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I.  Abkiirzungsverzeichnis

12 M-FU 12-Monats-Follow-up

ANA Antinukleare Antikorper

AZA Azathioprin

bDMARD Biological disease modifying antirheumatic drug (biologisches
krankheitsmodifizierendes Medikament, Biologikum)

BL

CHAQ Childhood Health Assessment Questionnaire

cJADAS Clinical Juvenile Arthritis Disease Activity Score (Aktivitatsscore fir die juvenile

CMAS Childhood Myositis Assessment Scale

csDMARD Conventional synthetic disease modifying antirheumatic drug (konventionelles
krankheitsmodifizierendes Medikament

CSA Cyclosporin A

CYc Cyclophosphamid

DAS Disease Activity Scale fiir juvenile Dermatomyositis

DMARD disease modifying antirheumatic drug (krankheitsmodifizierendes Medikament)

DRFZ Deutsches Rheuma-Forschungszentrum Berlin

DRL Deutsche Rheuma-Liga

EQ-5D EuroQol Group EQ-5D

FaBel Familidrer Belastungsfragebogen

FU

Glukos, GC Glukokortikoide

GKIJR Gesellschaft flr Kinder- und Jugendrheumatologie

ICON Inception cohort of newly diagnosed children with juvenile idiopathic arthritis
(JIA Inzeptionskohorte)

ILAR International League of Associations for Rheumatology

IQR Interquartile range, Interquartilsabstand

IVIG Intravendse Immunglobuline

JAMAR Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report

JDM Juvenile Dermatomyositis

JIA Juvenile Idiopathische Arthritis

Kinder-KD Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher

KRhOKo Kinder-Rheumatologie-Online-Kerndokumentation

LV Letzte Visite

MMF Mycophenolat Mofetil

MMT Manueller Muskelkrafttest

MTX Methotrexat

MW

NRS Numerische Ratingskala von 0-10

NSAR Nicht-steroidale Antirheumatika

PedsQolL Pediatric Quality of Life inventory

PRINTO Paediatric Rheumatology International Trials Organisation

RTX

SASP Sulfasalazin

SD Standardabweichung

SLE Systemischer Lupus erythematodes
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SLEDAI Systemic Lupus erythematosus Disease Activity Index
T2T Treat-to-Target
TNFi TNF-Inhibitor
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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Bundesweit sind etwa 20.000 Kinder und Jugendliche von chronischen
entziindlich-rheumatischen Erkrankungen betroffen. Hauptvertreter dieser
Erkrankungsgruppe sind die juvenile idiopathische Arthritis (JIA), der systemische Lupus
erythematodes (SLE) und die juvenile Dermatomyositis (JDM). Kinder und Jugendliche mit
diesen Erkrankungen werden hierzulande an etwa 100 kinderrheumatologischen
Einrichtungen sehr unterschiedlich behandelt, was z.B. den Zeitpunkt des Einsatzes von
krankheitsmodifizierenden Medikamenten (DMARDs) betrifft. Dabei stellt eine frihe
konsequente Therapie mit kompletter Entziindungskontrolle die Weichen fir den weiteren
Krankheitsverlauf. Ein Treat-to-Target (T2T)-Vorgehen mit dem Ziel des friihen Erreichens
einer inaktiven Erkrankung wird deshalb empfohlen. Konkrete Handlungsempfehlungen zur
Umsetzung eines solchen Vorgehens wurden von der Kommission ProKind der Gesellschaft
fir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKIR) veroffentlicht. Ob ein T2T-Vorgehen umgesetzt
wird, damit ein gewisser Abbau der Praxisvariation gelingt und welche Therapieergebnisse
erreicht werden, wurde im Rahmen dieses Verbundvorhabens untersucht. Dies geschah in
enger Kooperation mit Kollegen an 23 kinderrheumatologischen Einrichtungen,
Forschungspartnern der Deutschen Rheuma-Liga und der GKIJR.

Methodik: Zur Evaluation der Friihversorgung von Kindern mit JIA, SLE und JDM wurde eine
prospektive multizentrische Beobachtungsstudie durchgefiihrt. Neu diagnostizierte Patienten
wurden an 23 Kinderrheumazentren rekrutiert und ca. ein Jahr standardisiert untersucht und
befragt. Primdrer Endpunkt war das Erreichen einer inaktiven Erkrankung. Sekundare
Endpunkte umfassten Schmerz, Miudigkeit, Alltagsfunktion und Lebensqualitit der
Betroffenen. Die Daten der Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher
(Kinder-KD) von 2020-2022 wurden herangezogen, um die Praxisvariation an PRO-Kind-
Rheuma-Einrichtungen mit jener an Kinder-KD Einrichtungen zu vergleichen. Die Haufigkeit
eines T2T-Vorgehens und des Befolgens vorgegebener Therapiepfade wurde inklusive
assoziierter Outcomes ermittelt. Das Outcome eines T2T-Vorgehens bei der Polyarthritis
wurde mit einem konventionellen Vorgehen basierend auf Daten der JIA-Inzeptionskohorte
ICON verglichen.

Ergebnisse: In die PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden 662 Patienten (JIA n=579, SLE n=46,
JDM n=37) eingeschlossen und im Mittel 10 Monate beobachtet. Bei den Patienten mit JIA
wurde mehrheitlich (76%) ein T2T-Vorgehen angewandt, das mit einem signifikant besseren
12-Monats-Outcome im Hinblick auf das Erreichen einer inaktiven Erkrankung als auch
sekundarer Outcomes verbunden war. Am haufigsten wurde ein T2T-Vorgehen bei Patienten
mit den Diagnosen systemische Arthritis und Polyarthritis praktiziert, fir die
Handlungsempfehlungen vorlagen. Patienten mit diesen Rheumaformen wiesen zum
Beobachtungsende ein besseres Qutcome als jene mit Oligoarthritis auf (inaktive Erkrankung
in 83% und 52% vs. 42%). Den vorgeschlagenen Therapiepfaden wurde bei diesen
Erkrankungen mehrheitlich gefolgt. Ein besonders effektiver Behandlungspfad im Hinblick auf
das Erreichen einer inaktiven Erkrankung konnte bei der Polyarthritis nicht ermittelt werden.
Kinder mit Kollagenosen wurden in weniger als der Halfte der Falle entsprechend eines T2T-
Konzeptes behandelt und wiesen zum Follow-up in Gber 50% noch eine aktive Erkrankung auf.
An den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen wurde zudem eine signifikant geringere Varianz im
medikamentdsen Verordnungsverhalten bei der JIA verglichen mit den Kinder-KD-
Einrichtungen festgestellt.

Diskussion: PRO-Kind-Rheuma hat gezeigt, dass Handlungsempfehlungen mit einer
geringeren Praxisvariation und einem haufigen Befolgen vorgeschlagener Therapiepfade bzw.
T2T-Vorgehen assoziiert sind. Zudem lieR sich zeigen, dass T2T-Behandelte ein besseres
Outcome als Nicht-T2T-Behandelte aufweisen. Die Ergebnisse werden in neue Empfehlungen
der Fachgesellschaft einflieRen. Das Vorhaben zeigt das Potenzial einer evaluativen
Begleitforschung zur Optimierung der Patientenversorgung.

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 6

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: PRO-Kind-Rheuma

Forderkennzeichen: 01

VSF18031

2. Beteiligte Projektpartner
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Patientenrekrutierung
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3. Projektziele

Hintergrund

Rheumakranke Kinder und Jugendliche werden in der Bundesrepublik an etwa 100
kinderrheumatologischen Einrichtungen unterschiedlicher  Versorgungsstufe (s.
Versorgungslandkarte www.gkjr.de) sehr unterschiedlich behandelt [1]. Daten der
bundesweiten Kerndokumentation fiir rheumakranke Kinder und Jugendliche (Kinder-KD), in
der pro Jahr zwischen 12.000 - 14.000 Kinder und Jugendliche mit rheumatischen
Erkrankungen erfasst werden, spiegeln das wider. Diese Praxisvariation betrifft den Zeitpunkt
des Therapiebeginns mit krankheitsmodifizierenden Medikamenten (disease modifying
antirheumatic drugs, DMARDSs) und die Art und Dauer der eingesetzten Therapien.

Die Praxisvariation geht auf eine begrenzte Evidenz und unzureichende Kenntnisse (iber die
beste Behandlungsmethode zurlick. Wissensdefizite bestehen hinsichtlich des optimalen
Zeitpunktes der Eskalation und des Absetzens von DMARDs im Krankheitsverlauf, die optimale
Kombination von biologischen (b)DMARDs und konventionellen synthetischen (cs)DMARDs
sowie der spezifischen Wirksamkeit dieser Medikamente bei verschiedenen Rheumaformen
[2]. Es wird allerdings zunehmend evident, dass eine friihe effektive Entziindungskontrolle mit
einem besseren Therapieansprechen und einem besseren Qutcome bei juvenilen
rheumatischen Erkrankungen verbunden sind [3-5]. Ausgehend von der Annahme eines
»windows of opportunity“, in dem die pathologisch-entziindliche Reaktion am
wirkungsvollsten bekdampft werden kann, wird international fir die verschiedenen juvenilen
Gelenkrheumaformen als auch inzwischen fir den juvenilen systemischen Lupus
erythematodes (SLE) eine friihe konsequente Therapie mit einem Treat-to-Target (T2T)-
Vorgehen empfohlen [6, 7]. Mit dieser soll eine vollstandige Unterdrickung der
Entziindungsreaktion im ersten Behandlungsjahr erreicht werden.

Um die Implementierung eines T2T-Vorgehens im klinischen Alltag zu erleichtern, wurden von
der Kommission ProKind der Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKIR) fiir
verschiedene  Krankheitsbilder  konkrete  Handlungsempfehlungen gegeben und
konsensbasierte Therapiepfade/-protokolle vorgeschlagen [8-12]. Daflr stimmten sich
Kinder- und Jugendrheumatologen in einem strukturierten Prozess hinsichtlich der
Klassifikation, Behandlung und Uberwachung der hiufigsten rheumatischen Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen ab und einigten sich auf mogliche Handlungs- und
Therapieprotokolle. Getrieben wurde dieser Prozess von der Annahme, dass eine sich an den
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vorgeschlagenen Empfehlungen und Protokollen orientierende Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit rheumatischen Erkrankungen nicht nur ein T2T-Vorgehen férdert, sondern
auch zur Harmonisierung und Standardisierung der Diagnostik und Therapie juveniler
rheumatischer Erkrankungen beitragt, die Identifizierung besonders effektiver
Behandlungsstrategien gestattet und durch erkenntnisbasierte Anpassung der
Handlungsempfehlungen eine langfristige Optimierung der kinderrheumatologischen
Versorgung ermoglicht.

Um diese Annahmen zu priifen, wurde das Verbundvorhaben PRO-Kind-Rheuma initiiert.
PRO-Kind-Rheuma zielte auf die Forderung der Implementierung und Evaluierung der
Protokolle zur Klassifikation, Therapie und Uberwachung juveniler rheumatischer
Erkrankungen, den Abbau der Praxisvariation und eine starker evidenzbasierte, zielgerichtete
und bedarfsorientierte Behandlung in der Kinder- und Jugendrheumatologie.

Folgende Forschungsfragen galt es im Rahmen dieses Projektes zu beantworten:

= Findet eine Evaluation der Fruhversorgung neu mit entzlndlich-rheumatischen
Erkrankungen diagnostizierter Kinder und Jugendlicher Akzeptanz von Seiten der
Kinderrheumatologen?

= Wie werden neu erkrankte Kinder und Jugendliche mit JIA, JSLE und JDM versorgt?

= Folgt die Behandlung der Patienten den aktuellen, von der Kommission ProKind der
GKIJR vorgeschlagenen Handlungs- und Therapieprotokollen fiir ein T2T-Vorgehen?

= Wie ist die Ergebnisqualitat im Hinblick auf das Patienten-Outcome?

® Tragen Handlungs- und Therapieprotokolle zur Harmonisierung der Behandlung von
rheumakranken Kindern und Jugendlichen bei?

= Lassen sich Behandlungsstrategien identifizieren, die mit einem besseren Patienten-
Outcome verbunden sind?

Als primares Outcome wurde das Erreichen einer inaktiven oder wenigstens minimal aktiven
Erkrankung nach 6 und 12 Monaten fachspezifischer Versorgung betrachtet. Sekundare
Outcomes umfassten patientenberichtete Outcomes, wie z.B. Lebensqualitat, Alltagsfunktion,
Schmerz und Teilhabe, die Zufriedenheit mit der Behandlung, Therapieabbriiche und Griinde
fir Therapieabbriiche (z.B. Unwirksamkeit, unerwiinschte Ereignisse, Patientenwunsch) sowie
gesundheitsokonomische Parameter (wie die Inanspruchnahme verschiedener medizinischer
Leistungen).

Grundsétzlich sollte PRO-Kind-Rheuma dazu beitragen, durch eine Optimierung der
Versorgung die Prognose und Lebensperspektive der betroffenen Kinder und Jugendlichen zu
verbessern.

4. Projektdurchfiihrung

Unter der Leitung der Universitdtsmedizin Aachen kooperierten in PRO-Kind-Rheuma das
Deutsche Rheuma-Forschungszentrum Berlin, das Universitdtsklinikum Minster und die
Asklepios Klinik Sankt Augustin mit 20 kinderrheumatologischen Einrichtungen (Abb. 1).
Unterstitzt wurde das Projekt durch die GKJR. Forschungspartner der Deutschen Rheuma-
Liga (DRL) waren aktiv in die Projektdurchfiihrung und Ergebnisinterpretation involviert.

Alle in der GKIR organisierten Kinderrheumatologen wurden zur Teilnahme an PRO-Kind-
Rheuma eingeladen. Sie wurden Uber das Vorhaben per Mail, liber das Verbandsorgan der
Kinder- und Jugendrheumatologen [13] und auf Kongressen informiert. Bei Teilnahmewunsch
wurden die Einrichtungen individuell vor Ort und/oder virtuell geschult.

Insgesamt nahmen 23 kinderrheumatologische Einrichtungen an PRO-Kind-Rheuma teil und
rekrutierten vom 01.01.2020 bis 30.04.2023 insgesamt 662 Kinder und Jugendliche mit neu
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diagnostizierter/m juveniler idiopathischer Arthritis (JIA, n=579), systemischen Lupus
erythematodes (SLE, n=46) und juveniler Dermatomyositis (JDM, n=37).

PRO-Kind-Rheuma ist damit die bis dato groRte prospektive Versorgungsstudie in Deutschland
zur Bewertung der Frihversorgung, insbesondere eines T2T-Vorgehens, bei den haufigsten
juvenilen rheumatischen Erkrankungen. Sie reprdsentiert knapp ein Zehntel der im
Rekrutierungszeitraum erwarteten Neuerkrankungen an JIA (ca. 6.600) in der Bundesrepublik.
Grundlage dieser Schatzung ist die Annahme einer Inzidenz der JIA von 16,6 pro 100.000
Kinder und Jugendliche [14] bzw. von etwa 2.000 Neuerkrankungen pro Jahr bei etwa 12,7
Millionen Kindern und Jugendlichen bis 15 Jahre (Statistisches Bundesamt, Stand: Dezember
2022 [15])

Abbildung 1: Projektiibersicht mit Darstellung des PRO-Kind-Konsortiums und der
Kooperationspartner
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Die kinderrheumatologischen Einrichtungen wurden regelmaBig (iber den aktuellen
Rekrutierungsstand informiert. Aufgrund der Coronapandemie lief die Rekrutierung zogerlich
an und lag im Jahr 2020 sowie im ersten Halbjahr 2021 unter den Erwartungen (siehe Abb. 2).
Mit der Verlangerung des Rekrutierungszeitraumes gelang es, die angestrebte Fallzahl nicht
nur zu erreichen, sondern um etwa ein Drittel zu Gbertreffen.

