum Beispiel War-
me, Kélte, Schwellung) unterscheidet man zwischen verschiedenen
Formen der Schmerzerkrankung und Behandlungsmaoglichkeiten.

Chronische muskuloskelettale Schmerzen

Unter chronischen muskuloskelettalen Schmerzen versteht man
Schmerzen am Bewegungsapparat (Muskeln, Gelenke, Sehnen, Ban-
der). Diese Schmerzen kdnnen kérperliche Ursachen, wie zum Bei-
spiel Fehlstellungen oder Gelenkabnutzung, haben. Chronische
Schmerzen ohne korperliche Ursache verursachen aber ebenfalls oft
muskuloskelettale Schmerzen. Die Schmerzen kénnen dabei in ihrer
Lokalisation, Intensitat, Qualitat und Haufigkeit wechseln. Die
Kinder und Jugendlichen sind durch die Beschwerden im Alltag
stark beeintrachtigt. Oft wird aufgrund der starken Schmerzen auf
Hilfsmittel zurlickgegriffen (Gehstitzen, Bandagen, Orthesen), wel-
che aber meist nicht die gewtinschte Erleichterung verschaffen.

Verschiedene korperliche Stérungen/Prozesse kdnnen Ausgangspunkt
fur die Entwicklung der chronischen Gelenk- und Muskelschmerzen
sein (vorangegangene Infektion mit Glieder- und Gelenkschmerzen,
Unfall, Verletzungen, sportliche Uberlastung, Skoliose der Wirbelsaule
usw.). Typisch fir die Schmerzen ist, dass die betroffenen Korperregio-
nen keine Auffélligkeiten bei den &rztlichen Untersuchungen zeigen
oder geringe Befunde das Ausmal3 der Schmerzen nicht erklaren. Als
Begleiterscheinungen kénnen jedoch auch sichtbare und spirbare Be-
schwerden auftreten, wie zum Beispiel Weichteilschwellungen, Ver-
farbungen der Haut Uber den Gelenken, Morgensteifigkeit, vermehrtes
Schwitzen/Frieren, Mudigkeit, Schlafstérungen usw. Hier denken die
jugendlichen Patienten und ihre Eltern haufig, dass man aufgrund der
Auffalligkeiten eine korperliche Ursache finden musse. Aufgabe der
Therapeutenist es hier zu erldutern, dass die Begleiterscheinungen auch
auftreten kdnnen, ohne dass ein korperlicher Schaden vorhanden ist.

Anja Schramm

Schmerzen am
Bewegungsapparat
beeintrachtigen

oft sehr stark den
Alltag der Kinder
und Jugendlichen
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Komplex-regionales Schmerzsyndrom (CRPS)

Im ,Zentrum flr Schmerztherapie junger Menschen” gibt es eigene
Therapieprogramme fiir das komplexe regionale Schmerzsyn-
drom (CRPS), eine regionale Schmerzstérung, auch Morbus Sudeck
oder Algo-/Reflexdystrophie genannt. Madchen sind haufiger be-
troffen als Jungen. Das CRPS kann nach einer (oft nur sehr kleinen)
Verletzung auftreten und betrifft meistens Ful3 und Unterschenkel-
region bzw. Hand und Unterarm. Haufig darf die jeweilige Extremitat
schmerzbedingt nicht angefasst werden (Allodynie) und wird im
Alltag nicht eingesetzt. Neben Symptomen wie Schwellung, Veran-
derung des Schwitzens, des Haar- und Nagelwachstums, der Haut-
farbe und Hauttemperatur (warmer oder kélter) kodnnen Auffallig-
keiten in der Wahrnehmung der betroffenen Gliedmal3e entstehen.
Hand oder Ful§ werden unterschiedlich grof3 wahrgenommen, die
Position im Raum ist nicht mehr bewusst, und Bewegungen kénnen
nicht mehr gezielt gesteuert werden. Das psychische Leiden kann so
weit gehen, dass der Wunsch nach einer Amputation besteht.

Man unterscheidet zwei Arten des CRPS. Beim Typ | liegt keine Ner-
venschadigung vor. Beim Typ Il entwickelt sich das CRPS nach einer
Nervenschadigung (Trauma/Verletzung, nach einer Operation).

Das Krankheitsbild existiert auch bei Erwachsenen, unterscheidet
sich bei Kindern und Jugendlichen aber in Verlauf, Therapie und Pro-
gnose (Letztere ist bei Kindern und Jugendlichen besser).
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Budapest-Kriterien Revidierte operationale Diagnosekriterien
3 anamnestische Kriterien, 2 klinische Befunde aus den unten genannten Bereichen
1. Anhaltender Schmerz, der unverhaltnismaRig zu dem auslésenden Ereignis steht

2. Mindestens ein Symptom aus mindestens 3 der 4 Kategorien muss anamnestisch
vorliegen oder vorgelegen haben:
- sensorisch (Hyperalgesie/Allodynie)
- vasomotorisch (Temperaturasymmetrien, Veranderung/Asymmetrien der Hautfarbe)
- Sudomotorisch/Odem (Odem, Verdnderung/Asymmetrien des lokalen Schwitzens)
motorisch/trophisch (motorische Dysfunktionen [Schwache, Tremor, Dystonie], Abnah-
me des Bewegungsausmalles oder trophische Veranderungen [Haare, Nagel, Haut])

3. Mindestens ein klinisches Zeichen aus mindestens 2 der 4 Kategorien muss zum Zeit-
punkt der Untersuchung vorliegen:

- sensorisch (Hyperalgesie/Allodynie)
- vasomotorisch (Temperaturasymmetrien, Veranderung/Asymmetrien der Hautfarbe)
- Sudomotorisch/Odem (Odem, Veranderung/Asymmetrien des lokalen Schwitzens)

motorisch/trophisch (motorische Dysfunktionen [Schwéche, Tremor, Dystonie], Abnah-
me des Bewegungsausmalles oder trophische Verdanderungen [Haare, Nagel, Haut])

4. Es darf keine andere Erkrankung vorliegen, welche die Symptome und klinischen
Zeichen besser erkldren wirde.

Kriterien fir ein komplexes regionales Schmerzsyndrom
(aus: Draheim, Jager, Haas, 2016)

Nicole Draheim

315



316

Kopfschmerzen
nehmen an
Haufigkeit zu

Chronischer Kopfschmerz

In den letzten 30 Jahren hat die Haufigkeit von Kopfschmerzen bei
Kindern deutlich zugenommen. Die Ursachen sind vielfaltig, wie bei-
spielsweise weniger Bewegung, weniger Zeit zum freien Spielen,
geringere Tagesstrukturierung und vermehrter Medienkonsum. Es
gibt zahlreiche Kopfschmerzformen, wobei man bei Kindern vor
allem die Migrane mit oder ohne Aura und Kopfschmerzen vom
Spannungstyp sowie Mischformen (Migrdne und Kopfschmerzen
vom  Spannungstyp) unterscheidet.

Bei jungen Kindern kann die Unter- /
scheidung der  Kopfschmerzform \ \ //
schwierig sein. \ ' /f
Im Rahmen der Kopfschmerzbehand- -
lung mit  Schmerzmedikamenten

kann sich zudem im Verlauf ein Kopf-
schmerz durch MedikamentenUber-
gebrauch entwickeln.

Grafik ,Kopfschmerz” aus den Garmischer
Symptomkarten zur Erkldrung des
chronischen Erschdpfungssyndroms (CFS)

Kopfschmerzen vom Spannungstyp

Am haufigsten treten im Kindes- und Jugendalter Kopfschmerzen
vom Spannungstyp auf. Die Kopfschmerzen sind von leichter bis
mittlerer Intensitat und oft beidseitig im Bereich der Stirn und Schlé-
fen lokalisiert. Haufige Ausléser sind Stress, Anspannung und man-
gelnde korperliche Bewegung. Einfache korperliche Belastungen
verstarken die Kopfschmerzen in der Regel nicht, und die betroffe-
nen Kinder und Jugendlichen konnen ihre Aktivitdaten (einge-
schrankt) fortfuhren.
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Migrane mit oder ohne Aura

Unter Migréne versteht man Kopfschmerzen, die pl6tzlich auftreten
und so stark sind, dass die betroffenen Kinder und Jugendlichen ihre
Ublichen Aktivitdten beenden mussen oder nur sehr eingeschrankt
fortfiihren kénnen. Typische Begleitsymptome sind Ubelkeit und/
oder Erbrechen, Uberempfindlichkeit fiir Licht und/oder Larm, Uber-
empfindlichkeit fir verschiedene Gerliche, Schwindel und Bauch-
schmerzen. Haufig geben die betroffenen Kinder und Jugendlichen
an, dass Treppensteigen, Rennen, Kopfbewegungen oder Beriihren
der Haare die Kopfschmerzen verstarkt. Sie ziehen sich in einen ab-
gedunkelten Raum zurlick und versuchen zu schlafen. Die Migréane-
Kopfschmerzen kénnen eine Stunde bis zu drei Tage anhalten.

Bei etwa 25 Prozent der Kinder und Jugendlichen mit Migrane tritt
eine Aura-Symptomatik auf. Darunter versteht man beispielsweise
Sehstérungen (Lichtblitze, Zackenlinien, Flimmerskotome), einseiti-
ge Missempfindungen (Kribbeln, Taubheit), Sprachstérungen, Lah-
mungen und Wahrnehmungsstérungen (die Kinder und Jugendli-
chen nehmen sich oder die Umwelt sehr klein oder sehr grof3, ganz
lang und dinn oder ganz dick wahr). Diese Beschwerden klingen
nach etwa 30 bis 60 Minuten ohne Folgen ab, anschlieBend setzen
die starken Kopfschmerzen ein.

Kopfschmerzen durch Medikamenteniibergebrauch
Dieser Kopfschmerz entsteht, wenn Kinder und Jugendliche zu oft
Schmerz- und/oder Migrane-Medikamente einnehmen. Die Kopf-
schmerzen sind tdglich vorhanden, dhneln den Symptomen des
Spannungskopfschmerzes und werden meist als dumpf-drickend
beschrieben. Das Risiko, einen Medikamentenibergebrauchskopf-
schmerz zu entwickeln, steigt mit der Haufigkeit und Dauer der Me-
dikamenteneinnahme. Als Einnahmegrenzen werden aktuell bis zu
zehn Tage pro Monat fir Migrane-Medikamente (Triptane) und
Mischpraparate (Schmerzmedikament plus Codein) und bis zu
15 Tage fur typische Schmerzmedikamente (Ibuprofen, Paraceta-
mol, Metamizol, Naproxen) angegeben. Oft kommt es zunachst
bei einer Medikamentenpause zu einer Verstarkung der Kopf-
schmerzen.

Jutta von der Beek

Was versteht man
unter einer Aura?

Kopfschmerz-
medikamente
kénnen bei zu

héufiger Einnahme

auch Kopf-
schmerzen
auslésen
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Die sensible Darm-
funktion wird von
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vielen Faktoren
beeinflusst

Chronischer Bauchschmerz

Kinder klagen héufig tber Bauchschmerzen. Dabei kénnen die
Bauchschmerzen im Rahmen einer eigenstandigen Schmerzerkran-
kung auftreten, aber auch als Begleitbeschwerden bei generalisier-
ten Schmerzerkrankungen vorkommen.
Schranken die Bauschmerzen den Alltag
immer mehr ein (Fehlzeiten in der Schu-
le/Ausbildung, Aufgabe von Hobbys und
Freizeitaktivitdten, sozialer Riickzug), soll-
te eine ausfihrliche Organabkldrung
beim Kinderarzt erfolgen, um Erkrankun-
gen wie die chronisch-entziindliche
Darmerkrankung oder Zoliakie auszu-
schlieBen (siehe Kapitel ,Mischformen
mehrerer  Autoimmunerkrankungen”).
Wird keine korperliche Erkrankung als
Ursache gefunden, spricht man von
Jfunktionellen Bauchschmerzen”

Grafik,,Bauchschmerz” aus den Garmischer
Symptomkarten zur Erklarung des
chronischen Erschépfungssyndroms (CFS)

Der Darm mit seinem eigenen Nervensystem ist ein sehr sensibles
Organ. Viele Faktoren beeinflussen die Darmfunktion, wie zum
Beispiel Stress, Angst, Stimmung, Erndhrung. Dadurch kénnen die
Motilitét (die aktive Bewegungsfahigkeit), Verdauungsfunktion und
Durchblutung des Darms verdndert werden, was zu Schmerzen
fuhrt. Durch eine zusatzliche Sensibilisierung des Schmerzsystems
kann es im Verlauf zu einer Senkung der Schmerzschwelle auf Deh-
nungsreize des Darms kommen, was die Bauchschmerzen verstarkt.
Haufig bewirken die Schmerzen eine erhéhte Anspannung der
Bauchmuskulatur, was wiederum eine Zunahme der Bauchschmer-
zen bewirkt. Die Folge sind zahlreiche Arztbesuche mit Unter-
suchungen und Behandlungen. Zudem entwickeln sich oft Beein-
trachtigungen im Alltag bei den betroffenen Kindern und Jugend-
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lichen. So schonen sich die Kinder, bewegen sich weniger, geben
ihre Freizeitaktivitaten auf und fehlen in der Schule. Mit Hilfe der
Klassifikationskriterien (ROM-Kriterien) kdnnen die Arzte die ver-
schiedenen Unterformen der chronischen Bauchschmerzen (funkti-
onelle Dyspepsie, Reizdarmsyndrom, abdominale Migréne,
funktionelle Bauchschmerzen) unterscheiden.

Behandlung chronischer Schmerzen

In der Behandlung chronischer Schmerzen im Kindes- und Jugend-
alter muss beziglich Ursachen und Therapie der Schmerzen auf alle
Facetten des bio-psycho-sozialen Krankheitsmodells eingegangen
werden. Die Behandlung sollte in den Handen von Arzten und The-
rapeuten liegen, die in der Diagnostik und Therapie dieser Alters-
gruppe geschult sind. Eine stationare interdisziplindr-multimodale
Therapie ist bei stark ausgepragten Schmerzen und langer Dauer der
ambulanten vorzuziehen.

Medikamentose Behandlung

Viele Kinder und Jugendliche mit chronischen Schmerzen berichten,
dass Schmerzmittel nur wenig helfen. Fur eine langerfristige Einnah-
me sind zahlreiche Schmerzmedikamente nicht gut geeignet, weil
sie schadigende Nebenwirkungen, zum Beispiel auf den Magen-
Darm-Trakt oder die Nieren- und Leberfunktion, haben kdnnen. Bei
zu haufiger Einnahme kénnen die Schmerzmedikamente sogar Kopf-
und Bauchschmerzen auslésen. Einige Medikamente lassen in ihrer
Wirkung schnell nach oder kénnen zu psychischer Abhdngigkeit fuh-
ren. Deshalb sollten Schmerzmittel immer nur so lange und in so ho-
her Dosierung eingenommen werden wie unbedingt notwendig.
Wie bereits oben beschrieben, wirken Schmerzmedikamente bei
chronischen Schmerzen oft nicht ausreichend, kdnnen aber manch-
mal dabei helfen, die Kinder und Jugendlichen Uberhaupt erst in die
Lage zu versetzen, Aktivitdten wiederaufzunehmen oder an einer in-
terdisziplindr-multimodalen Schmerztherapie teilzunehmen.

Medikamente

helfen bei chroni-
schen Schmerzen

oft nicht
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Hinsichtlich der Wirkweise und Starke unterscheidet man verschie-
dene Schmerzmittel. Dabei unterteilt die Weltgesundheitsorganisa-
tion diese Medikamente in drei Stufen. Zur ersten Stufe gehéren vor
allem entztindungshemmende Medikamente (lbuprofen, Naproxen,
Diclofenac) sowie Paracetamol und Metamizol. In der zweiten Stufe
sind die schwach wirksamen Opioide (Tramadol, Tilidin/Naloxon)
und in der dritten Stufe die stark wirksamen Opioide (Morphin,
Oxycodon, Fentanyl) angesiedelt.

Kommen zu den chronischen Schmerzen psychische Begleiterkran-
kungen (Depression, Angste, massive Schlafprobleme) hinzu, wer-
den in seltenen Fallen auch Antidepressiva (zum Beispiel Amitripty-
lin, Duloxetin) eingesetzt. Bei Schmerzen, die durch eine Stérung
des Nervensystems (zum Beispiel durch Nervenverletzungen) ent-
standen sind (sogenannte neuropathische Schmerzen), knnen
auch Antiepileptika (zum Beispiel Gabapentin, Pregabalin) gege-
ben werden.

Im Kindes- und Jugendalter haben die Schmerzmedikamente bei
chronischen Schmerzen nur einen geringen Stellenwert, da sie oft
keine ausreichende Wirkung haben oder starke Nebenwirkungen
verursachen. Diese Nebenwirkungen (wie Konzentrationsprobleme
in der Schule, Schwindel, Bauchschmerzen, Ubelkeit usw.) beein-
trachtigen die Patienten im Alltag zusatzlich, weshalb wir sehr zu-
rickhaltend mit einer medikament&sen Therapie sind.

Anja Schramm
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Interdisziplinar-multimodale Schmerztherapie
(Garmischer Schmerztherapiekonzept)

FUr Kinder und Jugendliche mit chronischen Schmerzen gibt es in

Deutschland nur einzelne Zentren, die ein stationdres Behandlungs-

konzept anbieten. Die grofite schmerztherapeutische Einrichtung  Fiir die

zur Behandlung von chronischen Schmerzerkrankungen ist das Behandlung
,Zentrum fUr Schmerztherapie junger Menschen”. Die Klinik hat hier-  chronischer

zu ein multiprofessionelles Team, bestehend aus spezialisierten  Schmerzen bedarf
Arzten, psychologischem Dienst, Pflege- und Erziehungspersonal, —es eines multi-
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Sozialpddagogen, anderen professionellen
therapeutisch Tatigen und Lehrkraften. Teams

Sensorisches und

: : Psychologischer Wahrnehmungstrainin
Arztlicher Bereich Bereich 'ahrnehmungstraining

Koordinationstraining
Ergonomisches Training

Funktionale Integration/
Feldenkrais

Atemtherapie
Osteopathie
Thermotherapie
Elektrotherapie
Medizin. Trainingstherapie
FuBreflexzonenmassage
Hippotherapie
Rickenschule

Physikalische
Abteilung

Pflege — und

Erziehungsdienst Sozialdienst

Interdisziplindre Zusammenarbeit in der stationdren Schmerztherapie am ,Zentrum fiir Schmerztherapie

junger Menschen”. Dargestellt werden Moglichkeiten der Therapie - fiir jeden Patienten werden daraus
individuell die fiir ihn zielfiihrenden und hilfreichen Therapiemodule festgelegt.
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Voraussetzung fur eine erfolgreiche interdisziplindr-multimodale
Behandlung ist, dass die jungen Patienten und ihre Familien Ver-
standnis fir das bio-psycho-soziale Krankheitsmodell entwickeln,
Einflussfaktoren wie Stress oder Angste in Erwégung ziehen und ak-
zeptieren lernen. Jede Therapie erfordert die Erarbeitung eines indi-
viduell angepassten Therapieprogrammes. Mit den jugendlichen Pati-
enten wird erarbeitet, dass passive MalBnahmen wie Medikamente,
Gehstitzen oder tagelanges Ausruhen keine ausreichend erfolg-
reichen Strategien im Umgang mit Schmerzen sind, sondern dass
individuelle aktivierende und Eigeninitiative-Mafinahmen mittel- bis
langfristig einen positiven Einfluss auf die Schmerzsymptomatik ha-
ben. Wiederholten Fragen nach weiteren korperlichen oder bildge-
benden Untersuchungen und invasiven Therapien wird mit geduldi-
gen Erkldrungen begegnet.

Die Eltern erfahren, wie sie ihr Kind in Zukunft bestmaglich begleiten
konnen (zum Beispiel mehr Aktivierung, weniger Beachtung von
SchmerzaulSerungen), etwaige Schuldgefiihle werden thematisiert
und relativiert. Da die Verdnderung lang anhaltender Schmerzen
und der dazugehoérenden kérperlichen, psychischen und sozialen
Folgeerscheinungen ein langerer Prozess ist, werden die Eltern darin
bestarkt, immer wieder ihr eigenes Verhalten im Umgang mit der
Schmerzsymptomatik zu evaluieren und ihre Kinder im selbstwirk-
samen Umgang mit den Schmerzen zu unterstitzen. Ziel der
Schmerztherapie ist nicht nur eine Minderung der Schmerzstarke,
sondern auch eine Verbesserung im Umgang mit den Schmerzen,
eine Reduktion von Alltagseinschrankungen und eine bessere Be-
waltigung des Alltags.

