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Kinder und Rheuma -

BioFokus Nr. 82/2009

das gibt es doch gar nicht!

Geschichte

Wenn wir «Rheuma» hdren, denken wir an iltere
Menschen, die Grosseltern vielleicht, die
Schmerzen haben, wenn sie sich bewegen. Aber
Rheuma kann auch schon bei Kindern, sogar

bei ganz kleinen Kindern auftreten! Die meisten
Leute wissen, dass bereits Kinder an schweren und
chronischen Krankheiten leiden kénnen wie z.B.
Krebs oder Diabetes (Zuckerkrankheit). Dass

es im Kindesalter auch rheumatische Krankheiten
gibt, ja, dass bei Kindern Rheuma sogar héufiger
ist als z.B. Krebs oder Diabetes, das ist den
wenigsten bekannt.

Die juvenile idiopathische® Arthritis ist die
héaufigste rheumatische Erkrankung im Kindesalter.
Sie wurde frither auch juvenile chronische Arthritis
(Europa) oder juvenile rheumatoide Arthritis
(Nordamerika) genannt, bis man sich auf eine
gemeinsame Definition und Namen geeinigt hat.
Etwa eins bis zwei von 1000 Kindern sind davon
betroffen, in der Schweiz also etwa 2500 Kinder.

Die juvenile Arthritis ist keine «neue» Krankheit.
In medizinischen Schriften wird sie erstmals 1859
erwihnt. 1896 hat Sir George Frederic Still
(1868 — 1941), ein Londoner Kinderarzt, unter
dem Titel «On a form of chronic joint disease in
children» eine erste grossere medizinische Abhand-
lung tiber 22 Patienten geschrieben. Darin
beschreibt er bereits unterschiedliche Manifesta-
tionsarten der juvenilen Arthritis und unternimmt
einen ersten Versuch einer Klassifikation.

Bei zwolf Kindern stellt er eine progressive
Polyarthritis des frithen Kindesalters fest, die zu
einer Zerstorung der Gelenke und zur frithen
Invalidisierung mit Bettldgerigkeit und Rollstuhlab-
hingigkeit fiihrt. Aber nicht nur das, er beobachtet
auch, dass die betroffenen Kinder an einem
generellen Stillstand von Wachstum und Entwick-
lung leiden und mit 12 Jahren noch die kérperliche
Entwicklung von Sechsjihrigen zeigen. Eine
andere Gruppe von neun Kindern leidet an einer
Form von Rheuma, die sehr der Polyarthritis? von

1 idiopathisch wird in Verbindung mit Krankheiten benutzt, die
ohne eine fassbare Ursache entstehen.
2 Rheumatische Gelenkentziindung

Erwachsenen dhnelt. Bei diesen Kindern hat die
Arthritis nicht so frih, sondern erst im Laufe des
Schulalters begonnen. Bei drei weiteren Fillen
beschreibt er die destruktiv-entziindlichen?
Verdnderungen an den Gelenken und die Vergros-
serung der lymphatischen Organe, die er anldsslich
der Autopsie feststellen konnte. Die hohe Zahl
von verstorbenen Patienten zeigt uns, dass diese
Krankheit damals nicht nur die vorzeitige Invalidi-
sierung, sondern auch den frithzeitigen Tod
bedeuten konnte. Nach dieser Erstbeschreibung
wurde die juvenile Arthritis lange Zeit, zum Teil
sogar heute noch, Morbus Still oder Still’sch
Krankheit (Still’s disease) genannt.

Nach dieser Publikation hat sich — wahrscheinlich
gleichermassen bedingt durch die schlechten
Behandlungsmoglichkeiten (siehe unten), sowie die
beiden Weltkriege und die grosse Rezession dazwi-
schen — wenig getan auf dem Gebiet der Kinder-
rheumatologie. Erst nach Ende des 2. Weltkriegs
entstanden an verschiedenen Orten in Europa und
Nordamerika Zentren fir die Behandlung von
Kindern mit rheumatischen Krankheiten. So z.B.
in Taplow, Grossbritannien, wo 1947 im Canadian
Red Cross Memorial Hospital unter der Leitung
von Prof. Eric Bywaters eine «Special Unit for
Juvenile Rheumatism» eingerichtet wurde. Diese
Abteilung wurde in der Folge von Frau Dr. Barbara
Ansell, der grossen Vorreiterin der Kinderrheumato-
logie in Europa, gefiihrt. Auch in Garmisch-Parten-
kirchen wurde 1952 ein Klinik-Erweiterungsbau
speziell fur Kinder mit rheumatischen Krankheiten
erstellt und es entstand eine im deutschen Sprach-
raum fithrende Klinik auf diesem Gebiet unter der
Leitung von Prof. Hans Truckenbrodt.

