FAMILIE

Themen u.a.

Rheuma hat tausend Gesichter
- das Spektrum der rheumato-
logischen Erkrankungen
Verdeckter Stress
Klausurtagung
Mitgliederversammlung

geLENKig

1. Quartal 2011 . Nr.54

T

Frisch von der Wahl — der neue Vorstand

EINE ZEITSCHRIFT DES BUNDESVERBANDS ZUR FORDERUNG UND
UNTERSTUTZUNG RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER UND DEREN
FAMILIEN E.V. www.kinderrheuma.com



Bundesverband zur Forderung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.

www.kinderrheuma.com Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

Eine rheumatische Erkrankung fuhrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen
Lebens. Diese Veranderungen betreffen die gesamte Familie. Das Leben mit der
Erkrankung muss gelernt werden. Wir helfen lhnen dabei!

Trotz zunehmender medizinischer und therapeutischer Moglichkeiten werden die
vielfaltigen Bedurfnisse rheumatisch erkrankter Kinder und deren Familien haufig
nicht ausreichend aufgefangen.

Seit der Grindung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur Seite,
um sie durch Aufklarungsarbeit und soziale Angebote bei der Bewaltigung des
Alltags zu unterstutzen.

Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien.
Ein Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Padagogen sowie Forderern aus Wirt-
schaft und Politik erganzt und unterstutzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie kdénnen offen Uber Gefihle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spal und Erholung bei unseren Bildungs- und Familienan-
geboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

> Aufklarung der Offentlichkeit Gber » Kinder-, Jugend- und Elternweiter-

Rheuma bei Kindern bildungen
» Sicherstellung und Verbesserung » Projekte fur betroffene Kinder- und
der Versorgungssituation Jugendliche zur Integration in Schu-

le, Beruf und Freizeit

» Ansprechpartner fur betroffene Fa- > Einrichtung und Koordination von

milien ortsnahen Treffpunkten
» Forderung der Krankheitsbewalti- » Psychologische und sozialpadago-
gung gische Unterstitzung

Der Verein finanziert sich aus Spenden, Fordergeldern und Mitgliedsbeitragen. Die
ehrenamtliche Vorstandsarbeit wird durch zwei Sozialarbeiterinnen und einen
Psychologen unterstutzt.



VORWORT

Wie der ein oder andere geschéitzte Leser
dieser Kolumne mit den Jahren sicherlich
in Erfahrungen gebracht haben wird, ist
meine Profession die des Kinder- und Ju-
gendpsychologen. Das Schicksal hat es bei
der Wahl dieses Berufes gut mit mir ge-
meint, denn es ahnte bereits frith, dass
mich das Reparieren von Autos, Erledigen
von Behordenkram oder Erforschen von
universitirem Irgendwas schnell zu einem
ungliicklichen Zeitgenossen hétte mutieren
lassen. ,,Das ist aber bestimmt ein anstren-
gender Beruf*, sagen die einen anerken-
nend, oder ,,da redet man doch nur den
ganzen Tag", sagen wiederum andere ge-
ringschétzend. Ich kann alle nur beruhigen:
Gibe es nicht das mit meinem Beruf ver-
bundene, blode Gesundheitssystem mit
seinem Dokumentationswahn und Kosten-
einsparungsgebaren, alles wire gut und ich
wire ein gliicklicher Mensch. So gliicklich
sogar, dass eines Tages Gunter von Hagen
bei mir anklopfte, um mich als gelungenes
Beispiel fiir seine Korperwelten mit dem
Titel ,,zufriedener Psychologe® zu plasti-
nieren. Das ist ndmlich gar nicht so selb-
verstdandlich, mit den zufriedenen Psychos!

Doch als Mitglied der Psychologenzunft
gibt es leider etwas, was das Gliick aul3er
der erwédhnten Systemprobleme fiir be-
stimmte Momente verblassen ldsst: Das
Lesen von Fachliteratur. Alleine die Titel,
wie z.B. ,,Entwicklung und Persistenz von
Hell- und Dunkelfelddeliquenz* oder
,Bobachtungsskalen zur Analyse der Mut-
ter-Kind-Interaktion in der Prdadoleszenz*
klingen schon dermallen unspannend, dass
man sich fiir einen Moment wiinscht, wa-
rum man nicht doch besser zum Bau ge-
gangen ist. Momentan beobachte ich
zwangsldufig hiufig den Oberkranfiihrer
von der Reha-Baustelle vor meinem Fens-
ter: Coole Sache. Aber wer weil3, vielleicht
muss der ja zuhause auch Themen wie

,, Vibrationen des Kranauslegers bei beson-
deren Wetterbedingungen* oder &hnlichen
Fachkram lesen. Fachliteratur gibt es fiir
jeden Beruf.

Wie dem auch immer sei, ich frage mich
einfach, warum die Menschen ihre gedank-
lichen Ergiisse immer so droge (Miinster-
landisch fiir trocken) zu Papier bringen
miissen. Haben die alle keinen Spafl an
ihrem Beruf oder wollen sie mit der Fiille
von unverstdndlichen Fachbegriffen iiber-
tinchen, dass sie den Inhalt ihres
Geschriebses eigentlich auch auf einer hal-
ben Seite gut hétten unterbringen kdnnen?

Ich habe jetzt noch eine Dreiviertel Seite
Platz, um die berithmte Wende innerhalb
meines Vorworts hinzubekommen. Also
zur Sache, Schétzchen! Dem Familie ge-
LENKIig Team, zusammen mit zahlreichen
Eltern aus dem Bundesverband, Mitarbei-
tern aus dem St- Josef-Stift, sowie Freiwil-
ligen (z.B. meiner Frau) ist es gelungen,
ein daumendickes Werk mit dem Namen
,Kinderrheuma (er)leben” zu verfassen,
vollgepfropft mit Wissenswertem rund um
das Thema Krankheits- und Alltagsbewdél-
tigung. Viele Inhalte basieren auf wissen-
schaftlichem Fundament und einem Kel-
lergeschoss (man merkt, ich bin ein biss-
chen baustellengeschidigt!) voll mit Er-
kenntnissen aus 15Jahren Kinder- und Ju-
gendrheumapsychologie (den Ausdruck
gibt es eigentlich gar nicht), sowie Alltags-
erfahrungen der betroffenen Eltern. Und
nicht zu vergessen: 'Ne ganze Kranladung
SpaB. Die Uberschriften klingen verstind-
lich und auf Fachbegriffe wurde — mal ab-
gesehen von ein paar unvermeidlichen
Ausdriicken — weitgehend verzichtet. Nun
hoffen wir nur noch, dass Ihnen unsere
Broschiire (ab wann ist eigentlich eine
Broschiire ein Buch?) genauso gut gefillt
wie uns.
Und nun wiinschen wir allen Lesern
groftmogliche Frithlingsgefithle und viel
sonnige Zeit, um sich vom winterlichen
Schneeschdppen zu erholen.

Ihr/Eurer Arnold Illhardt



Qualmende Kopfe auf der
Klausurtagung

Am 21. und 22. Februar war es wieder
soweit. Die jahrliche Klausurtagung
des Vorstandes stand vor der Tur.
Nachdem der Wettergott ein kleines
Einsehen hatte — im Gegensatz zum
letzten Jahr — traf sich freitags
nachmittags der gesamte Vorstand
inklusiv  erweiterter Vorstand und
Ausschussmitglieder.

Nach einer kleinen Starkung mit Kaffee
und Kuchen, wurden erst einmal die
neuen Vorstandsmitglieder und
Ausschussmitglieder in ihre Rechte
und Pflichten eingeweiht.

Danach ging es dann mit den ganzen
Planungen weiter. So standen die
Termine fur das Jahr 2011 und auch
2012 auf dem Programm. Ebenfalls

wurde das Programm fur das
diesjahrige Fortbildungswochenende in
Freckenhorst und der bevorstehenden
Jahreshauptversammlung besprochen.

Vorgestellt wurden auch verschiedene
Projekte wie z.B. die schon sehr gut

laufende Kunsttherapie von Petra
Schirmann. Kathrin Wersing konnte
von einigen sehr interessanten
Projekten im Stift berichten.

Der Freitagabend fand dann in
Warendorf in einem ,urigen®
Restaurant einen schonen Ausklang.

Bei der ganzen Arbeit im Vorstand war
dieses dann eine gute Gelegenheit
auch einmal personlich ins Gesprach
zu kommen und sich  naher
kennenzulernen. Ebenfalls wollte der
Vorstand diesen Abend nutzen um
einigen Leuten zu danken, die das
ganze Jahr Uber bzw. Uber viele Jahre
dem Verein sehr verbunden sind. Alles
in Allem war es ein sehr geselliger und
schoner Abend.

Nach einer kurzen Nacht und einem
guten Frahstick hiel® es dann fir den
Vorstand weiterarbeiten.

Es gab noch vieles zu besprechen und
zu planen. Unter Anderem musste ja
auch ein neues Vorstandsfoto her.
Alles in Allem kann ich nur sagen, dass
es ein sehr erfolgreiches Wochenende
war.

J.M.
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Jahreshauptversammlung

Kurz vor dem endgultigen Redaktions-
schluss der aktuellen Ausgabe fand
am 02. April die jahrliche Jahreshaupt-
versammlung des Bundesverbandes
im St. Josef-Stift statt.

Damit die angereisten Eltern die Ver-
sammlung auch in Ruhe genielen
konnten, fand wieder wahrenddessen
eine Kinderbetreuung statt. Auf Grund
des schonen Wetters und der geringen
Anzahl der zu betreuenden Kinder, war
es moglich, dass diese mit Christine
Goring einen schénen Tag im Allwet-
terzoo von Mdunster verbringen konn-
ten. An dieser Stelle ein herzliches
Dankeschoén an Christine. ©

Nun wieder zur Mitgliederversamm-
lung. Wie schon in den letzten Jahren
wurde diese von Jurgen Fuhse gelei-
tet. Nach einer Begrifiung, dem Kas-
senbericht und dem Haushaltsplan fur
das Jahr 2012 fand ein allgemeiner
Bericht aus dem Jahr 2010 statt. An-
schlieBend kam dann der Ausblick fir
das Jahr 2011, wo unter anderem das
Fortbildungswochenende in Frecken-
horst, wie auch der jahrlich stattfinden-
de Adventsbasar erwahnt wurde. Die-
ser findet in diesem Jahr Gbrigens zum
20. Mal statt.

Danach wurden von Gaby Steinigeweg
die laufenden aber auch abgeschlos-
senen Projekte kurz vorgestellt.

Petra Schirmann erwahnte in dem
Zusammenhang, dass das Projekt
~Kunsttherapie“ sehr gut angenommen

wurde und es eine sehr gute Zusam-
menarbeit mit Arnold lllhardt gibt.
Letzter Punkt der Tagesordnung waren
die Wahlen.

Das Amt des 2. Vorsitzenden musste
neu besetzt werden. Jurgen Fuhse
stand aus beruflichen Grinden nicht
mehr zur Verfugung. Vor 6 Jahren
nahm er an seiner ersten Jahreshaupt-
versammlung teil und ging mit dem
Amt des 2. Vorsitzenden nach Hause.
In seiner 6 jahrigen Amtszeit hat er
vieles miterlebt. Laut seiner eigenen
Aussage ist ihm diese Entscheidung
nicht leicht gefallen (was ich persénlich
verstehen kann), aber er signalisierte,
dass er dem Bundesverband fir Fra-
gen auf jeden Fall weiterhin zur Verfu-
gung stehen wuirde! Da kann ich jetzt
schon einmal sagen: Danke Jlrgen!
Ihm selber hat dieses Amt bzw. die
Zeit sehr viel Spald gemacht.

.,Bei Rentnern steht immer i.R. fiir in
Rente und bei mir steht i.R. fiir immer
in Reichweite” war eine schmunzelnde
Aussage von ihm.

Ich mochte im Namen aller sagen:
Jirgen, danke fiir die Arbeit und
auch die vielen Jahre, es war eine
schone Zeit!

So stand nun die Wahl eines neuen 2.
Vorsitzenden an. Zur Wahl stellte sich
Rolf Schirmann (letztes Jahr in den
erweiterten Vorstand gewahlt). Mit ei-
ner Enthaltung wurde er gewahlt und
nahm den Posten auch an.

Hier kann ich ebenfalls im Namen aller
nur sagen: Wir wiinschen Dir viel
Erfolg und vor allem SpaBl an der
Sache!

Ebenfalls stand das Amt der Schriftfuh-
rerin zur Wahl. Nicol Hoppe stellte sich
erneut zur Wahl und wurde auch mit
einer einzigen Enthaltung gewahlt.

Turnusgemal standen zwei Amter im
erweiterten Vorstand zur Wahl. Clau-
dia Jankord und Jessica Maus. Beide



signalisierten eine weitere Amtszeit
und wurden einstimmig mit jeweils ei-
ner Enthaltung wiedergewahlt.

Nun hiel® es das Amt von Rolf Schur-
mann neu zu besetzen. Nach kurzer
Uberlegung kamen wir zu dem Resul-
tat das dieses Amt gemeinsam von
Regina Lumpp und

Ute Niermann fur ein Jahr besetzt wird.
Als neuer Rechnungsprifer hat Jirgen
Fuhse sich bereit erklart, diese Aufga-
be zu Ubernehmen.

Es war der Wunsch des Vorstandes
seinen Beirat zu erweitern. Zu dem
bestehenden Beirat zahlen der Chef-
arzt der Kinder- und Jugendrheumato-
logie, sein Vertreter und ein Psycholo-

ge.

Neu gewahlt worden sind zwei Vertre-
ter des Pflegepersonals der C1 und
der CO, zwei padagogische Betreuer,
ein Ergotherapeut, und zwei Lehrer der
Krankenhausschule. Mit dem neuen
Beirat mochte der Elternverein gerne
ein funktionelles Netzwerk im St. Jo-
sef- Stift aufbauen und winscht sich
eine gute und vor Allem harmonische
Zusammenarbeit.

Nach den ganzen Wahlen und einem
kurzen Abschlusswort von Gaby Stei-
nigeweg endete die diesjahrige Mit-
gliederversammlung.

Jessica Maus

Rolf Schurmann
Neuer 2. Vorsitzender des
Bundesverbandes

Rolf Schirmann, 55 Jahre jung, wohn-
haft in Freckenhorst, ist seit Oktober
2010 als erweiterter Vorstand im El-
ternverein tatig. Seit dem 2. April ist er
2. Vorsitzender des Elternvereins.

Der Vater von vier Kindern (28, 25, 23
und 15 Jahre) ist Dipl.-Sozialarbeiter.
Seine jungste Tochter ist seit 2008 an
einer juvenilen idiopathischen Arthritis
erkrankt und war 2009 das erste man
im St. Josef- Stift in Sendenhorst. In
seiner Freizeit liest er gern oder hort
Musik (kann aber leider nicht selbst
spielen).

Seit wann sind Sie beim Elternver-
ein?
Ich bin seit 2009 beim Verein.

Wie sind Sie zum Verein gekom-
men? Was waren die Griinde fiir den
Beitritt?

Seit dem ersten stationare Aufenthalt
meiner Tochter interessiert mich schon
das Engagement des Elternvereins
und seine Angebote, die meine Frau
und ich sofort in Anspruch nahmen. Als
betroffene Eltern wollen wir, Petra und
ich, uns fur die Sache engagieren und
haben Interesse an neuen Kontakten
und personlichem und fachlichem Aus-
tausch.



