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Liebe Leserin, lieber Leser,

Kinder sind eine wahre Freude - und manchmal eine Herausfor-
derung, gerade mit einer chronischen Erkrankung. In diesem Heft
legen wir den Fokus auf den Themenkomplex Rheuma und Kinder
in all seinen Facetten.

Wir erklaren, was Kinderrheuma ist und worauf Eltern achten kon-
nen, um erste Symptome richtig einzuordnen. Je schneller die
Erkrankung erkannt wird, desto besser lasst sie sich lindern. Bei
passender Behandlung k&nnen Kinder trotz Rheuma eine weitge-
hend unbeschwerte Kindheit verleben.

Schwangerschaft und Rheuma - auch das schlief3t sich nicht aus,
wie die Rheumatologin Judith Gunzel und ihre Patientin Caro-
lin T6dtmann wissen. Im Interview ab Seite 8 berichten sie, was

Frauen mit einer rheumatischen Erkrankung bei Kinderwunsch
und wahrend der Schwangerschaft tun konnen, damit das grof3e
GlUck die Herausforderungen Uberwiegt. Wie Eltern mit Rheuma fit
fUr sich und ihre Kinder bleiben und den familidaren Alltag meistern,
erzahlen wir in unserer Rubrik ,Rheuma-Life-Balance” (Seite 15).

Das Beste heben wir uns (fast) bis zum Schluss auf: Es ist wieder
Erdbeerzeit! Die leckeren Friichte kdnnen Entzindungen hemmen -
ideal fir Rheumatiker. Mehr dazu auf Seite 17. Wie Sie Erdbeeren
in wunderbar erfrischendes Eis verwandeln und Grof3 und Klein
gllicklich machen, zeigt das Rezept auf Seite 12.

Viel Vergnugen beim Lesen
winschen das Redaktionsteam der RLeben und Novartis
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Jedes Jahr erkranken 1.000 Kinder in Deutschland an Rheuma @ Die
Krankheit tritt oft schon bei Kleinkindern auf @ Ein fehlgesteuertes Im-
munsystem greift die Gelenke an @ Je fruher eine Behandlung beginnt,
umso hoher sind die Chancen auf eine unbeschwerte Kindheit @



Rheuma bel

KINdermn @

Kennen Sie eine solche Situation aus lhrem familidren Alltag?
Ihrem Kind geht es nicht gut, gerade morgens mag es sich nicht
bewegen. Es hinkt ein bisschen, und statt eifrig mitzuspielen,
wirkt es eher apathisch. Gestern Abend hatte es wie so oft in
jungster Zeit erhdhte Temperatur - und die Frage steht im Raum:
Was ist nur los, ist es ein merkwdrdiger Infekt aus der Kita, ein
starker Wachstumsschub - oder doch etwas Chronisches?

An eine Erkrankung wie Rheuma werden wohl die wenigsten
Menschen denken, auch weil sie glauben: Das haben nur alte
Leute. Rheuma ist jedoch die haufigste chronische Erkrankung
bei Kindern. Sie tritt oft zum ersten Mal im Grundschulalter auf,
kann aber auch Babys und Kleinkinder treffen. Jedes Jahr er-
halten bis zu 1.000 junge Patienten die Diaghose juvenile idio-
pathische Arthritis. Das ist der medizinische Oberbegriff fir
verschiedene Rheumaformen bei Kindern. ,Juvenil® bedeutet
.jugendlich® (unter 16 Jahren), ,idiopathisch® steht flr ,unbe-
kannte Ursache®, ,Arthritis” flir ,Gelenkentziindung*.

Arzte unterscheiden verschiedene Formen des kindlichen Rheu-
mas. Sie alle treten schubweise auf und gehen mit Gelenkent-
zUndungen einher, oft auch mit Fieber.

Bei mehr als der Halfte der betroffenen Madchen und Jungen
lautet die Diagnose Oligoarthritis (,0ligo” lasst sich mit ,weni-
ge“ Ubersetzen), da hdchstens vier Gelenke betroffen sind. Zu
Beginn ist es haufig nur das Kniegelenk. Oft tritt die Oligoarthritis
bereits bei Babys und Kleinkindern auf. Die Polyarthritis dage-

gen beginnt eher im Vorschulalter. Bei inr entziinden sich mehr
als vier Gelenke (,poly* bedeutet ,viele*), neben groBen Gelen-
ken wie Knie- und Sprunggelenk sind vor allem die Finger- und
Zehengelenke betroffen.

Die Psoriasis-Arthritis beschrankt sich nicht auf die Gelenke, bei
dieser Erkrankung ist auch die Haut mit einer Schuppenflechte
von den entzlindlichen Prozessen betroffen. Bei weiteren Rheu-
maformen entzinden sich zusatzlich die Sehnenanséatze, oder
die rheumatische Erkrankung geht mit starken Fieberschiben
einher.

Die mdglichen Ursachen von Rheuma

Was die Erkrankung ursé&chlich auslost, ist nicht abschlieBend
geklart. Genetische Faktoren kdnnen eine Rolle spielen, eben-
SO vorangegangene schwere Infektionen und Stressphasen.
Welche Prozesse im Korper die Entzlindungen an den Gelenken
ausldsen, ist dagegen klar: Rheuma, auch bei Kindern, ist eine
Autoimmunerkrankung. Das Immunsystem ordnet korpereigenes
Gewebe, etwa in den Gelenken, als fremd ein und greift es an. Das
I8st die typischen Schmerzen, Schwellungen und Bewegungsein-
schrankungen an den Gelenken aus. Die Entzlindungsreaktionen
treten meist schubweise auf - und bringen oft Mudigkeit, Appetitlo-
sigkeit oder Abgeschlagenheit mit sich. Werden die Schibe nicht
gestoppt, kdnnen die Entziindungen Knorpel, Knochen, Sehnen
und Bander schadigen. Auch die Augen und inneren Organe
kdnnen gefahrdet sein.