In Nordamerika waren unter anderem Dr. Jane
Schaller, Prof. James Cassidy und Prof. Ross
Petty Pioniere in der Entwicklung dieses Spezialge-
biets. Schon friih ist es zu internationale Treffen
und Forschungszusammenarbeit zwischen diesen
Zentren gekommen. Riickblickend ldsst sich sagen,
dass gerade die zentrumsubergreifende Zusammen-
arbeit die Grundlage ist, dank der sich die Kinder-
rheumatologie als eigenes Spezialgebiet etablieren

3 dauerhaft schadigend entziindlich
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konnte und viel fundiertes Wissen tiber die
Entstehung und Behandlung der rheumatischen
Krankheiten im Kindesalter geschaffen werden
konnte.

Juvenile idiopathische Arthritis (JIA)

Die juvenile idiopathische Arthritis ist keine ein-
heitliche Erkrankung. Es werden sieben verschie-
dene Subformen (siehe Tabelle) unterschieden.
Allen gemeinsam ist, dass die Arthritis vor dem
16. Geburtstag beginnt, mindestens sechs Wochen
dauert und die Ursache der Gelenksentziindung
unbekannt ist. Es gibt keinen Bluttest und keine
andere Art der Untersuchung, mit der man die
Diagnose einer juvenilen Arthritis eindeutig
beweisen oder ausschliessen kann. Die Diagnose
wird aufgrund der typischen Konstellation von
Symptomen, Untersuchungsbefunden und Labor-
werten gestellt.

Die juvenile idiopathische Arthritis gehort zu
den so genannten Autoimmunkrankheiten, die
dadurch gekennzeichnet sind, dass das korperei-
gene Immunsystem scheinbar ohne Grund eine
Entziindungsreaktion gegen korpereigenes Gewebe
entwickelt. Die meisten Autoimmunkrankheiten
entwickeln sich im Laufe des Lebens abhingig von
pradisponierenden genetischen Faktoren und
Umwelteinfliissen und werden mit zunehmendem
Alter hiufiger.

Subformen der juvenilen idiopathischen Arthritis

Oligoarthritis
*  persistierend
e extendierend

Polyarthritis Rheumafaktor negativ
Polyarthritis Rheumafaktor positiv
Systemische JIA

Juvenile Psoriasis-Arthritis
Enthesitis-assoziierte Arthritis
Undifferenzierte JIV

Abb. 1

Diese Regel trifft auch auf die meisten ent-
zindlich rheumatischen Krankheiten des
Erwachsenenalters zu. Auch bei der juvenilen
idiopathischen Arthritis gibt es zwei Subformen
— die Rheumafaktor* positive Polyarthritis
und die Enthesitis-assoziierte Arthritis — die einer
rheumatischen Krankheit des Erwachsenenalters
entsprechen — der Rheumatoiden Arthritis
respektive der Spondylarthropathie — aber beson-
ders friith, ndmlich bereits bei Schulkindern
oder Jugendlichen beginnen. Andere Subformen
der juvenilen idiopathischen Arthritis hingegen
sind kindheitsspezifische, eigene Krankheitsbilder.
Sie unterscheiden sich in mehrfacher Hinsicht von
rheumatischen Krankheiten des Erwachsenenalters,
und haben einen Erkrankungsgipfel bereits im
2. Lebensjahr. Das trifft besonders zu auf die
Oligoarthritis und die Rheumafaktor negative
Polyarthritis. Auch die juvenile Psoriasis-Arthritis
scheint sich in vielen Aspekten deutlich von der
Erwachsenenform gleichen Namens zu
unterscheiden.

