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Schirmherrin der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung

Liebe Leser,

im Zuge einer Pressekonferenz wurde ich dieses Jahr gefragt, ob das Leben mit einer Krankheit denn
wirklich schoén sein kann.

Die Antwort ist mir nicht schwergefallen, denn ich bin Uberzeugt davon: Ja, das Leben kann auch mit
einer schwierigen Herausforderung, wie es eine Krankheit ist, schon sein.

Gerade in diesem Jahr habe ich selber erfahren missen, dass es ohne die Unterstitzung von Familie,
Arzten und Pflegepersonal nicht mdglich ist, gesund zu werden und therapeutische Erfolge zu erzie-
len. Die dafur ndtige Herzenswarme ist keine Selbstverstandlichkeit, das sollten wir nie vergessen.
Es gibt viele engagierte Menschen, die Hilfe und Unterstitzung als ihren Beruf gewahlt haben, es gibt
aber auch Menschen, die dies alles in ihrer Freizeit organisieren — in Selbsthilfegruppen, Vereinen,
Stiftungen und &ffentlichen Bereichen.

Auch Unternehmen setzen sich durch ihr Sponsoring und ihre Unterstttzung bei unzéhligen Veran-
staltungen ein und geben damit ein Statement zu ihrer Unternehmensphilosophie ab.

Es wird auch weiterhin mein Ziel sein, meine Person in den Dienst dieser Idee zu stellen — Kindern
eine Zukunft zu schenken, Eltern und Erzieher zu unterstitzen und eine offentliche Stimme zu sein.

Mein Dank gilt all jenen, die uns unterstitzen und die mit Herzenswérme, Mut und Einsatz dieser
schmerzhaften Krankheit bei Kindern die Stirn bieten.

Herzlich, Ihre

Rosi Mittermaier
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Vorstande der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung

Joachim Ebener & Markus Klamert

Liebe Leserin, lieber Leser,
liebe Freunde und Forderer,

die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung méchte nicht nur Gutes tun, sondern vor allem
etwas bewirken.

Das geht nur gemeinsam und erfordert ein umfangreiches Netzwerk. Zahlreiche
Herausforderungen konnten in diesem Jahr durch Kooperationen mit Unternehmen
und den personlichen Einsatz von Menschen gemeistert werden.

Unsere bundesweiten Projekte unterstltzen viele Kinder und deren Familien auf ganz
unterschiedliche Weise.

Rheumakranke Kinder und Jugendliche bendtigen neben kindgerechten Therapien
vor allem auch Angebote, die ihr Selbstbewusstsein starken.

Wir haben in diesem Jahr einige Weichen neu gestellt und bedanken uns bei allen
Spendern und Unterstutzemn fUr ihr Engagement.

Auch im kommenden Jahr werden wir uns daflr einsetzen, dass Betroffene und
deren Familien durch Aufklarung, Forschung und Therapie unburokratische Unter-
stUtzung bekommen.

Wir brauchen Menschen, die unser Anliegen unterstitzen. Helfen Sie uns, die Situa-
tion rheumakranker Kinder zu verbessern!

Herzlichen Dank fiir lhre Unterstttzung,

lhr Joachim Ebener
Ihr Markus Klamert

Geschaftsfihrerin der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung

Bettina Model

Liebe Freunde der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung,

wissenschaftliche Untersuchungen zeigen, dass Bewegung und der richtige Sport
eine besonders positive Auswirkung bei Kindern und Jugendlichen mit rheumati-
schen Erkrankungen haben.

Eine bereits 10-jahrige Forschungsarbeit in Zusammenarbeit mit der TU Mtinchen zu
diesem Thema ist nun Grundlage flr weitere Projekte, auf die wir uns 2017 freuen
durfen. Allen, die uns bei unseren Vorhaben und Projekten unterstitzen, ein herzliches
Dankeschon! Danke auch an alle Kinder und Eltern, die uns ihr Vertrauen schenken.
Herzlich, Ihre

Bettina Model
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Wir méchten uns bei allen Beteiligten,
die zum Gelingen dieses Magazins
beigetragen haben, ganz herzlich
bedanken!
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Rosi Mittermaler und
Christian Neureuther feiem
rosa Weihnachten”
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Robert'Maier—Kare§ Chef Pink Christmas und Bettina Model Christian Neureuther
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nachtsmarkte Minchens.
IdyllischgelegeninderMitteMUnchens,amStephansplatz, erstrahlt
dieser zauberhafte kleine Markt nicht im weihnachtlichen Rot,
sondern in Pink.

Eingerahmt von leuchtenden Baume, Glihweinstéanden, glitzernden Kugeln, Spielzeug,
1 Lebkuchen, alles wie ein ganz normaler Weihnachtsmarkt — und doch mit einer
besonderen Weihnachtbotschaft, die vielmehr ein Statement ist: ,Love is always the

right direction.“ 2015 und war dieses Motto aktuell wie nie.

Pink Christmas wurde als erster Schwulen- und Lesben-Weihnachtsmarkt ins Leben
gerufen und ist zehn Jahre spater schon eine Institution. Nachahmer gibt es bereits in
Frankfurt, Berlin, Hamburg und Wien.

Es war keine Frage flr Organisator Robert Maier-Kares, dass flr rheumakranke Kinder
etwas getan werden muss.

Gemeinsam mit Schirmherrin Rosi Mittermaier, mit Christian Neureuther und Oberbir-
germeister Dieter Reiter wurde der Markt am 26.11.2015 feierlich ertffnet.

Christian Neureuther schenkte Gluhwein aus, Rosi Mittermaier verkaufte rosa
Herzen und ehrenamtliche Helfer sammelten mit rasselnden Sparblchsen noch so einige
Ubrige Euros ein. Viele Marktbesucher schlossen sich der Idee, kranke Kinder zu ,be-
schenken®, begeistert an.

Neben Weihnachtszauber, Lichtermeer und den vielen fréhlichen Gesichtern war nicht
nur dieser Abend ein Statement gegen Ausgrenzung und fUr ein Miteinander, auch
wahrend der gesamten Dauer des Weihnachtsmarkts war diese Solidaritat zu spuren.

Ein gelungener, unvergesslicher Abend, an dem viele Menschen das erste Mal von Kin-
derrheuma horten und bei ihnen das Bewusstsein geweckt wurde, dass auch Kinder an

dieser schmerzhaften Krankheit erkranken kénnen.
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Dieter B 'ROsi Mittermaier




D A HU ..... Jli__l ........ ¥

- — =
— =

‘H

Ema, der  Baum nadef

Benefizveranstaltung — groBe Kiinstler lesen

zugunsten der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung

Weihnachtsveranstaltung Arri Studio - 16. 12. 2015
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Uber 350 Gaste durften sich in der Vorweihnachtszeit
Uber einen auBBergewohnlichen Abend freuen.

as extra aus Wien angereiste Geremus Trio verzauberte gleich am
Anfang das Publikum mit Weihnachtsmusik im Swing-Stil. Nicolas
Geremus, Mitglied der Wiener Philharmoniker, brachte mit seinem
unglaublichen Geigenspiel eine beschwingte, weihnachtliche Stimmung
in die Veranstaltung.

Rosi Mittermaier begrtBte alle Gaste und Kunstler in ihrer unverkennbar herzlichen Art.
,Dass Kunstler von so weit anreisen, um flr unsere rheumakranken Kinder zu lesen ...

|«

das ist einfach ein Geschenk!”, sagte sie sichtlich gerihrt.
Helmfried von Littichau, Schauspieler und Lyriker und allen bekannt aus der derzeitigen
ARD Krimiserie Hubert & Staller, las eine seiner Lieblingsgeschichten vor — ,Erna, der

Baum nadelt*.

Genial gelesen in den verschiedenen Dialekten und ein wahrer Genuss flr jeden Zuho-
rer ... es gab Szenenapplaus!

Michaela May, bekannt aus Film und Fernsehen, las in weihnachtlich roter Robe zwei
Weihnachtsgeschichten, die ihr sehr am Herzen liegen. Bei dem anschlieBenden
Get-together wurde sie von ihrem Mann, Bernd Schadewald, begleitet, der die Lesung
sichtlich genieBen konnte.

i

Michaela May

Helmfried von Littichau

Gerd Anthoff

Zukunft Schenken 03 - 2017 |



1

9.0 0 06 00 060 0900 ¢

0 00000 FU0CO0 00 0000000000000 OCOOCGOCGEOGOEOSGOEOSOEOEOOOSOOINLP 0000000000000 00 00OCENOGCKIIIOIEONOENOSNOSGNOSEOSOEOSEOSOINO II.............. 000 006,000000

. '1.‘

erd Anthoff, Grimme-Preistrager und bekannter bayerischer Fern- . &
seh- und Theaterschauspieler, hatte — angebunden an die aktu- @ 3 L ™
ellen Ereignisse zum Thema Flucht — die sehr nachdenkliche und
besonders weihnachtliche Geschichte ,Der Koffer” von Peter Hartling — ™ /h —_——
ausgesucht. J
Ein Kunstgenuss nach dem anderen, eingerahmt in Musik, die teilweise ergreifend
melancholisch und muhelos beschwingt daherkam.

Christian Neureuther Uberreichte der GeschaftsfUhrerin der Deutschen Kinderrheuma-
Stiftung, Bettina Model, noch ein besonderes Geschenk flr die Stiftung. Als Vize-
prasident der EAGLES Ubergab er 10.000 Euro flr den guten Zweck und bedankte p

sich herzlich fir das auBergewohnliche Engagement der Kinstler, ohne die eine so
hochkaratige Veranstaltung nicht mdglich ist. /“

Beim darauffolgenden Get-together lieBen die Géaste gut gelaunt die Veranstaltung
Revue passieren. Kunstler, Spender, Sponsoren und Journalisten —alle lieBen den Abend
gemeinsam mit Rosi Mittermaier und Christian Neureuther ausklingen. Gesprache,

)

Musik und Inspiration, gepaart mit kulinarischen Kostlichkeiten und der Gewissheit, an
diesem Abend ein bisschen mehr getan zu haben fur kranke Kinder und ihre Familien — o
schoner kann die Vorweihnachtszeit nicht gefeiert werden. |

Rosi Mittermaier und Alexander Onken (TV-Miinchen)
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nk Fles i € [ Didi Straube und Rosi Mittermaier
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unermudlichen Helfer und Unterstiitzer der Berliner Charité

» I anen u n d h elfen ! <« fieberten dem Start unseres Spendenlaufes entgegen.
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usatzlich zum beliebten 10-Kilometer-Hauptlauf hatte
unser GenieBerlauf Uber 5 Kilometer Premiere, beide
Strecken sowohl als Lauf- als auch als Walkingstrecke.
Alle Teilnehmer konnten sich so auf funf bzw. zehn ab-
wechslungsreiche Kilometer auf idyllischen Wegen durch
den Grunewald freuen.

Bis zum Meldeschluss hatten sich knapp 400 Laufer
angemeldet — doppelt so viele wie im Jahr zuvor! Das
zeigt, dass unser Berlinlauf mittlerweile schon seinen
festen Platz im Laufkalender der Berliner hat.

Auf keinen Fall durfte unser Bambinilauf fehlen Uber einen Kilometer auf dem Gelande
der Julius-Hirsch-Sportanlage. 40 kleine Laufer, unter ihnen auch einige, die bereits
letztes Jahr am Start waren, wirbelten strahlend, aber auch ein bisschen aufgeregt,
um Kuratoriumsmitglied Christian Neureuther herum. NatUrlich lieB3 es sich Christian
Neureuther auch dieses Jahr nicht nehmen, gemeinsam mit den Kindern zu laufen.
Angefuhrt und angespornt wurde der Bambinilauf dieses Jahr von Niels Bubel
(Deutscher Meistertitel im StraBenlauf Uber 50 Kilometer in Marburg 2015).

Um 10.30 Uhr war es dann so weit. Die Vorfreude stand den Teilnehmern deutlich
ins Gesicht geschrieben! Bei strahlendem Sonnenschein und sommerlichen
Temperaturen erklang der Startschuss — und los ging es auf die Strecke!

Der erste 10-Kilometer-Laufer erreichte nach 39.45 Minuten unter groBem Beifall
das Ziel. Aber auch alle nachfolgenden Laufer und Laufteams wurden begeistert
angefeuert und unter dem Jubel des Publikums férmlich ins Ziel getragen.

Bei der Siegerehrung lieB Christian Neureuther es sich nicht nehmen, auch zum
Mikrofon zu greifen und allen, die diesen wunderbaren Tag zu so einem gro3en Erfolg
werden lieBen, herzlich zu danken und persdnlich die Medaillen zu Ubergeben.
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»Ein wirklich
gelungener Tag«
— wir freuen uns
schon auf
den nachsten
Spendenlauf!

06.2010

Ladfen und helfen!

eim Get-together im 25hours Berlin bekam Christian
Neureuther dieses Jahr prominente Unterstltzung, u. a.
durch den Schauspieler Helmfried von Luttichau, den
GeschéftsfUhrer von Collonil, Frank Becker, und Alfred
Draxler, bekannt als Chefredakteur der Sport Bild. Mit da-
bei waren natlrlich auch Teams der Berliner Charité, die
sich das ganze Jahr Uber um die Berliner Rheuma-Kids
kimmern.

Der Erl6s des Spendenlaufs kommt den Berliner Projekten der Deutschen Kinderrheu-
ma-Stiftung zugute. Letztes Jahr konnte so ein neues Sonogerat fir die Berliner Charité
angeschafft werden. An diesem Abend kam noch eine weitere Uberraschung dazu:
Collonil-Geschéftsfuhrer Frank Becker Uberreichte einer sichtlich Uberwéltigten Ruth
Suhr von der Charité zusétzlich einen Spendenscheck Uber 5.000 Euro fUr die Anschaf-
fung eines mobilen Galileo-Gerétes.
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BEWEGUN
KULETUR
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WENN ALLE MITSPIELEN,
LAUFT ES RUND

1. Alpenhof Murnau Charity Golf Cup | 18. Juni 2016
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chon zeitig am Morgen sieht man
Christian Bar, Hoteldirektor des
FUnf-Sterne-Hauses Alpenhof
Murnau, bei den Vorbereitungen.
Ein Hoteldirektor hat immer et-
was zu tun, genau wie sein Onkel
Christian Neureuther. Eine Fami-
lie, die immer am ,,tun® ist.

Christian Bar tut das nattrlich auf hochstem Niveau und vor
allem immer in bester Laune. Am Morgen werden die Gaste
herzlich mit einem WeiBwurstfrihstlick empfangen. Gaste aus
Osterreich, Doha und aller Herren Lander sind dem Ruf ge-
folgt, um bei diesem besonderen Anlass dabei zu sein.

Obwohl Rosi Mittermaier gesundheitsbedingt noch nicht mit-
spielen konnte, lie sie es sich nicht nehmen, alle Gaste am
Golfplatz in ihrer unvergleichlich herzlichen Art zu begrtiBen.

Das Anliegen der gesamten Familie ist es, Kindern mit der
schmerzhaften Krankheit Rheuma zu helfen und sie zu un-

terstUtzen sowie einen sportlichen Tag mit innen zu verbringen.
Schon viele Jahre setzen sich Rosi Mittermaier und Christian
Neureuther flir dieses Thema ein. Dieses Jahr wollte Christian
Bar mithelfen — was ihm groBartig gelungen ist!

Die Austragung fand im Golfclub Garmisch-Partenkirchen auf
Gut Buchwies statt. Unter der Regie von Ausbildungskoordi-
nator Martin Hasenbein und Golfpro Max Laier wurde dieses
familidre Sportereignis geradezu gefeiert. Es wurde ein wunder-
barer Golftag mit viel Spal3 und besonders vielen gutgelaunten
Mitspielern.

Neben Rosi Mittermaier und Christian Neureuther freuten sich
auch deren Kinder Ameli und Felix sowie Max Rieger, Burschi
Munch und viele Freunde der Familie Uber ein stimmungsvolles
Dinner mit kulinarischen GenUssen und Livemusik.

So manches Golfereignis musste beim Dinner besprochen wer-
den und einige der Gaste hatten sich viel zu erzahlen. Der Abend
klang noch in der neuen Hotelbar aus und alle zeigten sich
begeistert von dem Uberaus gelungenen Event, der hoffentlich
wiederholt wird.

Ein herzliches Dankeschon!

Die groBartige Summe von 18.000 Euro wurde fur
die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung erzielt!

lpenbyof

MURNAU

BEWEGUNG
KULTUR
GENUSS

Hoteldirektor Christian Bar mit Frau, Rosi Mittermaier, Felix Neureuther und Miriam Gossner, Ameli Neureuther, Christian Neureuther



y Golf Resort

Achental

GRASSAU IM CHIEMGAU
* Kk k Kk

GolfCup Rheumakids

2016...EIN BILDERBUCHTAG
IM ACHENTAL!

Am 23. Juli war es so weit, rund 70 Golfer begaben sich bei Traumwetter
auf den bestens vorbereiteten Golfplatz des Golfresorts Achental.

ereits am Vorabend trafen sich einige
Gaste, um Freunde zu treffen und das
Hotel mit all seinen Highlights zu ge-
nieBen. Im SPA oder auch bei einem
entspannten Spaziergang in einer
auBergewodhnlichen  Moorlandschaft
konnte man sich bereits einstimmen.