Die frithe Diagnose ist wichtig

Eine unbehandelte Rheumaerkrankung bremst nicht nur Spaf3
und Spiel. Sie kann auch zu bleibenden Schaden an Gelenken,
Sehnen und Bandern und zu ungleichen Wachstumsschiben
fuhren. Fehlstellungen sind dann die Folge. Je friiher Rheuma
diagnostiziert wird, desto eher lasst sich auch effektiv dagegen
vorgehen.

Doch gerade die Diagnose ist die grof3e Herausforderung flr die
behandelnden Arzte - und fiir die Eltern. Die ersten Symptome
sind schwer einzuordnen und kénnten auch durch Verletzungen,
Infektionen oder Knochenerkrankungen bedingt sein. Deshalb
mussen die Arzte zunichst vielen maglichen Ursachen nachge-
hen, andere Erkrankungen ausschlieBen und mdaglichst eindeu-
tige Hinweise auf Rheuma finden. Oft geben gerade zu Beginn
Blutuntersuchungen und Rontgenbilder keine klaren Hinweise,
erst tiefergehende Untersuchungen flihren zum Ziel.

Daher ist es wichtig, am Ball zu bleiben und bei Verdacht auf
Rheuma eine Praxis fur Jugend- und Kinderrheumatologie auf-
zusuchen.

Erste Rheumaanzeichen - worauf Eltern achten konnen

¢ Nimmt das Kind Schonhaltungen ein, hinkt es oder haben sich
Bewegungsablaufe verandert?

e Wenn ja, sollten Eltern genau hinschauen: Sind Gelenke ge-
schwollen, warm und vor allem morgens steif? Ein Test, mog-
lichst in einer entspannten Situation wie beim Kuscheln, kann
Aufschluss geben: Die Gelenke spielerisch hin und her bewe-
gen. Geht das auf beiden Seiten gleich gut? Oder verzieht das
Kind das Gesicht, wehrt sich sogar gegen die Bewegungen?

e Friihe Anzeichen sind auch Schmerzen beim Offnen des Mun-
des oder beim Kauen sowie Augenentziindungen ohne Juck-
reiz und Schmerzen.

Die geeignete Behandlung bremst das Rheuma aus

Die Diagnose Rheuma ist zunachst ein Schock, aber das Gute ist:
Je friher sie vorliegt, umso schneller kann eine Behandlung hel-
fen. Daflir braucht es ein ganzes Team: Rheumatologen stimmen
immer wieder die individuell passenden Medikamente ab, um die
Entzlindungsreaktionen zu stoppen und Schmerzen zu lindern.
Physio- und Ergotherapeuten trainieren mit den Kindern die Be-
wegungsablaufe. Denn eines ist ganz wichtig: bewegen, bewegen,
bewegen - damit die Muskeln sich nicht verklrzen und die Gelenke
beweglich bleiben. Miissen Gelenke vor Uber- und Fehlbelastun-
gen geschitzt werden, werden entsprechende Hilfsmittel verord-
net. Bunte Schienen und weiche Schuheinlagen aus Schaumstoff,
Moosgummi oder Neopren beispielsweise helfen, dass Laufen
und Greifen wieder Spaf3 machen.

Es ist ein anspruchsvolles Programm mit vielen Aufgaben, mit
denen das Kind aufwachst und an denen die gesamte Familie
wachsen muss. Dabei gibt es Tiefen, aber auch Hohen. Ein be-
sonderer Moment ist es, wenn die Therapie greift und das Kind
wieder unbeschwert ins Ballebad springt und morgens aus dem
Bett klettert, um mit den Eltern zu kuscheln. Um solche Momente
zu erreichen, gilt: genau hinschauen, frih arztlichen Rat einholen,
sich auf die Diagnose und die herausfordernde Behandlung einlas-
sen. Denn Kinderrheuma ist eine Krankheit, gegen die etwas getan
werden muss - und gegen die mit erprobten Behandlungskonzep-
ten etwas getan werden kann. So kdnnen unbeschwertes Spielen,
Lachen, Toben, die Welt erkunden und an ihr wachsen wieder zur
Hauptsache werden @

Hier finden Eltern weitere Informationen und Facharzte:

Uber die Arztsuche auf ratgeber-rheuma.de
kdnnen Kinder- und Jugendrheumatologen,
spezialisierte Kliniken und Reha-Angebote
gefunden werden.

Unsere Checkliste fiir den Arztbesuch auf
ratgeber-rheuma.de hilft bei der Vorbereitung auf
den Arzttermin.

Bei der Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheu-
matologie gibt es ausfuhrliche Informationen zu den
Erkrankungen, zu Eltern- und Patientenschulungen
und zu rheumatologischen Einrichtungen fur Kinder
und Jugendliche in Deutschland.
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i Welche Auswirkungen
standiges Sitzen hat @

Die Deutschen verbringen mehr Zeit denn je sitzend @ Junge Erwach-
sene bewegen sich weniger als Rentner @ Der Bewegungsmangel hat
Auswirkungen auf Muskeln, Stoffwechsel und Herz-Kreislauf-System @

In Auto und Bahn, im Job am Schreibtisch, zu Hause auf dem
Sofa: Wir sitzen. Der DKV-Report 2021 der Deutschen Kranken-
versicherung AG und der Sporthochschule Koln zeigt, dass jeder
Deutsche im vergangenen Jahr durchschnittlich 85 Stunden am
Tag gesessen hat - mehr als jemals zuvor.

