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Liebe Eltern,

friiher wusste ich praktisch nichts tiber Rheuma. Meine Vorstellung war:
Das ist eine ,Alte-Leute-Krankheit". Mir war nicht bekannt, dass fast 17 Mil-
lionen 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 entdeckt
wurde. Alles begann mit Schmerzen in Knie-, Hand- und Sprunggelenken.
Meine Frau Irina und ich wussten nicht, was unser Kind hatte. Nova woll-
te nicht mehr aus dem Bett aufstehen. Sie blieb einfach liegen. Zunéchst
wurde ein Infekt vermutet. SchlieSlich hat ein Rheuma-Spezialist 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 tber die Krankheit zu informieren, iiber Medika-
mente, Uber Therapien. Bei unserer Suche stieflen wir auf die Deutsche
Rheuma-Liga, fiir die ich heute als ehrenamtlicher Botschafter tétig bin.

Als Eltern sind wir verantwortlich fiir unsere Kinder. Wir miissen jeden Tag
Entscheidungen fiir sie treffen. Und bei Rheuma gibt es zahlreiche Entschei-
dungen, die nicht einfach sind. Die Krankheit verandert auch das Familien-
leben. Fiir den Vater, die Mutter, aber auch fiir die Geschwister. 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 erzahlen, dass sie Schwierigkeiten im Leben ha-
ben. Aber sehr viele von ihnen berichten auch, dass ihre Familie ein Hort der
Stabilitat, 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 Deutsche
Rheuma-Liga ist in ganz Deutschland vertreten. In allen Bundesléndern
gibt es Elternkreise. Dort treffen Sie Menschen, die in einer &hnlichen Si-
tuation sind und die immer ein offenes Ohr haben. Gemeinsam ist man
starker.

Herzlichen Gruf3,

lhr

Jorg Pilawa
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1 Das steckt hinter Kinderrheuma




Rheuma ist eine Erkrankung, die nicht nur bei Erwach-
senen auftritt. Auch Kinder und Jugendliche kénnen
eine ganze Reihe von rheumatischen Erkrankungen
entwickeln.

Das Spektrum der rheumatischen Erkrankungen im
Kindesalter ist weit und reicht von angeborenen Kno-
chenerkrankungen, iiber eine Vielzahl nicht-entziind-
licher rheumatischer Erkrankungen bis hin zu den
entziindlichen rheumatischen Krankheitsformen, dem
Rheuma im engeren Sinne. Hier tritt die chronische
Gelenkentziindung (das Gelenkrheuma) am haufigs-
ten auf.

Die Diagnose zum Gelenkrheuma ergibt sich wie ein
Puzzle aus Krankengeschichte, klinischen, laborche-
mischen, réntgenologischen und weiteren Untersu-
chungsbefunden.

Das Knie schwillt an, plotzliches Hinken und schmer-
zende Gelenke sind meistens erste Anzeichen. Das
kénnen Hinweise auf Gelenkrheuma sein, insbeson-
dere wenn die Beschwerden nicht innerhalb weniger
Wochen abklingen. Gelenkrheuma bei Kindern heif3t
mit medizinischem Fachbegriff . Juvenile idiopathische
Arthritis”. Dieser medizinische Fachbegriff setzt sich
aus folgenden Begriffen zusammen:

Juvenil: Jugendlich (vor Vollendung des 16. Lebensjahres)

Idiopathisch: nicht bekannte Ursache
Arthritis: Gelenkentziindung
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Warum genau dieses eine Kind Rheuma bekommt,
weif} man nicht. Eine genetische Empféanglichkeit und
dufBere Faktoren tragen dazu bei, dass manche Men-
schen anféllig sind.

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist die haufigs-
te chronisch-entziindliche, rheumatische Erkrankung
bei Kindern. Jedes Jahr erkrankt etwa 1 von 10.000 Kin-
dern bis 16 Jahre (das sind etwa 1.200 bundesweit) neu.
Betroffen von der chronischen Erkrankung ist etwa
1 von 1.000 Kindern. Die Zahl der in der Bundesrepu-
blik an einer JIA erkrankten Kinder und Jugendlichen
wird auf etwa 13.000 geschatzt.

Es gibt weitere chronische rheumatische Erkrankun-
gen im Kindesalter, die seltener auftreten. Dazu ge-
horen Bindegewebserkrankungen (Kollagenosen) und
Gefalentziindungen (Vaskulitiden). Die vorliegende
Broschiire beschaftigt sich schwerpunktmaflig mit
chronischen Formen der Arthritis (Beginn im Kindes-
alter) und ihren Auswirkungen auf das erkrankte Kind
und sein Umfeld.

