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Vorwort

Liebe Eltern,
Liebe Leserinnen und Leser

Die Diagnose, dass Ihr Kind Arthritis hat, 16st bei allen Eltern gemischte Gefihle
aus. Endlich bekam die Krankheit, an der Ihr Kind seit Wochen oder Monaten
leidet, zwar einen Namen, gleichzeitig erwachsen Ihnen aber auch Angste und
Uberlegungen, wie wohl die Zukunft lhres Kindes mit dieser Krankheit aussehen
oder sich sogar verandern kdnnte.

Méglicherweise sind Sie wiitend und verunsichert, fragen sich, warum lhr Kind eine
Krankheit hat, welche die meisten Leute nur bei Erwachsenen vermuten.

Neben allen gemischten Gefiihlen stellen Sie sich gewiss viele Fragen.

Mit dieser Broschiire wollen wir Sie unterstiitzen und so viele Fragen wie mdglich
beantworten. Wir beschreiben die verschiedenen Arten von Arthritis, zeigen mog-
liche Therapien auf und geben Ihnen praktische Empfehlungen, wie Ihr Kind trotz

der Krankheit ein weitgehend normales Leben fiihren kann.

Unsere Anregungen und Erklérungen mogen Sie bestérken, zusammen mit lhrer
Tochter oder Threm Sohn den Alltag zu meistern und zu geniessen.

Auf diesem Weg wiinschen wir lhnen und Ihrer Familie alles Gute!

lhre Schweizerische Polyarthritiker-Vereinigung
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Die Grundlagen

Was ist juvenile idiopathische Arthritis?
Juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist der Be-
griff fiir Arthritis bei Kindern. Die JIA gliedert sich
in verschiedene Untergruppen, die aber alle ein
Symptom aufweisen: namlich Arthritis.

Was versteht man unter juveniler idiopa-
thischer Arthritis?

Juvenil bezeichnet man Kinder/Jugendliche unter
16 Jahren, idiopathisch bedeutet Krankheit ohne
bekannte Ursache und Arthritis ist eine entz{ind-
liche Erkrankung eines oder mehrerer Gelenke mit
Schwellung, Schmerzen und/oder Steifigkeit der
betroffenen Gelenke.

Avrzte beniitzen den Begriff juvenile
idiopatische Arthritis» bei Kindern und
Jugendlichen, wenn die Arthritis vor
dem 16. Altersjahr auftritt, mindestens
sechs Wochen anhiilt und andere
Ursachen ausgeschlossen sind.

Was bedeutet juvenile idiopathische
Arthritis fiir mein Kind?

Bevor Sie bei lhrem Kind mit der Diagnose JIA kon-
frontiert worden sind, haben Sie womdglich nicht
gewusst, dass Arthritis bei Kindern vorkommen
kann. Tatsachlich sind rheumatische Krankheiten
im Kindesalter keine Seltenheit, sie treten bei etwa
ein bis zwei von 1000 Kindern auf. Die Krankheit
tritt bevorzugt im Kleinkindesalter auf und kann
bei Jungen und Madchen ausbrechen; Studien
zeigen aber, dass Madchen insgesamt haufiger
betroffen sind.

Der Kenntnisstand bezlglich einer JIA ist noch
immer liickenhaft. Selbst Arzte kénnen nicht mit
Bestimmtheit sagen, wieso sie bei gewissen Kin-

dern ausbricht und bei anderen nicht. Ebenso gibt
es keinen sicheren Hinweis auf eine familiare Ver-
erbung, obwohl wissenschaftlich nachgewiesen
werden kann, dass bestimmte Gene einen Einfluss
haben kénnen. Ferner ist nicht erwiesen, dass eine
JIA durch eine Infektion ausgelést werden kann,
jedoch vermuten Wissenschaftler, dass bestimmte
Krankheiten als Ausloser wirken konnen.

Die JIA ist eine Autoimmuner-
krankung. Als Autoimmunerkrankung
wird eine Erkrankung bezeichnet,

bei der das kirpereigene Abwehrsystem
eigene Strukturen wie Zellen und
Gewebe angreift.

JIA kann in gewissen Fallen schwierig zu diagnos-
tizieren sein. Normalerweise wenden Arzte spezi-
fische Tests an und tragen alle Symptome zusam-
men, um andere Krankheiten auszuschliessen. Es
gibt nicht den Test, um eine JIA zu bestimmen.
Zudem zeigen die verschiedenen Arten von JIA
auch unterschiedliche Symptome.

Auch wenn die Ursachen einer JIA nicht bekannt
sind, weiss man sehr viel iiber deren Behandlung.

Mit den richtigen Therapien
sind die meisten Kinder in der Lage,

ein unabhingiges und aktives
Leben zu fiibren.

Die Behandlungsmethoden haben sich in den
letzten Jahren dank besseren Medikamenten
stark weiterentwickelt. Jedoch sollten sich Eltern
bei dieser Krankheit nicht zuriicklehnen und alles
in den Handen der Arzte belassen. Um lhrem Kind
die beste Betreuung und Unterstlitzung bieten zu



kénnen, braucht es eine enge Zusammenarbeit
zwischen der Familie, den Arzten und Therapeu-
ten. Die richtige Abstimmung der Medikamente,
angepasste Bewegungstherapien und der Riick-
halt in der Familie und bei Freunden haben einen
grossen Einfluss darauf, wie Ihr Kind mit der
Krankheit leben kann.

Wie sieht die Zukunft aus?

Q Jedes Kind hat einen individuellen

Krankbeitsverlauf und reagiert auf
unterschiedliche Weise auf die Therapie.
Therapien werden laufend verbessert.
Eine Heilung der Krankheit ist nicht
maoglich, aber bei den meisten Kindern
kann eine Remission erreicht werden.

Remission ist das voriibergehende oder
dauerhafte Verschwinden der Symptome
bei chronischen Erkrankungen, obne
dass eine Heilung sicher ist.

Einige Fakten

e 1 bis 2 Kinder von 1000 sind betroffen

e Keine bekannte Ursache fiir den
Ausbruch

e JIA ist nicht gleich rheumatoide Arthritis
(RA)

e Die meisten Kinder kdnnen ein normales
Leben fiihren

e Die richtigen Medikamente, Bewegung
und Ausgleichssport wirken sich positiv
auf den Krankheitsverlauf aus

o |st die ganze Familie in die Behand-
lungstherapie einbezogen, kann sie
gemeinsam nach vorne schauen.

Achtung!

Es ist leider ein Marchen, dass sich die JIA
auswachst. Die allermeisten Kinder miissen
auch im Erwachsenenalter die Behand-
lungen fortsetzen, weil sie sonst wieder
Arthritis-Schiibe bekommen.




Subtypen der JTA

Unter dem Begriff «Arthritis» sammeln sich ver-
schiedene Subtypen der JIA. Die Symptome sind
ebenfalls unterschiedlich. Méglicherweise werden
Sie auf andere Eltern treffen, bei deren Kind eine
JIA diagnostiziert wurde, oder Sie lesen in Print-
medien oder im Internet iber diese Krankheit.
Eines sollte Ihnen bewusst sein, jeder Krankheits-
verlauf ist anders. Jeder Subtyp der JIA hat einen
anderen Verlauf und andere Auswirkungen.

Q Jedes Kind reagiert anders auf die

Krankheit und die Medikamente.

Oligoarthritis

Der haufigste Subtyp ist die Oligoarthritis, bei
welcher in den ersten sechs Monaten maximal
vier Gelenke befallen sind. «oligo» (griechisch)
bedeutet wenig. Dabei unterscheiden sich zwei
verschiedene Verlaufstypen, die «persistierende
Oligoarthritis» ist eine milde Form von Arthritis
in Kinderjahren, bei welcher nie mehr als vier
Gelenke betroffen sind. Die Kinder kdnnen bei
angemessener medikamentdser Behandlung, Phy-
siotherapie und korperlicher Bewegung, welche
hilft, Muskeln und Gelenke gesund zu erhalten,
oft ldngere Zeit (Jahre) ohne einschneidende Be-
eintrachtigungen auskommen.

Bei etwa einem Viertel der Betroffenen nimmt die
Arthritis einen besonders hartnéckigen Verlauf
und dehnt sich auf insgesamt mehr als vier Gelen-
ke aus. Diese Form wird «extendierende Oligoar-
thritis» genannt und bringt entsprechend haufiger
Komplikationen und Folgeschéden mit sich.

Bei Kleinkindern kénnen erste Zeichen
einer Arthritis sein, wenn sie auf einmal
nicht mebr laufen wollen, oder sie licber

kriechen, statt zu laufen beginnen. An-
dere Kinder beschweren sich zwar nicht

iiber Schmerzen, konnen aber launisch
und schwierig sein. Auch eine Morgen-
steifigkeit in den Gelenken ist oftmals
iiblich.