Schlag auf Schlag, im wahrsten Sinne des Wortes, ging es
dann bei optimalem Golfwetter auf die Anlage. Am Griin zeigte
sich bald, wer die beste Laune und die besten Nerven hatte.
In den Pausen konnte man am lauschigen Seehaus jazzige
Livemusik genieBen und sich mide Gelenke professionell mit
einem neuartigen Kuhlgerat behandeln lassen.

Nicht minder unterhaltsam war das Coming Home. Eine
sonnige Terrasse mit Bergblick, ein Fass mit kuhlem Bier
sowie bayerische Schmankerl, gute Laune und angeregte
Unterhaltungen. Schirmherrin Rosi Mittermaier genoss den
Tag sichtlich, obwohl sie diesmal nicht mitspielen konnte,
und widmete sich angeregt plaudernd ihren Gésten, wahrend
Christian Neureuther mit seinen Flightpartnern Dieter Muller
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Golf Resort

Achental

GRASSAU IM CHIEMGAU
* ok k Kk

(Motel One) und Horst Schaffer (Aufsichtsrat Motel One und
Prasident des Golfclubs) eine leidenschaftliche und sportliche
Golfpartie Revue passieren lie3. Dominik Bauermeister, CEO
des Kosmetik-Konzermns REVIDERM, war begeistert von dem
wunderschdnen Tag mit seinem Fuhrungsteam und die Gaste
durften sich Uber so einige Uberraschungen aus der Produkt-
linie von REVIDERM freuen. Da konnte man doch fast die Zeit
bis zum Galaabend mit der Siegerehrung Ubersehen ...
Stephan Hartmann, Entertainmentchef der AIDA Flotte, kam
gerade zur richtigen Zeit an Land, um dem Galaabend der
Deutschen Kinderrheuma-Stiftung den richtigen humorigen
Schliff zu geben.

Der wie immer herzlichen Rede von Schirmherrin Rosi
Mittermaier und Kuratoriumsmitglied Christian Neureuther
folgte ein dreigangiges Dinner, welches keine kulinarischen
Winsche offen lieB. Jeder freute sich Uber den besonderen
Mix der Géste, die aus den unterschiedlichsten Bereichen und
Branchen diesen Abend zu einem Erlebnis machten.
Unterhaltsam und groBartig flihrte Stephan Hartmann durch
den Abend mit Siegerehrung und Tombola. Zusammen mit
der stimmgewaltigen DJane Sybille begleitete er im Anschluss
auch die Gaste in die Bar, um das Tanzbein zu schwingen.
Unter den Gésten waren Rosi Mittermaier und Christian
Neureuther, Manuela Kampp-Wirtz (Geschéftsfiihrerin Burda
Style GmbH), Oliver Fritz (Society-Chef der Bunten), Dieter
Muller und seine Frau Uschi Schelle-Muiller.
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MUNCHEN
MARATHON

Vom 7. bis zum 9. Oktober 2017

Dass die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung ein Herz fir den Laufsport
hat, belegt unser Berlinlauf jedes Jahr aufs Neue. Dieses Jahr
hatten wir nun die Moglichkeit, beim 31. Minchen Marathon

als Charity-Partner der Online-Fundraising-Agentur Altruja mit
dabei zu sein.

Fotonachweis: MUNCHEN MARATHON/Wilhelmi
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chon weit im Vorfeld lief unsere Online-Spen-
denaktion an und man konnte zur Unterstit-
zung der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung
eine eigene Spendenunterseite anlegen.
Gewinner war die Spendenseite ,Laufen fur
alle die es nicht kénnen“ von Timo Maier,
Student an der FH Weihenstephan.

Vom 7. bis zum 9. Oktober waren wir bei der Sportmesse mit
einem eigenen Stand drei Tage in der groBen Olympiahalle.
Die Besucher konnten sich bei uns Uber Kinderrheuma
informieren und unser mobiles Galileo-Gerat ausprobieren,
das uns von der Firma Novotec Medical GmbH zur Verflgung
gestellt worden war. Dieses wird von der Berliner Charité
bereits erfolgreich zur Unterstitzung der Therapie von Rheu-
makindern eingesetzt. Projektarbeit zum Anfassen und
Ausprobieren! Es zeigte sich, dass die Laufwelt eine ganz
eigene Welt ist, die aber auch sehr viel Interesse und Aufge-
schlossenheit unserem Thema gegenuber zeigte.

Einer der Hauptsponsoren des Munchen Marathons war u. a.
der Minchner Flughafen, mit dem auch die Deutsche Kinder-
rheuma-Stiftung seit diesem Jahr eine dreijahrige Sponsoring-
Kooperation begonnen hat.

Der MUnchen Marathon stand auch fur den Beginn unserer
Zusammenarbeit mit Travador. Daniel Mittermeier und Sascha
Niedermair von Travador schauten am Samstag fur ein
paar Stunden bei uns vorbei — der Beginn einer groBartigen
Partnerschaft unter dem Motto ,Reisen mit Herz"!

Am Sonntagmorgen war die Spannung vor dem Marathon

regelrecht spurbar. Kurz vor dem Start um 10 Uhr war die
Sportmesse wie leergefegt, denn alle dréangten nach drauBen,
um bei herrlichem Sonnenschein die Laufer beim Start
anzufeuern.

Vielen Dank an alle, die uns unterstiitzt und am Stand
vorbeigeschaut haben!

O Travador Hilft!

Reisen mit, }c‘wdz
www.travador-hilft.de

Gemeinsam helfen

Gemeinsam mit der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung
konnten wir bereits zwei Familien einen entspannten Urlaub mit
zusétzlichem Aufenthalt der Chiemgau Therme ermdglichen.
Ihre Ruheoase bildete dabei das Hotel SchloBblick in Prien mit
Blick auf den wunderschonen Chiemsee.

Auch wir wollten die Familien naher kennenlernen und

haben uns auf den Weg zu Familie P. gemacht.

Uns begriBte ein sehr aufgeschlossenes und fréhliches
junges Madchen, die 7-dahrige Melinda. Sie wird seit der
Geburt von der schmerzhaften Krankheit begleitet. Gemein-
sam kUmmern sich Mama und Oma um die kleine Maus, die
ihren Alltag tapfer bewaltigt. Sie geht sehr gerne zur Schule
und hat, wie wahrscheinlich jedes Madchen, ihre Lieblingsfar-
ben: Pink, Orange, Rot und Lila.

Wir haben die Stunden mit Melinda und ihrer Familie sehr
genossen und freuen uns sehr, so eine starke und liebe
Familie kennengelernt zu haben und unterstttzen zu durfen.
Die gesamte Familie hat ihre Zeit am Chiemsee sehr genos-
sen und konnte so dem Alltag fUr ein paar Tage entfliehen.
Wir winschen Familie P. auf lhrem weiteren Weg alles Gute

und vor allem ganz viel Kraft, Geduld und Zusammenhalt.

Wer liebt es nicht

Dem Alltag entfliehen, Gedanken schweifen lassen und

unvergessliche Momente erleben. Als Marktfthrer fur Kurz-
und Wochenendreisen bietet Travador seit 2013 einmalige
Reiseerlebnisse in den Kategorien Wellness, Thermen,
Romantik, Familie, Stadte, Meer sowie Berge.

Wir helfen Familien, deren Kinder aufgrund von rheumatischen
Erkrankungen Einschrankungen im Alltagsleben haben, eine
Auszeit von Kummer und Sorgen zu nehmen. Gemeinsam
entspannen, Kinderaugen zum Strahlen bringen und frohliche
Augenblicke schenken ist das Ziel unserer Kooperation
Jravador hilft* mit der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung,
denn eine Kurzreise kann wahrlich Wunder bewirken.

Q/travador

r Spezialist fiir Kurz- und Wellnessreisen

www.travador.com




Gerhard Dellini Scheck Ubergabe an Rosi Mittermaier von Peter Kraus und Frank Fleschenberg

PROMINENTE GOLFEN

Hermes Eagles Prasidenten Golf Cup
in Andalusien, 03. - 06.11.2016

Ralf Moller

Rund 400 Gaste aus Sport, Gesellschaft
und Wirtschaft, darunter Prominente
wie Til Schweiger, Boris Becker,

Ralf Moller, Joachim Llambi und viele
mehr golften und feierten gemeinsam
far einen guten Zweck.

r Joachim Llamby und seine Frau llona
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: chirmherrin Rosi Mittermaier bekam von
Musiklegende Peter Kraus
Musiklegende Peter Kraus und Eagles
Prasident Frank Fleschenberg einen Scheck
Uber 30.000 Euro fur die Deutsche Kinder-
rheuma-Stiftung Uberreicht.

Schon bei der Ankunft der Gaste in

Andalusien war Hochstimmung, da gerade

i 3

I

der Eagles Présidenten Cup trotz groBer
Teilnehmerzah!l und strenger Einladungsliste
etwas sehr Familidres hat.

Viele Jahre schon treffen sich Wirtschafts- und SportgréBen,
um fUr einen guten Zweck Geld zu sammeln.

So ganz nebenbei ist dies auch eine Zusammenkunft von
Musiklegenden und Stars, die alle Gaste mit ihren Auftritten
und Einlagen begeistern.

Bei Songs von Howard Carpendale, Peter Kraus und Claudia
Jung blieb keiner der Gaste auf den Stuhlen sitzen.

Joachim Llambi zeigte sein groBes Kénnen als Auktionator mit
Charme und vor allem mit feinem Humor. Versteigert wurde
neben groBRartigen Reisen und Events auch ein kinstlerisches
Highlight von Ameli Neureuther, die mit inren Pop-Art-Bildern

vielseitig erfolgreich ist. " ' : al i
Preisverleihung mit Rosi Mittermaier und Frank Fleschenberg

Oliver Pocher versteigerte auf seine Weise — unverkennbar
flegelhaft, aber mit Humor.

Ralph Méller musste fur unzéhlige Selfies den Oberarm span-
nen, wahrend FDP-Politiker Wolfgang Kubicki mit Ehefrau
Annette das Tanzbein schwang.

Auch das junge Publikum kam nicht zu kurz. Grace Capristo
rockte den Saal auf ihre Weise und lockte den Rest der Géaste
auf die Stuhle und das Parkett.

Nichtgolfer konnten sich von dem unglaublich schénen Strand
verzaubern lassen, Cadiz besichtigen oder in einer der Strand-
bars den Sonnenuntergang bei angeregten Gespréachen PartylFis fiir einen gutcRgy
genieBen.

Etwas wehmuUtig haben sich alle am Flughafen Munchen

Moderator Oliver Pocher

verabschiedet — obwohl die Zeit kurz war, hatte man doch so
viel erlebt und gesehen.

Ubrig blieb die groBartige Unterstlitzung an die Deutsche
Kinderrheuma-Stiftung, jede Menge schoner Erinnerungen
und fUr viele Géaste die Gewissheit, im nachsten Jahr wieder
dabei zu sein.

Ein besonderes Dankeschon geht an den Eagles Prasidenten
Frank Fleschenberg und sein Team.
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~NGAGEME

Das ganze Jahr Uber unterstitzen uns engagierte Menschen mit ihren
Spenden.

Besonders beeindruckt haben uns heuer Unternehmer, die die Deut-
sche Kinderrheuma-Stiftung ganz spontan mit ihnren Spenden untersttitzt
haben und uns auch Inspiration flr weitere Projekte und Ideen waren.

Inspiration, weil auch sie immer wieder vor groBen Aufgaben und He-
rausforderungen stehen und diese mit groBer Begeisterung, mit Weit-
blick und mit Herzlichkeit meistern.

Was treibt an, was macht Mut, was macht gltcklich? Fragen, die sich
unsere Kinder und Jugendlichen manchmal stellen und die sie diesmal
an zwei auBergewodhnlich erfolgreiche Unternehmer gestellt haben ...

DEUTSCHE
KINDERRHEUMA-STIFTUNG

JUNGEN MENSCHEN ZUKUNFT SCHENKEN




INnterview Mit Christian Neureuther & Rosi Mittermaier

Die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung wurde 1999 gegriindet,

und von Anfang an war die zweifache Olympiasiegerin Rosi
Mittermaier als Schirmherrin und Sprachrohr mit dabei.

Die Stiftung baute ihre Aktivitdten Stlck fir Stick und
bundesweit aus. Der Name, die Organisation und der Standort
haben sich im Laufe der Zeit angepasst. Aus der ehrenamt-
lichen Unterstliitzung ihres Mannes Christian Neureuther,
der sich bereits als Vizeprasident der EAGLES flr viele
Projekte einsetzte, wurde dessen Berufung ins Kuratorium der
Deutschen Kinderrheuma-Stiftung. So entstand ein ,Charity-
Team"” der besonderen Art.

Rosi Mittermaier und Christian Neureuther unterstitzen die
Stiftung nicht nur als Sprachrohr in der Offentlichkeit, sondern
opfern erhebliche Anteile ihrer Freizeit, um rheumakranke
Kinder und Jugendliche zu unterstutzen.

Was ist fiir Sie die groBte Herausforderung, wenn man
sich so umfangreich karitativ einsetzt?

RM: Zuerst einmal freut man sich, Kindern helfen zu kénnen.
Wenn man die Méglichkeit hat, Kindern und inren Familien, die
unsere Unterstitzung bendtigen, unter die Arme zu greifen,
dann sollte man das unbedingt tun.

CN: Zu sehen, dass man mit seinem persénlichen Einsatz
wirklich etwas erreichen kann, ist ein unglaubliches Gefuhl.
Die Herausforderung ist die Verantwortung, der man jeden
Tag gerecht werden muss. Bei so groBen Projekten muss man
dabeibleiben, Termine einhalten, Zeit und Energie einsetzen,
sonst funktioniert es nicht.

Was sind bei lhrem Engagement die schénsten
Momente, die Augenblicke, wo man merkt, dass sich
der Aufwand lohnt?

RM: Da gibt es schon sehr viele Momente. Aber am schons-
ten sind einfach die Momente, wo wir die Kinder treffen. Wenn
wir zum Beispiel bei unserem Berliner Spendenlauf mit den
Kindern gemeinsam laufen, ihre Freude und ihren Spal3 sehen,
dann wissen wir, dass sich jeder Aufwand lohnt.

CN: Ich sehe das genauso. Wenn man mit Kindern durch
den Zieleinlauf 1auft, und dann auch noch ein Kind gewinnt,
das Rheuma hat und dem es jetzt so gut geht ... das ist un-
beschreiblich.

Haben Sie fiir lhre Stiftung Plédne fiir die Zukunft, oder
besser: Was wiirden Sie sich wiinschen?

CN: Wir schauen immer nach vorne. Natlrlich gibt es immer
Projekte, die man realisieren mdchte, aber nicht jede Idee
ist umsetzbar, wenn nicht die ndtigen Mittel zur Verfigung
stehen.

Eines unserer groBten Ziele ist es, das Thema Bewegung und
Sport weiter auszubauen. Unsere wissenschaftlichen Projekte
haben immer gezeigt, wie wichtig vor allem die richtige
Bewegung ist!

RM: Es ware schon, wenn wir alle unser Plane umsetzen
koénnten. NatUrlich brauchen wir dabei immer Menschen,
die uns mit ihren Spenden unterstitzen. Wir brauchen auch
Unternehmen, die bereit sind, sich langfristig zu engagieren.
Ich winsche mir, dass wir unsere Projekte ausbauen und
weiterfihren kdnnen und dass wir viele neue Spender und
Unterstltzer finden. Vor allem winsche ich unseren Kindern

und Jugendlichen Gesundheit, Energie und einen freudigen
Blick in die Zukunft.
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Interview mit Helmfried von Luttichau

Fotonachweis: Susie Knoll

Nach dem Abitur und seiner Schauspielausbildung an der Ot-
to-Falckenberg-Schule in Minchen begann Helmfried von
Luttichau zundchst am Theater.

Sein erstes Engagement fuhrte ihn an das Theater in Wupper-
tal. Weitere Stationen seiner Theaterkarriere waren u.a. das
Schauspielhaus Frankfurt, die Freie Volksblhne Berlin, das
Nationaltheater Mannheim und das Dusseldorfer Schauspiel-
haus.

Seit 1997 arbeitet er als freier Schauspieler hauptséchlich flr
Film und Fernsehen. Er spielte in Fernserien, Kino- und Femn-
sehfimen die unterschiedlichsten Rollen, u.a. in "Tramitz &
Friends”, “Punktchen und Anton” von Caroline Link, Bully
Herbigs “Wickie und die starken Manner”, “Pizza und Marmela-
de” und in der Romanverfilmung von Jérg Maurers “Fohnlage”.

Bekannt wurde Helmfried von Luttichau vor allem durch die
Fernsehserie “Der letzte Bulle” (Sat1) und “Hubert und Staller”
an der Seite von Christian Tramitz in der ARD.

2012 erschien sein erster Gedichtband “was mach ich wenn

ich gltcklich bin”.

