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Vorwort

Liebe Eltern, liebe Patienten,

Rheuma - ist das nicht eine Erkrankung alter Menschen?
Bei schmerzhaften Gelenken, Gelenkschwellungen, un-
klarem Fieber, Flecken auf der Haut - den haufigsten
Symptomen von Kinderrheuma - werden viele Erkran-
kungen abgeklart. Nur an Kinderrheuma denken Eltern
und Arzte oft viel zu spat oder gar nicht. Und so haben
auch Sie vielleicht erst jetzt erfahren, dass bereits Kinder
und Jugendliche an rheumatischen Erkrankungen leiden
kénnen. Dabei ist Kinderrheuma gar nicht so selten. In Deutschland
leben etwa 20.000 Kinder und Jugendliche mit einer rheumatischen
Erkrankung. Damit ist Kinderrheuma so hdufig wie die insulinbe-
durftige Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus) oder Krebserkrankung
in dieser Altersgruppe. Aber wahrend Zuckerkrankheit und Krebs-
erkrankungen in aller Munde sind, wissen nur wenige Arzte und
Therapeuten uber Kinderrheuma Bescheid.

Die Diagnose Kinderrheuma umfasst viele, zum Teil sehr seltene Er-
krankungen. Neben den Gelenken kénnen Sehnen und Muskulatur
betroffen sein. Einige Erkrankungen befallen auch die Haut, Schleim-
haute und innere Organe, vor allem Nieren und Herz. Eine Beteili-
gung der Augen ist vor allem bei der juvenilen idiopathischen Arth-
ritis (JIA) hiufig, die zu schweren Schadigungen fithren kann. Oft ist
es schwierig, eine kindliche Rheumaerkrankung bereits im Anfangs-
stadium zu erkennen. Daher haben Sie vielleicht eine ganze Reihe
von Arzten konsultiert, bevor bei Inrem Kind die Diagnose Kinder-
rheuma gestellt wurde.

Mit unserem Buch wollen wir Sie dariiber informieren, worauf es bei
der Diagnostik und der Behandlung von kindlichem Rheuma an-
kommt. Es ist sehr wichtig, dass Sie und Ihr Kind gemeinsam mit
dem Arzt Ihres Vertrauens und den behandelnden Therapeuten ei-
nen Weg finden, den alle Beteiligten Uber langere Zeit gehen kon-
nen. Denn Rheuma verlduft hdufig tber Jahre, und bei vielen Kin-
dern wechseln sich Krankheitsschiibe mit beschwerdefreien Inter-
vallen ab. Dementsprechend schwankt in den betroffenen Familien
die Stimmung zwischen Hoffnung und Verzweiflung. Auf lange
Sicht kann man mit den heutigen modernen Therapiemdglichkeiten

Arztlicher Direktor Prof.
Dr. Johannes-Peter Haas



den meisten Kindern und Jugendlichen gut helfen. Die Erkrankung
lasst sich vollstdndig beherrschen oder ist in einigen Fallen sogar
heilbar. Wichtig ist, dass Sie als betroffene Familie nicht den Mut
verlieren und sich auch in schlimmen Phasen der Erkrankung einer
intensiven Behandlung unterziehen, um Ihrem Kind bleibende Scha-
den zu ersparen.

Natlrlich gibt es immer wieder kritische Phasen zu meistern.
SchlieBlich wollen wir gemeinsam lhrem Kind ja nicht nur bei der
Bewaltigung der Erkrankung helfen, sondern auch alles dafir tun,
dass es sich normal entwickeln kann, SpaB3 am Leben hat und eine
maglichst gute Schul- und Berufsausbildung erhélt. Da ist es ganz
normal, wenn bei Kindern und Jugendlichen mit einer chronischen
Erkrankung auch mal Kompromisse eingegangen werden missen.

Wir haben uns als interdisziplindres Team bemiiht, Ihnen in diesem
Buch viel Wissenswertes Uber die Erkrankung Ihres Kindes zusam-




menzustellen. Dies kann und soll natirlich nicht das personliche
Gesprach mit den betreuenden Arzten und Therapeuten ersetzen.
Aber die Beitrage sollen es Ihnen ermdglichen, das eine oder andere
nachzulesen oder auch Fragen vorzubereiten.

Wir wiirden uns freuen, wenn dieses Buch Ihnen und lhrem Kind auf

dem schwierigen Weg durch die Erkrankung hilft und Ihnen den Mut
gibt, trotz vieler Hindernisse optimistisch in die Zukunft zu blicken.

s

CS

Arztlicher Direktor Prof. Dr. Johannes-Peter Haas







GruBwort

Sehr geehrte, liebe Eltern,

.Mein Kind hat Rheuma" - das ist ein Satz, der in friihe-
ren Zeiten fur viele der betroffenen Kinder einen schick-
salhaften Verlauf bedeutet hat. Oft konnte man nicht
allzu viel dagegen tun. Jedoch hat sich diese Situation
wahrend der letzten Jahre ganz wesentlich verbessert.
Gemeinsam mit Fachleuten kdnnen Eltern heute fir ihre
Kinder viel erreichen. Das vorliegende Buch ,Kinder- und
Jugendrheuma - wir kdnnen was tun!" beschreibt die
Wege, die bei einem Kind mit juveniler chronischer bzw. idiopathi- Eva Luise Kohler
scher Arthritis zu einem giinstigen Erkrankungsverlauf fiihren, und

was Sie selbst dabei tun kénnen.

Eltern werden hier umfassend und verstandlich von Fachleuten da-
riber informiert, wie eine zeitgemaBe Behandlung gestaltet werden
kann und welche Mdglichkeiten sie fiir ihr Kind nutzen kénnen. Die-
ses Buch hilft, das Gesprach mit den Fachleuten zu erleichtern. Es
gibt einen Uberblick tber die spezifischen Krankheitsbilder. So be-
steht die Moglichkeit, einen tieferen Einblick zu gewinnen, damit
den betroffenen Kindern gezielt geholfen werden kann.

Dabei ist von besonderer Bedeutung, neben den Krankheitsbildern in
ihren zahlreichen Facetten auch (iber die Bandbreite der drztlichen
Therapien wie Medikamente, die Mdglichkeiten bei der pflegerischen
Betreuung, die verschiedenen Arten physikalischer Therapie und die
Wege der sozialen sowie schulischen Betreuung informiert zu wer-
den. Das vorliegende Buch kann Ihnen, liebe Eltern, bei Ihrer Suche
nach der bestmdglichen Behandlung fur Ihr rheumakrankes Kind
eine hilfreiche Anregung sein. Dafiir winsche ich lhnen viel Kraft
und alles Gute!

lhre

e L Aolder

Eva Luise Kéhler






Das Krankheitsbild

Das Krankheitsbild

Unter dem Begriff ,Rheuma” fasst man verschiedene Erkrankungen  Was ist Rheuma?
zusammen, bei denen meistens schmerzhafte Entziindungen am
Bewegungsapparat auftreten. Die Beschwerden kénnen von den
Gelenken, Bandern, Sehnen, Knochen und Muskeln oder anderen
Weichteilstrukturen ausgehen. Rheumatische Erkrankungen befallen
unter Umstdnden jedoch auch andere Organe wie die Nieren, das
Herz, die GefaBe und bei Kindern vor allem die Augen. Die Krankhei-
ten, die dahinterstecken, konnen sehr unterschiedlicher Natur sein.
Rheuma stellt also eine Sammelbezeichnung flir verschiedene Er-
krankungen dar.

Die meisten rheumatischen Erkrankungen beginnen im Erwachse-
nenalter. Manche Rheumaformen sind jedoch typisch fir das
Kindes- und Jugendalter. Mit ihnen wollen wir uns in diesem Buch
befassen.

Gelenkbeschwerden treten bei Kindern recht hdufig auf. Etwa 60 Pro-
zent der Schulkinder klagen irgendwann einmal iber Schmerzen in
den Gelenken, ohne dass ein krankhafter Befund vorliegt. Sogenann-
te Wachstumsschmerzen, die meist die Kniegelenke betreffen, kom-
men vor allem bei Kleinkindern vor und kénnen manchmal recht
heftig sein. Sie verschwinden jedoch nach Wochen, Monaten oder
manchmal auch Jahren ohne irgendwelche Folgen. Ernsthafte Gelenk-
erkrankungen treten dagegen beim Kind deutlich seltener auf als im
Erwachsenenalter. So fehlen die VerschleiB- und Abbauerscheinun-
gen des alteren Menschen. Es stehen im Kindesalter entziindliche
Erkrankungen an den Gelenken und Sehnenscheiden im Vordergrund.

Drei groBe Gruppen stehen sich gegentber: die akuten und chroni-  Mit welchen
schen Formen der Arthritis sowie die komplexen rheumatischen rheumatischen
Erkrankungen mit Beteiligung innerer Organe. Der entscheidende  Erkrankungen
Unterschied liegt darin, dass bei den akuten Formen die Gelenk-  miissen wir bei
strukturen erhalten bleiben, wahrend die chronische Entziindung  Kindern und
die Gefahr der Gelenkschadigung bis hin zur Zerstérung in sich  Jugendlichen
tragt. rechnen?

Der Haufigkeit nach stehen die akuten rheumatischen Erkrankun-
gen im Vordergrund. Sie werden durch Infektionen ausgeldst. In
Frage kommen verschiedene Viren, wie zum Beispiel das Rotelnvirus,
oder Bakterien, insbesondere Streptokokken, aber auch Yersinien

1



und Salmonellen, welche Magen-Darm-Infektionen auslésen. Die
akuten rheumatischen Gelenkentziindungen dauern oft nur Tage
oder wenige Wochen. Sie kdnnen sich aber auch tber Monate oder
sogar ein bis zwei Jahre hinziehen und mehrfach aufflackern. Im
Gegensatz zu vielen anderen akuten Erkrankungen kénnen also die
akuten rheumatischen Gelenkentziindungen lange Zeit bestehen
bleiben und somit leicht mit chronischen Formen verwechselt wer-
den. Die akuten Rheumaformen sind etwa zehnmal hédufiger als die
chronischen Verldufe.

Die chronisch rheumatischen Gelenkentziindungen werden zwar
manchmal auch durch Infektionen ausgeldst, sie beginnen aber
meist ohne erkennbare duBere Ursache. Gelegentlich entwickeln
sich die ersten Krankheitszeichen so schleichend, dass im Nachhin-
ein der genaue Beginn nicht mehr sicher festgestellt werden kann.
Es kommt vor, dass bei manchen Kindern oder Jugendlichen die Er-
krankung tiber Wochen und Monate oder gar Jahre unerkannt bleibt.
Der chronische Entziindungsprozess schreitet bei den meisten kind-
lichen Verlaufsformen nur langsam fort, so dass bleibende Schadi-
gungen der Gelenkstrukturen normalerweise erst nach Monaten
oder Jahren auftreten bzw. durch frihzeitige Therapie auch verhin-
dert werden kénnen. Funktionelle Einschrankungen treten hingegen
sehr friih auf, so dass eine rasche Diagnosestellung auBerordentlich
wichtig ist.

Die komplexen rheumatischen Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters (zum Beispiel Kollagenosen und Vaskulitiden) sind sehr
selten und verschiedengestaltig. In unserem Buch konzentrieren wir
uns daher auf die rheumatischen Erkrankungen mit Gelenksbe-
teiligung.

Zur Gruppe der Kollagenosen zdhlen zum Beispiel systemischer
Lupus erythematodes und juvenile Sclerodermie. Bei dieser Krank-
heitsgruppe liegt eine Entziindung des Bindegewebes bzw. verschie-
dener Organe vor. Krankheitsbilder mit Entzindung des GefaB3-
systems nennt man Vaskulitiden. Ist nicht das Gelenk, sondern der
Knochen entziindet, spricht man vom Krankheitsbild der CRMO, der
chronisch rekurrierenden multifokalen Osteomyelitis.

Auch weichteilrheumatische Erkrankungen mit oft heftigen Schmer-
zen im Bereich von Gelenken, Muskeln und Sehnenansétzen kdnnen
bereits bei Kindern und Jugendlichen auftreten.
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Eine weitere Gruppe sind die autoinflammatorischen Erkrankun-
gen oder vererbbaren Fiebersyndrome, die mit regelméaBigen Fieber-
phasen, Gelenk- oder Muskelschmerzen und Hauterscheinungen
einhergehen kénnen (zum Beispiel FMF, TRAPS, CINCA).

Natirlich gibt es noch zahlreiche Erkrankungen, die nicht rheumati-
schen Ursprungs sind, jedoch ebenfalls mit Gelenkschmerzen, Ge-
lenkfehlstellungen oder anderen rheumatischen Symptomen ein-
hergehen. Diese miissen dringend von Rheuma abgegrenzt werden.
Dazu zéhlen neben bésartigen Erkrankungen (zum Beispiel Leuka-
mie) auch Stoffwechselstérungen (zum Beispiel Mukopolysacchari-
dosen) oder vererbbare Syndrome (zum Beispiel PPAC - progressive
pseudorheumatische Arthropathie des Kindesalters).

Das vorliegende Buch beschiftigt sich schwerpunktmiBig
mit chronischen Formen der kindlichen Arthritis und ihren
Auswirkungen auf das erkrankte Kinder bzw. den Jugendli-
chen und seine Umgebung.

Fiir Informationen beziiglich der anderen genannten Erkran-
kungen wenden Sie sich bitte an uns, so dass wir lhnen die
entsprechenden Fachinformationen zur jeweiligen Erkran-
kung aushandigen konnen.

Die bisherigen Forschungsergebnisse haben gezeigt, dass mehrere  Wie entsteht
Faktoren zusammenwirken mussen, bevor eine rheumatische Ent- Rheuma?
zlindung ausgeldst wird. Man nimmt an, dass eine Veranlagung, an

Rheuma zu erkranken, bereits bei der Geburt besteht. Diese Vermu-

tung wird gestdrkt durch die Beobachtung, dass Rheuma in man-

chen Familien gehduft vorkommt. AuBerdem kennt man genetische

Merkmale, die bei Patienten mit bestimmten Rheumaformen ver-

mehrt auftreten. Die Veranlagung ist aber nur ein Teil der Entste-
hungsgeschichte. Viele Menschen tragen eine entsprechende Bereit-

schaft in sich, ohne jemals zu erkranken. Es missen also duBere

Einflusse als Ausloser hinzukommen. Infektionen mit unterschiedli-

chen Viren oder Bakterien sind die typischen Ausloser flr akute
rheumatische Erkrankungen. Durch eine fehlerhafte Reaktion des

Abwehr- oder Immunsystems werden nicht nur die Erreger selbst

bekdmpft, sondern es findet auch an den Gelenken, Sehnenscheiden

oder in den inneren Organen eine Immunreaktion statt, die zur Ent-

zindung fihrt. Der Kdrper richtet also seine Abwehrkrafte gegen

eigenes Gewebe. Dieser sogenannte Autoimmunprozess ist ebenfalls



Wie erkennt
man Rheuma bei
seinem Kind?

an der Entstehung von chronisch-rheumatischen Erkrankungen be-
teiligt. Auch hier kénnen Infektionen als Ausloser in Frage kommen.
Manchmal tragen Unfélle oder Uberlastungen zur Entstehung bei.
Zudem kann man immer wieder beobachten, dass psychische Belas-
tungssituationen am Auftreten rheumatischer Erkrankungen betei-
ligt sind. Man muss allerdings sehr vorsichtig sein bei der Beurtei-
lung von Ursache und Wirkung. Wenn die Krankheit ausgebrochen
ist, sucht man meist verzweifelt nach Ursachen, um das Geschehen
erkldren zu kénnen. Bei den meisten Kindern und Jugendlichen tritt
die chronische Erkrankung ohne erkennbare duBere Einfllsse auf.

Als wichtigstes Krankheitszeichen tritt bei den meisten Rheumafor-
men eine Arthritis auf. Arthritis bedeutet Gelenkentziindung. Die
Entziindung flhrt zu einer vermehrten Durchblutung und einem
Anschwellen der Gelenkinnenhaut, welche auBerdem vermehrt Ge-
lenkfliissigkeit, den sogenannten Erguss, produziert. Das Gelenk
schwillt duBerlich sichtbar an und ist meist Uberwarmt.

Die Uberwarmung ldsst sich oft sehr einfach erspiiren, indem man
die Hande auf das Gelenk legt und die Hauttemperatur des betroffe-
nen Gelenks mit der der Gegenseite vergleicht (Abb. 1).

Gleichzeitig treten Schmerzen auf, und es kommt fast immer zu
einer Einschrankung der Funktion, also der Beweglichkeit und Ge-
brauchsfahigkeit von betroffenen Handen und FiiBen bzw. Armen
und Beinen oder der Wirbels3ule.

Je nach Sitz der Erkrankung fallt auf, dass Ihr Kind hinkt oder
Schwierigkeiten beim Greifen bzw. Schreiben entwickelt.

Neben der Arthritis kann es auch zu entzlndlichen Reaktionen an
den Sehnenscheiden kommen. Betroffen sind hdufig die Beuge-
sehnen in der Hohlhand oder die Strecksehnen tber dem Handrii-
cken. Im FuBbereich liegen die Sehnenscheidenentziindungen be-
sonders hinter dem Innen- und AuBenkndchel. Die Sehnenschei-
denentziindung, auch Tenosynovitis genannt, kann vor allem an
den Hohlhandbeugesehnen zu Verklebungen der Sehnen im Seh-
nenfach fiihren. Dies schrankt die Greiffunktion der Hand erheblich
ein, weshalb durch eine friihzeitige intensive Physiotherapie die Be-
weglichkeit der Sehnen erhalten werden muss.

Ausgehend von einer Arthritis kann es auch zur Ansammlung von
Flissigkeit in gelenknahen Schleimbeuteln kommen. Diese soge-
nannten Synovialzysten entstehen vor allem in der Kniekehle und
heiBen dann ,Bakerzysten" Man findet sie aber auch ausgehend
vom Schultergelenk am Oberarm, seltener an anderen Stellen.
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Gelenkschmerzen werden vor allem bei kleinen Kindern nicht immer
als solche wahrgenommen. Kinder klagen insgesamt weniger Uber
Schmerzen als Erwachsene. Man ist bei ihnen deshalb oft auf indi-
rekte SchmerzduBerungen angewiesen, um die rheumatische Er-
krankung im Friihstadium zu erkennen.

Aufmerksame Eltern beobachten bei ihren Kindern eine abnorme
Haltung der erkrankten Gelenke.

Mit diesen Schonhaltungen versuchen die Kinder, das Gelenk in
eine schmerzarme Stellung zu bringen. Sie bewegen und belasten
das erkrankte Gelenk weniger und flihren Ausweichbewegungen
durch. Je nachdem, welche Gelenke erkrankt sind, fallt auf, dass die
Kinder hinken, anders greifen und Schwierigkeiten beim Essen,
Schreiben, Anziehen oder anderen Alltagsbewegungen entwickeln.
Sie wirken ungeschickt, wollen weniger laufen und viel getragen
werden oder schlafen unruhiger als sonst. Oft werden diese ersten
Krankheitszeichen nicht erkannt, die Kinder manchmal als faul oder
ungezogen hingestellt.

Am besten kann man betroffene Gelenke beim rheumakranken Kind
erkennen, indem man in einer entspannten Situation alle Gelenke
nacheinander vorsichtig durchbewegt. Dabei muss man das Kind
sorgfaltig beobachten. Beim Bewegen erkrankter Gelenke treten Ab-
wehrreaktionen auf, oder das Kind verzieht das Gesicht. Es verbliifft
uns immer wieder, dass trotz der offensichtlichen Schmerzreaktio-
nen Kinder und auch Jugendliche auf Befragen angeben, dass sie
keine Schmerzen verspiiren.

- Abb. 1: Die Uber-
warmung lasst sich oft
sehr einfach erspiiren,
indem man die Hande
auf das Gelenk legt und
die Hauttemperatur des
betroffenen Gelenks
mit der der Gegenseite
vergleicht.




Welche Erschei-
nungsformen der
chronischen
Arthritis treten
beim Kind und
Jugendlichen auf?

Zu Beginn wird Ihnen vermutlich die Namensgebung Schwierigkeiten
bereiten. Dennoch ist es wichtig, dass Sie tiber einige Begriffe informiert
sind. In Europa haben sich die Kinderrheumatologen im Jahr 1977 auf
einer Tagung in Oslo auf die Bezeichnung juvenile chronische Arthritis
(JCA) geeinigt. Damit wurde die friiher gebriuchliche Bezeichnung juve-
nile rheumatoide Arthritis (JRA) bei uns abgelost, die jedoch in den USA
sowie einigen anderen Ldndern noch angewendet wird.

Um eine Einheitlichkeit in der Namensgebung zu erreichen, hat ein
internationales Komitee von Kinderrheumatologen 1994 die Be-
zeichnung juvenile idiopathische Arthritis (JIA) vorgeschlagen
und die Untergruppen definiert. Der Vorschlag wurde von den Ex-
perten mehrfach Uberarbeitet und 2002 eine letzte Version verof-
fentlicht. Die Bezeichnung ,juvenile idiopathische Arthritis" hat sich
in Europa inzwischen weitgehend durchgesetzt, in den USA wird je-
doch Uberwiegend an der bisherigen Diagnose ,juvenile rheuma-
toide Arthritis" festgehalten. Das ursprlngliche Ziel, eine internatio-
nale Einigung zu erreichen, steht also noch aus.

Was bedeutet die nun gangige Bezeichnung von kindlichem

Rheuma?

e Juvenil” bedeutet ,jugendlich”, ,kindlich®, d. h., dass die
Erkrankung vor dem 16. Geburtstag begonnen hat.

o .ldiopathisch" leitet sich vom griechischen ,idios'
(= .eigen") und ,pathos” (= ,Leid", ,Krankheit") ab.

e  Arthritis leitet sich vom griechischen ,arthros" ab und
bezeichnet das ,Gelenk". Die Endsilbe ,-itis" weist auf eine
Entziindung hin (zum Beispiel Bronchitis, die Entziindung
der Bronchien).

Die Diagnose JIA (so werden wir die juvenile idiopathische Arthritis
im Folgenden abkirzen) stellt eine Sammelbezeichnung fiir verschie-
dene Formen der kindlichen Gelenkentziindungen dar, die als Katego-
rien bezeichnet und hier genauer erklart werden.

1. Systemische Arthritis

Mit der Ergdnzung ,systemisch"” soll gesagt werden, dass neben den
entziindeten Gelenken der gesamte Korper in Mitleidenschaft ge-
zogen ist. Es besteht Fieber, und die inneren Organe sind in der
Regel miterkrankt.
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Die systemische Form, die bei etwa acht Prozent unserer Kinder mit JIA
auftritt, beginnt Uberwiegend beim Kleinkind im 2. bis 5. Lebensjahr,
wobei Jungen und Madchen gleichermalBen betroffen sind. Die Erkran-
kung beginnt mit hohem Fieber, das in den friihen Morgenstunden
oder am Nachmittag auftritt und ber Wochen taglich wiederkehrt.
Wahrend des Fiebers sind die Kinder schwer krank und oft stark be-
rihrungsempfindlich. Meist tritt ein Hautausschlag auf, der bei man-
chen Kindern auf wenige rote Flecken wéhrend der Fieberphasen
beschrankt bleibt. Man muss gezielt danach suchen, da der Ausschlag
ein wichtiges Zeichen fir die Diagnose darstellt. Lymphknoten, Leber
und Milz sind oft vergroBert. Bei jedem dritten bis vierten Kind
kommt es zu einer Herzbeutelentzlindung. Seltener ist der Herzmuskel
selbst in Mitleidenschaft gezogen. Haben die Kinder Bauchschmerzen,
muss man an eine Beteiligung des Bauchfells denken.

Zu Beginn der Erkrankung klagen die Kinder vor allem wahrend der
Fieberphasen (iber allgemeine Muskel- oder Gelenkschmerzen, oft
ohne sichtbare Gelenkschwellungen. Die Zeichen der Arthritis ent-
wickeln sich dann erst im weiteren Verlauf. Manchmal dauert es Wo-
chen bis Monate, gelegentlich sogar Jahre, bis erste Gelenkschwellun-
gen in Erscheinung treten. Bei einem Teil der Kinder bleibt die Arthritis
auf wenige Gelenke beschrankt, die meisten entwickeln jedoch eine Ent-
zlindung vieler groBer und kleiner Gelenke, wobei auch die Halswirbel-
saule sowie die Kiefergelenke haufig miterkranken. Der Entzlindungs-
prozess kann vor allem an den Handgelenken und bei langer andauern-
dem Verlauf auch an den Huften zu Gelenkzerstérungen fiihren.

Die systemische Arthritis verlduft oft in Schiben. Zwischendurch
kénnen die Kinder fir einige Zeit beschwerdefrei sein, bevor die
Krankheit erneut aufflackert. Bei Uber der Halfte der Kinder kommt
die Erkrankung nach unterschiedlicher Verlaufsdauer zur Ruhe. Bei
den anderen schreitet der chronische Prozess weiter fort. Die systemi-
schen Zeichen, wie Fieber und Beteiligung der inneren Organe, klin-
gen jedoch zunehmend ab, und die Arthritis tritt immer mehr in den
Vordergrund.

Zusammenfassung: Systemische Arthritis

® Beginn meist < 6 Jahre @ Hautausschlag e Herzbeutel-/Herz-

® Mddchen = Jungen e Leber-/MilzvergréBerung muskelentziindung

® Hohes Fieber ® Llymphknotenschwellungen e Arthritis meist
uber > 2 Wochen e Entziindung Ripp-/Bauchfell polyartikular




2. Oligoarthritis

Diese Krankheitsform beginnt meist im friihen Kindesalter zwischen
dem 2. und 6. Lebensjahr. Sie ist die hiufigste Unterform (50 Pro-
zent) bei Kindern. Zu 70 bis 80 Prozent sind Madchen betroffen.
Oligoarthritis bedeutet, dass nur wenige Gelenke erkranken, ge-
nauer gesagt, meist ein bis vier Gelenke. Bei manchen Kindern dehnt
sich die Entzlindung jedoch auf sechs bis acht Gelenke aus, man
spricht dann von einer ,erweiterten Oligoarthritis” Wichtiger als die
Zahl der Gelenke ist das Befallsmuster der Arthritis. Es Gberwiegt der
asymmetrische Befall, das bedeutet, dass die Gelenke beider Kor-
perhéalften nicht gleichmaBig betroffen sind. Gelegentlich erkranken
jedoch durchaus zum Beispiel beide Knie- oder Sprunggelenke. Fast
immer geht allerdings eine Seite voraus oder ist starker betroffen als
die andere. Knie- und Sprunggelenke erkranken bei dieser Verlaufs-
form am haufigsten. Aber auch Hand- und Ellbogen-, Kiefer- oder
einzelne Finger- und Zehengelenke sind oft mitbetroffen.

Bei entsprechender Behandlung konnen wir auf lange Sicht die
Arthritis meist zur Ruhe bringen, wenn auch manchmal mit mehre-
ren Krankheitsschiiben gerechnet werden muss. Gelegentlich ist die
Arthritis an einzelnen Gelenken recht hartnéckig, so dass Knorpel
und Knochen Schaden leiden kdnnen. Bei wenigen Kindern geht die
Oligoarthritis in eine symmetrische Polyarthritis mit Befall aller gro-
Ben und kleinen Gelenke tber. Diese Sonderform bedarf einer inten-
siven Behandlung.

Kinder mit einer Oligoarthritis haben ein hohes Risiko, an einer be-
sonderen Form der Augenentziindung, einer chronischen Iridozy-
klitis, zu erkranken. Da die Iridozyklitis fiir die kindlichen Rheuma-
formen von besonderer Bedeutung ist, werden wir in einem eigenen
Kapitel darauf eingehen.

Wichtig ist, dass Kinder mit einer Oligoarthritis alle vier bis sechs
Wochen vom Augenarzt an der Spaltlampe untersucht werden, da-
mit die Iridozyklitis rechtzeitig erkannt und behandelt werden kann.
Hilfreich fir die Zuordnung zur Oligoarthritis ist ein Laborwert, die
sogenannten antinukledren Antikdrper (ANA). Wir konnen diesen
Faktor, der allerdings auch bei anderen Erkrankungen vorkommt, bei
etwa 70 bis 80 Prozent der Patienten im Blut nachweisen und wis-
sen, dass diese Kinder besonders gefdhrdet sind, eine chronische
[ridozyklitis zu entwickeln.
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Zusammenfassung: Oligoarthritis

® Beginn < 6 Jahre ® Asymmetrische Arthritis e Chronische Iridozyklitis
e Midchen >> Jungen (Knie-, Sprunggelenke) e Antinukledre Antikorper
70-80 % positiv

3. Rheumafaktor-negative Polyarthritis
(kindliche Polyarthritis)

Polyarthritis bedeutet, dass viele Gelenke erkranken, definitionsge-
maB mehr als vier, in der Regel acht bis zehn Gelenke. Im Gelenkmus-
ter Uberwiegt der symmetrische Befall, das heiBt, beide Korperhalf-
ten sind gleichermaBen betroffen. Meist erkranken fast alle groBen
Gelenke, wie Schultern, Ellbogen, Handgelenke, Hiften, Knie- und
Sprunggelenke, sowie auch die kleinen Finger- und Zehengelenke.
Auch Kiefergelenke und Halswirbelsaule sind hdufig mitbetroffen.
Die kindliche Polyarthritis kann in jedem Alter beginnen, Madchen
erkranken etwas haufiger als Jungen. Durch den Befall der vielen
Gelenke sind die Kinder in ihrer Beweglichkeit und Geschicklichkeit
beeintrachtigt, das Gangbild wird kleinschrittig und ungelenk. Man
nennt diese Form auch die seronegative Polyarthritis des Kindes,
wobei seronegativ bedeutet, dass der Rheumafaktor im Blutserum
nicht nachweisbar ist.

Die Rheumafaktor-negative kindliche Polyarthritis geht ohne syste-
mische Zeichen wie Fieber oder Befall innerer Organe einher. Eine
chronische Iridozyklitis kann auftreten, kommt jedoch wesentlich
seltener vor als bei der Oligoarthritis. NaturgemaB schrankt die
Polyarthritis das Kind in seinen Alltagsaktivitdten starker ein als die
Oligoarthritis. Dennoch kénnen wir eine gute Beweglichkeit erhal-
ten, wenn wir frihzeitig und konsequent behandeln. Die kindliche
Verlaufsform der Polyarthritis ist im Allgemeinen gutartiger als die
Erwachsenenform. Sie verursacht weniger bleibende Gelenkschaden
und kann auf lange Sicht gesehen bei der Mehrzahl der Kinder tber-
wunden werden.

Zusammenfassung: Rheumafaktor-negative Polyarthritis

® Beginn gesamte Kindheit ® Symmetrische Arthritis e |gM Rheumafaktor-negativ
® Méadchen > Jungen groBe und kleine Gelenke




4. Rheumafaktor-positive Polyarthritis
(chronische Polyarthritis vom Erwachsenentyp)

Diese Form der Polyarthritis tritt beim Kind weit seltener auf. Sie
befdllt am ehesten Madchen ab dem 11. Lebensjahr mit beginnen-
der Pubertdt und stellt gewissermaBen den frihesten Beginn der
Erwachsenenform dar. Ahnlich wie bei der kindlichen Polyarthritis
kénnen nahezu alle Gelenke erkranken. Wieder sind viele Gelenke
mit einem seitengleichen Befallsmuster betroffen. Im Blutserum
dieser Kinder kann der Rheumafaktor nachgewiesen werden. Des-
halb wird diese Verlaufsform auch als seropositive Polyarthritis
bezeichnet.

Bei Patienten mit dieser Erkrankung finden wir neben den Gelenk-
erscheinungen oft noch andere Begleitreaktionen. Haufig treten so-
genannte Rheumaknoten auf. Dies sind schmerzhafte Knétchen
unterschiedlicher GroBe, die im Weichteilbereich oft in der Ndhe von
Gelenken und Sehnenscheiden entstehen. Sie missen manchmal
operativ entfernt werden, vor allem, wenn sie an Stellen mit ver-
mehrter Reibung, wie zum Beispiel am FuB, auftreten und somit
starke Beschwerden verursachen.

Fir den Verlauf ist es wichtig, die Rheumafaktor-positive Polyarthri-
tis friihzeitig zu erkennen. Der Entziindungsprozess kann an den Ge-
lenken schon innerhalb von wenigen Monaten Schaden hervorrufen.
Daraus ergeben sich sowohl fir die medikamentése Behandlung als
auch fir die Krankengymnastik wichtige Konsequenzen. Durch die
heutigen Behandlungsmdglichkeiten gelingt es meist auch bei dieser
Gruppe, das Krankheitsgeschehen zum Stillstand zu bringen.

Zusammenfassung: Rheumafaktor-positive Polyarthritis

® Beginn meist > 10 Jahre ~ ® Symmetrische Arthritis e I[gM Rheumafaktor-positiv
® Mddchen >> Jungen groBe und kleine ® Antinukledre Antikorper

Gelenke ca. 50 % positiv
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5. Enthesitis-assoziierte Arthritis

Uberwiegend erkranken Jungen ab dem Schulalter. Die Krankheit
beginnt meist mit einer Arthritis an einem oder zwei Gelenken,
wobei Knie- und Sprunggelenke, aber auch die Hiiften am haufigsten
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betroffen sind. Auch einzelne Zehengelenke sind &fters miteinbezo-
gen. Gelenke der oberen Kdrperhalfte, wie Schulter-, Ellbogen-, Hand-
oder Fingergelenke, konnen ebenfalls in Mitleidenschaft gezogen sein.
Neben den Gelenkerscheinungen missen weitere Besonderheiten
beachtet werden: Die Muskelkraft wird mittels Sehnen auf die ge-
lenkbildenden Knochen Gbertragen. Die Ansatzstellen der Sehnen
am Knochen, welche ebenfalls knorpeliges Gewebe enthalten, kén-
nen sich entziinden und erhebliche Schmerzen verursachen. Man
nennt diese Sehnenansatzschmerzen auch Enthesopathie oder
Enthesitis (daher die neue Namensgebung). Haufig betroffen ist die
Ferse am Ansatz der Achillessehne oder an der FuBsohle (Abb. 1).
Typische Stellen finden sich zudem unterhalb der Kniescheibe, am
Beckenkamm, Schulterblatt oder im Ellbogenbereich.

Als zweite Besonderheit kann eine akute Iridozyklitis auftreten.
Diese Form der Augenentziindung bereitet meist heftige Schmerzen
mit Rétung und Lichtscheu. Durch sofortige Behandlung mit Au-
gentropfen und Salben klingt sie innerhalb von Tagen bis Wochen ab
und hinterldsst kaum bleibende Augenverdanderungen.

Eine weitere Besonderheit betrifft den Bereich von Becken und Wir-

belsdule. Die Kinder und Jugendlichen klagen hadufig tber Riicken-
schmerzen, vor allem nach ldngerem Sitzen oder Liegen. Die Ursache
dafir liegt in erster Linie in einer Entziindung der Kreuz-Darmbein-
Gelenke (lliosakralgelenke). Die Entziindung der lliosakralgelenke
nennt man auch Sakroiliitis.

Abb. 1:

Enthesitis an der rechten
Ferse. Deutlich erkennt
man die entziindliche
Schwellung im Bereich
der Achillessehne.
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Die Sakroiliitis duBert sich meist als spontaner Schmerz oder Druck-
empfindlichkeit Gber den Kreuz-Darmbein-Gelenken, welche als
Gribchen im oberen GeséBbereich neben der Wirbelsdule zu erken-
nen sind. Manchmal strahlen die Beschwerden ins Bein aus. Nicht
selten geben Kinder mit einer Sakroiliitis nur Schmerzen in der Len-
denwirbelsdule an. Sie entstehen durch eine Schonhaltung des Be-
ckens, womit die entziindeten lliosakralgelenke entlastet werden.
Gleichzeitig wird dadurch auf lange Sicht die Wirbelsdule Uberlastet.
Sie reagiert mit Schmerzen.

Aus der Enthesitis-assoziierten Arthritis kann sich im Erwachsenen-
alter ein Morbus Bechterew entwickeln. Der M. Bechterew wird
auch als ankylosierende Spondylitis bezeichnet. Dies bedeutet, dass
es sich um eine Wirbelsdulenentziindung mit Neigung zur Verstei-
fung handelt. Die versteifenden Reaktionen entwickeln sich aber
erst etwa ab dem 20. Lebensjahr.

Aus der Sicht der Kinderrheumatologie stellt der M. Bechterew also
das mdgliche Spatstadium einer Enthesitis-assoziierten Arthritis dar.
Der Entzlindungsprozess kommt aber meist schon im Kindes- und
Jugendalter zur Ruhe, und nur etwa zehn bis 15 Prozent der Patien-
ten entwickeln spater tatsdchlich einen M. Bechterew. Wenn man
das Krankheitsbild von der Erwachsenenrheumatologie her betrach-
tet, hat die ankylosierende Spondylitis bei etwa sechs bis sieben Pro-
zent der Patienten mit einer Arthritis im Kindesalter begonnen.

Bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis tritt die vererbbare Bereit-
schaft zur Erkrankung besonders deutlich hervor. Bei jedem dritten
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 aufgedeckt und mit Buchstaben und Zahlen
benannt. Man weif3 inzwischen, dass sie bedeutsam sind fir immu-
nologische Reaktionen und somit fiir das Auftreten verschiedener
Erkrankungen. Die Bedeutung des HLA-B27 flir bestimmte Rheuma-
formen war schon zu Beginn der HLA-Forschung in den friihen
achtziger Jahren bekannt geworden. Wir finden dieses Merkmal bei
etwa 70 bis 80 Prozent der Kinder mit Enthesitis-assoziierter Arthri-
tis. In der Gesamtbevolkerung sind etwa acht bis zehn Prozent
Merkmaltrdger, von denen die allermeisten niemals eine rheuma-
tische Erkrankung bekommen. Diese Haufung eines Merkmals, das
selbst nicht krank macht, bei einer bestimmten Erkrankung nennt
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man eine genetische Assoziation. Das HLA-B27 selbst ist nicht die
Ursache der rheumatischen Erkrankung. AuBere Einfliisse miissen
hinzukommen, um die Krankheit auszuldsen. Die meisten sind noch
unbekannt. Man weiB aber, dass eine besondere Gefahr besteht
nach Darminfektionen mit Salmonellen und Yersinien.

Zusammenfassung: Enthesitis-assoziierte Arthritis

e Beginn > 8 Jahre e Enthesitis e Genetische Disposition
® Jungen >> Madchen e Akute Iridozyklitis (Familienanamnese,
e Asymmetrische Arthritis ® Riickenschmerzen HLA-B27 positiv)

(Huft-, Knie-, Sprunggelenke)  (Sakroiliitis)

6. Psoriasisarthritis

Als Psoriasis oder Schuppenflechte wird eine chronische Hauter-
krankung bezeichnet, die recht hdufig in der Bevdlkerung vorkommt
und eine deutliche vererbbare Bereitschaft erkennen ldsst. 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 haufi-
ger erst die Arthritis auf, und die Psoriasis kann bis zu Jahre spater
nachfolgen. Wir kénnen die Erkrankung zu Beginn bei den meisten
Kindern deshalb nur vermuten, wenn gleichzeitig eine Schuppen-

Abb. 2:
Daktylitis der 2. Zehe
bei Psoriasisarthritis
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flechte in der Familie bekannt ist und Besonderheiten im Gelenk-
muster darauf hinweisen. 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 (Abb. 2). Bei manchen Kin-
dern steht eine Arthritis mehrerer kleiner Gelenke im Vordergrund.
Wenn noch keine typischen Hautverdnderungen aufgetreten sind,
kénnen manchmal kleine Tipfel oder Verhornungsstérungen an den
Fingerndgeln auf die Psoriasis hinweisen.

Zusammenfassung:

Psoriasisarthritis

Arthritis

® Beginn gesamte Kindheit ® Psoriasis ® \erhornungsstérungen
° Madchen > Jungen
e Uberwiegend asymmetrische ® Daktylitis

® Familiare Psoriasis Nagel

Warum muss ein
rheumakrankes
Kind bzw.
Jugendlicher zum
Augenarzt?
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7. Andere Arthritiden

Nicht immer l&sst sich die Erkrankung einer der oben angefiihrten
Kategorien zuordnen - oder die Arthritis erfillt die Kriterien fur
mehrere Kategorien. Dafiir gibt es innerhalb der JIA die Bezeichnung
.andere Arthritis". Flir den einzelnen Patienten ist diese Zuordnung
ungliicklich gewahlt. Sie ist jedoch sinnvoll fir Studien, die an mdg-
lichst einheitlichen Gruppen durchgefiihrt werden und gegebenen-
falls Patienten aus der Kategorie ,andere Arthritis" ausschlieBen
kénnen.

Rheuma ist zwar in erster Linie eine Gelenkerkrankung. Aber Sie wis-
sen inzwischen, dass auch innere Organe und insbesondere die Au-
gen mit erkranken kdnnen. Deshalb gehért zur Diagnostik bei Krank-
heitsbeginn eine ausflhrliche augendrztliche Untersuchung. In der
Folgezeit kdnnen weitere Besuche beim Augenarzt notwendig wer-
den. Ihre Haufigkeit richtet sich nach der Krankheitsform Ihres Kin-
des und dem jeweiligen Verlauf.

Bei der Augenbeteiligung handelt es sich um eine entziindliche Re-
aktion, die medizinisch als Iridozyklitis oder auch Uveitis bezeich-
net wird. Die Entziindung beginnt an den vorderen Augenabschnit-
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ten (Abb. 3). In der normalerweise klaren
Flissigkeit der vorderen Augenkammer tau-
chen Entzlindungszellen und kleine Eiweil3-
partikel auf. Diese erkennt der Augenarzt
durch eine sorgféltige Untersuchung mit der
Spaltlampe. Er spricht in seinem Befund von
.Lellen" oder ,Zellstrémung” in der Augen-
vorderkammer. Wenn die Entziindung sehr
stark ausgepragt ist, kdnnen die EiweiBpar-
tikel zu Verklebungen zwischen der Regen-
bogenhaut (Iris) und der dahinterliegenden
Linse fiihren. Die Verklebungen kdnnen sich
in den ersten Stunden und Tagen wieder 16-
sen, wenn sofort eine Behandlung einsetzt.
Andernfalls festigt sich die Verbindung, und
die Verklebung bleibt auf Dauer bestehen.
Die Verklebung zwischen Iris und Linse wird
in der medizinischen Fachsprache als hin-
tere Synechie bezeichnet. Die Iris ldsst in
der Mitte ein Sehloch, die Pupille, frei. Beim
gesunden Auge verandert der Ziliarmuskel je
nach Lichteinfall die Stellung der Iris. Bei
Dunkelheit wird die Pupille weit, im Hellen
verengt sich das Sehloch. Hat sich nun als
Folge einer Iridozyklitis eine Synechie gebil-
det, kann an der Verklebungsstelle die Iris
nicht mehr zuriickgezogen werden. Bei er-
weiterter Pupille erkennt man dann eine zip-
felige Ausziehung der Iris (Abb. 4). Solche
einzelnen  punktférmigen  Verklebungen
nennen wir deshalb auch Zipfelsynechien.
Haben sich bereits ausgedehntere Synechien
gebildet, verliert die Pupille immer mehr ihre
urspriinglich runde Form. SchlieBlich ist bei
einer kompletten ringférmigen Verklebung
der Iris keinerlei Erweiterung des Sehlochs
mehr moglich. Man spricht dann von einer
zirkuldren Synechierung.

Kommt es im Verlauf einer Iridozyklitis zu
bleibenden Verdnderungen am Auge, treten
als Erstes Synechien auf. Die Stérung kann

Kammerwasserabfluss

Vordere
Augen-
kammer

Ziliarmuskel

Abb. 3: Langsschnitt durch die vorderen Augen-
abschnitte. Neben den anatomischen Bezeichnungen
sind Entziindungspartikel in der vorderen Augenkam-
mer sowie eine hintere Synechie eingezeichnet.

Abb. 4: Geschadigtes Auge bei Iridozyklitis. Die
Pupille ist durch mehrere Synechien entrundet. Deut-

lich erkennt man die zipfeligen Ausziehungen an den
Stellen, wo die Iris mit der Linse verklebt ist.
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sich auf einzelne Zipfelsynechien beschranken und hat dann kaum
Auswirkungen auf die Sehfahigkeit des Auges. Es besteht jedoch im-
mer die Gefahr, dass bei fortschreitender Entziindung weitere Kom-
plikationen hinzutreten. Neben den Synechien kénnen sich vor allem
Triibungen von Hornhaut und Linse entwickeln. Je nach Ausdeh-
nung behindern diese Triibungen den Lichteinfall ins Auge und da-
mit die Sehfahigkeit. Als Folge einer lang anhaltenden Entziindung
der vorderen Augenkammer kénnen Schwellungen und Ablagerun-
gen von Entziindungspartikeln die Offnung am Augenwinkel fiir den
Abfluss des Kammerwassers einengen. Dadurch staut sich die
Flissigkeit in der vorderen Augenkammer an. Der Augendruck steigt,
und es kann zu einer Druckschddigung des Auges kommen. Ein er-
héhter Augendruck wird in der Fachsprache als Glaukom bezeich-
net. Dabei handelt es sich immer um eine ernstzunehmende Folge-
erscheinung, die genau tiberwacht und gegebenenfalls mit Medika-
menten behandelt werden muss.

In seltenen Fallen kann sich die Entziindung auch auf den Glaskor-
per oder die dahinterliegenden Augenabschnitte ausdehnen und
dort eventuell zusatzlich bleibende Schaden verursachen.

Die Iridozyklitis mit ihren Folgeerscheinungen bedeutet also eine
schwerwiegende Begleiterkrankung der JIA. Bei manchen Kindern
steht die Entzlindung am Auge ganz im Vordergrund der Krank-
heitserscheinungen. Wenn die Iridozyklitis nicht rechtzeitig erkannt
und behandelt wird, kann es zur Erblindung eines und in schweren
Fallen auch beider Augen kommen.

Glicklicherweise erkranken nur wenige Kinder mit JIA an einer Irido-
zyklitis. AuBerdem kennt man die gefahrdete Patientengruppe und
kann bei diesen Kindern durch regelmaBige Augenuntersuchungen
die Entziindung meist friihzeitig erkennen und behandeln. Gefahr-
det sind in erster Linie Kinder mit einer Oligoarthritis, bei denen im
Serum antinukledre Antikorper (ANA) nachweisbar sind. Sie stellen
die eigentliche Risikogruppe fir die Iridozyklitis dar. Die Entziin-
dungsschiibe bei der Iridozyklitis kénnen ohne duBere Anzei-
chen oder Beschwerden ablaufen. Nur die Untersuchung durch
den Augenarzt an der Spaltlampe kann die Iridozyklitis entdecken.
Wichtig fr die Prognose ist aber, dass die Entziindung friihzeitig
erkannt und behandelt wird. Wir empfehlen deshalb fir alle Kinder
mit Oligoarthritis augendrztliche Untersuchungen im Abstand von
vier bis sechs Wochen. Erst wenn uber drei bis vier Jahre keine
Iridozyklitis (mehr) aufgetreten ist, konnen die Kontrollintervalle all-
mahlich verldngert werden.
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Allerdings haben wir auch nach zehn und mehr Jahren, manchmal
sogar noch im Erwachsenenalter Iridozyklitisschiibe beobachtet. Wir
empfehlen deshalb, auch im spateren Verlauf noch ein- bis zweimal
pro Jahr den Augenarzt aufzusuchen.

Ebenso kann bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis eine Iridozy-
klitis auftreten. Sie fiihrt aber fast immer zu Schmerzen und R6tung
des Auges, so dass frihzeitig der Augenarzt konsultiert wird. Durch
konsequente Behandlung mit Augentropfen klingt die Iridozyklitis
meist innerhalb von Tagen bis Wochen ab, ohne bleibende Schaden
zu hinterlassen. Nur in seltenen Fillen entwickeln sich Synechien
oder gar schwerwiegendere Komplikationen.

Gelegentlich kdnnen auch Kinder mit einer Polyarthritis an einer Irido-
zyklitis erkranken. Meist handelt es sich dabei um Patienten, bei denen
sich eine anfangs bestehende Oligoarthritis auf viele Gelenke ausge-
breitet hat. Bei der Rheumafaktor-positiven Polyarthritis vom Erwach-
senentyp gibt es keine Iridozyklitis, ebenso wenig bei der systemischen
Verlaufsform. Dennoch sollten auch diese Kinder vom Augenarzt un-
tersucht werden. Es gibt namlich dhnlich verlaufende Krankheiten, die
mit einer Augenbeteiligung einhergehen kdnnen und deren Abgren-
zung oft Schwierigkeiten bereitet. In diesen Fallen kann der Augen-
arztbefund wichtige Hinweise fiir die Diagnose bringen.

Eine Amyloidose kann als Folgekomplikation bei verschiedenen Was ist eine
chronisch-entziindlichen Erkrankungen auftreten. Bei der JIA sind  Amyloidose?
insbesondere Kinder mit einer systemischen Verlaufsform gefahrdet,

bei denen die Erkrankung Uber Jahre mit hohen Entziindungswerten

aktiv bleibt. Neben Krankheitsform und -dauer spielt wahrscheinlich

die genetische Veranlagung noch eine Rolle. So beobachten wir bei

Kindern aus Osteuropa haufiger eine Amyloidose als bei Kindern aus

westlichen Ldndern. In Amerika kommt die Amyloidose nur ganz sel-

ten vor. Auch bei den erblichen Fiebersyndromen kann die Amyloi-

dose eine Folge lang anhaltender Entziindungen sein.

Bei den betroffenen Kindern wird durch die lang anhaltende Ent-

zindung im Kérper eine krankhafte EiweiBsubstanz, das soge-

nannte Amyloid, produziert. Dieses Amyloid lagert sich mit der Zeit

in verschiedenen Korperorganen ab. Betroffen sind in erster Linie die

Nieren, aber auch in Leber, Milz, Lymphknoten, Darm und Herz-

muskelgewebe kann man bei schwerer Amyloidose dieses Eiweil3

nachweisen. Geringe Mengen Amyloid beeintrachtigen die Organ-

funktion meist wenig. Wenn der Prozess jedoch fortschreitet und

sich immer mehr Amyloid ablagert, wird mehr und mehr gesundes
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Kann Rheuma
das Wachstum
beeintrachtigen?

Gewebe verdrangt und zerstort. Es kann dann zum Beispiel an der
Niere zu einem Nierenversagen kommen oder am Darm zu starken
Blutungen.

Glicklicherweise gibt es heutzutage Medikamente, mit denen man
eine Ausbreitung der Amyloidose bei den meisten Kindern verhin-
dern kann.

Um eine Amyloidose sicher zu diagnostizieren, muss man feinge-
webliche Untersuchungen eines betroffenen Organs durchfiihren.
Den Befunden entsprechend wird man sich zu einer Nieren-, Leber-
oder Darmbiopsie entscheiden. Da sich Amyloid auch im Fettgewebe
ablagert, eignet sich als Suchmethode die Entnahme von Fettge-
webe am Bauch oder GesdB. Dieser Eingriff ist vergleichsweise
harmlos und kann unter lokaler Betdubung durchgefiihrt werden.

Viele chronische Erkrankungen oder auch andere Stérungen in der
Entwicklung des Kindes kénnen das Wachstum hemmen. Dies gilt
teilweise auch fir die chronische Arthritis. Dabei beobachten wir,
dass die Storung des Wachstums vorwiegend mit der Schwere des
Krankheitsbildes zusammenhangt.

Leichtere Rheumaformen, insbesondere Oligoarthritiden, beein-
trachtigen das allgemeine Ldngenwachstum nicht wesentlich. Da-
gegen treten bei Kindern mit systemischem Verlauf hdufig Wachs-
tumsprobleme auf. Wahrend schwerer Krankheitsschiibe wachsen
die Kinder oft gar nicht oder nur ein bis zwei Zentimeter pro Jahr.
Halt der hochentzlindliche Krankheitsprozess langer an, bleiben die
Kinder im Wachstum hinter Gleichaltrigen deutlich zuriick. Wenn es
gelingt, die Erkrankung zur Ruhe zu bringen, beginnen die Kinder
wieder zu wachsen, und wir beobachten dann oft ein Aufholwachs-
tum, das heiBt, die Kinder wachsen vortibergehend schneller als ihre
Altersgenossen und holen somit zumindest einen Teil ihres Wachs-
tumsriickstandes wieder auf. Bei einem Kind mit systemischem
Krankheitsbild kann die Wachstumsgeschwindigkeit Hinweis auf die
Schwere der Erkrankung geben. Die Arzte werden deshalb diesen
Faktor im Therapieplan immer bertlicksichtigen. Dabei muss beachtet
werden, dass kortisonhaltige Medikamente das Wachstum zusatz-
lich hemmen. Es ist deshalb wichtig, eine notwendige Kortison-
therapie so bald wie mdglich auf eine geringe Dosis zu reduzieren.
ErfahrungsgemaB hemmt eine schwere Erkrankung nicht nur das
Wachstum des Kindes, sondern verzdgert auch seine Reifeentwick-
lung. Dies ist insofern giinstig, als dadurch mehr Zeit fiir das Lan-
genwachstum zur Verfligung steht. Wachstum und Pubertét sind
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T

Abb. 5: Eine Arthritis am linken Kniegelenk hat bei dem 5-jahrigen Médchen zu
einer Verlangerung des linken Beines mit Beckenhochstand gefiihrt (linke Bild-

hilfte). Durch 1,5 Zentimeter Ausgleich unter dem rechten Bein wird der Unter-
schied ausgeglichen, das Becken steht gerade (rechte Bildhlfte).
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eng miteinander verbunden. Vor der Pubertat setzt bei Kindern noch
ein groBerer Wachstumsschub ein. Mit Eintreten der Geschlechts-
reife sind dann nur noch wenige Zentimeter an GréBenzunahme zu
erwarten. Wenn sich bei einem chronisch kranken Kind die Pubertat
verschiebt, verzégert sich auch der vorangehende Wachstumsschub.
Im Alter von zwolf bis 14 Jahren, wenn bei den Klassenkameraden
die Pubertat voll eingesetzt hat, fallt der GroBenunterschied beson-
ders ins Gewicht. Durch die verzdgerte Entwicklung kann das
rheumakranke Kind in den nédchsten Jahren jedoch noch deutlich
wachsen und schlieBlich eine gute EndgréBe erreichen. Bei sehr
schwer erkrankten Kindern kann es notwendig werden, diese mit
einem Wachstumshormon zu behandeln.

Bei der chronischen Arthritis muss man zudem auf sogenannte
lokale Wachstumsstérungen achten. Die Wachstumsfugen, von
denen das Knochenwachstum ausgeht, befinden sich in unmittel-
barer Gelenkndhe, also im Bereich der Entziindungsreaktion. Da-
durch kann sich das Wachstum an den betroffenen Stellen verdn-
dern. Dabei ist zu beobachten, dass, je nach Alter des Kindes und
betroffenem Gelenk, das Wachstum entweder beschleunigt oder
verzdgert sein kann.

Ein typisches Beispiel betrifft das Kniegelenk beim Kleinkind. Hier
flihrt die Entzlindung zu einem Wachstumsreiz, und bei einseitigem
Gelenkbefall wird das betroffene Bein Idnger.

Der Beinlangenunterschied muss dann durch Erhéhung der Schuh-
sohle auf der gesunden Seite ausgeglichen werden, weil sonst das
Becken schief steht und die Wirbelsdule zur Verbiegung neigt
(Abb. 5). Der Wachstumsunterschied gleicht sich in den folgenden
Jahren meist wieder aus. Manchmal kann ein geringer Unterschied
auf Dauer zuriickbleiben. Ein vermehrtes Wachstum tritt im Klein-
kindalter auch bei betroffenen Fingern und Zehen auf.

Bei groBeren Kindern dagegen flhrt die Arthritis an Fingern und
Zehen eher zur Verkiirzung. Dies wird teilweise dadurch verursacht,
dass sich die Wachstumsfugen schneller schlieBen als an den ge-
sunden Gliedern.

Eine enge Beziehung besteht zwischen Funktion und Wachstum.
Dies bedeutet, dass die tdgliche Benutzung und Belastung von Han-
den und FiiBen wichtig ist fur ein normales Wachstum. Was passiert,
wenn diese Beziehung gestort wird, kann man besonders gut am
Beispiel des FuBes beobachten. Er wird normalerweise durch das Ge-
hen einer regelmaBigen Belastung ausgesetzt. Erkrankt nun ein Kind
im Wachstumsalter an einer Arthritis im Huft-, Knie- oder Sprung-
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gelenk, wird das entsprechende Bein geschont. Insbesondere bei
einseitigem Befall bleibt der betroffene FuB im Wachstum zuriick
(Abb. 6). Der GroBenunterschied bereitet dann bei anhaltender Ent-
ziindung manchmal Schwierigkeiten beim Schuhkauf, da der betrof-
fene FuB ein bis zwei Schuhnummern kleiner sein kann.

Auch an der Hand beobachten wir eine solche Wachstumsstérung.
Die Arthritis im Handgelenk flihrt oft zu einer Verkleinerung der ge-
samten Hand, da das Kind die meisten Greiffunktionen im Alltag nur
noch mit der gesunden Hand ausfiihrt.

Einige Laborwerte sind flr die Diagnose sowie fir die Verlaufsbeob-
achtung notwendig oder hilfreich. Wir dirfen ihre Bedeutung je-
doch nicht Uberschatzen und sie immer nur im Zusammenhang mit
der klinischen Untersuchung bewerten.

® Zu Beginn der Erkrankung helfen uns bestimmte Laboruntersu-
chungen fir die Differentialdiagnose. Wir kénnen zum Beispiel
den Verdacht auf eine akute Arthritis erharten durch Erreger-
nachweis oder Bestimmung von Antikdrpern gegen Infektions-
erreger im Blut. Des Weiteren konnen dhnlich verlaufende Erkran-
kungen, wie zum Beispiel bestimmte Blutkrankheiten oder Stoff-
wechselstorungen, durch Laborbefunde erkannt bzw. ausge-
schlossen werden.

Abb. 6:

Eine chronische Arthritis
im rechten Sprunggelenk
hat bei diesem Kind zu
einer erheblichen Ver-
kleinerung des FuBes
gefiihrt.

Welche Laborwerte
sind wichtig?
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Hilfreich fur die Einschdtzung des Schweregrades, aber auch fiir
die Verlaufsbeobachtung bei rheumatischen Erkrankungen kdn-
nen die allgemeinen Entziindungszeichen im Blut sein. Dabei
beurteilen wir in erster Linie die Blutsenkungsgeschwindigkeit
(BSG) sowie ein EiweiBprodukt, das bei Entziindungen im Blut
entsteht, das sogenannte C-reaktive Protein (CRP). Bei schwe-
ren, insbesondere systemischen Verlaufen steigt auch die Zahl der
weiBen Blutkdrperchen und Blutplattchen an. Gleichzeitig sin-
ken der Eisenspiegel und der rote Blutfarbstoff (Hdmoglobin)
ab. Dabei handelt es sich nicht um einen Eisenmangel, sondern um
eine entzlindungsbedingte Eisenverwertungsstérung. Eisengabe
bessert normalerweise nicht den niedrigen Eisenspiegel. Erst wenn
die Entziindung sich bessert, normalisieren sich auch die Eisen-
und Hamoglobinwerte.

Die Entzlindungszeichen im Blut helfen uns, die Aktivitat der Erkran-
kung und ihre Auswirkung auf den gesamten Kérper abzuschatzen.
Sie sind ferner hilfreich, um den Erfolg der Behandlung beurteilen
zu konnen. Wir missen aber wissen, dass beim kindlichen Rheuma
die Entziindungswerte im Blut durchaus normal sein kénnen, ob-
wohl an den Gelenken ausgepragte Entziindungszeichen bestehen.
Dies gilt insbesondere fiir Kinder mit einer Oligoarthritis.

Auch fiir die Diagnostik der verschiedenen Verlaufsformen inner-
halb der kindlichen Arthritis stehen uns einige Laborbefunde zur
Verfligung. Sie ergdnzen das klinische Bild oder erleichtern die Ein-
ordnung. Dazu zéhlen zum Beispiel das Erbmerkmal HLA-B27,
das bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis gehauft vorkommt; fer-
ner immunologische Werte, deren Bedeutung im Krankheitsge-
schehen wir heute noch nicht sicher kennen. Beispiele hierfiir sind
die antinukledren AntikSrper (ANA), die vor allem bei der Oligo-
arthritis oder der Psoriasisarthritis gefunden werden, aber auch bei
den beiden Polyarthritisformen vorkommen kdnnen, insbesondere
bei der Rheumafaktor-positiven Arthritis. Der Rheumafaktor selbst
ist ebenfalls ein immunologischer Befund, der allerdings im Kin-
desalter nur bei der Rheumafaktor-positiven Polyarthritis vor-
kommt oder auch Hinweis flir eine Kollagenose sein kann.

Seit kurzem sind einige neue Laborparameter verfiigbar (sogenann-
te S100-Proteine), die bei der Diagnosestellung und anscheinend
auch bei der Verlaufsbeurteilung (zum Beispiel Bewertung des Risi-
kos eines Riickfalls nach Absetzen einer Behandlung) hilfreich sind.
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Bei allen Laborbefunden mussen wir beriicksichtigen, dass sie natiir-
lichen Schwankungen unterworfen sind. Wir dirfen einzelne Be-
funde daher nicht Uberbewerten, sondern mussen mehr die Ent-
wicklung Uber ldngere Zeitrdume hinweg im Auge behalten.

Zu Krankheitsbeginn sind Rontgenaufnahmen vor allem wichtig, Wie wichtig sind
um andere Erkrankungen auszuschlieBen. Bei rheumatischen Er-  Rdntgen und an-
krankungen treten Veranderungen im Rdntgenbild meist erst nach  dere bildgebende
Monaten oder gar Jahren auf. Rontgenbilder sind also wichtig fiir ~ Verfahren?

die Verlaufsbeurteilung, bringen aber am Anfang wenig fir die Be-

statigung der Diagnose. Réntgenuntersuchungen setzen den Kérper

jedoch radioaktiver Strahlung aus. Wir verwenden sie daher sehr

sparsam.

Heutzutage ist die Sonografie (Ultraschall) die wichtigste bildge-

bende Untersuchung. Sie zeigt aktuelle Entziindungen in den Gelen-

ken und Sehnenscheiden an und ist besonders hilfreich zur Beurtei-

lung von Gelenken, bei denen man entziindliche Schwellungen nicht

sicher erkennt, wie zum Beispiel an Hiift- und Schultergelenk (Abb. 7).

‘Gelenkkapsel ==

+ —

Erguss

i
Gelenkspalt +-‘i

Knochenlinie

Knochenlinie

Rechte Hiifte Linke Hufte
gesund Arthritis

Abb. 7: Sonografische Darstellung eines Ergusses im linken Hiftgelenk. Die Gelenkflussigkeit stellt sich tief-

schwarz dar, die Gelenkkapsel wird durch die vermehrte Fliissigkeit aufgedehnt.
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Wie sieht die
Prognose mit
einer juvenilen
idiopathischen
Arthritis aus?

Die Kernspintomografie, auch Magnetresonanztomografie
(MRT) genannt, stellt ein modernes, recht aufwindiges Verfahren
dar, mit dem man alle Gelenkstrukturen gut erkennen kann. Ein Pro-
blem ist jedoch die lange Untersuchungsdauer. Diese erfordert bei
kleineren Kindern eine Kurznarkose. In der Kinderrheumatologie
wird die Methode manchmal zu haufig angewandt. Der Gelenkzu-
stand lasst sich meist ausreichend durch die klinische Untersuchung,
ergdnzt durch Ultraschall und eventuell Réntgenbild beurteilen.
Wichtig ist die MRT vor allem bei unklaren klinischen Befunden zur
Abgrenzung gegentber anderen Erkrankungen.

Die JIA kann je nach Subgruppe und Schweregrad unterschiedlich
verlaufen. Insgesamt ist jedoch die Prognose fir die kindliche Arth-
ritis deutlich glinstiger als im Erwachsenenalter. Bei den meisten
Kindern gelingt es, die Erkrankung auf Dauer zum Stillstand zu brin-
gen. Je friher und konsequenter die Therapie durchgefiihrt wird,
umso glinstiger sind die Ergebnisse. Dabei ergdnzen sich medika-
mentdse Behandlung und Physiotherapie. Wichtig ist auch die so-
ziale Betreuung, welche die gesamte Familie miteinbeziehen muss.
Wenn man die Behandlung friih genug beginnt, kann man bei den
meisten Kindern ausgepréagte Gelenkeinschrankungen und Fehlstel-
lungen verhindern. Wesentlich mehr Miihe bereitet es, bereits langer
bestehende Gelenkverdnderungen zu bessern. Aber auch hier kén-
nen auf lange Sicht erfreuliche Ergebnisse erzielt werden (Abb. 8a
und 8b). Unser Ziel ist immer die vollige Wiederherstellung von
Gelenkachsen und -funktionen. Als wichtige Voraussetzung dafir
mussen wir den Entziindungsprozess durch Medikamente zur Ruhe
bringen und gleichzeitig gezielt krankengymnastisch behandeln. Die
Ergebnisse sind umso besser, je konsequenter die Behandlung auch
zu Hause weitergefiihrt wird. Unsere Erfahrung zeigt immer wieder,
dass Eltern, die tber die Krankheit informiert sind und fir die Mitbe-
handlung zu Hause angeleitet werden, einen wichtigen Beitrag zur
Besserung der Erkrankung leisten.
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Abb. 8a und b: Patient mit ausgeprigter Arthritis und Bewegungseinschrinkung (Abb. 8a).
Durch medikamentdse Behandlung und intensive Physiotherapie konnte eine normale Gelenkbeweglichkeit
erreicht werden (Abb. 8b).
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.Garmischer Modell"

Das ,,Garmischer Modell* als
Beispiel fiir ein interdisziplinires
Therapiekonzept

In den letzten zehn Jahren hat sich die Strukturqualitat fur Kinder
und Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen erheblich ver-
bessert. Die Anerkennung des Fachgebietes Kinder- und Jugend-
rheumatologie beférderte die Entwicklung qualifizierter Versor-
gungs- und Ausbildungsstrukturen, und es konnten bedeutende
Fortschritte in der medikamentdsen Therapie erzielt werden. Der
Entwicklung multidisziplindrer Therapiekonzepte wurde durch
Schaffung der OPS 8-986 (kinderrheumatologische Komplex-
behandlung) Rechnung getragen.

Nach Schatzungen auf Basis von Pravalenzstudien und Daten der
Kerndokumentation des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums
Berlin leiden etwa 15.000 bis 20.000 Kinder und Jugendliche an einer
chronisch rheumatischen Erkrankung. Der GroBteil dieser Patienten
ist an einer Unterform der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA)
erkrankt. Kindliche Vaskulitiden und Kollagenosen sowie auto-
inflammatorische Erkrankungen sind deutlich seltener und haufig in
ihrer Auspragung komplexer. Als chronische Erkrankung stellt die JIA
die betroffenen Kinder, ihre Angehdrigen und die Therapeuten der
beteiligten Fachrichtungen vor die Aufgabe, die Therapie lber einen
relativ langen Zeitraum konstruktiv und vertrauensvoll miteinander
zu gestalten. Das multimodale Garmischer Therapiemodell realisiert
eine interdisziplindre, auf die individuellen Bediirfnisse der betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen abgestimmte Behandlung. Ziel ist,
neben der erfolgreichen Behandlung des Entziindungsgeschehens,
die Wiederherstellung der physiologischen Gelenksfunktion.

Zu Beginn der Erkrankung zwingen Entziindung und Schmerz die
Kinder, das betroffene Gelenk nur noch in einer Schonhaltung zu be-
nutzen (Abb. 1). Aufgrund der groBen Plastizitit des kindlichen
Skelettsystems resultiert hieraus rasch eine Fehlhaltung mit dauer-
haften Gelenkskontrakturen. Dies fiihrt zu Gelenksfehlbelastungen,
die selbst ohne eine fortbestehende Arthritis andauern kénnen.
Schon seit vielen Jahren ist daher die Physiotherapie neben einer
effizienten medikamentdsen Therapie ein wichtiger Bestandteil einer
erfolgreichen Behandlung der JIA im Garmischer Therapiekonzept.
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Permanente Fehlbelastung
oder Fehlhaltung

Das Wissen, an einer chronischen Erkrankung zu leiden, und die aus
der Bewegungsstérung resultierende gestorte motorische Entwick-
lung konnen emotionale und psychosoziale Defizite bedingen. Die
JIA ist keine auf das Immun- und/oder muskulo-skelettale System
beschrinkte Erkrankung (Abb. 2). Deshalb missen auch bei der
schulischen und der Berufsausbildung der betroffenen Patienten in-
dividuelle Konzepte gefunden werden.

Die Kombination der verschiedenen therapeutischen Notwendigkei-
ten gelingt in einem ambulanten Versorgungssystem meist gut,
setzt jedoch bei den beteiligten Therapeuten die Bereitschaft zu
einer Vielzahl von Absprachen voraus - und bei den Familien, viel

Psychosoziale,
emotionale Defizite

Motorisches
Handicap

Arthritis

Schmerzhafte
Bewegungs-
stérung
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Abb. 3:
Das ,Garmischer Modell":

die fiinf Bausteine einer
kinderrheumatologischen

Schule fiir Krank'e- D Komplexbehandlung

Medikamentdse
Therapie

Psychologische

Betreuung :

Physiotherapie,Ergotherapie,
Bewegung & Sport

Sozialpddagogische
Betreuung

Zeit zu investieren. Bei schweren Verldufen ist dies hdufig im Alltag
nicht zu leisten. Daher wurden in einigen Schwerpunktkliniken Kon-
zepte entwickelt, welche die verschiedenen therapeutischen Erfor-
dernisse miteinander kombinieren.

Das ,Garmischer Modell" (Abb. 3) war einer der ersten ganzheit-
lichen Therapieansatze in der Kinderrheumatologie. Er wird am
Deutschen Zentrum fiir Kinder- und Jugendrheumatologie (DZKJR)
seit 1952 kontinuierlich fortentwickelt und dem aktuellen Stand an-
gepasst. Wichtigstes Grundelement ist dabei eine gute Aufklarung
von Eltern und Patienten. ,Was wollen, was kdnnen wir erreichen?”
- diese Frage muss abgewogen werden gegen den Aufwand und
auch das Risiko einer Therapie. Nur so verstehen sich Patienten und
Angehorige als Teil des gesamten Teams, was fir die Krankheits-
bewaéltigung entscheidend ist.

