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Kassen lehnen Off-Label-Therapien fur Kinder mit Rh  euma oft ab
Vielen Kindern mit Rheuma helfen nur nicht zugelass  ene Medikamente

Minchen, August 2011 — Rheumakranke Kinder kénnen h  eutzutage in Deutsch-
land wesentlich effektiver behandelt werden als noc h vor zehn Jahren. Dies liegt
sowohl an der besseren fachéarztlichen Versorgung al s auch an guten Leitlinien
und wirksamen fuir die Behandlung zugelassenen Medik ~ amenten. Aber gerade
bei der Behandlung von Kindern mit seltenen rheumat ischen Erkrankungen
stehen Kinderrheumatologen vor einem Dilemma: Um di e Beschwerden zu
lindern, missen manchen Kindern Medikamente verordn et werden, die nur fur
Erwachsene zugelassen sind. Zulassungsstudien fur K inder lassen sich auf-
grund der Seltenheit dieser Erkrankungen nicht durc hfuhren. Die Kostentrager
lehnen Antrage flur solche sogenannten Off-Label-The  rapien oft ab. Wie sich
diese Situation entscharfen lasst, diskutieren Expe rten im Rahmen des

39. Kongresses der Deutschen Gesellschaft fir Rheum  atologie (DGRh) vom
31. August bis zum 3. September 2011 in Minchen.

Ziel der Rheumatherapie bei Kindern ist es vor allem, die Beschwerden der heran-
wachsenden Patienten durch eine moglichst risikoarme Therapie zu lindern und ihnen
eine normale korperliche Entwicklung zu ermdglichen. ,Wir mdchten den Kindern
naturlich eine gut vertragliche Behandlung anbieten, sodass eine hohe Lebensqualitat
gewahrleistet wird“, sagt Professor Dr. med. Gerd Horneff, Vorsitzender der Gesell-
schaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR), die gemeinsam mit der DGRh in
Minchen tagt.

Einen Durchbruch bei der Therapie rheumatischer Erkrankungen brachten vor einigen
Jahren die sogenannten Biologika. Diese molekularbiologisch hergestellten Medika-
mente greifen gezielt in Entziindungsprozesse ein. Immerhin ist inzwischen ein Teil der
neuen Praparate fur Kinder zugelassen. Haufig jedoch gilt diese Zulassung nur fir
einige wenige Formen von Kinderrheuma. Dies ist umso problematischer, als gerade
junge Menschen besonders oft an seltenen und gleichzeitig sehr schwerwiegenden
Rheumaformen leiden: ,Um diesen Patienten zu helfen, miissen Kinderrheumatologen
manchmal auf Medikamente zurtickgreifen, die nicht fir eine bestimmte Form von
Kinderrheuma oder nicht einmal fur Kinder zugelassen sind®, erklart Horneff, der auch
Chefarzt der Abteilung fir Allgemeine Kinder- und Jugendmedizin an der Asklepios



Kinderklinik in St. Augustin ist. Dieses Problem der fehlenden Zulassung besteht
Ubrigens haufig in der Kinderheilkunde: Nur eine Minderheit der in Deutschland zur
Verfugung stehenden Medikamente ist fur Kinder zugelassen.

Eine Off-Label-Therapie ist laut Gesetz nur dann zulassig, wenn es keine wirksame
Alternative gibt und wenn zudem konkrete Forschungsergebnisse Therapieerfolge
belegen. Krankenkassen lehnen die Finanzierung oft mit dem Hinweis auf fehlende
Zulassungsstudien ab ,Das passiert sogar bei besonders schwer erkrankten Kindern,
die stationdr in spezialisierten Zentren behandelt werden. Den Patienten drohen so
bleibende Schaden*, klagt Horneff. Dabei gibt es in vielen Fallen gut dokumentierte
Therapieerfolge, die durch den internationalen Austausch der Experten auf
Kongressen und in Fachzeitschriften mitgeteilt werden.

Die Gesellschaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie appelliert daher an Mediziner,
Kostentrager, Industrie und auch Politiker, ihre Verantwortung fir diese schwer
kranken Kinder wahrzunehmen. Wie sich die Situation entscharfen lasst, diskutieren
Experten auf dem DGRh-Kongress sowie auf der Erdffnungs-Pressekonferenz am

1. September 2011 in Minchen.

Terminhinweise:

Er6ffnungs-Pressekonferenz im Rahmen des 39. DGRh-K  ongresses
Termin: Donnerstag, 1. September 2011, 11.30 bis 12.30 Uhr
Ort: ICM, Saal 12 (1. OG), Messegelande, 81823 Miinchen

Symposium ,Off-Label-Therapie in der Rheumatologie — therapeutische
Notwendigkeit oder ,sonstiger Schaden®?

Termin: Donnerstag, 1. September 2011, 14.15 bis 15.45 Uhr

Ort: ICM, Saal 5, Messegelande, 81823 Munchen

Pressekontakt:

Silke Stark/Corinna Spirgat
Kongress-Pressestelle DGRh
Postfach 30 11 20 — 70451 Stuttgart
Tel.: 0711 8931-572

Fax: 0711 8931-167
stark@medizinkommunikation.org

Unter dem Begriff Rheuma fassen Experten mehr als 100 verschiedene entziindliche
Erkrankungen des Bewegungsapparates zusammen. Auch die verschleibedingten
Krankheiten wie Arthrose zahlen zum sog. ,rheumatischen Formenkreis“. Menschen jeden
Alters sind von diesen oft schweren, schmerzhaften und vielgestaltigen Erkrankungen betroffen:
Etwa 1,5 Millionen Deutsche leiden allein an einer entziindlich-rheumatischen Erkrankung.
Durchschnittlich dauert es 13 Monate bis Betroffene mit einer rheumatoiden Arthritis zu einem
Rheumatologen gelangen und dort Hilfe finden.