Auch die letzte Subform, die systemische
juvenile idiopathische Arthritis, die gekennzeichnet
ist durch massive Entziindungszeichen, tigliche
Fieberschiibe, Ausschlag und zusétzliche Organ-
manifestationen wie Herzbeutel- und Brustfellent-
ziindungen, tritt typischerweise im Kindesalter auf.
Seltenerweise kann die gleiche Krankheit auch erst
im Erwachsenenalter auftreten und wird dann
«adult onset Still’s disease» oder adulter Morbus
Still genannt.

Merkmale

Bis zu 4 Gelenke befallen in den ersten 6 Monaten

e wahrend gesamter Krankheit nie mehr als 4 Gelenke befallen

e nach den ersten 6 Monaten Ausdehnung der Arthritis auf mehr
als 4 Gelenke

mehr als 4 Gelenke befallen in den ersten 6 Monaten,
Rheumafaktor negativ

mehr als 4 Gelenke befallen in den ersten 6 Monaten,
Rheumafaktor positiv

Typische taglich Fieberschiibe, Hautausschlag, Organbeteiligung wie
z.B. Herzbeutelentziindung

Psoriasis beim Kind oder einem nahen Verwandten
Entziindung der Sehnenansatzstellen (Enthesitis)

Félle von JIA, die in keine oder in mehr als eine der obengenannten
Gruppen passen

4 Rheumafaktor: Baustein in der Diagnose zahlreicher rheuma-
tischer und nicht-rheumatischer Erkrankungen; Autoantikorper,
die sich gegen bestimmte, korpereigene Immunglobuline
richten.
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Subformen der JIA und Alter bei der Diagnose
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Anteil einzelner Formen der JIA an den Gesamterkrankungen bei jungen Menschen

Polyarthritis Rheumafaktor positiv

Enthesitis assoziierte JIA

Juveline Psoriasis-Arthritis

Oligoarthritis

Systemische JIA

Polyarthritis Rheumafaktor negativ

Abb. 3
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Besonderheiten der juvenilen idiopathischen
Arthritis

Grundsitzlich lassen sich die Besonderheiten der
rheumatischen Krankheiten im Kindesalter in zwei
verschiedene Gruppen einteilen:

¢ Krankheitsmanifestationen, die nur bei JIA

auftreten, wie z.B. die Augenentziindung
(Uveitis bzw. Iridozyklitis)

* besondere Folgen der Arthritis aufgrund der

Tatsache, dass sie sich an einem wachsenden
Organismus abspielt, z.B. Wachstumsstérungen

Uveitis

Die Upveitis ist eine Entziindung der Aderhaut,

der mittleren Schicht des Augapfels. Bei der
JIA-assoziierten Uveitis spielt sich die Entziindung
vor allem im vorderen Augenabschnitt ab, im
Bereich der Iris und des Ziliarkérpers®, und wird
deshalb auch Iridozyklitis genannt. Die Uveitis

ist eine Besonderheit der kindheitsspezifischen
Formen der juvenilen Arthritis und tritt je nach
Studie bei 7 bis 19% aller Kinder mit JIA auf.

Das Risiko, eine Uveitis zu entwickeln, ist umso
hoher, je jinger das Kind bei der Diagnose der
Arthritis ist. Neben dem Erkrankungsalter ist auch
das Vorhandensein von antinukledren Antikérpern
(ANA)® ein wichtiger Hinweis auf ein erhohtes
Uveitis-Risiko. Auch gewisse Subformen der JIA

Prozentualer Anteil von Uveitis-Féllen (dunkel) bei verschiedenen
Subformen der JIA
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5  Ziliarkorper: Abschnitt der mittleren Augenhaut. Er dient
der Aufhangung der Linse und ist fiir die Einstellung auf die
richtige Brennweite verantwortlich. AuBerdem ist er an der
Produktion des Kammerwassers beteiligt.

6  Antinukleare Antikorper (ANA): richten sich gegen den Zellkern,
der in den meisten Zellen des Korpers vorhanden ist.

haben ein erhohtes Uveitis-Risiko, wihrend bei
anderen eine Uveitis eine Raritit darstellt.
Maidchen haben héufiger eine Uveitis als Knaben.
Da die Médchen aber auch héufiger an den JIA-
Subformen mit erhéhtem Uveitis-Risiko erkranken
und héufiger ANA positiv sind, ist es schwierig zu
sagen, ob die erhohte Uveitis-Rate bei Middchen
einem echten Geschlechts-Effekt entspricht oder
eine Folge der beiden anderen Faktoren ist.