Achtung auf die Augen!

Das Risiko einer Uveitis (Augenentziindung)
ist je nach Subgruppe sehr unterschiedlich.
Am héufigsten ist die Uveitis bei Kindern
mit Oligoarthritis. Diese Entziindung im In-
neren des Auges ist meist schmerzlos, kann
aber unbehandelt zur Erblindung fiihren.

Besonders anfallig fiir eine Uveitis sind
Kinder mit besonderen Antikérpern, anti-
nukledre Antikorper (ANA) genannt.

Auch sind Madchen haufiger als Knaben
von den JIA-Formen betroffen, welche mit
chronischen Augenentziindungen einher-
gehen.

Je jlinger das Kind bei der Diagnose JIA ist,
desto hoher ist das Risiko einer Uveitis.

Daher ist es unabdingbar, dass Kinder ab
Diagnosestellung bis nach der Pubertat
regelmdssig einen Augenarzt zur schmerz-
losen Untersuchung aufsuchen.



Polyarthritis

Bei einer Polyarthritis sind in den ersten sechs
Monaten mehr als vier Gelenke betroffen. Es ist
die zweithdufigste Form der JIA und wird in fol-
gende zwei Gruppen aufgeteilt: Polyarthritis mit
negativem Rheumafaktor (RF) und Polyarthritis
mit positivem Rheumafaktor.

Der Rheumafaktor (RF) ist ein
Autoantikirper, welcher sich durch
einen Bluttest feststellen lisst. Erhohte
Werte konnen auf eine rheumatische
Erkrankung hinweisen.

Polyarthritis RF-negativ

Die haufiger auftretende Form der Polyarthritis
ist jene mit RF-negativ, dabei sind bereits in den
ersten sechs Monaten mehr als vier Gelenke be-
troffen. Oft sind es die Gelenke der Hande und
Flsse, die schmerzen und geschwollen sind. Es
konnen aber auch HGft- und Kniegelenke sowie
Ellenbogen- und Schultergelenke, allenfalls auch
das Kiefergelenk, betroffen sein. Der Verlauf der
Polyarthritis kann sich ebenfalls stark unterschei-
den, da bei den einen Kindern mehrere Gelenke
gleichzeitig schmerzen konnen, bei anderen ein
Gelenk nach dem anderen wehtun kann. Aus die-
sem Grund ist diese Form der Polyarthritis auch
schwieriger zu erkennen.

Polyarthritis RF-positiv

Die Polyarthritis mit RF-positiv ist bei europai-
schen Kindern die seltenste Form der JIA, hat aber
héufig den heftigeren Verlauf.

Diese Form entspricht einer sehr friihen Erkran-
kung wie sie Erwachsene mit rheumatoider Ar-
thritis haben; sie tritt bei M&dchen meistens im
Alter von zehn Jahren oder élter auf und haufiger
als bei Jungen.

Hier ist eine Friihdiagnose entscheidend, um den
Krankheitsverlauf zu verlangsamen und bleibende
Schaden mdglichst zu verhindern.

Achtung bei Schmerzen!

Eine Friihdiagnose ist entscheidend, des-
halb bei Gelenkschmerzen, mit und ohne
Fieber, nicht lange zogern und einen Arzt
(Kinderrheumatologen) aufsuchen.

Systemische JIA

Bei der systemischen JIA ist der ganze Korper statt
einzelner Gelenke betroffen. Sie kommt bei Jungen
und Madchen gleich haufig vor und beginnt viel-
fach im Alter von unter fiinf Jahren. Die Diagnose
zu stellen, ist oftmals ein langer und schwieriger
Prozess, sind doch die Symptome bei anderen
Krankheiten wie Masern, anderen Viruskrank-
heiten oder Leukamie, &hnlich. Dies erfordert von
den Eltern und vom Kind viel Geduld und kann
belastend sein.

Systemische JIA beginnt oftmals mit taglichen Fie-
berschiiben (teilweise bis zu 40°C), welche iiber
Wochen anhalten. Begleitend entsteht ein flecki-
ger, lachsfarbener Hautausschlag an Oberschen-
keln, Armen und am Rumpf, der von Laien nicht
einfach zu erkennen ist. Ebenfalls kénnen wéhrend
eines Fieberschubes Lymphdriisen am Hals, in den
Achselhohlen und der Leistengegend anschwellen.

Manchmal kénnen auch innere Organe wie Leber
oder Milz befallen werden. Die Kinder mit einer
systemischen JIA fihlen sich im Allgemeinen sehr
abgeschlagen, sind leicht reizbar und weigern
sich zu essen. Dabei kénnen die Gelenkbeschwer-
den erst viel spater auftreten, was es besonders
schwierig macht, die Diagnose zu sichern.



Es ist entscheidend, dass alle nétigen Untersu-
chungen rasch durchgefihrt werden, um andere
Krankheiten auszuschliessen. Einen sicheren Test
zur Diagnose gibt es leider nicht. Spezialarzte
fir Kinderrheumatologie kénnen aufgrund ihrer
Erfahrung die Diagnose trotzdem stellen. Sobald
die Diagnose gestellt ist, kann auch mit der ent-
sprechenden Therapie begonnen werden, welche
die Fieberschiibe unterdriickt und das Allgemein-
befinden des Kindes verbessert.

Psoriasis-Arthritis (PsA)

Diese Form von Arthritis weist neben den Ge-
lenkbeschwerden haufig einen Hautausschlag
auf und kann bereits im Kleinkindesalter auftreten.
Sie kann aber auch unabhéngig vom Hautbefall
auftreten. Oftmals erkennen die Arzte dann die
Anzeichen einer PsA an den Finger- und Zehenna-
geln, die mit dellenférmigen Vertiefungen (Tiipfel-
négel) oder auch fleckenartigen Veranderungen
unter dem Nagel versehen sind. Typisch ist auch
die dabei entstehende Daktylitis. Wenn bereits ein
anderes Familienmitglied unter Psoriasis-Arthritis
leidet, kann dies ursachlich sein, weshalb das Kind
ebenfalls von der Krankheit betroffen ist.

Dakzylitis ist eine Finger- oder Zehen-
entziindung. Sie umfasst den ganzen
Finger oder die ganze Zehe und nicht
nur das Gelenk. Der betroffene Finger
oder die betroffene Zehe ist stark ge-

schwollen, gerétet und schmerzt.

Psoriasis-Arthritis kann bei Médchen und Knaben
in jedem Alter auftreten. Diese Kinder sind eben-
falls anfallig fir eine Uveitis (Augenentziindung),
welche desto hdufiger ist, je jiinger das Kind bei
Beginn der Erkrankung ist. (siehe Rubrik Seite 13)

Psoriasis bzw. Schuppenflechte
ist eine nicht ansteckende,
entziindliche Hauterkrankung.

Enthesitis-assoziierte JIA
Die Enthesitis-assoziierte Arthritis kommt eher
bei Jungen Gber sechs Jahren als bei Madchen vor.
Enthesitis ist eine Entziindung D
am Ubergang von Sehnen
oder Biindern auf den Knochen.

Dabei werden nicht nur Schmerzen an verschiede-
nen Gelenken festgestellt, sondern auch Entziin-
dungen und Schwellungen der Ansatzstelle von
Sehnen und Béandern am Knochen — die Enthesitis.
Diese Form von Arthritis betrifft hauptsachlich die
Gelenke der unteren Extremitaten, wie Hiifte, Knie,
Kndchel sowie das ISG (= lliosakral-Gelenk bzw.
Kreuzbein-Darmbein-Gelenk).
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Da sich die Schmerzen an der Wirbelsaule und
am ISG erst im Verlauf der Erkrankung entwickeln
(friihestens in der Pubertat), wird diese Form auch
als juvenile Spondyloarthritis bezeichnet.

Spondyloarthritis bedeutet
Entziindung der Wirbelsiule.

Achtung auf die Symptome - eine
Frithdiagnose ist entscheidend!

Beim Auftreten von einem oder mehreren
dieser Symptome sollten Sie mit Ihrem Kind
unbedingt einen Arzt aufsuchen:

e Grundloses Anschwellen von Knie(en)

o Gelenkschmerzen, Gelenk-
schwellung(en) mit Uberwarmung
des Gelenkes

o Laufverweigerung, Hinken,
ungewohnliches Greifen

e Kinder, die bereits laufen kénnen,
wollen plétzlich getragen werden

o Uveitis (Augenentziindung)

e Ldnger anhaltende Hautausschlage
mit und ohne Fieber

o Heftige Fieberschiibe ohne klare
Ursache

e Bei Schulkindern unklare Riicken-
schmerzen oder Fersenschmerzen

o Morgensteifigkeit, die langer als eine
Stunde anhalt.



Wie kommt es zur

Diagnose JIA?

Wie stellen Arzte eine Diagnose?

