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Liebe Eltern,

friher wusste ich praktisch nichts tGber Rheuma. Meine Vorstellung
war: Das ist eine , Alte-Leute-Krankheit“. Mir war nicht bekannt, dass
fast 17 Millionen Menschen in Deutschland unter Rheuma leiden. Und
dass unter den Erkrankten auch Tausende Kinder sind.

Unsere Tochter Nova war zwei Jahre alt, als bei ihr die Krankheit ent-
deckt wurde. Alles begann mit Schmerzen in Knie-, Hand- und Sprung-
gelenken. Meine Frau Irina und ich wussten nicht, was unser Kind hatte.
Nova wollte nicht mehr aus dem Bett aufstehen. Sie blieb einfach liegen.
Zundchst wurde ein Infekt vermutet. Schlieflich hat ein Rheuma-Spe-
zialist aus der Hamburger Uni-Klinik die Krankheit diagnostiziert. Fiir
uns war es ein Schock. Wir wussten nicht, wie es um unsere Tochter
steht. Wie wird sich die Krankheit entwickeln? Welche Zukunft hat sie
vor sich? Wir fingen an, uns zu informieren, tiber Medikamente, Gber
Therapien. Bei unserer Suche stiefen wir auf die Deutsche Rheuma-
Liga, fiir die ich heute als ehrenamtlicher Botschafter tdtig bin.

Als Eltern sind wir verantwortlich fiir unsere Kinder. Wir miissen jeden
Tag Entscheidungen fir sie treffen. Und bei Rheuma gibt es zahlreiche
Entscheidungen, die nicht einfach sind. Die Krankheit verdndert auch
das Familienleben. Fiir den Vater, die Mutter, aber auch fiir die Ge-
schwister. Aufgaben und Rollen miissen neu verteilt werden.

Eines mochte ich Ihnen von Herzen sagen. Trotz aller Fragen, der Angst
und den Zweifeln: Verlieren Sie nicht den Mut. Sie halten das durch. Sie
werden an dieser Aufgabe wachsen. Als einzelner Mensch. Und als Familie.
Viele junge Rheumatiker erzdhlen, dass sie Schwierigkeiten im Leben
haben. Aber sehr viele von ihnen berichten auch, dass ihre Familie ein
Hort der Stabilitdt, der Geborgenheit und des Zuspruchs ist. Riicken Sie
als Familie zusammen. Seien Sie fiireinander da. Das ist das Wichtigste.

Zum Abschluss: Nutzen Sie die Chance, sich zu vernetzen. Die Rheuma-
Liga ist in ganz Deutschland vertreten. In vielen Bundesldndern gibt es
Elternkreise. Dort treffen Sie Menschen, die in einer dhnlichen Situation
sind und die immer ein offenes Ohr haben. Gemeinsam ist man starker.

Herzlichen Gruf®

Ihr
Jorg Pilawa
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1 Das steckt hinter Kinderrheuma




1.1 Was ist Kinderrheuma?

Rheuma ist eine Erkrankung, die nicht nur bei
Erwachsenen auftritt. Auch Kinder und Jugendliche
kénnen eine ganze Reihe von rheumatischen Er-
krankungen entwickeln.

Das Spektrum der rheumatischen Erkrankungen
im Kindesalter ist weit und reicht von angebo-
renen Knochenerkrankungen, uber eine Vielzahl
nicht-entziindlicher rheumatischer Erkrankungen
bis hin zu den entziindlichen rheumatischen Krank-
heitsformen, dem Rheuma im engeren Sinne. Hier
tritt die chronische Gelenkentziindung (das Gelenk-
rheuma) am hdufigsten auf.

Die Diagnose zum Gelenkrheuma ergibt sich wie ein
Puzzle aus Krankengeschichte, klinischen, labor-
chemischen, réntgenologischen und weiteren Un-
tersuchungsbefunden.

Das Knie schwillt an, plotzliches Hinken und
schmerzende Gelenke sind meistens erste Anzei-
chen. Das kénnen Hinweise auf Gelenkrheuma sein,
insbesondere wenn die Beschwerden nicht inner-
halb weniger Wochen abklingen. Gelenkrheuma
bei Kindern heit mit medizinischem Fachbegriff
yJuvenile idiopathische Arthritis“. Dieser medizini-
sche Fachbegriff setzt sich aus folgenden Begriffen
zusammen:

Juvenil: Jugendlich (16. Lebensjahr nicht vollendet)

Idiopathisch: nicht bekannte Ursache
Arthritis: Gelenkentziindung
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Warum genau dieses eine Kind Rheuma bekommt,
weih man nicht. Eine genetische Empfdnglichkeit
und dufRere Faktoren tragen dazu bei, dass manche
Menschen anfdllig sind.