Was waren lhre bisherige und was
sind lhre augenblickliche Amter im
Verein:

Seit Oktober 2010 war ich im erweiter-
ten Vorstand und seit dem 2. April bin
ich zum 2. Vorsitzenden gewahlt wor-
den. Davor hatte ich noch kein Amt im
Elternverein.

Welche Aufgaben haben Sie in Ih-
rem Amt? Was machen Sie genau?
Die Frage kommt noch ein bisschen zu
frGh! Ich bin offen fir Engagement in
unterschiedlichen Aufgabenbereichen.
Zudem kann ich mein Wissen als So-
zialarbeiter aus der Jugendhilfe und im
Sozialrecht einbringen, das Familien-
bidro unterstutzen bei der Einzelbera-
tung von betroffenen Eltern und Kin-
dern.

Was gibt fur Sie den Ausschlag, die
viele ehrenamtliche Arbeit zu leis-
ten? Was motiviert Sie?

Es gibt mehrer Sachen, die mich moti-
vieren: Das gemeinsame Tun, die ei-
gene Betroffenheit wegen der Erkran-
kung meiner Tochter, ich selbst habe
Rheuma (Psoriasisathritis), die erfolg-
reiche Arbeit der Kinderrheumatologie,
dass groRartige Engagement aller pro-
fessionellen Helfer in der Klinik und
des Elternvereins.

Was sind fiur Sie die wichtigsten
Grunde, den Verein zu unterstiit-
zen?

Personlicher und fachliche Austausch,
solidarisch mit den Kindern und betrof-
fenen Eltern zu sein, Elternengage-
ment bundeln und o6ffentlich machen.

Welche Aktionen oder Projekte des
Vereins sind lhnen besonders wich-
tig?

Das Elternburo, Projekte fir Kinder
(z.B. die Kunsttherapie), Elternbera-
tung und die Fortbildung flr Eltern.

An welche Aktionen/Projekte erin-
nern Sie sich am liebsten und wa-
rum?

Die Familien-Fortbildung in der LVHS
Freckenhorst hat mir sehr gut gefallen.
Es war eine sehr gute Gemeinschaft!!!

Welche Wiinsche haben Sie fur die
Zukunft des Vereins?

Weiter so!! Noch mehr Einsatz neuer
Eltern im Verein!

,Rheuma im Auge*
Patientenseminar am Uveitis-
Zentrum in Miinster

Am Samstag, den 26.02.2011 fand das
Patientenseminar des Uveitis-
Zentrums der Augenabteilung am St.
Franziskus-Hospital in Munster statt.
Herrn Professor Dr. A. Heiligenhaus
und PD Dr. C. Heinz gelang es wieder
viele Referenten und Kollegen zu ge-
winnen, die sehr anschaulich und ver-
standlich die verschiedenen Aspekte
der Uveitis zu beleuchten.

Elterngruppe uveitiserkrankter Kinder
am Uveitis Zentrum Minster
Hohenzollemnring 74, 48145 Miinster

,2Uveitis ist ein Sammelbegriff fur Ent-
zundungen der gefal¥fihrenden Struk-
turen im Inneren des Auges: der Iris,
dem Strahlenkoérper oder der Aderhaut.
Haufig wird das Krankheitsbild auch
als ,Rheuma im Auge“ bezeichnet. Es
verlauft akut oder chronisch und kann
zum Verlust des Sehvermogens fuh-
ren“, erklarte Prof. Dr. A. Heiligenhaus.
Die Resonanz auf das Seminarange-
bot war sehr gut. Das Uveitis-Zentrum
konnte mehr als 160 Anmeldungen
verzeichnen. Darunter waren auch vie-



le Eltern von betroffenen Kindern so-
wie betroffene Jugendliche. Im Mittel-
punkt der Veranstaltung standen unter
anderem auch die Chancen neuer
Therapieformen sowie die Verbesse-
rung der Lebensqualitat bei Kindern
mit Uveitis. Zum Thema Lebensqualitat
bei Kindern mit Uveitis hielt Frau Dr.
K.Monkemoller, Kinder- und Jugend-
arztin aus Koaln, einen sehr spannen-
den Vortrag uber die Erkenntnisse aus
der Befragung der Uveitiskinder und
Ihren Eltern. Wir hatten als Elterngrup-
pe uveitiserkrankter Kinder die Gele-
genheit Uber unsere Arbeit und span-
nende kunftige Projekte zu berichten.
Wahrend der Veranstaltung bot die
Elterngruppe fur die Kinder der Semi-
narteilnehmer eine kreative Kinder-
betreuung an. Im Anschluss an das
Seminar wurden noch alle Eltern und
interessierte Erwachsene von der El-
terngruppe zu Kaffee und Kuchen ins
nahegelegene Jugendheim eingela-
den. So hatten alle die Moglichkeit zur
Kontaktaufnahme und zum personli-
chen Austausch.

Regina Lumpp

Freckenhorst fast ausge-
bucht!

Unser Familienwochenende in Fre-
ckenhorst ist fast ausgebucht. Es gibt
nur noch wenige freie Platze. Uberle-
gen Sie nicht lang und melden Sie sich
also schnell an. Wir freuen uns auf in-
formative und erlebnisreiche Tage in
der Landvolkshochschule. Nahere In-
formationen zum Ablauf erhalten die
Teilnehmer in den nachsten Wochen.

Weltkindertag in Koln

Fur den diesjahrigen Weltkindertag am
Sonntag, den 18. September 2011 in
Koln werden noch Mitstreiter und Inter-
essiert gesucht, die an diesem Tag
einen regionalen Treffpunkt-Stand mit-
betreuen wollen. Geplant ist u.a. ein

Kaffee- und Kuchenstand, der zum
Verweilen und zu Gesprachen einladt.
Dazu werden ,Back-Freiwillige* ge-
sucht. Weitere Ideen werden derzeit
noch gesammelt. Interessierte geben
bitte eine Ruckmeldung ans Buro.

Neues von den Treffpunk-
ten

Was ware der Verein ohne sie: Unsere
engagierten Treffpunkte — allen voran
die Treffpunkt-Leiter — die mittlerweile
in vielen Regionen dafur Sorgen, dass
Familien mit einem rheumakranken
Kind wohnortnah Anschluss finden.

Bei unserem Treffpunkt-Workshop am
2. April von 9.30 — 12.00 Uhr wurden
viele Informationen ausgetauscht. Ver-
treter der Treffpunkte Soest, Mon-
chengladbach, Coesfeld, Steinfurt,
Duisburg, Kéln und Schaumburg nutz-
ten die Gelegenheit zum regen Aus-
tausch. In einer BegrifRungs- und Re-
flexionsrunde wurden aktuelle Heraus-
forderungen in der Treffpunktarbeit be-
sprochen. Viele positive Erlebnisse
und Planungen

Die Arbeit der Regionalgruppen ist
sehr vielfaltig und nicht allein auf vier-
teljahrliche Treffen beschrankt. Der
Treffpunkt Kdln hat eine FulRballspiel-
Spende organisiert und die Soester
Gruppe begleite die Gesundheitsmes-
se im Oktober 2010. Die Treffpunkte in
Steinfurt und Schaumburg arbeiten
u.a. mit Physiotherapeuten und Heil-
praktikern zusammen. An vielen Orten
gibt es darUber hinaus eine gute Zu-
sammenarbeit mit den regionalen
Selbsthilfekontaktstellen und der ortli-
chen Presse.

Im weiteren Workshop Verlauf beka-
men die Treffpunkte weitere aktuelle
Informationen. So wurde fur viele
Treffpunkte wurde in diesem Jahr
erstmals ein eigenes Konto eingerich-
tet. Dies war zum einen eine Notwen-



digkeit, um weiterhin Foérdermittel Uber
die regionalen Krankenkassen zu er-
halten. Zum
anderen wollen
Spender ihr Geld
gern ,vor Ort*
wissen. All dies ist
mit den
Treffpunkt-Konten
jetzt moglich.

Schlie8lich wurden an alle Treffpunkt-
Leiter personliche Visitenkarten und
Flyer verteilt, um die Offentlichkeits-
und Pressearbeit zu unterstitzen.
MACHEN SIE MIT!
Ein Treffpunkt lebt nur
durch seine Mitglieder.
Daher freuen sich alle
Treffpunkte stets Uber
Zuwachs.
Haben auch Sie Lust
bei einem Treffen da-
bei zu sein? Dann
schauen Sie auf unsere Homepage
www.kinderrheuma.com.

Dort finden Sie alle Infos zu den Treff-
punktregionen und den nachsten Tref-
fen.

Ostergrufl

Wir wiinschen allen Lesern der Fa-
milie geLENKig ein schones Oster-
fest, entspannte Tage mit der Fami-
lie und viel Erfolg bei der Eiersuche!

TR, KOPPERS T
MALTE -Pascal
HAT tiIEDER
TPIESEN SELTSAMEN
ALSSCHLAG |




Spenden

Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte uber Spenden zu-
gunsten des

Bundesverbandes. Es gab einige
Geld-Spenden, aber auch tolle
Spenden-Aktionen uber die wir ger-
ne berichten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen mochten um zu Spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fa-
milienburo gerne zur Verfiigung.

VEKA - Spende

Bereits zum funften Mal Uberbrachten
am 25.1.2011 die Mitarbeiter der VEKA
Abteilung Instandhaltung eine grofe
Spende an den Elternverein. 600 €
hatten Hugo Brandherm, Karin Dieber
und Herr Stiegekotter im Gepack.

Der gro3e Betrag resultierte aus der
Tombola aus Prasenten und Weih-
nachtsgeschenken die zum Jahresen-
de von der Abteilung veranstaltet wird.
Damit sind in den letzten Jahren eine
Gesamtsumme in Hdhe von 2150 €
zusammengekommen!

Ihre diesjahrige Spende wird in unser
Projekt ,Kunsttherapie® flieRen, die seit
September wochentlich fur rheuma-
kranke Kinder und Jugendliche ange-
boten und auch begeistert angenom-
men wird. Uns ist wichtig, dass die
Kinder und Jugendlichen mit guten und

il

leuchtstarken Farben, hochwertigen
Leinwanden und anderen Materialien
arbeiten konnen, denn das hebt die
Wertschatzung ihrer kreativen Werke!
Dafur bendtigen wir auch in Zukunft
finanzielle Mittel.

Der Initiator der Tombola Herr Stiege-
kotter ging im Februar in den Ruhe-
stand. Der Elternverein winschen ihm
alles Gute.

Ein lobenswerter Einsatz

Hendrik Feugmann, selbst an Kinder-
rheuma erkrankt, hat dem Elternverein
eine Spende in Hohe von 500 € Uber-
geben! Hendrik hat sich gewinscht,
dass 300 € fir das Spielzimmer be-
stimmt sind, damit neue Spiele ange-
schafft werden kénnen. 200 € werden

fur die Klinikcown-Visiten verwendet.

Das Spielzimmer-Team hat das Vor-
haben direkt umgesetzt und neue
(Outdoor-) Spiele bestellt und freut sich
riesig, wie man sieht! Vielen Dank an
Hendrik fur dieses Engagement!




Sparkasse Sendenhorst
spendet fur Kunsttherapie

Dr. Timm Huttmann, Geschaftsbe-
reichsleiter Filialbetrieb der Sparkasse
Munsterland Ost aus Ahlen, und Claus
Fronholt, Filialdirektor der Sparkasse
Sendenhorst, uUberbrachten dem El-
ternverein eine grofzlgige Spende.

Die 1. Vorsitzende Gaby Steinigeweg
und Sozialarbeiterin Christine Goring
nahmen diese im Familienblro entge-
gen. Das Geld wird fur die seit Sep-
tember 2010 stattfindende Kunstthera-
pie verwendet. Fur Herrn Huttmann
und Herrn Fronholt war es ein Anlie-
gen, die hervorragende Arbeit, die

Foto: W. Opperbeck

durch den Elternverein geleistet wird,
zu unterstutzen. Die leitende Kunstthe-
rapeutin Petra Schurmann, selbst Mut-
ter einer rheumakranken Tochter, hatte
gern selbst Uber ihre Arbeit berichtet,
konnte allerdings krankheitsbedingt

nicht dabei sein.

Foto: W. Opperbeck

Geldsegen fur den Treffpunkt
Kodln

Frank Wagner, Leiter des Kinderrheu-
ma Treffpunkt Koln, konnte sich im
Januar Uber eine Spende fur seine
Treffpunktarbeit  freuen. Insgesamt
2000€ wurden an mehrere Vereine
verteilt, darunter war auch Herr Wag-
ners Gruppe. Das Geld stammt zu ei-
nem Grof3teil aus dem Erlos des Bene-
fiz-FulRballturnies der Barabarastralie
in Hurth und dem Reibekuchenverkauf
im Hurth Park, wo die Karnevalisten
selber an der Pfanne stehen. Vielen
Dank an die zahlreichen Helfer, die die
Veranstaltung organisieren und tatkraf-
tig mit angepackt haben!

Des Weitern haben noch einige Pri-
vatpersonen und Firmen gespendet:

Monika & Norbert Fiedler 1000€

inBrilon
Sparda Bank 1000€
in Mlnster
Herr Schulte-Westphal 20€
inHerten
Lohrke & Korthals 2730€
in Ascheberg
Familie Feron 100€
in Duren

Wir danken allen Spenderinnen und
Spendern ganz herzlich!

Durch lhre Hilfe konnen wir auch wei-
terhin rheumakranke Kinder, Jugendli-
che und deren Familien unterstiitzen.
Mochten auch Sie dem Elternverein
eine Spende zukommen lassen? Wir
freuen und liber jede Spende, ob groR
oder klein!

Oder mochten Sie sich vor Ort von un-
serer Arbeit liberzeugen? Dann melden
Sie sich im Familienbiiro

(02526/ 300 11 75).
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.

Familie geLENKig kommt ver-
spatet

Um auch die neusten Nachrichten von
der Jahreshauptversammlung und den
Neuwahlen flur den Vorstand in die
Familie geLENKig aufzunehmen, wur-
de der Erscheinungstermin der Zeit-
schrift verschoben. Dies wird auch auf
die nachsten Termine Einfluss haben.
Also nicht ungeduldig werden, wir ha-
ben Sie weder vergessen, noch streikt
das Redaktionsteam! Obschon, wenn
mein PC noch einmal rummuckt und
sich diese blode Datei nicht offnen
lasst, dann.....

Al.

Blicherverkauf fur den guten
Zweck

Unser kleines Buchregal vor dem Fa-
milienburo erfreut sich weiterhin groRer
Beliebtheit. Dank freundlicher Buch-
spenden kénnen wir hier standig Lese-
stoff fur einen geringen Preis anbieten.
Der Erlés kommt naturlich der Ver-
einsarbeit zugute. Gerne nehmen wir
jederzeit Bucher entgegen, bitten aber
die Spender, eher neuere Literatur ab-
zugeben. Alte Schinken werden bei
uns sonst schnell zum Regalhuter. Bu-
cher bitte im Familienblro abgeben.