Wie bereits erwahnt, ist es nicht einfach, eine
JIA-Diagnose zu stellen. Alleine die verschiedenen
Subtypen, mit ihren unterschiedlichen Symptomen,
die sich von Kind zu Kind ebenfalls unterschiedlich
manifestieren konnen, bedeuten fir die Arzte, die
Kinder und ihre Familien eine grosse Herausfor-
derung.

Da es keinen Test gibt, mit welchem die JIA dia-
gnostiziert werden kann, verlassen sich die Arzte
auf lhre Beobachtungen, Aussagen sowie Hinwei-
se und schliessen mit der klinischen (kérperlichen)
Untersuchung andere Erkrankungen aus. Sobald
die Diagnose gestellt ist, kann unmittelbar mit der
Behandlung begonnen werden.

Die Zusammenarbeit mit dem Arzt ist
wichtig!

Sie kennen Ihr Kind am besten. Berichten
Sie dem Arzt nicht nur von allen Sympto-
men, sondern auch von lhren Beobach-
tungen, selbst wenn sie lhnen noch so be-
deutungslos erscheinen. Je mehr die Arzte
wissen, desto besser konnen sie andere
Krankheiten ausschliessen, eine friihzeiti-
ge, zutreffende Diagnose stellen und mit
der Behandlung beginnen.

Blutuntersuchungen — was sagen sie aus?

Neben der klinischen Untersuchung werden die
Arzte womdglich auch das Blut Ihres Kindes unter-
suchen, um andere Krankheiten auszuschliessen.

In einigen Féllen missen die Blutuntersuchungen
wiederholt werden, um allfdllige Veranderun-
gen festzustellen. Spritzen und Nadeln kénnen
bei Kindern Angst ausldsen. Wenn Sie diese bei
Ihrem Kind bereits kennen, ist es hilfreich, eine auf
diesem Gebiet erfahrene Psychologin beizuziehen,
damit Ihr Kind nicht einer zusatzlichen Belastung
ausgesetzt wird.

Bitten Sie den Arzt oder das
medizinische Personal, falls dies

nicht ohnehin geschieht, um die unemp-
Sfindlich machende «Zaubercreme»,

die vor der Blutentnahme auf die
Einstichstelle aufgetragen wird, damit
das Kind nichts spiirt.

Die gangigsten Blutuntersuchungen auf einen Blick:
e Blutbild (Hdmatogramm)

Die mikroskopische Untersuchung hinsichtlich der
Zahl der roten und weissen Blutkérperchen, des
Blutfarbstoffes usw.

Dieser Befund gibt einen Uberblick tiber die im
Blut enthaltenen Bestandteile. Die roten Blutkor-
perchen zeigen an, ob Ihr Kind genligend Eisen im
Blut hat. Die weissen Blutkérperchen sind bei einer
vorliegenden Entziindung erhéht.

¢ Blutsenkung (BSR)

Die Blutsenkung gibt an, wie schnell die Zellen
des Blutes in einem Kapillarrdhrchen mit ge-
ringem Durchmesser nach unten sinken. Bei
entzlindlichen Vorgéngen im Kérper sinken die
Blutkdrperchen zu schnell — die Blutsenkung ist



erhoht. Dieser Wert normalisiert sich, sobald die
Entziindung, die durch die JIA verursacht wurde,
abgeklungen ist.

¢ C-Reaktives Protein (CRP)

Das CRP wird als unspezifischer Entziindungs-
parameter zur Beurteilung des Schweregrades
entzlindlicher Erkrankungen herangezogen.

¢ Nierenfunktion
o Leberfunktion

¢ Autoantikorper (Test auf bestimmte
Antikérper)

Antikorper werden vom eigenen Korper zur
Abwehr von Infektionen gebildet. Aus noch
ungeklarten Griinden produziert der Korper
bei einigen Menschen Antikorper, welche die
eigenen Korperzellen angreifen — sogenannte
Autoantikdrper. Wenn bei lhrem Kind eine Po-
lyarthritis vermutet wird, wird das Blut auf den
Rheumafaktor (RF) untersucht, ob dieser positiv
oder negativ ist (siehe Seite 9). Ebenfalls wird das
Blut auf antinukledre Antikorper (ANA) getestet;
diese gehdren zu den Autoantikérpern und deuten
auf eine Autoimmunerkrankung hin. Bei Kindern
mit positiven ANA-Antikdrpern ist das Risiko einer
Uveitis (Augenentziindung) grosser. Regelméssige
Augenkontrollen sind unerlésslich.

Welche weiteren Untersuchungen kénnen

noch durchgefiihrt werden?

In manchen Fallen wird man eine MRI (Magnet-
resonanztomographie) oder eine Ultraschall-Un-
tersuchung durchfiihren. Mit diesen beiden
bildgebenden Verfahren kénnen die Arzte die
Entziindung in den betroffenen Gelenken genau
lokalisieren.

Bildgebende Verfahren

Bei der Magnetresonanztomographie (MR,
MRT) handelt es sich um ein bildgebendes
Verfahren, welches mittels starkem Mag-
netfeld Schichtbilder des Korpers erzeugen
kann. So werden Rontgenstrahlen ver-
mieden, was besonders bei Kindern sehr
wichtig ist.

Ultraschall: Schallwellen erzeugen Bilder
des organischen Gewebes. Dabei werden
keine Rontgenstrahlen verwendet, sodass
diese Untersuchung threm Kind in keiner
Weise schadet.

Rontgenbilder kdnnen besonders am An-
fang notig sein, um allfallige andere krank-
hafte Veranderungen an Knochen und
Gelenken ausschliessen zu kénnen.

Wieso sind Augenuntersuchungen so
wichtig?

Wie bereits erwdhnt, besteht fir Kinder mit Arth-
ritis das Risiko einer Augenentziindung (Uveitis).
Da diese schmerzlos ist, wird sie meistens erst er-
kannt, wenn das Auge bereits Schaden genommen
hat. Eine unbehandelte Uveitis kann zur Erblin-
dung fihren. Nicht alle Kinder miissen regelmas-
sig ihre Augen kontrollieren lassen. Liegen aber
eine Oligoarthritis oder antinukledre Antikorper
(ANA) vor, ist das Risiko einer Uveitis besonders
hoch. Deshalb sollten die Augen alle drei Monate
kontrolliert werden. Bei Kindern mit einer anderen
Form von Arthritis oder wenn im Blut keine Anti-
korper (ANA) nachgewiesen werden, sollten die
Augen ebenfalls durch einen Facharzt untersucht
werden. Er wird die Frequenz der Untersuchung
empfehlen (etwa halbjahrlich).



Die Augenuntersuchung ist schmerzlos, kann
jedoch fiir kleinere Kinder etwas unangenehm
sein, da die Pupillen mit Augentropfen erweitert
werden. Die nachtrégliche erhdhte Lichtempfind-
lichkeit und das verschwommene Sehen halten ei-
nige Stunden an, normalisieren sich danach aber
wieder vollstandig.

Bei einer positiven Diagnose auf Uveitis wird Ihr
Kind Augentropfen bekommen, méglicherweise
auf Steroiden basierend, um die Entziindung zu
behandeln. Steroide in Tablettenform kénnen zu
unerwiinschten Nebenwirkungen fiihren; von den

Augentropfen wird fast nichts vom Steroid vom
restlichen Korper aufgenommen. Auch kdnnen
Augentropfen bei zu hohem Augeninnendruck ver-
schrieben werden. Wer Kontaktlinsen trégt, nimmt
zusatzlich Tropfen, um die Augen zu befeuchten.

Diese Behandlungsmethode ist meistens sehr
erfolgreich, sodass die Dosis schon nach einiger
Zeit reduziert oder die Behandlung gar abgesetzt
werden kann. Bei manchen Kindern sind aber zur
Behandlung der Uveitis auch stérkere immunsup-
pressive Medikamente notig.

Steroide = Kortison



Wie wird die JIA behandelt?

Welche Behandlung ist die beste

fiir mein Kind?

Der Schliissel zur besten Behandlung Ihres Kindes
ist zweifellos die Friihdiagnose respektive Friih-
behandlung mit effektiven Medikamenten, einem
aktiven Bewegungsprogramm und anerkannten
komplementaren Therapien. Bei einer JIA ist «Ab-
warten und Teetrinken» unbedingt zu vermeiden!
Es muss sofort gehandelt und behandelt werden,
um allfdllige irreparable Schaden zu verhindern.

Ibr Kind benditigt eine sofortige medika-
mentose Yhempie sowie ein angepasstes
Bewegungsprogramm, um seine Mobili-
tit beizubehalten und seine Gelenke vor
Schéiidigungen zu schiitzen.

