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Präsentation der GKJR auf dem Jahres -
kongress der DGRh

Vom 19. bis 22. September fand der dies-
jährige 40. Kongress der Deutschen Gesell-
schaft für Rheumatologie (DGRh) gemein-
sam mit der 26. Jahrestagung der Deut-
schen Gesellschaft für Orthopädische 
Rheumatologie (DGORh) und der 22. Jah-
restagung der Gesellschaft für Kinder- und 
Jugendrheumatologie (GKJR) in Bochum 
statt. Die GKJR präsentierte sich unter an-
derem mit einem eigenen Stand und stellte 
aktuelle Projekte vor.

Mitgliederzahlen

Die Fachgesellschaft zählt zurzeit 293 Mit-
glieder, mit einem ausgewogenen Ge-
schlechterverhältnis.

Ziele und Erfolge

Neben dem Austausch und der Bündelung 
gemeinsamer Anliegen setzt sich die Fach-
gesellschaft für die Forschung auf allen Ge-
bieten der Kinderrheumatologie und Ver-
breitung entsprechender Ergebnisse ein. 
Hierzu werden Register und Netzwerke in-
nerhalb der Mitgliedschaft initiiert und be-
treut. Darüber hinaus beteiligen sich Mit-
glieder an internationalen Studien. Weitere 
Ziele bestehen darin, die Versorgung rheu-
makranker Kinder und Jugendlicher sowie 
ihrer Eltern zu verbessern. Kooperationen 
mit Interessenspartnern wie der Kinder-
Rheumastiftung und der Rheuma-Liga fin-
den seit vielen Jahren statt. Einen Schwer-
punkt der GKJR-Aktivitäten stellt auch – 
insbesondere in den vergangenen Monaten 
– die Weiterbildung in der Kinderrheuma-
tologie dar. Eine Umfrage zur Weiterbil-
dungssituation wurde im Sommer dieses 
Jahres unter den Mitgliedern durchgeführt 
und ausgewertet.

Klinische Forschung mit 
 Therapiestudien
Nationale und internationale klinische Stu-
dien, in denen die Wirksamkeit und Si-
cherheit neuer Therapien bei rheumati-
schen Erkrankungen im Kindesalter über-
prüft werden sollen, finden zum Beispiel in 
den Studienzentren Sankt Augustin und 
Münster statt. So wird in der Kinderklinik 
in Sankt Augustin zurzeit die REMINDER-
Studie zu Etanercept bei Enthesitis-assozi-
ierter Arthritis durchgeführt, während in 
der Münsteraner Universitätsklinik nach 
Biomarkeranalysen geforscht wird – zum 
Beispiel zur Bestimmung von S100-Protei-
nen. Weitere Zentren nehmen an klini-
schen Studien zu Golimumab, Certolizu-
mab und Tofacitinib bei der polyartikulä-
ren juvenilen idiopathischen Arthritis 
(JIA), Canakinumab bei der systemischen 
Form der JIA und bei CAPS, Adalimumab 
bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis 
und polyartikulären JIA teil.

Biologika-Register  
zur  Erforschung der  
Langzeit sicherheit
In aktuellen Registern werden die Lang-
zeitverträglichkeit und -wirksamkeit biolo-
gischer und konventioneller krankheitsmo-
difizierender Medikamente bei Kindern 
und Jugendlichen mit einer JIA untersucht. 
Das Biologika-Register BiKeR dient der Er-
fassung von Patienten im Kindesalter und 
das Folgeregister JuMBO wurde speziell 
eingerichtet, um Patienten weiter befragen 
zu können, die das Erwachsenenalter errei-
chen.

