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Liebe Eltern und Angehdrige

Kinder, die an einer chronischen
Gelenkentziindung erkrankt
sind, sollen moglichst normal auf-
wachsen. In die Schule gehen
und Sport austben, ein Hobby
pflegen und mit Gleichaltrigen
zusammen sein. Dieses Ziel
setzen wir uns bei der medizini-
schen Betreuung lhres Kindes
und ist auch Ihr Anliegen

als Eltern.

Informieren Sie sich Uber die
Krankheit lhres Kindes und die
Behandlungsmaglichkeiten.

Dazu gehdéren Medikamente und
begleitende Therapien. Dies hilft
lhnen, mit der Situation besser
zurechtzukommen und als Familie
die Krankheit in lhren Alltag zu
integrieren. Stehen Sie lhrem

Kind bei, aber lassen Sie es auch
stark werden und nehmen Sie
ihm nicht alles ab.

Die folgenden Informationen
mochten lhnen dabei helfen.

9/ Crd—

Dr. med. Daniela Kaiser
Kinderspital Luzern



Arthritis bei Kindern

Rheuma bei Kindern?

In erster Linie denkt man bei
Rheuma an éaltere Menschen.
Doch Rheuma kennt keine
Altersgrenzen: Schon Sauglinge
und Kleinkinder kdnnen

an Rheuma erkranken. Neben
Wachstumsstorungen oder
Schmerzen am Bewegungsappa-
rat konnen Kinder eben auch
entzindliche Gelenkerkrankun-
gen entwickeln: die juvenile
idiopathische Arthritis». Arthritis
bedeutet Gelenkentziindung.

Oft beginnen solche Gelenk-
entztindungen relativ harmlos.
Eine Schwellung an einem
oder mehreren Gelenken tritt

abgeklart werden.

auf, ohne dass die Kinder Gber
Schmerzen klagen, wie wir
Erwachsene es erwarten warden.
Aber typischerweise dussern
gerade jungere Kinder wenig
Schmerzen - sie mochten
vielleicht einfach wieder mehr
getragen werden.

&€ Stehen Sie Ihrem
Kind bel, aber
lassen Sie es auch
stark werden.””

Steht die Gelenkentziindung in
Zusammenhang mit einer
kdrzlich durchgemachten Infek-

Gelenkbeschwerden bei Kindern sollten immer ernst
genommen werden. Langer bestehende Gelenk-
entzindungen miissen durch einen Kinderrheumatologen
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tion, handelt es sich um eine
akute Arthritis. Diese ist meist gut
therapierbar und klingt in der
Regel folgenlos nach Tagen bis
Wochen wieder ab.

Es gibt aber auch chronische
Erkrankungen, die zu Beginn
nicht immer leicht abzugrenzen
sind. Dazu gehoren die juvenile
idiopathische Arthritis, Binde-
gewebsentziindungen (Kollageno-
sen) und Gefassentztindungen
(Vaskulitiden). Chronische
Entziindungen bergen die Gefahr
einer dauerhaften Gelenkscha-
digung. Um die Krankheit zu
diagnostizieren, braucht es eine
facharztliche Untersuchung,
Laboranalysen und Rontgenauf-
nahmen. Ein Spezialist fur Kinder-
rheumatologie ist dann in der
Lage, die Befunde wie ein Puzzle
zusammenzuflgen und die
richtige Diagnose zu stellen. Eine
Heilung der Erkrankung ist
leider noch nicht moglich, aber

heute stehen sehr wirksame
Therapien zur Verfugung.

Was ist Rheuma?

Rheuma ist nicht eine einzelne
Erkrankung. Die Rheumatologie
beschaftigt sich ganz allgemein
mit verschiedensten Erkran-
kungen des Bewegungsappara-
tes. Dazu gehoren Muskeln,
Knochen, Gelenke, Sehnen und
Bander.

Der Begriff Rheuma kommt aus
dem Griechischen und bedeu-
tet Fliessen. Die alten Griechen
glaubten, die Ursache des
Rheumatismus liege im Herab-
fliessen von kaltem Schleim

aus dem Nasen-Rachen-Raum
in die darunterliegenden
Korperabschnitte und somit
auch die Extremitaten.

Bis heute erhalten sich alther-
gebrachte Vorstellungen
uber Rheuma in der Bevolkerung.



Gerade in den vergangenen
Jahrzehnten wurden jedoch in
der Rheumatologie enorme
wissenschaftliche Fortschritte
erzielt betreffend Krankheits-
verstandnis, aber auch in der
Diagnostik und bei den Thera-
pien. Die padiatrische Rheumato-
logie hat sich rasant zu einem
innovativen Spezialgebiet inner-
halb der Kinderheilkunde
entwickelt.

&E Gestalten Sie Ihr
Leben mit dem
Kind so normal wie
moglich.””



¢ Juvenile idiopathische Arthritis

Was ist das?

Die juvenile idiopathische Arthri-
tis ist eine Form einer rheuma-
tischen Erkrankung. Sie ist
gekennzeichnet durch eine fort-
bestehende Entztindung der
Gelenke. Typische Zeichen sind
Schwellung, Schmerzen und
Bewegungseinschrankung am
betroffenen Gelenk. Die Ent-
ztindung dauert Gber mehrere
Wochen an, andere Ursachen
fur Gelenkbeschwerden wie
Verletzungen und Infektionen
mussen ausgeschlossen sein.

Was bedeutet juvenil?

Da sich die Krankheit bei Kindern
von entzundlichen Erkrankungen
des Erwachsenen unterscheidet,
verwendet man das Wort
«uvenil» und meint damit den
Krankheitsbeginn vor dem

16. Lebensjahr.

Was sind die Ursachen
der Erkrankung?

Die genauen Krankheitsursachen
sind noch nicht vollstandig aufge-
klart, deshalb verwendet man
den Begriff «idiopathisch». Doch
man geht davon aus, dass eine
Fehlregulation des Immunsys-
tems vorliegt, die sich vor allem
in den Gelenken bemerkbar
macht. Deshalb ist die juvenile
idiopathische Arthritis eine
Autoimmunerkrankung. Der
Korper kann nicht mehr zwischen
korpereigen und korperfremd
unterscheiden. Die Immunab-
wehr richtet sich nicht mehr nur
gegen Korperfremdes wie Viren
oder Bakterien, sondern auch
gegen korpereigene Organe wie
die Gelenkhaut, und es kommt
zu einer Entziindung des Ge-
lenks. Autoimmunerkrankungen
sind also Ausdruck einer Uber-
reaktion des Immunsystems und
nicht einer Immunschwache.



Ist die juvenile idiopathische
Arthritis vererbbar?

Die juvenile Arthritis ist keine
Erbkrankheit, die direkt von den
Eltern aufs Kind Ubertragen
wird. Deshalb sind nur selten
Geschwister betroffen. Aber

es besteht eine Veranlagung, auf
Umweltfaktoren mit einer
Gelenk- oder Organentztindung
zu reagieren.

Héatte man die Krankheit
verhindern kénnen?

Wenn Sie sich fragen, ob Sie
etwas falsch gemacht haben
als Eltern, darf man sagen:
Nein, Sie tragen keine Schuld.
Man hatte die Krankheit

nicht verhindern konnen - aber
Sie konnen jetzt viel tun, damit
lhrem Kind geholfen wird.

£& Sie kénnen jetzt
viel tun, damit
lhrem Kind
geholfen wird.””
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Was passiert in einem
entziindeten Gelenk?

Die Gelenkinnenhaut (Synovia),
die das Gelenk auskleidet, ist
gewohnlich sehr dunn. lhre
Funktion ist es, wenig Flussigkeit
zu produzieren, um eine gute
Beweglichkeit des Gelenkes zu
gewahrleisten. Bei Auftreten
einer Entzindung wird die
Gelenkinnenhaut von Entzin-
dungszellen infiltriert und

es kommt zu einem Anschwellen
(Pannus) mit vermehrter Flis-
sigkeitsbildung, einem Erguss.

Das Gelenk schwillt auch ausser-
lich sichtbar an und ist als
Zeichen der aktiven Entztindung
uberwarmt. Gleichzeitig treten
Schmerzen auf und es kommt
fast immer zu einer Einschran-
kung der Funktion. Je nach
Lokalisation der Erkrankung fallt
auf, dass das Kind hinkt oder

Schwierigkeiten beim Schreiben
entwickelt.

Was sind die Folgen der
Gelenkentziindung?

Wird die Gelenkentziindung Uber
Monate nicht richtig behandelt,
konnen dauerhafte Schaden
entstehen. Zum einen wird durch
die Entzindung der Gelenk-
knorpel zerstort, der sich selbst
nicht mehr reparieren kann. Es
kommt zu einer fruhzeitigen Arth-
rose mit einer Verschmalerung
des Gelenkspaltes und Bildung
von Reparationsgewebe. Dies
fahrt zu einer dauerhaften Gelenk-
deformation. Zum anderen nimmt
das Kind mit dem betroffenen
Gelenk automatisch eine Schon-
oder Ruhestellung zwischen
Beugung und Streckung ein, in
der die Schmerzen am gerings-
ten sind. Durch das haufige
Verharren in dieser Position und
durch die mangelnde Bewegung
kann es auf Dauer zur Verkur-



Gesundes gegeniiber entziinde-
tem Gelenk

Durch die Fehlregulation des Immun-
systems sammeln sich Abwehrzellen
wie Makrophagen oder T-Zellen

in den Gelenken an. Zudem werden
entziindliche Botenstoffe, soge-
nannte Zytokine, freigesetzt. Sie die-
nen der Informationsiibermittiung
zwischen den Zellen. Vor allem

die Botenstoffe Tumornekrosefaktor-
alpha und Interleukin liegen im
Uberschuss vor und unterhalten und

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

© Gelenkkapsel

® Gelenkinnenhaut
(Synovia)

© Gelenkknorpel

O gelenknaher Knochen

©® Pannus

® Reparationsgewebe

© verschmalerter
Gelenkspalt

fordern eine dauerhafte Entziin-
dungsreaktion. Dadurch kommt
es zu einem Uberschiessenden
Wachstum der Gelenkinnenhaut,
der Synovia. Diese kann sehr dick
werden mit Bildung eines aggres-
siven Bindegewebes. Dieses
Gewebe sowie die Fllssigkeit mit
den freigesetzten Substanzen
bewirken eine Zerstérung des
Gelenkknorpels, spater auch

des anliegenden Knochens.
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zung von Bandern und Sehnen
und zum Muskelabbau kom-
men. Langerfristig entsteht eine
Fehlstellung und bleibende
Bewegungseinschrankung am
Gelenk.

Kann das Wachstum
beeintrachtigt sein?