Die meisten erfolgreichen Schauspieler, benétigen
Durchhaltevermdgen und die Gabe, sich auch nach
Riickschldgen wieder zu motivieren. Wie motivieren Sie
sich in schwierigen Zeiten?

Mit dem Bewusstsein, dass Ruckschlage und Krisen dazuge-
héren. Denn ohne sie gabe es keine Erfolge. Man muss nur
daran arbeiten, dass die Angst davor nicht Uberhandnimmt
und einen in die Mutlosigkeit oder Resignation treibt.

Wie kann man durchhalten, wenn einmal alles schie-
flauft und man fast schon den Mut verliert?

Einfach versuchen, diesen Zustand auszuhalten, ohne ihn zu
bewerten, mit Geduld und dem Vertrauen, dass es irgend-
wann wieder besser wird.

Macht ,,Schauspieler sein“ gliicklich?
Manchmal ja, manchmal nein ...

Gibt es ein Zitat oder einen ,,Mut-mach-Satz“, der Sie
begleitet und den Sie uns verraten kénnen?

~Wieder versuchen. Wieder scheitern. Besser scheitern.” Der
Satz stammt von Samuel Beckett. Er nimmt einem den Er-
folgsdruck.

Woran haben Sie so richtig SpaB?

An Situationen, in denen ich mich komplett fallen lassen kann.
Wenn ich total aufgehe, in dem was ich gerade tue ... Das
kann ein Spiel, ein Gesprach oder Arbeit sein, am besten alles
zusammen.

Zum Start der 5. Staffel zeigte Das Erste zusatzlich einen 90-miniitigen Fernsehfilm:
,Hubert und Staller: Unter Woélfen". Bildrechte: ARD/TMG/Chris Hirschhauser
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FLUGHAFEN
MUNCHEN

unterstutzt die Deutsche
Kinderrheu tl

Interview mit Geschaftsfilhrer Thomas Weyer

52 | Zukunft Schenken 03 - 2017

Bewegung ist alles
... die Richtung entscheidet.

»EinunglaublichwichtigerBeitrag, umrheumakranke
Kinder und ihre Familien in schwierigen Zeiten zu
stltzen - wir sind sehr dankbar!®, freut sich Rosi
Mittermaier, Schirmherrin der Deutschen Kinder-
rheuma-Stiftung Uber das Engagement der Flug-
hafen Munchen GmbH (FMG), die die Stiftung ab
sofort als neuer Sponsoring-Partner unterstitzt.

»~Jungen Menschen Zukunft schenken®, ist nun
auch das Motto des Munchner Flughafens und
es ist eng verbunden mit dem Gedanken an
Bewegung, Sport und Motivation. Diese Koope-
ration zeigt, dass Krankheit kein unveranderbares
Schicksal ist, sondern eine Herausforderung ist.
Eine Herausforderung, die nur gemeinsam gemeis-
tert werden kann. Das Engagement des Munchner
Flughafens ist eine sehr wichtige Unterstutzung im
Kampf gegen diese schmerzhafte Krankheit.
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Sie haben an jedem Tag eine Vielzahl an Entscheidungen zu
treffen, sicher lauft nicht immer alles so glatt, wie man sich
das wlnscht. Wie motivieren Sie sich nach schwierigen Zeiten
und Ruckschlagen?

Indem ich mich ganz bewusst auf die Themen konzentriere,
bei denen sich tatsachlich etwas beeinflussen lasst. Es bringt
ja nichts, Uber Dinge zu hadern, die sich eh nicht andern las-
sen. Und Ruckschldge und Niederlagen gehdren nun mal
dazu. Solange man dabei auch etwas Positives mitnimmt —
und sei es auch nur der Lernerfolg —, kann das fUr die Zukunft
sogar sehr hilfreich sein.

Chef eines Flughafens zu sein ist fur viele Kinder und
Jugendliche ein Traum. Ist Ihr Traum damit in Erflllung
gegangen?

Ja, das kann man tatsachlich sagen. Das Faszinierende an
dieser Aufgabe besteht darin, dass ein Flughafen so vielfaltig
und facettenreich ist. Es macht einfach unglaublich viel SpaB,
hier gestaltend tatig zu sein und so dazu beizutragen, dass
Bayerns Luftverkehrskreuz sich auch kunftig erfolgreich im
globalen Wettbewerb behauptet.

Gibt es ein Zitat oder einen ,Mut-mach-Satz", der Sie beglei-
tet und den Sie uns verraten wirden?

Es ist nicht schlimm, ab zu und zu einmal hinzufallen, solange
man immer wieder die Kraft findet, aufzustehen und weiter-
zumachen.

Was kann man tun, wenn keiner an einen glaubt?

Dann ist es umso wichtiger, selber an sich zu glauben. Ich bin
sicher, dass jeder einmal in Situationen gerat, in denen er sich
allein oder auch allein gelassen fuhlt. Wichtig ist, sich davon
nicht lahmen zu lassen. Wer an sich selber glaubt, wird es
frliher oder spater auch schaffen, die anderen wieder fUr sich
einzunehmen.

Woran haben Sie richtig Spal3?

Richtig SpaB habe ich immer dann, wenn Dinge funktionie-
ren, so wie sie geplant waren, aber auch an positiven Uber-
raschungen, mit denen man Uberhaupt nicht gerechnet hat.
Und nattrlich an motivierten Menschen, die ihre Aufgaben mit
Leidenschaft erfullen und dies auch rtberbringen.

Was sollten wir alle am Flughafen Mtnchen beachten?

Gibt es etwas, was wir alle nicht wissen?

Viele wissen gar nicht, dass man an unserem Flughafen auch
sehr viel erleben kann, ohne dabei ein Flugreise antreten zu
mussen. Da reicht das Angebot von tollen Shoppingmdg-
lichkeiten Uber eine sehr attraktive Gastronomie bis hin zu
unserem Besucherpark mit der Luftfahrt-Ausstellung, den
Oldtimern und dem Aussichtshlgel. Hier starten Ubrigens
auch unsere taglichen Rundfahrten, die einen ganz nah an die
groBen Flugzeuge heranfuhren. Und dann gibt es im Minchen
Airport Center auch noch zahlreiche spannende Events — vom
Public Viewing Uber die Surfwelle bis hin zum ,Wintermarkt®.
Da ist praktisch immer was geboten.
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Ein ausgewiesener Experte fir GroBflughafen

Thomas Weyer steuert die FMG-Geschaftsbereiche

Finanzen und Infrastruktur

Mit Thomas Weyer trat im September 2008 ein ausgewiesener
Luftfahrtexperte in die Geschaftsfihrung der Flughafen Min-
chen GmbH (FMG) ein. Er zeichnet flir die Geschéaftsbereiche
Finanzen und Infrastruktur verantwortlich. Seit 1998 war er
in verschie-~densten Funktionen als Prokurist, Bereichsleiter
und Geschéaftsfuhrer im Bereich Infrastrukturentwicklung und
-realisierung fur GroBflughafen verantwortlich und erwarb sich
dabei ein umfassendes Know-how in der Luftfahrtindustrie.
Vor seinem Engagement in Minchen wirkte Weyer als Ge-
schaftsfUhrer der Flughafen Berlin Schonefeld GmbH mal3-
geblich an der Planung, Realisierung und Finanzierung des
GroBprojekts Berlin Brandenburg International in der Bundes-
hauptstadt mit.

Der Diplom-Ingenieur hatte nach seinem Studium des
Bauingenieur-wesens in Aachen und einem Stipendium an
der Universitat von Evansville in den USA zusétzlich Betriebs-
wirtschaft im nordamerikani—schen Pittsburgh studiert und
mit einem Master of Business Administration (MBA) abge-
schlossen.
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Parallel zu seinem Auslandsstudium sammelte der geburti-
ge Rheinlander bereits erste berufliche Erfahrungen bei der
Mobay Corporation in Pittsburgh, einem Unternehmen in der
Chemie-Branche. Seine berufliche Laufoahn in Deutschland
startete er 1991 bei der Philipp Holzmann AG. Bei der Hochtief
AG nahm er als Projektleiter Managementaufgaben im Bereich
Infrastrukturentwicklung und -realisierung wahr. Insbesondere
war Weyer bei der Hochtief AirPort GmbH fir deren Engage-
ment an europaischen GroBflughafen wie Athen, DUusseldorf
und Berlin verant=wortlich.

Von 1998 bis zum Jahr 2000 nahm er Aufgaben als Bereichs-
leiter am Flughafen Dusseldorf wahr. In den Jahren 2001 bis
2008 leitete er als Geschéaftsfuhrer eines Konsortiums den an-
gestrebten Erwerb der drei Berliner Flughafen. Von 2004 bis
2008 war Weyer in der Geschaftsflihrung der Flughafen Berlin
Schdnefeld GmbH tatig. Thomas Weyer ist verheiratet und hat
zwei Kinder.

Q/ travador

www.travador.com

RLAUBSREIF?
KEIN PROBLEM!

Die besten Wochenend- und Kurzreisen,
Wellness, Thermen, Romantik, Familie, Stadte, Meer sowie Berge.,
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Raffinerie GmbH)
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EUMAPREIS®

Ursula Bouffier

Wofir bekommt man einen Rheumapreis?
— das ist oft die erstaunte Frage von Menschen,
die diesen Preis noch nicht’kennen.
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Julia Heinz, AbbVie Deutschland
Ludwig Hammel, DVMB
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iele Kinder und jugendliche Rheumatiker
und nicht zuletzt auch deren Eltern und
Familien wurden einen Preis verdienen — fUr
ihr Durchhaltevermdégen, ihr Organisations-
talent und ihre Zahigkeit im Umgang mit
dieser schmerzhaften Krankheit. Eine der
groBen Herausforderungen ist Beweglichkeit.

Beweglichkeit im Kindesalter mithilfe von Therapie und Sport.
Aber auch Jugendliche und Erwachsene mochten in Bewe-
gung bleiben, und das in vielen Richtungen.

Als Jugendlicher seinen Weg ins Erwachsenenalter zu finden
und auf eigenen Beinen zu stehen, auch das ist eine Art der
Beweglichkeit. Der Ausblick auf die Zukunft, auf eine Aus-
bildung, auf einen Beruf und auf persdnliche Lebenstraume.
Auf diesem Weg bendtigen Jugendliche und Menschen in
einen neuen Lebensabschnitt UnterstUtzung. Menschen mit
einer rheumatischen Erkrankung wuinschen sich dazu auch
eine vorurteilslose Flexibilitdt und einen offenen Umgang mit
der Krankheit.

Eine vertrauensvolle Basis zwischen Ausbildungsbetrieb, Uni

C

ymaPre

oder Schule, aber auch als etablierter Arbeitnenmer, ist fUr alle
Seiten von Vorteil.

In den letzten Jahren haben wir als Jurymitglied des Rheuma-
preises viele Arbeitgeber und Arbeitnehmer kennengelernt,
die gemeinsam genau diese Basis gefunden haben. Die
Schilderungen beider Seiten sprechen Bande. Arbeitnehmer
mit rheumatischen Erkrankungen sind diszipliniert, pegeiste-
rungsfahig und besonders zuverlassig.

Arbeitgeber in diesem Zusammenhang sind flexibel, innovativ
und offen fur alle Herausforderungen.

Genau das pramiert der Rheumapreis — die Teamarbeit
zwischen Unternehmen und ihren Mitarbeitern. Ein Win-win-
Situation der besonderen Art.

Information und Bewerbung:
www.rheumapreis.de

Prof. Dr. med. Matthias Schneider
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Auf geht's:
gemeinsam

mehr bewegen!

Mutmach-Buch fur rheumakranke Kinder:

Mit Malu und ihren Huten die
s,verflixt bloden Rheumatage”
bewialtigen!

Monika Mayer - Koordinatorin Eltern- und Jugendarbeit - Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband
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mmer wieder erreichten uns Fragen von Eltern, wie
sie ihren Kindern Mut machen und kindgerecht Rheu-
ma erklaren kénnen. ,Wir wollten den Eltern mit einer
spannenden Geschichte Uber ein rheumakrankes
Kind und wie dieses seinen Alltag mit Tricks bewalti-
gen kann, helfen®, berichtet Silke Metke, Mitglied im
Entwicklungsteam des Kinder-Mutmach-Buchs. Die
dreifache Mutter hat zwei Tochter, die an Rheuma
erkrankt sind. Aus ihrer Erfahrung bei der Beratung
von Eltern mit rheumakranken Kindern weif3 sie, dass
es oft schwierig ist, Informationen Uber die Krank-
heit dem Kind als auch dessen (Schul-)Umwelt zu
vermitteln.

Mit einem interdisziplinren Team aus Eltern, Sozialfachkraften
aus Kliniken und den Verbanden der Rheuma-Liga, einer Kinder-
und Jugendpsychologin, einer Kinderrheumatologin sowie ei-
ner Grafikerin wurde unser ,Kinder-Mutmach-Buch* entwickelt.
Um sicherzustellen, dass die Geschichte auch auf Augenhdhe
mit den Patienten spielt, begutachteten 45 kleine Patienten die
ersten EntwUrfe und ergénzten das Buch nach ihren Vorstellun-
gen. Heraus kam die spannende Geschichte von Malu und den
fantastischen Huten gegen verflixt bléde Rheumatage: Malu hat
eine Sammlung von vielen verschiedenen Huten, die ihr helfen,
mit dem Alltag klarzukommen. Sie mag FuBball und den kleinen
LEinstein® — der ein wenig wie eine Mischung aus Hund, Katze

und Léwe aussieht.

Fragen rund um das Buch beantwortet Ihnen gerne
Monika Mayer: mayer@rheuma-liga.de
Projekt-Koordinatorin des Kinderbuchs.
Das Kinder-Mutmach-Buch kann gegen Portokosten

kostenlos bei den Verbanden der Deutschen Rheuma-

Liga unter www.rheuma-liga.de bestellt werden.

»Malus fantastische Hute gegen verflixt bldde Rheumatage” ent-
halt zahlreiche farbenfrohe Bilder, kleine Ratsel, Detektivspiele
und natlrlich auch Informationen zum Thema Rheuma. Zuséatz-
lich gibt es fur alle Kinder die ,Detektiviupe® mit einem kleinen
Lineal. AuBerdem verrat Malu auf inrer Seite: www.rheuma-liga.
de/kinderbuch in der persdnlichen Trickkiste, wie man mithilfe
eines Notfallplans auch ,bléde Rheumatage* in Griff bekommen
kann und sich ein ,Geflhlometer” und einen ganz personlichen
LNotfallkoffer basteln kann. Die Kinder kbnnen sich dort zudem
verschiedene Bilder von Malu herunterladen und ausmalen.
Das positive Feedback und der Dank der Eltern und GroBeltern
waren Uberwaltigend. So Uberraschte es auch nicht, dass die
1. Auflage — geférdert vom AOK Bundesverband — sehr schnell
vergriffen war. Mit freundlicher Unterstitzung der MSD Sharp &
Dohme GmbH konnte schnell eine 2. Auflage realisiert werden.
.Malu“ eignet sich nicht nur zum Vorlesen oder Selbstlesen zu
Hause, sondern hilft auch in der Schule: So wurde das Malu-
Buch auch im Grundschulunterricht eingesetzt und half der
Schulerin Samira entscheidend, sich zu ,,outen®.

w 39 g
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alu macht erﬁnder‘\sch

Ich zeige allen, wie's mir geht:

\ Q @D meinen fantastischen Hiiten.
‘o,

LS

S

Die Hute-ldee und die sympathische Malu flhren zu
zahlreichen Nachfragen wie ,,Kann man eine Malu-Schatz-
Kiste kreieren?“ oder ,,Sind die Hite bestellbar?“
Auch eine Malu-Puppe zum Trésten ist begehrt: Eltern
berichten, dass ihre kleineren Kinder, aber auch noch
13-Jahrige Teddys und Puppen als Wegbegleiter oder

—

L,unterstitzer” brauchen, um den Arzt- oder
Physiotherapeutenbesuch, einen Klinikaufenthalt
oder einfach den Alltag besser zu ,lUberstehen®.
(Papier-)Hute zum Basteln gibt es zum Gltick
bereits unter der Malu-Website zum Herunter-
laden. Weitere Hut- und andere Ideen
nehmen wir gerne entgegen!

n e U fO Ca fe _‘_/... J“r - WWW.neurocaregroup.com

..--"""__-—F

neuroCare
Clinics

personalized care integrating
therapy and technology

neuroCare
Clinics

neuroConn
Technology

pioneer and leader in neuro-
modulation

neuroCademy
Training & Science

in MUnChen: dll‘ekt am Rindermarkt science, education and evaluation

of neuromodulation



DEUTSCHE

KINDERRHEUMA-STIFTUNG
JUNGEN MENSCHEN ZUKUNFT SCHENKEN

Warum engagieren Sie sich fur die
Deutsche Kinderrheuma-Stiftung”?

Unsere Organe der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung
beschreiben, was sie dazu bewogen hat, sich aktiv fur die
Aufgaben und Ziele der Stiftung einzusetzen.