Abbildung 2: Fallrekrutierung tiber die Projektlaufzeit
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Die in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossenen Patienten wurden prospektiv etwa alle 3 Monate
Uber einen Zeitraum von bis zu 15 Monaten beobachtet. Die Dokumentation schloss eine
standardisierte arztliche Befundbeurteilung sowie patienten- bzw. elternberichtete Angaben,
unter anderem zum gesundheitlichen Befinden, zur Therapieadharenz sowie zur Zufriedenheit
mit der Versorgung, ein.

Die PRO-Kind-Rheuma-Fragebdgen wurden an das DRFZ gesendet und auf Vollstandigkeit und
Plausibilitat geprift. Rickfragen an die Einrichtungen wurden zeitnah vorgenommen. Nach
Abschluss der Dokumentation eines Patienten wurden die Angaben zur Diagnose und
Therapie Uber den gesamten Beobachtungszeitraum und die Plausibilitat der Diagnosen,
insbesondere der JIA-Kategorien im Hinblick auf die aktuell giltige Klassifikation der
International League of Associations for Rheumatology [16], Uberpruft. Danach wurden
erneut Queries an die Einrichtungen gesendet. Zudem fand an allen teilnehmenden
kinderrheumatologischen Einrichtungen durch Kollegen des Studienzentrums in Sankt
Augustin ein Monitoring vor Ort statt, um die Diagnosen der eingeschlossenen Falle und
erhobenen Daten mit den Source-Dokumenten abzugleichen und zu verifizieren. Das
Studienmonitoring erfolgte in enger Abstimmung zwischen DRFZ und dem Studienzentrum in
Sankt Augustin.

Die Datenauswertungen erfolgten durch das DRFZ und die Konsortialpartner. Die erhobenen
Daten wurden herangezogen, um die friihe Versorgung neu erkrankter Kinder und
Jugendlicher mit JIA, JSLE und JDM, insbesondere konkret angewandte Therapiestrategien
(wie die von der GKJIR empfohlenen Therapiepfade bzw. ein T2T-Vorgehen), abzubilden und
assoziierte Outcomes zu ermitteln. Die publizierten Handlungsempfehlungen und
Therapieprotokolle fir die polyartikuldare JIA, die systemische Arthritis, die enthesitis-
assoziierte Arthritis und die juvenile Dermatomyositis waren bereits auf den Kongressen der
GKJR und Uber das Fachorgan der GKIR ,arthritistrheuma” den in der GKIR organisierten
Kinder- und Jugendrheumatologen (welche fast 90% der bei der Bundesarztekammer
erfassten, klinisch tatigen Kinder- und Jugendrheumatologen ausmachen) bekannt gemacht
worden. Mit Projektbeginn wurden diese Handlungs- und Therapieprotokolle den Kinder- und
Jugendrheumatologen tiber die Homepage der GKIR sowie die webbasierte Plattform KRhOKo
(Kinder-Rheumatologie-Online-Kerndokumentation) allen Mitgliedern der GKJR und an der
Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher (Kinder-KD) Teilnehmenden
zugangig gemacht bzw. nochmals zur Kenntnis gegeben. Die Verglitung des
Dokumentationsaufwandes und Evaluation der Versorgungspraxis sollte Einrichtungen
motivieren, sich mit den Behandlungsempfehlungen intensiv auseinanderzusetzen und am
Projekt teilzunehmen.

Die Ergebnisse wurden den an PRO-Kind-Rheuma Teilnehmenden, den Mitgliedern der GKJR
und den Forschungspartnern kommuniziert und diskutiert. Sie wurden auf nationalen und
internationalen Kongressen vorgestellt.

5. Methodik
5.1 Studiendesign

Fiir die Evaluierung der Friihversorgung neu mit entzlindlich-rheumatischen Erkrankungen
diagnostizierter Kinder und Jugendlicher wurde eine prospektive multizentrische
Beobachtungsstudie (PRO-Kind-Rheuma) aufgebaut. Eine Intervention fand nicht statt. Die an
PRO-Kind-Rheuma teilnehmenden Einrichtungen wurden nicht aufgefordert, den
Empfehlungen und Therapieprotokollen zu folgen. Es wurde lediglich die Versorgungspraxis
abgebildet.
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Fiir Vergleiche mit der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden folgende Vergleichsgruppen
gebildet:
- eine parallele Vergleichsgruppe aus der Kinder-KD, einer multizentrischen
prospektiven Beobachtungsstudie
- eine historische Vergleichsgruppe basierend auf der prospektiven
Langzeitbeobachtungsstudie ICON (Inception cohort of newly diagnosed children
with juvenile idiopathic arthritis)

5.2 Zielpopulation
Die Zielpopulation umfasste neu mit JIA, SLE und JDM diagnostizierte Kinder und Jugendliche.

5.3 Datenerhebung
53.1 PRO-Kind-Rheuma Kohorte

Einschlusskriterien: Kinder und Jugendliche < 18 Jahre, welche seit maximal 6 Monaten die
Diagnose einer JIA, JSLE und JDM aufwiesen und DMARD-naiv waren.

Unter DMARD-Naivitat wurde verstanden, dass Patienten maximal 4 Wochen unter MTX bzw.
maximal 1 Woche mit einem Biologikum behandelt sein durften.

Ausschlusskriterien: Ausgeschlossen waren lediglich Patienten bzw. Familien, die nicht bereit
oder nicht in der Lage waren (z.B. wegen Verstandnisschwierigkeiten, Sprachbarriere) an der
Befragung teilzunehmen.

Rekrutierte Patienten mit JIA, JSLE und JDM sollten bei Studienbeginn und im weiteren
Beobachtungszeitraum etwa vierteljadhrlich Gber 12 (maximal 15) Monate standardisiert
erfasst werden.

Rekrutierung an den kinderrheumatologischen Einrichtungen

Die kinderrheumatologischen Einrichtungen wurden gebeten, fir alle im Zeitraum zwischen
1. Januar 2020 und 30. Juni 2021 konsekutiv gesehenen und neu mit JIA, SLE oder JDM
diagnostizierten Kinder und Jugendlichen zu prifen, ob die Einschlusskriterien fiir PRO-Kind-
Rheuma erfillt sind. War dies der Fall, was oft erst beim Zweitkontakt des Kindes an der
Einrichtung nach Diagnosesicherung bekannt war, wurde die Familie des betroffenen Kindes
in der Rheumaambulanz/Klinik vom Behandlungsteam ausfiihrlich mindlich Gber das Projekt
informiert und schriftliche Informationen (d.h. Eltern- und ggf. Patienteninformation sowie
die Einwilligungserklarung) ausgehandigt. Da im Rahmen der ersten Sprechstunden sehr viele
Informationen (u.a. Gber die Erkrankung und Therapie) Gbermittelt werden, wurden Familien
im Nachgang oft nochmals telefonisch oder bei der nachsten Vorstellung zur
Teilnahmebereitschaft befragt. Bei Zustimmung der Familien erfolgte umgehend der
Einschluss des betroffenen Kindes.

Datenerfassung
Da in PRO-Kind-Rheuma lediglich die Alltagspraxis erfasst werden sollte, gab es keine
Vorgaben hinsichtlich der Messzeitpunkte. Die Befunddokumentationen erfolgten

entsprechend der durchgefiihrten Routinevisiten.

Fiir jede Erkrankung wurden klinische Parameter, die durchgefiihrten Therapien und
patientenberichtete-Outcomes erfasst. Bei der ersten (Baseline-) Visite wurde ein etwas
umfangreicherer Fragebogen als bei den Follow-up- (FU)-Visiten eingesetzt (Tab. 3). Zum
voraussichtlich letzten FU innerhalb des Beobachtungszeitraumes (das auch vor dem 12
Monats-FU liegen konnte) sollte ein erweiterter FU-Fragebogen eingesetzt werden, um
Organschaden zu erfassen. Wahrend krankheitsspezifische Arztfragebogen (fir JIA, SLE, JDM)
zum Einsatz kamen, wurde ein generischer Patienten- bzw. Elternfragebogen eingesetzt.
International etablierte, generische und krankheitsspezifische Instrumente (so genannte
Core-sets) wurden verwendet, um z.B. die Krankheitsaktivitat zu erfassen bzw. zu bewerten.
Patienten bzw. deren Eltern wurden zum allgemeinen Wohlbefinden, zum Schmerz, zur
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Lebensqualitadt, zu funktionellen Einschrankungen, Komorbiditaten, Therapietreue und zur
Zufriedenheit mit der Behandlung befragt.

Tabelle 3: Uberblick zu erfassten Parametern bei Einschluss in die PRO-Kind-Rheuma-Kohorte
(Baseline, BL), zum Follow-up (FU) sowie zur letzten Follow-up-Visite (LV)

Erhebung BL |FU |LV
- Rheumatologe

Diagnose

Zeitpunkt Symptombeginn, Diagnose, Erstvorstellung an Einrichtung

Aktuelle Krankheitskennzeichen (z.B. Zahl aktiver Gelenke, Organmanifestationen)
Krankheitsaktivitat (Globalbewertung auf NRS, cJADAS, SLEDAI, MMT, DAS, CMAS)
Medikamentése Therapie (NSAR, Glukokortikoide, DMARDS)

Griinde fiir Therapieabsetzen

Organschaden (JADI, ECLAM, MDI)

- Eltern betroffener Kinder und Jugendlicher

X IX [IX]X]IX

X I X | XX

X IX | X |IXxX|Xx

Globalbewertungen von allgemeinem Wohlbefinden, Schmerz, Fatigue, X X X
Zurechtkommen mit der Erkrankung (NRS)

Lebensqualitdt (PedsQL 4.0/3.0 und EQ-5D) X
Alltagsfunktion (CHAQ) X
Unerwiinschte Wirkungen der medikament6sen Therapie (JAMAR)
Therapie-Adharenz (JAMAR), Zufriedenheit mit Behandlung

Inanspruchnahme (stationare Behandlung, nicht-medikamentdse X
Therapiemalnahmen, Hilfsmittel, Elternschulung, Rehabilitation)

X I X XXX
X | X XXX

Fehltage Kindergarten/Schule/Ausbildung X X X
- Jugendliche (2 12 Jahre)

Globalbewertungen von allgemeinem Wohlbefinden, Schmerz, Fatigue, X X X
Zurechtkommen mit der Erkrankung jeweils auf NRS

Lebensqualitat (PedsQL 4.0/3.0 und EQ-5D) X X X
Alltagsfunktion (CHAQ) X X X

Legende: NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, cJADAS — clinical juvenile arthritis disease activity score, SLEDAI
—Systemic Lupus erythematosus Disease Activity Index, MMT - manueller Muskelkrafttest, DAS - Disease Activity
Scale fiir JDM, CMAS - Childhood Myositis Assessment Scale, NSAR — nicht-steroidale Antirheumatika, DMARDs -
Disease modifying antirheumatic drugs, PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory; EQ-5D - EuroQol Group EQ-
5D, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire, JAMAR - Juvenile Arthritis Multidimensional
Assessment Report; JADI — Juvenile Arthritis Damage Index, SLICC/ACR — Systemic Lupus International
Collaborating Clinics/ACR damage score, MDI - Myositis Damage Index.

Neben der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden fiir Vergleiche zwei weitere Datenquellen fir
das Vorhaben herangezogen: die Kerndokumentation rheumakranker Kinder und
Jugendlicher und die Inzeptionskohorte neu an JIA erkrankter Kinder und Jugendlicher
(Inception cohort of newly diagnosed children with JIA). Da die Items der Kinder-KD sowohl
fir die ICON- als auch fir die PRO-Kind-Rheuma-Datenerhebung die Basis gebildet hatten,
wurden in allen drei Projekten die gleichen international akzeptierten Core-Set-Parameter
und Patienten-berichteten Outcomes fiir die JIA, den SLE und die JDM eingesetzt. Im Hinblick
auf das primare Outcome erhobene Parameter wurden insofern jeweils standardisiert
innerhalb und zwischen den Kohorten erhoben.
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5.3.2  Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher (Kinder-KD)

An der Kinder-KD nehmen jedes Jahr etwa 60 kinderrheumatologische Einrichtungen
(darunter alle groBen) teil und erfassen standardisiert an ihrer Einrichtung gesehene inzidente
und pravalente Falle mit entzindlich-rheumatischen Erkrankungen [1,17].

Einschlusskriterien: Kinder und Jugendliche <18 Jahre, welche eine entziindlich-rheumatische
Erkrankung aufweisen.
Ausschlusskriterien: Fehlende Bereitschaft zur Teilnahme.

In der Kinder-KD werden pro Jahr zwischen 12.000 und 14.000 Fille erfasst. Etwa 10.000
dieser Falle haben eine JIA, Kollagenose, Vaskulitis oder autoinflammatorische Erkrankung.
Basierend auf Prdvalenzschatzungen entspricht das etwa der Halfte aller Fille mit diesen
juvenilen rheumatischen Erkrankungen, die in der Bundesrepublik Deutschland erwartet
werden. Die meisten Kinder und Jugendlichen mit einer chronischen entziindlich-
rheumatischen Erkrankung, etwa drei Viertel, haben eine JIA, knapp 10% eine Kollagenose.
Die Datenerhebung im Rahmen der Kinder-KD erfolgt standardisiert mit einem
Arztfragebogen und einem Patienten- oder Elternfragebogen (fiir Kinder < 12 Jahre) einmal
pro Jahr. Eine Follow-up-Dokumentation ist erwiinscht und findet in > 50% der Falle statt.