Die JIA-assoziierte Uveitis tritt meistens
schleichend auf und macht sich nur bei 15 bis 20%
der Kinder durch Symptome wie Schmerzen,
Lichtempfindlichkeit oder gerdtete Augen bemerk-
bar. Wird nicht speziell nach ihr gesucht, wird
sie hdufig erst durch Zufall entdeckt oder wenn
sie bereits zur Einschrinkung des Sehvermogens
gefiihrt hat. Alle Kinder mit JIA miissen deshalb ab
Diagnosestellung zu regelméssigen augenérztlichen
Screening-Untersuchungen geschickt werden,
damit die Uveitis rechtzeitig entdeckt und behan-
delt werden kann.

Die Uveitis wird in der Mehrzahl der Fille
innerhalb der ersten drei bis vier Jahre nach
Diagnose der Arthritis diagnostiziert. In etwa 20%
tritt sie aber schon vor der Arthritis auf, und in
Einzelfillen kann sie auch erst Jahrzehnte spéter
auftreten. Auch der Verlauf der Uveitis ist ausser-
ordentlich unterschiedlich und reicht von einer
milden selbstlimitierenden Form bis zur therapie-
rekfraktdren Entzindung mit Komplikationen
und erheblicher Gefahr der Erblindung. Wahrend
in Studien aus den 80er-Jahren bis zu 50% der
Kinder mit Upveitis einen erheblichen Verlust der
Sehkraft erlitten, ist diese Rate dank besseren
Therapiemoglichkeiten in neueren Studien auf 10
bis 15% gesunken. Aber auch das ist immer noch
sehr viel! Der Schweregrad der Uveitis ist unabhén-
gig vom Verlauf und Schweregrad der Arthritis.
Es gibt also Kinder mit schwerer Arthritis und
milder Uveitis und Kinder, bei denen neben einer
milden Arthritis eine schwere Uveitis das Krank-
heitsbild dominiert.

Wachstumsstorungen

Jede anhaltende Gelenksentziindung fithrt zu einer
Aufweichung und Zerstérung des Gelenkknorpels
und schliesslich zur Zerstérung des Gelenks. Findet
die Gelenksentziindung aber am wachsenden
Skelett eines Kindes statt, hat sie neben den oben
beschriebenen Folgen auch noch Auswirkungen auf
das Wachstum und die Entwicklung der
Knochen-Anlagen.



Auswirkung auf das generelle Wachstum

Eine anhaltend starke Entziindung bedeutet eine
stindige Belastungssituation fiir den Korper.
Neben den Symptomen wie Fieber, Abgeschlagen-
heit, Kraftlosigkeit und oft auch Appetitlosigkeit
kommt es bei Kindern auch zu einem allgemeinen
Wachstumsstillstand. Je ldnger diese Situation
anhalt, desto stérker sind natiirlich die Auswirkung-
en auf das gesamte Wachstum. Im schlimmsten Fall
kommt es zu einer Situation, die bereits Sir George
Frederic Still beschrieben hat: zu einem allgemei-
nen ausgeprigten Wachstumsstillstand, bei dem das
Korperwachstum ab dem Zeitpunkt der Erkran-
kung an juveniler Arthritis praktisch stehen bleibt.
Durch die zusétzliche Destruktion der entziindeten
Gelenke kommt es damit zu einer Kombination von
allgemeinem Kleinwuchs und Deformierung der
Extremititen. Fur Erwachsene, die als Kinder an
schwerer JIA litten, ist die Krankheit deshalb nicht
nur funktionell einschrinkend, sondern auch
entstellend.

Abb. 5:

Die Sangerin Ute Schonherr ist im Alter von 3 Jahren
an schwerer FIA erkrankt. Seit dem Alter von 12 Fahren
ist ste auf den Rollstuhl angewiesen. Sie ist heute
Botschafterin der Deutschen Rheumaliga.