Die Vertraglichkeit der Medikamente sowie die
Krankheitsaktivitdt bediirfen einer sorgfaltigen
und lingeren Uberwachung durch ein inter-
disziplindres Team. In erster Linie sind dies die
medizinischen Experten wie Kinderarztin, Kinder-
rheumatologe, Augenarzt, Physiotherapeut, Er-
gotherapeutin, anerkannte Komplementér-Thera-
peuten und méglicherweise ein Kinderpsychologe.

Dieses Team sollte mit Ihnen als Eltern zusam-
menarbeiten, um das Kind im Umgang mit seiner
Krankheit zu unterstiitzen und mdgliche Folgen,
welche die Erkrankung auf die ganze Familie ha-
ben kénnen, zu bewaltigen.

Welche Medikamente benétigt

mein Kind?

Das Ziel der Arzte ist es, lhr Kind méglichst
schmerzfrei zu wissen, die Schwellungen und
Entziindungen zu stoppen und ein Fortschreiten
der Arthritis gar zu verhindern.

Dank der modernen Medizin ist dies heute gross-
tenteils moglich. Leider gibt es keine «Zauberme-
dizin», welche Ihr Kind von der JIA heilen kénnte.
Aber es gibt eine grosse Auswahl an Medikamen-
ten mit mdglichst wenig unangenehmen Neben-
wirkungen, welche die JIA unter Kontrolle halten
kénnen. Dazu gehéren:

Nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR)
Nichtsteroidale Antirheumatika sind in der Lage,
Schmerzen zu lindern, Fieber zu senken und die
Entziindung zu behandeln. Um bleibende Scha-
digungen an den Gelenken zu verhindern, ist es
entscheidend, dass die vom Arzt verordnete Dosie-
rung eingehalten wird. Sollten Sie aus irgendeinem
Grund mit der Dosierung nicht mehr einverstanden
sein, ist es angezeigt, den behandelnden Arzt um-
gehend zu kontaktieren, damit eine andere Losung
gefunden werden kann.

Auf keinen Fall sollten Medikamenten-
dosierungen erhioht oder reduziert
werden, ohne vorber mit dem behan-
delnden Arzt dariiber gesprochen

zu haben.

Die am haufigsten verwendeten NSAR sind Napro-
xen, Ibuprofen und Diclofenac. Diese sind als Tab-
letten, Sirup oder Zapfchen erhaltlich. Die meisten
Kinder mit JIA nehmen eines dieser Schmerzmittel.
Bei leichten Formen der Krankheit wird kein zu-
satzliches Medikament verabreicht.

Magliche Nebenwirkungen (NSAR)

o Appetitverlust

® Bauchschmerzen

o Hautausschlag (wenn der Sonne ausgesetzt)



Sollten Sie diese oder andere unangenehme Ne-
benwirkungen bei lhrem Kind feststellen, kontak-
tieren Sie umgehend den behandelnden Arzt.

Traditionelle, synthetisch hergestellte
Basismedikamente

Diese Medikamente werden eingesetzt, um den
Krankheitsprozess zu verlangsamen oder oft ganz
zum Stillstand zu bringen. Sie lindern die Schmer-
zen, wirken gegen die Entziindung und Steifigkeit.
Es braucht allerdings manchmal einige Wochen,
bis ihre Wirkung eintritt. Teils werden sie bei
einem absehbar schwereren Verlauf unmittelbar
nach Diagnosestellung verordnet, um die Aktivitat
der Krankheit zu bremsen, aber auch dann, wenn
NSAR nicht wirken.

Das am haufigsten verwendete Basismedika-
ment bei JIA ist Methotrexat (MTX). Es wird bei
Kindern mit einer aktiven Oligoarthritis, Polyar-
thritis, Systemischen Arthritis, Psoriasis-Arthritis,
Enthesitis-assoziierten JIA und Uveitis eingesetzt.
Erfreulicherweise sprechen zwei Drittel der Kin-
der sehr gut darauf an. Das MTX wird immer nur
einmal wochentlich als Tablette oder Fertigspritze
subkutan gegeben. Die Wirkung von Methotrexat
tritt meist erst nach sechs bis zwolf Wochen ein,
was Kind und Eltern etwas Geduld und Ausdauer
abverlangt. Als Alternative zu Methotrexat kann
Sulfasalazin eingesetzt werden.

Magliche Nebenwirkungen von Methotrexat

Die haufigste Nebenwirkung ist Ubelkeit gleich
nach der Einnahme/Injektion der wdchentlichen
Dosis. Das ist zwar sehr unangenehm, aber
gliicklicherweise ungefahrlich. Es empfiehlt sich,
das Medikament am Freitagabend oder Samstag
einzunehmen, um ein Unwohlsein in der Schule zu
verhindern. Die Ubelkeit tritt weniger von Anfang
an auf, sondern erst im Verlauf der Behandlung.

Magliche andere Nebenwirkungen:
o Hautausschlag

e Juckreiz

o Mundtrockenheit

e Durchfall

Bei der Einnahme von Methotrexat wird Ihr Kind
regelmassigen (erstmals nach zwei bis vier Wo-
chen und danach alle drei bis vier Monate) Blut-
untersuchungen unterzogen. Dies um sicherzu-
stellen, dass das Medikament gut vertragen wird.

Bevorstehende Impfungen miissen
zwingend mit dem Rheumatologen
besprochen werden!

Methotrexat und Impfungen

Wahrend der Behandlung mit Methotrexat
durfen keine Impfungen mit Lebendimpf-
stoffen durchgefiihrt werden, wie

© Rételn, Masern, Mumps

o Tuberkulose

o Windpocken

o Schluckimpfung gegen Kinderlahmung
(wird in der Schweiz kaum mehr
gebraucht)

Diese Impfungen kénnen vor Beginn der
Methotrexat-Therapie durchgefiihrt werden.

Die haufigsten mdglichen Nebenwirkungen von
Sulfasalazin sind:

o Leichte Ubelkeit

o Kopfschmerzen

o Durchfall

-



Gelegentlich auch:
¢ Hautausschlag

e Bauchschmerzen
e Mundtrockenheit

Auch hier sind regelmdssige Blutuntersuchungen
wichtig.

Steroide (Glukokortikoide)

Steroide wirken entziindungshemmend. Sie kon-
nen als Tabletten oder Spritzen verabreicht werden,
teilweise kann der Wirkstoff auch direkt ins Gelenk
gespritzt werden. Da die Nebenwirkungen nicht
nur lange anhalten und fir Kinder auch schadlich
sind, werden heute als Langzeitanwendung kaum
noch Steroide in Tablettenform verabreicht.

Steroide kdnnen bei einem starken Schub ber
eine kurze Zeit dann verschrieben werden, wenn

das Kind einer Herausforderung ausgesetzt ist,
welche nicht durch die Krankheit behindert oder
aufs Spiel gesetzt werden soll (schulische Priifung,
Ferien usw.). Manchmal werden sie auch ge-
braucht, um die Zeit bis ein Basismedikament wie
Methotrexat zu wirken anfangt, zu diberbriicken.

Als Schub bezeichnet man permanente
oder wiederholt auftretende weiche,
schmerzhafte Schwellungen von mindes-
tens zwei Gelenken mit Morgensteifig-
keit in den betroffenen Gelenken. Dazu
konnen auch grippeartige Symptome
und eine allgemeine Miidigkeit oder
Abgeschlagenheit auftreten. Ein Schub
kann einige Tage bis zu einem Monat
dauern.

Steroide — Glukokortikoide oder
Kortisonpriparate = viele Namen — ein

Medikament!

Das am haufigsten verwendete Steroid ist das
Prednisolon. Es wird in manchen Fallen als In-
fusion gegeben, wenn andere Therapien nicht
anschlagen, oder bei einer systemischen Arthritis,
um das Fieber rasch zu senken. Das Kind muss
wahrend der Infusion im Spital bleiben und tber-
wacht werden.

Magliche Nebenwirkungen von Steroiden
Glukokortikoide konnen zum Teil bleibende
Nebenwirkungen haben:

o grossere Anfalligkeit fur Infektionen

e hoher Blutdruck

e eventuell Zuckerkrankheit (vortibergehend)
e Osteoporose (Knochenschwund)

o Wachstumshemmung (vor(ibergehend)

Aus diesem Grund ziehen Arzte, wenn méglich,
andere Therapien vor. Falls keine Alternative be-
steht, werden Steroide fir eine moglichst kurze
Zeit verabreicht.

Achtung beim Absetzen von Stero-
iden: Es ist hochgefahrlich, Gluko-
kortikoide im Alleingang und abrupt
abzusetzen!

Folgen Sie unbedingt der vom Arzt ver-
schriebenen Vorgehensweise — bei uner-
wiinschten Nebenwirkungen sollte sofort
der behandelnde Arzt aufgesucht werden.