Fiir Vergleiche mit der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden nur Daten von neu mit JIA, SLE oder
JDM diagnostizierten Kindern und Jugendlichen <18 Jahre herangezogen, die in den Jahren
von 2020-2022 in der Kinder-KD erfasst wurden. Bertlicksichtigt wurden Arzt- und
Elternangaben jeweils fiir das Jahr der Ersterhebung (Diagnose <12 Monate). Die Erfassung
erfolgte analog zu PRO-Kind-Rheuma, allerdings mit etwas weniger umfangreichen
krankheitsspezifischen Arztbégen (getrennt fir JIA, SLE, JDM) und einem generischen
Patientenbogen. Die fiir die Vergleiche mit PRO-Kind verwendeten Parameter sind in der
Tabelle 4 zusammengefasst

Tabelle 4: Uberblick zu einmal jahrlich in der Kinder-KD erfassten und fiir Vergleiche mit
PRO-Kind herangezogenen Parametern

Erhebung
Arzt Diagnose

Zeitpunkt Symptombeginn, Diagnose, Erstvorstellung an Einrichtung

Aktuelle Krankheitskennzeichen (z.B. Zahl aktiver Gelenke, Organmanifestationen)
Krankheitsaktivitdt (Globalbewertung auf NRS, cJADAS, SLEDAI, MMT, DAS)
Medikamentdse Therapie (NSAR, Glukokortikoide, DMARDSs)

Eltern Globalbewertungen von allgemeinem Wohlbefinden, Krankheitsaktivitat, Schmerz,
Fatigue, Zurechtkommen mit der Erkrankung (NRS)

Alltagsfunktion (CHAQ)

Legende: NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, cJADAS — clinical juvenile arthritis disease activity score, SLEDAI
—Systemic Lupus erythematosus Disease Activity Index, MMT - manueller Muskelkrafttest, DAS - Disease Activity
Scale fiir JDM, CMAS - Childhood Myositis Assessment Scale, NSAR — nicht-steroidale Antirheumatika, DMARDs -
Disease modifying antirheumatic drugs, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire

5.3.3  Inzeptionskohorte neu an JIA erkrankter Kinder und Jugendlicher (ICON)

In die vom BMBEF bis 2023 geférderte Kohortenstudie ICON wurden in den Jahren von 2010-
2012 insgesamt 953 Kinder und Jugendliche mit gesicherter JIA an 11
kinderrheumatologischen Einrichtungen eingeschlossen und tber durchschnittlich 9 Jahre
prospektiv und standardisiert beobachtet [18]. Alle 11 an ICON beteiligten
kinderrheumatologischen Einrichtungen nahmen auch an PRO-Kind-Rheuma teil.
Einschlusskriterien: Kinder und Jugendliche < 16 Jahre, welche innerhalb der zurlickliegenden
12 Monate die Diagnose einer JIA erhielten.
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Ausschlusskriterien: Ausgeschlossen waren Patienten bzw. Familien, die nicht bereit oder
nicht in der Lage waren (z.B. wegen Verstandnisschwierigkeiten, Sprachbarriere) an der
Beobachtungsstudie teilzunehmen.

Nach Einschluss in die Kohorte wurden die Patienten im ersten Jahr alle drei Monate und
spater halbjahrlich untersucht und befragt.

Fir Vergleiche mit der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden nur Daten der JIA-Patienten aus
dem ersten Beobachtungsjahr herangezogen. Die in ICON angewandten Erhebungsunterlagen
fur Arzte, Patienten ab 8 Jahren und Eltern waren umfangreicher als in PRO-Kind-Rheuma.
Nur die in der Tabelle 5 angegebenen Parameter wurden fiir die Vergleiche mit PRO-Kind
herangezogen.

Tabelle 5: Uberblick zu den in ICON erfassten und fiir Vergleiche mit PRO-Kind
herangezogenen Parametern

Erhebung

Arzt Diagnose

Zeitpunkt Symptombeginn, Diagnose, Erstvorstellung an Einrichtung

Aktuelle Krankheitskennzeichen (z.B. Zahl aktiver Gelenke)
Krankheitsaktivitat (Globalbewertung auf NRS, cJADAS)
Medikament&se Therapie (NSAR, Glukokortikoide, DMARDS)

Eltern Globalbewertungen von allgemeinem Wohlbefinden, Krankheitsaktivitdt, Schmerz,
Fatigue, Zurechtkommen mit der Erkrankung (NRS)

Alltagsfunktion (CHAQ)
Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (PedsQL 4.0)

Legende: NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, cJADAS — clinical juvenile arthritis disease activity score, NSAR
— nicht-steroidale Antirheumatika, DMARDs - Disease modifying antirheumatic drugs, CHAQ - Childhood Health
Assessment Questionnaire, PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory

Der Einschluss der ICON-Patienten erfolgte 10 Jahre vor dem Rekrutierungsbeginn in PRO-
Kind-Rheuma (2010-2012), die ersten Empfehlungen fiir ein T2T-Vorgehen bei Kindern und
Jugendlichen mit entziindlich-rheumatischen Erkrankungen wurden 2016 veroffentlicht [6].
Die ICON-Patienten wurden im ersten Behandlungsjahr mit analogen Instrumenten wie in
PRO-Kind-Rheuma ebenfalls etwa vierteljahrlich untersucht und befragt. Insofern bot sich
diese Kohorte fiir Vergleiche des Therapievorgehens an

5.4 Darstellung der Endpunkte

Die Outcome-Zeitpunkte 6 und 12 Monate wurden gewdhlt, da bis Monat 6 nach
Empfehlungen [6] eine inaktive Erkrankung erreicht sein sollte und aus Projektlaufzeitgriinden
kein langeres Follow-up als das 12-Monats-Follow-up angestrebt werden konnte.

5.4.1  Primarer Endpunkt

Das Vorliegen einer inaktiven Erkrankung war der primdre Studienendpunkt.
Krankheitsspezifische Definitionen sind in Tabelle 6 dargestellt.

54.1.1 JIA

Die Krankheitsaktivitit wurde bei der JIA anhand i) des Arztglobalurteils zur
Krankheitsaktivitat, ii) des Patienten-/Elternglobalurteils zum allgemeinen Wohlbefinden
(jeweils auf einer NRS von 0-10) sowie iii) des cJADAS-10 (clinical Juvenile Arthritis Disease
Activity Score) quantifiziert [19]. Der cJADAS-10 errechnet sich als einfache Summe seiner drei
Komponenten:
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- Arztglobalurteil zur Krankheitsaktivitat auf einer Skala von 0-10 (NRS)

- Patienten-/Elternglobalurteil zum allgemeinen Wohlbefinden auf einer NRS

- Zahl der aktiven Gelenke, maximal 10 (egal welche) werden beriicksichtigt
Er kann Werte von 0-30 annehmen.
Zur Definition bestimmter Krankheitsaktivitdtszustande (z.B. inaktive Erkrankung) wurden
Cutoffs fur die oligo- und polyartikuldre JIA ermittelt. In dieser Studie wurde fiir Patienten mit
Oligoarthritis der entsprechende Cutoff fir die Oligoarthritis bericksichtigt, bei allen anderen
JIA-Formen der Cutoff fiir die polyartikulare JIA (Tab. 6) [20].

5.4.1.2 SLE

Beim SLE wurde die Krankheitsaktivitat anhand i) des Arztglobalurteils zur Krankheitsaktivitat,
ii) des Patienten-/Elternglobalurteils zum allgemeinen Wohlbefinden (jeweils auf einer NRS
von 0-10) sowie iii) des SLEDAI-2k bewertet [21].

Im SLEDAI werden insgesamt 24 Parameter, die neun verschiedene Organsysteme abbilden,
mit unterschiedlichen Faktoren gewichtet und aufaddiert. Der Score erreicht einen
Maximalwert von 105. Die Erfassung bezieht sich auf die letzten 10 Tage.

Die Definition einer inaktiven Erkrankung erfolgte basierend auf dem SLEDAI (Tab. 6) [22].

5.4.1.3 IDM

Bei der JDM wurden neben dem Arztglobal- und Patienten-/Elternglobalurteil (jeweils auf
einer NRS von 0-10) mehrere Standardinstrumente zur Bewertung der Krankheitsaktivitat
eingesetzt: die manuelle Muskelkraftpriifung (Manual Muscle Testing, MMT), der Disease
Activity Score (DAS) sowie die Childhood Myositis Assessment Scale.

- Manuelle Muskelpriifung (MMT-8): Die Messung der Muskelkraft erfolgte im Rahmen der
korperlichen Untersuchung. Eingesetzt wurde der MMT-8, bei dem insgesamt 8
Muskelgruppen, einschlielRlich von Nackenbeugern, Deltamuskeln, Bizeps,
Handgelenkstreckern, Gluteus maximus und medius, Quadrizeps und FuB-Dorsalflexoren,
einseitig getestet werden. Der MMT-Gesamtscore kann von 0-80 reichen [23].

DAS: Anhand des DAS werden Muskel- und Hautmanifestationen, einschlieflich
vaskulopathischer Merkmale, bewertet. Der DAS besteht aus 19 Items, die einen Score von
0-20 ergeben: 10 Items werden dichotom bewertet (der Indikator ist vorhanden oder nicht
vorhanden) und 3 polytom (Bewertung des Schweregrads oder des Ausmalies, in dem der
Indikator vorhanden ist). Zusatzlich zum Gesamtscore kann ein DAS-Hautscore (Bereich 0-9)
und DAS-Muskelscore (Bereich 0-11) angegeben werden [24].

CMAS: Der CMAS ist ein leistungsbezogenes Instrument, das zur Bewertung von Muskelkraft,
korperlicher Funktion und Ausdauer bei Kindern mit juveniler idiopathischer entziindlicher
Myopathie entwickelt wurde. Die 14 Items des CMAS umfassen Muskelgruppen der oberen
und unteren Extremitaten, einfache und zusammengesetzte Bewegungen sowie zeitlich
begrenzte Items zur Bewertung der Ausdauer. Das Instrument ist absichtlich starker auf die
proximalen und axialen Muskelgruppen der unteren Extremitdten ausgerichtet als auf die
oberen und distalen Muskelgruppen, um das Muster der Schwache bei juveniler Myositis zu
reflektieren. Der CMAS-Gesamtwert reicht von 0 bis 52, wobei 52 fiir normale oder nahezu
normale Kraft, Funktion oder Ausdauer steht [25].

Die Definition einer inaktiven Erkrankung wurde durch die PRINTO (Paediatric Rheumatology
International Trials Organisation)-Gruppe unter Verwendung eines datengesteuerten
Ansatzes entwickelt [26] und ist Tabelle 6 zu entnehmen.
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Tabelle 6: Definitionen einer inaktiven bzw. minimal aktiven Erkrankung

Bezug Definition inaktive Erkrankung |Definition minimal aktive
Erkrankung
JIA cJADAS-10 |Oligoarthritis cJADAS-10<1,1 Oligoarthritis cJADAS-101,2 - 4
Polyarthritis cJADAS-10 <£2,5 Polyarthritis cJADAS-10 2,6 - 5
SLE SLEDAI - SLEDAI =0 - SLEDAI-2K <4
- Arztglobalurteil (Skala 0-3) <0,5 |- Arztglobalurteil (Skala 0-3) <1
- Prednisolon <5 mg/d (kein - Prednisolon £7,5 mg/d (kein
Methylprednisolon i.v.) Methylprednisolon i.v.)
JDM Definition 3 der 4 Parameter missen -
PRINTO zutreffen:
- Arztglobalurteil (NRS) <0,2
- MMT 278
- CMAS 248
- Kreatinkinase <150 U/I

Legende: cJADAS — clinical juvenile arthritis disease activity score, SLEDAI — Systemic Lupus erythematosus
Disease Activity Index, MMT - manueller Muskelkrafttest, CMAS - Childhood Myositis Assessment Scale

5.4.2  Sekundare Endpunkte
Sekundare Studienendpunkte umfassten

= das Vorliegen einer minimal aktiven Erkrankung
Die Definition einer minimal aktiven Erkrankung erfolgte bei der JIA basierend auf dem
cJADAS-10 (Tab. 6) [20].
Die Definition einer minimal aktiven Erkrankung beim SLE basiert hauptsachlich auf dem SLE-
Krankheitsaktivitatsindex (SLEDAI-2K) und ldsst dabei einen Wert bis 4 zu, jedoch ohne aktive
Beteiligung von Nieren, ZNS, Herz oder Lunge, ohne aktive Vaskulitis, ohne bestehende
Hamolyse und ohne neu aufgetretene Symptome [27].
Fir die JDM liegt bisher keine Definition fiir eine minimal aktive Erkrankung vor.
Die entsprechenden Definitionen sind in Tabelle 6 dargestellt.

» Folgeschdden/Damage
Zur Beurteilung von krankheits- und/oder therapiebedingten Folgeschaden wurden
krankheitsspezifische Standardtools eingesetzt. Tabelle 7 stellt diese dar.

Tabelle 7: Instrumente zur Erfassung von Schadigungen bei der JIA, beim JSLE und bei der JDM

JIA [28] JADI - Juvenile Arthritis Damage Index

erfasst seit 2 6 Monaten bestehende Veranderungen

= Artikuldre Schiaden anhand des JADI-A: Bewertung von 36 Gelenken oder
Gelenkgruppen auf das Vorhandensein von Schiaden (jedes Gelenk wird mit 1 -
teilweiser Schaden oder 2 - schwerer Schaden, Ankylose oder Gelenkersatz
bewertet).
Maximale Gesamtpunktzahl =72

= Extraartikuldre Schiaden anhand des JADI-E: 13 Items in 5 verschiedenen
Organen/Organsystemen. Jedes Item wird mit O oder 1 bewertet, je nachdem, ob
eine Schadigung vorhanden ist oder nicht.
Maximale Gesamtpunktzahl =17
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JSLE [29] SLICC/ACR Damage Index

Erfasst seit > 6 Monaten bestehende Veranderungen.

Schaden werden fiir 12 Organsysteme definiert: Augen (range 0-2),
Neuropsychiatrie (0-6), Nieren (0-3), Lunge (0-5), Herz-Kreislauf-System (0-6),
peripheres GefdRsystem (0-5), Magen-Darm-Trakt (0-6), Muskel-Skelett-System (0-
7), Haut (0-3), endokrine Organe (Diabetes) (0-1), Keimdrisen (0-1) und bosartige
Erkrankungen (0-2).

Die 41 Items werden mit 0 oder 1 bewertet, je nachdem, ob eine Schadigung
vorhanden ist oder nicht. 6 ltems (Schlaganfall, Myokardinfarkt, Gewebeverlust,
Darminfarkt, avaskuldre Nekrose oder Malignitat) kénnen doppelt gewertet werden,
wenn zwei qualifizierende Ereignisse im Abstand von mindestens 6 Monaten
auftraten. Das Item Nierenerkrankung im Endstadium wird immer mit 3 Punkten
bewertet.

Die Bewertung ist kumulativ, d. h. sobald ein Item zutrifft, wird dieses Item immer
bewertet, auch wenn es sich spater aufgelost hat. Der Score ist ein einfacher
Summenscore mit Werten zwischen 0 und 47.

JDM [30] MDI - Myositis Damage Index

Bewertung der Schadigung (anhaltende oder dauerhafte Veranderungen) unter

Verwendung von VAS und Prasenz-Absenz-Scoring zur Bewertung von 9

Organsystemen

= Fiir den Schweregrad der Schadigung liegen die Werte zwischen 0 und 110.
Fiir jedes Organsystem wird auf einer 10 cm langen VAS bewertet, 0 = inaktive
Krankheit, 10 = extrem schwere Krankheitsaktivitat.

= Fiir das AusmaR der Schadigung werden die Items mit vorhanden oder nicht
vorhanden bewertet. Die Gesamtpunktzahl betragt 0-35 bei Kindern, 0-37 bei
Jugendlichen und 0-38 bei Erwachsenen.
Eine hohere Punktzahl bedeutet eine starkere Schadigung.