Schirmherrin
Rosi Mittermaier

Zweimalige Olympiasiegerin in Abfahrt und Slalom, dreifache
Weltmeisterin in Abfahrt, Slalom und Kombination, Gesamtwelt-
cupsiegern, Sportlerin des Jahres 1976

,Die Diagnose ,,Rheuma* bedeutet fir die betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen einen gravierenden Einschnitt — den Beginn einer lang-
wierigen Therapie mit erheblichen EinbuBen an Lebensqualitéat. Doch
wollen die Kinder nur eines: ein ganz normales Leben fiuhren. Dabei
hilft die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung. Unser Motto lautet: ,Jungen
Menschen Zukunft schenken®. Einen Anfang haben wir gemacht.”

66 | Zukunft Schenken 03 - 2017

Vorstand
Joachim Ebener

Mitglied des Vorstandes der Stadtsparkasse Miinchen, Miinchen

wIch war zutiefst betroffen, als ich von den Schicksalen rheumakranker
Kinder erfuhr — fur die meisten Menschen ist Rheuma ja immer noch
eine Krankheit, die man eher mit einem fortgeschrittenen Lebensal-
ter in Verbindung bringt. Mir war sofort klar, dass ich mich persénlich
daftr einsetzen will, den betroffenen Kindern zu helfen, indem wir die
Offentlichkeit tiber diese Krankheit aufkidren und Forschung und The-
rapie unterstttzen.”

Vorstand
Markus Klamert

Partner KMP Klamert Mahr Partner Rechtsanwélte Fachanwaélte,
Miinchen

,Das groBte Gut ist die Gesundheit. Ich bin gesund und halte es fir
meine Verpflichtung, dem Leben etwas zurtickzugeben. ,Die mensch-
liche Gesellschaft gleicht einem Gewolbe, das zusammenstirzen
musste, wenn sich nicht die einzelnen Steine gegenseitig stltzen wdir-
den.” (Seneca)”

schen Mensch und Mensch ist es das Hochste, Helfender zu sein®

Soren Kierkegaard

Kuratorium

Dierk Neugebauer
(Kuratoriumsvorsitzender)

Direktor Market Access und Mitglied der Geschaftsleitung von
Bristol-Myers-Squibb GmbH & Co. KGaA, Miinchen

,Kinderrheuma steht in unserer Gesellschaft nicht im Fokus. Ich enga-
giere mich gerne flr die Arbeit der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung,
weil es die Krankheit Kinderrheuma einer breiten Offentlichkeit néher-
bringt und ich dadurch meinen Beitrag leisten kann, erkrankten Kinder
Hilfe und Untersttitzung f(ir eine bessere Zukunft zu ermdglichen.”

Kuratorium

Dipl.-Kfm.

Dr. Sebastian Kndchel
,Die Moglichkeit, Menschen zu helfen, ist Aufgabe und Erfillung zugleich.
Umso mehr, wenn es sich um Kinder handelt, die den groBten Teil ihres
Lebensweges noch vor sich haben. Kindern mit rheumatischer Erkran-
kung diesen Weg zu erleichtern, ist daher mein Ansporn f(ir die Mitwir-
kung im Kuratorium der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung.”

Kuratorium
Dr. med. Hartmut Michels

Ehemaliger Chefarzt der Rheumatologie des Deutschen Zentrums
fir Kinder- und Jugendrheumatologie, Garmisch-Partenkirchen

L,Durch 40 Jahre beruflicher Tatigkeit in der Rheumatologie, davon 37
Jahre Kinder- und Jugendrheumatologie, sind mir nattirlich nicht nur die
medizinischen Fragestellungen und Probleme dieses Fachgebietes ver-
traut. Vielmehr sind mir die Kinder mit ihren Familien in ihrem Lebensalltag,
mit ihren W(inschen und Hoffnungen nahe, und ich méchte ihnen etwas
zurtickgeben daftir, dass ich so lange mit ihnen arbeiten durfte.”

Kuratorium
Christian Neureuther

Weltklasse-Skirennfahrer, 6-facher Weltcup-Sieger im Slalom,
Mitglied im Aufsichtsrat des Deutschen Ski-Verbandes, Mitglied
im Prasidium des Organisationskomitees der Ski-WM 2011,
Garmisch-Partenkirchen

,Bewegung und Sport haben unser Leben gepragt und uns zu den
Menschen gemacht, die wir heute sind. Fur viele Kinder ist Bewegung
nicht selbstverstandlich und die Arzte wissen oft gar nicht, dass es
Rheuma bei Kindern gibt. Wichtig fir die Heilung ist die frihe Erken-
nung. Bei einer frihen Diagnose kann Rheuma geheilt oder zumindest
gelindert werden. Dafdr setzen wir uns ein.”

Kuratorium
Friedrich Streifeneder

Geschéftsfiihrer F.G. Streifeneder KG, Emmering

,Die Betreuung bei Kinderrheuma erfordert viel Fingerspitzengefihl
und ein Fachwissen, das sich von der Rheumaerkrankung bei Er-
wachsenen stark unterscheidet. Die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung
hat sich zum Ziel gesetzt, durch intensive Forschungs- und Aufklé-
rungsarbeit eine friihzeitige Diagnose und gezielte Therapie zu ermdg-
lichen. Dieses Vorhaben méchten wir unterstitzen und dabei helfen,
die Versorgungssituation von betroffenen Kindern und Jugendlichen
zu verbessern.”
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Kuratorium
Christa Stewens

Staatsministerin a.D. im Bayerischen Staatsministerium fiir
Arbeit, Sozialordnung, Familie und Frauen, Stellvertretende
Bayerische Ministerprasidentin a.D., ehemalige Vorsitzende
der CSU-Fraktion im Bayerischen Landtag, Miinchen

,Kinder sind das kostbarste Gut unserer Gesellschaft, daher brauchen
sie einen besonderen Schutz.”

Kuratorium
Franz Knieps

Vorstand des BKK Dachverband e.V.

,Gemeinsam mit der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung kénnen wir
erreichen, was erkrankte Kinder am meisten wollen: integriert zu sein,
sich wieder normal bewegen zu kénnen, eine Aussicht auf Heilung

zu haben. Bereits jetzt kann die Krankheit bei mehr als der Hélfte der
Rheuma-Kinder vor Erreichen des Erwachsenenalters zum Stillstand
gebracht werden. Mehr Aufkldrung hilft uns, noch mehr Untersttitzung
fur die Forschung zu mobilisieren und bessere Therapiemdglichkeiten
voranzubringen.”

Kuratorium
Prof. Josef Hecken

Vorsitzender des Gemeinsamen Bundesausschusses

~Rheuma ist eine lebensbegleitende und vor allem lebenseinschran-
kende Krankheit, die mit schmerzhaften, funktionalen Einschrdnkun-
gen am Stitz- und Bewegungsapparat einhergeht. Sie stellt eine
gravierende Belastung in jeder Lebensphase und fir jeden Menschen
dar. Die Einschrankungen selbst wirken umso gravierender, wenn die
Belastungen — wie im Falle von Kindern — in diametralem Gegensatz
zu einem naturlicherweise hohen Bewegungsdrang stehen, der in der
Regel auch die soziale Interaktion mit Gleichaltrigen bestimmt. Hier
ist besondere Hilfe und Untersttitzung notwendig, denn es gibt leider
noch groBe Licken in der Versorgung. Deshalb engagiere ich mich
gerne fr die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung.”

Kuratorium
Dr. Volker Leienbach

Verbandsdirektor und Geschéaftsfiihrendes Vorstandsmitglied,
Verband der Privaten Krankenversicherung e.V., KéIln

,Die Erkrankung an Rheuma im Kindesalter kann die Entwicklung der
Betroffenen, kdrperlich und auch seelisch, schwer beeintrdchtigen.
Wir engagieren uns daflr, dass diese Kinder die bestmégliche Be-
handlung bekommen, damit sie ihre Chancen auf ein gesundes und
aktives Aufwachsen behalten.”

Kuratorium
Frank Héflinger

Geschaftsfuhrer Héflinger Miller GmbH, Miinchen

Alle Kinder bendtigen unsere Unterstlitzung. Da ist es mir, besonders
als mehrfacher Familienvater, ein besonderes Anliegen, rheumakran-
ken Kindern zu helfen und ihnen ein Lacheln ins Gesicht zu zaubern.
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»@Gesundheit und Verstand, das sind die beiden Lebensgtiter”

Menanadros

Kuratorium
Prof. Dr. med.
Hendrik Schulze-Koops

Bereichsleiter Rheumatologie, Medizinischen Klinik und
Poliklinik IV der LMU Minchen

»Rheumatologische Erkrankungen sind chronische Erkrankungen, die
ein ganzes Leben verdndern. Moderne Behandlungen kénnen hier viel
helfen, nur leider ist die Versorgung der deutschen Bevdlkerung durch
einen groBen Mangel an Rheumatologen immer noch viel zu schlecht,
sodass die Mdglichkeiten, die moderne Therapien heute bieten, nicht
allen Patienten und vor allem nicht friihzeitig angeboten werden kdn-
nen. Kinder kénnen sich nicht gegen die Méangel, fir die Erwachsene
verantwortlich sind, wehren. Die Kinderrheuma-Stiftung tut das — und
dabei untersttitze ich die Stiftung gern.”

sskm.de/meingiro

Geschéftsfiihrung
Bettina Model

Geschaftsflihrerin der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung

,Dass ich meinen Beruf mit dem verbinden kann, was mir am Herzen
liegt ... das ist richtiges Glick.”

Mein Giro wachst mit!

Das Omageld, Taschengeld, Geschenkgeld,
viel Geld und wenig Geld Konto.

*Bei Abschluss eines Mitwachsenden Kontos. Zinssatz freibleibend, bis max. 2.500 €

Guthaben pro Person und bis max. zum 11. Geburtstag. Stand: 05.08.2015

— Stadtsparkasse

Miinchen



—~-ORSCHUNG UND
WISSENSCHAR T

Die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung fordert und unterstutzt die Wissen-
schaft und Forschung auf dem Gebiet der Kinderrheumatologie und will
dadurch erreichen, dass die Lebenssituation rheumakranker Kinder und

Jugendlicher nachhaltig verbessert wird.

(J
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GEMEINSAM FUR i 1
| 8 Die Sonografie, vor allem unter dem Begriff Ultraschall bekannt, kennen die meisten als
- | Methode, um Organe oder Gewebe des Korpers darzustellen, bzw. aus der Schwan-
v

gerschaftsvorsorge.

Neues Sono yC t fur das SPZ der Ber 1 | i » SH | - Weshalb ist ein Sonogerét dann gerade in der Kinderrheumatologie so wichtig und

Danke an die Partner fiir dieses Projektes. unverzichtbar? PD Dr. med. Tilmann Kallinich, Leiter der Sektion Rheumatologie, stand

Christian Neurguther, Herr und Frau Becker (Collnil), L ; - o
Gabriela und Helmfried von Littichau ( ) uns fUr diese Frage mit ausfuhrlichen Antworten zur Verflgung:

Mit den hochauflésenden Schallkdpfen des Sonogeréts lassen sich bei kleinen und
groBen Kindern Erglisse in groBen und kleinen Gelenken darstellen (beispielsweise im

i Finger). Dies ist jederzeit, rasch, nebenwirkungsfrei und schmerzlos als ,bed-side“-Me-
‘; } thode einsetzbar und findet damit bei (fast allen) Visiten Anwendung. Die Kinder tolerie-
ren dies sehr gut.

Auch kann durch die Sonografie eine Diagnose frihzeitig und exakt gestellt werden, das
Ausmal der Gelenkbeteiligung (wie viele Gelenke?) lasst sich rasch ermitteln und somit
eine Zuordnung zum Subtypen der JIA treffen.

Das Ansprechen einer Therapie kann Uber die Sonografie kontrolliert werden bzw. die
Darstellung einer Restentzindung kann die Entscheidung unterstltzen, eine Therapie
fortzufUhren, um z.B. Fehlstellungen zu vermeiden, ebenso kann die Verschlechterung
unter einer Therapie bzw. das Auftreten eines Schubes diagnostiziert werden.

Mithilfe der Sonografie kann die exakte Punktionsstelle zur Instillation von Steroiden
ermittelt werden und ggf. kann die richtige Lage der Nadel kontrolliert werden.
AuBerdem kann die Sonografie zur Darstellung von Differentialdiagnosen herangezogen
werden (z.B. Bursitis, Knochenentziindung ...). So kann die Therapie zielgerichtet ein-
geleitet werden.

Voller Erfolg im Zuge des Spendenlaufes der
Deutschen Kinderrheuma-Stiftung in Berlin
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— mobiles Galilee-&erarhiltt Berliner Rheumakindem

Das Galileo-Gerat erzeugt eine seitenalternierende
Wippbewegung, die in verschiedene Intensitatsstufen
eingestellt werden kann.

Ruth Suhr

Leitende Physiotherapeutin des SPZ
Charité Berlin, Abteilung Rheumatologie
und Mitorganisatorin des Berliner Spen-
denlaufes der Deutschen Kinderrheu-

ma-Stiftung.ommos platqu.

ie Funktionsweise des Gerates berlcksichtigt auch die Tatsache, dass das

Gehirmn versucht, den Kopf in allen Bewegungssituationen des Korpers

moglichst aufrecht und statisch zu halten, um Beeintrachtigungen des
Gleichgewichts und Fokussierungsstdrungen der Augen zu vermeiden. Es ist daher
S0 ausgelegt, dass keine starken Schwingungen auf den Kopf Ubertragen werden und
dieser wahrend des ganzen Trainings ruhig gehalten werden kann.
Besonders geeignet ist das Galileo flr den mobilen Einsatz im therapeutischen Bereich
zur Muskelstarkung sowie zur Verbesserung von Balance und Koordination. Damit ist
es auch fur Kinder mit Rheuma bzw. Schmerzverstarkungssyndrom eine gute Ergan-
zung zur Physiotherapie.
An der Charité wurde das durch die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung unterstitzte
Projekt ,Muskuloskelettales Training bei Kindern mit Schmerzverstarkungssyndrom®
durchgefuhrt. Ziel dieses Forschungsprojektes war es, durch den Einsatz des
Galileo-Gerates neue Erkenntnisse und Rickschlisse fur die Verbesserung und
Erweiterung der Therapiemdglichkeiten bei Kindern mit Schmerzverstarkungssyndrom
(SVS) zu erlangen, die im Rahmen der ,multimodalen Therapie* zur mittel- und lang-
fristigen Schmerzlinderung bei Patienten gewonnen werden.
Im Anschluss daran wurde den Patienten die Mdglichkeit gegeben, ein Gerat fir einen
gewissen Zeitraum leihweise mit nach Hause zu nehmen. Die Nachfrage war und ist
sehr hoch, da es den Kindern, aber auch deren Eltern, eine gewisse Unabhangigkeit
bietet. Im Rahmen des Berliner Spendenlaufes 2016 konnte ein weiteres mobiles Geréat
angeschafft werden.
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Ruth Suhr, Physiotherapeutin an der Sektion Rheumatologie
mit Bereich Rheumatologie im Sozialp&diatrischen Zentrum
der Charité Berlin, arbeitet seit einigen Jahren mit dem Galileo.
Sie berichtet an dieser Stelle, wie die Therapie mit dem Galileo
umgesetzt wird.

Wie hilft das Gerat den Rheumakindern konkret?

Wir behandeln seit vielen Jahren in unserer Einrichtung Kinder
mit rheumatischen Erkrankungen mit dem Galileo. Eine Folge
der Entziindungen in den Gelenken sind Muskelatrophie so-
wie die Verschlechterung der Koordination und der Durchblu-
tung. Durch die seitenalternierende Vibrationstechnik kénnen
wir schneller einen Erfolg erzielen.

Wie wird trainiert?

Wir setzen Thera-Bénder, Seile, Balle und Stdbe auf dem
Galileo ein. So kann man ein abwechslungsreiches Therapie-
programm erstellen. Natirlich wird parallel auch noch eine
Physiotherapie durchgefuhrt.

Unsere Erfahrung hat gezeigt, dass wir so einen schnelleren
Muskelaufbau sowie eine deutliche Verbesserung der Koordi-
nation erzielen.

GESUNDHEL

FEVERT HEBAMME LINDA
JEDEN TAG GEBURTSTAG,

J -

WIR SAGEN{DANED

Gemeinsam machen wir das deutsche Gesundheitssystem zu einem
der besten der Welt. Erfahren Sie mehr unter www.pkv.de/linda
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Was ist der Vorteil eines mobilen Gerates und woflr wird es
eingesetzt?

Da die Galileo-Behandlung keine Kassenleistung ist und gera-
de im Umland von Berlin wenige Praxen einen Galileo haben,
ist es besonders wertvoll, dass wir den Kindern ein Gerat flr
zu Hause zu Verfugung stellen kdnnen.