Am Ende des Aufenthalts wird mit den Kindern und Jugendlichen
ein individueller Therapie- und Aktivitadtenplan erstellt, damit sie zu
Hause das Erlernte fortfihren kénnen.



Deutsches Zentrum fir Kinder- und Jugendrheumatologie

Zentrum fiir Schmerztherapie junger Menschen
- Sozialpadiatrisches Zentrum
- Lehkr

hrkrankeshaus der LMU Minchen

Was macht mir
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Gut-Geh-Plan fiir zu Hause 'Q Gute Gefiible

Freunde treffen
Voll Il spielen

® Hilfreiche Gedanken Schwimmen
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itate ~
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Ablenk-ABC Retterspitz Abendritual
Basteln Igelbalimassage Sitzkissen
Zeichnen Dehnibung
Knobelspiele Stifthaltung
Sudoku Bauchmassage

N

Exemplarischer Therapie- und Aktivitdtenplan fiir zu Hause - jeder Patient erarbeitet wahrend des
stationdren Aufenthaltes gemeinsam mit den Therapeuten ein individuelles Heimibungsprogramm.

Interdisziplindre und multimodale Therapie kann vielen chroni-
schen Schmerzpatienten helfen. Ein stationdrer Aufenthalt in
einer fir Kinder und Jugendliche spezialisierten schmerzthera-
peutischen Einrichtung kann hier den entscheidenden Impuls
geben.

Ein nachhaltiger Effekt entsteht jedoch nur, wenn die Patienten
die erlernten Techniken auch spater in ihrem Alltag einsetzen.

Deshalb ist eine WeiterfiUhrung der Therapie zu Hause sehr
wichtig.

Lea Hofel
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Besprechung und

Bewertung der
erhobenen
Befunde

Medikamente sind

bei chronischen
Schmerzen nur

in Ausnahmefallen
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hilfreich

Baustein: Arztlicher Dienst

Im ausfihrlichen Aufnahmegesprach mit dem Patienten und den
Eltern werden Beginn und Verlauf der Schmerzen und die bisher
durchgefiihrten Untersuchungen und Therapien erértert. Neben der
aktuellen Schmerzsituation (Stérke, Lokalisation, Dauer, Haufigkeit)
inklusive ihrer Begleitsymptomatik steht die Erhebung der Familien-
anamnese sowie der psychosozialen Anamnese im Vordergrund.
Eine sorgfaltige Diagnostik zum Ausschluss organischer Erkrankun-
gen (mit Hilfe der Sichtung aller bisher erhobenen Befunde, einer
ausfuhrlichen kérperlichen und neurologischen Untersuchung, ge-
gebenenfalls auch Sonografie Gelenke/Abdomen, Labordiagnos-
tik) ist eine wichtige Voraussetzung fir den Einstieg in die Therapie.
Allerdings erhalten Patienten mit Schmerzerkrankungen oft zu viel
und zum Teil auch nicht sinnvolle Diagnostik, welche die Schmerzen
sogar verstarken kdnnen. Da viele Patienten ein rein somatisch (kor-
perlich) orientiertes Krankheitsmodell haben und im Vorfeld oft
schon die Erfahrung machen mussten, dass ihre Schmerzen als ,ein-
gebildet” oder ,psychisch” abgetan wurden, ist das ausfuhrliche Ge-
sprach mit einem Arzt besonders zu Beginn zum Beziehungs- und
Vertrauensaufbau sehr wichtig. Hier erfolgt auch eine Schulung der
Patienten im Rahmen des bio-psycho-sozialen Modells. Im Verlauf
der Therapie liegt der &rztliche therapeutische Fokus im multidiszi-
plindren Team auf der Behandlungsplanung, der inhaltlichen Zusam-
menfuhrung aller behandelnden Bereiche und den Gesprachen mit
Patienten und Eltern. Zudem sind die Arzte fiir die Anpassung der
medikamentdsen Therapie zustandig. Medikamente sind bei chroni-
schen Schmerzen nur in Ausnahmefillen sinnvoll, weshalb eine
schrittweise Reduktion der oftmals nicht hilfreichen bzw. schadigen-
den medikamentdsen Therapien, wie zum Beispiel ein kontrollierter
Opioidentzug, haufig am Anfang einer interdisziplindr-multimoda-
len Therapie stehen.

Anja Schramm

Baustein: Psychologischer Dienst

Da psychologische Faktoren eine auslésende und aufrechterhalten-
de Rolle bei chronischen Schmerzen spielen, sind psychologische
Gesprdche und Angebote ein grundlegender Bestandteil in der The-
rapieplanung. Themen in den Einzel- und Gruppengesprachen sind
Aufklarung Uber das Krankheitsbild, psychische Belastungsfaktoren
und die Umsetzung der erarbeiteten Schmerzbewaltigungsstrate-
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gien im Alltag. Ziele sind hierbei vor allem ein verbesserter Umgang
mit den Schmerzen und eine Steigerung der Lebensqualitét. Die Re-
duktion der Schmerzstarke wird eher als Folge der interdisziplinar-
multimodalen Therapie (zum Beispiel durch gesteigerte Aktivierung
und Mobilisation) beobachtet und stellt nicht das primare und un-
mittelbare Ziel psychologischer Einheiten dar.

In den psychologischen Gesprachen kdnnen Belastungen und schmerzauf-
rechterhaltende Faktoren thematisiert und Ressourcen geférdert werden.

Die therapeutischen Ansétze orientieren sich an den Faktoren, wel-
che die chronischen Schmerzen individuell auslésen und aufrechter-
halten. Die erarbeiteten Strategien vermitteln den Patienten das Ge-
fuhl, selbstwirksam tatig werden zu kénnen. Strategien, welche eine
aktive Alltagsgestaltung beinhalten und die Erkenntnis, sich nach
Maoglichkeit nicht auf den Schmerz zu fokussieren, stehen im Vorder-
grund. Gut angenommen wird haufig das Lenken des Aufmerksam-
keitsfokus, da Schmerzen bei geringerer Beachtung und verstarkter
Ablenkung weniger wahrgenommen werden. Die jungen Patienten
erwerben hierfur sinnvolle Ablenkungsstrategien, die sie auch im
Alltag jederzeit anwenden kénnen. Sie lernen, ihre bisherigen nega-
tiven Gedanken zu erkennen, neu zu strukturieren und umzuformu-
lieren. Angst-Vermeidungs-Verhalten wird dadurch reduziert. Hilf-
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reich ist es hier, den Unterschied zwischen Wahrnehmung und Be-
wertung der Schmerzen zu verdeutlichen. Bezogen auf das Verhal-
ten erkennen die Patienten, was ihnen guttut und was sie nicht lan-
ger zu tun brauchen. Die Wirkweise von Aktivierung und Entspan-
nung kénnen sie ebenfalls unter Anleitung gut fir sich selbst defi-
nieren. Die Patienten lernen verschiedene Entspannungs- und
Achtsamkeitsmaglichkeiten kennen und koppeln diese im Optimal-
fall noch mit einer hilfreichen imaginativen Suggestion (zum Beispiel
Schmerz verkleinern, Glicksgefuhl ausdehnen).

Tiergestltzte Angebote, kampfkunstgestitzte Einheiten mit einer
Integration korperlicher und mentaler Elemente, Tanztherapie und
Methoden aus der achtsamkeitsbasierten Schmerztherapie erwei-
tern das Spektrum der therapeutischen Interventionsmaoglichkeiten.
Um das Familiensystem einzubeziehen, werden zudem Elternge-
sprache und Elternschulungen angeboten.

Lea Hofel

Baustein: Pflege- und Erziehungsdienst

Der Pflege- und Erziehungsdienst steht 24 Stunden am Tag mit den
Patienten in Kontakt und hilft den Kindern und Jugendlichen dabei,
einen altersgerechten Alltag (wieder)zuerlangen. Das ist besonders
wichtig, um in ein emanzipiertes und nicht vom Schmerz bestimm-
tes Leben zuriickzufinden.
Der Alltag auf Station bie-
tet viele Moglichkeiten zur
Beziehungsarbeit mit Pati-
enten. Verloren gegange-
ne Alltagstatigkeiten, wie
Korperpflege,  Aufstehen
etc, werden Schritt fur

Mit der Igelballanwendung
konnen der Schmerz, die
Durchblutung und der Stoff-
wechsel des schmerzhaften
Bereiches positiv beeinflusst
werden.



Schmerzerkrankung bei Kindern und Jugendlichen

Schritt gemeinsam erarbeitet. Dadurch entsteht das Vertrauen, sich
auf das interdisziplindr-multimodale Schmerztherapieprogramm
einzulassen.

Das speziell geschulte Personal gestaltet den Stationsalltag mit pad-
agogischen Elementen und kann so Alltagsbeobachtungen machen
bzw. Alltagssituationen mit dem Patienten erproben.
ZurVorbereitung auf den Alltag zu Hause werden die jungen Patien-
ten dazu angehalten, Gber den Tag verteilt therapeutische Strate-
gien eigenverantwortlich zu planen und durchzufiihren, so dass je
nach Bedarf beispielsweise Gangtraining, Aromaanwendungen und
mechanische (zum Beispiel Igelballmassage, Eincremen) bzw. ther-
mische (Warme-/Kélteanwendungen) Desensibilisierung zur hilfrei-
chen und unterstitzenden Normalitét werden. Erlebnispddagogi-
sche Angebote wie Ausflige, gemeinsames Kochen oder Schwim-
men starken das Gemeinschaftsgefihl und geben den Jugendlichen
ihre Selbststandigkeit und Selbstwirksamkeit wieder, die sie auf-
grund der Schmerzen haufig verloren haben.

Bianca Roth

Mit einer spielerischen
Herangehensweise
haben die jugend-
lichen Patienten
Freude an der Therapie
und trauen sich oft

mehr zu.
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Baustein: Physikalische Therapie

Die Therapeuten der Ergo- und Physiotherapie sowie der physikali-
schen Abteilung arbeiten fur die individuelle Behandlung der Patien-
ten mit chronischen Schmerzen eng zusammen.

In den einzelnen Bereichen erheben sie eine spezifische Anamnese,
aus der sich neben der Untersuchung die jeweiligen Behandlungs-
ziele ergeben. Diese werden unter den Therapeuten abgesprochen
und nochmals in interdisziplindren Besprechungen mit den Zielen
von Arzten und Psychologen abgestimmt.

In der Anamnese ist vor allem wichtig, wie die Patienten im Alltag
zurechtkommen. Fir den hauslichen Bereich erfasst die Ergothera-
pie Tatigkeiten von Haarekdmmen Gber Flaschendffnen bis hin zum
Schreiben, Sitzen und Treppensteigen. Neben den Alltagsaktivitaten
bendtigt es Informationen zu den verschiedenen Freizeitbeschafti-
gungen und darUber, ob diese aktuell durchgefihrt werden. Hier
sind vor allem sportliche Aktivitdten und das Spielen von Musik-
instrumenten als Therapieziele relevant.

Einen guten Uberblick fir Behandlungsansétze gibt das bildliche
Darstellen von Ressourcen und Strategien, also was/wer unterstit-
zend gegen die Schmerzen hilft und umgekehrt Unwohlsein und
Schmerz verstérkt.

Da viele Patienten schon Erfahrung mit verschiedenen nicht medika-
mentdsen Therapien haben, ist wichtig zu wissen, was gemacht
wurde und wie hilfreich es war. So kdnnen schon bekannte Vorge-
hensweisen aufgegriffen oder neue Wege gesucht werden.

Die Untersuchung aller Gelenke, der Wirbelsdule, der Muskulatur
(unter anderem das Messen der Handkraft) und die Beurteilung der
Gelenkachsen bildet eine weitere Grundlage fur die Therapien.

Aus Anamnese und Untersuchung ergibt sich ein Gesamtbild, das
fUr jeden Bereich — zusammen mit den Wiinschen des Patienten — zu
einem Therapieziel mit entsprechendem Schwerpunkt fuhrt. Dieser
kann bei jedem Patienten anders gelagert sein. Es geht oftmals nicht
unmittelbar um die Bereiche der schmerzhaften Stellen. Haufig steht
die Ermoglichung von Alltagstatigkeiten im Mittelpunkt.

Mathias Georgi



Schmerzerkrankung bei Kindern und Jugendlichen

Physiotherapie

Haufiges Ziel der Patienten in der Physiotherapie ist, wieder mehr
oder Uberhaupt wieder Sport zu treiben. Auch den regelméBigen
Schulbesuch mit Schulweg, Treppenaufgangen, langem Sitzen und
dem Schreiben vieler Seiten wollen sie wieder meistern.

Die Medizinische Trainingstherapie (MTT) bietet die Mdglichkeit,

langsam beginnend und individuell angepasst, sich sportlich zu be-  Das Vertrauen
tatigen. Training an Geraten ist unter Jugendlichen weit verbreitet  in den eigenen
und wird daher von unseren Patienten gerne durchgefthrt. Durch  Kérper wird
kontinuierliches Uben gewinnen die Patienten in der Physiotherapie  gestéarkt
erneut Vertrauen in ihren Koérper. Zudem verbessern sie ihre Kraft

und Ausdauer, beides Voraussetzungen, wieder aktiv in den Sport

einzusteigen.

Schmerztherapiepatienten profitieren von der Medizinischen

Trainingstherapie.
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Durch abwechslungs-
reiche Angebote
empfinden die Kinder
und Jugendlichen
wieder Spal3 an der

Bewegung.
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Fallen Gelenk- oder Wirbelsdulenfehlhaltungen auf, kdnnen diese die
Schmerzsituation beeinflussen, sind aber in der Regel nicht die Ursa-
che der Schmerzen. Um diesen Einfluss zu minimieren, wird mit klas-
sisch physiotherapeutischen MaBnahmen auf die Fehlhaltungen
eingegangen, jedoch immer mit dem Fokus auf Kérperwahrneh-
mung und das aktive Umsetzen in Alltagssituationen, wie zum Bei-
spiel Treppensteigen oder das Sitzen am Schreibtisch.

Ein haufig vorkommender Befund ist die hohe Muskelspannung in
verschiedenen Korperbereichen. Hier wird Uber allgemein entspan-
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nende Moglichkeiten wie zum Beispiel Atemtherapie oder direkt im
betroffenen Gebiet mit entspannenden Bewegungen, der heiflen
Rolle oder der progressiven Muskelrelaxation gearbeitet. Die
schmerzhaften Regionen sollen nicht geschont werden, sondern
Uber gezielte Bewegungen entspannt und wieder in Bewegungsab-
ldufe integriert werden. Neben der Physiotherapie kann die funktio-
nale Integration nach Feldenkrais hier unterstttzend wirken.

In Einzelféllen und bei entsprechender Indikation werden Uberge-
ordnete Therapien eingesetzt, wie Osteopathie, Fulireflexzonen-
therapie oder Kraniosakraltherapie. Auch aktive Ubungen aus
Yoga, Pilates und Qigong wirken umfassend auf den Organismus.

Sportliche und spielerische Aktivitdten wie Therapeutisches Klettern,
Therapiebad, Ballsport, Nordic Walking, Jonglieren und Ahnliches
fordern neben Koordination und Konzentration auch Beweglichkeit
und Ausdauer. Vor allem aber kénnen wir durch eine gezielte Aus-
wahl an Aktivitaten wieder Freude an der Bewegung vermitteln.

Spiel und Sport, individuell dosiert, kénnen zudem gut von den
Schmerzen ablenken, insbesondere wenn man gemeinsam mit an-
deren aktiv ist.

Marianne Spamer

Ergotherapie

Die Kernaufgabe der Ergotherapie stellt das Erreichen der groBt-
moglichen Selbststandigkeit in Alltag, Schule/Beruf und Freizeit dar.
Der Schwerpunkt der ergotherapeutischen Intervention wird ge-
meinsam mit den Jugendlichen tber eine bildliche Darstellung von
Defiziten/Problemen, stabilisierenden Faktoren und den Ressourcen
festgelegt. Vor allem die Ressourcen zu erweitern und zu stérken, ist
fur die Ergotherapie ein wichtiger Bestandteil. Hierzu werden ver-
schiedene MalSnahmen ergriffen.

Ablenkstrategien:

Es gibt verschiedene Moglichkeiten im Bereich Ablenkung. Eine gro-
be Aufteilung ist die kognitive, kreative und aktive Ablenkung. Bei
der kognitiven Ablenkung geht es darum, die Konzentration auf eine
andere Sache zu lenken. So kann sich zum Beispiel bei Sudokus oder
einem Kreuzwortratsel das Gehirn auf etwas anderes fokussieren,
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und das aktuelle Befinden riickt in den Hintergrund. Bei der kreativen
Ablenkung liegt der Schwerpunkt auf dem Handeln. Hierbei werden
oft verschiedene Handwerkstechniken angeboten. Etwas Neues
ausprobieren und/oder sich kreativ entfalten, steht hierbei im Mittel-
punkt. Bei der aktiven Ablenkung geht es darum, seinen Korper aktiv
zu bewegen und sich (iber die Kombination mit spielerischen Ubun-
gen abzulenken. Dies kann beispielsweise ein Gleichgewichts-
parcours oder Softkegeln sein. Die Ablenkstrategien kdnnen auch im
Gruppensetting erfolgen und ausprobiert werden.

Alltagstraining:

Es konnen alle Alltagstatigkeiten der Jugendlichen in der Ergothera-
pie Schwerpunkt sein, denn jeder bringt individuelle Schwierigkei-
ten mit. Die meisten Jugendlichen sind Schiler, daher macht oft das
Sitzen in der Schule oder das Schreiben Probleme. Beim Schreiben
kann durch eine andere Stifthaltung oftmals im stressigen Schulall-
tag Entlastung geschaffen werden. Es ist hierbei wichtig, sich Zeit zu
nehmen, viel zu Gben und die Betatigung dynamisch zu gestalten.
Das Sitzen kann in der Schule, aber ebenso beim Austiben der Hob-
bys Schwierigkeiten bereiten. Aufgrund der vielféltigen Freizeitge-
staltung der Jugendlichen kénnen zum Beispiel sowohl beim Spie-
len eines Musikinstruments als auch beim Zeichnen diverse Proble-
me auftreten. Gemeinsam werden diese Tatigkeiten naher betrach-
tet und Losungsmaoglichkeiten gesucht. Hierbei ist es wichtig, die
Grundlagen zu vermitteln. Jugendliche kénnen ,eingeschlichene”
Handlungen nur verdndern, wenn sie verstehen, warum. Deshalb
werden Beratungsgesprache bezlglich Gelenkschutz gefuhrt oder
Alltagshilfsmittel ausprobiert. Jugendliche, die schon in der Ausbil-
dung oder auf dem Arbeitsmarkt sind, kdnnen in der Ergotherapie
auch in diesem Bereich Unterstlitzung bekommen. Somit kann es
beispielsweise sein, dass gemeinsam die Haltung beim langen Ste-
hen in der Béckerei eruiert und nach Losungen gesucht wird.

Sensomotorisches Training:

Im sensomotorischen Training wird vor allem die Wahrnehmung ge-
schult. Die Kérperwahrnehmung kann aufgrund von lang anhalten-
den Schmerzen eingeschrankt sein. Sich dann wieder ,frei” zu bewe-
gen — ohne Schmerzen und ohne Angst vor Schmerzen -, sollte
hierbei im Mittelpunkt stehen. Es ist besonders wichtig, Ressourcen
und Stérken der Jugendlichen mit einzubeziehen. Die Steigerung
der Ausdauer und die Freude an der Bewegung sollen im Vorder-



Schmerzerkrankung bei Kindern und Jugendlichen

Sensomotorisches Training in der Fuhlkiste

grund stehen. Beim sensomotorischen Training kommen daher
meist Materialien wie beispielsweise Raps, Knete oder Fingerfarben
zum Einsatz.

Theresa Krotz

Massage, Elektrotherapie, Warmebehandlung
Aus dem zu Beginn erstellten Befund werden individuelle Mafinah-
men und Ziele fur jeden einzelnen Patienten erarbeitet.

Je nach Tagesform der Patienten kénnen Winsche und Schwer-
punkte variieren, daher werden diese mit den Patienten vor jeder
Behandlung besprochen. Bereits durchgefuhrte Therapien und de-
ren Wirkung werden gemeinsam reflektiert, gegebenenfalls ange-
passt — oder mogliche Alternativen ausprobiert.