SLICC/ACR — Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American College of Rheumatology, VAS —
visuelle Analogskalen von 0-10

= die gesundheitsbezogene Lebensqualitédt und Alltagsfunktion der Patienten
Die multidimensionalen Auswirkungen juveniler rheumatischer Erkrankungen und ihrer
Therapie wurden durch Erfassung der Lebensqualitdt abgebildet. Zum Einsatz kamen das
generische Instrument Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0) sowie das
krankheitsspezifische Pediatric Quality of Life Inventory Rheumatology Module (PedsQL 3.0).
- PedsQL 4.0: 23 Items, Domanen: korperliches Befinden, psychisches Befinden, Freunde,
Schule [31], Score 0-100, 100 = beste Lebensqualitat
-PedsQL 3.0: 22 Items, Dimensionen: Schmerz, Aktivitdten, Behandlung, Sorgen,
Kommunikation [28], Score 0-100, 100 = beste krankheitsspezifische Lebensqualitat

Die Funktionsfahigkeit im Alltag wurde anhand des Childhood Health Assessment
Questionnaire (CHAQ) gemessen. Mit dem CHAQ wird die Fahigkeit bestimmte Aktivitaten in
8 Bereichen des taglichen Lebens (Anziehen und Korperpflege, Aufstehen, Essen und Trinken,
Gehen, Korperpflege, Erreichen von Gegenstdnden, Greifen, Aktivitdten und hdausliche
Aufgaben) ausfiihren zu kdnnen anhand von vier Antwortkategorien (problemlos moglich =0
Punkte, leicht erschwert = 1 Punkt, stark erschwert = 2 Punkte, nicht mdglich = 3 Punkte)
bewertet. Fir die Kalkulation des Summenscores wird pro Tatigkeitsbereich das Item mit der
hochsten Punktzahl bertcksichtigt. Wird fiir die Ausiibung von Tatigkeiten in einem Bereich
Hilfe durch andere Personen oder Hilfsmittel bendtigt, wird mindestens ein Score-Wert von 2
vergeben. Der Summenscore wird dann durch 8 (Zahl der Tatigkeitsbereiche) geteilt. Der so
ermittelte CHAQ-Score kann einen Wert zwischen 0 (keine Einschrankung) und 3 (maximale
Einschrankung) annehmen [32].
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= Patienten-berichtete Outcomes allgemeines Wohlbefinden, Schmerz, Miidigkeit,
Zurechtkommen mit der Erkrankung
Die Patienten-berichteten Outcomes allgemeines Wohlbefinden bzw. Gesundheitszustand,
Schmerz, Midigkeit und Zurechtkommen mit der Erkrankung wurden jeweils anhand von 21-
Punkt numerischen Ratingskalen von 0-10 erfasst [33]. Werte von 0 entsprechen jeweils dem
optimalen Wohlbefinden bzw. Gesundheitszustand, keinem Schmerz, keiner Miidigkeit bzw.
einem sehr guten Zurechtkommen mit der Erkrankung.

= [nanspruchnahme
Von den Eltern wurden Angaben zur Dauer stationarer Aufenthalte (in Tagen) ihres Kindes
sowie zur Inanspruchnahme nicht-medikamentoser Therapien (z.B. Krankengymnastik,
Ergotherapie), von Rehabilitations-/KurmaRRnahmen, einer Elternschulung und von
Hilfsmitteln in den zurlickliegenden 12 Monaten gemacht.

= Unerwiinschte Ereignisse und Therapieadhérenz

Unerwiinschte Ereignisse im moglichen Zusammenhang mit der Therapie wurden
ausschlieBlich patientenberichtet erfasst. Dafiir wurde die Checkliste der Nebenwirkungen
von Medikamenten aus dem umfassend evaluierten JAMAR (Juvenile Arthritis
Multidimensional Assessment Report, Frage 11) herangezogen [34]. Die RegelmaRigkeit der
Einnahme verordneter Medikamente wurde anhand einer 5-stufigen Likert-Skala (von ,,ja, fast
immer“ bis ,gar nicht”) erfragt und von den Eltern angegeben. Mogliche Schwierigkeiten mit
der Einnahme von Medikamenten wurden anhand der dies eruierenden Liste (Frage 12) des
JAMAR ermittelt.

= Zufriedenheit mit der medikamentdsen Therapie
Die Zufriedenheit mit der Therapie wurde anhand einer 5-stufigen Likert-Skala (von ,nicht
zufrieden” bis ,,dulRerst zufrieden”) erfragt und von den Eltern angegeben.

= Anteil an Patienten mit Behandlung nach T2T-Konzept

Ein T2T-Vorgehen wurde angenommen, wenn Patienten entsprechend den Empfehlungen
behandelt und bei Nichterreichen des Therapiezieles zur 6-M-FU nach Erstdokumentation
eine Therapieeskalation, d.h. eine DMARD-Hinzunahme oder einen DMARD-Wechsel
erfuhren. In PRO-Kind-Rheuma wurden keine Vorgaben hinsichtlich des Zeitpunktes der
Follow-up Untersuchungen gemacht, die Befunddokumentationen erfolgten entsprechend
der durchgefiihrten Visiten. Die meisten Patienten wurden dennoch etwa alle 3 Monate
klinisch beurteilt und befragt. Zur Beurteilung des Erreichens des Therapieziels zum 6-M-FU
wurde die am nachsten zum 6-M-FU liegende Visite ausgewihlt.

= Anteil der Patienten mit Polyarthritis, die entsprechend den vorgeschlagenen
Therapiepfaden behandelt wurden
Fallbezogen wurde geprift, ob die Behandlung entsprechend den vorgeschlagenen
Therapiearmen erfolgt war.

5.5 Statistische Auswertungen

Die Daten der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte wurden mittels SAS 9.4 ausgewertet. Die
deskriptiven statistischen Kennwerte der Verteilungen der kategorialen Daten (n, %) bzw.
metrisch verteilten Daten (Mittelwert/ Standardabweichung oder Median/ Interquartilrange)
wurden fiir alle Patienten mit verfligbaren Angaben in den erhobenen Parametern dargestellt.
Es wurden keine fehlenden Daten ersetzt. Das Signifikanzlevel wird auf a=0,05 festgelegt.

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden folgende Analysen durchgefiihrt:

- Akzeptanz der Evaluierung der Friihversorgung bzw. des PRO-Kind-Rheuma-
Vorhabens
Als MaR fiir die Akzeptanz der PRO-Kind-Vorhabens und die Reprasentativitat der PRO-Kind-
Rheuma-Kohorte wurde ermittelt, wie viele Kinder und Jugendliche mit neu
diagnostizierter/m JIA, SLE und JDM in PRO-Kind-Rheuma und wie viele im Vergleich in die
bundesweite Kinder-KD eingeschlossen wurden. Fiir den Vergleich der Fallzahlen wurde der
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Zeitraum von Januar 2020 bis Dezember 2022 gewahlt, da die Kinder-KD-Daten jahresweise
zur Verfligung stehen. Die Auswertung der Akzeptanz des PRO-Kind-Vorhabens erfolgte
deskriptiv.

- Praxisvariation

Die Praxisvariation der Verordnungsraten von Primartherapien (einschlieflich systemischen
Glukokortikoiden low-dose (<0,2 mg/kg und Tag), systemischen Glukokortikoiden high-dose
(20,2 mg/kg und Tag), Glukokortikoiden intraartikular, DMARDs, csDMARDs und bDMARDs)
bei den einzelnen Krankheitsbildern wurde fiir die Kinder-KD-Einrichtungen und PRO-Kind-
Rheuma-Einrichtungen ermittelt. In diese Analysen sind alle Einrichtungen mit mindestens 3
dokumentierten Patienten je Krankheitsbild eingegangen. Berlicksichtigt wurden die JIA
insgesamt sowie die Polyarthritis und sJIA. Die Beschreibung der Verordnungsraten fir die
Kinder-KD-Einrichtungen und PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen erfolgte deskriptiv. Die
Varianzen der mittleren Verordnungsraten wurden mittels des Levene-Tests zwischen den
Kinder-KD- und PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen statistisch verglichen. Zudem wurde die
Varianz der Zeitdauer von der Diagnose bis zur Verordnung des ersten DMARDs an den
kinderrheumatologischen PRO-Kind-Einrichtungen mit jener an Kinder-KD-Einrichtungen
verglichen.

- Outcome T2T vs. kein T2T
In Abhangigkeit vom therapeutischen Vorgehen (Therapieanpassung oder Therapieeskalation
bei Nichterreichen einer inaktiven oder wenigstens minimal aktiven Erkrankung zwischen
Monat 3 und 9 nach Erstdokumentation) wurden die Patienten in die beiden Gruppen T2T
versus kein T2T eingeteilt und das primare bzw. die sekunddren Outcomes zum 12-M-FU
verglichen. Die primdren und sekunddren Outcomes zum 12-M-FU wurden deskriptiv fur
beide Gruppen dargestellt. Mittels Kovarianzanalyse unter Kontrolle der klinischen Parameter
bei Erstdokumentation wurde auf Unterschiede in den Outcomes zum 12-M-FU zwischen T2T
und kein T2T statistisch getestet.

- Outcome bei Polyarthritis
1. Vergleichende Effektivitatsanalyse der befolgten Therapiepfade.

Bei Patienten mit Polyarthritis wurden der priméare Endpunkt und die sekunddren Endpunkte
zum 12-M-FU zwischen den befolgten Therapiepfaden verglichen. Diese Analyse erfolgte nach
dem Intention-to-Treat Prinzip, d.h. die bei Erstdokumentation primar befolgten
Therapiepfade wurden einem Vergleich zugefiihrt. Die Outcomes zum 12-M-FU wurden
deskriptiv flur die drei Gruppen dargestellt. Mogliche Unterschiede zwischen den 3
Therapiepfaden bei Erstdokumentation wurden mittels eines generalisierten Propensity
Scores adjustiert. Der generalisierte Propensity Score wurde Gber eine multinomial logistische
Regression unter Berlicksichtigung der Dauer zwischen Diagnose und Erstdokumentation,
Erkrankungsalter und Krankheitsaktivitat (cJADAS-10) geschatzt.

2. Vergleich Outcome alle Polyarthritis-PRO-Kind-Patienten, die einem Therapiepfad folgten
vs. ICON therapienaive Patienten.

Die definierten Endpunkte zum 12-M-FU bei Patienten mit Polyarthritis wurden zwischen
PRO-Kind- und ICON Patienten verglichen. Als Vergleichsgruppe in ICON wurden alle
therapienaiven Polyarthritis-Patienten mit einer maximalen Dauer zwischen Diagnose und
Erstdokumentation von 6 Monaten ausgewahlt. Der Vergleich der betrachteten Outcomes
erfolgte deskriptiv.
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6. Projektergebnisse
6.1 PRO-Kind-Rheuma - Patientenmerkmale

Insgesamt wurden von Januar 2020 bis April 2023 in PRO-Kind-Rheuma 662 Kinder und
Jugendliche eingeschlossen. Damit wurde das Rekrutierungsziel erreicht.

Die PRO-Kind-Rheuma-Kohorte umfasst:
- 272 Patienten mit Oligoarthritis
- 177 Patienten mit polyartikularer JIA
- 57 Patienten mit systemischer Arthritis
- 42 Patienten mit Enthesitis-assoziierter Arthritis
- 15 Patienten mit Psoriasisarthritis
- 16 Patienten mit anderer JIA
- 46 Patienten mit juvenilem SLE
- 37 Patienten mit juveniler DM

Patienten wurden im Durchschnitt alle 3 Monate untersucht und befragt: bei der JIA betrug
der Abstand zwischen den Visiten 3,8+1,8, beim SLE 3,5+0,9 und bei der JDM 3,7+2,0 Monate.
Follow-up-Visiten lagen flir 576-Patienten (87%) vor, 12-Monats-Follow-up-Visiten (12 M-FU)
(>10 Monate, <15 Monate) fir 356 Patienten (54%).

Abbildung 3: Flussdiagramm Patienten und Darstellung der Datenquellen fir die
entsprechenden Analysen

695 Falle rekrutiert ‘

>

N=24 (Rekrutierung nach 30.4.2023, kein Arztbogen) ‘

v

‘ 671 Patienten ‘

Weitere Datenquellen Analysen *IN=9 (7 keine JIA im Verlauf, 2 EWE zuriickgezogen) ‘
A\
Kinder-KD 2020-2022 N Akzeptanz le PRO-Kind-Kohorte
3.708 inzidente Falle PRO-Kind-Rheuma 662 Patienten
A4
Kinder-KD 2020-2022 .| Therapie + Ergebnisse 576 Patienten
1.226 inzidente Falle Praxisvariation mind. 1 FU-Visite
A4
T2T-Vorgehen ) 356 Patienten
assoziierte Outcomes 12-M-FU
ICON 194 inzidente R Protokollbehandlung |, 177 Polyarthritis- |
Félle mit Polyarthritis Outcomevergleich Falle

Legende: Kinder-KD - Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher, ICON - Inception cohort of
newly diagnosed patients with JIA, EWE - Einwilligungserklarung, FU - Follow-up

Die drei Patientengruppen: alle Patienten, Patienten mit Follow-up sowie Patienten mit 12-M-
FU bildeten die Datenquellen fiir unterschiedliche Analysen (Abb. 3). Die Patientenmerkmale
fur die Gruppen zeigt Tabelle 8. Die Gruppen unterschieden sich, abgesehen von der Zahl
durchgefihrter Visiten und der Follow-up-Dauer, nicht relevant in den soziodemografischen
und klinischen Merkmalen bei Einschluss.
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Tabelle 8: Merkmale der PRO-Kind-Rheuma-Kohorte zu Baseline fir i) alle Patienten, ii) fur
jene mit mindestens einem Follow-up und iii) fir Patienten mit einem 12-Monats-Follow-up

Alle Patienten |Patienten Patienten
mit FU mit 12-M-FU

N 662 576 356
Weibliches Geschlecht, % 72 71 71
Alter bei Einschluss, Jahre, MW  SD 8,3%5,0 8,4+5,0 8,4%+5,1
Zeit von Symptombeginn bis Diagnose,|3,8+7,2 3,7t7,4 3,7%8,5
Monate, MW + SD
Zeit von Diagnose bis Einschluss, Monate,|1,2 £ 5,2 1,3+5,4 1,5+6,7
MW + SD
Zahl Visiten, MW % SD / Total 3,6+1,5/2365 3,9+1,2/2281 4,5+1,0/1685
Follow-up-Dauer in Monaten, MW £SD |8,7 £ 4,7 10,0+3,4 12,1+1,5
Diagnosen, in %
- Polyarthritis 26,7 27,4 28,4
- systemische Arthritis 8,6 9,4 9,6
- Oligoarthritis 41,1 38,9 38,5
- Enthesitis-assoziierte Arthritis 6,3 6,6 6,5
- Psoriasisarthritis 2,3 2,4 2,5
- Andere JIA 2,4 2,3 2,3
JIA gesamt 87,4 87 87,6
SLE 7 6,9 7,6
JDM 5,6 6,1 4,8
Krankheitsparameter
Globalurteil Arzt (Krankheitsaktivitat, NRS|4,5 £ 2,5 46+2,5 45+2,5
0-10), MW + SD
Globalurteil Patient (Allgemeines|4,0 £ 2,8 4,1+2,8 3,9+2,8
Wohlbefinden, NRS 0-10), MW % SD
Alltagsfunktion (CHAQ, 0-3), MW + SD 0,7+0,8 0,7+0,8 0,7+0,8

Legende: MW — Mittelwerte, SD — Standardabweichung, NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, CHAQ -
Childhood Health Assessment Questionnaire

6.2 Akzeptanz des PRO-Kind-Vorhabens

Datenbasis: 1) alle bzw. die im Zeitraum zwischen Januar 2020 bis Dezember 2022
eingeschlossenen PRO-Kind-Rheuma-Fiille
2) inzidente Fidille in Kinder-KD 2020-2022

Im Zeitraum von Januar 2020 bis Dezember 2022 wurden von 23 kinderrheumatologischen
Einrichtungen 586 Kinder und Jugendliche in PRO-Kind-Rheuma und von 69
kinderrheumatologischen Einrichtungen (inklusive der 23 PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen)
3.708 inzidente Falle in der bundesweiten Kinder-KD erfasst (Tab. 9). Die meisten Patienten in
der Kinder-KD, konkret zwei Drittel, wurden an den 23 Einrichtungen erfasst, die auch an PRO-
Kind-Rheuma teilnahmen.