Wir bedanken uns fiir die Spende eines neuen Galileo!
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Aktuelle The

e ‘ Dr. Toni Hospach

der polyartikularen Verlaufsform der juvenilen idiopathischen Arthritis

EINLEITUNG

Entsprechend dem vorwiegenden Befallsmuster werden bei
der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA) folgende Typen
unterschieden: systemisch, enthesitisassoziiert, psoriasisasso-
Ziiert, oligoartikuldr, Rheumafaktor (RF)-positiv und RF-negativ.
Eine Polyarthritis ist dabei definiert als Befall von mindestens
finf Gelenken; bei der RF-positiven Arthritis ist der zweimalige
Nachweis des Rheumafaktors im Abstand von mindestens 12
Wochen innerhalb der ersten sechs Krankheitsmonate gefordert
[1]. Der vorliegende Artikel fokussiert auf die aktuelle Therapie
der RF-negativen und der RF-positiven Polyarthritis.

Die Polyarthritis macht ca. 20 % der JIA aus, von diesen weisen
ca. 85% einen negativen RF aus [2]. Epidemiologische Studien
schatzen eine jahrliche Inzidenz von 1 bis 4 und eine Pravalenz
von 21 bis 37/100.000 fur die RF-negative Polyarthritis [3].

Die RF-negative Polyarthritis weist eine biphasische Altersvertei-
lung auf mit einem Gipfel im Alter von 1 bis 3 Jahren und einem

zweiten in der spaten Kindheit und Adoleszenz [4]. Madchen
sind viermal haufiger betroffen als Jungen [5]. Klinisch pradomi-
nant ist die meist schleichend beginnende Arthritis (Abb. 1). Am
haufigsten sind die Knie-, Hand- und Sprunggelenke sowie die
Kiefergelenke betroffen [6]. Im spateren Verlauf findet sich nicht
selten auch eine Beteiligung der Halswirbelsaule [7, 8] (Abb. 2).
Auch bei der RF-positiven Polyarthritis steht die Gelenkbeteili-
gung im Vordergrund. Das typische Befallsmuster zeigt eine
symmetrische Arthritis der Metacarpophalangeal- und der proxi-
malen Interphalangealgelenke, der Handgelenke sowie der klei-
nen FuB- und Zehengelenke. Deformitaten mit Ulnardeviation,
Schwanenhalsdeformitéat und Hammerzeh werden nicht selten
beobachtet (Abb. 3). Erosionen, Gelenkspaltverschmalerung
und Usuren treten bei dieser Form am haufigsten auf [9]
(Abb. 4). An extraartikularen Manifestationen kénnen bei der
RF-positiven Polyarthritis in bis zu 30% Rheumaknotchen be-
obachtet werden [10]. Zudem berichtet ein Teil dieser Patienten
Uber Mudigkeitssymptome und es ist eine verzogerte Gewichts-

Abb. 1: Symmetrischer Befall der proximalen Abb. 2: MRT (1 mm koronare Rekonstruktion
Interphalangealgelenke D2-5, der Interphal- einer HR 3D T1 post Kontrastmittel-Aufnahme)
angealgelenke D1 sowie der Handgelenke, eines neun-jahrigen Jungen mit seronegativer
jeweils beidseits bei einem 15-jahrigen JIA-Polyarthritis mit partieller Fusionierung der
Médchen mit seronegativer Polyarthritis occipitalen Kondylen mit dem Atlas
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Abb. 3: Juvenile seropositive Polyarthritis bei Abb. 4: Die Réntgenaufnahme zeigt Usuren
einem zehnjahrigen Médchen. Knopflochde- an den proximalen ossa metacarpalia und

eine Subluxation und Destruktion des Dau-
mengrundgelenkes bei einem 16-jdhrigen
Méadchen mit RF-positiver Polyarthritis.

formitét von Digitus IV und V rechts.

entwicklung zu beobachten [11]. Wahrend 15 bis 20% der RF-
negativen Polyarthritiden an einer Uveitis erkranken, ist dies bei
der RF-positiven Polyarthritis nur bei 1,4 bis 4,5% der Fall [12,
13, 14, 15, 16].

Der therapeutische Zugang zur juvenilen idiopathischen Arthritis
hat sich im Laufe der letzten Jahre deutlich gewandelt. Neben
der zunehmenden Anregung zu einer adaquaten korperlichen
Betatigung und der Integration psychosozialer und entwick-
lungspsychologischer Aspekte ist die klare Formulierung von
Therapiezielen zu nennen. Auch die Etablierung von numerisch
vergleichbaren Parametern hat vermutlich zu einer besseren
Behandlung gefuhrt.

Insbesondere hat aber die EinfUhrung und Zulassung der Biologi-
ka zu einem besseren Outcome geflhrt [17, 18, 19]. Mittlerweile
sind fUr die Indikation juvenile Polyarthritis die vier Biologika
Etanercept, Adalimumab, Abatacept und Tocilizumab zuge-
lassen. Allerdings leidet ein GroBteil der dazu durchgefiihrten
Studien unter einer unzureichenden Evidenz, wie dies in einem
Review von Huppertz et al. unlangst gezeigt wurde [20]. In der
Regel fehlen fUr das Kindesalter direkte Therapievergleiche
(sog. Head-to-Head-Studien). Relativ aktuelle Daten weisen flr
JIA-Patienten immer noch eine erhebliche Langzeitmorbiditat
auf. In einer Studie von Minden et al. zur Polyarthritis konnte nur
bei jedem funften Patienten im Alter von 21 Jahren eine Remis-
sion festgestellt werden [19]. In einer aktuellen Erhebung zeigten
nur 14 % der RF-negativen Polyarthritis-Patienten und 0% der
RF-positiven Patienten eine Remission nach funf Jahren [21].

ALLGEMEINE THERAPIESTRATEGIE

Nationale und internationale Therapieleitlinien formulieren eine
prognose- und aktivitdtsadaptierte Behandlungsausrichtung.
So ist bei einer Beteiligung der Halswirbelsdule und radiologisch
nachweisbaren osséren Schaden eine Therapieeskalation indi-
ziert, wie auch bei einer groBen Zahl betroffener Gelenke, hohen
EntzUndungsparametern oder einem schlechten Patienten- oder
Arztglobalurteil [22, 23]. Bei der RF-positiven Polyarthritis ist
aufgrund der haufigen Spatschaden eine aggressive Therapie
notwendig [24]. Neben den symptomlindernden NSAR sollen
hierbei schon initial additiv DMARDS und/oder Biologika zum
Einsatz kommen [23, 25].

NICHTSTEROIDALE ANTIRHEUMATIKA

(NSAR; z. B. Ibuprofen, Naproxen, Indometacin)

Bei der RF-negativen Polyarthritis ist — bei milder Auspragung
— eine initiale kurzzeitige Therapie mit einem NSAR zu rechtferti-
gen, allerdings wird zunehmend bereits primar eine initiale Kom-
binationstherapie mit einem konventionellen Basismedikament
(sog. disease modifying drugs (cDMARDs)), zumeist Methot-
rexat (MTX), durchgefihrt.
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METHOTREXAT (MTX)

Methotrexat ist fur die Behandlung der JIA das insgesamt am
haufigsten verwendete Basismedikament und gilt unverandert als
Grundpfeiler der Therapie [26]. Zur Behandlung der polyartikularen
JIA soll MTX vor der Verwendung von Biologika eingesetzt werden
[27]. MTX wird oral oder subkutan in einer Dosis von 10 bis 15
mg/m? Kérperoberflache einmal wochentlich verabreicht. Bei feh-
lendem Ansprechen, das bei langsam eintretender Wirkung des
MTX frlhestens nach drei Monaten beurteilt wird, kann die Dosis
auf 15 bis 20 mg/m?/Woche gesteigert werden [28, 29, 30]. Zur
Behandlung von gastrointestinalen UAW oder bei Transaminase-
nerhdhungen wird Folsdure, meist 1 x 5 mg/Woche, 24 bis 48 h
nach der Gabe von MTX, verwendet.

LEFLUNOMID

Bei Unvertraglichkeit gegentiber MTX ist Leflunomid eine Option.
Es ist allerdings zur Behandlung von Kindern nicht zugelassen,
obwohl eine randomisierte, prospektive Studie die Wirksamkeit
gezeigt hat. Diese ist etwas geringer als die von MTX [31].

STEROIDE

Auch wenn neue Medikamente das Handlungsspektrum
deutlich erweitert haben, so werden Steroide auch in den
aktuellen Leitlinien zur Therapie der polyartikularen Verlaufsform
der JIA weiter empfohlen [22, 32]. Diese werden lokal intraarti-
kular, systemisch intravends oder oral appliziert.
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Zur intraartikuldren Lokaltherapie sollen Depot-Kortikosteroide
(Triamcinolonhexacetonid) verwendet werden [23]. Die Anzahl
der so behandelbaren Gelenke ist nicht limitiert, die Dosierung
der Therapie richtet sich nach dem Alter des Patienten und der
Art des Gelenks. Die Therapie ist schnell wirksam und meist lang
anhaltend (= vier Monate) wirksam; die Behandlungsergebnisse
sind gut, Komplikationen treten in weniger als 5% der Eingriffe
auf und betreffen vorwiegend Fettgewebsnekrosen, intraartiku-
lare Verkalkungen, Osteonekrosen und Gelenkinfektionen [33].
Bei erneut auftretender Arthritis kann die Injektionstherapie nach
3 bis 4 Monaten wiederholt werden.

Die systemische Applikation von Glucokortikoiden ist eine
schnell wirksame und sichere Therapieform; die Therapie kann
intravends als Glukokortikoid-Pulstherapie auch regelmaBig wie-
derholt oder als orale Therapie durchgefuhrt werden. Bezuglich
der Indikation, der Dosierung und Haufigkeit von intravendsen
Glukokortikoid-Pulstherapien existieren keinerlei Leitlinien [34].
Unerwinschte Arzneimittelwirkungen der systemische Applika-
tion von Glukokortikoiden treten in Abhangigkeit von der The-
rapiedauer und Steroiddosis auf. Insbesondere das iatrogene
Cushing-Syndrom, Wachstumsstérungen, Infektionsneigung,
arterielle Hypertonie, Osteoporose, diabetische Stoffwechsella-
ge und andere UAW limitieren die Therapie mit Glukokortikoiden.
Haufig werden systemische Glukokortikoide als ,bridging agent*”
eingesetzt, d. h. zur Uberbriickung des Zeitraumes bis zum Wir-
kungseintritt der Basismedikamente [35].

BIOLOGIKA

Die Moglichkeit, die Polyarthritis mit Biologika zu therapieren, hat
die therapeutischen Moglichkeiten deutlich verbessert. Es wer-
den sehr hohe Ansprechraten erreicht, die noch vor Kurzem als
illusorisch gegolten haben. Diese Therapieoption sollte bei unzu-
reichendem Ansprechen auf konventionelle Basismedikamente
nach 3 bis 6 Monaten eingefihrt werden [23]. Mehrere zuge-
lassene Biologika stehen zur Behandlung der Polyarthritis zur
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Verflgung: Adalimumab, Etanercept, Tocilizumab, Abatacept.
Nicht zugelassen sind Golimumab und Certolizumab.

Da alle Biologika potenziell die Infektionsneigung steigern, sind
in jedem Fall vor der Behandlung mit Biologika chronische Infek-
tionen auszuschlieBen, insbesondere Hepatitis B, Hepatitis C,
Tuberkulose und eventuell HIV. Alle Impfungen, besonders die
Lebendimpfungen, sollten vorher abgeschlossen bzw. aktuali-
siert sein.

ETANERCEPT

Etanercept ist der erste Tumornekrosefaktor-alpha(TNFa)-Hem-
mer, der fUr die Behandlung der JIA zugelassen wurde. Mittels
der Dokumentation im bundesweiten sog. BiKeR-Register (Lei-
tung Prof. G. Horneff, St. Augustin), dem mit Uber 2.000 doku-
mentierten Patienten groBten nationalen Register fUr Biologika in
der Kinderrheumatologie, konnten die hohe Effektivitat, die gute
Vertraglichkeit und die anhaltende Wirksamkeit bestétigt werden.
Das Medikament wird zunehmend friher eingesetzt, zuletzt im
Median nach 3,4 Jahren Krankheitsdauer. Die Wirksamkeit ist
zuverlassig, 90% der Patienten erreichen ein Ansprechen. Die
Effektivitat blieb Uber einen Zeitraum von mindestens acht Jahren
erhalten. Die Wirkung tritt schnell ein, meist in den ersten Wochen
der Therapie. Ein wesentlicher Wirkverlust ist nicht zu erwarten.

Pradiktoren fir ein gutes Ansprechen auf Etanercept waren ein
niedriger CHAQ-Score am Beginn sowie wenige DMARD-The-
rapeutika, die vor Etanercept eingesetzt wurden, und ein junges
Alter der Patienten [36]. Der optimale Beginn fir eine TNFa-Blo-
ckertherapie ist bis heute nicht ganz klar. Therapieziel sollte aber
die klinische Remission innerhalb von 12 Monaten sein. Hinsicht-
lich des Effekts von Etanercept auf das Fortschreiten von radio-
grafischen Veranderungen gibt es nur wenige Daten; eine retros-
pektive Studie konnte hier einen positiven Effekt zeigen [37].

Besondere Bedenken bestanden hinsichtlich der Entwicklung
von schwereren Infektionen oder gar bdsartigen Erkrankungen
sowie dem Demaskieren von Autoimmunerkrankungen oder
demyelinisierender Erkrankungen. Hier konnte bei inzwischen
15-jahriger Erfahrung aber keine medizinisch relevante Erho-
hung gefunden werden; eine leicht erhohte Infektionsrate war
sehr wahrscheinlich eher auf die Begleitmedikation mit DMARDs
und Steroiden zurtickzufUhren als auf das Etanercept [38]. Beu-
kelman konnte zeigen, dass die Infektionsrate bei JIA-Patienten
ohne Methotrexat oder Etanercept bereits erhoht ist, und dass
die zuséatzliche Gabe von Methotrexat oder TNFa-Blocker zu
keiner Erhéhung des Infektionsrisikos fuhrt; ein deutlich erhéh-
tes Risiko fur Infektionen zeigten hingegen Patienten, die eine
hohere orale Kortikosteroidmedikation von tber 10 mg taglich
erhielten [39]. Die groBte Skepsis bestand wegen der mdglichen
Entwicklung von bdsartigen Erkrankungen. Hierzu gibt es mitt-

BIOLOGIKA IN DER THERAPIE DER POLYARTHRITIS

Wirkprinzip Freiname Dosierung Zulassungsstatus Besonderheit
TNFa-Blockade Etanercept 2 x 0,4 mg/kg pro Woche s.c. oder 1 x 0,8 mg/ | Polyarthritis > 2 Jahre -
kg pro Woche s.c. (max. 50mg) o
@
Adalimumab | 40 mg/gm alle 2 Wo s.c. Polyarthritis > 2 Jahre Gute Wirksamkeit bei =
Uveitis g
Infliximab 5 mg/kg als Kl alle 4 bis 6 bis 8 Wo Nicht bei JIA* Hohe Rate an %
(ggfs. bis 10 mg /kg) Infusionsreaktionen =
Golimumab | 30 mg/gm alle 4 Wo s.c. Nicht bei JIA* _‘g“
Certolizumab | 200 mg alle 2 Wo s.c. , initial 400 mg (Erw.) Zur Zeit Studie bei Kindern z
e
IL-6-Blockade Tocilizumab | 8 mg/kg als Kl alle 4 Wo Polyarthritis = 2 Jahre _<i>
o
Blockade der T-Zell- | Abatacaept 10 mg/kg als Kl alle 4 Wo Polyarthritis > 6 Jahre Langsamer 5
Costimulation (nach unzureichendem Wirkungseintritt @

Ansprechen auf TNFa-
Blockade

lerweile einige Studien mit teilweise widersprichlichen Ergebnis-
sen. Eine schwedische Studie kommt zum Schluss, dass das
Risiko fur bdsartige Erkrankungen im Rahmen der Grunderkran-
kung — ohne jegliche Gabe von Biologika — bereits geringgradig
erhoht ist [40]. Zu diesem Schluss kam auch eine amerikanische
Studie mit knapp 8.000 JIA-Patienten [39]. Die Erforschung der
genauen Zusammenhange ist sehr schwierig, da die jeweiligen
Krankheiten (JIA und boésartige Erkrankungen im Kindes-und
Jugendalter) vergleichsweise selten sind und somit enge
Zusammenhange nicht herzustellen sind. Zusammenfassend
lasst sich sagen, dass boésartige Erkrankungen bei rheuma-
tischen Erkrankungen sehr selten sind und dass es bis zum
heutigen Zeitpunkt keine klaren Hinweise fUr einen urséchlichen
Zusammenhang mit Biologika gibt.

ADALIMUMAB

Adalimumab ist ein humaner, monoklonaler anti-TNFa-Antikorper,
der fUr die Behandlung der Polyarthritis entweder als Monothera-
pie oder in Kombination mit Methotrexat zugelassen ist. Die Effek-
tivitat ist mit der von Etanercept vergleichbar; auch die Vertraglich-
keit entspricht der von Etanercept hinsichtlich des Auftretens von
(schweren) unerwinschten Ereignissen. Die Medikation muss alle
zwei Wochen subkutan verabreicht werden; die Zulassungsdo-
sis betrug 24 mg/m? Kérperoberflache. Es ist dariber aufzukla-
ren, dass sehr viele Patienten die Injektion brennend-schmerz-
haft erleben.