@ Zu den seltenen Erkrankungen finden Sie unter Fak-
ten weitere Informationen auf unserer Elternwebsite:
www.rheuma-liga.de/eltern



http://www.rheuma-liga.de/eltern

1.1 Erste Anzeichen

Gelenkbeschwerden von Kindern sollten immer ernst
genommen und durch spezialisierte Arzte abgeklart
werden. Hinweise auf Gelenkrheuma kénnen Schwel-
lungen und schmerzhafte Bewegungseinschrankungen
einzelner Gelenke sowie Morgensteifigkeit (Anlauf-
schwierigkeiten nach Ruhephasen) sein.

Kleine Kinder geben allerdings keine Schmerzen an,
sie nehmen bei entziindeten Gelenken schmerzentlas-
tende Schonhaltungen ein. Schonhaltungen der Ge-
lenke (z.B. eine Beugehaltung des Kniegelenkes) bzw.
Auffélligkeiten im Bewegungsablauf kénnen indirekte
Schmerzauflerungen sein.

Darauf sollten Sie als Eltern achten:

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

o Klagt es iiber Schmerzen, insbesondere nach dem
Aufstehen?

® Sind ein oder mehrere Gelenke geschwollen oder
tiberwarmt?

o Will das Kleinkind plétzlich wieder getragen werden,
obwohl es schon laufen kann?

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

e Hat das Kind Schmerzen beim Kauen oder beim Off-
nen des Mundes? (Méchte das Kind auf einmal nur
noch Weiches essen?)

Ein erster Test

Eltern kénnen ihr Kind selbst auf Gelenkschmerzen
untersuchen. In einer entspannten Situation bewe-
gen Sie vorsichtig die Gelenke eins nach dem ande-
ren hin und her. Dabei sollten Sie das Kind genau
beobachten. Beim Bewegen erkrankter Gelenke tre-
ten Abwehrreaktionen auf, das Kind straubt sich, ver-
zieht das Gesicht. Ferner sollten beide Seiten gleich
gut beweglich, nicht iiberwdrmt und das Anfassen
nicht schmerzhaft sein. Abwehrreaktionen sind ein
deutlicher Hinweis, dass an dieser Stelle etwas nicht
in Ordnung sein kénnte.

Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA)

Allen Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis
gemeinsam ist die Entziindung mindestens eines Ge-
lenkes unklarer Ursache bei einem Kind unter 16 Jah-
ren. Die einzelnen Formen der JIA unterscheiden sich
in ihrem Erscheinungsbild zu Erkrankungsbeginn und
in ihrer Prognose.
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- Systemische Arthritis
Die systemische Arthritis beginnt mit hohem
wiederkehrendem Fieber, geht haufig mit
blass-rétlichen Hauterscheinungen einher und
lasst Entziindungen der Gelenke und inneren
Organe (z.B. des Herzens) erkennen. Weniger
als 10% der Kinder 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 (Finger-
und Zehengelenke) und grofie Gelenke (wie die
Hand-, Knie- oder Sprunggelenke) betroffen.
Ein Rheumafaktor kann bei dieser Rheumaform,
die etwa 15% aller Kinder mit JIA aufweisen,
nicht nachgewiesen werden.

- Rheumafaktor-positive Polyarthritis
Die Rheumafaktor-positive (seropositive) Polyar-
thritis ist im Kindesalter sehr selten (< 5% aller
JIA-Falle). Sie entwickelt sich meist bei jugend-
lichen Madchen und dhnelt der rheumatoiden
Arthritis im Erwachsenenalter. Rheumafaktoren
lassen sich bei dieser JIA-Form nachweisen.

- Oligoarthritis (oligo = wenige, Arthritis =
Gelenkentziindung)
Uber die Halfte 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 Klein-
kindalter auf. Jeder fiinfte Patient mit Oligoarthri-
tis entwickelt eine Augenentziindung (Uveitis),
so dass regelmafige Augenarztuntersuchungen
notwendig sind. Im Verlauf kann die Oligo-
arthritis in eine Polyarthritis (auch extended
Oligoarthritis genannt) iibergehen.

Psoriasisarthritis

Die Gelenkentziindung tritt bei einer Schuppen-
flechte (Psoriasis) auf, kann dieser aber auch
um Jahre vorausgehen. Hinweisend auf das
Vorliegen einer Psoriasisarthritis sind Psoriasis-
erkrankungen bei Verwandten, Nagelauffal-
ligkeiten 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 Sprungge-
lenken Sehnenansatz-entziindungen (Enthesi-
tis) z. B. an der Ferse.

- andere Arthritis

Nicht sicher einzuordnende Formen werden als
sandere Arthritis“ bezeichnet.