Insgesamt wurde im genannten Zeitraum etwa jedes 6. neu mit JIA/SLE/JDM diagnostizierte
und bundesweit erfasste Kind bzw. etwa jedes vierte an den PRO-Kind-Einrichtungen erfasste,
neu diagnostizierte Kind in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossen.
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Tabelle 9: Inzidente Falle mit JIA, SLE und JDM, die in den Jahren von 2020 bis 2022 in der
Kinder-KD insgesamt, in der Kinder-KD an PRO-Kind Einrichtungen sowie nur in PRO-Kind-
Rheuma erfasst wurden

Fille Patienten in Kinder-KD: Patienten in Kinder-KD: |Patienten in
alle Einrichtungen PRO-Kind-Einrichtungen |PRO-Kind-Rheuma
JIA 3.486 2.312 513
SLE 158 122 42
JDM 64 48 31
Alle 3.708 2.482 586
=67% aller inzidenten = 16% aller inzidenten
Kinder-KD-Falle Kinder-KD-Falle bzw.
= 24% der inzidenten Fille
an PRO-Kind-Einrichtungen

Grunde fir den Nichteinschluss von Patienten in PRO-Kind-Rheuma wurden nicht erhoben.

Die in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossenen Patienten unterschieden sich in einigen
Merkmalen von den nicht in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossenen (Tab. 10). Das betraf die Zeit
von der Diagnose bis zum Einschluss. Das geht darauf zuriick, dass die Erfassung in der Kinder-
KD nur einmal pro Jahr und in der Regel erst einige Wochen nach Diagnosestellung erfolgt, in
PRO-Kind-Rheuma jedoch unmittelbar nach der Diagnose erfolgen sollte. Dariber hinaus
hatten in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossene Patienten anteilig haufiger eine Polyarthritis,
eine systemische Arthritis, eine JDM und einen SLE als jene in der Kinder-KD, was auf einen
gezielten Einschluss von diesen Patienten in PRO-Kind-Rheuma hinweisen kann.

Tabelle 10: Merkmale der inzidenten Falle in der Kinder-KD versus jenen in PRO-Kind-Rheuma

Kinder-KD PRO-Kind-Rheuma
N 3.708 662
Weibliches Geschlecht, in % 64 72
Alter bei Einschluss, Jahre, MW (SD) 99+5,1 8,3+5,0
Symptombeginn bis Diagnose, Monate, MW (SD) 7,4+14,9 3,8%7,2
Diagnose bis Einschluss, Monate, MW (SD) 4,2 +4,6 1,2+5,2
Diagnosen, in %
- Polyarthritis 18,3 26,7
- systemische Arthritis 4,4 8,6
- Oligoarthritis 46,3 41,1
- Psoriasisarthritis 6,3 2,3
- Enthesitis-assoziierte Arthritis 14,5 6,3
- andere JIA 4,3 2,4
JIA gesamt 94 87,4
SLE 4,3 7
JDM 1,7 5,6
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6.3 Wie werden neu erkrankte Kinder und Jugendliche mit JIA, SLE und JDM versorgt?

Datenbasis: 1) PRO-Kind-Rheuma-Fdlle mit Follow-up
2) Kinder-KD-Fdille 2020-2022 an Nicht-PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen

Die fachspezifische medikamentdse und nicht-medikamentése Versorgung der in PRO-Kind-
Rheuma eingeschlossenen Patienten mit mindestens einem Follow-up wurde jener von neu
erkrankten Patienten gegenibergestellt, die in der Kinder-KD 2020-2022, aber nicht in PRO-
Kind-Rheuma und nicht an einem an PRO-Kind-Rheuma teilnehmendem Zentrum erfassten
wurden (n=1.226).

Nur die nicht an PRO-Kind-Rheuma teilnehmendem Zentrum wurden beriicksichtigt, um die
klinische Routineversorgung abzubilden. Nicht ausgeschlossen werden konnte, dass die
Kenntnis und Anwendung der Handlungsempfehlungen und Protokolle an den PRO-Kind-
Einrichtungen die dortige Versorgungspraxis generell beeinflussten, auch bei den nicht an
PRO-Kind-Rheuma teilnehmenden Patienten.

Die Patientenmerkmale beider Gruppen sind getrennt fiir die drei Diagnosegruppen in Tabelle
11 dargestellt.

Tabelle 11: Merkmale der inzidenten Félle, die in der Kinder-KD 2020-2022 an Nicht-PRO-Kind-

Einrichtungen oder in PRO-Kind-Rheuma erfasst wurden

Kinder-KD PRO-Kind-Rheuma
(n=1.226) (576)
JIA
N 1.174 501
Weibliches Geschlecht, n (%) 755 (64,8%) 350 (71,1%)
Alter bei Erfassung, Jahre, MW (SD) 9,9 (5,1) 8,0 (5,0)
Symptombeginn bis Diagnose, Monate, MW (SD) 6,3 (13,4) 3,8(5,7)
Diagnose bis Einschluss, Monate, MW (SD) 4,4 (4,6) 1,1(3,0)
Diagnose bis Dokumentation, Monate, MW (SD) 10,6 (2,5) 11,2 (3,4)
Diagnose
- Polyarthritis 238 (20,3%) 158 (31,5%)
- systemische Arthritis 58 (4,9%) 54 (10,8%)
- Oligoarthritis 618 (52,6%) 224 (44,7%)
- Enthesitis-assoziierte Arthritis 146 (12,4%) 38 (7,6%)
- Psoriasisarthritis 70 (6,0%) 14 (2,8%)
- andere JIA 44 (3,8%) 13 (2,6%)
ANA positiv 623 (54,2%) 284 (62,9%)
HLA-B27 positiv 167 (14,7%) 61 (24,4%)
SLE
N 36 40
Geschlecht, n (%) 31 (86,1%) 34 (85,0%)
Alter (Jahre), MW (SD) 13,8 (3,6) 14,1 (2,9)
Symptombeginn bis Diagnose (Monate), MW (SD) 4,5 (4,2) 3,9 (16,0)
Diagnose bis Einschluss (Monate), MW (SD) 11,1 (15,2) 1,0 (18,5)
Diagnose bis Dokumentation, Monate, MW (SD) 10,7 (3,2) 11,4 (3,6)
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Kinder-KD PRO-Kind-Rheuma
(n=1.226) (576)
ANA positiv 29 (90,6%) 35 (89,7%)
JDM
N 16 35
Geschlecht, n (%) 9 (56,3%) 19 (54,3%)
Alter (Jahre), MW (SD) 10,2 (4,1) 7,5 (3,8)
Symptombeginn bis Diagnose (Monate), MW (SD) 6,9 (9,8) 5,7 (5,8)
Diagnose bis Einschluss (Monate), MW (SD) 6,0 (5,3) 0,8(1,0)
Diagnose bis Dokumentation, Monate, MW (SD) 10,0 (3,2) 9,7 (3,6)
ANA positiv 10 (66,7%) 19 (59,4%)

Legende: MW - Mittelwert, SD — Standardabweichung, Kinder-KD - Kerndokumentation rheumakranker Kinder
und Jugendlicher, ANA - Antinukleadre Antikorper

6.3.1 Medikamentdose Versorgung

Die im ersten Dokumentationsjahr verordneten medikament&sen Therapien sind fir die
inzidenten Falle mit JIA, SLE und JDM, die entweder in der Kinder-KD 2020-2022 oder in PRO-
Kind-Rheuma erfasst wurden, in Abbildung 4 dargestellt.

Insgesamt wurden die neu erkrankten Kinder und Jugendlichen sowohl in der Kinder-KD als
auch in PRO-Kind-Rheuma frih intensiv behandelt, (iber 50% erhielten bereits im ersten
Behandlungsjahr DMARDs. Die DMARD-Verordnungsraten waren bei den Kollagenosen SLE
und JDM héher als bei der JIA.

Abbildung 4: Medikamentdse Therapien bei inzidenten Fallen, die entweder in der Kinder-KD
2020-22 oder in PRO-Kind-Rheuma erfasst wurden

a) JIA

Nichtsteroidale Antirheumatika

65% Pro-Kind-Rheuma (n = 501)

- Kinder-KD (n = 1.174)

Glukokortikoide, syst. (<0,2 mg/kg)

. o
17%
csDMARDs
Glukokortikoide, syst. (20,2 mg/kg)
6% 69%
bDMARDs
Glukokortikoide, i.a.
32% 37%
DMARDs tsDMARDs

80%

4%
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b) SLE
Nichtsteroidale Antirheumatika - Kinder-KD (n = 36)
%
_ % Pro-Kind-Rheuma (n = 40)
20%
Glukokortikoide, syst. (<0,2 mg/kg)
71% csDMARDs
Glukokortikoide, syst. (20,2 mg/kg) 95%
- bDMARDs
20% 0%
17%
DMARDs tsDMARDs
0%
95%
0%
c) JDM

Nichtsteroidale Antirheumatika

- Kinder-KD (n= 16)

- 3 Pro-Kind-Rheuma (n = 35)
20%
Glukokortikoide, syst. (<0,2 mg/kg)
.
1% csDMARDs
Glukokortikoide, syst. (20,2 mg/kg) 89%
B - bDMARDs
20% o%
0%
 — e
100%
9%
=
6%

Grundsatzliche Unterschiede im Einsatz medikamentdser Substanzgruppen fanden sich
zwischen den Kinder-KD- und PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen nicht. PRO-Kind-Rheuma-
Patienten mit JIA wurden allerdings haufiger mit DMARDs und bDMARDs behandelt als
Patienten in der Kinder-KD (Abb. 4a). Zu beriicksichtigen gilt es allerdings, dass die PRO-Kind-
Rheuma-JIA-Kohorte anteilig auch mehr Patienten mit Polyarthritis und systemischer Arthritis
als die Kinder-KD-Kohorte einschloss. Bei den Kollagenosen variierte die Haufigkeit des
Einsatzes von Glukokortikoiden etwas zwischen den beiden Kohorten, bei den DMARDs lagen
die Verordnungsraten relativ eng beieinander (Abb. 4b, c).

Bei der JIA variierten die DMARD-Verordnungsraten unter den verschiedenen JIA-Kategorien
(Tab. 11). Patienten mit Polyarthritis und systemischer Arthritis erhielten sowohl am
haufigsten DMARDs insgesamt, als auch am haufigsten Biologika. In PRO-Kind-Rheuma
eingeschlossene Patienten aller JIA-Kategorien erhielten haufiger bDMARDs als jene in der
Kinder-KD (s. Tab. 12).
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Tabelle 12: DMARD-Verordnungsraten im Beobachtungszeitraum bei Patienten mit JIA, die in
der Kinder-KD oder in PRO-Kind-Rheuma erfasst wurden

JIA-Katego- Kinder-KD (n=1.174) PRO-Kind-Rheuma (n=501)
ren DMARD csDMARD |b/tsDMARD |DMARD csDMARD |b/tsDMARD
Polyarthritis 162 157 50 169 161 91
(83.5%) (80.9%) (25.8%) (99,4%) (94,7%) (53,5%)
systemische 40 9 36 51 12 49
Arthritis (85.1%) (20.0%) (76.6%) (89,5%) (21,1%) (86,0%)
Oligoarthritis 162 162 21 104 103 22
persistent (36.7%) (36.7%) (4.8%) (57,5%) (56,9%) (12,2%)
Oligoarthritis 29 27 8 27 27 11
extended (90.6%) (84.4%) (25.0%) (84,4%) (84,4%) (34,4%)
Enthesitis-asso- |61 53 34 34 27 21
ziierte Arthritis | (55.5%) (48.2%) (30.9%) (81,0%) (64,3%) (50,0%)
Psoriasis- 39 35 11 11 10 4
arthritis (70.9%) (63.6%) (20.0%) (84,6%) (76,9%) (30,8%)
andere JIA 10 10 2 8 8 2
(29.4%) (29.4%) (5.9%) (61,5%) (61,5%) (15,4%)

Legende: Kinder-KD - Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher,
DMARDs - Disease modifying antirheumatic drugs, bDMARD — biologic DMARD, csDMARD — conventional
synthetic DMARD, tsDMARD — targeted synthetic DMARD

Wie lange es im Durchschnitt von der Diagnose bis zum Start des ersten DMARDs bzw. ersten
Biologikums bei Patienten mit den verschiedenen Diagnosen dauerte, zeigt Tabelle 13. Im
Mittel vergingen bei Patienten mit JIA in PRO-Kind-Rheuma 1,6 Monate bis zum 1. DMARD, in
der Kinder-KD waren es 1,7 Monate. Mit Ausnahme der Patienten mit Oligoarthritis und
systemischer Arthritis erhielten die PRO-Kind-Rheuma-Patienten das erste DMARD friher als
die in der Kinder-KD erfassten Patienten. Bei den PRO-Kind-Rheuma-Patienten aller JIA-
Kategorien war auBerdem die Zeit bis zum Start des ersten bDMARD kiirzer als bei den Kinder-
KD-Patienten.

Tabelle 13: Zeit von der Diagnose bis zum Start des ersten DMARDs bzw. ersten Biologikums
in Monaten bei Patienten mit JIA, SLE und JDM, die in der Kinder-KD oder in PRO-Kind-Rheuma
erfasst wurden

Kinder-KD PRO-Kind-Rheuma

MW (SD) MW (SD)

1. DMARD bDMARD 1. DMARD bDMARD
Polyarthritis 1,1 (1,0) 5,0(3,1) 0,9 (0,7) 4,1(2,8)
systemische Arthritis 0,9(2,1) 1,7 (3,2) 1,1 (2,0) 1,2 (2,0)
Oligoarthritis 1,9 (2,4) 6,8 (2,8) 2,6 (2,8) 5,9 (4,3)
Psoriasisarthritis 1,9 (2,6) 3,3(3,8) 1,4 (2,5) 3,2 (3,6)
Enthesitis-assoziierte Arthritis 2,4 (3,0) 5,2 (4,2) 1,7 (2,4) 3,0(2,9)
andere JIA 2,9 (2,6) 6,7 (2,5) 0,8(1,4) 1,5(1,3)
JIA gesamt 1,7 (2,5) 5,1(3,1) 1,6 (2,3) 3,5(3,3)
SLE 4,5 (4,4) - 0,8 (2,6) 4,3 (2,9)
JDM 1,0(1,5) - 0,5 (0,8) 3,3(1,0)

Legende: MW-Mittelwert, SD — Standardabweichung
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6.3.2  Nicht-medikamentose Versorgung

Nicht-medikamentdse MaRnahmen werden ergdnzend in der Versorgung rheumakranker
Kinder und Jugendlicher eingesetzt. Die im Beobachtungszeitraum in Anspruch genommenen
nicht-medikamentdsen Therapien zeigt Tabelle 14.