Die Schwerpunkte der physikalischen Abteilung liegen vor allem da-
rin, den erhéhten Muskeltonus, der mit Schmerzen einhergehen
kann, durch verschiedene Massageformen, Elektrotherapie und
Warmebehandlung in Form von Rotlicht zu behandeln.

Entspannende, wohltuende Malinahmen kénnen dazu fuhren, die
Muskelspannung zu senken und somit die Wahrnehmung des
Schmerzes zu beeinflussen. Die Kombination verschiedener Techni-
ken und MalBnahmen kann sehr hilfreich sein. Neben der durch den
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Therapeuten durchgefiihrten Elektrotherapie besteht die Moglich-
keit der Eigenbehandlung in Form von TENS-Therapie. Die Wirkungs-
weise der TENS-Therapie wird in diesem Buch ausfuhrlich im Kapitel
,Physikalische Mallnahmen” beschrieben. Wenn der Patient im Rah-
men seiner Einzelbehandlungen die durchgefuhrte Elektrotherapie
als hilfreich empfindet, kann ihm in Absprache mit dem behandeln-
den Arzt ein Gerat zur Erprobung fiir den Alltag auf Station zur Verfu-
gung gestellt werden. Die entsprechenden Hinweise zu Einstellun-
gen und Elektrodenlage werden mit dem behandelnden Therapeu-
ten besprochen und notiert. Wirkung und Haufigkeit der durchge-
fuhrten Eigenanwendung notiert der Patient in seinem ,Gut-Geh-
Plan’, so dass diese anschlieBend zusammen mit dem Therapeuten
und/oder Arzt reflektiert werden kdnnen.

Ist die TENS-Therapie erfolgreich, besteht die Moglichkeit einer Wei-
terempfehlung zur Heimtherapie durch den Arzt. Der behandelnde
Therapeut erstellt einen Bericht beziiglich der Durchfiihrung und
der individuellen Einstellungen. Diese MaBnahmen werden zusam-
men mit dem Patienten vor der Entlassung nochmals evaluiert und
in Absprache mit dem Arzt in den Massagebericht fir die Weiterbe-
handlung fir zu Hause integriert.

Hans-J6rg Hdndel

Baustein: Sozialdienst

Im Klinik-Therapiekonzept Gbernimmt der Klinik-Sozialdienst die In-
formation der Patienten und Angehdérigen Uber die wichtigsten so-
zZialrechtlichen Themen und Regelungen. Da die sozialrechtlichen
Fragestellungen bei chronischen Schmerz- und Rheuma-Erkrankun-
gen sehr ahnlich sind, sei hier auf das Sozialdienst-Kapitel in dem
Buchteil ,Das Garmischer Modell als Beispiel fur ein interdisziplindres
Therapiekonzept” verwiesen. Aufgefuhrt sind hier Artikel zu folgen-
den Themen: Krankenkasse, Studium, Schritte und Wege in den
Beruf, Grad der Behinderung (GdB) und Pflegegeld.

Es muss ausdricklich erwahnt werden, dass die Antragstellung eines
Grades der Behinderung (GdB) sowie auf Pflegegeld nur in wenigen
Fallen einer Schmerzerkrankung indiziert ist. Denn die Festschrei-
bung eines GdB oder eines Pflegegrades kdnnte eine mogliche
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,kognitive Blockade” bewirken und damit dem gewlnschten Thera-
pieerfolg entgegenstehen. Vor einer Antragstellung sollte hier das
beratende Gespréach mit dem behandelnden Arzt , dem betreuen-
den Psychologen oder dem zustandigen Mitarbeiter des Sozial-
dienstes gesucht werden.

Martin Rummel-Siebert

Baustein: Private Schule fiir Kranke
Da der Schulbesuch bei vielen chronisch schmerzerkrankten Kin-
dern eingeschrankt ist oder sogar vollstandig ausfallt, ist der Besuch
der Klinikschule von groBBer Bedeutung. Die Kinder lernen schrittwei-
se, die Schule wieder als Bestandteil ihres Alltags anzusehen. Indem
sie in kleinen Lerngruppen behutsam und individuell auf die Ruick-
kehr an ihre Stammschule vorbereitet werden, soll es ihnen ermog-
licht werden, neues Selbstvertrauen zu fassen. Schmerztherapeuti-
sche Strategien wie Therapieknete, Sitzkissen oder Igelball werden
vor Ort ausprobiert, so dass diese Moglichkeiten auch in der Schule
am Heimatort genutzt werden kénnen. Darlber hinaus werden bei
Bedarf in Lerncoaching-Einheiten effiziente Lerntechniken vermittelt
oder in Schulprojekten individuelle Strategien zur Reduktion von
Schulfehlzeiten erarbeitet. Die Klinikschule steht dabei im Austausch
mit der Stammschule und den Stammlehrkraften des Kindes, erhélt
Informationen Uber die aktuellen Unterrichtsinhalte und berat be-
zUglich eines eventuellen Nachteilsausgleichs.

Markus Geiger
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Im Vordergrund

steht die kérper-
liche Aktivierung
sowie die Verbesse-
rung der Kérper-
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wahrnehmung

Besonderheiten in der Behandlung
einzelner Erkrankungsbilder

Die im Kapitel,interdisziplindr-multimodale Schmerztherapie” erlduterte
Zusammenarbeit unterschiedlicher Berufsgruppen mit ihrer jeweiligen
Expertise hat sich in der Therapie verschiedener Schmerzerkrankungen
bewahrt. Schwerpunkte und Besonderheiten flr die einzelnen Erkran-
kungsbilder sollen hier noch einmal kurz benannt werden.

Chronische muskuloskelettale Schmerzen

Bei den chronischen muskuloskelettalen Schmerzen steht meist die
korperliche Aktivierung mit Verbesserung von Koordination, Be-
weglichkeit, Kraft und Ausdauer im Vordergrund. Dabei lernen die
Kinder und Jugendlichen, ihre individuelle Leistungsgrenze besser
wahrzunehmen und eine Uberforderung zu vermeiden. Im Rahmen
der unterschiedlichen Therapieangebote geht es auch darum, be-
stehende Bewegungsangste zu reduzieren. Geférdert werden das
Erkennen und das Stérken der eigenen Ressourcen. Bei einigen Pati-
enten mit chronischen Schmerzen des Bewegungsapparates (Leis-
tungssportler, Patienten mit hoher Kérperanspannung) liegt der Fo-
kus auf der Achtsamkeit und der Verbesserung ihrer Kérperwahrneh-
mung (wie zum Beispiel Integration regelmafiger Pausen bzw. Ent-
spannungslbungen in den Alltag, Erlernung von Lockerungstibun-
gen, Ablenkibungen usw.). Ein wichtiges Ziel der Therapie ist es,
dem Patienten das Gefiihl zu vermitteln, dass er seinen Schmerzen
nicht ausgeliefert ist, sondern etwas fiir sein Wohlbefinden tun kann
(Starkung der Selbstwirksamkeit).

Anja Schramm

CRPS

Beim CRPS kommt es zu zentralen (das zentrale Nervensystem betref-
fenden) und peripheren (die schmerzende Gliedmalle betreffenden)
Veranderungen mit vielfaltigen Symptomen, die bei der Behandlung
berlicksichtigt werden mdussen. Verschiedene Therapieansatze sind
moglich. Entscheidend ist es, gemeinsam mit dem Patienten das ge-
eignete Konzept zu finden. Erfreulicherweise ist die Aussicht eines
Behandlungserfolges von CRPS bei Kindern und Jugendlichen deut-
lich besser als bei Erwachsenen.
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Im Wechselbad wird das betroffene Kérperteil abwechselnd mit warmem

und kaltem Wasser bespriht.

Die CRPS-spezifischen Malinahmen sind dabei eingebettet in die
interdisziplindr- multimodale Schmerztherapie.

Garmischer CRPS-Behandlungskonzept

Bei den meisten Patienten liegt der Schwerpunkt der Therapie auf
einem aktivierenden Trainingsprogramm und einer Desensibilisie-
rungsbehandlung.

Durch das Trainieren eines zunehmend wieder normalen Einsatzes
der Gliedmafie und dem schrittweisen Setzen von verschiedenen
Reizen, wie Berlihrung, Warme, Kélte (Desensibilisieren), soll der Kor-
per wieder eine,,normale” Reizverarbeitung lernen. Dadurch kommt
es zu einer Ruckbildung der sicht- und spurbaren Verdnderungen an
der betroffenen Stelle, dem Wiedererlangen einer normalen Funk-
tion und einem Schmerzriickgang.

Nicole Draheim
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Graded Motor Imagery (GMI)

Bei einigen Patienten ist eine Aktivierungs- und Desensibilisierungs-
behandlung schmerzbedingt nicht moglich. In diesem Fall kommt
haufig das Graded Motor Imagery zum Einsatz.

Bei dem gestaffelten Programm werden in steigender Intensitat die
durch das CRPS verdnderten Nerven-Netzwerke im Gehirn ange-
sprochen.

Die Patienten beantworten zum Beispiel im ,Links-Rechts-Training”
beim Beobachten von Bildern, ob es sich hier um die rechte oder
linke Hand bzw. den rechten oder linken Fu3 handelt. Zudem kon-
nen sie sich im nachsten Schritt gedanklich vorstellen, die Hand-
oder FuShaltung nachzumachen. Bei der Spiegeltherapie wird bei-
spielsweise die gesunde Hand im Spiegel gezeigt, was vortduscht,
dass es die betroffene Hand ist. Wird die gesunde Hand nun bewegt
oder berthrt, erscheint es dem Gehirn, als geschéhe dies an der er-
krankten Hand. Dies erleichtert es dem Organismus, die betroffene
Extremitat wieder zu integrieren, ohne dass sie wirklich bewegt oder
berthrt wird.

Fir Patienten mit einer CPRS-Erkrankung sind spielerische und digi-
tale Materialien vorhanden, mit denen sie die Wahrnehmung der
betroffenen Hande und Fiil3e verbessern kdnnen.

Lea Hofel
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Im Snoezelen-Raum kénnen Kinder und Jugendliche gut entspannen.

Kopfschmerz, Kopfschmerzprogramm
~Kopfsalat”

Es gibt einfache Strategien, die bei akuten Spannungskopfschmer-
zen helfen. Kinder und Jugendliche sollten ein breites Repertoire an
Strategien zur aktiven Bewaltigung ihrer Schmerzen erlernen, um
sich selbst besser helfen zu kénnen. Die Einnahme eines Schmerz-
medikamentes sollte dabei die Ausnahme sein.

Bei akuten Kopfschmerzen hilft es oft schon, sich an der frischen Luft
zu bewegen, eine kurze Pause einzulegen oder einer ruhigen Be-
schaftigung nachzugehen. Auch Entspannungsiibungen, wie zum
Beispiel die progressive Muskelrelaxation nach Jacobson oder Fanta-
siereisen, haben sich als vorbeugende Mallnahmen gegen Kopf-
schmerzen als wirksam erwiesen.
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Eine Uberempfind-
lichkeit des Darm-
Nerven-Systems
spielt eine wichtige
Rolle bei den
chronischen
Bauchschmerzen
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Wichtig ist eine ausgeglichene Lebensfiihrung mit regelméalligen
Schlafenszeiten, ausreichender Flussigkeitszufuhr (ohne Koffein), re-
gelmaBigen, gesunden Mahlzeiten, sportlicher Aktivierung und
malvollem Umgang mit elektronischen Medien. Dies gilt sowohl fur
Spannungskopfschmerzen als auch fur die Migréne.

Im akuten Migraneanfall ist im Gegensatz zum Spannungskopf-
schmerz eine rasche medikamentése Behandlung notwendig. Diese
muss zusammen mit dem behandelnden Arzt abgesprochen und
ganz individuell angepasst werden.

Jutta von der Beek

Bauchschmerz

Bauchschmerzen dngstigen haufig sowohl Patienten als auch deren
Eltern. Es werden schlimme organische Ursachen angenommen, so
dass eine Sichtung der (Vor-)Befunde sowie eine Klarung der Krank-
heitsursachen chronischer Bauchschmerzen zu Beginn erfolgen soll-
te. Ausldsende Faktoren, wie vor allem Stress, Aufregung, Nahrungs-
mittel etc, werden angesprochen. Mit dem Modell der Uberemp-
findlichkeit des Darm-Nerven-Systems (siehe Text ,Chronischer
Bauchschmerz”) und mit verminderter Schmerzschwelle kann den
Patienten gut erklart werden, wie eine eigentlich normale Dehnung
der Magen- und/oder Darmwand Schmerzen verursacht.

Einige Patienten profitieren von medikamentdsen Strategien. Es
kommen Carmenthin (Pfefferminz-Kimmeldl) und Probiotika
(Lactobacillus GG) zum Einsatz. Macrogol kann bei Obstipation ge-
geben werden. Wichtig ist dabei eine zusatzliche ausreichende
Trinkmenge. Medikamente, welche die Schleimhaute von Magen
und Darm schitzen (Omeprazol, Pantoprazol), sollten nur kurzzei-
tig eingesetzt werden, da eine langerfristige Einnahme Nebenwir-
kungen (Eisenmangel, Calcium- und Vitamin-D-Mangelerscheinun-
gen, Muskelschmerzen) verursacht.
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Im Vordergrund bei der Behandlung der Bauchschmerzen stehen
eine den Magen und Darm regulierende Therapie mit regelmafiger
sportlicher Aktivitat, das Erlernen von Entspannungsstrategien, eine
lokale Entspannung der Bauchdecke mit Aromadlen oder Warme
sowie die Ablenkung vom Schmerz.

Chronische Schmerzen beeintréchtigen die Betroffenen in allen
Lebensbereichen erheblich. Die Therapie chronischer Schmerz-
erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen — vor allem durch
interdisziplinar-multimodale Schmerztherapie — hat in den letz-
ten Jahren erhebliche Fortschritte gemacht.

Daher sollte unbedingt eine fachgerechte Therapie erfolgen,
denn Kinder und Jugendliche haben so die Chance auf ein
schmerzfreies Leben.

Anja Schramm

Literatur:

Draheim, N., Jaeger, N., Haas, J.-P: Komplexes regionales Schmerzsyndrom bei
Kindern und Jugendlichen. Trauma und Berufskrankheit, 2016; 18:S. 117-121

Hoefel, L, Draheim, N., Schramm, A., Georgi, M., Haas, J.-P: Rheumaschmerz und
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fiir Rheumatologie, 2021, 80: S. 234-242

Hoefel, L., Spamer, M., Haefner, R, Draheim, N., Schnoebel-Mueller, E., Haas, J.-P:
Multimodale Schmerztherapie bei Kindern. Aktuelle Rheumatologie, 2016:41: S. 326-333
Zentrum fiir Schmerztherapie junger Menschen (2018): Know How — Mit Kopf und
Herz gegen den Schmerz. Garmisch-Partenkirchen: Kinderklinik Garmisch-Parten-
kirchen gGmbH
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Fatigue (Miidigkeit) und Chronisches Fatigue-Syndrom (CFS)

Fatigue (Mudigkeit) und
Chronisches Fatigue-Syndrom (CFS)

Der Begriff Fatigue leitet sich aus dem Lateinischen von dem Verb
fatigare und dem dazugehérigen Substantiv fatigatio mit oben ge-
nannter Bedeutung ab. In der medizinischen Fachsprache wird der
franzdsische Begriff Fatigue verwendet, um eine schwere und tief-
greifende korperliche und mentale Erschépfung zu beschreiben.
Fatigue geht weit Uber einen normalen Erschopfungszustand hin-
aus, wie wir ihn kennen, wenn wir zum Beispiel einen anstrengen-
den Tag hatten, eine lange Wanderung oder Radtour gemacht ha-
ben oder auch, wenn wir an einem grippalen Infekt erkrankt sind. In
der Regel reicht in solchen Fallen eine Erholungszeit von ein paar
Stunden oder wenigen Tagen aus, damit wir uns wieder fit und aus-
geruht fihlen.

Menschen mit Fatigue fuhlen sich dagegen konstant erschopft.
Ruhezeiten fiihren nicht zum normalen ,Wiederaufladen” des Ener-
giehaushaltes, und die vorhandenen geringeren Energiereserven
werden durch kleinere Anstrengungen deutlich schneller aufge-
braucht als bei einem gesunden Menschen. Dies kann beispiels-
weise darin resultieren, dass das betroffene Kind ein deutlich hohe-
res Schlafbedirfnis zeigt (und paradoxerweise aber schlechter
schlaft), sich beim Spielen mit anderen Kindern zurlckzieht, um sich
auszuruhen, oder groRere Schwierigkeiten hat, in der Schule mitzu-
halten.

Fatigue kann ein Begleitsymptom vielféltiger Erkrankungen sein. Sie
tritt haufig auf im Rahmen rheumatischer Erkrankungen wie der
juvenilen Arthritis, dem Sjogren-Syndrom, der Dermatomyositis oder
dem Lupus Erythematodes. Sie korreliert nicht ausschliellich mit
dem Grad der Entztindungsaktivitdt. Studien zeigen auch, dass der
Grad der korperlichen Einschrankungen, verminderte korperliche
Aktivitat, Schmerzen sowie der subjektive Umgang mit der Erkran-
kung fur das Ausmaf der Fatigue eine Rolle spielen. In der Regel ver-
bessert sich die Fatigue, sobald die Entzindung kontrolliert ist.
RegelmaBige korperliche Aktivitat ist dann ebenfalls glnstig.
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Bei der chronischen Schmerzerkrankung bzw. bei chronischen
Schmerzen kann sich eine Fatigue im Rahmen einer oft schmerz-
bedingt allgemeinen und ausgepragten korperlichen Inaktivitat ent-
wickeln. Die Inaktivitat fiihrt zu einer reduzierten korperlichen Fitness
mit Verlust von Muskelmasse, Verdnderungen der Signalverarbei-
tung der Nerven des Muskel-Skelett-Systems und einer verminder-
ten Leistung des Herz-Kreislauf-Systems. Dies kann wiederum die
Wahrnehmung von Schmerzen verstarken, mit daraus folgender
weiterer Inaktivitat. Ein multimodales Konzept zur Steigerung der
Muskelkraft, Verbesserung der Fitness mit Steigerung der Leistung
des Herz-Kreislauf-Systems sowie schmerzlindernde Strategien und
psychologische Unterstitzung helfen hier, die Fatigue zu behandeln.
Psychische Erkrankungen wie eine Depression konnen ebenfalls
mit einer Fatigue einhergehen. Dabei wird diese durch die Mischung




Fatigue (Miidigkeit) und Chronisches Fatigue-Syndrom (CFS)

von vermindertem Antrieb, negativen Gedanken und niedrigem
Selbstwertgefiihl sowie Schlafstérungen mit folgender korperlicher
Inaktivitat aufrechterhalten.

Es ist also wichtig, die unterschiedlichen Ursachen, die auch in
Kombination miteinander auftreten konnen, zu erkennen und zu
behandeln.

Das Chronische Fatigue-Syndrom (CFS), synonym Myalgische
Enzephalomyelitis (ME), ist als eigenstandige Krankheit von der
Fatigue als Symptom abzugrenzen. Beim kindlichen CFS besteht
eine Uber mindestens drei Monate anhaltende schwere Fatigue,
ohne dass eine andere zugrundeliegende Erkrankung gefunden
werden kann. Neben der ausgepragten Erschépfung mussen im
Gegensatz zu den oben genannten Erkrankungen weitere Sympto-
me wie Schwindel, Kreislaufschwache, Herzrasen, wiederkehrende
Lymphknotenschwellungen, Fieber, Gedachtnisstérungen, Schlaf-
storungen, Lichtempfindlichkeit, Temperaturintoleranz sowie Larm-
und/oder Geruchsempfindlichkeit in einer bestimmten Kombina-
tion vorliegen, um ein CFS diagnostizieren zu kdnnen. Die Ursachen
und Mechanismen der Entstehung eines CFS sind bisher weitge-
hend unbekannt, und es besteht ein hoher Forschungsbedarf. Im
Kindes- und Jugendalter kann es haufig durch eine Infektion, zum
Beispiel mit Epstein-Barr-Viren, ausgelést werden, so dass eine lang
anhaltende Falschregulation des Immunsystems vermutet wird. Es
gibt erste Therapieansdtze, jedoch ist die Versorgung von CFS-Pati-
enten in Deutschland bisher sehr beschrankt. Ein Modellprojekt zur
Etablierung eines speziellen Therapieprogrammes existiert an der
TU-Minchen in Kooperation mit dem DZKJR.