Das Sitzen schleicht sich seit Jahren zunehmend in unser Leben
ein, und das noch mehr, seit wir pandemiebedingt vermehrt im
Homeoffice tatig sind. Damit sich der Korper nicht mit Rucken-
schmerzen, GefaBBerkrankungen, Bluthochdruck und Stoffwech-
selstérungen racht, hilft nur ein Aufstand gegen das Dauersitzen!

Was das Sitzen mit Muskeln, Sehnen und GefaBen macht

Erstes Opfer des Dauersitzens ist meist der Rucken. Fiir Schmer-
zen zeichnet in der Regel der Hiftbeuger (Psoas) verantwort-
lich, der Skelettmuskel, den wir fur alle Bewegungen bendtigen:
flr das Stehen, Gehen, Bucken - und natlrlich auch flurs Sitzen.
Wenn dieser Muskel fast nur noch die Aufgabe hat, den Korper
auf dem Burostuhl zu halten, passt er sich irgendwann an und
verklrzt sich. Der Skelettmuskel zieht dann die Lendenwirbel-
séule und das Becken mit nach vorn, das bringt den gesamten
Muskelapparat aus der Balance. Es kommt zu Verspannungen
und Rickenschmerzen. Fir Menschen mit Rheuma ist der sitz-
bedingte Bewegungsmangel besonders fatal - schlie3lich ist
regelmaiige Bewegung wichtig, um die Gelenke geschmeidig zu
halten. Wer es nicht so weit kommen lassen will, kann gegensteu-
ern und zwischendurch regelmafiig aufstehen, sich bewegen,

dehnen und die Beine vertreten - auch wenn es nur funf Minuten
sind. Das entspannt Skelett und Muskeln, au3erdem springt die
sogenannte Wadenpumpe an. Sie sorgt dafir, dass die Venen
das Blut zurlick zum Herz transportieren, das beim vielen Sitzen
in den Beinen versackt. Unterbleibt dieser RUcktransport, konnen
eine Venenschwache (Veneninsuffizienz) und in der Folge Besen-
reiser, Odeme und Krampfadern auftreten.

Auswirkungen auf den Stoffwechsel

Zu wenig Bewegung schadet nicht nur den GefaBen und dem
Rlcken, auch der Energiestoffwechsel lauft auf Sparflamme. Wer
dann nicht auf die Kalorien achtet, sieht das auf der Waage. Ein
Speckrdlichen am Bauch ist harmlos. Gefahrlich wird es jedoch,
wenn es zum Rettungsring wird und sich inneres Fett (viszerales
Fett) um die Organe bildet. Dieses Fett schiittet Botenstoffe aus,
die Entzindungen fordern und die Blutzucker-, Blutdruck- und
LDL-Cholesterinwerte erhthen konnen.

Weniger sitzen und deutlich mehr Bewegung tut uns allen gut -
fur Rheumatiker lohnt sich der Aufstand gegen das Dauersitzen
besonders, um die Gelenke beweglich und die Entzindungen
in Schach zu halten. Neben den schon erwahnten kurzen Be-
wegungspausen wahrend der Arbeit hilft dabei regelmanig ein-
geplanter Sport, Funktionstraining - und der Verzicht auf Trans-
portmittel: Denn jede Treppe, die wir steigen, und jeder Weg,
den wir zu Fuf3 oder per Fahrrad zurlicklegen, zahlt auf unsere
Gesundheit ein @
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Die kleine
Matilda Ist unser
Wunschking®

Als Carolin Tddtmann 30 Jahre alt war, kam das Rheuma @ Arzte dia-
gnostizierten Morbus Bechterew und warnten vor einer Schwanger-
schaft @ Ein Schock, denn die junge Frau hatte sich immer Kinder
gewunscht @ Also suchte sie nach Moglichkeiten und lernte Judith
GUnzel kennen @ Die Dortmunder Rheumatologin machte ihr Mut und
begleitete sie bis zur Geburt ihrer Tochter @ Dabei halfen modernste
Therapien ® Im Gesprach erzahlen Arztin und Patientin, warum die
medizinische Begleitung so wichtig ist und wie sich eine Rheuma-
Mama fit halten kann @



Frau Tédtmann, der Beweis, dass Sie alles richtig gemacht
haben, heiBt Matilda und ist knapp ein Jahr alt. Was dachten
Sie, als der Schwangerschaftstest positiv war?

Ich hatte bereits Fehlgeburten. Deshalb war ich lange unruhig. In
der zehnten Woche habe ich aber nach einer schlaflosen Nacht
beschlossen: Schluss mit Sorgen. Dann kam eine unglaubliche
Freude.

Trotz der Ubelkeit, mit der Sie zu kimpfen hatten?
Ein Ubersensibler Geruchssinn, Kreislaufprobleme und HeiBhun-
gerattacken, das alles ist doch ganz normal.

Ganz normal war lhre Schwangerschaft aber nicht, weil Sie
Morbus Bechterew haben. Haben Sie lange mit sich gerun-
gen, ein Kind zu bekommen?

Als ich mit knapp 30 Jahren die Pille absetzte, wusste ich gar
nicht, dass ich Rheuma habe. Doch dann kam kein Baby, son-
dern der erste Schub und die Therapie. Das war ein Schock. Der
Kinderwunsch blieb aber. Mir war klar, dass es ein kleines person-
liches Abenteuer wird - das wollte ich riskieren.

Frau Giinzel, Sie haben Carolin Todtmann durch die Schwan-
gerschaft begleitet. Warum ist es so wichtig, dass Patientinnen
mit Kinderwunsch so friih wie mdglich mit ihrer Rheumatologin
oder ihrem Rheumatologen sprechen?