Biicherregal vor dem Familienbiiro

Transitionsymposion in Berlin

Herr Dr. Ganser und Psychologe Ar-
nold lllhardt nahmen in Berlin an einem
Symposion teil, bei dem es um das
Thema Transition ging. Unter Transiti-
on versteht man den geleiteten Uber-
gang von einem kinder- und jugend-
medizinischen (padiatrischen) in einen
Erwachsenenbereich. Das, was auf der
Ubergangsstation C1 seit Jahren er-
folgreich gelebt wird, ist fur viele Klini-
ken oder andere Einrichtungen, in de-
nen junge Menschen mit einer chroni-
schen Krankheit behandelt werden,
eine  Wunschvorstellung. Der Uber-
gangsgedanke, ob als stationare oder
ambulante Variante, steckt vielerorts
noch in den Kinderschuhen. So konnte
man mit dem sehr guten Gefuhl nach
Sendenhorst zurickkehren, auch bei
der Transition ganz weit vorne zu lie-
gen.

Karneval auf der Polarstation

Auch in diesem Jahr ging es bei uns
an Altweiber wild zu! Mit einem drei-
fach kraftigen ,Sendenhorst- Abschlau-
HELAU® begruften wir den Prasiden-
ten, das Prinzenpaar, das Kinderprin-
zenpaar und die Garde der ,KG Schoén
war's“ bei uns im Spielzimmer.

Hier stimmten wir uns gesanglich
schon einmal auf die Feier ein, um



dann die Kinderprinzessin tatkraftig bei
ihrem Fliegerlied zu unterstutzen. Wei-
ter ging es dann mit einigen lustigen
Spielen, die die Lachmuskeln extrem
strapazierten. Zum Schluss gab es von
der Kuche noch ein ,sul3es” Buffet, das
sofort gestirmt wurde. An dieser Stelle
ein groRes Dankeschon an das Ku-
chenteam!! Zu altbekannten Karne-
valsliedern wurde noch bis in den fru-
hen Abend getanzt.

Wir freuen uns jetzt schon auf das
nachste Jahr und verabschieden uns
mit einem kraftigen HELAU aus dem
Spielzimmer!!!

Rosenmontagsumzug

Ausgestattet mit Rollis und groRen Tu-
ten feierten viele Patienten der Polar-
station, Eltern, Geschwisterkinder und
Mitarbeiter mit dem Sendenhorster
Karnevalszug, der direkt vor der Klinik
vorbeifuhrt. Klar, dass man beim Kar-
nevalsfest auf der Polarstation mit dem
Prinz schon am Donnerstag ausge-
handelt hatte, dass hier besonders viel
Kamelle abgeworfen werden wurde.
So war’s dann auch und Stunden spa-

ter kehrte man — vollgepackt mit Tuten
voller SuBigkeiten zurtck. Warum gibt
es so etwas eigentlich nicht jeden Mo-
nat?

Treffpunkt Kinderrheuma Kreis
Steinfurt

Der Treffpunkt Kinderrheuma Kreis
Steinfurt hat zum vierteljahrlichen Tref-
fen die Physiotherapeutin Jana Martin
eingeladen. Aufgrund einer Pressemit-
teilung im Jahr 2010 war Frau Martin
auf unsere Regionalgruppe aufmerk-
sam geworden und hatte sich angebo-
ten, bei einem unserer nachsten Tref-
fen Uber die neusten Erkenntnisse bei
der physiotherapeutischen Behandlung
eines rheumakranken Kindes zu be-
richten. Sie war zu zwei Fortbildungs-
seminaren in Garmisch Partenkirchen
gewesen und hatte dort ihre Kenntnis-
se intensiviert.

an dem

Uns Eltern interessierte
Abend besonders: Wie finden unsere
Kinder und Jugendlichen im Alltag mit
dem Schmerz passende Therapien vor



Ort, welche verschiedenen Behand-
lungsansatze werden geboten?

Kinderrheuma (er)leben

_—_—

Kinderrheuma
(er)leben

Alltags- und Krankheitsbewiltigung

Wie schon in den letzten Ausgaben der
,Familie geLENKig“ angekundigt, ha-
ben wir fleil3éig an der neuen Broschire
.Kinderrheuma (er)leben® gearbeitet.
Nun koénnen wir auch endlich das Er-
gebnis gedruckt in unserer Handen
halten! Sie haben nun die Moglichkeit
die Broschure im Familienbliro per
Post, Email oder Telefon zu bestellen.
Hier unserer Kontaktadresse:

Bundesverband Kinderrheuma e.V.
Familienburo

Westtor 7

48324 Sendenhorst

Tel.: 02526/ 300 11 75
familienbuero@kinderrheuma.com

Wir mochten uns ganz herzlich fur die
finanzielle Unterstlitzung bei der Aktion
Mensch ,die Gesellschafter” bedanken.

dieGesellschafter.de

Die Krankenkassen BKK Bundesver-
band, Barmer GEK und die DAK haben
sich nach §20c SGB V (Krankenkas-
senindividuelle Forderung der Selbst-
hilfe auf Bundesebene) an der Finan-
zierung der Broschure
beteiligt. Ohne diese
finanzielle
Unterstutzung  ware
das Projekt nicht
umsetzbar gewesen.
Vielen Dank dafur!

BKK

BABRMER
GEKS s DAK

Untemahmen Leban

Der Jugendherbergsausweis

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. ist Mitglied im Deutschen Jugend-
herbergswerk. Als Mitglied des Ver-
eins kdénnen Sie sich diese Gruppen-
karte im Familienbdro ausleihen. Mit
der Karte haben Sie die Moglichkeit,

mehr als 4000

% Jugendherbergen welt-
. weit zu besuchen. Fir
m"“*"'m-...,,.-.ﬁ Einzelaufenthalte

kann die Gruppenkarte

leider nicht genutzt
werden. Nahere Informationen be-
kommen Sie im Familienblro!

Sonographie-Fortbildung
fur Kinderarzte

Vom 24.02. — 26.02. fand im St. Josef-
Stift eine Ultraschall-Fortbildung fur
Arzte statt, an der 40 interne und aus-
wartige Kinder- und Jugendrheumato-
logen und Internisten teilnahmen. Zahl-
reiche Patienten der Polarstation stan-
den den teilnehmenden Arzten zu
Ubungszwecken zur Verfligung und
wurden fur ihre Geduld mit einem Kklei-
nem Geschenk belohnt.



Terminhinweis

In diesem Jahr bietet die Informations-
und Beratungsstelle Studium und Be-
hinderung des Deutschen Studenten-
werks wieder das Seminar zur Vorbe-
reitung des Berufseinstiegs mit Behin-
derung an. Dazu werden Studierende
und Hochschulabsolventinnen und -
absolventen mit Behinderung oder
chronischer Krankheit herzlich einge-
laden. Folgende Themen werden am
16.-19. August 2011 im Seminar ange-
sprochen und bearbeitet:

o Bewerbungsschreiben in Theo-
rie und Praxis

o Simulation von Bewerbungsge-
sprachen auf Grundlage einer
personlichen Bewerbungsmap-
pe

o individuelle Gesprache zu Fra-
gen und Problemen in Bewer-
bungsverfahren

o Unterstutzungsmoglichkeiten
der Agentur fur Arbeit bei der
Arbeitssuche

o Informationen zur Organisation
des Arbeitsalltags und zur Ar-
beitsassistenz

Das ausfuhrliche Programm ist unter
diesem Link zu finden:

http://www.studentenwerke.de/pdf/Sein
ar_Berufseinstieg Info_und Anmeldun

g.pdf

Verabschiedung
Herr Goroncy

Im Namen aller rheumakranken Kinder
und deren Eltern Uberbrachten Herr
Fuhse und ich am 19. Februar herzli-
che Grule und Uberreichten Herrn Go-
roncy zur Erinnerung an uns ein ge-
maltes Bild aus der Kunsttherapie.

Herr Goroncy wurde als Vorsitzender
des Kuratoriums des St. Josef-Stifts

nach 20 Jahren in den Ruhestand ver-
abschiedet.

Wir blicken auf eine langjahrige sehr
gute Zusammenarbeit zurlck. Seine
stets wohlwollende  Unterstutzung

machte es maoglich, dass wir viele un-
serer Projekte in die Tat umsetzen
konnten. Bei vielen Festen war er ein
gerngesehener Gast. — Ob es unsere
Jubilden in 2000 und 2010, oder die
Benefizgala war und nicht zu verges-
sen der alljahrliche Adventsbasar.

Fiar die Zukunft winschen wir ihm,
dass er jetzt Zeit findet fur Dinge, die
ihm personlich sehr am Herzen liegen.
Seiner Nachfolgerin Marianne Lesker
wunschen wir einen guten Start fur die
neuen, vor ihr liegenden Tatigkeiten.

G. St.

Roller-Tausch-Borse

Immer 6fter bekommen wir im Famili-
enburo Anfragen nach gunstigen Rol-
lern. Ein Sitzroller in Neuanschaffung
kostet meist 500€ und mehr!

Daher wollen wir gern eine Roller-
Tausch-Borse anbieten!
Sind lhre Kinder aus dem Rolleralter
entwachsen? Haben Sie noch einen
flotten Flitzer in Keller oder Garage
stehen?
Dann nix wie her damit!

Das Familienblro bietet sich gerne als
Tausch-Vermittler an.



Geben Sie einfach bei uns Bescheid
per Mail oder Telefon, wenn Sie lhren
Roller abgeben bzw. verkaufen wollen.
Wir brauchen folgende Infos:

- Modell und Farbe

- Alter und Zustand des Rollers

- Preisvorstellung

- personliche Daten fur die Kon-

taktaufnahme

Gerne konnen Sie auch beim nachsten
Klinikbesuch lhren alten Roller mitbrin-
gen und mit Preisschild und Kontakt-

daten versehen im Familienbilro lagern.

Interessenten gibt es genug!

SpalB & Wissenschaft
im Spielzimmer

Am 17. Marz fand
im Spielzimmer die

rasante Wissen-
schafts-Show
“Neulich beim

Schiffbruch” statt. In
Zusammenarbeit

mit dem
Bundesverband und dem St. Josef-Stift
prasentierte das Unternehmen ,Spal}
& Wissenschaft® aus Munster span-
nende Experimente. Die Kinder, Ju-
gendlichen und Eltern wurden aktiv in
die Handlung einbezogen und erfuhren

dadurch geradezu am eigenen Korper,
dass Naturwissenschaften wichtig und
natzlich sind.

Zwei verrlckte Wissenschaftler erzahl-
ten ihre Geschichte, wie sie von einem
Schifforuch auf einer einsamen Insel
wiedergekehrt sind und berichteten,
wie sie durch Know-How und Pfiffigkeit
Uberlebt haben....und insgeheim be-
geistertenn sie alle Teilnehmer damit
fur die Wissenschaft!

Die Teilnehmer im Spielzimmer waren
mit viel Eifer dabei und unterstitzten
die zwei Spalprofessoren bei ihren
Experimenten.

KW

&,

e

-KURZ & KNAPP



Wer kommt, wer geht? Wir infor-
mieren die Leser uber neue Ge-
sichter im Team der Abteilung fur
Kinder- und Jugendrheumatolo-

gie.

In der Kiiche
arbeitet eine neue
Mitarbeiterin: Frau
Klaudia Dunders.
Unser rasender
Reporter Norman
interviewte die

neue Kiichenfee.

Fragen an Klaudia

(Klaudia Dunders ist in Inas Fuldstap-
fen getreten als Kuchenhilfe.)

Wie heiRt du ?
Klaudia: Ich hei3e Klaudia.

Wie alt bist du?

Klaudia: Muss ich das sagen?
Ich: Ja!

Klaudia: Ich bin 37 Jahre alt.

Bist du verheiratet?
Klaudia: Ja, seit 15 Jahren fuhre ich
eine gluckliche Ehe.

Hast du Kinder, wenn ja wie alt sind
sie ?

Klaudia: Ja, ich habe 2 Tdochter. Eine
ist 12 die andere ist 10.

Wo wohnst du ?
Klaudia: Ilch wohne in Sendenhorst.

Was hat dich dazu geritten hier zu
arbeiten?

Klaudia: Dadurch dass ich Kinder lie-
be, habe ich mich sofort beworben, als
ich horte, dass eine Stelle frei ist. Da
ich eh einen Half-Time-Job wollte, um
genug Zeit fir meine eigenen Kinder
zu haben, war es perfekt.

Was ist dein Lieblingsgericht ?
Klaudia: Pasta mit frischem Salat.

Hast du ein Lieblingslied ?
Klaudia: Ja “Over the rainbow” von |1Z

Wer ist dein Lieblingsstar?

Klaudia: Patrick Swayze (gestorben),
Julia Roberts, Sandra Bullock, George
Clooney

Wer ist dein Lieblinssanger?
Klaudia:  Enrique Iglesias, Shakira,
Michael Jackson, Rihanna, Ricky Mar-
tin, Pink, Beyoncé

Hast du ein Hobby?
Klaudia: Ja — das Tanzen!

Wie findest du deine Arbeit?

Klaudia: Ich liebe meine Arbeit, aber
ich wirde gerne mehr mit den Kindern
machen.

Resultat des Interviews: Klaudia ist
wirklich eine sehr sympathische
Person mit viel SpaR und Lebens-
freude!

Norman Sogojeva, 12 Jahre



Der "versteckte" Stress
Dipl-Psych. Arnold lllhardt

In einem therapeutischen Gesprach
fragte ich eine etwa Zwodlfjahrige, ob
sie momentan viel Stress habe. Das
Madchen schuttelte nach kurzem
Nachdenken den Kopf und antwortete
recht glaubwurdig, nd, hatte sie zur
Zeit nicht! Mich verwunderte diese
Antwort ein wenig, denn mein Eindruck
war ein anderer, da mir das Madchen
seit langem bekannt war. Nur kurze
Zeit spater wurde mir bewusst, dass
ich meine Frage schlecht gestellt hatte.
"Aber weil3t du, was mich echt be-
lastet," fuhrte sie unser Gesprach fort,
"ich mach mir einfach viel zu viele Ge-
danken. Zum Beispiel bei meiner
Freundin...!" Schlussendlich kam eine
ganze Palette von kleinen und grofRe-
ren Problemen zusammen, die auch
ihre regelmafigen Kopf- und Bauch-
schmerzen gut erklarten.

So wie diesem Madchen geht es vielen
kleinen und groRen Menschen. Der
Ausdruck Stress hat sich inzwischen
dermallen zu einem allgemeingultigen
Etwas etabliert, dass es schon fast als
normal gilt, Stress zu haben. Manche
Zeitgenossen sind sogar stolz darauf,
denn das standige Stéhnen: "lhr glaubt
gar nicht, was ich zur Zeit fur einen
Stress habe" vermittelt auch die Bot-
schaft: Ohne mich geht fast nichts
mehr, ich bin total wichtig und lobe
mich bitte einmal dafir! Als ich vor ge-
raumer Zeit (sinngemaly) in einen Be-
richt schrieb, das von mir betreute Kind
habe momentan viel Stress, meldete
mir die niedergelassene Kinderarztin
zuruck, dass dies doch heutzutage
vollig normal sei. Frei nach dem Motto:
"Haben wir nicht alle Stress?" Offenbar
hatte die gute Frau den wiederum
sinngemalen Nachsatz von mir nicht
gelesen, der da hiel3: "...besitzt aber
keine ausreichenden Fahigkeiten, an-
gemessen damit umzugehen!"

