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Die Kinder-Rheumastiftung

Kinder und Rheuma - zwei Begriffe, die nicht recht zueinander passen wollen. Und
doch gibt es alleine in Deutschland tber 40.000 Kinder und Jugendliche, die an
Rheuma in unterschiedlicher Form erkrankt sind.

Grundsatzlich sind zwei groBe Gruppen von rheumatischen Erkrankungen bekannt,
die im Kindes- und Jugendalter auftreten kdnnen: die akuten und die chronischen
Formen. Der entscheidende Unterschied liegt darin, dass bei den akuten Formen
die Gelenkstrukturen erhalten bleiben, wahrend bei der chronischen Entziindung
die Gefahr der Gelenkschadigung bis hin zur Gelenkzerstorung droht.

Etwa 20.000 Kinder und Jugendliche in Deutschland sind von chronischen
Gelenkentziindungen, die unter dem Begriff der ,juvenilen idiopathischen Arthritis
zusammengefasst werden, betroffen. Jedes Jahr kommen etwa 1.500
Neuerkrankungen hinzu.

Rheuma hat fir die betroffenen Kinder und ihre Familien weitreichende
Konsequenzen. Die Krankheit bestimmt den Tagesablauf und die Lebensplanung.
Sie bedeutet eine hohe psychische Belastung fiir die gesamte Familie. Hinzu
kommt oftmals das Unverstandnis der Umwelt: ,Rheuma, das haben doch nur alte
Leute” ist eine typische Bemerkung, die die Kinder zu héren bekommen. Die weit
verbreitete Unkenntnis tber ,Kinder-Rheuma" erschwert die friihzeitige Diagnose
und spezialisierte Behandlung. Doch je friiher die Krankheit erkannt wird, desto
groBer sind die Heilungschancen. Etwa die Halfte der chronischen rheumatischen
Erkrankungen kann bei konsequenter Therapie innerhalb von 5 - 10 Jahren zur
Ruhe gebracht werden.

Um diese Situation weiter zu verbessern, wurde die Kinder-Rheumastiftung im
Jahr 2000 ins Leben gerufen.

Gemeinsam mit ihrer Schirmherrin  Rosi Mittermaier will die Kinder-
Rheumastiftung ein Sprachrohr sein und den betroffenen Kindern und
Jugendlichen Aufmerksamkeit und ,Bewegungsfreiheit" geben. Bewegungsfreiheit
geben meint nicht nur, die Beweglichkeit der Gelenke zu verbessern, es bedeutet
auch - Perspektiven zu geben und Chancen zu ermdglichen. Ziel ist es, die
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Lebensqualitdt der rheumakranken Kinder und Jugendlichen zu verbessern und
ihnen zu helfen, starke Personlichkeiten zu werden - trotz Krankheit.

Drei Schwerpunkte dienen der Erfiillung der Aufgaben der Kinder-
Rheumastiftung:

Aufkldrung: Information der Offentlichkeit, um die Erkrankung bekannter zu
machen und dazu beizutragen, dass sie friher erkannt und gezielter behandelt
werden kann. Ein neues Bewusstsein und Verstindnis fiir Kinderrheuma soll
geschaffen werden, um die Menschen fir diese unterschitzte Krankheit
sensibilisieren.

Informationsschriften, werbewirksame Events sowie 0Offentlichkeitswirksame
Auftritte der Schirmherrin, und natirlich die Web-Site www.rheumakids.de -eine
Kommunikationsplattform fiir betroffen Kinder und Jugendliche - unterstiitzen
dabei die Kinder-Rheumastiftung in ihren Anliegen.

Forschung: Durch die Forderung wissenschaftlicher Projekte und durch die gezielte
Unterstiitzung der Grundlagenforschung tragt die Kinder-Rheumastiftung dazu
bei, das Wissen liber Kinderrheuma zu verbessern.

Therapie: Die Kinder-Rheumastiftung fordert Projekte zur Beurteilung und
Verbesserung therapeutischer Konzepte und unterstlitzt MaBnahmen, die neue
Behandlungsmethoden von Kinderrheuma zum Ziel haben.

Die Kinder-Rheumastiftung ist eine rechtsfahige o&ffentliche Stiftung des
Biirgerlichen Rechts, das heiB3t, sie ist unabhingig und rechtlich selbstandig. Die
Organisationsform "Stiftung" gewahrleistet, dass die in der Satzung definierten
Ziele verwirklicht werden und dieses Engagement dauerhaft gesichert ist.

Die Kinder-Rheumastiftung arbeitet bundesweit, in Kooperation mit verschiedenen
Rheuma-Zentren und einer Vielzahl anderer Partner in ganz Deutschland.
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