Grundlage unseres Therapiekonzeptes ist der ganzheitliche Blick auf das Kind
und den Jugendlichen als eigenstandige Personlichkeit. Das Konzept ruht

auf fnf Saulen: 1. Arztliche Therapie

2. Pflegerische Therapie

3. Physikalische Therapie

4. Psychosoziale und padagogische Therapie
5. Klinikschule
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1. Saule:
Arztliche medizinische Therapie

Medikamentose Therapie

Rheumakranke Kinder bendtigen Medikamente gegen Schmerzen,
Entziindung, Fieber und bei extra-artikularem Befall auch eine spe-
zifische Therapie der betroffenen Organe. Meist werden Medika-
mente erforderlich, die den rheumatischen Krankheitsprozess zur
Ruhe bringen und, rechtzeitig eingesetzt, bleibende Schaden an Ge-
lenken, Augen oder inneren Organen verhindern. Leider sind die
meisten Antirheumatika nicht fir eine Behandlung von Kindern zu-
gelassen, auch weil es kaum Studiendaten an Kindern gibt. Die me-
dikamentdse Therapie orientiert sich daher an Leitlinien, die von
Fachgesellschaften, wie der Gesellschaft fir Kinder- und Jugend-
rheumatologie (GKJR), erarbeitet werden, und an den aktuellen Ent-
wicklungen im Bereich der Antirheumatika (Tabelle 1). Ziel muss
immer eine effektive Behandlung mit mdglichst wenigen uner-
wiinschten Wirkungen sein. Dabei sind bei Kindern und Jugend-
lichen mdgliche Langzeiteffekte natiirlich besonders zu beachten.
Am DZKJR wird eine interdisziplindre Zusammenarbeit, insbeson-
dere bei extra-artikuldren Manifestationen, gepflegt. Haufige Kom-
plikationen, wie die Iridozyklitis oder eine Nieren- und Herzbeteili-
gung, erfordern Kontrollen durch spezialisierte Arzte (zum Beispiel
durch einen padiatrischen Kardiologen) und eine gemeinsame
Therapieplanung. Eine enge Kooperation mit der Rheumaklinik
Oberammergau integriert orthopédische Expertise in Diagnostik und
Therapie. Denn trotz aller Verbesserungen in der internistisch-
padiatrischen Therapie bedlrfen manche schwere Félle rheuma-
chirurgischer MaBnahmen.

Wichtiger Hinweis: Medizin und Pharmazie unterliegen standiger Entwicklung.
Hinsichtlich der in diesem Buch angegebenen Dosierungen von Medikamenten
wurde auf gréBtmdgliche Sorgfalt geachtet. Fiir Angaben iiber Dosierungsan-
weisungen und Applikationsformen kann keine Gewadhr iibernommen werden.
Jede Dosierung und Applikation erfolgt auf eigene Gefahr. Bitte beraten Sie sich
daher unbedingt mit lhrem behandelnden Arzt oder einem Apotheker.



Tabelle 1: Medikamente in der Kinderrheumatologie 2011

erforderlich

Gruppe erwiinschter Effekt |unerwiinschter Effekt Medikamente
Nichtsteroidale |schmerzlindernd, Ubelkeit, Bauchschmerzen, lbuprofen,
Antirheuma- entziindungs- Appetitlosigkeit, Durchfall, | Diclofenac,
tika (NSAR) hemmend, Verstopfung, Kopfschmer- | Naproxen,
fiebersenkend zen, Midigkeit, Konzen- Indomethacin;
trationsstérungen; nicht zugelassen:
selten: Celebrex, Arcoxia
Verhaltensanderungen
Basis- Immunmodulation, |langsamer Wirkungseintritt; | Chloroquin,
therapeutika -regulation je nach Medikament viel- Sulfasalazin,
faltige unerwiinschte Meth(.)tre%at,
Effekte mdglich; Azathioprin,
) Ciclosporin A,
engmaschige Kontrollen Leflunomid

Mycophenolsédure

lokaler Einsatz
bei Gelenks-
injektionen

Wirkung;
gezielter Einsatz
moglich;

lang anhaltender
Effekt

lokale Bindegewebs-
nekrosen

Biologika spezifische Blockade |nur wenige Préparate fir | Anti-TNF alpha:
von Signaliber- Kinder zugelassen; - Etanercept -
tragungswegen des teilweise Auftreten Adalimumab
Immunsystems; seltener Infektionen bzw. | Anti-Interleukin 1:
meist rascher schwererer Verlauf von - Kineret -
Wirkungseintritt Infektionen Canakinaumab

(z. B. Tuberkulose); Anti-Interleukin 6

noch keine Daten zu Lang- | Rezeptor:

zeitfolgen - Tocilizumab
Anti-CTLA-4:
Abatacept
Anti-CD20:
Rituximab

Kortison- rascher Wirkungs- | metabolische Neben- Decortin, Urbason,

praparate eintritt, gute anti- | wirkungen, RR-Anstieg, u.a.

systemisch, inflammatorische Cushing, Osteoporose; TarEinallen
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Medikamente werden bei rheumatischen Erkrankungen
hauptsachlich aus drei Griinden eingesetzt:

¢ Entziindungshemmung zur Verhinderung bleibender Gelenk-
und Organschdden sowie der Ausbreitung der Erkrankung;

e Linderung der Beschwerden wie Schmerzen, Gelenksteifigkeit,
Fieber u. a.;

® Beendigung der Erkrankungsaktivitdt (Remission), im Idealfall
Beendigung der Grundkrankheit (Heilung).

Nur bei einigen Sonderformen kindlich-rheumatischer Arthritiden
(= Gelenkentziindungen) kennen wir die Erkrankungsursache und ver-
fligen deshalb Uber eine ursachlich wirkende Therapie, zum Beispiel
Antibiotikagabe bei borrelienbedingter Arthritis. Die Ursache(n) der
chronisch-rheumatischen Erkrankungen im engeren Sinne, wie die
juvenile idiopathische Arthritis (JIA), kennen wir bislang jedoch nicht.

Auch wenn die JIA also noch nicht ursdchlich behandelt werden
kann, so verfligen wir doch tber ein umfangreiches Wissen tber die
im Verlauf der Entziindung auftretenden Mechanismen im Kérper.
Dies hat dazu beigetragen, eine groBe Auswahl wirksamer und ver-
traglicher Medikamente zu entwickeln. Vom Fachmann eingesetzt,
kann flir nahezu jedes betroffene Kind ein erfolgreicher und mdég-
lichst nebenwirkungsarmer Weg gefunden werden. Die medikamen-
tose Behandlung ist flir die meisten Kinder notwendig, da die Kran-
kengymnastik ohne Medikamente wegen der Schmerzen nicht be-
friedigend durchgefiinrt werden kénnte, sich schmerz- und entziin-
dungsbedingte Gelenkfehlhaltungen verstarken und zu Fehlstellun-
gen flihren wiirden und sich insbesondere das Risiko entziindungs-
bedingter Gelenkzerstérungen und Organschaden erhéhen wiirde.

Medikamente weisen erwiinschte (bei der JIA angestrebt: eine anti-
rheumatische Wirkung) und unerwiinschte Wirkungen (oft als ,Ne-
benwirkungen” bezeichnet) auf. Letztere beunruhigen oftmals Eltern
und auch die Kinder. Die Beipackzettel der Medikamentenpackun-
gen, besorgte Nachfragen von Verwandten, Freunden, Nachbarn
oder auch des Apothekers (,Muss Ihr Kind tatsachlich diese starken
Medikamente einnehmen?") verstarken nicht selten diese Bedenken.
Hinzu kommt die in aller Regel lange Dauer der Behandlung. So ver-
wundert es nicht, wenn alle anderen therapeutischen MaBnahmen,
wie Krankengymnastik, Ergotherapie oder Hilfsmittelversorgung,
gern angenommen werden, der medikamentdsen Behandlung oft-
mals jedoch zundchst groBe Vorbehalte entgegengebracht werden.
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Wesentliche Voraussetzungen fiir eine gute, mdglichst
nebenwirkungsarme medikamentdse Therapie sind:

® Auswahl der Prdparate und medikamentdse Einstellung

durch einen kinderrheumatologisch erfahrenen Arzt. Die

Behandlung durch den Spezialisten soll gewéhrleisten, dass die

Medikamente immer fachgerecht eingesetzt werden und ihre

Auswahl nach dem neuesten Stand des medizinischen Wissens

erfolgt.

Aufklarung der Eltern und, falls vom Alter her maglich,

auch des Patienten Uber die Wirkungsweise einschlieBlich der

unerwiinschten Wirkungen der verwendeten Medikamente.

Eltern und Patient sollen dabei auch erfahren, dass schwere

oder bleibende Medikamentenschaden sogar bei jahrelanger

Einnahme aufgrund regelméaBiger arztlicher Kontrollen fast im-

mer zu verhindern sind (s. u.).

e Eine vertrauensvolle und verldssliche Zusammenarbeit zwi-
schen Eltern/Kind, dem Kinderrheumatologen und dem Kin-
der- bzw. Hausarzt. Die Arzte sind in der Beurteilung von Wir-
kung und Nebenwirkungen auf die tdgliche Beobachtung der
Kinder durch die Eltern angewiesen. Den Eltern kommt die wich-
tige Aufgabe zu, dem Kind die Medikamente regelméaBig nach
Verordnungsplan zu geben, auf erwiinschte und unerwiinschte
Wirkungen zu achten und dem Arzt Auffdlligkeiten umgehend
mitzuteilen. Jugendliche miissen lernen, selbst Verantwortung
fur die eigenstandige Medikamenteneinnahme zu libernehmen.

Durch die so gewahrleistete fachgerechte Anwendung der medika-
mentdsen Therapie lassen sich schwere unerwiinschte Wirkungen in
aller Regel vermeiden, gréBere Probleme bzw. bleibende Medika-
mentenschaden sind selten. Wichtig in diesem Zusammenhang sind
die exakte Einnahme zu den empfohlenen Tageszeiten und die
regelmaBigen arztlichen Kontrollen einschlieBlich Laborkontrollen
(Blutbild, Leber- und Nierenwerte, Entziindungswerte, Urinstatus).
Wir legen deshalb besonderen Wert darauf, dass Eltern und Kinder
genau Uber Einnahmezeiten, Dosierungen, mdgliche unerwiinschte
Wirkungen und notwendige arztliche Kontrollen mittels eines Ver-
ordnungsplanes auch schriftlich informiert werden. Dabei werden
sie gleichzeitig dartiber aufgeklart, wie sie sich in besonderen Situa-
tionen, wie zum Beispiel Urlaubsreisen, bei zwischenzeitlich auftre-
tenden Windpocken oder Operationen, verhalten sollen.



.Garmischer Modell"

Die antirheumatisch wirksamen Medikamente werden in verschie-  Welche
dene Gruppen eingeteilt (Tabelle 2): nichtsteroidale Antirheumatika ~ Medikamente
(NSAR), die ,Basistherapeutika” im engeren Sinne, Immunsuppres-  stehen uns zur
siva/Zytostatika als Basistherapeutika im weiteren Sinne, die neue  Verfiigung?
Gruppe der sogenannten ,Biologika", Kortisonpréaparate, neuere, in
Erprobung befindliche Substanzen sowie ,komplementére” (das

heiBt erginzende) Arzneimittel. Letztere werden in einem eigenen

Abschnitt besprochen.

Vorausgeschickt sei, dass wir demselben Wirkstoff unter verschiede-

nen Medikamentennamen begegnen kénnen:

Wenn eine pharmazeutische Firma ein neues Medikament einflihrt,

so besitzt sie darauf ein Uber viele Jahre geltendes Patent. Wahrend

dieser Zeit darf keine andere Firma ein Medikament mit dem glei-

chen Wirkstoff herstellen oder verkaufen, das heiBt, es gibt diesen

Wirkstoff nur in Form des patentierten Medikaments und nur unter

einem einzigen Namen. Beispiel: Leflunomid wird nur unter dem

Namen Arava® verkauft (das hochgestellte ,®" bedeutet, dass es sich

um einen firmeneigenen, nach Werbegesichtspunkten ausgewahl-

ten Namen handelt). Nach Ablauf des Patentschutzes dirfen auch

andere Firmen Medikamente mit dem Wirkstoff Leflunomid herstel-

len bzw. verkaufen.

So wurde etwa das nichtsteroidale Antirheumatikum Diclofenac
(Wirkstoff) von der ursplnglichen Herstellerfirma unter dem Medi-
kamentennamen Voltaren® abgegeben. Inzwischen wird Diclofenac

auch von ,Nachahmer-Firmen" unter mehr als 30 verschiedenen
Medikamentennamen verkauft. Man sprichtbei diesen ,Nachahmer"-
Priparaten mit derselben Wirksubstanz von ,Generica" (Einzahl
.Genericum"). Die Nachahmer-Firmen haben fir diese Préparate

keine Forschungs- bzw. Entwicklungskosten und geben sie in aller

Regel billiger ab als die Firma, die das Préparat urspriinglich ent-

wickelt hat. Man kann davon ausgehen, dass die Nachahmer-Prapa-

rate bzw. Generica dieselbe Wirksamkeit aufweisen wie das Original-

prdparat.

Tabelle 2: Medikamente fiir die Therapie der juvenilen idiopathischen Arthritis

® Nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR) ° Kortisonpréparate

o ,,Basistherapeuti.ka" _ * Medikamente in Erprobung
* Immunsuppressiva/Zytostatika e Komplementire" Arzneimittel
¢ Biologika"
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Was ist
#0ff-label"-
Therapie?

Wo greifen die
antirheumatisch
wirksamen
Medikamente in

den rheumatischen
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Prozess ein?

Die Verwendung eines Medikamentes, das keine Zulassung fiir
die Behandlung einer Erkrankung bzw. eine Zulassung, aber nicht
fur das Lebensalter des Patienten hat, heiBt ,off-label"-Therapie.
Medikamente mussen, bevor sie fir bestimmte Erkrankungen oder
bestimmte Patientengruppen zugelassen werden, eine Reihe von
Studien durchlaufen, bevor sie offiziell zugelassen sind. Diese Zu-
lassungsstudien sind sehr aufwandig und teuer fir die Hersteller-
firmen. Gerade in der Kinderheilkunde gibt es daher eine Reihe von
Medikamenten, die flir Erwachsene zugelassen sind, bei denen aber
die nétigen Studien fir Kinder fehlen.

Es ist dennoch mdglich, diese Medikamente Kindern und Jugend-
lichen zu verordnen, die Herstellerfirma tbernimmt jedoch keine
Verantwortung. Diese liegt dann alleine beim behandelnden Arzt.
Erschwerend kommt hinzu, dass die Krankenkassen fiir nicht zuge-
lassene Medikamente finanziell nicht aufkommen missen. Nur nach
arztlicher Begriindung tbernimmt die Krankenkasse die Kosten der
Behandlung. Kinder und Jugendliche kénnen allerdings mit nicht
zugelassenen Medikamenten behandelt werden, wenn dies im Rah-
men einer Studie (zum Beispiel einer Zulassungsstudie) geschieht.

Vereinfacht lasst sich die Entstehung der juvenilen idiopathischen
Arthritis und anderer rheumatischer Erkrankungen so beschreiben,
wie in Abbildung 1 dargestellt. Ein oder mehrere ,Ausl8ser" (man
denkt hier zum Beispiel an Viren) kdnnen bei Menschen mit entspre-
chender Veranlagung das Immunsystem (= Kérperabwehrsystem)
zu fortlaufenden Entzlindungsreaktionen veranlassen. In der Folge
entstehen zum Beispiel am Gelenk die typischen klinischen Entziin-
dungszeichen Schwellung, Erwdarmung, Schmerz und Bewegungs-
einschrankung. Wiinschenswert waren Medikamente bzw. Behand-
lungsstrategien, die in der Krankheitsentstehungskette ganz links
eingreifen (Abb. 1), also ursdchlich wirken. Da wir tiber den oder die
Ausloser der Erkrankung bislang lediglich Vermutungen anstellen
und auch die individuelle Veranlagung nicht andern kénnen (Abb. 1),
verfligen wir bislang tber keine ursdchliche Behandlungsmaoglich-
keit. Mit Hilfe der derzeit verfligbaren Medikamente Iasst sich die
rheumatische Grunderkrankung aber in den meisten Fallen dennoch
gut beeinflussen. Diese Substanzen greifen wie folgt in den Erkran-
kungsprozess ein: Schmerzmittel wie Paracetamol wirken rein sym-
ptomatisch (ganz rechts in der dargestellten Krankheitsentste-
hungskette in Abb. 1, in der Abb. nicht eingezeichnet). Die nichtste-
roidalen Antirheumatika wirken antientziindlich. Die sogenannten
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Legende zu Abbildung 1: Wo wirken die Medikamente? Stark vereinfachtes Schema tber die Entstehung einer
rheumatischen Gelenkentziindung: Durch letztendlich noch unbekannte krankheitsauslésende Stoffe (,Auslé-
ser", z. B. Viren) aus der Umwelt entwickelt sich bei entsprechend veranlagten Menschen (,Veranlagung®, hier-
her gehéren z. B. das HLA-B27 oder die familiire Belastung mit ,Schuppenflechte/Psoriasis") eine Fehlregula-
tion im Immunsystem. Dies fiihrt zu anhaltenden Entziindungsreaktionen. Am Gelenk kommt es dadurch zu
Schwellung, Erwdrmung, Schmerz und Funktionseinschrankung. Therapeutisch kénnen wir am Ende dieser
Kette durch Kiltepackungen, Schmerzmittel und Krankengymnastik einwirken (,symptomatische Therapie").
Die nichtsteroidalen Antirheumatika (NSAR) wirken entziindungshemmend. Die ,Basistherapeutika” (BT) ein-
schlieBlich der Immunsuppressiva/Zytostatika (IS) wirken auf das Immunsystem und sollen die Fehlregulatio-
nen glinstig beeinflussen. ,Biologika” haben meist eine ,Anti-Zytokin-Wirkung", richten sich also gezielt ge-
gen die Wirkung spezieller Zytokine wie Tumornekrosefaktor (TNF), Interleukin 1 oder Interleukin 6 (s. Text).
Kortisonpriparate (CS) sind starke Entziindungshemmer, besitzen aber auch immunmodulierende Wirkungen.
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Wann werden
welche Priparate
eingesetzt?

Was versteht
man unter
nichtsteroidalen
Antirheumatika

(NSAR)?

Wie wirken die
nichtsteroidalen
Antirheumatika?

.Basistherapeutika” und die Immunsuppressiva/Zytostatika sollen
das Immunsystem umstimmen (,immunmodulierend" wirken) und
so den nachfolgenden rheumatischen Entziindungsprozess verhin-
dern. Kortisonpraparate wirken sowohl auf das Immunsystem als
auch direkt auf den Entziindungsprozess. Die neue Gruppe der so-
genannten ,Biologika", das sind EiweiBmolekile, greifen gezielt in
spezielle Abldufe innerhalb des Immunsystems ein.

Die medikament6se Therapie bei rheumatischen Erkrankungen muss
stets individuell auf den Patienten und seine Bedurfnisse abge-
stimmt werden.

In den letzten Jahren wird in der Medizin sehr viel Wert auf evidenz
basierte Medizin (EbM) gelegt. Das heiBt, es werden fiir die verschie-
densten Erkrankungen Leitlinien erstellt. Grundlage hierfiir sind
Studien, Fallberichte und Expertenmeinungen. Auch fir die JIA gibt
es seit 2008 eine Leitlinie zur Behandlung.

Die NSAR stellen eine Gruppe direkt antientziindlich wirkender Medi-
kamente dar. Die Bezeichnung ,nichtsteroidal” soll sie von den Korti-
sonpraparaten (= ,Steroide"”) abgrenzen. Schon in geringerer Dosie-
rung weisen sie zudem fiebersenkende und schmerzstillende Wirkun-
gen auf und gehoren deshalb zu den am h3ufigsten verordneten Me-
dikamenten tberhaupt (zum Beispiel Aspirin®). In der Kinderrheumato-
logie bestehen Erfahrungen mit den in Tabelle 3 aufgefiihrten NSAR.

lhre entziindungshemmende Wirkung beruht hauptsdchlich
auf einer Hemmung der korpereigenen Prostaglandinbildung.
Prostaglandine sind hormonahnliche Substanzen, die der Kérper
unter anderem fir die Auslésung von Entziindungsreaktionen
bendtigt. Wird die kdrpereigene Herstellung der Prostaglandine
vermindert, so nimmt auch die Entziindungsreaktion ab. Die Ver-
minderung der Prostaglandinherstellung durch die NSAR erfolgt
uber eine Hemmung des Enzyms Cyclooxygenase (Abklrzung
COX). Enzyme sind EiweiBmolekiile, die biochemische Reaktionen
in unserem Korper beschleunigen; ohne Enzyme wiirden die viel-
faltigen biochemischen Reaktionen in unserem Koérper so lang-
sam ablaufen, dass der Korper nicht lebensfahig ware. Es gibt
zwei Arten von Cyclooxygenasen: COX-1 ist hauptsachlich bei der
Entstehung der Prostaglandine in ,Funktionsgewebe", wie Ma-
gen-Darm-Trakt, Nieren und Blutplattchen (Thrombozyten), be-
teiligt. COX-2 dagegen ist an der Produktion der flr Entzln-



dungsreaktionen verantwortlichen Prostaglandine beteiligt. Die
herkdommlichen NSAR hemmen sowoh! die COX-1 als auch die
COX-2. Zahlreiche unerwiinschte Wirkungen der NSAR (siehe
unten), insbesondere am Magen-Darm-Trakt, entstehen durch
Hemmung der COX-1. Daher wurden selektive COX-2-Hemmer
(selektiv bedeutet in diesem Zusammenhang: diese Substanzen
hemmen nahezu ausschlieBlich die COX-2, nicht die COX-1) ent-
wickelt, die jedoch unerwiinschte Wirkungen im Bereich des
Herz-Kreislauf-Systems bei Erwachsenen hatten und daher gréB-
tenteils wieder vom Markt genommen werden mussten. Bislang
ist keines der COX-2-selektiven NSAR furr Kinder zugelassen.

Die Wirkung von NSAR ist analgetisch, das heiBt, sie nehmen den
Schmerz. Zusatzlich vermindern sie eine Entziindung. Viele Prapa-
rate dieser Gruppe wirken auch fiebersenkend.

Die Wirkung der NSAR beginnt kurze Zeit, nachdem sie eingenom-
men wurden. Das Maximum ist je nach Praparat nach zwei bis meh-
reren Stunden erreicht. Die meist erwlinschte Dauerwirkung wird
durch die regelmaBige Einnahme des richtig dosierten Medikamentes
gewdhrleistet. Wenn die Erkrankung gut kontrolliert und stabilisiert
ist, kann eine bedarfsweise Einnahme der NSAR erwogen werden.

In der Regel werden NSAR eingesetzt, sobald die rheumatische Ge-
lenkentzlindung diagnostiziert worden ist. Es sind also die Medika-
mente, die bei der juvenilen idiopathischen Arthritis zuallererst ver-
wendet werden.

Kleinkinder akzeptieren Medikamente in Saftform eher. In Deutsch-
land ist Saft fur die Préparate Indometazin (Indopad®) und lbu-
profen (zum Beispiel Ibuflam®) verfugbar (Tabelle 3; Stand Novem-
ber 2010). Naproxen-Saft (Proxen®) muss zurzeit iiber Osterreich
bezogen werden und wird deshalb von den Krankenkassen meist
nicht mehr bezahlt (Stand: November 2010). Die Saftform hat aber
vor allem den Vorteil, dass hier eine genaue Dosierung pro Kilo-
gramm Korpergewicht méglich ist. Fir die genaue Dosierung des
Saftes wird den Eltern eine 2-Milliliter- oder 5-Milliliter-Spritze aus-
gehandigt, mit deren Hilfe sie die erforderliche Menge aus der Fla-
sche entnehmen, zum Beispiel 1,5 Milliliter oder 3 Milliliter. Dagegen
sind die NSAR-Tabletten bzw. -Kapseln meist fiir Erwachsene ange-
fertigt. So bedeutet die Verabreichung einer einzigen Kapsel, etwa
einer 25-mg-Indometazin-Kapsel, zum Beispiel fir ein Kleinkind mit

Wann werden die

nichtsteroidalen
Antirheumatika
eingesetzt?

Was ist bei der
Einnahme der
nichtsteroidalen

Antirheumatika zu

beachten?
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Tabelle 3: In der Kinderrheumatologie verwendete nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR)

Medikament Saftform verfiigbar?

Indometazin (z. B. Indopad®) Ja

Naproxen (z. B. Proxenf) Ja (in Deutschland tber Osterreich beziehbar)
Diclofenac (z. B. Voltarenf) Nein

lbuprofen (z. B. louflam®) Ja

Meloxicam (MobecF)
Acetylsalicylsdure (z. B. Aspirin junior®) (Ja) (,Brause”)

Nein
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Welche
unerwiinschten
Wirkungen
koénnen
auftreten?

12 Kilogramm Kérpergewicht die gesamte Tagesmenge oder sogar
mehr, so dass nur eine Kapsel pro Tag verabreicht werden konnte
und eine gleichmaBige Verteilung tber den Tag nicht méglich ware.
Viele NSAR werden im Kdrper relativ rasch inaktiviert und ausge-
schieden. Man spricht dann von einer kurzen ,Halbwertszeit" (HWZ)
des entsprechenden Praparates. Die HWZ ist die Zeit, in der die
Halfte der eingenommenen Medikamentenmenge im Korper abge-
baut bzw. ausgeschieden ist. Medikamente mit kurzer HWZ, zum
Beispiel Aspirin®, miissen haufiger tiber den Tag verteilt eingenom-
men werden (meist drei- oder viermal), damit die Medikamenten-
konzentration im Blut noch ausreichend hoch - also wirksam - ist.
Préparate mit langerer HWZ brauchen dagegen nur ein- oder zwei-
mal pro Tag gegeben zu werden (zum Beispiel Proxen®).

Hier kann keine vollstdndige Auflistung der unerwiinschten Wirkun-
gen der NSAR gegeben werden; vielmehr sind diese zum Beispiel im
Beipackzettel, in der ,Roten Liste" (Arzneimittelverzeichnis des Bun-
desverbandes der Pharmazeutischen Industrie) oder in der einschla-
gigen Literatur nachzulesen. An dieser Stelle werden lediglich einige
wichtige Nebenwirkungen und das damit verbundene erforderliche
Handeln beispielhaft dargestellt. Die unerwiinschten Wirkungen
sind bis auf wenige Besonderheiten der einzelnen Praparate fir die
verschiedenen NSAR-Substanzen gleichartig, kdnnen sich beim ein-
zelnen Kind jedoch je nach Medikament unterschiedlich auswirken.
Unvertrdglichkeit hinsichtlich eines bestimmten nichtsteroidalen
Antirheumatikums muss deshalb keineswegs bedeuten, dass auch
die tibrigen NSAR in gleicher Weise nicht vertragen werden. Bei Auf-
treten von unerwiinschten Wirkungen lohnt sich also der Versuch
der Umstellung auf ein anderes Préaparat.



Die mit Abstand haufigsten unerwiinschten Wirkungen der NSAR
sind Beschwerden im Bereich des Magen-Darm-Traktes, wie Ubel-
keit, Brechreiz, Magenschmerzen bis hin zum Magen- oder Zwélf-
fingerdarmgeschwir. Gefdhrdet sind vor allem &dltere Menschen.
Alle NSAR kdnnen solche Magenbeschwerden verursachen und sol-
len deshalb nie auf nlichternen Magen, sondern nur direkt nach den
Mahlzeiten, gegebenenfalls mit einem Becher Joghurt oder einem
Glas Milch, eingenommen werden.

Die antithrombotische (,blutverdiinnende”) Wirkung der NSAR, be-
sonders des Aspirin®, wird therapeutisch zur Thromboseprophylaxe,
zum Beispiel nach Operationen, ausgenutzt. Sie kommt durch eine
Hemmung bzw. Schadigung der Cyclooxygenase 1 in den Blutplatt-
chen zustande (vgl. oben COX-1/2; Blutplattchen = Thrombozyten).
Dies kann zu vermehrter Blutungsbereitschaft fiihren. Dann fallen
die Kinder beispielsweise durch eine tber das tbliche MaB hinaus-
gehende Anzahl ,blauer Flecken" an den Schienbeinen oder durch
Nasenbluten auf. Besonders beachtet werden muss diese Wirkung
vor Operationen, etwa vor einer Mandeloperation. Die NSAR missen
eine Woche vor einer geplanten Operation abgesetzt werden. Selek-
tive COX-2-Hemmer haben keine antithrombotische Wirkung.

Die analgetische (= schmerzstillende) Wirkung der NSAR kann dazu
fuihren, dass zum Beispiel bei Mittelohrentziindungen anfangs keine
Schmerzen auftreten und die Diagnose deshalb verspatet in einem
Krankheitsstadium gestellt wird, in dem bereits Schaden am Trommel-
fell oder an den Gehdrkndchelchen aufgetreten sind. Darum sollen Kin-
der, die mit NSAR behandelt werden, bei oberen Luftwegsinfektionen
(,Schnupfen”) friihzeitig mit dem Ohrenspiegel untersucht werden. Vor
allem in hoherer Dosierung kénnen die NSAR Schwindelgefiihl und Oh-
rensausen verursachen. Zu den unerwiinschten Wirkungen auf das zen-
trale Nervensystem gehoren Midigkeit und Kopfschmerzen. Dies kann
in seltenen Fallen Konzentrationsstérungen zur Folge haben. Krampfan-
fille stellen ein Vergiftungssymptom dar, das bei Uberdosierung auftre-
ten kann. Je nach Symptomatik kdnnen Absetzen, Dosisverminderung
oder Umsetzen auf ein anderes Praparat erforderlich werden.

Alle anderen unerwinschten Wirkungen der NSAR sind vergleichs-
weise selten. Dazu gehoren Beglinstigung von Asthmaanféllen bei
Kindern, die unter Asthma leiden, Verminderung der roten und/oder
weiBen Blutkdrperchen, allergische Reaktionen, erkennbar an Haut-
ausschldgen. Durch Sonnenlicht begiinstigte Hautausschlage unter
Naproxen (Proxen® machen im Allgemeinen das Absetzen des Me-
dikamentes erforderlich.
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Was verstehen
wir unter ,Basis-
therapeutika"?

Welche Basis-
therapeutika
kennen wir?

(vgl. Tabelle 4)

Fir die ,Basistherapeutika" gibt es noch weitere Namen wie ,,Lang-
zeitantirheumatika” oder ,krankheitsmodifizierende Medika-
mente" (DMARD). Entsprechend dem stark vereinfachten Schema in
Abbildung 1 stellt das Immunsystem den Angriffspunkt der Basis-
therapeutika dar. Diese Medikamente greifen im Vergleich zu den
NSAR also mehr an der ,Basis" des Krankheitsprozesses ein (daher
der Name ,Basistherapeutika”). Von den Basistherapeutika erhoffen
wir uns deshalb eine tiefergehende Wirkung auf den rheumati-
schen Entziindungsprozess.

Gemeinsam ist den verschiedenen Basistherapeutika, dass ihr Wir-
kungseintritt verzogert, meist erst nach zwei bis drei Monaten, er-
folgt und dass sie nur auf den rheumatischen Schmerz, nicht etwa
auf Kopfschmerzen (wie die NSAR, zum Beispiel Aspirin®) einwirken.
Therapieerfolge werden etwa bei zwei Dritteln der Patienten erzielt.
Die therapeutische Einstellung auf Basistherapeutika erfordert spe-
zielle Erfahrung und bleibt deshalb in der Regel dem Kinderrheuma-
tologen bzw. der Spezialklinik vorbehalten.

Von den Basistherapeutika im engeren Sinne werden heute vor
allem noch Chloroquin/Hydroxychloroquin und Sulfasalazin ein-
gesetzt. (Tabelle 4). Goldpréaparate und Penicillamin werden heute
nicht mehr im Kindes- und Jugendalter angewandt. Im weiteren
Sinn konnen auch einige Medikamente der Gruppe Immunsup-
pressiva/Zytostatika zu den Basistherapeutika gerechnet werden
(siehe unten).

Tabelle 4: ,Basistherapeutika”

Firmennamen.

Basistherapeutika im engeren Sinne miissen von den Immunsuppressiva/Zytostatika ab-
gegrenzt werden. Angegeben sind die chemischen Namen und in Klammern beispielhaft

«Basistherapeutika im engeren Sinne”  Immunsuppressiva/Zytostatika
Chloroquin, Hydroxychloroquin Methotrexat (Lantarel®)
(Resochin junior® Quensy!®) Azathioprin (Imurek®)
Sulfasalazin (Azufidine RA®) Ciclosporin A (Sandimmun®)

Leflunomid (Arava®)
Mycophenolat Mofetil (Cellcept®)
Cyclophosphamid (Endoxan®)*

*nur in speziellen Situationen bei JIA verwendbar (s. Text)
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.Garmischer Modell"

Basistherapeutika verwenden wir immer dann, wenn die Wirkung  Wann werden die
der NSAR fiir eine gute Kontrolle der Krankheitsaktivitdt nicht aus- ~ Basistherapeutika
reicht, also vor allem bei polyarthritischen Verlaufsformen, aber eingesetzt?

auch bei hartnickigen Oligoarthritiden. Die NSAR werden dabei in

aller Regel weitergegeben und nicht abgesetzt.

Wir gehen davon aus, dass die Basistherapeutika grundsatzlich bei  Gibt es sub-

allen Subgruppen (Beginnformen, Verlaufsformen, siehe oben) der  gruppenbezogene
juvenilen idiopathischen Arthritis wirken kénnen. Richtlinien fiir den
Chloroquin und Hydroxychloroguin (Resochin®/Quensyl®) verwen-  Einsatz der ,Basis-
den wir vorwiegend bei Oligoarthritis und zur Kombination mit an-  therapeutika im
deren Basistherapeutika, wahrend Sulfasalazin seine beste Wirk- engeren Sinne"?
samkeit bei den HLA-B27-positiven Kindern zu haben scheint. Sulfa-

salazin darf nicht bei systemischer juveniler idiopathischer Arthritis

(,Still-Syndrom") verwendet werden, da es hier die schwerwiegende

und lebensbedrohliche Komplikation ,Makrophagenaktivierungs-

syndrom” (MAS) ausl6sen kann.

An dieser Stelle werden nicht alle bekannt gewordenen uner- Welche
wiinschten Wirkungen vollstandig aufgelistet, sondern lediglich  unerwiinschten
schwerpunktartig dargestellt (vgl. NSAR). Weitere Informationen  Wirkungen sind
sind auf dem Beipackzettel nachlesbar, aber natirlich auch in einem  bei den Basis-
Gesprach mit dem Arzt zu erhalten. therapeutika zu
Bei der Anwendung von Antimalariamitteln (Chloroquin/Hydroxy-  beachten?
chloroquin) sehen wir unerwiinschte Wirkungen verhaltnismaBig

selten. Es kann zu einem Hellerwerden der Haare kommen, zu Haut-

ausschldgen, vermehrter Lichtempfindlichkeit der Haut, Magen-

Darm-Stérungen, Blutbildveranderungen. Bei Kindern mit bekann-

tem Anfallsleiden konnen Anfélle begiinstigt werden; solche Kinder

sollen deshalb von einer Therapie mit Antimalariamitteln ausge-

nommen werden. Am wichtigsten sind die allerdings extrem selten

beobachteten unerwiinschten Wirkungen auf die Netzhaut, die zu

bleibenden Sehschéden fiihren kdnnen. Wir empfehlen deshalb vier-

tel- bis halbjdhrliche spezielle augenfacharztliche Kontrollen und

begrenzen die Therapie meist auf zwei bis drei Jahre. Unter Einhal-

tung dieser VorsichtsmaBnahmen haben wir Netzhautschdden nie-

mals beobachten missen. Die Einlagerung von (Hydroxy-)Chloro-

quin in die Hornhaut wird vom Kind selbst nicht bemerkt, fiihrt nicht

zu Sehverlust und verschwindet nach Absetzen der Therapie.

Auch bei Sulfasalazin (Azulfidine®) muss mit Beschwerden im

Bereich des Magen-Darm-Traktes gerechnet werden. Dariiber hinaus
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Was versteht man

unter Immun-
suppressiva/
Zytostatika?

Welche

Immunsuppressiva/
Zytostatika werden
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in der Kinder-
rheumatologie
verwendet?

sind Blutbildverdanderungen, Hautausschlage, Kopfschmerzen,
Wahrnehmungsstérungen und Nierenfunktionsstérungen maoglich.
Eine eventuell auftretende Verminderung der Spermienzahl norma-
lisiert sich nach Absetzen des Praparates.

Als weitere Maglichkeit stehen als ,Basistherapeutika” im weiteren
Sinne die Immunsuppressiva/Zytostatika zur Verfiigung. Dazu ge-
héren in der Kinderrheumatologie die in Tabelle 4 aufgelisteten
Medikamente. Immunsuppressiva entfalten ihre antirheumatische
Wirkung durch ,Suppression”, das heiBt Dampfung des Immun-
systems, das ja bei der Entstehung der entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen eine wesentliche Rolle spielt (Abb. 1, Seite 47). Wie die
.Basistherapeutika” im engeren Sinne (siehe oben) entfalten sie ihre
Wirkung erst im Verlauf von Wochen bis Monaten.

Als Substanz mit dem giinstigsten Verhaltnis erwiinschte/uner-
wiinschte Wirkungen gilt derzeit Methotrexat, das seit 70 Jahren in
der Medizin und seit etwa 20 Jahren in der Kinderrheumatologie
eingesetzt wird. Mit Azathioprin (Imurek® hat man seit Gber
35 Jahren Erfahrung in der Kinderrheumatologie gesammelt.
Ciclosporin A (Sandimmun®), ein aus dem Bereich der Organ-
transplantation kommendes Medikament, wird seit einigen Jahren
auch in der Kinderrheumatologie verwendet. Hinzu kommen als
neuere Praparate Leflunomid (Arava®) und Mycophenolatmofetil
(Cellcept®). Zugelassen fur die Kinder- und Jugendrheumatologie
sind Methotrexat und Azathioprin (Kollagenosen), fir die Be-
handlung der rheumatischen Regenbogenhautentziindung zudem
Ciclosporin. Die Auswahl erfolgt individuell nach Wirksamkeit und
Vertraglichkeit.

Cyclophosphamid (Endoxan®) gehort zu den Zytostatika im engeren
Sinne, und zwar zu den alkylierenden Substanzen. Es entfaltet seine
Wirkung, indem es sich mit der DNS (,Erbsubstanz") im Zellkern ver-
bindet. Durch Hemmung des Zellwachstums wirkt es vor allem auf
schnell wachsende Gewebe, wie das blutbildende System und das
Immunsystem. Sein Hauptanwendungsgebiet ist die Krebstherapie.
Endoxan® gehdrt zu den am stérksten antiinflammatorisch wirken-
den Medikamenten. Seine Anwendung ist jedoch wegen der poten-
ziell krebserzeugenden Wirkung auf sehr wenige schwerwiegende
oder gar lebensbedrohliche Erkrankungen begrenzt.



Methotrexat (MTX) und Azathioprin (Imurek®) werden bei systemi-
scher JIA eingesetzt, wo die Basistherapeutika im engeren Sinne, wie
Sulfasalazin, nicht in Frage kommen, solange noch ,systemische”
Symptome, wie Fieber und/oder Hautausschldge, auftreten (siehe
oben). Dartiber hinaus werden sie bei polyarthritischen, eventuell
auch bei schwer verlaufenden oligoarthritischen Erkrankungen an-
gewandt, wenn Basistherapeutika, wie Chloroquin, nicht ausrei-
chend wirken. Bei Rheumafaktor-positiver Polyarthritis, die im
Krankheitsverlauf zur Gelenkzerstérung neigt, verwenden wir heute
MTX in der Regel primdr und haben damit bessere Langzeitergeb-
nisse. Bei rheumatischer Iridozyklitis (Regenbogenhautentziindung)
werden Immunsuppressiva, insbesondere Methotrexat, Azathioprin
und Ciclosporin A, eingesetzt, wenn Kortisonaugentropfen und
-salbenbehandlung nicht ausreichend wirken.

Endoxan® verwenden wir bei Kollagenosen mit schwerer Organbe-
teiligung und bei sogenannten systemischen Vaskulitiden (= rheu-
matische Erkrankung der BlutgefiBe). Bei der JIA bleibt Endoxan®
Spezialproblemen, wie Begleitvaskulitiden (= BlutgefaBentziindun-
gen) oder schwerst verlaufenden Iridozyklitiden, vorbehalten.

Leider kommt es nach Absetzen dieser Medikamente nicht selten
zum Wiederaufflammen der rheumatischen Entziindungsaktivitat
(,Rezidiv"). Deshalb setzen wir nie abrupt, sondern schrittweise Gber
Monate ab und fiihren oft gleichzeitig Giberlappend ein anderes Me-
dikament als Ersatz in die Behandlung ein.

Auch hier kdnnen nicht alle bekannt gewordenen unerwiinschten Wir-
kungen vollstandig aufgelistet, sondern lediglich schwerpunktartig
dargestellt werden (weitergehende Informationen erhalten Sie durch
den behandelnden Arzt, die Beipackzettel oder tiber die ,Rote Liste").

Die wichtigsten unerwinschten Wirkungen hdngen mit der Haupt-
wirkung dieser Préparate zusammen, namlich der ,Suppression”
(Bremsung) des Zellwachstums. Davon sind schnell wachsende Ge-
webe, wie das Immunsystem und das blutbildende Knochenmark,
besonders betroffen. Durch die Hemmung des Immunsystems steigt
maglicherweise das Infektionsrisiko. Ebenso kdnnen Infektionen ei-
nen schwereren Verlauf nehmen. Infolge der Wirkung auf das Kno-
chenmark kann eine Verminderung der roten und weiBen Blut-
kérperchen sowie der Blutplattchen auftreten. Da die in der Rheu-
matologie verwendeten Dosierungen im Vergleich zur Krebstherapie
jedoch eher gering sind, steht diese Problematik meist nicht im

Wann werden
Immunsuppressiva/
Zytostatika ein-
gesetzt?

Bleiben die Therapie-
erfolge durch
Immunsuppressiva
nach Absetzen
erhalten?

Welche
unerwiinschten
Wirkungen treten
bei Immunsuppres-
siva/Zytostatika
auf?

55



56

Vordergrund. Durch Dosisreduktion oder voriibergehendes Abset-
zen, bei Infektionsverdacht ergdnzt durch eine antibiotische oder
antivirale Behandlung (Acyclovir/Zovirax® bei Windpocken oder
Gurtelrose), kdnnen diese Situationen meist gut beherrscht werden.
Wichtig ist, solche Komplikationen rechtzeitig zu erkennen.

Bei MTX sind Beschwerden im Bereich des Magen-Darm-Traktes,
wie Ubelkeit oder Bauchweh, nicht selten. Da die Wochendosis meist
an einem Tag gegeben wird, sind diese Probleme somit zeitlich rela-
tiv begrenzt. Ein besonderes Problem bei MTX ist eine Abneigung
gegen das Medikament, die sich bei etwa einem Fiinftel der Kinder
bemerkbar macht und die so ausgeprégt sein kann, dass man das
Medikament absetzen muss. MaBnahmen, wie Verabreichung des
MTX als Flssigkeit (aus eigentlich zur Injektion vorgesehenen MTX-
Ampullen) in Orangensaft, gleichzeitige Gabe von Zofran® oder die
subkutane Verabreichung kénnen die Situation erleichtern. Wegen
maglicher Wirkungen auf die Leber miissen die Leberwerte regelma-
Big kontrolliert werden. Wird das Alkoholverbot wahrend der MTX-
Therapie eingehalten, sind bleibende Leberschaden aber sehr selten.
Fliissige Zubereitungen von Medikamenten konnen Alkohol enthal-
ten, zum Beispiel Sandimmun®. Dies muss im Einzelfall mit dem be-
handelnden Arzt besprochen werden. Hartnackiger Husten kann ein
Hinweis auf eine allerdings seltene Lungen-Nebenwirkung sein.
NSAR (siehe oben) kdnnen die Konzentration von Methotrexat im
Blut und damit erwiinschte und unerwiinschte Wirkungen ver-
starken. NSAR sollten deshalb in einem zeitlichen Abstand zum Me-
thotrexat verabreicht werden.

Auch bei Azathioprin (zum Beispiel Imurek®) konnen Magen-Darm-
Stérungen sowie eine Erhéhung der Leber- und Bauchspeichel-
drisenwerte auftreten. Selten (bei ca. drei pro 1000 Menschen)
muss mit einer Uberempfindlichkeit gegentiber Azathioprin infolge
eines angeborenen Mangels an dem Enzym TPMT (= Thiopurinme-
thyltransferase) gerechnet werden (Enzyme = EiweiBmolekiile, die
biochemische Reaktionen in unserem Korper beschleunigen). Das
TPMT hat die Aufgabe, das Azathioprin zu inaktivieren. Ist TPMT
nicht ausreichend vorhanden, verbleiben zu hohe Azathioprinmen-
gen im Kérper, so dass unerwiinschte Wirkungen auftreten. Dies
zeigt sich etwa nach vier bis sechs Wochen: Die Kinder entwickeln
Fieber, es kommt zu Ubelkeit, einer Verminderung der roten und/
oder weiBen Blutkérperchen undfoder der Blutpldttchen. Nach



.Garmischer Modell"

Absetzen von Azathioprin verschwindet diese Symptomatik wieder.  Die morgendlichen
Deshalb lassen wir bei allen Kindern, die Azathioprin erhalten sollen,  Medikamente bekom-
das TPMT vor Therapiebeginn in einem Speziallabor bestimmen. Ist  men die Kinder von
TPMT nicht ausreichend vorhanden, sehen wir von einer Aza- einer Schwester auf
thioprin-Therapie ab. Eine dhnliche Problematik wird beobachtet, der Station.

wenn bestimmte, die Harnsdure im Blut vermindernde Medikamen-

te, wie Allopurinol, gleichzeitig zum Azathioprin eingenommen wer-

den. Allopurinol und andere sogenannte Xanthinoxidase-Hemmer

dirfen also nicht bei Patienten, die unter Azathioprin stehen, ver-

ordnet werden.

Die wichtigsten unerwitnschten Wirkungen von Ciclosporin A (CsA)
sind das Auftreten von Nierenfunktionsstérungen bis hin zum Nie-
renversagen sowie Blutdrucksteigerungen. Diese Gefahr kann durch
regelmaBige Kontrollen des Blutdrucks, der ,Nierenwerte” und der
Konzentration des Medikamentes im Blut wesentlich vermindert
werden. Ohnehin werden in der Rheumatologie relativ niedrige
Dosierungen von Ciclosporin A verwendet. Sobald der ,Nierenwert"
Kreatinin im Blut eine zu hohe Konzentration erreicht, reduzieren
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wir die Ciclosporin-A-Tagesdosis oder setzen das Medikament ab.
Weitere unangenehme Wirkungen von Ciclosporin A sind Vermeh-
rung der Kérperbehaarung, Zahnfleischwucherungen, Stérungen im
Bereich des Magen-Darm-Traktes oder Missempfindungen (,Bren-
nen") an Handen und FiiBen. Zu beachten ist, dass bei gleichzeitiger
Einnahme bestimmter Medikamente, wie beispielsweise des Anti-
biotikums Erythromycin (zum Beispiel Padiathrocin®), sich die
Ciclosporin-Blutkonzentration und damit auch die Nebenwirkungen
erhéhen konnen.

Leflunomid (Arava®) kann zu einer Blutdruckerh6hung, zu Stérun-
gen im Bereich des Magen-Darm-Traktes, wie Durchfall, Ubelkeit
oder Erbrechen, zu Haarausfall und auch zu Kopfschmerzen fiihren.
Ferner missen, wie bei den anderen Immunsuppressiva, Blutbild
und Leberwerte regelmaBig kontrolliert werden. Treten unerwiinsch-
te Wirkungen auf, so wird die Tagesdosis von Leflunomid vermin-
dert. Reicht das nicht aus, wird es abgesetzt. Wegen seiner langen
Halbwertszeit (vgl. NSAR) von ca. 14 Tagen bleibt Leflunomid lange
im Kérper. Bei Bedarf kann es aber mit Hilfe des Medikamentes Cho-
lestyramin rasch tUber den Darm ausgeschieden werden.

Wie bei anderen Immunsuppressiva muss auch bei Mycophenolat-
mofetil (MMF) (Cellcept®) mit erhohter Infektgefdhrdung, mit Ver-
anderungen des Blutbildes und der Blutplattchen, mit Stérungen im
Bereich des Magen-Darm-Traktes, mit Nierenfunktionsstérungen,
Blutdruckveranderungen und Kopfschmerzen gerechnet werden.
Wie bei allen anderen antirheumatisch-medikamentésen Therapien
lassen sich die unerwiinschten Wirkungen durch regelméaBige arzt-
liche und Laborkontrollen in aller Regel friih- bzw. rechtzeitig erken-
nen, so dass entsprechende GegenmaBnahmen eingeleitet werden
kénnen.

Die langfristige Einnahme von Immunsuppressiva/Zytostatika kann
mit einem gewissen Risiko fiir die Entwicklung bdsartiger Er-
krankungen, wie Leukdmie, verbunden sein. Dieses Risiko steigt mit
der Gesamtmenge der eingenommenen Substanz und besteht vor
allem fur das Zytostatikum Endoxan®. Fur Azathioprin und Cyc-
losporin wird eine sehr geringe Steigerung des Tumorrisikos ange-
nommen.

Leflunomid und Mycophenolatmofetil sind noch zu neu, um das
Tumorentstehungsrisiko endgiiltig abzuschatzen. Es durfte nach der-



zeitigem Kenntnisstand, wenn tGberhaupt, nur sehr gering sein. Einzig
fiir das Methotrexat ist auch nach 70 Jahren Einsatz keine Erh6hung
des Krebsrisikos bekannt. Vor der Verabreichung von Immunsuppres-
sivafZytostatika missen diese Fragen mit den Eltern und, sofern vom
Alter her moglich, auch mit dem Kind besprochen werden.

Bei dem ,Tumor-Nekrose-Faktor-alpha" (TNFa) handelt es sich
um ein sogenanntes Zytokin. Zytokine sind zwischen Zellen vermit-
telnde Botenstoffe im Immunsystem. Dabei gibt es Zytokine, welche
eine Entziindungsreaktion fordern (zum Beispiel Tumor-Nekrose-
Faktor alpha [TNFa], Interleukin 1 [IL-1], Interleukin 6 [IL-6]), und
solche, die eine Entziindungsreaktion regulieren helfen (zum Bei-
spiel Interleukin 17 [IL-17]). Bei rheumatischen Entziindungen spie-
len die entziindungsférdernden Zytokine TNFa, IL-1 und IL-6 eine
entscheidende Rolle.

Medikamente, die sich gegen bestimmte Zytokine richten, werden
als Anti-Zytokine bezeichnet. Solche Medikamente stehen seit eini-
gen Jahren zur Verfligung. Sie sind oft auBerordentlich gut wirk-
sam und markieren einen der wesentlichen therapeutischen Fort-
schritte in der antirheumatischen Therapie wahrend der letzten
Jahrzehnte. Sie sind im Vergleich zu den herkdommlichen Arzneimit-
teln durchwegs sehr teuer, da sie gentechnologisch hergestellt und
sehr kompliziert aufgereinigt werden mussen. Eine Jahresbehand-
lung mit Etanercept etwa ist derzeit etwa zwanzigmal teurer als eine
subkutane Behandlung mit Methotrexat.

Bei der Entstehung der rheumatischen Entzlindung spielt das Zytokin
TNFa eine wichtige Rolle. Wird die Wirkung von TNFa vermindert, so
wird die Entzlindungsreaktion schwacher. Heute in der antirheumati-
schen Therapie zur Verfligung stehende medikamentdse Gegenspieler
des TNFa sind Etanercept (Enbrel®), Adalimumab (Humira®) und Infli-
ximab (Remicade®). Fiir diese Medikamentengruppe wird auch der Be-
griff ,biologische Medikamente" oder kurz ,Biologika" verwendet. Die-
ser Begriff bezieht sich auf die EiweiBstruktur der Anti-Zytokine, aber
auch auf ihren gezielten Angriffspunkt innerhalb des Immunsystems,
namlich Gegenspieler des TNFa zu sein. In der Kinder- und Jugendrheu-
matologie ist Etanercept (Enbrel®) seit dem Jahr 2000 fiir die antirheu-
matische Therapie der Polyarthritis im Rahmen einer JIA zugelassen.
Adalimumab (Humira®) ist fur die polyartikuldre Form der JIA ab
dem 13. Lebensjahr zugelassen, Infliximab (Remicade®) ist fr
M. Crohn ab dem 6. Lebensjahr zugelassen.

Biologika - eine
neue Gruppe von
Antirheumatika

(Stand 2010)
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Werden die
Biologika
geschluckt oder
gespritzt?

Es handelt sich um Medikamente, die EiweiBmolekdile darstellen und
sich als sehr wirksam vor allem in den nicht systemischen Fallen mit
hoher rheumatischer Entzlindungsaktivitdt erwiesen haben. Bei
systemischer JIA (,Still-Syndrom”) scheinen die TNFa-blockierenden
Medikamente weniger wirksam zu sein. Wahrend wir bei der JIA mit
Polyarthritis fiir Etanercept mit 70 bis 80 Prozent Erfolgen rechnen,
zeigt sich fur die systemische JIA lediglich eine ca. 30-prozentige
Effektivitdt. Erfreulicherweise stehen inzwischen Alternativen im
Bereich der Biologika zur Verfligung, die gegen die Zytokine Inter-
leukin 1 (Anakinra [Kineret®], Canakinumab [llaris®]) und Interleu-
kin 6 (Tocilizumab [Ro-Actemra®]) gerichtet sind. Abatacept (Oren-
cia®) ist ein fir die polyartikuldre JIA ab sechs Jahren zugelassenes
Biologikum, das die Signallibertragung auf T-Zellen blockiert. Es
wird bei der Uveitis als ,off-label"-Therapie eingesetzt.

In den USA bereits flr die systemische Form der JIA zugelassen ist
IL-1Trapn R (Rifonacept), in Japan ebenfalls fiir die systemische
Form der JIA zugelassen ist Tocilizumab (Actemra®).

Fir das Fiebersyndrom CAPS zugelassen ab 2 Jahren ist llaris®
(Canakinumab), welches off-label bei der sJIA eingesetzt wird.
Ebenfalls in der off-label-Therapie wird Rituximab (Mab-Tera®) ein-
gesetzt. Dies ist ein Antikorper, der reife B-Lymphozyten markiert,
die dann durch das korpereigene Immunsystem entfernt werden.
Diese Therapie wird erfolgreich bei einigen Vaskulitiden und bei der
idiopathischen Thrombozytopenie angewandt.

Die Entwicklung von Biologika ist in einem standigen Fluss, so dass
aus dieser Medikamentengruppe in den nachsten Jahren noch viele
neue Vertreter zu erwarten sind. Derzeit werden grundsatzlich keine
zwei Biologika gleichzeitig eingesetzt, da hierzu keinerlei Erfahrun-
gen vorliegen. Versagt ein Biologikum, kann nach Absetzen des
Préparates aber sehr wohl ein anderes Biologikum eingesetzt
werden.

Wie bereits erwdhnt, haben die Anti-TNFo-blockierenden Substanzen
eine EiweiBstruktur. Wenn EiweiBe tber den Mund (,oral") eingenom-
men werden, so werden sie im Magen und den nachfolgenden Darm-
abschnitten durch Verdauungsenzyme in ihre Einzelbausteine, die
Aminosduren, zerlegt. Deshalb wéren die Biologika nicht wirksam,
wenn man sie schlucken wiirde, vielmehr miissen sie gespritzt wer-
den, zum Beispiel Etanercept subkutan (das heiBt unter die Haut) ein-
bis zweimal pro Woche, Adalimumab ebenfalls subkutan, aber nur alle



14 Tage, Infliximab dagegen als intravendse Infusion alle vier bis
sechs Wochen. Anakinra muss taglich unter die Haut (,subkutan") ge-
spritzt werden, Canakinumab wird alle vier Wochen infundiert.

Wie bei allen Medikamenten konnen Uberempfindlichkeitsreaktio-
nen auftreten: bei subkutan verabreichten Medikamenten, die unter
die Haut gespritzt werden (zum Beispiel Etanercept, Adalimumab und
Anakinra), vor allem an der Einstichstelle, bei intravends verabreichten
Medikamenten, die Gber die Vene als Infusion (wie zum Beispiel Infli-
ximab) gegeben werden, als Allgemeinreaktion. Die wichtigste uner-
wiinschte Wirkung dieser Medikamentengruppe ist die erhdhte In-
fektionsgefahrdung. Vor jeder Behandlung mit diesen Substanzen
muss eine Tuberkulose ausgeschlossen werden. Bedeutsam ist, dass
aus kleinen Infekten schwere Infektionen werden kdnnen, wenn nicht
sorgfaltig beobachtet und gegengesteuert wird. In der Praxis kommt
es vor allem darauf an, dass bei fieberhaften Infekten die Therapie mit
Biologika unterbrochen oder zumindest reduziert wird. Darliber muss
jeweils der behandelnde Arzt entscheiden. Er wird auch festlegen, ob
zusatzlich ein Antibiotikum zu verabreichen ist. Wie auch bei den Im-
munsuppressiva diirfen wahrend der Behandlung mit Biologika keine
Lebendimpfungen durchgefiihrt werden. Gelegentlich sind Blutbild-
veranderungen und Leberenzymerhéhungen zu beobachten, so dass
bei einer Behandlung mit Biologika regelméaBige Kontrollen des Blut-
bildes einschlieBlich der Blutplattchen und der Leberwerte erfolgen
missen. Selten treten Autoimmunreaktionen mit Bildung von Auto-
antikérpern auf. Vereinzelt wurde unter einer Anti-TNFa-Therapie
uber Veranderungen im Sinne einer multiplen Sklerose berichtet. Pati-
enten, in deren Familien Falle von multipler Sklerose bekannt sind,
sollten nicht mit diesen Medikamenten behandelt werden.

Die Méglichkeit einer leicht erhthten Malignomhaufigkeit kann der-
zeit nicht sicher ausgeschlossen werden. Erst nach langfristigen Beob-
achtungen wird zweifelsfrei geklart werden konnen, ob Biologika das
Risiko fiir die Entwicklung bésartiger Erkrankungen erhéhen. Ausrei-
chende Erfahrungen ber die Wirkung der Biologika auf eine Schwan-
gerschaft liegen nicht vor, so dass diese Medikamente nur eingenom-
men werden dirfen, wenn eine Schwangerschaft ausgeschlossen ist.

Kortisonpraparate werden bei kindlich-rheumatischen Erkrankun-
gen nicht selten zu lange und zu hochdosiert eingesetzt, was einer-
seits zu erheblichen unerwiinschten Wirkungen und beim Versuch
einer Dosisverminderung zu einem Krankheitsriickfall fiihrt. Dabei

Welche uner-
wiinschten
Wirkungen treten
bei den Biologika
auf?

Kortison -

warum wird die
Therapie oft
ungern akzeptiert?
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Zustand nach

Einspritzung

ist eine hochdosierte Langzeittherapie in der Regel anfangs gar
nicht beabsichtigt:

Wer das Leiden kleiner Kinder mit hochaktiver systemischer juveniler
idiopathischer Arthritis erlebt hat - mit Fieberschiiben, Schittel-
frosten, Kurzatmigkeit, heftigen Schmerzen und steifen Gelenken -,
versteht, dass in einer solchen Situation Kortisonpraparate einge-
setzt werden, da sie meist verbliiffend rasch zum Verschwinden die-
ser schweren Symptomatik fiihren. Eine Kortisontherapie kann
daher auch sehr hilfreich sein. Wegen der bekannten unerwiinsch-
ten Wirkungen einer Kortison-Langzeittherapie sollten hohe
Kortisondosen nach spatestens vier bis sechs Wochen auf eine un-
problematische Erhaltungsdosis vermindert werden. Dies gelingt
leider nicht immer, weil die Krankheitssymptomatik nicht aus-
reichend kontrolliert werden kann. Im weiteren Verlauf muss die
hohe Kortison-Tagesdosis dann oft liber einen langen Zeitraum ge-
geben werden, damit es nicht erneut zu einem Krankheitsrtickfall
kommt. Nunmehr entwickeln die Kinder die geflirchteten Kortison-
Nebenwirkungen, unter anderem Wachstumsstillstand, Gewichts-
zunahme, Osteoporose etc.
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.Garmischer Modell"

Es kommt also darauf an, in solch schweren Erkrankungssituatio-
nen, in denen man ohne Kortisonpréparate meist nicht auskommt,
Wege zu finden, die nicht ,automatisch” in eine hochdosierte Korti-
son-Langzeittherapie minden. Dies gelingt oft bei Anwendung be-
stimmter Therapieverfahren.

Kortison und verwandte Substanzen sind lebensnotwendige Hor-
mone, die unser Korper in der Nebennierenrinde herstellt. Zu den viel-
faltigen Wirkungen des Kortisons gehdren immunsupprimierende und
stark antientziindliche Effekte (Abb. 1), was die gute Wirksamkeit die-
ser Prdparate bei entzlindlich-rheumatischen Erkrankungen erklart.
Eine zu lange Einnahme und eine zu hohe Dosis ziehen jedoch zwangs-
IFufig weitere Wirkungen nach sich: Knochenentkalkung (Osteoporo-
se), Ubergewicht, Akne, vermehrte Korperbehaarung, Bluthochdruck,
Muskelschwiache, Infektanfalligkeit, grauer Star, griiner Star, bei Kin-
dern sind vor allem die Wachstumsstorungen (Kleinwuchs) gefiirchtet.

Kortisonpraparate spielen noch immer eine wichtige Rolle in der  Sollte wegen der
medikamentdsen Rheumatherapie. Vor allem in Phasen hochakuter — unerwiinschten
Entziindungsschibe und bei einigen Kollagenosen kommen wir ~ Wirkungen auf
nach wie vor ohne sie nicht aus. Wenn sie gezielt eingesetzt und  Kortisonpraparate
VorsichtsmaBnahmen beachtet werden, haben Kortisonpréparate verzichtet werden?
eine gute Wirksamkeit - bei Uberschaubaren unerwiinschten Wir-

kungen.

Wir sprechen von ,systemischer” Verabreichung, wenn das Korti-  In welcher
sonpraparat entweder als Tablette Gber den Mund (Magen-Darm-  Darreichungsform
Trakt) oder als Spritze subkutan unter die Haut, intramuskulér oder  kénnen Kortison-
intravenos, gegeben wird. Eine Sonderform der intravendsen Thera-  priparate verab-
pie stellt die ,Pulstherapie” dar. reicht werden?
Davon abzugrenzen ist die ,lokale"” Therapie, bei der nur eine ort-

lich begrenzte Anwendung vorgenommen wird. Hierher gehdren die

Kortisontropfen und -salbenbehandlung am Auge sowie die Injek-

tion direkt in das Gelenk (zum Beispiel Lederlon®).

Hier kommen vor allem Verlaufe in Frage, bei denen eine erhebliche  In welchen
systemische Erkrankungsaktivitdt behandelt werden muss, zum  Erkrankungs-
Beispiel belastende Fieberschiibe mit Schittelfrost oder eine erheb-  situationen wen-
liche Herzbeteiligung. Darlber hinaus kénnen hochentziindliche den wir Kortison
Krankheitsbilder mit starken Gelenkschwellungen und -schmerzen  systemisch an?
den Einsatz von Kortison erforderlich machen, wenn andere Mal3-

nahmen nicht ausreichend wirksam sind (Tabelle 5).
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Tabelle 5: In der Kinder- und Jugendrheumatologie eingesetzte Biologika

Medikament Zielstruktur Zulassung Gebrauchliche ,off-label”-

(Stand 12/2011) Indikationen

Etanercept TNF-a Poly-JIA> 2 J. ERA-JIA

(Enbrel®) Plaque-Psoriasis > 8 J.

Infliximab TNF-« CED > 6. Uveitis
(Remicade®)

Adalimumab TNF-a Poly-JIA > 4 J. Uveitis, ERA-JIA
(Humira®) Psoriasis CED

Anakinra IL-1R - SolJIA

(Kineret®) CAPS

Rifonacept IL-1 SoJIA (USA) CAPS

(IL-1 Trap®)

Canakinumab IL-1 CAPS > 2 J. SoJIA

(llaris®)

Abatacept CTLA-4 Poly-JIA> 6 J. Uveitis
(Orencia®)

Rituximab CD20 - SLE, ITP, Rf+Poly-JIA,
(MabThera®) systemische Vaskulitiden
Tocilizumab IL-6R SoJIA> 2. Poly-JIA
(Ro-ACTEMRA®)

Legende Tabelle: TNF-a (Tumor-Nekrose-Faktor alpha), IL-1 (Interleukin 1), IL-1R (Interleukin-1 Rezeptor), CTLA-4 (Cytotoxic
Lymphozyte Antigen 4), CD20 (Oberflachenmarker fiir reife B-Zellen), IL-6R (Interleukin 6 Rezeptor), Poly-JIA (Polyartikulire
JIA), ERA-JIA (Enthesitis-assoziierte JIA), PsJIA (Psoriasis-JIA), CED (Chronisch entziindliche Darmerkrankung), KOF
(Korperoberflache), SoJIA (Systemic onset JIA), CAPS (Cryopyrin-assoziierte periodische Syndrome), SLE (Systemischer Lupus
Erythematodes), ITP (Immunthrombozytopenie), Rf+ (Rheumafaktor-positive)
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Eine seltene Komplikation rheumatischer Erkrankungen im Kindes-
alter ist das ,Makrophagenaktivierungssyndrom” (MAS). Dabei
kommt es, vermutlich ausgelést durch Viren oder Medikamente (vgl.
oben), zu einem schweren Krankheitsbild mit Verminderung der ro-
ten und weiBen Blutkdrperchen sowie der Blutplattchen (Thrombo-
zyten), einer Leberwerterhdhung und Bewusstseinsstérungen. Hier
muss schnellstens unter anderem mit Kortisonpraparaten und Cyc-
losporin A (CsA) behandelt werden.

Wenn im Rahmen einer chronischen rheumatischen Iridozyklitis sich
an der Stelle des scharfsten Sehens (,Macula lutea” = lateinisch ,gel-
ber Fleck") Fliissigkeit einlagert (Odem) (,zystisches Makuladdem"), so
besteht die Gefahr einer bleibenden Schadigung mit Einschrankung



des Sehvermdgens. In dieser Situation muss unverziiglich gehandelt
und systemisch mit Kortisonpraparaten behandelt werden.

Bis die Wirkung einer gerade begonnenen Behandlung mit ,Basis-
therapeutika" und/oder Immunsuppressiva einsetzt, knnen wir zur
Uberbriickung die Infusions-Pulstherapie anwenden. Dabei wird
Methylprednisolon (Urbason®) hochdosiert an drei aufeinander-
folgenden Tagen oder mit je einem Tag Pause in einer Kurzinfusion
gegeben. Bei Bedarf kann der ,Kortisonpuls" nach vier Wochen wie-
derholt werden. Nach unserer Erfahrung handelt es sich dabei um
ein nebenwirkungsarmes Vorgehen.

Eine madglichst niedrige Kortison-Tagesmenge, die glinstigerweise in
einer Morgendosis verabreicht wird, ist vorteilhaft. Wenn es die Erkran-
kungssituation erlaubt, sollte man nicht mit einer hohen Kortisondosis
beginnen. Stattdessen sollte versucht werden, sofort mit der angestreb-
ten niedrigen Dosierung auszukommen. Dies wird vor allem dann gelin-
gen, wenn gleichzeitig mit einem ,Langzeitantirheumatikum®, zum Bei-
spiel mit Methotrexat, begonnen wird (,Kortison-Spareffekt" der Lang-
zeitantirheumatika). Die Zeit bis zum verzogerten Wirkungseintritt des
Langzeitantirheumatikums (siehe oben) kann gegebenenfalls mit einer
Kortison-Pulstherapie Uberbriickt werden [,,Uberbr[jckungs—Behand—
lung"”, siehe oben). Die tiglich verabreichte Menge sollte bei langerfris-
tiger Gabe nach Maglichkeit deutlich unter 0,2 mg Prednison/kg Kor-
pergewicht liegen. Weiter vermindern lassen sich die Haufigkeit und die
Auspragung der unerwinschten Wirkungen, wenn Kortison nicht tag-
lich gegeben werden muss, sondern die doppelte Tagesmenge jeden
zweiten Tag verabreicht werden kann mit jeweils einem dazwischenlie-
genden kortisonfreien Tag. Hier muss angefiligt werden, dass diese ne-
benwirkungsmindernden MaBnahmen auch die Wirksamkeit der Korti-
sontherapie herabsetzen und deshalb nicht immer mdglich sind. Indivi-
duelle Unterschiede in der Kortisonempfindlichkeit sind zu beachten.

Je lokaler sich der Entziindungsprozess abspielt, desto ,lokaler" soll
auch die Behandlung sein. ,Lokal" (= ,6rtlich”) bedeutet in diesem
Zusammenhang, dass das Medikament nicht tber den Mund/Ma-
gen-Darm-Trakt und auch nicht Uber eine intravendse, subkutane
oder intramuskuldre Spritze verabreicht wird und so im gesamten
Organismus wirkt. Stattdessen wird das Medikament nur im Bereich
eines bestimmten Kdrperteiles eingesetzt, entweder duBerlich, zum
Beispiel als Augentropfen oder Augensalbe, oder Uber eine Spritze
direkt in das Gelenk (,intraartikular").

Welche Maglich-
keiten bestehen,
bei langer dauern-
der systemischer
Kortisontherapie
drohende uner-
wiinschte Wirkun-
gen gering zu
halten?

Wann brauchen
wir die ortliche
Kortisontherapie?
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Ist die ortliche
Kortisontherapie

nebenwirkungs-
frei?

Bei der Behandlung der rheumatischen Regenbogenhautentziindung
(Iridozyklitis) hat sich die systemische Kortisonbehandlung bis auf eini-
ge Ausnahmen nicht bewahrt. Stattdessen werden Kortison-Augen-
tropfen- bzw. -Augensalben angewendet, deren Dosierung augenfach-
arztlich dem jeweiligen Befund an der Spaltlampe angepasst wird.

Bei geschwollenen Gelenken, insbesondere wenn die krankengym-
nastische Behandlung an eine Grenze gestoBen ist, kdnnen oft ein-
drucksvolle Behandlungserfolge durch Injektion eines speziellen
Kortisonpraparates (Triamcinolon-Hexacetonid = Lederlon®) in das
Gelenk erzielt werden.

Leider muss auch bei der lokalen Kortisontherapie mit unerwiinsch-
ten Wirkungen gerechnet werden (fir die bei systemischer Gabe
auftretenden Nebenwirkungen siehe oben). Am Auge kdnnen sich
ein erhohter Augeninnendruck (.griiner Star") und/oder eine Au-
genlinsentribung (.grauer Star") entwickeln. Zudem ist das Auge
durch eine Kortison-Augensalbe und/oder -Augentropfen vermehrt
infektionsgefahrdet; in der Praxis sehen wir erfreulicherweise aber
nur selten infektiése Komplikationen.

Wann sollen Corticosteroide bei JIA eingesetzt werden?