Es ist ein echter Stress mit dem Stress,
denn von den meisten Menschen wer-
den mit diesem Begriff Uberbelas-
tungsphanomene in Verbindung ge-
bracht, die aufgrund von zu vielen
Terminen oder Aufgaben entstehen.
Der Terminkalender ist voll oder kind-
gerechter: Wir schreiben jede Woche
eine Arbeit, fur die ich lernen muss.
Sogar vermeintliche Personaltrainer
kehren diese Seite der Stressthematik
gerne in den Vordergrund, um eines
ihrer zahlreichen "strukturiere-deinen-
Tag-Ratgeber" an den Mann oder die
Frau zu bringen. In seinem Buch
"Wenn du es eilig hast, geh langsam",
spricht der Verfasser Lothar J. Seiwert
vom Stress als Hetz-Krankheit (Hurry
Sickness): "Je mehr ich hetze, desto
mehr gerate ich in Verzug!" Meine klei-
ne Patientin vom Anfang dieses Arti-
kels hat die Sache - wie ich finde - mit
sehr viel mehr Feingefuhl durchschaut:
Sie hat zwar tatsachlich kein Problem
mit Zeitdruck oder Terminen, sondern
was sie belastete waren Gedanken
und Gefluhle: Die versteckten Stresso-
ren, die ihre keine Ruhe liel3en.

Der Begriff "versteckter Stress" ist so
ganz neu nicht, denn viele Autoren
verstehen darunter Reize, die in unse-
rer aulReren Umwelt tagtaglich auf uns
einprasseln. Dazu gehoéren Larm, Ge-
stank, Hektik, aber auch standige Be-
rieselung durch Fernsehen oder PC.
So verwundert es nicht, warum wir
nach einem dreistundigen Bummel in
einer Groldstadt genervter sind, als
nach einem gleichlangen Spaziergang
in der Natur (wobei auch dies vermut-
lich mit ganz viel Einstellungssache
und anderen Faktoren zu tun hat!!!)
Diese von aul3en auf uns einstrdmen-
den Faktoren nehmen wir nicht mehr
wahr, da sie zu einem selbstverstandli-
chen Teil unseres Alltags geworden
sind. Man stelle sich einmal vor, in der
Innenstadt von Munster ware es plotz-
lich still? Es wirde sehr befremdlich, ja
vielleicht beangstigend wirken.



In der Psychotherapie mit jungen Men-
schen geht es ganz oft um das Thema
Stress, denn egal ob bei einer rheuma-
tologischen Erkrankung oder beim
Schmerzverstarkungssyndrom haben
als sogenannter Stress empfundene
Belastungen grofRen Einfluss auf unser
Befinden: Sie wirken negativ auf den
Verlauf einer Erkrankung oder verstar-
ken das Ausmall} der Schmerzen. Bei
der Thematisierung von Stress hat sich
eine Unterteilung in offenen und ver-
steckten Stress sehr bewahrt. Diese
Begriffe decken sich nicht unbedingt
mit Ausdricken, die in der allgemeinen
Literatur gebraucht werden, sind aber
gerade fir die jungen Patienten gut
nachvollziehbar. Als offener Stress
sind Aspekte zu benennen, die wir a)
beschreiben kénnen und b) auch als
belastend erleben. Doch indem sie
offen sind, lassen sie sich auch analy-
sieren und verandern. Gibt z.B. ein
Schiler das Problem an, vor Klassen-
arbeiten in Stress zu geraten, weil er
Angst hat, die Arbeit in "den Teich zu
setzen", kann man mit ihm Uber andere
Lernstrategien, Zeitstrukturierungen
oder Entspannungsibungen nachden-
ken.

Dagegen wiegt ein Stress um so
schlimmer, wenn man zwar ein Gefuhl
von Belastung spurt, aber nicht weil3,
was einem genau zu schaffen macht.
Gerne werden solche Stressoren - ge-
setzt den Fall man spurt sie auf - als
.Problemchen® abgetan, doch zeigen
die Erfahrungen in meiner langjahrigen
Tatigkeit als Psychologe, dass diese
Problemchen zu faustdicken Proble-
men mutieren kdnnen. Manchmal sind
es gerade die niederschwelligen Stres-
soren, die eine Seele krank machen
oder den Schmerz steigern oder gar
verursachen konnen.

Zu diesen verdeckten Stressoren ge-
horen vor allem Gedanken und Gefuh-

le, die ein normales Malf} Uberschreiten.

Doch was ist schon normal? Jeder

grubelt mal und jeder kennt die schlaf-
lose Nacht, in der man ein Problem
durchdenkt und morgens eher zermar-
tert ist, als dass es zu einer Probleml6-
sung gefuhrt hat. Und dennoch geho-
ren solche Prozesse in die Schublade
Alltagsstress. Schlimm wird die Sache
erst, wenn sich unangenehme Gefuhle
wie Angst, Wut, Hilflosigkeit oder Trau-
rigkeit einmischen und die Gedanken
dadurch komplizierter machen. So
kann ein Gedanke zu einer Art inneren
Katastrophe (Katastrophisieren) wer-
den oder leicht die Welt des Realen
(irreale Gedanken) verlassen.

Die Macht der Gedanken ist enorm
grol3, wie einfache Beispiele zeigen.
Sagt mir eine Person, dass ich heute
aber schlecht aussehe, so wird da-
durch mein Empfinden oder mein mo-
mentanes Koérpergeflhl negativ beein-
flusst und ich fuhle mich gleich krankli-
cher als ich es vorher war. Ein anderes
Beispiel: Gedanken Uber mich selbst,
ich sei ein Versager, kdnnen in mir ei-
ne Abneigung gegenuber Menschen
entwickeln, die erfolgreich sind. So
kann es passieren, dass ich pl6tzlich
unsicher werde und mich im Gesprach
verhaspele, was mir wiederum im
Nachhinein Probleme bereiten wird
und mein Ego weiter schrumpfen lasst.
Der 1891 verstorbene Journalist Pren-
tice Mulford schrieb in einem seiner
Essays: "Wer im passiven Zustand nur
eine Stunde unter neidischen, hasser-
flllten, zynischen oder unfreien Men-
schen in einem Zimmer sitzt, absor-
biert von ihnen ein giftiges Gedanken-
element voll Krankheit und zerstoreri-
scher Kraft." Manche Menschen, ob
klein oder groR3, verbringen einen gan-
zen Arbeits- oder Schultag in einem
solchen schauderhaften Umfeld!

Aber auch unsere Personlichkeit hat
einen enormen Einfluss bei der Unter-
stitzung verdeckten Stresses. Bin ich
selbstbewusst, erprobt in Auseinan-
dersetzungen und diskussionsfreudig



werden mir unangenehme Situationen
beispielsweise mit einem lastigen Ge-
sprachspartner wenig ausmachen, ja
vielleicht fordert mich eine solche Situ-
ation sogar heraus. Ein Mensch, der
eher harmoniebedurftig, sensibel und
grublerisch veranlagt ist, wird solchen
Gelegenheiten aus dem Weg gehen
oder sie als grolie Belastung erleben.
Inzwischen wissen wir von einer soge-
nannten pain-prone-personality, zu
deutsch einer schmerzunterstutzenden
Personlichkeit, die bei vielen Schmerz-
patienten eine grolRe Rolle beim Um-
gang mit Stressoren spielt. Dazu geho-
ren z.B.

- hohe Sensibilitat,

- Harmoniebedurfnis,

- grublerisches Verhalten,

- fursorgliches Verhalten,

- Stressvermeidung,

- geringe soziale Kompetenz usw.

Mit einem Spiel, dass ich zur Aufde-
ckung von Belastungsaspekten der
jungen Patienten entwickelt habe, kon-
nen versteckte Stressoren beleuchtet
werden. Hier eine Auflistung von be-
sonders haufig genannten Gesichts-
punkten:

Aggression, mangelnde Anerkennung,
Angst vor Krankheiten, Anspriche an
mich, Aussehen, Eifersucht, Einsam-
keit, Ekel, Enttauschung, Erkrankung
eines Elternteils, mangelnde Gebor-
genheit, Ungeduld, Hilflosigkeit, Ge-
wissensbisse, Konzentrationsprobleme,
Langeweile, Liebeskummer, Misstrau-
en, Probleme mit Gleichaltrigen, religi-
dse Angste, Schiichternheit, Selbstbe-
wusstsein, Sorgen, schlimme Traume,
Traurigkeit, unerfullte Wiansche, innere
Unruhe, Verschlossenheit, Zweifel usw.

Man mag diese Aspekte flir nicht be-
sonders schlimm halten, doch sind sie
tatsachlich ausreichend, um jemanden
aus der Balance zu werfen; vor allem
dann, wenn die eigenen Ressourcen,
wie z.B. die Persdnlichkeit nicht aus-

reichen, das Individuum zu schutzen.
Es handelt sich dabei um eine Kette
von unspezifischen und inadaquaten
Reaktionen, die zum Teil nicht einmal
wahrgenommen werden und vielmehr
im Verborgenen - versteckt halt - ihr
Unwesen treiben.

Der im Untergrund wirkende Stress ist
nicht einfach zu entlarven. Hinzu
kommt, dass wir in einer Zeit leben, in
der Menschen, die durch die im Vorfeld
genannten Stresspunkte eine Belas-
tung erleben, als Weicheier, Sensibel-
chen oder "Opfer" (neuster Ausdruck in
der Jugendszene) gelten. In vielen
Fernsehsendungen wird gerade mit
diesen Schwachen gearbeitet und ein
grolRer Teil der Fernsehnation amusiert
sich, wenn jemand unsicher, sensibel,
schichtern, hilflos oder unfahig ist. So
ist es nachvollziehbar, dass es vielen
Betroffenen unangenehm und sogar
peinlich ist, solche mutmallichen
Schwachen zuzugeben bzw. sie erst
wahrzunehmen.

Es ist vergleichbar mit einer Detektiv-
arbeit, diese im Verborgenen der
menschlichen  Psyche arbeitenden
Prozesse aufzudecken. Hat man das
Gluck, nach viel zu langer Wartezeit
psychologische Unterstitzung zu be-
kommen, kann eine Therapie sehr hilf-
reich sein, um diese Belastungen zu
enthillen und fir eine ENTlastung zu
sorgen. Doch bis dahin haben diese
"Problemchen" sehr gute Chancen,
einen Korper krank zu machen. Stress
fuhrt zu Spannungen und Spannungen
zu Schmerzen und Schmerzen zu
Stress und.... Ein wichtiger Schritt ist
es, solche versteckten Stresspunkte
nicht zu bagatellisieren oder Durchhal-
teappelle wie "Zahne zusammenbei-
Ren! oder "ist doch alles halb so
schlimm" zu formulieren. Wie heil3t es
so schon? Auch Kleinvieh macht Mist
und Schmerzen sind mehr als nur Mist!



Rheuma hat tausend Ge-
sichter

Dr. Gerd Ganser

Unter vielen medizinischen Laien
herrscht immer noch die Vorstellung,
dass an Rheuma vor allem altere Men-
schen leiden und dass man sich
Rheuma durch Kalte und Feuchtigkeit
zuziehen konne. Dass auch Kinder und
Jugendliche schon an Rheuma erkran-
ken kénnen, wird oft unglaubig bela-
chelt.

Das Wort ,Rheuma“ kommt aus dem
Griechischen und bedeutet ,flieRen®
oder ,stromen®. Urspruanglich wurde
das Wort benutzt, um den flielRenden
und ziehenden Schmerz, der bei Er-
krankungen des Bewegungssystems
entsteht, zu beschreiben. Als rheuma-
tische Erkrankungen bezeichnet man
allgemein jene Erkrankungen, die den
Bewegungsapparat, d. h. Gelenke,
Sehnen, Muskeln, usw. betreffen, und
dort Schmerzen verursachen. Aller-
dings konnen bei vielen rheumatischen
Erkrankungen auch innere Organe
oder das Nervensystem, die Haut so-
wie die Augen mit betroffen sein.

Das Spektrum der Erkrankungen des
Bewegungsapparates im Kindes- und
Jugendalter und ihrer Differenzialdiag-
nosen (die abzugrenzenden Krankhei-
ten) ist weit und reicht von angebore-
nen Knochenerkrankungen uber eine
Vielzahl nicht-entzindlicher rheumati-
scher Erkrankungen bis hin zu den
entzindlichen rheumatischen Krank-
heitsformen, dem ,Rheuma“ im enge-
ren Sinne.

Um die Diagnose ,Kinderrheuma®“ stel-
len zu kdnnen, mussen mehr als 200
andere Erkrankungen in Betracht ge-
zogen werden.

Gelenkschmerzen sind haufig und tre-
ten bei 10 — 20% aller Schulkinder

wiederholt auf. Neben harmlosen Be-
schwerden durch Uberlastung der Ge-
lenke konnen auch Infektionen der
Knochen oder Gelenke, erbliche oder
sogar bosartige Erkrankungen (wie
Leukamie oder Knochentumore)
,rfheumatische“ Symptome hervorrufen.
Die fruhzeitige Abklarung von Gelenk-
beschwerden bei Kindern ist daher von
grofRer Bedeutung.

Entzindlich-rheumatische Erkrankun-
gen im Kindesalter sind nicht immer
leicht zu erkennen. Eine Gelenkent-
zundung aulert sich durch Schmer-
zen, Schwellung, Uberwarmung und
Bewegungseinschrankung des betrof-
fenen Gelenkes. Erste Anzeichen kon-
nen Morgensteifigkeit, Anlaufschmer-
zen nach dem Aufstehen und lange-
rem Sitzen oder eine Schonhaltung
sein. Neben der Entzindung der Ge-
lenke (Arthritiden) koénnen auch ge-
lenknahe Strukturen wie Sehnen, Seh-
nenscheiden, und Schleimbeutel be-
troffen sein. Aber auch Verhaltensan-
derungen der Kinder, zum Beispiel
nicht mehr laufen zu wollen, Missmu-
tigkeit, Leistungsminderung, Fieber,
Hautausschlage oder Augenentzin-
dungen koénnen auf Rheuma hinwei-
sen.

Die eigentliche Ursache des Kinder-
rheumas ist nicht bekannt. Allerdings
gibt es eine Vielzahl von Hinweisen,
um die Erkrankung dem rheumati-
schen Formenkreis zuzuordnen. Hier-
zu gehdren entzundliche Ruckener-
krankungen in der Familie, Schuppen-
flechte oder bestimmte Hautausschla-
ge, Durchfalle bzw. chronische Darm-
entzindungen. Allgemeine Beschwer-
den wie Mudigkeit, Schlappheit, Mus-
kelschwache und Fieber unklarer Ur-
sache Uber Wochen kdénnen ebenfalls
auf eine Entzindung aus dem rheuma-
tischen Formenkreis hinweisen.

Auch wahrend oder nach Infektionen
kann eine Gelenkentzindung auftreten



die meist kurzzeitig verlauft, aber auch
chronisch verlaufen kann. Diese Infor-
mationen sind daher fur die Diagnose-
stellung wichtig. Auch wenn genetische
Faktoren, Erkrankungen in der Familie,
Infektionen und andere Ausloseme-
chanismen in Betracht gezogen wer-
den konnen, ist die eigentliche Ursa-
che des Rheumas im Kindes- und Ju-
gendalter unbekannt. Daher nennt man
diese Erkrankungen auch ,,Juvenile
idiopathische Arthritis.”“ Dies meint
eine chronische, langer als 6 Wo-
chen andauernde Gelenkentziin-
dung an mindestens einem Gelenk,
die bei einem Kind oder Jugendli-
chen unter 16 Jahren auftritt, mit
unbekannter Ursache.