Bei Kindern speziell zu bertck-
sichtigen sind die Wachstums-
storungen. Das Skelettwachstum
findet in den sogenannten
Wachstumsfugen statt, die ge-
lenknah gelegen sind. Die
Arthritis fuhrt zu einer Wachs-
tumsstorung der anliegenden
Knochen. Folgen sind dann zum
Beispiel eine Beinlangen-
differenz oder eine Verkurzung
des Kiefers mit Zahnfehl-
stellungen.

Auch eine Wachstumsstorung
hinsichtlich Korperlange ist

bei einer systemischen Arthritis
oder schwer verlaufenden

Polyarthritis moglich. Ein Minder-
wuchs ist heute allerdings sehr
selten, da das Wachstum
aufgeholt wird, sobald die Ent-
zindung unter Kontrolle ist.

Gerade bei Kindern ist es

also wichtig, eine juvenile idio-
pathische Arthritis rechtzeitig
zu diagnostizieren und entspre-
chend zu behandeln, da die
Entzindungsprozesse im Gelenk
zu irreversiblen Schadigungen
flhren. Die betreuende Kinder-
rheumatologin oder der be-
treuende Kinderrheumatologe
wird diesen Aspekt jeweils
sorgfaltig im Auge haben.



Im Folgenden werden die ver-
schiedenen Untergruppen der
juvenilen idiopathischen Arthritis
erortert. Ein wichtiges Unter-
scheidungsmerkmal ist die Zahl
der entzlindeten Gelenke: Bei
mindestens funf entziindeten
Gelenken spricht man von einer
Polyarthritis, bei weniger als
finf entziindeten Gelenken von
einer Oligoarthritis.

Systemische juvenile
idiopathische Arthritis

Diese Form der chronischen
Arthritis zeichnet sich durch das
Vorhandensein von Allgemein-
erscheinungen aus. Das wichtig-
ste Allgemeinsymptom ist das
uber Wochen wiederkehrende
Fieber, das haufig von einem
Hautausschlag begleitet ist. Wei-
tere Erscheinungen sind
Gelenk- und Muskelschmerzen
sowie eine Beteiligung der

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

inneren Organe. Im Blut finden
sich erhohte Entzindungs-
zeichen.

Die Gelenkentztindung kann bei
Beginn der Erkrankung vor-
handen sein, haufig erscheint sie
aber erst spater. Sie kann dann
polyartikular oder oligoartikular
verlaufen. Im weiteren Verlauf
stehen die Gelenkentziindungen
dann im Vordergrund. Nur

bei einer Minderheit bleiben
Allgemeinerscheinungen be-
stehen. Die systemische Form
der juvenilen idiopathischen
Arthritis macht weniger als zehn
Prozent aller Falle von juveniler
idiopathischer Arthritis aus. Sie
ist eine typische Erkrankung

im Kindesalter und kommt bei
Erwachsenen selten vor.

Die systemische juvenile idio-
pathische Arthritis hat eine
unterschiedliche Prognose. Etwa
die Halfte der Patienten hat

11



& Ermutigen Sie
lhr Kind, sein
Befinden
auszudriicken.””

wenige Gelenkbeschwerden und
die Erkrankung zeigt sich tber-
wiegend durch Allgemeinsymp-
tome. Die endgultige Prognose
ist meist gut und alle Krank-
heitserscheinungen verschwin-
den haufig. Bei der anderen
Halfte der Patienten findet sich
eine fortbestehende Gelenk-
entzundung, wahrend die
Allgemeinsymptome verschwin-
den. Gelenkschadigungen
konnen sich vor allem bei diesen
Patienten entwickeln. Schliess-
lich gibt es eine geringe Anzahl
von Patienten, bei denen die
Allgemeinsymptome in Gegen-
wart des Gelenkbefalls bestehen
bleiben. Diese Patienten brau-
chen die intensivste Therapie.

Oligoartikuldre juvenile
idiopathische Arthritis

Die Oligoarthritis ist die haufigste
Form der juvenilen idiopathischen
Arthritis und macht etwa 50 Pro-
zent aller Falle aus. Nicht wenige



Patienten haben positive Anti-
korper (ANA) und entwickeln
eine Augenbeteiligung, Uveitis
genannt. Die Oligoarthritis
beginnt haufig vor dem sechsten
Lebensjahr und betrifft mehr
Méadchen als Knaben.

Bei der Oligoarthritis sind weni-
ger als funf Gelenke wahrend der
ersten sechs Monate betroffen
und es bestehen keine Allge-
meinerscheinungen. Die Arthritis
findet sich haufig an grossen
Gelenken wie zum Beispiel am
Knie und an den Sprunggelenken
in asymmetrischer Form. Manch-
mal ist auch nur ein Gelenk
betroffen, dies wird als Monarth-
ritis bezeichnet. Die oligo-
artikulare juvenile idiopathische
Arthritis hat oft eine gute Progno-
se. Mit einer entsprechenden
Behandlung kommt es bei vielen
zu einem Rickgang der Gelenk-
entzindung.

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

Bei einigen Patienten nimmt der
Gelenkbefall nach sechs Mo-
naten zu; man spricht dann von
«extended oligoarthritis», was
ausgedehnte Oligoarthritis
bedeutet. Die Krankheitserwar-
tung verschlechtert sich,

wenn es zu einer Ausdehnung
des Gelenkbefalls kommt.

Rheumafaktor-negative
Polyarthritis

Bei Kindern oder Jugendlichen
mit polyartikularer juveniler
idiopathischer Arthritis sind min-
destens funf Gelenke betroffen
wahrend den ersten sechs
Monaten der Erkrankung. Ist der
Rheumafaktor im Blut nicht
nachweisbar, gehoren sie zur
Rheumafaktor-negativen Form der
juvenilen idiopathischen Poly-
arthritis. Der Rheumafaktor ist ein
Eiweisskorper, der gegen den
eigenen Korper reagiert, also ein
Autoantikorper.

13
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Die Rheumafaktor-negative
polyartikulare juvenile idiopathi-
sche Arthritis macht etwa

15 bis 20 Prozent aller Falle von
juveniler idiopathischer Arthritis
aus. Die Erkrankung kann jeder-
zeit im Kindesalter auftreten.

Die Prognose, also die Erwartung,
wie die Erkrankung ausgehen
wird, ist unterschiedlich. Gewohn-
lich startet die Arthritis in
mehreren Gelenken gleichzeitig.
Seltener beginnt die Entzin-
dung nur in einem oder zwei
Gelenken und breitet sich

dann aus.

Kinderrheumatologische Erkrankungen sind chronische
Erkrankungen mit unterschiedlichem Verlauf. Wird das Kind
regelmassig kinderrheumatologisch betreut und beteiligt
es sich an den empfohlenen Therapien, wird fur die meisten
Patienten eine normale Lebensqualitat gewéhrleistet mit
einer guinstigen Zukunftsperspektive.

Zwei Lokalisationen, die betroffen
sein konnen, seien speziell
erwahnt: das Kiefergelenk und
die Halswirbelsaule. Das
Kiefergelenk macht selten Symp-
tome, fuhrt aber zu einer ver-
minderten Mundaffnung; gele-
gentlich treten Kaubeschwerden
auf. Eine Beteiligung der Hals-
wirbelsaule dussert sich als
Schiefhals, kann aber haufig gut
uberspielt werden. Der betreuen-
de Arzt wird diese Gelenke
untersuchen und Sie informieren,
falls weitere Abklarungen,

wie zum Beispiel eine MRI-Unter-
suchung, notwendig sind.



Neben den Gelenken konnen
bei dieser Form auch die Sehnen
entzindet sein.

Die Rheumafaktor-negative
polyartikulare juvenile idiopathi-
sche Arthritis ist sowohl im
Verlauf der Erscheinungen als
auch in der Prognose bei den
einzelnen Patienten unterschied-
lich. Insgesamt ist die Prognose
jedoch besser als bei der
Rheumafaktor-positiven Form.
Nur etwa ein Viertel der
Patienten entwickelt schwere
Gelenkschaden.

Rheumafaktor-positive
Polyarthritis

Die Rheumafaktor-positive Poly-
arthritis ist im Kindesalter

selten. Sie macht weniger als funf
Prozent aller Falle mit juveniler
idiopathischer Arthritis aus. Die
Arthritis beginnt in mehreren
Gelenken gleichzeitig. Das Auf-
treten dieser Form bei Teenagern

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

erinnert an die Rheumafaktor-
positive Arthritis im Erwachsenen-
alter. Die rheumatoide Polyarthri-
tis ist die haufigste chronisch
entztndliche Gelenkerkrankung
des Erwachsenen. Typisch ist
eine symmetrische Gelenk-
entzindung, die anfangs insbe-
sondere die kleinen Gelenke

an Handen und Fussen betrifft
und sich dann ausdehnt. Die
Erkrankung ist bei Madchen hau-
figer und beginnt meist nach
dem zehnten Lebensjahr. Diese
Form hinterlasst schwerere
Gelenkschadigungen. Sie beno-
tigt deshalb frihzeitig eine

stark antientzindliche Therapie.

Psoriasis-Arthritis

Diese Form der Erkrankung
zeichnet sich aus durch das
gleichzeitige Vorhandensein von
Gelenkentziindung und Psoriasis
(Schuppenflechte) oder Er-
scheinungen, die zur Schuppen-
flechte gehoren. Die Psoriasis

15
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ist eine Hauterkrankung mit
Bereichen entztndeter, schup-
pender Haut, zum Beispiel

uber den Ellenbogen und Knien.
Die Hauterkrankung kann der
Gelenkerkrankung vorausgehen
oder folgen. Die weiteren kli-
nischen Erscheinungen und die
Prognose sind unterschiedlich.

Gelenkentziindung
verbunden mit Entziindung
der Sehnenansitze

Die meisten Kinder dieser
Untergruppe haben eine Oligo-
arthritis, die Uberwiegend

die grossen Gelenke der Beine
betrifft. Zusatzlich findet sich
eine Entzindung der Sehnen-
ansatze, Enthesitis genannt. Ort
dieser Schmerzen kann zum
Beispiel die Ferse sein. Kommt es
zu einer Augenbeteiligung,
handelt es sich um eine akute
Iridozyklitis mit einem geroteten
Auge, verstarkter Tranenbil-
dung und Lichtempfindlichkeit.

Die meisten Patienten tragen
ein genetisches Merkmal,

das HLA-B27 genannt wird und
im Labor bestimmt werden
kann. Dieses Merkmal sowie die
Erkrankung konnen in der
Familie weitergegeben werden.
Die Erkrankung betrifft beson-
ders Jungen und beginnt
haufig erst nach dem siebten
bis achten Lebensjahr.

Der Verlauf ist unterschiedlich.
Bei einigen Patienten verschwin-
det die Erkrankung, wahrend
sie sich bei anderen in der
Pubertat ausdehnt und auch die
Wirbelsaule betrifft. Diese
Form der Gelenkentzindung
gehart zu einer Gruppe von
Erkrankungen, die bei Erwach-
senen haufig sind und Spon-
dylarthropathien genannt
werden, weil sie die Wirbelsaule
betreffen konnen.