Systemisch:

® wenn bei systemischer JIA oder bei schweren polyarthritischen Verlaufen durch nicht-
steroidale Antirheumatika, Basistherapeutika oder Biologika kein ausreichender Effekt
erzielt werden kann;

® bei schweren Verldufen: zum Beispiel vierwdchentliche intravendse Pulstherapie als
Uberbriickungstherapie bis zum Wirkungsbeginn neu eingesetzter ,Basistherapeutika”
anstelle einer kontinuierlichen Kortisontherapie;

* bei Makrophagenaktivierungssyndrom (MAS) (s. Text);

® in einigen besonderen Situationen bei rheumatischer Iridozyklitis:
- bei zystischem Makuladdem (s. Text)
- intravendse Pulstherapie bei akutem Auftreten von hinteren Synechien®,
- Unterbrechung eines anhaltenden lridozyklitisschubes durch die Pulstherapie,

- prdoperativ.

Lokal:

e intraartikuldr (= in das Gelenk);
* als Augentropfen/-salbe bei Iridozyklitis.

* ,hintere Synechien" = Regenbogenhaut-Verklebungen mit der dahinterliegenden Augenlinse
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.Garmischer Modell"

Die Infektionsgefdahrdung stellt auch bei der Gabe von Kortison in
das Gelenk das Hauptproblem dar, kann jedoch bei fachgerechtem
Vorgehen und sterilen Bedingungen meist vermieden werden. Zu
beachten sind bei Lederlon®-Gabe narbendhnliche Hautverdnde-
rungen am Injektionsort durch Schadigung des Unterhautfettgewe-
bes, womit wir in drei bis flnf Prozent der Félle rechnen. Sie konnen
sich aber Gber die Jahre zuriickbilden. Im Rahmen der Lederlon®-
Injektion in das Gelenk sind auch Kalkablagerungen im Gelenk und
lokale Wachstumsstérungen beobachtet worden.

Die Erfahrung zeigt, dass eine antirheumatische Therapie je nach  Wann kénnen die
Verlauf etwa sechs bis zw6lf Monate tber das Verschwinden der  Medikamente ab-
Krankheitserscheinungen einschlieBlich Normalisierung der Labor-  gesetzt werden?
Entziindungswerte hinaus gefiihrt werden sollte. Offenbar benétigt

das entgleiste Immunsystem diese Unterstlitzung, um sich vollstan-

dig wieder auf seinen Normalzustand einzuregulieren. Basisthera-

peutika werden zur Vermeidung von Rickfallen nicht abrupt, son-

dern vorsichtig und schrittweise Gber Monate abgesetzt. Dabei wird

jeweils immer nur ein Medikament reduziert, nicht zwei gleichzeitig.

Bei einem Krankheitsriickfall ware sonst unklar, welches der beiden

Medikamente dafir verantwortlich ist. Die Ausnahme hiervon bilden

die Biologika, die bei einigen Erkrankungsformen besser komplett ab-

gesetzt werden, um einen schleichenden Rickfall nicht zu Gbersehen.

Bleibt das Kind ohne Medikamente zwei Jahre lang erscheinungs-

frei, so spricht man von einer ,Remission”. Man meint damit, dass

der Patient die Erkrankung nunmehr Giberwunden haben kdnnte.

Blutproben
auf dem Weg
ins Labor
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Welche weiteren

Therapiemdglich-

68

keiten stehen zur
Verfiigung?

Helfen Kombinationen von ,Basistherapeutika” undfoder Immun-
suppressiva sowie die verfigbaren Biologika nicht, so gibt es
bei bedrohlichen Verlaufen auch die Mdglichkeit einer autologen
Knochenmarkstransplantation als letzte Therapiemdglichkeit.

Bei den Kombinationen von zwei oder sogar mehr ,Basisthera-
peutika” bzw. Immunsuppressiva erhofft man sich eine starkere
antirheumatische Wirkung, ohne dass unerwiinschte Wirkungen
vermehrt auftreten. In der Praxis hat sich dies oft bestatigt. Entspre-
chende kontrollierte Medikamentenstudien, wie sie fir die Erwach-
senenrheumatologie vorliegen, wurden bei Kindern jedoch bislang
nicht durchgefiihrt.

Die Immunglobuline werden etwa alle vier Wochen in einer Infu-
sion verabreicht. Die Wirkung ldsst sich - dhnlich wie bei den ,Basis-
therapeutika" - erst nach mehreren Monaten abschatzen. Uberzeu-
gende Wirkungsnachweise liegen fiir die JIA bislang nicht vor. Als
Nebenwirkungen sind unter anderem akute Unvertraglichkeitsreak-
tionen bekannt. Bei den Immunglobulinen handelt es sich um
EiweiBe, die aus Blutplasma von Blutspendern gewonnen werden.
Insofern besteht eine gewisse Gefahrdung fiir eine Ubertragung von
Infektionen, insbesondere von Virusinfektionen. Durch die tech-
nische Bearbeitung der Prdparate vor ihrer Verwendung ist diese
Gefahr nach heutiger Kenntnis allerdings sehr gering.

Grundlage der ,autologen Knochenmarkstransplantation” ist die
Uberlegung, dass bei der Entstehung der rheumatischen Entziin-
dung das Immunsystem mit seinen Zellen eine wesentliche Rolle
spielt. Das Knochenmark ist die Bildungsstatte der verschiedenen
Blutzellen (rote und weiBe Blutkérperchen, Blutplattchen). Bei der
autologen Knochenmarkstransplantation als Behandlung rheumati-
scher Erkrankungen wird das vorhandene Knochenmark durch Me-
dikamente zerstort. AnschlieBend wird aus den vorher aus dem ei-
genen Blut gesammelten Knochenmarksstammzellen ein neues
Knochenmark aufgebaut. Dadurch erhofft man sich auch die Besei-
tigung der flr die rheumatische Grunderkrankung verantwortlichen
Immunzellen und damit quasi eine Heilung von der rheumatischen
Erkrankung. Eine akute und massive Infektionsgefahrdung wahrend
der Behandlung besteht direkt nach der Zerstérung des eigenen
Knochenmarks und wéahrend der Wochen, bis sich ein neues, funkti-
onsfahiges Knochenmark aus den zurlickgegebenen eigenen Kno-



chenmarks-Stammzellen gebildet hat. Das
neue Knochenmark besitzt nun nicht mehr
die krankmachenden Immunzellen. Dass
diese sich spater erneut entwickeln kénnen,
ist nicht sicher auszuschlieBen. AuBer der
akuten Infektionsgefdhrdung (s. oben) be-
stehen Beflrchtungen, dass - dhnlich wie
nach einer zytostatischen Therapie - sich
nach Jahren bosartige Folgekomplikationen
entwickeln kdnnten. Erste Berichte (iber so
behandelte Rheumakinder sind sehr ermuti-
gend. Jedoch gab es infolge von Akutkom-
plikationen leider auch Todesfélle. In der
derzeitigen Form kann diese Behandlung
deshalb nur fir Kinder mit schwersten, le-
bensbedrohlichen Rheumaerkrankungen er-
wogen werden, zumal mit den Biologika
heute Uberzeugende Alternativen zur Verfu-
gung stehen. Man kann jedoch davon aus-
gehen, dass die Vertraglichkeit der Behand-
lung in absehbarer Zeit verbessert wird. Die Medikamente sollten individuell und vor

allem fachgerecht durch einen erfahrenen Kinder-

rheumatologen eingesetzt werden.

Medikamentdse Therapie - Zusammenfassung 0
Bislang gibt es noch keine ursachliche Behandlung fiir die JIA. Jedoch verfiigen

wir lber eine groBe Auswahl wirksamer Medikamente, die - eingebettet in den
Gesamtbehandlungsplan (spezifische Krankengymnastik, Ergotherapie, Hilfs-
mittelversorgung und anderes) - fiir die meisten Kinder einen Behandlungser-

folg bringen konnen. Die Medikamente sollten allerdings individuell und vor
allem fachgerecht durch einen erfahrenen Kinderrheumatologen eingesetzt
werden. Gerade bei der fiir die Mehrzahl der Kinder guten Langzeitprognose
sollte sichergestellt sein, dass die Nebenwirkungen der medikamentdsen Thera-

pie geringer sind als die Beeintrachtigungen durch die Krankheit selbst.
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Indikation

Arztlicher Direktor Prof.
Dr. Johannes-Peter Haas
und Oberarztin

Dr. Renate Hafner bei
der Visite

Operative Therapie

Die operativen Verfahren in der Rheumatologie bei Kindern und Ju-
gendlichen stehen klassischerweise am Ende einer schon Uber Jahre
begleitenden konservativen, medikamentds unterstiitzten Therapie.
Werden Schmerzen, Gelenk- oder Sehnenschwellungen sowie Funk-
tionseinschrankungen tber Medikamente und eine lokale Physio-
therapie nicht angemessen beeinflusst, sollte Gberprift werden, ob
nicht ein operatives Verfahren sinnvoll ist.

Zwei grundsatzliche Richtungen kénnen hierbei je nach Befallsmus-
ter eingeschlagen werden: die Prophylaxe und die Rekonstruktion.
Zum einen verhindert die Entfernung der entziindeten Gelenkinnen-
haut und Sehnengleitschichten eine weitere Zerstérung der Gelenke
und Sehnen, und zum anderen erreicht man bei schon zerstorten
Extremitatenabschnitten durch gelenkumformende MaBnahmen
eine Schmerzreduzierung und somit einen Funktionsgewinn durch
Kraftzuwachs.
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Sind nur ein oder wenige Gelenkabschnitte betroffen und die ge-  Schliisselloch-
lenkbildenden Strukturen weitgehend erhalten, sind die sogenann-  operationen
ten ,Schlissellochoperationen” sehr sinnvolle MaBnahmen. Uber
drei bis sechs kleine Hautschnitte kann man die Gelenke ,spiegeln”
und mit einer Art ,Rasenmaher” die verdickte innere Schicht entfer-
nen, ohne dabei andere wichtige gelenkbildende Strukturen zu
schadigen. Dies ist an Schulter-, Knie- und Sprunggelenk standard-
maBig moglich. In offener Technik sind der Ellbogen und das Hift-
gelenk gut zuganglich, Spiegelungen dieser Gelenkabschnitte jedoch
noch nicht Routine .

Fir die Schlussellochoperationen wird die betroffene Extremitat be-
tdubt, so dass die Situation flr den Patienten wenig belastend ist.
Eine Vollnarkose bzw. riickenmarknahe Betdubungsverfahren kon-
nen vermieden werden. Selbstverstandlich schlafen die Betroffenen
wahrend der Operation, um keinen seelischen Schaden zu nehmen.
AuBerdem kann man tber einen kleinen Schmerzkatheder die Reha-
bilitation 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 geschieht jedoch nur selten. AuBerdem gewinnt man durch die
Entfernung der Gelenkinnenhaut Zeit bei einem wachsenden Ge-
lenk. Zudem sind der Funktionsgewinn durch die Schmerzreduzie-
rung sowie die fehlende Schwellneigung fiir die Betroffenen ein
wichtiger Aspekt.

Allerdings ist die Entfernung der entziindeten Schleimhaut (= Syno-  Welche Gelenke
vialektomie) nicht an allen Gelenkabschnitten unproblematisch. So  eignen sich fiir
neigen die Gelenke der Hand und am VorfuB bei Kindern und Ju- operative Mal3-
gendlichen zu stérkeren Verklebungen nach einer operativen Mal-  nahmen?
nahme als beim Erwachsenen. Hier sollte sorgfaltig Nutzen und Ri-

siko gegeneinander abgewogen werden.

Die Entfernung der entziindeten Gleitschicht der Sehnen an Hohl-

hand und am beugeseitigen Handgelenk erscheint nutzbringender

als das Risiko der Funktionseinschrankung.

Sind hingegen Gelenkabschnitte weitgehend zerstért und nehmen der ~ Wann sind
Schmerz und die Funktionsminderung, verbunden mit einer zuneh-  gelenkumformende
menden Fehlstellung, zu, muss tUberprift werden, ob Knochenumstel- ~ MalBBnahmen
lungen bzw. gelenkumformende MaBnahmen bei noch offenen  sinnvoll?
Wachstumsfugen eine Verbesserung darstellen. Hierbei muss immer
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Welche Nerven
sind am haufigsten
betroffen?

die individuelle Alltagstauglichkeit als MaB benutzt werden. Die Mess-
latte eines Gesunden anzulegen, ist in den meisten Fillen nicht ange-
messen.

Nerven, die in enger Nachbarschaft von Gelenken und Sehnenschei-
den verlaufen, konnen 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 Kribbelgefiihl betroffen. Durch Spaltung der Uberdachung der
Nerven und Sehnen sowie durch eine Entfernung der Sehnengleit-
schichten wird der Nerv dekomprimiert. Am Ellbogen kann der Ellen-

Abb. 1a: Hohlhandschwellung mit Streckdefizit Abb. 1b: intraoperativ nach Prédparation des ver-

dickten entziindeten Gleitgewebes

Abb. 1c: intraoperative Priifung der Sehnengleit- Abb. 1d: vier Tage postoperative komplette Streckung
funktion und Inspektion der Sehnengleitbahn
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nerv in der Nervenrinne durch synovialitische Schwellung oder eine
Gelenkdeformierung eingeengt sein. Die friihzeitige Dekompression
der Nerven, gegebenenfalls mit Nervenverlagerung, und die Syno-
vialektomie der angrenzenden Gelenke beheben die neurologische
Stdrung.

Sind die Wachstumsfugen geschlossen und besteht klinisch ein
schwer zu behandelndes Schmerzbild in einem Gelenkabschnitt, der
im Rontgenbild ein Spatstadium der Erkrankung aufzeigt, so lasst
sich auch im jugendlichen Alter der endoprothetische Gelenkersatz
kaum umgehen. Dies betrifft hauptsdchlich Knie- und Hiftgelenk.
Dabei muss ein vernlnftiger Kompromiss zwischen Knochenentfer-
nung und Stabilitat der Endoprothese gefunden werden. Ob zemen-
tiert oder zementfrei hangt von der Qualitdt des Knochens ab und
sollte auch im Hinblick auf spater zu erwartende Wechseloperatio-
nen entschieden werden.

Wegen der oft Gber Jahre wachstumsverzogerten Verformung der ge-
lenkbildenden Partner durch die entziindlichen Veranderungen sind
Individualendoprothesen den Standardendoprothesen vorzuziehen.

Nach Abschluss der Wachstumsfugen kénnen Versteifungen eine
sinnvolle operative Ergédnzung des Gesamtkonzeptes bei einem Ju-
gendlichen sein. Stabilisierend und schmerzlindernd sind Daumen-
grund- und Fingermittelgelenksversteifungen. Insbesondere der
Spitz-, Schlussel- und Zylindergriff sind mit einer Stabilisierung des
Daumengrundgelenkes verbesserungsféhig. Die Destruktion und
Fehlstellung des Handgelenkes kann tber eine Teil- oder Komplett-
versteifung nicht nur einen Kraftzuwachs erfahren, sondern tber
eine Korrektur der Stellung wird auch einem Strecksehnenriss ent-
gegengewirkt. Dabei kann der kdrperferne Ellenkopf wie beim Er-
wachsenen teil- oder ganz entfernt werden, um eine schmerzarme
Unterarmumwendbewegung zu erreichen.

Chronische Schmerzen an Sprung- und MittelfuBgelenken bei weit-
gehend verbrauchtem Knorpeliiberzug werden Uber eine Verstei-
fung reduziert. Allerdings muss firr eine addquate Schuh- und Ein-
lagenverordnung Sorge getragen werden.

Eine rheumaorthopédische MaBnahme im Kindes- oder Jugendalter
sollte ohne eine addquate Physiotherapie im Anschluss nicht ge-
plant werden. Nur wenn eine taglich stattfindende Nachbehandlung
gewahrleistet werden kann, ist ein optimales Operationsergebnis zu

Wann wird ein

endoprothetischer

Gelenkersatz
bendtigt?

Wann sind
Versteifungen
sinnvoll?
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Eine addquate Therapie durch ein interdisziplindres Behandlungsteam ist wichtig.

erwarten. In Ergdnzung zur Physiotherapie komplettieren physi-
kalische und ergotherapeutische MaBnahmen das Behandlungs-
spektrum.

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 Betroffe-
nen mitberlicksichtigt werden. Denn ein Eingriff ist nur dann sinn-
voll, wenn alle Beteiligten zur Zusammenarbeit bereit sind und vor
allem auch die Eltern die notige Geduld fir die Nachbehandlung
aufbringen.

Dr. Martin Arbogast
Abteilung fir Rheumaorthopddie und Handchirurgie,
Rheumazentrum Oberammergau



Komplementire Therapiemoglichkeiten

Die ,alternative oder komplementare" Medizin hat in den letzten
Jahren enorm an Bedeutung gewonnen. Viele Verfahren werden als
wirkungsvoller und nebenwirkungsarmer angepriesen als die Ver-
fahren der ,Schulmedizin” (ein Begriff, den wir bewusst nicht ver-
wenden, weil er von den Nationalsozialisten gepragt wurde). Die
meisten Therapeutika aus dem Bereich der alternativen Medizin ha-
ben im Unterschied zu den Therapien der ,wissenschaftlichen" Me-
dizin ihre Wirkung niemals in kontrollierten Studien unter Beweis
gestellt. Auch die Nebenwirkungen wurden nicht wissenschaftlich
untersucht. ,Alternative” Heilverfahren sind deshalb nicht alle wir-
kungslos, sollten aber nur nach sorgféltiger Prifung angewandt
werden. Ganz wichtig ist es, miteinander zu sprechen. Informieren
Sie lhren Kinderrheumatologen dariiber, wenn Sie eine alternative
Heilmethode in die Therapie einbringen wollen. Sorgen Sie dafir,
dass sich wissenschaftliche und alternative Mediziner untereinander
abstimmen.

Eine Vielzahl pflanzlicher Medikamente (= Phytotherapeutika) wird
bei rheumatischen Beschwerden eingesetzt. Untersuchungen liegen
fiir Erwachsene vor, bei rheumakranken Kindern wurde die Wirkung
bislang wissenschaftlich nicht tberprift. Pflanzliche Medikamente
kénnen ergdnzend zur Ubrigen Therapie eingesetzt werden. Dies
sollte jedoch grundsatzlich mit dem behandelnden Kinderrheuma-
tologen abgesprochen werden. Auf jeden Fall sollte eine laufende
antirheumatische Therapie nicht ohne Riicksprache mit dem Kinder-
rheumatologen zugunsten von Phytotherapeutika abgesetzt wer-
den. Die antirheumatisch eingesetzten pflanzlichen Préparate sind
im Allgemeinen schwéacher wirksam als die herkdommlichen Anti-
rheumatika, so dass sie am ehesten als ergdnzende Therapie ver-
wendet werden konnen. Es sollte immer darauf geachtet werden,
dass die pflanzlichen Arzneien oder auch Homdopathika keinen
hohen Alkoholgehalt haben, insbesondere wenn gleichzeitig eine
Therapie mit Medikamenten erfolgt, die tber die Leber abgebaut
werden, wie zum Beispiel Methotrexat.

Die Weidenrinde ist ein seit Jahrhunderten verwendetes pflanz-
liches Heilmittel und war der Ausgangsstoff bei der Entwicklung der
Acetylsalicylsdure und somit der nichtsteroidalen Antirheumatika
(NSAR). Die Wirkung ist der der NSAR vergleichbar, jedoch schwa-

Pflanzliche
Medikamente
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cher. Auch die Nebenwirkungen sind geringer ausgepragt. In Einzel-
fallen konnen Weidenrindenpréparate, die ab zwdlf Jahren zugelas-
sen sind, Alternativen zu NSAR sein.

Die Brennnessel ist eine Pflanze aus der westlichen Volksmedizin.
Bei Arthritis und bei Arthrose konnte eine Wirkung mit Reduktion
von NSAR bei Erwachsenen nachgewiesen werden. Fertigpréparate
sind fur Kinder ab zwdlf Jahren zugelassen, auBerdem gibt es Frisch-
pflanzenpresssafte, die fir Kinder jeden Alters zur Verfigung ste-
hen.

Die Teufelskralle wird in der afrikanischen Volksmedizin seit Jahr-
hunderten eingesetzt und scheint eher bei Arthrosen als bei ent-
ziindlichen Gelenkerkrankungen verwendbar zu sein. Eine Wirkung
tritt erst nach ca. zwei Wochen ein. Eine Zulassung besteht ab zwélf
Jahren bei den verfligbaren Fertigpraparaten.

Weihrauchpraparate kommen aus der indischen Volksmedizin. Die
Hauptinhaltsstoffe sind die Boswelliaséduren. Traditionell wird der
Weihrauch bei Arthritis und entziindlichen Darmerkrankungen ein-
gesetzt. Ein Wirknachweis konnte in den bislang durchgefihrten
Studien nicht erbracht werden. In Deutschland gibt es kein zugelas-
senes Fertigpraparat; der Bezug kann uber die internationale Apo-
theke erfolgen.

Weitere pflanzliche Medikamente, die erprobt werden, sind Krallen-
dorn, Gujakholz und die neuseeldndische Griinlippmuschel.
Verschiedene chinesische Krdutermischungen sind im Einsatz, wobei
hier immer eine Unsicherheit besteht, was die Reinheit und Vertrag-
lichkeit der Inhaltsstoffe angeht.

Vorsicht bei Praparaten unbekannter Hersteller, vor allem wenn die Inhaltsstoffe
nicht angegeben oder die Praparate besonders teuer sind:

Wie immer wieder aufgedeckt wird, besteht bei solchen Praparaten die Gefahr,
dass kriminelle, skrupellose Hersteller den ,alternativen Praparaten” nicht de-
klarierte Zusdatze wie Kortison oder sonstige unter Umstdnden gesundheits-
schadliche Stoffe hinzufiigen. Ebenfalls nicht zu vernachldssigen sind die zum
Teil betrdchtlichen Mengen Alkohol, in denen die Priparate aufgelost sind.



.Garmischer Modell"

Weitere alternative Therapien:

Rheumapatienten werden viele andere alternative Therapien ange-
boten. Akupunktur kann Erfolge bei der Schmerzlinderung bringen.
Auch die Anwendung von Homdopathie kann erganzend versucht
werden. Allerdings gibt es bislang keine fundierten Untersuchungen,
die einen Therapieerfolg bei rheumatischen Erkrankungen wissen-
schaftlich belegen kénnten.

Allen ,alternativen Therapien" ist gemein:

¢ Sie sollten mit dem Kinderrheumatologen besprochen werden.

® Es sollte keinesfalls die rheumatologische Basistherapie
pl6tzlich und ohne Riicksprache mit dem Kinderrheumato-
logen abgebrochen werden, auch wenn dies von manchem
+Alternativen" empfohlen wird, da die Gefahr eines starken
Krankheitsschubes besteht.

Bei Methoden wie Pendeln, Bioresonanz und anderen wird immer
wieder von Besserungen berichtet. Dies sind jedoch Einzelfalle, bei
denen kein Zusammenhang zwischen der angewandten ,alternati-
ven" Heilmethode und dem Erfolg aufgezeigt werden kann. Wissen-
schaftliche Untersuchungen wurden bislang keine durchgefihrt.
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2. Saule:
Pflegerische Therapie

Pflege, Geborgenheit, Freude

Das Pflegekonzept beinhaltet alle Elemente der Kinderkrankenpflege
und insbesondere der Pflege bewegungseingeschrankter und im-
munsuppressiv behandelter Kinder. Die Pflegekrdfte sind in der
Durchflihrung erkrankungsspezifischer medikamentdser und physi-
kalischer Therapien besonders geschult.

Die Pflegekrafte stimmen ihre Tatigkeit auf die individuellen BedUrf-
nisse des einzelnen Patienten ab. Ziel ist es, die gréBtmdgliche Selb-
standigkeit jedes Patienten zu erhalten, zu erreichen oder, wo nétig,
wiederherzustellen. Bei der morgendlichen Kérperpflege beginnend
kann Unterstiitzung erforderlich sein. Vor allem bei Jugendlichen,
die Schwierigkeiten nicht gerne zugeben, ist viel Einflihlungsvermo-
gen gefordert.

Neben der Unterstlitzung bei tagtdglichen Verrichtungen sind die
Pflegekrafte verantwortlich fiir die regelmaBige Medikamentengabe
und die Durchfiihrung der verordneten lokalen physikalischen MaB-
nahmen (zum Beispiel Warmetherapie und Kilteanwendung). Zu-
dem achten sie darauf, dass die gelenkentlastenden Hilfsmittel auch
genutzt werden. Die fachgerechte Anleitung der Eltern stellt sicher,
dass die in der Klinik begonnene Therapie zu Hause erfolgreich wei-
tergefiihrt werden kann.

Pflegekrafte koordinieren den Tagesablauf und die Therapieabfolge
der Patienten. Sie legen ,Spielregeln” fiir das Zusammenleben auf
den Stationen fest und ibernehmen padagogische Aufgaben. Auch

Pflege - worauf kommt es an?

e Was ist bei der Kérperpflege zu beachten?
- Wie kénnen Sie Ihrem Kind wéhrend eines rheumatischen Krankheitsschubs
helfen?
- Was ist bei der Verabreichung von Medikamenten zu beachten?
- Was ist bei der Verabreichung von Augentropfen bzw. Augensalben zu beachten?

e Wie erhalten Sie einen Uberblick iiber den Krankheitsverlauf Ihres Kindes?
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Eltern werden durch die Pflegefachkrafte ermutigt, die Entwicklung
des Kindes hin zur Selbstandigkeit zu fordern. Viele Kinder und Ju-
gendliche kommen in regelmaBigen Abstanden in die Klinik. So ent-
steht eine enge Beziehung zwischen den Kindern und Jugendlichen
sowie den Pflegenden. Dartiber hinaus kénnen Pflegefachkrafte auf
Erfahrungen aus friiheren Aufenthalten der Kinder und Jugendli-
chen zuriickgreifen: Sie kennen Schlafgewohnheiten, Eigenheiten
bei der Medikamenteneinnahme oder besondere Rituale bei Unter-
suchungen. Ein besonderes Merkmal jedoch bildet der systemati-
sche Ansatz zur Mobilisation. Die Kinder und Jugendlichen sollen
und dirfen sich bewegen, soweit ihnen das mdglich ist. Motivation
der Patienten und Anleitung der Eltern zur Versorgung sind Kern-
ziele der pflegerischen Arbeit. Die jungen Patienten sollen Schritt fir
Schritt altersentsprechende Verrichtungen wiedererlernen. Die Sta-
tion bildet gleichsam eine ,GroBfamilie”, in die sich Patient und An-
gehdrige integrieren konnen. Dies vermittelt den Kindern und Ju-
gendlichen, die sich zu Hause oft ausgegrenzt flihlen, ein elementa-
res Integrationserlebnis (,Peer group”). Gemeinsames Essen und
gemeinsame Freizeitgestaltung, aber auch der liebevolle Umgang
mit dem Einzelnen prdgen den Stationalltag.

Die Pflege eines rheumakranken Kindes erfordert besondere
Aufmerksamkeit und Beobachtung. Es gilt, das Kind mit allen
Sinnen wahrzunehmen:

... mit den Augen - hinschauen:

- Schlaft das Kind ruhig oder unruhig? Schwitzt es stark im Schlaf?
- Wie kommt es morgens aus dem Bett?

- Kann es sich schlecht bewegen?

- Kann es sich gut alleine waschen und anziehen?

- Wie sehen die Gelenke aus? Sind sie geschwollen oder gerotet?
- Wie sieht die Haut aus? Ist sie trocken, oder hat sie rote Flecken?
- Wie sehen die Augen aus? Sind sie gerotet oder entziindet?

... mit den Ohren - hinhdren:

- Was sagt mein Kind? Was verschweigt es? Und warum?

- Oft verschweigen Kinder ihre Schmerzen, weil sie lieber mit
anderen Kindern spielen méchten ...

- Manchmal fliichtet sich ein Kind aber auch in die Krankheit, um
den alltaglichen Anforderungen zu entgehen, wie zum Beispiel
den Schularbeiten ...
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... mit dem Herzen - erspiiren:

Es ist wichtig, das Kind als Personlichkeit wahrzunehmen

mit all seinen Bedrfnissen:

- korperliche Zuwendung schenken;

- Oasen der Ruhe schaffen mitten im Alltag;

- kreativ sein im Weglassen von Unnétigem, um Zeit fiireinander
zu haben ...

Was ist bei der Korperpflege zu beachten?

Durch die Krankheit, aber auch durch Medikamente oder lokale An-
wendungen kann es zu Hautverdnderungen kommen. Sie sollten den
Kérper Ihres Kindes im Blick haben und auf folgende Dinge achten:

- Trockene Haut/Einrisse an Lippen und Mundwinkeln

Hier sind fettende Salben zu empfehlen. Je nach Auspragung der
Hautveranderung sind sie ein- oder mehrmals anzuwenden. Auch
riickfettende Olbader tun trockener Haut gut. Ihr Hausarzt oder
Apotheker kann lhnen sicher bei der Auswahl des passenden Pro-
dukts behilflich sein.

- Gefahr von Nagelbettentziindungen und Pilzinfektionen
Durch die herabgesetzte Abwehrkraft bei rheumakranken Kindern
kann es unter Umsténden zu Entziindungen des Nagelbettes oder zu
Pilzinfektionen kommen.

Bezogen auf die Nagelpflege bietet sich an, die Nagel nach einem
Vollbad vorsichtig zu schneiden und darauf zu achten, dass die Fin-
gerndgel rund und die Zehennidgel gerade geschnitten werden. So
kénnen Sie das Einwachsen des Nagels und eine Nagelbettent-
ziindung vermeiden.

In den Zehenzwischenrdumen, aber auch auf der Mundschleimhaut
kénnen sich Pilze ansiedeln. Diese Stellen sollten Sie regelmaBig
kontrollieren. Rote Stellen zwischen den Zehen oder weiBlicher Be-
lag in den Wangentaschen, der sich nicht wegwischen ladsst, sind
typische Zeichen. Das haufige Wechseln von Zahnbdrste, Waschlap-
pen und Handtlichern ist ein weiterer Beitrag, um Pilzinfektionen
vorzubeugen.

Wenn es trotz aller VorsichtsmaBnahmen zu Hautverdnderungen
kommt, sollten Sie auf jeden Fall friihzeitig Ihren Hausarzt darGber
informieren.
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Was ist bei der

Verabreichung von
Medikamenten zu
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beachten?

Die tdgliche Medikamenteneinnahme ist fester Bestandteil im Ta-
gesablauf Ihres Kindes. Deshalb ist es wichtig, |hr Kind so friih wie
maglich einzubeziehen. Seien Sie ehrlich zu Ihrem Kind. Erklaren Sie
ihm, woflir die Medikamente sind, die es schlucken muss - wofir sie
gut sind, aber auch, was passieren kann, wenn es sie nicht regelma-
Big einnimmt. Entwerfen Sie mit Inrem Kind ein Blatt, dhnlich einem
Stundenplan, auf dem es ablesen kann, welches Medikament zu
welcher Tageszeit einzunehmen ist. Hangen Sie dieses Blatt gut
sichtbar und fur Ihr Kind erreichbar auf, zum Beispiel am Kiihl- oder
Kiichenschrank. Mit zunehmendem Alter kann Ihr Kind Schritt fiir
Schritt die eigenstdndige Einnahme der Medikamente und die Doku-
mentation Ubernehmen.

In der Apotheke sind sogenannte Tablettenboxen mit verschiedenen
Einteilungen erhaltlich. Suchen Sie sich einen Tag in der Woche aus
(am besten Samstag oder Sonntag), an dem Sie mit lhrem Kind zu-
sammen die Tabletten fiir die ndachste Woche herrichten.

Im folgenden Abschnitt finden Sie einige Erfahrungsberichte
sowie Tipps, die lhnen bei der Verabreichung von Medika-
menten helfen kdnnen.

® Bei der Verabreichung von Saften ist die genaue Dosierung
nicht einfach. 2/5ml-Spritzen haben sich dabei gut bewéhrt.
Sie sind in der Apotheke erhaltlich und kdnnen nach Gebrauch
ausgespult und wiederverwendet werden.

® Oft ist es fur Kinder nicht einfach, Tabletten zu schlucken. Hel-
fen Sie Ihrem Kind, indem Sie ihm den Ablauf erklaren und ge-
naue Anweisungen geben.
Hier ein Beispiel: Wahlen Sie mit hrem Kind ein Lieblingsge-
trank aus. Lassen Sie lhr Kind ein bis zwei Schlucke trinken.
Danach soll es den Mund ganz weit 6ffnen. Legen Sie jetzt die
Tablette ganz hinten auf die Zunge. Das Kind soll nun sofort
viel nachtrinken. Kontrollieren Sie anschlieBend die Wangen-
taschen, damit Sie sicher sind, dass die Tablette geschluckt
worden ist. Vergessen Sie nicht, Ihr Kind nach jedem erfolgrei-
chen Versuch zu loben, und verzweifeln Sie nicht, wenn es
manchmal mehrere Anldufe braucht, bis es endlich klappt.

® Bei manchen Tabletten besteht die Mdglichkeit, sie zu zerklei-
nern und dann in flissiger Nahrung unterzumengen, zum Bei-



spiel unter Joghurt oder Pudding. In der Apotheke sind Mdrser
oder sogenannte Tablettenteiler erhaltlich, die das Zerkleinern
erleichtern.

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

Das Verabreichen von Augentropfen/Augensalben ist gerade fir

Kinder (vor allem fiir Kleinkinder) unangenehm. Um ihnen ein biss-

chen die Angst zu nehmen, kénnen Sie es an einem Stofftier oder an

einer Puppe einmal vorfihren.

® Zunachst waschen Sie sich die Hande und stellen sich alles zurecht
(Augentropfen/Augensalben, Papiertaschentticher).

® Das Stofftier wird bequem ins Bett gelegt. Jetzt erklaren Sie, was
gleich passiert: Es soll die Augen weit aufmachen und nach oben
hinten schauen! Noch einfacher wird es, wenn Sie eine genaue
Stelle bestimmen und dort ein Bild oder einen Aufkleber an-
bringen.

Was ist bei der
Verabreichung
von Augentropfen
bzw. -salben zu
beachten?
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Wie kénnen Sie
lhrem Kind wéhrend
eines Krankheits-
schubs helfen?

e Jetzt wird getropft - und zwar jeweils einen Tropfen in das untere
Augenlid! Dabei muss darauf geachtet werden, dass man das
Augenlid nicht berlihrt.

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

Nun ist Ihr Kind an der Reihe!

Die meisten Augentropfen mussen regelméaBig Uber den Tag verab-
reicht werden. Als Erinnerungshilfe kénnen Sie auf einem ,Stunden-
plan” Zeiten eintragen und jeweils abhaken.

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

Offnen Sie die Augentropfen/Augensalbe zum ersten Mal, schreiben
Sie bitte Datum und Uhrzeit auf die Flasche bzw. Tube und beachten
Sie die Haltbarkeit nach Anbruch (siehe Waschzettel).

Vielleicht haben Sie ein dhnliches leeres Flaschchen, mit dem lhr
Kind das Verabreichen von Augentropfen/Augensalbe an einem sei-
ner Stofftiere tiben kann.

Jede Erkrankung kann unter Umstdnden einen rheumatischen
Krankheitsschub auslsen. Es ist wichtig, dass Sie Ihr Kind wéahrend
und nach einer Erkrankung beobachten. Kinder kénnen ihre Schmer-
zen gut verbergen, sie sagen oft nicht, dass sie Schmerzen haben,
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auch wenn man sie gezielt danach fragt. Bestimmte Anzeichen, wie

zum Beispiel verminderte kdrperliche Aktivitat, vermehrte Schonhal-

tung mancher Gelenke, Appetitlosigkeit und schnell wechselnde

Laune, kénnen ein Hinweis auf einen Krankheitsschub sein. Signali-

sieren Sie Ihrem Kind Verstdndnis, achten Sie auf genligend Ruhe,

teilen Sie Ihrem Kind Ihre Beobachtungen mit und machen Sie ihm
verstandlich, dass Sie ihm helfen kdnnen.

e Fiebert |hr Kind, sollten Sie versuchen, das Fieber durch kihle
Wickel an Waden oder Stirn mdglichst schnell zu senken. Oft ist
eine medikamentose Therapie (fiebersenkende Zapfchen) unum-
ganglich. Ein Anruf bei Ihrem Hausarzt gibt lhnen Sicherheit, und
Sie konnen mit ihm Ihr weiteres Vorgehen besprechen.

® Reduzieren Sie alle lberflissigen Reize, wie Fernsehen, Radio und

helles Licht. Sorgen Sie fir Ruhe. Bieten Sie Ihrem Kind viel Fliis-

sigkeit an und lassen Sie es nicht alleine. Eine leichte Decke (nur

Bettlaken) und frische Luft (kein Durchzug) tun dem Kind oftmals

gut.

Hat Ihr Kind entzlndliche, geschwollene und Gberwdrmte Gelenke,

kiihlen Sie diese mehrmals am Tag mit Eispacks. Wenn das Kind

eine Schonhaltung einnimmt, sollten Sie keinesfalls eine Stre-
ckung der Gelenke erzwingen! Unterlegen Sie vielmehr die betrof-
fenen Gelenke mit Kissen oder Handtlchern. Die Entlastung der
betroffenen Gelenke tut dem Kind gut und ldsst es zur Ruhe kom-
men. Erst wenn es ihm bessergeht, kann die Gelenkbeweglichkeit
im entlasteten Zustand wieder langsam gefdrdert werden.

Um den Verlauf der Krankheit bei lhrem Kind beurteilen zu konnen,
ist es hilfreich, wenn Sie ein Tagebuch flihren, in das Sie Ihre Beob-
achtungen und die Augen- und Laborbefunde eintragen. So ent-
steht ein wertvoller Verlaufsbericht, aus dem Sie und der behandeln-
de Arzt beispielsweise entnehmen kdnnen, wie lange die Morgen-
steifigkeit andauerte, an welchen Stellen Schmerzen auftraten und
wie stark sie waren, wie das Kind geschlafen hat oder ob es bei der
Medikamenteneinnahme zu UnregelmaBigkeiten gekommen ist.
Auch die ,Tagesform" und Stimmung des Kindes ist interessant und
kann Ihnen, dem Kind und dem Arzt helfen, die Krankheit zu verste-
hen und erfolgreich zu therapieren.

Wie er_f!alten Sie
einen Uberblick
iiber den Krank-

heitsverlauf lhres

Kindes?
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3. Saule:
Physikalische Therapie
Krankengymnastik - Ergotherapie - Massage

Die Bewegungstherapien beinhalten in erster Linie individuelle
Krankengymnastik und Ergotherapie. Einige Kinder benétigen zu-
satzlich eine Behandlung mit physikalischen MaBnahmen sowie
eine Versorgung mit Hilfsmitteln. Immer wichtiger wird die Sport-
therapie, da sie die Kinder und Jugendlichen gezielt und individuell
an geeignete Fitness- und Sportprogramme heranfiihrt. Dazu kon-
nen Sie mehr unter dem Thema ,Leben mit Rheuma" lesen.

Krankengymnastik

Eine Gelenkentziindung (Arthritis) duBert sich durch Schwellung Wie entstehen
und Schmerzen. Bei Kindern und Jugendlichen sind vor allem die  Gelenkfehl-
Schmerzen verantwortlich fiir die Entstehung von Gelenkfehlstel-  stellungen?
lungen.

Besonders kleine Kinder klagen oft nicht tber Schmerzen. Statt-

dessen nimmt das Gelenk unbewusst eine Stellung ein, 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 stiandig an. Ihre Gegenspieler erschlaffen und
werden schwécher.

In dieser Schonhaltung kénnen sich die Kinder im Alltag oft noch
erstaunlich gut bewegen.

Was fiéllt auf?

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

Oft weichen die Kinder zur Schmerzentlastung so geschickt aus,
dass es im normalen Alltag kaum auffallt. Dies geschieht jedoch un-
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Abb. 1: Schmerzkreis

Gelenkdeformitaten,
Gelenkzerstorungen
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bewusst. Mit Ermahnungen, wie ,Lauf anstdndig!" oder ,Halt dich
gerade!", kénnen die Kinder nichts anfangen. Was ist richtig? Was ist
gerade? Sie erleben ihre Schonhaltung als das ,Normale"

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

Kommt die Gelenkentziindung mit den entsprechenden Schon-
haltungen Uber langere Zeit nicht zur Ruhe, kdnnen sich die Gelenke
strukturell verandern, das heit, die gespannten Muskeln, Bander
und anderen Weichteile verkiirzen. 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-
starkt. Die Gelenkschaden ihrerseits flihren aber wieder zu einer
Zunahme der Schmerzen und verstarken damit die Schmerzschon-
haltung. Gelenkfehlstellungen entwickeln sich also in einem Teu-
felskreis, der mit einer oft harmlos anmutenden schmerzentlasten-
den Schonhaltung beginnt und in einer schweren Deformitdt und
Behinderung enden kann (Abb. 1).

Gelenkentziindung
Schmerzen

Schmerz-
schonhaltung

Andauernde Fehlbelastung
im Alltag



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

Wichtig ist also, dass wir die Entwicklung von Fehlstellungen bereits
zu Beginn erkennen und behandeln. Sind bereits Fehlstellungen ein-
getreten, ist die Therapie wesentlich aufwandiger und langwieriger.
Nicht immer gelingt es dann, wieder eine normale Funktion zu er-
reichen. Neben den direkt betroffenen Gelenken kénnen auch be-
nachbarte, nicht erkrankte Gelenke in den Teufelskreis miteinbe-
zogen werden. Durch die Schonhaltung im entziindeten Gelenk
werden sie oft falsch belastet oder in Ausgleichsbewegungen einbe-
zogen. Auf lange Sicht kénnen deshalb an den zundchst gesunden
Gelenken ebenfalls Veranderungen und Fehlstellungen entstehen.

Schwellungen im Bereich der Gelenke sind besonders dann einfach
zu erkennen, wenn das Gelenk direkt unter der Haut liegt, zum Beispiel
bei Hand-, Finger-, Knie- oder Sprunggelenken. Die kleinen Hautfal-
ten, die normalerweise im Bereich dieser Gelenke liegen, erscheinen
durch die Schwellungen weniger tief. Uber Schulter- und Hiiftgelenk
liegt eine dicke Muskelschicht. Daher sind dort Gelenkschwellungen
schwer zu erkennen (meist nur durch eine Ultraschalluntersuchung).

Uberwirmung: Das Ertasten einer erhhten Hauttemperatur ist gut
im Seitenvergleich mdglich. Man kann jeweils eine Hand auf das
rechte und linke Kniegelenk legen und anschlieBend von dort aus
die Haut von oben nach unten abtasten. Die Hauttemperatur ist
tberall gleich, sofern das Gelenk nicht entzlindet ist.

Neben Schwellungen oder eventueller Temperaturerhdhung am Ge-
lenk sind vor allem Schonhaltungen und Bewegungseinschran-
kungen Hinweise auf ein betroffenes Gelenk.

Schonhaltungen und Ausweichbewegungen:

e Ausweichen, wenn das Kind zum Beispiel fester an die Hand ge-
nommen oder hochgehoben wird;

e das Kind lauft ungern, es will viel getragen werden;

e verandertes, ungewohntes Gangbild (Humpeln, Hinken usw.);

e verdnderter Gebrauch der Hande, zum Beispiel beim Abstutzen,
wenig Kraft beim Greifen;

e Schwierigkeiten beim An- und Ausziehen;

® mehrfaches nachtliches Aufwachen, bedingt durch Schmerzen
beim Umdrehen.

Wie erkenne ich
ein entziindetes
Gelenk?
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Wie kdnnen
Bewegungs-
einschrinkungen
rechtzeitig
erkannt werden?

Eltern und Jugendliche kénnen selbstdndig die freie Beweglichkeit
aller Gelenke tberprifen. In manchen Gelenken entwickeln sich Be-
wegungseinschrankungen unbemerkt. Dies gilt besonders fir Kin-
der, die kaum dber ihre Gelenke reden oder Giber Schmerzen klagen.
An gleichaltrigen Freunden oder Geschwistern kdnnen Eltern sehr
gut vergleichen, wie weit ein Gelenk beweglich sein muss. Ein Ge-
lenk, das nicht betroffen ist, kann immer frei bewegt werden.

Jedes betroffene Gelenk entwickelt typische Bewegungseinschran-
kungen. Die entsprechenden Untersuchungen sind im Folgenden als
Schnelltests ndher beschrieben.

Die Bewegungen sollen ohne Ausweichbewegung so weit ausge-
fuhrt werden, wie dies ohne Schmerzen gelingt. Im Zweifelsfall soll-
ten Sie beim Arzt oder beim Physiotherapeuten Rat suchen, die Ih-
nen sicherlich behilflich sein kdnnen.

Schnelltests

® Halswirbelsaule

Im Sitzen zur Zimmerdecke hochschauen: Das Gesicht sollte fast pa-
rallel zur Decke sein. Die Schultern bleiben unten und werden nicht
mit hochgezogen.

Seitliches Drehen des Kopfes sollte zu beiden Seiten gleichméaBig
maglich sein. Der Oberkarper bleibt dabei ruhig (Abb. 2).

e Kiefergelenke

Mund 6ffnen: Es sollten die ersten drei Finger des Kindes hochkant
locker zwischen die Zahnreihen passen. Das Offnen des Mundes
muss ebenso wie das Kauen ohne Schmerzen maglich sein (Abb. 3).

e Schultergelenk
Arme heben: Beide Oberarme des Kindes sollten leicht bis hinter die
Ohren kommen. Der Kopf darf sich nicht nach vorne neigen (Abb. 4).

* Ellbogen

Ellbogen strecken: Sie sollten ganz gerade, meistens leicht Uber-
streckbar sein. Seitenunterschiede miissen beachtet werden (Abb. 5).
Ellbogen beugen: Beide Hande erreichen seitengleich die jeweilige
Schulter.
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Abb. 4a links
Abb. 4b rechts
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® Handgelenke und Fingergelenke

Hand hochziehen, Stern: Bei aufliegendem Unterarm beide Hande
kraftig hochziehen. Die Finger dabei strecken und spreizen. Der Dau-
men soll im rechten Winkel, wie bei einem ,L", abgespreizt werden;
das heiBt, die Kinder machen einen Stern mit der Hand, Mittelfinger
und Unterarm sollen eine Linie bilden (Abb. 6).

Finger beugen = kleine Faust: Alle Finger sollen gleichméaBig angebeugt
werden. Die Fingergrundgelenke miissen gestreckt bleiben (Abb. 7).

* Hiiftgelenke

Hiftbeugung: Im Liegen auf dem Teppich zieht das Kind mit beiden
Handen ein Knie bis an den Bauch. Riicken, Kopf und anderes Bein
bleiben dabei auf dem Boden liegen. Gleichzeitig wird die Hift-
streckung auf der anderen Seite geprift (Abb. 8).

® Kniegelenke

Kniestreckung: Im Sitzen auf dem Teppich soll die Kniekehle auf den
Boden gedrlickt werden, so dass sich die Ferse gleichzeitig anhebt.
Beim Kleinkind kann man ein diinnes Stofftier oder Ahnliches auf den
Boden legen, das sie mit der Kniekehle festhalten sollen. Die Ferse geht
dann von alleine hoch (Abb. 9). Falsch ist, das ganze Bein abzuheben.
Kniebeugung: Mit beiden Handen wird die Ferse zum GesaB gezo-
gen. Ist die Bewegung bis zum GesalB mdoglich? Sind Seitenunter-
schiede zu erkennen?

® FiiBe

FiBe nach unten strecken: Die Schienbeinkante und der FuBriicken
sollen eine Linie bilden. Gleichzeitig wird darauf geachtet, dass sich
die Ferse Richtung Kniekehle bewegt und sich Falten zwischen Ferse
und Wade bilden (Abb. 10).

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

® Gangbild

Betroffene Gelenke fallen oft als Erstes unter Belastung beim Gehen

auf. Auf folgende Dinge sollte geachtet werden:

- Ist es dem Kind mdglich, zuerst die Ferse aufzusetzen und dann
uber den GroBzehenballen abzurollen?

- Kann das Kind mit Hilfe auf einer Linie gehen und dabei die FiBe
gleichmaBig voreinander aufsetzen?
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Wie sehen die
haufigsten
Schon- bzw.
Fehlhaltungen
aus?

- Werden beide FiiBe gleich lange belastet?

- Kénnen beide Knie beim Gehen gleichmaBig gebeugt und gestreckt
werden?

- Kann das Kind auf Zehenspitzen gehen?

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

Gelenkfehlstellungen sind nicht pldtzlich da, sondern entwickeln
sich langsam, wie oben beschrieben. Entziindung und Schmerzen
l6sen an jedem Gelenk die gleiche Reaktion aus. Da jedoch Aufbau,
Funktion und Belastung aller Gelenke unterschiedlich sind, ent-
wickeln sich an den einzelnen Gelenken spezifische Fehlstellungen.
Beeinflusst werden diese zusatzlich von der Krankheitsaktivitat und
der jeweiligen Verlaufsform.

Zu Beginn einer Fehlhaltung stehen immer die gestérte Funktion
und die eingeschrankte Beweglichkeit des Gelenkes.

Typische Funktionsstorungen und Fehlstellungen der Hand-
und Fingergelenke:

¢ Beugestellung im Handgelenk;

* Abweichen der Mittelhand nach auBen;

¢ \erdnderungen der Fingergelenke, Abweichen in Beugestellung oder
Abweichen der Fingerachsen, die Finger sind nicht mehr gerade.

Was féllt auf?

- Die Hand l&sst sich nicht mehr selbstandig hochziehen. Sie wird in
Beugung, das heiBt nach unten gehalten. Beim Greifen bleibt das
Handgelenk gebeugt (Abb. 11).

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

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

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

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



Abb. 11:
Fehlhaltung der Hand

beim Greifen

Abb. 12: Fehlhaltung der Hand beim Stiitzen Abb. 13: Fehlstellung des rechtes Knies in AuBen-
drehung des Unterschenkels
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- Die kleine Faust ist nicht méglich (Abb. 7).
- Das Greifen des Kindes sieht verdndert aus, da einzelne Gelenke
nicht mehr normal beweglich sind.

Haufige Funktionsstorungen und Fehlstellung des Kniegelenkes:

¢ Beugestellung;
e Auswartsdrehung des Unterschenkels gegen den Qberschenkel
= scheinbare X-Beinstellung (Pseudovalgusstellung).

Wias féllt auf?

- Das Knie wird sténdig in Beugestellung gehalten. Auch ohne Be-
lastung kann das Kind haufig sein Kniegelenk nicht mehr vollstan-
dig strecken.

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

- Der stidndige Zug der seitlichen Kniebeuger kann zu einer Aus-
wartsdrehung des Unterschenkels gegen den Oberschenkel fiihren.
Es entwickelt sich eine scheinbare X-Beinstellung (Abb. 13).

Haufige Schonhaltungen, Funktionsstérungen
und Fehlstellungen des FuBes:

e Standig hochgezogener FuB, der FuB hangt nicht mehr herunter;

¢ Abrollen des FuBes tber die FuBinnenkante, Entwicklung eines
Knick-Senk-FuBes;

® Gehen lber die FuBauBenkante, Entwicklung eines HohlfuBes;

e fehlende Belastung des GroBzehenballens;

® Krallen der Zehen beim Stehen.

Wias féllt auf?

- Der FuB kann im Sitzen nicht mehr entspannt herunterhdngen.
Der FuB wird schmerzbedingt oben gehalten. Die FuBBheber verkur-
zen, der Wadenumfang nimmt ab.

- Beim Gehen wird der FuB nicht mehr abgerollt. Stattdessen belas-
tet das Kind vermehrt den Innen- oder AuBenrand des FuBes.

- Kinder mit Entziindungen im Bereich des MittelfuBes und der
Zehen weichen dem Schmerz durch Krallen der Zehen aus.

- Je nachdem, welche Gelenke des FuBes entziindet und schmerz-
haft sind, flacht das FuBgewdlbe ab (Knick-Senk-FuB) oder es
vestarkt sich (HohlfuB).
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Ist die Diagnose einer juvenilen idiopathischen Arthritis gestellt, soll-
te jedes Kind regelmaBig 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 idiopathischer
Arthritis mit der krankengymnastischen Behandlung gewartet wer-
den, bis sich Bewegungseinschrankungen entwickelt haben. Die
Therapie dauert dann wesentlich langer, und nicht immer stellt sich
der gewtinschte Erfolg ein. Jedes Kind muss und kann seinem Alter
entsprechend behandelt werden. Dies gilt auch fiir das Kleinkind.
Selbst im akuten Krankheitsschub ist eine regelmaBige Therapie
moglich. Ist das Kind wéhrend dieser Krankheitsphase zu Hause, ist
eventuell ein Hausbesuch des Physiotherapeuten notwendig.

Behandlung: e So friih wie moglich;
® sobald die Diagnose gestellt ist;
® in jedem Alter;
® auch wahrend des Krankheitsschubs.

e \erschiedene Verlaufsformen der Erkrankung, unterschiedliche
Gelenkfehlstellungen sowie das jeweilige Alter der Kinder erfor-
dern immer eine Einzelbehandlung.

e Fine Gruppenbehandlung kann nur ergénzend hilfreich sein. Sie ist
eine zusatzliche Behandlungsmdoglichkeit und sollte deshalb mit
Rucksicht auf den ohnehin sehr engen Zeitplan der Kinder nur bei
besonderer Indikation des Kindes stattfinden. Sie ist nie Ersatz flr
eine Einzelbehandlung.

® Die Haufigkeit der krankengymnastischen Behandlung ist abhédn-
gig vom jeweiligen Befund. Sie wird in Absprache mit dem behan-
delnden Arzt und dem Physiotherapeuten festgelegt. Befindet sich
das Kind in einer Klinik, wird es in der Regel an Werktagen tdglich
behandelt.

¢ Die Behandlungsdauer richtet sich nach dem Alter und der Anzahl
der betroffenen Gelenke.

e Kleinkinder sind meist nur eine begrenzte Zeit fur die Therapie zu
gewinnen. Es ist daher giinstig, das Kind kirzer und, wenn még-
lich, haufiger zu behandeln.

e Oftmals ist eine Behandlung tber Monate und Jahre notwendig.
Ein gutes Vertrauensverhaltnis zwischen Therapeut, Kind und
Eltern bildet hierfir die Voraussetzung.

Wann ist eine
krankengymnas-

tische Behandlung

notwendig?

Wie sollte die
krankengymnas-

tische Behandlung

ablaufen?
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Was sind die
Schwerpunkte der
krankengymnasti-

schen Behandlung?
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® Der Therapeut muss sehr einfiihlsam 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 flr ein vertrauensvolles Verhéaltnis und damit fur eine
effektive Behandlung ist, dass der Therapeut die Schmerzgrenze
jedes einzelnen Kindes rechtzeitig erkennt. Dem Alter entspre-
chend gibt es viele Mdglichkeiten, die Patienten von ihrer Angst
abzulenken.

® Die Behandlung sollte in einem altersentsprechenden Rahmen erfol-
gen. Sie erfordert Geduld, Zeit und Erfahrung. Die Eltern missen nach
Mdglichkeit von Anfang an in die Behandlung miteinbezogen werden.

e Die Eltern sollten zur Therapie ihres Kindes angeleitet werden, da-
mit sie einzelne Schwerpunkte zu Hause durchfiihren konnen. Wie
viel und was die Eltern an Therapie tbernehmen kdnnen, wird zu-
sammen mit dem Physiotherapeuten im Einzelfall festgelegt.

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

Wichtige Behandlungsgesichtspunkte:
e Einzelbehandlung ® \ertrauensverhaltnis
® keine Schmerzen ® altersorientiert
e gelenkschonende Ausgangsstellung @ Elternanleitung
* selbstindiges Uben

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

Die Beweglichkeit eingeschrénkter Gelenke wird mit Hilfe eines Win-
kelmessers gemessen. Dabei unterscheidet man zwischen der selb-
standig durchgeflihrten Bewegung, der ,aktiven" Bewegung, und
der ,passiven” Bewegung, die mit Hilfe des Therapeuten ausgefiihrt
wird. Diese Untersuchungen sind nur méglich, wenn das Kind ent-
spannt ist und bei der Untersuchung mitmacht.

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 Ge-
lenke unter Belastung und in Bewegung verdndern. Angeschaut
werden Alltagsbewegungen, wie Gehen, Krabbeln, Hinsetzen, Auf-
stehen oder Greifen bzw. An- und Ausziehen.



Aus all diesen Informationen und den Gesprachen mit den Eltern,
den Kindern und Jugendlichen wird ein individueller Behandlungs-
plan fur jedes einzelne Kind erstellt.

Behandlungsziel: Erhalten bzw. Wiederherstellen der normalen
Gelenkbeweglichkeit, um das Gelenk vor Fehlbelastung im Alltag

und damit vor Fehlstellungen zu schiitzen.

Entspannung und Schmerzlinderung

Entziindung, Schmerzen und Angst fiihren zu einer erhdhten Span-
nung der Muskulatur, die das betroffene Gelenk in der Schonhaltung
fixiert. Die folgenden MaBnahmen helfen, die Schmerzschonhaltung
der betroffenen Gelenke langsam zu l6sen.

® Schon allein das unterstiitzende Halten der Gelenkpartner, zum
Beispiel des FuBes bei Arthritis des Sprunggelenkes, ermaglicht
dem Kind, die Spannung in der Muskulatur loszulassen. Dies ist
eine simple, aber hochwirksame MaBnahme.

® Nach dieser ersten Entspannung kann das Gelenk langsam in
die eingeschrankte Richtung bewegt werden. Der Physiothera-
peut muss hierbei einfiihlsam die Schmerzgrenze erspiren. Die
Schmerzgrenze darf nicht tberschritten werden.

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

Eine optimale medikamentdse Behandlung begleitet die Physio-
therapie. Voraussetzung fiir eine effektive Krankengymnastik ist, dass
Entziindung und Schmerzen nachgelassen haben.

In diesem Buch sind auch physikalische MaBnahmen als weitere Még-
lichkeiten zur Muskelentspannung und Schmerzlinderung aufgefiihrt.

Gezielte Verbesserung der Beweglichkeit

Die Bewegungseinschrankung kann durch muskuldre Verklrzung
oder durch Verdnderungen im Bereich von Gelenkkapsel, Bandern
und anderer Strukturen bedingt sein. Je nach Ursache werden un-
terschiedliche Techniken eingesetzt. Haufig missen diese Techniken
den rheumaspezifischen Erfordernissen angepasst werden. In jedem
Fall darf die Behandlung keine Schmerzen verursachen.
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Abb.14:

Aktivieren der Hand-
hebemuskulatur mit
entspannten Fingern in
lockerer Faust
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Aktivierung der Muskeln, die der Gelenkfehlstellung
entgegenarbeiten

Muskelaktivierung bedeutet, das Gespiir fiir das Anspannen der

richtigen 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
selbstandig durchgefiihrt. Beim Handgelenk lernt das Kind bei-
spielsweise, die Hand in Fauststellung oben zu halten und so die
kurzen Handstrecker wieder aktiv einzusetzen (Abb. 14).

e £s folgen Bewegungen mit kleinem Bewegungsausschlag.

e Mit der Zeit lernt das Kind, auch Bewegungen mit gréBerem Be-
wegungsausschlag wieder selbstdndig auszufiihren. Hat es zum
Beispiel verlernt, beim Greifen das Handgelenk hochzuziehen, wird
nur diese eine Bewegung gelibt, bis das Kind diese wieder bewusst
und selbstandig ausfiihren kann.

Wiedererlernen von normalen Bewegungsabliufen des Alltags

Durch haufiges Wiederholen und unter standiger Korrektur lernt das
Kind, Alltagsbewegungen, wie zum Beispiel das Gehen, wieder richtig
auszulben. Muskeln, die das Gelenk in die falsche Richtung ziehen,



arbeiten sehr viel schneller und kraftiger als die inaktiven ,richtigen”
Muskeln. Es verlangt hohe Konzentration und stindiges Uben unter
korrigierender Anleitung, diese schwacheren Muskeln in groBen Be-
wegungsabldufen richtig anzuspannen.

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

® Es miissen dann nochmals kleinere Bewegungsabldufe gelibt wer-
den, die immer wieder aufs Neue in die Alltagsbewegungen inte-
griert werden.

e Erst wenn die Bewegungen vom Kind wieder richtig ausgefiihrt
werden und die Arthritis abgeklungen ist, kann sich die Muskula-
tur 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 Geraten 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 vermie-
den werden, wie zum Beispiel tiefe Kniebeugen.

Behandlungsschwerpunkte:

® Herabsetzen der Muskelspannung, die das Gelenk in der Schon-
haltung fixiert;

e \lerbessern der Gelenkbeweglichkeit;

e vorsichtiges gelenkschonendes Erweitern der Gelenkbeweg-
lichkeit;

e gezieltes Aktivieren derjenigen Muskeln, die der Fehlhaltung
entgegenwirken;

e Wiedererlernen von ,richtigen" Bewegungsablaufen, damit die
Gelenke wieder normal eingesetzt werden;

e gezielter Aufbau der Muskulatur zur Stabilisation des Gelenkes
in der achsengerechten Position.
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Was sollte bei der
krankengymnasti-
schen Behandlung
vermieden werden?

Warum sollen

betroffene Gelenke

102

teilentlastet
werden?

Alle krankengymnastischen Techniken missen rheumaspezifischen
Gegebenheiten und dem aktuellen Befund angepasst sein.

Viele Ausgangsstellungen, die in der Behandlung anderer Erkran-
kungen von Kindern genutzt werden, sind bei betroffenen Knie-
oder Handgelenken zu belastend fiir die Gelenke. Dies sind zum Bei-
spiel VierfiBlerstand, Kniestand, Fersensitz oder Hocke.

Glnstige Ausgangsstellungen sind Sitzen sowie Ricken-, Seiten-
oder eventuell Bauchlage. Der Gelenkschutz steht immer im Vorder-
grund jeder Behandlung.

Solange Gelenke entzlindet und in ihrer Funktion eingeschrankt
sind, dirfen keine Bewegungen gegen Widerstand ausgefiihrt wer-
den. Aufgrund des gestdrten 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 entziindete Gelenk die Ursache fiir die
Muskelschwache ist.

Werden instabile Unterlagen, wie zum Beispiel Schaukelbrett, Kreisel
oder Trampolin, eingesetzt, miissen die Gelenke bereits stabil unter
Belastung in der Achse zu halten sein.

Das Kind braucht bei seinen Ubungen manuelle Hilfestellung, Fiih-
rung und Korrektur durch den Therapeuten, damit es die Bewegun-
gen richtig ausfiihren kann.

Bei der Behandlung vermeiden:

* gelenkbelastende Ubungen oder Ausgangsstellungen;

® Sprung- und Hupfibungen;

e Ubungen gegen Widerstand, wihrend einer akuten Gelenkent-
ziindung oder solange der Widerstand die Fehlstellung verstarkt.

Freude an der Bewegung sowie ungehindertes Herumspringen sind
fur jedes Kind ein Grundbeddirfnis.

Die Arthritis im Bereich der FiiBe, Knie oder Hiiften behindert das freie
Bewegen. Schonhaltungen fiihren zu Fehlbelastungen, die Fehlstel-
lungen beglinstigen und die Arthritis verstarken kénnen. Ausweichbe-
wegungen wirken sich negativ auf betroffene und nicht betroffene
Gelenke aus. Um dies mdglichst zu verhindern, sollten in der akuten
Phase der Arthritis die Gelenke der Beine, das hei3t Hiift-, Knie- und
Sprunggelenke, vom Kdrpergewicht teilentlastet werden.

Die zeitweise Teilentlastung der Gelenke schitzt das erkrankte
Gelenk und seine Bander - und sie flihrt dazu, dass die falsch
angewohnten Bewegungsabldufe ,vergessen” werden. Schmerzen



und eingeschrankte aktive Beweglichkeit des Gelenkes verbessern
sich in der Regel durch Teilentlastung.

Die rechtzeitige Teilentlastung ist ein wichtiger Bestandteil des
Behandlungskonzeptes.

Viel bewegen, wenig belasten ist das Motto. Die betroffenen Gelenke
dirfen nie komplett ruhiggestellt werden, wie zum Beispiel im Roll-
stuhl.

Bewegungen mit dem Fahrrad, Bewegungen im Schlingentisch, Be-
wegung im Wasser verbessern die Gelenkfunktion und schiitzen das
erkrankte Gelenk vor Fehlstellungen.

Wichtig:
Das MaB der Teilentlastung eines oder mehrerer Gelenke muss immer dem je-
weiligen Zustand des Gelenkes angepasst werden.
Viele Eltern berichten, dass das Kind, wenn es herumspringt und mit Freunden spielt,
uberhaupt keine Schmerzen hat. Wenn von ihm jedoch etwas verlangt wird, was es
nicht gerne tut, duBert es seine Schmerzen sehr deutlich. Dies fiihrt hdufig dazu, dass
dem Kind die Schmerzen nicht geglaubt werden. Die Eltern missen jedoch davon
ausgehen, dass ihr Kind eigentlich immer Schmerzen hat, die es durch Ablenkung nur
nicht bewusst empfindet.

¢ Wie viel das Kind entlasten sollte, ist abhdngig vom Gelenkbefund, also der Schwel-
lung, der Uberwarmung, der Fehlstellung und der Bewegungseinschrankung.

* Das abendliche Kontrollieren der Sprung- und Kniegelenke kann hierbei eine Ent-
scheidungshilfe sein.

* Muss ein Kind langere Strecken zurlicklegen, sollte ihm die Mdglichkeit geboten
werden, sich zwischendurch auszuruhen. Ein Warnzeichen ist immer, wenn das
Kind unterwegs plotzlich anfangt zu humpeln. Dies zeigt, dass das Gelenk tiberlas-
tet ist und schmerzt, auch wenn das Kind nicht klagt.

An Rheuma erkrankte Kinder sind durch Schule, Hausaufgaben, Was kann zu

Arztbesuche, krankengymnastische Behandlung und tégliche physi-  Hause selbstandig

kalische Anwendungen weitaus mehr belastet als andere Kinder in  getibt werden
ihrem Alter. (siehe auch
Die Zeit zum Spielen ist knapp. Daher gehdren nur wenige gezielte ~ www.rheuma-

Ubungen in das tagliche Ubungsprogramm zu Hause. kinderklinik.de)?

Es ist ausgesprochen wichtig, dass das individuelle Heimprogramm
genau vom Therapeuten gezeigt und mit den Eltern bzw. den Ju-
gendlichen eintrainiert wird.
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Die einzelnen Ubungen sind abhangig vom Alter des Kindes, der An-
zahl der betroffenen Gelenke, der Art der Bewegungseinschrankun-
gen sowie der Krankheitsaktivitdt. Gelenke, die das Kind in seinen
Neigungen und Aktivitdten besonders einschranken, stehen im Vor-
dergrund.

Bei kleinen Kindern und sehr schmerzhaften, akut entziindlichen
Gelenken werden die Gelenke von den Eltern passiv bewegt. Hierzu
mussen die Eltern ausfihrlich angeleitet sein.

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

Fir groBere Kinder und Jugendliche sowie bei geringen Bewegungs-
einschrankungen werden einzelne Ubungen zur eigenstindigen, ak-
tiven Arbeit zusammengestellt. Die wenigen gezielten Ubungen
missen gut eintrainiert sein, so dass sie ohne Ausweichbewegungen
durchgefiihrt werden kénnen.

Diese tiglichen Ubungen verlangen von Eltern, Kindern und Jugend-

lichen viel Geduld und Disziplin. Alle missen lernen, sich dem wech-

selnden Gelenkbefund anzupassen.

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

- Zu kréftig ausgeflihrte Bewegungen kdnnen Schmerzen ausldsen
und regelrecht schaden.

- Ein zu umfangreiches Ubungsprogramm berfordert zeitlich.
Als Folge werden die Ubungen entweder nicht, unvollstindig oder
nur gelegentlich durchgefiihrt. Unzufriedenheit mit sich und
schlechtes Gewissen plagen dann Eltern und Jugendliche gleicher-
maBen.

Wichtig: Die einzelnen Ubungen mussen korrekt ausgefiihrt werden, sonst kdnnen
sie sogar schaden!

Ubungsprogramme aus einem Heft oder Prospekt miissen immer kritisch begutachtet
werden. In jedem Falle dirfen sie nicht ohne Ricksprache mit dem Therapeuten und
auch nicht ohne Kontrolle durchgefiihrt werden.



.Garmischer Modell"

- Um kleinere Kinder jeden Tag fir die Therapie neu zu gewinnen,
greifen viele Eltern zu ,Tricks": Sie lesen ihnen Geschichten vor,
lassen die Kinder CDs horen oder Kindersendungen im Fernsehen
anschauen.

- Es hat sich bewihrt, die Ubungen immer zur gleichen Tageszeit
durchzufiihren und gemeinsam mit dem Therapeuten zu lber-
legen, wann die beste Zeit ist.

Weitere wichtige Aufgaben zu Hause sind Lagerungen, zum Beispiel
die Bauchlage oder das Anlegen von Lagerungsschienen an Handen
und Beinen. Auch hierbei ist die Haufigkeit und die Intensitdt sowie
die Art der Lagerung vom jeweiligen Befund abhangig.

Sind die Hiiftgelenke betroffen, ist das Uben in einer Schlinge eine
hervorragende Mdglichkeit, den Stoffwechsel im Hiiftgelenk zu for-
dern und die Beweglichkeit zu verbessern. Mit einem stabilen Haken
kann die Schlinge zu Hause an einer geeigneten Zimmerdecke ange-
bracht werden.

Aufgaben fiir zu Hause sind:
* speziell zusammengestellte Ubungen
(siehe auch www.rheuma-kinderklinik.de);
® Dehnlagerung nach Anleitung;
e Anlegen von Lagerungsschienen (siehe Hilfsmittel);
e Schlingenaufhéngung fiir die Hiifte;
® Anlegen von Eisbeuteln oder warmen Packungen.

Verbessern der Beweg-
lichkeit der Hand nach

oben
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Welche Hilfsmittel
gibt es, wann sind
sie notwendig?

Abb. 16:
Miinsterpferdchen zur
Entlastung von FuB3-,
Knie- und Hiiftgelenken

Abb. 17:
Garmischer Roller zur
Entlastung von FuB3-,

Knie- und Hiiftgelenken
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Hilfsmittel zur Teilentlastung der Beingelenke

Die Wahl der Hilfsmittel zur Entlastung von Hift-, Knie-, Sprung-
und FuBgelenken ist abhdngig vom Alter des Kindes und von den
betroffenen Gelenken. Alle entlastenden Hilfsmittel sollten eine Stre-
ckung in den Gelenken und eine aktive Fortbewegung ermdglichen.

Das Miinsterpferdchen (Abb. 16) eignet sich fur das Kleinkind bis
ca. drei Jahre. Hiermit kdnnen sich die kleinen Kinder fortbewegen
und haben gleichzeitig die Streckung der Hift-, Knie- und, wenn
notwendig, der Sprunggelenke. Das Minsterpferdchen gibt es in
zwei GroBen, es kann Uber das Orthopddiefachgeschift bezogen
werden.

Kleine Laufrader finden sich inzwischen tberall im Handel. Die pen-
delnde Laufbewegung gleicht der Gehbewegung und kommt dem
Bewegungsdrang der Kinder von zwei bis finf Jahren sehr entge-
gen. Der Sitz tragt das Gewicht des Kindes. Eine ideale Entlastung,
da auch gesunde Kinder dieses Fahrzeug verwenden.