Antje Klaumdinzer
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Geschichte der Kinderrheumatologie
und unserer Klinik

Die Kinderrheumatologie ist ein relativ junges Fachgebiet. Erste Be-
richte mit Beschreibungen rheumatischer Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen gab es zwar schon Ende des 19. Jahrhunderts.
Lange Zeit galt die Aufmerksamkeit der Arzte jedoch vor allem dem
weitverbreiteten rheumatischen Fieber, einer durch Streptokokken
verursachten Erkrankung, die zu Gelenkentztindungen fihrt, aber
auch Herz und Nieren in Mitleidenschaft zieht.

Erste Publikationen zur chronischen Arthritis kamen aus Frankreich
und England. A. V. Cornill aus Paris berichtete 1864 erstmalig Gber
eine Frau, deren chronische Polyarthritis im Alter von zwolf Jahren
begann. Der erste umfangreiche Bericht stammt von M. S. Diamant-
Berger aus dem Jahr 1891. Er erkannte bereits die Madchenwendig-
keit der Erkrankung und dass Halswirbelsdule und Kiefergelenke so-
wie Augen mitbetroffen sein kénnen. Die Beobachtung, dass auch
innere Organe befallen sein kdnnen, sowie die Erstbeschreibung der
systemischen Juvenilen Idiopathischen Arthritis verdanken wir
George Frederic Still aus London, der im Jahr 1897 das bis heute
nach ihm,Still-Syndrom” benannte Erkrankungsbild beschrieb.

. 2003: Yokohama, St. Louis

Einfiihrung von
1967: Garmisch Interleukininhibitoren
Einfiihrung von MTX Yokota S.
Kolle G. Curr Opin Rheumatol. 2003.
.1 950: Paris Mogatisc_rkrafur Verbsky J.W. et al.
Einfiihrung von Kinderheilkd. 1968 J. of Rheumatol. 2004

Cortison
DebreR.etal,

o Arch. Fr. Pediatr. 1951
1896: London
Erstbeschreibung
G.F.still
Med. Chir. Trans.
1897

Erste Publikationen

zur chronischen
Arthritis

Grafische Darstellung der Meilensteine bei der Behandlung der systemischen JIA (nach dem Erstautor
G. F. Still als Morbus Still benannt). Die Sterblichkeit hat deutlich abgenommen, und seit der Jahrtau-

sendwende sind auch die Langzeitfolgen erheblich weniger geworden.
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Nach dem
Zweiten Weltkrieg

Arbeits-
gemeinschaft
pédiatrischer
Rheumatologie

Es dauerte bis nach dem Zweiten Weltkrieg, bis sich 1948 in London
eine Forschergruppe der Kinderrheumatologie annahm. Entschei-
dend hierfr war sicherlich, dass mit Penicillin erstmalig eine effekti-
ve Therapie des rheumatischen Fiebers zur Verfigung stand und so
klarwurde, dass es Kinder mit rheumatischen Gelenkentzindungen
gab, bei denen die Erkrankung nicht durch eine Streptokokken-
Infektion ausgeldst wurde. Gleichzeitig waren in der Medizin erst-
malig Steroide als Therapie verfligbar. Barbara Ansell griindete 1949
in der Londoner Gruppe das weltweit erste kinderrheumatologische
Zentrum. Das weltweit zweite kinderrheumatologische Zentrum
eroffnete Elisabeth Stoeber 1952 mit der Rheumakinderklinik
Garmisch-Partenkirchen.

1976 wurde eine einheitliche Nomenklatur fiir Europa festgelegt.
Es sollte allerdings noch 20 Jahre dauern, bis 1996 durch die,Interna-
tional League against Rheumatism” (ILAR) eine weltweit einheitliche
Nomenklatur und der heute gultige Name Juvenile Idiopathische
Arthritis festgelegt wurden.

In der DDR wurde 1986 eine ,Arbeitsgemeinschaft padiatrischer
Rheumatologie” gegriindet, die 1990 in der bundesdeutschen ,Ar-
beitsgemeinschaft Kinder- und Jugendrheumatologie” (AGKJR) auf-
ging, welche sich inzwischen zur ,Gesellschaft Kinder- und Jugend-
rheumatologie” (GKJR) umbenannt hat. In der GKJR sind Uber 300
kinderrheumatologisch interessierte und aktive Kinderdrzte organi-
siert. Seit 1999 gibt es mit der ,Pediatric Rheumatology European
Society” (PRES) eine europaische Dachorganisation der Kinderrheu-
matologen. 2004 wurde die Kinder- und Jugendrheumatologie als
Zusatzbezeichnung des Fachgebietes Kinder- und Jugendmedizin
durch die Bundesarztekammer anerkannt.




Mit Gber 50 kinderrheumatologischen Versorgungseinrichtungen, be-
stehend aus niedergelassenen Kinderrheumatologen, Spezialambu-
lanzen und Schwerpunktkrankenhdusern, der Etablierung einheitli-
cher Ausbildungsrichtlinien und dem regelmaRiigen Austausch auf

Weiterbildungsveranstaltungen und Fachtagungen hat sich in den
letzten 20 Jahren in Deutschland eine herausragende Versorgungs-
struktur fur rheumakranke Kinder und Jugendliche entwickelt. Dies
geht einher mit enormen therapeutischen Fortschritten, die es uns
heute ermdglichen, bei vielen Patienten eine Remission (komplette
Rickbildung) der Erkrankung zu erreichen. Das Deutsche Zentrum flr
Kinder- und Jugendrheumatologie ist seit 60 Jahren mal3geblich an
der Weiterentwicklung der Therapien und an der Betreuung rheu-
makranker Kinder und Jugendlicher und ihrer Familien beteiligt.

Johannes-Peter Haas
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Prof. Dr. Elisabeth Stoeber Einweihung der Rheuma-Kinderklinik
Klinikgrinderin

1952 1965 - 1971 1980
1926 Beginn der allgemeinen Weitere An- und Weiterbauten Entwicklung des internatio-
Eréffnung des Kinderklinik mit Rheuma- an der Klinik nal anerkannten Garmisch-
Kindergenesungs- abteilung (Unterstiitzung Partenkirchener Behand-
heimes durch die durch Marshallplan in lungskonzeptes
Innere Mission e. V. Hohe von 100.000 DM) Leeooe oo,
ceo°’ 1966 1971 Ce.
Griindung des Vereins  Einweihung
1953 ,Hilfe fur das rheuma-  des Neubaus 1983

Heilstatte fr an Start der krglr;ke Kll?j & V: Dienstbeginn des Ev.

Tuberkulose Schwestern- (l—lh gwer es Lions Diakonievereins Berlin-

erkrankte Kinder pflegeschule Clubs) Zehlendorfe. V.

% Evangelischer Diakonieverein
Berlin-Zehlendorf e.V.

Der neu
eingeweihte
Gebdude-
komplex 1971
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Die alte" Villa

Das Sozialpédiatrische
Zentrum

1997

1988

Kauf eines Hauses (,Villa“)
in der Nahe der Klinik als
Ubernachtungshaus fiir
Eltern

Neubau der,Villa"

Die Eingangshalle

Er6ffnung des

Sozialpadiatrischen
Zentrums

Beginn der Schmerztherapie

2003

Beginn der Arbeit
auf der Station fiir
Schmerztherapie

| 2004

Beginn der Klinik-
modernisierung

Umstrukturierung allg. Padiatrie/
Kinderrheumatologie, offizieller
neuer Name:

Deutsches Zentrum fur Kinder-
und Jugendrheumatologie”

Der neue Klinikgarten
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Gesellschafterwechsel; Prof. Dr. J.-P. Haas
(Ii.) mit Harald Frei (Geschéftsfuihrer der

Rummelsberger Anstalten) Einweihung Fachabteilung fiir Schmerztherapie: Prof. Dr. J.-P. Haas,
Birgermeisterin Dr. Sigrid Meierhofer, Ministerialdirigentin Ruth Nowak,

Landrat Anton Speer

2010 2013
Gesellschafterwechsel: Prof. Dr. Haas Jubildum 30 Jahre
und Herr Dr. Schmiegelt ibernehmen Diakonieverein Zehlendorf
von den Rummelsbergern die Klinik in der Rheuma-Kinderklinik

. .
.
.
. .

2011 2012
Anerkennung als Lehr- Einweihung Bauabschnitt IV Kinderklink
einrichtung der LMU Garmisch-Partenkirchen gGmbH

Jubildum 60 Jahre Kinderklinik
Garmisch-Partenkirchen gGmbH

LUDWIG-

MAXIMILIANS-
UNIVERSITAT
MONCHEN

Einweihung Bauabschnitt IV mit der bayerischen
Gesundheitsministerin Melanie Huml
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2014

Neues Logo

Einweihung Fachabteilung
fUr Schmerztherapie

Das neue Logo stilisiert die Klinik
in unseren Bergen




2020

Start in die generalistische

e ® Ce., Pflegeausbildung
2016 2017 2021
Jubilaum 50 Jahre Jubildum 20 Jahre Sozialpédia- Der Diakonieverein Berlin-Zehlendorf
Forderverein Hilfe fur das trisches Zentrum e.V.als neuer Hauptgesellschafter
rheumakranke Kind e. V. Garmisch-Partenkirchen der Kinderklinik GAP gGmbH

Hitfe filr das

King eV,

Vorstand Forderverein Hilfe fir das rheumakranke Kind e. V.
v. li. Stefan Klotz, Caroline Henkies,
Hans Keck mit CA Prof. Dr. Johannes-Peter Haas

V.li.: Prof. Dr. Johannes-Peter Haas (Arztlicher Direktor),
Oberin Constanze Schlecht (Vorstand Diakonieverein),
Jan Dreher (Vorstand Diakonieverein),

Dr. Jana Mattei (Pflegedienstleitung),

Clemens Stafflinger (Geschaftsfihrer)
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Abatacept ABA Biologikum, das die Signaltibertragung, die zur Aktivierung von
Immunzellen fuhrt, von einem aktivierenden in ein bremsendes
Signal umwandelt

Abdominale Migrdne Bauchschmerzen, die durch anfallsartige Durchblutungs-
schwankungen ausgelost werden

Acetylsalicylsdure ASS wirksamer Bestandteil entzindungs- und schmerzstillender
Medikamente wie z. B. ,Aspirin”

Achillessehne Sehne, die zur Ferse zieht; benannt nach dem griechischen
Helden Achilles

adaquat verhaltnismdalig, angemessen

Adoleszentenchondrolyse fortschreitende Zerstérung des Gelenkknorpels, die vor allem
Madchen um die Zeit der einsetzenden Pubertat betrifft

akrale Ulzerationen Verletzungen der Haut, meist an den Handen, die schlecht heilen

Akupunktur von lateinisch acus = Nadel und punctura < pungere = das Stechen/

stechen; ist eine Behandlungsmethode der traditionellen chinesi-
schen Medizin, bei der eine therapeutische Wirkung durch Nadel-
stiche an bestimmten Punkten des Korpers erzielt werden soll

akute hdmatogene eitrige Knochenentziindung

Osteomyelitis

akutes rheumatisches eine Reaktion des Immunsystems auf eine Infektion mit Strepto-
Fieber kokken, bei der eine Arthritis, Fieber und eine Herz-, Nieren- bzw.

Gehirnbeteiligung auftreten kann

Allodynie griechisch aGMog = anders; 0d0vn = Schmerz; wird in der Medizin
eine Schmerzempfindung bezeichnet, die durch Reize ausgelost
wird, welche Ublicherweise keinen Schmerz verursachen

Aminosdure chemische Verbindung; Eiweille werden aus Aminosauren
aufgebaut
Amitriptylin ein Arzneistoff aus der Gruppe der trizyklischen Antidepressiva,

der in erster Linie zur Behandlung von Depressionen und zur
langfristigen Schmerzbehandlung eingesetzt wird

Amylase-Trypsin- ATI Eiweile, die bei Menschen ohne Glutenunvertrdglichkeit fur die
Inhibitoren der Zoliakie ahnliche Weizenunvertraglichkeit verantwortlich
gemacht werden

Amyloidose Ablagerung eines Eiweilles (Amyloid A), das unser Kérper weder
verarbeiten noch ausscheiden kann; daher entstehen auf Dauer
Schadigungen der betroffenen Organe

Anakinra AKI Biologikum; ein Medikament, das den menschlichen Interleukin-1-
Rezeptor imitiert und dadurch die Signaltbertragung blockiert

Analgetika Fachbegriff fir Schmerzmittel

Anamnese medizinische Vorgeschichte

Aneurysmen Aussackungen der GefdRwand
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Fachbegriff

Abkirzung

Erklarung

Angiographie

radiologische Darstellung von Gefa3en

Angio-Magnetresonanz-  Angio-MRT

tomographie

Gefal3darstellung durch Kernspintomographie

Ankylose knorpelfreie kndcherne Anteile des Gelenkes verwachsen
miteinander
Antibiotika Arzneimittel, die gegen Bakterien und/oder krankheitserregende

Einzeller wirksam sind

Antidepressiva

Arzneimittel, die gegen Depressionen wirksam sind

Antiepileptika

Arzneimittel, die gegen Krampfanfalle wirksam sind

Antigen Ag eine bestimmte chemische Struktur, die durch einen Antikorper
erkannt werden kann

Antikorper Ak durch das spezifische Immunsystem gebildete Eiweil3strukturen,
die ein bestimmtes Ziel (Antigen) erkennen

antinukledre ANA durch das spezifische Immunsystem gebildete Eiweil3strukturen,

Autoantikdrper

die als Ziel (Antigen) Bestandteile kdrpereigener Zellkerne
(Nukleus) erkennen

Antioxidantien

haben eine Bedeutung durch ihre Wirkung als Radikalfénger;

sie inaktivieren im Korper reaktive Sauerstoffspezies (ROS), deren
UbermaRiges Vorkommen zu oxidativem Stress fuhrt, der in
Zusammenhang mit dem Altern und der Entstehung einer Reihe
von Krankheiten gebracht wird

Antirheumatika

Medikamente, die gegen rheumatische Erkrankungen wirken

antizytoplasmatische ANCA Antikorper, die bei der Diagnostik einer rheumatischen Gefal3-
Antikorper entzlindung von besonderer Bedeutung sind (siehe Vaskulitiden)
Aphthen schmerzhafte Schadigungen der Schleimhaut im Mund

Arachidonsaure

wird von Enzymen unterschiedlicher Gruppen in den Zellen
verarbeitet. Dabei entstehen Signalstoffe, deren Wirkung nicht
einheitlich ist. Die Arachidonsdure selbst gilt als eher
entziindungsfordernd.

arterielle Hypertonie

Bluthochdruck

Arthralgie

Gelenkschmerz unterschiedlicher Ursache

Arthritis

Gelenkentziindung

Arthritis urica

Gelenkentziindung durch Ablagerung von Harnsdurekristallen
bei Gicht

Arthrose Gelenkabnutzung

Arthroskopie sogenannte,Schlussellochmethode”; die Operation wird Uber
einen kleinen in das Gelenk eingefihrten Schlauch, der einen
mikroskopischen Sichtkanal und einen Instrumentenkanal enthdlt,
durchgefihrt

Arythmien Herzrhythmusstérungen
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

assoziiert verknUpft

Aura besonderer Wahrnehmungs- und Geflihlszustand, der einem
Krampfanfall oder einer Migraneattacke vorausgehen kann

Autoantikorper gegen korpereigene Strukturen gerichtete Antikorper

Autoimmunreaktion Fehlfunktion des spezifischen/lernenden Abwehrsystems gegen
korpereigene Gewebe

Autoimmunthyreoiditis Schilddrisenentziindung im Rahmen einer Autoimmun-
erkrankung

autoinflammatorische durch Fehlfunktionen des unspezifischen/angeborenen

Erkrankungen Immunsystems verursacht

autoreaktive Zellen gegen eigenes Gewebe gerichtete spezifische Zellen

autosomal-rezessiv Erkrankung tritt nur bei Vererbung des kranken Gens von beiden
Elternteilen auf

autosomal-dominant Erkrankung tritt bereits bei Vererbung des kranken Gens von
einem Elternteil auf

Bakterien eigenstandige, vermehrungsfahige kleinste Lebewesen
(Mikroorganismen)

Basedow-Krankheit Schilddrisenentziindung im Rahmen einer Autoimmun-
erkrankung

Basismedikament Medikament, dessen Wirkweise auf eine langfristige Gabe und
Erkrankungskontrolle angelegt ist (siehe auch DMARD)

Bauchfell Fachbegriff: Peritoneum; Schleimhaut rund um die Bauchhohle,
bei Ansammlung von Flissigkeit spricht man von Aszites

Bifidobacterium Bakterienart, die zur naturlichen gesunden Darmflora gehort

Biofeedback Biofeedback bezeichnet eine empirische, wissenschaftliche

Methode. Dabei werden kérpereigene, biologische Vorgange mit
technischen, oft elektronischen Hilfsmitteln beobachtbar
gemacht.

Biologikum ,biologisch’, d. h. unter Einsatz gentechnisch veranderter Organis-
men hergestelltes Medikament, das zumeist eine ganz bestimmte
Struktur, die fur die Signaltibetragung zwischen Zellen erforderlich
ist, erkennt und beeinflussen kann (z. B. Etanercept)

Biopsie Entnahme eines Gewebestlckes, meist im Rahmen einer
kleineren Operation, und Untersuchung unter dem Mikroskop,
um typische Muster von Erkrankungen zu finden

bio-psycho-soziale Einflussfaktoren, die einen biologischen, psychologischen oder
Faktoren sozialen Hintergrund haben
Bioresonanz BRT alternative Bezeichnungen sind Mora-Therapie, biophysikalische

Informationstherapie oder Multiresonanztherapie; ist eine wissen-
schaftlich nicht belegte, alternativmedizinische Methode, die zur
Behandlung diverser Krankheiten dienen soll
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Fachbegriff Abkirzung  Erklarung

Biosimilar Biologikum, das einem Originalpraparat (Originator) nahezu exakt
nachgebaut wurde, wenn dieses keinen Patentschutz mehr
geniellt

Bisphosphonate chemische Verbindungen aus zwei Phosphoratomen, die als
Medikamente bei Erkrankungen des Knochens gegeben werden,
z. B. Pamidronat

Borrelia burgdorferi Bakterium, das duch einen Zeckenbiss tUbertragen werden kann

B-Zellen zu den Abwehrzellen des spezifischen Immunsystems gehdrende
Zellen aus der Gruppe der Lymphozyten, die Antikdrper bilden
kénnen

B-Zell-Lymphom Lymphdrisenkrebs der B-Zellen

Canakinumab CAN Biologikum; ein Antikérper, der menschliches Interleukin-1 bindet
und dadurch die Signallbertragung blockiert

Cannabis Produkte aus indischem Hanf, die als medizinische Praparate, aber
auch als Drogen verwendet werden (z. B. Haschisch)

Carmenthin® vereint die zwei bewahrten Wirkstoffe Pfefferminzol und Kimmel-
0Ol als hochdosierte Kombination und kann so gezielt bei Blahun-
gen, Vollegefiihl und Magen-Darm-Kréampfen sowie Schmerzen
helfen

Chondrolyse fortschreitende Zerstérung des Gelenkknorpels

Choroidea Aderhaut

Chromosom Struktur, die durch eine spiralférmige Aufwicklung unserer
Erbsubstanz entsteht und damit Trager des genetischen Erbgutes

Chronic infantile- CINCA schwere, erbliche autoinflammatorische Erkrankung;

neurological-cutaneous- gehort zur Gruppe der CAPS-Erkrankungen

articular syndrome

chronisch anhaltend; in der Medizin zumeist verwendet bei Symptomen
oder Erkrankungen, die langer als 3 bzw. 6 Monate andauern

chronisch-entziindliche  CED die wichtigsten Erkrankungen sind der Morbus Crohn und die

Darmerkrankung Colitis ulcerosa

chronisch-aseptische chronische nicht infektiése Entziindung der Hirnhdute

Meningitis

chronische muskulo- Schmerzen im Bereich der Muskulatur und des Skelettsystems,

skelettale Schmerzen die langer als 3 Monate andauern

chronische rekurrierende  CRMO nicht infektiése Entzindung des Knochens (im Gegensatz zur

multifokale Osteomyelitis eitrigen Osteomyelitis), auch als NBO oder CNO bezeichnet