Laboruntersuchungen

Welche Laboruntersuchun-
gen sind notwendig?

Zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung sind verschiedene
Laboruntersuchungen notwen-
dig. Mit der Blutsenkungs-
geschwindigkeit (BSG) und dem
C-reaktiven Protein (CRP)

wird zum Beispiel das Ausmass
der allgemeinen Entziindung
gemessen. Auch die Suche nach

“& Die Diagnose
beruht auf
der Auswertung
aller Befunde.””
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Antikorpern gehort zur Aus-
gangsuntersuchung.

Laborbefunde erganzen oder
bestatigen manchmal die klini-
schen Befunde. Es gibt allerdings
keinen Bluttest, der es erlaubt,
die juvenile Arthritis von anderen
Krankheiten abzugrenzen. Bei
Verdacht auf eine rheumatische
Erkrankung mussen alle Befunde
wie bei einem Puzzle zusammen-
gefugt werden, um zur Diagnose
zu gelangen. Je nachdem, wel-
che Therapie gewahlt wird, muss
der Patient moglicherweise
regelmassig untersucht werden.
Laboruntersuchungen kdnnen
sein: Blutbild, Leberwerte, Urin-
untersuchung. Damit mochte
man mogliche Nebenwirkungen
der Medikamente erfassen.

Was sind antinukledre
Antikorper (ANA)?

Sie finden sich gehauft bei
jungen Kindern mit oligoartiku-
larer Verlaufsform. Wichtig ist,
dass Kinder mit positiven Anti-
korpern ein erhohtes Risiko
haben, eine Augenentziindung
zu entwickeln. Diese Patienten
werden deshalb vom Augenarzt
in regelmassigen Abstanden
untersucht.

Ist bei Rheuma der
Rheumafaktor positiv?

Der Rheumafaktor (RF) ist ein
Autoantikorper, der bei Kindern
selten vorhanden ist. Einzig

bei der polyartikularen Form der
juvenilen idiopathischen Arthritis
kann er gelegentlich nach-
gewiesen werden. Die Diagnose
«juvenile Arthritis» wird also nicht
durch einen positiven Rheuma-
faktor definiert.



Was bedeutet es, HLA-B27
positiv zu sein?

Das HLA-B27 ist ein Merkmal an
Kérperzellen, das bei bis zu

80 Prozent der Patienten positiv
ist, die eine Gelenkentztindung
mit Entziindung der Sehnen-
ansatze haben. Die Haufigkeit

in der Allgemeinbevolkerung ist
deutlich niedriger mit funf

bis acht Prozent. Trotzdem zeigt
dies auf, dass viele Menschen
mit diesem genetischen Merkmal
gesund sind. Die Genetik stellt
bei entztndlichen rheumatischen
Erkrankungen nur Veranlagungen
dar und muss nicht immer mit
einer Erkrankung einhergehen.

treten einer Entziindung.

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

Uveitis

Weshalb ist eine Augen-
untersuchung bei Kindern
mit Arthritis nétig?

Je nach Form der zugrunde lie-
genden juvenilen Arthritis kommt
es bei 15 Prozent der Kinder
auch zu einer Entzindung im
Augeninnern. Betroffen ist

die Regenbogenhaut (= Iris, der
Augenabschnitt, welcher die
Augenfarbe ausmacht) sowie der
Ziliarkorper. Die Entzindung
dieser Strukturen heisst deshalb
Iridozyklitis oder Uveitis.

Die Uveitis wird normalerweise
weder von den Eltern noch vom

Charakteristisch fiir die chronisch rheumatische Uveitis ist
der schleichende, symptomarme Verlauf. Nur selten
bemerken betroffene Kinder oder Sie als Eltern das Auf-

19



Kind bemerkt, weil sie von aussen
nicht sichtbar ist und stumm
verlauft. Kinder mit einer juveni-
len idiopathischen Arthritis
mussen deswegen regelmassig
vom Augenarzt mittels Spalt-
lampe untersucht werden. Die
Untersuchung ist nicht schmerz-
haft, erfordert aber eine gewisse
Kooperation. Deshalb ist es
wichtig, dass Sie Ihr Kind gut
darauf vorbereiten. Bei Kindern
mit hohem Risiko muss eine

L& Achten Sie Spaltlampenuntersuchung min-
T destens alle drei Monate
auf regelmz;;&ge durchgefthrt werden. Wird eine
Kontrollen. Uveitis festgestellt, missen

engmaschige Kontrollen erfolgen.

Wie kommt es zu einer
Uveitis?

Wie bei der Gelenkentziindung
ist auch die Augenentzindung
durch eine fehlgeleitete Reaktion
des Abwehrsystems - dies-

mal gegen das Auge - bedingt
(Autoimmunreaktion). Diese



Komplikation wird meist

bei jungeren Kindern mit einer
Oligoarthritis beobachtet.
Positive antinukleare Antikorper
sind mit einem erhohten Risiko
fUr eine Entzindung der vorderen
Augenabschnitte verbunden.
Der Kinderrheumatologe kann
aufgrund der jeweiligen Kon-
stellation die Untersuchungs-
haufigkeit beim Augenarzt
festlegen.

Gibt es einen Zusammen-
hang mit der Gelenk-
entziindung?

Augen- und Gelenkerkrankung
verlaufen unabhangig von-
einander, sodass die regelmassi-
ge Spaltlampenuntersuchung
fortgeflhrt werden muss, auch
wenn die Gelenkentziindung
verschwunden ist. Meistens folgt
die chronische Iridozyklitis dem
Beginn der Gelenkentztindung,
sie kann jedoch auch gleichzeitig
entdeckt werden. Selten geht

JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

sie dem Beginn einer Gelenk-
entzindung voraus: Diese Falle
kdnnen ungunstig verlaufen,

da die Erkrankung nicht bemerkt
wird bzw. erst bemerkt wird,
wenn eine Schadigung des
Auges bereits eingetreten ist.

Wie verléduft die
Augenentziindung?

Die chronisch rheumatische
Uveitis verlauft in wochenlangen
Entziindungsschuben, die sich
Uber Jahre in wechselnden
Abstanden wiederholen kénnen.

Wenn die Uveitis nicht erkannt
und entsprechend behandelt
wird, kann die Entzindung blei-
bende Schadigungen am Auge
hinterlassen. Am Anfang stehen
Verklebungen der Regenbogen-
haut mit der dahinterliegenden
Linse. Im weiteren Verlauf

kann die Linse eintrdben, eine als
grauer Star bezeichnete Veran-
derung, die je nach Auspragung

21



JUVENILE IDIOPATHISCHE ARTHRITIS

zu einer zunehmenden Ein-
schrankung der Sehfahigkeit
flhrt. Gefahrlich fur das

Auge sind Veranderungen des
Augeninnendruckes.

Therapie

Die Uveitis kann mit cortison-
haltigen Augentropfen bei vielen
Kindern gut behandelt werden.
Bei lang anhaltendem Verlauf ist
gelegentlich eine systemische
Therapie notwendig. Dies auch,
weil steroidhaltige Augentropfen
in hoher Dosierung oder bei
langer Anwendung zu Nebenwir-
kungen am Auge fuhren kénnen.

Die frihzeitige Diagnose der
Uveitis sowie eine engmaschige
Betreuung durch einen erfah-
renen Augenarzt sind wichtige
Indikatoren fur eine gute
Prognose.

Weshalb wird die Entziin-
dung der Kiefergelenke oft
spat erkannt?

Die Beteiligung der Kiefergelenke
bei der juvenilen idiopathischen
Arthritis ist bis heute wenig
bekannt und auch wenig beach-
tet. Neue Studien haben eine
Kiefergelenkarthritis bei etwa
der Halfte aller betroffenen
Kinder nachgewiesen. Ausdruck
der Entzindung konnen sein:
Schmerzen beim Kauen, Knir-
schen oder Knacken beim Offnen
des Mundes sowie eine Ein-
schrankung der Mundaoffnung.
Ahnlich wie bei der Uveitis sind
auch bei einer Entziindung

der Kiefergelenke in den meisten
Fallen keine Symptome fest-
stellbar, was selbst erfahrenen
Kinderrheumatologen die
Diagnose erschwert.



Weil die Wachstumszone des
Unterkiefers direkt unter dem
Gelenkknorpel liegt, flhrt

eine Entzindung rasch zu einer
Wachstumsstérung des Unter-
kiefers. Ein einseitiger Befall

bewirkt eine Gesichtsasymmetrie,

ein beidseitiger Befall eine
Verkurzung des ganzen Unter-
kiefers. Damit einher gehen
auch Zahnfehlstellungen.

£€ Eine Uveitis sollte
frahzeitig erkannt
werden.””
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Wie kann die Diagnose
gestellt werden?

Die Standarduntersuchung zur
Beurteilung der Kiefergelenke
ist die Magnetresonanztomogra-
phie (MRT oder MRI). Diese
Bildgebung muss bei juingeren
Kindern in Narkose durch-
gefuhrt werden.

Therapie

Die Behandlung erfolgt immer
im Kontext mit dem allgemeinen
Krankheitsverlauf. Eine lokale
Cortison-Behandlung ist ebenso
moglich wie eine systemische
Therapie.

Wie sieht die langfristige
Entwicklung der Gelenk-
entziindung aus?

Die Prognose der Gelenkentzin-
dung hangt von der Erschei-
nungsform der Arthritis und dem

Schweregrad der Erkrankung

ab. Sie ist bei angemessener und
frihzeitiger Therapie deutlich
gunstiger als bei rheumatischen
Erkrankungen im Erwachsenen-
alter. Bei den meisten Kindern
gelingt es, die Erkrankung mit
Medikamenten zur Ruhe

zu bringen. Bei einem Teil der Be-
troffenen kann die Erkrankung
zum Stillstand kommen und die
Medikamente konnen abgesetzt
werden, andere haben auch

als Erwachsene Gelenkentziin-
dungen.

Kinder mit oligoartikularer
Arthritis haben bis zu 50 Prozent
Chance, dass die Erkrankung
wieder ausheilt. Patienten mit
einer Polyarthritis haben generell
eine etwas schlechtere Langzeit-
prognose. Ist zusatzlich der
Rheumafaktor positiv, besteht die
Gefahr einer rasch fortschrei-
tenden Gelenkzerstorung. Dann
haben diese jugendlichen



Patienten meist einen ahnlichen
Verlauf wie Erwachsene
mit rheumatoider Polyarthritis.

Die juvenile idiopathische Arthri-
tis, die mit einer Entziindung

der Sehnenansatze verbunden
ist, hat eine unterschiedliche
Prognose. Bei einigen Patienten
verschwindet die Erkrankung,
wahrend sie bei anderen fort-
schreitet und auch die Wir-
belsaule und ihr nahe gelegene
Gelenke betreffen kann.