BioFokus Nr. 82/2009

Lokale Auswirkungen auf das Wachstum

Jede Entziindung geht mit einer vermehrten
Durchblutung (Hyperdmie) der Umgebung einher.
Besonders bei den langen Réhrenknochen liegen
die Wachstumsfugen gelenksnah und werden von
der vermehrten Durchblutung zu schnellerem
Wachstum stimuliert. In der Folge kommt es z.B.
bei einer Arthritis des Kniegelenks zu einem
rascheren Wachstum des betroffenen Beines, was zu
einer storenden Beinldngendifferenz fithren kann.
Die raschere Reifung der Knochenanlagen durch
die Hyperdmie kann aber auch zu einem vorzeitigen
Abschluss des Wachstums fihren, so dass die
betroffene Extremitit schliesslich kleiner bleibt als
die Gegenseite. Da auch ein eingeschrinkter
Gebrauch einer Extremitét sich auf das Wachstum
auswirken kann, wird dieser Effekt durch eine
anhaltende schmerzbedingte Schonhaltung oder
Mindergebrauch einer Extremitéit noch verstirkt.

Abb. 6:

Dieses 7-jihrige Kind hatte wdahrend mehreren Fahren
eine unkontrollierte Arthritis im linken Handgelenk.
Man kann den Grossenunterschied der beiden Hdnde
sofort erkennen. Im Rongenbild wird zudem die be-
schleunigte Knochenreifung links verglichen mit der
normalen rechten Seite deutlich.
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Eine besondere, lange Zeit unterschitzte
Manifestation der JIA ist die Arthritis der Kiefer-
gelenke. Da die Wachstumszone des Unterkiefers
nur Millimeter unter der Gelenksknorpelschicht
liegt, ist das Wachstum des Unterkiefers bei einer
Kiefergelenksarthritis besonders rasch und stark
beeintriachtigt. Die Kiefergelenke sind sehr hiufig
betroffen von JIA, die Arthritis verlduft aber in den
meisten Féllen asymptomatisch. Oft wird deshalb
die Diagnose eines Kiefergelenkbefalls durch die
Arthritis erst dann gestellt, wenn die Wachstums-
storung des Unterkiefers auffillt. Die frithe Dia-
gnose und richtige Behandlung der Kiefergelenks-
arthritis ist deshalb zur Zeit ein wichtiges
Forschungsthema in der Kinderrheumatologie.

Abb. 7:

Wachstumsstorung des Unterkiefers bei einem Kind mit langjihriger
FIA. Der Kiefergelenksbefall verursachte keine Beschwerden und
wurde erst aufgrund der Wachstumsstorung erkannt. Das Stdbchen im
Mund ldsst erkennen, wie sehr auch die Bissebene der Zdhne asymme-
trisch ist

Behandlung der Arthritis

Zur Zeit von Sir George Frederic Still war Aspirin
das einzige entzindungshemmende Medikament,
das zur Behandlung der Arthritis zur Verfligung
stand. Er schreibt in seiner Abhandlung zum
Thema Medikamente: «arsenic and cod liver oil are
probably the most usefuly (Arsen und Lebertran
sind wahrscheinlich die nutzlichsten). Die
wichtigsten Massnahmen lange Zeit waren Physio-
therapie, das Anpassen von Schienen und die
Versorgung mit Hilfsmitteln, um die Kinder aktiv
und mobil zu halten. Sir Frederic Still schreibt

dazu: «It is advisable to let the child get up and

use it‘s limbs as long as possible, for when once it
takes to it‘s bed the hips and knees tend to become
fixed in flexion, and it is no easy matter to straigh-
ten them again so as to enable the child to get
about» (es ist ratsam, das Kind aufstehen und seine
Glieder brauchen zu lassen, so lange es moglich ist,
denn wenn es erst einmal bettldgerig ist, haben die
Hiften und Kniegelenke die Tendenz, sich in
Beugestellung zu fixieren, und es ist keine einfache
Sache, sie wieder zu strecken, so dass das Kind
wieder laufen kann).

Abgesehen von Cortison, das seit den 50er-
Jahren hergestellt werden konnte und zuerst die
grosse Hoffnung fiir alle Patienten mit chronischen
Entziindungskrankheiten war, bis die erheblichen
Nebenwirkungen erkannt wurden, gab es bis in die
90er-Jahre keine wirklich wirksamen Medikamente
zur Behandlung die juvenilen Arthritis. Ein
wesentlicher Fortschritt war die Entdeckung der
immunsuppressiven Eigenschaften von niedrig
dosiertem Methotrexat, das zuvor nur in der
Krebsbehandlung zum Einsatz gekommen war.
Mit Methotrexat konnte immerhin bei bis zu zwei
Drittel der Patienten eine gute Kontrolle der
Arthritis erreicht werden, auch wenn zu sagen ist,
dass in der Anfangszeit aus Skepsis oder Angst vor
moglichen Langzeit-Nebenwirkungen (wie bei
Cortison) die Dosis fiir einen optimalen Effekt
hiufig zu tief gewéhlt wurde.