Chronisches CFS anhaltendes Erschdpfungssyndrom; eine chronische Erkrankung,

Fatigue-Syndrom

die sich z. B. nach einer Virusinfektion mit Epstein-Barr-Viren
einstellen kann

Co-Analgetika

ein das eigentliche Schmerzmittel unterstitzendes Medikament
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Colchizin Gift der Herbstzeitlosen, das als wirksame Behandlung und
Vorbeugung bei periodischen Fiebererkrankungen wie dem
Familidren Mittelmeerfieber eingesetzt wird

Colitis ulcerosa chronische Entziindung des Dickdarms
Corpus ciliaris Ziliarkorper
Cotrimoxazol ein Antibiotikum, das auch als Vorbeugung gegen bestimmte

Erreger eingesetzt wird, die bei Menschen gefahrlich werden,
deren Immunsystem durch Medikamente stark beeintrachtigt ist

Covid-19 Infektion durch das 2019 erstmals beim Menschen beobachtete
Virus SARS-CoV-2

Craniosacraltherapie die craniosacrale (Schadel-Kreuzbein) Therapie ist eine manuelle
Behandlungsform

CRP C-reaktives Protein; ein bei Entziindungen im Blut erhoht nach-
weisbares Eiweil3

Cryopyrin Eiweil3, das bei der Regulierung des angeborenen Immunsystems
eine wichtige Rolle spielt

Cryopyrin-assoziiertes CAPS siehe autoinflammatorische Erkrankungen

periodisches Syndrom

Cyclooxigenase COX Enzym, das fur die Herstellung von Signal- und Schmerzstoffen im
menschlichen Gewebe wichtig ist

Cyclophosphamid ein bei sehr schweren Autoimmunerkrankungen eingesetztes
Zytostatikum, das die Vermehrung der Zellen des Immunsystems
unterdriickt

Daktylitis Befall einzelner Finger/Zehen mit Gelenk- und Sehnenscheiden-

entzlindung bei Psoriasisarthritis; es kommt zu einem kompletten
Anschwellen des betroffenen Fingers

Damage associated DAMPs chemische Strukturen, die im Rahmen von Erkrankungen
molecular patterns entstehen und das angeborene Immunsystem aktivieren,
z.B. Harnsaurekristalle bei Gicht

Dapson Medikament, das bei bestimmten Erkrankungen durch Parasiten
eingesetzt wird, das aber auch bei Autoimmunerkrankungen mit
starkem Befall der kleinen GefaR3e in der Haut gegeben werden
kann

Darmflora naturlicher Bewuchs unseres Darms mit gesunden Bakterien,
die unsere Verdauung unterstitzen

Deformierung Verformung
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Fachbegriff

Erklarung

Desensibilisierungs-
behandlung

Behandlung einer Allergie durch wiederholte Gabe des eigent-
lichen Allergens in sehr kleinen Mengen. Das Immunsystem baut
dann eine spezifische Abwehr auf, und die allergische Uber-
reaktion schwécht sich ab oder verliert sich ganz. Im Rahmen der
Schmerztherapie wird das betroffene Kérperteil zuerst sanft und
zunehmend starker beriihrt, um einer Uberempfindlichkeit (siehe
Sensibilisierung) entgegenzuwirken.

Diabetes mellitus Typ |

insulinabhdngige Zuckerkrankheit

Diat Verminderung oder komplettes Einsparen von Nahrung oder
bestimmten Nahrungsbestandteilen (z. B. fettarme Didt)

Diclofenac Medikament zur Behandlung von Schmerzen, Schwellungen und
Entziindungen

Diphtherie akute lebensbedrohliche Entziindung des Kehldeckels, verursacht

durch Bakterien

Disease-Modifying
Antirheumatic Drugs

aus dem Englischen fur krankheits-beeinflussende-
antirheumatisch-wirksame Medikamente

Dosis

Menge eines Medikamentes, die gegeben wird

Duloxetin

ein Arzneistoff aus der Gruppe der selektiven Serotonin-
Noradrenalin-Wiederaufnahmehemmer (SSNRI);

es wird in der Behandlung von Depressionen, generalisierten
Angststérungen, diabetischer Polyneuropathie und Harninkonti-
nenz eingesetzt und kann auch begleitende korperliche Sympto-
me (zum Beispiel Schmerzen) lindern.

Dyspepsie

griechisch flr Verdauungsstorung; wird als Oberbegriff fur alle
maoglichen Formen von Stérungen der Verdauung verwendet,
denen véllig unterschiedliche Ursachen zugrunde liegen konnen

Dysphagie

Schluckstérung

Dysregulation

Storung der korpereigenen Steuerung

Ecstasy chemisch hergestellte (Party-)Droge aus der Gruppe der
Amphetamine
Eicosanoide Gruppe hormonéhnlicher Substanzen, die aus mehrfach unge-

sattigten Fettsauren gebildet wurden. Sie kénnen in, aber auch
zwischen Zellen als Signale wirken und sind in eine Vielzahl
biologischer Wirkmechanismen eingebunden.

Eicosapentaensdure

ein besonderes Eicosanoid

Elektrotherapie alle Formen der medizinischen Therapie, bei denen Strom einge-
setzt wird. Dabei sind verschiedene Verfahren maglich.
Elimination Entfernung im Sinne von ,etwas herausnehmen”

Endokrinologie

Lehre von der Funktion der Driisen mit innerer Sekretion und der
Hormone
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Endoprothese kiinstliches Gelenk, das operativ in den Kérper eingebracht
werden muss (z. B. kiinstliche Hufte)

Enthesitis Sehnenansatzschmerzen

Enthesitis-assoziierte Unterform der JIA mit Beteiligung von Gelenken an den Glied-

Arthritis mafen (peripher) und im Bereich der Wirbelsdule (axial) sowie der
Sehnenansatze

Enthesopathie Sehnenansatzschmerzen

Enzym Eiweil das selbst eine biochemische Aktivitat besitzt und daher
fur den Stoffwechsel wichtig ist

Epiphyseolysis capitis Abrutschen des Huftkopfes

femoris

Ergonomie Ergonomie oder Ergonomik: Wissenschaft von der Gesetzmalig-
keit menschlicher bzw. automatisierter Arbeit

Ergotherapie Therapieform, die sich mit der Ausfiihrung konkreter Betatigungen
und deren Auswirkungen auf den Menschen und dessen Umwelt
befasst

Erhalttherapie folgt meist auf eine erfolgreiche Indiktionstherapie (siehe unten);

ist eine Kontrolle der Erkrankung erreicht, wird versucht, diesen
Erfolg unter Einsatz von weniger Medikamenten aufrechtzu-

erhalten

Erythema migrans Wanderrote (bei Infektionen mit Borrelien)

Erytheme Hautrétungen

Ethnie Menschengruppe mit gleicher Abstammung und Kultur

Extremitaten GliedmaBen (d. h. Arme und Beine)

Familial cold associated FCAS Familidre Kélteurtikaria, leichte erbliche Form des CAPS

syndrome

Familidres Mittelmeer- FMF erbliche Form des periodischen Fiebers, siehe autoinflamma-

fieber torische Erkrankungen

Familienanamnese medizinische Vorgeschichte der Familie

Fatigue schwere, tiefgreifende korperliche und mentale Erschopfung

Fentanyl Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate

fermentieren Umwandlung organischer Stoffe durch Garung in Gas, Sdure
und/oder Alkohol

Fever of unknown origin ~ FUO Fieber unklarer Genese

Fieberkurve Temperaturaufzeichnung im Tagesverlauf

Firmicutes Stamm von Bakterien, der z. B. fiir die gesunde Bakterienbesiede-
lung unserer Haut wichtig ist

Fokus lateinisch fur Herd, in der Medizin der Erkrankungsherd
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Fachbegriff Abkirzung  Erklarung

Folsaure Co-Enzym

Fructose Fruchtzucker

Frihsommer-Meningo- FSME Hirnhautentztindung, die von einem Virus verursacht wird,

Enzephalitis das durch Zeckenbisse tbertragen werden kann

Funktionsparameter Laborwerte, die Auskunft Gber die ordnungsgemafe Organ-
funktion (z. B. Leber oder Niere) geben

Funktionstraining Therapie, bei der vor allem Abldufe des normalen Lebens
(z. B. Treppensteigen) wieder eingetibt und verbessert werden

Gabapentin ist ein Arzneistoff aus der Gruppe der Antikonvulsiva, der zur
Behandlung der Epilepsie und neuropathischer Schmerzen
eingesetzt wird

Gastroenterologie Teilgebiet der Medizin, das sich mit Erkrankungen/Funktions-
storungen des Magen-Darm-Traktes, Verdauungsorganen befasst

Gastro-6sophagealer saures Aufstol3en von Mageninhalt

Reflux

Gelbfieber tropische Viruserkrankung, die durch Moskitostiche Uibertragen
wird

genetische Assoziation Haufung eines Merkmals, das selbst nicht krank macht

gesattigte Fettsduren Bestandteile von Fetten, die Uber Doppelbindungen in ihrer
chemischen Struktur verflgen

Gesellschaft fir Kinder- GKIR Fachgesellschaft der deutschsprachigen Kinder- und

und Jugendrheuma- Jugendrheumatologen:innen

tologie

Glomerulonephritis Nierenrindenentzindung; hier befinden sich die Filtrations-
einheiten (Glomeruli) der Niere

Glucocorticoide GC Cortisonverbindungen mit bestimmten Wirkungen auf den
Organismus

Gluten Klebeprotein, das vor allem in Weizen und dhnlichen Pflanzen
vorkommt

Gottron-Zeichen flache, rotlich-livide Papeln und Plaques unterschiedlicher Gro3e
auf den Streckseiten von Handen und Fingern

Graded motor imagery GMI ein Behandlungsprozess, mit dem vor allem halbseitige Stérungen

(z. B. Lahmungen, CRPS) behandelt werden kénnen. GMI arbeitet
fast ausschlieBlich Uber die Vorstellungskraft und beinhaltet
visuelle und motorische Elemente. Es férdert so zunachst die
Vorstellung eines gesunden Korperteils, was eine schrittweise
Wiederaktivierung und Heilung der betroffenen Gliedmafe
ermoglicht.

grippaler Infekt

durch Viren verursachte Infektionserkrankung mit grippedhnlichen
Zeichen, die jedoch nicht die echte Grippe (Influenza A) ist

Hamatologen

Spezialisten fur Krankheiten des Blutes und der blutbildenden
Organe
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Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Hémophilus influenzae HIB Krankheitserreger, der den echten Croup (Kehldeckelentzindung)

Typ B und die Sduglingshirnhautentziindung verursacht

Hashimoto-Thyreoiditis Schilddrisenentziindung im Rahmen einer Autoimmun-
erkrankung

Hautkolorit Hautfarbung

Heliotrop rétlich-violette Hautverfarbung rund um die Augen

Hepatitis A durch Hepatitis-Virus Typ A verursachte Leberentziindung

Hepatitis B durch Hepatitis-Virus Typ B verursachte Leberentziindung

hereditdre periodische erblich wiederkehrende Fiebererkrankungen

Fiebersyndrome

Herzbeutel auch: Perikard; Schleimhaut rund um das Herz, die eine freie Be-
weglichkeit ermdglicht, bei Ansammlung von Flussigkeit spricht
man von Perikarderguss

Herzinsuffizienz Herzschwache

Hochvolttherapie eine Form der Elektrotherapie, bei der mit hoher Spannung,
jedoch niedriger Stromstdrke gearbeitet wird

Homoopathie eine alternativmedizinische Behandlungsmethode, die auf den ab
1796 veroffentlichten Vorstellungen des deutschen Arztes Samuel
Hahnemann beruht. Ihre namensgebende und wichtigste Grund-
annahme ist ein von Hahnemann formuliertes Ahnlichkeitsprinzip:
,Ahnliches mége durch Ahnliches geheilt werden” (lateinisch:
similia similibus curentur). Danach soll ein homdopathisches
Arzneimittel (in Abgrenzung zur Allopathie) so ausgewahlt wer-
den, dass die Inhaltsstoffe der Grundsubstanz an Gesunden &hn-
liche Krankheitserscheinungen (Symptome) hervorrufen kénnten.
Zur Herstellung der homdoopathischen Arzneimittel werden die
Grundsubstanzen einer sogenannten Potenzierung (Verdinnung)
unterzogen. Das heilt, sie werden wiederholt mit Wasser oder
Ethanol verschuttelt oder mit Milchzucker verrieben. Die Verdin-
nung wird wegen der Giftigkeit vieler der verwendeten Stoffe
durchgefiihrt. Hahnemann nahm an, dass durch das besondere
Verfahren der Potenzierung oder,Dynamisierung” eine ,im innern
Wesen der Arzneien verborgene, geistartige Kraft” wirksam werde.
Die behauptete selektive Steigerung erwiinschter Wirkungen
durch die Prozeduren des Verdiinnungsverfahrens widerspricht
naturwissenschaftlichen Erkenntnissen. Die Lehre von der
Homdopathie wird zu den Pseudowissenschaften gezahlt.

Hormon Ein Hormon ist ein biochemischer Botenstoff, der von speziellen
Zellen (in endokrinen Drisen oder Zellgeweben) produziert und
als korpereigener Wirkstoff in den Korperkreislauf abgegeben
wird. Das Hormon setzt an bestimmten Zellen der Erfolgsorgane
spezifische Wirkungen oder Funktionen in Gang.
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Humane Leukozyten- HLA Gruppe von erblichen Oberflichenmerkmalen auf unseren Zellen,
Antigene die zum einen dem Immunsystem dabei helfen, korpereigene und

fremde Zellen zu unterscheiden, zum anderen den Immunzellen
Antigene zeigen und so eine Immunantwort auslésen kénnen

Humanes Papilloma Virus ~ HPV Gruppe von Viren, die Papillome (warzenartige Wucherungen),
aber auch Gebarmutterhalskrebs auslésen kann

Hydrotherapie Wassertherapie

Hydroxychloroquin HCQ Arzneimittel zur Behandlung rheumatischer Erkrankungen und
zur Vorbeugung vor einer Ansteckung mit der Malaria tropica

Hygiene Sauberkeit und Mal3nahmen, die der Sauberkeit in medizinischen
Versorgungseinrichtungen dienen

Hyperostosen Knochenwucherungen

Hyperuricdmie Erhohung der Harnsdure im Blut

Ibuprofen Medikament aus der Gruppe der NSAR; wirksam gegen
Schmerzen, Fieber und rheumatische Entziindungen

IgA-vermittelte Vaskulitis 1AV siehe Vaskulitiden, friher Purpura Schénlein-Henoch (PSH)
genannt

lliosakralgelenke ISG Kreuz-Darmbein-Gelenke

Immundysregulation Storung in den Regulationsvorgdngen des Immunsystems

Immunglobuline lg spezielle Eiweile, die vom Immunsystem (B-Zellen) hergestellt

werden und andere Eiweil3strukturen erkennen und binden kén-
nen. Wichtiger Bestandteil des lernenden Immunsystems. Es gibt
verschiedene Gruppen, die als IgA, IgD, IgG und IgM bezeichnet
werden.

Immunmodulation Steuerung des korpereigenen Abwehrsystems; die dazu ver-
wendeten Medikamente (z. B. Methotrexat) werden als Immun-
modulatoren bezeichnet; im Gegensatz zur Immunsuppression
werden keine gehduften Infektionen beobachtet

Immunologen Spezialisten fur Stérungen und Fehlfunktionen des Immunsystems

Immunreaktion Reaktion des Korpers auf ein fremdes oder bekanntes Antigen
einem DAMP oder PAMP

Immunschwache Schwadche des korpereigenen Abwehrsystems

Immunsuppression Unterdriickung oder Bremsen des korpereigenen Abwehrsystems;

die dazu verwendeten Medikamente (z. B. Cortison) werden als
Immunsuppressiva bezeichnet

Immunsystem korpereigenes Abwehrsystem

Immunzellen Zellen, die zu den weilen Blutkorperchen gehoren: Granulozyten,
Makrophagen, T- und B-Lymphozyten; dariiber hinaus noch ande-
re Zellen wie die im Gewebe liegenden antigenprdsentierenen
Zellen (dentritische Zellen)

364



Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Indometacin Medikament aus der Gruppe der NSAR; wirksam gegen Schmerzen,
Fieber und rheumatische Entzindungen

Induktionstherapie besonders intensive Therapiephase, die z. B. bei sehr aktiven Ent-
zlindungen anfangs angewandt wird, um zunachst eine Kontrolle
der Entzindungsreaktion zu erreichen

Infektiologen Spezialisten fir Infektionskrankheiten

Infektion Erkrankung, die durch einen Keim (Viren, Pilze, Bakterien,
Parasiten) verursacht wird und haufig ansteckend ist

infektiose Arthritis Entstehung von eitrigen Entziindungen des Knochens oder der
Gelenke

Inflammasom NRLP3 wichtiges kompliziertes Eiweil3 innerhalb der Abwehrzellen, das in
der Aktivierung des angeborenen Immunsystems eine zentrale
Rolle hat

inflammatorische Muskelentziindungen

Myopathien

Infusion kontrollierte Verabreichung von Flussigkeit, intravends

Injektionspen PEN mechanische Vorrichtung zur subkutanen oder intramuskuldren
Injektion eines Arzneimittels

Intensitat Starke

Interdigitalgriff Greifen durch Zusammendriicken der Finger

interdisziplinar bezeichnet die Zusammenarbeit verschiedener Spezialisten, wie

z. B.Kinderrheumatologe, Kinderherzspezialist und Infektiologe an
einem Patienten

Interferenzstrom Die Interferenztherapie (auch Interferenzstromtherapie) ist eine
Form der Elektrotherapie, bei der sich mittelfrequente Stréme im
Inneren des Gewebes Uberlagern und dort einen Reiz bewirken

sollen.
Interleukin Signalstoffe im Korper, die der Verstandigung zwischen den Zellen
dienen
Interleukin-1 IL-1 Zellbotenstoff aus der Gruppe der Interleukine
Interleukin-6 IL-6 Zellbotenstoff aus der Gruppe der Interleukine
Interleukin-6-Rezeptor IL-6R Struktur an der Zelloberflache, in das sich das Interleukin-6

einklinkt (Schlissel-Schloss-Prinzip), um dann ein Aktivierungs-
signal zu Ubermitteln; kann durch Medikamente wie Tocilizumab
blockiert werden

Intervention Eingreifen

Intoleranz Unvertrdglichkeit

intravendse Konzentrate homologer IgG-Antikérper zur Therapie von
Immunglobuline Antikdrpermangel
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intravendse Injektion iv intravends, d. h. Uber eine Vene, Verabreichungsform von Medika-
menten Uber Infusionen

invasive Verfahren Verfahren, bei denen wahrend des medizinischen Eingriffs in den
Patienten eingedrungen oder er verletzt wird, z. B. Operationen,
Endoskopie, Biopsien

Iridozyklitis akute Regenbogenhautentziindung

Januskinase JAK ein fur die SignalUbertragung innerhalb von Zellen wichtiges
Enzym, es kann durch Januskinaseinhibitoren (JAKI: z. B. Tofacitinib,
Barcitinib) gehemmt werden

juvenile Dermatomyositis ~ jDM siehe Kollagenosen

Juvenile Idiopathische JIA kindlicher Gelenkrheumatismus

Arthritis

juvenile lokalisierte jlSc siehe Kollagenosen

Sklerodermie

juvenile Systemische jSSc siehe Kollagenosen

Sklerodermie/Sklerose

juveniler Systemischer jSLE siehe Kollagenosen

Lupus Erythematodes

juveniles Sjogren- jSS siehe Kollagenosen

Syndrom

Kalzinose Kalkablagerungen im Gewebe, in Haut und Weichteilen an Stellen,
an denen normalerweise kein Kalk zu finden ist

Karpaltunnelsyndrom schmerzhaftes Kribbeln und Einschlafen der Hande durch
Einengung des Nervus medianus

Kawasaki-Syndrom KS siehe Vaskulitiden

Kinesiologie ,Lehre der Bewegung’, ein Diagnose- und Therapiekonzept aus
der Korpertherapie, bei dem Muskeltests Hinweise geben sollen,
die eine Bedeutung fiir Diagnose oder Therapie haben sollen.
Es liegen keine wissenschaftlich begriindeten Wirksamkeitsnach-
weise im Rahmen von Studien vor.