> ﬁ;-. -ﬂ k

Daneben gibt es auch zahlreiche sel-
ten vorkommende rheumatische Er-
krankungen, die mit vielen unterschied-
lichen Symptomen an verschiedenen
Organsystemen und Blutgefalen auf-
treten kdnnen. Diese nennt man Kolla-
genosen bzw. Vaskulitiden.

Bei anderen Erkrankungen stehen
chronische Schmerzen des Bewe-
gungsapparates im Vordergrund. Die-
se konnen zu deutlichen Storungen im
Lebensrhythmus flhren.

Fur die Diagnosestellung und Einord-
nung einer rheumatischen Erkrankung
bei Kindern und Jugendlichen bedarf
es einer speziellen Erfahrung. Daher
gibt es spezialisierte Kinder- und Ju-
gendarzte, die durch mehrjahrige Aus-

bildung an einem kinderrheumatologi-
schen Zentrum die Zusatzqualifikation
.Kinderrheumatologie“ erwerben und
diese in ihrer Berufsbezeichnung fuh-
ren kdnnen.

FiUr die Diagnosestellung sind die Vor-
geschichte (Anamnese) und das Klini-
sche Erscheinungsbild (Befund) we-
sentlich. Es gibt keinen beweisenden
Laborwert oder typischen Rdntgenbe-
fund zu Beginn der Erkrankung. Aller-
dings hat die Ultraschalluntersuchung
(Sonografie) der Gelenke einen zu-
nehmend hohen Stellenwert, um auch
versteckte Entzindungen zu entde-
cken. Die Diagnose ergibt sich wie ein
Puzzle aus der Krankengeschichte,
den klinischen, laborchemischen, so-
nografischen, roéntgenologischen und
weiteren Untersuchungsbefunden.
Rheumatische Erkrankungen im Kin-
desalter unterscheiden sich grundsatz-
lich von jenen mit Beginn im Erwach-
senenalter:

e Bestimmte Erkrankungen treten
ausschlieflich bei Kindern auf.

e Die Behandlung muss altersan-
gepasst und familienorientiert
erfolgen.

e Die Entwicklungsphasen mus-
sen durch eine spezialisierte
Betreuung und Unterstutzung
besonders bericksichtigt wer-
den.

e Bei fruhzeitiger Erkennung und
entsprechender Behandlung ist
die Prognose besser als bei

rheumatischen  Erkrankungen
mit Beginn im Erwachsenenal-
ter.

e Grundsatzlich kann niemand
den individuellen Verlauf der Er-
krankung vorhersehen.

Juvenile idiopathische Arthritis
Sie ist bei weitem die haufigste der im

Kindesalter auftretenden entzundlich-
rheumatischen Erkrankungen und soll
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deshalb im Folgenden besondere Be-
ricksichtigung finden. Bundesweit lei-
den etwa 20.000 Kinder und Jugendli-
che an entzundlich-rheumatischen Er-
krankungen.

Etwa eines von 1.000 Kindern unter 16
Jahren erkrankt pro Jahr an einer Ge-
lenkentzindung. Haufig verlauft diese
Gelenkentziindung mild und klingt bei
80 — 90% der Kinder nach Tagen, Wo-
chen oder Monaten ab, ohne dauerhaf-
te Gelenkveranderungen zu hinterlas-
sen. Diese kurzfristigen Gelenkerkran-
kungen treten z.B. nach Infekten auf
und sind zeitlich begrenzt. Man nennt
sie ,reaktive Arthritis®.

Bei ca. 10 — 20% der Kinder und Ju-
gendlichen hingegen verlauft die
Krankheit chronisch. Fur diese chroni-
sche Gelenkentziindung wird der Beg-
riff ,Gelenkrheuma®“ bei Kindern und
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Jugendlichen (Juvenile idiopathische
Arthritis) (JIA)" verwendet.

verwendet. Hinter diesem Begriff ver-
bergen sich verschiedene Verlaufsfor-
men der Erkrankung bzw. deutlich un-
terscheidbare Krankheitsbilder, deren
gemeinsames Merkmal die Uber min-
destens sechs Wochen bestehende
Gelenkentziindung unklarer Ursache
bei einem Kind unter 16 Jahren ist.
Sieben verschiedene Unterformen von
Gelenkrheuma bei Kindern und Ju-
gendlichen werden nach den internati-
onalen Kriterien derzeit voneinander
abgegrenzt.

Die einzelnen Formen der juvenilen
idiopathischen Arthritis unterscheiden
sich in ihrem klinischen Erscheinungs-
bild, ihrem Verlauf und ihrem geneti-
schen Hintergrund voneinander. Die
Mehrzahl der Kinder zeigt zu Erkran-
kungsbeginn, d. h. in den ersten sechs

! Auf diesen Namen hat man sich in einer in-
ternationalen Klassifikation des Kinderrheumas
geeinigt.



Erkrankungsmonaten, das Bild einer
Oligoarthritis (das heil3t den Befall we-
niger Gelenke). Charakteristischerwei-
se entsteht die Oligoarthritis im Klein-
kind alter, daher wurde die Erkrankung
frGher oft auch als ,frihkindliche Oligo-
arthritis“ bezeichnet.

Der Beginn der Erkrankung ist meist
schleichend. Gelegentlich wird eine
Infektion oder ein Trauma im zeitlichen
Zusammenhang mit dem Auftreten der
Arthritis beobachtet. Bei den meisten
Patienten lasst sich jedoch keine typi-
sche Auslosesituation feststellen.

Die Gelenkentzindung (meist des
Kniegelenkes) &aufert sich neben
Schmerzen durch Schwellung, Uber-
warmung und Bewegungseinschran-
kungen, selten besteht eine lokale Ro6-
tung. Von einem jungeren Kind werden
oft keine Schmerzen angegeben. Man
beobachtet eher Verhaltensauffalligkei-
ten, wie ,sich tragen lassen®, Entwick-
lungsruckschritte oder eine ausgeprag-
te Schonhaltung. Typisch ist, dass das
Kind morgendliche Gelenkschmerzen
(,Morgensteife®) hat, die oft nicht an-
gegeben und manchmal Uberspielt
werden. Dieser morgendliche Ruhe-
schmerz kann sehr unterschiedlich
ausgepragt sein und Uber Stunden an-
halten. Auch nach korperlicher Inaktivi-
tat (z. B. nach langerem Sitzen, dem
Mittagsschlaf) treten Schmerzen bei
den ersten Schritten auf. Die Bewe-
gung des entziindeten Gelenkes ver-
starkt die Schmerzen, so dass eine
Schonhaltung des betroffenen Gelen-
kes, meist in Beugung, eingenommen
wird.

Diese Fehlhaltung kann unbehandelt
zu dauerhaften Fehlstellungen, Fehlbe-
lastungen, Muskelverkirzungen (Kon-
trakturen) und Asymmetrien (Un-
gleichmaligkeit) der Koérperachse flih-
ren. Durch  entzindungsbedingte
Mehrdurchblutung kann es auch zu
einer Wachstumsbeschleunigung auf

der betroffenen Seite kommen. Dies
fallt durch eine Beinlangendifferenz
auf, d.h. das Bein auf der Seite der
Gelenkentzindung ist etwas langer.
Durch vermehrte Schonung konnen
der Fuld und die Wade auf der kranken
Seite schmachtiger werden. Auswir-
kungen dieser Wachstumsstorungen
kénnen sich durch ein Abknicken der
Ferse nach aullen mit Fulfehlbelas-
tung (sogenannter Knick-Senkful3),
durch eine X-Fehlstellung der Knie (auf
der kranken Seite ausgepragter) sowie
durch eine Asymmetrie der Wirbelsau-
le bis hin zu einer Verkrimmung (Sko-
liose) auldern.

Sowohl zu Erkrankungsbeginn, als
auch im Verlauf kdbnnen — in Abhangig-
keit von der Form des kindlichen Ge-
lenkrheumas Beteiligungen von Augen,
Herz, Nieren, Haut und Stérungen des
Immunsystems beobachtet werden.
Die haufigste Organmanifestation der
JIA stellt die rheumatische Augenent-
zundung (Uveitis) dar, die bei etwa 15
% aller Patienten beobachtet wird.
Diese sogenannte Regenbogenhaut-
entzindung ist bei den Kindern mit
Oligoarthritis besonders haufig und
kann zu jeder Zeit auftreten, auch
bereits vor der Gelenkentziindung
oder nach deren Abklingen. Beson-
ders aufmerksam sollte man in den
ersten Krankheitsjahren bei erneuten
Gelenkschwellungen, Augenrotung
oder einer Sehstorung sein.

Es gibt einen charakteristischen La-
borwert (Antinukleare Antikérper, ab-
gekurzt ANA), der mit dem Risiko von
Augenentzundungen einhergeht.

Die Augenentziindung (Uveitis) verlauft
bei der im Kleinkindalter beginnenden
Oligo- oder Polyarthritis meist symp-
tomlos. Daher besteht die grole Ge-
fahr einer verzogerten Diagnosestel-
lung. Wird die Augenentzindung nicht
rechtzeitig erkannt und behandelt,
konnen sich erhebliche Folgeschaden



(z. B. Verklebungen zwischen Linse
und Hornhaut, grauer oder gruner Star)
entwickeln, die die Sehkraft des Auges
bedrohen.

Bei einer weiteren entzindlichen
Rheumaerkrankung, die vorwiegend
bei Jungen auftritt, kann das Auge sehr
stark gerdtet und schmerzhaft sein. Es
entsteht eine akute Bindehautentzin-
dung, die auch mit einer Beteiligung
der Regenbogenhaut einhergehen
kann. Bei diesen Patienten gibt es
ebenfalls einen charakteristischen La-
borwert, der genetisch gehauft auftritt.
Dieser nennt sich HLA-B27. Viele
Menschen (ca. 8 % der Bevolkerung)
tragen jedoch ebenfalls dieses Merk-
mal, ohne in ihrem Leben Rheuma
oder eine Augenentziundung zu entwi-
ckeln.

Die Verlaufsformen (,Subgruppen®)
der rheumatischen Entziundung bei
Kindern und Jugendlichen werden im
Folgenden kurz vorgestelit.

Oligoarthritis

Am haufigsten beginnt die Gelenkent-
zundung an wenigen Gelenken (1 bis
maximal 4 Gelenke). In diesen Fallen
nennt man die Erkrankung ,Oligoarthri-
tis“. Madchen sind insgesamt haufiger
betroffen. Oft ist der Krankheitsbeginn
schon im Kleinkindalter.

Bleibt diese Erkrankung im Verlauf auf
1 bis 4 Gelenke begrenzt, so nennt

man sie ,persistierende Oligoarthritis.”
Bei dieser persistierenden Oligoarthri-
tis, die auf wenige Gelenke beschrankt
bleibt, besteht eine gunstigere Progno-
se.

Bei mehr als der Halfte der Patienten
kommt die rheumatische Entzindung
unter konsequenter Behandlung zur
Ruhe. Die Behandlungsziele sind ein
vollstandiger Ruckgang der Krank-
heitszeichen sowie eine gute Lebens-
qualitat und Teilhabe am taglichen Le-
ben. Bei Entzindungsfreiheit im Lang-
zeitverlauf koénnen die Medikamente
evil. auch wieder abgesetzt werden.
Allerdings kann die Erkrankung auch
bestimmte Gelenke befallen, wie z. B.
die Kiefer-, Hand- und Sprunggelenke.
Dies ist fur die Kérperfunktion und Be-
lastung ungunstig. Daher ist die me-
dikamentose Therapie auch abhan-
gig vom Gelenkbefallsmuster.

Extended Oligoarthritis

Wenn die Erkrankung im Verlauf Uber
mehr als 6 Monate an zahlreichen Ge-
lenken (mindestens funf Gelenke) auf-
tritt, ist der Verlauf ungunstiger. Diese
Form heilt aufgrund des ausgedehn-
ten Gelenkbefallsmusters ,extended
Oligoarthritis. Bei dieser Verlaufsform
ist eine konsequente und frihzeitige
Behandlung wichtig. Diese soll die Zahl
der Gelenke sowie auch die Funktio-
nen und das Ausmal’ der Entzindung
an inneren Organen berlcksichtigen.
Das Risiko des Auftretens einer Re-
genbogenhautentzindung ist bei die-
ser Form besonders hoch.

Zu den Behandlungsmoglichkeiten ge-
horen Injektionen der entziindeten Ge-
lenke, die medikamentdse Behandlung
mit Langzeitmedikamenten (Basisthe-
rapeutika) sowie entziundungshem-
mende Augentropfen bei Augenbeteili-
gung. Auch die konsequente Kranken-
gymnastik, Ergotherapie und Hilfsmit-
telversorgung sowie physikalische Be-



handlungsmethoden (z.B. Kaltebe-
handlung) sind obligat erforderlich.
Regenbogenhautentziindung
(Iridozyklitis)

Sehr wichtig ist eine regelmalliige au-
genarztliche Untersuchung, weil eine
sogenannte ,Regenbogenhautentzin-
dung“ (Iridozyklitis) vollig unbemerkt
ohne Lichtscheu, Schmerzen oder Ro-
tungen des Auges auftreten kann. Bei
einseitigem Befall fallt dem Patienten
eine Sehbeeintrachtigung im Alltag
nicht auf. Daher kann die Augenent-
zundung nur durch regelmalige frih-
zeitige Diagnostik bei einem Augenarzt
erkannt werden. Diese symptomfreie
Form der Augenentzindung kommt vor
allem bei den Oligoarthritis-
Verlaufsformen vor.

Im Gegensatz hierzu geht die Augen-
entzindung bei der im Folgenden be-
schriebenen Form ,Enthesitis assozi-
ierte Arthritis® oftmals mit erheblicher
Roétung, Lichtscheu und Schmerzen
einher. Aufgrund der ausgepragten
Beschwerden und Sehstérungen des
Patienten, erfolgt oft bereits in der
Akutphase eine augenarztliche Be-
handlung, so dass chronische Veran-
derungen seltener entstehen.

Enthesitis assoziierte Arthritis

Bei dieser

m Verlaufsform, die
. o8 mit Ge-
lenkentzindungen,

% Schmerzen und

""" Schwellungen an

den

- Sehnenansatzen
auftritt, sind

vorwiegend Jungen
betroffen, die alter
als 6 Jahre alt sind. Typischerweise
besteht eine Gelenkentziindung an
Huft-, Knie- und Sprunggelenken. Im
Verlauf kdénnen auch die Wirbelsaule
und die Gelenke der oberen Extremita-

ten (Hande, Fingergelenke, Ellbogen,
Schultern) betroffen sein. Die Entzun-
dung tritt auch haufig an Sehnen, Seh-
nenscheiden und Schleimbeuteln auf.

Im Jugendalter konnen frihmorgendli-
che, entzindliche Ruckenschmerzen
und eine Bewegungseinschrankung
auftreten. Dies kann auf einen Befall
der Wirbelsaulemit Entzindung der
Becken fugengelenke (Sakroileitis)
hinweisen.

Aufgrund der entzindlichen Verande-
rungen kann die Wirbelsaule im Lang-
zeitverlauf (im Erwachsenenalter) so-
gar vollig versteifen. Dies liegt an einer
chronischen Entzindung der Becken
fugengelenke und der kleinen Wirbel
gelenke.