Leider gibt es bisher kein Merk-
mal bei der korperlichen Unter-
suchung oder im Labor, das beim
Einzelnen den Verlauf vorher-
sagen kann. Unsere Erfahrungen
zeigen aber immer wieder,

dass Eltern und Kinder, die Uber
die Erkrankung informiert sind
und die Behandlung mittragen,
einen sehr wichtigen Beitrag

zur Besserung der Erkrankung
leisten.

&€ Jedes Kind ist
individuell, so auch

seine Prognose.””
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Kann die Krankheit geheilt
werden?

Bisher gibt es noch keine Heilung
der juvenilen idiopathischen
Arthritis, aber es ist moglich, den
Krankheitsverlauf zu beeinflus-
sen und die Arthritis durch

eine geeignete medikamentdse
Therapie zum Stillstand zu
bringen.

Die Therapie wird von lhrem Arzt
spezifisch fur lhr Kind konzipiert
unter BerUcksichtigung ver-
schiedener Gesichtspunkte wie
Erkrankungsaktivitat, Grosse,
Gewicht etc. Eine Therapieande-
rung empfiehlt sich daher immer
nur nach Rucksprache. Durch
die medikamentose Therapie soll
verhindert werden, dass es

zu bleibenden Schadigungen
an Gelenken und Organen
kommt. Fur die Prognose ist es
bedeutsam, dass die Therapie
frihzeitig eingeleitet wird und

die Erkrankung moglichst schnell
zum Stillstand kommt.

Wie lange sollte die
Behandlung durchgefiihrt
werden?

Die Behandlung soll solange
fortgefuhrt werden, wie die
Erkrankung besteht. Die Krank-
heitsdauer ist nicht vorher-
zusagen. Im Verlauf der juvenilen
idiopathischen Arthritis kann

es zu Verbesserungen und Ver-
schlechterungen kommen, die
jeweils mit einer Anpassung

der Therapie einhergehen sollen.
Eine Beendigung der Therapie
wird nur nach vollstandigem,
langerem Verschwinden aller
Krankheitserscheinungen erwo-
gen. Bei etlichen Patienten
kommt die Arthritis aber nach
einem Krankheitsverlauf von
einigen bis mehreren Jahren
zur Ruhe.



Nichtsteroidale
Antirheumatika (NSAR)

Es sind mehrere nichtsteroidale
Antirheumatika verfigbar. Am
haufigsten werden bei Kindern
Diclofenac (Voltaren®),
Naproxen, Ibuprofen und Cele-
coxib (Celebrex®) eingesetzt. Die
NSAR werden im Allgemeinen
gut vertragen. Gelegentlich treten
Magenschmerzen auf, jedoch
seltener als bei Erwachsenen.

Nichtsteroidale Antirheumatika
wirken antientztndlich, fieber-
senkend und schmerzhemmend.
Bei rheumatologischen Erkran-
kungen werden sie als Entzin-
dungshemmer eingesetzt.

Das bedeutet, dass die Dosis des
Medikamentes hoher liegt als
bei einem schmerzhemmenden
oder fiebersenkenden Effekt, der
in der Packungsbeilage ange-
geben wird.

“& Die Behandlung
soll solange
fortgefuhrt wer-
den, wie die
Erkrankung
besteht.””
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NSAR konnen den Krankheits-
verlauf nicht verandern, aber

die Krankheitserscheinungen
kontrollieren. Bei der oligo-
artikularen Arthritis reichen diese
Medikamente oft aus, um die
Krankheit zur Ruhe zu bringen.
Der beste Effekt auf eine Gelenk-
entzindung tritt jedoch erst
nach einigen Wochen der
Behandlung ein.

Cortison ist ein Hormon des
Korpers. Es wird in der Neben-
niere hergestellt und hilft den
Stoffwechsel zu regulieren. Die
gleichen korpereigenen Stoffe
oder ahnliche Substanzen
kdnnen synthetisch hergestellt
werden zur Behandlung ver-
schiedener Krankheiten. Einge-
setzt zur Behandlung einer
Entziindung sind Steroide rasch

und effektiv wirksam, indem
sie mit der Immunreaktion des
Korpers in vielfaltiger Weise
interagieren.

Bei einer Arthritis wird ge-
wohnlich Prednison verwendet.
Damit kann eine schnelle kli-
nische Besserung des Gesund-
heitszustandes des Patienten
erreicht werden. Steroide sind
nutzlich zur Therapieeinleitung,
bis Basistherapeutika wirksam
werden, oder um einen akuten
Schub abzufangen. Cortico-
steroide sind ebenfalls wertvoll in
der Behandlung von Allgemein-
symptomen, die auf andere
Behandlungsmodalitaten nicht
reagieren. Neben der hervor-
ragenden therapeutischen
Wirksamkeit sind Nebenwirkun-
gen bekannt, die hauptsachlich
auftreten, wenn Steroide

uber langere Zeit und in hoher
Dosis gegeben werden.



Nebenwirkungen der
Corticosteroide bei syste-
mischer Verabreichung

Die wichtigste sichtbare
Nebenwirkung ist die durch den
verstarkten Hunger herbei-
geflihrte Gewichtszunahme, die
sich speziell im Gesicht und

am Rumpf zeigt. Bei langerer,
hoch dosierter Cortisontherapie
sollte deshalb auf eine
kohlenhydratreduzierte Ernah-
rung geachtet werden.
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Eine langer dauernde Therapie mit Cortisontabletten darf
nie abrupt unterbrochen werden! Das Medikament muss
langsam ausgeschlichen werden, damit ein Rickfall der
Arthritis vermieden wird und der Kérper seine eigene
Cortisolproduktion wieder in Gang setzen kann. Insbesondere
bei Auftreten eines fieberhaften Infektes kann das Weglas-
sen des Cortisons gefahrlich werden. Nehmen Sie immer
erst Ricksprache mit dem Arzt.

Ein weiteres Problem bei einer
Daueranwendung ist die Osteo-
porose (Abnahme der Knochen-
dichte) sowie die Beeintrach-
tigung des Langenwachstums.
Auch ein Blutzucker- oder
Blutdruckanstieg ist moglich.

Da die Nebenwirkungen aber
genau bekannt sind, wird lhr
Kind wahrend einer Therapie mit
Cortison in den Kontrollen
daraufhin beobachtet. Nebenwir-
kungen am Auge konnen auf-
treten bei langer systemischer
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£ Die Injektions-
therapie zeigt
eine rasche und
zuverlassige
Wirkung am
betroffenen
Gelenk.””

Therapie oder Anwendung von
Augentropfen. Sie umfassen

den Grauen Star (Eintribung der
Linse) sowie den Griinen Star
(erhohter Druck im Auge).

Injektionstherapie

Reicht die Behandlung mit NSAR
nicht aus, um die Entziindung
zum Stillstand zu bringen, sollte
bei Kindern, die nur wenige
Gelenke entzlindet haben, oder



bei besonders stark betroffenen
Gelenken, eine Lokaltherapie
(intraartikulare Gelenkinjektion)
erfolgen. Dabei wird eine corti-
sonhaltige Kristallsuspension
direkt ins Gelenk gespritzt. Die
Kristalle verbleiben dann tber
mehrere Wochen im Gelenk, bis
sie sich aufgelost haben. Die
Wirksamkeit dieser Therapie ist
unterschiedlich mit einem
Stillstand der Arthritis von weni-
gen Wochen bis zu vielen
Monaten.

Auch Sehnenscheiden oder
Sehnenansatze konnen so
behandelt werden. Bei alteren
Kindern und Jugendlichen
wird die Lokalbehandlung mit
ortlicher Betaubung oder mit
Lachgas (ein zu inhalierendes
Schmerzmittel) durchgefiihrt,
bei jingeren Kindern ist eine
Kurznarkose sinnvoll.

MEDIKAMENTOSE THERAPIE

Was sind die Vorteile?

Die Vorteile der Injektionsthera-
pie liegen in der raschen und
zuverlassigen Wirkung am betrof-
fenen Gelenk, ohne dass das
Medikament wesentlich in den
Kreislauf gelangt.

Sind Risiken vorhanden?

Die Risiken der Injektionstherapie
sind bei korrekter Technik
gering. Gefurchtete Infektionen
konnen so vermieden werden.
Schmerzen nach einer Injektion
sind gelegentlich vortbergehend
vorhanden, aber harmlos.

An der Injektionsstelle kann eine
Eindellung auftreten durch das
Verschwinden des Fettgewebes,
oder ein Abblassen der Haut-
farbe. Diese sichtbaren Neben-
wirkungen sind meistens nach
Monaten bis Jahren reversibel.
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Basistherapie

Bei Patienten, die auf nicht-
steroidale Antirheumatika unge-
nugend ansprechen und bei
denen Cortisoninjektionen nicht
in Frage kommen aufgrund einer
polyartikularen Verlaufsform,

ist der zusatzliche Einsatz eines
Basismedikaments erforderlich.

Im Gegensatz zu den symptoma-
tisch wirkenden Rheumamedi-
kamenten - den NSAR - konnen
sogenannte Basismedikamente

den Krankheitsverlauf beeinflus-
sen. Ihr entzindungshemmender
Effekt ist ahnlich jenem von
Cortison, ihre Vertraglichkeit aber
besser.

Bei Kindern werden als Basis-
therapeutika vorwiegend Metho-
trexat und Arava® (Leflunomid)
eingesetzt. Ein Nachteil der
Basismedikamente ist die Tat-
sache, dass ihre Wirkung

erst mehrere Wochen bis Monate
nach Behandlungsbeginn voll
zum Tragen kommt.

Steht Ihr Kind unter einer Basistherapie, hat die Wind-
pocken noch nicht durchgemacht und wurde nicht geimpft,
dann setzen Sie sich bei einer méglichen Ansteckung

mit Varizellen mit Ihrem Arzt in Verbindung.

Bei einer fieberhaften Infektion soll rechtzeitig der Kinder-
arzt oder Hausarzt aufgesucht werden, um die Ursache des
Fiebers untersuchen zu lassen. Entsprechend dem Befund
ist die Basistherapie moglicherweise zu unterbrechen.



Diese Medikamente gelangen
zum Einsatz bei entzindlichen
rheumatischen Erkrankungen,
denen eine Fehlregulation des
Immunsystems zugrunde liegt,
und sie beeinflussen das Immun-
system. Trotzdem ist das Risiko
einer Infektion gewohnlich nicht
wesentlich erhoht, einzelne
Infektionen konnen aber schwe-
rer verlaufen. Besonders Wind-
pocken konnen bei Kindern unter
einer Basistherapie mit Kom-
plikationen einhergehen. Deshalb
werden die Kinder vor Beginn
der Basistherapie gegen Wind-
pocken geimpft, sofern sie

die Kinderkrankheit noch nicht
durchgemacht haben.