Kokain Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate, das wegen seiner auf-
putschenden Wirkung auch als Droge missbraucht wird

Kollagenose rheumatische Entzindungen des kollagenhaltigen Bindegewebes

Kombinationstherapie Behandlung einer Erkrankung mit mehreren aufeinander abge-
stimmten Medikamenten gleichzeitig

komplexes regionales CRPS eine regionale chronische Schmerzerkrankung, die meist nur eine

Schmerz-Syndrom

GliedmaBe betrifft

Kompliance

Folgsamkeit; in der Medizin die Verldsslichkeit, mit der ein Patient
die besprochene Therapie auch durchfihrt
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Kompressionstherapie Behandlung unter Verwendung von lokal angewendetem Druck,
durch Schienen und Wickel

konservativ erhaltende Therapien, im Gegensatz zu operativen Therapien

Kontraindikation Gegenanzeige, d. h., eine MalSnahme sollte in diesem Fall nicht
durchgefihrt werden

Kontraktur wortlich ,Zusammenziehung"; meist narbig verursachte
Einschréankung in der Beweglichkeit eines Gelenkes

Kooperation Zusammenarbeit

Koordination Zusammenspiel, z. B. verschiedener Korperteile bei einer
Bewegung

Koronarien Herzkranzgefale

Kortikosteroide chemische Abwandlungen des Hormons Cortisol; sie werden als

entziindungshemmende Medikamente eingesetzt (z. B. Predniso-
lon, Dexamethason, Methylprednisolon)

Lactobacillus Bakterienart, die z. B. fur die Fermentierung von Joghurt verant-
wortlich ist

lakto-vegetabile Kost milch- und gemisehaltige (jedoch fleischfreie) Erndhrung

Langzeitstudien Studien, die eine Gruppe von Patienten Uber viele Jahre
beobachten

Lebendimpfstoffe ein Lebendimpfstoff besteht im Gegensatz zum Totimpfstoff aus

sehr geringen Mengen funktionsfahiger Keime; sie sind so abge-
schwacht (attenuiert), dass sie sich zwar noch vermehren, die
Krankheit aber bei immungesunden Impflingen nicht mehr
auslosen konnen

Leflunomid immunsuppressiv wirksames Medikament zur Behandlung
rheumatischer Erkrankungen

Leukozyten wortlich,weille Zellen”; weille Blutkdrperchen, zu denen die
wichtigsten Zellen des Abwehrsystems gehéren

Lokalisation genaue Ortsbestimmung

Lyme Arthritis durch Borrelien verursachte Arthritis

Lymphdrainage therapeutische MaBnahmen, die den Fluss der Lymphflissigkeit in

Richtung Herz fordern

Macrogole Gemische von linearen Polymeren mit der allgemeinen Formel
H-(OCH2-CH2)n-OH). Es entsteht eine weil3e, feste und geruchlose
Substanz von wachs- oder paraffinartigem Aussehen, die als Ab-
fuhrmittel verwendet wird

Magnetresonanztherapie ~ MRT bildgebendes Verfahren, das ohne Rontgenstrahlung, sondern
durch Nutzung eines kinstlichen Magnetfeldes hochauflésende
Bilder liefert

Makrophagen Fresszellen
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Makrophagenaktivierungs- MAS
syndrom

Uberreaktion des angeborenen Immunsystems, die im Rahmen
anderer Erkrankungen wie bei der systemischen Arthritis auftreten
kann und lebensbedrohlich ist. Die kdrpereigenen Fresszellen
(Makrophagen) greifen Gewebe wie das blutbildende Knochen-
mark an.

maligne Erkrankungen

bosartige Krebserkrankungen

Malignom

bosartiger Tumor

Masern

Erkrankung, die durch das Masernvirus verursacht wird

Mediterranean Fever-Gen  MEFV

Gen, das fur das FMF verantwortlich ist

Medizinische MTT
Trainingstherapie

sportliche Trainingsprogramme, die vor allem unter dem Gesichts-
punkt der Wiedererlangung bestimmter Bewegungen oder Fahig-
keiten von Krankengymnasten und/oder Sporttherapeuten zu-
sammengestellt werden

Meningokokken C

bakterieller Erreger der eitrigen Hirnhautentziindung

mentale Retardierung

andauernder Zustand deutlich unterdurchschnittlicher kognitiver
Fahigkeiten

Metamizol

starkes Schmerzmittel, das jedoch kein Opiatabkdmmling ist

Methotrexat MTX

hemmt in hohen Dosierungen die Vermehrung von Zellen durch
Blockade eines Enzyms (Zytostatikum). In niedriger Dosierung
wirkt MTX nicht zytostatisch, sondern stérkt die Faktoren, die das
Immunsystem regulieren (Immunmodulator).

Middle-east-respiratory- ~ MERS

eine durch Coronaviren verursachte Atemwegserkrankung

syndrome

Migrane attackenartiger Kopfschmerz, verursacht durch plotzliche
Schwankungen der Gehirndurchblutung

Mikrobiom bezeichnet im weitesten Sinn die Gesamtheit aller Mikroorganis-

men der Erde (Biom), welche die Erdkruste, die Gewasser und die
Erdatmosphdére besiedeln. Im engeren Sinn ist die Gesamtheit aller
Mikroorganismen gemeint, die ein vielzelliges Lebewesen natur-
licherweise (d. h. ohne Ausldsung von Krankheitssymptomen)
besiedeln.

Mineralstoffe

sind lebensnotwendige anorganische Nahrstoffe, welche der
Organismus nicht selbst herstellen kann, sie mussen ihm mit der
Nahrung zugefiihrt werden

Mixed connective tissue MCTD

siehe Kollagenosen

disease

Mobilisation die therapeutische Wiederherstellung der Beweglichkeit z. B. eines
Menschen oder einer Gliedmale

Mobilitat Beweglichkeit (passive Bewegung), im Gegensatz zu Motilitat

(aktive Bewegung)
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monoklonale Antikorper Antikorper (siehe oben), die alle identischen Zellen (Klone)
hergestellt und daher selbst vollkommen identisch sind

Morbus Bechterew chronisch entzindliche rheumatische Erkrankung vorwiegend der
Wirbelsaule, die langfristig zu einer kndchernen Durchbauung der
Wirbelkorper und damit zur Versteifung der Wirbelsaule fihrt

Morbus Behcet Gefdllentziindung, die Arterien und Venen aller Gré3en befallen
kann

Morbus Crohn chronisch entzlindliche Darmerkrankung

Morbus Perthes Untergang des Huftkopfes durch eine Durchblutungsstorung

Morphin Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate

Motilitét Beweglichkeit (aktive Bewegung), im Gegensatz zu Mobilitét
(passive Bewegung)

Muckle-Wells-Syndrom MWS erbliche Form eines periodischen Fiebers aus der CAPS-Gruppe

multimodale Therapie erfolgreiche medikamentenfreie Therapiestrategie bei chronischen

Schmerzerkrankungen, die auf einer multiprofessionellen Zusam-
menarbeit spezialisierter Therapeuten aufbaut und mehrere
Modalitdten anspricht (z. B. Verhalten, Empfindungen)

multiprofessionell bezeichnet die Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen
wie Physiotherapeuten, Psychologen, Orthopdadietechniker,
Sozialarbeiter an einem Patienten

multiresistente Bakterien Bakterien, die gegen mehrere Antibiotika resistent, d. h. unemp-
findlich sind

Multisystemerkrankung langwierige, sehr oft chronische Erkrankungsprozesse, von denen
verschiedene Organe und Gewebe betroffen sein kénnen

Mumps Erkrankung, die durch das Mumpsvirus verursacht wird und durch
eine Entziindung der Speicheldrisen gekennzeichnet ist

Muskeltonus Muskelgrundspannung

Mutation spontan auftretende, dauerhafte Verdnderung des Erbgutes

Myalgie Muskelschmerz

Myalgische ME andere Bezeichnung fur CFS

Enzephalomyelitis

Myeloid-related proteins ~ MRP oder S100 Eiweif3e, die in den weilen Blutkorperchen hergestellt werden,
wenn das angeborene Immunsystem aktiviert wird

Mykophenolat-Mofetil MMF Medikament zur Behandlung von Autoimmunerkrankungen
Myoperikarditis Entziindung des Herzmuskels und des Herzbeutels

Myositis Muskelentziindung

Nagelfalzkapillare kleinste Gefal3e am Nagelfalz, die mit einem speziellen Verfahren

begutachtet werden kdnnen
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Naloxon Opioid-Antagonist, d. h. ein Medikament, das Opiate im Korper
von ihrer Bindungsstelle verdrangen kann und dadurch die
Wirkung des jeweiligen Medikamentes aufhebt

Naproxen Medikament aus der Gruppe der NSAR; wirksam gegen
Schmerzen, (Fieber) und rheumatische Entzindungen

Nasolabialfalte Gesichtsfalte zwischen Nase und Mundwinkeln

Nekrosen Gewebeuntergdnge

Neonatal-onset-of- NOMID andere Bezeichnung fur CINCA

multisystemic-

inflammatory-disease

Nephrologie Teilgebiet der Medizin, das sich mit Erkrankungen/Funktions-
storungen der Niere befasst

Neuritis Entziindung der Sehnerven

Neuropathien Nervenfunktionsstérungen

neuropathische durch einen Nervenschaden verursachter Schmerz

Schmerzen

nicht steroidale NSAR Begriff fir eine Gruppe von aspirindhnlichen Medikamenten,

Antirheumatika

die friih in der Behandlung von Rheuma eingesetzt wurden, aber
eben kein Kortison oder Ahnliches sind. Die Medikamente sind in
aller Regel gut gegen Entziindung, aber auch Schmerzen und
Fieber. Dazu gehort u. a. Ibuprofen und Naproxen.

Noroviren

Virus, das fur hochinfektitse Durchfallerkrankungen verantwort-
lich ist

Off-Label

eine Therapie auBBerhalb der Zulassung; Medikamente sind immer
nur fUr die Behandlung bestimmter Erkrankungen, haufig auch
nur in bestimmten Lebensaltern zugelassen. Eine ,Off-Label”-
Therapie muss beantragt und genehmigt werden. Dazu mussen
medizinische Unterlagen vorgelegt werden, die Erfolgsaussichten
und Risiken aufzeigen.

Oligo-

aus dem Griechischen fur,wenig"; enthalten in Oligoarthritis,
oligoartikuldre JIA, d. h. Entziindung von maximal 4 Gelenken

Oligosaccharid

Zucker, der aus wenigen einzelnen Zuckerbausteinen zusammen-
gesetzt ist

Omega-3-Fettsduren

Die Omega-3-Fettsauren sind eine Untergruppe innerhalb der
Omega-n-Fettsauren, die zu den ungesattigten Verbindungen
zéhlen. Sie sind essenzielle Stoffe fur die menschliche Erndhrung,
sind also lebensnotwendig und kénnen vom Kérper nicht selbst
hergestellt werden.

Omega-6-Fettsduren

siehe Omega-3-Fettsauren

Omeprazol

Medikament, das die Herstellung und Ausscheidung der Magen-
sdure hemmt
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Operation therapeutischer Eingriff, bei dem der Arzt in heilender Absicht den
Korper des Patienten verletzen muss, um an die krankhaft veran-
derten Strukturen zu gelangen. Prd = vor, intra = wéhrend und
postoperativ = nach einer Operation

Opiat schmerzstillendes Arzneimittel, das einen dem Morphium
dhnlichen chemischen Aufbau und Wirkung hat

orale Rehydratations- spezielle Zucker-Salz-Lésungen, die bei starken Flissigkeits-

|6sungen verlusten getrunken werden kdnnen

Ordnungstherapie individuelle Beratung und Hilfestellung aufgrund der Belastungs-
situation der Familie

Osteoidosteom gutartiger Knochentumor

Osteomyelitis Entziindung des Knochenmarkes

Osteopathie Die Bezeichnung Osteopathie beschreibt im Bereich der Alternativ-

medizin verschiedene Krankheits- und Behandlungskonzepte. In
Europa werden darunter unterschiedliche befunderhebende und
therapeutische Verfahren verstanden, die manuell, also mit den
bloBen Handen des Behandlers, ausgefihrt werden.

Osteoporose Knochenschwund

Oxycodon Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate

Pannus entztndliche Geschwulst des Knorpelhdutchens (Synovia)

Pantoprazol siehe Omeprazol

Paracetamol schmerz- und fieberstillendes Medikament

Parasiten Mikroorganismen wie z. B. Wiirmer, die den Korper besiedeln und
sich in ihm fortpflanzen

Pathogen associated PAMPs chemische Bestandteile von Krankheitserregern, die das ange-

molecular patterns borene Immunsystem aktivieren

Pathogenese Erkrankungsentstehung

Penicillin Antibiotikum zur Behandlung bestimmter bakterieller
Erkrankungen

per os po lateinisch , tiber den Mund’; Verabreichungsform von Medikamen-
ten zum Schlucken (Tabletten, Safte etc.)

Pericarditis Entziindung des Herzbeutels

periodisch wiederkehrend

Peritonitis Bauchfellentziindung

Pertussis Keuchhusten, bakterielle Infektion

physikalische Mallnahmen z. B.Wédrme- und Kélteanwendung, Massage, Therapiebad
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physiologisch Die Physiologie ist die Lehre von den normalen, insbesondere
Lebensvorgangen in den Zellen, Geweben und Organen; sie be-
zieht das Zusammenwirken aller physikalischen, chemischen und
biochemischen Vorgdnge im gesamten Organismus in ihre
Betrachtung mit ein.

Physiotherapie Krankengymnastik

Phytotherapie Behandlung mit pflanzlichen Medikamenten (Phytotherapeutika),
z. B. Retterspitz-Umschlage

Pilates auch Pilates-Methode genannt; ist ein systematisches Ganzkorper-
training zur Kraftigung der Muskulatur, primar von Beckenboden-,
Bauch- und Ruickenmuskulatur

Pleuritis Entziindung des Rippenfelles

Pneumonitis Lungenentziindung

Poliomyelitis Kinderlahmung

Poly- aus dem Griechischen fur viele’, enthalten in Polyarthritis,
polyartikuldre Arthritis d. h. Entzindung in 5 und mehr Gelenken

Polymerase-Ketten- PCR Laborverfahren das genetische Untersuchungen durch Verviel-

Reaktion faltigung des Probenmaterials moglich macht, ohne dass dem
Patienten allzuviel Blut entnommen werden muss

Positronen-Emissions- PET aufwéndiges bildgebendes Verfahren zur Darstellung entztindlich

Tomographie

veranderter Gewebestrukturen

Postexpositionsprophylaxe

vorbeugende Gabe eines Medikamentes oder einer Impfung nach
Kontakt mit einem Erreger noch bevor die Infektion zum Aus-
bruch kommt

Pravention

Vorbeugung

Pregabalin

ein Arzneistoff aus der Gruppe der Antikonvulsiva (Mittel zur
Behandlung einer Epilepsie); auBerdem zugelassen zur Behand-
lung neuropathischer Schmerzen sowie der Generalisierten
Angststorung.

PReS

Europaische Kinderrheumatologenvereinigung (Pediatric
Rheumatology European Society)

Probioticum

eine Zubereitung, die lebende Mikroorganismen enthélt;

in ausreichenden Mengen oral aufgenommen, kdnnen Probiotika
einen gesundheitsfordernden Einfluss auf den Wirtsorganismus
haben.

Prognose

Voraussage eines Erkrankungsverlaufs fir die Zukunft

pro-inflammatorisch

entzlindungsférdernd

Prophylaxe

vorbeugende Mallnahme

Prostaglandine

chemische Verbindung aus der Gruppe der Eicosanide
(siehe oben)

Protein

Eiweilstoff, aus Aminosauren aufgebaut
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Proteninurie

Ausscheidung von Protein im Urin

Psoriasis

Schuppenflechte; autoimmune Hauterkrankung

Psoriasisarthritis

besondere Form des Rheumas mit meist asymmetrischer Arthritis
und Schuppenflechte

pulmonale Fibrose

Lungengewebeumbau

pulmonale Hypertonie

Bluthochdruck im Lungenkreislauf

Purine Purine und Pyrimidine bilden die Grundbausteine der Erbsubstanz
(DNS).
Purpura tastbare, nicht wegdrlckbare kleine Flecken durch Hautein-

blutungen

Purpura Schonlein-
Henoch

frihere Bezeichnung fur die IgA-Vaskulitis

Pyurie Ausscheidung von eitrigem Harn

Qi gong Behandlungsmethode aus der traditionellen chinesischen
Medizin. Ubersetzt: Arbeit mit der (Lebens-)Energie

Quaddeln kreisférmige, rot schwammige Lasionen der Haut;
haufig mit Juckreiz verbunden

Qualitat Gute, bezogen auf Schmerzqualitdt: die subjektive/emotionale

(z. B. schrecklich, heftig) und beschreibende (z. B. stechend,
hammernd) Beurteilung von Schmerzen

Raynaud-Phdnomen

anfallsartiges Abblassen der Finger, gefolgt von Blau- und
Rotfarbung

reaktive Arthritis Gelenkentziindung, die ein paar Wochen nach einer Infektion
durch Erreger wie Yersinien oder Chlamydien auftritt

Reflexion Spiegelung

Reflexzonen Hautareal, die mit bestimmten Nervenreflexen verknUpft sind

Register Erfassung von Patienten und ihrer Erkrankungen zum Zweck der

wissenschaftlichen Aufarbeitung (siehe auch Studien)

Reiter-Syndrom

friher Bezeichnung fur eine rheumatische Erkrankung, bestehend
aus Gelenkentztindung, Harnrohrenentziindung, Bindehautent-
zUindung. Der Name wird nicht mehr verwendet, weil Reiter wah-
rend des Nationalsozialismus an medizinethischen Verbrechen
beteiligt war.

Reizdarmsyndrom

funktionelle Stérung der Darmtatigkeit mit Schmerzen, Durchfall
und Verstopfungen in wechselnder Folge einhergehend

Rehabilitation

Wiederherstellung, in dem Sinn einen Gesamtzustand wieder-
herzustellen

Rekonstruktion

Wiederherstellung, in dem Sinn eine bestimmte Korperstruktur
wiederherzustellen
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Remission Zustand, in dem wenig oder keine Krankheitsaktivitat und
-symptome bestehen

renale Krise rasch fortschreitende Nierenerkrankung mit Nierenversagen

Reservoir Aufbewahrungsmoglichkeit

Ressourcen Mittel, Gegebenheit wie auch Merkmal bzw. Eigenschaft, um Ziele
zu verfolgen, Anforderungen zu bewidltigen, spezifische Handlun-
gen zu tatigen oder einen Vorgang zielgerecht ablaufen zu lassen

Retinitis Entziindung der Netzhaut

Rezeptoren Strukturen an der Zelloberflache, an die bestimmte Signalstoffe
binden kénnen. Dadurch kann nach dem Schlissel-Schloss-
Prinzip ein Signal in das Innere der Zelle Gbertragen werden.

rheumatoide Arthritis Erwachsenenrheuma

Rheumatologen Spezialisten fir rheumatische Erkrankungen

Ringelrételn durch Parvo-B19-Virus verursachte Erkrankung, die mit einer
Arthritis einhergehen kann

Rippenfell auch: Pleura; Schleimhaut rund um die Lunge, die eine freie Be-
weglichkeit ermoglicht; bei Ansammlung von Flussigkeit spricht
man von Pleuraerguss

Rituximab RTX Medikament, bestehend aus einem monoklonalen Antikorper, der
menschlichen B-Zellen (siehe oben) erkennt, diese markiert, so
dass sie anschlieBend zerstort werden

Rotavirus Virus, das hochinfektiose Durchfallerkrankungen ausloft

Roteln Kindererkrankung, die durch das Rotelvirus Gbertragen wird

saisonal in bestimmten Jahreszeiten auftretend

Sakroiliitis Entzindung der Kreuz-Darmbein-Gelenke

schmerzmodulierend

schmerzbeeinflussend

Schmerzqualitat

jeder Schmerz ist anders und kann mit Merkmalen wie ,spitz’,
Jbrennend” usw. néher beschrieben werden

Schmetterlingserythem

symmetrische entzindliche Gesichtsrétung in Schmetterlingsform

Selbstwirksamkeit

Fahigkeit eines Menschen, durch bestimmte Techniken bei sich
selbst einen therapeutischen Effekt auszulosen

Sensibilisierung

Empfanglichkeit; im Zusammenhang mit der Schmerzwahrneh-
mung: der Kérper reagiert auf Reize wie Bewegung, Berhrung
und Ahnliches zunehmend empfindlicher

sensomotorisches Training

Behandlungstechnik, bei der bestimmte Reize mit bestimmten
Bewegungen kombiniert werden

Sepsis

schwere Allgemeininfektion

septische Arthritis

infektiose Arthritis durch im Gelenk befindliche Erreger
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Setting aus dem Englischen: Situation, Aufstellung

Sklerodaktylie narbige Verhartung der Finger

Skoliose Verdrehung bzw. -krimmung der Wirbelsaule

small molecules neuartige Medikamentengruppe, zu der die Januskinaseinhibitoren

gehoren. Die wirksamen Bestandteile sind so klein, dass sie aus
dem Darm aufgenommen werden kdnnen. Daher kdnnen diese
Medikamente oral gegeben werden.