Magliche Nebenwirkungen von Steroiden
(Glukokortikoiden) bei Gelenksinjektionen
Gelenksinjektionen mit Steroiden haben kaum Ne-
benwirkungen, es konnen aber gelegentlich Haut-
veranderungen (Pigmentverschiebungen, Dellen)
an der Einstichstelle auftreten, welche sich aber
meistens mit der Zeit zuriickbilden.



Biotechnisch hergestellte
Basismedikamente (Biologika)
Biologika sind Arzneistoffe, die mit Mitteln der

Biotechnologie und gentechnisch veranderten Or-

ganismen hergestellt werden. Es handelt sich um
kiinstlich hergestellte Eiweisssubstanzen, welche
ihre Wirkung dadurch entfalten, dass sie gezielt

in den biologischen Entziindungsprozess eingrei-

fen. Beispielsweise neutralisieren sie l6sliche oder
zellstandige Eiweisse, welche Entziindungssignale
vermitteln, oder sie richten sich gegen gewisse

Entziindungszellen. Erst die moderne Molekular-
biologie hat ihre Entwicklung méglich gemacht.
So nutzt die Pharmaindustrie gentechnisch veran-

derte Zellen oder Mikroorganismen als «lebende

Fabriken», damit diese die gewiinschten Wirk-

stoffe herstellen.

Die Entwicklungs- und Produktionskosten der Bio-

logika sind immens. Folglich sind die Praparate
sehr teuer. Deswegen muss der behandelnde Arzt
vor ihrem Einsatz eine Kostengutsprache bei der
Krankenkasse einholen.

Die Biologika haben sich in der Behandlung von
JIA als sehr effektiv erwiesen.

TNF-alpha-Blocker sind Hemmstoffe,
welche sowohl in den Gelenken als
auch im iibrigen Korper gezielt den
Tumornekrosefaktor-alpha
(TNF-alpha), einen der wichtigsten
Entziindungsbotenstoffe, blockieren.

Etanercept
Wird wochentlich unter die Haut gespritzt, es kon-
nen folgende Nebenwirkungen auftreten:

e rote Flecken, Schwellung und Jucken an der
Einstichstelle
o erhohte Infektanfalligkeit

Adalimumab
Wird alle zwei Wochen unter die Haut gespritzt,
es konnen folgende Nebenwirkungen auftreten:

e rote Flecken, Schwellung und Jucken an der
Einstichstelle

o allergische Reaktionen (Atemnot,
Hautausschlag, Jucken)

 ab Beginn der Behandlung — erhdhte
Infektanfalligkeit

Neben den TNF-Blockern gibt es noch andere
Biologika resp. Wirkstoffe, deren Wirkungsweisen
etwas anders sind.

Abatacept

Durch die Bindung an die Oberflache bestimmter
Immunzellen hemmt diese Eiweisssubstanz die
Aktivierung der T-Zellen, welche im Entziindungs-
prozess eine wichtige Rolle spielen. Das Medika-
ment steht heute fir Kinder ab sechs Jahren gegen
JIA zur Verfiigung.

Abatacept wird alle vier Wochen als Infusion (neu-
erdings auch als wochentliche Spritze unter die



Haut) verabreicht. Es konnen folgende Nebenwir-
kungen auftreten:

e allergische Reaktionen (Atemnot, Engegefihl
in der Brust, Hautausschlag)
e erhohte Infektanfalligkeit

Canakinumab

Diese Eiweisssubstanz bindet sich an das Protein
Interleukin-1-beta, das zur Familie der entziin-
dungsausldsenden Proteine gehort, neutralisiert
es und stoppt somit den Entziindungsprozess.

Canakinumab wird alle vier Wochen unter die
Haut gespritzt; es konnen folgende Nebenwir-
kungen auftreten:

e rote Flecken, Schwellung und Jucken
an der Einstichstelle

o Ubelkeit

e erhohte Infektanfalligkeit

Tocilizumab

Die Eiweisssubstanz Tocilizumab richtet sich ge-
gen den Interleukin-6-Rezeptor. Sie fihrt zu einer
Verringerung der Aktivitat von Interleukin-6, ei-
nem der wichtigsten Entziindungsbotenstoffe des
Immunsystems.

Tocilizumab wird alle zwei bis vier Wochen als
Infusion verabreicht, es kénnen folgende Neben-
wirkungen auftreten:

e allergische Reaktionen (Atemnot, Engegefihl
in der Brust, Hautausschlag)
e erhohte Infektanfalligkeit

Biologika und Impfungen

Bei der Einnahme von Biologika sollten
keine Impfungen mit Lebendimpfstoffen
durchgefihrt werden, wie:

o Roteln, Masern, Mumps

o Schluckimpfung gegen Kinderlahmung
(wird in der Schweiz kaum noch
gebraucht)

o Tuberkulose

o Windpocken

Bevor eine Biologika-Therapie begonnen
wird, sollten Sie den Impfstatus Ihres Kin-
des mit dem Arzt besprechen.

Bewegung — warum ist sie so wichtig?

Bewegung ist fir jedermann wichtig, besonders
wichtig wird sie, wenn eine muskuloskelettale
Erkrankung vorliegt. Das massgeschneiderte
Aktivprogramm hilft, die geschwachten Muskeln
zu starken, die geschwollenen und schmerzenden
Gelenke wieder geschmeidiger zu machen und
nicht zuletzt auch das Selbstvertrauen zu starken.

Wenn Kinder schmerzfrei sind, bewegen sie sich
spontan geniigend, sodass auf spezielle Bewe-
gungsprogramme mit Physiotherapie verzichtet
werden kann. Dank den heutigen Behandlungs-
maglichkeiten trifft das auf die meisten Kinder
mit JIA zu.

Bei Kindern mit fortgeschrittenen muskuloskelet-
talen Verdnderungen durch die Arthritis oder
mit schwierig zu behandelnder Krankheit muss
aber auch heute noch ein Bewegungsprogramm
durchgefiihrt werden. Die folgenden Abschnitte
beschreiben das Vorgehen und die Méglichkeiten
in diesen besonders schwierigen Situationen. Mit



einer friihzeitigen, guten Behandlung kann eine
solche Entwicklung aber heutzutage bei Uber 95
Prozent der Kinder mit JIA vermieden werden.

Mit Unterstlitzung eines auf rheumatische Krank-
heiten spezialisierten Physiotherapeuten oder
einer Bewegungstherapeutin sollte fir Ihr Kind
ein «Sportprogrammy» zusammengestellt werden.
Auch ein Ergotherapeut kann wichtige Ratschlage
und Tipps fir den Alltag geben. Wenn bei lhrem
Kind ein spezielles Bewegungsprogramm notig ist,
kdnnen Sie oder eine andere erwachsene Person,
die ebenfalls von den Therapeuten instruiert wor-
den ist, die Beaufsichtigung ibernehmen, sodass
alles richtig ausgefihrt wird.

Ihre Unterstiitzung und Hartnéickigkeit
ist gefordert — motivieren Sie Ihr Kind,
das Bewegungsprogramm tiglich auszu-

fiibren.

Ihr Kind wird nicht immer mit der gleichen Begeis-
terung an die Ubungen herangehen, auch wird
es eine Herausforderung sein, in ein bereits voll-
bepacktes Tagesprogramm ein «Sportprogramm»
einzubauen. Manchmal kann ein flexibler Stun-
denplan helfen, das Bewegungsprogramm Wo-
che fiir Woche je nach sonstigen Verpflichtungen
einzubauen. Besonders schwierig wird es, wenn
Ihr Kind einen Schub hat und die Gelenke schmer-
zen und geschwollen sind. Mit kleineren Kindern
kann man durchaus ein «Spielprogramm» daraus
machen, grossere lassen sich durch Geschwister,
Eltern oder Freunde zu einer gemeinsamen «Sport-
stunde» motivieren.

Motivation kann auch auf einem Belohnungssys-
tem aufgebaut werden. Zum Beispiel eine Sterne-
karte basteln, auf die jeden Tag ein Stern geklebt
wird, wenn die Ubungen ausgefiihrt worden sind.
Sie bestimmen selbst, wie viele Sterne eine vorher

abgemachte Belohnung verdienen (etwa Kinobe-
such, Plischtier, extra Gamestunde).

Intensive spezielle Bewegungsprogramme sind
gliicklicherweise heutzutage nur noch bei weni-
gen Kindern nétig. Fir alle Kinder mit Rheuma
gilt aber, dass sie zu Bewegungsaktivitaten und
Sport ermuntert werden sollten. Am besten wird
das gelingen, wenn auch Eltern und Geschwister
einen aktiven Lebensstil pflegen. Viel Bewegung
ist fir uns alle wichtig und hilft, gesund und fit zu
bleiben! Auch Kontaktsportarten —wie etwa Fuss-
ball, Handball usw. sind mdglich, sollten allerdings
in aktiven Krankheitsphasen vermieden werden.