Zu Behandlungsbeginn werden oft intensive medikamentdse (z.B. intravendse Pulstherapien
und intraartikuldare Glukokortikoidinjektionen) und nicht-medikamentése MaRnahmen
erforderlich, sodass Kinder und Jugendliche mit JIA, SLE und JDM im ersten Behandlungsjahr
oft stationar versorgt werden. Das war auch bei den in der Kinder-KD und in PRO-Kind-Rheuma
erfassten Patienten der Fall.

Tabelle 14: Hospitalisierungsraten und  nicht-medikamentése  Versorgung im
Beobachtungszeitraum bei Patienten mit JIA, SLE und JDM, die in der Kinder-KD oder in PRO-
Kind-Rheuma erfasst wurden

Kinder-KD PRO-Kind-Rheuma
JIA SLE JDM JIA SLE JIDM
Krankenhausaufenthalte, n (%) |330 16 8 192 16 23
(40,2%) |(51,6%) |(66,7%) |(41,3%) |(44,4%) |(76,7%)
Verweildauer kumulativ, Tage,|9,4 16,1 8,8 8,9 12,8 9,6
MW + SD (14,5) (13,7) (3,4) (5,8) (4,5) (6,9)
Rehabilitation/Kur, n (%) 25 1 0 1 0 1
(3,2%) (3,6%) 1(0,0%) |(0,3%) |(0,0%) [(3,7%)
Patientenschulung, n (%) 34 1 0 13 1 1
(4,3%) (3,6%) 1(0,0%) |(3,4%) |(4,2%) [(3,7%)
Krankengymnastik, n (%) 426 9 8 182 4 16
(54,5%) |(33,3%) |(66,7%) |(51,7%) |(20,0%) |(61,5%)
Ergotherapie, n (%) 97 2 4 6 0 1
(12,4%) |(7,4%) |(33,3%) |(1,7%) [(0,0%) |(3,8%)
Bewegungsbad, n (%) 16 0 0 33 0 5
(2,1%) (0,0%) 1(0,0%) |(9,4%) |(0,0%) 1(19,2%)

MW — Mittelwert, SD — Standardabweichung

Zusammengefasst erhielten neu erkrankte Patienten mit JIA, SLE und JDM, die entweder
an PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen oder an Kinder-KD-Einrichtungen betreut wurden,
eine moderne intensive medikamentdse Therapie und erganzend nicht-medikamentdse
Behandlungen. Die an den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen versorgten Patienten mit JIA
wurden im Vergleich zu den Patienten an Kinder-KD-Einrichtungen generell haufiger mit
DMARDs und bDMARDs behandelt. PRO-Kind-Rheuma-Patienten  erhielten
diagnoseunabhangig DMARDs und bDMARDs in der Regel friiher als Kinder-KD-Patienten.

6.4 Tragen Handlungs- und Therapieprotokolle zur Harmonisierung der Behandlung
von rheumakranken Kindern und Jugendlichen bei?

Datenbasis: 1) PRO-Kind-Rheuma-Fdlle mit Follow-up
2) Kinder-KD-Fdille 2020-2022 an Nicht-PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen

6.4.1  Praxisvarianz beziglich der Verordnung von medikamentdsen Therapien

Zur Darstellung der Praxisvariation wurden die mittleren Verordnungsraten von
medikamentdsen Therapien fur die Einrichtungen ermittelt, die mindestens drei Patienten mit
den jeweiligen Diagnosen behandelten — einerseits fir jene, die nur an der Kinder-KD
teilnahmen und andererseits fir die, die an PRO-Kind-Rheuma teilnahmen. Die mittleren
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Therapieraten im Beobachtungszeitraum fiir die JIA, den SLE und die JDM an den Kinder-KD-
sowie an den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen zeigt Tabelle 15.

Tabelle 15: Mittlere Therapieverordnungsraten im Beobachtungszeitraum fir die JIA
insgesamt, den SLE und die JDM an Einrichtungen, die an der Kinder-KD oder in PRO-Kind-
Rheuma teilnahmen

Kinder-KD PRO-Kind P-Wert
(n=46 Einrichtungen) (n=23 Einrichtungen) Varianz
mittlere SD 95%Cl mittlere |SD 95%Cl P
Therapie- Therapie-
rate in % rate in %
JIA (Kinder-KD n=1.174, PRO-Kind n=501)
systemische Glukokorti- 14,0 19,7 17.8-20.2 |16,0 14,6 9.1-22.8 0,807
koide, low dose
systemische Glukokorti- [5,6 10,3 |2.4-8.9 6,6 9,3 2.2-10.9 0,179
koide, high dose
Intraartikulare Glukokorti-|37,9 25,4 29.9-46.0 |11,8 19,0 2.0-21.6 0,125
koide
DMARD 75,4 27,4 167.0-83.8 [76,3 15,6 69.0-83.6 0,002
csDMARD 66,9 25,9 |59.0-74.9 [63,7 22,4 53.2-74.2 0,217
bDMARD 27,3 25,8 |19.3-35.2 (40,8 18,0 32.4-49.3 0,792
SLE (Kinder-KD n=36, PRO-Kind n=40)
systemische Glukokorti- |- - - 60,0 33,9 24,4-95,6
koide, low dose
systemische Glukokorti- |- - - 31,5 22,4 8,0-55,1
koide, high dose
DMARD - - - 94,4 13,6 80,2 -108,7
csDMARD - - - 94,4 13,6 80,2 - 108,7
bDMARD - - - 18,3 23,8 0,1-43,3
JDM (Kinder-KD n=16, PRO-Kind n=35)
systemische Glukokorti- |- - - 54,0 41,8 15,3-92,6
koide, low dose
systemische Glukokorti- |- - - 33,3 38,5 0,1-68,9
koide, high dose
DMARD - - - 85,7 17,8 69,2 - 102,2
csDMARD - - - 85,7 17,8 69,2 - 102,2
bDMARD - - - 4,8 12,6 0,1-16,4

Legende: SD - Standardabweichung, Kinder-KD - Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher,
DMARDs - Disease modifying antirheumatic drugs, bDMARD — biologic DMARD, csDMARD — conventional
synthetic DMARD, tsDMARD — targeted synthetic DMARD; P Vergleich mittels Levene-Test

Fallzahlbedingt konnten fiir beide Kohorten nur die mittleren Verordnungsraten fir die JIA,
nicht jedoch fiir den SLE und die JDM ermittelt werden.

Die Varianz bei der DMARD-Verordnung war fiir JIA-Patienten insgesamt an den PRO-Kind-
Rheuma-Einrichtungen signifikant geringer als an den Kinder-KD-Einrichtungen (Levene-Test,
p=0,002).

Die Praxisvariationen wurden fir die Haupttherapieformen, sofern die Fallzahl das gestattete,
fir die einzelnen JIA-Kategorien in Form von Boxplots dargestellt. An den PRO-Kind-Rheuma-
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Einrichtungen variierten die First-line-Therapieraten bei Patienten mit Polyarthritis
(csDMARDs) und systemischer Arthritis (bDMARDs) im Vergleich zu den Kinder-KD-
Einrichtungen kaum (siehe Abb. 5).

Abbildung 5: Varianz der mittleren Verordnungsraten bestimmter Substanzen (csDMARDs und
bDMARDs) bei den Kinder-KD- versus PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen

a) Polyarthritis

csDMARD

| -

0 20 40 B0 30 100
[ 1 Kinder-kD [ PRO-Kind

b) systemische Arthritis

bBOMARD
20 40 6O 80 100
[ Kinder-kD [ PRO-Kind

Legende: Die Box kennzeichnet den Bereich zwischen drittem und erstem Quartil, die durchgezogene Linie den
Median. Die Whisker kennzeichnen den Maximal- bzw. Minimalwert (bzw. das 1,5-fache des Interquartils-
abstands, IQR), Sternchen die AusreilRer.

Bei der Enthesitis-assoziierten Arthritis wird primar mit NSAR behandelt, allerdings erscheint
die Untersuchung der Praxisvariation hinsichtlich NSAR-Einsatz nicht sinnvoll. Die Wahl der
Second-line Therapie (csDMARD oder bDMARD) hédngt von der klinischen Manifestation, d.h.
vom Vorhandensein eines axialen Befalls, ab. Die Maoglichkeiten der Analyse einer
Praxisvariation beim spezifischen DMARD-Einsatz bei den Subgruppen axiale (n=16) und nicht-
axiale (n=24) Enthesitis-assoziierte Arthritis sind aber durch die geringen Fallzahlen begrenzt.
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AuBerdem wird eine radiologische Achsenskelettbeteiligung bei in der Kinder-KD erfassten
Patienten mit Enthesitis-assoziierter Arthritis nicht erfasst, so dass keine Vergleichsdaten zur
Verfiigung stehen. Die Praxisvariation bei der Enthesitis-assoziierte Arthritis wurde deshalb
nicht untersucht.

Die Praxisvariation bei der Oligoarthritis bezlglich First-line-Therapie (intraartikuldre
Glukokortikoide) und Second-line-Therapie (DMARD) ist in Abbildung 6 dargestellt.
Grundsatzlich ist an den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen die Praxisvariation bei der First-
line-Therapie fiir die Oligoarthritis gréRer als bei der Polyarthritis und systemischen Arthritis.
Im Vergleich zu den Kinder-KD-Einrichtungen ist sie bezlglich der First-line-Therapie an den
PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen etwas geringer (IQR schmaler), bei der Second-line-Therapie
allerdings dhnlich grofs.

Abbildung 6: Varianz bei den Verordnungs-raten intraartikuldrer Glukokortikoide und
DMARDs bei Oligoarthritis-Patienten bei den Kinder-KD- versus PRO-Kind-Rheuma-
Einrichtungen

intraartikulire Glukokortikoide DMARD

- |HE-
-l

0 20 40 80 B0 100 0 20 40 80 B0 100

[ Kinder-kD [ PRO-Kind

6.4.1  Praxisvarianz bezliglich der Zeitdauer bis zum DMARD-Beginn

Die Varianz in der Dauer von der Diagnose bis zum Zeitpunkt der Verordnung des ersten
DMARDs bei der JIA war unter den PRO-Kind-Einrichtungen signifikant geringer (Levene-Test,
p<0,001) als unter den Kinder-KD-Einrichtungen, was Abbildung 7 in Form von Boxplots
visualisiert.
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Abbildung 7: Varianz in der Zeitspanne von der Diagnose bis zum DMARD-Beginn fiir die JIA
bei Kinder-KD- versus PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen

Dauer Diagnose bis Beginn DMARD Therapie (Maonate)
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Die Prifung auf Unterschiede der Varianzen in der Zeitdauer bis zum Start des ersten DMARDs
ergab auch bei der Polyarthritis eine signifikant geringere Varianz fiir die PRO-Kind-Rheuma-
Einrichtungen im Vergleich zu den Kinder-KD-Einrichtungen (PRO-Kind-Rheuma MW=zSD
0.940.7 versus Kinder-KD 1.1+1.0, p-Wert fur p=0,046, Levene-Test).

Bei Patienten mit systemischer Arthritis bestand dieser Unterschied nicht (PRO-Kind-Rheuma
MW+SD 1,1+0.3 versus Kinder-KD 0.9+0.3, p-Wert fiir p=0,852, Levene-Test).

Zusammenfassend wurde festgestellt, dass sich die PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen im
medikamentdsen Verordnungsverhalten signifikant geringer unterschieden als die
Kinder-KD-Einrichtungen, d.h. die Praxisvariation war dort geringer. Das betraf den
DMARD-Einsatz bei der JIA insgesamt, die first-line-Therapien bei der Polyarthritis und
systemischen Arthritis sowie die Zeit bis zum Beginn des ersten DMARDs bei der JIA
insgesamt und bei der Polyarthritis.

6.5 Wie ist die Ergebnisqualitdt im Hinblick auf das Patienten-Outcome?
Datenbasis: PRO-Kind-Rheuma-Fdlle mit Follow-up

Die in PRO-Kind-Rheuma beobachteten Patienten verbesserten sich unter den im Abschnitt
6.3 angegebenen Therapien liber den mittleren Beobachtungszeitraum von 10 Monaten
eindrucksvoll in allen Outcomeparametern.

6.5.1  Krankheitsaktivitat und inaktive Erkrankung

Die Krankheitsaktivitdit der Patienten zum letzten Follow-up, basierend auf dem
Arztglobalurteil und den krankheitsspezifischen Aktivitdtstools, zeigt die Tabelle 16.

Tabelle 16: Krankheitsaktivitat der Patienten mit JIA, SLE und JDM zum letzten Follow-up

Scores | Baseline | Follow-up
JIA (n=501)

Beobachtungsdauer, Monate, MW % SD - 10,1+3,4
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS, MW £ SD 4,5+2,43 0,8+1,38
Arztglobalurteil, Krankheitsaktivitat, - 58,9

NRS =0 =inaktive Erkrankung, %
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Scores Baseline Follow-up
cJADAS10, MW £ SD 12,1+6,42 3,16 £ 3,84
Krankheitsaktivitatsstadien, basierend auf cJADAS10, %

- Inaktive Erkrankung [19] - 54,0

- Minimale Krankheitsaktivitat - 23,5

- Moderate Krankheitsaktivitat - 20,0

- Hohe Krankheitsaktivitat - 2,6

SLE (n=40)

Beobachtungsdauer, Monate, MW % SD 10,4 + 3,6
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS, MW £ SD 44+2)9 1,1+2,01
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, - 46,1

NRS =0 =inaktive Erkrankung, %

SLEDAI2k, MW * SD 93+ 3,1+£3,8
SLEDAI2k =0, % - 37,5
Inaktive Erkrankung definiert basierend auf SLEDAI [21], % - 25,9

JDM (n=35)

Beobachtungsdauer, Monate, MW £ SD - 8,9+%3,49
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS, MW + SD 55+2,29 1,1+1,75
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, - 53,1

NRS =0 =inaktive Erkrankung, %

MMT-Score (0-80), MW + SD 49,7 + 25,74 75,7 + 7,54
MMT =80, % - 60,0
DAS-Score (0-20), MW * SD 10,2 2,3

DAS =0, % - 38,1

CMAS (0-52), MW + SD 31,1 46,9

CMAS =52, % - 26,9
Inaktive Erkrankung definiert nach PRINTO [25], % - 22,2

Legende: NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, cJADAS — clinical juvenile disease activity score, SLEDAI —
Systemic Lupus erythematosus Disease Activity Index, MMT - manueller Muskelkrafttest, DAS - Disease Activity
Scale fir JDM, CMAS - Childhood Myositis Assessment Scale, MW - Mittelwert, SD — Standardabweichung,
PRINTO - Paediatric Rheumatology INternational Trials Organisation

Wadhrend etwa die Halfte aller Patienten mit JIA, SLE und JDM zum letzten Follow-up bezogen
auf das Arztglobalurteil eine inaktive Erkrankung aufwiesen, waren das beim SLE und bei der
JDM basierend auf den internationalen Composite-Indices deutlich weniger (s. Tab. 15). Bei
der JIA lagen die Raten einer inaktiven Erkrankung mit 59% und 54% basierend auf den
verschiedenen Definitionen dicht beieinander.