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist die hdu-
figste chronisch-entziindliche, rheumatische Erkran-
kung bei Kindern. Jedes Jahr erkranken etwa ein bis
zwei von 10.000 Kindern bis 16 Jahre neu (das sind
etwa 1.500 bis 2.000 bundesweit). Betroffen von der
chronischen Erkrankung ist etwa eins von 1.000 Kin-
dern. Die Zahl der in der Bundesrepublik an einer JIA
erkrankten Kinder und Jugendlichen wird auf etwa
15.000 geschdtzt.

Es gibt weitere chronische rheumatische Erkran-
kungen im Kindesalter, die seltener auftreten. Dazu
gehdren Bindegewebserkrankungen (Kollagenosen)
und Gefdfentziindungen (Vaskulitiden). Die vorlie-
gende Broschiire beschdiftigt sich schwerpunktma-
Rig mit chronischen Formen der Arthritis (Beginn
im Kindesalter) und ihren Auswirkungen auf das
erkrankte Kind und sein Umfeld.

(® Zu den seltenen Erkrankungen finden Sie
unter Fakten weitere Informationen auf unserer
Eltern-Website: www.rheuma-liga.de/eltern




1.2 Erste Anzeichen

Gelenkbeschwerden von Kindern sollten immer ernst
genommen und durch spezialisierte Arzte abgekldrt
werden. Hinweise auf Gelenkrheuma kénnen Schwel-
lungen und schmerzhafte Bewegungseinschrdnkun-
gen einzelner Gelenke sowie Morgensteifigkeit (An-
laufschwierigkeiten nach Ruhephasen) sein.

Kleine Kinder geben allerdings keine Schmerzen
an, sie nehmen bei entziindeten Gelenken schmerz-
entlastende Schonhaltungen ein. Schonhaltun-
gen der Gelenke (zum Beispiel eine Beugehaltung
des Kniegelenks) beziehungsweise Auffdlligkeiten
im Bewegungsablauf kdnnen indirekte Schmerz-
duflerungen sein.

Darauf sollten Sie als Eltern achten:

¢ Sind die Gelenke des Kindes am Morgen steif?
* Hinkt das Kind, weil es ein Bein nicht belasten will?

* Klagt es tber Schmerzen, insbesondere nach dem
Aufstehen?

¢ Sind ein oder mehrere Gelenke geschwollen oder
tberwdrmt?

* Will das Kleinkind plétzlich wieder getragen wer-
den, obwohl es schon laufen kann?

¢ Greift das Kind anders zu oder stiitzt sich anders
ab als sonst?

* Hat das Kind Schmerzen beim Kauen oder beim
Offnen des Mundes? (Méchte das Kind auf ein-
mal nur noch Weiches essen?)

Ein erster Test

Eltern konnen ihr Kind selbst auf Gelenkschmer-
zen untersuchen. In einer entspannten Situation
bewegen Sie vorsichtig die Gelenke eins nach dem
anderen hin und her. Dabei sollten Sie das Kind ge-
nau beobachten. Beim Bewegen erkrankter Gelen-
ke treten Abwehrreaktionen auf, das Kind strdubt
sich, verzieht das Gesicht. Ferner sollten beide
Seiten gleich gut beweglich, nicht iberwdrmt und
das Anfassen nicht schmerzhaft sein. Abwehr-
reaktionen sind ein deutlicher Hinweis, dass an
dieser Stelle etwas nicht in Ordnung sein kdnnte.

Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA)

Allen Formen der juvenilen idiopathischen Arthri-
tis gemein ist die Entziindung unklarer Ursache
mindestens eines Gelenkes bei einem Kind unter
16 Jahren. Die einzelnen Formen der JIA unter-
scheiden sich in ihrem Erscheinungsbild zu Erkran-
kungsbeginn und in ihrer Prognose.




@ INFO

- Systemische Arthritis
Die systemische Arthritis beginnt mit hohem
wiederkehrendem Fieber, geht hdufig mit
blass-rétlichen Hauterscheinungen einher
und ldsst Entziindungen der Gelenke und
inneren Organe (zum Beispiel des Herzens)
erkennen. Weniger als zehn Prozent der Kin-

der mit JIA erkranken an dieser Rheumaform.

