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Therapierefraktare Erkrankungen in der
Kinderrheumatologie

Liebe Leserinnen und Leser,

traditionell endet auch das a + r-Jahr 2023 mit einem Schwerpunktheft ,,Kinderrheumato-
logie“ — in diesem Jahr mit Fokus auf ,Therapierefraktare Erkrankungen®.

Die Autorinnen und Autoren haben sich der Herausforderung gestellt und betrachten
in ihren spannenden und aktuellen Ubersichten sehr unterschiedliche Erkrankungs-
entitdten.

Am Anfang der Frage der ,Refraktaritdt“ steht fir das Behandlungsteam und die Betrof-
fenen die Frage nach den individuell zu erreichenden Therapiezielen (Treat-to-Target),
die Frage der Therapieadhdrenz, der individuellen Vertraglichkeit/Toxizitdt der z. T. im-
munologisch invasiven Therapien bei jungen Patient*innen sowie die Frage eines phar-
makologischen Wirkverlusts bspw. durch neutralisierende Anti-Drug-Antibodies. In die-
ser komplexen Gemengelage gilt es, die Kinder sorgfdltig zu untersuchen, Targets zu
definieren und in enger Absprache mit den betroffenen Kindern, Jugendlichen und El-
tern, die Therapie anzupassen und eng zu (iberwachen.

Johannes-Peter Haas aus dem Deutschen Zentrum fiir Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie in Garmisch-Partenkirchen beschreibt in seiner Ubersicht zu therapiefraktiren Ver-
Idufen der polyartikuldren JIA zunachst die aktuelle Standardtherapie der polyartikula-
ren JIA und umreiBt im Weiteren Kriterien und Ursachen, die hier Therapierefraktaritét
definieren konnen. AbschlieRend werden sehr konkret lokale, In- und Off-Label-Vor-
schldage gemacht, um dem heterogenen und herausfordernden Therapiespektrum der
polyartikularen |IA gerecht zu werden.

Klaus Tenbrock (Aachen/Bern) hat sich als Konsortialfiihrer der ProKind-Studie der GK|R
der therapierefraktdren Verldufe beim juvenilen systemischen Lupus erythematodes
(SLE) angenommen. Auch er fokussiert sich zunachst auf die wichtige Frage nach zu er-
reichenden Therapiezielen und bezieht sich hier auf die von der Childhood Lupus T2T
Task Force erarbeiteten Definitionen. Im Weiteren stellt er die Therapie der refraktdren
Lupus-Nephritis in Abgrenzung zur Therapie des refraktdren nonrenalen Lupus dar und
beschreibt zugelassene (Belimumab), fiir Kinder und Jugendliche noch nicht zugelasse-
ne (JAK-Inhibition, IL-2) sowie spannende, aber experimentelle Ansdtze (CAR-T-Zellen)
zur Behandlung therapierefraktdrer juveniler SLE-Patient*innen vor.

Die chronisch nichtbakterielle Osteomyelitis ist ein seltenes Krankheitsbild in der Kin-
derrheumatologie, bei dem mit nichtsteroidalen Antiphlogistika gute Therapieerfolge
erzielt werden kdnnen. Gabriele Hahn (Dresden) und Christian Hedrich (Liverpool) fas-
sen in ihren Updates zur chronisch nichtbakteriellen Osteomyelitis aktuelle pathophy-
siologische und genetische Konzepte zusammen und diskutieren die therapeutischen
Moglichkeiten jenseits der nichtsteroidalen Antiphlogistika, die schweren Féllen, u. a.
denen mit Wirbelsdulenbeteiligung vorbehalten sind, allerdings vor dem Hintergrund
fehlender Zulassungen und insgesamt weiterhin geringer Evidenz.
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Die Uveitis ist die hdufigste extraartikuldre Komorbiditét der juvenilen idiopathischen
Arthritis und somit fiir Kinderrheumatolog*innen eine stete Herausforderung. Arnd
Heiligenhaus (Miinster) et al. beschreiben in ihrer Ubersicht ,Uveitis bei juveniler idio-
pathischer Arthritis — leitliniengerechtes Management und therapierefraktdre Verldu-
fe“, wie man schrittweise die lokale und systemische Therapie der Uveitis intensiviert.
Wesentlich ist hier die enge Zusammenarbeit zwischen Ophthalmologie und Rheumato-
logie, um insbesondere bei therapierefraktdren Fallen individuell angepasste Therapie-
entscheidungen zu treffen. Besonders schon illustriert und abgeschlossen wird dieser
Artikel durch 6 Fille, die die Behandlungsherausforderungen bei dieser Patientengrup-
pe skizzieren.

Die Kinder- und Jugendmedizin, und hier im Speziellen die Kinder- und Jugend-Rheu-
matologie, muss sich regelmaRig mit dem Einsatz von Medikamenten ohne spezifi-
sche Zulassung beschéftigen. Insbesondere im Zusammenhang mit therapierefrakta-
ren Behandlungssituationen spielt der Einsatz eben solcher Substanzen eine groRe Rolle.
Ariane Klein und Gerd Horneff aus dem Kinderrheumazentrum Sankt Augustin beschrei-
ben in einer sehr instruktiven Ubersicht zu Off Label in der Kinderrheumatologie, wie
sich die aktuelle Zulassungssituation darstellt und welche juristischen Aspekte beim
Off-Label-Einsatz zu beriicksichtigen sind. Die Autoren verdeutlichen, dass gerade im
kinderrheumatologischen Kontext ganz besonders der Schweregrad und die daraus er-
wachsenden funktionellen Einschrankungen bei Antragen klar benannt werden sollten.
Gemeinsam mit Prof. Dr. Stefan Dhein, Leipzig (Medizinischer Dienst Sachsen), der den
Artikel aus Sicht des Medizinischen Diensts der Krankenversicherung begleitet hat, fol-
gen am Ende des Artikels 7 konkrete Tipps, die bei einem ,,Off Label“-Antrag in der Kin-
derrheumatologie zu bedenken sind.

So spannt das diesjdhrige padiatrische Schwerpunktheft einen weiten Bogen und ver-
sucht Wege aufzuweisen, wie der vulnerablen Gruppe von Kindern und Jugendlichen
mit anhaltender Inflammation eine bessere Versorgung zuteilwerden kann, um die so-
matischen und psychosozialen Konsequenzen von Krankheit und Therapie méglichst
umfassend im Blick zu behalten.

Das Schriftleitungsteam Kinderrheumatologie wiinscht den Leserinnen und Lesern ein
frohes Weihnachtsfest und hofft auf ein friedlicheres und optimistisches neues Jahr 2024!

Mit besten GriiRen

Prasad T. Oommen, Disseldorf
Almut Meyer-Bahlburg, Greifswald
Frank Weller-Heinemann, Bremen
Toni Hospach, Stuttgart
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