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GKJR-Umfrage und Sport bei rheumatischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

Einladung zur Teilnahme an
der GKJR-Umfrage 2020

Wie in jedem Jahr werden Ende Mai wieder
die Ansprechpartner in den Einrichtungen
und Mitglieder der Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendrheumatologie (GK|R) eingela-
den, an der Umfrage zu ihren kinder- und
jugendrheumatologischen Weiterbildungs-
und Versorgungsangeboten teilzunehmen.
Verantwortlich fiir die Umfrage zeichnet die
Kommission ,Qualitatssicherung und Ver-
sorgung“. Die Einladung wird per E-Mail
versendet und enthalt einen Link zur web-
basierten Teilnahme. Die Deadline fiir die
Beantwortung ist der 15.Juni 2020. An-
sprechpartner von Einrichtungen, die erst-
mals teilnehmen, bitten wir, alle Fragen
sorgfaltig zu beantworten. Bei einer Teilnah-
me im Vorjahr sind einige Daten gespeichert
und miissen nur aktualisiert werden.

Durch Ihre Teilnahme an der Umfrage haben
Sie die Mdglichkeit, auf der Versorgungs-
landkarte der GKJR im Internet genannt zu
werden, unter der Bedingung, dass in Ihrer
Einrichtung mindestens ein zertifizierter
Kinderrheumatologe tétig ist (siehe www.
gkjr.de/versorgungslandkarte/). Nehmen
Sie zusatzlich an der Kerndokumentation
rheumakranker Kinder und Jugendlicher teil,
wird lhre Einrichtung im oberen Teil der Auf-
listung dargestellt und erhdlt je nach Ange-
bot die Qualitatsmerkmale fiir Vorhanden-
sein einer Weiterbildungsermdchtigung,
Anzahl der betreuten Patienten, Vorhan-
densein eines ambulanten multiprofessi-
onellen Betreuungsteams, Moglichkeit zur
stationdren Betreuung und zu Angeboten
zur Transition. Im Laufe des Sommers wer-
den die Daten ausgewertet und die Ergeb-
nisse im Herbst 2020 in einer Ausgabe der
L~arthritis + rheuma“ veréffentlicht. Wir freu-
en uns auf Ihre Teilnahme!

Gabriele Berg, Berlin
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»Die GK|JR in Bewegung*“

Korperliche Aktivitat, Training und Sport
gelten ldngst als wichtige therapeutische
und (sekundar)praventive Bausteine im Rah-
men rheumatischer Erkrankungen des Kin-
des- und Jugendalters. Kérperliche Fitness
kann hierbei nicht nur die Lebensqualitat,
die emotionale Befindlichkeit und die moto-
rische Leistungsfahigkeit junger Rheumati-
ker verbessern, sondern beeinflusst positiv
und gezielt auch die Krankheitsaktivitat und
Alltagsfunktion.

Da junge Rheumatiker - mutmaRlich aus
der Beflirchtung heraus, die Gelenkfunkti-
on zu verschlechtern — hdufig einen kérper-
lich inaktiven Lebensstil entwickeln, bedarf
es auch weiterhin einer

= grundlegenden Multiplikation und
Streuung von positiv aufklarenden In-
formationen und Empfehlungen zum
Thema ,Kinderrheuma und Sport*,

= Generierung zuverldssiger Aktivitdts-
daten und Aufdeckung von Barrieren
fuir korperliche Aktivitdt,

= Schaffung von Bewegungsangebo-
ten/-maRnahmen, die der Entwicklung
von Begleiterkrankungen und negati-
ven Folgen im spdteren Leben entge-
genwirken.

Dem Thema Sport bei Kinderrheuma wid-

men sich gegenwadrtig bzw. in 2020 begin-

nend mehrere Forschungsvorhaben und

Veranstaltungen, die nachstehend vorge-

stellt werden.

Forschungsvorhaben BEWARE

Im Deutschen Zentrum fiir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie (DZK]|R) lauft seit Mai
2019 die Einschlussphase fiir die durch den
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
geférderte Studie ,Stellenwert der Bewe-
gungsdiagnostik zur Férderung friiher kor-
perlicher und sportlicher Aktivitat bei Kin-
derrheuma®“ (BEWARE). Unter der Leitung

der Professur fiir Biomechanik im Sport
der TU Miinchen untersucht das DZK|R ge-
meinsam mit dem aQua Institut, einem un-
abhangigen und interessenneutralen Bera-
tungs- und Forschungsunternehmen, neu
erkrankte Kinder und Jugendliche mit ju-
veniler idiopathischer Arthritis (JIA). Unter-
stiitzt wird die Studie durch das Deutsche
Rheuma-Forschungszentrum, die AOK und
die Deutsche Kinderrheuma-Stiftung.

Es wird vermutet, dass die Langzeitfolgen
rheumabedingter Funktionseinschrankun-
gen mit Hilfe angemessener Bewegungs-
unterstiitzung zum Teil vermieden werden
kénnen. Das Protokoll der prospektiven Ko-
horten- und Interventionsstudie zielt darauf
ab, Kriterien fiir den Einsatz geeigneter Me-
thoden zur funktionellen Diagnostik (z. B.
3D-Bewegungsanalyse, Fitnesstest) mit
Sportberatung fiir |IA-Patienten zu evaluie-
ren. Dafir sollen 200 neu erkrankte Kinder
und Jugendliche mit JIA im Alter zwischen
6 und 16 Jahren bis zu 2 Jahre medizinisch
begleitet und zu 3 Zeitpunkten untersucht
werden. Bei der Hdlfte dieser Kinder kommt
eine differenzierte Sportberatung (Sportbe-
ratungstool) zum Einsatz. Die Vergleichs-
gruppe erhdlt eine Standardversorgung und
-empfehlung zum Sport. Verglichen werden
unter anderem der Gesundheitszustand, die
motorische Leistungsfdhigkeit und die Le-
bensqualitdt.