Durch eine friihzeitige und konsequen-
te Behandlung lasst sich dieser Verlauf
heutzutage in vielen Fallen aufhalten
oder sogar verhindern. Eine neue Ge-
neration von Medikamenten sowie eine
konsequente Krankengymnastik von
Anfang an haben zu einer deutlichen
Verbesserung der Langzeitprognose
gefluhrt.

Psoriasis-Arthritis
(,,Schuppenflechte-Rheuma*)

Ein weiterer Risikofaktor fur das Auftre-
ten einer rheumatischen Entzundung
ist das Vorhandensein einer Schup-
penflechte (Psoriasis) beim Patienten
sowie in der Familie (Eltern oder Ge-
schwister).

Meist beginnen Schuppenflechte und
Rheuma jedoch nicht gleichzeitig. Die
Schuppenflechte kann der rheumati-
schen Entzindung sogar um Jahre
vorausgehen. Sie ist oft auch nicht
leicht zu diagnostizieren und kann ver-
steckt am behaarten Kopf, Haaransatz,
Nabel, in den Hautfalten oder den Na-
geln auftreten. Die Nagel kénnen Tup-



fel, Flecken oder eine Verhornungssto-
rung aufweisen.

Es kommt zu Schwellungen an den
Gelenken bzw. zu Verdickungen ein-
zelner Finger oder Zehen. Oft sind
mehrere Gelenke am gleichen Finger
bzw. der gleichen Zehe betroffen
(,Wurstfinger, -zehe").

Auch kann das Rheuma der Schup-
penflechte lange vorausgehen. Daher
ist gerade bei kleinen Kindern beim
Auftreten einer Entzindung an mehre-
ren kleinen Gelenken eines Fingers
oder einer Zehe auf Hautveranderun-
gen besonders zu achten. Die Arthritis
bei Schuppenflechte kann auch an
grolen Gelenken, an der Wirbelsaule,
vor allem an den Beckenfugengelen-
ken auftreten. Dann geht sie haufiger
mit dem Blutmerkmal HLA-B27 einher.

Auch bei der Schuppenflechte-Arthritis
kann eine versteckte Augenentzun-
dung ohne klinische Zeichen auftreten.
Eine konsequente Langzeitbehandlung
der Arthritis sowie der evtl. begleiten-
den Augenentzindung ist erforderlich.

Seronegative juvenile Polyarthritis

Bei einer ,Polyarthritis®, d. h. bei der
Entziindung von 5 und mehr Gelenken,
besteht bereits in den ersten 6 Mona-
ten der Erkrankung ein symmetrischer
Befall an groRen und kleinen Gelen-
ken. Besonders haufig betroffen sind
neben den groRen Gelenken die Hand-
und Fingergelenke, Fuld- und Zehen-
gelenke.

Aufgrund der Entzindung entsteht eine
Fehlstellung mit vermehrter Gelenk-
beugung als Schonhaltung, oft verbun-
den mit einem Muskelschwund und
dem Ruckgang der Muskelkraft. Bei
dieser Form sind meist keine Rheuma-
faktoren im Blut nachweisbar, daher
die Bezeichnung ,Seronegative juveni-
le Polyarthritis“. Bereits Kinder im

Kleinkindalter kénnen an dieser Form
erkranken. Der Verlauf ist manchmal
schleichend, so dass leider die Diag-
nose auch heute noch oft erst nach
mehr als 6 Monaten gestellt wird. Die
Gelenke weisen haufig keine ausge-
pragten Schwellungen, jedoch eine
deutlich eingeschrankte Beweglichkeit
auf. Dies sieht man z. B. beim Faust-
schluss oder an der Fehlbelastung der
FuRe beim Gangbild.

Gerade bei dieser Verlaufsform ist es
wichtig, frhzeitig die Diagnose zu stel-
len und eine konsequente medikamen-
tose Behandlung und Physiotherapie
durchzufuhren. Neben einer Therapie
durch Basistherapeutika profitieren
diese Patienten oft auch von Gelenkin-
jektionen in mehrere Gelenke (unter
Narkose). Zusammen mit einer dauer-
haft durchgeflihrten Physiotherapie,
Ergotherapie, Hilfsmittelversorgung
und Elternschulung zur Durchfiihrung
taglicher Bewegungsibungen lassen
sich die Langzeitergebnisse deutlich
verbessern.

Seropositive Polyarthritis

Treten bei einer Polyarthritis bereits im
Kindesalter sogenannte ,Rheumafakto-
ren“ auf, so nennt man die Verlaufs-
form ,seropositive Polyarthritis“. Diese
sind bei 70% der Erwachsenen mit
Polyarthritis vorhanden. Daneben ist
der Nachweis von speziellen CCP-
Antikorpern ein sehr wichtiger Hinweis
auf diese Erkrankung und kann der
Manifestation sogar um Jahre voraus-
gehen.

Diese Form mit Nachweis von Rheu-
mafaktoren und/oder CCP-Antikérpern
tritt im Kindes- und Jugendalter relativ
selten auf und ahnelt hinsichtlich des
Befallmusters und der Prognose der
Erwachsenenform. Es erkranken an
dieser Verlaufsform nur 3 — 5% der
Kinder und Jugendlichen mit Rheuma.



Betroffen sind vorwiegend Madchen im
alteren Schulkindalter.

Die Erkrankung beginnt oft schlei-
chend, vorwiegend an den Handen
und Fingergelenken, fast genau so
haufig auch an den Zehengelenken.
Die Schwellung betrifft vorwiegend die
Grund- und Mittelgelenke der Finger
und Zehen. An Symptomen tritt oftmals
eine langer dauernde Morgensteifigkeit
auf. Schmerzen beim Schreiben und
bei manuellen Tatigkeiten beeintrachti-
gen die Patienten.
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Eine rechtzeitige Diagnosestellung und
konsequente Behandlung ist sehr
wichtig, da die Entzindungen frihzeitig
an grof3en und kleinen Gelenken er-
hebliche Funktionseinschrankungen
und Veranderungen an den Knochen
(Schaden auf den Gelenkflachen) ver-
ursachen.

Auch bei dieser Verlaufsform ist es
moglich, durch fruhzeitigen Einsatz
entzindungshemmender Medikamente
sowie durch eine Lokalbehandlung der
betroffenen Gelenke (Injektionsthera-
pie) einen Ruckgang der Entzindung
zu erreichen. Durch Physiotherapie,
Ergotherapie und Hilfsmittelversorgung
kann ein Fortschreiten der Fehlstellun-
gen und Funktionseinschrankungen
verhindert werden.

Allerdings ist es aufgrund des raschen
Auftretens kndcherner Veranderungen
und einer unbehandelt ungunstigen
Langzeitprognose wichtig, diese Be-
handlung auch bei Rickgang der Ent-
zundungszeichen und Rheumafaktoren
konsequent Uber viele Jahre fortzuset-
zen, da das Ausmald der Behinderun-
gen erst nach langerem Krankheitsver-
lauf im Erwachsenenalter deutlich wird.

Erfreulicherweise gibt es gerade fur
diese Verlaufsform eine Vielzahl neuer
und sehr effektiver Medikamente, die
im Erwachsenenalter bereits sehr gut
untersucht sind und das Fortschreiten
der Erkrankung haufig verhindern kon-
nen. Diese Therapieformen stehen
teilweise auch fur Jugendliche als Be-
handlungsoption bereits zur Verfl-

gung.
Systemische  juvenile Arthritis
(,,Still-Syndrom*)

Rheuma kann bei Kindern, vorwiegend
im Kleinkindalter, auch mit Fieber-
schuben und kleinen rosafarbenen
Flecken an der Haut einhergehen und
zunachst wie eine Infektionserkran-
kung aussehen. Bei diesen Patienten
treten 1 — 2 x taglich Episoden mit ho-
hem Fieber bis 40°C auf, oft verbun-
den mit flichtigen Ausschlagen und
einem deutlichen Krankheitsgefuhl.
Gelenkentziindungen im ersten halben
Jahr fuhren zu der Diagnose eines sys-
temischen Rheumas bzw. einer ,Sys-
temischen juvenilen idiopathischen
Arthritis*. Nach dem Arzt, der diese
Erkrankung zuerst beschrieben hat,
nennt man diese Form ,Still-Syndrom®.

Gerade bei dieser Verlaufsform kon-
nen auch innere Organe durch die Ab-
lagerung von Entzindungseiweilen
verandert werden. FlUssigkeitsan-
sammlungen in Korperhohlen, z.B. im
Herzbeutel, Rippenfell oder Bauchfell
konnen bei akuten Schuben der Er-



krankung mit heftigen Beschwerden
einhergehen.

Heutzutage ordnet man diese Erkran-
kung eher als ,Autoinflammati-
onskrankheit®, d.h. als eine Storung
des angeborenen Immunsystems mit
Fehlsteuerung der korpereigenen Ab-
wehrmechanismen, ein. Die Erkran-
kung kann auch mit einer Entzindung
an vielen Gelenken verlaufen und dort
zu knochernen Veranderungen und
erheblichen Funktionseinschrankungen
fuhren.

Auch fur diese Verlaufsform gibt es
durch neue Therapieoptionen Mdoglich-
keiten einer frihzeitigen und effektiven
Behandlung. Fruher bestand bei lang
anhaltender Entzindungsaktivitat das
Risiko einer Einweil’ablagerung (Amy-
loidose) in innere Organe. Diese Kom-
plikation tritt durch die modernen Be-
handlungsverfahren nur noch sehr sel-
ten auf. Oft erreicht man einen lang
anhaltenden Krankheitsstillstand ohne
Entzindungszeichen und neue Krank-
heitsschlbe.

Die Entzindungskontrolle in den
Schuben der Erkrankung ist flr die
Langzeitprognose sehr wichtig. Diese
Patienten sollten daher in Kinderrheu-
mazentren betreut werden, um frihzei-
tig die Diagnose

zu stellen und effektive Therapiemal}-
nahmen einzuleiten.

Kollagenosen
Neben den haufigeren Formen des

Kinderrheumas gibt es noch verschie-
dene seltene rheumatische Entzln-

dungen, die durch eine Stérung des
Abwehrsystems erklart werden. Hierzu
gehoéren vor allem die Kollagenosen,
die im Folgenden kurz dargestellt wer-
den.

Systemischer Lupus Erythematodes
(,,Schmetterlingsflechte)

Diese seltene Autoimmunerkrankung
hat ihre Krankheitsbezeichnung auf-
grund der typischen schmetterlingsar-
tigen Ausschlage im Gesicht. Sie kann
mit einer entzundlichen Gelenk- und
Muskelbeteiligung einhergehen. Auch
bei dieser Verlaufsform sind Muskel-
schwache, Leistungsknick und Fieber
haufige Krankheitszeichen. Prinzipiell
kann diese Erkrankung zahlreiche in-
nere Organe betreffen, wie z. B. das
Herz, die Blutgefalde, die Lunge oder
die Nieren, sie kann aber auch die
Blutbildung beeintrachtigen. Lymph-
knoten, Leber und Milz sind aufgrund
der Ubermaligen Reaktion des Im-
munsystems angeschwollen. Es kann
zu Flussigkeitsansammlungen in Hohl-
raumen des Korpers kommen, z. B. im
Rippenfell, Bauchfell und Herzbeutel.
Die Erkrankung kann eine Vielzahl an
klinischen Erscheinungsbildern aufwei-
sen und wird daher oft auch als ,Cha-
maleon® unter den Autoimmunerkran-
kungen bezeichnet.

Die Diagnose wird anhand der typi-
schen Kklinischen Zeichen und dem
Vorkommen spezieller Autoantikorper
(gegen Zellkerne und Doppelstrang-
DNS) gestellt. Die Behandlung ist ab-
hangig von der Organmanifestation
und Schwere der Erkrankung. Eine
konsequente Mitbetreuung an einem
Zentrum ist erforderlich.

Juvenile Dermatomyositis

Der Name besagt, dass eine Entziun-
dung an der Haut und Muskulatur auf-
tritt. Hierbei zeigt die Haut eine flieder-
farbige Verfarbung im Gesicht, Rotun-



gen an den Streckseiten der grof3en
und kleinen Gelenke sowie sichtbare
Blutungen an der Nagelbettbegren-
zung. Auffallig ist eine deutlich abneh-
mende Muskelkraft, so dass die Pati-
enten sich nur noch mit fremder Hilfe
an- und ausziehen koénnen. Diese
Muskelschwache kann akut oder
schleichend auftreten. Auch ,innere*
Muskeln, wie z. B. Augenmuskeln,
Schluck- oder Atemmuskeln, kdnnen
beteiligt sein. Im Verlauf sind Funkti-
onsstorungen des Magen-, Darmtrak-
tes, der Atemwege oder des Herzens
maglich.

Die Erkrankung ist sehr selten und
aufgrund des klinischen Bildes diag-
nostizierbar. Daher ist es wichtig, be-
reits Verdachtsfalle an Zentren zur Di-
agnosestellung und Therapie vorzu-
stellen.

Juvenile systemische und lokalisier-
te Sklerodermie

Bei dieser seltenen Erkrankung des
Bindegewebes tritt eine ausgepragte
Durchblutungsstérung an der Haut, vor
allem an den Fingern und Zehen auf.
Daneben entstehen bindegewebige
Umbauprozesse mit Schrumpfungen
und Narben an den Fingerendgliedern,
einer Verschmalerung des Mundes
und Verkalkungen an den Extremita-
ten. Hier besteht das Risiko einer Be-
teiligung innerer Organe, wie z. B. der
Lunge, mit erheblichen Funktionssto-
rungen. Es kommt an der Haut, aber
auch an inneren Organen zu funktio-
nellen Einschrankungen.

Auch bei dieser Erkrankung ist die fri-
he Diagnosestellung sehr schwierig,
zumal oft keine charakteristischen
Blutveranderungen vorhanden und die
klinischen Zeichen anfangs nur diskret
sind. Daher ist eine Vorstellung und
Betreuung in spezialisierten kinder-
rheumatologischen Zentren wichtig.

Sharp-Syndrom (“mixed connective
tissue disease”)

Es gibt auch Uberlappende Erkrankun-
gen mit Symptomen von Rheuma und
den verschiedenen Kollagenosen. Die-
se Erkrankung, auch Sharp Syndrom
oder “mixed connective tissue disease
(MCTD)” genannt, kann aufgrund des
besonderen Verlaufs und der Labordi-
agnos tik abgegrenzt werden.

So sind neben Gelenkschwellungen
und Gelenkschmerzen auch Sympto-
me an der Haut und vielen inneren Or-
ganen zu beachten. In den Laborwer-
ten sind haufig auch Rheumafaktoren
nachweisbar. Die Diagnose lasst sich
durch den Nachweis eines typischen
Musters von Autoantikorpern stellen
(sogenannte RNP-AK). Eine speziali-
sierte Betreuung ist erforderlich.

Juvenile Fibromyalgie bzw. genera-
lisierte = Schmerzverstarkungssyn-
drome

Lange Zeit bestehende, generalisierte
Schmerzen des Bewegungsapparates
sind mitunter schwer von einer rheu-
matischen Entzundung abzugrenzen.
Viele dieser Patienten haben bereits
intensive Erfahrung mit Schmerzen
gemacht, z.B. im Rahmen einer rheu-
matischen Erkrankung, chronischen
Kopf- oder Bauchschmerzen. Haufig
sind die Schmerzen durch Druck an
zahlreichen Sehnen- und Muskelan-
satzen auslosbar. Diese Schmerzer-
fahrungen kénnen auch zu vegetativen
Storungen fuhren, wie z.B. Ein- oder
Durchschlafstérungen. Soziale Prob-
leme, wie vermehrte Schulfehlzeiten
und Reduktion von Sozialkontakten,
kommen hinzu.