Vorsicht: Viele Laufrader haben keine Bremsen.

Auch Dreirader sind géngige Fortbewegungsmittel fiir das Alter von
zwei bis fiinf Jahren. Der Sattel sollte méglichst senkrecht tiber dem
Tretlager sein und so hoch gestellt werden, dass die Kniegelenke
beim Treten ausgestreckt werden kénnen.




Nicht geeignet zur Teilentlastung ist ein ,,Bobby car". Die Beugestellung in Knien @

und Hiiftgelenken und die auswarts gedrehten FiiBe beim Anschieben férdern

die Fehlhaltung in Knien und FiiBen.

Der Gehroller ist in der Altersgruppe der Sechs- bis Zwdlfjahrigen
sehr beliebt. Er bietet durch einen speziellen Sitz eine hervorragende
Entlastung der Knie-, Hift- und Sprunggelenke, bei gleichzeitiger
Streckung der Beine. Auch hier gleicht die Bewegung dem normalen
Gehen. Der Roller mit einem aufgeschwei3ten Sitz wurde im Deut-
schen Zentrum fir Kinder- und Jugendrheumatologie in Garmisch-
Partenkirchen entwickelt (Abb. 17).

Das Fahrrad als normales Fortbewegungsmittel kann im Alltag sehr
gut zur Entlastung eingesetzt werden. Starkere Steigungen sollten
jedoch gemieden werden.

Fahrrader mit herkdmmlichen Stiitzradern sind hadufig instabil
und wackelig, so dass das Kind beim Auf- und Absteigen sowie beim
Anhalten Schwierigkeiten haben kann. Ausgeriistet mit stabilen
Stutzradern aus dem orthopédischen Fachhandel erfiillt das Fahrrad
die gleichen Voraussetzungen wie das Dreirad.

Unterarmstiitzen werden von alteren Kindern und Jugendlichen
bevorzugt. Sind jedoch gleichzeitig Hand-, Ellbogen- oder Schulter-
gelenke betroffen, wird es schwierig. Spezielle Griffe sowie seitliche
Stiitzbander helfen den Handgelenken beim Stiitzen. Diese Ande-
rungen werden vom Orthopadietechniker vorgenommen.

Was ist bei Fahrzeugen zur Teilentlastung zu beachten?

¢ Der Sattel sollte so eingestellt sein, dass Hiift- 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 kdnnen ein
verringerter Abstand vom Lenker zum Bremshebel oder spezielle Bremshebel

helfen.

o
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Hilfsmittel zur vollstindigen Entlastung der Beingelenke

® Den Buggy gibt es auch fir groBere Kinder. Er sollte jedoch még-
lichst wenig im Alltag eingesetzt werden, da die Gelenke im Sitzen
gebeugt sind und nicht bewegt werden.

® Der Rollstuhl ist zur standigen Entlastung nicht zu empfehlen, da
Hift- und Kniegelenke gebeugt sind und somit Muskelverklrzun-
gen beginstigt werden. Das passive Sitzen vermindert zudem die
Muskelkraft, die Selbstandigkeit und das Selbstwertgefiihl der
Kinder und Jugendlichen. Voriibergehend, zum Beispiel nach einer
Operation oder Punktion von Gelenken, kann der Rollstuhl zur
Fortbewegung notwendig sein.

Funktions- und Lagerungsschienen

Schmerzen und Schwellung fiihren am entziindeten Handgelenk
rasch zu einer Schonhaltung.

Das Hantieren in dieser Fehlhaltung im Alltag, kombiniert mit einer
Kapselbandinstabilitdt durch Schwellung, begiinstigt die Entwick-
lung von Fehlstellungen im Finger-Hand-Bereich.



.Garmischer Modell"

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

Das instabile Handgelenk fiihrt zu einem erheblichen Kraft- und
Funktionsverlust der Finger. Durch Stabilisation des Handgelenkes
mit einer kurzen Handschiene erhalt die Hand wieder Kraft in ihrer
Greiffunktion.

Ist die Hand in die normale Position gebracht und dort stabilisiert,
kénnen auch Hand- und Fingermuskulatur wieder richtig zu-
sammenarbeiten. Es kann sich erneut ein Muskelgleichgewicht ein-
stellen.

Aufgaben der Funktionsschienen:

e Korrektur beginnender Fehlhaltungen oder bereits vorhandener
Fehlstellungen;

e Stabilisierung des Handgelenkes in der korrigierten Position;

e \erbesserung der Kraftiibertragung im Finger-/Handbereich durch
Stabilisation des Handgelenkes;

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

Sind die Finger- oder Daumengelenke mitbetroffen, helfen spezielle
Lagerungsschienen. Sie korrigieren die jeweiligen Fingerfehl-
stellungen und eventuell das Handgelenk. Je nach Befund werden
die Schienen stundenweise nachts oder auch tagsiiber angelegt.
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Wann Handfunktions- bzw. Lagerungsschienen notwendig sind,
entscheidet der Arzt zusammen mit dem Physio- und Ergothera-
peuten, den Eltern und den Kindern.

Worauf ist bei der Schienenfertigung zu achten?

® Jede Schiene muss dem einzelnen individuellen Befund genau an-
gepasst werden. Dies erfordert mehrere Anproben unter Anwe-
senheit des Physio- oder Ergotherapeuten und die Kontrolle der
fertigen Schiene.

e Jedes Gelenk der Hand oder der Finger muss exakt korrigiert wer-
den, so dass die Fehlhaltung bestmdglich ausgeglichen wird.

e Wie viel korrigiert werden kann, ohne dass es zu Schmerzen und
Druckstellen kommt, braucht sehr viel Erfahrung seitens der
Therapeuten und des Orthopadietechnikers.

e 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, kénnen sogar schaden!

® Fir welchen Zeitraum die Funktions- oder Lagerungsschienen not-
wendig sind und in welchen Abstdnden sie auf ihren Sitz hin Uber-
prift werden missen, entscheidet das Team gemeinsam.

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

@ Wichtig:
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¢ Kleinere Kinder gewdhnen sich meist leichter an Funktionsschienen als Schulkinder.
Daher ist es 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 Gegenteil: Ohne Schiene wird das Hand-
gelenk muskuldr in der Schonhaltung steif gehalten und das gestdrte Muskel-
gleichgewicht verstarkt.

Durch die Versorgung mit Lagerungs- und Funktionsschienen kénnen schwere Fehl-

stellungen der Finger und Hande weitgehend vermieden werden. So kdnnen die meis-

ten Kinder eine gute Handfunktion erhalten.



.Garmischer Modell"

Einlagen und Schuhversorgung

Der FuB tragt das gesamte Korpergewicht. Seine Stabilitdt wird vor
allem durch kraftige Bander gewéahrleistet. Schmerzen und Schwel-
lung im Bereich der FuBgelenke kénnen zu Lockerung von Kapsel
und Bandern und zu einer veranderten Gelenkstellung fihren.

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

Durch eine Einlage werden die Achsen des FuBes wieder aufgerich-
tet und die FuBgewdlbe unterstiitzt. Die erkrankten Gelenke werden
stabilisiert und durch Unterpolsterung entlastet. Die Art der Einlage
richtet sich auch hier nach dem jeweiligen Befund. Bevor die Einlage
angefertigt wird, muss die Ursache fiir die jeweilige Schon- oder
Fehlbelastung des FuBes herausgefunden sein.

Folgende Fragestellungen spielen eine Rolle:

* Welche Fehlstellung zeigt der FuB, wie sieht er von hinten aus?

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

e Lasst sich die Fehlstellung ohne Belastung korrigieren?

* Wo sind die Belastungspunkte des FuBes (sichtbar an der Horn-
hautbildung der FuBsohle)?

© Wie sehr schmerzt der FuB als Ganzes?

* Welche Stellen des FuBes schmerzen bei Belastung?

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

Woran lasst sich erkennen, ob die Einlage passt?

e Die Schmerzen nehmen ab.

e Das Kind fihlt sich mit der Einlage beim Gehen wohl.
® Das Gangbild verbessert sich.

Die Einlage bendtigt einen ausreichend groBen Schuh mit weicher
Sohle. Die Zehen brauchen einen Spielraum von ca. 0,8 Zentimeter.
Turnschuhe eignen sich meist gut, da sich die Innensohle heraus-
nehmen lasst.

Wichtig: Da der FuB das gesamte Kérpergewicht trdgt, muss er von Anfang an vor @
Fehlbelastungen und Fehlstellungen geschiitzt werden.
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Worauf ist bei den Einlagen zu achten?

e Sie dirfen 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 entzlindeten Gelenke des FuBes bendtigen eine weiche Ein-
lage zur Dampfung. Eine harte Einlage kann die Schmerzen
verstarken.

¢ Die Einlage muss die Lange des ganzen FuBes, plus 0,8 Zenti-
meter Zehenzugabe flr die Abrollbewegung, umfassen.

BarfuBlaufen fiihrt bei akut betroffenen FuBgelenken zu keiner
Kraftigung der Muskulatur, sondern eher in die Fehlhaltung. Wann
BarfuBlaufen angezeigt ist, wird am besten mit dem Physiothera-
peuten besprochen.

Kollagenosen

e Unterschiedliche Schwerpunkte;
® Behandeln nach Befund.

Akute Dermatomyositis = Muskelschwiache, Muskelschmerzen

In dieser Phase der Erkrankung steht die Entzlindung der kleinsten
GefaBe in der Muskulatur im Vordergrund. Dies flihrt dazu, dass die
Blutversorgung und damit die Erndhrung der Muskulatur beein-
trachtigt ist. Gezielte Muskelkréftigung darf erst mit Abklingen der
Entzlindungsaktivitat einsetzen.

Therapieziele:

® die vorhandene Muskelkraft sinnvoll einsetzen;

e Grundbewegungen des Alltags ékonomisch ausfiihren konnen,
wie Umdrehen im Bett, vom Liegen aufsitzen und umgekehrt, vom
Stuhl, von der Toilette aufstehen und hinsetzen, Anziehen even-
tuell auch mit Unterstiitzung von Hilfsmitteln;

® Kontrakturprophylaxe, Kontrakturbehandlung schonend, aber
endgradig, vor allem FiiBe, Ellbogen und Schultern;

® gegebenenfalls Hilfsmittel zur Kontrakturprophylaxe;

® |agerung, entsprechend des Befundes;

e verbesserte Durchblutung.



.Garmischer Modell"

Weiterer Verlauf der Dermatomyositis

Die Entzlindungsaktivitat ist zurlickgegangen. Die Muskulatur wird
wieder besser mit Nahrstoffen versorgt. Die abgeklungenen Ent-
ziindungen kénnen jedoch zu Vernarbungen und Verklebungen und
damit zu Bewegungseinschriankungen (Kontrakturen) fiihren.

Therapieziele:

e Kontrakturprophylaxe, Kontrakturbehandlung;

e die vorhandene Beweglichkeit Uber fortlaufende Bewegungen voll
ausschopfen;

® sorgsamer und gezielter Kraftaufbau, vor allem im Rumpfbereich;

® Erarbeiten von Bewegungsfolgen;

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

e je nach Befund aufbauende sportliche Aktivitaten im Wasser und
im Trockenen;

® gegebenenfalls Hilfsmittelversorgung bei ausgeprdgten Bewe-
gungseinschrankungen.

Madgliche Begleitbefunde:

1. Kalkablagerungen im Gewebe konnen die Gelenkbeweglichkeit
in diesem Bereich einschranken und Uber die Haut nach auB3en
treten.

Konsequenz fiir die Therapie:
Alle MaBnahmen sollten weitergeflihrt werden, jedoch behutsam
und an die Schmerzen angepasst.

2. Eine Osteoporose kann im Krankheitsverlauf auftreten, die mog-
licherweise im Bereich der Wirbelsdule die Mobilitat und Stabili-
tat beeintrachtigt.

Konsequenzen fiir die Therapie:

- muskuldre Rumpfstabilisation intensivieren. Gegebenenfalls muss
flr bestimmte Tatigkeiten die Wirbelsdule durch ein maBangefer-
tigtes Mieder unterstitzt werden;

- erhdhter Druck und stérkere Erschiitterungen sind zu vermeiden.
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Training mit den
Handschienen

1n4

Ergotherapie

Sie ist, ergdnzend zur Krankengymnastik, vor allem empfehlenswert
fir Kinder mit Arthritis im Bereich der Hand- und Fingergelenke.
Hier wird auch die Verrichtung von Alltagsaufgaben mit Funktions-
schienen eingetibt. Im Vordergrund steht das funktionelle Training.
Beim Schreiben, Malen oder Gestalten lernen die Kinder, das neu
erworbene physiologische Bewegungsmuster umzusetzen. Gleich-
zeitig wird die Hand-Finger-Funktion trainiert. Die verschiedenen
Werkmaterialien wie Ton, Knetmasse oder Fingerfarben stimulieren
die Sensomotorik der Hande.

Ein wichtiger Beitrag der Ergotherapie betrifft die Beratung und das
Training fir den Gelenkschutz. Kleinere Kinder werden spielerisch
damit vertraut gemacht, gréBere Kinder und Jugendliche gezielt be-
raten zu Problemen im Alltag. Gemeinsam wird gelibt, zum Beispiel
beim Kochen in kleinen Gruppen. Patienten mit stirkeren Behinde-
rungen bendtigen zusatzliche Anleitung, um Unabhangigkeit und
Selbstandigkeit zu erlangen. Dazu sind manchmal Hilfsmittel und
Gerate- bzw. Werkzeuganpassungen (zum Beispiel eine Griffver-
breiterung) zur Kérperpflege oder fir den Haushalt notwendig. Oft
missen diese patientengerecht adaptiert werden.




¢ Die Ergotherapie trdgt dazu bei, korperliche, seelische und so-
ziale Folgen der chronischen Arthritis zu beseitigen oder zu
vermindern. Durch eine groBtmdgliche Selbstédndigkeit und
Unabhangigkeit werden die Kinder und Jugendlichen in ihrem
individuellen Schul-, Berufs-, Freizeit- und Alltagsleben ge-
fordert.

* Die Ergotherapie ergdnzt die krankengymnastische Behand-
lung, indem sie die erreichten funktionellen Verbesserungen
auf die Aktivitaten des tdglichen Lebens Ubertragt.

¢ Funktionen, die das Kind durch die Erkrankung verloren hat,
werden durch Gelenkmobilisation, Muskelkraftigung und
Schulung der Bewegungskoordination unter Beriicksichtigung
des Gelenkschutzes wieder erlernt.

® Die Ergotherapie nutzt die in jedem Menschen vorhandene
Neigung zum Schopferischen.

¢ Aufbauend auf die Interessen und Fahigkeiten der Kinder und
Jugendlichen kommen beim funktionellen Training unterschied-
liche Materialien zum Einsatz (Farbe, Ton, Seide, Holz etc.).

Hierbei lernen die Patienten, die in der Krankengymnastik verbesser-
te Beweglichkeit auf die Alltagsbewegungen zu Ubertragen. Dabei
achten die Therapeuten auf ein schonendes Arbeiten in einer mog-
lichst achsengeraden Gelenkstellung. Wahrend die Kinder hand-
werklich arbeiten, werden Gelenkfehlstellungen von den Therapeu-
ten korrigiert.

Beim funktionellen Training verlieren die Kinder ihre passive Patien-
tenrolle und werden zum aktiven Handeln angeregt. Ihr selbstge-
wahltes kreatives Tun steht im Vordergrund. Die fertigen Werkstiicke
fordern das Selbstwertgefuihl und steigern das psychische Wohlbe-
finden der Patienten.

Zum funktionellen Training gehdrt auch die sensomotorische Sti-
mulation der Handflachen. Diese werden durch die Beschaftigung
mit unterschiedlichen Materialien, wie Ton, Fingerfarben, Knete oder
auch Kirschkernsdckchen, Linsenbad etc., angeregt.

Uber die sensomotorische Stimulation erreicht man, dass das Kind
die erkrankte Hand wieder verstarkt einsetzt. Wachstums- und Ent-
wicklungsstérungen der Hand, verursacht durch Mindergebrauch,
kénnen somit verhindert werden.

Was bewirkt
das funktionelle
Training?
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Die Therapeutin vermittelt eine gelenkschonende Mit Rasierschaum einen Spiegel zu ,bemalen”, macht

Handhaltung. SpaB und trainiert die Sensomotorik der Handflachen.

Auch beim Malen mit Fingerfarben wird die Sensomotorik geschult. Die Ergotherapeutin Giberwacht den Be-

wegungsablauf und kann gegebenenfalls die Handstellung korrigieren.
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.Garmischer Modell"

Beim Seidenmalen iiben die Kinder den ersten Umgang mit den Handschienen.

Die Ergotherapie fertigt aus thermoplastischem Kunststoff individu- ~ Wie verwende ich
elle Handschienen an. Nahere Angaben zu den Prinzipien der Schie-  die Handschienen
nenanfertigung finden Sie im Abschnitt Physiotherapie (s. S. 110). im Alltag?

Die Handschienen werden von den Kindern und Jugendlichen nur

dann akzeptiert, wenn diese gelernt haben, damit umzugehen. Der

Einstieg gelingt am besten Uber kreative Tatigkeiten. Beim Seiden-

malen, Korbflechten, Filzen etc. lernen die Kinder, mit den Schienen

zu arbeiten. Das Erfolgserlebnis, das die Kinder mit ihrem fertigen

Werk erfahren, ldsst sie die Schienen leichter akzeptieren.

Beim Schreibtraining wird sowohl auf eine schonende Sitzhaltung  Was sind

als auch auf eine richtige Sitzposition geachtet. Dicke Stifte oder  Gelenkschutz
Griffverdickungen erleichtern es, die Stifte mit Handschienen zu  und Hilfsmittel?
halten. AuBerdem erlernen die Patienten zur Entlastung der Finger-

gelenke als Alternative den Dreipunktgriff: Der Stift wird zwischen

Daumen, Zeige- und Mittelfinger gehalten, dabei ist die Handachse

gerade. Ideal ist, wenn das Kind die Schreibhaltungen wechseln

kann und somit einseitige Belastungen der Hand- und Fingerge-

lenke vermeidet.
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Stifte kénnen mit einfachen Griffverdickungen aus weichem Plastik oder Moosgummi verstérkt werden.

Die Griffverdickung erleichtert das Schreiben mit der Handschiene.

Keilkissen und schrdage Arbeitsflache sorgen fiir eine

glinstige Sitzhaltung, welche den Riicken und die
Halswirbelsdule entlastet.

18

Ein bequemes, aufrechtes Sitzen wird durch
ein Keil- oder Ballkissen erleichtert. Fir Kin-
der und Jugendliche mit schweren Ein-
schrankungen der Hiftgelenke kann auch
ein Arthrodesenstuhl verordnet werden.
Eine schrdge Arbeitsflache verbessert zu-
satzlich die aufrechte Sitzposition und ent-
lastet Halswirbelsdule sowie Schulter- und
Nackenbereich.

Fehlbelastungen der Gelenke lassen sich
haufig durch verdnderte Bewegungsablaufe
und den Einsatz von Hilfsmitteln vermin-
dern. Diese gelenkschonenden MaBnahmen
werden mit einem gezielten Gelenkschutz-
training umgesetzt.

Die Patienten lernen - sowohl in der Theorie
als auch in der Praxis -, wie sie ihre Kraft
wirkungsvoll einsetzen kénnen, ohne dabei
die Gelenke falsch oder zu stark zu belasten.
Fir Jugendliche bietet es sich an, beim ge-
meinsamen Kochen in einer Ubungskiiche
verschiedene Hilfsmittel fir den Haushalt
auszuprobieren.



Sie lernen, Alltagsbewegungen gelenkschonend auszufiihren und

dabei Hilfen, wie Spezialmesser, Dosendffner oder Topfhalter, zu be-

nutzen. Das gemeinsame Kochen und Essen macht SpaB und fordert

den Gemeinschaftssinn und die Lernbereitschaft.

Einige wenige Kinder und Jugendliche bendtigen Hilfsmittel flr ihre

Selbstandigkeit. Bei Problemen mit der Korperpflege, beim Anziehen

von Strimpfen oder Schuhen oder beim SchlieBen von Knépfen

wird individuell nach Lésungen gesucht. Es helfen bereits kleine Ver-

anderungen, wie zum Beispiel eine Schlaufe/Lasche am ReiBver-

schluss. Im Handel erhaltliche Hilfsmittel sind flir Kinder hdufig zu

groB oder zu lang und missen auf die kindlichen MaBe angepasst

werden. Zusammen mit den Kindern und Jugendlichen wird dann

eine bestmdgliche, gelenkschonende Handhabung erarbeitet. Bei kleineren Kindern
Bei kleineren Kindern werden die Eltern liber die Grundsdtze des  kénnen die Eltern ange-
Gelenkschutzes informiert. Es werden Anregungen und Ubungen leitet werden, gelenk-
mit nach Hause gegeben, wie die Eltern den Gelenkschutz spiele-  schonende MaBnahmen
risch mit ihren Kindern durchfiihren und in den Alltag tGbernehmen  im Alltag umzusetzen.
kénnen.
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Massage

Die physikalische Therapie ist ein wichtiger Bestandteil in der Be-
handlung rheumakranker Kinder. Sie konzentriert sich Gberwiegend
auf die Therapie von Schmerzen und ihren Folgeerscheinungen, wie
Muskelverspannungen oder Bewegungseinschrankungen, kommt
aber auch bei begleitenden Odemen oder Gewebsverhartungen bzw.
-verklebungen zum Einsatz.

1. Klassische Massage

Die klassische Massage ist eine seit dem Altertum bekannte und
fortlaufend verbesserte Methode zur Behandlung von Krankheiten
des Bewegungsapparates.

Verschiedene Grifftechniken, wie Streichungen, Knetungen und
Walkungen, werden je nach Befund schwerpunktméaBig eingesetzt.
In der heutigen klassischen Massage sind grobmechanische Techni-
ken von einer milderen, reflektorisch wirkenden Arbeitsweise abge-
|6st worden. Dies gilt besonders fir die Behandlung von Kindern mit
Arthritis, da Schmerzen bei der Massage sofort eine Gegenspannung
auslosen.

Abb. 1:
Kindgerechte Massage
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Mit der Entdeckung 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
Muskelspannung senken oder auch anregen sowie erbsengroBe Ver-
hartungen im Muskel (Myogelosen) behandeln. AuBerdem gelingt
es, gezielt reflektorisch auf vegetativ gestorte Organe und GefaBbe-
zirke einzuwirken.

Wirkung

Die klassische Massage fordert die Durchblutung und Entspannung
der angespannten und schmerzhaften Muskulatur, die das entzln-
dete Gelenk in der Schmerz-Schonhaltung fixiert. Auf diese Weise
vorbereitet, ldsst sich die Muskulatur in der anschlieBenden kran-
kengymnastischen Behandlung effektiv dehnen.

Folgende Punkte sollten beachtet werden:

e Entziindete Gelenke dirfen durch zu groBflachige und kréftige
Massagegriffe nicht unnétig tberwarmt werden.

® Die Massage wirkt nur dann entspannend, wenn die Schmerz-
grenze nicht tberschritten wird.

e \lertrauen ist die Grundlage einer entspannenden Behandlung.
Kleine Kinder sollten daher anfangs nicht in Bauchlage massiert
werden, bis sie mit dem Therapieablauf vertraut sind (Abb. 1).

® Die schmerzhaften Koérperregionen mussen so gelagert werden,
dass die Kinder ihre Muskulatur entspannen kénnen.

Friktionen (intensive Quermassagen am Sehnenansatz)

Friktionen an rheumatisch entziindeten Sehnenansitzen und Seh-
nenscheiden kdnnen zu leichten Mikrotraumen und erneuten
Schmerzzustanden mit ihren Folgen (Schmerz = Anspannung) fiih-
ren. Bei der Arthritis sollten daher keine Friktionen, sondern nur
leichte Quermassagen zum Loésen von Verklebungen ausgeiibt
werden.

Bindegewebsmassage (BGM)

Die Bindegewebsmassage wird bei der Arthritis selten angewandt.
Einzelne Techniken (Anhangsstriche) unterstitzen in der Kontrak-
tur- und Narbenbehandlung das Lésen von Verklebungen.
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Abb. 2: Lymphdrainage
zur Schmerzlinderung
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Manuelle Lymphdrainage (ML)

Der Entziindungsprozess fiihrt zu einer verminderten Transport-
kapazitat der LymphgefaBe mit der Folge einer ddematdsen Schwel-
lung, die sich nicht nur in der Gelenkinnenhaut, in der Gelenkkapsel,
der Knochenhaut, dem umhiillenden Bindegewebe und den Sehnen
bemerkbar macht, sondern sich auch zu einem regelrechten
Lymphddem entwickeln kann.

Wirkung

Die manuelle Lymphdrainage bewirkt eine Verschiebung der Ge-
websflissigkeit und eine Erhthung der LymphgefédBbewegung. Die
Verminderung des Gelenkinnendrucks entlastet die Schmerzrezep-
toren und fiihrt zu einer Schmerzlinderung (Abb. 2). Das erregende
Nervensystem (Sympathikus) wird geddmpft und eine bessere Be-
weglichkeit im Gelenk erreicht.

Behandlung

Im Rahmen des physikalischen Therapieplanes sollte die manuelle
Lymphdrainage nach der Kilteanwendung (min. 30 Minuten) und
vor der Bewegungstherapie erfolgen.



.Garmischer Modell"

Wann darf die ML nicht angewandt werden (Kontraindi-
kationen)?

Allgemein:

e akute Entzlindungen, verursacht durch Krankheitserreger, wie
Bakterien oder Viren;

e Wassereinlagerungen im Gewebe, bedingt durch Herzerkran-
kungen;

* bosartige Prozesse (relative Kontraindikation).

Fiir die Halsbehandlung:

® Herzrhythmusstérungen;

« Uberfunktion der Schilddriise (Hyperthyreose, Basedow-Krankheit):
¢ Uberempfindlichkeit im Halsbereich.

Kompressionstherapie

Die Kompressionstherapie ist eine spezielle druckaustibende Wicke-
lung im Bereich des betroffenen Gelenkes im Anschluss der Manu-
ellen Lymphdrainage. Da sich die Uberwarmung des Gelenkes 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 Lymph-
drainage durchgefiihrt (Abb. 3).

Wirkung
® | ockerung der gelenkumgebenden Muskulatur;
® bessere Entsorgung der entziindlichen Schlackenstoffe.

Vorgehen

Anfangs werden die gelenkumgebenden Muskelgruppen mit klassi-
scher Massage gelockert.

Verklebungen an Sehnen und Sehnenscheiden werden zusatzlich
mittels Quermassagen gelost.
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Abb. 3: Kontrakturbehandlung am Knie

Abb. 4: Postoperative Nachbehandlung
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Verklebungen zwischen Haut, Unterhaut
und Bindegewebe lassen sich mit Hautfalt-
griffen ldsen.

Die manuelle Lymphdrainage wird lokal im
Bereich der Kontraktur eingesetzt. In Ver-
bindung mit der manuellen Lymphdrainage
hilft die klassische Massage tber die Durch-
blutungsférderung,  Stoffwechselendpro-
dukte und die Entzlindungsstoffe besser
durch das gelockerte Gewebe abzutranspor-
tieren.

Wiahrend dieser Behandlungsschritte wird
die Muskulatur immer wieder mit Griffen
der klassischen Massage zur Muskelent-
spannung und Schmerzlinderung behandelt.
Bindegewebsstriche unmittelbar am betrof-
fenen Gelenk I6sen dort Verklebungen.

Alle MaBnahmen in dieser Reihenfolge tra-
gen zu einer verbesserten Gelenkbeweglich-
keit bei.

AnschlieBend ist es sinnvoll, den Patienten
krankengymnastisch zu behandeln, Gips-
schienen anzulegen oder ihn zu lagern.

Narbenbehandlung

Eine gezielte Narbenbehandlung beschleu-
nigt die Wundheilung (Abb. 4). Sie hilft, Nar-
benkontrakturen zu verringern und verbes-
sert die Haut- und Narbenelastizitat.
Therapeutisch werden die klassische Mas-
sage, die manuelle Lymphdrainage und
Grifftechniken aus der Bindegewebsmas-
sage eingesetzt.



Vorgehen

Durch Lockern der um die Narbe gelegenen Muskulatur wird das
Narbengewebe entlastet. Es kommt zu einer verbesserten Durch-
blutung im Narbenbereich. Diese férdert den Abtransport von Stoff-
wechselendprodukten und somit den Heilungsprozess.

Die Behandlung postoperativer Odeme durch die manuelle Lymph-
drainage (ML) wird gerade in der Handchirurgie und nach Knie- und
Hiftsynovektomien mit Erfolg eingesetzt.

Der optimale Behandlungszeitraum liegt zwischen dem 2. bis
21. postoperativen Tag.

Wirkung

® Senken des Gewebedruckes;

® Schmerzdampfung;

e verbesserte Wundheilung;

e verbesserte Hautelastizitat (wichtiger Faktor in Anbetracht der re-
duzierten Gelenkbeweglichkeit).

Kontraindikation
Siehe Abschnitt Lymphdrainage.

Nach einer Operation und dem Entfernen der Fiden werden die
klassische Massage und die manuelle Lymphdrainage auf der
Narbe und neben der Narbe (Narbenwall) zur Verbesserung der
Narbenelastizitdt eingesetzt. Die Massage muss vorsichtig und
zur Narbe hin erfolgen, um die tiefergelegenen Gewebeschichten
nicht zu irritieren.

Vorsichtige Anhangsstriche aus der Bindegewebsmassage diirfen
friihestens 14 Tage nach dem Fadenziehen durchgefiinrt werden,
um die neu gebildeten Gewebestrukturen zu schonen. Auch bei
dieser Behandlung muss auf die Narbe hin gearbeitet werden,
damit das Gewebe durch die Behandlung nicht auseinandergezo-
gen und somit der Heilungsprozess beeintrachtigt wird.

Vorsicht: Daim Rahmen der Bindegewebsmassage leichte, schneidende und ziehende
Schmerzen auftreten kdnnen, ist eine gute Vertrauensbasis zum Kind notwendig.

125



Abb. 5: Interferenzstrom
zur Muskelentspannung
und Schmerzlinderung
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2. Elektrotherapie

Die Elektrotherapie wird in der Kinderrheumatologie in erster Linie
zur Linderung von Schmerzen und zur Muskelentspannung einge-
setzt.

Selbst bei Kleinkindern ist bei Einhaltung folgender Grundsétze eine

Elektrotherapie mdglich:

e individuelle Anwendung;

® genaue Elektrodenlage;

e vorsichtige Wahl der Stromintensitat, Reizfrequenz und Impuls-
dauer.

Gute Erfolge lassen sich mit folgenden Therapieformen
erzielen:
® |nterferenzstrom;
® Hochvolttherapie;
e transkutane elektrische Nervenstimulation (TENS);
e Ultraschall.

Diese Stromformen sind vom Hautgefiihl her gut vertriglich, so
dass ihre Anwendung auch von kleinen Kindern akzeptiert wird.

Herkdmmliche niederfrequente Reizstréme dagegen verursachen
ein brennendes Hautgefiihl, das die Kinder unnotig verdngstigt.
Diese Stromform wird beim Kind nicht eingesetzt, auBer bei der lon-
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tophorese, hier jedoch nur bei dlteren Patienten und mit geringen
Intensitaten.

Interferenzstrom

Beim Interferenzstrom handelt es sich um einen mittelfrequenten
Reizstrom, bei dem zwei mittelfrequente Wechselstréme mit einer
Frequenz von ca. 4000 und 3800 Hz zusammenflieBen.
Interferenzstrom besitzt im Vergleich zu herkémmlichen niederfre-
quenten Strémen den Vorteil einer héheren Eindringtiefe ohne sen-
sorische Belastung der Haut (Abb. 5).

Indikation
e Schmerzen e Kontrakturen
® [ymphodeme @ Narbenbehandlung

Wirkung

e Schmerzlindernd;

e stoffwechselsteigernd,;
® muskelentspannend.

Dosierung

Die Intensitat richtet sich nach Krankheitsstadium und Konstitution
des Patienten:

® je akuter die Beschwerden, desto geringer die Intensitat;

® chronische Beschwerden, hohere Intensitat.

In jedem Fall sollte die Stromstéarke motorisch unterschwellig (es
darf zu keiner Muskelanspannung durch die Elektrotherapie kom-
men) und fiir den Patienten angenehm sein.

Vorgehen

Vier Saugelektroden ermdéglichen eine gezielte und einfache Anwen-
dung. Das zu behandelnde Gebiet liegt im Kreuzungsbereich der
Elektroden. Insbesondere kontrakte und schmerzhafte Hiiftgelenke
lassen sich auf diese Weise gut behandeln.

Kontraindikationen: Keine Durchflutung von Herzschrittmachern, ~ Wann darf der

Tumoren, akuten Entziindungen, Metallimplantaten (Direktdurch-  Interferenzstrom

flutung)! nicht angewandt
werden?
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Wann darf die
Hochvolttherapie
nicht eingesetzt
werden?

Hochvolttherapie

Neben den zuvor genannten traditionellen Reizstromtherapiever-
fahren findet die Hochvolttherapie zunehmend Verbreitung. Sie be-
nutzt ultrakurze Einzel- oder Doppelimpulse von 25 bis 40 Mikro-
sekunden. Da die extrem kurze Impulsdauer kein brennendes Haut-
gefiihl auslést und eine erwdarmende Wirkung ausschlieBt, konnen
niedrige Intensitdten mit einer hohen Eindringtiefe therapeutisch
eingesetzt werden. Durch gezieltes Ansprechen der schnellen Ner-
venfasern Idsst sich eine wirkungsvolle Schmerzddmpfung erzielen.
Die Vertraglichkeit der Hochvolttherapie ist so gut, dass sogar die
Behandlung von Schleimhduten und offenen Wunden maoglich ist.

Indikation

e Allgemeine Schmerzbehandlung;
e Kontrakturbehandlung;

e Stoffwechselaktivierung.

Wirkung

e GefaBerweiterung;

® Durchblutungsférderung;

e Forderung des Sauerstoffaustausches;
e \lerbesserung der Lymphbewegung;

® Detonisierung verspannter Muskulatur;
e Schmerzstillung;

® Entziindungshemmung.

Kontraindikationen - siehe Interferenzstrom: Keine Durchflutung
von Herzschrittmachern, Tumoren, akuten Entziindungen, Metall-
implantaten (Direktdurchflutung)!

Vorsicht: Motorisch lberschwellige Behandlungen flihren zu Muskelanspannung,
haben keine detonisierende Wirkung und kénnen kleinere Kinder verangstigen.
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lontophorese

Bei der lontophorese werden Medikamente, in Form von Salben, im
jonisierten (d. h. elektrisch geladenen) Zustand mit Hilfe von Gleich-
strom uber die Haut eingebracht. Verwendet werden niederfrequen-
te Strome. Bereits mit 0,1 Milliampere pro cm? Idsst sich, bei gerin-
ger sensibler Belastung des Patienten, die lontophorese wirksam
einsetzen und ist auch bei &lteren Kindern und Jugendlichen ohne
negative Nebeneffekte anwendbar. Bei dieser geringen Strominten-
sitdt ist die Menge der eingebrachten Medikamenten-lonen einzig
und allein abhéngig von der Behandlungsdauer. Es diirfen nur Sal-
benpraparate verwendet werden, auf deren Beipackzettel die lonto-
phorese zugelassen ist. Die Behandlungshaufigkeit richtet sich nach
dem Stadium der Erkrankung: je akuter, desto haufiger.

Indikation

e Allgemeine Schmerzbehandlung;

e Enthesiopathien (schmerzhafte Veranderungen im Sehnenansatz-
bereich).

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

Dosierung
Die Behandlungszeit wird, mit 10 bis 20 Minuten beginnend, schritt-
weise gesteigert.

Kontraindikationen: Keine Elektrodenanlage im Bereich von Wann darf die

Metallimplantaten, Herzschrittmachern und bosartigen Prozessen.  lontophorese
nicht angewandt
werden?

o

Vorsicht: Motorisch tiberschwellige Intensitaten (der Strom darf nicht so stark sein,
dass die Muskulatur anspannt) sollten bei Kindern nicht eingesetzt werden. Die indi-
viduelle Stromempfindlichkeit muss beachtet werden.
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Abb. 6: TENS-Therapie
zur Schmerzlinderung

Wann darf die TENS-
Therapie nicht ange-
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wandt 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 Reizstrom
(< 10 Hz) eine vermehrte Ausschiittung von Endorphinen (kérpereigene
Substanzen mit Anti-Schmerzwirkung) zur Schmerzblockade fiinrt. Nach
der Gate-Control-Theorie wird der Reizstrom mit Frequenzen Uber
10 Hz schneller tber die Nervenbahnen zum Gehirn weitergeleitet als der
Schmerz. Dadurch soll der Empfang der Schmerzsignale im Gehirn
blockiert werden, da immer nur ein Reiz nach dem anderen verarbeitet
werden kann. Ein entscheidender Vorteil der TENS-Therapie ist die ein-
fache Handhabung (Abb. 6). Altere Kinder und Eltern kénnen das Verfah-
ren erlernen und selbst durchfiihren. Bei fachgerechter Anwendung und
richtiger Indikation erreicht man eine hohe Erfolgsquote. Der Patient
sollte erst durch einen Therapeuten behandelt werden. Wenn sich TENS
glnstig auf seine Schmerzen auswirkt, wird er individuell mit der fir
seine Probleme am besten wirksamen Behandlung in die Handhabung
und Therapie eingewiesen. Fiir die Heimtherapie wird vom behandelnden
Arzt ein Rezept fiir ein Leihgerat ausgestellt. Somit hat der Patient die
Maglichkeit, die Therapie selbstandig weiterzuftihren.

Indikation
e Alle Arten von Schmerz.

Dosierung
Bei Bedarf mehrmals taglich 10 bis 20 Minuten.

Kontraindikationen - siehe Interferenzstrom: Keine Durchflutung
von Herzschrittmachern, Tumoren, akuten Entziindungen, Metallim-
plantaten (Direktdurchflutung)!
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Ultraschalltherapie

Die Ultraschalltherapie ist keine Elektrotherapie, sondern eine hoch-

frequente Mikromassage (Abb. 7). Sie wirkt thermisch, mechanisch

und nimmt Einfluss auf den Stoffwechsel. In der Behandlung von

Kindern mit Arthritis ist die thermische Wirkung aus folgenden

Griinden kontraindiziert:

e Die Wachstumsfugen werden beeinflusst (eine Schadigung ist
nicht auszuschlieBen).

® Durch Erwdrmung im Gewebe konnen sich akute Entziindungen
verstarken.

Die thermische Komponente des Ultraschalls I3sst sich durch ge-
pulste Anwendung leicht ausschalten. Unter dieser Voraussetzung
kénnen Kinder mit Rheuma bei vorsichtiger Dosierung durchaus von
der positiven Wirkung des Ultraschalls profitieren.

Indikation

e Sehnenansatzentziindung (,Enthesitis"), die hauptsdchlich bei Pa-
tienten mit Enthesitis-assoziierter Arthritis auftritt;

e Sehnenscheidenentziindung (Tenosynovitis), insbesondere der
Fingerflexoren im Bereich des Handtellers und der Finger;

® Muskelverspannungen, besonders im Bereich der Iliosakralgelenke.

Wirkung

Der gepulste Ultraschall besitzt immer eine Frequenz von 100 Hz
und zeigt folgende besondere Wirkungen:

e Dampfung des erregenden Nervensystems (Sympathikus);

® Durchblutungsférderung;

® Muskelentspannung;

e Schmerzlinderung.

Haufigkeit der Behandlung bei Kindern
Die Behandlung sollte zwei- bis viermal wdchentlich durchgefiihrt
werden.

Vorsicht: Bei Kindern darf nur gepulster Ultraschall angewandt werden; aufgrund
der regelmaBigen Unterbrechung der Schallenergie ist mit einer unerwiinschten Er-
warmung nicht zu rechnen.
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Merke: Generell liegt die Intensitit bei Kindern um 0,10 bis 0,15 W/cm2 niedriger
als bei Erwachsenen.

Intensitat

Die Intensitat variiert von 0,15 bis 0,35 W/cmz2.

e Geringe Intensitat bei kleinflichigen Bereichen, direkt unter der
Haut liegenden Strukturen und tiberhaupt bei kleinen Kindern.

e Hohere Intensitat bei groBeren Flachen, tieferliegenden Strukturen
und bei gréBeren Kindern.

Anwendungsdauer
An kleineren Flachen 3 bis 4 Minuten.
An groBeren Flachen 4 bis 5 Minuten.

Spezielle Anwendungen

e Die Ultraschalltherapie von Hand oder Ful3 l3sst sich auch gut im
Wasser durchfiihren. Hierzu sollte die Wassertemperatur fir den
Patienten angenehm sein.

® Der Ultraschall kann auch zur Phonophorese eingesetzt werden.
Durch die Kombination von Ultraschall und Medikament wird die
Eindringtiefe des Medikamentes Uber die Haut erhoht. Dazu kon-
nen Salben und Gels mit der Eigenschaft ,lontophorese-geeignet”
(Beipackzettel) verwendet werden.

Abb. 7:
Ultraschall zur Mikro-

vibrationsmassage
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3. Thermotherapie

Wairme

DefinitionsgemaB wird zwischen 26 bis 38 °C von Warme gesprochen.
Therapeutisch |3sst sich Warme an betroffenen Gelenken ohne akute
Entziindung, jedoch mit eingeschrankter Gelenkfunktion nutzen.

Warme flihrt zu einer vermehrten Durchblutung und Entspannung
der Muskulatur. Daher sollte Warme hauptsachlich auf verspannter
und verkirzter Muskulatur angewandt werden. An Ricken und
Halswirbelsdule werden Warmepackungen von den Kindern gut ver-
tragen 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 Gelenk appliziert werden.

Abb. 8:

Fango zur Muskel-
entspannung

Wann soll
Wirme
angewandt
werden?

Dafiir Iasst sie sich zur Entspannung im Bereich der verspannten Muskulatur anwen-
den. Kinder sind hautempfindlicher als Erwachsene. Daher mussen die behandelten
Hautbereiche kontrolliert und Beschwerden der Kinder ernst genommen werden.
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Wann darf Warme
nicht angewandt

werden?

Wann darf Hitze
nicht angewandt
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werden?

Haufigste Anwendungsformen

® Fango (Abb. 8);

e Hotpack” (im Handel als ,Cold-Hotpack" erhaltlich und durch Ein-
legen in heiBes Wasser in Hotpack umwandelbar);

e \Wirmflasche;

® Baumwollsdckchen mit eingendhten Kirschkernen oder Dinkel-
kissen (die in der Mikrowelle erwdrmt werden kdnnen).

Kontraindikationen: Akute Arthritis, Fieber, Herzbeteiligung bei
systemischer JIA (,Still-Syndrom").

Hitze

Von Hitze wird bei Temperaturen (iber 41 °C gesprochen.
Hitze wird im Wesentlichen wie die Warmeapplikationen, jedoch nur
als Kurzzeitanwendung eingesetzt.

Indikation

® Muskelverspannungen;

® Muskelkontrakturen;

e Schwellungen (Trauma oder Operationen).

Wirkung

® Das Lymphsystem wird aktiviert, dadurch erhéhter Abtransport
von Schlackestoffen:

e Aktivierung der Kaltesensoren der Haut, Muskeltonuserhthung
und Muskeltonussenkung beim Entfernen der Hitze, als Langzeit-
wirkung die Entspannung;

e Minderung von Odemen.

Haufigste Anwendungsformen

® HeilBe Rolle, zuerst tupfen, spater rollen;
® Hotpacks, extrem heifB, zur Abtupfung;
® andere Warmetrdger.

Kontraindikationen:

- akute Arthritis (oei Anwendung direkt auf dem Gelenk);
- Kollagenosen;

- Vaskulitis;

- Fieber.
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Kalte

Anwendungen von 0 ° bis 18 °C werden als Kilte- oder Kryotherapie
bezeichnet.

Zur Kélteanwendung stehen verschiedene Mdglichkeiten zur Verfi- — Wann soll
gung (Abb. 9 und 10). Die Auswahl richtet sich nach der Anzahl der  Kilte angewandt
betroffenen Gelenke, die gekiihlt werden sollen, nach dem Alter des  werden?
Kindes und nach der entziindlichen Aktivitat der betroffenen Gelen-

ke. Jedes Gelenk, das Uberwdrmt und geschwollen ist, sollte gekihlt

werden. Durch kiihlende Anwendungen wird dem Gelenk die tUber-

schissige Warme entzogen. Dies fihrt zu einer Entzlindungshem-

mung bei gleichzeitiger Schmerzlinderung.

Zur Entziindungshemmung ist ein langanhaltender Abfall der Gewebs-

temperatur im betroffenen Gelenk notwendig, so dass sich das Gelenk

nach der Kalteanwendung noch fir ca. 20 Minuten kihl anfuhlt.

Die Tendenz geht nach den Erkenntnissen der letzten Jahre weg von

extrem kalten Applikationen und hin zur Anwendung von milderer

Kalte. Dies kann man zum Beispiel mit Kryogel-Packungen erreichen,

die noch einige Zeit auBerhalb des Gefrierschranks lagern, bevor sie

angelegt werden. Dann sind sie etwas warmer und weicher.

Fir jedes Kind muss individuell ausprobiert werden, welches die

gunstigste Anwendungsform ist. Viele Kinder kénnen selbst sehr ge-

nau darlber Auskunft geben.

Schmerzen bei Kilteanwendungen oder ein stechendes Gefiihl sind

Anzeichen dafiir, dass Kalte nicht vertragen wird. Als Alternative bie-

ten sich mildere Kalteanwendungen an.

Abb. 9: Kindgerechte Kaltetherapie Abb. 10: Eisbeutel
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Indikation
e Schmerzlinderung;
® Entziindungshemmung.

Wirkung
e Schmerzlinderung durch Hemmung der Nervenleitgeschwindigkeit;
® Senkung der Gewebetemperatur.

Anwendungsdauer

e Schmerzlindernde Wirkung, 1 bis 5 Minuten;

® entzlindungshemmende und schmerzlindernde Wirkung,
10 bis 12 Minuten.

Haufigste Anwendungsformen

® Kryogel-Beutel;

® Packungen mit Eischips;

e Eis am Stiel;

® altes Moor;

® Alkohol- oder Eiswasserwickel;

e verschiedene kiihlende Hausmittel, z. B. Quarkwickel.

Kryogel-Packungen

Kryogel-Packungen kénnen in der Apotheke in verschiedenen Gro-
Ben bezogen werden. Sie sind sehr praktisch, da sie einfach in das
Eisfach oder in den Kihlschrank gelegt werden kénnen und so
mehrmals taglich gebrauchsfertig sind. Sie konnen an mehreren Ge-
lenken gleichzeitig angelegt werden und sind daher auch gut im
Bett zu verwenden. Zwischen Packung und Haut muss eine dickere
Stoffschicht liegen. Das Gelenk wird auf diese Weise anhaltend ge-
kiihlt, ohne dass die Haut selbst zu kalt wird.

Eis am Stiel

Dies ist ganz einfach selbst herzustellen. In einen Joghurtbecher wird
Wasser gefiillt und ein Holzstdbchen hineingestellt. Das Ganze wird
im Eisfach gefroren. Unter heiBem Wasser Idsst sich das Eis gut aus
dem Joghurtbecher herausnehmen. Beim Einreiben ist darauf zu ach-
ten, dass das Eis gleichmaBig Uber eine groBe Hautfldche verrieben
und nicht an einer Stelle gehalten wird, da es sonst zu Kalteschaden
an der Haut kommen kann. Besonders kleinere Kinder mégen diese
Art der Kélteanwendung sehr gerne, da sie dabei selber tatig sein
kénnen. Sie sollten dabei aber in jedem Fall liberwacht werden!
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Mildere Kalteanwendungen

Das sind alle Arten von kiihlen Umschldgen, wie zum Beispiel Quark-
umschldge, kaltes Moor, essigsaure Tonerde usw. Sie sind jedoch auf-
wandig und im Alltag hdufig umstandlich anzulegen. Besonders gut
eignen sie sich bei Sehnenansatzschmerzen und Sehnenscheidenent-
ziindungen.

Eine weitere Form der milderen Kalteanwendung sind Alkoholwickel
(Abb. 11). Dabei wird Isopropylalkohol mit Wasser verdiinnt. Damit
getrankte Tlicher werden um das jeweilige Gelenk gewickelt. Dies ist
auch bei Kleinkindern an Zehen- und Fingergelenken gut anwend-
bar. Es sollte jedoch auf die Hautvertraglichkeit geachtet werden.
AnschlieBend ist eine gute Hautpflege wichtig.

Wirkungsvolle Hausmittel sind trockene Erbsen oder Kirschkerne. Sie
werden in einem Stoffbeutel tiefgefroren und anschlieBend groB-
flachig auf das Gelenk gelegt.

Abb. 11:

Alkoholumschldge

Merke: Je weiter das Gelenk vom Kérpermittelpunkt entfernt ist, desto milder sollte @
die Kalteanwendung sein. Es sollten maximal sechs Eisapplikationen gleichzeitig an-
gelegt werden.

Vorsicht: Kleine und sehr schlanke Kinder kiihlen leicht aus. Daher nur milde Kélte
verwenden und nur wenige Applikationen gleichzeitig anlegen.

Vorsicht ist immer dann geboten, wenn auf der Haut weiBe Flecken entstehen. Das
bedeutet, dass die Anwendung zu kalt oder zu lang war. Die empfindliche Haut von
Kindern kann mit Erfrierungen reagieren.
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Wann diirfen
Kélteanwendungen
nicht angewandt
werden?

Abb. 12:

Unterwassermassage

Im Alltag des Kindes bewdhren sich Kdlteanwendungen morgens
nach dem Aufstehen, in der Mittagspause oder abends vor dem
Schlafengehen.

Kontraindikationen:

- Kélteunvertraglichkeit;

- Kollagenosen;

- Durchblutungsstorungen, Vaskulitis.

4. Hydrotherapie

Unterwassermassage (UWM)

Indikation

® Muskelkontrakturen;
® Narbenkontrakturen;
® \lerspannungen.

Wirkung

® Durch die intensive Massage mit dem Wasserstrahl kommt es zur
Durchblutungsférderung und Muskelentspannung (Abb. 12).

e Uber die Gewebelockerung kénnen sich Muskel- und Narbenkon-
trakturen verbessern.

Vorsicht: Bei systemischen Verlaufsformen ist eine Absprache mit dem Arzt not-
wendig. Bei akuten Entzlindungen darf die Unterwassermassage nicht angewandt

werden.
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Kneipp'sche Giisse

Indikation
e Schmerz;
e vegetative Durchblutungsstérungen.

Wirkung

® Durch den Kaltreiz auf das Gewebe wird der Korper kurzzeitig un-
ter Stress gesetzt, die Durchblutung wird gefordert, und anschlie-
Bend, wenn der Patient nachruht, kommt es zu einer Muskel-
entspannung und somit zu einer Schmerzlinderung. AuBerdem
wird durch die verbesserte Durchblutung der Abtransport von
Schlackenstoffen gefordert.

Kontraindikationen: Wann diirfen

- akute Entzliindung; Kneipp'sche Giisse

- bei systemischen Verlaufsformen Behandlung nur in Absprache nicht angewandt
mit dem Arzt. werden?

5. Bewegungsbad

Bei einer Wassertemperatur von 32 °C dient das Bewegungsbad der
Muskelentspannung und Entlastung von schmerzhaften Gelenken.

Selbst Kinder mit erheblichen Gelenkeinschrankungen kénnen sich
im Wasser unbeschwert austoben. Ein Bewegungsbad entspannt
und wirkt sich positiv auf die Psyche des Kindes aus, das sich frei
bewegen kann.

Vorsicht: Bei systemischen Verlaufsformen ist eine Absprache mit dem Arzt not-
wendig. Die Badezeit sollte in der Regel 30 Minuten nicht tiberschreiten.
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4. Saule:
Psychosoziale und
padagogische Therapie

Eine chronisch-rheumatische Erkrankung bringt, mit ihren zum Teil
betrdchtlichen Auswirkungen, das gesamte Familiensystem in Be-
wegung. Es braucht oft eine geraume Zeit, bis sich Eltern, (Ge-
schwister-)Kinder und Angehérige neu ausgerichtet und orientiert
haben. Bei der Erstdiagnose einer rheumatischen Erkrankung stehen
zundchst die medizinisch-therapeutischen und pflegerischen As-
pekte im Vordergrund. Nach einiger Zeit riicken dann aber auch die
ganz lebenspraktischen Fragen in das Blickfeld der betroffenen Fa-
milie. Die folgenden Texte befassen sich zum einen mit padagogi-
schen Aspekten und ausgewahlten Fragestellungen im Umgang
mit einer chronischen Erkrankung. Ziel ist es, Eltern Lésungsansatze
aufzuzeigen und Hilfestellungen zu geben, um das Familiensystem
gut ausbalancieren zu kénnen.

Zum anderen werden die wichtigsten sozialrechtlichen Unterstiit-
zungsmaglichkeiten fir das rheumakranke Kind und die Familie
vorgestellt. Fiir viele Betroffene und deren Angehdrige ist es gut zu
wissen, dass es in unserem Sozialrechtssystem eine Vielzahl von
Hilfeleistungen gibt. Da rheumakranke Kinder ohnehin manchmal
eine Sonderstellung einnehmen (missen), sollten Betroffene bei
aller rechtméaBigen Inanspruchnahme sozialer Leistungen nach-
stehendem Motto folgen: ,So wenig Ausnahmen wie moglich, so
viel wie notig.”

Der Bogen der Hilfs- und Unterstlitzungsleistungen ist vom rheu-
makranken Klein- und Schulkind bis zum Jugendlichen und Erwach-
senen gespannt. Eine Auswahl mdglicher Hilfestellungen fir die
Schullaufbahn finden Sie aufgrund der thematischen Nahe in dem
Abschnitt ,Private Schule fir Kranke”

AuBerdem haben wir uns entschlossen, auch in dieser Ausgabe
Euro-Betrdge und Sozialrechts-Paragraphen anzugeben. Es sei dar-
auf verwiesen, dass sich die Ausflihrungen zu sozialrechtlichen
Regelungen sowie Euro-Angaben auf den aktuellen Arbeits- und
Rechtsstand (August 2011) beziehen.

141



142

Der Krankheit
begegnen -
ein Prozess

Krankheitsbewéltigung, psychologische und
pidagogische Aspekte

Eine chronische Erkrankung hat nicht nur Auswirkungen auf die be-
troffenen Kinder und Jugendlichen, sie wirkt sich auch auf das
ganze Familiensystem und das soziale Umfeld aus. Zu Beginn ist
fiir die betroffene Familie noch gar nicht absehbar, was alles auf sie
zukommen wird. Wie ein groBer Berg tlrmen sich zundchst viele
Fragen, Angste und Unsicherheiten auf. All dies will bewiltigt und
verarbeitet werden.

Die folgenden Ausfiinrungen beschaftigen sich mit Fragen der
Krankheitsbewaltigung bzw. mit den psychosozialen Aspekten
einer chronischen Erkrankung. Dass die Diagnose ,Rheuma” das
Familienleben in besonderer Weise pragt, wird an einigen Stellen
immer wieder deutlich. Fir die Krankheitsbewéltigung ist es ent-
scheidend, dass die Auswirkungen und Veranderungen im Blick auf
das Familiensystem wahr- und ernst genommen werden.

Rheuma gilt heutzutage noch immer weitgehend als ,Alterskrank-
heit" Auf die Diagnose ,juvenile idiopathische Arthritis" reagieren
viele Eltern und Angehorige oft ungldubig, rat- und hilflos. Das
Krankheitsbild ist nur schwer einzuordnen. Rheuma bei Kindern?
Das lasst Zweifel aufkommen. Wie schlimm ist die Krankheit eigent-
lich? Wird das Kind wieder ganz gesund werden? Was bedeutet die
Diagnose fir die kiinftige Lebensplanung von Betroffenen und de-
ren Angehorigen? Viele Fragen tauchen auf und fordern Antworten.




Mit Beginn der chronischen Erkrankung betreten alle Beteiligten
.Neuland" Fir die ,Phase der Krankheits-Anndherung" lassen sich
zwei Grundmuster unterscheiden:

a) Die Patienten und Angehdrigen wollen maglichst schnell
Sicherheit gewinnen. Sie informieren sich ausfihrlich ber die
Krankheit und setzen sich aktiv mit Méglichkeiten der Therapie
sowie weiterfiihnrenden Hilfestellungen auseinander.

b) Die Patienten und Angehdrigen setzen sich mit Fragen und
Problemen der Krankheit dann auseinander, wenn sie konkret
auftauchen. Fir sie ist es leichter, Informationen stlickweise
zu bekommen und zu verarbeiten, da zu viele Informationen
sie verunsichern und ihre Krafte rauben.

Es gibt hier weder ein ,Richtig” noch ein ,Falsch". Beide Verhal-
tensweisen sollten respektiert werden. In keinem Fall kann man die
Krankheit und ihre Auswirkungen jedoch ignorieren. Am leichtesten
kann man die Anndherung an die Krankheit als einen Prozess be-
greifen, bei dem sich alle Beteiligten gemeinsam ,auf den Weg ma-
chen”. Wichtig ist dabei der ehrliche, offene Umgang mit den eige-
nen Geflihlen. Génnen Sie sich, wo immer dies maglich ist, Ihr eige-
nes Tempo!

Ein Merkmal der chronischen Arthritis ist der unvorhersehbare
Krankheitsverlauf. Trotz aller Erfahrungswerte und Therapiefort-
schritte weiB niemand, was auf die Patienten und Angehérigen zu-
kommen wird. Dennoch ist es mdglich, den Krankheitsverlauf glins-
tig zu beeinflussen. Aus diesem Grund arbeiten wir im Rahmen eines
ganzheitlichen Therapiekonzeptes mit allen Patienten, Angehdrigen,
Arzten, Schwestern und Therapeuten sehr eng zusammen. Durch die
wiederkehrenden Klinikaufenthalte wéachst von Seiten der Kinder
und Eltern das Vertrauen zu allen Mitarbeitern. Die familidre Atmo-
sphare tragt dazu bei, dass sich die Betroffenen mit ,ihrer Krankheit"
und deren Folgen nicht allein gelassen fiihlen.

Eine rheumatische Erkrankung ist, gleich, in welchem Alter sie auf-
tritt, in jedem Fall sehr ernst zu nehmen. Die Krankheitsverldufe sind
in ihrer Ausprdgung und Schwere ganz unterschiedlich. Nur in we-
nigen Fallen ist der Verlauf lebensbedrohlich. Dieses Buch méchte
Ihnen Mut machen, dass es trotz aller Unwagbarkeiten viele M&g-
lichkeiten gibt, den Krankheitsverlauf gemeinsam positiv zu beein-
flussen oder zum Stillstand zu bringen. Viele gute Ratgeber sind
uber die Deutsche Rheuma-Liga (www.rheuma-liga.de) erhltlich.
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Die Zeit bis zur
Diagnosestellung
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Unter anderem berichten junge Rheumatiker tber ihr Leben mit ei-
ner rheumatischen Erkrankung. Sie wollen Mut machen und zeigen,
dass es trotz aller Erschwernisse méglich ist, ein selbstbestimmtes
und erfilltes Leben zu fihren.

In der Klinik erleben wir taglich aufgeweckte, fréhliche Kinder und
Jugendliche, die kdrperlich nicht immer mit Gleichaltrigen mithalten
kénnen. Gerade diese Patienten entwickeln aber oft eine bewun-
dernswerte Sensibilitat fir sich und andere Menschen. Sie alle wir-
den vermutlich ein Leben ohne ihre Erkrankung bevorzugen. Gleich-
wohl haben sie durch ihre Krankheiten vieles gelernt und erfahren,
das ihr Wesen und ihre Einstellung zum Leben positiv pragt.

Viele ganz alltéagliche Beschwernisse miissen trotz dieser mutma-
chenden Perspektive weiterhin bewdltigt werden. Jeder Tag muss
neu erlebt und gelebt werden. Was morgen, in einem Monat oder
nachstes Jahr auf die Betroffenen zukommt, kann niemand vorher-
sagen.

Ein wichtiger Schritt fiir eine erfolgreiche Krankheitsbewaltigung
ist es, die krankheitsbedingte Planungsunsicherheit zu akzeptieren.
Patienten und Angehdrige missen beispielsweise lernen, tber den
nachsten Urlaub oder das nédchste Reiseziel kurzfristig zu entscheiden.
Vieles hangt davon ab, wie es den betroffenen Kindern ganz aktuell
geht. Was Sie und das Kind jedoch beeinflussen konnen, ist die Ge-
staltung des heutigen und auch des morgigen Tages!

Noch immer vergehen - da das kindliche Rheuma nach wie vor nur
wenig bekannt ist - teilweise Wochen, Monate und Jahre bis zur
Diagnose der juvenilen Arthritis. Es ist eine Zeit der Unsicherheit. Oft
gelten Kinder und Jugendliche als Simulanten. Beschwerden werden
nicht ernst genommen oder als Wehleidigkeit abgetan. Gerne wiir-
den Eltern den Beschwichtigungen von Freunden und Arzten Glau-
ben schenken. Sie selbst spiiren aber, dass irgendetwas mit dem Kind
nicht stimmt. Oftmals erzdhlen Eltern von einer langen Klinik-Odys-
see und vielen diskutierten Krankheitsbildern. Die Bandbreite reicht
von ,harmlosen, alterstypischen Wachstumsschmerzen" bis hin zu
JLeukdmie”

Auf dem oft langen Weg bis zur Diagnosestellung ist meist die
ganze Familie verunsichert und - auch wegen der zusatzlichen Arzt-
termine - angestrengt. Daher sind Irritationen auf Seiten der Eltern
und damit verbundene Gefiihls- und Stimmungsschwankungen
verstandlich. Viele sind von dem stdndigen Auf und Ab miide und
sehnen sich nach einer klaren, verldsslichen Diagnose, einem Arzt,



der endlich Licht ins Dunkel bringt. Doch auch in einer Fachklinik
vergeht bis zur sicheren Diagnose eine geraume Zeit. Wieder be-
ginnt die Auseinandersetzung mit der Frage: ,Was ist, wenn mein
Kind Rheuma hat?"

Besteht letztlich Gewissheit liber die Diagnose, dann sind sowohl
der Patient als auch seine Angehdrigen einerseits froh, dass die
Krankheit endlich einen Namen hat! Andererseits besagt die Dia-
gnose, dass es sich vermutlich um eine chronische, unter Umstéan-
den fortschreitende Krankheit handelt. Fragen kommen auf: Wie
wird die Erkrankung verlaufen? Was kann man tun, um einen opti-
malen Verlauf zu erzielen? Welche Folgen hat die Krankheit fiir das
Kind und die Familie? Wie werden die Geschwister, der Partner, die
Verwandten und die Mitschiler reagieren? Wie erkldren wir anderen
die Erkrankung?

Die vielen Fragen und Sorgen kénnen anfangs berwaltigend sein.
Bis man die Realitdt der Diagnose wirklich fir sich angenommen
hat, vergeht Zeit. Vielleicht ziehen Sie sich in dieser Phase zurlick,
um selbst Sicherheit zu gewinnen. Vielleicht suchen Sie aber auch
das Gesprach mit anderen Menschen, den Austausch in Selbsthilfe-
gruppen. Jeder bewiéltigt dies auf seine eigene Weise. Wichtig ist
dabei, nicht nur die Bediirfnisse des Kindes wahrzunehmen, son-
dern auch die eigenen Anliegen nicht auBer Acht zu lassen. Lassen
Sie lhrer Umwelt wissen, wie es Ihnen geht, denn nur dann kénnen
sich Ihre Mitmenschen darauf einstellen und Unterstiitzung an-
bieten.

In einer Fachklinik wird der ,Diagnoseschock” mitunter dadurch
verstarkt, dass Eltern hier zum ersten Mal Kinder und Jugendliche
sehen, die seit Jahren unter dieser Krankheit leiden und zum Teil
durch Fehlstellungen schwer gezeichnet sind. Seine eigene Situation
mit der anderer Familien zu vergleichen, kann zwar Orientierung
und auch Halt geben, letztendlich ist der Verlauf der Krankheit je-
doch bei jedem Kind sehr individuell. Deshalb ist es wenig hilfreich,
sich dustere Zukunftsszenarien auszumalen. Machen Sie sich be-
wusst, dass Sie bei hrem Klinikaufenthalt nur denjenigen Patienten
begegnen, die immer noch in die Klinik kommen missen. Es gibt
aber sehr viele rheumakranke Kinder, bei denen der Krankheitsver-
lauf so positiv beeinflusst wurde, dass sie gar nicht mehr oder nur in
sehr groBen Abstdnden zur stationdren Kontrolle oder Behandlung
kommen!

Die Diagnose-
stellung
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Wie reagiert
das Umfeld?

Die Situation
des Kindes

Die Gedanken von Patienten und Eltern ,wandern” schnell Giber die
Zeit des stationdren Aufenthaltes hinaus. Oft wird schon an den ers-
ten Reaktionen von Freunden und Bekannten deutlich, dass kaum
einer die Art und Schwere der Krankheit sowie deren Folgen einzu-
schatzen vermag. Manch einer hat schnell gutgemeinte Ratschlage,
altbewadhrte Hausmittel oder spezielle Didten parat. Die Fehlein-
schdtzungen und Unsicherheiten der Umwelt beruhen jedoch meist
auf einem Informationsdefizit. Fir die betroffenen Familien ist das
vielfaltige Schriftenmaterial der Deutschen Rheuma-Liga eine
gute Mdoglichkeit, Informationen weiterzugeben. Die Broschiren
und die darin enthaltenen personlichen Erfahrungsberichte sind
eine gute Hilfe, um Verkrampfungen und Unsicherheiten des ,Um-
feldes" zu reduzieren. Das personliche Gesprach ist aber genauso
wichtig. Immer wieder werden Eltern die Krankheit in unterschied-
lichen Situationen erkldren missen. Offenheit ist dabei die beste
Strategie, vor allem, um Missverstdndnissen im Umfeld vorzu-
beugen.

Die Deutsche Rheuma-Liga und die Fachkliniken erhéhen durch ihre
Internetprasenz, Kongresse und 6ffentliche Vortrage den Informa-
tionsgrad innerhalb der Arzteschaft und in der Bevélkerung. Den-
noch stoBen Eltern immer wieder auf Unverstandnis in Kindergar-
ten, Schulen oder bei Behorden. Sie erhalten in diesen Féllen Unter-
stlitzung durch die Elternkreise der Rheuma-Liga sowie der Sozial-
dienstmitarbeiter der Kliniken.

Je nach Krankheitsbild und -intensitat pragt die rheumatische Er-
krankung das Leben des Kindes. Wenn die Arthritis nur einzelne Ge-
lenke betrifft und die Erkrankung mit einer umfassenden Therapie
schnell zum Stillstand gebracht wird, dann sind die Auswirkungen
gering. Unter Umstdnden kénnen aber auch regelmaBige, teils
mehrwaochige Klinikaufenthalte notig werden. Die tdgliche Eisbe-
handlung und die Krankengymnastik zu Hause konnen dabei viel
Zeit und Energie in Anspruch nehmen. Aufgrund all dieser notwen-
digen Therapieeinheiten hat das Kind deutlich weniger Freizeit.
Diese darf dennoch nicht zu kurz kommen. Ablenkung im Freundes-
kreis sowie Zeiten des Nichtstuns und der Erholung sind als Aus-
gleich von groBer Bedeutung.

Kleinkinder kdnnen noch gar nicht verstehen, was mit ihnen und um
sie herum geschieht. Pl6tzlich soll das ,Herumtollen" mit Spielkame-
raden nicht mehr erlaubt sein. Dann gibt es auf einmal allerlei Hilfs-
mittel, und standig erinnern die Eltern an gelenkschonendes Verhal-
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ten. Wenn kleine Kinder Schmerzen haben, dann kdénnen sie dies
meist nicht in Worte fassen. Manchmal sind sie aggressiv, zuriickge-
zogen oder weinerlich. Woher dieses Verhalten kommt, kénnen sie
keinem erkldren. Weder Eltern noch Freunde sind in der Lage, es
richtig einzuschdtzen oder zu deuten. Meist gelten Kinder dann
als grundlos launisch, empfindlich oder anstrengend. Missver-
standnisse und Fehleinschdtzungen sind manchmal schmerzliche
Folgen.

Um dies zu vermeiden, unterdriicken &ltere Kinder und Jugendliche
oft ihre Schmerzen. Sie wollen keine AuBenseiter sein oder werden
und ,verstecken” deshalb nicht selten ihre Krankheit. Wider besseres
Wissen meiden sie den Gebrauch von Handschienen, Gehstiitzen
und anderer Hilfsmittel, durch die die Umwelt oft erst auf die Krank-
heit aufmerksam wird. Die wohltuende und wichtige Wirkung der
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Hilfsmittel wird somit ignoriert. Hier ist Aufklarung tber die Bedeu-
tung der Hilfsmittel durch Arzte, Therapeuten und Eltern entschei-
dend. Beispielsweise kann man zusammen Uberlegen, wie das Kind
auf Kommentare und Fragen von Mitschilern und Lehrern reagieren
soll.

Spatestens in der Pubertat fallt es den erkrankten Jugendlichen be-
sonders schwer, ein ,positives Korpererleben” zu entwickeln. Idole
und Leitbilder, die von der Konsumgesellschaft und der Werbung
propagiert werden, sind idealtypisch, gesund, sportlich, wohlge-
formt, stark und immer strahlend. Hier kann es hilfreich sein, zu er-
kldren, dass diese Bilder ein sehr verzerrtes Bild der Lebensrealitét
zeigen und trotz der strahlenden Erscheinung der Personen kein
Glick garantieren. Denn Lebensqualitdt entsteht durch die Fahig-
keit, in der eigenen Situation immer wieder ,Lichtmomente" zu ent-
decken.

Betroffene Kinder und Jugendliche lernen und profitieren von den
stationdren Klinikaufenthalten. Sie sind dann ,Gleiche unter Glei-
chen”, und niemandem muss Rheuma erklart werden. Sie kennen
die Station und die Mitarbeiter des Hauses, kdnnen ungeniert samt-
liche Hilfsmittel benutzen und erleben insbesondere andere Kinder
und Jugendliche, die mit der Krankheit leben lernen. Viele Jugend-
liche haben die Krankheit gut in ihr Leben integriert und zeigen ei-
nen Weg auf, an dem sich andere Kinder orientieren kdnnen. Nach
einiger Zeit werden rheumakranke Jugendliche vielleicht selbst zu
Norbildern” - gerade weil sie gelernt haben, sich ihrer Krankheit zu
stellen und dennoch SpaB am Leben zu haben! Viele Begegnungen
von Jugendlichen finden im Rahmen des Freizeitprogramms statt.
Betroffene erleben neben den krankheitsbedingten Einschréankun-
gen auch ihre Starken und machen ganz neue Erfahrungen, die ihr
Selbstvertrauen verbessern.