- Rheumafaktor-negative Polyarthritis
(poly = viele, Arthritis = Gelenkentziindung)
Die Rheumafaktor-negative (= seronegative)
Polyarthritis beginnt oft im Vorschulalter mit
Entziindungen von mehr als vier Gelenken.
Typischerweise sind symmetrisch kleine (Fin-
ger- und Zehengelenke) und groRe Gelenke
(wie die Hand-, Knie- oder Sprunggelenke)
betroffen. Ein Rheumafaktor kann bei dieser
Rheumaform, die etwa 15 Prozent aller Kin-
der mit JIA aufweisen, nicht nachgewiesen
werden.

- Rheumafaktor-positive Polyarthritis
Die Rheumafaktor-positive (seropositive) Poly-
arthritis ist im Kindesalter sehr selten (< fiinf
Prozent aller JIA-Fdlle). Sie entwickelt sich
meist bei jugendlichen Mddchen und &hnelt
der rheumatoiden Arthritis im Erwachsenen-
alter. Rheumafaktoren lassen sich bei dieser
JIA-Form nachweisen.

- Oligoarthritis (oligo = wenige, Arthritis =
Gelenkentziindung)
Uber die Hdlfte aller JIA-Patienten leiden an
dieser Form des kindlichen Rheumas. Sie ist

-

-

charakterisiert durch Entziindungen weniger
Gelenke (zu Erkrankungsbeginn nicht selten
nur des Kniegelenkes) und tritt bevorzugt

im Kleinkindalter auf. Jeder fiinfte Patient
mit Oligoarthritis entwickelt eine Augen-
entzlindung (Uveitis), sodass regelmdfige
Augenarztuntersuchungen notwendig sind.
Im Verlauf kann die Oligoarthritis in eine
Polyarthritis (auch extended Oligoarthritis
genannt) libergehen.

Psoriasisarthritis

Die Gelenkentziindung tritt bei einer Schup-
penflechte (Psoriasis) auf, kann dieser aber
auch um Jahre vorausgehen. Hinweisend
auf das Vorliegen einer Psoriasisarthritis
sind Psoriasiserkrankungen bei Verwandten,
Nagelauffilligkeiten oder Entziindungen
einzelner Zehen oder Finger.

Arthritis mit Enthesitisneigung
(Enthesitis-assoziierte Arthritis)

An dieser Form der JIA erkranken typischer-
weise Jungen im Schulalter. Sie zeigen
neben Gelenkentziindungen an Knie- und
Sprunggelenken Sehnenansatzentziindungen
(Enthesitis), zum Beispiel an der Ferse.

andere Arthritis
Nicht sicher einzuordnende Formen werden
als ,andere Arthritis“ bezeichnet.

Quelle: Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie

Rheuma bei Kindern
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1.3 Ursachen der Krankheit

Uber die Ursache von Rheuma bei Kindern
weil man trotz intensiver Forschungen noch
wenig. Man geht derzeit davon aus, dass es
aufgrund einer komplexen Interaktion von
genetischen Faktoren (Veranlagung) und Um-
weltfaktoren zu einer Fehlsteuerung des Im-
munsystems kommt. Auslésend kdnnen manchmal
gravierende Lebensereignisse, Stressphasen oder
schwere Infektionen sein. Nicht selten findet man
keinen auslésenden Faktor.

Beim kindlichen Rheuma richtet sich das korper-
eigene Abwehrsystem nicht wie gewiinscht nur
gegen zum Beispiel eingedrungene Krankheits-
erreger, sondern auch gegen korpereigene Struk-
turen (wie die Gelenkinnenhaut oder bestimmte
Strukturen im Auge).

Greifen Immunzellen kdrpereigene Substanzen
an, fuhrt das nicht zwangsldufig zu einer Erkran-
kung. Beim kindlichen Gelenkrheuma werden die
Angriffe aber durch Kontrollmechanismen nicht
rechtzeitig eingeddmmt, fehlgesteuerte Immun-
zellen wandern in Folge in die Gelenke und Orga-
ne ein. Durch Produktion entzlindungsfordernder
Stoffe l6sen sie dort Entziindungen aus. Die Ge-
lenkinnenhaut entziindet sich, sie bildet vermehrt
Gelenkflissigkeit (Gelenkerguss). Das entzlinde-
te Gelenk schwillt an, es ist (iberwdrmt und ldsst
sich oft nur unter Schmerzen bewegen. Das sind
die Symptome, die der Patient bei einer Gelenk-
entzlindung verspirt.

Dauert die Gelenkentziindung an beziehungsweise
kommt sie immer wieder und findet keine gezielte
Therapie statt, kann das Gelenk allmdhlich zerstort
werden.