Projektergebnisse sind Indikationskriterien,
die zu einem effizienteren Ressourcenein-
satz der funktionellen Diagnostik fiihren,
sowie ein EDV-basiertes Sportberatungs-
tool. Es soll vor allem die bedarfsgerech-
te Versorgung der Patienten mit Funkti-
onseinschrankungen profitieren. Die Ziele
sind, die motorischen Fihigkeiten und die
Lebensqualitdt dieser Patienten nachhal-
tig zu verbessern. Nach erfolgreichem Stu-
dienabschluss wird behandelnden Kinder-
rheumatologen und Kinderdrzten ein Be-
ratungsinstrument an die Hand gegeben,

arthritis + rheuma 2020; 40: 128-129

Heruntergeladen von: Gesellschaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie GKJR. Urheberrechtlich geschutzt.



um moglichst alle betroffenen Kinder und
Jugendlichen friihzeitig zum richtigen und
sicheren Sport zu beraten und langfristige
Einschrankungen zu verhindern.

Bei Fragen zum Projekt wenden Sie sich bitte
an SportAG@rheuma-kinderklinik.de.

Forschungsvorhaben TARISMA

Im Rahmen des vom BMBF geforderten Ver-
bundprojekts TARISMA (Targeted Risk Ma-
nagementin Musculoskeletal Diseases) wird
unter Federfiihrung des Deutschen Rheu-
ma-Forschungszentrums in Berlin eine Ak-
zelerometer-basierte Erfassung kérperli-
cher Aktivitdt und sitzenden Verhaltens
bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit rheumatischen und muskuloskeletta-
len Erkrankungen (RMDs) durchgefiihrt.
Das Teilprojekt ActiMON (Activity Monito-
ring in Adolescents and Young Adults with
Inflammatory Rheumatic Musculoskeletal
Diseases) adressiert damit eine Alterspha-
se, die durch gesundheitsbezogene Ent-
wicklungsaufgaben, Risiken sowie Chan-
cen charakterisiert ist und zu denen sich im
Rahmen chronischer rheumatischer Erkran-
kungen besondere Herausforderungen ge-
sellen. Ein ungesunder Lebensstil und eine
fehlende medizinische Betreuung kénnen
hier gravierende Folgen haben. Eine Risiko-
identifikation und Prévention sind daher
umso notwendiger. Gekoppelt ist ActiMION
an die Kerndokumentation rheumakran-
ker Kinder und Jugendlicher (Kinder-KD),
die Arzt- und patientenberichtete Gesund-
heitsdaten bereitstellt.

Flyer ,,Kinderrheuma und
Sport — mit Sicherheit bewegen*

Die GKJR-Kommission ,,Bewegung und
Sport“ widmet sich gegenwartig der Erstel-
lung von Flyern zum Thema Sport bei Kin-
derrheuma. Diese sollen Eltern, medizini-
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schem Fachpersonal, aber auch Lehrern
und Trainern generelle Praxistipps fiir eine
erfolgreiche Inklusion am Sport liefern und
tiber Chancen und Risiken einer Sportteil-
nahme informieren. Die Flyer kdnnen unter
der E-Mail-Adresse sport@gkjr.de angefor-
dert werden.

Rheuma-Spendenlauf in Berlin

Unter dem Motto ,.kids in motion* findet in
diesem Jahr schon zum 7. Mal der jahrliche
Berliner Spendenlauf zugunsten rheuma-
kranker Kinder und Jugendlicher statt.
Federfiihrend organisiert von der Cha-
rité — Universitatsmedizin Berlin und dem
Deutschen Rheuma-Forschungszentrum
sind alle Interessierten, Forderer und Laufbe-
geisterte am 13.06.2020 zur Teilnahme ein-
geladen. Eine Anmeldung ist ab sofort unter
https://anmeldung.laufauswertung.com/
Anmeldung/ méglich.

Themenschwerpunkt der
diesjdhrigen Jahrestagung
der GKJR

Auch bei der Jahrestagung im September
in Berlin liegt ein besonderer interdiszipli-
narer Schwerpunkt auf dem Thema ,,Bewe-
gung*“. Neben einer Vielzahl von Krankhei-
ten, die sich auf die muskuloskelettale Be-
wegung auswirken, wird auch die Rolle des
Sports fiir Kinder und Jugendliche mit chro-
nischen Erkrankungen oder Behinderungen
aus der Sicht verschiedener Fachdisziplinen
betrachtet werden. Weitere ausftihrliche In-
formationen zu den angebotenen Veranstal-
tungen werden in der kommenden Ausgabe
verdffentlicht.

Benefizradtour UcanRide4arthritis

Die Benefizradtour ,You Can Ride for Arth-
ritis“ (UCANR4A) macht schon seit 4 Jah-
ren regelmaRig auf das Schicksal von Kin-
dern und Jugendlichen mit rheumatischen

Erkrankungen aufmerksam (www.ucanr4a.
eu). Uber die eingeworbenen Mittel wer-
den Projekte zur Verbesserung der Thera-
pie dieser Erkrankungen unterstiitzt. Im
Vorfeld der Tagung wird hierzu eine Rad-
tour von Dresden, dem Tagungsort 2019,
nach Berlin stattfinden. Bei Interesse bitte
E-Mail an: ktenbrock@ukaachen.de.

Florian Milatz, Berlin

Matthias Hartmann, Garmisch-Parten-
kirchen

Martina Niewerth, Berlin
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