Zunachst mal, um schneller schwanger zu werden. Schon bei
gesunden Frauen dauert es im Schnitt ein Jahr, bis es klappt,
und bei Rheumatikerinnen oft deutlich lIanger. Ich arbeite mit den
Patientinnen eine Therapie aus, um die Chancen zu verbessern.

Allein in den vergangenen fiinf Jahren haben sie mehr als 30
Miitter zur Geburt gefiihrt. Wie war das bei Carolin Tédtmann?
Als Frau Todtmann zu mir kam, war die Krankheit sehr aktiv. Ver-
schiedene Arzte hatten ihr von einer Schwangerschaft abgeraten,
das erlebe ich oft. Viele Frauen haben ein schlechtes Gewissen,
in der Schwangerschaft Medikamente zu nehmen. Dabei gibt es
mittlerweile zahlreiche Therapien, die unbedenklich fur das Kind
sind und der Mutter schonend Linderung bringen.

Rheumapatientinnen sollten die Schwangerschaft schon
sehr genau planen - oder?

NatUrlichist es besser, wenn die Therapie bereits vor der Schwan-
gerschaft umgestellt wird und die Krankheit moglichst stabil ist.
Das heif3t: keine Rheumaschube, Entziindungen und schon gar
keine Organbeteiligungen.

Haben Schwangere mit Rheuma hdhere Risiken?

Die Statistik sagt: Werdende Mutter mit Rheuma leiden haufi-
ger unter Bluthochdruck und Diabetes. Aber das Iasst sich gut
behandeln. Friiher kamen die Babys oft zu frih und waren sehr
zart. Aber inzwischen konnten wir mithilfe groBer Datenbanken
die Behandlung immer weiter optimieren. Deshalb kdnnen sich
Mutter auf kerngesunde Babys wie Matilda freuen.

Frau Todtmann, viele Schwangere verkneifen sich sogar eine
Kopfschmerztablette. Haben Sie es ohne Medikamente bis
zur Geburt geschafft?

Ich hatte natUrlich gehofft, dass ich zu den Frauen gehdre, bei
denen der Bechterew wahrend der Schwangerschaft eine Pause
einlegt. Die Chance stand immerhin fifty-fifty. Leider kamen aber
nach dem dritten Monat Schuibe. Die Spritzintervalle fir die Basis-
therapie wurden kirzer. Im fiinften Monat schwollen meine Finger
an, und die lliosakralgelenke meldeten sich. Ich wurde arbeitsun-
fahig geschrieben. Im achten Monat brauchte ich Kortison. Ich
fand das nicht dramatisch, weil ich wusste, dass ungehemmtes
Rheuma wesentlich gefahrlicher furs Kind ist. Zum Glick ging es
Matilda immer gut. Das habe ich bei den Ultraschallkontrollen ge-
sehen, die mein Gynakologe regelmafig durchgefuhrt hat.




Wen haben Sie haufiger besucht - Frau Giinzel oder lhren
Gynakologen?

Carolin Tédtmann (lacht): Meinen Gynakologen. Frau Glinzel habe
ich viermal gesehen, konnte sie aber jederzeit anrufen oder eine
Mail schicken. Einmal hatten wir sogar eine Videovisite.

Judith Glinzel: Auch ich habe oft Kontakt mit den Gynakologen,
oder umgekehrt: Sie rufen mich an, wenn sie Fragen zur Thera-
pie haben oder wissen wollen, was sie bei der Geburt beachten
mussen.

Frau Todtmann, es hei3t immer, Bewegung kann Linderung
bringen. Aber dabei ist ein dicker Bauch doch hinderlich?

Im achten Monat konnte ich meine Zehen nicht mehr sehen.
Schwimmen fiel leider wegen Corona aus. Zum Glick hat mich
unser Hund bei stundenlangen Spaziergangen treu begleitet. Da-
neben haben ein Physiotherapeut und eine Osteopathin meine
Gelenke in Trab gehalten, eine Hebamme mit Akupunktur gehol-
fen. Wenn es mal ruhig war, hat Matilda im Bauch angeklopft. Es
war also immer viel los.

Das klingt nach einer Bilderbuchschwangerschaft. Hatten
Sie auch eine Bilderbuchgeburt?

Zwei Wochen vor dem Termin war ich noch einmal bei Frau Glinzel.
Matilda lag in optimaler Startposition: mit dem Kopf nach unten.
Aber meine Tochter hatte es nicht eilig, Uberzog um sechs Tage.
Bei einer Kontrolluntersuchung schob ein Arzt im Klinikum plotz-
lich Panik, weil das Kind die Vier-Kilo-Grenze anpeilte. Die Ge-
burtseinleitung wurde geplant, Matilda machte sich jedoch dann
selbst auf den Weg. Am Ende kam sie per Kaiserschnitt zur Welt,
weil sie nicht durchs Becken passte. Die Operation war kein Pro-
blem, weil ich vorsorglich die Rheumamedikamente abgesetzt
hatte. Abends um 17:53 Uhr war sie da: 3.640 Gramm, kern-
gesund. Die kleine Matilda ist unser Wunschkind. Ich bin eine
gltickliche Mama.