INFLIXIMAB

Infliximab ist ein menschlich-tierischer monoklonaler Antikérper,
der bereits in den Neunzigerjahren vor allem zur Behandlung von
chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen eingesetzt wurde.
In einer Doppelblindstudie bei Polyarthritis konnte keine Uber-
legenheit gegenlber einem Placebo gezeigt werden, insofern
konnte eine Zulassung fur das Medikament bei Polyarthritis nicht
erwirkt werden. Infliximab sollte bei Kindern nurin Kombination mit

Methotrexat und in einer nicht zu niedrigen Dosis, z. B. 6 mg/kg
Kérpergewicht, bzw. mit nicht zu langen Intervallen, das heif3t
alle 4 bis 6 Wochen als , off-label-use* eingesetzt werden. Ein er-
hohtes Risiko unter Infliximab gegentber Infektionen, insbeson-
dere die Reaktivierung von Tuberkulose, wird beschrieben [41].

GOLIMUMAB

Golimumab ist ein komplett humaner, monoklonaler Antikorper
gegen TNFa, der fur die vierwdchentliche subkutane Injektion
bei Erwachsenen zugelassen ist. Die Zulassung bei Kindern
gelang nicht, da sich keine ausreichende Uberlegenheit gegen-
Uber dem Placebo zeigte (Brunner et al. 2014).

CERTOLIZUMAB

Certolizumab ist ein weiterer anti-TNFa-Blocker, der bei Erwach-
senen zur Behandlung der Rheumatoiden Arthritis zugelassen
ist. Die spezielle Préparation flhrt zu einer Verlangerung der
Halbwertszeit und damit zu einem Injektionsintervall von zwei bis
vier Wochen. Eine klinische Studie zum Nutzen von Certolizumab
bei Kindern mit JIA ist aufgelegt.

ABATACEPT (CTLA4-IG-FUSIONSPROTEIN)

Dieses Medikament wurde bei der Polyarthritis als effektiv
und nebenwirkungsarm getestet [42]. Im Gegensatz zu den
TNFa-Antagonisten zeigt sich der klinische Effekt bei Abatacept
mit Verzdgerung, sodass eine mehrmonatige Therapie in jedem
Fall geplant werden sollte. Das Medikament ist seit 2010 fur
Patienten mit Polyarthritis ab 6 Jahren zugelassen, bei denen
eine vorherige Therapie mit TNFa-Blocker nicht erfolgreich
war. Allerdings sprachen gerade Versager einer TNFa-Blocker-
Therapie schlechter auf Abatacept an.

TOCILIZUMAB
Ein Interleukin-6 (IL-6)-Blocker, der bei Polyarthritis und bei sys-
temischen JIA-Patienten eine gute Wirksamkeit zeigte.
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WEITERE THERAPIEASPEKTE

Die wachsende Anzahl von Therapiemoglichkeiten macht die
Entscheidung fUr den behandelnden Arzt schwieriger, welches
Biologikum wann einzusetzen ist. Auch bleibt unklar, wie lange
ein unzureichendes MTX-Ansprechen zu tolerieren ist, bevor ein
Biologikum eingesetzt werden muss. Ob bei dieser Entscheidung
Biomarker helfen kénnen, bleibt zu untersuchen. Zurzeit wird das
S100A8/A9-Protein genutzt, um die Wahrscheinlichkeit einer Ex-
azerbation nach Beendigung der Therapie vorherzusagen. Dies
gelingt insbesondere bei der systemischen JIA, weniger gut aber
bei der Polyarthritis [43]. Ublicherweise wird eine 6 bis 12 bzw. bis
18-monatige Remissionszeit abgewartet, bis eine Reduktion bzw.
Beendigung der Biologika-Therapie angestrebt wird.
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Il Hilfe von KltERERtZUNCRG e Und
Sehmerzentlindern.

HILOTHERM’
N

ie Hilotherapie zahlt zu den physi-
kalischen Therapien und wird in der
Rheumatherapie ergénzend zu ande-
ren Behandlungsformen eingesetzt.
Es gibt verschiedene Mdglichkeiten,
mithilfe von Kalte Entzindungen und
Schmerzen zu lindern, von Eisbeuteln
und Cool-Pads Uber Kaltluft und Kal-
tesprays bis hin zur Kaltekammer. Die Hilotherapie ist demge-
genuber eine vollig andere Therapieform. Sie macht die Anwen-
dung von Kalte zur steuerbaren Therapie.

Das Temperaturspektrum reicht von + 15° bis + 22° C, die
Temperatur bleibt dabei — was ganz entscheidend ist — i immer
konstant auf dem eingestellten Wert. Gleichwohl kann die Tem-
peratur jederzeit, auch wahrend der Anwendung, dem ganz
personlichen Empfinden angepasst werden. Hier wirkt also
keine eisige Kalte, die auch negative Nebenwirkungen mit sich
bringen kann.

Die konstante Kihlung betroffener Gelenke und Kérperpartien
Uber eine individuell wahlbare Dauer mittels der Hilotherapie
sorgt fur die gewunschte Wirkung. Das beginnt mit der Blocka-
de der Schmerzrezeptoren. Die Leitung der Impulse von den
betroffenen Partien zum Gehirn wird unterbrochen und das
Schmerzempfinden gestoppt.

Ein zweiter Effekt: Wird das lokale Gewebe abgekuhlt, tritt an
dieser Stelle eine Minderung der Durchblutung und des loka-
len Stoffwechsels ein. Beides wirkt sich entzindungshemmend
und abschwellend aus.
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Sanus Per Aquam

Gesundheit durch \Wasser

Eine Anwendungsbeobachtung am Rheumazentrum Oberam-
mergau hat gezeigt, dass die Schmerzintensitat auf der visu-
ellen 10-stufigen Analogskala bei den Probanden durch die
Anwendung der Hilotherapie durchschnittlich von Faktor 6
auf 4 sank. Im besten Fall lag die Senkung des individuellen
Schmerzempfindens sogar bei Faktor 2 statt vorher 7. Ebenso
reduzierte sich der Schmerzmittelbedarf erheblich. Die durch-
schnittliche Behandlungsdauer bei dieser Anwendungsbeob-
achtung betrug 15 Minuten bei einer durchschnittlichen Tem-
peratur von +15° C
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Ein Auszug aus den individuellen Reaktionen der Patienten
reicht von ,sehr angenehm, brauche keine Schmerzmittel
mehr® Uber ,Rétung und Uberwérmung ist ricklaufig, ebenso
meine Schmerzen® bis hin zu ,die milde Kalte ist sehr ange-
nehm gegen die noch bestehende Schwellung” und zeigt, dass
mit der Hilotherapie bemerkenswerte positive Effekte erzielt
werden kdnnen.

Weitere Informationen unter www.hilotherapie-bei-rheuma.de

Kniemanschette Handmanschette

Die neue Kiltetherapie bel
Kinder- und Jugend-Rheuma

Ellbogenmanschette

HILOTHERM
Homecare

HILOTHERAPIE - Zuhause die Beschwerden lindern!

- Bei Rheuma im Schultergelenk, Ellenbogen, Knie, FuB und Hand
- Konstante Kiihlung auf 1°C genau einstellbar
- An persdnliches Kilteempfinden zwischen + 15 bis +22 °C anpassbar
- Entziindungshemmend und abschwellend
- Positive Wirkung auf Lymphdrainage und Zytokin-Gleichgewicht
- Im Rheumazentrum Oberammergau positiv getestet
- Nachgewiesener Riickgang des Schmerzempfindens und
- Reduzierung des Schmerzmittelbedarfs

Die HILOTHERAPIE - Leicht anwendbar mit Homecare-Gerit und passender Manschette
Mehr Informationen unter www.hilotherapie-bei-rheuma.de

H I LOTH E RM® Hilotherm GmbH - Wittumweg 38 - 88260 Argenbiihl-Eisenharz
GmbH Tel: 07566/91199 - Fax 07566/9415116
e

info@hilotherm.com - www.hilotherapie-bei-rheuma.de
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HIRNTRAINING

— Die Kontrolle Uber das eigene Gehim
kann erlernt werden

Leitgedanke: Ist die Rede von der Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitdtsstérung (ADHS), denken die meisten Leute
vermutlich an einen zappeligen Jungen und an Ritalin. Doch
Studien zufolge sind Méadchen ebenso haufig betroffen.
Weniger gut bekannt ist allerdings, dass 30 bis 65 Prozent der
an ADHS erkrankten Kinder bis ins Erwachsenenalter unter
den Symptomen leiden — folglich gehéren etwa 5 Prozent aller
Erwachsenen zu den Betroffenen. Doch nahezu unbekannt
ist, dass es flur Kinder und Erwachsene bereits Moglichkeiten
gibt, die Einnahme von Medikamenten wie Ritalin zu vermei-
den, indem man das Gehirn schult, sich selbst zu regulieren:
Neurofeedback.

Philip (der Name wurde anonymisiert) ist aufgeregt und im-
mer noch etwas erschopft von seinem Besuch im Munchner
Therapiezentrum. Bereits in der ersten Sitzung lernte er eine
freundliche Therapeutin kennen. Wahrend sie nun die Sen-
soren an seinem Kopf befestigt, erlautert sie den Verlauf sei-
ner ersten Neurofeedback-Trainingseinheit. Ganz genau be-
schreibt sie die Vorgehensweise und erklart, dass das Objekt
auf dem Bildschirm eine Visualisierung seiner Hirnaktivitaten
ist. Er wird lernen, seine Hirnaktivitat so zu beeinflussen, dass
sich das Objekt auf dem Bildschirm bewegt, ohne dass er
daflr einen Joystick oder eine Maus benutzt.

Nachdem er lange Zeit vermutet hatte, an ADHS erkrankt zu
sein, beschloss Philip vor einem Jahr, aktiv zu werden, denn
er war die Anstrengungen leid, sich standig zur Konzentration
zwingen zu mussen. Seine Kindheit war gepragt von seiner
Hyperaktivitdt — er musste mehrmals die Schule wechseln,
war unbeliebt bei anderen Kindern und provozierte immerzu
Rangeleien.

Beim Aufwachsen entwickelte er seine eigenen Strategien, mit
der Situation fertig zu werden. Er nutzte beispielsweise ver-
schiedenen Belohnungs- und Ermahnungssysteme, sodass
sein Leben von auBen betrachtet eine Erfolgsgeschichte ist.
Erfolgreich absolvierte er die Universitat und steht nun im Alter
von 30 Jahren kurz vor der Promotion. Doch es war ein stei-
niger Weg fur Philip.

Die Diagnose zu erhalten war ein bedeutender Schritt
Bereits wahrend der Aufnahme bei einem Psychiater, hatte er
begonnen, sich entschieden besser zu flUhlen. Plotzlich gab
es eine Erklarung flr einige seiner Verhaltensmuster — zum
Beispiel sein beinahe zwanghaftes Verlangen nach einem Sei-
tensprung, selbst wenn er das Gefuhl hatte, in einer erflillten
und liebevollen festen Beziehung zu sein.

Die Diagnose machte Sinn und er nahm bereitwillig das ver-
ordnete Medikament ein. Seitdem hat sich vieles gedndert.
Philip fuhlt sich nun wesentlich wohler, er ist zum ersten Mal in
einer stabilen Beziehung, hat nicht mehr das Verlangen, betru-

gen zu mussen, und ist im Begriff, Vater zu werden. Er muss
nicht mehr auf impulsive Zwange reagieren und er kann nicht
einmal genau sagen, wann er das letzte Mal seine Schltssel,
sein Telefon oder sein Portemonnaie verloren hatte — derartige
Unannehmlichkeiten pragten sonst seinen Alltag.

Medikamenteneinnahme fordert ihren Preis

Seit der Einnahme von Medikamenten verschwanden alle
diese Phanomene, doch nicht ohne Nachteile. Obwohl er die
richtige Dosierung gefunden hat, fuhlt er sich zeitweise regel-
recht wie betdubt und nicht wie sich selbst. Seine offene, le-
bensfrohe Art wird durch das Medikament gedampft. Noch
viel weniger gefallt ihm aber die Vorstellung, fUr den Rest sei-
nes Lebens Tabletten schlucken zu mussen, denn Nebenwir-
kungen sind nicht auszuschlieBen. Aus diesem Grund suchte
er nach nebenwirkungsfreien Behandlungsmaglichkeiten, die
seine Symptome langfristig lindern kdnnen.

Hierbei stieB er auf das Neurofeedback, und, da er ein For-
scher ist, vertiefte er sich sogleich in die Studien, um mehr
zu erfahren Uber die dem Slow-Cortical-Potential-Protokoll
entsprechende Behandlung (Erlauterung siehe Kasten). Die
Ergebnisse Uberzeugten ihn — bei 78 Prozent der Patienten
tritt rasch eine Besserung ein, viele von ihnen sind schlieBlich
in der Lage, medikamentenfrei zu leben.

Slow-Cortical-Potential-Neurofeedback (SCP) oder zu
Deutsch: Neurofeedback der langsamen Kortikalen
Potenziale (LKP) ist ein mit Studien belegtes, gut
erforschtes Verfahren, welches sich als effektiv in der
Behandlung von ADHS, Epilepsie und Migrane er-
wiesen hat. Durch den Einsatz eines Neurofeedback-
Gerates ist diese Behandlungsmethode in der Lage,
Verhaltensmuster im Gehirn anzulegen und so die
Symptome von ADHS, ADS oder Schlafstérungen zu
reduzieren bzw. die Selbstregulierung zu erhéhen.

In vielen Fallen kénnen Pharmazeutika abgesetzt oder
zumindest deren Einnahme reduziert werden. Die Wirk-
samkeit des Verfahrens ist das Ergebnis von mehr als 20
Jahren Praxis und Forschung. Dank der ununterbro-
chenen Forschung kénnen die Behandlungserfolge mit
Neurofeedback sogar kontinuierlich verbessert werden.

Vor zwei Wochen begab er sich fur sein Aufnahmegesprach in
das neuroCare Behandlungszentrum in Mtnchen. Frau Egloff,
eine geschulte Psychologin, fuhrte ein strukturiertes Diagno-
segesprach, gefolgt von einem QEEG (Quantitative Elektroen-
zephalographie), um spezielle Biomarker der Hirnaktivitat zu
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bestimmen. AuBerdem wurde ein neuropsychologischer Test
durchgefihrt, um seine neuropsychologischen Lernprobleme
aufzuspuren. Frau Egloff erklarte, dass dies alles besonders
wichtig sei, denn mithilfe der gesammelten Daten kann ein
Spezialistenteam spater die Testergebnisse auswerten und in
einem Bericht zusammenfassen. Dieser dient dann als Grund-
lage fUr den personalisierten Behandlungsplan. Die Persona-
lisierung der Therapie erhdht den Behandlungserfolg flr den
Patienten erheblich.

Korperliche Betédtigung und Schlaf sind unerlasslich fiir
kognitive Leistungen

Philip wurde auch gebeten, einen Fragebogen auszufillen und
zwei Wochen lang ein sogenanntes ,ActTrust” um sein Hand-
gelenk zu tragen, bevor er mit seinem Neurofeedback-Training
begann. Dieses ,ActTrust“-Armband oder auch Aktigraphie
genannt, maB seine kdrperlichen Betatigungen und seinen
Schlaf — zwei groBe Einflussfaktoren flr die ADHS-Sympto-
me und zugleich Merkmale dieser Funktionsstérung. Innerhalb
von 10 Wochen wird er seine 24 Ubungseinheiten absolviert
haben, und dann das ,ActTrust” erneut tragen, um die Veran-
derungen seiner korperlichen Betatigungen und Schlafmuster
zu bewerten.

Seine erste Gehirntrainingseinheit beginnt. Sie erinnert an ein
Computerspiel und, obwohl es ihm sehr viel Konzentration ab-
verlangt, macht wirklich SpaB. Frau Egloff erklart, wie mide
er nach der Sitzung sein kann, dass sein Gehirn im Begriff ist,
die Anderung von gewohnten Denkmustern zu erlernen, was
schlieBlich zur Besserung der Symptome von ADHS sowie
seiner Schlafstérung fUhren wird. Sie vergleicht es mit dem
Muskelaufbau beim Erlernen eines neuen Sports und sagt: ,Es
ist wie ein Fitnessstudio fur das Gehirn.*

LAl unsere Taten, Gedanken oder Geflhle entsprechen
einem gespeicherten Muster in unserem Gehirn oder Mus-
kelgedéchtnis. Neuromodulation hilft dabei, diese Muster neu
zu programmieren, indem unser Gehirn zu mehr positivem
Verhalten oder besserer kognitiver Leistungsiahigkeit angelei-
tet wird.”

Nach dem ersten Neurofeedbacktraining erdffnet Frau Egloff
die Sitzung zur kognitiven Verhaltenstherapie mit dem Bespre-
chen von Alltagsroutinen. Die Daten des ,ActTrust” zeigen,
wie lange es dauert, bis Philip einschlafen kann, und dass er
einen sehr leichten Schlaf hat. Schlafstérungen treten haufig
bei ADHS-Patienten auf und es gibt eine duale Herangehens-
weise. Es genlgt nicht, das Gehirn zu trainieren, sondern es
muUssen auch Gewohnheiten verandert und duBere Umstande
verbessert werden. Philip liest vor dem Schlafengehen gern
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auf seinem iPad und er zieht die Vorhange in seinem Schlaf-
zimmer niemals zu. Diese zwei Dinge werden sich andern
mussen, denn das blaue Lichtspektrum seines Mobilfunkge-
rates signalisiert seinem Gehirn, es ware Tag, ebenso wie die
StraBenlampe auf der gegenuberliegenden StraBenseite.