Der Einfluss einer chronischen Erkrankung auf die Kinder und Ju-
gendlichen ist nicht zu unterschatzen. Jedoch gibt es auch viele
Lebensbereiche, in denen sich gar nichts verdndert. Wie jedes andere
Kind haben die Patienten eigene Ideen und Interessen, Starken und
Schwiéchen, Glicksmomente und Liebeskummer. Kinder und Ju-
gendliche wollen nach und nach IHREN Lebensweg beschreiten,
ihre eigenen Erfahrungen machen, Erfolgserlebnisse feiern und Nie-
derlagen verarbeiten. Ob eine durchtanzte Nacht gut fiir die Gelenke
ist oder nicht, spielt dabei manchmal keine Rolle - und das ist qut
so. Zu dem eigenen Lebenskonzept gehort dann auch die schritt-
weise Loslésung von den Eltern. Die Gratwanderung zwischen



Fiirsorge durch die Eltern und dem Wunsch, die Jugendlichen zu
Selbstandigkeit und Eigenverantwortung zu fihren, ist dabei eine
stete Herausforderung.

Auch die Schullaufbahn kann durch mehrfache Klinikaufenthalte
beeinflusst sein. Fehlzeiten und damit verbundene Lernrlckstdnde
kénnen eine zusatzliche Belastung bedeuten. Manches kann durch
den Besuch der Klinikschule und gutorganisierte Lernzeiten auf-
gefangen werden. Wie gut die Kinder diese Einschnitte verkraften,
wird sich im Lauf der Zeit erweisen. Eltern und Kinder sollten sich
aber davor hiten, sich zusatzlich zur Krankheit unter erhdhten
Leistungsdruck zu setzen. Eine aufmunternde und fiirsorgliche
Haltung der Eltern tut den Kindern gut.

Durch die Krankheit wird der eigene Lebensrhythmus vollkommen
verdndert. Leidet das Kind unter Morgensteifigkeit, dauert in der
Friih alles etwas langer. Die hauslichen krankengymnastischen
Ubungen und die ambulanten Arztbesuche miissen in den Tages-
ablaufintegriert werden. Tage und Wochen werden nunmehr anders
strukturiert. Zu Beginn wird es nicht einfach sein, die erforderlichen
Termine in den tdglichen Ablauf zu Hause einzubeziehen. Alle Be-
teiligten missen gemeinsam liberlegen und ausprobieren, wann
was am besten gemacht wird.

Die notwendigen Untersuchungen und Behandlungen sind und
bleiben anstrengend und oft unangenehm. Dennoch kehrt nach
einiger Zeit flr die Kinder etwas Routine ein, und sie bewaltigen
Blutabnahmen und Einspritzungen mit einer gewissen Gelassen-
heit.

Die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufes lasst das HEUTE
wichtiger werden. Was tibermorgen oder in einem Jahr ist, ist nicht
abzusehen. Sich in dieser Weise auf die Gegenwart zu konzentrieren,
ist zundchst ungewohnt und manchmal anstrengend, doch darin
liegt auch eine Qualitat. Die gemeinsame Krankheitsbewaltigung
schafft vertraute Momente, zwingt im hektischen Alltag zu
Rhythmus und Langsamkeit und macht sensibel fiir Fortschritte und
schdne Erlebnisse.

Manche groBen Ziele lassen sich nicht aufrechterhalten, die groBe
Sportlerkarriere oder ein mit schwerer korperlicher Beanspruchung
verbundener Beruf werden sich nicht realisieren lassen - aber es
gibt dennoch unzédhlige Moglichkeiten, das Leben positiv zu ge-
stalten. Der Prozess der Neuorientierung ist zundchst vielleicht
schmerzhaft, manchmal aber auch wohltuend, denn allen Beteilig-

Alltagserfahrungen
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ten wird klar: Letztlich kann und wird ein eigener Weg zur Krank-
heitsbewdltigung gefunden werden!

Es kommt durchaus vor, dass die rheumatische Erkrankung und die
notwendigen Therapieeinheiten nicht in das ,Lebenskonzept” der
Familie integriert werden konnen. Beides wird abgelehnt. Mdgliche
Ursachen sind beispielsweise Widerstdnde des Kindes oder zu hohe
Nebenwirkungen der Medikamente. Eine solche Problematik sollten
Sie baldmdglichst mit lhrem behandelnden Arzt und den Klinik-
mitarbeitern der Fachklinik besprechen. Gemeinsam kdnnen Sie
dann nach Losungen suchen.

Auswirkungen  Die Erkrankung des Kindes ist auch ein Stressfaktor fir die Eltern.
auf die Situation  Zum Teil sind langere Krankenhausaufenthalte notwendig. Die The-
der Eltern  rapie und die Sorge um das Kind binden Zeit und Kraft. Eltern haben
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- bewusst oder unbewusst - ein Bild von sich und ihrem Kind. Wenn
das Kind unter einer chronischen Krankheit leidet, die seine Leis-
tungsfahigkeit in manchen Bereichen einschranken kann, dann
muss dieses Bild unter Umsténden revidiert werden. Die Eltern sind
zundchst selbst traurig und verunsichert. Sie erleben sich gegentiber
der Krankheit als machtlos und wiinschen sich selbst Trost und Zu-
versicht. Zugleich wollen sie gegentiber dem Kind stark und hoff-
nungsvoll sein.

Viele Partner riicken in dieser Phase ndher zusammen, geben sich
Halt und suchen gemeinsam nach dem besten Weg. Sie machen die
gute Erfahrung, dass sich ihre Beziehung auch in Krisenzeiten be-
wahrt. Vieles kann gemeinsam leichter getragen und entschieden
werden.

Schwierig wird es, wenn die Partner sich ganz unterschiedlich ver-
halten: Ein Elternteil mochte viel reden und kléren, der andere
mochte am liebsten gar nichts von der Krankheit und deren Folgen
wissen. Ist dies der Fall, dann sollten sie sich zundchst etwas Zeit
lassen. Oftmals spielt sich das nach und nach aufeinander ein. Fir
den einen Partner bieten zum Beispiel Elternkreise eine gute Mdg-
lichkeit, um Sorgen, Note und Ideen zu besprechen. Dies kann dem
Paar Zeit geben, ohne Druck zu tberlegen, wie es die Situation wei-
ter gemeinsam handhaben will.

Finden die Partner in einer solchen Situation jedoch nicht mehr zu-
einander, dann war die Krankheit des Kindes in der Regel nicht
Ursache dafiir, sondern eher ein Zeichen, dass die Elternbeziehung
wahrscheinlich bereits vorher nicht stabil war. Die Erkrankung eines
Kindes kann das Familiengeflige zeitweise zum Wanken bringen,
und bisweilen halt die Beziehung den zusatzlichen Belastungen
nicht stand. Es ist allen Familienmitgliedern zu wiinschen, dass die
Partner in dieser Situation die Hilfe einer Ehe- und Familienbe-
ratungsstelle in Anspruch nehmen. Dabei geht es nicht nur um die
Beziehung der Eltern. Es sollte unbedingt vermieden werden, dass
das Kind den Eindruck gewinnt, es ware mit seiner Krankheit
Schuld an der Partnerschaftskrise!

Falls Sie Ihr Kind alleine erziehen, spliren Sie wahrscheinlich den
Druck und die Verantwortung, die auf lhnen lasten. Die gesamte
Alltagsorganisation bleibt an Ihnen hdngen: Das kranke Kind und
eventuell Geschwisterkinder sollen mdglichst optimal versorgt sein,
der Haushalt muss organisiert, das Familieneinkommen gesichert
werden. Alleinerziehende meistern diese Aufgaben oft mit Bravour.
Sie sind jedoch besonders in Gefahr, zu vereinsamen und eigene
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Was bedeutet die
Krankheit fiir die
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Geschwister?

Bediirfnisse permanent hintanzustellen. Dem Gesprach mit ande-
ren Eltern, dem Hausarzt oder den Klinikmitarbeitern kommt in die-
ser Situation besondere Bedeutung zu. Es ist einer der Vorteile der
chronischen Krankheit, dass durch die wiederkehrenden Begegnun-
gen hilfreiche Beziehungen wachsen kénnen, die tber oberflach-
liche Alltagskontakte weit hinausgehen. Noch wichtiger ist es je-
doch, sich Unterstltzung fir den Alltag im privaten Umkreis zu
schaffen. Scheuen Sie sich nicht, Freunde und Verwandte um Ge-
falligkeiten oder regelméaBigen Beistand zu bitten. Gerade in schwe-
ren Zeiten schafft dies Nahe zwischen Menschen und gibt immer
wieder neue Kraft. Zudem sind regelmaBige Auszeiten, in denen die
Eltern ihre eigenen Reserven auffiillen kdnnen, wichtig, um die
Lebensqualitat aller Familienmitglieder hochzuhalten. Sollten Sie
dennoch feststellen, dass zum Beispiel Erschopfung, Anspannung
oder Stimmungsschwankungen ihre tdglichen Begleiter sind, ist es
hochste Zeit, professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen. Wenden
Sie sich an eine Beratungsstelle in Ihrer Nahe oder an einen Arzt
Ihres Vertrauens.

Die Geschwisterkinder kommen durch die chronische Krankheit ih-
res Brudersfihrer Schwester oft in eine sehr schwierige Lage. Pl6tz-
lich dreht sich alles um das kranke Kind. Von den gesunden Ge-
schwistern wird stets Riicksichtnahme und Verstdndnis erwartet.
Doch auch sie haben ein Anrecht auf Zuwendung von ihren Eltern
- und dies nicht nur dann, wenn etwas Zeit ,lbrig bleibt"

Es ist nicht leicht, in dieser Situation den richtigen Weg zu finden.
Einerseits miissen Geschwisterkinder lernen, die eigenen Beddirfnis-
se zu duBern, denn sonst kommen sie zu kurz. Wird nun andererseits
aber mehr Aufmerksamkeit eingefordert, kommen Eltern zusatzlich
unter Druck, da sie im Alltag schon alle Hande voll zu tun haben. In
dieser Phase entwickeln gesunde Geschwisterkinder unter Um-
stdnden auch ein schlechtes Gewissen, wenn sie merken, dass ihret-
wegen das kranke Kind weniger Aufmerksamkeit erhalt und sogar
darunter leidet.

Von gesunden Geschwistern kann erwartet werden, dass sie die be-
sondere Bediirftigkeit des chronisch kranken Kindes vor allem in
krisenhaften Zeiten erspiren und respektieren. Umgekehrt ist es
auch fur das kranke Kind ein wichtiger Lernprozess, dass die Ge-
schwister ein Anrecht auf ungeteilte Aufmerksamkeit haben. Bei
aller notwendigen Flrsorge darf bei den Kindern nicht der Eindruck
entstehen, dass sie nur dann gentigend Zuwendung erhalten, wenn



sie entweder krank sind, mit schlechten Noten nach Hause kommen
oder sonst irgendwie ,aus der Reihe tanzen". Eine Mdglichkeit, dies
zu umgehen, ist, Kinder 6fter fiir positives Verhalten zu loben, an-
statt sie mit Aufmerksamkeit fir unerwiinschtes Verhalten zu ,be-
lohnen"

Die Ursache einer rheumatischen Erkrankung ist bisher leider im-
mer noch unklar. Viele Komponenten kommen als Ausléser in Frage.
Wie bereits ausgefiihrt, gibt es Anhaltspunkte fiir eine gewisse er-
erbte Veranlagung, Rheuma zu bekommen. Bei anderen Kindern mit
chronischer Arthritis fehlen diese Erbmerkmale jedoch. In jedem Fall
missen also weitere, bisher unbekannte Faktoren dazukommen, um
die Krankheit auszuldsen. Es wird vermutet, dass dabei Umweltfak-
toren, wie zum Beispiel Viren und Bakterien, eine Rolle spielen. Ein
Zusammenhang mit solchen Faktoren wird von der Wissenschaft
weiter erforscht.

Das heiBt, Sie als Eltern trifft an der Erkrankung lhres Kindes
keinerlei Schuld! Niemand kann ein Auftreten der Krankheit ver-
hindern! Die Vermutungen und Unterstellungen mancher Zeitge-
nossen, Sie hatten die Krankheit etwa durch zu diinne Kleidung des
Kindes oder zu einseitige Erndhrung ausgelést, entbehren jeder
Grundlage. Auch die betroffenen Kinder kdnnen nichts fiir diese
Situation! Eltern durfen dem Kind auf keinen Fall den Eindruck ver-
mitteln, es ware krank, weil es nicht folgsam oder lieb genug war!
Sollte das Kind selbst auf diesen Gedanken kommen, muss es unbe-
dingt entlastet und aufgeklart werden.

Immer wieder stellen Eltern fest, im Nachhinein hatte man vielleicht
manches friher erkennen oder konsequenter behandeln konnen.
Doch sie sollten die Vergangenheit moglichst schnell ruhen lassen
und ihre Kraft fir die Zukunft aufwenden. Gemeinsam konnen alle
an der Therapie beteiligten Personen viel erreichen, um den Krank-
heitsverlauf positiv zu beeinflussen. Als Behandlungsziel gilt die op-
timale Versorgung. Allerdings mussen die Beteiligten immer wieder
der Realitdt ins Auge blicken, um auch mit begrenzten Mdglichkei-
ten ihre persdnliche Situation so gut wie mdglich zu gestalten.

Nach wie vor sind es in der Regel die Mitter, die ihr Kind im hausli-
chen Alltag betreuen und wahrend der Klinikaufenthalte begleiten.
Die Krankheit fordert von den Muttern viel Zeit und Energie. Teil-
weise geben berufstatige Mitter sogar ihre Arbeitsstelle auf, um
sich mit aller Kraft dem Kind und den sonstigen familidren Aufgaben

Die Schuldfrage

Zwischen
»Glucke"” und
~Rabenmutter”
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Achtung:
Krankheits-
gewinn!

zu widmen. Trotz der damit verbundenen Minderung des Familien-
einkommens ist dieser Schritt in vielen Fillen wohltuend fur alle
Beteiligten, denn sie haben mehr Zeit flreinander.

Andererseits ist dies auch eine Gratwanderung, denn die Krankheit darf
nicht zu sehr im Mittelpunkt stehen. Das Kind bedarf der elterlichen
Flrsorge. Es braucht aber ebenso seine Ruhe und den altersgeméaBen
Freiraum, um eigene Erfahrungen machen zu kénnen. thr Kind ist weit
mehr als nur das kranke Kind. Es will auch in seinem Wunsch nach
Unabhéangigkeit respektiert und manchmal einfach in Ruhe gelassen
werden. Machen Sie sich bewusst, dass Uberbehﬁtung [hrem Kind die
Entwicklung zum selbstverantwortlichen Jugendlichen erschwert.
Eigene Erfahrungen zu sammeln und dabei zu lernen, wie man selb-
stdndig gute Entscheidungen trifft, ist fiir alle Jugendlichen ein wichti-
ger Prozess auf dem Weg zum selbstbestimmten Erwachsenen.

Der richtige Mittelweg liegt wohl zwischen der ,gluckenhaften Fir-
sorge" und der ,rabenmitterlichen Distanz" Natirlich braucht das
Kind wahrend eines Krankheitsschubes verstarkte Aufmerksamkeit
und Betreuung. Es gibt aber auch Phasen, in denen die Krankheit in
den Hintergrund treten kann und soll.

Neben aller berechtigten Fiirsorge um das kranke Kind sollten
samtliche Familienmitglieder darauf achten, dass Kontakte gepflegt
werden und die eigenen Interessen nicht zu kurz kommen.

Eine dltere Patientin erzéhlte schmunzelnd, dass sie wegen ihrer
Krankheit - sehr zum Arger ihrer gesunden Geschwister - nie in den
Keller gehen musste, um Getranke fir die Familie zu holen. Sie hat
dieses kleine Privileg genossen. Auch anderen Kindern ist es zu gén-
nen, dass die Krankheit neben vielen Nachteilen im Alltag ab und zu
auch Positives flr sie bereithalt.

Nicht nur die Kinder, sondern die gesamte Familie kann von der
Krankheit profitieren, denn sie gibt ein Thema vor, auf das sich alle
konzentrieren kdnnen. Viele Familien rlicken im Laufe der Zeit enger
zusammen, kleinere und gréBere Konfliktpunkte der Vergangenheit
verlieren an Bedeutung. Problematisch wird es, wenn die Krankheit
zum einzig einigenden Faktor und beherrschenden Thema der Fami-
lie wird, Konflikte auf Dauer zugedeckt und offene Fragen nicht
mehr geklart werden.

Ebenso schwierig ist es, wenn die betroffenen Kinder und Jugendli-
chen Gber ihre Krankheitsschiibe hinaus die Erfahrung machen, dass
sie sich unter Verweis auf ihre Arthritis allerlei unangenehmen schu-
lischen und privaten Anforderungen entziehen kénnen.



Auch hier ist es nicht leicht, den ,goldenen” Mittelweg zu finden.
Denn ab und zu dirfen Patienten und Eltern ohne schlechtes Gewis-
sen die wenigen Vorteile genieBen, die die Krankheit mit sich bringt.
Keinesfalls darf dies jedoch zu einem gewohnten Verhaltensmuster
werden, denn dann nimmt eine Entwicklung ihren Anfang, die einer
Gesundung und erfolgreichen Lebensbewdltigung im Wege steht.
Halten Sie also immer wieder inne, um die Situation zu betrachten.
Fallt Innen dabei ein Muster von Vermeidungsverhalten auf, bespre-
chen Sie mit Ihrem Partner, wie Sie dem Kind durch freundliche Kon-
sequenz beibringen kdnnen, dass auch unangenehme Dinge gut zu
bewaltigen sind. Dies stérkt auf lange Sicht das Selbstvertrauen lh-
res Kindes, sich mit auftretenden Schwierigkeiten erfolgreich ausei-
nanderzusetzen.

Sich Wissen Uber die Krankheit anzueignen und sich aktiv mit ihr
auseinanderzusetzen, ermdglichen es dem Patienten, zunehmend
Verantwortung fir die Gestaltung der weiteren Behandlung zu
tbernehmen. Dieses Buch leistet einen Beitrag zur umfassenden In-
formation, die durch weitere Broschiiren und Informationsbldtter
der Deutschen Rheuma-Liga sowie andere Verdffentlichungen er-
ganzt wird. Besonders Angehorige greifen auf diese Hilfestellungen
gerne zurtick.

Die Mitarbeiter der Fachkliniken haben in vielen Fillen beobachtet,
dass sich Jugendliche zwar oft gut informiert fiihlen, tatsachlich je-
doch Uber ein ,Krankheits-Halbwissen" verfligen. So haben sich
langjdhrige Patienten gescheut, nach einiger Zeit vermeintlich
.dumme Fragen" zu stellen oder sich bestimmte Dinge nochmals er-
kldren zu lassen.

Deshalb haben Vertreterinnen und Vertreter aller Berufsgruppen aus
dem Deutschen Zentrum fir Kinderrheumatologie gemeinsam eine
Patientenschulung fiir Kinder, Jugendliche und Eltern entwickelt.
Diese wird im Rahmen einer regelméBigen Schulungswoche in al-
tersgerechter Form angeboten.

Patientenschulung
und andere Hilfe-

stellungen
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Anregungen zur Krankheitsbewiltigung

Erkundigen Sie sich bei den Mitarbeitern des Sozialdienstes, wann
die ndchste Schulungswoche stattfindet. Neben diesem Schulungs-
programm sind die Arztgesprache und Einzelberatungen wertvolle
Hilfen, um mdglichst gut Uber die Krankheit und ihre Behandlung
informiert zu werden.

Was wiirden Sie auf die Frage ,Was gibt Ihnen Kraft?" antworten?
Welche Form der Unterstiitzung tut Ihnen und Ihrem Kind gut? Zu
Beginn des Buches und auch in diesem Abschnitt wurde deutlich,
dass Sie, gemeinsam und jeder fiir sich, einen eigenen Weg finden
mussen, um bestmdglich mit der Krankheit zu leben. Fir viele Men-
schen ist der Glaube und das Vertrauen auf Gottes Beistand eine
groBe Kraftquelle. Andere kdnnen damit nichts anfangen, ihnen
liegt an Hilfestellungen, die sie als ,handfester" erleben. Wie Ihr Weg
auch aussehen mag, es gibt mit Sicherheit Gleichgesinnte, mit de-
nen Sie sich zusammentun kdnnen. Das kostet etwas Zeit, gibt aber
auch viel zurlck. Auch hier sind die Elternkreise der Rheuma-Liga
oder fiir Jugendliche und junge Erwachsene die Gruppe junger



Rheumatiker eine gute Adresse. Hier haben nicht nur Ihre Fragen
Platz, sondern auch hr Optimismus, lhre Erfahrungen, Ihr Witz und
all das, was Sie als Personlichkeit ausmacht. Im entsprechenden Ab-
schnitt dieses Buches finden Sie dazu weitere Informationen.

Das bisher Gesagte sollte verdeutlichen, dass die psychische Ver-
fassung - ganz grundsatzlich und unabhéngig von einer Erkran-
kung - eine entscheidende Rolle in unserem Leben spielt. Wie es
Ihnen geht, was Ihnen Mut macht, was Sie Kraft kostet und welche
Bedirfnisse Sie haben, ist deshalb nicht nur wichtig fir Sie person-
lich, sondern auch fir eine erfolgreiche Krankheitsbewaltigung. Sie
sollten sich und lhre Geflihle ernst nehmen und darauf achten, dass
sie auch von anderen ernst genommen werden.

Wie bereits deutlich wurde, ist eine der besonders belastenden
Seiten der juvenilen idiopathischen Arthritis deren Unberechen-
barkeit. Der schubweise Verlauf bringt es mit sich, dass niemand
sagen kann: Jetzt ist alles ausgestanden!" Ein erneutes Aufflammen
der Entzlindung ist jederzeit maglich. Es ist fr alle Beteiligten
enorm anstrengend, die eigenen Krafte immer wieder neu zu mobi-
lisieren und sich den ndtigen Optimismus zu erhalten. Umso wichti-
ger ist es, gute Phasen gemeinsam zu genieBen und in diesen Zeiten
Kraft zu schépfen. Machen Sie sich auch bewusst, dass es viele
Patienten gibt, bei denen die Krankheit zum Stillstand gebracht wer-
den konnte.

Arzte, Therapeuten, Schwestern, Psychologen und Sozialdienstmit-
arbeiter stehen den Patienten und Angehdrigen helfend und bera-
tend zur Seite. Gerade wenn wichtige Entscheidungen anstehen
oder Krisen zu bewaltigen sind, mussen Eltern die Last nicht alleine
tragen. Scheuen Sie sich nicht, das Klinikpersonal mit lhren kleinen
oder groBeren Sorgen anzusprechen. Nur so kdnnen Sie die Unter-
stlitzung bekommen, die Sie benétigen. Sollten Sie einmal zu Hause
nicht mehr weiterwissen, kann es sehr hilfreich sein, Familienbera-
tungsangebote in Anspruch zu nehmen. In Ihrem Einzugsgebiet gibt
es psychologische Beratungsstellen, bei denen Sie einen Termin
vereinbaren kdnnen. Die Beratung ist anonym und kostenlos und
kann Sie in schwierigen Zeiten kompetent auf Ihrem Weg begleiten.
Rickblickend sagen viele Patienten und Angehdrige, die bereits
mehrere Hochs und Tiefs durchlebt haben, mit berechtigtem Stolz:
.Was wir schon alles geschafft haben! Und wir werden auch die Zu-
kunft meistern!"

Leben auf dem
Hindernisparcour
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Bediirfnisse im
Kleinkindalter

Eltern-Kind-Beziehung

Wird in einer Familie jemand ernsthaft und tber langere Zeit hinweg
krank, dann veréndern sich die personlichen Beziehungen inner-
halb der Familie. Psychologische Hilfestellungen kénnen dazu bei-
tragen, die Beziehungen zwischen Eltern und chronisch kranken
Kindern zu verbessern. Veranderungen der Beziehungen zwischen
Familienmitgliedern, die sich durch eine chronische Krankheit erge-
ben kénnen, missen nicht zur Belastung fiir die Familie werden.
Sollten nach der Lektlre Fragen offen geblieben sein, so laden wir
Sie herzlich zum Gesprach bei einer der Mitarbeiterinnen unseres
Psychologischen Dienstes ein. Aus unserer Erfahrung heraus lassen
sich im personlichen Gesprach auch schwierige Fragen erldutern
und klaren.

Kind und Krankheit -
Besonderheiten vom Kleinkind- bis ins Jugendalter

Das heutige Gesundheitswesen unterscheidet zwischen korperlichen
und psychischen Erkrankungen. Durch diese Trennung wird das
komplexe Thema Gesundheit und Krankheit unzuldssig vereinfacht.
Die gegenseitige Beeinflussung des einen durch das andere ist heute
gesichertes Wissen: Es ist immer der ganze Mensch krank, Kérper und
Psyche beeinflussen und bedingen sich gegenseitig.

Besonders zu beachten ist die enge Verschrankung von Koérper und
Psyche in der Kindheit und Jugend, wenn sich beide rasch entwi-
ckeln und die kérperliche Reifung die intellektuelle und Persénlich-
keitsentwicklung formlich mit sich rei3t. Mit zunehmendem Bewe-
gungsspielraum und wachsender Geschicklichkeit erobert sich das
Kleinkind neue Erfahrungswelten, indem es mit der Bewegung neue
Eindriicke aufnimmt und damit neue Erfahrungen machen kann, die
den Intellekt reifen lassen. Krabbelt das Kleinkind beispielsweise zur
Stereoanlage, entdeckt es dort, dass es Knopfe driicken kann. Bewe-
gung ist also gleichzusetzen mit Erfahrung.

Das vorab Gesagte ldsst theoretisch den Schluss zu, dass rheuma-
kranke Kinder infolge ihrer eingeschrankten Beweglichkeit das zur
Verfligung stehende Umfeld intellektuell als weniger anregend er-
leben und in ihrer Entwicklung deshalb beeintrachtigt sind. Das ist
allerdings nicht zwangsldufig so, denn neben der angesprochenen
Verkniipfung korperlicher und psychischer Entwicklungsfaktoren
spielen noch weitere Parameter eine Rolle, wie zum Beispiel die dem



Kind innewohnende Neugierde, ererbte Temperaments- und Cha-
rakterziige und nicht zuletzt der Anregungsreichtum der familidren
und auBerfamilidaren Umgebung.

Die in ihrer Beweglichkeit beeintrachtigten Kinder sind starker auf
ein anregendes Umfeld angewiesen als gesunde Kinder. Chronisch
kranke Kinder sind zusatzlich in ihrem Bewegungsdrang ge-
bremst, weil sie viele Stunden in Krankenhdusern, physiotherapeu-
tischen und sonstigen Praxen (bzw. auf dem Hin- und Riickweg)
verbringen, also in einem Umfeld, das kaum geeignet ist, den kind-
lichen Bediirfnissen gerecht zu werden und ihre vitale Neugier zu
befriedigen.

Winschenswert oder sogar notwendig ist es daher, den Mangel an
verfugbarer Zeit durch aktive Forderung der persénlichen Entwick-
lung mdglichst auszugleichen. Zeit ist in unserem Leben ein knappes
Gut. Es gibt berufliche Verpflichtungen, vielleicht auch Geschwister-
kinder mit eigenen BedUrfnissen, es gilt, eine Ehe zu pflegen, und
eventuell gibt es noch ganz andere, nicht minder bedeutsame Erfor-
dernisse.

Sie tun bereits einen groBen Schritt in die richtige Richtung, wenn
Sie dem rheumakranken Kind, und hier insbesondere dem Kleinkind,
maglichst viel von dem erklaren, was mit ihm und in seiner Umge-
bung geschieht. Begleitendes Sprechen schon bei Sduglingen ist in
seiner Bedeutung fir die intellektuelle Entwicklung nicht hoch ge-
nug einzuschatzen. Zusatzlich fordert es die Beziehungsqualitat
zwischen Eltern und Kind. All das kostet letztlich nicht mehr Zeit und
Aufmerksamkeit, ist dennoch von groBem Wert und wird von den
kleinen Kindern mit gréBter Dankbarkeit und Freude angenommen.
Denn fir sie gibt es nichts Vertrauteres und Ermutigenderes als die
Stimme ihrer Eltern.

Die Empfehlung des begleitenden Sprechens ist jedoch keinesfalls so
gemeint, dass dabei die Bedlrfnisse des Kindes nach Riickzug und
einem ihm gemaBen Austausch missachtet werden. Auch der Saug-
ling ldsst schon deutlich wissen, ob und in welcher Form er zur Auf-
nahme kommunikativer Anregungen bereit ist. Und beziehungslose
Monologe sind nicht nur fiir ganz kleine Zuhdrer schnell unbefriedi-
gend und unverstandlich. Bei diesen an das Kind gerichteten Erldute-
rungen sind also immer die Bedirfnisse des kindlichen Gegenlbers
im Auge zu behalten.
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Krankheits-
bewusstsein bei
Kindern

Bei kranken Kindern spielt fir die Eltern-Kind-Beziehung eine be-
deutsame Rolle, dass Kinder noch kein Krankheitsbewusstsein im
Sinne der Erwachsenen haben. Sie gehen in ihrem Weltverstandnis
davon aus, dass alle Menschen so sind wie sie und auch exakt das-
selbe erleben. Dass sie eine Krankheit haben und sich dadurch von
anderen unterscheiden, erfahren sie erst mit der Zeit durch den Ver-
gleich mit gesunden Kindern und Bezugspersonen. Kausale Zusam-
menhadnge erschlieBen sich ihnen nicht so eindeutig und unmittel-
bar wie Erwachsenen, weil sie das zugehdrige Weltwissen erst noch
erwerben missen.

Ein Beispiel dazu: Einem Kleinkind leuchtet keineswegs zwingend
der Zusammenhang zwischen der wochentlichen Spritze und dem
darauf folgenden besseren Allgemeinzustand ein. Es wird immer ei-
nen Bezug zwischen den zeitlich aufeinanderfolgenden Ereignissen
herstellen, also zwischen der Spritze und den Schmerzen bzw. seiner
Angst vor der Spritze. Die Spritze ist also Urheber des jeweiligen
Elends, und jenseits dieses Momentes gibt es im Erleben des Kindes
nichts Bedeutsameres. Das Kind tut seiner persénlichen Logik fol-
gend nun alles, um der Spritze zu entgehen.




Kindern fallt es bis ins spate Jugendalter hinein schwer, ihr mo-
mentanes Handeln an den Erfordernissen der Zukunft auszu-
richten. Insbesondere langfristige Konsequenzen ihres gegenwar-
tigen Handelns kdnnen sie nur schwer einschatzen. Die Gegen-
wartsorientierung von Kindern und Jugendlichen ist einerseits ein
Geschenk, andererseits kann sie sich im spateren Leben negativ
auswirken, wenn es in den Jugendjahren zu einem selbstschadi-
genden Verhalten gekommen ist. Kinder sind erheblich weniger
durch ihre Gedankenwelten bestimmt als Erwachsene, sie leben
starker in ihren eigenen Geflihls- und Erlebniswelten. Das gilt
ebenso fir Pubertierende, die sich in einer Phase extremer innerer
Verdnderungen befinden. Reflexion, Vernunft und die Bewusst-
machung mdglicher Konsequenzen spielen da oft nur eine unter-
geordnete Rolle.

Um es noch einmal zusammenzufassen: Die kindliche Logik Iasst
sich nicht mit der der Erwachsenen vergleichen, und es ist die Auf-
gabe der Eltern und Betreuer, das Kind seinem eigenen Lerntempo
gemaB an die MaBstdbe der Erwachsenenwelt heranzufiihren. Unter
Zwang funktioniert das selten; der einzig gangbare Weg ist der, sich
mit viel Geduld und Verstandnis auf die Ebene des Kindes zu bege-
ben und dort eine Verstandigung zu suchen. Das gilt grundsatzlich
fiir alle Kinder, umso mehr jedoch fiir die Kinder, die durch eine
chronische Krankheit belastet sind.

Die Pubertdt kostet in der Regel alle Beteiligten Nerven und Kraft.
Dartiber kann man leicht vergessen, dass sie eine sinnvolle Entwick-
lungsphase darstellt und mit ihren Konflikten erst die Voraussetzung
daflir schafft, dass Eltern und Kinder am Ende dieser Phase trotz des
Trennungsschmerzes getrennte Wege gehen koénnen. Die Konflikte
der Pubertat erleichtern also letztlich die Distanzierung, nachdem
in den vorangegangenen Jahren eine sehr enge Bindung existiert
hatte.

Auf Seiten der Jugendlichen stehen hdufig Revolte und Verweige-
rung, Ablehnung der elterlichen Vorstellungen und Werte. Auch
wenn diese Entwicklung als gesund bejaht wird, kann es zu ernst-
lichen Schwierigkeiten kommen, wenn sich die Revolte gegen einen
medizinisch notwendigen Behandlungsplan richtet. Jeder Versuch
der Erwachsenen, auf ein gesundheitsférderndes Verhalten hin-
zuwirken, kollidiert dann mit dem Kampf um Unabhéngigkeit und
Eigenstandigkeit, weil diese Empfehlungen ja von Seiten der
Erwachsenen kommen. Das weckt berechtigte Angste bei allen

Krisenzeit
Pubertit:
Warum der Arger?
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heit des Kindes

Beteiligten und fuhrt im Endeffekt dazu, dass die Erwachsenen die
jugendlichen Patienten in ihrem Verhalten noch stérker eingrenzen
und ihnen den angestrebten Freiraum weiterhin versagen. Das wie-
derum I6st erneut Bemiihungen um Autonomie aus, die wegen ihres
unverdndert revolteartigen Charakters ebenso wenig zum Ziel fiih-
ren werden.

Eltern und medizinische Betreuer kdnnen solchen selbstschadigen-
den Verhaltensweisen nur entgegenwirken, wenn sie das Beson-
dere der Lebenssituation erkennen und respektieren. Pubertierende
zeigen ja nicht durchweg Ablehnung, sondern fordern Eigenverant-
wortlichkeit und Anerkennung bzw. Respekt ein, wobei sie es durch
ihr Verhalten gleichzeitig wieder erschweren, innen genau dies ent-
gegenzubringen. Die Erwachsenen stehen vor der schwierigen Auf-
gabe, das pubertdre Verhalten nicht zu verdammen oder ausschlieB-
lich Anpassung einzufordern, sondern sich um Verstandigung zu
bemihen. Ansonsten besteht die Gefahr eines Machtkampfes, in
dem es den Parteien nur noch darum geht, in der Auseinanderset-
zung die Oberhand zu gewinnen.

Nicht minder schlimm ist es, wenn die Erwachsenen es aus falsch
verstandenem Mitgefuihl versdumen, konsequent die Einhaltung be-
stimmter unumstoBlicher Regeln einzufordern. Pubertierende Ju-
gendliche brauchen ein erwachsenes Verhalten, das beziiglich der
eigenen Positionen fest, aber nicht unflexibel ist und das Distanzie-
rung zuldsst, ohne einen Bruch zu erzwingen.

Bei dieser Gratwanderung kénnen alle Beteiligten bis an ihre Belas-
tungsgrenzen geflihrt werden, insbesondere wenn noch eine
Krankheit des Kindes mit ins Spiel kommt. Weil die Kliniken diese
Krisenkonstellationen kennen, bieten sie in der Regel liber die medi-
zinische Versorgung hinaus psychologische und psychosoziale Be-
ratungen an, die in scheinbar verfahrenen Situationen den Blick
weiten und damit fr Entlastung sorgen kénnen.

Beziehungen zwischen Menschen, die sich nahestehen, sind liberaus
wandelbar und passen sich flexibel der Situation und den jeweiligen
Rahmenbedingungen an.

Dabei ist wichtig zu wissen, dass sich die Verdnderung der Bezie-
hung durch eine chronische Erkrankung keineswegs zum Schlechte-
ren hin entwickeln muss. Vielmehr kann die Krankheit, die man ge-
meinsam durchlebt, eine Bereicherung flr das Miteinander sein und
von den Beteiligten als positiv erfahren werden. Nicht umsonst ge-
schieht es hdufig, dass Menschen, die wesentliche Krankheitserfah-



rungen gemacht haben, von ihrer Umwelt als reifer und tiefgriindi-
ger beschrieben werden als andere, denen solche Herausforderun-
gen erspart geblieben sind.

Wenn Menschen sich nicht wohl fiihlen oder krank werden, suchen
sie automatisch die Ndhe von geliebten und bekannten Bezugsper-
sonen - und das gilt insbesondere fur Kinder. Kranke Kinder brau-
chen zur Genesung stabile Beziehungen und ein Umfeld, das sie als
angenehm und sicher erleben. Vertrauten Menschen mitzuteilen,
dass irgendetwas nicht in Ordnung ist, stellt altersunabhéngig ein
Grundbeddirfnis dar. Auch kleine Kinder im vorsprachlichen Alter tun
dies, indem sie eine symbolische Form des Ausdrucks nutzen. Ver-
trauen Sie auf Ihre Erfahrung: Sie werden auch bei einem Kleinkind
merken, wenn etwas nicht in Ordnung ist.

Kénnen Kinder sich artikulieren, kann es trotzdem sein, dass sie ihre
Bedurfnisse nicht verbal duBern - vor allem wenn es ihnen nicht
gutgeht. Achten Sie auf Verhaltensanderungen, wie Rickzug, Un-
ausgeglichenheit oder Leistungsknicks, die lhnen deutlich machen,
dass etwas nicht stimmt. Und auch wenn Sie wissen, dass Ihr Kind
unter den Einschrankungen und Schmerzen durch die Erkrankung
leidet, sind Sie nicht machtlos. Eltern leisten wirksame Hilfe, indem
sie durch ihre Gegenwart als verlassliche Ansprechpartner, durch
unterstiitzende Handlungen und durch verstdndnisvollen Beistand
dem kranken Kind signalisieren: ,Ich bin fir dich da."

Es ist nicht die Quantitat an gemeinsam verbrachter Zeit, die aus-
schlaggebend ist fiir eine gute Beziehung, sondern die Qualitat, mit
der Sie die gemeinsame Zeit gestalten. Qualitdt bedeutet, dass Sie
sich regelmaBig Zeit nenhmen flr hr Kind, ihm aufmerksam zuhéren,
mit ihm Uber seine Erlebnisse, Geflihle, Sorgen und Freuden spre-
chen. Teilen Sie mit ihm auch lhre Geflihle und ermutigen Sie es,
dass Sie den Weg gemeinsam schaffen werden.

Die Eltern und ihr Umgang mit schwierigen Situationen bieten den
ersten und wichtigsten Orientierungspunkt fir Kinder. Diese ha-
ben von friih an gelernt, zuerst auf die elterlichen Verhaltenswei-
sen zu achten und sie nachzuahmen. Je jinger die Kinder sind,
umso mehr Bedeutung haben fir sie die Geflihlsreaktionen der
Eltern. Ein beispielhafter Fall soll verdeutlichen, was es damit auf
sich hat:

Qualitat der
Beziehung

Authentisch sein:
Der Umgang mit

Gefiihlen zahlt
mehr als Worte
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Die Mutter des neunjdhrigen Stefan beklagt sich dariiber, dass sie
nach Ende der Besuchszeit die Station nur unter Kimpfen verlas-
sen kann. Stefan versucht, sie mit allen Mitteln zuriickzuhalten,
und briillt und schreit, wenn sie dann endgqdiltig die Station ver-
ldsst. Es kommt hdufig vor, dass die Schwestern spdter in ihrer
Unterkunft anrufen und sie noch einmal zurtickkehren muss, bis
Stefan dann spdt nachts véllig erschdpft einschldft.

Im Gesprdch beklagt sich Stefans Mutter Gber seine Anhdnglich-
keit und die aufwiihlenden Abschiedsszenen. Im weiteren Verlauf
der Beratungsgesprdche zeigt sich der bedeutungsvolle Umstana,
dass sie selbst Stefan im Grunde ihres Herzens nicht zutraut, mit
der Trennungssituation klarzukommen. Er sei doch so krank und
brauche sie wirklich noch.

Stefan nimmt offensichtlich von seiner Mutter weniger ihre Worte
auf (,Wir sehen uns ja morgen wieder, du schaffst das schon!”) als
vielmehr ihr fehlendes Vertrauen in seine Fdhigkeiten, die Tren-
nungsangst zu bewdltigen und sich allein zurechtzufinden. Die
muitterliche Unsicherheit Giberlagert ihre verbalen Ermutigungen,
weil Kinder mit auBBerordentlich feinen Antennen auf das Innen-
leben ihrer Eltern ansprechen.

Nachdem sich Stefans Mutter (ber diese Zusammenhdnge klar-
wurde und mehr Vertrauen in die Selbstdndigkeit ihres Sohnes
entwickelt hatte, entspannte sich die Situation deutlich. Sie konn-
te die Station schlieBlich nach einem ganz normalen Abschied
verlassen, und Stefan schlief wéhrend der Nacht ruhig, bis sie sich
am kommenden Morgen wiedersahen.

Es nltzt also wenig, Kindern in geflihlsgeladenen Situationen mit
Worten immer wieder die eigenen Uberzeugungen vermitteln zu
wollen. Gerade in Grenzsituationen erspiren sie zuverldssig, wie es
inihren Eltern ,tief drinnen" aussieht und wie sie mit der jeweiligen
Situation und den daraus erwachsenden Gefiihlen umgehen. Das
Beobachtete ahmen die Kinder nach und folgen ihren Geflihlen in
gleicher Weise. Tritt demnach eine Diskrepanz zwischen den miind-
lichen Aussagen und den wahrgenommenen Geflihlen wie im obi-
gen Beispiel auf, orientiert sich das Kind immer an dem, was aus
seiner Sicht die starkere Kraft auslbt. Die Geflihle sind auch bei uns
Erwachsenen haufig stéarker als das, was der Kopf an Gedanken und
Uberlegungen vertritt.



Die Entwicklung hin zur Ablosung und Unabhangigkeit vom El-
ternhaus stellt einen natiirlichen Prozess dar, der im Menschen wei-
testgehend autonom ablduft. Im folgenden Abschnitt wird darge-
stellt, ob und wie sich eine chronische Krankheit auf die Selbstan-
digkeitsentwicklung des betroffenen Kindes auswirkt.

Die Frage, ob es zu einer Beschleunigung, Verzdgerung oder einer
qualitativen Verdnderung dieser Entwicklung kommt, ist nicht gene-
rell zu beantworten. Denn einerseits miindet die Krankheit von Kin-
dern hdufig in eine frihe Reifung und Selbstandigkeit, andererseits
verbringen chronisch kranke Kinder viel Zeit in einem Versorgungs-
system, in dem sie eine eher passive Rolle innehaben. Sie erhalten
Anwendungen, Therapieentscheidungen werden von fachlichen
Autoritdten getroffen, und sie miissen sich bei wiederholten Klinik-
aufenthalten in ein Pflegesystem einfligen, welches Anpassung er-
fordert. Hinzu kommt, dass sie wahrend ihrer Kindheit und Jugend
krankheitsbedingt groBe Aufmerksamkeit von nahestehenden Per-
sonen und den medizinischen Betreuern erhalten. Erwachsenwer-
den bedeutet fiir sie deshalb durchaus auch, sich in einer aus ihrer
Sicht grundlegend anderen Welt zurechtzufinden: Der Sonderstatus
des Kind-Seins fallt weg, gleichzeitig muss die volle Verantwortung
getragen werden. Wo Kindern im Gesundheitswesen erheblich mehr
Personal und Betreuungsaufwand zugestanden werden, wird dem
erwachsenen Patienten mehr Eigenstdndigkeit abverlangt und der
frihere Sonderstatus aberkannt.

Erwachsenwerden heit fir chronisch kranke Jugendliche somit
auch, sich innerlich von der emotionalen Zuwendung unabhadngig
zu machen, die vorwiegend aus ihrem Krank-Sein resultierte. Sie
muissen sich in einem Umfeld, fir das Krankheit eher ein Hindernis
darstellt, Bezugs- und Kontaktpersonen suchen. Kommt es zu einem
Wechsel von der Kinder- und Jugendlichenmedizin in die Erwachse-
nenmedizin, geht es auf einen Schlag rauer und sachlicher zu. Der
erwachsene Patient 16st beim medizinischen Personal nicht im glei-
chen MaB einen Schutzreflex aus, wie das bei Kindern der Fall ist.
Autonom werden heiBt also insgesamt, sich in verdnderten Rah-
menbedingungen zurechtzufinden, in einer von Wettbewerb ge-
pragten Wirklichkeit mit all ihren Harten anzukommen.

Das groBe Thema
der Ablésung und
Selbstdndigkeit —
Jugendliche und

Eltern

Privilegien
abgeben
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Zutrauen
schenken

Eltern werden haufig erst durch die Ablosungsbestrebungen ihrer
Kinder darauf aufmerksam, wie sehr sie ihr Leben auf das kranke
Kind ausgerichtet haben. Sie haben sich daran gewohnt, einen er-
heblichen Teil ihrer verfligbaren Zeit mit dem unterstiitzungsbe-
durftigen Kind zu verbringen. In dem MaBe, wie Autonomiebestre-
bungen auftauchen, bendtigt es nun nicht mehr in erster Linie
lebenspraktische Unterstiitzung, sondern eine andere Art der Hilfe-
stellung: Das Kind muss das Vertrauen seiner Eltern in seine Fahig-
keiten spuren. Es erlebt dieses Vertrauen am eindricklichsten, wenn
ihm mehr und mehr Verantwortung tbertragen wird.

Das Umschalten von starker Zuwendung zu verstarktem Loslas-
sen ist fiir alle Beteiligten nicht leicht. Jugendliche wehren sich
erst einmal gegen die Tatsache, dass das Angenehme (die Unabhén-
gigkeit) auch einen Preis hat (Verantwortung, Unsicherheit, Angst).
Ist eine der beiden Parteien nicht einverstanden mit dieser Verande-



rung, kann es fiir die jeweils andere schwierig werden, den von der
natdrlichen menschlichen Entwicklung her vorgegebenen Weg zu
gehen. Eine Form von Nicht-Kooperation kann so aussehen, dass
Jugendliche durch selbstschddigendes Verhalten immer wieder die
Aufmerksamkeit ihrer Eltern (und anderer Autoritatspersonen, wie
Lehrer, Polizei etc.) auf sich lenken. In solchem Verhalten driickt sich
letztlich nichts anderes Angst vor der neuen Freiheit und dem
Alleinsein aus. Auf der anderen Seite wird Ablésung zur uniiber-
windlichen Hiirde fir die Jugendlichen, wenn sie von ihren Eltern als
Ersatzpartner, als ,Antidepressivum" oder aus sonstigen selbstbezo-
genen Motiven im Familienverbund festgehalten werden.
Festzustellen bleibt, dass eine chronische Krankheit die Ablosung
des chronisch kranken Kindes von seinen Eltern erschweren
kann. In erster Linie betrifft dies die groBe Abldsung in der Pubertat,
daneben aber durchaus auch ihre kleinen Vorstufen vom friihesten
Kindesalter an.

Ein weiterer Grund flr eine erschwerte Ablésung des Kindes kann
auch sein, dass Kinder fir ihre Eltern grundsatzlich sinnstiftende
Wirkung haben. Lange Jahre nehmen sie sehr viel Raum im Leben
ihrer Eltern ein, weil sie in erheblichem AusmaB der elterlichen Pfle-
ge und Zuwendung bediirfen - das gilt ganz besonders flr chro-
nisch kranke Kinder. In dem MaBe, in dem Kinder dlter werden,
nimmt diese Abhdngigkeit kontinuierlich ab, und es werden bei den
Eltern theoretisch wieder Ressourcen frei, die anderweitig genutzt
werden kénnen. Eltern haben die Aufgabe, dieses Mehr an verfligba-
rer Zeit mit einer Beschaftigung zu fillen, in deren Zentrum nun
nicht mehr das Kind steht. In Gesprachen mit den Eltern rheu-
makranker Kinder zeigt sich immer wieder, wie schwierig und kri-
senhaft dieser Ubergang von einer nahezu ausschlieBlichen Kinder-
betreuung zu anderen Aufgaben und Beschaftigungen erlebt wird.
Eigene Interessen und Aufgaben zu verfolgen, ist auch deshalb so
wichtig, weil Jugendliche daran merken, dass sie nicht zwangslaufig
von ihren Eltern als sinnstiftender Lebensinhalt oder Ansprechpart-
ner gebraucht werden. Auf die Autonomiebestrebungen des Kindes
wirken sich unglickliche und einsame Eltern negativ aus, da sie sich
zur Bewdltigung ihrer Schwierigkeiten auf die Kinder stlitzen. Schaf-
fen es die Eltern hingegen, sich neue Lebensinhalte zu suchen und
ihren Alltag mit anderen, ebenso sinnvollen Aufgaben auszufillen,
kann ihr Nachwuchs dies gleichzeitig als Vorbild bei seiner eigenen
beruflichen und lebensweltlichen Orientierung nutzen.

Neue Aufgaben
fiir die Eltern
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Verunsicherte
Eltern —
stolze Eltern

Anders sein
als andere

Angemessene
Unterstiitzung

Die Familienmitglieder des kranken Kindes mussen die Krankheit auf
unterschiedliche Weise bewaltigen, sie in ihr Leben integrieren und
ihr vielleicht auch Sinnhaftigkeit abringen. Eltern wollen fur ihre Kin-
der immer das Beste und wiinschen ihnen eine unbeschwerte, erleb-
nisreiche Jugend, in der sich alles aufs gllcklichste fligt. Aber auch
die Eltern hegen Erwartungen und projizieren Winsche auf ihre
Kinder, die sie selbst in ihrem eigenen Leben nicht realisieren konn-
ten. Insofern geht mit der Tatsache, dass das eigene Kind im Sinne
der gangigen Erwartungen nicht ganz perfekt ist, im ersten Moment
eine personliche Enttduschung einher. Wie immer, wenn es im Leben
anders kommt als erwartet, ist Zeit nétig, in der die unerwarteten
Tatsachen anerkannt und verarbeitet werden sowie ein Umgang mit
ihnen gefunden wird. Dann kann die Einsicht wachsen, dass kein
Menschenleben perfekt verlduft. Die Dinge stellen sich beim zweiten
Blick meist schon weniger dramatisch dar, und beim dritten Hin-
schauen wird deutlich, welche Mdglichkeiten dem Unerwiinschten
doch innewohnen.

Aus Sicht der kranken Kinder gilt es ganz andere Schwierigkeiten zu
bewaltigen. Sie wollen dazugehéren und sind dazu doch nicht in der
Lage. In jungen Jahren suchen sie die Nahe der Eltern, sie wollen an
ihrem Tun teilhaben, von ihnen lernen und so sein wie sie. Spater ori-
entieren sie sich starker an der auBerfamilidren Umgebung und eifern
ihren Freunden und sonstigen Vorbildern nach. Ist dieses Nacheifern
aus gesundheitlichen Griinden teilweise oder vollstdndig unmaglich,
so ist die Tatsache allein flr Kinder schon schwer zu verkraften.

Hinzu kommt, dass Kinder nach den MaBstaben der Erwachsenen-
welt mitunter ,grausam” sind. Sie nehmen das Anderssein anderer
Kinder duBerst differenziert wahr, benennen dann unmittelbar ihre
Wahrnehmung und weisen schonungslos auf vermeintliche Miss-
stdnde hin, ohne sich in das Innenleben der ,Andersartigen” hinein-
versetzen zu kénnen. Auch Mitgefiihl und die Vorwegnahme der
Gefiihle anderer wollen miihsam gelernt sein. Rheumakranke Kinder
unterscheiden sich also in einer Zeit von ihren Altersgenossen, in der
es wenig Schlimmeres gibt, als sich von der Umgebung abzuheben.

Eltern kdnnen ihren Kindern und Jugendlichen in dieser Zeit unter-
stlitzend zur Seite zu stehen, indem sie Verstdndnis fir die Schwie-
rigkeiten zeigen, emotional verfligbar sind und gegebenenfalls un-
aufdringlich Gesprachsangebote machen. Es ist keineswegs immer
so, dass allein das Reden Uber seelischen Kummer diesen Kummer



nachhaltig vergehen lasst. Aber der Kontakt zu aufrichtig interes-
sierten, verstandnisvollen Menschen und das Gesprach mit ihnen
sind die Grundlage, um das schwer Ertrdgliche zu verarbeiten. Es
kann manchmal lange dauern, bis die Kinder in der Lage sind, sich
jemandem zu offenbaren - hier ist es sehr wichtig, das Gesprach mit
viel Einflihlungsvermogen zu er6ffnen. Das Kind darf niemals das
Geflhl haben, dass ihm etwas entlockt werden soll.

Der Umgang der Eltern mit den eigenen Gefiihlen spielt auch in die-
sem Zusammenhang eine groBe Rolle. Fiir das Kind ist es eine rie-
sengroBe Hilfe, dass sie da sind und mit ihm zusammen sein Un-
glick ertragen. Es ist nicht einfach, aber von groBer Bedeutung, dass
die Eltern die Gefiihle des Kindes aushalten, ohne das Leid aus der
Welt schaffen zu konnen.

Die zusatzlichen Aufgaben, die Eltern chronisch kranker Kinder zu be-
wdltigen haben, erfordern hdufig groBe Kraftanstrengungen. Auch
Eltern sind Menschen, die nur begrenzte Ressourcen und eine be-
grenzte Leidensfahigkeit haben - und manchmal vielleicht von dem
Geflinl Gbermannt werden, dass alles zusammenzubrechen droht.
Eltern sollten sich dort Unterstiitzung holen, wo immer sie geboten
wird. Diese Hilfe kann schon ein Gesprachspartner sein, der mit Ge-
duld und Verstandnis Anteil nimmt. Im Rahmen der stationdren Be-
handlung bieten Kinder- und Jugendkliniken eine psychologisch-
psychotherapeutische Betreuung an, die sowohl den jugendlichen
Patienten als auch ihren Eltern zur Verfliigung steht.

Vor dem Hintergrund der Trennung kérperlicher und psychischer Er-
krankungen in unserem Gesundheitswesen scheuen manche Men-
schen den Gang zum Psychologen, weil sie sich dann als psychisch
krank stigmatisiert fiihlen. Dies basiert auf einem fundamentalen
Missverstandnis.

Auch Eltern

brauchen Unter-

stiitzung

Ganzheitliche
Behandlung als
Chance

Nehmen Sie das psychologische Angebot Ihrer Klinik wahr und holen Sie sich dort
eine vielleicht ungewohnte, letztlich jedoch hilfreiche Unterstitzung. Studien bele-
gen, dass bei allen korperlichen Erkrankungen eine ganzheitliche Behandlung wir-

kungsvoller ist als die ausschlieBlich medizinische.
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Was sollte bei der
Wahl einer ge-
eigneten Kinder-
tageseinrichtung
beriicksichtigt
werden?

Kinderbetreuung

Bei uns in der Klinik haben wir es uns zur Aufgabe gemacht, das
Angebot der Kinderbetreuung als ,Raum fir alle Kinder" - Patienten
und Begleitkinder (Alter 3 - 6 Jahre) - zu gestalten. Die momen-
tanen Bedirfnisse und Interessen des einzelnen Kindes stehen dabei
im Mittelpunkt. Deshalb ist es nur allzu versténdlich, dass wir uns an
dieser Stelle auch fiir ,unsere jlingsten Patienten” einsetzen und
Hilfs- und Unterstlitzungsmaglichkeiten aufzeigen.

Zu einem geregelten Alltag ,unserer Kinder" gehort der Besuch ei-
ner Kindertageseinrichtung.

In den allermeisten Fallen kénnen rheumakranke Kinder problemlos
in einem Regelkindergarten betreut werden. Wenn nun aufgrund
der rheumatischen Erkrankung Einschrdnkungen im Familienalltag
sowie im Bewegungsablauf lhres Kindes vorhanden sind, dann soll-
ten Sie das Gesprach mit den Mitarbeitern Ihrer Kindertageseinrich-
tung suchen.
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Sie kdnnen gemeinsam klaren, welche Unterstiitzungsmaglichkei-
ten Ihr Kind ben6tigt und welche Hilfen es in der jeweiligen Einrich-
tung erhalten kann. Im Gesprach sollten Sie die Mitarbeiter der Ein-
richtung zunéchst Uber die Diagnose und den aktuellen Gesund-
heitsstand lhres Kindes informieren. Relevant sind dabei natirlich
auch moglicherweise aktuell bestehende Funktions- und Bewe-
gungseinschrankungen. Wenn aufgrund der Gelenkbelastung Tur-
nen, Treppensteigen und Hiipfen derzeit vermieden werden sollte,
dann sind dies wichtige Hinweise fir die Gruppenleitung. Geben Sie
auch Auskunft tiber den Gebrauch maglicher Hilfsmittel (Stiftver-
dickungen beim Malen, Therapieroller fiir Ausfliige, Einlagen) Ihres
Kindes. Wenn Ihr Kind wahrend des Kindergartentages Medikamen-
te einnehmen muss, dann sollten Sie dem Kindergarten hierliber
eine schriftliche Erlaubnis erteilen. Sprechen Sie zudem die aktuelle
Therapie lhres Kindes an. Vor allem dann, wenn ein Krankenhausauf-
enthalt geplant ist. Vielleicht ist es auch méglich, die Krankengym-
nastik oder die Ergotherapie im Rahmen eines Kindergartentages zu
organisieren. Hilfreich fir das informierende und aufklarende Ge-
sprach mit den Erziehern ist das Faltblatt der Rheuma-Liga. Es wur-
de speziell als Orientierungshilfe fur Kindertagesstatten entwickelt.
Sie erhalten es bei den Mitarbeitern des Sozialdienstes oder direkt
bei der Rheuma-Liga (www.rheuma-liga.de).

Oftmals finden Erzieherinnen und Erzieher auch in Regelkindergar-
ten individuelle Losungen, wie sie auf die jeweiligen Bediirfnisse
rheumakranker Kinder eingehen kénnen. In letzter Zeit gibt es je-
doch immer mehr Anfragen von Eltern, ob eine besondere integra-
tive Betreuung aufgrund der rheumatischen Erkrankung notwendig
ist. Dies sollten Sie zundchst gemeinsam mit den Erziehern und Ih-
rem Kinderarzt besprechen. Zur Kldrung und Beantwortung der
Frage nach einer integrativen Betreuung haben wir nachfolgend
einige Hinweise zusammengestellt.

In integrativen Kindertageseinrichtungen werden Kinder mit Be-
hinderung oder von Behinderung bedrohte Kinder sind, gemeinsam
mit nicht behinderten Kindern betreut. Hierbei werden vor allem die
individuellen Bedirfnisse der Kinder und ihre persénlichen Ein-
schrankungen berticksichtigt. Dies kann konkret bedeuten, dass zum
Beispiel die Rdumlichkeiten barrierefrei gestaltet sind oder dass
durch zusatzliche Fachkréfte garantiert wird, dass Kinder, die
Einschrankungen beim Laufen haben, bei Ausfligen unterstiitzt

Sollte ein rheuma-
krankes Kind
integrativ betreut
werden?

Was versteht man
unter einer inte-
grativen Kinder-
tageseinrichtung?
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Wie muss ich vor-
gehen, wenn ich
maochte, dass mein
Kind eine integra-
tive Kindertages-
einrichtung
besucht?

Gibt es auch die
Méglichkeit einer
integrativen Be-
treuung in einem
Regelkindergarten?

i

werden. Manche Kindertageseinrichtungen arbeiten auch direkt mit
Ergo- oder Physiotherapeuten zusammen. Die konkreten Forde-
rungsmaglichkeiten kdnnen sehr unterschiedlich sein. Deshalb er-
kundigen Sie sich am besten direkt in der jeweiligen integrativen
Kindertageseinrichtung, welche Mdglichkeiten es dort gibt.

Wenn Sie eine integrative Kindertageseinrichtung fiir Ihr Kind su-
chen, kdnnen Sie sich zunéchst an |hr zustandiges Jugendamt wen-
den. Meist gentigt aber eine Recherche im Internet, da immer mehr
Stddte Uber integrative Kindertageseinrichtungen verfiigen.

Da zusatzliche Fachkrafte oder ein moglicher behindertengerechter
Umbau einer Kindertageseinrichtung durch ein Pflegeentgelt finan-
ziert werden missen, ist es fir Sie und die Kindertageseinrichtung
wichtig, Antrage zu stellen. Die Ansprechpartner hierfir kdnnen sich
ortlich unterscheiden. Wenden Sie sich am besten direkt an die
Kindertageseinrichtung oder an Ihr zustdndiges Jugendamt. Die
Mitarbeiter kdnnen Ihnen genau erkldren, an welche Stellen Sie lhre
Antrdge schicken mussen.

Grundsatzlich gilt jedoch, dass der Besuch einer integrativen Kinder-
tageseinrichtung voraussetzt, dass Ihr Kind behindert oder von Be-
hinderung bedroht ist. Aus diesem Grund ist eine Stellungnahme
Ihres Kinderarztes zur Behinderung notwendig.

Wenn Ihr Kind bereits einen Regelkindergarten besucht oder wenn Sie
keinen geeigneten integrativen Kindergartenplatz fiir Ihr Kind finden,
gibt es auch die Mdglichkeit einer sogenannten ,Einzelintegration”.
Stellen Sie bei Inrem Gesprach mit den Erziehern fest, dass zum Bei-
spiel behindertengerechte UmbaumaBnahmen notwendig waren oder
eine Integrationsfachkraft eingestellt werden musste, die sich um die
besonderen BedUrfnisse |hres Kindes kiimmert, ist es ratsam, diese
Méglichkeit zu nutzen. Hierfiir missen Sie und der Regelkindergarten
Antrage stellen. Da die Antragstellung und die jeweiligen Ansprech-
partner in den einzelnen Orten unterschiedlich sind, ist es auch hier
ratsam, wenn sich der Regelkindergarten an das zustandige Jugend-
amt wendet. Hier kdnnen Sie und auch die Kindertageseinrichtung
weitere Tipps erhalten.

Gerne helfen Ihnen auch die Mitarbeiter unseres Klinik-Sozialdienstes weiter. Im ge-

meinsamen Gesprdach kann dann nach Abwadgung der individuellen krankheitsbe-
dingten Situation ein mdglicher Hilfe- und Unterstlitzungsbedarf geklart werden.
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Sozialrechtliche Themen
Informationen fiir Studieninteressierte und Studie-
rende mit Behinderung und chronischer Krankheit

Von Studienbewerbern mit und ohne Behinderung wird bei der
Studienvorbereitung ein hohes Mal3 an Eigenrecherche, Eigenver-
antwortung und Flexibilitdt erwartet. Bei der Wahl von Studienfach,
Studienabschluss und Zielhochschule sollten Studieninteressierte
deshalb alle zur Verfigung stehenden Informations- und Bera-
tungsangebote der Hochschulen, der Arbeitsagenturen und anderer
Institutionen nutzen. Inzwischen sind diese schriftlichen Informa-
tionen fast nur noch im Internet zu finden.

Bei der Studienvorbereitung flir Studienbewerber mit Behinderung
und chronischer Krankheit kénnen verschiedene andere Themen be-
sonders wichtig sein, zum Beispiel die baulichen Gegebenheiten der
Hochschule, Wohnungsfragen, Mobilitatsprobleme, Klarung even-
tuell notwendiger Assistenz im Alltag oder die Organisation von
technischen und personellen Studienunterstiitzungen. Fiir einige ist
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es wichtig zu wissen, ob und wo eine notwendige arztliche Behand-
lung begonnen oder fortgesetzt werden kann. Daneben muss die
Frage geklart werden: Wie finanziere ich mein Studium, insbesonde-
re den Mehrbedarf, den chronische Krankheit und Behinderung ver-
ursachen? Auch ein mdgliches Auslandsstudium will rechtzeitig
geplant und gut vorbereitet sein. Von Vorteil ist es, sich schon frih-
zeitig Uber die Maoglichkeiten von Nachteilsausgleichsregelungen
fur Hochschulauswahlverfahren, wie zum Beispiel den Hartefall-
antrag, Studienablauf und Prifungen zu informieren.

Studieninteressierte und Studierende mit Behinderung und chroni-
scher Krankheit kénnen sich mit allen Fragen rund ums Studium an
die Beauftragten fiir die Belange von Studierenden mit Behin-
derung und chronischer Krankheit in Hochschulen und Studen-
tenwerken sowie an die Informations- und Beratungsstelle Stu-
dium und Behinderung des Deutschen Studentenwerks wenden.
Da die Regelungen inzwischen von Hochschule zu Hochschule sehr
unterschiedlich sind, sollte auch direkt Kontakt mit den Behinder-
tenbeauftragten der jeweiligen Universitdt aufgenommen werden.
Hier kdnnen dann die konkreten Regelungen und spezifischen
Unterstiitzungsmaoglichkeiten erfragt werden. Die aktuellen Adres-
sen sind zu finden unter: http://www.studentenwerke.de/adressen/
bfb.asp

Wichtige Adressen und Informationen - so zum Beispiel zu Bewerbung und Zulas-
sung, zur Finanzierung verschiedener Bedarfe oder zu Nachteilsausgleichsregelungen
bei Priifungen - sind in der Broschiire ,Studium und Behinderung”, herausgegeben
von der Informations- und Beratungsstelle Studium und Behinderung des Deutschen
Studentenwerks, zusammengefasst. Sie wird Interessierten auf Wunsch gerne kos-
tenlos tbersandt. AuBerdem steht sie unter dem Stichwort ,Infos kompakt" im Inter-
net (www.studentenwerke.de/behinderung) zum Herunterladen bereit. Hier kann
man sich auch Uber Veranstaltungen, zum Beispiel Infoveranstaltungen der Hoch-
schulen zum Studienbeginn oder Seminare zum Berufseinstieg der Informations-
und Beratungsstelle, sowie lber aktuelle Themen informieren.



Gibt es einen ,,rheumagerechten“ Beruf?

Die Wahl eines geeigneten Berufes hangt fir junge Menschen ge-
nerell von verschiedenen Faktoren ab. Bei Jugendlichen mit einer
chronischen Erkrankung ist es jedoch zundchst wichtig, den indivi-
duellen Krankheitsverlauf und die kérperliche Belastbarkeit zu be-
rlcksichtigen. Zudem spielen auch die eigenen Interessen und die
personliche Lebenssituation eine groBe Rolle. Kiinftige Schulabgan-
ger sollten tberlegen, welche Hobbys und Lieblingsfacher sie haben
und ob ihr angestrebter Abschluss fir inren Wunschberuf ausreicht.
AuBerdem ist die regionale Ausbildungsplatzsituation zu bericksich-
tigen - wie auch die Frage, ob es vorstellbar ist, fiir eine Ausbildung
von zu Hause wegzuziehen. Ideal ist es, wenn die Auseinanderset-
zung mit diesen Fragestellungen anderthalb bis zwei Jahre vor
Schulende erfolgt und ein Berufsfeld ausgewahlt wird. Dieser lange
Vorlaufist gerade bei der Beantragung moglicher beruflicher Einglie-
derungs- und FordermaBnahmen wichtig. Ein konkreter Berufs-
wunsch ist immer die beste Motivation fiir den Einstieg in das Ar-
beitsleben. Doch manchmal raten Arzte auch vom ,Traumberuf” ab,
weil die kdrperliche Belastung zu groB3 sein kénnte. In diesem Fall
hilft eine ,gute Alternative" innerhalb des Berufsfeldes weiter. Es gibt
also nicht ,den einen rheumagerechten Beruf" fiir junge Patienten.

Um sich im ,Berufsdschungel” zu orientieren und einen ersten Uber-
blick ber einzelne Berufsgruppen zu erhalten, ist der Besuch in ei-
nem Berufsinformationszentrum (BIZ) eine gute Mdglichkeit.

In gréBeren Stadten haben sich inzwischen ,Job- und Ausbildungs-
messen” etabliert. Ausbildungsbetriebe, Industrie- und Handels-
kammern, Berufsfachschulen und andere Institutionen stellen die
Méglichkeiten der Berufswahl vor. Angehenden Berufseinsteigern
bietet sich die Gelegenheit zum direkten Austausch mit einzelnen
Arbeitnehmern und Arbeitgebern, um einen Einblick in die Praxis des
jeweiligen Berufsfeldes zu erhalten. Inzwischen bieten manche Be-
triebe bei einem ,Tag der offenen Tir" auch einen Blick ,hinter die
Kulissen" an. Erste Kontakte kénnen dann schon mit Ausbildungs-
leitern gekniipft werden. Um die persénliche Eignung und auch die
korperliche Belastbarkeit bereits vor der Berufsentscheidung zu
testen, sind Praktika eine gute Mdglichkeit. Diese Chance, die beruf-
liche Praxis kennenzulernen, sollte in keinem Fall auBer Acht ge-
lassen werden. Denn nur so kann die berufliche Belastung mit einer
rheumatischen Erkrankung ,geprobt” werden.

Wer ist

Ansprechpartner

fiir berufliche
Fragen?
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Agentur
fiir Arbeit

Den allermeisten jungen Rheumapatienten gelingt es, einen fir sie
geeigneten Ausbildungsplatz zu finden. Wenn aber trotz aller An-
strengung die Bewerbung auf dem ersten Arbeitsmarkt erfolglos
bleibt, dann ist die Agentur fiir Arbeit die erste Anlaufstelle.
Menschen mit einer chronischen Erkrankung kénnen bei der Berufs-
wahl eine Vielzahl von Unterstlitzungs- und Beratungsmaoglichkei-
ten in Anspruch nehmen.

Die Agentur flir Arbeit bietet durch einen ,Rehabilitations-Berater"
oder ein ,Reha-Team" eine spezielle Berufsberatung an. Die Inhaber
eines Schwerbehindertenausweises kdnnen sofort einen Termin mit
einem ,Reha-Berater" vereinbaren. Der Berater entscheidet dann, ob
fir die Beantragung und Durchfiihnrung weiterer MaBnahmen
ein sogenannter ,Rehabilitandenstatus” notwendig ist. Mit diesem
Status kénnen spezielle Ausbildungs- und FérdermaBnahmen oder
die Ausgestaltung eines behindertengerechten Arbeitsplatzes bean-
tragt werden. Die Agentur fur Arbeit prift, ob sie als Rehabilitations-
und Kostentrdger zustandig ist, und entscheidet dann tber die Ein-
leitung einer Reha-MaBnahme. Bei Nichtzustdndigkeit werden die
Unterlagen dem jeweiligen Kostentrager (zum Beispiel der Renten-
versicherung) zugestellt.

Hilfreich ist es, bei der Antragstellung (Reha-MaBnahme) bereits
den Feststellungsbescheid des Versorgungsamtes (zum Beispiel den
Schwerbehindertenausweis, falls vorhanden), aktuelle Arztbriefe
oder Gutachten aus Fachkliniken und Berichte tber MaBnahmen
einer medizinischen Rehabilitation vorzulegen. Reichen diese Unter-
lagen zur Beurteilung des Rehabilitandenstatus nicht aus, kann der
Reha-Berater zur abschlieBenden Entscheidung ein zusatzliches
Gutachten des Medizinischen und/oder Psychologischen Dienstes in
Auftrag geben.