Weiter auf Seite 11



Rheuma betrifft
doch nur alte Leute.
Falsch @

Mit Rheuma sollte
man sich dringend
schonen. Falsch @

Das Rheuma liegt
bel uns einfach in
der Familie. Falsch @



Richtig:
Rheuma tritt

IN jedem Alter
auf @

Richtig:

Viele Faktoren
begunstigen
Rheuma @

Rheumatische Erkrankungen sind nicht auf ein be-
stimmtes Alter beschrankt. Denn die bisher bekannten
Ursachen von Rheuma sind sehr vielfaltig, genauso wie
die unterschiedlichen Krankheitsbilder von Rheuma.
So ist beispielsweise die juvenile idiopathische Arthritis
eine rheumatische Erkrankung, die schon im Kleinkind-
alter auftreten kann und als eine Autoimmunerkrankung
bezeichnet wird.

Die Ursachen einer rheumatischen Erkrankung sind
nicht alle bekannt, die bereits festgestellten sind sehr
unterschiedlich. Forscher haben herausgefunden, dass
der Lebensstil einen sehr groBen Einfluss darauf haben
kann, ob jemand an Rheuma erkrankt. Zum Lebensstil
gehdren nicht nur eine ausgewogene Work-Life-Balance,
sondern ebenso Bewegung und gute Erndhrung. Es muss
also nicht bedeuten, dass rheumatische Erkrankungen
eines Elternteils sich automatisch manifestieren.

Hier abtrennen




Plan B - wenn
der Schub
KOmMMt @

Ihr Kind muss aus der Kita abgeholt werden, der Einkauf
steht noch an, und das Telefon klingelt? Fur viele ein ganz
normaler Alltag @ Mit Rheuma bewaltigen Sie noch einmal
mehr, denn manchmal kommt aus heiterem Himmel ein
Schub - und dann steht die Welt still, zumindest winscht
man sich das @ Damit Sie in solchen Momenten nicht al-
lein dastehen, geben wir Ihnen diese Seite fur den Plan B
an die Hand @



Wer kann |hr Kind abholen, wenn Sie nicht
konnen? Wer kauft flr Sie mit ein oder
schaut mit auf die Hausaufgaben? Das
konnten eine Nachbarin, ein Freund oder
andere Eltern sein.

Fragen Sie sie am besten vorab um
Unterstiitzung im Notfall und tragen Sie
deren Namen hier ein. Sie konnen sich
diese Seite auch an den Kihlschrank oder
in den Flur hangen - immer griffbereit, da-
mit Sie sich bei einem Schub Zeit fur sich
nehmen konnen!

Hier abtrennen



Wie haben Sie die Zeit nach der Geburt erlebt?

Carolin Todtmann: Mein Mann hatte zwei Monate Elternzeit. Die
haben wir genossen. Die Wundheilung verlief unkompliziert. Gut
einen Monat nach der Geburt hatte ich einen Termin bei Frau
Gunzel.

Judith Glinzel: Da habe ich auch Matilda kennengelernt und
mich mit Frau Toédtmann gefreut. Aber im Mittelpunkt stand das
Rheuma, das in der Regel vier bis sechs Wochen nach der Ent-
bindung mit der Hormonumestellung wiederkommt. Wir sprechen
dann Uber Therapien, die keinen negativen Einfluss aufs Stillen
haben. Weil Kinder nicht alle Wirkstoffe oral aufnehmen, gibt es
eine grof3e Auswanhl.

Matilda quietscht im Hintergrund frohlich vor sich hin. Frau
Giinzel, wie groB ist ihr Risiko, an Rheuma zu erkranken?
Diese Frage stellen alle Eltern. Matildas Risiko ist wahrscheinlich
nicht hdher als bei anderen Neugeborenen - etwa eins zu hun-
dert -, weil die Krankheit in der Familie nicht genetisch bedingt ist.
Wenn es in der Familie eine eindeutige genetische Vorbelastung
gibt, liegt das Risiko flir eine Erkrankung der Kinder teils deutlich
hoher.

Wenn Kinder anfangen, die Welt zu entdecken, wird auch fiir
die Eltern das Leben anstrengender - Frau Todtmann, kommen
Sie manchmal an Ihre Grenzen?

Nach zwolf Wochen stand ich vor der Krabbeldecke und dachte:
Wie kriege ich Matilda da runter? Ich konnte mich kaum beugen.
Wir mussten noch einmal die Therapie umstellen. Im neunten

Monat war plétzlich das Windelwechseln ein Problem. Matilda
wog acht Kilo, ich konnte sie nicht gut tragen. Wie so oft in unse-
rem Alltag hat sich das Problem jedoch schlieBlich wie von selbst
geldst. Sie krabbelt inzwischen selbst zum Wickeltisch. Ich habe
den Eindruck, dass Matilda oft schon spurt, was geht und was
nicht.

Um den richtigen Weg zu finden, braucht es also Fantasie,
Geduld und sicher auch einen guten Partner?

Mir war es ganz wichtig, dass sich mein Mann das Kind genauso
gewlnscht hat wie ich. Er geht in seiner Vaterrolle total auf und
Ubernimmt zum Beispiel das Duschen und Baden von Matilda.
Das ist mir zu riskant, weil ich Dinge manchmal einfach fallen las-
se. Fur mich ist es wichtig, dass Matilda verschiedene Bezugs-
personen hat. Deshalb kommt auch ihre Oma zweimal in der
Woche, wenn ich bei der Physiotherapie oder Wassergymnastik
bin. Am schonsten ist es aber, wenn wir etwas gemeinsam unter-
nehmen. Demnachst gehen wir wieder zum Babyschwimmen.
Matilda, mein Mann und ich - unsere ganze kleine Familic @

Judith Giinzel,
Rheumatologin

Carolin Todtmann,
Mutter von Matilda




Erfrischendes Vergnlgen aus nur vier Zutaten @ Unser Eis am Stiel liefert
Vitamin C, entzindungshemmende Pflanzenstoffe und jede Menge gute Laune @
Die Vorbereitung erfordert nur 15 Minuten, den Rest erledigt der Tiefklhler @

Zutaten fiir 6 Portionen

250 g Erdbeeren
100 g Naturjoghurt
1TL Zitronensaft
30g Rohrzucker

6 Formen fiir Eis am Stiel

Zubereitung

1.