Bezogen auf die einzelnen JIA-Kategorien hatten Patienten mit systemischer Arthritis zum
letzten Follow-up mit 83% am haufigsten eine inaktive Erkrankung (JADAS-basiert), gefolgt
von Patienten mit Psoriasisarthritis (75%), Enthesitis-assoziierter Arthritis (58%) und
Polyarthritis (52%). Die geringste Rate einer inaktiven Erkrankung wiesen Patienten mit
Oligoarthritis auf (42%).

6.5.2 Damage

Flr Gber die Hélfte der Patienten mit JIA (57%), SLE (68%) und JDM (57%) wurden anhand der
standardisierten Damagetools die Haufigkeit und das AusmaR an Folgeschdaden zum letzten
Follow-up ermittelt. Tabelle 17 fasst diese fir die drei Krankheitsbilder zusammen.
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Tabelle 17: Folgeschaden bei Patienten mit JIA, SLE und JDM zum letzten Follow-up

| Follow-up
JIA (n=285)
Beobachtungsdauer, Monate, MW + SD 10,1+3,4
Patienten mit Damage artikular (basierend auf JADI-A), n (%) 9(3,2)
Patienten mit Damage extraartikuldr (basierend auf JADI-A), n (%) 4(1,4)
JADI score, MW+ SD 0,06 £ 0,41
SLE (n=27)
Beobachtungsdauer, Monate, MW £ SD 10,4 + 3,6
Patienten mit Damage (basierend auf SLICC/ACR damage score), n (%) 5(18,5)
SLICC/ACR damage score 0,19+0,4
JDM (n=20)
Beobachtungsdauer, Monate, MW £ SD 8,9+%+3,5
Patienten mit Damage (basierend auf MDI), n (%) 8 (40%)
Myositis Damage Index, score, MW+ SD 0,01 £0,03
MDI Severity Score, MW= SD 0,02 £ 0,04

Legende: MW - Mittelwert, SD — Standardabweichung, JADI — Juvenile Arthritis Damage Index, JADI-A (Articular.
range 0-72), JADI-E (Extraarticular, 0-17). SLICC/ACR — Systemic Lupus International Collaborating Clinics/ACR
damage score (range 0-47), MDI - Myositis Damage Index (Total MDI Extent of Damage score (range 0— 35 bei
Kindern <12 Jahre, 0-37 bei Jugendlichen; Total MDI Severity score (range 0— 110).

6.5.3 Patienten-/Elternberichtete Outcomes

PRO-Kind-Rheuma-Patienten mit JIA, SLE und JDM lieBen im Beobachtungszeitraum einen
deutlichen Riickgang der Einschriankungen im Allgemeinen Wohlbefinden, der Schmerzen, der
Midigkeit und der Funktionseinschrankungen im Alltag erkennen. Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitadt besserte sich, was an der jeweiligen Zunahme der Summenscores von PedsQL
4.0 und EQ-5D ablesbar ist (siehe Tab. 20).

Tabelle 18: Patienten-/Elternberichtete Outcomes der Patienten mit JIA (n=501), SLE (n=40)
und JDM (n=35) zum letzten Follow-up

Baseline Follow-up

JIA SLE JDM JIA SLE JDM
Allgemeines Wohlbefinden, NRS,|3,8 4,7 6,1 1,7 2,8 1,9
MW £ SD +2,8 +2,6 +2,2 +1,9 +2,7 2,1
Allgemeines Wohlbefinden]|- 29,1 12,5 23,1
NRS =0, %
Schmerz, NRS, MW + SD 3,9 4,1 4,7 1,3 1,8 1,4

+3,1 +3,4 +2,8 +2,0 +2,6 +2,3
Schmerz NRS =0, % - 47,0 41,7 44,4
Midigkeit, NRS, MW + SD 2,9 5,0 4,7 1,2 2,7 1,7

+3,2 +3,5 +3,2 +2,1 +3,0 +2,9
Miudigkeit NRS =0, % - 51,5 36,4 71,4
Funktionseinschrankungen, 0,69 0,42 1,39 0,24 0,20 0,50
CHAQ (range 0-3), MW % SD +0,7 +0,6 +0,9 +0,5 04 +0,7
Funktionseinschrankungen, - 60,9 56,0 42,9
CHAQ =0, %
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Baseline Follow-up
JIA SLE JDM JIA SLE JDM
Lebensqualitat, PedsQL 4.0 70,5 66,7 54,9 85,4 84,68 80,0

Summenscore (range 0-100), +20,5 +20,0 +22,5 + 15,0 +17,5 + 18,7
MW + SD
EQ-5D, MW + SD 60,0 64,8 58,2 81,6 78,0 80,1

+ 28,2 +23,2 + 25,6 +19,5 +21,9 +19,1

Legende: MW - Mittelwert, SD - Standardabweichung, NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, PedsQL - Pediatric
Quiality of Life Inventory; EQ-5D - EuroQol Group EQ-5D, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire

Die krankheitsspezifische Lebensqualitat, die anhand des PedsQL 3.0 beurteilt wurde, war bei
Beobachtungsbeginn in allen Lebensbereichen am starksten bei Patienten mit JDM
beeintrachtigt, gefolgt von jenen mit SLE und JIA. Sie besserte sich im Beobachtungszeitraum
deutlich in allen Diagnosegruppen (s. Abb. 8).

Patienten mit JDM waren auch diejenigen, die zum FU noch am haufigsten in ihrer
Alltagsfunktion eingeschrankt waren. Weniger als 50% gaben im CHAQ keine
FunktionseinbuBen an (Tab. 18).

Abbildung 8: Krankheitsspezifische Lebensqualitdt (PedsQL 3.0) bei Patienten mit JIA, SLE und
IDM
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6.5.4  Unerwinschte Ereignisse

Unerwiinschte Ereignisse im moglichen Zusammenhang mit der Therapie wurden von den
Eltern nicht selten angegeben, insgesamt flir 31% der Kinder und Jugendlichen mit JIA, fir 39%
der Kinder und Jugendlichen mit SLE und fiir 63% der Kinder und Jugendlichen mit JDM. Wie
haufig welche unerwiinschten Ereignisse bei den Kindern und Jugendlichen beobachtet
wurden, veranschaulicht die Abbildung 9.

Die Haufigkeit und die Art der unerwiinschten Ereignisse variierten in Abhangigkeit von der
Diagnose und den eingesetzten Therapien. Bei der JIA dominierten Ubelkeit und
Magenschmerzen, beim SLE Ubelkeit und Kopfschmerzen, bei der JDM
Stimmungsschwankungen und Magenschmerzen.
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Abbildung 9: Haufigkeit der verschiedenen unerwiinschten Ereignisse (in Prozent) bei Kindern

und Jugendlichen mit JIA, SLE und JDM

a) JIA (n=107)

Schlafstérungen
Stimmungsschwankungen

Schmerzen, Rétungen an Injektionsstelle
Gewichtsverlust

Blutim Urin

Gewichtszunahme

Schwarze oder blutige Stiihle
Vermehrter Haarwuchs am Kérper
Durchfall

Geschwollenes / blutendes Zahnfleisch
Verstopfung

Wunde Stellen im Mund

Erbrechen

Hautausschlag

Ubelkeit

Kopfschmerzen

Fieber

Magenschmerzen oder brennendes Gefiihl im...

o

30

35

40 45

50

Ergebnisbericht

Gefordert durch:

Ay

S 2 .

Z & Gemeinsamer

“mw Bundesausschuss
Innovationsausschuss



Akronym: PRO-Kind-Rheuma
Forderkennzeichen: 01VSF18031

b) SLE (n=9)
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6.5.5  Zufriedenheit mit der Behandlung

Trotz der nicht selten berichteten unerwiinschten Ereignisse waren mindestens 80% der
Eltern mit den medikamentdsen Therapien ihrer Kinder diagnoseunabhangig zufrieden (s.
Abb. 10).

Abbildung 10: Von den Eltern zum letzten Follow-up berichtete Zufriedenheit mit der
medikamentdsen Behandlung des Kindes in Abhangigkeit von der Diagnose

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m duBert zufrieden sehr zufrieden zufrieden m teilweise zufrieden ® nicht zufrieden

Die Therapieadhdrenz im ersten Behandlungsjahr, dargestellt in Abbildung 11, war laut
Elternauskunft sehr gut.

Abbildung 11: Elternberichtete Therapieadhdrenz zum letzten Follow-up bei Kindern und
Jugendlichen mit JIA, SLE und JDM
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6.5.6  Therapieabsetzen

Bei jedem 10. Patienten (46/501, 9% mit JIA, 4/40, 10% mit SLE und 6/35, 17% mit JDM)
wurden im ersten Beobachtungsjahr DMARD-Therapien beendet. Die Griinde hierfiir sind in
Abbildung 12 dargestellt.
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Abbildung 12: Grinde fiir das Absetzen von DMARDs bei Kindern und Jugendlichen mit JIA,
SLE und JDM
a) JIA (n = 46) b) SLE (n = 6) c) JDM (n = 4)
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Unter Zusammenschau der Outcomebefunde lasst sich resimieren, dass die PRO-Kind-
Rheuma-Patienten innerhalb des Beobachtungszeitraums in allen untersuchten Outcomes
relevante Verbesserungen erfuhren. Das betraf insbesondere den Riickgang von
Krankheitsaktivitat und Schmerzen sowie die Besserung der Alltagsfunktion.

Trotzdem gaben zum letzten Beobachtungszeitpunkt weniger als die Halfte der Patienten
keine Einschrankungen im Wohlbefinden und keine Schmerzen an. Im Vergleich waren
Kinder mit JDM initial am starksten in ihrer Alltagsfunktion und Lebensqualitat
beeintrachtigt, sie zeigten auch am Beobachtungsende noch etwas haufiger
Einschrankungen.

Trotz berichteter unerwiinschter Arzneimittelwirkungen in etwa einem Drittel der Falle,
waren diagnoselibergreifend etwa 80% der Familien mit der Therapie zufrieden.
Nebenwirkungen waren auch der Hauptgrund fiir ein Absetzen der DMARD-Therapie im
Beobachtungszeitraum.

6.6 Wird ein T2T-Konzept im klinischen Alltag angewendet und wie ist das Outcome?

Datenbasis: 1) PRO-Kind-Rheuma-Fdlle mit 12-Monats-Follow-up
2) Polyarthritis-Fdlle aus ICON-Friihkohorte

6.6.1 Behandlung nach dem T2T-Konzept im klinischen Alltag
Von den {ber 12 Monate in PRO-Kind-Rheuma beobachteten Patienten erreichten etwa die
Halfte (49%) bis Monat 6 das angestrebte Therapieziel einer inaktiven Erkrankung (basierend
auf Composite Indices). Bei denjenigen, die das Ziel nicht erreicht hatten, wurde die DMARD-
Therapie in 40% der Falle im Beobachtungszeitraum eskaliert (Tab. 19). Insgesamt erfuhren
gut zwei Drittel der Patienten (70%) eine T2T-Therapie.

Tabelle 19: Anteil der Patienten mit Erreichen des primdren Endpunktes bis Monat 6 und
DMARD-Eskalation bei Nichterreichen des Therapiezieles

Therapieziel (inaktive | Therapieziel nicht erreicht

Erkrankung) bis DMARD-Eskalation Keine DMARD-

Monat 6 erreicht (Start, Wechsel) Anderung

N % N %l N %
Polyarthritis 53 50,5 38 36,2 14 13,3
systemische Arthritis |21 70,0 6 20,0 3 10,0
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Therapieziel (inaktive | Therapieziel nicht erreicht

Erkrankung) bis DMARD-Eskalation Keine DMARD-

Monat 6 erreicht (Start, Wechsel) Anderung

N %" N %I N %"
Oligoarthritis 54 49,1 15 13,6 41 37,3
Psoriasisarthritis 5 71,4 0 0,0 2 28,6
i:‘tt:;i::is'assoznerte 15 57,7 3 11,5 8 30,8
Andere JIA 5 83,3 1 16,7 0 0,0
JIA gesamt 153 53,9 63 22,2 68 23,9
SLE 6 22,2 3 11,1 18 66,7
JDM 3 16,7 1 5,6 14 77,8
PRO-Kind-Rheuma |162 49,2 67 20,4 100 30,4

T2T Kein T2T

Legende: DMARD - Disease modifying antirheumatic drug, T2T - Treat-to-target; %-Angaben bezogen auf
Patienten mit auswertbaren cJADAS10 (JIA, n=284), SLEDAI und Arztglobalurteil (SLE, n=27) sowie MMT, CMAS
und Arztglobalurteil (JDM, n=18)

Patienten mit JIA wurden héaufiger (in ca. drei Viertel der Falle) zielgerichtet behandelt als
Patienten mit Kollagenosen (jeweils nur in etwa einem Drittel bis einem Viertel der Falle).
Innerhalb der JIA wurden iber 80% bzw. 90% der Falle mit den Diagnosen Polyarthritis und
systemischer Arthritis entsprechend dem T2T-Konzept versorgt, fiir die jeweils publizierte
Handlungsempfehlungen vorlagen. Am seltensten wurden Patienten mit Oligoarthritis und
Kollagenosen zielgerichtet behandelt.

Das T2T-Vorgehen ging im Beobachtungszeitraum mit dem Einsatz von durchschnittlich
signifikant mehr DMARDs insgesamt und einem signifikant haufigeren Einsatz von Biologika
einher.

Der Medikamentengebrauch bei T2T vs. Nicht T2T-Vorgehen ist in Tabelle 20 dargestellt.

Tabelle 20: Therapie im Beobachtungszeitraum bei Patienten, die entweder nach T2T oder
nicht nach T2T behandelt wurden

Therapie, in % T2T Kein T2T p-Wert]p
systemische Glukokortikoide, low dose 20,4 32,0 0,023
systemische Glukokortikoide, high dose 16,6 10,0 0,293
DMARD 86,6 87,1 0,903
csDMARD 74,6 83,2 0,086
bDMARD 47,0 8,9 <0,001
Zahl DMARDs, MW + SD 1,7 (0,8) 1,3 (0,5) <0,001

Legende: MW — Mittelwert; SD — Standardabweichung; DMARD - Disease modifying antirheumatic drug;
¢sDMARD - conventional synthetic DMARD; bDMARD - biologic DMARD; T2T - Treat-to-target; Kovarianzanalyse
unter Adjustierung der Baseline Werte.
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6.6.2 Outcome bei T2T versus kein T2T in PRO-Kind-Rheuma
6.6.2.1 Primares Outcome

Die Haufigkeit des Erreichens des primaren Endpunktes einer inaktiven Erkrankung oder
wenigstens minimalen Krankheitsaktivitat (JADAS-basiert) zum 12-Monats-Follow-up in
Abhéangigkeit vom Behandlungsvorgehen (T2T vs. nicht T2T) ist in Tabelle 21 fiir alle Diagnosen
dargestellt.