Methotrexat

Mit seiner ausgezeichneten
Wirksamkeit und Vertraglichkeit
ist Methotrexat das heute am
haufigsten angewendete Basis-
medikament. Auch in der
Kinderrheumatologie wird Me-
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thotrexat schon seit vielen Jahren
bei der juvenilen idiopathischen
Arthritis wie auch bei Kindern
mit entzindlichen Bindegewebs-
erkrankungen (Kollagenosen)
eingesetzt.

Methotrexat wird nur einmal
wochentlich verabreicht, immer
am gleichen Wochentag.
Meistens wird es unter die Haut
gespritzt, es kann aber auch in
Tablettenform eingenommen wer-
den. Der Nachteil der Tabletten
ist, dass nur ein Teil der einge-
nommenen Menge vom Darm in
den Korper aufgenommen wird.
Beim einzelnen Patienten

kann nicht vorausgesagt werden,
wie gross dieser Anteil ist: Er
schwankt von Patient zu Patient
zwischen 30 und 80 Prozent.

Die Dosierung wird aufgrund des
Gewichts und der Grosse des
Kindes sowie des Schweregrads
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der Erkrankung berechnet und
muss im Verlauf immer wieder
angepasst werden.

Ein erster Effekt des Methotrexat
setzt nach vier bis sechs Wochen
ein. Die volle Wirksamkeit lasst
sich jedoch erst nach sechs
Monaten wirklich beurteilen. Bei
guter Vertraglichkeit kann Me-
thotrexat als Basistherapie Uber
mehrere Jahre eingesetzt
werden, auch in Kombination mit
anderen Rheumamedikamenten.
Nach Erreichen einer anhalten-
den Symptomfreiheit (Remission)
kann die Dosis reduziert und

das Medikament maoglicherweise
abgesetzt werden.

Was muss man bei der
Therapie mit Methotrexat
beachten?

Bei Einnahme zusétzlicher Medi-
kamente wie Antiepileptika
oder Antibiotika sind gegenseiti-
ge Beeinflussungen maoglich,

sodass auch weitere involvierte
Arzte immer (ber die Basis-
therapie informiert werden
sollten. Jugendliche mussen eine
sichere Empfangnisverhitung
durchftihren, da Methotrexat das
ungeborene Kind schadigen
kann.

Nebenwirkungen

Das Medikament ist auch be-
kannt in der Therapie von Krebs-
erkrankungen, da es, in sehr
hohen Dosen verabreicht, die
Vermehrung von Krebszellen
verhindert. Viele Nebenwirkun-
gen, die beim Methotrexat im
Rahmen einer Chemotherapie
beschrieben sind - zum Beispiel
Haarausfall - treten bei der
Behandlung von rheumatischen
Erkrankungen nicht auf, da

die Dosierung hundert- bis
tausendfach geringer ist.

Die meisten Kinder mit Methotre-
xat-Behandlung haben wenige



Nebenwirkungen, am haufigsten
berichten sie (iber Ubelkeit nach
der Verabreichung. Diese Neben-
wirkung kann verringert werden,
indem das Medikament abends
verabreicht wird.

Ein Anstieg der Leberwerte oder
eine Verminderung der weissen
Blutkdrperchen wird mit regel-
massigen Blutkontrollen erfasst.
Nebenwirkungen konnen redu-
ziert werden, indem dem Korper
genugend Folsaure zur Ver-
fugung gestellt wird. Deshalb
erhalten alle Kinder mit einer
Methotrexat-Therapie gleichzeitig
dieses Vitamin. Die Folsaure
sollte im Abstand von 24 Stunden
zum Methotrexat eingenommen
werden.

Arava® (Leflunomid)

Arava® ist ein weiteres Basis-
medikament, das bei Kindern
eingesetzt wird, insbesondere bei
einer Unvertraglichkeit gegen-

&€\Wissen hilft, sich
mit der Situation
zurechtzufinden.??
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Uber Methotrexat. Arava® wird
einmal taglich als Tablette einge-
nommen. Die Vertraglichkeit

von Arava® ist gut; falls Neben-
wirkungen auftreten, handelt

es sich am haufigsten um Durch-
fall oder ganz geringen Haar-
ausfall. Die Behandlung wird
ebenfalls mit regelmassigen
Blutuntersuchungen hinsichtlich
Blutbildung und Leberfunktion
Uberwacht. Arava® ist ahnlich
wirksam wie Methotrexat, seine
Wirkung tritt nach vier bis

sechs Wochen ein.

Bei ungentigendem Ansprechen
auf die bisher erwahnten Basis-

therapien gibt es die Moglichkeit,

Biologika einzusetzen: mit Basis-
medikamenten kombiniert

oder als Monotherapie. Studien
zeigen, dass die Kombinations-
therapien den Monotherapien

jedoch deutlich Gberlegen sind.
Zudem ist auch der anhaltende
Effekt besser gewahrleistet.

Biologische Medikamente sind
Arzneimittel aus einer neueren
Medikamentenklasse. Sie unter-
scheiden sich von allen bislang

in der Rheumatologie zum
Einsatz kommenden Therapie-
formen. Es handelt sich dabei um
korpereigene Eiweisse, die mit
modernster Biotechnologie unter
hohem technischen Aufwand
nachgebildet werden. Sie werden
als Biologika bezeichnet, weil sie
gezielt in biologische Mechanis-
men der Krankheitsentstehung
eingreifen konnen. All diese
Medikamente sind hochwirksam
antientztndlich, aber auch teuer.

TNF-alpha-Blocker

Der Tumornekrosefaktor (TNF)
ist ein Molekul, das eine wichtige
Rolle im Entzindungsprozess
spielt. Es existieren heutzutage



mehrere Wirkstoffe, die speziell
den Tumornekrosefaktor blo-
ckieren, indem sie ihn abfangen.
Der Botenstoff verliert so seine
Wirkung und die Entziindung
wird gezielt gebremst. Gelenk-
schmerzen kénnen sich schon
innerhalb weniger Tage zuruck-
bilden. Die Vorteile der TNF-
Blocker liegen in der Wirksam-
keit, dem schnellen Ansprechen
und in der guten Vertraglichkeit,
was betrachtlich zur Verbes-
serung der Lebensqualitat
beitragt. Allerdings spricht ein
Drittel der Patienten auf

einen TNF-Blocker jeweils
nicht genugend an.

Diese Medikamente beinhalten
auch gewisse Risiken: Infekte
konnen atypisch und schwerer
als Ublich verlaufen; eine friher
durchgemachte Tuberkulose
kann wieder aktiv werden.

MEDIKAMENTOSE THERAPIE

Falls eine ernstere Infektion
auftritt, sollte die Therapie des-
halb unterbrochen werden.

In einigen seltenen Fallen war
die Behandlung mit der Entwick-
lung einer anderen Autoimmun-
erkrankung verbunden. Es gibt
bisher keinen Hinweis, dass
diese Behandlung die Haufigkeit
von Krebs erhdhen konnte im
Vergleich mit anderen Behand-
lungen.

Studien zeigen,
dass Kombina-
tionstherapien den
Monotherapien
deutlich Uberlegen
sind.

1998 wurde der erste TNF-
alpha-Blocker als Medikament
registriert. Uber diesen Zeitraum
hinweg kennt man den Lang-
zeiteffekt und die Nebenwirkun-
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&€ 1hr Kind sollte
maoglichst wenig
Einschrankung
durch die Krank-
heit erfahren.””

gen. Weltweit werden Millionen
von Patienten mit solchen Medi-
kamenten behandelt und
hinsichtlich Wirkung und Neben-
wirkungen genau Uberwacht.
Auch in der Schweiz sind alle
Kinder mit TNF-alpha-Blockern
anonym registriert.

Enbrel® (Etanercept) und
Humira® (Adalimumab)
werden alle ein bis zwei Wochen
unter die Haut gespritzt. Lokale
Reaktionen wie rote Flecken,



Schwellung und Jucken an der
Einspritzstelle konnen auftreten,
sind jedoch meist von kurzer
Dauer und verschwinden oft im
Verlauf der Therapie. Enbrel®
und Humira® kénnen allein oder
in Kombination mit anderen
Basismedikamenten gegeben
werden.

wird alle vier bis acht Wochen als
Infusion verabreicht, wobei am
Anfang die Abstande zwischen
den Infusionen kurzer sind. Da
Remicade® Eiweissbestandteile
enthalt, die korperfremd sind,
kann es wahrend der Infusion zu
Nebenwirkungen kommen,
ahnlich einer allergischen Reak-
tion mit Hautrétung, Engegefunhl
in der Brust oder erschwerter
Atmung. Die Patienten werden
deshalb wahrend der Infusion
standig uberwacht. Infusions-
reaktionen sind aber selten und
erfordern meistens keinen Ab-
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bruch der Therapie. Remicade®
sollte zusammen mit Methotrexat
oder ahnlichen Basismedikamen-
ten angewandt werden, well

die beschriebenen Infusionsreak-
tionen dadurch seltener auftreten.

Interleukin-Hemmstoffe

Die Interleukin-Hemmstoffe
finden Anwendung bei rheumati-
schen, aber auch bei anderen
Erkrankungen. In der Rheumato-
logie sind sie besonders nutzlich
zur Behandlung der systemi-
schen juvenilen Arthritis.

Interleukin-Hemmer gehoren
wie die TNF-alpha-Blocker in die
Gruppe der biologischen Thera-
pien und greifen damit gezielt in
zentrale Mechanismen bei der
Entstehung und Ausbreitung der
Erkrankung ein. Interleukin-1
(IL-1) ist eine korpereigene Sub-
stanz und spielt eine wichtige
Rolle bei der Entstehung von
Entziindungen und bei der
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rheumatischen Gelenkschéadi-
gung. Bei Patienten mit Arthritis
wird IL-1 in erhohtem Masse
vom Karper produziert und findet
sich vor allem in den entztindeten
Gelenken.

Anakinra (Kineret®)

ist der erste Vertreter aus der
Gruppe der biologischen Medi-
kamente, der |L-1 blockiert.
Durch die Verabreichung wird
der Uberschuss von IL-1
gebunden. Da die Wirkung von
Anakinra nach der subkutanen
Injektion innert 24 Stunden
abklingt, muss die Injektion tag-
lich wiederholt werden.

Eine IL-1-Blockade kann ebenfalls
mit Canakinumab (llaris®)
erreicht werden. Das Medikament
wurde spater entwickelt, ist aber
in der Anwendung einfacher und
wird als IL-1-Hemmer eben-

falls bei der systemisch juvenilen
Arthritis eingesetzt.

Der Antikorper Tocilizumab
(Actemra®) verbindet sich mit
Interleukin-6-Rezeptoren,
sodass sie keine entzindungs-
fordernde Wirkung mehr aus-
uben kénnen. Verabreicht wird
Tocilizumab als Infusion oder
als Spritze. Das Medikament ist
zugelassen fur Patienten mit
systemisch juveniler Arthritis und
Polyarthritis. Ein grosser Vorteil
ist der rasche Wirkungseintritt.