Erdbeeren abspullen und trocken tup-
fen. Die Stielansatze entfernen und die
Beeren halbieren.

Erdbeeren, Joghurt, Zitronensaft und
Zucker in ein hohes Gefal3 geben und
fein purieren.

Die Eismasse auf sechs Stieleisfor-
men verteilen, die Formen nur bis 1cm
unter den Rand beflillen. Die Stiele hin-
einstecken.

In den Tiefklhler stellen und mindes-
tens 6 Stunden gefrieren lassen.

Tipps

1.

Um das Eis leicht aus den Formen
zu l6sen, die Formen kurz in warmes
Wasser halten.

Allroundrezept: Die Erdbeeren lassen
sich durch jede andere saftige Bee-
ren- und Obstsorte ersetzen - auBBer
durch Ananas und Kiwi: Diese enthal-
ten Enzyme*, die den Joghurt bitter
werden lassen.

Die Eisformen gibt es in Haushaltswa-
renladen und Onlineshops @

Nahrwerte (pro Portion): 46 kcal | 8 g Kohlenhydrate | 1g Eiwei3 | 1g Fett - und verschiedene antioxidative und entzindungshemmende
Pflanzenstoffe, etwa Anthocyane und Polyphenole. Dazu gibt es eine Extraportion Vitamin C und Kalzium (wichtig fur stabile Knochen).
*Enzyme setzen biochemische Reaktionen in Gang, sie spalten beispielsweise Kohlenhydrate oder Eiweil3e.



Gehen beim Kochen
wichtige Vitamine unad
Mineralstoffe verloren?

Eine gute Versorgung mit Vitaminen und Mineralstoffen ist flr Rheuma-
tiker sehr wichtig @ Gemuse und Obst liefern viele entzundungshem-
mende Vitamine und Pflanzenstoffe @ Wir erklaren, welche Nahrstoffe
unter dem Kochen leiden - und wie sich bei der Zubereitung Nahrstoff-

verluste vermeiden lassen @



Die frische Spargelpasta, die cremige Mohrensuppe, das schnel-
le AsiagemUse aus dem Wok: wunderbar! Doch womaoglich ist die
Mahlzeit lecker, aber gar nicht vitaminreich. Einige Vitamine ver-
tragen keine Hitze, andere dagegen werden durch Erhitzen erst
gut verfligbar. Bei Mineralstoffen und Spurenelementen sieht es
anders aus. Hier kommt es nicht auf die Temperatur, sondern auf
die Art der Zubereitung an, um Nahrstoffverluste zu vermeiden.
Was dahintersteckt und wie Sie bei lhren Mahlzeiten moglichst
viele gute Nahrstoffe erhalten, lesen Sie hier.

Puh, hei3! Welche Vitamine besonders empfindlich auf Hitze
reagieren

Das Vitamin C ist die ,Hitze-Diva“ unter den Vitaminen. Das anti-
oxidativ wirkende Vitamin reduziert sich bei 30-minttiger Koch-
zeit je nach Lebensmittel um 30 bis 100 Prozent. Die flr Stoff-
wechselprozesse und Wachstum wichtige Folsaure ist ebenfalls
sehr sensibel und nach halbstlndiger Kochzeit zu bis zu 90 Pro-
zent verschwunden. Auch die B-Vitamine reagieren empfindlich
auf Hitze, hier gehen rund 50 Prozent der Vitamine innerhalb von
30 Minuten verloren. Und nun? Nur noch Rohkost essen? Nein,
mit schonenden Zubereitungsarten und kurzen Garzeiten (siehe
Infokasten) lassen sich viele Vitamine in nennenswerter Menge
erhalten. Wer aber speziell auf die Zufuhr von Vitamin C und Fol-
saure achten mochte, sollte tatsachlich haufiger zu roher Kost
greifen: Besonders viel Vitamin C ist in Zitrusfriichten, Erd- und
Johannisbeeren, Paprika und Kohlrabi enthalten. Feldsalat, der
auch als Salat leckere Blattspinat und Nisse sind gute Folsaure-
Lieferanten.

Oh, schon warm! Carotine mogen Hitze

Carotine sind im Gegensatz zu Vitamin C und Folsaure hitzestabil,
das Kochen hat sogar positive Auswirkungen: Der Organismus
kann anschlieBend die in Mohren, Klrbis und Paprika enthalte-
nen Pflanzenfarbstoffe besser aus den Pflanzenzellen heraus-
|[6sen und aufnehmen. Das bekannteste Carotin ist Betacarotin,
das unser Korper in das fur die Immunfunktion und die Schleim-
haute wichtige Vitamin A umwandeln kann. Zusatzlich haben alle
Carotine eine antioxidative Wirkung und kdnnen Entziindungs-
prozesse im Korper reduzieren. Sie sind somit ein Nahrstoff, der
maoglichst haufig auf den Tellern von Rheumatikern landen soll-
te. Da auch der Pflanzenfarbstoff Lycopin aus Tomaten in diese
Gruppe gehort, 6ffnet sich ein breites kulinarisches Spektrum -
von Nudeln mit Tomatenso3e Uber die erwahnte Mohrensuppe
bis zur gefullten Paprika.

