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Kinderrheuma:
,Der Austausch zwischen
Eltern und Kindern ist

unbezahlbar

Geschrieben von Mario Habermann-Krebs

ie juvenile
idiopathi-
sche Arth-
ritis (JIA)
beschreibt
Rheuma
bei Kin-
dern und Jugendlichen. Unser
Sohn Richard wollte kurz vor
seinem 2. Lebensjahr plotzlich
nicht mehr laufen. Unser klei-
ner Sonnenschein rutschte nur
noch auf dem Hintern herum.
Dann bemerkten wir, dass bei-
de Kniegelenke dick wurden und
das rechte Handgelenk deutlich
tiberwarmt war. Richard ging es
von Tag zu Tag schlechter, aber
kein Arzt konnte uns weiterhel-
fen und wir bekamen nicht zu-
friedenstellende Aussagen wie
,Ihr Kind hat Hiiftschnupfen®.
Wir wendeten uns dann an Dr.
Vera John. Sie arbeitete damals
mit der Rheuma-Liga zusammen
und schaute sich als Zweitmei-
nung unseren Sohn an. Sie und
die Mitarbeiter der Rheuma-Liga
waren erschrocken, in welchem
schlechten Zustand Richard
war. So wurden wir in die Uni-
Klinik Halle zu Professor Gerd
Horneff geschickt. Dort wur-
den am gleichen Tag noch die be-
troffenen Gelenke unter Narkose
punktiert und eingespritzt. Es
wurde JIA Oligoarthritis diag-
nostiziert.

Die Diagnose machte mich
traurig, dennoch war sie kein
Schock fiir mich. Mein Vater, al-
so Richards Grof3vater, hatte seit
ich denken kann Rheuma. Mir
war sofort klar, dass wir einen
schwierigen Weg
mit viel Geduld und
Durchhaltevermo-
gen vor uns ha-
ben. Richard wur-
de auf NSAR (Indo-
Pad Saft) und MTX
eingestellt. Leider
musste die Diagno-
se einige Zeit spa-
ter auf JIA Exten-
ded oOligoarthritis
geindert erweitert
werden. Da MTX und NSAR kei-
ne Remission erreichten, wurde
zusitzlich Enbrel (Biologica ein
TNF-alpha-Blocker) gespritzt.
Die Krankheit von Richard be-
herrschte unseren Alltag. Es
wurde tber viele Jahre keine
Remission erreicht, es beteilig-
ten sich mehr und mehr Gelen-
ke, inklusive der Augen. Ein Tief-
punkt war, dass Richard einen
Rollstuhl benétigte, da er an den
meisten Tagen keine zehn Meter
laufen konnte.

Unser Kinderrheumatologe Dr.
Thomas Miiller versuchte mit di-
versen Medikamenten das Rheu-
ma zu bremsen. Richard war bis
dahin ein sehr in sich gekehrter

Das gluckliche
Gesicht meines
Sohnes, als er
Ohne Rollstuhl mit
der Seilbahn
auf die Zugspitze
fuhr, werde ich nie
vergessen.

Junge, der kaum lachte. Dann
tiberwies Dr. Miiller uns in ein
Zentrum, das sich auf Kinder-
und Jugendrheumatologie spezi-
alisiert hat. Hier wurde Richard
so gut geholfen, dass unser Sohn
einige Zeit spiter
wie ausgewech-
selt war und wir
OHNE Rollstuhl
mit der Seilbahn
auf die Zugspitze
fuhren.

Hier entstand
ein sehr gliick-
licher Moment,
mein Sohn lach-
te und hatte viel
Spaf}. Das gliick-
liche Gesicht habe ich heute auf
meiner Brust tdtowiert. Von An-
fang an engagieren wir uns im
Elternkreis rheumakranker Kin-
der der Deutschen Rheuma-Li-
ga. Heute, nach 14 Jahren, bin
ich Bundeselternsprecher rheu-
makranker Kinder und méchte
Eltern und Kinder, die von Rheu-
ma betroffen sind, motivieren
sich zu engagieren, dass das Le-
ben mit JIA in Zukunft leichter
gestaltet werden kann und al-
len Zugang zu den notwendigen
Fachzentren fiir Kinderrheuma-
tologie erhalten.