Abatacept (Orencia®) stellt
eine weitere Therapiemoglichkeit
bei Kindern mit juveniler idio-
pathischer Polyarthritis dar.

Es kann eingesetzt werden, falls
die vorherige Behandlung mit
TNF-Blockern ungentgend oder
unvertraglich war. Dabei sind
T-Zellen das Ziel monoklonaler
Antikorper, welche eine Akti-
vierung der Zellen im Rahmen
des Entzindungsprozesses
verhindern.
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Bei Beginn der Erkrankung oder bei einer Therapie-
anderung sollte der Impfstatus Gberpriift werden.

Es gibt weitere Medikamente,
die offiziell nicht zugelassen sind
bei der Behandlung der juveni-
len idiopathischen Arthritis.
Dazu zéhlen verschiedene nicht-
steroidale Antirheumatika,
Imurek®, Remicade® oder Sim-
poni®. Diese Medikamente
konnen ohne zugelassene Indika-
tion eingesetzt werden, wenn
der behandelnde Arzt dies als
sinnvoll erachtet und die
Kostenubernahme geregelt ist.

Eine wichtige Aufgabe

der Rheumatologie

In der Rheumatologie besteht
die Herausforderung darin,

das geeignetste Medikament fur
jede einzelne Erkrankung

zu bestimmen, um Patienten mit

ernsten Autoimmunerkran-
kungen spezifischer zu behan-
deln. In dieser Entwicklung liegt
sehr viel Potential fur die Zukunft
der Rheumapatienten, da

es zusatzlich hilft, die Krankheit
immer besser zu verstehen

und zu behandeln.

Impfempfehlungen

Impfungen bewahren Ihr Kind
vor Infektionen, mit denen es
zurzeit vielleicht schlecht zurecht-
kommt. Deshalb ist ein ent-
sprechender Schutz far Ihr Kind
besonders wichtig. Uberpriifen
Sie zu Beginn der Erkrankung
oder bei einer Therapieanderung
zusammen mit dem Hausarzt



und in Rucksprache mit dem
Kinderrheumatologen den
Impfstatus lhres Kindes.

Unter nicht-steroidalen Antirheu-
matika (NSAR) kdnnen samtliche
Impfungen normal durchgefuhrt
werden. Es empfiehlt sich aber,
vor Beginn einer immunsuppres-
siven Behandlung den Impfstatus
zu kontrollieren und ausstehende
Impfungen nachzuholen. Von
arztlicher Seite muss abgeklart
werden, ob zusatzliche Imp-
fungen notwendig sind, insbeson-
dere Windpocken, Pneumo-
kokken und Influenza (Grippe).

Wahrend einer immunsuppres-
siven Therapie durfen keine
Impfungen mit Lebendimpfstoffen
durchgefuhrt werden (Wind-
pocken, Masern, Mumps, Roteln,
Tuberkulose). Denn das Immun-
system hat unter Umstanden
Muhe, mit Erregern fertig

zu werden, auch wenn sie abge-

MEDIKAMENTOSE THERAPIE

schwacht sind. Impfungen mit
Totimpfstoffen sind auch unter
einer immunsuppressiven Thera-
pie moglich. Dies betrifft: Teta-
nus, FSME, Influenza, Diphterie,
Polio, Hepatitis B, Pertussis

und andere.

Eine Grippe kann verschiedene
Komplikationen zur Folge haben:
eine Bronchitis oder Lungen-
entzindung, Mittelohrentzindun-
gen oder eine Hirnhautent-
ziindung. Generell besteht bei
Kindern mit einer chronischen
Erkrankung oder einer Beein-
trachtigung des Immunsystems
ein erhohtes Risiko fur eine
Folgeerkrankung, sodass die
Grippeimpfung nutzlich ist.
Wissenschaftliche Untersuchun-
gen ergeben, dass die Grippe-
impfung sicher ist und keine
Krankheitsverschlechterung mit
sich bringt.
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4 Weitere Therapien

Physio- und Ergotherapie

Neben der medikamentdsen
Therapie ist die Physio- und
Ergotherapie ein weiterer wich-
tiger Behandlungsansatz.

Physiotherapie ist zunéchst
einmal Bewegung

Die Physiotherapeutin arbeitet
mit den Kindern daran, ihren
Korper moglichst gesund und
schmerzfrei zu bewegen.

Eine wichtige Rolle spielt dabei
das Alltagsverhalten wie Sitzen,
Gehen, Sport und Hausauf-
gaben-Machen. Sie informiert
und instruiert die Kinder und
ihre Angehaorigen.

Zur Verbesserung der Beweg-
lichkeit, zum Muskelaufbau sowie
zur Verbesserung der Gelenk-
funktion gehéren aktive Ubungen.
Erganzend werden passive
Massnahmen wie manuelle The-
rapie, Kalte- und Warmeanwen-

dung eingesetzt. Ein entziindetes
Gelenk etwa sollte gekuhlt,
verspannte Muskulatur mit
Warme behandelt werden.

Unterstiitzung zur
Selbststidndigkeit im Alltag

Ergotherapie beschaftigt sich
ebenfalls mit Bewegung, vor
allem der oberen Extremitaten,
setzt jedoch andere Akzente.
Den Kindern wird geholfen,
Probleme bei der Ausfuhrung von
Tatigkeiten im Alltag zu I6sen

und zu meistern. So zum Beispiel
beim Zahneputzen, Anziehen,
Spielen, Basteln und Schreiben.

Die Ergotherapeutin bietet
Information und Instruktion: Wie
die alltaglichen Verrichtungen
gelenkschonend und weitgehend
schmerzfrei ausgefuhrt werden
kdnnen; wie der Einsatz von
Hilfsmitteln den Alltag bei Schmer-
zen und Bewegungseinschran-
kungen erleichtert; und wie



Hilfsmittel vorbeugend zum
Schutz der Gelenke eingesetzt
werden konnen. Die Ergothera-
peutin empfiehlt wenn notig
auch das Anpassen einer Schie-
ne, um zum Beispiel eine
Handfehlstellung zu vermeiden.

Individuelle Ziele und
Massnahmen

Physio- und Ergotherapie sind in
Erganzung oft beide sinnvoll.

Sie begleiten ein Kind Gber einen
langeren Zeitraum, auch wenn £€\Wahlen Sie

es zwischendurch Therapie- ,
Pausen geben kann. Die Thera- gut aUSQGbHd’e’te

peutinnen besprechen die TherapeUten-
konkreten Therapieziele mit Ihnen

und lhrem Kind. Sie passen

die entsprechenden Massnah-

men laufend den personlichen

Bedurfnissen und dem aktuellen

Krankheitsverlauf an.
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Wenn in der Umgebung bekannt
wird, dass Ihr Kind an Rheuma
leidet, werden Sie wahrscheinlich
mit vielen Ratschlagen und
personlichen Erfahrungsberichten
von Bekannten uberhauft.
Rheuma ist eine Volkskrankheit,
die Uberwiegend alte Menschen
betrifft. Bei ihnen stehen
Abnutzungserscheinungen im
Vordergrund. Fur lhr Kind

sind diese «Wundermittel» selten
hilfreich. Stehen Sie ent-
sprechenden Empfehlungen also
kritisch gegenuber, auch wenn
man als Eltern nichts unversucht
lassen mochte, um zu helfen.

Maochten Sie |hr Kind aufgrund
der chronischen Erkrankung
komplementarmedizinisch unter-
stltzen, wahlen Sie einen

gut ausgebildeten und seriosen
Therapeuten aus. Keinesfalls
sollte eine alternative Methode

die spezifische antirheumatische
Therapie ersetzen. Allen alternati-
ven Behandlungskonzepten ist
gemein, dass ihre Effektivitat bei
der juvenilen idiopathischen
Arthritis nicht wissenschaftlich
bewiesen ist. Nehmen Sie sich
insbesondere in acht vor Thera-
peuten, die das Immunsystem
lhres Kindes beeinflussen wollen.
Je besser Sie Uber die Erkran-
kung und ihre Behandlung
informiert sind, umso weniger
konnen gut gemeinte Ratschlage
zu einer Verunsicherung fuhren.

Ausgewogen, farbig,
familientauglich, eher vege-
tarisch

Ganz allgemein empfiehlt es sich,
Kinder mit einer juvenilen
Arthritis ausgewogen zu ernah-
ren - wie alle anderen Kinder
auch. Der ausreichenden Zufuhr



von Vitaminen und Calzium sollte
Beachtung geschenkt werden.

Viel Calzium ist enthalten in
Milchprodukten, grinem
Gemuse oder Mineralwasser.

Fur eine gute Versorgung mit
Vitaminen und Spurenelementen

Tipps

Friichten und Salat.

und Fleisch.

WEITERE THERAPIEN

braucht es taglich Gemuse,
Salate, Obst und Vollkornproduk-
te. Ungesattigte Fettsauren
wirken entzindungshemmend.
Daher sollten pflanzliche Ole wie
Raps-, Oliven-, Walnuss- oder
Leindl verwendet werden. NUsse
und Fisch (z.B. Lachs) sollten

B Sorgen Sie téglich fur abwechslungsreiche, farbige
und vitaminreiche Mahlzeiten mit frischem Gemise,

B Verwenden Sie regelmassig Hulsenfriichte, Vollkorn-
produkte, Kartoffeln, Ei und Milchprodukte beim
Zubereiten lhrer Mahlzeiten.

m Wabhlen Sie gute Ole aus wie z.B. Raps-, Oliven-
oder Leindl fur die kalte Kiiche.

B Als Zwischenmabhlzeit eignen sich Friichte und Nsse.

B Reduzieren Sie den Konsum von Wurstwaren
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regelmassig auf den Tisch
kommen. Es gibt wissenschaft-
liche Untersuchungen bei
Erwachsenen, die zeigen, dass
die Reduktion von Fleisch-
mahlzeiten und Wurstwaren die
Entziindung ebenfalls leicht
mindern konnen.

Von restriktiven Diaten muss
abgeraten werden, da Kinder fur
ihr Kérperwachstum alle Nah-
rungsbestandteile brauchen und
durch Diaten Mangelerschei-
nungen auftreten konnen.

Mahlzeiten sind
Inseln im
Familienleben.

Stellen Sie GemUse, Friichte, Kar-
toffeln, Hilsenfrichte und
Getreide kombiniert mit Milch-
produkten und Nussen in den
Mittelpunkt. Diese Erkenntnisse
entsprechen einer gesunden

mediterranen Ernahrung und sind
auch bei Kindern respektive von
der ganzen Familie umsetzbar.

Mahlzeiten sind Angelpunkte
des Zusammenlebens. Deshalb
ist alles zu vermeiden, was
diese «Inseln» im Familienalltag
belasten konnte. Streitigkeiten
am Tisch sind ebenso ungesund
wie einschrankende, unnotige
Diatregeln. Der Begriff «gesund»
ist fur kleine Kinder abstrakt.
Aufforderungen, gesund zu
essen, sind deshalb sinnlos. Es
geht vielmehr darum, gesund
als normal und lustvoll erlebbar
zu machen.