Da aulere Symptome wie Gelenk-
schwellungen selten oder nur minimal
ausgepragt sind, begegnen die Patien-
ten oft einem Unverstandnis in der
Familie, bei Freunden und anderen



Bezugspersonen, manchmal sogar
auch im medizinischen Bereich.

Schmerz ist ein biologisches Phano-
men, das sich bei wiederholtem Auftre-
ten verstarkt. Aufgrund dieser Wahr-
nehmung und der gestdrten Verarbei-
tung von Schmerzmechanismen kon-
nen diese Schmerzen chronifizieren.
Zahlreiche andere Faktoren wie auch
traumatische Erfahrungen und Belas-
tungen im Umfeld oder eine besondere
Lebenssituation konnen diesen Pro-
zess anstollen oder fordern. Je nach
Symptomatik bezeichnet man diese
Erkrankungen als Fibromyalgie-
Syndrom, SchmerzverstarkungsSyn-
drom, generalisiertes Schmerz-
Syndrom oder somatoforme Schmerz-
storung.

Die juvenile Fibromyalgie betrifft Gber-
wiegend Madchen (>80%) und beginnt
meist um die Zeit der Pubertat. Tritt
diese Symptomatik im Rahmen einer
rheumatischen Erkrankung auf, spricht
man von einer sekundaren Fibromyal-
gie. In den letzten Jahren beobachtet
man eine steigende Patientenzanhl.

Bei Diagnosestellung besteht haufig
bereits ein chronifizierter Verlauf mit
therapieresistenten Schmerzen des
Bewegungsapparates, zahlreichen
Arztbesuchen und wochen- bis mona-
telangen Schulausfallen. Die Therapie-
konzepte fur chronische Schmerzen
am Bewegungsapparat bei alteren
Kindern, Jugendlichen und Adoleszen-
ten (Heranwachsenden) weichen deut-
lich von der Behandlung chronischer
Kopf- oder Bauchschmerzen ab und
erfordern eine besondere Strukturqua-
litat der Versorgung, die an den uber-
regionalen Zentren fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie oft vorhanden ist.

Die bei der juvenilen Fibromyalgie an-
gegebenen heftigen Schmerzen mit
maximaler Schmerzstarke sind oft ver-
bunden mit vegetativen Beschwerden.

Sie erfordern eine interdisziplinare und
langwierige Behandlung. Therapieziele
sind die Wiedereingliederung in den
hauslichen und schulischen Alltag, das
Erlernen von Instrumenten und Strate-
gien zur Schmerzbewaltigung sowie
eine gute Balance zwischen Aktivitat
und Erholung, die Forderung der sozia-
len Integration mit Wiederaufnahme
sportlicher Aktivitaten, eine aktive al-
tersgerechte Freizeitgestaltung und die
Reduktion von Fehlzeiten in Schule
und Ausbildung. Zu einer erfolgreichen
Therapie gehort eine Starkung des
Selbstbewusstseins, um eigene Star-
ken zu erkennen und die Realisation
eigener Wilnsche zu ermdoglichen.
Hierdurch wird eine aktive Regulation
des Schmerzverhaltens erreicht.

Fazit

Rheumatische Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen zeigen eine
sehr vielfaltige Symptomatik. Eine ver-
zogerte Diagnosestellung und Unver-
standnis fur die rheumatische Erkran-
kung liegen auch am fehlenden Be-
kanntheitsgrad der Erkrankungen in
der Offentlichkeit. Rheuma bei Kindern
und Jugendlichen geht selten in die
typische Verlaufsform bei Erwachse-
nen Uber, da sich die meisten Krank-
heiten klinisch und genetisch vom Er-
wachsenenrheuma“ abgrenzen lassen.
Ausnahmen sind die ,Seropositive ju-
venile idiopathische Arthritis, bei der
auch Rheumafaktoren und CCP-
Antikdrper nachweisbar sind und die
einer frihen Manifestation der chroni-
schen Polyarthritis des Erwachsenen
entspricht.

Auch die ,Enthesitis-assoziierte Arthri-
tis“ hat den gleichen genetischen Mar-
ker (HLA-B27) wie die sogenannten
~opondylarthritiden“ der Erwachsenen.
Diese Erkrankungen konnen sich im
Verlauf auch an der Wirbelsaule mani-
festieren und in einigen Fallen sogar in
eine knoécherne Durchbauung der Be-



cken fugen gelenke (Morbus Bechte-
rew) Ubergehen.

Die Prognosen der juvenilen idiopathi-
schen Arthritiden und auch der syste-
mischen Schmerzverstarkungssyn-
drome sind bei friiher Diagnosestellung
und effektiver Therapie oft besser als
im Erwachsenenalter, wobei Langzeit-
studien schon zeigen, dass die Mehr-
zahl der Patienten auch im Erwachse-
nenalter Symptome der Erkrankung
aufweist.

Differenzialdiagnosen

Um die Diagnose einer juvenilen idio-
pathischen Arthritis sicher stellen zu
kénnen, sind zahlreiche Erkrankungen
abzugrenzen. Hierzu gehoéren auch
eitrige oder infektassoziierte Arthriti-
den. Hierbei werden vor allem die Ly-
me-Arthritis (durch Borrelien, die bei
einem Zeckenbiss Ubertragen werden),
die Arthritis nach Darmentzindungen
(z. B. durch Salmonellen, Yersinien),
nach Luftwegsinfekten (z. B. durch
Chlamydien, Streptokokken) oder vira-
len Infekten (z. B. Coxitis fugax, auch
.Huftschnupfen“ genannt) abgegrenzt.
Auch bei anderen chronischen Erkran-
kungen (z. B. chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen) kommen Arthriti-
den vor, die sich oft durch Behandlung
der Grunderkrankung bessern lassen.
Bestimmte Stoffwechselstérungen
konnen mit Gelenksymptomen einher-
gehen (z.B. Diabetes, Gicht).

Bei Symptomen an der Haut sollte im-
mer an eine Schuppenflechte (Psoria-
sis) gedacht werden. Handelt es sich
um rotlich verfarbte, fluchtige Aus-
schlage, einhergehend mit Fieber, All-
gemeinsymptomen und evtl. Organ-
symptomen, sollten das Still-Syndrom,
Kollagenosen (siehe oben) sowie
Vaskulitiden (autoimmune Entzindun-
gen der BlutgefalRe) und eine juvenile
Sarkoidose ausgeschlossen werden.

In jingerer Zeit konnten zahlreiche
Erkrankungen mit Fieber, Hautaus-
schlagen, Gelenk- und Organsympto-
men als ,autoinflammatorische Syn-
drome*“ abgegrenzt werden. Diese Sto-
rungen des angeborenen Immunsys-
tems sind genetisch analysiert und
kdnnen durch entsprechende Untersu-
chungen nachgewiesen werden. Das
bekannteste Beispiel ist das ,familiare
Mittelmeerfieber®.

Sehr haufig entstehen Gelenkbe-
schwerden aufgrund orthopadischer
Ursachen. Hierzu gehoéren Uberlas-
tungsbedingte Beschwerden, Fehlbe-
lastungen oder strukturelle Auffalligkei-
ten in den Gelenken, Durchblutungs-
stoérungen der Knochen (z. B. Morbus
Perthes), Traumata, aber auch Neubil-
dungen des Knochens oder der
Schleimhaut.

Es gibt sehr viel seltener als Kinder-
rheuma bosartige Tumoren der Kno-
chen, der Lymphdrusen oder Erkran-
kungen des Blutes (z. B. Leukamie),
die mit Knochenschmerzen einherge-
hen kdnnen.

Diesen Artikel finden Sie auch in
unserer neuen Broschiire Kinder-
rheuma (er)leben, dass ab sofort in
Familienbliro erhaltlich ist.



Sonne, Rheuma, Mytikas -
mit Arthritis auf den hochsten
Berg Griechenlands

Es war eine kleine Truppe, die sich noch
im  Dunkeln eines Oktobermorgens
aufmachte, den Mpytikas, die hdchste
Erhebung Griechenlands, zu besteigen.
Fast wie die heiligen Familie: Vater,
Mutter, Kind (aber ohne Esel), auch auf
dem Weg — in mehrfacher Bedeutung.
Zunachst unterschied sich diese kleine
Gruppe kaum von anderen
Bergwanderern, die unterwegs waren,
den althergebrachten Sitz der Gétter, den
Olymp, zu besteigen. Und doch war diese
Gruppe anders: Wenn man genau
hinblickte, sah man den Jungsten der
Gruppe trotz Treckingstdocken leicht
hinken. Und hatte man in die Rucksacke
blicken konnen, waren neben den
herkdbmmlichen  Sachen, die jeder
Bergwanderer oder Kletterer bei sich trug,
aufgefallen, dass auffallig viele
Sofortkthlpads mitgeflhrt wurden.

So aber ging diese Gruppe erst einmal
steil bergan: ein Vater, der sich seiner
grolken Verantwortung wohl
. bewusst war; eine
Mutter, die sich
schrecklich mit dem
Gedanken qualte, ob
es auch das Richtige
war, das Kind
mitzunehmen und der
Sohn, in dessen
Gesicht sich
gleichzeitig Ehrgeiz,
Zweifel,
Anstrengung und
Angst  wiederspiegelten. Ja, es gab
etwas, das diese Gruppe anders machte

als andere: die noch nicht
ausgesprochene, aber wie ein
Damoklesschwert uber ihnen

schwebende Diagnose Arthritis. Und
hiermit verbunden alle Unsicherheiten
und Angste: Hatten wir nicht zuerst
diesen Verdacht auf Arthritis endgultig
bestatigen lassen sollen? Machen wir
jetzt etwas falsch? Ware die psychische

Enttaduschung, unten am Meer zu bleiben,
nicht das kleinere Ubel gewesen
gegenuber der eventuellen physischen
Uberanstrengung?

Doch die kleine Gruppe ging stetig weiter
voran, nach oben. Manchmal sich
unterhaltend, manchmal schweigend, in
Gedanken versunken, Stlck fur Stick.
Gut, dass man so frdh mit
Taschenlampen losgegangen war. Jetzt
hatte man schon eine ordentliche Hohe
erreicht und sah die Sonne Uber dem weit
unten liegenden Meer aufgehen und alles
in ein wunderschones unnaturliches
wirkendes Licht tauchen. War auch die
Situation dieser Familie unnaturlich,
unnormal? Dieser Blick entschadigte auf
jeden Fall schon einmal fur Einiges, auch
wenn sie es vielleicht nicht bis ganz oben
schaffen wlrden und vorher umdrehen
mussten ....

Auf welcher Hohe befand man sich wohl?
Los war es bei 1.200 Metern gegangen;
auf knapp 3.000 Metern lag das Endziel.
Und das an einem Tag? Seitenblick auf
den Sohn: sah er nicht jetzt schon
schmerzverzerrt aus? Wieder Zweifel an
der ganzen Aktion...Eine Gruppe junger
dynamischer Bergwanderer Uberholte die
Familie, ihr sollten noch weitere folgen.
Die Familie aber ging weiter bergan,
vielleicht mit mehr eingelegten Pausen
als andere es taten, aber es ging Stlck
fur Stick, Meter flir Meter weiter nach
oben.

Nach ca. 3 h war das Refugium erreicht,
eine bewirtete Hutte zum Ausruhen,
Getranke auffullen und Neuorientieren.
Sollen wir wirklich weitergehen? Wieder
diese Zweifel. Was war denn das? Die
erste Gruppe, die uns Uberholt hatte,
hatte sich jetzt schon  hauslich
niedergelassen. War das etwa schon
deren komplette erste Tagesetappe ihrer
Mytikasbesteigung? Und wir wollten an
einem Tag ganz nach oben?? Es war
dann Reik, der nach kurzer Pause
bestimmt und selbstsicher sagte: ,Mir
geht es gut, wir haben uns ein Ziel



gesetzt und gehen erst einmal weiter ..."
Na gut, Reik, mal sehen, wie weit wir
kommen. Wir waren jetzt auf ca. 2.050
Metern und das wesentlich heftigere
Stick Arbeit lag noch vor uns.

Aber wir gingen weiter unseren Weg,
Stuck fur Stuck, Meter fur Meter. Ab
2.500 Metern mussten wir dann o6fter kurz
pausieren. Nicht die Arthritis machte Reik
zu schaffen, sondern seinem Vater der
langsam zunehmende mangelnde
Sauerstoffgehalt der Luft. Die Muskeln
von uns allen meldeten sich jetzt doch zu
Wort. Umkehren? Aber was war das?
Da sald schon wieder matt die nachste
kleine Gruppe, die uns weiter unten in
ihrem atemberaubenden Tempo Uberholt
hatte, und pausierte. Jetzt wollte Reik es
aber wissen: ,Weiter...“.  Ja, weiter auf
unserem Weg.

Je hdéher wir kamen, desto mehr musste
ich wirklich an die heilige Familie denken.
Ich vermisste schmerzlich den Esel. Es
schien mir, als liefen  wir im
Schneckentempo. Unser Weg wurde
immer steiniger, schwieriger. Ist das jetzt
endlich der Gipfel, das Ziel? Nein, schon
wieder eine Wende und ein neuer Gipfel
lag vor uns.

Nach weiteren 3 Stunden Gehzeit vom
Refugium aus ging es dann wirklich
zunachst nicht mehr hoher. Wir standen
auf dem Skala, auf ca. 2.800 Metern
Hohe. Aber dann der Schreck: wollten wir
den hoéchsten Gipfel des Olymps, den
Mytikas, besteigen, mussten wir ein Stlck
des Skalas hinunterklettern und zum
Mytikas wieder hinaufklettern. Dieses Mal
wirklich Klettern durch Fels. Wir
schauten uns ratlos an: sollten wir diese
Anstrengung wirklich auf uns nehmen?
Reichte es bis hierher nicht? War der
Ausblick nicht schon grandios genug?
Warum kehrten hier andere Gruppen um?
Nach kurzer Rast entschieden wir uns
dann, unsere Reise fortzufiUhren. Wir
wollten nun mal ganz nach oben. Doch
das erste Stiuck Kletterei war schon
schwieriger als gedacht. War der Weg

das Ziel?

Es war jetzt Reik, der zauderte, ob seine
Kraft reichte. Und ich war es, die Angst
um den Sohn hatte und umdrehen wollte.
Wir waren hin- und hergerissen. Da kam
uns wie ein Wink des Schicksals ein
alterer Grieche entgegen, der unsere
Unsicherheit  mitbekam und  Reik
animierte, jetzt nicht aufzugeben. Wenn
der wusste, warum ....

Und Reik’'s Vater, mittlerweile regeneriert,
entschied nach einem Blick auf Reik und
in Anbetracht der spater wohl zu
erwartenden auftretenden Enttauschung,
doch nicht ganz oben angekommen zu
sein: ,Wir gehen alle weiter".

Das taten wir dann auch. Bei unserer
Kletterei begegneten wir noch den
verschiedensten  Nationalitaten, alle
freundlich und nett, es gab keine
Verstandigungsschwierigkeiten. Der Berg
schweil3t eben zusammen.