Jugendliche, die keinen Schwerbehindertenausweis besitzen und an
einer chronischen Krankheit oder kdrperlichen Einschrankung lei-
den, kdnnen ebenfalls einen Rehabilitandenstatus beantragen. Zu-
stdndig sind hier zundchst die Berufsberater der Agentur fiir Arbeit.
Im Bedarfsfall sollte moglichst schon zwei Jahre vor Schulabschluss
ein Antrag gestellt werden. Dies ist gerade im Hinblick auf die An-
tragstellung und Finanzierung etwaiger MaBnahmen von Bedeu-
tung.

Nach Erreichen des Rehabilitandenstatus erarbeitet der Reha-Bera-
ter mit dem Jugendlichen ein geeignetes Berufsprofil. Neben der
kérperlichen Belastungsfahigkeit werden die persdnlichen Interes-



sen und Eignungen des kiinftigen Auszubildenden beriicksichtigt. Ist
aufgrund der Erkrankung eine betriebliche Ausbildung nicht még-
lich, kénnen Berufseinsteiger auch in eine rehaspezifische Bildungs-
einrichtung, zum Beispiel ein Berufsbildungswerk (BBW), vermittelt
werden.

Das Ziel der Berufsbildungswerke liegt darin, Rehabilitanden, die
eine Erstausbildung absolvieren, in den allgemeinen Arbeitsmarkt
einzugliedern. Die Ausbildung kann je nach Berufsbildungswerk in
unterschiedlichen Berufszweigen erfolgen (Industrie, Betriebswirt-
schaft, Handwerk, Landwirtschaft, Hauswirtschaft). Theorie und
Praxis befinden sich hier unter ,einem Dach" Neben der Berufs-
schule findet die praktische Ausbildung Uberwiegend in eigenen
Werkstatten oder Ubungsbiiros statt. Um Erfahrungen auf dem
Arbeitsmarkt zu sammeln, absolvieren die Auszubildenden mindes-
tens ein mehrwochiges Praktikum in einem externen Betrieb.
Wiahrend der Ausbildung werden die ,Lehrlinge” von Lehrern, Arz-
ten, Psychologen, Sozialpddagogen und Erziehern betreut. Neben
der Berufsschule und den Ubungswerkstatten und -biiros stehen
den Jugendlichen auch geeignete Raumlichkeiten fir die Freizeitge-
staltung zur Verfligung. Meist ist den Berufsbildungswerken ein In-
ternat mit kleinen Wohngruppen angeschlossen. In Einzelféllen gibt
es auch die Moglichkeit, in der Nahe eines Berufsbildungswerkes in
betreuten AuBenwohngruppen zu leben.

Bei der Eignungsabkldrung werden die beruflichen Fahigkeiten, die
Interessen, die unterschiedlichen Kompetenzen sowie die Berufs-
reife des Auszubildenden ermittelt. Wahrend der Eignungsabklarung
(bis zu zwolf Wochen) ,schnuppern” die Jugendlichen in jeden Aus-
bildungsbereich eines Berufsbildungswerkes hinein.

Bei der Arbeitserprobung (bis zu 20 Tage) erhalten die Kursteilneh-
mer die Mdglichkeit, notwendige elementare Techniken eines Be-
rufsfeldes auszuprobieren. Dabei wird einerseits ermittelt, ob der
Beruf zu den Interessen und der kérperlichen Belastbarkeit des Re-
habilitanden passt, andererseits wird hier auch der Einsatz notwen-
diger Hilfsmittel Gberprift.

Gestaltet sich die Berufsentscheidung aufgrund einer Behinderung fiir den Jugend-
lichen schwierig oder fehlt ihm die ,n6tige Ausbildungsreife”, dann werden in einem
Berufsbildungswerk auch berufsvorbereitende MaBnahmen durchgefiihrt. Hierzu
zéhlen eine ,Eignungsabklarung®, eine ,Arbeitserprobung” sowie ,Berufsvorbereiten-

de BildungsmaBnahmen" (BvB).
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Integrationsimter

Integrationsfach-
dienste (8§ 109,

178

110 SGB IX)

Bei einer Berufsvorbereitenden BildungsmaBnahme (BvB) han-
delt es sich um eine gezielte Vorbereitung auf eine Ausbildung oder
einen Arbeitsplatz. Sie beginnt zunédchst mit einer Eignungsanalyse.
Im Anschluss daran erfolgt eine sechsmonatige Grundstufe, in der
die abschlieBende Berufswahlentscheidung flr ein bestimmtes
Berufsfeld erfolgt. Wahrend dieser Zeit werden Grundfertigkeiten
fiir das Berufsleben vermittelt bzw. erhalten Jugendliche auch die
Maglichkeit, Schulabschliisse nachzuholen. Sie bekommen wertvolle
Einblicke in die Ausbildungspraxis und kdnnen verschiedene Berufe
.£rproben”.

Auch die Integrationsamter sind bei verschiedenen Themenstellun-
gen Ansprechpartner fir schwerbehinderte Arbeitnehmer und deren
Arbeitgeber.

Tritt beispielsweise bei einer mdglichen Kiindigung der besondere
Kiindigungsschutz (§ 85 SGB IX) in Kraft, so darf dem betroffenen
Arbeitnehmer erst mit Zustimmung des Integrationsamtes ge-
kiindigt werden. Auch die Ausgestaltung eines behindertengerechten
Arbeitsplatzes, die Beantragung einer manchmal erforderlichen Ar-
beitsassistenz sowie zusatzliche QualifizierungsmaBnahmen von
Arbeitnehmern erfolgen in Zusammenarbeit mit dem Integrations-
amt.

Integrationsfachdienste (IFD) sind ,Dienste Dritter". Sie kdnnen von
den Integrationsdmtern oder der Agentur fiir Arbeit fir bestimmte
Leistungen, die zur Aufnahme, Auslibung und Sicherung einer Be-
schaftigung dienen, beauftragt werden. IFD wenden sich sowohl an
schwerbehinderte Menschen als auch an deren Arbeitgeber.

Die Mitarbeiter der IFDs beraten, begleiten und unterstiitzen ihre

Klienten bei:

® moglichen Schwierigkeiten am Arbeitsplatz, wie zum Beispiel
mit Kollegen und Vorgesetzten;

e der behindertengerechten Gestaltung der Arbeitsplatzumge-
bung;

® bei der Beantragung von personellen oder technischen Hilfen,
die zur Erfullung der beruflichen Aufgaben nétig sind.

So kann zum Beispiel die Agentur flr Arbeit fir eine Berufsorien-
tierung und -beratung oder eine mdgliche Praktikumsvermittlung
den Integrationsfachdienst beauftragen.



.Garmischer Modell"

Kann ein Beruf aufgrund der kérperlichen Belastung nicht mehr  Was tun,
ausgelibt werden, ist zu klaren, ob eine Umschulung sinnvoll ware.  wenn ein

Sie kann Uber die Agentur fiir Arbeit oder einen anderen REHA-  erlernter Beruf
Trager gefordert werden. Die MaBnahme erfolgt entweder am  nicht ausgelibt
Heimatort oder, wenn nétig, in einem der bundesweiten Berufs-  werden kann?
forderungswerke. Ziel der UmschulungsmaBnahme ist es, einen Be-

ruf zu finden, der dauerhaft ausgetibt werden kann.

Annlich wie in einem Berufsbildungswerk gibt es auch hier vorberei-

tende MaBnahmen. Bei der Berufsfindung und Arbeitserprobung

(bis zu zwei Wochen) bekommen die Teilnehmer umfassende Ein-

blicke in die spatere Ausbildungs- und Berufspraxis. Durch die vielen

Praxistibungen und Erprobungsmdglichkeiten erhalten die Kursteil-

nehmer eine realistische Einschdtzung des eigenen Leistungsver-

maogens.

Das Bildungsangebot der Berufsférderungswerke reicht von aner-

kannten Ausbildungsberufen bis hin zu Fachschul- und Fachhoch-

schulberufen. Die Ausbildung gliedert sich in theoretische und be-

rufspraktische Elemente, die in Werkstatten, Ubungsﬁrmen und La-

bors durchgefiihrt werden. Wahrend ihrer Ausbildung werden die

Teilnehmer zudem von Arzten, Psychologen und Sozialpadagogen

betreut und unterstitzt.
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Welche Hilfen
sind im Rahmen
ner Berufstétig-

keit maoglich?

Grundsatzlich kdnnen schwerbehinderte Arbeitnehmer sowie deren
Arbeitgeber Leistungen zu begleitenden Hilfen im Arbeitsleben
erhalten. Diese werden von den Integrationsdmtern im Zusammen-
wirken mit der Agentur flr Arbeit bewilligt und durchgefiihrt
(vgl. 88 17-29 SchwbAV). Das Ziel dieser Unterstltzung liegt darin,
durch Geldleistungen (Darlehen/Zuschiisse) die soziale Stellung und
Wettbewerbsfahigkeit schwerbehinderter Menschen gegentiber
nichtbehinderten Arbeitnehmern zu sichern.

Hierzu zdhlen beispielsweise:

® Zuschisse zur technischen Ausgestaltung. Die Mdglichkeiten
reichen von einem einfachen Arthrodesenstuhl bei Hiftge-
lenksbefall liber eine Stehhilfevorrichtung, wenn ldngeres Ste-
hen unvermeidlich ist;

e Kostenlibernahme des Fihrerscheins, Zuschisse fir PKW,
Fahrtkostenzuschiisse und der behindertengerechte Umbau ei-
nes PKWs, wenn dies zum Erreichen eines Arbeitsplatzes not-
wendig ist;

e frstattung von Umzugskosten in eine behindertengerechte
oder verkehrsglnstiger zum Arbeitsplatz gelegene Wohnung
sowie Zuschisse zum behindertengerechten Um- oder Ausbau
von Wohnraum;

e ferner kénnen in Einzelfdllen auch die Kosten fiir eine Ar-
beitsassistenz Gbernommen werden. Voraussetzung ist, dass
diese aus medizinischer Sicht fiir die zu erbringende Arbeits-
leistung erforderlich ist und sichergestellt wird, dass die tat-
sachliche Leistung von dem schwerbehinderten Arbeitnehmer
und nicht von der Arbeitsassistenz erbracht wird.

Eine mogliche Finanzierung der begleitenden Hilfen kann allerdings
nur dann erfolgen, wenn diese jeweils vor dem Kauf bzw. der An-
schaffung beim zustandigen Integrationsamt beantragt werden.
Die gesetzlichen Maglichkeiten sind insgesamt sehr umfangreich.
Allerdings wird bei der Bewilligung einer Leistung stets der Einzelfall
unter den zugrundeliegenden ,Kann-Bestimmungen" betrachtet.
Zudem wird stets individuell geprift, welcher Kostentrdger zustan-
dig ist. Neben der Agentur fir Arbeit, den Integrationsdmtern und
Integrationsfachdiensten kommen auch die Berufsgenossenschaf-
ten, Unfall- und Krankenversicherungen oder das zustandige Sozial-
amt in Frage.



Krankenkasse

Bei Kindern im Vorschulalter nehmen wir grundsétzlich ein Eltern-
teil stationdr mit auf. Das bedeutet, hier besteht eine sogenannte
«medizinische Notwendigkeit" zur Mitaufnahme eines Angehori-
gen (vgl. § 11 Abs. 3 SGB V). In diesem Fall entstehen Eltern/Angeho-
rigen keine Kosten fiir Unterkunft und Verpflegung. Fur die Kran-
kenkasse ist es dabei unerheblich, ob es sich um einen Elternteil oder
einen nahestehenden Verwandten handelt. Die Entscheidung Uber
die medizinische Notwendigkeit der Mitaufnahme eines Elternteils
trifft immer der jeweilige Stationsarzt bei dem Aufnahmegespréch
in unserer Klinik.

Wenn ein Kind das Schulalter erreicht hat, muss im Einzelfall durch
den behandelnden Stationsarzt gepriift werden, ob die medizinische
Notwendigkeit fur die stationdre Mitaufnahme einer Begleitperson
gegeben ist. Dies kann immer nur vor Ort und nicht bereits im Vor-
aus durch den Stationsarzt entschieden werden.

In der Regel werden Eltern, deren Kinder bereits eingeschult sind,
nicht mehr stationdr mit aufgenommen. Damit Eltern dennoch in
der Nahe ihres Kindes sein kdnnen, bietet unser Sozialdienst einige
giinstige Ubernachtungsmadglichkeiten an. Weiterhin gibt es ein
Verzeichnis preiswerter Pensionen rund um die Klinik, das Sie per Fax
auch tber unsere Klinik-Information erhalten kdnnen.

Fiir Eltern und Angehérige besteht ein Anspruch zur Ubernahme
der Lohnausfallkosten durch die Krankenkasse grundsatzlich nur
dann:

e wenn ein berufstatiger Elternteil durch den Stationsarzt als
medizinisch-notwendige Begleitperson (im Sinne des § 1
Abs. 3 SGB V) mit aufgenommen ist und

e wenn der Arbeitgeber fiir den Zeitraum des Aufenthaltes unbe-
zahlten Urlaub gewdhrt hat.

Ist die Mitaufnahme wahrend der Zeit des stationaren Aufenthaltes
des Kindes medizinisch notwendig, kénnen bei der Krankenkasse
(bei der hr Kind versichert ist) fiir diesen Zeitraum Lohnausfall-
kosten in Hohe des Kinderpflege-Krankengeldes (ca. 70 Prozent des
Bruttoentgeltes/max. 90 Prozent des Nettoarbeitsentgeltes) bean-
tragt werden. Das entsprechende Verfahren sollte mdglichst vor
dem Klinikaufenthalt mit der Krankenkasse und dem Arbeitgeber
geklart werden. Besprechen Sie mit Ihrem Arbeitgeber, ob Sie fiir den

Werden Eltern
wéahrend eines

stationédren Klinik-
aufenthaltes mit

aufgenommen?

Wer iibernimmt
die Lohnausfall-

kosten fiir die Zeit

der stationaren
Behandlung?
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Zeitraum des stationdren Aufenthaltes - in Abhdngigkeit von den
betrieblichen Gegebenheiten - unbezahlten Urlaub nehmen kdn-
nen. In aller Regel gewdhren die Arbeitgeber unbezahlten Urlaub,
wenn die Anwesenheit eines Elternteils im Sinne des SGB V medizi-
nisch notwendig ist. Leider gibt es aber keine einheitliche Rechtsvor-
schrift, die dem Arbeitgeber vorschreibt, dass er unbezahlten Urlaub
gewadhren muss.

Genehmigt der Arbeitgeber fiir den stationdren Klinikaufenthalt un-
bezahlten Urlaub, so bleibt davon der Anspruch auf unbezahlte
Freistellung fiir zehn Arbeitstage pro Kalenderjahr/pro Arbeitneh-
mer fir die hdusliche Betreuung eines erkrankten Kindes (Kinder-
pflege-Krankengeld) unberGhrt!

Wenn Ihr Kind das Schulalter bereits erreicht hat, wird der Stations-
arzt die medizinische Notwendigkeit der Mitaufnahme einer Be-
gleitperson nur in ganz wenigen Ausnahmeféllen bescheinigen.
Sollten Sie also nicht als medizinisch-notwendige Begleitperson mit
aufgenommen werden, dann haben Sie auch keinen Anspruch auf
Erstattung der Lohnausfallkosten gegenlber der Krankenkasse.

In diesem Fall mussen Sie mit hrem Arbeitgeber klaren, ob Sie den-
noch unbezahlten Urlaub bekommen (wodurch lhnen Einkommens-
einbuBen entstehen), ob Sie Uberstunden ,abfeiern” oder ob Sie Ih-
ren Jahresurlaub nehmen konnen. Nur wenn Sie lhren Jahresurlaub
oder Ihre Uberstunden nehmen, entsteht Ihnen kein Verdienstausfall.

Haushaltshilfe - Betreuung weiterer Kinder im Haushalt -
gemaB § 38 SGB V

Befinden sich im Haushalt weitere Kinder unter zwolf Jahren (oder
behinderte und auf Hilfe angewiesene Kinder), wahrend Sie als
haushaltsfihrender Elternteil stationdr mit einem Kind aufgenom-
men sind, konnen Sie bei der Krankenkasse eine Haushaltshilfe
beantragen. Nach Absprache mit der Krankenkasse kann diese Auf-
gabe eine Person aus der Familie, dem Freundes- oder Nachbar-
schaftskreis bernenmen. Die Hilfe wird in der Regel nur voriiberge-
hend gewahrt. Der Héchstbetrag der Kosten fiir eine Haushaltshilfe,
der von der Krankenkasse tibernommen wird, liegt bei acht Euro pro
Stunde und 64 Euro pro Tag. Es muss eine Eigenbeteiligung von
zehn Prozent pro Kalendertag (mindestens funf Euro, hochstens
zehn Euro) dbernommen werden. Es ist auch moglich, nach Ab-
sprache mit dem Arbeitgeber, fiir diesen Zeitraum unbezahlten
Urlaub zu beantragen. In diesem Fall ist zu kldren, in welcher Héhe
die Erstattung der Lohnausfallkosten durch die Krankenkasse,



abzuglich der Eigenbeteiligung fur die Haushaltshilfe, erfolgt. Fir
Verwandte/Verschwégerte ersten und zweiten Grades werden keine
Kosten erstattet. Die Krankenkasse kann jedoch Fahrtkosten und den
Verdienstausfall erstatten, wenn dies in einem angemessenen Ver-
haltnis zu den sonst fur eine Haushaltshilfe entstehenden Kosten
steht. Sie sollten auch hier méglichst friihzeitig mit lhrer Kranken-
kasse die individuelle Kostenlbernahme klaren.

Fahrtkosten/Transportkosten gem3B § 60 SGB V

Die Krankenkasse ist verpflichtet, die Fahrtkosten zur nachstgele-
genen geeigneten stationaren Behandlungsmoglichkeit zu tiber-
nehmen. Dabei wird die An- sowie die Abreise mit einer Eigenbetei-
ligung (zehn Prozent der Kosten; mindestens funf Euro, maximal
zehn Euro pro An- und Abreise) erstattet. Wenn es wenige Kilometer
von [hrem Wohnort entfernt eine geeignete Behandlungsmaoglich-
keit gibt, méchte die Krankenkasse aus nachvollziehbaren Griinden
hohere Fahrtkosten nicht Gbernehmen. Die entscheidende Frage ist
also, was eine geeignete Behandlungsmaoglichkeit ist und wo sie sich
befindet. Neben unserer Klinik gibt es in Deutschland weitere kinder-
rheumatologische Behandlungsstatten, das heit auf die Behand-
lung von kindlichem Rheuma spezialisierte Stationen oder Kliniken.
Die Krankenkasse ware im Recht, wenn sie darauf verweist, dass es
an lhrem Wohnort ndher gelegene Behandlungsmaoglichkeiten gibt.
In diesem Fall sollten Sie erldutern, warum Sie vom behandelnden
Arzt zu uns geschickt wurden und warum lhnen daran liegt, lhr Kind
in unserer Klinik behandeln zu lassen. Damit die Krankenkasse die
Fahrtkosten fur den entfernteren Behandlungsort Gbernimmt, muss
ein zwingend medizinischer Grund vorliegen. Dies sollte Ihnen |hr
behandelnder Arzt zur Vorlage bei der Krankenkasse bescheinigen.
Sollte sich die Kasse dennoch weigern, die Fahrtkosten zu Uberneh-
men, mussen Sie die Differenz zwischen den Fahrtkosten zu uns und
zum ndchstgelegenen kinderrheumatologischen Zentrum selbst be-
zahlen.

Ambulante Fahrtkosten werden in der Regel nur in Sonderféllen
(Dialyse-/Strahlenbehandlung) erstattet.

Praxistipp: Legen Sie sich ein Fahrtenbuch (Datum, Kilometer, Fahrtzweck/Arztbe-

Bezahlt die
Krankenkasse

die Fahrtkosten
zum stationdren
Klinikaufenthalt?

(1]

such/krankengymnastische Behandlung) an und geben Sie alle Ihre Kilometer/Fahrt-
kosten am Jahresende bei Ihrem Lohnsteuerausgleich (auBergewdhnliche Belastun-

gen/Krankheitskosten) an.
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Kinder und
Jugendliche?

Kinderpflege-Krankengeld - bei Erkrankung des Kindes

gemal § 45 SGB V

Jedem berufstatigen Elternteil stehen pro Jahr zehn Arbeitstage
fiir die hausliche Betreuung, Beaufsichtigung und Pflege eines kran-
ken Kindes (12. Lebensjahr noch nicht vollendet) zu. Fiir Alleiner-
ziehende besteht ein Anspruch von 20 Kalendertagen pro Kind/Jahr.
Bei mehreren Kindern sind dies hochstens 50 Arbeitstage fir alle
Kinder. Der Kinderarzt stellt bei Erkrankung des Kindes ein drztliches
Zeugnis aus. Dies setzt voraus, dass keine andere Person mit im
Haushalt lebt, die das Kind in diesem Zeitraum betreuen und pflegen
konnte. Die Lohnfortzahlung (in Hohe des Krankengeldes - 70 Pro-
zent des regelmaBigen Bruttoentgeltes/maximal 90 Prozent des
Nettoarbeitslohnes) tibernimmt die Krankenkasse des zu Hause blei-
benden versicherten Elternteils. Zur Erstattung des Kinderpflege-
Krankengeldes muss das erkrankte Kind gesetzlich versichert sein.
Fir die Zeit der hduslichen Betreuung haben Sie gegen Ihren Arbeit-
geber Anspruch auf unbezahlte Freistellung von der Arbeitsleistung,
soweit nicht aus dem gleichen Grund Anspruch auf bezahlte
Freistellung (Einsatz von Urlaub oder Abbau von Uberstunden) be-
steht.

Sie bendtigen zur Auszahlung des Kinderpflege-Krankengeldes
zwei Bescheinigungen. Die arztliche Bescheinigung, dass aufgrund
von Pflege, Beaufsichtigung oder Betreuung des Kindes die Arbeits-
aufnahme bzw. Ihr Erscheinen am Arbeitsplatz nicht mdglich ist. Ihr
Arbeitgeber wiederum muss lhnen fir die Krankenkasse Ihre unbe-
zahlte Freistellung bescheinigen.

Versicherte der gesetzlichen Krankenversicherung miissen sich ab
Vollendung des 18. Lebensjahres an den Kosten bestimmter Leistun-
gen beteiligen. Einige dieser Zuzahlungen finden Sie in der neben-
stehenden Liste.

Kinder unter 18 Jahren sind von allen Arzneimittel-Zuzahlungen
befreit. Fir Kinder unter zwdélIf Jahren (sowie Jugendliche mit Ent-
wicklungsstérungen bis zum vollendeten 18. Lebensjahr) gilt auBer-
dem, dass grundsatzlich alle Arzneimittel erstattungsfahig sind, also
in der Regel auch nicht rezept- bzw. verschreibungspflichtige
Medikamente von der Krankenkasse bezahlt werden.



Leistung

Praxisgebiihr
8§ 28 Abs. 4, 43 b SGB V

Arzneimittel
Verbandmittel
§31SGBV

Heilmittel
§32SGBV

Fahrtkosten
§ 60 SGBV

Hilfsmittel
§ 33 SGBV

Krankenhausbehand-
lung, Anschlussreha
§§ 39, 40 Abs. 6 SGB V

Rehabilitation
§ 40 Abs. 5, Abs. 7 SGB V

Kieferorthopadische
Behandlung
§28,29SGBV

Zuzahlung

Praxisgebuhr 10 Euro/Quartal (fur weitere Arztbesuche fallt keine neue
Gebuihr an, sofern der erstbehandelnde Arzt eine Uberweisung ausstellt).

Die Zuzahlung flir Arznei- und Verbandmittel betrdgt 10 % der Kosten
(mindestens 5 Euro, maximal 10 Euro) - in keinem Fall mehr als die
Kosten des Arznei- und Verbandmittels.

Diese Regeln gelten auch fiir Internet-Apotheken. /[ Die Krankenkassen
verhandeln den Preis fiir einen Medikamentengrundstoff mit den Her-
stellern mit sogenannten Festpreisen. Liegt ein Pharmahersteller Gber
diesem Preis, kommen die zusdtzlichen Kosten fiir das Medikament zur
Rezeptgeblhr dazu. /[ Eine Liste zuzahlungsfreier Medikamente finden
Sie unter: www.gkv.info oder www.meine-gesundheit.de

10 % der Kosten zuzliglich 10 Euro pro Verordnung.

Stationdre Behandlung: 10 % der Fahrtkosten, mindestens 5 Euro,
maximal 10 Euro (nicht mehr als die Kosten der Fahrt) - jeweils pro Fahrt.
Ambulante Behandlung: Die Krankenkasse Ubernimmt ambulante
Fahrtkosten nur noch in Ausnahmefillen (z. B. Dialyse- oder Strahlen-
behandlung). Es muss vorher ein Antrag gestellt werden.

Die Krankenkassen fiihren ein Verzeichnis aller anerkannten Hilfsmittel.
Zuzahlung: 10 % des Verkaufspreises, mindestens 5 Euro, maximal 10 Euro.
Hilfsmittel, die nicht in dem offiziellen Verzeichnis gelistet sind (z. B.
Garmischer Therapie-Sitz-Roller) kdnnen, missen aber nicht von der
Kasse finanziert werden. Kostenvoranschldge werden vom Medizinischen
Dienst der Krankenkassen (MDK) gepriift. Bei Befiirwortung des Rollers
trifft die Kasse je nach Notwendigkeit und Anschaffungswert eine Ein-
zelfallentscheidung hinsichtlich der Kostentibernahme.

Wer das 18. Lebensjahr erreicht hat, muss fiir Krankenhausbehandlungen
einen Betrag von 10 Euro pro Kalendertag, jedoch fir ldngstens

28 Tage im Jahr bezahlen. Bereits im selben Jahr geleistete Zuzahlungen
zu Krankenhaus- und Anschlussheilbehandlungen werden angerechnet.

Ambulante und stationére Leistungen zur Rehabilitation (z. B. Mutter-
Kind-Kuren).

Zuzahlung: 10 Euro pro Kalendertag an die durchfiihrende Einrichtung,
ohne zeitliche Begrenzung; 28 Tage, wenn die ambulante RehamaBnah-
me aus med. Griinden langer als 42 Behandlungstage bzw. die stationare
Reha-MaBnahme aus med. Griinden langer als 6 Wochen dauert.

Bei Kindern: 20 % der Kosten; bei weiteren Kindern gleichzeitig: 10 %.
Die Zuzahlung wird am Ende der erfolgreichen Behandlung erstattet.
Bei Erwachsenen: 20 % der Kosten und nur soweit zusétzlich kiefer-
chirurgische BehandlungsmaBnahmen erforderlich sind, ansonsten zahlt
der Versicherte voll.
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§ 62 SGBV

Von dieser Regelung ausgenommen sind:

e Bagatellarzneimittel" (Mittel gegen Erkaltungskrankheiten,
Schnupfen, Schleimloser usw.);

® Arzneimittel mit geringem und therapeutisch umstrittenem
Nutzen (unwirtschaftl. Arzneimittel & 34 Abs. 1 SGB V).

Die Arzneimittel werden von der Krankenkasse nicht bezahlt.

Ausgenommen hiervon sind Patienten mit schwerwiegenden
Erkrankungen!

Patienten, die an einer schwerwiegenden Erkrankung leiden und
zur Behandlung nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel und
Naturheilmittel benotigen, kénnen diese Medikamente auf Kosten
der Krankenkasse erhalten, sofern diese Arzneimittel nach medizini-
schen Gesichtspunkten Therapiestandard sind. Diese Medikamente
durfen vom Arzt mit medizinischer Begriindung verordnet werden.

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 - mit
einigen Ausnahmen (z. B. 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-Bruttofamilieneinkommens. Das
bedeutet, bei Uberschreiten der Ein-Prozent-Grenze greift die Be-
freiung von weiteren Zuzahlungen.

Schwerwiegend chronisch krank ist:

e wer mindestens ein Jahr aufgrund derselben Erkrankung min-
destens einmal pro Quartal in rztlicher Behandlung (Dauerbe-
handlung) ist

® und mindestens eines der nachfolgenden Kriterien erfillt.



® Pflegebediirftigkeit der Stufe Il oder Ill
Grad der Behinderung von mindestens 60 Prozent (begriindet
durch die schwerwiegende Behinderung).
Eine kontinuierliche medizinische Versorgung ist notwendig;
ohne sie ware aufgrund der chronischen Erkrankung nach arzt-
licher Einschdtzung eine lebensbedrohliche Verschlimmerung der
Erkrankung, eine Verminderung der Lebenserwartung oder eine
dauerhafte Beeintrachtigung der Lebensqualitat zu erwarten.

® Berechnung der Belastungsgrenze

Die Belastungsgrenze betrifft immer die ganze mitversicherte
Familie. Dabei werden die Zuzahlungen des Versicherten mit den
Zuzahlungen seiner Angehérigen (aller im Haushalt lebenden Ver-
sicherten) zusammengerechnet. Ausgenommen sind die Zuzah-
lungen privatversicherter und beihilfeberechtigter Personen.
Allerdings werden fiir das Familieneinkommen, unabhédngig von
der Versicherungsart, beide Einkommen mit angerechnet.

Beispiel:
Jahres-Bruttofamilieneinkommen
- abziglich Freibetrag fiir den Ehepartner
- abzlglich Freibetrag fir Kinder

= ergibt das maBgebende Jahres-Bruttofamilieneinkommen.

Hiervon werden entweder zwei Prozent oder ein Prozent als jahr-
liche Belastungsgrenze angesetzt.

Alle Zuzahlungen mussen bis zu dem individuell errechneten
Grenzbetrag selbst geleistet werden. Eine Erstattung durch die
Krankenkasse erfolgt erst nach Uberschreiten der Belastungsgrenze.
Sammeln Sie also wahrend des gesamten Kalenderjahres alle Zuzah-
lungsbelege. Die Antragstellung zur Befreiung von Zuzahlung er-
folgt bei Ihrer Krankenkasse. Diese erteilt Innen eine Bescheinigung,
dass Sie flr den Rest des Kalenderjahres von Zuzahlungen befreit
sind.
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und Antrag-
stellung

Pflegeversicherung

Inzwischen gibt es die Pflegeversicherung seit fast zwei Jahrzehn-
ten. Fur betroffene Familien rheumakranker Kinder kénnen die Ver-
sicherungsleistungen zumindest einen gewissen Ausgleich zu den
taglichen Mehrbelastungen darstellen. Doch wer erhalt liberhaupt
Leistungen, und was versteht man unter Pflegebediirftigkeit?

Im Sinne des Gesetzes sind Personen pflegebediirftig, ,die wegen
einer korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behin-
derung fir die gewdhnlichen und regelmaBig wiederkehrenden Ver-
richtungen im Ablauf des tdglichen Lebens auf Dauer, voraussicht-
lich fr mindestens sechs Monate, in erheblichem oder hdherem
MaBe der Hilfe bedirfen (8 14 Abs. 1 SGB XI)"

Die Beantragung des Pflegegeldes kann dann in Frage kommen,
wenn Eltern ihre Berufstétigkeit einschranken oder sogar ganz auf-
geben mussen. Zur Erlangung der Pflegestufe | muss dabei mindes-
tens ein taglicher Pflegeaufwand von 90 Minuten fiir die Grund-
pflege (Erndhrung, Mobilitat, Kérperpflege) und die hauswirtschaft-
liche Versorgung vorhanden sein. Dieser hohe Pflegeaufwand kann
unter Umstdnden bei Kindern erforderlich sein, die an einer schwe-
ren Form der juvenilen idiopathischen Arthritis (Polyarthritis) oder
der systemischen juvenilen idiopathischen Arthritis (SJIA) erkrankt
sind. Natrlich kann ein erhohter Pflegeaufwand auch bei vielen an-
deren rheumatischen Krankheitsbildern notwendig sein.

Wenn Sie das Pflegegeld bei Ihrer Pflegekasse (anséssig bei der zu-
standigen Krankenkasse) beantragen wollen, sollten Sie sich in je-
dem Fall vorher tber das Feststellungsverfahren (§ 18 SGB XI) und
die notwendigen Voraussetzungen informieren. Hilfreich sind hier
die Gesprache mit betroffenen Eltern, Eltern-Vertretern der Rheuma-
Liga sowie den Mitarbeitern unseres Klinik-Sozialdienstes. Durch
den Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK) l4sst
die Pflegekasse den Umfang der Pflegebedirftigkeit nach dem Pfle-
geversicherungsgesetz priifen. Nur wer die Vorversicherungszeit (in
den letzten zehn Jahren vor Antragstellung mindestens zwei Jahre
selbst Mitglied oder familienversichert in der Pflegeversicherung)
erfullt, ist auch anspruchsberechtigt. Nach erfolgter Antragstellung
wird der Medizinische Dienst einen Hausbesuch zur ,Begutach-
tung” des erkrankten Kindes vereinbaren.



Bereits im Vorfeld der Antragstellung ist es ratsam, wenn Sie sich bei
Ihrer Pflegekasse ein Pflegetagebuch besorgen. Die Dokumentation
des Pflegebedarfs ist gegliedert nach den Bereichen Grundpflege
(Kérperpflege, Erndhrung, Mobilitdt) und hauswirtschaftliche Ver-
sorgung. Beschreiben Sie ruhig auch ausfiihrlich den jeweiligen Un-
terstiitzungsbedarf oder besondere tagesaktuelle Umstdnde, die
eventuell die Pflege erschweren. Beachten Sie, dass neben der vollen
Ubernahme lhrer Pflegetitigkeiten sowohl die teilweise Ubernahme
der Pflege als auch die rein verbale Anleitung und Erklarung von
Ihnen beschrieben werden. Um die Pflegestufe | zu erreichen, mis-
sen tdglich mindestens 90 Minuten Pflegeaufwand (Grundpflege
und hauswirtschaftliche Versorgung) anerkannt werden.

Es ist empfehlenswert, Uber einen Zeitraum von mindestens
14 Tagen alle Pflegetatigkeiten wahrend einer akuten Schub- und
Entziindungsphase |hres Kindes zu dokumentieren. Beschreiben Sie
ebenso einen Zeitraum, in dem |hr Kind zwar keinen akuten Schub
hat, aber dennoch lhre Hilfe und Pflege bendtigt. Fiir den Priifer sind
auch die Anzahl und die Dauer der Schub- und Entziindungsphasen
innerhalb eines Jahres von Bedeutung. Der MDK wird dann aus allen
Zeitangaben jeweils einen Mittelwert berechnen und den Gesamt-
pflege-/Tages-Zeitaufwand festlegen.

Bereiten Sie sich fiir den angekilindigten Hausbesuch des MDK-
Gutachters vor und informieren Sie sich auch tber die aktuellen
Begutachtungsrichtlinien  (www.mds-ev.de/media/pdf/BRi_Pfle-
ge_ 090608.pdf /| www.mdk.de [Menue -> Dokumente/Formulare ->
Versicherte -> Pflegebegutachten]). Legen Sie alle notwendigen Un-
terlagen (Pflegetagebuch, Kopien aller medizinischen Unterlagen,
Auflistung der therapeutisch notwendigen Fahrten) sowie die ver-
ordneten Medikamente zurecht. Geben Sie keinesfalls Originaldoku-
mente heraus, immer nur Kopien! Falls Ihr Kind Hilfsmittel (Hand-
und Nachtlagerungsschienen usw.) benutzt, legen Sie diese eben-
falls bereit. Bereiten Sie eine schriftliche Darstellung der aktuellen
Krankheitssituation sowie der krankheitsbedingten Auswirkungen
und Einschrankungen im Alltag vor. Dazu gehort auch, dass Sie das
gesamte (verdnderte) Familienleben beschreiben sowie mdgliche
Beeintrachtigungen Ihres beruflichen Alltags. Geben Sie dem Gut-
achter die entsprechenden Informationsblatter und -broschiiren der
Rheuma-Liga mit. Der MDK-Priifer wird sich im Rahmen des Haus-
besuchs auch von Ihrem Kind einen persénlichen Eindruck verschaf-
fen wollen. Sie sollten aber vermeiden, dass sich Ihr Kind wahrend

Pflegetagebuch

Hausbesuch
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Gutachten,
Bescheid der
Pflegekasse,

Widerspruchs-
verfahren

des gesamten Gutachterbesuchs im selben Raum aufhélt. Beachten
Sie: Der MDK-Priifer muss nicht immer ein Kinderarzt sein. Umso
wichtiger ist es, dass Sie dann umfassend Uber das rheumatische
Krankheitsbild, die akuten Entziindungsphasen und deren Auswir-
kungen berichten. Hilfreich ist das weiterfihrende Gesprach mit
erfahrenen Eltern, die Ihnen fir einen Gutachterbesuch zusétzliche
Tipps aus erster Hand geben kénnen. Die Elternkreise rheumakran-
ker Kinder und die Landeselternsprecher lhres Bundeslandes ver-
mitteln Ihnen gerne kompetente Ansprechpartner.

Auf der Grundlage des Gutachtens des MDK entscheidet die Pflege-
kasse, ob Pflegebedirftigkeit gemaB den Pflegestufen vorliegt. Es
besteht ein Rechtsanspruch auf einen schriftlichen Bescheid der
Pflegekasse. Beachten Sie, dass fiir die Ermittiung des Pflegeauf-
wandes Ihr Kind mit einem gesunden Kind gleichen Alters vergli-
chen wird. Angerechnet wird aber nur der Uber den Ublichen Pfle-
geaufwand des gesunden Kindes hinausgehende Hilfebedarf des
erkrankten/behinderten Kindes. Der jeweilige Hilfebedarf muss im
Hinblick auf Zeit, Haufigkeit sowie die Form der Hilfe konkret mittels
Pflegetagebuch dokumentiert sein. In den aktuellen Begutachtungs-
richtlinien finden Sie auch eine Tabelle mit dem tagesdurchschnitt-
lichen Pflegeaufwand fir ein gesundes Kind, unterteilt nach den
Grundpflegebereichen.

Nach Erhalt des schriftlichen Bescheids kdnnen Sie innerhalb eines
Monats Widerspruch einlegen. Sollte Ihr Antrag abgelehnt werden
oder Sie mit der Eingruppierung in die Pflegestufe nicht einverstan-
den sein, dann ist Ihr Widerspruch schriftlich einzulegen und zu
begriinden. Nehmen Sie in jedem Fall Ihr Recht auf Akteneinsicht
wahr und fordern Sie das Gutachten des MDK in Kopie an. Zur For-
mulierung einer argumentativ stichhaltigen Widerspruchsbegriin-
dung sollten Sie die Hilfe Ihres behandelnden Arztes sowie erfahre-
ner ,Rheuma-Eltern” in Anspruch nehmen. Legen Sie auch eine Ko-
pie Ihres Pflegetagebuches mit bei, denn flr einen moglichen Zweit-
gutachter kann dies sehr aufschlussreich sein. Die Pflegekasse er-
lasst dann einen Widerspruchsbescheid. Gegen diesen Wider-
spruchsbescheid konnen Sie innerhalb eines Monats wieder Klage
bei dem zusténdigen Sozialgericht einlegen. Bis zu dieser Instanz ist
das Verfahren kostenfrei. Bei Versdumnis der Rechtsmittelfrist kann
zeitlich unbegrenzt eine Uberpriifung bei der Pflegekasse beantragt
werden (844 SGB X). Bei einer veranderten pflegebegriindeten Aus-
gangssituation ist auch eine Wiederholungsbegutachtung maglich.



GemaB der Definition der Pflegebediirftigkeit ist es notwendig,
dass die erforderliche Hilfe fir die gewdhnlichen und regelméaBig
wiederkehrenden Verrichtungen dauerhaft (mindestens fiir sechs
Monate) geleistet wird. Das Gesetz (§ 14 Abs. 4 SGB XI) legt unten-
stehenden Katalog der gewdhnlichen und regelmaBig wiederkeh-
renden Leistungen fest. Vorweg sei gesagt, dass die bei Rheuma-
patienten notwendigen taglichen MaBnahmen, wie krankengym-
nastische Ubungen, Massagen, das Anlegen von Eisbeuteln und
Alkoholwickeln, nicht als Pflegezeit anerkannt werden. Diese Tatig-
keiten werden dem Bereich der medizinischen Behandlung zuge-
rechnet und bleiben unberlcksichtigt.

Bereich der Grundpflege
Korperpflege: Waschen, Duschen, Baden, Zahnpflege, Kimmen,
Rasieren, Darm- und Blasenentleerung.

Tipp: Hierzu zahlt auch die Vorbereitung fiir das Duschen und Ba-
den, zum Beispiel Handtuch und Waschutensilien bereitlegen, ab-
schlieBend das Abtrocknen.

Steht das Einreiben mit einer Salbe aufgrund einer Hauterkrankung
in unmittelbarem Zusammenhang mit dem Waschvorgang, so wird
dies als Erschwernisfaktor hinzugerechnet.

Offnen und SchlieBen einer Zahnpastatube, Fillen und Bereitstellen
eines Wasserglases, Hilfestellung bei der Toilettenhygiene, Aus- und
Anziehen von Kleidung.

Ernahrung: Mundgerechtes Zubereiten der Nahrung oder Unter-
stlitzung bei der Nahrungsaufnahme.

Tipp: Die temperatur- und portionsgerechte Bereitstellung der Nah-
rung sowie das Eintiben des Umgangs mit méglichem Sonderbe-
steck wird angerechnet.

Mobilitat: Selbstdndiges Aufstehen und Zu-Bett-Gehen, An- und
Auskleiden, Gehen, Stehen, Treppensteigen oder das Verlassen und
Wiederaufsuchen der Wohnung.

Tipp: Hilfestellung beim Verlassen und Wiederaufsuchen der Woh-
nung wird nur dann anerkannt, wenn das persdnliche Erscheinen
des Pflegebedirftigen notwendig ist, zum Beispiel das personliche

Bereiche der
Pflegebediirftigkeit
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Stufen der Pflege-
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bediirftigkeit

Erscheinen bei Arzten zu therapeutischen Zwecken oder bei Behér-
denantrdgen. Achtung! Nach einem Urteil des Bundessozialgerichts
(BSG 26.11.1998 - B 3 P 20/97) zéhlt der drztlich verordnete Besuch
eines Physiotherapeuten (Krankengymnastik) zu den rehabilitati-
ven MaBnahmen und wird deshalb nicht im Rahmen der Pflegestu-
fen berlicksichtigt. Ebenso unberiicksichtigt bleiben die Hilfen bei
der Begleitung zu Kindergarten, Schule, Arbeit, Spaziergangen oder
dem Besuch von Kultur- und Freizeitveranstaltungen.

Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung: Einkaufen, Kochen,
Reinigen der Wohnung, Spilen, Wechseln und Waschen der Wasche
und Kleidung oder das Beheizen der Wohnung.

Tipp: Bei Kindern unter acht Jahren, die einen Hilfebedarf fir die
Pflegestufe | erreichen, werden pauschal 45 Minuten flr die haus-
wirtschaftliche Versorgung angerechnet. Bei einem Grundpflege-
mehrbedarf fiir die Pflegestufen Il und lll werden pauschal 60 Minu-
ten anerkannt. Die einzelnen Verrichtungen des hauswirtschaftli-
chen Mehrbedarfs miissen dabei nicht dokumentiert werden.

Fir Kinder, die das 8. Lebensjahr vollendet haben, gilt: Der hauswirt-
schaftliche Mehrbedarf muss einzeln aufgeflihrt werden. Ist dieser
allerdings in seiner Gesamtheit und Spezifitdt nicht darstellbar, so
muss das eigens begriindet werden. Fir die Pflegestufe | werden
45 Minuten, fr die Pflegestufen Il und Il jeweils 60 Minuten fir die
hauswirtschaftliche Versorgung anerkannt.

Fir eine etwaige Einzeldokumentation des hauswirtschaftlichen
Versorgungsbedarfs kann das vermehrte Waschen von Wasche
(Bettwasche/Kleidung) aufgrund von Fieberschiiben anerkannt
werden.

Im & 15 SGB X| werden drei Stufen der Pflegebediirftigkeit unter-
schieden. Grundlage fir die Einstufung sind die jeweils aktuellen
Richtlinien zur Begutachtung von Pflegebedrftigkeit. Wie schon
erwihnt, ist bei Kindern nur der zusitzliche Pflege-/Hilfebedarf ge-
geniber einem gesunden gleichaltrigen Kind anzurechnen.

Pflegestufe | (erhebliche Pflegebediirftigkeit)

Hierzu zéhlen Personen, die bei der Kérperpflege, der Erndhrung oder
der Mobilitdt fur wenigstens zwei Verrichtungen aus einem oder



mehreren Bereichen mindestens einmal taglich Hilfe bendtigen und
mehrfach in der Woche Hilfe flr die hauswirtschaftliche Versorgung
in Anspruch nehmen. Der wdchentliche Tagesdurchschnitt fur den
notwendigen Pflegebedarf betrdgt mindestens 90 Minuten. Hierbei
mussen mehr als 45 Minuten auf die Grundpflege entfallen.

Pflegestufe Il (Schwerpflegebediirftige)

Hierzu zdhlen Personen, die bei der Kérperpflege, der Erndhrung
oder der Mobilitdt fiir wenigstens zwei Verrichtungen aus einem
oder mehreren Bereichen mindestens dreimal téglich Hilfe zu ver-
schiedenen Tageszeiten bendtigen und mehrfach in der Woche Hilfe
fur die hauswirtschaftliche Versorgung in Anspruch nehmen. Der
wochentliche Tagesdurchschnitt fir den notwendigen Pflegebedarf
betrdgt mindestens drei Stunden. Hierbei miissen mindestens zwei
Stunden auf die Grundpflege entfallen.

Pflegestufe lll (Schwerstpflegebediirftige)

Hierzu zdhlen Personen, die bei der Kérperpflege, der Erndhrung
oder der Mobilitdt tdglich rund um die Uhr, auch nachts, der Hilfe
bediirfen und zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfe fiir die haus-
wirtschaftliche Versorgung in Anspruch nehmen. Der wochentliche
Tagesdurchschnitt fir den notwendigen Pflegebedarf betrdgt min-
destens fiinf Stunden. Hierbei missen mindestens vier Stunden
auf die Grundpflege entfallen.

Fir die Pflege sind innerhalb der Begutachtungsrichtlinien allge-

meine Erschwernisfaktoren festgelegt. Beispielhaft aufgefiihrt

sind hierfir:

e Kdrpergewicht tber 80 kg;

e Kontrakturen/Einsteifung groBer Gelenke/Fehlstellungen der
Extremitaten;

e starke therapieresistente Schmerzen;

e zeitaufwindiger Hilfsmitteleinsatz (fahrbare Lifter od. Decken-/
Wandlifter):

e pflegebehindernde rdumliche Verhaltnisse.

Ebenso gibt es pflegeerleichternde Faktoren, wie:
e Hilfsmitteleinsatz;
e pflegeerleichternde rdumliche Verhaltnisse.
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Leistungen der

Nach erfolgter Einstufung in eine der drei Pflegestufen ergeben sich

Pflegeversicherung  daraus entsprechende Leistungen bzw. Anspruchsgrundlagen (8§ 28,

194

36 ff SGB XI). In den allermeisten Fallen findet die Pflege und Be-
treuung rheumakranker Kinder in gewohnter Umgebung, also zu
Hause, statt. Die nachfolgende Darstellung beschrénkt sich deshalb
auf einige ausgewahlte Leistungsarten.

Pflegegeld (§ 37 SGB XI)

Fir Eltern rheumakranker Kinder wird wohl am haufigsten die Leis-
tung des Pflegegeldes in Frage kommen. Die Pflegekasse erstattet
fur die Pflegeperson einen monatlichen Betrag von:

Pflegestufe |[:seit 1.1.2012 - 235 Euro
Pflegestufe Il: seit 1.1.2012 - 440 Euro
Pflegestufe Ill: seit 1.1.2012 - 700 Euro

Pflegebedirftige, die Pflegegeld beziehen, miissen durch zugelas-
sene Pflegeeinrichtungen hausliche Beratungsbesuche anfordern
(Pflegestufe | und Il zweimal pro Jahr; Pflegestufe Il einmal viertel-
jahrlich). Die Pflegekassen erstatten einen bestimmten Betrag fur
die Kosten der Beratung. Achtung! Die Pflegekasse kann das Pfle-
gegeld kiirzen, wenn die Besuche nicht abgerufen werden.
Pflegegeld wird nicht als Einkommen fiir den Pflegebedirftigen an-
gerechnet.

Pflegesachleistung

Die hdusliche Pflege des erkrankten Kindes kann auch durch Einzel-
personen, ambulante Dienste oder Einrichtungen der Tages- und
Nachtpflege, die einen entsprechenden Versorgungsvertrag mit der
Pflegekasse vorweisen kénnen, erbracht werden (§ 36 SGB XI). Aller-
dings wird bei pflegebedirftigen Kindern die Inanspruchnahme dieser
Leistung wohl nur in wenigen Ausnahmefallen erfolgen.

Die monatlichen Leistungen betragen:
Pflegestufe |:seit 1.1.2012 - 450 Euro
Pflegestufe Il: seit 1.1.2012 - 1.100 Euro
Pflegestufe IlI: seit 1.1.2012 - 1.550 Euro [/ 1.918 Euro
(bei auBergewdhnlichem Pflegebedarf ge-
maB der Hartefallrichtlinien)



.Garmischer Modell"

Internettipps

Arbeitsagentur www.arbeitsagentur.de

BAG SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung www.bag-selbsthilfe.de

und chronischer Erkrankung

Beratungsstelle Studium und Behinderung des www.studentenwerke.de/behinderung
Deutschen Studentenwerks

Bundesarbeitsgemeinschaft unterstiitzte www.bag-ub.de
Beschiftigung/Integrationsfachdienst

Bundesverband fur kdrper- und mehrfach www.bvkm.de

behinderte Menschen e. V.

Das Portal zu Arbeitsleben und Behinderung www.talentplus.de

Suchmaschine fiir Sozialfragen im Gesundheitswesen |www.betanet.de/betanet
Informationssystem zur beruflichen Rehabilitation www.rehadat.de/rehadat
Internetportal zu Ausbildung, Studium und Berufswahl \www.studienwahl.de

Infos zu Ausbildung und Berufswahl www.planet-beruf.de

Medizinischer Dienst der Krankenversicherung, www.mdk.de/324.htm
Pflegebegutachtung

Schulberatung www.schule.bayern.de

Sozialfibel www.sozialministerium.bayern.de/fibel/index.htm
Sozialministerium www.sozialministerium.bayern.de
Staatsinstitut fiir Schulqualitét und Bildungsforschung |www.gesundheit-und-schule.info
(ISB) Bayern, Projekt - Chronisch kranke Kinder in der

Schule - Informationen fiir Lehrer

Schwerbehindertenantrag www.schwerbehindertenantrag.bayern.de
Zentrum Bayern Familie und Soziales www.zbfs.bayern.de

Kombination von Geld- und Sachleistung

Grundsétzlich ist auch eine Kombination von Geld- und Sachleis-
tung maoglich. Wird die Pflegesachleistung nicht vollstdndig ausge-
schopft, dann besteht weiterhin Anspruch auf anteiliges Pflegegeld
(8 38 SGB XI).

Wohnumfeldverbessernde MaBnahmen § 40 SGB XI

Die maximale Summe aller wohnumfeldverbessernden EinzelmaB-
nahmen betrdgt pro Antrag maximal 2.557 Euro. Ein zweiter Zu-
schuss kann erst dann erfolgen, wenn sich auch die Pflegesituation
objektiv gedndert hat. Der Versicherte muss einen entsprechenden
Eigenanteil leisten.
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Leistungen fiir die Pflegeperson § 44, 44a SGB X|

Als Pflegeperson wird jemand anerkannt, der nicht erwerbsmaBig
mindestens 14 Wochenstunden einen Pflegebedirftigen in seiner
hiuslichen Umgebung pflegt (§ 19 SGB XI). Zur Inanspruchnahme der
sozialen Sicherungsleistungen darf die Pflegeperson regelmaBig wo-
chentlich nicht mehr als 30 Stunden erwerbstatig sein. Fiir die Pflege-
person gilt dann der Schutz der gesetzlichen Unfallversicherung. Wei-
terhin werden anteilig nach Pflegestufe des zu Pflegenden Rentenbei-
trdge in die gesetzliche Rentenversicherung der Pflegeperson einge-
zahlt. Ebenso werden die Leistungen zur sozialen Sicherung erbracht,
zum Beispiel in den ersten vier Wochen bei vollstationdarem Kranken-
hausaufenthalt oder einer stationdren Reha-MaBnahme.

Pflegezeit fiir Arbeitnehmer

Arbeitnehmer kénnen gemaB § 2 Abs. 1 Pflegezeitgesetz (PflegeZG) bis
zu zehn Arbeitstage der Arbeit fernbleiben. Dies gilt dann, wenn flr einen
pflegebedirftigen nahestehenden Angehdrigen in einer Akutsituation
die dauerhafte Pflege organisiert oder selbst durchgefiihrt werden muss.
Eine Zustimmung des Arbeitgebers ist hierzu nicht notwendig. Im kon-
kreten Fall sollten Sie natirlich umgehend lhren Arbeitgeber Uber die
eingetretene Situation informieren und das weitere Vorgehen einver-
nehmlich regeln. Ein Anspruch auf Entgeltzahlung besteht dabei nicht,
allerdings kann dies auch gesondert durch andere Vereinbarungen (Tarif-
vertrag, Betriebsvereinbarung usw.) geregelt werden. Weitere Regelun-
gen fir eine teilweise oder vollstdndige Freistellung von der Arbeit kon-
nen bis zu einem Zeitraum von sechs Monaten erfolgen (8§ 3 Abs. 1 und
4 Abs. 1 PflegeZG). Der Anspruch einer langfristigen Befreiung besteht in
der Regel nur gegeniber Arbeitgebern mit mehr als 15 Arbeitnenmern.

Weitere Leistungen der Pflegekasse sind:

® Hausliche Pflege bei Verhinderung der Pflegeperson § 39 SGB XI;
e Kurzzeitpflege § 42 SGB XI;
® personliches Pflegebudget & 35 a SGB XI.

Vielleicht erscheinen |hnen das Verfahren und die Regelungen zur Beantragung
etwas kompliziert. Wir mdchten Sie aber dennoch ermutigen, sich Rat und Unterstiit-
zung bei betroffenen ,Rheuma-Profis" oder den Mitarbeitern unseres Sozialdienstes
zu holen, um dann gegebenenfalls auch einen Antrag zu stellen.



.Garmischer Modell"

Schwerbehindertenausweis

Die Erfahrungen aus unserer Beratungstatigkeit zeigen, dass es auf ~ Sollte ein
die Frage, ob ein Behindertenausweis beantragt werden soll oder  Behinderten-
nicht, keine allgemeinglltige Antwort gibt. So individuell wie die ausweis beantragt
Krankheitsverlaufe bei chronisch-rheumatischen Krankheitsbildern — werden?
sind, so personlich sind die Lebenssituationen, Einschdtzungen und

Fragen der Betroffenen und deren Angehdérigen hinsichtlich dieser

Thematik. Hilfreich fur die Entscheidungsfindung ist dabei eine po-

sitive und zugleich kritische” Auseinandersetzung mit allen Aspek-

ten und mdglichen Konsequenzen der Beantragung. In Gesprachen

mit Betroffenen und den Sozialdienst-Mitarbeitern lassen sich dabei

manche ,Fragezeichen" aufldsen.

Grundsétzlich sollte man sich dartber im Klaren sein, dass eine Be-

antragung immer auch einen Verwaltungsakt, die Dokumentation

einer Behinderung, in Gang setzt. Ein Ausweis wird in aller Regel bis

zu fUnf Jahren befristet ausgestellt. Nur in wenigen Ausnahmen,

wenn keine Heilungsbewdhrung mehr zu erwarten ist, erfolgt die
unbefristete Erteilung. Die vorzeitige Riickgabe des Ausweises ist

zwar durch ein offizielles Schreiben mdglich, jedoch bleibt die

Eigenschaft einer (Schwer-)Behinderung weiterhin bestehen. Die

Frage nach einer (Schwer-)Behinderung oder nach einer chroni-

schen Erkrankung in einem Vorstellungsgesprach ist aufgrund des
Allgemeinen Gleichstellungsgesetzes (AGG) inzwischen nicht mehr

zuldssig. Notfalls dirfte diese Frage auch nicht wahrheitsgemal be-

antwortet werden. Sollte jedoch die Behinderung den beruflichen
Arbeitsprozess beeintrachtigen und die Arbeitsleistung mindern,

dann muss dies dem Arbeitgeber mitgeteilt werden. Betriebe mit

mehr als 20 Beschaftigten sind heutzutage verpflichtet, mindestens

erbehinder

Schiw

[T e punpSsocte
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Was ist eine
Behinderung?

Wer ist schwer-
behindert?

funf Prozent ihrer Arbeitspldtze schwerbehinderten Arbeitnehmern
zur Verfiigung zu stellen. Bei Nichterfullung der Quote muss eine
Ausgleichsabgabe gezahlt werden. Flr Arbeitgeber ist es deshalb
nicht unerheblich zu wissen, ob eine Schwerbehinderung vorliegt.
Die pauschale Aussage - ,Damit findet man doch keinen Job!" - gilt
so heute nicht mehr. Denn durch die Agentur fiir Arbeit (AA) gibt es
Maglichkeiten der Eingliederung und der Teilhabe am Berufsleben.
Menschen mit einer chronischen Behinderung kdnnen sich speziell
an die Rehabilitations-(Reha)-Berater der Agentur fiir Arbeit wen-
den. Im Rahmen eines Rehabilitations-Feststellungsverfahrens wird
dann geprift, ob der sogenannte Rehabilitandenstatus vorliegt. Erst
wenn dies der Fall ist, werden entsprechende MaBnahmen zur Ein-
gliederung und Teilhabe durch die Agentur fiir Arbeit eingeleitet und
finanziert.

Zunichst gilt es aber zu kldren, was eine Behinderung ist und ab
wann eine Schwerbehinderung besteht und ausgewiesen wird.

Eine Behinderung im Sinne des Gesetzes (SGB IX §2 Abs.1) liegt vor,
wenn die kdrperliche Funktion, geistige Fahigkeit oder die seeli-
sche Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit Ianger als sechs
Monate von dem fir das Lebensalter typischen Zustand abweicht
und damit die Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft beeintrachtigt
ist. Aus diesem Grund ist es mdglich, den Schwerbehindertenaus-
weis unabhdngig vom Alter des Betroffenen zu beantragen. Generell
kénnen somit bereits Sduglinge und Kleinkinder einen Schwerbehin-
dertenausweis erhalten. Es besteht wenigstens ein Grad der Behin-
derung (GdB) von zehn.

Dabei ist zu beachten, dass altersbedingte physiologische Verande-
rungen, die die allgemeine korperliche Leistungsfahigkeit (weniger
Kraft, Ausdauer, Belastbarkeit) vermindern, nicht als Behinderung
attestiert werden. Auch die altersspezifischen Einschrankungen
der Hor- und Sehfahigkeit werden ebenso wenig angerechnet. Még-
liche kiinftige, zu erwartende Gesundheitsstorungen sind bei der
GdB-Beurteilung auch nicht zu berlicksichtigen.

Schwerbehindert im Sinne des Gesetzes (SGB IX § 2 Abs. 2) sind
Personen mit kérperlicher, geistiger oder seelischer Funktionsbeein-
trachtigung, mit einem GdB von wenigstens 50, sofern sie ihren
Wohnsitz, ihren gewdhnlichen Aufenthalt oder ihre Beschaftigung
auf einem Arbeitsplatz rechtm&Big in Deutschland haben.



Wenn Sie sich entschieden haben, einen Ausweis zu beantragen, dann
sollten Sie das Gesprach mit dem behandelnden Facharzt suchen. Fiir
die Antragstellung ist das Versorgungsamt die zustandige Institution.
Die notwendigen Formulare erhalten Sie entweder bei Sozial-
und Gesundheitsamtern, Integrationsamtern, direkt bei lhrem
Versorgungsamt oder online (www.versorgungsaemter.de | www.
bmas.bund.de). Das Versorgungsamt entscheidet aufgrund der An-
tragsfulle in der Regel nach Aktenlage. Deshalb ist es wichtig, dass der
Arztbericht entsprechend eindeutig und umfangreich alle notwendi-
gen Angaben zur Erkrankung darstellt. Grundlage fiir die Beurteilung
des Medizinischen Dienstes des Versorgungsamtes sind die versor-
gungsmedizinischen Grundsdtze. Diese sind bundesweit bei den
jeweiligen Versorgungsamtern (www.versorgungsaemter.de | www.
bmas.bund.de) abrufbar. Der Medizinische Dienst ist zur Festlegung
des Grades der Behinderung (GdB) exakt an diese Grundsitze gebun-
den. Liegen mehrere Behinderungen vor, so ist zu beachten, dass die
Einzelwerte der Behinderungen nicht addiert werden. Zur Erstellung
eines Gesamt-GdB werden vielmehr die Auswirkungen der jeweils
einzelnen Behinderungen gesehen, berlicksichtigt werden auch die
Wechselwirkungen der Behinderungen untereinander. Ausgehend von
der Behinderung mit dem gréBten GdB wird dann gepruft, ob durch
weitere Einzelbehinderungen das AusmalB des Gesamt-GdB um 10
oder eventuell mehr gesteigert wird.

Bei der Erstellung des Befundberichts sollte der behandelnde Arzt
die zutreffenden Formulierungen der versorgungsmedizinischen
Grundsdtze verwenden und in seinen Bericht mit Ubernehmen.
Diese ,Uberleitung” kann dem priifenden Arzt des Versorgungs-
amtes die Zuordnung fir die Einstufung (GdB) erleichtern.

Grundlage fiir die Beurteilung sind dabei folgende Punkte:

e Ausfihrliche Dokumentation des Krankheitsverlaufs
(mindestens der letzten sechs Monate);

e qusfihrlicher Gelenkstatus;

® Beschreibung von Funktionseinschrankungen;

e Entziindungsaktivitit (Gelenke, Organe);

e daraus resultierend etwaige Minderbelastungen im Alltag: Kén-
nen zum Beispiel ldngere Wegstrecken nicht bewaltigt werden?;

® Schmerzintensitat;

e Hiufigkeit und Dauer der Krankheitsschiibe;

® Angabe der aktuellen Medikation; Dosis und eventuelle Neben-
wirkungen/Beeintrachtigungen durch die Medikamente.

Was sollte
bei der Bean-

tragung beachtet

werden?
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Ebenso sollten Sie in dem Antragsformular den Krankheitsverlauf
maglichst detailliert beschreiben und Ilickenlos dokumentieren. Sie
kénnen diese Angaben auch in einem zusadtzlichen Schreiben auf-
fiihren und lhrem Antrag beilegen. Beachten Sie, dass bei Antrag-
stellung alle aktuellen und relevanten Berichte (Facharztgutachten,
Réntgenbilder usw.) vorhanden sind und von lhnen mitgeschickt
werden. Sie beschleunigen dadurch das Verfahren, da das Versor-
gungsamt fehlende notwendige Unterlagen nicht mehr erst anfor-
dern muss.

Es empfiehlt sich auBerdem, folgenden Satz in das Anschreiben fiir
Ihren Antrag aufzunehmen: ,Hiermit nehme ich mein Recht auf
Akteneinsicht wahr und bitte, mir das Gutachten des Medizinischen
Dienstes in Kopie zukommen zu lassen.” Nach der Bearbeitung des
Antrages erhalten Sie den Feststellungsbescheid des Versorgungs-
amtes. Dieser teilt [nnen den Behinderungsgrad mit. Dabei ist zu-
nachst unklar, ob alle Aspekte des Arztberichtes sowie zusatzliche
Befunde entsprechend beriicksichtigt und gewdirdigt wurden. Zur
Kldrung der Frage eines Widerspruchsverfahrens ist das Gutachten
des Medizinischen Dienstes unerldsslich. Liegt Ihnen dieses vor,
dann geben Sie es an Ihren Facharzt zur Priifung weiter. Nach des-
sen Beurteilung und Abwadgung kénnen Sie gemeinsam entschei-
den, ob Sie Widerspruch gegen den Feststellungsbescheid einlegen
wollen.

Widerspruchsverfahren

Nach Erhalt des Feststellungsbescheides durch das Versorgungsamt
haben Sie eine Widerspruchsfrist von 30 Tagen. Zur Prifung, ob
der erteilte GdB gerechtfertigt ist, bendtigen Sie das Gutachten des
Medizinischen Dienstes. Wie bereits oben erwadhnt, sollte dieses un-
bedingt angefordert und dann dem behandelnden Arzt zur Verfi-
gung gestellt werden. Ein mdglicher Widerspruch kann binnen vier
Wochen bei dem Versorgungsamt eingelegt werden. Es genligt auch,
wenn Sie zundchst kurz und knapp lhren Widerspruch einreichen
(,Hiermit lege ich Widerspruch gegen den Bescheid vom ... ein. Die
ausfiihrliche Begriindung wird nachgeliefert.”). Uberlegen Sie dann
in Ruhe gemeinsam mit Ihrem Arzt, welche Argumente Sie in Ihrer
Begriindung hierfiir anfiinren wollen. Eine arztliche Stellungnahme
ist in jedem Fall hilfreich. Als Nachstes erstellt das Versorgungsamt
einen Widerspruchsbescheid. |hrem Widerspruch wird entweder
stattgegeben, oder er wird abgelehnt. Bei erneuter Ablehnung bleibt



nur das Klageverfahren vor dem zustdndigen Sozialgericht. Bis zu
dieser Instanz ist das Verfahren kostenfrei. Sollte eine erneute Ab-
lehnung des Antrags erfolgen, dann ist zu tberlegen, ob nicht nach
einem bestimmten Zeitraum ein Verschlimmerungsantrag, ein An-
trag auf Hoherstufung, gestellt wird.

Der Ausweis, Merkzeichen und Nachteilsausgleiche

Ab einem GdB von 50 stellt das Versorgungsamt einen Schwer-
behindertenausweis aus. Ist der GdB geringer, so erhalt der Antrag-
steller einen Feststellungsbescheid. Der Schwerbehindertenausweis
gibt den Grad der Behinderung (GdB) an. Dazu kénnen auch noch
verschiedene Merkzeichen in den Ausweis eingetragen werden.

Die aktuellen Tabellen der Nachteilsausgleiche je nach Grad der Be-
hinderung und Merkzeichen finden Sie unter: www.betanet.de oder
www.versorgungsaemter.de

(1]

G - gehbehindert: Eine erhebliche Einschrankung der Bewegungsfahigkeit liegt dann
vor, wenn eine Strecke von zwei Kilometern oder eine Gehzeit von 30 Minuten nicht mehr
bewaltigt werden kann.

Die wichtigsten Merkzeichen

aG - auBergewohnlich gehbehindert: Eine auBergewdhnliche Gehbehinderung liegt
dann vor, wenn jemand zur Fortbewegung dauerhaft auf fremde Hilfe angewiesen ist
und das Gehvermdgen auf das schwerste eingeschrankt ist.

Auch bei Sduglingen und Kleinkindern kann das Merkzeichen anerkannt werden. Entschei-
dend fiir die Beurteilung ist dabei die Fortbewegungsfahigkeit, nicht das Gehvermdogen.

B - Begleitperson: Eine standige Begleitung bei Benutzung offentlicher Verkehrsmittel
ist notwendig. Zu beachten ist, schwerbehinderte Personen mit Merkzeichen B sind zur
Mitnahme einer Begleitperson berechtigt, jedoch nicht verpflichtet. Die Entscheidung
uber die Inanspruchnahme einer Begleitperson liegt also bei dem schwerbehinderten
Menschen.

H - hilfsbediirftig: Personen sind dauerhaft in erheblichem MaBe fiir die regelméaBig
wiederkehrenden Verrichtungen des Alltags auf fremde Hilfe angewiesen. Eine stdndige
Bereitschaft zur Hilfeleistung von Dritten ist erforderlich.

Bei Kindern wird nur der Teil beriicksichtigt, der den Hilfsbedarf eines gesunden, gleich-
altrigen Kindes Ubersteigt. Kindern mit juveniler idiopathischer Polyarthritis wird das
Merkzeichen H in der Regel bis zum 16. Lebensjahr zuerkannt.
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Welche Nachteils-
ausgleiche bringt
ein Schwerbehin-
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dertenausweis?

Je nach Feststellung des GdBs ergeben sich fir die Antragsteller
eine Vielzahl von Anspriichen. Diese Nachteilsausgleiche stellen im
Sinne unseres Sozialstaatsprinzips eine mogliche Chancengleich-
heit fir behinderte Menschen dar. Gerade weil die zusdtzlichen Auf-
wendungen fir betroffene Familien oftmals enorm sind, soll so ein
gewisser Ausgleich geschaffen werden. Finanzielle Mehrausgaben,
hiufige Zusatztermine, korperliche (Pflege-)Anstrengungen der An-
gehdrigen und eine hohe emotionale Beteiligung sind Belastungs-
faktoren, die das Familiensystem beeinflussen.

Die nachfolgend beschriebenen Nachteilsausgleiche sind nur eine
kleine Auswahl aus einer Vielzahl von Regelungen, jedoch fiir
rheumakranke Menschen haufig die wichtigsten.

Urlaub, Kiindigungsschutz und Freistellung von Mehrarbeit

Nach sechs Monaten der Beschaftigung bei einem Arbeitgeber er-
langen Arbeitnehmer zusétzliche Rechte. Sie haben Anspruch auf
funf Tage mehr Urlaub pro Kalenderjahr. Eine etwaige Kiindigung
ist mit einer Vier-Wochen-Frist nur mit Zustimmung des Integra-
tionsamtes und Beteiligung der betrieblichen Schwerbehinderten-
vertretung zulassig. Schwerbehinderte Menschen und ihnen von der
Agentur furr Arbeit Gleichgestellte sind auf Verlangen von Mehrar-
beit freizustellen. Mehrarbeit ist diejenige Arbeit, die ber die nor-
male gesetzliche Arbeitszeit hinausgeht.

Gleichstellung

Beschéftigte mit einem GdB von wenigstens 30 kénnen auf Antrag
bei der Agentur die gleichen Leistungen wir schwerbehinderte Ar-
beitnehmer erhalten, wenn aufgrund ihrer Behinderung ein ge-
eigneter Arbeitsplatz nicht erlangt oder behalten werden kann.
«Gleichgestellte Arbeitnehmer” genieBen ebenso wie schwerbe-
hinderte Beschéaftigte einen besonderen Kiindigungsschutz. Jedoch
erhalten Gleichgestellte keinen Schwerbehindertenausweis und
auch keine Verglinstigungen im o6ffentlichen Personenverkehr.
Ebenso stehen ihnen keine zusatzlichen finf Urlaubstage zu.



Pauschbetrag

Je nach GdB kdénnen Ausweisinhaber einen Steuerfreibetrag gel-
tend machen und diesen in die Lohnsteuerkarte eintragen lassen. In
Abhangigkeit von den zuerkannten Merkzeichen kdnnen weitere
Pauschbetrage geltend gemacht werden. So kann zum Beispiel bei
dem Merkzeichen H (hilflos) bei der Einkommenssteuer ein Frei-
betrag von 3.700 Euro (auBergewdhnliche Belastung) anerkannt
werden (§ 33 EstQ).