Gesund ist eine gemeinsame,
abwechslungsreiche Mahlzeit
- aus saisonalen, naturbelasse-
nen Zutaten liebevoll gekocht
und mit allen Sinnen und genui-
gend Zeit genossen. Einfach
und schwierig zugleich!



Soziales Umfeld

Sport

Bewegung und sportliche Akti-
vitat sind ein wichtiger Teil

im taglichen Leben eines Kindes.
Sie sind fur die korperliche

und geistige Entwicklung grund-
legend: Kinder lernen durch
Bewegung, ihren Karper zu spu-
ren und einzuschatzen. Koor-
dination, Gleichgewicht und
Haltung konnen sich entwickeln.
Die Kinder Gben sich auch

in Konzentration und Ausdauer.
Daneben fuhrt die korperliche
Belastung zu einer Starkung der
Knochen und zum Aufbau

der Muskulatur, was die Kinder
wiederum vor Verletzungen
schutzt. Bewegung unterstutzt
zudem ein normales Korper-
gewicht.

Bewegung ist fur rheumakranke
Kinder ebenfalls sehr wichtig,
da fehlende Bewegung zu einem
Muskelabbau, Muskelverkdr-

zungen, Osteoporose und

zu einem Abbau des Gelenkknor-
pels fuhrt. Kommt hinzu, dass
korperliche Aktivitat den Stoff-
wechsel und die Durchblutung
fordert, entzindungsfordernde
Botenstoffe werden gehemmt
und schmerzférdernde Substan-
zen abtransportiert.

& Bewegung und
Sport wirken sich
positiv aus.””

Ist Sport erlaubt?

Voraussetzung fur eine intensive-
re sportliche Aktivitat ist eine
moglichst geringe Entziindungs-
aktivitat der betroffenen Gelenke.
Auch der Schmerz ist stets zu
beachten. Schwimmen, Radfah-
ren und Wandern eignen sich
naturlich besser als Sportarten
mit grossen Krafteinwirkungen
und grosserem Verletzungsrisiko



L€ Manchmal ist
lhre Fantasie im
Umgang mit
der Krankheit
gefragt.””

wie etwa Fussball, Volleyball oder
Tennis. Grundsatzlich herrscht
aber die Tendenz, Kinder gross-
zugig den Sport austiben zu
lassen, an dem sie Freude haben.
Eine individuelle Beratung mit
lhrem Kinderrheumatologen und
Ihrer Physiotherapeutin hilft
Ihnen bei dieser Frage weiter.



Die Sonderstellung eines
kranken Kindes

Die Diagnose einer chronischen
Erkrankung - wie zum Beispiel
die Arthritis - kann das Leben des
betroffenen Kindes auf den
Kopf stellen. Und damit auch das-
jenige seiner gesamten Familie.
Plotzlich wird einem Familienmit-
glied Ubermassig viel Aufmerk-
samkeit zuteil. Die Sorge um die
Gesundheit und Zukunft eines
Kindes kann selbst Erziehungs-
grundsatze ausser Kraft setzen.

Die Geschwister konnen sich
benachteiligt fuhlen und zeigen
bisher unbekannte, neue Ver-
haltensweisen, um die Auf-
merksamkeit und Fursorge der
Eltern auch wieder fur sich

zu gewinnen. Manchmal werden
die betroffenen Kinder aus gut
gemeinter Rucksichtnahme und
liebevoller Flrsorge eher ver-
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wohnt, geschont oder bemit-
leidet. Als erste Reaktion
verstandlich und nachvollziehbar.
FUr das Erlernen eines langfris-
tigen, selbstbestimmten Umgangs
mit einer Krankheit wie der
Arthritis braucht es aber andere
Fahigkeiten und Fertigkeiten.

Wenn Kinder mit einer chroni-
schen Erkrankung durch Spiele
und Gespréache lernen, ihr
Befinden auszudrucken, die
Einschrankungen des Korpers zu
beobachten und die Schmerzen
zu beschreiben, konnen sie einen
wertvollen Beitrag zum Therapie-
erfolg leisten. Die kleinen
Patienten entwickeln sich dadurch
oft schneller als ihre gleich-
altrigen Kameraden und suchen
sich deshalb manchmal Freunde
unter den alteren Kindern.

Die Andersartigkeit gegenuber
Gleichaltrigen kann Fragen
aufwerfen wie «Womit hab ich

51



52

SOZIALES UMFELD

das verdient» oder «Warum ich»?
Gesprache mit Eltern und
Fachpersonen sowie der Aus-
tausch mit Mitbetroffenen

(zum Beispiel beim jahrlich statt-
findenden Familientag der
Rheumaliga Schweiz) unterstut-
zen Kinder mit einer Arthritis
darin, ihre Situation zu erkennen
und akzeptieren zu lernen.

Unterstutzen
Sie lhr Kind
dabei, Eigen-
verantwortung
wahrzunehmen,

Mehr Planung

Zum alltaglichen Familienmana-
gement wie Organisieren von
Terminen und Abwesenheiten
einzelner Familienmitglieder
kommt nun zusatzlich die Koordi-
nation von Konsultationen

beim Kinderarzt, Rheumatologen,

Augenarzt, aber auch Physio-
und Ergotherapeuten hinzu. Die
Begleitung des betroffenen
Kindes, aber auch die Betreuung
der daheimgebliebenen Ge-
schwister gilt es unter den einen
berthmten Hut zu bringen.

Begleitung durch die Eltern

Das Kindesalter ist weitgehend
frei von Verpflichtungen, Ver-
antwortungen und Planung. Erst
allmahlich werden den Kindern im
Elternhaus und in der Schule
Werte wie «Zuverlassigkeit»

und «Disziplin» beigebracht. Ein
Kind mit Arthritis braucht
Unterstltzung darin, regelmassig
und zuverlassig Medikamente
einzunehmen. Hier ist die Fanta-
sie von Eltern und Geschwistern
gefragt: Eine bunte Pillendose
oder ein Familien-Ritual fur das
Spritzen der Medikamente
verleihen dem oft ungeliebten
Vorgang eine Alltaglichkeit

und Leichtigkeit.



Das regelmassige Einnehmen
oder Spritzen von Medikamen-
ten, die taglichen Turntbungen
oder die VerfUgbarkeit von
Hilfsmitteln gehoren schon bald
wie selbstverstandlich zum Alltag
dazu. Doch was ist mit Ausflu-
gen, dem Klassenlager und den
Ferien? Hier gilt es, die Kinder mit
Arthritis in ihrer Selbstverant-
wortung und Selbstdisziplin zu
fordern und zu fordern.

Schule und Beruf

Information und Aufklarung

Der regelmassige Schulbesuch
ist fur alle Kinder wichtig.

Hier wird die Grundlage far die
Ausbildung und einen spateren
Beruf gelegt, der ein finanziell
unabhangiges Leben ermoglicht.
Aber es wird auch die Aus-
einandersetzung und Anerken-
nung in einer Gruppe von
Gleichaltrigen gedbt und erlernt.

k& Schaffen Sie eine
gute Basis fur
die Zukunft Ihres
Kindes.””
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Die offene Information von Lehrpersonen und Klassen-
kameraden ist wichtig, um Ausgrenzungen zu vermeiden.

Es gibt einige wenige Faktoren,
die den Schulbesuch problema-
tisch machen konnen. Dazu
gehdren Schwierigkeiten beim
Gehen, Mudigkeit, Schmerzen
oder Steifheit. Wenn Lehr-
personen Uber den Krankheits-
verlauf Bescheid wissen und
die allfalligen Nebenwirkungen
von Medikamenten kennen,
dann ist das Verstandnis fur das
betroffene Kind geweckt und

es entstehen keine unnotigen
Missverstandnisse. Offene
Informationen gegenuber Lehr-
personen und Klassenkame-
raden sind deshalb notig. Es ist
empfehlenswert, dem Lehrer
mogliche Besonderheiten

zu erklaren und dem betroffenen
Kind den Schulbesuch zu er-

leichtern. Vielleicht gehoren
dazu entsprechendes Mobiliar
oder ein Hinweis auf mogliche
Schwierigkeiten beim Schreiben.

Auch fur die Mitschdler ist es
wichtig zu wissen, dass ihr
Klassenkamerad an einer ent-
zundlichen Rheumaerkrankung
leidet. Nur so konnen sie
verstehen, dass verschiedene
Ausnahmen keine Bevorzugung
sind, sondern Notwendigkeiten,
um den Schulalltag bewaltigen zu
konnen.

Bewegung in der Schule

Bei den meisten Kindern mit
Arthritis treten Gelenkschmerzen
und Steifigkeit morgens nach
dem Aufstehen in Erscheinung



oder nach langerem Sitzen. In
einem Gesprach mit den
Lehrpersonen kann vielleicht ver-
einbart werden, dass das be-
troffene Kind die Erlaubnis erhalt,
auch in den Schulstunden
aufzustehen. Die Teilnahme am
Turnunterricht ist erstrebenswert,
damit die Kinder moglichst wenig
Einschrankung durch die Erkran-
kung erfahren. Ideal ist, Kinder zu
ermutigen Schmerzen wahrzu-
nehmen und dann die sportliche
Tatigkeit selbst zu unterbrechen.
Somit lernen sie gleichzeitig,
selbstbestimmt mit der Erkran-
kung umzugehen.

Abwesenheiten wiahrend
der Schule

Krankheitsschiibe konnen zu
Schulabsenzen fuhren. Termine
bei Arzten und Fachpersonen
lassen sich nicht immer nach dem
Stundenplan der Kinder richten.
Die Ruck- und Absprache mit
den Lehrpersonen hilft hier, diese

SOZIALES UMFELD

Abwesenheit nicht irrtimlich als
Druickebergerei vor einer Prifung
oder Ahnlichem zu interpretieren.

Berufswahl

Jugendliche mit Rheuma
kdonnen in der Regel ganz nor-
male Berufe austben, wenn

sie auf harte, korperliche Arbeit
verzichten. Unterstltzung bei
Fragen zur Berufswahl finden Sie
beim behandelnden Kinder-
rheumatologen, der behandeln-
den Physiotherapeutin und

der Berufsberatung.

Die Stiftverdickungen der Rheuma-
liga Schweiz entlasten die Finger-
gelenke (siehe Bestell-Talon).
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Krankenkasse

Grundsatzlich tbernimmt die
Krankenkasse die Kosten fur die
Arztuntersuchungen, arztlich
verordnete Therapien und die
Medikamente. Eine allfallige
Kostentbernahme fur weiterfuh-
rende Massnahmen im Bereich
der Komplementarmedizin muss
immer mit der Krankenkasse
geklart werden.

Invalidenversicherung

Die juvenile idiopathische Arthri-
tis wird nicht als Geburtsgebre-
chen von der IV anerkannt,

weil sie eine spater erworbene
Entzindung darstellt und nicht
angeboren ist.