Kldren Sie die Schule/Lehrpersonen iber
die Krankheit Ihres Kindes auf und teilen
Sie ihnen mit, bei welchen sportlichen Akti-
vitaten es nicht mitmachen darf.

Welche Hilfsmittel kbnnen meinem Kind
den Alltag erleichtern?

Heutzutage ist es eher selten, dass die Rheumaer-
krankung die Gelenke so stark schadigt, dass ein
Kind auf Hilfsmittel angewiesen ist. Falls das bei
Ihrem Kind doch der Fall sein sollte, kann eine
Ergotherapeutin Sie unterstitzen, die richtigen
Hilfsmittel zu finden, damit Ihr Kind mdglichst mo-
bil bleibt. Stécke oder Schienen sollten mdglichst
vermieden werden, damit sich Ihr Kind zum einen
nicht «anders als die anderen» fihlt und zum an-
deren die Muskeln nicht geschwacht werden.

Schienen fiir Handgelenk oder Beine kénnen Ihr
Kind unterstiitzen. Um das Handgelenk zu scho-
nen, die Finger jedoch zum Schreiben/Greifen
freizuhalten, kann im Unterricht eine Handge-
lenksschiene getragen werden.



Nachtschienen, die das Gelenk in der Streckung
halten, kdnnen ebenfalls niitzlich sein. Stocke
sollten allgemein gemieden werden, da meist eine
Fehlhaltung und damit Fehlbelastung der Gelenke
provoziert wird.

Klaren Sie die Schule/Lehrpersonen (ber
die Krankheit Ihres Kindes auf und be-
sprechen Sie allenfalls die Benutzung eines
Spezialstuhls, Sitzkissens oder anderer
Hilfsmittel, die Ihr Kind unterstiitzen, den
Schulalltag ohne unnétige Gelenkbelas-
tung und zusatzlichen Energieaufwand zu
bewdltigen.

Was hilft zur Schmerzlinderung?

Zum einen sollte die vom Facharzt verschriebene
medikamentdse Therapie strikt befolgt werden,
zum anderen das muskelaufbauende und gelenk-
schonende Bewegungsprogramm téglich ausge-
fihrt werden. Besonders bevor die Medikamente
gut wirken, kann es Tage geben, an denen lhr
Kind trotzdem von Schmerzen geplagt sein wird.
Versuchen Sie, kalte oder warme Wickel auf die
schmerzenden Gelenke zu legen.

Vorsicht bei kalten Wickeln (Eis oder cold
packs): nie direkt auf die Haut legen.
Wickeln Sie es in ein Tuch, um Kéltebrand
zu verhindern.

Kalte oder warme Wickel? Jedes Kind D

reagiert anders; es ist auszuprobieren, ob
Threm Kind bei Schmerzen eher Wirme
oder Kiilte Linderung verschafft.

Muss mein Kind ins Spital?

Ambulante Besuche gehdren dazu, weil die
meisten Kinderrheumatologen ihre Tatigkeit in
Spitalern austiben. Vorteilhaft dabei ist, dass die
meisten Untersuchungen im gleichen Haus und
am gleichen Tag durchgeflhrt werden kdnnen.
Ubernachten miissen die Kinder in der Regel nicht,
ausser bei einem besonders schwierigen Verlauf
einer besonderen JIA, welcher besonderer Be-
handlung und spezieller Untersuchungen bedarf.

Sprechen Sie mit dem Spitalpersonal:
Kinderspitiler bieten oft Lisungen an,
damit ein Elternteil im Zimmer des
Kindes iibernachten kann.

Gesunde Lebensfiihrung

Wie jedes Kind im Wachstum braucht Ihre Tochter
oder Ihr Sohn eine gesunde Lebensfihrung, Be-
wegung, geniigend Schlaf, Ruhepausen und eine
ausgewogene Erndhrung, wie GemUse, Friichte
und Ballaststoffe.

Milchprodukte, wie Milch, Kise und
Jogurt, enthalten viel Calcium, das einer
Osteoporose vorbeugen kann.

()
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Einige Tipps zu Lebensmitteln und
ihrer «Wirkung»:

Proteinreiche Nahrung / steigert die Ener-
gieeffizienz

e Fleisch

e Fisch

e Ejer

® Kase

Eisenreiche Nahrung / hilft bei Blutarmut

o Fleisch

Isst Ihr Kind ausgewogen und geniigend,
sind zusdiitzliche Vitaminpriparate
unndétig. Sprechen Sie mit dem behan-
delnden Facharzt, bevor Sie Threm Kind
selbst gekaufte Vitaminpriparate geben.

Achtung — Erndhrung!

Bis heute sind keine Beweise aus klinischen
Studien vorhanden, dass Kinder mit JIA
eine spezielle Didt befolgen sollten, um die
Krankheit giinstig zu beeinflussen.

Das Ausschliessen von Grundnahrungsmit-
teln kann sich auf die gesamte Gesundheit
Ihres Kindes schadlich auswirken.

Achtung — Zéhne!

Kinder mit JIA neigen zu mehr Problemen
mit den Zahnen, wenn sie schmerzbedingt
ihre Zahne nicht richtig reinigen kénnen.

Deshalb sind Kontrollen beim Zahnarzt und
Dentalhygiene mindestens einmal jahrlich
empfohlen.

Eine Gewichtszunahme infolge
Einnahme von Steroiden oder einer
lingeren inaktiven Phase kann
ebenfalls problematisch sein.

Steroide kénnen den Appetit Ihres Kindes stei-
gern. Es ist wichtig, dass Ihr Kind nicht zu viel an
Gewicht zunimmt, da dies fir die Gelenke eine
zusétzliche Belastung bedeutet. Bieten Sie lhrem
Kind auch gesunde Zwischenmahlzeiten an, wie
Friichte, Gemiise, Nisse, Miesli und Getreide-
produkte. Junkfood sowie zucker- und fettreiche
Nahrungsmittel sollten ganz vermieden werden.

Lassen Sie Ihr Kind seinen Essensplan —
so gut wie moglich — nach den «gesunden
Essensregeln» selber ausdenken und
stellen Sie mit ihm ein Wochenmenii
zusammen. Dies erspart Ihnen, tiglich
iiberlegen zu miissen, was Sie kochen sol-
len, und woméglich auch Diskussionen
iiber gesundes Essen.

Kinder mit JIA bediirfen keiner besonderen
Ruhephasen, ausser sie wiinschen sie sich,
weil sie sich krank fiihlen oder besonders
miide sind.

Unterstiitzen Sie Ihr Kind, Selbstvertrauen
und Ausdauer aufzubauen, indem Sie es
«machen lassen».

o



Konnen Komplementar-Therapien helfen?
Sie werden so viel wie méglich tiber die Krankheit
Ihres Kindes erfahren wollen, und was bietet sich
besser an als das Internet? Beim Durchsuchen der
Komplementar-Therapie-Seiten werden Sie auf
viele Beitrage stossen, darunter einige, die durch
«Wundermittel» eine komplette Heilung der JIA
versprechen.

Seien Sie unbedingt skeptisch gegenuber derarti-
gen Versprechungen. JIA ist bis heute nicht heilbar.
Forschung und Medizin arbeiten aber an immer
noch besseren Medikamenten, die weitgehend
ein einigermassen normales Leben ermdglichen,
heilen kénnen sie die JIA nicht.

Es gibt wohl Komplementér-Therapien, die neben
der Medikamenten-Therapie angewendet werden

konnen. Dies kdnnen Entspannungstherapien, wie
Yoga, Tai-Chi, Craniosacral-Behandlungen oder
Bewegungstherapien sein. Es ist bewiesen, dass
Kinder dank einer Entspannungstherapie weniger
Schmerzen und Stress haben.

Vergewissern Sie sich, dass Sie sich ausschliess-
lich an zertifizierte und anerkannte Praxen und
Therapeuten wenden, die im giinstigen Fall von
Ihrer Krankenkasse anerkannt sind, damit sie sich
an den Kosten beteiligen.



Leben mit JTA

Wie wirkt sich eine JIA auf

die Familie aus?

Ein krankes Kind zu haben, bedeutet tiber kurz
oder lang immer auch eine Belastung fir die gan-
ze Familie. lhr Kind wird immer wieder emotional
schwierige Phasen durchleben. Sie missen zum ei-
nen die Tatsache akzeptieren, dass Ihr Kind krank
ist und versuchen, das Leben und den Alltag so
umzugestalten, dass es zur etwas anderen «Nor-
malitat» zuriickkehrt. Daneben sind Arzttermine,
Therapien, Schule, Arbeit und alltégliche Probleme
dauerhaft prasent. Sie missen auch dafiir Sorge
tragen, dass sich die Geschwisterkinder nicht ver-
nachlassigt fihlen.