Die Uberzeugung, dass man auch bei Kindern
die Arthritis frihzeitig und so aggressiv behandeln
muss, damit sie vollstindig verschwindet, dass also
eine vollstindige Remission’ nétig ist, um die
Destruktion der Gelenke und die Wachstumssto-
rungen zu verhindern, setzte sich nur langsam
durch. Und erst um die Jahrtausendwende standen
mit den TNF-Blockern erstmals Medikamente
zur Verfligung, mit denen die Arthritis bei praktisch
allen Patienten gentigend kontrolliert werden
konnte. In der Zwischenzeit wurden neben den
TNF-Blockern noch weitere Medikamente entwi-
ckelt, die wie diese direkt und gezielt die Wirkung
gewisser Entziindungsmediatoren blockieren und so
die Entziindungskaskade unterbrechen. Es handelt
sich um die so genannten Biologika.

TNF ist ein wichtiger Entziindungs-Botenstoff.
Es handelt sich um ein Protein (Eiweiss), das von
verschiedenen Leukozyten (weisse Blutkérperchen),
vor allem den Makrophagen (Fresszellen) gebildet

7  Remission bedeutet in der Medizin das temporare oder
dauerhafte Nachlassen von Krankheitssymptomen, jedoch
ohne Erreichen der Genesung. Wird in Verbindung mit Krank-
heiten benutzt, die ohne eine fassbare Ursache entstehen.
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Therapiemoglichkeiten seit den frithen 1930er-Jahren

1935 1940 1948 1990 1999
| | | | | R
Aspirin Salazopyrin Predinson Methotrexat TNF-Blocker

Gold Plaquenil
Physiotherapie
Ergotherapie
Hilfsmittel
Operationen

Abb. 8
Effekt in Folge der Therapie mit TNF-Blocker nach Hermine Brunner
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wird, um damit andere Leukozyten, z.B. so
genannte T-Lymphozyten, aber auch andere Zellen
des Immunsystems, zu alarmieren. Diese reagieren
dann ihrerseits mit einer Entziindungsreaktion und
schiitten weitere Entziindungsbotenstoffe aus, um
noch mehr Entziindungszellen zu aktivieren. Damit
wird TNF zu einem Schlisselprotein in der
Entziindungskaskade.

Die so genannten TNF-Blocker sind ebenfalls
Proteine. Sie werden so hergestellt, dass sie
entweder

a) einem natiirlich vorkommenden TNF-Rezeptor
gleichen und damit das im Blut vorhandene TNF
abfangen und binden, oder

b) dass sie zusétzlick.} an TNF an der Zelloberfliche
so binden, dass die Ubermittlung des Entziindungs-
signals zwischen den Zellen blockiert wird.

In beiden Fillen wird die Wirkung von TNF,
nidmlich das Auslésen und Weiterleiten des Entziin-
dungssignals, blockiert. Zurzeit sind drei verschie-
dene TNF-Blocker zur Behandlung von Patienten
auf dem Markt. Weitere dhnliche Wirkstoffe sind

9
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in Entwicklung. Die TNF-Blocker miissen als
eigentlicher Durchbruch in der Therapie der
Arthritis bezeichnet werden — tibrigens nicht nur
bei den kindlichen Formen von Arthritis, sondern
auch im Erwachsenenalter. Wie dramatisch der
Effekt dieser neuen Therapiemdglichkeiten ist, ldsst
sich an einer Studie, die Prof. Hermine Brunner
aus Cincinnati 2005 am Amerikanischen Rheuma-
tologie-Kongress priasentiert hat, am besten zeigen:
sie hat aus den Krankengeschichten der von ihr
behandelten Patienten bei jeder Konsultation die
Anzahl der Gelenke mit aktiver Entzindung und
die Anzahl Gelenke mit eingeschrinkter Beweglich-
keit zusammengezéhlt und nach Kalenderjahr
geordnet (vgl. Abb. 9).