Hirntraining und kognitive Therapie gehen Hand in Hand
Eine derartige Verzahnung von Neurofeedback und Psycho-
therapie gibt dem Patienten die Moglichkeit, Alltagsschwierig-
keiten zu besprechen. Der Therapeut kann auch beim Erlernen
neuer Fahigkeiten, wie zum Beispiel dem Planen und Struktu-
rieren, behilflich sein. Dr. Kerstin Mayer, Leiterin der Aus- und
Weiterbildung Region EMEA (Europe, Middle East and Africa)
an der neuroCademy, ist Uberzeugt davon, dass es die in-
tensiven und differenzierten Voruntersuchungen ermdglichen,
eine personalisierte Behandlung durch die Kombination von
Neuromodulationsverfahren und kognitiver Verhaltenstherapie
zu finden. Diese personalisierte Behandlung ist mehr als vor-
teilhaft gegentber herkdmmlichen Methoden.

,Die meisten Behandlungen in den Bereichen mentale Ge-
sundheit oder Psychiatrie, insbesondere jene mit Psychophar-
maka, bauen immer noch auf eine Universalmethode. Indivi-
duelle Unterschiede werden ignoriert, obwohl nicht bei allen
Patienten die gleichen Ursachen fir ihre Symptome zugrunde
liegen. Hier bedarf es unseres ganzheitlichen und personali-
sierten Therapieansatzes, z. B. unter Einsatz des evidenzba-
sierten SCP Neurofeedbacks.” Gern gibt Dr. Mayer ihr Wissen
weiter, indem sie Mediziner, Psychologen, Heilberufler und
Wissenschaftler weiterbildet, die sich fUr das Verfahren und
die Technologie der Neuromodulation interessieren.

LAl unsere Taten, Gedanken oder Geflhle entsprechen ei-
nem gespeicherten Muster in unserem Gehirn oder Muskel-
gedachtnis. Neuromodulation hilft dabei, diese Muster neu zu
programmieren, indem unser Gehirn zu mehr positivem Ver-
halten oder besserer kognitiver Leistungsfahigkeit angeleitet
wird. Stérungen von Verhalten, Kognition oder Antrieb kénnen
schneller und effizienter behandelt werden, indem die Neuro-
technologie und der Therapeut zusammenwirken. Unser ganz-
heitlicher Ansatz hier bei neuroCare (z. B. die Kombination von
kognitiver Therapie mit individualisierter Neuromodulation)
kann eine Wirksamkeit von 75 Prozent bei ADHS-Patienten
und 78 Prozent bei Patienten mit Depressionsleiden vorwei-
sen. Darauf sind wir wahrhaft stolz®, erganzt Dr. Mayer.

Erlernen der Gehirnkontrolle dhnlich wie das Erlernen
des Fahrradfahrens

Bei neuroCare wird groBer Wert darauf gelegt, Mediziner nicht
nur im Bereich der kognitiven Verhaltenstherapie, sondern

ebenso in der effektiven Anwendung der Verfahrenstechnik
zu schulen und sie zur Zusammenarbeit mit den Patienten zu
ermutigen. Philip versteht, wie wichtig seine Mitarbeit fur den
Erfolg der Behandlung ist, dass er die Fahigkeit zur Selbstre-
gulation erlernen und verbessern muss, um eine lang anhal-
tende klinische Besserung herbeizufihren. Frau Egloff bat ihn,
sich daran zu erinnern, wie er einst das Fahrradfahren erlernte;
wie viel SpaB er bei den ersten Versuchen hatte; wie schnell er
dabei erschopft war; wie viel Zeit verstrich, bis er sicher rad-
fahren konnte. Ebenso wie wir das Fahrradfahren nie wieder
verlernen, kdnnen wir lernen, unser Gehirn zu steuern, aktiv zu
werden oder sich zu entspannen.

neuroCare bietet Patienten nachhaltige Therapieerfolge bei
mentalen Stérungen, chronischen Schmerzen und Rehabilita-
tion. Die in den neuroCare-Behandlungszentren angebotenen
personalisierten Therapien werden erzielt durch die Einbezie-
hung von medizinischer Expertise in die flihrende Neuromo-
dulationstechnologie. neuroConn ist eine Technologiemarke,

weltweit fuhrend und industrielle Pionierarbeit leistend auf dem

neuroCare afjUi

Gebiet der nicht-invasiven Neuromodulation. Die neuroCa-
demy konzentriert sich auf Forschungsarbeit, um die Behand-
lungsqualitat in den neuroCare-Therapiezentren gewahrleisten
zu koénnen. AuBerdem wird verschiedenen Berufsgruppen hier
Wissen Uber die Neuromodulation vermittelt und aufgezeigt,
wie dieses im Klinikalltag angewendet werden kann.

Der neuroCare-Ansatz ist eine Erfolgsgeschichte:

Von Deutschland aus expandierte die neuroCare Group und
hat bereits Geschéftsstellen in den Niederlanden, Australien
und in den USA erdffnet. Uberdies wird die Methode des Neu-
rofeedback-Trainings bereits von Therapeuten und Medizinern
in vielen anderen Landern angewendet.

Hoffentlich wird Philips Tochter — sollte sie das vaterliche ADHS
erben — nicht ihre gesamte Kindheit Uber unter der Krankheit
oder den Nebenwirkungen der Medikamente leiden mussen,
sondern stattdessen die Mdglichkeit haben, ihr junges Gehirn
bereits ab dem Alter von sechs Jahren entsprechend zu trai-
nieren.
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Prof. Dr. Gerd Horneff

— Einleitung

Noch vor 15 Jahren bedeutete die Diagnose einer
juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA) eine manchmal
lebenslange Erkrankung mit Schmerzen und Behin-
derungen. Mit der EinfUhrung der Biologika, wie der
Tumor-Nekrose-Faktor(TNF)-Inhibitoren  kommt das
Therapieziel einer inaktiven Erkrankung fur die Mehrheit
der Patienten in Reichweite [1].

O Daten aus kontrollierten, fur die Zulassung durchge-
fUhrten Studien, Verlangerungsstudien solcher klini-
schen Studien und nationale Register werden genutzt,
um auch die langfristige Sicherheit von biologischen
Therapien zu bewerten [2-5]. Wahrend Verlangerungs-
studien ein prospektives Design aufweisen, muss
aus ethischen Griinden auf einen Placebo-Arm in
Langzeit-follow-up-Studien verzichtet werden.
Die Patientenzahlen solcher Studien sind
in der Regel relativ klein und nehmen im
Verlauf weiter ab. Somit sind diese
Studien zur Analyse von seltenen
und manchmal gar nicht so
seltenen unerwinschten Ereig-
nissen ungeeignet. Register
sind dagegen in der Lage,
eine groBe Anzahl von
Patienten zu verfolgen.
Die Behandlungsent-
scheidungen  folgen
aber keinem einheit-
lichen Protokoll und
die Daten mussen
retrospektiv analysiert
werden [6,7].
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1

Etanercept

Etanercept ist der erste TNF-Inhibitor, der nach einer ersten
Placebo-kontrollierten Studie zur Behandlung der polyartikularen
JIA zugelassen wurde [2]. In der Studie waren Infektionen der
oberen Atemwege, Pharyngitis, Hautinfektionen, Grippesymp-
tome, Mittelohrentzindung und Bindehautentziindung am hau-
figsten. Ernsthafte Infektionen waren selten. In einer zweiten
Studie (Trial of early aggressive therapy) erhielten 85 Patienten
entweder Methotrexat, Etanercept und Prednisolon oder Me-
thotrexat, zwei Patienten wurden mit Placebos behandelt [8].
Infektionen waren in der Methotrexat-Kohorte zwar haufiger
(87/100 Patientenjahre), aber statistisch nicht signifikant, als
bei der Kombination von Methotrexat und Etanercept (65/100
Patientenjahre) bzw. unter der Kombinationstherapie mit Me-
thotrexat, Etanercept und Prednisolon (57/100 Patientenjahre).
Infektionen der oberen Atemwege, gefolgt von Magen-Darm-
Infektionen, waren am haufigsten zu beobachten. Infektionen, die
im Krankenhaus behandelt werden mussten, traten nur vereinzelt
auf. Eine Tuberkulose oder andere opportunistische Infektionen
traten in keiner der klinischen Studien mit Etanercept auf.

Im deutschen BIKER Register (Biologika in der Kinderrheu-
matologie) mit weit Uber 2.000 Patienten waren ernsthafte
Infektionen mit einer Rate von 0,98/100 Patientenjahre
unter einer Etanercept-Methotrexat-Kombinationstherapie und
0,52/100 Patientenjahre [95% Kl 0,22-1,25] unter einer Eta-
nercept-Monotherapie zwar sehr selten, aber haufiger als in
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einer Vergleichsgruppe von 1.517 Patienten, die mit Methot-
rexat, nicht aber mit Biologika behandelt wurden (0,16 /100
Patientenjahre [95% KI 0,07-0,38]). Wahrend das Auftreten
eines Herpes zoster bei 18 Patienten (0,4/100 Patientenjahre)
signifikant haufiger als in der nicht-biologischen Kontrollkohorte
mit 5 Ereignissen (0,2/100 Patientenjahre) war [9], traten Tuber-
kulose oder andere opportunistische Infektion nicht auf.

Adalimumab

In einer Studie mit 171 Patienten mit einer polyartikularen JIA
wurden 7 ernsthafte Infektionen (2,2/100 Patientenjahre) beob-
achtet, jedoch keine opportunistischen Infektionen. In zwei Kklei-
nen Studien mit 32 JIA-Patienten im Alter von 2 bis 4 Jahren
und mit 46 Patienten mit Enthesitis-assoziierter Arthritis waren

die Infektionsraten éhnlich zu denen unter Placebo. Insgesamt
traten 4 ernsthafte, durch Impfungen vermeidbare Infektionen
auf, wie z.B. eine Rotavirus-Infektion und Varizellen.

Eine 5-jahrige Zwischenanalyse des STRIVE-Registers zur
Untersuchung der langfristigen Sicherheit von Adalimumab bei
maBiger bis schwerer aktiver polyartikularer JIA an 842 Pati-
enten (540 Adalimumab-Arm/302 MTX- Arm) ergab 13 (2,4 %)
Patienten mit ernsthaften Infektionen (abdominale Abszesse,
akute Mandelentzindung, Blinddarmentztindung, Erysipel,
Gastroenteritis, Mononukleose, virale Meningitis, Lungenent-
zUndung, Pyelonephritis , Scharlach, subkutaner Abszess,
Harnwegsinfektionen und Varizellen). Die Infektionsraten waren
unter Methotrexat (15,4/100 Patientenjahre) und Adalimumab
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ahnlich (12,1/100 Patientenjahre). Das Gleiche wurde fur
schwere Infektionen beobachtet (unter Methotrexat 11 Ereig-
nisse, 1,4/100 Patientenjahre; unter Adalimumab 15 Ereignis-
se, 1,2/100 Patientenjahre [12]). In einer Zwischenanalyse des
BIKER-Registers seit Dezember 2012 wurde Uber die Behand-
lung mit Adalimumab bei 289 JIA-Patienten fUr insgesamt 435,7
Patientenjahre berichtet [13]. Es wurden 75 Infektionen (Infek-
tionsrate von 25,9%, 17/100 Patientenjahre) beobachtet, eine
wurde als ernsthaft (Harnwegsinfektion) eingestuft (0,2/100 Pa-
tientenjahre). Weitere aktuelle Daten Uber 552 Patienten mit 679
Behandlungsjahren ab Dezember 2014 ergaben vergleichbare
Daten mit 126 Infektionen (Infektionsrate von 22,8 %, 18,6/100
Patientenjahre) und 5 schweren Infektionen (Infektionsrate von
1%, 0,74/100 Patientenjahre). Zoster wurde bei 3 Patienten
gemeldet.

In einer Studie (CHERISH) mit 188 Patienten mit polyartikula-
rer JIA wurden 9 ernsthafte Infektionen (4,9/100 Patientenjahre)
einschlieBlich Pneumonie (n=4), Bronchitis (n=2) und Weichteil-
infektion beobachtet (n=2) [14]. Erste Ergebnisse aus der Lang-
zeit-Sicherheitsiberwachung aus der klinischen Praxis durch
das deutsche BIKER Register zeigten 3 ernsthafte Infektionen
bei 162 Patienten wahrend der Behandlung mit Tocilizumab (je
1 x Herpes zoster, Blinddarmentziindung, Lungenentzindung).
Nur eine schwerwiegende Infektion wurde bei einem Patienten
mit polyartikularer JIA beobachtet.
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Der zunehmende Einsatz von Biologika erfordert Untersuchun-
gen zur Sicherheit und im Kindesalter insbesondere zu Infekti-
onen. Die Erfahrungen mit klinischen Studien sind oft aufgrund
der geringen Patientenzahlen und einer vorgegebenen kurzen
Studiendauer begrenzt. Register kbnnen durch hohe Patien-
tenzahlen und lange Beobachtungszeiten helfen. Das Auftre-
ten und die Aggravierung von Infektionen sind wichtig bei der
Versorgung von Patienten mit immunologischen Stérungen
und sind wahrscheinlich viel bedeutsamer, wenn eine Kom-
binationsbehandlung mit Kortikosteroiden, konventionellen
Immunsuppressiva und biologischen Praparaten durchge-
fuhrt wird. Nach Daten aus den USA [15], sind Patienten mit
JIA ohne eine Medikation bereits einem gréBeren Risiko flr
bakterielle Infektionen ausgesetzt, die zu Krankenhausaufent-
halten fUhren. Krankenhausaufenthalte sind der Hauptindikator
fUr die Schwere einer Infektion und somit scheint der Vergleich
von Daten Uber schwerwiegende Infektionsraten aus klinischen
Studien vernUnftig. Diese Krankenhausdaten zeigten keine er-
hohte Rate von Infektionen bei der Therapie mit TNF-Inhibitoren
oder Methotrexat oder deren Kombinationen, wohl aber bei
einer Therapie mit Kortikosteroiden.

Daten aus klinischen Studien sowie aus Registern legen nahe,
dass das Risiko fur schwere Infektionen bei Patienten, die Bio-
logika erhielten (mit und ohne gleichzeitige Behandlung mit
Methotrexat), im Vergleich zu denen, die nur Methotrexat
erhielten, in der Tat hoher ist. Wie in Tabelle 1 zusammengefasst,
ist die Inzidenz schwerer Infektionen in nahezu allen klinischen
Studien, die bei JIA Patienten durchgeflhrt wurden, gering. Mit
Tocilizumab war die Rate in einer Studie etwas hdher. Wichtig
ist zudem, dass unter Tocilizumab eine CRP-Erhdhung und die
Fieberreaktionen unterdrickt werden kénnen, was die Diagnose
und Einschatzung der tatsachlichen Schwere der Infektionser-
krankung erschwert.

Im STRIVE Register war die Rate ernsthafter Infektionen unter
Adalimumab und Methotrexat vergleichbar. Der GrofBteil der
Daten aus Registern deutet aber auf ein erhohtes Infektionsrisiko
bei Patienten unter einer Biologika-Therapie hin. Unterschiede
zwischen den Ergebnissen der einzelnen Register lassen sind
zum Teil methodisch oder durch Unterschiede in der Begleit-
medikation erklaren. Interessant ist, dass nach Angaben des
deutschen BIKER Registers die Rate an schwerwiegenden
Infektionen mit der Hohe der Krankheitsaktivitat, wie sie durch
die JADAS10 [39] gemessen wird, einhergeht.

In allen klinischen Studien und Registern sind opportunistische
Infektionen (z.B. Tuberkulose) selten, maglicherweise auch weil
Screening-Untersuchungen das Risiko fiir eine Aktivierung der

!

Tuberkulose vermindern. Das Auftreten von Herpes zoster unter

der Behandlung mit TNF-Inhibitoren wurde als Risikofaktor bei
erwachsenen Patienten mit rheumatoider Arthritis [40] beschrie-
ben. Auch bei JIA-Patienten ist das Auftreten von Herpes zoster
unter Etanercept haufiger [18]. Andere opportunistische Infekti-
onen scheinen nicht von Bedeutung zu sein.

Die Patienteninformation und regelmaBige klinische Untersu-
chungen werden dringend empfohlen, um medizinisch wichtige
Infektionen frihzeitig zu erkennen. Impfungen scheinen eine ver-

ninftige Strategie zur Vermeidung schwerwiegender Infektionen
bei anfalligen Patienten zu sein. Eine Uberpriifung und Aktua-
lisierung des Impfstatus nach nationalen Richtlinien mit einem
besonderen Blick auf die Varizellen-Impfung ist empfehlenswert.
Das strikte Tuberkulose-Screening und Routine-Re-Tests fur
Tuberkulose scheinen bei Risikopatienten sinnvoll, da die Reak-
tivierung von Tuberkulose bei JIA-Patienten unter TNF-Blockern
beschrieben wurde. Der Verzicht oder zumindest die Reduktion
der Kortikosteroid-Dosis ist empfehlenswert.
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Mangelnde Kenntnisse Uber Kinderrheuma erschweren haufig die frih-

zeitige Diagnose und Behandlung der Krankheit.