Sie haben in der Anfangsphase der
Krankheit sehr viel an Zusétzlichem zu
leisten. Versuchen Sie, es nicht zu ver-
driingen und nebhmen Sie Ihre korperli-
chen und seelischen Grenzen wahr.

Sprechen Sie mit dem behandelnden Arzt lhres
Kindes, wenn Sie Unterstitzung brauchen, sei es
durch eine Selbsthilfegruppe, eine psychologische
Fachperson oder vielleicht seitens einer Mutter
oder eines Vaters, die das Gleiche durchmachen
und sich ebenfalls austauschen mochten. Versu-
chen Sie, positiv zu bleiben und Ihr Kind nicht als
«krank» einzustufen, wenn es ganz normale Dinge
tut, wie mit Freunden spielen, zum Sport gehen
oder einfach nur allein sein méchte.

Kinder mit J[IA méchten von ihren
Eltern genau wie andere Kinder auch
behandelt werden. Ubermiissige
Aufmerksamkeit lost vielfach Trotz-
reaktionen und Missmut aus.

Manchmal haufen sich Arztbesuche, weswegen
Freizeitaktivitdten darum herum geplant werden
miissen. Lernen Sie, sich abzugrenzen und weni-
ger wichtige Angelegenheiten auch einmal auszu-
schlagen, um sich zu erholen.

Nehmen Sie Hilfe oder Unterstiitzung von Gross-
eltern oder Freunden an.

Es ist sehr wichtig, dass Sie sich Zeit fiir
sich, fiir Ihren Partner, Ihre Partnerin
und fiir die Geschwisterkinder nehmen.

Wie schafft mein Kind die Schule?

Die meisten Kinder mit JIA kdnnen die normale
Schule besuchen. Es bedarf méglicherweise eini-
ger ergonomischer Anpassungen, aber in der Re-
gel kénnen die Kinder in ihrer Klasse und Schule
bleiben.

Zu Beginn der Erkrankung wird Ihr Kind mdglicher-
weise wiederholt dem Unterricht fernbleiben. Ist
die Diagnose einmal gesichert, werden die Arzt-
und Therapietermine weniger. Wichtig ist, dass
Sie die Lehrpersonen, allenfalls die Schulleitung,
tiber die Krankheit Ihres Kindes aufkldren missen.

Dabei ist es wesentlich, dass das Kind weiterhin
wie alle anderen Kinder behandelt wird, es aber,
wenn notig, auf Verstandnis und Unterstlitzung
zahlen kann.

Wie kann die Schule mein Kind unter-
stiitzen?

Je nach Gesundheitszustand Ihres Kindes braucht
die Schule Geringes oder nichts Besonderes zu tun.
Das kann sich immer wieder andern, deshalb ist
die schulseitige Information auch so wichtig.



Méglich ware, dass Ihr Kind eine Zeit lang:

e mit einem Laptop arbeiten muss

e einen speziellen Tisch oder Stuhl bendtigt

e ein Spezialkissen auf dem Stuhl braucht

e beim Tragen von Taschen/Biichern Hilfe
bekommt.

Schule — Pausen — Sport — Kameraden —
Emotionen

Mobilitét ist moglicherweise eine Erschwernis bei
Kindern mit JIA. Schmerzende Gelenke verlangsa-
men und erschweren samtliche Bewegungen. Es
kann vorkommen, dass es an einem Tag langer
braucht fiir den Schulweg, zumal wenn eine Fahr-
gelegenheit fehlt. Nachsichtigkeit bei verspatetem
Erscheinen oder frilherem Schulschluss ist wiin-
schenswert.

Langes Sitzen verursacht Steifighkeit in
den Gelenken. Nach Maglichkeit sollte
das Kind auch wihrend des Unterrichts
kurze Momente aufstehen und im Klas-
senzimmer umhergehen kinnen.

Tisch und Stuhl miissen verstellbar sein, um die Po-
sition notigenfalls zu verandern. Fir die Kleinen ist
es manchmal schwierig, auf dem Boden zu sitzen.
Sie sollten bei der Aktivitat trotzdem mitmachen
konnen, jedoch auf einem Stuhl sitzend.

Altere Kinder, die zwischen den Lektionen das
Klassenzimmer wechseln mussen, brauchen
manchmal mehr Zeit; dies sollten die Lehrperso-
nen wissen. Falls es im Schulgebaude einen Lift
hat, soll er an «schlechten Tagen» mit Bewilligung
der Schulleitung benitzt werden diirfen.

An manchen Tagen bendtigt lhr Kind mehr Zeit,
wenn es auf die Toilette muss. Speziell im Winter,
wenn mehr und dickere Kleider getragen werden,

oder fiirs Auf- und Zukndpfen. In den Pausen sollte
Ihr Kind méglichst mit allen anderen Kindern ins
Freie gehen und sich bewegen kénnen. An Tagen,
an denen es weder rennen noch in der Kélte ste-
hen kann, sollte Ihr Kind mit ein bis zwei Kamera-
den die Pause drinnen spielend verbringen diirfen.

Einmal mehr: Sport ist entscheidend fir Kinder
mit JIA. Sie sollen am Schulsport und an ande-
ren sportlichen Aktivitdten unbedingt teilnehmen
kénnen. Beim Schulsport sollen sie moglichst alle
Aktivitdten mitmachen. Ihr Kind muss aber auch
die Mdglichkeit haben zu sagen, wenn es an seine
Grenzen stosst, sodass es die Lehrperson auch ver-
steht und akzeptiert, wenn es aussetzen will/muss.

Kinder mit JIA sind intellektuell nicht per se be-
nachteiligt, jedoch sind sie unter Umstanden
wegen ihrer Erkrankung gezwungen, langer oder
vermehrt der Schule fernzubleiben. Als Folge kann
IhrKind in den Riickstand mit dem Schulstoff kom-
men. Nachhilfe oder Aufgabenhilfe ware dann in
Betracht zu ziehen.

Klassenkameraden sind im Allgemeinen mitfiih-
lend und hilfsbereit, wenn ihnen die Grinde fir
die Absenz und die Schwierigkeiten lhres Kindes
erklart werden. Vielleicht lasst sich sogar eine Ar-
thritis-Aufkldrungsstunde in den Schulunterricht



einbauen, in der eine Fachperson Gber JIA infor-
miert und Fragen beantwortet.

Die Krankheit eines Kindes kann auch die Ge-
schwister emotional belasten. Es hilft in diesem
Fall, das private und schulische Umfeld tber die
familidre Situation zu informieren.

Oberstufe — erwachsen werden

Der Schritt von der Unter- in die Oberstufe ist sehr
pragend und sollte gut geplant werden. Oberstu-
fenschiiler missen sich oftmals mit dem Velo oder
den offentlichen Verkehrsmitteln zur neuen Schule
begeben. Auch sind die Schulgebaude in der Regel
grosser, sie haben mehr Treppen, mehr Schiiler,
und fir die verschiedenen Facher wird von einem
Zimmer zum anderen gewechselt.

Es ist sehr wichtig, dass Sie diesen Schritt friih
genug mit Ihrem Kind besprechen und gegebe-
nenfalls mit der vorgesehenen Schule Kontakt
aufnehmen.

Wie bereits erwahnt, hat Arthritis keinen Einfluss
auf den Intellekt Ihres Kindes. Unvorhergesehene
Umstande, wie ein Schub oder Medikamentenan-
passungen, kdnnen aber die Leistungsfahigkeit
Ihres Kindes beeinflussen. Wenn die Schule im
Voraus dariiber Bescheid weiss, kann sie mégli-
cherweise auch Unterstiitzung anbieten.

Das Erwachsenwerden kann fiir Kinder mit Arth-
ritis ebenfalls eine bedeutsame Herausforderung
sein; bei schweren Krankheitsverldufen kann sich
die Pubertat verzogern. Kérperliche Beeintrachti-
gungen machen es schwierig, mit Gleichaltrigen
mitzuhalten, und die Beflirchtung, gehanselt oder
schikaniert zu werden, ist ebenfalls ein Thema. Ju-
gendliche méchten oder kdnnen sich auch nicht
leicht «outen», was ihre Krankheit anbelangt.

Ihre Unterstlitzung als Vater und/oder Mutter ist
auch in diesem Alter nach wie vor wichtig, selbst
wenn es manchmal nicht den Eindruck macht.

Persinliche Verbindungen oder D

Kontakte iiber soziale Medien mit
Gruppen wie «Junge mit Rheuma»
ermdglichen es, sich mit anderen
Betroffenen auszutauschen.

Achtung - Soziale Medien

Bitte nur Gruppen von anerkannten Institu-
tionen erwdgen:

e Patientenorganisationen
® Rheumaligen

oder Websites, die aus vertrauenswirdigen
Quellen sind:

o Arzte
o Therapeuten

Wie beeinflusst die JIA das Wachstum
meines Kindes?