Hiergeblieben! Wie sich Mineralstoffe am Verschwinden hin-
dern lassen

Mineralstoffe und Spurenelemente sind hitzeunempfindlich, ihr
gréBter Feind heil3t Wasser. Beim Kochen gehen sie teilweise in
das Wasser uber - um dann meist im Ausguss zu verschwinden.
Daher empfehlen sich statt Kochen Garverfahren wie Schmoren,
Braten und Dampfen. Die Ausnahme bilden Suppen und Eintép-
fe, in denen Mineralstoffe und Spurenelemente natdirlich erhalten
bleiben @

Richtig garen:
Schonbehandlung fiir Vitamine und Mineralstoffe

- Kurz und knackig: Je kirzer die Garzeit, desto mehr Vitamine
bleiben erhalten.

- Diinsten: Das Gemise kommt in einen Topf mit sehr wenig
Flissigkeit und wird bei geschlossenem Deckel auf niedriger
Temperatur gegart. Gegen Ende der Garzeit den Deckel abneh-
men, damit die Fllssigkeit verdampft.

- Dampfen: Das Gemise wird in ein Sieb oder einen Dampfauf-
satz gelegt und gart im Topf Uber dem kochenden Wasser im
heiBen Wasserdampf.

- Kurzbraten: Das moglichst fein geschnittene Gemuse wird in
einer Pfanne mit hohem Rand oder einem Wok mit wenig Fett
kurz und heif3 gebraten - unter standigem Rihren, damit nichts
anbrennt. Diese Methode nennt sich auch Sautieren.
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Schubweise verlaufende Erkrankungen wie Rheuma halten sich nicht
an familiare Terminplane @ Fur Eltern mit Rheuma sind eine gute
Organisation, die konsequente Durchfuhrung der Therapie und Unter-
stutzungsnetzwerke wichtig @ Selbstfursorge und Entspannungstech-
niken konnen eine stabile Basis fUr schwierige Zeiten schaffen @



Ein Kind verandert das Leben. So viel Freude es schenkt, so
viel Kraft kostet es manchmal auch, fur das Kind zu sorgen. Bei
Muttern und Vatern mit Rheuma kommt die Erkrankung hinzu:
Termine bei Arzten und Physiotherapeuten wollen im Alltags-
geschehen untergebracht werden, es braucht zeitweise lange-
re Erholungsphasen - und was tun, wenn ein Schub kommt?
Umso wichtiger ist es, frihzeitig nach L&dsungen zu suchen, um
flr schwierige Situationen gewappnet zu sein. Sei es, dass sich
die Krankheitsaktivitat erhoht oder das Kind besonders viel Auf-
merksamkeit braucht, etwa gerade zahnt oder in der Trotzphase
steckt.

Selbstfiirsorge und Achtsamkeit sorgen fiir Stabilitat und
Entspannung

Flr eine stabile Basis ist eine Fahigkeit besonders wichtig:
Selbstfursorge. Menschen, die sich Zeit fur Dinge nehmen, um
inre kdrperliche Gesundheit zu verbessern, kdnnen Krisen bes-
ser bewaltigen. Es geht darum herauszufinden, was einem guttut
und hilft, sich zu erholen und Kraft zu tanken - auf korperlicher
und seelischer Ebene. Das kann der kleine Spaziergang sein, um
einmal allein durchzuatmen, die wochentliche Chorprobe oder
der Restaurantbesuch mit Freunden. Auch wenn im stressigen
Alltag solche Aktivitaten zum Krafttanken manchmal zu kurz kom-
men kdnnen: Sie sind wichtig.

Achtsamkeitstrainings helfen ebenfalls, in Balance zu kommen
und zu bleiben. Sie lassen speziell Schmerzpatienten zur Ruhe
kommen und sich besser auf positive Dinge fokussieren, fand ein
internationales Forscherteam heraus. Auch progressive Muskel-
entspannung und autogenes Training sorgen flr Entspannung
und eine bessere Schmerzbewaltigung. Achtsamkeitstrainings
sowie Kurse fur progressive Muskelentspannung und autoge-
nes Training werden von vielen Krankenkassen angeboten oder
finanziell bezuschusst.

Die Krankheit aktiv managen und sich fiir Notfalle wappnen
Rheumapatienten sollten diszipliniert inre Therapie befolgen, da-
mit sie fit bleiben - flr sich und fur ihre Kinder. Eine gute Unter-
stitzung sind die Selbstmanagementkurse der Deutschen Rheu-
ma-Liga. Betroffene lernen, ihre Erkrankung und ihr Wohlergehen
aktiv zu managen.

Eine offene Kommunikation der eigenen Bedurfnisse ist nicht
nur fur das eigene Wohlbefinden eine wichtige Notwendigkeit,
sondern hilft auch lhren Liebsten zu verstehen, wie es in lhnen
aussieht. Kinder lernen so, Verstandnis und Empathie fir die Si-
tuation aufzubringen.

Menschen mit Rheuma sollten sich zudem ein Unterstitzungs-
netzwerk fir Notfélle schaffen, sodass bei einem Schub gleich
Hilfe da ist. Das kénnen Angehorige, Freunde und auch andere
Eltern sein, die das Kind von der Schule oder Kita abholen. Eine
weitere Mdglichkeit: Der Deutsche Kinderschutzbund und 6rtli-
che Betreuungsagenturen vermitteln ausgebildete Betreuungs-
personen.