Snoezelen zusammengesetztes Wort aus dem Hollandischen ,snuffelen”
(kuscheln) und,doezelen” (désen) fir den Aufenthalt in einem
ansprechenden und gemdtlichen Raum, der mit Sitzgelegen-
heiten, Lichtspielen und weiterem — die Sinne ansprechendem -
Material ausgestattet ist

Sonographie bildgebendes Verfahren unter Verwendung von Ultraschall
spastische Diplegie spastische Lahmung der unteren Gliedmafen

spezifisch genau auf etwas anderes abgestimmt

Spurenelemente chemische Bausteine, die nur in ganz geringen Konzentrationen

in unserem Korper vorkommen; Sie werden Ublicherweise beim
Essen und Trinken mit der Nahrung aufgenommen, die sie in
Spuren enthalt. Bei verminderter Aufnahme, vermehrter Aus-
scheidung oder erhohtem Bedarf kann es zu einer Unter-
versorgung des Kérpers mit Spurenelementen kommen.

Standige Impfkommission ~ STIKO Gruppe von unabhéngigen Experten, die im Robert Koch-Institut
aktuelle Fragen zu Impfungen bearbeitet und Informationen fir
die Regierung und die Fachwelt zusammenstellt

Stenosen Gefalverschlisse

Sterilitat Unfruchtbarkeit: (1) ein Lebewesen kann sich nicht fortpflanzen,
(2) ein Gegenstand wurde so behandelt, dass sich darauf keine
vermehrungsfahigen Mikroorganismen mehr befinden

Streptokokken Gruppe von Bakterien, die z. B. eine Mandelentziindung, aber
auch eine Arthritis verursachen kann

Stresshormone biochemische Botenstoffe, die in Stresssituationen freigesetzt
werden, um den Korper kurzfristig mit Energie zu versorgen

Studien wissenschaftliche Untersuchung einer Fragestellung; Kennzeichen
sind: (1) festgelegtes Studienprotokoll, (2) Genehmigung durch
eine Ethikkommission, (3) vorherige Aufkldrung und Einverstand-
nis der in die Studie eingeschlossenen Patienten. Jede Studie tragt
ein Stlickchen dazu bei, unser Wissen und damit die Therapie zu
verbessern.

subkutane Injektion sC subkutan, d. h. unter die Haut; Verabreichungsform von Medika-
menten Uber eine Spritze

Sulfasalazin entztindungshemmendes Medikament, das zu den Basismedika-
menten gerechnet wird
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Fachbegriff Abkirzung  Erklarung

Symptom Merkmal, Anzeichen einer Krankheit

Syndrom bezeichnet in der Medizin und der Psychologie eine Kombination
von verschiedenen Krankheitszeichen (Symptomen)

Synovia Knorpelhaut (= Gelenkinnenhaut)

Synovialekomie die operative Entfernung der Knorpelhaut (= Gelenkinnenhaut)

Synovialisproliferation Wucherung der Gelenkhaut

Systemische Juvenile SJIA Unterform der JIA mit Beteiligung der Gelenke, Fieber und Aus-

|diopathische Arthritis schldgen; wird heute den autoinflammatorischen Erkrankungen
zugerechnet

Tendinitis Entziindung der Sehnen

Tetanus Wundstarrkrampf; durch das Gift eines Bakteriums verursachte
Erkrankung, die tédlich verlaufen kann

Therapeutika fur eine Behandlung erforderliche Medikamente oder Hilfsmittel

Thermotherapie Behandlung durch Temperatur (z. B. Kélte, Warme)

Thrombose Verschluss einer Vene durch ein Blutgerinnsel

Tilidin Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate

TNF-alpha-Inhibitoren iTNFa Arzneimittel aus der Gruppe der Biologika, die als Zielstruktur den
Tumor-Nekrose-Faktor alpha erkennen;
Beispiele: Etanercept, Golimumab, Adalimumab

Totimpfstoff ein Impfstoff, der nicht aus vermehrungsfahigen Erregern,
sondern deren Bestandteilen zusammengesetzt ist

Tramadol Schmerzmittel aus der Gruppe der Opiate

Transition Uberfiihrung eines Patienten aus der Betreuung durch die Kinder-

und Jugendmedizin (z. B. Kinderrheumatologe) in die Erwachse-
nenbetreuung (im Beispiel Rheumatologe)

Transkutane elektrische TENS
Nervenstimulation

spezielle Form der Elektrotherapie

Transparenz Durchsichtigkeit

Trauma Verletzung (korperlich aber auch seelisch)

Trigger die Auslosung unterstltzender Faktor

Triptane gefaBverengende, entzindungshemmende und schmerz-

lindernde Arzneistoffe

tubulo-interstitielle

entzindliche Erkrankung der Niere mit dominierender Beteiligung

Nephritis des Niereninterstitiums
Tumor-Nekrose-Faktor TNFa Zellbotenstoff, der bei der Entstehung von Gelenkentziindungen
alpha eine Rolle spielt. TNFa wird von aktiven Zellen des Immunsystems

hergestellt, wurde aber in einer Tumorzelllinie entdeckt, daher der
irrefihrende Name.
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Fachausdriicke

Fachbegriff Abkiirzung  Erklarung

Ultraschalltherapie Behandlung unter Einsatz von therapeutischem Ultraschall

Uvea mittlere Augenhaut, bestehend aus Aderhaut (Choroidea),
Regenbogenhaut (Iris) und Ziliarkérper

Uveitis Entziindung der Uvea, z. B. bei Kinderrheuma

Variabilitat Streubreite

Varizellen Windpocken: Viruserkrankung durch Varizella zoster

Vaskulitiden Erkrankungen, die durch einen entztndlichen Prozess an den
Geféalen vermittelt werden

Vaskulopathie Gefalerkrankung

Venenverweilkanule kleinere Katheter, die in Venen an den Extremitdten (in der Regel

Ellenbeuge oder Unterarm) eingeflihrt werden und dort fir eine
gewisse Zeit verbleiben kénnen

Viren Kleinstlebewesen, die aber keinen eigenen Stoffwechsel haben.
Sie bestehen aus etwas genetischem Material und einer Hlle und
benotigen eine menschliche Wirtszelle fir ihre Vermehrung.

Virusarthritis durch eine Virusinfektion verursachte Gelenksentziindung;
Ausloser kdnnen z. B. Rételn- und Masernviren sein

Vitalfunktionen lebenswichtige Organfunktionen wie Atmung, Herzschlag und
Blutdruck

Vitamine organische Verbindungen, die ein Organismus nicht als Energie-

trager, sondern fur andere lebenswichtige Funktionen bendtigt,
die jedoch der Stoffwechsel nicht bedarfsdeckend synthetisieren
kann. Vitamine missen mit der Nahrung aufgenommen werden,
sie gehoren zu den essenziellen Stoffen.

Yoga ist eine aus Indien stammende philosophische Lehre, die eine
Reihe geistiger und korperlicher Ubungen bzw. Praktiken umfasst

Zoliakie Glutenunvertraglichkeit

Zytokine, Interleukine Zellbotenstoffe

Zytostatikum Zytostatika sind naturliche oder synthetische Substanzen, die das

Zellwachstum beziehungsweise die Zellteilung hemmen
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Evangelischer Diakonieverein
Berlin-Zehlendorf e.V.

&

Der Evangelische Diakonieverein
Berlin-Zehlendorf e.V. stellt sich vor

Anfang Juni 2021 hat der bundesweit agierende
Evangelische Diakonieverein aus Berlin die Mehr-
heit am Klinikbetrieb und die Grundstiicke und
Immobilien der Kinderklinik Garmisch-Parten-
kirchen gemeinnitzige GmbH Gbernommen.
Der Ev. Diakonieverein Berlin-Zehlendorf e.V.
und seine Diakonische Gemeinschaft sind mit
ihren Diakonieschwestern und Diakoniebridern
deutschlandweit in Gber 50 Kliniken, Alten- und
Pflegeeinrichtungen diakonisch, sozial und pfle-
gerisch tatig.

In der Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen ken-
nen Sie uns vielleicht durch unsere Schwestern,
Brtider und Oberinnen, also durch unsere Diako-
nische Gemeinschaft, mit der wir seit Jahrzehnten
an der Klinik arbeiten.

Diakonieschwestern im Einsatz
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Vorstand Oberin Constanze Schlecht und
Jan Dreher (Dipl.-Kfm.)

Zu uns gehort das Kreiskrankenhaus in Rotenburg
an der Fulda sowie Einrichtungen der Altenhilfe in
Bremen und Berlin. War es viele Jahre in erster
Linie die Pflege, umfasst unser Einsatzgebiet heu-
te zudem ein breites Spektrum der sozialen
Arbeit. Mit unserer Tochtergesellschaft, der milaa
gGmbH, helfen wir in Berlin Jugendlichen, Ge-
flichteten und Obdachlosen und betreiben zwei
Kitas.

Der Verein gehort der Diakonie Deutschland -
(Evangelisches
Werk fir Diakonie und Entwicklung e.V.) an und ist

Evangelischer  Bundesverband
auerdem in gliedkirchlichen diakonischen Wer-
ken vertreten.
Mehr Uber unsere Geschichte und unser
diakonisches Wirken finden Sie auch unter
www.diakonieverein.de.

Unsere Diakonische Gemeinschaft

Wir sind eine christliche Gemeinschaft von Frauen
und Ménnern jeden Familienstandes und das be-
reits seit 1894. Damals wie heute bildet die Diako-
nische Gemeinschaft ein tragendes deutschland-
weites Netzwerk.



Herzlich willkommen in unserer Zentrale, unserem Heimathaus in Berlin.

Pflegeausbildung iiber den Diakonieverein
An deutschlandweit 26 Standorten bildet der Dia-
konieverein zur Pflegefachfrau bzw. zum Pflege-
fachmann und zur Hebamme bzw. zum Entbin-
dungspfleger aus. Auch ein berufsbegleitendes
Studium mit dem Abschluss,Bachelor of Nursing”
ist moglich. Mehr Informationen zu den Maglich-
keiten der Ausbildung unter www.evdv.de.

Diakonisch inspirierte Weiterbildungen

Der Diakonieverein unterhélt in Berlin ein Kompe-
tenzzentrum Bildung. Dort werden regelmal3ig
pflegefachliche Fort- und Weiterbildungen sowie
diakonische Seminare angeboten. Ob auch fir Sie
eine passende Fortbildung dabei ist, erfahren Sie
hier: www.diakobi.de.

Zu Gast sein, Tagungen durchfithren oder
Berlin und Umgebung kennenlernen

Auf unserem idyllischen parkdhnlichen Anwesen
in Berlin-Zehlendorf betreiben wir das Gaste- und
Tagungshaus ,Am Glockengarten”. In unseren
insgesamt 42 Zimmern kénnen Sie Behaglichkeit
in historischem Flair geniefen. Unsere modern
ausgestatteten und hellen Seminarrdume bieten
sich fur Tagungen oder andere Veranstaltungen
an. Egal ob Sie einen Familienkurzurlaub mit viel
Ruhe und Natur genielen mochten oder die
lebhafte Berliner Innenstadt und Kultur erleben
mochten — hier ist beides maglich. Wir freuen uns
Uber lhren Besuch! Mehr Informationen hier:
www.am-glockengarten.de.
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Hilfe flir das rheumakranke Kind e.V.
Freundes- und Forderkreis der

Rheuma-Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen

Wer sind wir?

Der Verein Hilfe fir das rheumakranke Kind eV

unterstitzt die Rheuma-Kinderklinik finanziell

und ideell auf ihrem zukunftsweisenden Weg.

Wir verfolgen zugunsten rheumakranker Kinder

und ihrer Familien folgende Ziele:

- die wissenschaftliche Erforschung der Ursachen
von Rheumaerkrankungen und die systemati-
sche Weiterentwicklung der Behandlungsme-
thoden zu ihrer Bekampfung

- die Forderung der Heilbehandlung und sozialen
Betreuung von an Rheuma und an einer
Schmerzerkrankung erkrankten Kindern

- die Unterstltzung der Arbeit des Sozialpadiatri-
schen Zentrums (SPZ)

Wie helfen wir?

Wir betreiben bewusst Mittelansammlung

-um langfristig angelegte und gréRere Projekte
auf eine solide finanzielle Basis zu stellen.

-aber auch, um kurzfristig und unbrokratisch
finanziell einspringen zu kdnnen, wo es drangt

« Wir halten stets eine enge Verbindung zur Klinik
und wissen so, was gerade am dringendsten be-
notigt wird.

- Gemeinsam beraten wir, wie die Spendenmittel
so wirksam wie maoglich eingesetzt werden
konnen.
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Hilfe fiir das 4
rheumakranke

. |
Kind e.V. /%) “

Beispiele

- Personalkosten bei speziellen Angeboten, die
die Kostentrdger nicht finanzieren, wie z.B. Hip-
potherapie

« Anschaffungen und Unterhalt von Gerdten, wie
Therapieroller oder Laborausstattung

«Verbesserung der baulichen und rdumlichen
Situation

- Fort- und Weiterbildung der Klinikmitarbeiter

- Kurse, Symposien, Kongresse und Veranstaltun-
gen

- Unterstttzung von Kindern und deren Familien
in Zusammenarbeit mit dem Sozialdienst der
Klinik

Was ist unser grof3es Plus?

- Wir arbeiten vorausschauend, helfen aber auch
schnell und unbdurokratisch. Ein Anruf gentgt,
wenn es eilt.

+Wir sind flexibel und an keine starren Budgets
gebunden. Wir kdnnen Aufgaben Ubernehmen,
die therapeutisch wertvoll, aber durch die Regel-
leistungen der Kassen und der Kostentrdger
nicht finanzierbar sind.

- Wir arbeiten effizient und ehrenamtlich, fast
ohne Verwaltungsaufwand.

«Wir unterstitzen ausschliellich das ,Deutsche
Zentrum fr Kinder- und Jugendrheumatologie”
in Garmisch-Partenkirchen und seine Patienten.
Hierflr gespendete Betrdge flieBen kontrolliert
im Sinne unserer Satzung.



Ausgewahlte Forderprojekte des Vereins, Hilfe fur das rheumakranke Kind e. V!

Therapeutische
Kletterwand

- Alle Ausgaben werden offengelegt, um den Mit-
gliedern und auch ggf. den Spendern groBt-
maogliche Transparenz zu geben.

- Der Verein ist als gemeinnUtzig anerkannt. Spen-
den sind steuerlich begunstigt. Spendenbe-
scheinigungen werden gerne ausgestellt.

Wie erreichen Sie uns?

Vorsitzender: Wolfgang Schwind

Zur Kreidemuhle 4

82481 Mittenwald

Tel.: 08823/920412

E-Mail: w.schwind@schwind-ingenieure.de

Aquarium - Blickfang der
Eingangshalle fiir Klein und Grof3

,Die Villa” fiir Patienten
und Eltern

Sekretérin: Carolin Henkies
Munchnerstr. 56

82467 Garmisch-Partenkirchen
Tel.: 08821/949904

E-Mail: henkies@gmx.net

Schatzmeister: Stefan Klotz
Hollentalstr. 21

82467 Garmisch-Partenkirchen
Tel.: 0882 /9553-0

E-Mail: mail@steuerkanzlei-klotz.de

Spendenkonto des Vereins:

IBAN DE92 7035 0000 0000 0315 00
bei der Kreissparkasse Garmisch-Partenkirchen
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Gemeinsam schaffen wir das!

Wer sind unsere Helfer?

Unseren Forderverein ,Hilfe fir das rheu-
makranke Kind“ haben wir Ihnen ja schon
vorgestellt. Aber es gibt darliber hinaus viele
andere Menschen und Organisationen, die
unsere Klinik unterstitzen. Das sind Einzelne,
die uns Geld oder auch Arbeitszeit zur VerfU-
gung stellen, Vereine wie die lokalen Christ-
kindlmarkte oder die Lions- und Rotaryclubs,
regionale Firmen und viele mehr. Drei wich-
tige Helfer begleiten uns nun schon viele
Jahre. Die Familie Pearman, deren Stiftung
hilfsbedurftige Familien mit rheumakranken
Kindern und unsere Schule unterstitzt.
Christoph Selbach, ein selbst an Rheuma er-
krankter Athlet, der mit seiner Stiftung,Iron-
man-Hilfe Kinderrheuma” (www.ironman-
hilfe-kinderrheuma.de) vor allem Projekte
zur Sporttherapie bei Kinderrheuma fordert.
Und schliellich unsere Rocker vom ,Biker-
Charity Run’, die alle Jahre wieder zeigen,
welch gro3e Herzen die harten Jungs (& Mé&-
dels) auf ihren schweren Maschinen haben.

Viele weitere Spender wollen anonym blei-
ben und sich im Stillen engagieren.

Auch Sie kénnen helfen.

Viele besondere Therapien und Freizeitakti-
vitdten flr unsere Patienten waren ohne un-
sere Helfer nicht durchfthrbar. Auch die For-
schung an neuen Therapien l3sst sich
manchmal nur durch Spendengelder voran-
bringen.

Uberregionales Engagement

Bundesweit flr rheumakranke Kinder und
Jugendliche engagieren sich die Deutsche
Kinderrheumastiftung mitihrer Schirmherrin
Rosi Mittermaier (www.kinder-rheumastif-
tung.de) mit Projekten zur Forderung der
Beweglichkeit sowie die Kinderrheuma-
stiftung Sabine Low mit ihrem Schirmherren
Jorg Pilawa (www.sabine-low-stiftung.de),
die sich vor allem fur die Erforschung neuer
Therapien einsetzt.

Allen Helfern sei an dieser Stelle herzlich ge-
dankt. Fir ihre Ideen, ihren Einsatz und ihre
Spenden. Ohne sie waren viele Hilfen und
Erleichterungen fur Kinder und Jugendliche
mit rheumatischen Erkrankungen und chro-
nischen Schmerzen nicht moglich.

Unterstlitzen Sie unseren Forderverein oder eine der aufgefiihrten
Stiftungen durch lhre Spende. Wir informieren Sie gerne liber
anstehende oder laufende Projekte.
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Literaturempfehlungen

Anna erzdhlt vom Rheuma

In diesem zauberhaft gestalteten Kinderbuch
erzéhlt die achtjahrige Anna von ihrer Rheuma-
Erkrankung.

Sabine Mix, Steffi Stork & Janine Schulz;
Schulz-Kirchner Verlag Gm, 2006, 28 Seiten,

1. Auflage, ISBN-10: 3824803526

Auch kleine Elfen haben Rheuma:
Kinderrheuma-Fritherkennung

Dieses Buch soll Eltern tber die Méglichkeiten
zur Friherkennung von Kinderrheuma infor-
mieren.

Monika Clemens, Memoiren-Verlag, 2009,

160 Seiten, 1. Auflage, ISBN-10: 3902074841

Besuch von Herrn S

Ein Mutmach-Buch, das Kindern und Erwachse-
nen zeigt, wie man mit kdrperlichen und psychi-
schen Schmerzen umgehen kann.

Veronica Hazelhoff & Bettina Bach, Dt. Taschenbuch
Verlag, Reihe Hanser, 2009, 224 Seiten,

1. Auflage, ab 10 Jahren, ISBN-13: 978-3-423-
62405-3

Malus fantastische Hiite gegen verflixt blode
Rheuma-Tage

Far Kinder und ihre Eltern,

Herausgeber: Dt. Rheuma-Liga Bundesverband eV,
Download unter: www.rheuma-liga.de/kinder-
buch

Checkliste Rheumatologie

Die gesamte Rheumatologie in Bezug auf Diag-
nostik, Leitsymptome, rheumatische Erkrankun-
gen und Therapie.