Da die JIA bis heute nicht heilbar ist, kann sich
das Wachstum verlangsamen, deshalb ist es von
entscheidender Bedeutung, dass die Krankheit
friihzeitig erkannt und entsprechend behandelt
wird. In den meisten Fallen wirkt sich dies auch
positiv auf ein normales Wachstum aus.

Mit einer chronischen Krankheit heranzuwachsen,
ist eine enorme Herausforderung. hr Sohn oder
Ihre Tochter wird von Ihnen Ermunterung und Un-
terstiitzung brauchen, um genauso selbstandig zu
werden, wie andere Kinder und Jugendliche im
gleichen Alter. Alleine ausgehen, soziale Kontakte
pflegen und mit dem zur Verfiigung stehenden Ta-
schengeld auskommen, sind nur einige der Rollen,



die Sie lhrem Sohn oder Ihrer Tochter ab einem
bestimmten Alter (iberlassen konnen. Gleiches
gilt fur das Richten der Medikamente und ihre
geregelte Einnahme.

Selbstindig werden heisst auch weniger
konsequent sein mit dem Bewegungs-
programm oder der Medikamenten-
einnahme. Es ist aber entscheidend,
dass die Jugendlichen verstehen, wieso
sie die festgelegten Therapien befolgen
miissen. Werden sie vernachliissigt oder
nicht befolgt, kann sich ihre Krankbheit
verschlechtern und schlimmstenfalls zu
irreparablen Schéden fiibren.

Heranwachsen bedeutet auch, dass eine Uber-
leitung der Behandlung vom Kind oder jungen
Erwachsenen von der Péadiatrie in die Erwachse-
nenmedizin (Transition) bevorsteht, die geplant
werden muss.

Die Jugendlichen sind teils williger, die notige
Selbstandigkeit zu verantworten als die Eltern
das zulassen kénnen. Als Vater und Mutter haben
Sie zweifellos vieles zuriickgestellt und durchge-
macht, um lhren Sohn oder Ihre Tochter so gut
wie méglich durch die Kindheit zu begleiten. Umso
schwieriger ist es flr Sie loszulassen.

Unterstiitzen Sie Ihren Sobn oder
Ihre Tochter auch weiterhin, gut ins
Erwachsenenalter zu kommen. Auch
die langjihrig behandelnden Arzte
und Therapeutinnen kinnen dabei

hilfreich sein.

Vom Kind zum Jugendlichen

Die Pubertat ist ohne Zweifel eine schwierige Zeit
fur einen jungen Menschen und die Familie. Kinder
mit einer JIA sind da nicht anders als alle anderen;
die Spannungen in der Familie sind in dieser Zeit
gehduft. Mit einer chronischen Krankheit zu leben,
kann aber durchaus eine noch gréssere Herausfor-
derung fir alle Beteiligten bedeuten.

Ein schwerer Krankheitsverlauf oder eine langer
dauernde Behandlung mit Steroiden kénnen die
Pubertét verzogern. Madchen bekommen ihre
Periode spater, und auch die Briiste kdnnen sich
erst verzogert entwickeln. Bei den Jungen bleiben
oft die Barthaare noch aus, und der Stimmbruch
setzt ebenfalls spater ein.

Jugendliche nehmen diese korperlichen Verande-
rungen sehr bewusst wahr und mdchten nattirlich
so sein wie andere in ihrem Alter, was oftmals
einen gewissen Unmut ausldst, wenn dies nicht
der Fall ist.

Ihre Geduld ist weiterhin gefragt,
stirken Sie Ihr Kind beim Aufbau seines

Selbstvertrauens.

Jugendliche fiihlen sich durch die Krankheit auch
von sozialen Aktivitaten ausgeschlossen. Ge-
meinsam kdnnen Sie Ihren Sohn oder Ihre Tochter
unterstltzen, Alternativen zu finden, die sie un-
eingeschrankt ausiiben kénnen.

Wie viele andere Jugendliche wird auch Ihr Sohn,
Ihre Tochter womaglich versucht sein, Alkohol, Ni-
kotin oder illegale Drogen auszuprobieren. Und
wie bei jedem anderen Jugendlichen ist es ratsam,
das Thema offen anzusprechen und zu diskutieren.



Achtung - Alkohol!

Ihr Sohn, Ihre Tochter sollte sich besonders
bewusst sein, dass unter medikamentoser
Behandlung Alkoholkonsum ein zusatzli-
ches Risiko bedeutet.

Sie werden trotzdem das eine oder andere Mal
der Versuchung nicht widerstehen konnen und mit
Freunden Alkohol konsumieren. Hier kénnen Sie
nur an die Vernunft Ihres Sohnes, lhrer Tochter
appellieren, ein gesundes Mass zu finden.

Jugendliche mit JIA sollten (iber eine (ungewollte)
Schwangerschaft unter bestimmten Medikamen-
ten aufgeklart werden. Methotrexat kann bei Un-
geborenen Fehlbildungen verursachen (noch bis
sechs Monate nach Absetzen). Es gibt spezielle
Sprechstunden fir Verhltung und Familienpla-
nung fiir Rheuma-Betroffene.

Vorwarts schauen!

Rheumatische Krankheiten sind im Kindesalter viel
haufiger als allgemein angenommen wird. Die ju-
venile idiopathische Arthritis ist keine harmlose
Krankheit und kann unbehandelt zu irreparablen
Gelenk- und Wachstumsschaden fihren.

Die Medizin hat in den letzten Jahren grosse
Fortschritte gemacht, sodass die JIA mit den heu-
tigen Therapieoptionen sehr gut behandelt und
in den meisten Féllen zur kompletten Remission
(Stillstand) gebracht werden kann. Die Diagnose
ist zwar nach wie vor ein Schock, versuchen Sie,
trotzdem positiv zu bleiben und diese Haltung
auch lhrem Kind zu vermitteln.

Lassen Sie sich durch Fachpersonen, Freiwillige
oder andere betroffene Familien helfen und un-
terstiitzen.




Werden Sie Mitglied der

Schweizerischen
Polyarthritiker-Vereinigung

Unsere Ziele

¢ Information Uber medizinische, therapeutische und soziale Aspekte
von RA durch unsere Zeitschrift info, Vortrage und Symposien
Information Uber neue Behandlungsméglichkeiten
Forderung und Unterstiitzung der regionalen Selbsthilfegruppen
Co-Beratung von Betroffenen und Angehdérigen
Verstandnis und gegenseitige Hilfe
Forderung des korperlichen und psychischen Wohlbefindens und der
Arbeitsfahigkeit

e Vertretung der Interessen der Betroffenen in der Offentlichkeit

www.arthritis.ch/mitgliedschaft




Wir freuen uns, wenn Sie
die Tatigkeit der SPV mit einer
Spende unterstltzen.

Herzlichen Dank!

Bankverbindung

Raiffeisenbank

9001 St. Gallen

IBAN: CH92 8000 5000 0113 1989 2

Postkonto
PC 80-37316-1
IBAN: CH69 0900 0000 8003 7316 1



Anhang

Adressen und Links

Schweizerische Polyarthritiker-Vereinigung
Josefstrasse 92, 8005 Ziirich

Telefon 044 422 35 00

spv@arthritis.ch, www.arthritis.ch

Medizinische Beratung unter www.arthritis.ch
Informationen, Beratung, Kurse, Vortrage,

Zeitschrift «info»

Mitgliederbeitrag: CHF 50.—/ Jahr (inklusive Jahresabo «info»
und «forumR» (vierteljahrlich))

Rheumaliga Schweiz

Josefstrasse 92, 8005 Zirich

Telefon 044 487 40 00

Telefon fiir Bestellungen 044 487 40 10
info@rheumaliga.ch, www.rheumaliga.ch

Informationen und Broschiren, Kurse und Veranstaltungen
Beratung, Hilfsmittel fir den Alltag
Patientenzeitschrift «forumR» (vierteljahrlich)

www.childrheum.ch
Offizielle Website der
Pédiatrischen Rheumatologie Schweiz (PRS)

Dank

Die Schweizerische Polyarthritiker-Vereinigung dankt

Prof. Dr. med. Traudel Saurenmann

Direktorin Departement Kinder- und Jugendmedizin

Cheférztin Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin

Fachérztin fur Kinder- und Jugendmedizin,

speziell Padiatrische Rheumatologie im Kantonsspital Winterthur
fur ihre Fachartikel, die auszugsweise in diese Broschiire
ibernommen wurden, sowie die fachliche Uberarbew’tung dieser
Broschiire.

Gabi Tobler, Ziirich

Physiotherapeutin und Mutter eines Sohnes (*2002), der im
Alter von 2 Jahren an JIA erkrankt ist. lhre Erfahrungen im Spital
und Alltag haben wir neben niitzlichen Tipps in die Broschiire
einfliessen lassen.
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