Besteht jedoch die Gefahr einer
bleibenden Gelenkschadigung,
so kann die Invalidenversiche-
rung vorbeugende medizinische
Massnahmen ubernehmen,

die geeignet sind, die Erwerbs-
tatigkeit oder die Fahigkeit,

sich in einem Aufgabenbereich
zu betatigen, zu verbessern oder
vor wesentlicher Beeintrachti-
gung zu bewahren (Art. 12 IVG).
Hierzu gehoren Physiotherapie,
Ergotherapie und Hilfsmittel.
Anspruch auf medizinische Mass-
nahmen besteht bis zur
Vollendung des 20. Altersjahres.



Der Ubergang zum Erwachsenenalter

Manche Lebenssituationen sind
schwieriger als andere. So fallt
es Jugendlichen in der Pubertat
haufig schwer, ihre Krankheit

zu akzeptieren. Sie mochten sich
nicht von den Gleichaltrigen
unterscheiden und versuchen,
ausserliche Zeichen der Erkran-
kung zu kaschieren. Die Ein-
haltung der Therapie kann zur
Kraftprobe werden.

Damit der Ubergang in

die Erwachsenensprechstunde
gelingt, die sogenannte Trans-
ition, werden die Jugendlichen
von ihrem Kinderrheumatologen
gezielt darauf vorbereitet und

in diesem Prozess begleitet. So
lernen sie selbststandig ihre
Therapien durchzufthren, Arzt-
kontrollen wahrzunehmen usw.

Auch Sie als Eltern werden in
diesen Prozess einbezogen.

Ihre Aufgabe ist es, lhrer Toch-
ter/lhrem Sohn schrittweise

die Verantwortung fur ihre/seine
Krankheit zu Ubergeben, damit
es ihr/ihm gelingt eigenstandig
durchs Leben zu gehen.

&€ |hr Kind sollte
selbstbestimmt mit
seiner Krankheit
umgehen diirfen.””



¢ Erklarung von Fachausdriicken

Krankheit

Arthritis
Gelenkentziindung
Bursitis
Schleimbeutelentztindung
CRP Mass fur Entziindungs-
reaktion im Korper
Enthesitis
Erkrankung Sehnenansatz
Extension Streckung
Flexion Beugung
Iridozyklitis Augenentzindung
Katarakt Linsentribung
(grauer Star)
Monarthritis
Entziindung eines Gelenks
Oligoarthritis
Entziindung weniger Gelenke
(bis 4)
Polyarthritis
Entziindung vieler Gelenke
Synovia Gelenkinnenhaut
Tenosynovitis
Sehnenscheidenentziindung
Uveitis Entzindung der
vorderen Augenabschnitte
Varizellen Windpocken

Medikamente

Analgetikum
Einfaches Schmerzmittel
ohne Entziindungshemmung
Antiphlogistikum
Entzindungshemmendes
Medikament
Basismedikament
Rheumamedikament mit
Langzeitwirkung, das den
Rheumaprozess beeinflusst
Corticoid/ Steroid
Cortisonhaltiges Medikament
Immunsuppressivum
Medikament zur Unter-
drickung der Uberschiessen-
den Immunantwort
Intraartikulédre Injektion
Einspritzung des
Medikamentes ins Gelenk
Nichtsteroidales Antirheuma-
tikum Cortisonfreies,
entzindungshemmendes
Medikament



Rheumaliga Schweiz *°

Die Rheumaliga Schweiz enga- Die Rheumaliga Schweiz
giert sich fir Rheumabetroffene,  bietet:
Angehdorige und Interessierte. B Bewegungskurse im Trockenen
Die Dachorganisation mit Sitz oder im Wasser
in Zurich vereinigt 19 kantonale W Hilfsmittel und Publikationen
und regionale Rheumaligen M Beratung, Information und
sowie 6 nationale Patienten- Schulung fur Betroffene und
organisationen. Fachpersonen

B Praventions- und Gesundheits-
Weitere Informationen finden forderung

Sie auf dem Schweizer Rheuma-
Portal www.rheumaliga.ch.
Oder rufen Sie uns an, wir sind
fur Sie da: Tel. 044 487 40 00.

heumaliga

Unterstitzen Sie die Arbeilt der R
Schweiz mit einer Spende!
Herzlichen Dank -

Postkonto
IBAN CH29 0900 0000 8000 0237 1

Bank UBS Zurich
IBAN CH83 0023 0230 5909 6001 F



Familientag

Die Diagnose Arthritis kann den
Alltag einer Familie vollig auf

den Kopf stellen. Es tauchen Fra-
gen auf und die betroffene
Familie muss vieles neu ordnen
und einen eigenen Umgang

mit der Situation finden.

Um Fragen und Unsicherheiten
zu klaren und den Austausch
betroffener Familien untereinan-
der zu fordern organisiert

die Rheumaliga Schweiz einmal

jahrlich einen Familientag

fur Kinder und Jugendliche mit
Rheuma, ihre Eltern und ihre
Geschwister.

Jeder Familientag setzt einen
Themenschwerpunkt mit
entsprechenden Fachvortragen
fur die Erwachsenen. Die Kinder
setzen das Thema auf kreative
Weise um: beim Basteln, beim
Spielen und mit viel Bewegung.
Jugendliche sollen bei der
direkten und lebendigen Wis-
sensvermittlung in erster Linie
Spass haben.

An diesem bunten und vielfaltigen
Tag haben Betroffene auch die
Maoglichkeit, sich miteinander

zu vernetzen und offen Uber das
zu sprechen, was sie bewegt.

Weitere Informationen auf:
www.rheumaliga.ch



Flaschenéffner Pet Boy
Erlaubt es, Flaschendreh-
verschlisse spielend und mit
wenig Kraftaufwand zu 6ffnen.

(Art.-Nr. 6301) CHF 13.80

Hand-Spielkartenhalter
Entlastet die Fingergelenke.

(Art.-Nr. 4101) CHF 6.40

Stiftverdickungen

(Bild S. 55)

Dreikantig. Entlasten die
Fingergelenke und erleichtern
somit das Schreiben.

(Art.-Nr.4301) CHF 790/3 Stuck

Hilfsmittel - Kleine Helfer,
grosse Wirkung

Katalog (D 003) kostenlos

Gesamtes Angebot auf:
www.rheumaliga-shop.ch

Bestellungen:
Tel. 044 487 40 10
info@rheumaliga.ch
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Malus fantastische Hiite )
Malus fantastische Hiite

«Malus fantastische Hute» ist die awﬂﬂe‘-ﬁﬁ"hrbhritis-{
spannende Geschichte eines N ﬁ'f&d tage
- Ty

Kindes mit Arthritis. Die Erzahlung
macht Kindern auf spielerische
Weise Mut, um mit der Krankheit
besser klarzukommen. Farbenfroh,
lebendig und voller Ratsel, Tipps
und Tricks und hilfreichen Informa-
tionen fur die ganze Familie.
Broschure (D 315)

Kostenlos

Kraftpaket

Fin Ubungsprogramm fiir Ihre
Muskeln, Faltblatt (D 1002)
Kostenlos

Bleiben Sie fit und beweglich
Ein Ubungsprogramm fiir zu Hause,
Faltblatt (D 1001)

Kostenlos

Alle Publikationen auf;
www.rheumaliga-shop.ch




Niitzliche Kontakte

Rheumaliga Schweiz

Josefstrasse 92, 8005 Zurich

Tel. 044 487 40 00

info@rheumaliga.ch, www.rheumaliga.ch
Bestellungen: Tel. 044 487 40 10

Schweizerische Polyarthritiker-Vereinigung

Josefstrasse 92, 8005 Zrich
Tel. 044 422 35 00
spv@arthritis.ch, www.arthritis.ch

www.jungemitrheuma.ch

Austauschplattform fur junge Rheumabetroffene ab 16 Jahren.
info@jungemitrheuma.ch, Tel. 044 487 40 00

www.childrheum.ch

Offizielle Website der Kinderrheumatologen in der Schweiz. Hier finden Sie
die Adressen der nationalen kinderrheumatologischen Zentren.

www.printo.it

Paediatric Rheumatology International Trials Organisation (PRINTO),
internationales Netzwerk fur Forschung
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NUTZLICHE KONTAKTE

Kantonale Rheumaligen

Aargau, Tel. 056 442 19 42, info.ag@rheumaliga.ch

Beide Basel, Tel. 061 269 99 50, info@rheumaliga-basel.ch

Bern, Tel. 031 311 00 06, info.be@rheumaliga.ch

Freiburg, Tel. 026 322 90 00, info.fr@rheumaliga.ch

Genf, Tel. 022 718 35 55, laligue@laligue.ch

Glarus, Tel. 055 610 15 16 und 079 366 22 23, rheumaliga.gl@bluewin.ch
Jura, Tel. 032 466 63 61, info.ju@rheumaliga.ch

Luzern und Unterwalden, Tel. 041 377 26 26, rheuma.luuw@bluewin.ch
Neuenburg, Tel. 032 913 22 77, info.ne@rheumaliga.ch

Schaffhausen, Tel. 052 643 44 47, info.sh@rheumaliga.ch

Solothurn, Tel. 032 623 51 71, rheumaliga.so@bluewin.ch

St. Gallen, Graubiinden, beide Appenzell und

Flirstentum Liechtenstein,

Geschaftsstelle und Bewegungskurse: Tel. 081 302 47 80,
info.sgfl@rheumaliga.ch

Beratungsstellen: Bad Ragaz Tel. 081 511 50 03, St.Gallen Tel. 071 223 15 13,
info.sgfl@rheumaliga.ch

Tessin, Tel. 091 825 46 13, info.ti@rheumaliga.ch

Thurgau, Tel. 071 688 53 67, info.tg@rheumaliga.ch

Uri und Schwyz, Tel. 041 870 40 10, info.ursz@rheumaliga.ch

Waadt, Tel. 021 623 37 07, info@Ivr.ch

Wallis, Tel. 027 322 59 14, info.vs@rheumaliga.ch

Zug, Tel. 041 750 39 29, info.zg@rheumaliga.ch

Ziirich, Tel. 044 405 45 50, info.zh@rheumaliga.ch
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SMS-
Spende

FUOR
UNSERE NACHSTE
GRATISBROSCHURE

SMS an 488:
give rheumaliga 5

Schon 5 Franken helfen,

damit wir unsere Bro-

schiren auch weiterhin-

kostenlos abgeben
koénnen.

Schweizerische
Gesellschaft flr
Rheumatologie

www.rheuma-net.ch

Beraten, bewegen, begleiten:
Wir starken Betroffene in ihrem

Alltag mit Rheuma.

Rheumaliga Schweiz
Josefstrasse 92
8005 Zlrich

Tel. 044 487 40 00
info@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch

G

Rheumaliga Schweiz
Bewusst bewegt
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