Die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung hat sich zum Ziel gemacht, mehr
Sensibilitat und Unterstitzung fur betroffene Kinder und Jugendliche zu
schaffen. Insbesondere widmen wir uns den groBen Bereichen Aufkla-
rung, Forschung und Therapie. Hier einige Projektbeispiele und Marias
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P L Das 7. Rheuma-Camp vom 5. bis zum 8. Mai 2016
L :_*_'_____-_4 i = war wieder ein groBBer Erfolg!

s fand im St. Theresienheim in Eriskirch-Moos, in der Nahe des Boden-
sees, statt. Teilnehmer waren, wie jedes Jahr, Kinder in der Transitions-
phase (Pubertats-/Berufsfindungsphase) im Alter von 13 bis 16 Jahren,

Arzte aus der Kinder- und Jugendrheumatologie sowie Physio- und Er-
gotherapeuten.

Die Workshops in diesem Jahr befassten sich mit den Mottos ,Ich bin gerne erwach-
sen, trotz Kinderrheuma®, ,Wie kann ich meinen Traumjob erreichen®, ,Wie kann ich
meine Krankheit besser annehmen?“ oder ,Mut zum eigenen Weg*.

Aber nicht nur zuhéren, sondern auch mitmachen war gefragt. Es gab Angebote flr
die Entspannung, Traumreisen und auch die Fitness kam nicht zu kurz. So konnten die

Jugendlichen an einem Uberraschungs-Aktivprogramm teilnehmen.

Neugierig gemacht? Beim Erfahrungsaustausch zu den Themen Eméhrung, Medikamente und Therapien

Das néchste Camp findet zum 7. Mal wieder in Eriskirch gab es ganz viel Gelegenheit, Fragen zu stellen. Daflir standen Spezialisten fUr individu-

am Bodensee vom 28.04 bis zum 01.05.2017 statt.
FUr weitere Informationen wenden Sie sich bitte an:

elle Gesprache zur Verflgung.

susanne.schalm@med.uni-muenchen.de oder Ein rundum gelungenes Programm, das den jungen Rheumatikern viel Wissen, aber

dr.mattar@t-online.de. auch Bestérkung und Zuversicht mit auf den Weg in die Erwachsenenwelt gibt!
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Im Wasser habe
ich keine
Schmerzen und
fUhle mich
schwerelos

1P

SCHWIMMTHERAPIE

Im Wasser konnen sie sich wohlfthlen und
die Schmerzen vergessen — und das
gleiche machen, wie andere Kinder auch.
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Die Schwimmtherapie kann viel verandern,
neben der Verbesserung der Beweglichkeit und
des Schmerzempfindens lernen die Kinder auch,
Angste abzubauen und mehr Selbstvertrauen in
die eigenen Fahigkeiten zu bekommen.

Bewegung und Sport sind fur Kinder extrem wichtig: Nicht nur,
dass dadurch die Beweglichkeit der Gelenke und die Muskula-
tur gestéarkt werden, auch das Kérpergefihl und die Koordina-
tionsfahigkeit werden verbessert.

Gerade flUr Kinder ist eine normale Beweglichkeit eine Voraus-
setzung fUr eine altersgerechte korperliche, psychosoziale wie
geistige Entwicklung, denn jede Bewegung ist mit einer Sin-
neswahrnehmung und neuen Eindrticken verbunden.

Wie werden die physikalischen Eigenschaften von Wasser
bei der Schwimmtherapie genutzt?

Grundlegend kann man sagen, dass durch die Bewegung im
Wasser eine nachhaltige Schmerzlinderung erzielt und somit
Spal an der Bewegung moglich wird.

Dies geschieht in ,sanfter Form" und fUhrt somit zu einer Stei-
gerung des korperlichen und geistigen Wohlbefindens.

Im Wasser kénnen gezielte Trainingsreize gesetzt werden. Bei
der Therapie wird auch das Alter der Kinder bertcksichtigt,
sodass man, gerade bei kleineren Kindern, diese Reize in spie-
lerischer Form setzen kann, ohne dass sie groBartig wahrge-
nommen werden.

Mithilfe diverser Auftriebskérper, wie z.B. Badenudeln,
Schwimmbrettern oder Ballen, flihren die Kinder Bewegungen
aus, die im Wasser dank des Auftriebes schonender ausgefuhrt

werden kénnen. Dabei kénnen die Arme im Vordergrund ste-
hen, bei anderen Ubungen die Beine. Oder es wird gezielt die
physiologische Zusammenarbeit von Armen und Beinen ge-
schult, was die Rumpfstabilitat und die Mobilitat férdert.

Der Trainingserfolg

Bei einigen Kindern ist ein eindeutiger Rickgang der Schwel-
lungen im Bereich der betroffenen Gelenke erkennbar. Parallel
dazu sind das subjektive Wohlbefinden und somit der Spal3 an
der Bewegung deutlich gewachsen. Es ist auch ein Kraftzu-
wachs, eine gestiegene Ausdauer und eine verbesserte Koor-
dination zu beobachten.

In erster Linie spiegelt sich der Therapieerfolg im gesteigerten
subjektiven Wohlbefinden der Kinder und in dem vom Thera-
pieleiter erkennbaren Leistungszuwachs wider, was ganz klar
die Sinnhaftigkeit und Notwendigkeit eines solchen Projektes
untermauert.

Die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung unterstitzt momentan
ein Schwimmtherapie Projekt mit zwei Schwimmgruppen in
Berlin. Dieses kann nicht zuletzt durch die Spenden, die u.a.
bei unseren Veranstaltungen zusammenkommen, weiterhin
geférdert werden.
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Schulranzen fur
Rheumakinder

— wenn jedes Detail zahlt

Wer erinnert sich nicht mehr an den
ersten Schultag, an dem man stolz
mit dem ersten Schulranzen und

einer Schultute in die elterliche
Fotokamera lachte?
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er Schulranzen ist fur jedes Kind ein jahrelanger Be-
gleiter durch den Schulalltag — flr Rheumakinder

aber oft im wahrsten Sinne des Wortes eine Last.
Um ihnen diese Last von den Schultern zu nehmen, hat die
Deutsche Kinderrheuma-Stiftung vor einigen Jahren das
Projekt ,Physio-Schulranzen® in Zusammenarbeit mit dem
Berliner Physiotherapeuten Trond Kristian Klingenberg von Ely
ins Leben gerufen.
Aus seiner Heimat Norwegen hat er das Prinzip mitgebracht,
bei dem Grundschuler von den Gemeinden zur Einschulung
mit einem Schulrucksack ausgestattet werden — sozusagen
als ,PraventionsmaBnahme®. Wir haben uns dies zum Vorbild
gemacht und bieten rheumakranken Kindern diese Moglichkeit
an.

Selbst Kinder, die nicht unter Kinderrheuma leiden, klagen
aufgrund zu schwerer Schulranzen bereits regelmaBig Uber
Rickenschmerzen. Fir Rheumakinder stellt sich dieses
Problem noch wesentlich schwerer dar. Bei ihnen mussen
neben den Riuckenproblemen auch ungtinstige Auswirkungen
auf entziindete Gelenke beachtet werden. Sind zum Beispiel
Gelenke an den Beinen betroffen, sollten diese das eigene
Gewicht moglichst nicht vollstandig tragen. Jedes zusétzliche
Gewicht, insbesondere ein schwerer Schulranzen, fordert eine
Schmerzzunahme, die sich ungtinstig auf die kranken Gelenke
auswirkt. Meist sind akut entziindete Gelenke sehr schmerz-
haft und die Kinder neigen zu Schonhaltungen in Beugestel-
lung. Der Schulranzen stellt dann ein Zusatzgewicht dar, das
sich ungunstig auf die kranken Gelenke auswirkt. Aber auch
bei Beschwerden in Schultergelenken oder der Halswirbelsau-
le wirkt sich eine schwere Schultasche, vielleicht auch noch
einseitig getragen, ungunstig auf die Haltung aus. Das wiede-
rum férdert Gelenkentzindungen und Muskelverspannungen.
Der ideale Schulranzen fir Rheumakinder sollte leicht sein, um
das Gesamtgewicht nicht unnétig zu erhéhen. Dartber hinaus
sollten Schnallen und Verschlisse auch fir wahrend Rheuma-
schiben schmerzende Hande und Finger leicht zu handhaben
sein.

Es besteht die Moglichkeit, unter bestimmten Voraussetzun-
gen Uber die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung, einen kosten-
losen Physioschulranzen zu beziehen. Weitere Informationen
konnen unter info@dkr-stiftung.de erfragt werden.

Die aus Norwegen stammende Firma Beckmann hat zusam-

men mit Physiotherapeuten einen speziellen Schulrucksack
entwickelt. Er 1&sst sich individuell auf die Ruckenform des
Kindes einstellen. Das Innere ist praktisch unterteilt und aus-
genutzt. Neben den gut gepolsterten und einzeln verstellbaren
Tragegurten gibt es eine Beckenabstutzung, die einen Teil des
Gewichtes ergonomisch von den Schultern bzw. der Wirbel-
saule auf das Becken verlagert. Somit besteht eine groBe
Bewegungsfreiheit.
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Es hat mich sehr beruhrt,
wie viele Kinder
rheumakrank sind

Interview mit Trond Kristian Klingenberg von Ely

Wir freuen uns sehr, dass Sie die Deutsche Kinderrheuma-Stif-
tung seit 2012 unterstitzen. Wie kam die Zusammenarbeit zu-
stande?

Ich wurde 2012 von der damaligen Geschéaftsflihrerin kontak-
tiert, ob ich mir eine Zusammenarbeit mit der Kinder-Rheu-
mastiftung vorstellen kénnte. Wir haben uns hier in Berlin ge-
troffen, wo sie Uber ihre Arbeit und die Stiftung erzahlt hat.

Ich war begeistert und habe dann sofort Ja gesagt. Es war mir

{

Trond Kristian Klingenberg von Ely ist Physiothera-

peut in Berlin und hat es so taglich mit Kindern und
Erwachsenen zu tun, die an Skoliose, Brustkyphose
oder andere Fehlistellungen leiden. Bei der Firma
Beckmann aus Norwegen fand er das passende
Schulranzen-Konzept und vertreibt seit 2004 die
Schulrucksécke. Der Begriff ,,Physio-Schulranzen® ist

eine Wortschoépfung von ihm.

zu dieser Zeit nicht bewusst, dass so viele Kinder rheumakrank
sind, was mich sehr berthrt.

Da es mir am Herzen liegt, Kindern mit Haltungsschaden zu
helfen bzw. Haltungsschaden von vornherein zu vermeiden, im
prophylaktischen Sinne, passt es.

Ich personlich als Physiotherapeut habe fast nur altere Patien-
ten mit Rheuma behandelt und weiB3, welche Schmerzen diese
Krankheit verursacht.

Das ist der Grund, warum es zu einer Zusammenarbeit zwi-
schen der KRS und P-S gekommen ist — um Rheumakindern
einen haltungsférdernden und gelenkentlastenden Tragekom-
fort anzubieten.

Wie funktioniert die Logistik hinter ,Physio-Schulranzen®?

Die gesamte Rucksack-Logistik wird von ,Mosaik-Werkstéatten
fur Behinderte” hier in Berlin verwaltet. Sie sind seit Jahren zu-
standig fur alle meine Online-Bestellungen und sie freuen sich
Uber einen ,richtigen Job“ mit viel Verantwortung gegentber
mir als Auftragsgeber.

Wichtig ist es, egal, ob behindert oder nicht, einen verlasslichen
Geschéftspartner an der Seite zu haben, um gemeinsam fur
eine 100%ige Zufriedenheit meiner Kundschaft zu sorgen.

Der Physio-Schulranzen ist ja nur eines Ihrer Projekte in Bezug
auf die ergonomische Entlastung des Rickens, welche liegen
lhnen noch am Herzen?

Ein weiteres Projekt, das mir am Herzen liegt, ist mein Sitz-
projekt ,Gigseat”. Dies ist auch eine Erfindung aus Norwegen.
Hierbei handelt es sich um eine transportable, ergonomische
Sitzschale, die man Uberallhin mitnehmen kann. Gigseat bietet
einen Sitzkomfort mit verstarkter Unterstitzung flr den unteren
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Rickenbereich. Egal, auf welchem Untergrund die Sitzschale
platziert wird, sie ermdglicht ein Sitzen ohne Ruckenschmer-
zen, sogar Uber Stunden.

Sie waren dieses Jahr auch bei unserem Berlinlauf mit dabei —
welche Eindrlicke haben Sie mitgenommen?

Erstens, ein groBes Lob an die Stiftung fur eine hervorragende
Veranstaltung, mit mehreren Hundert motivierten Teilnehmern.
Ich hatte so ein Gefuhl, dass wir alle flr einen guten Zweck
laufen mochten, aber nicht als Wettrennen, sondern mehr als
eine Art fréhliches Event.

Wir hatten Gllck mit dem Wetter und es hat alles gepasst, so-
gar meine Hunde waren glucklich Uber eine 10-km-Gassirun-
de. Ich habe auch den netten Abend genossen, wo ich andere
Teilnehmer, Sponsoren und die Personen hinter der Stiftung
kennenlernen konnte.

Es war sehr informativ und ich bin auf jeden Fall nachstes Jahr
wieder dabei.

Anmerkung der Redaktion: Herr von Ely hat im 10 km Walking
der Herren den 2. Platz belegt!

Gibt es ein Zitat oder einen ,Mut-mach-Satz*, der Sie begleitet?
Was ich als ,Mut-mach-Satz* immer als Lebensmotto habe, ist
,von nichts kommt nichts®.

Das heiBt, willst du was erreichen oder schaffen im Leben,
musst du dich bewegen und nicht erwarten, dass der Erfolg
von alleine kommt.

Nachfragen

Wichtiges
notieren

Die 5 wichtigsten
Punkte im Gesprach
mit dem Arzt

Alles klar?

Weitere Informationen unter www.ichbeimarzt.de
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Spender/Spendenaufrufe

2 kénnen Sie helfen!

Fax: +49 (0)89 99019-505

Die Diagnose Rheuma bei Kindern hat fiir
Kinder und ihre Familien weitreichende
Konsequenzen und bestimmt die Lebenspla-
nung ganzer Familien. Helfen Sie uns, diesen
,Jungen Menschen Zukunft schenken*.

Ich danke Ihnen herzlich!

Deutsche Kinderrheuma-Stiftung
TurkenstraBe 95
80799 Miinchen

lhre Rosi Mittermaier

® 6000000000000 0000000 0
©000000000000000000000000

Ich mdchte die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung unterstiitzen:
[] Ja, ich unterstiitze die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung mit einer EINMALIGEN SPENDE in der Hohe
AV o] o PR Euro und Uberweise den Betrag auf das untenstehende Konto.
Ich ermachtige die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung widerruflich, die Spende von meinem Konto mittels Lastschrift
] Ja, ich méchte FORDERER der Deutschen Kinderrheuma-Stiftung werden und méchte mich mit einem
Jahresbeitrag beteiligen.
[]20,-Euro []50,-Euro [ ] 100,-Euro [ J.eereeneen. Euro
[] Ich tGiberweise den Beitrag nach Erhalt einer Rechnung.
[] Ich ermachtige die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung widerruflich, den Férderbeitrag jahrlich zu Beginn des Jahres

von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.

Angaben zur Person:

Name, Vorname Telefon

StraBe, Nr. E-Mail

Wir férdern die Aufklarung tber Kinderrheuma und wollen ein neues Versténdnis und

Bewusstsein erreichen, um Kinderrheuma friihzeitig zu erkennen und zu behandeln.
Wir férdern wissenschaftliche Projekte und unterstiitzen gezielt die Grundlagenfor-
schung, um das Wissen Uber Kinderrheuma zu verbessern.

L7 O [] Bitte senden Sie mir den Newsletter

Angaben zum Lastschriftverfahren: . Wir férdern therapeutische Projekte zur Unterstlitzung und Verbesserung therapeuti-

scher Konzepte und MaBnahmen, die neue Behandlungsmethoden von Kinderrheuma
zum Ziel haben.

einzuziehen.

Kontoinhaber /-in IBAN Zudem hilft die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung betroffenen Kindern mit vielen Direkt-
hilfen und Trostpflastern, wie z. B. Rollern mit Sitzhilfen, speziellen Schulrucksacken
i Spendenkonto und Auszeiten auf einem Bauernhof nach langen Therapiezeiten.
Stadtsparkasse Miinchen Unterstitzen Sie die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung!
x Deutsche Kinderrheuma-Stiftung
Ort, Datum, Unterschrift | BIC: SSKMDEMMXXX

IBAN: DE73 7015 0000 0000 5722 22

Spendenkonto
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