T s O R

Nach insgesamt 7 bis 8 Stunden hatten
wir es dann geschafft: Wir standen auf
dem Mytikas, der hdchsten Erhebung
Griechenlands, auf 2.918 Metern. Alle
Strapazen waren vergessen. Und es war
sofort klar, warum hier die Gotter gelebt
hatten: diese Aussicht werden wir niemals
vergessen. Uns lag ganz Griechenland zu
FuRen, Gebirge und Taler, Inseln,
umgeben von Meer. Reik war zunachst
sprachlos von diesem Anblick, dann
grinste er matt: ,Nicht schlecht fir einen
Rheumatiker, oder?*

Der Abstieg zum Refugium auf 2.050



Meter wurde dann aber doch noch ganz
schon lang. Nachdem wir am fruhen
Nachmittag mit kurzen Armen und Hosen
auf dem Gipfel gestanden hatten, liefen
wir jetzt auf der sonnenabgewandten
Bergseite, uberanstrengt, mude. Meine
Voraussicht, Stirnband und Handschuhe
mitzunehmen, erwies sich als gar nicht
schlecht. Niemand belachelte mich jetzt
mehr deswegen.

Gegen 18.00 Uhr kamen wir dann wieder
auf dem Refugium an und wollten nur
noch eines: eine warme Mahlzeit und
ausruhen. Wir hatten Glick und
bekamen noch ein Vier-
Matratzenlagerzimmer flr uns allein. Jetzt
,orachen alle Damme®, Reik konnte seine
Tranen nicht mehr zurlckhalten. Alle
Geflhle brachen heraus: Erschopfung,
Uberanstrengung, aber auch
Glucksgefuhle und — berechtigter — Stolz.

Um die Geschichte hier zu Ende zu
bringen: am nachsten Morgen sind wir
wieder langsam abgestiegen und waren
nachmittags wieder am Meer und haben
Lunseren® Mytikas wieder von unten
beschaut, jedoch jetzt mit ganz anderem
Blick.

Ja, es ist unser Berg, der uns auch die
nachsten Jahre noch begleiten wird.

Nachtrag: einen Monat spater wurde die
Diagnose Arthritis bestatigt. Dies ist jetzt
ein gutes Jahr her, ein Jahr mit allen
Hoéhen und Tiefen. Nach Unvertraglichkeit
eines Medikaments die Absetzung,
danach erneuter Schub, medikamentdse
Neueinstellung, Stabilisation. Mit dieser
Krankheit ist es wie mit einer
Bergwanderung: auf dem Weg nach oben
muss man leider auch immer wieder eine
Talsenke durchqueren. Aber danach geht
es wieder aufwarts. Und ist eine Talsenke
mal zu tief: es gibt immer helfende
Hande, die zugreifen und wieder
Richtung Berg befordern.

Wir haben unseren Berg immer noch fest
in unseren Gedanken verankert: in

schlechten Zeiten nehmen wir uns ein
Stuck Gipfel als Erinnerung und bauen es
in guten Zeiten wieder obenauf. Vom
ganzheitlichen Konzept her gesehen war
es auch im Nachhinein kein Fehler, die
Besteigung gewagt zu haben: die
Stabilisierung der Psyche halt hoffentlich
noch lange an.

P.S.: Nach einem schweren Winter flr
uns sind wir im Sommer sowohl in den
Alpen klettern gewesen als auch im
Herbst wieder in unserem geliebten
Olympmassiv. — dieses Mal ohne
schlechtes Gewissen, im Einvernehmen
mit den Arzten.

Ich kann nur jeder betroffenen Familie
empfehlen, sich ihren eigenen Berg
aufzubauen — und das nicht nur im
wahrsten Sinne des Wortes.

Winterberg, im November 2010
Susanne Hager

¥ ﬂ@ui

REDAKTIONSSCHLUSS

fiir die nichste Ausgabe von Familie
geL ENKig ist der

25. Juni
2011.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten,
Artikel, Zeitungsausschnitte,
Erlebnisberichte oder sonstiges
Material bis zu diesem Datum an
unsere Anschrift (siehe Impressum) zu
senden.
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Uber die |
Auswirkungen

einer

rheumatischen
Erkrankung im

Kindergarten gibt
es bislang wenig

Informationsmaterial. Daher geht die
aktuelle Soziale Ecke darauf ein.

Um die Lesbarkeit des Textes zu verbes-
sern wird im Folgenden ausschlief3lich der
Begriff Kindergarten verwendet. Gleichzei-
tig sind jedoch auch die Kindertagesstét-
ten (KiTas) und Tageseltern gemeint.

DIE BEDEUTUNG VON KINDERGARTEN
UND TAGESPFLEGE

Eigentlich ist es schon ein alter Hut,
aber dennoch scheint es wichtig zu
erwahnen, dass im Kindergarten kei-
neswegs ,nur gespielt wird® und die
Kinder beaufsichtigt werden bis die EI-
tern wieder da sind.

Die Kindergarten ist ein vielfaltiger Le-
bens-Ort. Dort eignen sich die Kinder
viele Kenntnisse an, bilden Fertigkeiten
aus und — ganz wichtig — Kindergarten
ist auch Ort sozialen Lernens!

Kleine Kinder lernen ganz besonders
durch Nachahmung und am Modell
anderer Menschen. Besonders gern
schauen sie sich Dinge bei gréReren
Kindern ab. Die Teilhabe an Gruppen-
prozessen, der Aufbau von Freund-
schaften machen einen grol3en Teil der
kindlichen Lebensqualitat aus.

Zudem erfahren die Kinder, dass es
auch eine Art zweites Zuhause neben
dem elterlichen Heim gibt, wo sie sich
wohl und aufgehoben flihlen und wer-
den so selbststandiger und unabhan-
giger von der elterlichen Fursorge. Vor
diesem Hintergrund ist auch fur rheu-

makranke Kinder der Besuch einer
Kindertageseinrichtung wichtig.

WTIE FRUH KANN EIN RHEUMAKRANKES
KIND BETREUT WERDEN?

Die Beantwortung dieser Frage sollte
sich in erster Linie an den Bedurfnis-
sen und Wunschen der Familie orien-
tieren.

Wann die Betreuung beginnt, ob mit 6
Monaten oder mit 3 Jahren kann daher
ganz individuell entschieden werden.
Die Krankheit spielt flr diese Entschei-
dung meist nur eine untergeordnete
Rolle — was auch gut so ist! Rheuma
muss kein Hindernis fur eine fruhzeiti-
ge Betreuung sein, sofern die Betreu-
ungsperson gut informiert ist.

WAS SOLL DIE BETREUUNGSPERSON
WISSEN??

Die Wichtigkeit der Informations-
vermittlung kann gar nicht zu stark
betont werden!

Eltern sollten, sobald die Diagnose
feststeht, das Gesprach mit der
Betreuungsperson suchen. Sprechen
Sie entweder direkt mit der Tagesmut-
ter bzw. im Kindergarten empfiehlt es
sich mit der Gruppenleiterin (besten-
falls gemeinsam mit der Kindergarten-
Leiterin) des Kindes ein personliches
Gesprach zu flhren.

Vermeiden sie Kurzinfos ,,zwischen
Tir und Angel“. Dabei konnen wich-
tige Fakten verloren.

Vereinbaren Sie am besten einen Ge-
sprachstermin, wo alle Beteiligten Zeit
und Ruhe haben, sich auf das Ge-
sprach einzulassen. Gunstig ist es,
wenn Sie bereits im Vorfeld wichtige
Punkte aufschreiben, die Sie im Ge-
sprach erwahnen wollen. Diese Infor-
mationen konnen Sie idealerweise
auch schriftlich jeder Betreuungsper-
son, die mit Ihrem Kind zu tun hat an
die Hand geben. So kann bei spateren
Fragen immer noch einmal nachgele-
sen werden.



Empfehlenswert ist es dabei folgende
Aspekte zu beschreiben:

v' genaue Diagnose

v Medikamente & Nebenwirkungen
(hier z.B. auch absprechen ob Me-
dikamente in der Kindergarten ge-
geben werden kénnen)

v" notwendige Therapien (KG, Ergo,
héufige Arztbesuche, Kilinikaufent-
halte etc.)

v' Hilfsmittel (z.B. Handschienen,
Stiftverdickungen, Einlagen, The-
rapieroller)

v' krankheitsbedingte Einschran-
kungen (z.B. kein langes Laufen,
Hipfen, Treppensteigen, Schmer-
zen und Bewegungseinschrankun-
gen, Morgensteifigkeit...)

v' evtl. psychische Situation (hat
sich das Kind seit Beginn der Er-
krankung veréndert? Ist es stiller,
aggressiver oder éangstlicher ge-
worden?)

Das Faltblatt ,Das
rheumakranke Kind im
Kindergarten® der
Deutschen Rheuma- @&
Liga wurde extra fir [
Erzieherlnnen verfasst
und enthalt kurz und
knapp wichtige Infos
zum Umgang mit |,
Rheuma im
Kindergartenalltag.

Das Faltblatt kann bei

Das rheumakranke Kind

im Kindergarten

1= RHEUMA LIGA | é

der Deutschen

Rheuma-Liga bestellt werden
(www.rheuma-liga.de) oder im Famili-
enburo.

SOLLEN AUCH DIE KINDER IM KINDER-
GARTEN INFORMIERT WERDEN?

Auch hier ist es empfehlenswert eine
gute Informationsvermittiung zu betrei-
ben. Naturlich ist darauf zu achten,
dass dies altersgerecht erfolgt. Bei der
kindgerechten Aufklarung helfen fol-
gende Bucher:
- ,GeLENKig —
Ein  Rheumabuch fiir
Kinder*

L VENE,

eine Broschire zum Selbstentdecken
und Mitgestalten

Die kleine Mowe
- ,Die kleine Méwe Paula“ i ’
Paula hat ein dickes Knie. Paula
Spielerisch  wird erklart.
Was in einem entziindeten -
Gelenk geschieht und wie

die Behandlung aussieht.

- ,Die Geschichte, wie aus
dem  kleinen Hasen
Hoppelnich, Hoppeldoch
wurde*”

Hoppelnich kann nicht
mehr hoppeln und wird
vom Dr. Lampe

behandelt.

Kurze Informationen Uber die Erkran-
kung des Kindes konnen dazu beitra-
gen, dass die Kinder mehr Rucksicht
nehmen und Hilfen, wie z.B. die Be-
nutzung eines Laufrades beim Spa-
ziergang besser verstanden werden.
Zudem ist es wichtig fur die erkrankten
Kinder, von Anfang an zu erleben,
dass Eltern und Erzieherinnen mit ihrer
Erkrankung offen umgehen und dar-
uber reden. Nur so konnen sie am
Vorbild lernen, dass sie spater selbst
offen Uber ihr Rheuma sprechen koén-
nen.

SOLLTE MEIN KIND INTEGRATIV BE-
TREUT WERDEN?

Grundsatzlich ist zu sagen, dass
rheumakranke Kinder zumeist prob-
lemlos einen Regelkindergarten besu-
chen konnen.

Dennoch gibt es in letzter Zeit ver-
mehrt Anfragen von Eltern, die sich
nach integrativen Moglichkeiten erkun-
digen.

Integrative Betreuung heildt u.a., dass
Kinder mit besonderen Bedurfnissen
gezielte Forderung je nach ihren per-
sonlichen Einschrankungen durch spe-
ziell ausgebildetes Personal erhalten.
Praktisch bedeutet dies, dass der je-
weilige Kindergarten oft raumlich und



personell besser auf die Bedurfnisse
von Kindern mit Behinderungen/ Ein-
schrankungen ausgerichtet ist. Manche
Einrichtungen arbeiten mit Physio-, Er-
go- oder Sprachtherapeuten zusam-
men, was eine interdisziplinare
Betreuung und Férderung ermaoglicht.

Bezuglich der Integration im Kindergar-
ten gibt es folgende Optionen (Be-
zeichnungen koénnen je nach Bundes-
land variieren):

Heilpadagogische Kindertageseinrich-
tungen

In den sogenannten ,Sonderkindergarten®
werden ausschliellich behinderte Kinder
in kleinen Gruppen mit hohem Personal-
schlissel betreut. Diese Betreuungsform
ist fur die allermeisten Kinder mit Rheuma
nicht erforderlich!

Tageseinrichtung mit
Gruppen

Hier werden behinderte und nicht-
behinderte Kinder gemeinsam betreut (ca.
5 von 15 Platzen sind fur Kinder mit Be-
hinderungen). Im Vergleich zur Regelein-
richtung gibt es hier kleinere Gruppen und
besonders therapeutisch ausgebildetes
Personal.

integrativen

Einzelintegration im Regelkindergarten
Jeder Regelkindergarten kann (meist bis
zu 3) Kinder mit Behinderungen aufneh-
men und daflr u.a. eine Integrationsfach-
kraft bei der Stadt oder Gemeinde bean-
tragen. Die Fachkraft wird zusatzlich ein-
gestellt und kimmert sich vorrangig um
die besonderen Bedirfnisse und die ge-
zielte Forderung der Integrativ-Kinder.

WTIE FUNKTIONIERT DER ANTRAG AUF
INTEGRATION IM KINDERGARTEN?

Ob ihr Kind integrativ betreut wird kon-
nen Eltern nur bedingt selbst entschei-
den.
Den Antrag muss die Kindertagesein-
richtung stellen mit folgenden Unterla-
gen:

- Einrichtungskonzeption

- Arztliche Stellungnahme zur Be-

hinderung
- padagogische Stellungnahme der
Kita

Eltern sind lediglich bei der Beschaf-
fung der arztlichen Stellungnahme ge-
fragt. Dazu kann man sich an den Kin-
derarzt oder auch an den zustandigen
Kinderrheumatologen wenden.
Der Kindergarten reicht den komplet-
ten Antrag an das ortliche Jugendamt
weiter, das ihn wiederum mit einer
Stellungnahme an das Landesjugend-
amt weiterleitet. (= Vorgehen in NRW -
Die Zusténdigkeiten kénnen je nach
Bundesland variieren.)
Das Amt entscheidet ob nach
Aktenlage eine korperlich
wesentliche Behinderung vorliegt.

Eine Beantragung lohnt sich flr den
Kindergarten deutlich:

Fur jedes Kind mit Behinderung, das
einen Platz in einer Kindertageseinrich-
tung in Anspruch nimmt, wird eine ca.
3mal so hohe Pauschale gezahlt wie
fur ein nichtbehindertes Kind. Dies
macht es dem Kindergarten moglich,
eine zusatzliche Integrationsfachkraft
einzustellen bzw. Umbaumalinahmen
und Neuanschaffungen zu finanzieren.

QUELLEN:
www.lebenmitbehinderungen.nrw.de
www.familienratgeber.de
www.Kindergarten-portal-mv.de

Hilfe bei allen Fragen zu sozialrecht-
lichen Angelegenheiten gibt es im
Familienburo.

Telefon: 0 25 26-3 00-11 75

e-mail: wersing@st-josef-stift.de

Kathrin Wersing
April 2011
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UND DEREN FAMILIEN e.V.

So erreichen Sie das Vereinsbiiro:

Adresse: Westtor 7
48324 Sendenhorst

Tel./Fax: 02526-300-1175
Handy: 0176 96476194
E-mail: elternverein@st-josef-stift.de

Weitere Informationen Uber den Verein und
rheumatische Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen erhalten Sie auf unseren
Internetseiten:

www.kinderrheuma.com
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