Wenn die Diagnose gestellt worden ist, sucht man
immer wieder nach mdglichen Ursachen. Sie wer-
den sich fragen: Haben wir etwas falsch gemacht?
Nein, Sie tragen keine Schuld und Sie hdtten die
Krankheit nicht verhindern kdnnen - aber Sie kon-
nen viel tun, damit Ihrem Kind geholfen wird.
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Die Rolle der Gene

Rheuma ist zwar vererbbar, aber Rheuma ist keine

»Erbkrankheit im klassischen Sinne. Denn viele
Faktoren spielen bei der Entstehung von rheuma-
tischen Erkrankungen eine Rolle, genetische Fak-
toren tragen nur etwa in 30 Prozent zum Risiko
bei. Das Risiko, dass weitere Geschwister auch an
Rheuma erkranken, ist nur wenig erhéht im Ver-
gleich zur ,,Normalbevélkerung®.

1.4 Heilungschancen

Die rechtzeitige und umfassende Therapie kann in
den meisten Fdllen zum vollstdndigen Riickgang der
Gelenkentziindung und der Bewegungseinschrdn-
kungen fiihren. Die Prognose der juvenilen idiopa-
thischen Arthritis ist bei addquater und friihzeitiger
Therapie deutlich giinstiger als bei rheumatischen
Erkrankungen im Erwachsenenalter.

Bei den meisten Kindern gelingt es, die Erkrankung
zur Ruhe zu bringen. Je friiher und konsequenter
die Therapie durchgefiihrt wird, umso besser kon-
nen ausgeprdgte Bewegungseinschrdnkungen und
Fehlstellungen verhindert werden.

Sehr viel schwieriger ist es hingegen, bereits ldnger
bestehende Gelenkverdnderungen oder Fehlstel-
lungen wieder zu bessern. Aber auch hier kdnnen
unter anderem durch Medikamente und konsequen-
te physiotherapeutische Ubungen die Schmerzen
gelindert und die Beweglichkeit verbessert werden.
Zudem gibt es Hilfsmittel, die den Alltag erleichtern,
wie etwa Schuheinlagen, Anziehhilfen oder Messer
und Gabeln mit groferen Griffen.

Rheuma bei Kindern



2 Wirksame Therapien sind
moglich und nétig




2.1 Zuerst die richtige Diagnose

Es ist nicht einfach, Gelenkrheuma bei Kindern und
Jugendlichen festzustellen. Es gibt keinen bewei-
senden Laborwert oder einen typischen Rdntgen-
befund zu Beginn der Erkrankung. Andere Erkran-
kungen mit dhnlichem Beschwerdebild miissen
ausgeschlossen werden, bevor die Diagnose ge-
stellt werden kann. Voraussetzung fiir die Diagnose
ist der Nachweis der Entziindung mindestens eines
Gelenkes bei der korperlichen Untersuchung des
Kindes.

Das AusmaR der Gelenkentziindung kann heute zu-
sdtzlich zur drztlichen Untersuchung auch mit bild-
gebenden Verfahren, zum Beispiel durch Ultraschall
und Kernspintomographie, dargestellt werden. La-
borbefunde ergdnzen die klinischen Befunde. Ins-
besondere der bei rheumakranken Erwachsenen
hdufig zu findende ,,Rheumafaktor” kann lediglich
bei etwa flinf Prozent der Kinder und Jugendlichen
mit Gelenkrheuma nachgewiesen werden.

Rontgenaufnahmen sind vor allem wichtig, um an-
dere Erkrankungen am Knochen auszuschliefsen.
Sie dienen also der Abgrenzung. Arthritische Verdn-
derungen im Rontgenbild werden bei Kindern meist
erst nach Monaten oder gar Jahren sichtbar.

Unklare Augenentziindungen (ohne Juckreiz oder
Schmerzen) bei Kindern sollten grundsdtzlich als
Alarmsignal betrachtet werden. Dahinter kann eine
schwere rheumatische Erkrankung stecken (siehe
Kapitel 2.4).