Wie zu sehen ist, hat die Anzahl entziindeter
Gelenke in den Konsultationen seit etwa 1999
dramatisch und nachhaltig abgenommen. Die
Situation ist die gleiche in allen westlichen Lindern
— abgesehen von den ersten Monaten nach der
Diagnose haben die wenigsten Patienten noch
Zeichen aktiver Arthritis. Entsprechend sehen wir
auch kaum noch schwerwiegende Folgeschidden bei
Kindern mit JIA — vorausgesetzt, die Behandlung
wird rechtzeitig und konsequent durchgefiihrt.
Auch fir die Therapie einer schweren Uveitis, der
gefiirchteten Komplikation bei JIA, kénnen einige
TNF-Blocker erfolgreich eingesetzt werden und
eine Erblindung kann sehr viel besser als frither
verhindert werden. Wir sind heute in der Situation,
dass wir den Eltern bei der Diagnosestellung sagen
konnen: wir konnen Ihr Kind so gut behandeln,
dass es als Erwachsenes keine wesentlichen Ein-
schriankungen durch die Arthritis haben wird.
Heutzutage darf kein Kind in der Schweiz mehr
invalid werden wegen juveniler Arthritis!

Kostenexplosion im Gesundheitswesen

Allerdings, dieser Durchbruch bei den Behand-
lungsmoglichkeiten hat seinen Preis: Die Behand-
lung mit Methotrexat kostet 88 CHF pro Monat
oder 1150 CHF pro Jahr. Eine Behandlung mit
einem TNF-Blocker hingegen kostet 2000 CHF
pro Monat oder 24 000 CHF pro Jahr. Das
entspricht einer Kostensteigerung von mehr als
2000%. Die Kinder mit juveniler Arthritis tragen
also ganz wesentlich zur Kostenexplosion im
Gesundheitswesen bei. Ist das Ergebnis diese
hohen Behandlungskosten wert? Ich denke schon.

Mit der Moglichkeit, eine Remission der
Arthritis zu erreichen, sparen wir als Gesellschaft
bereits in der Kindheit Kosten fiir die intensive
Physiotherapie, fiir Schienen und Hilfsmittel sowie
allfallige korrigierende Operationen an den Gelen-
ken und spéter den kunstlichen Gelenkersatz.

Im Erwachsenenalter sind die betroffenen Personen
jetzt voll erwerbsfihig und konnen damit auch
ihrerseits wieder iber Steuern, AHV-Beitridge usw.
ihren Anteil an die Gesellschaft beitragen, statt

im schlimmsten Fall aufgrund ihrer Krankheit eine
IV-Rente zu beziehen. Bei dieser Aufzédhlung noch
nicht mit einberechnet ist das Leiden des kranken
Kindes, seine Schmerzen und wie es sich fihlt,
wenn es bei den Aktivitdten seiner Klassenkollegen
nicht gleichwertig mitmachen kann und spéter
vielleicht Mihe hat, einen befriedigenden Beruf zu
finden, einen Partner zu finden und eine Familie
zu grunden. Und was es nicht zuletzt auch fir die
Eltern und Geschwister bedeutet, ein chronisch
krankes Kind in der Familie zu haben.

o &

Abb. 10:

Diese Fugendliche erkrankte ebenfalls im Alter von 3
Fahren an einer schweren JIV. Sie hatte das Gliick, dass
sie zu einer Zeit erkrankte, in der bereits wirksame
medikamentose Therapien vorhanden waren. Nach
mehr als 12 Fahren Arthritis sind thre Gelenke weiterhin
normal geformt und sie ist im Alltag in keiner Weise
eingeschrankt.



Ich bin Giberzeugt, wenn man alles das in die
«Rechnungy einbezieht, kommt man zum Schluss,
dass der Fortschritt, den uns die Forschung und die
Entwicklung dieser neuen Therapiemdglichkeiten
gebracht haben, die Kostenzunahme bei der Be-
handlung rechtfertigen. Denn auf der anderen Seite
kommt es dank der besseren Gesundheit der
Betroffenen zu Einsparungen. Aber man kann nicht
alles, was damit gewonnen wird, in Zahlen aus-
dricken. Fur die Kinder mit juveniler Arthritis in
der Schweiz und ihre Familien hat sich damit die
Prognose und das ganze Leben ganz dramatisch
verbessert.
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