Quelle: Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie
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1.2 Ursachen der Krankheit

Uber die Ursache von Rheuma bei Kindern weif} man
trotz intensiver Forschungen noch wenig. Man geht
derzeit davon aus, dass es aufgrund einer komplexen
Interaktion von genetischen Faktoren (Veranlagung)
und Umweltfaktoren zu einer Fehlsteuerung des Im-
munsystems kommt. Auslosend kénnen manchmal gra-
vierende Lebensereignisse, Stressphasen oder schwere
Infektionen sein. Nicht selten findet man keinen aus-
|6senden Faktor.

Beim kindlichen Rheuma richtet sich das kérpereigene
Abwehrsystem nicht wie gewiinscht nur gegen z.B.
eingedrungene Krankheitserreger, sondern auch ge-
gen korpereigene Strukturen (wie die Gelenkinnen-
haut oder bestimmte Strukturen im Auge).

Greifen Immunzellen kérpereigene Substanzen an,
fiihrt das nicht zwangsléaufig zu einer Erkrankung.
Beim kindlichen Gelenkrheuma werden die Angriffe
aber durch Kontrollmechanismen nicht rechtzeitig
eingeddmmt, fehlgesteuerte Immunzellen wandern in
Folge in die Gelenke und Organe ein. Durch Produk-
tion entziindungsférdernder Stoffe I6sen sie dort Ent-
ziindungen aus. Die Gelenkinnenhaut entziindet sich,
sie bildet vermehrt Gelenkfliissigkeit (Gelenkerguss).
Das entziindete Gelenk schwillt an, es ist {iberwarmt
und lasst sich oft nur unter Schmerzen bewegen. Das
sind die Symptome, die der Patient bei einer Gelenk-
entziindung verspiirt.

Dauert die Gelenkentziindung an bzw. kommt sie im-
mer wieder und findet keine gezielte Therapie statt,
kann das Gelenk allmahlich zerst6rt werden.

Wenn die Diagnose gestellt worden ist, sucht man
immer wieder nach moglichen Ursachen. Sie werden
sich fragen: Haben wir etwas falsch gemacht? Nein, Sie
tragen keine Schuld und Sie hatten die Krankheit nicht
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verhindern kdnnen - aber Sie kénnen viel tun, damit
Ihrem Kind geholfen wird.

Die Rolle der Gene

Rheuma ist zwar vererbbar, aber Rheuma ist keine
»Erbkrankheit* im klassischen Sinne. Denn viele Fak-
toren spielen bei der Entstehung von rheumatischen
Erkrankungen eine Rolle, genetische Faktoren tragen
nur etwa in 30 % zum Risiko bei. Das Risiko, dass wei-
tere Geschwister auch an Rheuma erkranken, ist nur
wenig erhoht im Vergleich zur ,Normalbevélkerung”.
Sie haben also allen Grund, sich auf ein gesundes Ge-
schwister fiir Ihr rheumakrankes Kind zu freuen.

1.3 Heilungschancen

Die rechtzeitige und umfassende Therapie kann in
den meisten Féllen zum vollstandigen Riickgang der
Gelenkentziindung und der Bewegungseinschrénkun-
gen fithren. Die Prognose der juvenilen idiopathischen
Arthritis ist bei addquater und friihzeitiger Therapie
deutlich glinstiger als bei rheumatischen Erkrankun-
gen im Erwachsenenalter.

Bei den meisten Kindern gelingt es, die Erkrankung
zur Ruhe zu bringen. Je frither und konsequenter die
Therapie durchgefiihrt wird, umso besser kénnen aus-
gepragte Bewegungseinschrankungen und Fehlstel-
lungen verhindert werden.

Sehr viel schwieriger ist es hingegen, bereits langer be-
stehende Gelenkveranderungen oder Fehlstellungen
wieder zu bessern. Aber auch hier kénnen unter ande-
rem durch Medikamente und konsequente physiothera-
peutische Ubungen die Schmerzen gelindert und die Be-
weglichkeit verbessert werden. Zudem gibt es Hilfsmittel,
die den Alltag erleichtern, wie etwa Schuheinlagen, An-
ziehhilfen oder Messer und Gabeln mit gréf3eren Griffen.

Rheuma bei Kindern



Die Autorinnen

Prof. Dr. Kirsten Minden, Kinder- und Jugendrheuma-
tologin, Deutsches Rheuma-Forschungszentrum und
Charité Universitatsmedizin Berlin

Annelie Schiitte, Sozialfachkraft, Rheuma-Liga NRW

Monika Mayer, Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband

Besuchen Sie uns auch auf Facebook, YouTube
und Twitter:
www.facebook.com/DeutscheRheumalLiga
www.youtube.com/Rheumaliga
www.twitter.com/DtRheumaliga
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