Parkerleichterung

Ausweisinhaber mit dem Merkzeichen aG und B kénnen bei der zu-
standigen StraBenverkehrsbehdrde eine dauerhafte Ausnahmege-
nehmigung/Parkerleichterung beantragen.

Es gelten folgende Regelungen:

® Bis zu drei Stunden Parken im eingeschrénkten Halteverbot
(Parkscheibe erforderlich);

e gebiihrenfreies Parken an Parkuhren und Automaten ohne
Zeitbegrenzung;

e (Jberschreiten der zugelassenen Parkdauer im Zonenhalteverbot;

e Parken in FuBgdngerzonen wahrend der Ladenzeit;

® bis zu drei Stunden Parken auf Anwohnerparkplatzen
(Parkscheibe erforderlich).

Achtung: Diese Regelungen gelten nur dann, wenn keine andere
Parkmdglichkeit in einer zumutbaren Entfernung besteht!

Die Regelungen gelten auch fiir Personen, die keine Fahrerlaubnis
besitzen. Es wird dann eine entsprechende Bescheinigung ausge-
stellt, dass der jeweilige ,Chauffeur” von den Vorschriften der StVO
befreit ist.

Von der zustdndigen StraBenverkehrsbehdrde wird ein EU-einheit-
licher Parkausweis flr behinderte Menschen ausgestellt.

Diese Regelungen gelten unter bestimmten Voraussetzungen eben-
so fur weitere Personengruppen, wie zum Beispiel fiir schwerbehin-
derte Menschen mit den Merkzeichen G und B und einem GdB von
mindestens 80 allein flr Funktionsstérungen an den unteren Glied-
mafBen.

Daruiber hinaus gibt es in einzelnen Gemeinden weitere Sonderrege-
lungen, die das Parken auf Behindertenparkpldatzen auch ohne das
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Merkzeichen aG ermdéglichen. Bitte erkundigen Sie sich deshalb in
Ihrer Gemeinde, unter welchen Voraussetzungen Sie moglicher-
weise eine spezielle Parkgenehmigung erhalten.

Personliche Sonderparkplatze kénnen fir Menschen mit einer
auBergewshnlichen Gehbehinderung (Merkzeichen ,aG") sowie
fur blinde Personen zum Beispiel in der Nahe der Wohnung oder
Arbeitsstatte geschaffen werden. Die zustandigen StraBenverkehrs-
behdrden erteilen die entsprechenden Auskiinfte.

Fir die Nutzung der Parkerleichterungen im Ausland wurde eigens
ein Merkblatt durch die Behérden der Mitgliedsstaaten der Europai-
schen Union entwickelt. Es empfiehlt sich, das Merkblatt in Verbin-
dung mit dem Parkausweis gut sichtbar innerhalb des Fahrzeuges zu
platzieren.

«Unentgeltliche” Beforderung im 6ffentlichen Personenverkehr

Hier ist grundsatzlich zu unterscheiden zwischen der kostenlosen
Beférderung und der Beférderung mit Kostenbeteiligung.

Folgende Personengruppen kénnen die kostenlose Beférderung

in Anspruch nehmen:

e Schwerbehinderte Personen mit Ausweismerkzeichen ,H"
(hilflos) und/oder ,BI" (blind);

e schwerbehinderte Personen mit Ausweismerkzeichen ,G" oder
,aG", wenn sie zusatzlich Leistungen nach SGB Il (Sicherung
des Lebensunterhalts), SGB XII (Leistungen der Grundsicherung
oder laufende Leistungen fiir den Lebensunterhalt), SGB XilI
(Kinder- und Jugendhilfe) oder Leistungen nach §§ 27a und
27d nach Bundesversorgungsgesetz BVG erhalten.

Das Versorgungsamt stellt den Ausweisinhabern als Anlage eine
Wertmarke (Wert 60 Euro/Gultigkeitsdauer ein Jahr) kostenlos aus.
Alle anderen Personengruppen, die in ihrer Bewegungsfahigkeit im
StraBenverkehr erheblich beeintrachtigt sind, missen fir eine ,un-
entgeltliche Beférderung” zusatzlich eine Wertmarke (30 Euro -
6 Monate/60 Euro - 12 Monate) kaufen.

Zusatzlich konnen schwerbehinderte Personen unter bestimmten
Voraussetzungen noch wahlen zwischen einer Wertmarke und/oder
einer Kfz-SteuerermaBigung durch das Finanzamt. Das nachfolgen-
de Schaubild soll hierzu einen Uberblick verschaffen.



Personenkreis Fiir Bus und Bahn

.gehbehindert" G Wertmarke 60 Euro/12 Monate
.gehorlos” (Gl) auch | Wertmarke 30 Euro/6 Monate
ohne Merkzeichen G

.auBergewohnlich Wertmarke 60 Euro/12 Monate
gehbehindert" aG Wertmarke 30 Euro/6 Monate
Lhilflos" H und/oder | Wertmarke kostenlos

,olind" BI

.standige Begleitung” | Die Begleitperson kann ohne Kilometer-

B begrenzung frei fahren, auch wenn der
schwerbehinderte Mensch selbst zahlen
muss.

Grundsatzlich erfolgt die unentgeltliche Beférderung schwer-

behinderter Personen:

® Ohne Kilometerbegrenzung und unabhangig vom Wohnsitz
des Ausweisinhabers fiir Bus, U- und S-Bahnen, StraBenbah-
nen, Verkehrsverbund mit Eisenbahnen (2. Klasse):

® im Umkreis von 50 Kilometern des Wohnsitzes in Zligen des
Nahverkehrs (2. Klasse): gultig fur die im Streckenverzeichnis
eingetragenen Verbindungen;
seit 01.09.2011 verzichtet die Deutsche Bahn auf die 50-Kilome-
ter-Begrenzung um den Wohnsitz. Die Freifahrtberechtigung
gilt seit dem 01.09.2011 bundesweit. Die bundesweite Freifahrt-
berechtigung ist auf die roten Ziige der DB Regio AG begrenzt.

Erforderliche Nachweise in beiden Fillen sind der griinforangefarbe-
ne Schwerbehindertenausweis, das Beiblatt mit Wertmarke sowie
das glltige Streckenverzeichnis. Das zustdndige Versorgungsamt er-
teilt auf Antrag das Streckenverzeichnis und die Wertmarke. Auf
Anforderung sendet das Versorgungsamt dem Antragsteller ein Bei-
blatt zum Schwerbehindertenausweis zu. Hiermit kann die Kfz-
SteuerermdBigung beim Finanzamt beantragt werden.

Auch fiir minderjahrige Ausweisinhaber gilt die Kfz-SteuerermaBi-
gung unter bestimmten Voraussetzungen: Die Eltern missen das
Fahrzeug auf den Namen des behinderten Kindes zulassen. Dabei ist
zu beachten, dass nur noch Fahrten vorgenommen werden dirfen,
die im Zusammenhang stehen zwischen der ,Mobilitdt" und der
.Haushaltsfiihrung" des behinderten Kindes.

und/
oder

oder

und

und

Kfz-Steuer-
ermaBigung
50 %

100 %

100 %
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Steuern

In Zusammenhang mit einer rheumatischen Erkrankung entstehen
fur Betroffene und deren Angehdrige oft finanzielle Mehrbelas-
tungen. Da die Steuergesetzgebung zum einen sehr komplex ist und
zum anderen einem standigen Wandel unterzogen, kénnen an die-
ser Stelle nur einige wenige allgemeine Hinweise erfolgen. Hilfreich
istin jedem Fall eine individuelle ,Erstberatung” durch einen Steuer-
berater oder einen Lohnsteuerhilfe-Verein. Die Prifung der steuer-
lichen Abzugsfahigkeit von Mehrbelastungen erfolgt immer anhand
der aktuellen Gesetzgebung durch Ihr zustidndiges Finanzamt. Nach-
folgend sind einige wesentliche Steuervergiinstigungen, die je nach
Krankheitsverlauf im Einzelfall in Betracht kommen kdnnen, darge-
stellt.

Pauschbetrag fiir Behinderte

Bei Vorliegen eines Feststellungsbescheides durch das Versorgungs-
amt oder eines Schwerbehindertenausweises kann je nach Grad
der Behinderung (GdB) ein Pauschbetrag geltend gemacht wer-
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.Garmischer Modell"

den. Um diesen Betrag wird dann das zu versteuernde Einkommen
gemindert (§ 33b Einkommenssteuergesetz). Der jeweilige Freibetrag
kann entweder direkt auf der Lohnsteuerkarte vermerkt oder im
Nachhinein im Rahmen des Lohnsteuerjahresausgleiches geltend
gemacht werden. Der Pauschbetrag wird jeweils in voller Héhe ge-
wahrt, selbst dann, wenn die Kriterien nicht fuir das ganze Kalender-
jahr erflllt waren. Bei Hoherstufung oder Reduzierung eines GdB ist
jeweils der Pauschbetrag des hochsten GdBs fiir das entsprechende
Kalenderjahr maBgebend. Wenn die anrechenbaren tatsdchlichen
Mehraufwendungen den festgesetzten Freibetrag tbersteigen, dann
kénnen diese an Stelle des Pauschbetrages angerechnet werden. Die
tatsachlichen Einzelaufwendungen sind mittels Belegen/Quittungen
nachzuweisen.

Eltern konnen den Pauschbetrag auch auf ihre Lohnsteuerkarte
tber- bzw. eintragen lassen, wenn deren behindertes Kind keine ei-
gene Steuererklarung erstellen muss. Der Eintrag eines Kinderfreibe-
trages auf die elterliche Lohnsteuerkarte oder der Bezug von Kinder-
geld sind hierfiir Voraussetzung.

Hohe der Pauschbetrage

Grad der Behinderung Pauschbetrag/Jahr
von 25 und 30 310 Euro
von 35 und 40 430 Euro
von 45 und 50 570 Euro
von 55 und 60 720 Euro
von 65 und 70 890 Euro
von 75 und 80 1060 Euro
von 85 und 90 1230 Euro
von 95 und 100 1420 Euro
Merkzeichen ,H" und ,BI" 3700 Euro
unabhdngig von dem GdB

Inzwischen erfolgt die Einstufung der Behinderung in Zehner-
Schritten. Aufgrund von é&lteren Festlegungen (GdB) liegt den
Finanzamtern aber auch noch die Tabelle/Einteilung in Fiinfer-
Schritten vor.
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Kinderfreibetrag: Hohe und Dauer bei behinderten Kindern

Kindergeldberechtigten steht alternativ zur Auszahlung des Kinder-
geldes ein Kinderfreibetrag zu. Dieser ermaBigt das je nach Familien-
konstellation zu versteuernde Einkommen um den jeweils aktuellen
Freibetrag. Jedoch kommt nicht beides in Frage. Eltern missen sich
zwischen der Auszahlung des Kindergeldes und der Eintragung
des Kinderfreibetrages auf der Lohnsteuerkarte entscheiden.

Die Regelungen sind fiir gesunde und behinderte Kinder, die das
18. Lebensjahr noch nicht vollendet haben, gleich. Dariiber hinaus
werden unter bestimmten Voraussetzungen Kinder bis zur Vollen-
dung des 25. Lebensjahres steuerlich berticksichtigt (zum Beispiel
Berufsausbildung, Studium etc.).

Auf Antrag kdnnen Kinder mit einer Behinderung auch nach Vollendung
des 18. Lebensjahres auf der Lohnsteuerkarte der Eltern eingetragen
werden. Dies setzt voraus, dass sie aufgrund ihrer Behinderung nicht im
Stande sind, sich selbst zu versorgen, und auch nicht in ausreichendem
Ma@ fir ihren Lebensunterhalt aufkommen kdnnen. Dies trifft ebenso
fur behinderte Kinder héheren Alters zu, wenn bereits vor Vollendung
des 25. Lebensjahres die Behinderung und die ,Unfahigkeit”, selbst aus-
reichend fuir den Lebensunterhalt sorgen zu kénnen, vorlagen. Beachten
Sie, dass es bei einem Kinderfreibetrag, hinausgehend Gber das 18. Le-
bensjahr, eine Einkommensgrenze fiir das behinderte Kind gibt.

Erwerbsbedingte Kinderbetreuungskosten (§ 9c EStG)

Alleinerziehende und berufstatige Elternpaare (beide berufstatig)
kénnen hinausgehend tber den aktuellen Kinderfreibetrag zusatz-
lich im Einzelnachweis Betreuungskosten fiir Kinder, die das
14. Lebensjahr noch nicht vollendet haben, oder fiir Kinder mit einer
Behinderung ohne Altersgrenze geltend machen. Beachten Sie, dass
Sie jeweils nur den maximal giiltigen Betrag absetzen konnen. Diese
Regelung greift nur, wenn der Steuerpflichtige entweder krank, er-
werbstdtig oder in Ausbildung ist. Bei Eltern, die zusammenleben,
miussen flr beide die genannten Kriterien vorliegen.

AuBergewohnliche Belastungen

Grundsatzlich sollten Sie alle Kosten/Belege (Arztrechnungen, Apo-
thekenrechnungen etc.) zunidchst aufheben. Fir die steuerliche
Abzugsfahigkeit der Krankheitskosten bendtigen Sie den Nachweis



.Garmischer Modell"

der Zwangslaufigkeit, Notwendigkeit und Angemessenheit. Der
Nachweis erfolgt durch die Verordnung eines Arztes oder Heilprak-
tikers fiir Arznei-, Heil- und Hilfsmittel.

Diese Ausgaben sind als Krankheitskosten unter der Rubrik ,Andere
auBergewdhnliche Belastungen™ aufzulisten. Das Finanzamt setzt
dabei einen bestimmten Prozentsatz (abhingig von Bruttofamilien-
einkommen und Steuerprogression) als zumutbare Eigenbeteiligung
(Belastung) an. Erst bei Uberschreiten der Zumutbarkeitsgrenze
werden lhnen die entstandenen und auch anerkannten Kosten
(Einzelnachweise durch Belege und Rechnungen) angerechnet. Da-
bei werden jedoch nur die der zumutbaren Eigenbeteiligung Uber-
steigenden Kosten als auBergewdhnliche Belastung steuerlich be-
riicksichtigt.

Unterkunft

Wenn Sie wahrend des Krankenhausaufenthaltes Ihres Kindes in
einer Unterkunft untergebracht waren, kénnen Sie Ihre medizi-
nisch-notwendig entstandenen Kosten bei der Einkommensteuer
angeben.

Sie bendtigen dafiir

e eine Quittung lber den gezahlten Betrag und

e cine Bestatigung des Stationsarztes, dass Ihr Aufenthalt
.dringend angezeigt" war.

Beflirwortet der Arzt lhren Aufenthalt als ,dringend angezeigt”,
dann erhalten Sie die Bescheinigung bei den Mitarbeitern des

Sozialdienstes.

Verpflequngsmehraufwand

Versuchen Sie auch, aufgrund Ihres Aufenthaltes vor Ort einen
Verpflegungsmehraufwand im Rahmen der Steuererkldrung gel-
tend zu machen. Die Hohe richtet sich nach der Dauer der Abwesen-
heit von |hrem Heimatort. Die Berechnung erfolgt jeweils pro
Kalendertag.

Aktuelle Sitze:  Abwesenheit 8-14 Stunden = 6 Euro

Abwesenheit 14-24 Stunden = 12 Euro
Abwesenheit bei 24 Stunden = 24 Euro
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Pflegepersonen

Personen, die einen schwerbehinderten Menschen, eine pflegebe-
durftige Person mit Pflegestufe Il oder eine hilflose Person (Merk-
zeichen H) in der eigenen oder einer fremden Wohnung pflegen,
kénnen einen Pflegepauschbetrag geltend machen. Angerechnet
werden kdnnen entweder der aktuell giiltige Pflegepauschbetrag
(derzeit 924 Euro) oder die tatsichlich nachweisbar entstandenen
Kosten. Dies gilt aber nur, wenn die Pflegeperson im Rahmen ihrer
Pflegetatigkeit kein Einkommen bezieht.



Private Kraftfahrzeugkosten

Familien mit rheumakranken Kindern missen zum Teil weite
Strecken zusatzlich mit dem Auto zurlcklegen. Wenn diese Fahrten
(Therapiebehandlung, Arzt, Schule, Behérde etc.) behinderungsbe-
dingt notwendig sind, dann kénnen sie unter bestimmten Voraus-
setzungen steuermindernd als auBergewdhnliche Belastungen gel-
tend gemacht werden.

Eltern konnen behinderungsbedingte Fahrten angeben, wenn

folgende Kriterien erfiillt sind:

® Merkzeichen G mit einem GdB von 70 oder GdB ab 80: Jahres-
Pauschbetrag 900 Euro; ohne Nachweis bis zu 3.000 Kilometer. Bei
mehr Kilometern (behinderungsbedingte Fahrten) muss ein Nach-
weis durch ein Fahrtenbuch erfolgen.

® Merkzeichen aG: Jahres-Pauschbetrag 4.500 Euro ohne Nachweis
bis zu 15.000 Kilometer. Bei mehr Kilometern (behinderungsbeding-
te Fahrten) muss ein Nachweis durch ein Fahrtenbuch erfolgen.

Fahrtkosten zu ambulanten und stationdren Behandlungen, die Ih-
nen bisher nicht durch die Krankenkasse erstattet wurden, kbnnen
Sie ebenfalls bei der Steuer (auBergewdhnliche Belastungen) ange-
ben. Fur die Abrechnung der Fahrtkosten, zum Beispiel zur Kranken-
gymnastik, ist es wichtig, dass Sie nicht nur die Kilometerzahl ange-
ben, sondern sich auch pro Termin in der Praxis einen Eintrag in ein
kleines Biichlein mit Datum, Stempel und Unterschrift geben lassen.
Zur Berechnung des abzugsfahigen Betrages konnen Sie pro Kilo-
meter 0,30 Euro ansetzen. Sie sollten immer lhre Originalbelege
(Bahnfahrten/Parkgeblhren bei Kliniken usw.) aufbewahren und
diese bei Ihrer Jahreslohnsteuererklarung mit einreichen.

Weitere Sonderregelungen gibt es fiir Menschen mit Behinderung
im Rahmen der Kraftfahrzeugsteuer. Dies wurde teilweise im Ab-
schnitt ,Schwerbehindertenausweis" dargestellt.

Wie bereits erwahnt, ist die individuelle Beratung je nach Familiensituation und
krankheitsbedingten Mehraufwendungen sicher sinnvoll. Einschldgige Steuerrat-
geber der Landesfinanzministerien, das zustdndige Versorgungsamt sowie die
Beratungsstellen der Sozialverbdnde kdnnen Auskiinfte erteilen. Das jeweils
aktuelle ,Steuermerkblatt fiir Familien mit behinderten Kindern" erhalten Sie unter

www.bvkm.de
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5. Saule:
Unsere Klinikschule

Klinikaufenthalte, akute Krankheitsschiibbe und Schmerzen haben
bei Kindern und Jugendlichen oft Auswirkungen auf den schuli-
schen Erfolg. Die Arbeit der klinikeigenen Schule tragt dazu bei, Pro-
bleme zu vermeiden, die beispielsweise durch krankheitsbedingte
Fehlzeiten oder Informationsdefizite bei den Heimatschulen entste-
hen kénnen. So berichten manche Patienten, dass sie in ihren jewei-
ligen Heimatschulen nur wenig Unterstiitzung seitens der Lehr-
krafte erfahren, was krankheitsbedingte Erleichterungen, wie zum
Beispiel Schreibzeitverlangerungen bei Schulaufgaben, angeht. Hier
kann die Klinikschule durch entsprechende Kontakte und Informa-
tionsaustausch helfen, Lésungen zu finden.

Vor allem die Fehlzeiten belasten die Kinder und Jugendlichen sowie
deren Eltern, insbesondere dann, wenn sie so gravierend sind, dass
ein Schuljahr wiederholt werden muss oder keine Zulassung zur
Abschlusspriifung erteilt werden kann. Der Unterricht wéahrend des
Klinikaufenthalts verhindert, dass zu viel Unterrichtsstoff der
Heimatschule versdumt wird und so allzu groBe Liicken entstehen.
Die Klinikschule als integrierter Bestandteil des Garmischer Thera-
piekonzepts arbeitet eng mit den anderen Bereichen der Klinik zu-
sammen. Sie unterstiitzt den Heilungsprozess und die psychische
Stabilisierung, indem sie den Patienten im Rahmen des Klinik-
aufenthalts ein Stiick ihres ganz normalen, vertrauten Lebensalltags
mit fester Struktur durch festgelegte Unterrichtszeiten bietet. Die
Schule soll zudem ,den Willen zur Genesung starken und Gefahren
fiir die seelische Entwicklung abwenden" sowie ,helfen, die Krank-
heit besser zu bewaltigen, sich mit ihren Folgen auseinanderzu-
setzen und Rickfalle zu vermeiden” (Krankenhausschulordnung -
KraSo Bayern).

Ein weiterer therapeutischer Faktor besteht darin, dass die Kinder
und Jugendlichen in der Klinikschule ihre oft ausgezeichnete fach-
liche Leistungsfahigkeit unter Beweis stellen und damit einen posi-
tiven Kontrapunkt zu den krankheitsbedingten Einschréankungen
setzen konnen. Die schulischen Leistungen kénnen von den Lehr-
kraften wegen der kleinen Lerngruppen starker und vor allem indivi-
dueller gewiirdigt werden. Die Kinder und Jugendlichen wissen, dass
ihre Krankheit ihnen Grenzen im Hinblick auf ihre Berufswahl setzt.
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Manche Jugendliche entwickeln deshalb einen ausgepragten schuli-
schen Ehrgeiz, um durch eine bestmdgliche Qualifikation ihre Chan-
cen auf dem Arbeitsmarkt zu verbessern.

In der Klinikschule unterrichten die Lehrkrafte Schilerinnen und
Schiiler aller Schularten aus den Klassenstufen 1 bis 13 in kleinen
Lerngruppen. Das bietet die Mdglichkeit, individuelle Starken syste-
matisch zu fordern sowie Schwichen oder Defizite auszugleichen.
Die Lehrkrafte konnen gezielt auf jeden Einzelnen eingehen und ha-
ben Zeit, sich um schulische und sonstige Probleme zu kiimmern.
Der Unterricht orientiert sich am Stoff der Heimatschule. Stegreif-
und Schulaufgaben sowie Klausuren oder Priifungsarbeiten konnen
in der Klinikschule zeitgleich mit der Heimatklasse geschrieben wer-
den. Dadurch entfallen die oft belastenden Nachschreibtermine (bei
drei Fremdsprachen).

Die wochentliche Unterrichtszeit betragt maximal 20 Stunden in
den Fachern Deutsch, Mathematik, Physik, Englisch, Franzdsisch,
Spanisch, Italienisch, Russisch und Latein.




Schule und Studium

Lehrkraften und Mitschilern fehlt hdufig das Verstdndnis fir die
rheumatische Erkrankung des Schiilers/der Schilerin. Das ist keine
Ignoranz oder gar bése gemeint, eher ist mangelndes Wissen Uber
Form und Besonderheiten der rneumatischen Erkrankung die Ursache.
Rheuma ist fiir viele immer noch eine Alterserkrankung. Kinder und
Jugendliche werden hier nicht in den Blick genommen. Manches
Unverstandnis wird durch ,Irritationen” noch gefdrdert. Beispiels-
weise hindert die Morgensteifigkeit rheumakranke Schiler manch-
mal daran, ptinktlich zur ersten Stunde zur Schule kommen. Zwei bis
drei Stunden spater sind die Kinder und Jugendlichen dann jedoch
wieder fit" Eltern sind gut beraten, rechtzeitig mit Lehrkraften und
Mitschulern ausfiihrliche Gesprache zu fiihren. Durch gezielte Infor-
mationen kann ein vermehrtes Verstandnis fur die Krankheit erreicht
werden. Es geht dabei nicht darum, den Kindern und Jugendlichen
eine Sonderstellung zu verleihen, sie sollen vielmehr adaquat in den
Schul- und Klassenverband integriert werden. Die Faustregel ,So
wenig Ausnahmen wie mdglich - so viel wie notig" ist ein guter
Anhaltspunkt fir das MaB der anzustrebenden Ausnahmerege-
lungen.

Eine bewdhrte Grundlage fiir das persdnliche Gesprach mit Lehrern,
Eltern und Mitschilern ist die Broschire ,Das rheumakranke Kind in
der Schule - Eine Orientierungshilfe fiir Lehrer".

Eine Bestdtigung des behandelnden Arztes oder der Fachklinik Gber
das Vorliegen einer chronisch-rheumatischen Erkrankung unter-
streicht die Dringlichkeit Ihres Anliegens.

Grundsatzlich sollten die Kinder sich an allen Klassenaktivitaten be-
teiligen. Wichtig ist, dass Sozialkontakte mit den Mitschilern gefor-
dert und gepflegt werden. Erst wenn das Verstandnis fur die Bedurf-
nisse des rheumakranken Schilers vorhanden ist, fallt es leichter,
auf seine Situation einzugehen. Im persénlichen Gesprach mit Lehr-
kraften mussen oft spezielle Mdglichkeiten gesucht werden, damit
der rheumakranke Schiiler an Klassenausfliigen teilnehmen kann.

Die baulichen Gegebenheiten von Schulen stellen kdrperlich ein-
geschrankte Schiiler hdufig vor Probleme. Kinder mit rheumatischen
Erkrankungen der Sprung-, Knie- und Hiftgelenke sollten belasten-
des Treppensteigen vermeiden. Dennoch sollten die Schiler ihr
Klassenzimmer, wenn mdglich, ohne fremde Hilfe erreichen kénnen.

Sollten Lehrkrafte

und Mitschiiler

iiber die Erkran-

kung informiert
werden?

Kann das Kind bei
Klassenausfliigen

mitmachen?

Welche Maglich-
keiten vermindern

die kdrperliche
Belastung im
Schulalltag?
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Was tun, wenn
der Schiiler/

die Schiilerin
Schwierigkeiten
beim Schreiben
hat?

Deshalb wére es wiinschenswert, dass ein Klassenzimmer ebenerdig
liegt oder Uber einen Aufzug zu erreichen ist. Eine Fahrstuhlbenut-
zung kann beantragt werden. Oftmals ist es mdglich, das Klassenzim-
mer ins Erdgeschoss zu verlegen. Dieser Wunsch sollte vor Beginn
eines neuen Schuljahres von den Eltern vorgebracht werden. Ist eine
Verlegung nicht mdglich, kann auch ein Hilfsdienst der Lehrkréfte
und Mitschiler organisiert werden, um Treppen zu liberwinden.
Schwere Schultaschen sind flir die Gelenke eine groB3e, jedoch ver-
meidbare Belastung. Ein zweiter Satz Schulbiicher kann mittels ei-
nes formlosen Schreibens beantragt werden. Die Kinder missen
dann nur noch Hefte und Stifte mit in die Schule nehmen. Die Not-
wendigkeit des zweiten Schulbuchsatzes bescheinigt der behan-
delnde Arzt oder die Fachklinik.

Die Einschréankung der Handgelenke und das Tragen von Handschie-
nen kénnen unter Umstdnden beim Schreiben sehr behindern. Die
Zeit fur schriftliche Leistungsnachweise ist dann oft nicht ausrei-
chend. Jedoch kann eine Schreibzeitverlangerung mittels arztlichem
Attest beantragt werden. In Ausnahmefallen wird bei sehr schwer
betroffenen Schiilern der Gebrauch eines Computers in der Schule
und auch fur die Hausaufgaben genehmigt.




.Garmischer Modell"

Sind rheumakranke Schiiler vom Sportunterricht befreit, entstehen
zwischen den Stunden Leerzeiten. Es ist jedoch mdglich, dass auf An-
frage von Eltern bei der Schulleitung die Sportstunden zu Beginn
oder ans Ende eines Schultages gelegt werden. Die Zeit kann man
dann flr Arzt- oder Krankengymnastiktermine einplanen. Dies sollte
vor Beginn eines neuen Schuljahres angefragt werden.

Krankheitsschibe kénnen zu Schulversdumnissen und als Folge zu

einem Wissensdefizit fihren. Wenn es aus diesen Grinden zu Pro-

blemen kommt, kann bei der Schule ein Antrag auf Hausunterricht

gestellt werden. Schiler kdnnen anstelle des Unterrichts in der

Schule Hausunterricht erhalten, wenn sie

e voraussichtlich langer als sechs Unterrichtswochen (einschlieBlich
eines eventuell erforderlichen Krankenhausaufenthaltes) infolge
einer Krankheit (nicht Behinderung) am Unterricht in der Schule
nicht teilnehmen kdnnen oder

e wegen einer lange dauernden Krankheit wiederkehrend den
Unterricht an bestimmten Tagen (zum Beispiel Dialyse-Patienten)
versaumen massen.

Die Antragstellung erfolgt bei der betreffenden Schule durch die Er-

ziehungsberechtigten oder den volljahrigen Schiler. Die Wochen-

stundenzahl des Hausunterrichts richtet sich nach der Jahrgangs-

stufe des Schiilers (Achtung: ,Kann-Bestimmung"!).

Aufgrund der Landerhoheit gibt es in den Bundeslandern verschie-

dene Regelungen. Genauere Informationen erhalten Sie beim zu-

standigen Schulamt.

Oft l3sst es der Gesundheitszustand rheumakranker Kinder nicht zu,
dass sie sich in Uberflllten Schulbussen einen Platz erkdmpfen.
Schlechte Verkehrsanbindungen erschweren die Situation, so dass
Eltern den Schulwegtransport mittels Privat-Pkw {bernehmen
missen. In Ausnahmeféllen wird eine Kosteniibernahme mit einem
arztlichen Attest gewahrt. Auskunft geben die Schul- und Landrats-
amter.

Den Anforderungen einer Regelschule sind fast alle Kinder gewach-
sen, deshalb ist nur in wenigen Fallen der Besuch oder der Ubertritt
in eine Schule fiir kérperbehinderte Kinder sinnvoll. Entscheidend
fur den Ubertritt ist, dass hier der Schiiler aufgrund seiner chroni-
schen Erkrankung bzw. der kérperlichen Einschrdnkung besser be-
treut und individueller geférdert werden kann.

Was ist mit dem
Sportunterricht in
der Schule?

Wie kann ver-
sdumter Lernstoff
nachgeholt
werden?

Regelung fiir
den Schulweg-
transport

Miissen rheuma-
kranke Kinder in
eine Schule fiir
kérperbehinderte
Kinder einge-
gliedert werden?
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Welche
Schulbildung

sollte angestrebt

werden?

Gibt es einen

«rheumagerechten”
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Beruf?

Wann sollte die
Berufswahl
erfolgen?

Wie findet
man den
idealen Beruf?

Bei allen Formen der rheumatischen Erkrankung ist eine spatere Be-
rufstatigkeit, die korperlich belastet, nicht zu empfehlen. Gerade fiir
rheumakranke Kinder ist deshalb eine intensive schulische Forde-
rung und Unterstiitzung besonders wichtig. Denn je besser der
Schulabschluss, desto gréBer sind die Auswahimdglichkeiten im
Hinblick auf eine Ausbildung bzw. den spateren Beruf. Allerdings ist
darauf zu achten, dass Kinder bei allem zielgerichteten schulischen
Streben nicht einem Gberhéhten psychischen Druck ausgesetzt wer-
den. Ein massiver Leistungsdruck kann sich wiederum negativ auf
den Krankheitsverlauf auswirken. Deshalb ist es entscheidend, das
Kind entsprechend seinen Mdglichkeiten individuell zu férdern und
zu begleiten.

Auch wenn sich die Berufswahl fiir rheumakranke Jugendliche meist
etwas schwieriger gestaltet, so steht den Betroffenen dennoch eine
Vielzahl von Berufen offen. Am besten sind Ausbildungsberufe, die
keine schweren korperlichen Belastungen erfordern und weder in
nasser noch in kalter Umgebung ausgelbt werden mussen. Ab-
wechslungsreiche Tatigkeiten (Stehen, Sitzen und Gehen) sind zu
empfehlen. Dies sind etwa Berufe in den Bereichen der Konstruktion,
im wirtschaftlichen bzw. kaufmannischen Sektor, in der Verwaltung
sowie im kreativ-pddagogischen Fachbereich.

Betroffene Jugendliche und deren Eltern kénnen sich heutzutage
nicht rechtzeitig genug Gedanken um die berufliche Zukunft ma-
chen. Wichtiger denn je ist die Zusammenarbeit mit Beratungsstel-
len, Amtern und Institutionen. Deshalb sollten Jugendliche sich be-
reits zwei Jahre vor Schulabschluss um einen Ausbildungsplatz
kiimmern und notwendige Initiativen ergreifen.

Drei wesentliche Aspekte sollten rheumakranke Jugendliche
bei der Berufswahl besonders beriicksichtigen:

1. das Eigeninteresse und die personliche Eignung;
2. die korperliche Belastbarkeit;
3. den individuellen Krankheitsverlauf.

Diese Punkte ergeben zusammen das jeweilige Berufsprofil. Dabei
haben das persdnliche Interesse und die Berufsvorstellung des Ju-
gendlichen einen besonderen Stellenwert. Bei aller Unterstiitzung
durch die Eltern ist es in erster Linie wichtig, dass der Jugendliche



fir die Ausbildung eine hohe Eigenmotivation mitbringt, dabei
selbst aktiv wird und das gesteckte Berufsziel wirklich anstrebt.
Dabei sollte auch die Ausbildungsstellensituation beriicksichtigt
werden. Gestaltet sich die Wahl eines Berufes sehr schwierig, sollte
eine Arbeitserprobung bzw. eine rehaspezifische berufsvorbereiten-
de BildungsmaBnahme in Betracht gezogen werden.

Ansprechspartner fur berufliche Fragen sind in erster Linie die Mit-
arbeiter der Agentur fiir Arbeit. Dort arbeiten speziell ausgebildete
Berater fur Behinderte, sogenannte ,Reha-Berater". Der Jugendliche
stellt bei der Agentur flr Arbeit einen Rehabilitationsantrag. Zu-
standigkeits- und Kostenfragen werden von der Rehabilitations-
abteilung in der Agentur flr Arbeit geklart.

Wer ist
Ansprechpartner
fiir berufliche
Fragen?
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Gibt es besondere
Ausbildungsplatze

fiir Rheuma-
kranke?

Welche Hilfen sind
im Rahmen einer
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Berufstatigkeit
maglich?

Idealerweise sollte die Ausbildung heimatnah erfolgen. Die Ausbil-
dungsplatze sind jedoch rar, und nicht jeder Arbeitgeber stellt einen
rheumakranken Jugendlichen zur Ausbildung ein. Kann aufgrund
der Erkrankung eine betriebliche Ausbildung nicht erfolgen, dann
vermittelt die Agentur fir Arbeit den Jugendlichen in eine reha-
spezifische Bildungseinrichtung, zum Beispiel ein Berufsbildungs-
werk. Die Berufsbildungswerke sind flachendeckend Uber die Bun-
desrepublik verteilt. Sie flihren die berufsvorbereitenden Bildungs-
maBnahmen sowie die Berufsausbildung flir kdrperbehinderte und
chronisch kranke Jugendliche durch. Die Auszubildenden wohnen in
dieser Zeit in den dazugehdérigen Internaten und werden dort von
Fachpersonal betreut. Kostentréager fir alle anfallenden Kosten kann
unter anderem die Agentur fir Arbeit sein.

Kaum ein Arbeits- oder Ausbildungsplatz ist auf die Bedirfnisse ei-
nes Rheumatikers abgestimmt. Umso wichtiger sind deshalb die Hil-
fen am Arbeitsplatz. Eine Verschlechterung des Krankheitsbildes
kann allein deshalb schon hervorgerufen werden, wenn ein Arbeits-
platz nicht entsprechend den kdrperlichen Einschrankungen ange-
passt wird. Hier sind die Richtlinien fiir die Eingliederung am Ar-
beitsplatz anzuwenden.

Zuschisse zur technischen Ausgestaltung werden von den zustan-
digen Kostentrdgern (Arbeitsagentur oder Rentenversicherungs-
trager) gewdhrt. Die Mdglichkeiten reichen von einem einfachen
Arthrodesenstuhl bei HUftgelenksbefall Uber eine Stehhilfevor-
richtung, wenn langeres Stehen unvermeidlich ist, bis hin zur Be-
schaffung eines CAD-Computers zum Entwerfen technischer Zeich-
nungen.

Schwierigkeiten, die sich beim Erreichen eines Arbeitsplatzes erge-
ben, kdnnen Uber Zuschiisse gelost werden. Mdglichkeiten bestehen
in der Kostenlibernahme des Fiihrerscheins, Zuschissen fir Pkw,
Fahrtkostenzuschiissen und dem behindertengerechten Umbau
eines Pkws.

Auch der Umzug in eine behindertengerechte oder verkehrsglnsti-
ger zum Arbeitsplatz gelegene Wohnung sowie Zuschiisse zum be-
hindertengerechten Um- oder Ausbau von Wohnraum sind méglich.
Die gesetzlichen Mdglichkeiten sind insgesamt sehr umfangreich. Es
darf aber nicht Gbersehen werden, dass samtliche Leistungen immer
am Einzelfall gemessen werden und den jeweiligen ,Kann-Bestim-
mungen” unterliegen.



.Garmischer Modell"

Welcher Kostentrdger fir welche MaBnahme zustandig ist, muss im — Wer ist fiir die
Einzelfall geklart werden. Folgende Trager kdnnen in Frage kom-  berufliche Ein-

men:  ® Agentur fir Arbeit gliederung
® Berufsgenossenschaft Behinderter
® Rentenversicherung zustandig?

e Unfallversicherung
e Krankenversicherung
® Hauptfirsorgestellen

Leistungen konnen auch beim Sozialamt beantragt werden. Im Rah-  Was tun, wenn
men der ,Eingliederungshilfe fiir Behinderte" kdnnen behinderungs-  sich niemand
bedingte Aufwendungen bezogen werden. Die Leistungen des fiir zustandig
Sozialamtes sind einkommensabhangig. Dabei wird nicht nur das erklart?
Einkommen des Antragstellers beriicksichtigt. Auch Eltern, Ge-

schwister oder Kinder kdnnen bei der Einkommensbemessung her-

angezogen werden.
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Leben mit Kinderrheuma

Leben mit Kinderrheuma

Die osterreichische Schriftstellerin Marie von Ebner-Eschenbach
sagte: ,An Rheumatismen und an wahre Liebe glaubt man erst,
wenn man davon befallen wird." Als Eltern eines Kindes mit Kinder-
rheuma begegnet innen oft Unverstandnis. Kaum jemand weiB, dass
es diese Erkrankung auch bei Kindern und Jugendlichen gibt. Lassen
Sie sich in hrem Alltag davon nicht entmutigen. Suchen Sie Kontakt
zu Selbsthilfegruppen, aber isolieren Sie sich nicht von [hrem Gbri-
gen Umfeld.

Als chronische Erkrankung stellt die JIA die betroffenen Kinder, ihre
Angehdrigen und die Therapeuten der beteiligten Fachrichtungen
vor die Aufgabe, eine relativ lang andauernde Therapie konstruktiv
und vertrauensvoll miteinander zu gestalten. Aber auch das ,alltég-
liche Leben" will gemeistert sein.

Die Erfahrung, an einer chronischen Erkrankung zu leiden, und die  Erfahrung, an
aus der Bewegungsstérung resultierende verdnderte motorische  einer chronischen
Entwicklung sind flir den Patienten schwer zu verkraften und kdn-  Erkrankung zu
nen emotionale und psychosoziale Defizite bedingen. Auch die ganz  leiden

.normalen” altersspezifischen Entwicklungsphasen wollen bewaltigt

sein. Doch Kinderrheuma kann auch eine positive Herausforderung

sein, durch die die betroffenen Kinder und Jugendlichen mehr

Selbstbewusstsein und soziale Kompetenz erlangen und friiher

reifen.

Es ist wichtig, dass Sie die Entwicklung Ihres kranken Kindes beach-  als Familie die
ten, ohne dabei sich selbst, Ihre Beziehung und die der gesunden  Erkrankung
Geschwister aus den Augen zu verlieren. Sie haben als Familie nicht ~ bewaltigen
nur die Erkrankung zu bewaltigen, sondern sollten versuchen, ein

mdglichst normales und glickliches Familienleben zu flihren, das

jedem seinen Platz ldsst. Dazu gehort auch der Urlaub. Richtig ge-

plant, kann dieser selbst bei Kindern mit schweren Verldufen einer

rheumatischen Erkrankung eine Erholung fir alle sein.

Ihr Kind wird trotz seiner chronischen Erkrankung heranwachsen,

und die modernen Therapien werden ihm eine mehr oder weniger
unbeeintrachtigte Entwicklung ermoglichen.
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Allgemeine
Gesundheits-
fiirsorge

Sexualitat und
Familienplanung

Deshalb ist es uns ein Anliegen, Gber die eigentliche Rheumathera-
pie hinaus auf Themen der allgemeinen Gesundheitsfirsorge, wie
Impfungen, Rauchen und Drogen, einzugehen. Rheumakinder und
-jugendliche unterscheiden sich hier kaum von ihren Altersgenos-
sen. Das heiBt, auch Rheumakinder bendtigen die tblichen Impfun-
gen (Besonderheiten siehe entsprechenden Beitrag). Trotz der Er-
krankung werden sie als Jugendliche stlrmische Zeiten durchleben.
Das ist gut so, denn es ist Bestandteil ihrer Entwicklung zu einem
erwachsenen, selbstbestimmten und verantwortlichen Leben. Rau-
chen und Drogen werden auch flr junge Erwachsene mit Rheuma
ein Thema.

Sexualitdt und schlieBlich Familienplanung werden bei Jugendlichen
und jungen Erwachsenen ganz von selbst zu wichtigen Themen.
Rheumakranke Jugendliche beschaftigen hier die gleichen Fragen
wie ihre Altersgenossen. Aber sie haben auch besondere Fragen, auf
die sie eine Antwort suchen.
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Leben mit Kinderrheuma

Erndhrung und sogenannte ,alternative” Therapien sind ein haufig  Sexualitat und
angesprochenes Thema. Leider gibt es diesbeziliglich kaum wirklich ~ Familienplanung
gut Uberprufte Studien beim Kinderrheuma. In unserem Buch wol-

len wir Innen natirlich gesicherte Informationen an die Hand geben

und haben uns daher auf wissenschaftlich nachgewiesenes Wissen

konzentriert. Wie bei allen chronischen Erkrankungen gibt es auch

beim Kinderrheuma allerhand Tipps. Vieles davon ist gut gemeint

und ungefahrlich. Manche Therapie ist jedoch geféhrlich, manchmal

sogar Betrug geschaftstiichtiger, selbsternannter Experten an den

ernstlich besorgten Eltern. Diskutieren Sie Ihre Fragen zur Erndhrung

und zu alternativen Therapien mit Ihrem betreuenden Arzt. In einem
Vertrauensverhaltnis sollte das moglich sein. Ihr Arzt wird nicht alles

gutheiBen, aber er wird Sie sicherlich beraten, ohne lhnen alles so-

fort auszureden.

Ein Leben mit Kinderrheuma betrifft die ganze Familie. Aber
jede Aufgabe ist nicht nur eine Herausforderung, sondern auch
eine Bereicherung unseres Lebens.
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Impfungen

Impfungen sind grundsatzlich fir alle wichtig. Sie schiitzen vor  Wer soll geimpft
vielen Krankheiten. werden?

In Deutschland besteht keine Impfpflicht. Die STIKO (Standige Impf-

kommission) des Robert Koch-Institutes gibt jedes Jahr die aktuellen

Empfehlungen fir Impfungen heraus. Diese basieren auf wissen-

schaftlichen Zahlen und den Empfehlungen von unabhdngigen

Experten. Fir Kinder sind dies aktuell Tetanus, Diphtherie, Keuch-

husten, Hamophilus influenza, Poliomyelitis, Hepatitis B, Masern,

Mumps, Roteln, Windpocken sowie neuerdings auch Pneumokokken

und Meningokokken.

Es gibt sogenannte Tot- und Lebendimpfstoffe. Bei Totimpfstoffen  Tot- und Lebend-
wird nur ein biochemischer Bestandteil des Organismus, gegen den  impfstoffe
ein Impfschutz aufgebaut werden soll, benutzt. Das bedeutet, eine

Impfung mit einem Totimpfstoff kann in keinem Fall eine sogenann-

te Impferkrankung (abgeschwéchte Form der Erkrankung, gegen die

geimpft wurde) auslésen. Lebendimpfstoffe erhalten die Erreger,

gegen die geimpft werden soll, in einer nichtvermehrungsfahigen

Form. Friher kam es daher mit Lebendimpfstoffen immer wieder

zum Auftreten von Impferkrankungen, gerade bei Menschen mit

einem geschwdchten Immunsystem. Heutzutage sind jedoch die
Lebendimpfstoffe so gut entwickelt, dass eine Impferkrankung

praktisch ausgeschlossen ist. Gerade rheumakranke Kinder und

Jugendliche sollten Impfungen erhalten, da so Krankheiten vermie-

Totimpfstoffe Lebendimpfstoffe
Diphtherie Masern

Tetanus Mumps

Keuchhusten (Pertussis) Roteln

Hamophilus influenza (HiB) Windpocken (Varizellen)
Poliomyelitis

Hepatitis A und B

Influenza (Grippeimpfung)
Meningokokken
Pneumokokken

HPV Humane Papillom Viren
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Impfkalender gemaB STIKO 07/2010
Impftermine fiir lhr Kind -
gemaB Impfkalender der STIKO1, 2 fiir Sduglinge, Kinder und Jugendliche
Vollendeter Lebensmonat (2) Vollendetes Lebensjahr (2)
Impfungen gegen 2 3 4 1-14 15-23 5-6 9-17
Grundimmunisierung® 1. 2. 3. 4. Auffrischimpfung | Auffrischimpfung
- Diphtherie Impfung | Impfung | Impfung |  Impfung - Tetanus - Tetanus
- Tetanus - Diphtherie - Diphtherie
- Keuchhusten - Keuchhusten - Keuchhusten
- Hepatitis B - Kinderlahmung
- Kinderldhmung
- Haemophilus
influenza Typ b (HiB)
Pneumokokken 1. 2. 3. 4.
Impfung | Impfung | Impfung |  Impfung
Grundimmunisierung* 1. 2. Impfung (5,7)
- Masern Impfung | Impfung - Varizellen
- Mumps (4,5,6)
- Roteln
- Varizellen
Meningokokken (8) Impfung
ab dem
vollendeten
12. Lebens-
monat (3)
Hepatitis B Grundimmuni-
sierung (9)
HPV (Typen HPV 16, 18) Grundimmuni-
sierung (10)

maégl. mit 6fach-Kombinationsimpfstoff

maogl. mit 4fach-Kombinationsimpfstoff

gemiB den Impfempfehlungen der Stindigen Impfkommission (STIKO), Stand August 2008,
Quelle: Epidemiologisches Bulletin 30/2008 und Ergénzung, Robert Koch-Institut
versaumte Impfungen sollten méglichst bald nachgeholt werden

gleichbedeutend mit dem Beginn des folgenden Lebensmonats/-jahres

Mindestabstand zwischen den Impfungen 4 Wochen

Impfung entsprechend Herstellerangaben

zweite VZV-Impfung bei Verwendung eines 4fach-Kombinationsimpfstoffs,
erforderlicher Abstand zwischen beiden Dosen 4-6 Wochen

Ungeimpfte ohne durchgemachte Windpockenerkrankung

nicht gleichzeitig mit Pneumokokkenkonjugat-/MMR-/VZV-/MMRV-Impfstoff
Grundimmunisierung fir bisher nicht geimpfte Kinder und Jugendliche

10 Standardimpfung fir Madchen - Grundimmunisierung mit 3 Dosen fiir alle Madchen im
Alter von 12-17 Jahren

3
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den werden, die ansonsten eventuell Schiibe einer rheumatischen
Erkrankung auslésen. Auch aufgrund der Rheuma-Medikamente,
die hdufig das Immunsystem bremsen, sind Rheumapatienten be-
sonders gefahrdet, zu erkranken oder deutlich schwerere Erkran-
kungsverlaufe zu erleben.

Verbindliche Empfehlungen fiir Kinder und Jugendliche mit Auto-
immunerkrankungen liegen nicht vor.

Grundsatzlich werden die von der STIKO empfohlenen Impfungen  Was muss bei
auch fir Rheumapatienten empfohlen. Dennoch sind einige Dinge  Rheumapatienten
zu beachten: beachtet werden?
Eine Infektion kann einen Rheumaschub ausldsen. Lange Zeit be-

stand diese Beflirchtung auch bei Impfungen, insbesondere bei

Lebendimpfstoffen, wie zum Beispiel der Masern-Mumps-Rételn-

Impfung. Neuere Untersuchungen haben gezeigt, dass auch die
Masern-Mumps-Rételn-Impfung mit keiner erhohten Schubhaufig-

keit bei Rheumakindern einhergeht. Totimpfstoffe sind diesbeziig-

lich unproblematisch.

Wenn Ihr Kind immunsuppressive Medikamente bekommt (zum Bei-

spiel Methotrexat, Azathioprin, Ciclosporin, Biologica oder Cortico-

steroide), kann es sein, dass der Impferfolg beeintrichtigt ist. Doch

auch hier zeigen Untersuchungen, dass bei den meisten medika-

mentdsen Behandlungen ein ausreichender Impfschutz erreicht

wird. Im Zweifelsfall kann der Erfolg durch Blutuntersuchungen

uberpriift werden.

Impfungen sind grund-

satzlich fiir alle wichtig.
Sie schiitzen vor vielen

Krankheiten.
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Darf ein Rheuma-
patient Lebend-
impfungen
erhalten?

Darf ein Rheuma-
patient Totimp-
fungen erhalten?

Was muss vor
Beginn bzw. unter
immunsuppressiver
Therapie beachtet
werden?
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Trotzdem sollten Impfungen bevorzugt in Ruhephasen der Erkran-
kung durchgefiihrt werden. Dies bedeutet, dass jeweils individuell
mit dem behandelnden Kinderrheumatologen die notwendigen
Impfungen fir Ihr Kind besprochen werden sollten. Der Zeitpunkt
der Impfung muss in Abhangigkeit von Krankheitsaktivitat und The-
rapie gewahlt werden.

Generelle Empfehlungen zu Lebendimpfungen sind derzeit nicht
maoglich. Studiendaten zeigen jedoch: Unter einer Methotrexat-
Therapie bis 15 mg/m2 Kérperoberflache scheint eine Lebendimp-
fung maoglich. Abgeraten wird sie unter Therapien mit Biologica,
aber auch Cyclophosohamid, Cyclosporin A und Leflunomid.

Unter Corticosteroidtherapie gelten folgende Empfehlungen:
Lebendimpfungen sind maoglich bei einer Dosis von weniger als
2 mg/kg Kérpergewicht/Tag oder <20 mg bei Kindern >10 kg Kor-
pergewicht und einer Therapiedauer von weniger als zwei Wochen.
Hoéhere Dosen sowie eine langere Therapiedauer verbieten eine
Lebendimpfung.

Totimpfstoffe diirfen immer verabreicht werden. Eventuell sollte bei
Patienten unter immunsuppressiver Therapie durch eine Blutent-
nahme eine Impftiterkontrolle nach der Impfung erfolgen.

Vor Einleitung einer immunsuppressiven Therapie sollte eine Pneu-
mokokkenimpfung und, falls kein Schutz gegen Windpocken be-
steht, auch die Varizellen-(Windpocken-)Impfung erfolgen.

Nach Kontakt eines Patienten unter Immunsuppression (zum Bei-
spiel Methotrexat, Biologica, Corticosteroiden u. a.) mit Windpocken
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und/oder Masern sollte innerhalb der ersten acht Tage eine Therapie  Die Klinik-Clowns
mit Aciclovir fir insgesamt finf Tage erfolgen. Alternativ kann in  wecken Lebensfreude,
den ersten 96 Stunden eine Therapie mit Hyperimmunglobulinen  nehmen Angst und
durchgeflihrt werden. bringen Zuversicht.

Unter bestehender immunsuppressiver Therapie sollte jahrlich
eine Grippeimpfung durchgefiihrt werden.

Bei langerem Krankheitsverlauf sollten Impfungen gegen Pneumo-

kokken und Meningokokken in Betracht gezogen werden.

Eine gute Mdglichkeit, den Rheumapatienten zu schiitzen, besteht in der kompletten, @
das heiBt von der STIKO empfohlenen Impfung der engen Bezugspersonen (Eltern,
Geschwister). Dies gilt auch fiir die jahrliche Grippeimpfung.
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Erndhrung

Es ist nicht bekannt, dass eine bestimmte Erndhrung das Auftreten  Kann kindliches
einer rheumatischen Erkrankung beglinstigt. Haufig wird jedoch die  Rheuma durch eine
Gicht, bei der aufgrund einer Stérung im EiweiBstoffwechsel Uber-  falsche Erndhrung
maBiger Fleischgenuss zu Gelenkentziindungen fiihrt, mit Rheuma  ausgeldst sein?
verwechselt.

Verstandlicherweise mochten Eltern durch eine gesunde Erndhrung  Welche Erndhrung
zum Wohl ihres Kindes beitragen. ist bei kindlichem
Der kindliche Organismus befindet sich im Wachstum. Deshalb ist  Rheuma zu emp-

eine ausgewogene Erndhrung und eine ausreichende Zufuhr von fehlen?

Néhr- und Mineralstoffen sowie Vitaminen, entsprechend den Emp-

fehlungen der Deutschen Gesellschaft fir Erndhrung, notwendig.

Bei rheumakranken Kindern und Jugendlichen stellt sich die Frage,

ob der Krankheitsverlauf durch die Erndhrung beeinflusst werden

kann.

Dazu muss gesagt werden, dass wissenschaftliche Untersuchungen

oft ein widerspriichliches Bild ergeben und kontrollierte Studien

haufig fehlen.

Nicht heranziehen kann und darf man Erndhrungsempfehlungen,
wie es sie fiir die rheumatoide Arthritis des Erwachsenen oder die
Arthritis urica (Gicht) gibt.

Eine Didt bei Rheuma kann unterschiedliche Zwecke erfiillen
wollen. Deshalb sollte man unterscheiden zwischen:
Gibt es eine
1. Eliminationsdidten und Fastenkuren, die durch das ,Weg- ~Rheuma-Diat"?
lassen” eine Verminderung entziindungsfordernder Nahrungs-
stoffe erreichen wollen;
2. Substitutionsdiaten, die die zusatzliche Zufuhr entziindungs-
hemmender Nahrungsstoffe, Vitamine oder Spurenelemente
anstreben;
3. didtetischer Pravention, das heiBt vorbeugender Erndhrungs-
empfehlungen, um Folgeschdaden der Erkrankung oder der
Therapie zu vermeiden.
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Zu 1.) Eliminationsdiiten und Fastenkuren

Immer wieder wird nach einem Zusammenhang zwischen Nah-
rungsmitteln und dem Auftreten rheumatischer Beschwerden ge-
sucht. Mdgliche Zusammenhédnge werden oft beschrieben und
scheinen in Ausnahmefallen bei der JIA eine Rolle zu spielen.

Bei Erwachsenen konnte jedoch gezeigt werden, dass das Weglassen
von MilcheiweiB keinen Einfluss auf die rheumatische Krankheits-
aktivitat hatte.

Bei Kindern und Jugendlichen ist zu beachten, dass durch natr-
liches Wachstum und die Krankheitsaktivitat, aber auch durch ver-
schlechterte Nahrungsaufnahme wéhrend des Krankheitsschubes
zumeist ein erhdhter Kalorienbedarf besteht.

Fehl- und Mangelerndhrung bei Patienten mit JIA sind nicht selten.
Von Fastenkuren muss bei Kindern und Jugendlichen generell abge-
raten werden.

Spezielle Eliminationsdidten sind nur bei einer nachgewiesenen
Nahrungsmittelunvertraglichkeit sinnvoll.
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Zu 2.) Substitutionsdidten

Ziel dieser Erndhrungsempfehlungen ist, eine anti-entziindliche
bzw. anti-oxidative Wirkung durch eine gezielte Zufuhr bestimmter
Nahrungsbestandteile zu erreichen. Hierzu werden oft Omega-3-
Fettsduren oder auch Vitamin E empfohlen.

Diese Empfehlungen stiitzen sich auf Beobachtungen, die aufzeigen,
dass beispielsweise bei den Inuit, die viel Fischdl verwenden,
rheumatische Erkrankungen seltener sind. Auch tierexperimentell
konnte eine Reduktion der Entziindung durch Omega-3-Fettsduren
gezeigt werden. Fr Vitamin E allein konnte keine Wirkung nach-
gewiesen werden. Es scheint jedoch zusammen mit Omega-3-Fett-
sauren eine sinnvolle Kombination zu sein. Eine deutliche Verbesse-
rung der Morgensteife bzw. eine Verringerung der Anzahl der
schmerzhaften Gelenke konnte jedoch nicht nachgewiesen werden.

Zu 3.) Digtetische Privention

Kinder und Jugendliche mit einer JIA leiden an einer erkrankungsbe-
dingten Verminderung der Knochendichte und des Skelettwachs-
tums. Sowohl der Einsatz von systemischen Corticosteroiden als
auch Bewegungsarmut spielen hierbei eine entscheidende Rolle.
Auch das Ldngenwachstum kann beeintrdchtigt sein. Es gibt Patien-
ten, bei denen der Einsatz von Wachstumshormonen notwendig
wird.

Eine Calziumsubstitution bei Corticosteroiden ist nur dann sinnvoll,
wenn es sich um einen echten Calziummangel handelt.

Die Nahrungsergdnzung mit Folsdure bei Methotrexattherapie
zeigte in Studien einen positiven Effekt auf die Nebenwirkungen an
der Leber. Die Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie
empfiehlt Folsdure deshalb beim Auftreten von Nebenwirkungen an
der Leber.

o

Allgemeine Erndhrungsempfehlungen:

e Auf eine ausgewogene Mischkost sollte geachtet werden. Grundlage sind die Emp-
fehlungen der Deutschen Gesellschaft fir Erndhrung. (www.dge.de)

e Unter systemischer Steroidtherapie sollten kohlenhydrat- und fettreiche Speisen ver-
mieden werden, um den HeiBhunger zu stillen. Obst stellt eine gute Alternative dar.

e Folsdure kann bei Methotrexattherapie ergéanzt werden - insbesondere dann, wenn
Nebenwirkungen auftreten.
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Was gibt es
praktisch zu
beachten?
Konkrete
Empfehlungen

Ginstig ist, pro Woche zwei Fischmahlzeiten zu verzehren. Je fetter
der Fisch ist, desto hoher liegt der Anteil an Omega-3-Fettsauren,
was die entzlindungshemmende Wirkung verstarkt. Prinzipiell gilt,
dass der Anteil der anti-entzlndlich wirksamen Fischéle in See-
fischen, wie Lachs, Makrele, Hering, Sardine und Thunfisch, hoher
liegt als in StiBwasserfischen. Zusatzliche Fischéle konnen auch in
Form von Fischélkapseln zugefiihrt werden.

Empfehlenswerte pflanzliche Ole, die Alpha-Linolensiure enthalten,
sind Raps-, Soja-, Walnuss- und Leinél. Entziindungshemmend
wirkt auch die pflanzliche Gamma-Linolensdure (Omega-6-Fett-
saure). Sie findet sich in Nachtkerzensamen-, Borretsch-, schwar-
zem Johanniskern-, Sesam- und Kiirbiskernol.
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Prinzipiell empfiehlt sich eine ausgewogene Kost, die reichlich Obst
und Gemise enthalt. Eine vielseitige Erndhrung gewéhrleistet nor-
malerweise, dass Vitamine und Spurenelemente in ausreichender
Menge aufgenommen werden. Eine zusatzliche Vitamingabe birgt
die Gefahr einer Uberdosierung; dies gilt vor allem fiir Vitamin D
und A.

In NUssen und Meeresfischen ist reichlich Vitamin E enthalten.
Selen (enthalten in Nissen, Meeresfischen und Fleisch), Vitamin A
und C wurden als Nahrungsmittelergdnzung diskutiert, eine anti-
rheumatische Wirkung konnte wissenschaftlich bislang nicht nach-
gewiesen werden.

Vitamin Cist in allen Friichten, GemuUsen und Salaten enthalten und
wird normalerweise in ausreichender Menge mit der Nahrung auf-
genommen. Besonders reichlich ist es in Paprika, schwarzer Johan-
nisbeere, Sanddorn und Zitrusfriichten zu finden.

Vitamin A ist vor allem in roten, gelben und griinen Gemusen, wie
Karotten, Spinat, Broccoli, Griinkohl und Roter Beete, enthalten. Bei
Einnahme von Vitamin A als pharmazeutische Zubereitung (Kapseln,
Tropfen etc.) ist die Gefahr unerwiinschter Wirkungen durch Uber-
dosierung sehr groB ( zum Beispiel Kopfschmerzen), daher muss
davon abgeraten werden.

Eine Erndhrungsumstellung ist dann empfehlenswert, wenn sie dem Kind/Jugend- @
lichen nicht schwerfallt. Am besten sollte sich die ganze Familie an der Erndhrungs-
umstellung beteiligen, damit es sich nicht um eine Didt handelt, die das kranke
Familienmitglied essen muss, sondern um das reguldre Familienessen.

Werden die genannten Erndhrungsgrundsatze berilicksichtigt, flhrt das zu einer
cholesterinarmen Dit, die im Ubrigen auch fiir die Erwachsenen vorteilhaft ist.
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Alkohol, Rauchen, Drogen

Natlrlich kommen auch Jugendliche mit rheumatischen Erkran-
kungen in Kontakt mit alkoholischen Getranken und Tabak. Es gilt
als ,cool" und gehort zu den Dingen, die man meint, beim Erwach-
senwerden einfach ausprobieren zu missen. Ganz abgesehen von
den allgemeinen Gesundheitsrisiken durch Alkohol- und Tabak-
konsum sind bei Rheumaerkrankungen jedoch besondere Risiken zu
beachten.

Drogen

Drogen, wie Cannabis, Ecstasy oder Kokain, sollten tunlichst von
allen Jugendlichen, von Rheumatikern aber besonders gemieden
werden. Viele Drogen haben Wechselwirkungen mit den Abbauwe-
gen antirheumatischer Medikamente, so dass es zu einer GibermaBi-
gen Belastung bestimmter Organe, wie der Leber und der Niere,
kommen kann. THC der Wirkstoff von Cannabis hat bislang nicht
vollstandig aufgeklarte Einflisse auf das Immunsystem.

Alkohol und Rheuma

Alkohol wird im Korper von der Leber abgebaut, genauso wie die
meisten Medikamente, die Rheumapatienten aufgrund ihrer Erkran-
kung einnehmen. Beides zusammen bedeutet eine doppelte Belas-
tung fiir die Leber, die damit schnell tiberfordert sein kann. Dies flihrt
dazu, dass unerwiinschte Wirkungen der notwendigen Medikamente
wahrscheinlicher werden, und es kann sogar sein, dass man eine
Therapie unterbrechen muss. Alkohol sollte also nur in sehr einge-
schranktem MaBe genossen werden - und Hochprozentiges ganz
wegfallen! Am besten wére es natirlich, auf Alkohol zu verzichten.

Rauchen und Rheuma

Ob Rheuma oder nicht, Rauchen schadet der Gesundheit. Basierend
auf Untersuchungen des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums
Berlin hat Tabakkonsum viele gesundheitsschddigende Wirkungen.
Umfassende wissenschaftliche Untersuchungen zeigen, dass zahl-
reiche bekannte Krankheiten, auch bosartige Neubildungen, bei
Rauchern vermehrt auftreten.
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Ob Rheuma oder nicht,
Rauchen und Alkohol

schaden der Gesundheit.
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Weniger bekannt ist, dass langjahrige Raucher ein erhohtes Risiko
haben, Autoimmunerkrankungen, wie zum Beispiel Rheuma, zu ent-
wickeln. Forscher aus Stockholm konnten nachweisen, dass Tabak-
konsum ein Ausldser ist. Raucher mit einer speziellen genetischen
Vorbelastung hatten ein vielfach erhohtes Risiko an rheumatoider
Arthritis zu erkranken als Nichtraucher mit demselben genetischen
Risiko. Untersuchungen am Deutschen Rheuma-Forschungszen-
trum Berlin belegen auch Zusammenhédnge zwischen dem Rheu-
mafaktor und dem Rauchen. Raucher entwickeln hdufiger einen
positiven Rheumafaktor als Nichtraucher, bei Nichtrauchern ver-
schwindet er unter Therapie haufiger als bei Rauchern, besonders
bei jingeren Patienten. Am Ende einer 3-jahrigen Untersuchung
hatten besonders mannliche Patienten, die noch rauchten, gegen-
Uber Nichtrauchern ein mehrfach hoheres Risiko, Rheumafaktor-
positiv zu sein. Rheumafaktor-positive Patienten haben allemal
schwerere Krankheitsverldufe. Zudem bendtigen Raucher mehr
Medikamente, um den Krankheitsverlauf zu beherrschen.
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Rauchen und Spondylarthropathien

Im Krankenhaus Charité Berlin wurde eine 18-monatige Untersu-
chung zum Thema ,Auswirkungen und Raucherhdufigkeit bei Spon-
dylarthropathien” veroffentlicht. Dabei stellte man fest, dass gerade
junge Manner mit dieser Erkrankung eher Raucher sind als gesunde
Manner gleichen Alters und dass auch hier das Rauchen den Krank-
heitsverlauf negativ beeinflusst.

Aufgrund der kurzen Beobachtungszeit kdnnen Uber Langzeitver-
laufe noch keine Aussagen gemacht werden.

Systemischer Lupus erythematodes (SLE)

Eine Untersuchung des Rheumazentrums Dusseldorf zeigte: Bei
SLE-Patienten findet sich eine hohere Anzahl von Rauchern als bei
Gesunden. Bei dieser Erkrankung sind die BlutgefdBe und inneren
Organe betroffen. Bei Rauchern ist der Krankheitsverlauf schwerer
als bei Nichtrauchern (da Nikotin die BlutgefaBe ebenfalls schidigt).
Gesunde Raucher haben im Vergleich zu gesunden Nichtrauchern
ein erhohtes Risiko, an einem SLE zu erkranken.
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Sport und Rheuma

Bewegung und Sport sind fir Kinder und Jugendliche wichtig fir ~ Rheuma und
eine normale kérperliche und geistige Entwicklung. Dartiber hinaus  (trotzdem)
fordert sportliche Betatigung die soziale Kompetenz und kann das ~ Sport ?
psychische Befinden positiv beeinflussen.

Langfristig kann sich Bewegungsmangel negativ auf die Kérperhal-

tung und den Bewegungsapparat auswirken und auch die generelle
Leistungsfahigkeit beeintrachtigen.

In den unterschiedlichen Phasen der Gelenkentziindungen und Ge-
lenkfehlstellungen ist Sport teilweise nur eingeschrankt mdglich -

oder muss voriibergehend komplett ausfallen.

Die sportlichen Betatigungen mussen sich immer an der momenta-

nen Krankheitsaktivitat und den jeweils betroffenen Gelenken orien-

tieren. Gezielt aufgebaute Kraft verbessert die Gelenkflihrung und

vermindert zusammen mit einer guten Koordination das Verlet-

zungsrisiko, zum Beispiel bei Stlirzen. Eine gute Ausdauer und kor-

perliche Fitness erhéhen die allgemeine Leistungsfahigkeit.

Der typische Krankheitsverlauf Idsst sich in unterschiedliche Phasen  Sport, abhangig
einteilen. Man spricht von einer akuten Phase, wenn aktive Gelenkent-  von der aktuellen
ziindungen vorliegen. Die semi-akute Phase beschreibt den Zeitraum,  Entziindungs-

in dem die Entzlindungsaktivitat abgeklungen ist und noch Einschran-  aktivitat

kungen in der Gelenkfunktion vorliegen. In der Remissionsphase sind

die Entziindungen seit einigen Monaten abgeklungen, und es liegen

keine wesentlichen Gelenkeinschrankungen mehr vor.

Die einzelnen Phasen kénnen als Anhaltspunkt dienen, um festzu-

stellen, welche Form sportlicher Betdtigung fir den momentanen

Krankheitszustand geeignet ist.

Akute Phase

® Viel bewegen, wenig belasten

Sportliche Betdtigung 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 belasten,
zum Beispiel Radfahren, Schwimmen.

® Wie reagiert das entziindete Gelenk auf Belastung?
Aufgrund von Schwellung und Schmerzen stabilisiert sich das be-
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troffene Gelenk bei Belastung in einer Schonhaltung. Dies ist eine
Fehlhaltung, die das Gelenk selbst, aber auch Nachbargelenke fehl-
belastet. Zusatzliche FuBere/sportliche Belastungen kénnen die
Schonhaltung und damit die Fehlbelastung verstarken und wieder-
um Schmerzen ausldsen (vgl. Schmerzkreis, S. 88).

In dieser Erkrankungsphase ist die Physiotherapie mit schmerzlin-
dernden und bewegungserweiternden MaBnahmen wichtig.

® Nur einzelne Gelenke betroffen

Haufig sind nur wenige Gelenke akut betroffen, so dass die Gbrigen
Gelenke normal eingesetzt werden konnen. Ist zum Beispiel nur die
Hand betroffen, kann man trotzdem FuBball, aber méglichst nicht
Basketball spielen.

e Viele Gelenke und/oder innere Organe betroffen

Betrifft die hohe Entzlindungsaktivitat viele Gelenke, eventuell auch
innere Organe, ist das Kind oder der Jugendliche insgesamt vermindert
belastbar. Beaufsichtigtes Bewegen im ,wohltemperierten” Wasser ist
in dieser Situation sinnvoll (s. wichtige Hinweise auf S. 249).

Bei Herzbeteiligung ist zunédchst Schonung angesagt. Ein Bewegungs-
bad und eine langsame Steigerung der Aktivitdten missen in diesem
Fall immer mit dem behandelnden Arzt abgesprochen werden.

Semi-akute Phase

® Viel bewegen, dosiert belasten

Nach dem Abklingen der Arthritis kann die sportliche Betétigung
langsam gesteigert werden. Wichtige Regel ist das achsengerechte
Belasten der Gelenke, um schadigende Fehlbelastungen zu ver-
meiden.

Physiotherapeutisch wird in dieser Phase zunehmend auch aktiv an
der Korrektur von Schon- und Fehlhaltungen gearbeitet. In der me-
dizinischen Trainingstherapie (MTT) wird unter anderem die Kérper-
wahrnehmung fiir die korrigierte Gelenkstellung im Bewegungsab-
lauf geschult. Hierzu eignen sich zum Beispiel leichte Widerstande
durch Therabander oder leichte Gewichte von Geréaten.

Worauf ist bei sportlicher Betatigung zu achten?

® Sportarten mit langsamem Bewegungsablauf sind in diesem
Stadium zu bevorzugen, da die Muskulatur mehr Zeit hat zu
reagieren und die Bewegungen kontrolliert ablaufen kénnen.
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Beispielsweise ist es gut, mit Nordic Walking zu beginnen, be-
vor man spater in der Remissionsphase zum Joggen lbergeht.