Netzwerke für übergreifende 
Forschungsprojekte
In dem klinischen Register AID-NET 
(AID = Autoinflammatory Diseases) wer-
den genetische oder serologische Krank-
heitsmarker bei Patienten im Kindesalter 
mit angeborenen entzündlichen Syndro-
men (CINCA, MWS, FMF, TRAPS, SOJIA) 
identifiziert. Mit Hilfe dieser Marker kön-
nen Krankheitsverläufe prognostiziert und 
Therapiemöglichkeiten optimiert werden. 
Im Rahmen der seit 1998 geführten Kin-
der-Kerndokumentation werden fortlau-
fend Daten von rheumakranken Kindern 
und Jugendlichen am Deutschen Rheuma-
Forschungszentrum Berlin erhoben und 
ausgewertet. Sie bilden eine wertvolle 

Abb. 1 Für den Betreuungs-
wechsel von der pädiatrischen in 
die internistische Rheumatologie 
wurde ein Therapiebegleitheft ent-
wickelt
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Grundlage, um die Versorgungssituation 
betroffener Familien zu verbessern. In ei-
ner Befragung neu diagnostizierter Patien-
ten mit einer JIA, der sogenannten Früh -
kohorte ICON, werden zurzeit die Progno-
se sowie Identifizierung von Verlaufsprä-
diktoren bei einer JIA untersucht.

Transition – Versorgung  
in  einer entscheidenden 
 Lebensphase
Mitglieder der GKJR weisen immer wieder 
auf die Notwendigkeit einer möglichst 
nahtlosen fachspezifischen Begleitung von 
rheumakranken Jugendlichen beim Über-
gang ins Erwachsenenalter hin. Daten für 
Taten wurden u. a. im Projekt „Fokus Tran-
sition“ erhoben und daraufhin ein Leitfa-
den (incl. Unterlagen) sowie ein Therapie-
begleitheft (▶ Abb. 1) für den Betreuungs-
wechsel von der pädiatrischen in die inter-
nistische Rheumatologie entwickelt. Die 
Unterlagen können im geschützten Mit-
gliederbereich auf der Website der GKJR 
(▶ www.gkjr.de) abgerufen werden.

Eltern- und 
 Patientenschulungen

Neu geplant wird zurzeit – zusätzlich zu 
den bestehenden und von der Rheuma- Liga 
durchgeführten Seminaren – das Konzept 
für eine ambulante Rheumaschulung im 
Rahmen des Projektes ModuS. ModuS ist 
ein krankheitsübergreifendes, modulares 
Schulungsprogramm für chronisch kranke 
Kinder, Jugendliche und ihre Familien.

Weiterbildungssituation 
 Kinderrheumatologie in 
Deutschland
In einem detaillierten Fragebogen wird 
jährlich die Weiterbildungssituation in der 
Kinder- und Jugendrheumatologie in 
Deutschland erhoben und dokumentiert. 
Dazu gehören die Anzahlen zertifizierter 
Kinderrheumatologen, weiterbildungsbe-
rechtigter Kinderrheumatologen sowie pä-

diatrischer Ärzte in Zusatzweiterbildung 
Kinderrheumatologie (▶ Abb. 2). Mit Hilfe 
der ausgewerteten Daten werden von der 
Kommission Weiterbildung in der GKJR 
Eckpunkte charakterisiert, um die Versor-
gungs- und Weiterbildungsangebote kin-
derrheumatologischer Einrichtungen dar-
zustellen. Qualitätsmerkmale wie zum Bei-
spiel Krankheitsspektrum, Patientenzahl, 
ambulante und stationäre Angebote, Ko-
operationen, Spezialangebote sollen zu-
künftig auf der Online-Landkarte kinder-
rheumatologischer Einrichtungen unter 
www.gkjr.de mit Hilfe von Symbolen ver-
anschaulicht werden. Diese Maßnahme 
wird auch dazu beitragen, die Kooperation 
mit dem Bundesverband der Rheuma-Liga 
durch eine gemeinsame Nutzung der Ver-
sorgungslandkarte weiter zu fördern.

Nina Freimann, Berlin
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Abb. 2  
Übersicht zur Weiter-
bildungssituation in 
der Kinder- und Ju-
gendrheumatologie  
(1 Kasten = 1 Person) 
■ Weiterbildungser-
mächtigte Kinder- und 
Jugendrheumatologie 
(laut LÄK) 
■ Kinderärzte in Wei-
terbildung Kinder- und 
Jugendrheumatologie 
(laut GKJR-Umfrage) 
○ Kinderärzte mit Zu-
satzweiterbildung Kin-
der- und Jugendrheu-
matologie (laut GKJR-
Mitgliederverzeichnis)

Stand: Juli 2012
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