Hilfe anzunehmen ist eine Starke

Wahrend eines Schubs benotigen Betroffene Entlastung, sie soll-
ten sich um nichts kimmern mussen. Mittern und Vatern fallt es
aber haufig schwer, Hilfe anzunehmen - weil sie fur ihre Kinder
stark sein wollen. Hier helfen ein Perspektivwechsel und die Er-
kenntnis: Es ist eine Starke, Hilfe einzufordern und anzunehmen.
Nicht nur von der engsten Familie, sondern auch von Nachbarn,
Freunden und Bekannten. Andere Personen kénnen den Betrof-
fenen die Erkrankung nicht abnehmen, auch wenn sie sich das
womaoglich manchmal winschen. Umso besser, wenn sie an
anderer Stelle helfen kdnnen, etwa bei Einkauf, Wasche und Ko-
chen. Sind Kinder jinger als zwei Jahre, [asst sich dartiber hinaus
eine Haushaltshilfe oder Kinderbetreuung arztlich verordnen und
bei der Krankenkasse beantragen @




News @

40 O Meter Uber dem Meeresspiegel und darliber hinaus: In

Mittel- und Hochgebirgen finden Rheumatiker im Som-
mer ein optimales Wohlfuhlklima vor @ Bis 2.000 Meter uber dem Mee-
resspiegel ist es trocken und warm, aber nicht hei3. Und die Wetter-

lagen sind meist stabil @ Mehr Infos zu Urlaubszielen und Tipps zum
Thema Reisen mit Rheuma finden Sie auf ratgeber-rheuma.de @

Bewegung bei Rheuma kann die Lebensqualitat messbar
verbessern

RegelmaBig Physiotherapie, Funktionstraining und madglichst
zusatzlich Sport: Bewegung ist eine der tragenden Saulen der
Behandlung von Rheuma. Eine groBRe Ubersichtsstudie belegt,
dass sich korperliche Aktivitat sowohl auf den Krankheitsverlauf
als auch auf die Lebensqualitat positiv auswirkt. Die Auswertung
von 92 Studien durch ein Forscherteam des American College of
Rheumatology in den USA zeigt: Die aktiven Studienteilnehmer
mit rheumatoider Arthritis, Morbus Bechterew oder Psoriasis-
Arthritis berichten von einer hoheren Lebensqualitat als die inak-
tiven Kontrollgruppen. Sie fuhlten sich wohler, waren mental und
emotional stabiler. Als aktiv gelten in der Studie Personen, die in
der Woche mindestens zweieinhalb Stunden trainieren und so
Herz und Kreislauf kraftig in Schwung bringen.

Frisch auf den Tisch: Erdbeeren

Endlich, es ist wieder Erdbeerzeit! Die roten Leckerbissen be-
stehen zwar zu 90 Prozent aus Wasser, liefern uns aber reichlich
Vitamin C: 100 Gramm Erdbeeren enthalten 59 Milligramm und
damit mehr als die gleiche Menge Orangen, die nur auf 50 Milli-
gramm kommen. Vitamin C ist wichtig flir das Immunsystem und
wirkt antioxidativ: Es kann freie Radikale unschadlich machen, die
bei Entzindungsprozessen entstehen. Bereits 200 Gramm Erd-
beeren decken den Tagesbedarf an Vitamin C locker. Obendrauf
gibt es eine Portion Polyphenole. Das sind sekundare Pflanzen-
stoffe mit ebenfalls antioxidativer und entziindungshemmender
Wirkung. Besonders aromatisch und reich an den Pflanzenstof-
fen sind Freilanderdbeeren, die von Mai bis Juli auf dem Feld ge-
pflickt werden @



https://www.ratgeber-rheuma.de/
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RLeben Sie mehr im Abo!

Mit einem kostenlosen Abo direkt nach Hause verpassen Sie
kein Thema mehr. In jeder RLeben-Ausgabe bieten wir lhnen
tiefergehende Artikel, ein Interview sowie immer eine Uber-
raschung in der Heftmitte. Und das alle vier Monate frisch in
lhrem Briefkasten ®

So werden Sie im Alltag mit Ihrer ent-
zundlich-rheumatischen Erkrankung
gut und kontinuierlich begleitet und
bleiben auf dem Laufenden. Bestellen
Sie gleich hier lhr kostenloses Abo:
einfach QR-Code scannen oder auf
www.ratgeber-rheuma.de/rleben-abo

Sudoku @
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9:30 Uhr bis

Wie lebst Du mit Morbus Bechterew? BT

Beim Rheuma & Rucken Barcamp wollen wir dir und den anderen Teilnehmer*innen die Moglichkeit geben,
euch zum Thema Morbus Bechterew auszutauschen. Im Format des Barcamps konnt inr euer Wissen und
hilfreiche Tipps in Kleingruppen teilen oder auch wichtige Themen gemeinsam diskutieren.

Bei einem Barcamp steht ihr - die Teilnenmenden - im Mittelpunkt. Ein Barcamp ist ein Veranstaltungs-
format, das sehr stark von der Beteiligung der Teilnenmer*innen lebt. Es gibt keine vorher festgelegten
Redner*innen oder einen starren Ablauf. Nur die Zeit und der Ort stehen fest, das Programm wird also
von euch vor Ort gestaltet. Eine Moderatorin fUhrt euch durch den Tag. Um Ideen fGr mogliche Themen
zu schaffen, wird es zu Beginn des Barcamps einen Impuls zum Thema Ernahrung von Anke Mouni Meyer
(Erndhrungsberaterin) geben und einen weiteren zum Thema Bewegung von Ludwig Hammel (Deutsche
Vereinigung Morbus Bechterew e.V.).

Selbstverstandlich werden beim Barcamp die zu dem Zeitpunkt geltenden Corona-Aufiagen eingehalten.
Aktuelle Informationen hierzu findest du auf der Homepage.

Du mochtest dabei sein? Wir freuen uns auf dich!

Hier gehts zur  Hier findest du weitere Informationen
Anmeldung: zur Veranstaltung:

www.ratgeber-rheuma.de/barcamp

#morbusbechterew_Barcamp
#RheumaBarcamp
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