Der Erfahrungsaustausch un-
ter den Betroffenen Eltern und
Kindern ist oftmals unbezahl-

bar. Elternkreise gibt es in vielen
Bundeslandern, hier konnen El-
tern und Rheumakids sich aus-
tauschen. Fiir meinen Sohn und
fiir alle Rheumakids wiinsche

7]
<
-
¥

FOTE-F

ich mir in Zukunft mehr Ak-
zeptanz bei Behorden, Amtern,
und Schulen, damit auch rheu-
makranke Kinder ein Leben oh-
ne Hiirden leben kénnen. l

ANZEIGE

Prof. Dr. med. J-P Haas
Arztlicher Direktor

MUSKULO-SKELETTALE SCHMERZEN BEI KINDERN UND JUGENDLICHE

Schmerzen im Bereich des muskulo-skelettalen Systems gehéren zu
den héufigen Symptomen bei Kindern und Jugendlichen. Sie bestehen
meist temporar und sind auf Bagatelltraumen oder Uberlastungen, z.B.
beim Sport zuriickzufihren. Eingehendere Diagnostik wird erforder-
lich, wenn Schmerzstarke und vermutete Ursachen nicht zueinander
passen, Beschwerden Uber einen langeren Zeitraum wiederholt oder
anhaltend auftreten, Bewegungsstorung oder Symptome, die eine
Allgemeinerkrankung nahe Tegen beobachtet werden. Viele z.T. sehr
seltene Erkrankungen kommen in Frage®™. Daher sollte frihzeitig ein

Spezialist konsultiert werden.

In Deutschland leiden ca. 20.000 Kinder- und Jugendliche an entzindli-
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chen rheumatischen Erkrankungen, davon Uber 15.000 an einer der For-
men der Juvenilen Idiopathischen Arthritis (JIA) — dem kindlichen Gelenksrheumatismus. Als JIA
wird Arthritis ohne andere Ursache, mit Beginn vor dem 16ten Lebensjahr und mindestens sechs
Wochen Dauer definiert. Auch andere autoimmune und autoinflammatorische Erkrankungen
kénnen mit einer Arthritis einherﬂehen. Die Kinderrheumatologie hat in den vergangenen 20
Jahren grof3e Fortschritte gemacht. Neue effektivere Medikamente verbessern die Therapie
und erméglichen selbst bei schweren Verléufen eine Kontrolle der Erkrankung®. Auch die funk-
tionellen Therapien (Krankengymnastik etc.) wurden weiter entwickelt®“. Uber 5o Standorte in
Deutschland bieten eine Versorgung an (https://gkjr.de/versorgungslandkarte). Frihe Diagnose
und fachgerechte Betreuung vermindern Schaden an Gelenken und anderen Organen.

Den entzindlich bedingten Schmerzen stehen chronische Schmerzsyndrome gegenuber.
Durch eine Stérung der Schmerzverarbeitung treten Schmerzen Uber mindestens 3 Monate auf,
ohne dass sich ein verursachender Befund erheben Iasst. Schatzungsweise jedes vierte Kind in
Deutschland ist betroffen, jedes zwanzigste leidet stark unter andauernden oder wiederkeh-
renden Schmerzen. Neben Kopf- und Bauchschmerzen werden muskulo-skelettale Schmerzen
beobachtet. Die Folgen fir den Alltag der Betroffenen sind gravierend, zumal die Patienten den
Schmerz tatsachlich empfinden, von ihrer Umwelt jedoch nicht ernst genommen werden. Hier
bieten spezialisierte Kinderschmerzeinrichtungen Diagnostik und vor allem multimodale, thera-
peutische Therapieprogramme anfsl.
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