¢ Die Bewegungsabldufe sollten weich und rund sein. StoBe
(zum Beispiel Springen) und Schldge (zum Beispiel Tennis) kon-
nen die Gelenke meist noch nicht ausreichend stabil abfangen.
Daher steht das aufbauende Training im Vordergrund. Klettern
an einer klnstlichen Kletterwand ist - wenn keine Fingergelen-
ke betroffen sind - eine sehr gute Mdglichkeit, weiche, koordi-
nierte Bewegungen zu trainieren.

® Der Trainingsumfang sollte zundchst kurz gewahlt sein. Bevor
man diesen steigert, wird zuerst die Trainingsfrequenz erhéht.
Motto: lieber 6fter in der Woche ein wenig als einmal viel. Die
Reaktionen der Gelenke beachtend kann daraufhin allmahlich
der Umfang, das heiBt die Dauer der einzelnen Aktivitat, gestei-
gert werden.

e Wahrend der Aktivitdt sollten immer wieder Pausen eingelegt
werden. Dies hilft der Muskulatur, sich zu regenerieren, um eine
sichere Gelenkflihrung zu gewéahrleisten.

¢ Nach der sportlichen Betatigung sollte ausreichend Ruhe zur
Erholung moglich sein. Gleichzeitig konnen Kalteanwendun-
gen eventuelle Reizzustande abmildern.

® Am Schulsport sollte in dieser Phase nur bei entsprechender
Berlicksichtigung durch den Sportlehrer teilgenommen werden
(siehe S. 249ff.).

Remissionsphase

® Viel bewegen, mit Achtsamkeit belasten

Ist die Arthritis abgeklungen und das Gelenk Uber mehrere Monate
ohne Entziindungszeichen geblieben, kann die sportliche Betatigung
intensiviert werden.

Die Physiotherapie konzentriert sich auf achsengerecht kontrollierte
und harmonische Bewegungsabldufe. Noch vorhandene Bewegungs-
einschrankungen werden gezielt behandelt. Die medizinische Trai-
ningstherapie kann unterstiitzend eingesetzt werden. Training im
Fitnessstudio muss unter fachkundiger Anleitung erfolgen und am
besten mit dem behandelnden Physiotherapeuten abgesprochen sein.
Neben allgemeiner sportlicher Betdtigung, wie zum Beispiel Rad-
fahren, Federball, Inlineskaten, steht in dieser Phase haufig die be-
wusste Wahl einer Sportart an, der sich die Kinder und Jugend-
lichen intensiver widmen méchten.
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Die sportlichen Betati-
gungen miissen sich
immer an der momenta-
nen Krankheitsaktivitat
und den jeweils betrof-
fenen Gelenken orien-
tieren.
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Worauf ist zu achten?

® Die Auswahl der Sportart richtet sich sicherlich nach den
Wiinschen des Kindes, sollte jedoch die Belastung der betroffe-
nen Gelenke und die Verletzungsgefahr berticksichtigen.

e £s st einfacher, mit Sportarten, die schon vor der Erkrankung
ausgelibt wurden, einen Wiedereinstieg zu finden. Der bekann-
te Bewegungsablauf ermdglicht von Anfang an ein koordinier-
tes Muskelzusammenspiel, wodurch das Verletzungsrisiko ver-
ringert ist. Zudem kdnnen die Kinder wieder Anschluss an eine
vertraute Gruppe finden und alte Freunde treffen. Eventuell
wird der Wiedereinstieg schrittweise erfolgen, das heiBt, das
Kind macht nur bestimmte Sequenzen mit, zum Beispiel beim
Kampfsport nur das Aufwdrmen oder Leichtathletik ohne
Springen.

® Die Verletzungsgefahr ist in den verschiedenen Sportarten
sehr unterschiedlich. Teilweise ist sie beeinflussbar, solange
man bestimmte Grundsdtze beachtet, zum Beispiel:

- bei Ermidung rechtzeitig aufhéren oder Pausen ein-
legen;

- Skifahren eher bei Neuschnee (weicher/lockerer Schnee)
als auf harten, eisigen Pisten;

- weitere Grundsatze siehe wichtige Hinweise, S. 249.
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Mannschaftssportarten mit hdufigem Kérperkontakt zum Geg-

ner, wie beispielsweise beim FuBball oder Handball, bergen kaum

beeinflussbare Verletzungsgefahren. Wenn es darum geht, die

Mannschaft zu unterstiitzen, steigt die Gefahr, sich zu tberfor-

dern und um den Ball zu kdmpfen. Gegen lockeres ,Kicken" ist in

der Regel nichts einzuwenden.

® Hohe Impulskréfte, wie zum Beispiel das Stoppen, Springen
und Schlagen bei Tennis, Volleyball oder Golf, sollten méglichst
gering gehalten werden. Durch bestimmte Schldger, Besaitung,
Griffe oder Spielen auf einem Sandplatz statt Hartplatz oder
Halle lassen sich Belastungen verringern.

¢ Die eigenen Grenzen wahrzunehmen und darauf zu reagieren,
ist ein Prozess, der einiges an Erfahrung und Eigenverantwor-
tung erfordert. Im Leistungssport liegt, wie der Name schon
sagt, der Fokus auf Leistung. Das eigene Befinden steht oft
hintan, so dass haufig tiber die Grenzen des Vertréglichen hin-
aus trainiert und gekdmpft wird. Sport mit Leistungsanspruch
sollte daher stets hinterfragt werden.

¢ Die Dauer und Intensitat der sportlichen Betatigung liegt si-
cherlich héher als in der semi-akuten Phase, ist jedoch immer
von der allgemeinen und der Tagesform abhéngig. In Zeiten
hoherer Belastungen, zum Beispiel in der Schule oder wenn
groBere Veranderungen im Lebensumfeld anstehen, sollte die
sportliche Betdtigung achtsam dosiert werden.

e Ein personliches Trainingsprogramm, zusammen mit dem
Physiotherapeuten erarbeitet, unterstiitzt notwendige Muskel-
aktivitdt und erforderliches Dehnen.

Schulsport

Die Teilnahme am Schulsport ist je nach Erkrankungsphase der Ar-

thritis wiinschenswert. Es missen jedoch einige Punkte beachtet

werden.

® Generell ist es wichtig, die Lehrkraft tber die Erkrankung zu infor-
mieren. Manchen Lehrern gelingt es gut, die Kinder bzw. Jugend-
lichen trotz eventueller Einschrankungen in den Unterricht zu inte-
grieren. Die Lehrplane geben dem Lehrer durchaus Spielraum in der
Beurteilung unterschiedlicher Fahigkeiten und damit bei der Noten-
gebung. Statt der absoluten Leistung kdnnte beispielsweise der Leis-
tungsfortschritt benotet werden. EinflieBen in die Note kann auch
die soziale Kompetenz, zum Beispiel Fairness oder Hilfsbereitschaft.
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Sollte eine ,normale" Teilnahme am Sportunterricht schwierig sein,

helfen nachstehende Vorschlage, eine Lésung zu finden:

® Die gdngige Notengebung mit entsprechendem Leistungsan-
spruch fiihrt leicht dazu, dass sich die Kinder/Jugendlichen Gber-
fordern. Eine Teilnahme ohne Notengebung hilft den Kindern/
Jugendlichen, nur das mitzumachen, was ihnen mdglich ist, und
aufzuhoren, bevor die Gelenke Uberlastet werden.

® Auch eine Teilbefreiung ist mdglich, so dass vorab geklart wird,
welche Disziplinen die Kinder/Jugendlichen mitmachen kénnen.
Vermeiden sollten sie zum Beispiel Sprungibungen, wenn sie
Probleme in den Knien haben, oder einen Handstand, wenn die
Hénde in Mitleidenschaft gezogen sind. Fir das Schwimmen in
der Schule gelten die unter wichtige Hinweise/Wassertemperatur
aufgefiihrten Punkte.

e Falls diese Vorschldge nicht umzusetzen sind, ist eine vollstdndige
Befreiung vom Sportunterricht sinnvoll. Die Kinder/Jugendlichen
sollten dann jedoch nicht auf der Bank sitzen und zuschauen
missen, sondern in dieser Zeit zum Beispiel zur Physiotherapie
gehen dirfen. Wichtig ware, in diesem Fall sportliche Betatigung
auBerhalb der Schule zu suchen, die der jeweiligen Erkrankungs-
phase angepasst ist.
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Wichtige Hinweise

Sport fordert und fordert den gesamten Organismus. Gesunde wie
kérperlich eingeschrankte Menschen sollten daher einige grund-
satzliche Dinge beachten, die eine hohere Leistungsfahigkeit ermdg-
lichen, gleichzeitig vor Verletzungen schiitzen und eine schnellere
Erholung bewirken. Dies gilt in besonderem MaB bei Stérungen im
Bereich des Bewegungsapparates, zum Beispiel nach Verletzungen
oder bei rheumatischer Arthritis.

Allgemein |dsst sich sagen, dass kiirzere, aber dafiir hdufigere Bean-
spruchungen schonender sind als wenige, langandauernde Aktivi-
taten.

® Trainingsgrundsatze

Jede sportliche Betdtigung sollte in drei Abschnitte eingeteilt wer-
den:in einen vorbereitenden Teil, das Aufwédrmen, in einen Hauptteil
und in den abschlieBenden Teil, das Abwédrmen.

e Aufwdrmen: Muskeln, Sehnen, Nerven und Gelenke werden
durch das Aufwarmen fiir die bevorstehenden Trainingsreize
vorbereitet. Die Verletzungsgefahr sinkt, der Korper wird insge-
samt leistungsfahiger.

Beispiel: 5 bis 15 Minuten Rad fahren oder lockeres Lau-
fen mit niedriger und leicht ansteigender Geschwindig-
keit sowie Beweglichkeitsiibungen. Nicht geeignet zum
Aufwadrmen sind schnelle Spiele.

® Hauptteil: Im Hauptteil kdnnen die Kinder und Jugendlichen
entsprechend der Krankheitsaktivitat Sport treiben.

e Abwarmen: Das Abwdrmen leitet die Regenerationsprozesse
des Kérpers ein und beschleunigt diese deutlich. Lockeres Aus-
laufen oder Radfahren sind geeignete MaBnahmen. Auch die-
ser Trainingsteil endet mit lockeren Beweglichkeitstibungen. Im
Freizeitbereich reichen 5 bis 15 Minuten mit absteigender Be-
lastung und entspannenden Ubungen.

Wichtig ist, regelmaBig Pausen einzulegen, um Uberlastungen
und Verletzungsrisiken zu minimieren.
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® Sportgerate

Bei vielen Sportarten kommen Sportgerdte zum Einsatz. Durch eine
sinnvolle Anpassung der Gerdte kdnnen Belastungen auf die Ge-
lenke reduziert werden.

Die Schonung der Gelenke steht jedoch immer im Vordergrund -
nicht die sportliche Leistung.

Ein Beispiel hierflr ist die ergonomische Anpassung des Fahrrads:
Befindet sich der Oberkdrper in einer aufgerichteten Position, entlas-
tet dies Hand-, Ellbogen- und Schultergelenke sowie die Wirbelsaule.
Die optimale Anpassung der Sattelhéhe ist immer notwendig. Hier
sind eine fachkundige Beratung durch den Therapeuten und ein
gutes Fachgeschaft dringend erforderlich.

¢ AuBere Bedingungen

AuBere Bedingungen miissen ebenfalls mit in die Sportplanung ein-
bezogen werden. So sind weiche Waldbdden zum Laufen schonen-
der als harte Asphaltbeldge, bergen jedoch eine hohere Sturzgefahr.
Bei der Planung einer Bergtour sollte beachtet werden, dass Berg-
aufgehen zwar anstrengend ist, aber nur eine relativ geringe Ge-
lenkbelastung hervorruft.

Bergabgehen dagegen ist deutlich belastender fir Gelenke und
Muskeln. Daher kénnte bei einer Tour die Talfahrt mit einer Gondel
eingeplant werden.

® Wassertemperatur
Im Schwimmbad ist darauf zu achten, dass die Kinder nicht aus-
kiihlen. Das heiBt, solange Kinder im Wasser kdrperlich aktiv sind,
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eventuell auch richtig trainieren, reicht normal temperiertes Wasser
aus. Wichtig ist, gerade beim Schulsport, darauf zu achten, dass
keine langen Wartezeiten auBerhalb des Beckens in nasser Bade-
kleidung erfolgen.

Soll das Wasser zur Muskelentspannung genutzt werden, ist eine
Wassertemperatur von mindestens 28 °C notwendig.

e Schuhwerk/Einlagen

Wird ein Gelenk achsengerecht belastet, kann es héhere Belastun-
gen im Sinne des Gelenkschutzes auf die gesamte Gelenkflache ver-
teilen. Eine Korrektur oder Unterstiitzung der Gelenkachsen von
unten (den FiBen) mit Einlagen ist bei sportlicher Belastung oft not-
wendig.

Lauf- bzw. Sportschuhe sollen mit und ohne Einlagen in Passform
und Dampfungssystem optimal an den Patienten und den Verwen-
dungszweck angepasst sein. Dies kann vor Fehlbelastungen schit-
zen und hohe Belastungen reduzieren. Das regelméaBige Erneuern
von Schuhwerk und gegebenenfalls Einlagen sind notig, da die
Dampfungseigenschaften des Schuhs und die Unterstiitzung der
Einlage nur begrenzt anhalten.

¢ Kleidung

Fir die jeweilige Sportart sollte geeignete Kleidung getragen wer-
den. Sind besondere Schutzkleidungen, zum Beispiel beim Schiefen,
oder spezielle Schoner, zum Beispiel Schienbeinschoner, notwendig,
sollten diese getragen werden. Wenn sie sehr kostspielig sind, bieten
Vereine in der Regel leihweise Ausriistung an.

® Bandagen

Gerade zu Beginn sportlicher Betdtigung oder bei starkerer Belas-
tung konnen einzelne Gelenke durch Bandagen unterstiitzt werden.
Der Sinn liegt darin, dass die Muskulatur so schneller auf Bewe-
gungsreize reagiert und damit das Gelenk stabilisiert.

o

Genereller Hinweis

Treten nach sportlicher Betatigung Schmerzen auf, die ldnger als eine Stunde, eventu-
ell auch tber Nacht, andauern, war diese Aktivitat wahrscheinlich zu anstrengend. In
der Folgezeit sollte diese Aktivitat zeitlich verkiirzt und zudem weniger belastend
durchgeflihrt werden, oder man sollte zu einer anderen sportlichen Aktivitat wechseln.
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Urlaub

Der Urlaub dient zur Erholung und Entspannung fir die ganze Fami-
lie. Suchen Sie sich deshalb ein Urlaubsziel aus, das die Erwartungen
und Wiinsche aller Familienmitglieder beriicksichtigt. Kinder und
Jugendliche wollen sich im Urlaub austoben, wollen etwas erleben.
Viele Urlaubsvergntigen sind auch mit einem rheumakranken Kind
oder Jugendlichen méglich.

Es bieten sich an: Fahrradtouren, Badeurlaub an warmen Seen oder  Was bietet sich als
in Schwimmbadern, Besuche von Museen, Zoos oder Vergnligungs- ~ Urlaub an?
parks sowie zahlreiche andere Besichtigungen oder Erkundungen

der Umgebung. Planen Sie aber auch immer Erholungsphasen ein.

Faule Tage mit Lesen, Basteln und gemeinsamen Spielen sind fir alle

wichtig und erhdhen den Erholungswert des Urlaubs. Wenn sich die

ganze Familie am Urlaubsort wohl fiihlt, bedeutet das fast immer

auch eine Erholung von der Krankheit. Viele Eltern berichten uns,

dass sich ihr rheumakrankes Kind im Urlaub viel freier bewegt, we-

niger tber Schmerzen klagt und sich insgesamt wohler fiihlt als in

der Hektik des Alltags.

Rheumakranke Kinder und Jugendliche reagieren meist weniger auf

klimatische Einflisse als Erwachsene. Dennoch sollte man fir eine

Urlaubsreise extreme Klimaschwankungen vermeiden. Ungewohnte

Hitze oder Kélte erfordern ein hohes MaB an Anpassung und bedeu-

ten somit immer eine korperliche Belastung. Viele Rheumapatienten

fiihlen sich am wohlsten in einer warmen, trockenen, aber nicht zu

heiBen Umgebung.

Bei Reisen in stdliche Lander oder gar nach Asien muss bedacht  Sind Fernreisen
werden, dass unglinstige hygienische Bedingungen zu infektiosen  sinnvoll?
Durchfallen fiihren kénnen und damit auch zur Auslésung eines

Rheumaschubes. Bei Reisen in tropische Lander werden teilweise

Impfungen erforderlich (Gelbfieber, Thyphus), die bezlglich ihrer

Vertrdglichkeit deutlich schlechter als die von der STIKO empfohle-

nen Impfungen sind (siehe Abschnitt ,Impfungen”). AuBerdem kann

eine Malariaprophylaxe eine zusatzliche medikamentdse Belastung

insbesondere der Leber darstellen. Sprechen Sie daher Fernreisen

unbedingt mit dem betreuenden Kinderrheumatologen ab.
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Trotzdem sollten Sie nicht gerade in den Urlaub fahren, wenn sich
bei Ihrem Kind ein Rheumaschub eingestellt hat. Ihr Kind braucht
dann besonders viel Ruhe und die Sicherheit der gewohnten Umge-
bung. AuBerdem fehlen Ihnen am Urlaubsort meist die Mdglichkei-
ten fiir die taglichen Verordnungen, die Krankengymnastik und die
arztliche Beratung.

Die téaglich erforderlichen Rheumamedikamente missen in ausrei-
chender Menge mitgenommen werden. Falls Medikamente gespritzt
werden, werden natirlich auch Spritzen, Kanilen, Desinfektionsmit-
tel und Tupfer bendtigt. Bei subkutan gespritztem Methotrexat
(MTX) sollten Sie beim behandelnden Arzt nachfragen, ob voriiber-
gehend fir die Urlaubszeit nicht auch MTX-Tabletten genommen
werden kénnen; man wirde sich dann die Kanulen etc. sparen. Mit
dem Reisebiro, den ortlichen Zollbehorden oder auch vielleicht mit
Inrem Apotheker sollten Sie besprechen, ob bei Reisen ins Ausland
Probleme beim Zoll auftreten kdnnten, zum Beispiel konnten Sprit-
zen und Kanilen die Zollbehérde félschlicherweise an einen
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Drogenmissbrauch denken lassen. Im Zweifelsfall ware eine arzt-
liche Bescheinigung uber die derzeit notwendige Therapie sicher
hilfreich.

Vor jeder Urlaubsreise sollten Sie mit Ihrem betreuenden Arzt ab-
sprechen, welche Medikamente Sie fiir den Notfall noch einpacken
mussen, und was Sie tun kénnen, wenn lhr Kind Fieber, Durchfall
oder eine andere Infektionskrankheit bekommt. Wird Ihr Kind mit
sogenannten Biologica (zum Beispiel Etanercept - Enbrel® oder
Adalimumab - Humira®) behandelt, so ist es unbedingt erforderlich,
dass diese Medikamente bis zu ihrem Verbrauch vorschriftsmaBig
gekiihlt werden (,normale Kiihlschranktemperatur"), also wihrend
der Auto-, Zug- oder Flugzeugreise in einer entsprechenden Kiihlbox
transportiert werden. Die Kihlkette darf nicht unterbrochen wer-
den; andernfalls konnen die Medikamente ihre Wirksamkeit verlie-
ren. Im Zweifelsfall besprechen Sie mit Ihrem behandelnden Arzt
oder Apotheker, was zu tun ist.

Schénen Urlaub, gute Erholung!
Das Team der Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen gGmbH

Fur Notfalle kann es hilfreich sein, wenn Sie sich die Telefonnummern |hres Hausarz- @
tes oder der betreuenden Rheumakinderklinik/-abteilung notieren, damit Sie sich

auch im Urlaub gegebenenfalls Rat holen konnen (Telefon des Deutschen Zentrums

fiir Kinder- und Jugendrheumatologie Garmisch-Partenkirchen ,rund um die
Uhr": 049-[0]8821-7010).
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Familienplanung und Rheuma

Haufig werden diese Fragen gestellt:
e |st Rheuma erblich?”

e Werde ich, wenn ich selber an kindlichem Rheuma er-
krankt bin, ein rheumakrankes Kind bekommen?"

Nein, bei Rheuma handelt es sich nicht um eine Erbkrankheit im
engeren Sinne. Offenbar erbt man nur eine gewisse Risikobereit-
schaft.

Ein Rechenbeispiel: Bei der Oligoarthritis, der hdufigsten Form von
kindlichem Rheuma, findet sich das Zelloberflichenmerkmal
HLA-DRS als genetisches Risikomerkmal bei 20 Prozent der Patien-
ten, wahrend Gesunde nur zu 2,5 Prozent positiv sind. Vererbt ein
Patient dieses Merkmal an eines seiner Kinder, ist das Risiko, eben-
falls ein kindliches Rheuma zu bekommen, 11-mal hoéher. Auf alle
Kinder und Jugendlichen gerechnet, betrdgt das Risiko fir eine Oli-
goarthritis 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 Er-
krankung zum Ausbruch bringen, ist trotz groBer Fortschritte in der
rheumatologischen Forschung leider noch nicht bekannt. Man weil3
allerdings, dass Infektionen eine Bedeutung haben (siehe auch unter
.Was ist Rheuma?" den Abschnitt ,Wie entsteht Rheuma?").

Die einzige Ausnahme bilden die periodischen Fiebersyndrome (zum
Beispiel familidres Mittelmeerfieber). Dies sind genetisch bedingte
Erkrankungen des Immunsystems, die eine hohe Wiederholungs-
wahrscheinlichkeit haben. Wenn eine solche Erkrankung diagnosti-
ziert wird, so erfolgt jedoch eine genetische Beratung durch den
Kinderrheumatologen oder einen klinischen Genetiker fir Eltern und
Patienten.

x £ 12

——

257



Fruchtbarkeit und Schwangerschaft

Natiirlich kdnnen rheumakranke Patienten Kinder bekommen. Aller-
dings missen einige Dinge beachtet werden:

Immunsuppressiva/Zytostatika dirfen wegen Missbildungsgefahr
fur das ungeborene Kind nicht wahrend einer Schwangerschaft
eingenommen werden. Rheumapatientinnen im gebarfahigen Alter
mit immunsuppressiver/zytostatischer Behandlung diirfen nicht
schwanger werden. VerhltungsmaBnahmen mussen rechtzeitig, am
glinstigsten vor Therapiebeginn, mit dem behandelnden Arzt be-
sprochen werden. Mit einer Schwangerschaft soll mindestens sechs
Monate nach Absetzen dieser Medikamente gewartet werden. Eben-
so gilt fir méannliche Patienten, dass unter immunsuppressiver/
zytostatischer Behandlung die Zeugung eines Kindes unterbleiben
muss und erst erfolgen darf, wenn diese Medikamente mindestens
sechs Monate abgesetzt sind. - Bei Mannern, seltener bei Frauen,
muss nach einer ldngerdauernden Therapie mit Cyclophosphamid
(Endoxan®) mit bleibender Sterilitat gerechnet werden, das heiBt, es
kénnen nach einer solchen Therapie keine Kinder mehr gezeugt
werden.

Auch die Therapie mit Biologica sollte spatestens mit Bekanntwer-
den der Schwangerschaft beendet werden.
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Eine Besonderheit stellt das Medikament Leflunomid (Arava®) dar. Es
verbleibt auch nach Absetzen bis zu zwei Jahre im Korper. In dieser
Zeit darf kein Kind gezeugt bzw. keine Frau schwanger werden. Al-
lerdings besteht die Mdglichkeit, das Medikament ,auszuwaschen”,
das heiBt, es innerhalb von 14 Tagen aus dem Kdrper zu bekommen
durch die Einnahme von Aktivkohle oder Cholestyramin.

Flr Patientinnen mit systemischem Lupus erythematodes bzw. dem
Nachweis von Ro-/SSA- und/oder La-/SSB-Antikorpern oder einem
Sjogren-Syndrom ist es sehr wichtig, den Frauenarzt darliber zu in-
formieren. Es besteht ein erhdhtes Risiko, dass das Ungeborene Herz-
rhythmusstdrungen entwickelt. Eine intensive Uberwachung und
eine gemeinsame Behandlung durch den Rheumatologen sowie den
Frauenarzt ist wahrend der gesamten Schwangerschaft nétig.

Kinderrheuma sollte im spateren Leben kein Grund sein, nicht selbst
eine Familie zu grinden. Die Kinder ehemaliger Rheumatiker haben
nur ein wenig erhohtes Risiko, selbst an Rheuma zu erkranken.
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Transition:

Vom Rheumakind zum
Erwachsenen mit kindlichem
Rheuma

Das Wort ,trans-ire” ist lateinisch und bedeutet ,Ubergang"

Die Kassendrztliche Vereinigung erlaubt dem Kinder- und Jugend-
arzt/Kinder- und Jugendrheumatologen eine Behandlung seiner
Patienten bis zu deren 18. Lebensjahr.

Nicht alle Patienten, die an einer kindlichen Rheumaform erkrankt
sind, sind bis zu diesem Zeitpunkt wieder ganz gesund. Sie missen
nun zum Rheumatologen fiir Erwachsene und zum Hausarzt bzw.
zum Facharzt fir Innere Medizin wechseln.

Dieser Ubergang ist in vielerlei Hinsicht nicht leicht.

Der Patient muss Vertrauen zu einem noch fremden Behandler ent-
wickeln.

Therapieformen und Behandlungsablaufe unterscheiden sich. Auch
sind die Diagnosen kindlicher Rheumaformen in der ,Erwachsenen-
medizin" nicht geldufig. Dies flihrt oft dazu, dass die Diagnosen ge-
andert werden, nicht zuletzt deswegen, weil der Rheumatologe
sonst bestimmte Medikamente nicht verordnen kann. Themenberei-
che wie Sexualitat, Familienwunsch und Ausbildung bekommen ei-
nen deutlich htheren Stellenwert. Die jungen Erwachsenen missen
speziell auf die neue Situation vorbereitet werden. Die Eigenverant-
wortlichkeit will erst gelernt werden. Vor allem, weil sich jahrelang
die Eltern um alles geklimmert haben. Darlber hinaus mussen sich
auch die Therapeuten abstimmen. Die Graphik auf der ndchsten
Seite verdeutlicht die Vielzahl der dabei zu berlcksichtigenden
Probleme.

-
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.1 = wie Transition:
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Erwachsenen-Betreuer | | und Material
Gemeinsame Mehr
Datenbasis Betreuungszeit

Verstandnis
fiir Gesund-
heitssystem

Transitions-
koordinatoren

Gesundheitssystem
& Trainingsstrukturen

Therapeutisch
Risiko- und elterliche
faktoren Bindung
Eltern ... e e
Prinzipien der Selbstandiges
Adoleszenten- Management
medizin
Soziale
Gruppe
Eigenstandige
] Gesundheitspflege
Psychosoziales
Umfeld
Ausbildung
. und Beruf
Vertrauen Autonomie
fordern

(nach Kennedy & Sawyer 2008)
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Quelle: EKJR

Viele Einrichtungen verfiigen bereits Uber sogenannte Transitions-
sprechstunden.

Die Versorgungslandkarte des Deutschen Rheumaforschungszen-
trums zeigt, wo spezielle Angebote zur Transition existieren.

o

Wichtig ist, dass bereits in der kinder- und jugendrheumato-
logischen Behandlungsphase der Kontakt zu Erwachsenen-
rheumatologen aufgenommen und die weitere Betreuung
gemeinsam organisiert wird.
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Als chronische Schmerzstérung bezeichnet man Schmerzen im Be-
reich der Gelenke, an Muskeln, zum Beispiel auch im Rucken, die
ohne erkennbare Ursache auftreten, mindestens drei Monate anhal-
ten und zumeist Gber Monate oder gar Jahre bestehen. Bei ausfiihr-
lichen Untersuchungen kénnen Entziindungen oder andere Schaden
in den schmerzhaften Bereichen ausgeschlossen werden; dennoch
werden die Schmerzen hdufig heftiger und beeintrachtigen den All-
tag erheblich. Die Betroffenen vermeiden oft Bewegung, lassen in
ihren Schul- und Ausbildungsleistungen nach, ziehen sich zurlck
und haben nicht selten Schlafstérungen. Bei Erwachsenen wird die-
ses Erkrankungsbild zumeist als Fibromyalgie bezeichnet. In der
Kinder- und Jugendmedizin verwenden wir diesen Begriff bewusst
nicht, weil:

® Jugendliche oft andere Ursachen fiir chronische Schmerzen haben
als Erwachsene;

e die Besserungs- und Heilungsaussichten bei Jugendlichen erheb-
lich besser sind.

Neue Untersuchungstechniken haben in den letzten Jahren gezeigt,
dass Patienten mit einer Schmerzstérung ein verstelltes Schmerz-
system haben. Sie empfinden in ihrem Schmerzsystem wirklich
Schmerz und spielen dies ihrer Umwelt nicht vor.

Negative Geflihle kdnnen schmerzverstarkend wirken, sind aber
nicht die Ursache von Schmerzen.

Manchmal betreffen die Schmerzen nur einzelne Stellen, zum Bei-
spiel ein Gelenk, eine ganze Hand oder FuB3, Arm oder Bein. Man
spricht dann von einer regionalen chronischen Schmerzstorung
(medizinisch: complex regional pain syndrome = CRPS).

Oft breitet sich der Schmerz jedoch Uber weite Teile des Kérpers aus.
Man bezeichnet dies als chronische Schmerzstérung an mehreren
Lokalisationen.
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AuBerdem gibt es noch chronische Schmerzstérungen, die im An-
schluss an andere Erkrankungen auftreten, zum Beispiel im An-
schluss an kindliches Rheuma oder Gelenkentziindungen nach In-
fektionen (reaktive Arthritis) oder nach einer CRMO.

Hierbei handelt es sich um das Krankheitsbild der sekundaren
Schmerzstérung. In Einzelfdllen kann es sehr schwierig sein zu un-
terscheiden, ob es ein neuerlicher Schub der Grunderkrankung ist
oder ob es bereits der Ubergang in eine Schmerzerkrankung dar-
stellt.

Schmerzen, die Uber langere Zeit bestehen, beeintrachtigen den All-
tag erheblich. Viele Kinder und Jugendliche geben deshalb Freizeit-
und Schulsport auf, auch wenn sie dabei friiher viel Freude hatten.
Eventuell wird der Kontakt zu den Freunden seltener und immer
schwieriger, da die Kinder und Jugendlichen das Geflihl bekommen,
bei Unternehmungen nicht mehr mithalten zu kénnen.

SchlieBlich nehmen die Schmerzen so viel Raum ein, dass auch der
Schulbesuch nicht mehr in vollem Umfang mdglich ist. Dadurch ist
nicht nur die Ausbildung gefahrdet, sondern es gehen auch wichtige
soziale Kontakte verloren.

Schmerz ist ein wichtiges Signal, das unseren Kérper vor Gefahren
schitzt. Bei einer Schadigung unseres Kérpers nach einer Verletzung
oder Verbrennung wird von der geschadigten Stelle aus Uber die
Nervenbahnen ein Signal ans Gehirn geleitet. Dort wird der Schmerz
wahrgenommen, bewusstgemacht und auch erkannt, an welcher
Stelle es weh tut. Auf dem Weg ins Gehirn gelangen die Signale zu-
dem ins Riickenmark. Bereits dort werden Reaktionen auf die Scha-
digung hin ausgel6st, die automatisch ablaufen und uns nicht be-
wusst sind. Vom Rickenmark aus erhalten zum Beispiel die Muskeln
und Gelenke Befehle, damit sie beispielsweise sofort die Hand von
der heiBen Herdplatte wegziehen. Oder es werden die BlutgefaBe
verengt, damit wir durch eine Wunde weniger Blut verlieren.

In jedem Augenblick verarbeitet unser Gehirn eine Fiille von Informa-
tionen, angenehme und unangenehme. Das Schmerzempfinden eines
Menschen héangt nicht nur von den Schmerzempfindungszellen ab,
die ihre Empfangsstationen in nahezu jedem Korperteil haben.
Schmerz muss im Gehirn verarbeitet werden. Dazu bedarf es eines
sehr komplizierten Schmerzsystems, das mit anderen Steuerungssys-
temen, wie den Hormonen und der Psyche, eng zusammenarbeitet.



Haufige und intensive Informationen, wie zum Beispiel Schmerzen,
pragen sich dem Gehirn nachdriicklich ein. So entwickelt sich das
sogenannte Schmerzgedéchtnis. Belastungen aller Art kénnen die-
ses Schmerzgeddchtnis aktivieren und UberschieBende Schmerz-
reaktionen ausldsen. Eine Belastung kann jede korperliche Verlet-
zung, eine Entzlindung, ein anstrengendes FuBballspiel oder einfach
alles sein, was bei uns Stress auslost. Der momentane Schmerz hat
dann zwar einen ausldsenden Zusammenhang mit der entsprechen-
den Belastung, hangt aber viel mehr mit dem Schmerzgedachtnis
des Gehirns zusammen. Deshalb sind diese Schmerzen zwar heftig
zu splren, fr den Betroffenen selbst und andere aber nicht immer
nachzuvollziehen. Diese Art des Schmerzes liegt der chronischen
Schmerzstérung zugrunde.

Die meisten Medikamente, die man gegen Gelenkschmerzen ein-
setzt, wirken am Ort der Schadigung, zum Beispiel an einem entzlin-
deten oder verletzten Gelenk. Da bei einer chronischen Schmerz-
storung keine korperliche Schadigung vorliegt, kann man sich leicht
vorstellen, dass die Medikamente nicht wirklich helfen kdnnen. Aber
auch Schmerzmedikamente, die in den Gehirnstoffwechsel ein-
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greifen, sind bei Kindern und Jugendlichen wenig hilfreich. Sie zei-
gen auBerdem hiufig Nebenwirkungen, wie Midigkeit, Ubelkeit,
Schwindel oder Kopfschmerzen, und verstarken somit die bereits
bestehenden Beschwerden.

Die Schmerzen bei einer chronischen Schmerzstérung entstehen
aufgrund einer Fehleinstellung des Schmerzsystems. Da dieses Sys-
tem von sehr vielen Faktoren beeinflusst wird, kdnnen chronische
Schmerzen nicht einfach ,beseitigt” werden, wie zum Beispiel ein
entzlindeter Blinddarm herausoperiert werden kann. Wir benutzen
daher fiir die Behandlung ein sogenanntes multimodales Therapie-
konzept. Dieses Konzept verzichtet auf - die ohnehin wirkungslosen
- Medikamente und versucht, die ,Selbstkontrolle fiir den Schmerz"
wieder zu stdrken. Dazu werden unterschiedlichste Therapien in
einem individuell gestalteten Programm kombiniert. Wichtig ist es
herauszufinden:

Gemeinsam helfen hier Arzte, Pflegekrafte, Psychologen, Sozialpad-
agogen, Physiotherapeuten und Ergotherapeuten, den Schmerz zu
bekdmpfen. Man kann mit Unterstiitzung lernen, besser mit den
Schmerzen umzugehen. Hierzu gehdort eine

zum Beispiel ,es tut zwar weh, aber es geht nichts kaputt";

zum Beispiel ,ich leide nicht unter einer gefahrlichen
Krankheit, also brauchen mir die Schmerzen keine Angst
mehr einzujagen”;

zum Beispiel ,sich ins Bett verziehen bringt nichts, aber
stattdessen aktiv zu werden, hat mich schon manchmal
die Schmerzen vergessen lassen".

Als sehr bedeutsam hat sich eine Riickkehr in den Alltag herausge-
stellt. Die oben beschriebenen Reaktionen - Rickzug, Schonung,
Schulfehlzeiten - fiihren zu einer Verschlimmerung der Situation,
einer verstarkten Aufmerksamkeit fiir den Schmerz und zunehmen-
der Hilf- und Hoffnungslosigkeit.



Zur Therapie gehdren Gesprdche, Krankengymnastik, kreatives Ge-
stalten, gemeinsame Unternehmungen, sportliche Erlebnisse und
Ubungen zum Entspannen. Viele Bereiche in der Behandlung sind
darauf ausgerichtet, die Kdrperwahrnehmung zu verbessern. Ge-
meinsam gilt es, genau die Bereiche zu entdecken, in denen Freude,
Lebenslust und Selbstwertgefiihl erfahren werden. Die Schmerzen
sollen nicht mehr der Lebensmittelpunkt sein.

269






Geschichte der Kinderrheuma-
tologie und unserer Klinik

Die Kinderrheumatologie ist ein noch sehr junges Fachgebiet. Erste
Berichte mit Beschreibungen rheumatischer Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen gab es erst Ende des 19. Jahrhunderts. Lange
Zeit galt die Aufmerksamkeit der Arzte auch dem weitverbreiteten
rheumatischen Fieber, einer durch Streptokokken verursachten Er-
krankung, die zu Gelenkentziindungen fiihrt, 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 Uber
eine Frau, deren chronische Polyarthritis im Alter von zwdlf 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
sowie Augen mitbetroffen sein kénnen. Die Erkenntnis, 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 1896 das bis heute
nach ihm ,Still-Syndrom" benannte Erkrankungsbild beschrieb.

Es dauerte bis nach dem Zweiten Weltkrieg, bis sich 1948 in London
eine Forschergruppe der Kinderrheumatologie annahm. Entschei-
dend hierfiir war sicherlich, dass mit Penicillin erstmalig eine effek-
tive Therapie des rheumatischen Fiebers zur Verfligung stand und so
klarwurde, dass es Kinder mit rheumatischen Gelenkentziindungen
gab, die nicht durch eine Streptokokken-Infektion ausgeldst wurden.
Gleichzeitig waren in der Medizin erstmalig Steroide als Therapie
verfugbar. 1952 stieB Barbara Ansell zu der Londoner Gruppe.
Gleichzeitig er6ffnete Elisabeth Stoeber mit der Rheumakinderklinik
Garmisch-Partenkirchen das erste Zentrum in Deutschland.

1976 wurde erstmalig eine einheitliche Nomenklatur fiir Europa
festgelegt. Es sollte allerdings noch 20 Jahre dauern, bis 1996 durch
die ,International League against Rheumatism" (ILAR) eine weltweit
einheitliche Nomenklatur und der heute glltige Name juvenile
idiopathische Arthritis festgelegt wurden.

Erste Publikationen
zur chronischen
Arthritis

Nach dem
Zweiten Weltkrieg
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In der DDR wurde 1986 eine ,Arbeitsgemeinschaft padiatrischer
Rheumatologie” gegriindet, die 1990 in der bundesdeutschen
JArbeitsgemeinschaft Kinder- und Jugendrheumatologie" (AGKJR)
aufging. Diese hat sich inzwischen zur ,Gesellschaft Kinder- und
Jugendrheumatologie” (GKJR) umbenannt. In der GKJR sind
250 kinderrheumatologisch interessierte und aktive Kinderdrzte
organisiert. Seit 1999 gibt es mit der ,Pediatric Rheumatology
European Society" (PRES) eine europiische Dachorganisation der
Kinderrheumatologen. 2004 wurde die Kinder- und Jugendrheuma-
tologie als Zusatzbezeichnung des Fachgebietes Kinder- und Ju-
gendmedizin durch die Bundesdrztekammer anerkannt.

Mit Gber 50 kinderrheumatologischen Zentren, bestehend aus
niedergelassenen Kinderrheumatologen, Spezialambulanzen und
Schwerpunktkrankenhédusern, der Etablierung einheitlicher Aus-
bildungsrichtlinien und dem regelmaBigen Austausch auf Weiter-
bildungsveranstaltungen und Fachtagungen hat sich in den letzten
20 Jahren in Deutschland eine herausragende Versorgungsstruktur
fiir rneumakranke Kinder und Jugendliche entwickelt. Dies geht ein-
her mit enormen therapeutischen Fortschritten, die es uns heute
maoglich machen, bei vielen Patienten eine Remission (komplette
Rickbildung) der Erkrankung zu erreichen. Das Deutsche Zentrum
fiir Kinder- und Jugendrheumatologie ist seit 60 Jahren maBgeblich
an der Weiterentwicklung der Therapien und an der Betreuung
rheumakranker Kinder und Jugendlicher und ihrer Familien beteiligt.
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Die Rummelsberger

o S g
spielende Kinder zur Griindungszeit

Einweihung der Rheuma-Kinderklinik

1926 1952 1965 - 1971 1980
Er6ffnung des Beginn der allgemeinen Weitere An- und Entwicklung des internatio-
Kindergenesungs- Kinderklinik mit Rheuma- Weiterbauten an nal anerkannten Garmisch-

heimes der

abteilung (Unterstiitzung der Klinik

Partenkirchener Behand-

Rummelsberger durch Marshallplan in lungskonzeptes
Hohe von 100.000 DM)
1935 1953 1965 1971 1983
Heilstatte fir an Start der Griindung des Einweihung Dienstbeginn
Tuberkulose Schwestern- Vereins ,Hilfe fir des Neubaus des Ev. Dia-
erkrankte Kinder pflegeschule das rheumakranke konievereins
Kind e. V." (Hilfswerk Berlin-Zehlen-
des Lions Clubs) dorfe. V.

Der neu
eingeweihte
Gebdude-
komplex 1971
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Die ,alte" Villa Das Sozialpadiatrische Beginn der von links: Dr. Schmiegelt, Prof. Dr. Haas
Zentrum Schmerztherapie und Harald Frei (Hauptgeschaftsfihrer
der Rummelsberger Anstalten)

1988 1997 2003 2010
Kauf eines Er6ffnung des Beginn der Arbeit Gesellschafterwechsel:
Hauses (,Villa") Sozialpadiatri- auf der Station fir ~ Prof. Dr. Haas &
in der Néhe der schen Zentrums Schmerztherapie Herr Dr. Schmiegelt 2012
Klinik als Uber- ibernehmen von den -
nachtungshaus Rummelsbergern Voraussichtliches
fiir Eltern die Klinik Ende der letzten
Bauphase zur
Modernisierung
1994 2000 2004 2011 o Tt
Neubau der ,Villa"  Beginn der Umstrukturierung allg. Neues Logo; rheumaklinik
Klinikmoder- Pidiatrie/Kinderrheuma- Anerkennung als
nisierung tologie, offizieller neuer Lehreinrichtung
Name: ,Deutsches der LMU

Zentrum fir Kinder- und
Jugendrheumatologie”

Deutsches Zentrum fiir Kinder- und Jugendrheumatologie
Sozialpadiatrisches Zentrum

Die ,neue” Villa

Die Eingangshalle und der neue Klinikgarten
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Erkldrung wichtiger Fachausdriicke

Erklarung wichtiger Fachausdriicke

Amyloid krankhafte EiweiBsubstanz, die sich im Gefolge einer
chronisch-entziindlichen Erkrankung im Kérper
bildet

Amyloidose Erkrankung mit Ablagerung von Amyloid in wichti-

gen Kdrperorganen und damit Funktionseinschréan-
kung des jeweiligen Organs

ANA: gegen den Zellkern gerichtete EiweiBstoffe, immuno-

Antinukledre Antikorper logischer Befund, im Blutserum nachweisbar bei
verschiedenen rheumatischen Erkrankungen, u. a. bei
Oligoarthritis, Psoriasisarthritis oder RF-positiver
Polyarthritis, spezielle Antikérper bei Kollagenosen

Analgetikum Schmerzmedikament

Andmie Blutarmut, erniedrigter Himoglobinwert
Antiphlogistikum entziindungshemmendes Medikament
Antipyretikum fiebersenkendes Medikament

Arrhythmie Herzrhythmusstérung

Arthritis Gelenkentziindung

Arthrodese operative Gelenkversteifung

Arthroskopie Gelenkspiegelung

Bakerzyste siehe Synovialiszyste

Basismedikament/Lang- Rheumamedikament mit Langzeitwirkung, das die
zeitantirheumatikum, Entstehung des Rheumaprozesses beeinflusst

DMARD (disease modifying
anti-rheumatic drug)

Biologikum/Biologika biotechnologisch hergestellte Medikamentengruppe,
die in den Entziindungsprozess direkt eingreift

BSG, Blutsenkungs- MaB fr z. B. Entziindungsreaktionen im Kérper, bei

geschwindigkeit Entziindung erhéht (Normwert bis 10 mm i. d. 1. Std.)

Bursitis Schleimbeutelentziindung

Bursitis subachillea Entzlindung des Schleimbeutels unter dem Achilles-
sehnenansatz an der Ferse

CAPS Cryopyrin-assoziiertes periodisches Syndrom
(Fiebersyndrom)

CINCA Chronic infantile neurological cutaneous articular

Syndrom (Fiebersyndrom)

CED chronisch entziindliche Darmerkrankung (M. Crohn,
Colitis ulcerosa)
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CRP, C-reaktives Protein

EiweiBsubstanz, die u. a. bei Entziindungen im Kér-
per ansteigt (Normwert unter 1 mg/dl)

Daktylitis Waurstfinger", Entziindung mehrerer Gelenke eines
Fingers bzw. Zehe
Endoprothese Gelenkersatz

Enthesitis/Enthesopathie

Erkrankung der Sehnenansatzbereiche

Epiphysenfuge Wachstumsfuge, von der das Knochenwachstum
ausgeht

Erguss Flissigkeitsvermehrung im Gelenk

Erosion oberflachliche Schadigung von Knorpel oder
Knochen

Exanthem Hautausschlag

Extension Streckung

Flexion Beugung

Flexotenosynovitis

Beugesehnenscheidenentziindung

FMF

familidres MitteImeerfieber (Fiebersyndrom)

Glaukom

erhohter Augendruck

Gluko-Kortikoid/Steroid

kortisonhaltiges Medikament

Hallux valgus GroBzehenfehlstellung mit Abknickung nach auBen
(zu den anderen Zehen hin)

Hamaturie Nachweis von Blut im Urin

Hamoglobin roter Blutfarbstoff (Normwert 13-15 g/dl)

Handskoliose

Zickzackfehlstellung der Hand

Kindliche Handskoliose: Abweichung der Mittel-
hand nach auBen (ulnar) mit Gegenknickung der
Finger nach innen (radial)
Erwachsenenhandskoliose: Abweichung der Mittel-
hand nach innen (radial) mit Gegenknickung der
Finger nach auBen (ulnar)

Hepatomegalie

LebervergroBerung

HLA-B27
(Humanes Leukozyten-
Antigen)

Erblich bedingtes Zelloberflachenmerkmal, das wich-
tig fur die Immunerkennung ist. Kommt bei etwa

10 % der gesunden Bevolkerung vor, wird jedoch
gehduft bei Patienten mit Enthesitis-assoziierter
Arthritis oder Morbus Bechterew (> 80 %) beobach-
tet (genetische Assoziation)

Hornhautdystrophie

Triibung der Hornhaut (mdgliche Komplikation bei
Iridozyklitis)




Erkldarung wichtiger Fachausdriicke

i.m. intramuskuldr, in den Muskel, Verabreichungsform
von Medikamenten Uber Spritze

ITP idiopathische Thrombozytopenie

i.V. intravenos - Uber ein vendses Gefal,
Verabreichungsform von Medikamenten Gber
Infusionen

Iliosakralgelenk gelenkige Verbindung im Beckenbereich zwischen

Darmbeinschaufel und Kreuzbein

Immunsuppressivum Medikamente, die das kérpereigene Abwehrsystem
dampfen und so zur Unterdriickung iberschieBender
Immunreaktionen (z. B. Rheuma) beitragen

Intraartikulare Injektion Einspritzung eines Medikaments ins Gelenk

Iridozyklitis Regenbogenhautentziindung, Entziindung der vor-
deren Augenabschnitte

JIA juvenile idiopathische Arthritis

Karditis Herzentzlindung

Katarakt Linsentriibung

Keratopathie Erkrankung der Hornhaut

Kollagenosen Erkrankungen mit Entziindung des Bindegewebes

bzw. verschiedenster Organe, je nach Art der Erkran-
kung (z. B. juvenile Dermatomyositis, systemischer
Lupus erythematodes u. a.)

Korrekturosteotomie Operationsverfahren mit Durchtrennung und Um-
stellung der Knochenachse zum Ausgleich von Fehl-
stellungen

KortisonstoBtherapie kurzfristige hochdosierte Kortisontherapie

Leukopenie Erniedrigung der weiBen Blutkérperchen

Leukozyten weiBe Blutkérperchen (Normwerte je nach Alter
5-10 000/p)

Leukozytose Erhohung der weiBen Blutkérperchen

Lokaltherapie ortliche Behandlung (z. B. Auge, Haut, Schleimhaut)

Malignom bosartige Erkrankung, Krebs

Monarthritis nur ein Gelenk betroffen

Morbus Still siehe SJIA

Myokarditis Herzmuskelentziindung

NSAR (Nichtsteroidales kortisonfreies symptomatisches Medikament (NSAR)
Antirheumatikum) mit schmerzlindernder, entziindungshemmender und
fiebersenkender Wirkung
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Oligoarthritis

wenige Gelenke betroffen (meist 1-4)

Ossifikation Verknécherung der im frithen Kindesalter noch
knorpelig angelegten Skelettanteile

Osteoporose Verminderung der Knochendichte

p.o. per os - tiber den Mund;

Verabreichungsform von Medikamenten zum
Schlucken (Tabletten, Safte etc.)

Perikarderguss

Flussigkeitsansammlung im Herzbeutel (meist Aus-
druck einer Perikarditis)

Perikarditis Herzbeutelentziindung

Peritonitis Entziindung des Bauchfells

Pleuritis Entziindung des Rippenfells

Polyarthritis viele Gelenke betroffen (mindestens 5, meist >10)
Proteinurie EiweiBausscheidung im Urin

Psoriasis Schuppenflechte

Radialdeviation

Abweichung der Handachse nach innen
(zum Daumen)

Radius Speiche, Unterarmknochen

Rheumafaktor (RF) immunologischer Marker, im Blutserum bei
RF-positiver Polyarthritis nachweisbar

Rotation Drehung, Drehfehlstellung

s.C. subkutan - unter die Haut;
Verabreichungsform von Medikamenten Gber Spritze

Sakroiliitis Entzlindung des Iliosakralgelenkes

Sehnenruptur Sehnenriss

Serositis Entzlindung der serésen Héute, dazu gehéren Herz-
beutel, Rippenfell und Bauchfell

SJIA systemische juvenile idiopathische Arthritis,

Morbus Still

Sklerosierung

Zunahme der Knochendichte (oft gelenknah als
Zeichen von Umbauvorgangen am entziindeten
Gelenk)

SLE

systemischer Lupus erythematodes

Splenomegalie

MilzvergréBerung

Spondylarthropathie oligoarthrikuldre Verlaufsform mit Befall der
Wirbelsaule
Subluxation Verschiebung der Gelenkflachen gegeneinander




Erkldarung wichtiger Fachausdriicke

Symptomatisches
Medikament

Medikament zur Behandlung von Symptomen,
wie Schmerzen oder Fieber

Synechie

Verklebung zwischen Linse und Iris
(maglicher Folgezustand bei Iridozyklitis)

Synovialektomie

Entfernung der erkrankten Gelenkinnenhaut

Synovialis

Gelenkinnenhaut

Synovialzyste

Ansammlung von Gelenkfliissigkeit in gelenknahem
Schleimbeutel (in der Kniekehle, auch als ,Baker-
zyste" bezeichnet)

Synovitialitis

Entziindung der Gelenkinnenhaut

Synovitis

entziindlicher Erguss

Systemische Therapie

Therapieform mit Wirkung auf den gesamten Kérper,
Verteilung des Medikaments Gber den Blutkreislauf

Tachykardie

erhohte Herzfrequenz (wichtiges Zeichen einer
Myokarditis)

Tenosynovitis

Sehnenscheidenentziindung

Thrombopenie

Erniedrigung der Blutplattchenzahl

Thrombozyten Blutplattchen (Normwerte 100-400 000/pl)
Thrombozytose Erhéhung der Blutplattchenzahl
TNF-alpha Tumor-Nekrose-Faktor:

kérpereigene Substanz, die Entzlindungen auslést
oder verstarkt

TNF-alpha-Blocker

Medikamentengruppe, die TNF-alpha hemmt und
damit eine Entziindung verringert bzw. verhindert

Transaminasen

Leberwerte (Enzyme der Leber, die bei Schidigung
von Leberzellen im Blutserum erhéht sind)

TRAPS Tumor-Nekrose-Faktor Rezeptor assoziiertes
periodisches Syndrom (Fiebersyndrom)
Ulna Elle, Unterarmknochen

Ulnardeviation

Abweichung der Handgelenkachse nach auBen
(zum Kleinfinger)

Uricult Urinkultur zum Nachweis von Bakterienwachstum
Usur tiefergehender Defekt von Knorpel oder Knochen
Uveitis Regenbogenhautentziindung

Valgusstellung Knie

X-Beinstellung (Abknicken der Beinachsen im
Kniegelenk nach auBen)
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Literaturempfehlungen

Anna erzdhlt vom Rheuma

In diesem zauberhaft gestalteten Kinderbuch erzéhlt
die achtjdhrige Anna von ihrer Rheuma-Erkrankung.
Sabine Mix, Steffi Stork & Janine Schulz; Schulz-Kirch-
ner Verlag Gm, 2006, 28 Seiten, 5 €, 1. Auflage,
ISBN-10: 3824803526

Auch kleine Elfen haben Rheuma:
Kinderrheuma-Friiherkennung

Dieses Buch soll Eltern tber die Moglichkeiten zur
Friherkennung von Kinderrheuma informieren.
Monika Clemens, Memoiren-Verlag, 2009, 160 Seiten,
13,50 €, 1. Auflage, ISBN-10: 3902074841

Besuch von Herrn S

Ein Mutmach-Buch, das Kindern und Erwachsenen
zeigt, wie man mit kérperlichen und psychischen
Schmerzen umgehen kann.

Veronica Hazelhoff & Bettina Bach, Dt. Taschenbuch
Verlag, Reihe Hanser, 2009, 224 Seiten, 8,95 €,

1. Auflage, ab 10 Jahren, ISBN-13: 978-3-423-62405-3

Checkliste Rheumatologie

Die gesamte Rheumatologie in Bezug auf Diagnostik,
Leitsymptome, rheumatische Erkrankungen und
Therapie.

Bernhard Manger & Hendrik Schulze-Koops, unter
Mitarbeit von Prof. Dr. Johannes Peter Haas &

Dr. Renate Hdfner, 2011, ca. 590 Seiten, 89,99 €,
ISBN-13:978-3-13-763004-3

In Action

Infos & Tipps fir junge Rheumatiker.

Abbott GmbH & Co. KG, Max-Planck-Ring 2a,
65205 Wiesbaden, kostenfrei unter
www.abbott-care.de

Kinderrheuma — Ein Ratgeber zu Krankheit und
Klinikaufenthalt

Die Erlebnisse von Rheuminchen, Juvenius und
Arthritchen.

Herausgeber: Deutsches Zentrum fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie Garmisch-Partenkirchen/
Kinder-Rheumastiftung, PitzaustraBe 12,

82467 Garmisch-Partenkirchen, Tel. 08821 909751,
Fax 08821909752, Heinrike Paulus, Einzelabgabe
kostenlos, ab 5 Stiick Schutzgebiihr 3 €

(erhdltlich in der Klinik)

Kinderrheuma (er)leben. Alltags- und Krankheits-
bewialtigung

Belastungen und Bewaltigungsstrategien fir junge
Rheumatiker und deren Familien.

Herausgeber: Bundesverband zur Férderung und Unter-
stiitzung rheumatologisch erkrankter Kinder und deren
Familien e. V., Familienbtiro, Westtor 7, 48324 Senden-
horst, Tel /Fax 02526 3001175, 2011, 256 Seiten, 3 €

Kindliches Rheuma - Eine zu wenig beachtete
Krankheit

Dieses Buch bietet betroffenen Familien einen um-
fassenden Uberblick zu dem Formenkreis der rheuma-
tischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter.
Christian Huemer & Wilhelm Kaulfersch, Springer
Verlag, 2007, 214 Seiten, 21,95 €, 1. Auflage,
ISBN-13:9783211486214

Kostenlose Schriften der Deutschen Rheuma-Liga

® Rheuma bei Kindern (2.1) - Juvenile idiopathische
Arthritis (JIA)

® Rheuma bei Kindern (2.2) - Rheumatische
Iridozyklitis bei Kindern

e Eltern helfen Eltern -
Eine Information fiir Eltern rheumakranker Kinder

® Das rheumakranke Kind in der Schule -
Eine Orientierungshilfe fir Lehrer/innen

® Schule und Rheuma -
Informationen fiir den Unterricht fiir Lehrerinnen

e Unser Kind hat Rheuma - Informationen fir Eltern

® Das rheumakranke Kind im Kindergarten -
Eine Orientierungshilfe fiir Erzieherlnnen

® Kiefergelenkbeteiligung bei juveniler idiopathischer
Arthritis

® Pflegegeldantrag: Tipps von Eltern fir Eltern

e Seltene rheumatische Erkrankungen im Kinder-
und Jugendalter

Download als PDF unter: www.rheuma-liga.de
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Kostenlose Schriften des Deutschen Zentrums fiir
Kinder- und Jugendrheumatologie in Garmisch-
Partenkirchen

® Lupus erythematodes bei Kindern und Jugendlichen
® Die juvenile Dermatomyositis

© Diagnostik und Therapie der Rheumatischen Iridozyklitis
® Medikamentdse Therapie

e Physiotherapie in der Kinderrheumatologie" -
Das Garmischer Behandlungskonzept

Download als PDF unter: www.rheuma-kinderklinik.de

Mein Kind ist behindert

Hinweise auf finanzielle Hilfen fiir Familien mit behin-
derten 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,

E-Mail: info@bvkm.de, Download als PDF unter:
www.bvkm.de, 2011, 64 Seiten

Kontakt

Deutsches Zentrum fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie

GehfeldstraBe 24
82467 Garmisch-Partenkirchen

Tel.: 08821 701-0
Fax: 08821 73916
E-Mail: info@rheuma-kinderklinik.de

Homepage: www.rheuma-kinderklinik.de

Chefarztsekretariat Tel.: 08821 701-117
Information und Anmeldung Fax: 08821 701-201

Sekretariat Verwaltung Tel.- 08821 701-112

Ambulanz Tel.: 08821 701-103
Sekretariat Klinikschule Tel.: 08821 701-158
Physiotherapie Tel.: 08821 701-248
Sozialdienst Tel.: 08821 701-226

od. 701-247
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Padiatrische Rheumatologie

Umfassende Antworten zu Entstehung, Diagnostik und
Therapie mit exakten Therapieempfehlungen und Hin-
weisen zur Evidenz der Verfahren.

Norber Wagner & Giinther Dannecker, 2007,

596 Seiten, 79,95 €, ISBN-13: 978-3-540-32814-8

Physiotherapie in der Kinderrheumatologie

Das Garmischer Behandlungskonzept.

Marianne Spamer, Renate Héfner & Hans Truckenbrodt,
Richard Pflaum Verlag, 2001, 337 Seiten, 39,88 €,
ISBN-10: 3790508527

Rheuma - was ist das?

Ein Leitfaden flr betroffene Familien und Therapeuten.
Prof. Dr. med. Hermann Girschick, Direktor der Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin vom Vivantes Klinikum im
Friedrichshain in Berlin, Herausgeber: Vivantes Netz-
werk fiir Gesundheit GmbH, Oranienburger StraBe 285,
13437 Berlin, Tel. 030 13010, 2010, 95 Seiten
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Internet-Adressen

Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen gGmbH,
Deutsches Zentrum fiir Kinder- und Jugendrheumatologie, www.rheuma-kinderklinik.de

Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen gGmbH bei Facebook,
www.facebook.com/rheuma.kinderklinik

Selbsthilfegruppen
Arbeitskreis Vaskulitis Lupus Erythematodes Osterreich — SHG Rheumalis
www.vaskulitis.org Selbsthilfegemeinschaft e. V. Selbsthilfegruppe fir Eltern
www.lupus-rheumanet.de rheumakranker Kinder und
Dermatomyositis — Jugendlicher
Informationen fiir Betroffene Lupus Stiftung Deutschland www.rheumalis.org
www.dermatomyositis.de www.lupus-stiftung.de
Rheumafoon der Rheuma-Liga
Deutsche Morbus Bechterew Mailingliste fiir Eltern Betroffene beraten Betroffene
Stiftung rheumakranker Kinder und bundesweit am Telefon
www.dmb-stiftung.de Jugendlicher www.rheuma-liga.de/rheumafoon
http://de.groups.yahoo.com/group/
Deutsche Rheuma-Liga kinderrheuma Rheuma-Kids-Group
www.rheuma-liga.de www.youngrheumis.de
NAKOS - Nationale Kontakt-
Deutsche Vereinigung und Informationsstelle zur Schweiz - Rheumaliga
Morbus Bechterew e. V. Anregung und Unterstiitzung www.rheumaliga.ch
Bundesverband von Selbsthilfegruppen
www.bechterew.de www.nakos.de Sklerodermie Selbsthilfe e. V.
www.sklerodermie-selbsthilfe.de
get on! Netzwerk Osteoporose e. V.
Das Internetportal fiir junge Leute www.netzwerk-osteoporose.de Siidtirol - Rheuma-Liga
mit Rheuma von der Deutschen www.rheumaliga.it
Rheuma-Liga Osterreichische Rheumaliga
http://geton.rheuma-liga.de www.rheumaliga.at
Thema Schmerz
Arbeitsgemeinschaft schmerztherapeutischer Kinderrheumatologische Einrichtungen in
Einrichtungen in Bayern e. V. (ASTiB) Deutschland, Osterreich und der Schweiz
www.astib.eu/multimodale-schmerztherapie www.agkjr.de/karta.html
Deutsche Gesellschaft fiir Schmerztherapie e. V. Werdenfelser Schmerzkonferenz
www.stk-ev.de www.werdenfelser-schmerzkonferenz.de
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Allgemeine Informationen/Kooperationspartner/Gesellschaften

Berufsgenossenschaftliche
Unfallklinik Murnau - UKM
www.bgu-murnau.de

Berufsverband der Kinder- und
Jugendirzte e. V. (BVKJ)
www.kinderaerzte-im-netz.de

Deutsche Gesellschaft fiir
Kinder- und Jugendmedizin e. V.
(DGKJ)

www.dgkj.de

Deutsche Gesellschaft fiir
Rheumatologie e. V.
www.dgrh.de

Deutsches Rheuma-Forschungs-
zentrum
www.drfz.de

Deutsches Rheuma-Haus
Ubersicht iiber die Fachgesell-
schaften aus dem Rheuma-
Bereich

www.rheumanet.org

Deutsche Uveitis Arbeits-
gemeinschaft — DUAG e. V.
www.duag.org

Diakonie Bayern
www.diakonie-bayern.de

Die Rummelsberger
www.rummelsberger.de

Evangelischer Diakonieverein
Berlin-Zehlendorf e. V.
www.ev-diakonieverein.de

Fakultat fiir Sport- und
Gesundheitswissenschaft Tech-
nische Universitdt Miinchen
www.sp.tum.de

Garmisch-Partenkirchen
www.gapa.de

Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie
www.gkjr.de

Gesellschaft medizinischer
Assistenzberufe fiir Rneuma-
tologie e. V.
www.rtz-nuernberg.de/gmar

Kindernetzwerk fiir kranke und
behinderte Kinder und Jugend-
liche in der Gesellschaft
www.kindernetzwerk.de

Kinder-Rheumastiftung
www.kinder-rheumastiftung.de
www.rheumakids.de /
www.rollertauschboerse.de

Anschriften der Deutschen Rheuma-Liga

Klinikum Garmisch-Partenkirchen
www.klinikum-gap.de

Kompetenznetz Rheuma
www.rheumanet.org

Medizinische Fakultat
der LMU Miinchen
www.med.uni-muenchen.de

Rheumainformationen im
Internet = Forum Kinderrheuma
www.rheuma-online.de

Rheumazentrum Oberammergau
www.rheumazentrum-
oberammergau.de

Sternstunden des Bayerischen
Rundfunks
www.sternstunden.de

Verein zur Hilfe fiir das
rheumakranke Kind e. V.
www.kinderrheuma.info

Versorgungslandkarte kinder-
rheumatologischer Einrichtungen
www.agkjr.de/landkartep.html

Weitere Hinweise finden Sie
auch auf unserer Homepage
www.rheuma-kinderklinik.de/
servicefinteressante-links.htm

Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband e. V.

Maximilianstr. 14, 53111 Bonn

Tel. 0228 76606-0, Fax 0228 76606-20,
Info-Telefon: 0228 7667080
bv@rheuma-liga.de, www.rheuma-liga
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Elternkreis Kontaktstellen

Christel Becker

c/o Deutsches Zentrum fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie

Gehfeldstr. 24

de 82467 Garmisch-Partenkirchen
Donnerstag von 9.00 bis 12.00 Uhr

Tel.:
E-Mail:

08821 701226
christelbecker@vr-web.de



Hilfe fiir das rheumakranke Kind e. V.

Freundes- und Forderkreis der Rheuma-Kinderklinik
Garmisch-Partenkirchen
Hilfswerk der Lions Clubs International 111 BS

Wer sind wir? Was tun wir?

Der Verein ,Hilfe fir das rheumakranke Kind e. V." un-
terstiitzt die Rheuma-Kinderklinik finanziell und ideell
auf ihrem zukunftsweisenden Weg. Wir verfolgen zu
Gunsten rheumakranker Kinder und ihrer Familien fol-
gende Ziele:

e die wissenschaftliche Erforschung der Ursachen von
Rheumaerkrankungen und die systematische Wei-
terentwicklung der Behandlungsmethoden zu ihrer
Bekdmpfung;

e die Forderung der Heilbehandlung und sozialen Be-
treuung von an Rheuma und an einem Schmerzsyn-
drom erkrankten Kindern;

e die Unterstlitzung der Arbeit des Sozialpddiatrischen
Zentrums (SPZ).

Wie helfen wir?
Wir betreiben bewusst Mittelansammlung,

® um langfristig angelegte und groBere Projekte auf
eine solide finanzielle Basis zu stellen,

® aber auch, um kurzfristig und unbdirokratisch finan-
ziell einspringen zu kénnen, wo es drangt.

Wir halten stets eine enge Verbindung zur Klinik und
wissen so, was gerade am dringendsten benétigt wird.
Gemeinsam beraten wir, wie die Spendenmittel so wirk-
sam wie nur irgend mdéglich eingesetzt werden kénnen.

Beispiele:

® Personalkosten bei speziellen Angeboten, die die Kos-
tentréger nicht finanzieren, wie z. B. Hippotherapie;

® Finanzierung von Anschaffungen und der Unterhalt

von Geraten wie Therapieroller oder Laborausstat-
tung;

Wie erreichen Sie uns?

Vorsitzender: Gerd RoBler,
Rehbergstr. 4, 82481 Mittenwald, Tel.: 08823 93056,
E-mail: gerdroessler@gmx.de

Sekretdr: Carolin Henkies, Minchner Str. 56,
82467 Garmisch-Partenkirchen, Tel.: 08821 94990,
E-mail: chenkies@arcor.de

® \lerbesserung der baulichen und
raumlichen Situation;

e Fort- und Weiterbildung der Mit-
arbeiter der Klinik;

® Fortbildungskurse, Symposien, Kongresse und Veran-
staltungen;

e Unterstiitzung von Kindern und deren Familien in
Zusammenarbeit mit dem Sozialdienst der Klinik.

Was ist unser groBes Plus?

e Wir arbeiten vorausschauend, helfen aber auch
schnell und unbirokratisch. Ein Anruf gentigt, wenn
eseilt.

® Wir sind flexibel und an keine starren Budgets gebun-
den. Wir kénnen Aufgaben tbernehmen, die thera-
peutisch wertvoll, aber durch die Regelleistungen der
Kassen und der Kostentréger nicht finanzierbar sind.

o Wir arbeiten effizient. Alle Aufgaben werden ehren-
amtlich erledigt. Unser Verwaltungsaufwand bewegt
sich im Promillebereich.

e Wir unterstiitzen ausschlieBlich das ,Deutsche Zen-
trum fur Kinder- und Jugendrheumatologie" in Gar-
misch-Partenkirchen und seine Patienten und Fami-
lien. Hierfiir gespendete Betrdge flieBen kontrolliert
und nur im Sinne unserer Satzung.

® In der Satzung von Hilfe flr das rheumakranke
Kind e. V." ist verankert, dass die Vorstandschaft vor
Ort ansdssig sein muss. Dies garantiert unsere
Reaktionsschnelligkeit.

Alle Ausgaben werden offengelegt; Uber Ausgaben, ab
einer Héhe von 25.000 Euro, entscheidet die Mitglie-
derversammlung.

Der Verein ist als gemeinniitziger Verein anerkannt.
Spenden und Mitgliedsbeitrége sind steuerlich begiins-
tigt. Spendenquittungen werden gerne ausgestellt.

Schatzmeister: Hans Keck,
Tiefkarstr. 15b, 82481 Mittenwald, Tel.: 08823 8059,
E-mail: hans.keck.mittenwald@gmx.de

Unser Spendenkonto: HILFE RHEUMAKIND E. V.
KONTO 31 500 BLZ 703 500 00
KREISSPARKASSE Garmisch-Partenkirchen
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Autorenverzeichnis

Arbogast, Martin, Dr. med. - Chefarzt der Abteilung Rheumaorthopéadie

und Handchirurgie Rheuma-Klinik Oberammergau

Das Autorenteam der Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen gGmbH:

Bartmann, Anja
Becker, Christel

Bunner, Eva-Maria

Fauser, Bernhard
Fischer, Carina

Haas, Johannes-Peter, Prof. Dr. med.
Hafner, Renate, Dr. med.

Héndel, Hans-Jorg

Heinke, Miriam

Heinke, Stephanie

Herz, Dorothea

Heyelmann, Angelika

Kerbs, Thorsten

Lang, Sabrina

Michels, Hartmut, Dr. med.
Miller, Verena, Dr. med.

Rummel-Siebert, Martin

Siemer, Caroline, Dr. med.
Spamer, Marianne

Truckenbrodt, Hans, Prof. Dr. med.

Ubler, Ingrid

Weigert, Christine

Kinderkrankenschwester von 1992 bis 2001
ehrenamtliche Elternberaterin Kontaktstelle
Deutsche Rheuma-Liga seit 1986
Diakonin, Offentlichkeitsarbeit seit 2009

Diakon, Leiter Sozialdienst von 1998 bis 2004
Mitarbeiterin Ergotherapie von 1996 bis 2004

Arztlicher Direktor seit 2009

leitende Oberdrztin seit 1989

Mitarbeiter Abteilung Physiotherapie seit 1991
Psychologin von 2010 bis 2011

Psychologin seit 2009

Oberin, Pflegedienstleitung seit 2001

stellv. Schulleitung ,Schule fiir Kranke" seit 2007

Psychologe von 2003 bis 2008

Mitarbeiterin Sozialdienst seit 2009

Chefarzt von 2001 bis 2009
Assistenzérztin von 2002 bis 2007

Diakon, Leiter Sozialdienst
von 2004 bis 2008 und seit 2011

Oberarztin seit 2007
Leiterin Physiotherapie seit 1994

Chefarzt von1978 bis 1997

Kinderkrankenschwester von1964 bis 2008

Mitarbeiterin Ergotherapie seit 1990