Bernhard Manger & Hendrik Schulze-Koops, unter
Mitarbeit von Prof. Dr. Johannes Peter Haas & Dr.
Renate Hdifner, 2011, ca. 590 Seiten, 89,99 €,
ISBN-13: 978-3-13-763004-3
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Kinderrheuma (er)leben. Alltags- und Krank-
heitsbewéltigung

Belastungen und Bewadltigungsstrategien fur
junge Rheumatiker und deren Familien.
Herausgeber: Bundesverband zur Férderung und
Unterstiitzung rheumatologisch erkrankter Kinder
und deren Familien e. V., Familienbliro, Westtor 7,
48324 Sendenhorst, Tel /Fax 02526 3001175, 2011,
256 Seiten

Padiatrische Rheumatologie
Umfassende Antworten zu Entstehung,
Diagnostik und Therapie mit exakten
Therapieempfehlungen und Hinweisen
zur Evidenz der Verfahren.

Norber Wagner, Glinther Dannecker,
Tilmann Kallinich, 2021, 3. Auflage 2021,
ISBN: 978-3-662-60431-1

Physiotherapie in der Kinderrheumatologie
Das Garmischer Behandlungskonzept.
Marianne Spamer, Renate Hdfner & Hans
Truckenbrodt, Richard Pflaum Verlag, 2001,

337 Seiten, ISBN-10: 3790508527

Hinweis: Dieses Buch ist nur noch antiquarisch
erhiltlich!

Mein Kind ist behindert

Hinweise auf finanzielle Hilfen fir Familien mit
behinderten Kindern.

Katja Kuse (Hg.): Bundesverband fiir Kérper- und
Mehr-fachbehinderte e. V., Brehmstr. 5-7, 40239
Diisseldorf, Tel. 0211 64004-0, Fax 0211 64004-20,
Download als PDF unter:

www.bvkm.de, 02/2020, 64 Seiten


http://www.rheuma-liga.de/kinderbuch
http://www.rheuma-liga.de/kinderbuch
http://www.bvkm.de/

Kostenlose Merkblatter und Broschiiren
der Deutschen Rheuma-Liga

« Rheuma bei Kindern — Juvenile idiopathische
Arthritis (JIA)

- Kiefergelenkbeteiligung bei juveniler
idiopathischer Arthritis

+ Rheuma bei Kindern — Rheumatische
Iridozyklitis bei Kindern

- Seltene rheumatische Erkrankungen im Kinder-
und Jugendalter

« Rheuma bei Kindern - Ein Ratgeber fUr Eltern

- Eltern helfen Eltern - Eine Information fur Eltern
rheumakranker Kinder

- Rheuma Pass — Therapiebegleiter fiir Patienten
mit entzdndlichen rheumatischen Erkrankun-
gen

- Das rheumakranke Kind im Kindergarten —
Eine Orientierungshilfe fur Erzieher

- Das rheumakranke Kind in der Schule —
Eine Orientierungshilfe fur Lehrer/innen

+ Get on! - Jung sein mit Rheuma

«Im Job mit Rheuma - Wegweiser durch das
Arbeitsleben

-Von der Schule in den Job - Finde Deinen Weg,
Ein Ratgeber fir junge Menschen mit Rheuma

- Ihre Rechte im Sozialsystem — Ein Ratgeber fur
Rheumabetroffene

- Der Schwerbehindertenausweis bei
rheumatischen Erkrankungen

- Pflegegeldantrag: Tipps von Eltern fur Eltern

- Die Pflegeversicherung bei rheumatischen
Erkrankungen

- Die richtige Erndhrung bei Rheuma -
Informationen und Tipps fur den Alltag

« Gelenkschutz im Alltag — gewusst wie

Noch mehr Publikationen zum Download_
unter: www.rheuma-liga.de/infothek/publi-
kationen oder
www.rheuma-liga.de/kinderrheuma

Weitere Texte und Filme zu Krankheits-
bildern finden Sie auf unserer Homepage
im Bereich Service (Download / Offentlich-
keitsarbeit: www.rheuma-kinderklinik.de/
rheuma-zentrum/service/download-center)

Literaturhinweise fiir die Schmerztherapie
Know How - Mit Kopf und Herz gegen den
Schmerz.

In dieser Broschiire werden chronische Schmer-
zen und hilfreiche Strategien fur Eltern und be-
troffene Kinder und Jugendliche erldutert.
Zentrum flr Schmerztherapie junger Menschen,
2018, Garmisch-Partenkirchen: Kinderklinik
Garmisch-Partenkirchen gGmbH, 48 Seiten
ISBN-13: 978-3000573859;

Hinweis: Diese Broschtire ist im Buchhandel nicht
erhdiltlich. Wenden Sie sich hierzu gerne an die Of-
fentlichkeitsarbeit der Klinik (08821-701-0 Zentrale).
Auf Nachfrage senden wir lhnen die Broschiire gerne
ZU.

Rote Karte fiir den Schmerz: Wie Kinder und
Eltern aus dem Teufelskreis chronischer
Schmerzen ausbrechen.

Elternratgeber fir den Umgang mit chronischen
Schmerzen bei ihrem Kind.

Dobe, M. und B. Zernikow, 5 ed. 2018:

Carl-Auer Verlag GmbH, 190 Seiten
ISBN-13:978-3849701307

Schmerzen verstehen.

Anschauliches Buch zum besseren Verstandnis
von korperlichen und seelischen Prozessen bei
Schmerzen.

Butler, D.S. und G. Lorimer, 3 ed, 2016: Springer,
148 Seiten

ISBN-13:978-3662486573

Chronische Schmerzen im Kindes- und
Jugendalter - Merkblatt

Download unter Deutsche Rheuma-Liga:
www.rheuma-liga.de/infothek/publikationen
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Internet-Adressen

Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen gGmbH
Deutsches Zentrum fur Kinder- und Jugend-
rheumatologie
www.rheuma-kinderklinik.de

Zentrum fur Schmerztherapie junger Menschen
www.kinderschmerzzentrum.de

Sozialpadiatrischen Zentrum
Garmisch-Partenkirchen
www.spz-gap.de

Gipfelsttirmer

www.gipfel-stuermer.com

Besuchen Sie uns auf unseren
Social Media Kanélen

Facebook
www.facebook.com/rheumakinderklinik.gap

Instagram
www.instagram.com/rheuma_kinderklinik

Youtube

www.youtube.de (Kanal Rheuma-Kinder-
klinik)

Fachgesellschaften

Arbeitsgemeinschaft schmerztherapeutischer
Einrichtungen in Bayern e. V. (ASTiB)
www.astib.de

Berufsverband der Kinder- und Jugenddrzte e. V.
(BVKJ)
www.kinderaerzte-im-netz.de

Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugend-
medizin e.V. (DGKJ)
www.dgkj.de

Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie e. V.
www.dgrh.de
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Deutsche Gesellschaft fir Schmerztherapie e. V.
www.stk-ev.de

Gesellschaft fur Kinder- und Jugendrheuma-
tologie
www.gkjr.de

Kinderrheumatologische Einrichtungen in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz
www.gkjr.de/versorgungslandkarte

Gesellschaft medizinischer Assistenzberufe fur
Rheumatologie e. V.
www.gmar.info

Selbsthilfegruppen

Arbeitskreis Vaskulitis
www.vaskulitis.org

Dermatomyositis — Informationen fur Betroffene
www.dermatomyositis.de

Deutsche Morbus Bechterew
Stiftung
www.dmb-stiftung.de

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e. V.
Bundesverband
www.bechterew.de

Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e. V.
www.lupus-rheumanet.de

Lupus Stiftung Deutschland
www.lupus-stiftung.de

NAKOS - Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstltzung von
Selbsthilfegruppen

www.nakos.de

Netzwerk Osteoporose e. V.
www.netzwerk-osteoporose.de


http://www.kinderschmerzzentrum.de
http://www.spz-gap.de
http://www.facebook.com/rheumakinderklinik.gap
http://www.instagram.com/rheuma_kinderklinik
http://www.youtube.de

Sklerodermie Selbsthilfe e. V.
www.sklerodermie-selbsthilfe.de

Deutsche Rheuma-Liga
www.rheuma-liga.de

Rheumafoon der Rheuma-Liga

Betroffene beraten Betroffene bundesweit am
Telefon

www.rheuma-liga.de/rheumafoon

Junge Rheumatiker in der Deutschen Rheumaliga
www.geton.rheuma-liga.de

Osterreichische Rheumaliga
www.rheumaliga.at

Osterreich — SHG Rheumalis
Selbsthilfegruppe fur Eltern rheumakranker
Kinder und Jugendlicher
www.rheumalis.org

Schweiz - Rheumaliga
www.rheumaliga.ch

Sudtirol - Rheuma-Liga

www.rheumaliga.it

Allgemeine Informationen/
Kooperationspartner

Berufsgenossenschaftliche
Unfallklinik Murnau - UKM
www.bgu-murnau.de

Deutsches Rheuma-Forschungszentrum
www.drfz.de

Deutsches Rheuma-Haus

Ubersicht tber die Fachgesellschaften aus dem
Rheuma-Bereich

www.rheumanet.org

Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft - DUAG e. V.
www.duag.org

Lehrstuhl fr Biomechanik im Sport
Fakultat fur Sport- und Gesundheitswissen-
schaften Technische Universitat Minchen
www.sg.tum.de/biomechanik

Kindernetzwerk fiir kranke und behinderte
Kinder und Jugendliche in der Gesellschaft
www.kindernetzwerk.de

Kinder-Rheumastiftung
www.kinder-rheumastiftung.de
www.rheumakids.de

Klinikum Garmisch-Partenkirchen
www.klinikum-gap.de

Medizinische Fakultat der LMU Miinchen
www.med.uni-muenchen.de

Rheumainformationen im
Internet — Forum Kinderrheuma

www.rheuma-online.de

Rheumazentrum Minchen e.V.
www.rhzm.de

Rheumazentrum Oberammergau
www.rheumazentrum- oberammergau.de

Verein Hilfe fur das rheumakranke Kind e. V.
www.kinderrheuma.info

lronman-Hilfe-Kinderrheuma
www.ironman-hilfe-kinderrheuma.de

Sternstunden des Bayerischen Rundfunks
www.sternstunden.de

Diakonie Bayern
www.diakonie-bayern.de

Die Rummelsberger
www.rummelsberger.de

Evangelischer Diakonieverein Berlin-Zehlendorf e. V.
www.ev-diakonieverein.de

Garmisch-Partenkirchen
www.gapa.de
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sElternkreise rheumakranker Kinder”
und, Gruppen Junger Rheumatiker”
in der Deutschen Rheuma-Liga

Die Deutsche Rheuma-Liga - eine starke Ge-
meinschaft

Die Deutsche Rheuma-Liga ist die grofite Selbst-
hilfeorganisation im Gesundheitsbereich. Seit der
Grindung im Jahre 1970 erhdhte sich die Zahl der
Mitglieder auf Gber 300.000. Angebote der Hilfe
und Selbsthilfe fur die Betroffenen, die Aufklarung
der Offentlichkeit und die Vertretung der Interes-
sen Rheumakranker gegendber Politik, Gesund-
heitswesen und Offentlichkeit sowie die Férde-
rung von Forschung sind die vorrangigen Aufga-
ben der Organisation.

Bundesweit engagieren sich rheumakranke Men-
schen, Angehdrige, Therapeuten, Arzte sowie
haupt- und ehrenamtliche Helfer in einer gro3en
Gemeinschaft. Der Bundesverband ist die Dachor-
ganisation mit Ubergeordneten Aufgaben. Starke
Partner vor Ort sind die Landes- und Mitgliedsver-
bande.

Elternkreise rheumakranker Kinder - Hilfen,
um die Hiirden des Alltags zu lGiberwinden

Die kindliche chronische Gelenkentziindung ist
eine Erkrankung, die tief und nachhaltig in das Le-
ben der Kinder und ihrer Familien eingreift. Es be-
ginnt ein langer Weg mit Zweifeln und vielen Fra-
gen. Die Betroffenen erleben Krankheit und Be-
hinderung, Verunsicherung und Leid sehr unter-
schiedlich. Fast alle aber fuhlen sich mit ihren
Sorgen allein gelassen. Aus dieser Situation her-
aus erkannten Fachleute und betroffene Eltern
die Notwendigkeit, sich in Elternkreisen zu enga-
gieren und zu solidarisieren.

1980 wurde in der Rheuma-Kinderklinik Gar-
misch-Partenkirchen der Bundesarbeitskreis El-
tern rheumakranker Kinder gegriindet. In enger
Zusammenarbeit zwischen Bundesverband, Lan-
desverbanden, Fachleuten und betroffenen Eltern
hat sich die Elternarbeit in der Rheuma-Liga seit-
her bestandig weiterentwickelt.
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* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN

Die Elternkreise bieten den betroffenen Familien:

- individuelle personliche Gesprache

- Treffen zum Erfahrungsaustausch

- Wochenendseminare

- Informationsmaterial

« Aufkldrungs- und Informationsveranstaltungen
mit Arzten und Therapeuten

- Unterstitzung bei alltdglichen Problemen in Kin-
dergarten und Schule

- Hilfe bei sozialrechtlichen und medizinischen
Fragen

Fur viele Eltern sind die Elternkreise eine sinnvolle,

praktische Lebenshilfe. Es kann erstaunlich entlas-

tend sein, sich in einem Kreis von Menschen zu

bewegen, die die eigenen Angste nachvollziehen

kénnen, ohne Erkldrungen vorausschicken zu

mdssen.

Wie Sie einen Elternkreis finden

Uber das Bundesgebiet verteilt stehen viele
Eltern-Ansprechpartner und Elternkreise zur Ver-
figung. Sie erhalten die Adressen Uber die Lan-
des- und Mitgliedsverbande. Die Kontaktdaten
der ehrenamtlichen Elternvertreter*innen bekom-
men Sie auch Uber die Bundesgeschaftsstelle
oder unter:
eltern.rheuma-liga.de/eltern-helfen/elternkreise

Im  Elternportal www.eltern.rheuma-liga.de
gibt es Informationsmaterial zum Download, Be-
stellmoglichkeiten fur den Eltern-Newsletter, Zu-
gang zum Eltern-Forum und vieles mehr. So fin-
den Sie auch Erfahrungsberichte und Praxis-Tipps
von betroffenen Eltern, Wissenswertes zu den
Themen Nachteilsausgleiche in Schulen sowie
den Link zur Online-Schul-Unterrichtseinheit zu
Rheuma bei Kindern.


https://eltern.rheuma-liga.de/eltern-helfen/elternkreise
http://www.eltern.rheuma-liga.de

Fur Kinder gibt es dort rund um das Kinder-Mut-
mach-Buch ,Malu und ihre Hute gegen verflixt
bldde Rheumatage” mit einer spannenden Ge-
schichte interaktive Angebote wie Ausmalvorla-
gen und Tipps aus Malus-Trickkiste — etwa der
,Geflhlometer” der beim Umgang mit Erkrankun-
gen im Alltag helfen.

Junge Menschen mit Rheuma haben einen
festen Platz in der Rheuma-Liga

Familie und Partnerschaft, Ausbildung, Studium
und Beruf sind Themen, die Rheumakranke eben-
so beschaftigen wie andere junge Menschen.
Doch junge Rheumakranke missen dardber hin-
aus Vorurteile und Hindernisse in Bezug auf ihre
Erkrankung abbauen. Die Deutsche Rheuma-Liga
setzt sich dafir ein, dass die besonderen Proble-
me junger Menschen mit einer rheumatischen
Erkrankung in der Gesellschaft wahrgenommen
und Defizite abgebaut werden. Junge Rheumati-
ker haben sich in regionalen Gruppen organisiert
sind, aber auch Uber Social Media in Kontakt:
facebook.com/DeutscheRheumaliga und
instagram.com/deutsche_rheuma_liga

Das Info-Portal fiir junge Menschen mit
Rheuma

Ausfuhrliche Informationsmaglichkeiten tber die
Aktivitdten der jungen Ehrenamtlichen und zu
den Angeboten fUr junge Betroffene finden Sie
unter geton.rheuma-liga.de.

Zu den vielfdltigen Angeboten und Projekten
gehdren z. B. Treffen zum Erfahrungsaustausch,
Wochenendseminare, Bundesjugendtreffen, In-
formationsmaterial und Filme. Ebenfalls finden
Sie hier eine Liste von Ansprechpartnern unter
geton.rheuma-liga.de/kontakt/junge-
ansprechpartner. Zur Aufkldrung Uber Ein-
schrankungen der oftmals unsichtbaren Krank-
heit im Alltag haben die jungen Ehrenamtlichen
das interaktive Projekt www.rheuma-ichzeigs-
dir.de initiiert. Das Herzstick ist ein Rheuma-Si-
mulationshandschuh, der unter mayer@rheuma.-
liga.de z.B. fUr Schulstunden ausgeliehen werden
kann.

Interaktive Hilfe-Seite fiir den Ubergang von
der Kinder- in die Erwachsenenrheumatologie
Speziell fir den Ubergang in die Erwachsenen-
Versorgung gibt es das Online-Angebot www.
mein-rheuma-wird-erwachsen.de. Das Herz-
stlick der interaktiven Hilfeseite sind die Transiti-
on-Peers, die mit ihrem Rat und ihren Erfahrun-
gen zur Verfiigung stehen.

Das Rheumafoon fiir Junge Rheumatiker und
Eltern - ruf doch mal an!

Betroffene beraten Betroffene — das ist, kurz aus-
gedriickt, die Idee des Rheumafoons. Die merk-
wirdige Schreibweise kommt aus Holland, von
dort stammt die Idee. Die ehrenamtlichen Berater
wurden auf ihre Aufgabe in Seminaren vorberei-
tet und werden regelmaBig fortgebildet. Das
Rheumafoon-Beratungsangebot gibt es fur junge
Menschen und auch fiir Eltern. Die Kontaktdaten
und eine Kurzvorstellung der ehrenamtlichen Be-
raterinnen finden Sie im Internet. Wenn sich der
Anrufbeantworter meldet, hinterlassen Sie bitte
Name und Telefonnummer oder schicken Sie eine
SMS.

Rheumafoon fir junge Menschen:
geton.rheuma-liga.de/rheumafoon

Rheumafoon fir Eltern:
www.rheuma-liga.de/rheumafoon

Anschrift der Deutschen Rheuma-Liga
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.
Welschnonnenstr. 7, 53111 Bonn

Tel.: 0228 76606-0, Fax: 0228 76606-20,
E-Mail: bv@rheuma-liga.de

Internet: www.rheuma-liga.de

Monika Mayer

Koordinatorin fir Eltern- und Jugendarbeit
mayer@rheuma-liga.de
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Deutsches Zentrum fiir Kinder- & Jugendrheumatologie
Zentrum fiir Schmerztherapie junger Menschen
Sozialpadiatrisches Zentrum

Lehrkrankenhaus der LMU Miinchen

Gehfeldstralle 24
82467 Garmisch-Partenkirchen

Tel: 08821 701-0
Fax: 0882173916
E-Mail: info@rheuma-kinderklinik.de

Homepage: www.rheuma-kinderklinik.de

Chefarztsekretariat Tel.. 08821 701-1101
Information und Anmeldung Fax: 08821 701-9102

Sekretariat Verwaltung Tel: 08821 701-1601
Belegungsmanagement Tel.. 08821 701-1460
Ambulanz Tel.. 08821 701-1450
Sekretariat Klinikschule Tel.. 08821 701-1701
Physiotherapie Tel.. 08821 701-1310
Sozialdienst Tel.. 08821 701-1180

oder 701-1182

Akademische Lehreinrichtung der LMU Miinchen
Rheumazentrum im Verbund mit dem
Rheumazentrum Minchen

Mitglied im Diakonischen Werk Bayern e.V.
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D) Der Schock nach der Diagnose war grols, doch die Zuversicht wuchs, auch

mit dieser Krankheit ein erfiilltes Leben fiir unsere Tochter und uns als Fami-
lie méglich zu machen. Das ganzheitliche Therapiekonzept des DZKJR, die
fachliche Kompetenz der Arztinnen und Arzte, die Herzlichkeit des Pflege-
personals und die Empathie aller Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter erleich-
tern uns und allen Betroffenen den Umgang mit Rheuma. Es hilft immer
wieder, die Krankheit als Teil des Lebens anzunehmen. Rheuma ist sicher zu
einem festen Bestandteil unseres Lebens geworden, nicht weniger — aber
auch nicht mehr! Denn es gibt, dank der guten Begleitung, auch ein tolles
Leben neben der Krankheit! {{

Jérg Pilawa
Schutzgebiihr 15,- Euro
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