Vorerkrankungen sind wichtig

Um die rheumatische Erkrankung genau einord-
nen zu kdnnen, ist es wichtig Vorerkrankungen der
letzten Wochen zu erfassen. Auch Erkrankungen im
Freundes- oder Familienkreis sind wichtige Hinwei-
se. Zeckenstiche, Roteln, Ringelrételn, Scharlach,
Luftwegsinfekte, Durchfallerkrankungen kdnnen
infekt-assoziierte Gelenkentziindung verursachen.
Infekte, seelische Belastungen oder Impfungen
konnen dazu beitragen, Gelenkrheuma auszuldsen.
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Der richtige Arzt fiir Ihr Kind

Der erste Weg bei Gelenkbeschwerden fiihrt meis-
tens zum Kinderarzt oder Orthopdden. Damit eine
exakte Diagnose gestellt und die richtige Therapie
so schnell wie mdglich eingeleitet werden kann,
sollte dann in der Regel aufgrund der Seltenheit
kindlich rheumatischer Erkrankungen ein speziell
ausgebildeter Kinder- und Jugendrheumatologe zu
Rate gezogen werden.

(® Auf www.versorgungslandkarte.de finden Sie
zertifizierte Kinderrheumatologen oder wenden Sie
sich bei Fragen an die Elternkreise (Seite 40/41).

2.2 Bausteine zur Behandlung

Eine Therapie, um Schédden des Gelenk- und Muskel-
apparats zu verhindern oder aufzuhalten, umfasst
mehrere Komponenten: medikamentdse Therapie,
die Physiotherapie (zur Forderung der Gelenkig-
keit, Linderung von Schmerzen, Losung von Ver-
spannungen und Krdftigung der Muskulatur) und
Ergotherapie (man erlernt, wie man alltdgliche
Aktivitdten moglichst gelenkschonend ausfiihrt).
Gegebenenfalls kommt noch eine Schmerztherapie
hinzu. Andere Bausteine kdnnen das Behandlungs-
konzept ergdnzen.

Wichtigstes Ziel der Behandlungen ist es, den Ent-
zlindungsprozess friihzeitig und effektiv einzuddm-
men, damit es nicht zu bleibenden Schdden an den
Gelenken oder Organen kommt.

Die Therapie sollte unter Leitung eines Kinder- und
Jugendrheumatologen durch ein kinderrheumato-
logisch erfahrenes, multidisziplindres Team (Pfle-
gepersonal, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten,
Psychologen, Erzieher und Sozialpddagogen) ge-
fuhrt und mit Kinder- oder Hausdrzten, Augen-
drzten, Orthopdden, Kieferorthopdden koordiniert
werden.

Rheuma bei Kindern



2.3 Medikamentose Therapie

Die medikamentdse Behandlung ist fiir die meisten
Kinder notwendig, um einen mdglichst schnellen
Riickgang der Entziindung zu erreichen. Die Wahl
der Medikamente richtet sich nach Art und Schwere
der kindlichen Erkrankung. Auf alle Fdlle muss ver-
hindert werden, dass es zu bleibenden Gelenk- und
Organschdden oder weiteren Erkrankungskompli-
kationen kommt. Schmerzen und andere Beschwer-
den sollen vermindert werden und die Krankheit so
schnell wie moglich zum Stillstand kommen.

Entscheidend ist die Frage, welches Medikament
in welcher Situation die beste Wahl ist. Hier geht
es grundsdtzlich um eine Abwidgung zwischen den
Chancen, dass das Medikament mdglichst gut wirkt
und den Risiken und Nebenwirkungen, die eine me-
dikamentdse Behandlung mit sich bringt. Sie sollten

Erndhrung

Rehabilitation

Rheuma bei Kindern

die Entscheidung zur Wahl der Medikamente verste-
hen und mittragen. Deswegen macht es Sinn, sich
genauer mit den einzelnen Medikamenten und The-
rapieansétzen zu beschiiftigen. Eine Ubersicht zu den
Medikamentengruppen befindet sich auf Seite 16.

Wenn die Krankheit schwer verlduft oder der Korper
des Kindes nicht auf die ersten Medikamente an-
spricht, wird die Behandlung durch weitere Substan-
zen ergdnzt. Das Ziel ist immer, die Entziindung zu
unterdriicken. Dazu gehoren kortisonhaltige Medika-
mente (Glukokortikoide), die in der Regel entweder in
das Gelenk gespritzt oder als Tabletten eingenommen
werden. Hinzu konnen Basismedikamente (krank-
heitsmodifizierende Medikamente oder DMARDs)
kommen, zu denen zum Beispiel Methotrexat gehort.
Fir Kinder, bei denen eine konventionelle Therapie
unzureichend anspricht oder nicht vertragen wird,
stehen zudem Biologika zur Verfiigung.

MOGLICHES BEHANDLUNGSKONZEPT FUR GELENKRHEUMA

Sozialberatung

psychologische
Betreuung

operative andere
Therapie Therapien
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