In der JIA-Gesamtgruppe wurde der primdre Endpunkt signifikant haufiger bei den T2T-
Behandelten im Vergleich zu den Nicht-T2T-Behandelten erreicht.

Das war beim SLE und bei der JDM nicht der Fall, wenngleich auch hier zum letzten Follow-up
eine inaktive Erkrankung bei T2T-Behandelten haufiger als bei Nicht-T2T-Behandelten vorlag.
Der gleiche Trend fand sich fir alle JIA-Kategorien, wenngleich ein signifikanter Unterschied
zwischen T2T und Nicht-T2T fallzahlbedingt nicht nachgewiesen werden konnte.
Bemerkenswert ist das Erreichen des Therapieziels in 85% der Falle mit systemischer Arthritis
und 59% der Falle mit Polyarthritis bei einem T2T-Vorgehen.

Tabelle 21: Patienten mit inaktiver oder wenigstens minimal aktiver Erkrankung zum 12-M-
FU in Abhdngigkeit von der Therapieform (T2T vs. kein T2T)

T2T Kein T2T p-Wert]p
JIA insgesamt (n=312)
Inaktive Erkrankung 132 (61,1%) 25 (36,8%) <0,001
Minimal aktive Erkrankung 175 (81,0%) 46 (67,7%) 0,021
Polyartikuldre JIA (n=101)
Inaktive Erkrankung 54 (59,3%) 7 (50,0%) 0,510
Minimal aktive Erkrankung 71 (78,0%) 8 (57,1%) 0,092
Systemische JIA (n=34)
Inaktive Erkrankung 23 (85,2%) 2 (66,7%) 0,414
Minimal aktive Erkrankung 27 (100,0%) 3 (100,0%) -
Oligoarthritis (n=137)
Inaktive Erkrankung 36 (52,2%) 13 (31,7%) 0,037
Minimal aktive Erkrankung 54 (78,3%) 28 (68,3%) 0,246
Enthesitits-assoziierte Arthritis (n=23)
Inaktive Erkrankung 10 (55,6%) 2 (25,0%) 0,149
Minimal aktive Erkrankung 12 (66,7%) 5(62,5%) 0,837
SLE (n=27)
Inaktive Erkrankung 2(22,2%) 3(16,7%) 0,726
Minimal aktive Erkrankung 5 (55,6%) 13 (72,2%) 0,387
JDM (n=17)
Inaktive Erkrankung 2 (50,0%) 2 (14,3%) 0,130

Legende: T2T - Treat-to-target; Kovarianzanalyse unter Adjustierung der Baseline Werte.

6.6.2.2 Sekundare Outcomes
Auch die sekunddren Outcomes, die patienten-/elternberichteten Outcomes, waren bei

einem T2T-Vorgehen bei der JIA nach 12 Monaten durchweg besser als bei Nicht T2T (trotz
z.T. schlechterer mittlerer Werte bei Baseline). Signifikant unterschieden sich die T2T-
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Behandelten von den Nicht-T2T-Behandelten in den patienten-/elternberichteten Outcomes
Allgemeines Wohlbefinden, Schmerz, Miidigkeit, gesundheitsbezogene Lebensqualitat
insgesamt sowie korperliche Lebensqualitdt (Tab. 22). Wahrend die patienten-
/elternberichteten Outcomes bei der JDM bei den T2T-Patienten ebenfalls, wenngleich nicht
signifikant, alle besser waren, zeigten sich diese Trends bzw. Unterschiede nicht bei den SLE-

Patienten.

Tabelle 22: Patientenberichtete Outcomes zum 12-M-FU
Therapieform (T2T vs. nicht T2T) fir die JIA, den SLE und die JDM

in Abhédngigkeit von der

Zeit T2T Kein T2T p-Wert]P
MW + SD MW + SD

JIA insgesamt (n=312)
Patienten-/Elternglobalurteil Allgemeines BL 39+29 35+26
Wohlbefinden (NRS) 12-M-FU [1.5%18 23+21 0.003
Schmerz, NRS BL 42+3.2 3.8+3.1

12-M-FU |1.3x19 22+25 0.005
Midigkeit, NRS BL 32+34 24+31

12-M-FU  |1.2+2.0 19+26 0.009
Alltagsfunktion, CHAQ (range 0-3) BL 0.7+0.8 0.6x0.6

12-M-FU |0.2+0.4 0.3+0.5 0.680
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4,0 BL 70.8 £ 20.8 71.8+19.9
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU  |86.8+132 [827+167 [0.018
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 60.4 +29.0 64.8+27.0

12-M-FU  |87.5%16.2 81.2+204 0.008
Psychosoziale Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 76.5+19.3 75.9+19.0

12-M-FU  |87.0£13.3 84.7+14.1 0.156
SLE (n=27)
Patienten-/Elternglobalurteil  Allgemeines|BL 3,8+2,7 4,2+2,7
Wohlbefinden (NRS) 12-M-FU [2,3£2,3 2,442, 0,661
Schmerz, NRS BL 2,4+2,6 4,6+3,9

12-M-FU  |1,9%2,5 1,0£2,1 0,628
Midigkeit, NRS BL 3,0£3,2 51+£3,9

12-M-FU 2,7 3,0 1,1+£2,0 0,040
Alltagsfunktion, CHAQ (range 0-3) BL 0,2+0,2 0,5%0,9

12-M-FU |0,3%0,5 0,1+0,2 0,406
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4,0|BL 65,8+17,6 69,2 £ 20,2
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU  |780+168 [864+156 [0,105
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 55,9+ 24,6 63,9 £ 25,7

12-M-FU  |78,8+19,6 86,2 £ 16,2 0,127
Psychosoziale Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 68,3 +15,3 70,5+19,3

12-M-FU  |77,8 17,6 86,5+17,6 0,108
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Zeit T2T Kein T2T p-Wert]P
MW + SD MW % SD

JDM (n=17)
Patienten-/Elternglobalurteil  Allgemeines|BL 56+2.1 5125
Wohlbefinden (NRS) 12-M-FU [0.5£0.7 21+19 0.342
Schmerz, NRS BL 34+29 3.6+25

12-M-FU  |0.0£0.0 1.8+2.7 0.419
Mudigkeit, NRS BL 26+2.1 3.5+3.2

12-M-FU  |0.0+£0.0 13126 0.466
Alltagsfunktion, CHAQ (range 0-3) BL 1.4+1.2 09+0.9

12-M-FU  |0.0+£0.0 0.5+05 0.209
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4,0|BL 58.9+16.5 66.3+22.4
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU [99.5+08  [80.5+181 [0.114
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 34.4+26.5 66.4+27.0

12-M-FU  |100.0£0.0 86.3+15.0 0.208
Psychosoziale Lebensqualitat, PedsQL 4,0 BL 72.2+20.2 66.2+22.5

12-M-FU  |99.2+1.2 77.6+20.6 0.132

Legende: MW — Mittelwert; SD — Standardabweichung; NRS - Numerische Ratingskala von 0-10; CHAQ -
Childhood Health Assessment Questionnaire; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory; BL — Baseline; FU —
Follow-up; Kovarianzanalyse unter Adjustierung der Baseline Werte.

Werden die einzelnen JIA-Kategorien betrachtet, was die Fallzahlen nur fiir die polyartikulare
JIA, systemische JIA, Oligoarthritis und enthesitis-assoziierte Arthritis gestatteten, wird dieser
Trend bestétigt (s. Anhang 2). Bei den JIA-Kategorien, bei denen das T2T-Vorgehen am
haufigsten angewendet wurde (bei der polyartikularen JIA und systemischen Arthritis), waren
- mit Ausnahme der Midigkeit bei der systemischen Arthritis - alle patientenberichteten
Outcomes in den T2T-Gruppen besser als in den Nicht-T2T-Gruppen. Bezliglich des
allgemeinen Wohlbefindens, Schmerz und Midigkeit waren bei Patienten mit Polyarthritis die
Unterschiede signifikant. Selbst bei Patienten mit Oligoarthritis und enthesitis-assoziierter
Arthritis waren die Outcomes in der jeweiligen T2T-Gruppe mit Ausnahme der Alltagsfunktion
alle tendenziell besser als in der Nicht T2T-Gruppe.

Die tabellarisch zusammengefassten Ergebnisse fur die vier JIA-Kategorien finden sich im
Detail im Anhang 2.

6.6.3  Outcomes bei T2T im Vergleich zu einem konventionellen Vorgehen bei der
Polyarthritis

Die 12-Monats-Outcomes der T2T-behandelten PRO-Kind-Rheuma-Patienten mit Polyarthritis
wurden zudem mit jenen von Polyarthritis-Patienten verglichen, die 10 Jahre zuvor (d.h. Jahre
vor der ersten T2T-Empfehlung fiir die JIA) therapienaiv in die JIA-Friihkohorte ICON
eingeschlossen worden waren.

Patienten beider Kohorten waren in ihren Ausgangsmerkmalen vergleichbar (siehe Anlage 1,
gesperrt bis 28.02.2025).

Die T2T-behandelten PRO-Kind-Rheuma-Patienten hatten zum 12-Monats-Follow-up etwas
haufiger eine inaktive Erkrankung erreicht, relevante Unterschiede im Outcome fanden sich
zwischen den beiden Gruppen jedoch nicht.
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Tabelle 23: Vergleich der klinischen Merkmale zur Erstdokumentation und des Outcomes nach
12 Monaten bei protokollgerecht behandelten Patienten mit Polyarthritis im Vergleich zu
nicht protokollgerecht behandelten historischen Kontrollen (ICON-Patienten)

| PRO-Kind (n=109) | ICON (n=194)
Erstdokumentation
cJADAS-10, MW £ SD 16.0+£6.2 159+6.3
Arztglobalurteil, NRS, MW + SD 55+23 51+2.4
Patienten-/Elternglobalurteil Allgemeines
Wohlbefinden (NRS), MW + SD 41+2.38 39+29
Alltagsfunktion, CHAQ (range 0-3), MW £ SD 0.9+0.8 0.9+0.8
Lebensqualitat insgesamt, PedsQL 4,0
Summenscore (range 0-100), MW + SD 66.5+21.3 63.5+18.6

Outcomes nach 12 Monaten

Inaktive Erkrankung (cJADAS10 <2,7), n (%)

54 (59,3%)

85 (52,8%)

Minimale Krankheitsaktivitat (cJADAS10 <6),
n (%)

71 (78,0%)

121 (75,2%)

cJADAS-10, MW £ SD 3.1+38 341t46
Arztglobalurteil, NRS, MW + SD 08+1.4 09+14
Patienten-/Elternglobalurteil Allgemeines

Wohlbefinden (NRS), MW + SD 1.7+1.7 14+18
Schmerz, NRS, MW £ SD 15+1.8 1.1+18
Alltagsfunktion, CHAQ (range 0-3), MW + SD 0.3%+0.5 0.3+0.5
Lebensqualitat insgesamt, PedsQL 4,0

Summenscore (range 0-100), MW + SD 86.0+12.2 86.1+12.8
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4,0,

MW + SD 87.0+13.9 85.3+13.0
Psychosoziale Lebensqualitat, PedsQL 4,0,

MW + SD 86.0+13.3 87.3+15.7

Legende: MW - Mittelwert, SD - Standardabweichung, cJADAS — clinical Juvenile arthritis disease activity score;
NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire; PedsQL - Pediatric

Quality of Life Inventory
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PRO-Kind-Rheuma zeigt, dass in der klinischen Routineversorgung an den PRO-Kind-
Einrichtungen mehrheitlich ein T2T-Vorgehen umgesetzt wurde. Am haufigsten wurde eine
T2T-Strategie bei Patienten mit systemischer Arthritis und Polyarthritis angewandt. Von
allen JIA-Formen wurde die Oligoarthritis, fur die bislang keine Behandlungspfade publiziert
wurden, am seltensten zielorientiert behandelt. Auch Patienten mit SLE und JDM wurden
mehrheitlich nicht zielorientiert versorgt.

Patienten mit JIA, die in PRO-Kind-Rheuma zielorientiert behandelt wurden, wiesen zum 12-
Monats-Follow-up signifikant bessere Outcomes auf. Das schloss den primaren Endpunkt,
aber auch sekundare Outcomes ein. Die Outcomes bei den T2T-Behandelten waren bei der
JDM ebenfalls tendenziell besser, nicht jedoch beim SLE. Auch bei den einzelnen JIA-
Kategorien konnten in PRO-Kind-Rheuma bessere Outcomes bei den T2T-Behandelten im
Vergleich zu Nicht-T2T-Behandelten festgestellt werden, von denen bei der Polyarthritis
einige das Signifikanzniveau erreichten.

Im Vergleich zur historischen JIA-Kontrollgruppe ICON zeigten die T2T-behandelten
Polyarthritis-Patienten jedoch keine signifikant besseren Outcomes.

6.7 Wie haufig werden vorgeschlagene Therapiepfade befolgt?
Lasst sich ein besonders wirksamer Behandlungsweg identifizieren?

Datenbasis:  Polyarthritis-Fdlle aus PRO-Kind-Rheuma

6.7.1 Behandlung entsprechend der vorgeschlagenen Therapiepfade

Fir vier Erkrankungen lagen bei Projektbeginn Vorschlage fiir unterschiedliche Therapiepfade
vor. Welchen Protokollen initial gefolgt wurde, zeigen die nachfolgenden Abbildungen fir die
Polyarthritis, systemische JIA, enthesitis-assoziierte Arthritis und die JDM (siehe Abb. 13).

Abbildung 13: Patienten (n/%), die initial entsprechend den vorgeschlagenen Therapiepfaden
behandelt wurden

a) Polyarthritis

Therapiearm 1 Therapiearm 2 Therapiearm 3 Therapiearm 4
c¢sDMARD (MTX) + Glukokortikoidpuls iv. Bl anders behandelt
P : (>4 Gelenke)

86/49% 53/30% 31/18% l 7/4%

b) Systemische Arthritis

Therapiearm 1 Therapiearm 2 Therapiearm 3

Glukokortikoide Anakinra * Gluko-kortikoide
hochdosiert (oral, iv) hochdosiert

Anakinra anders behandelt
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c) Enthesitis-assoziierte Arthritis

Therapiearm 1

Therapiearm 2

Therapiearm 3

TNF-Inhibitor

4/11%

Methotrexat

12/32%

9/24%

NSAR, Glukokortikoide i.a. (ggf. Glukokortikoide systemisch)

’ Sulfasalazin ‘

6/16%

anders behandelt

7/18%

d) Juvenile Dermatomyositis

Therapiearm 1

Therapiearm 2

Therapiearm 3

csDMARD (MTX)

Wdh. Glukokortikoidpuls iv.
+ moderat-hoch GC oral

Wdh. Glukokortikoidpuls iv.
+ low-moderat GC oral

hochdosiert GC oral
+ 1 Glukokortikoidpuls iv.

anders behandelt

|

23/62% 2/5% 0/0% 12/27%

6.7.2

Fallzahlbedingt konnten Vergleiche der einzelnen Behandlungsarme hinsichtlich Wirksamkeit,
d.h. Haufigkeit des Erreichens einer inaktiven Erkrankung, nur fiir die Polyarthritis
vorgenommen werden.

Diese Analyse beruht auf dem Intention-to-Treat Prinzip, d.h. die Einteilung in die befolgten
Therapiepfade beruht auf den dokumentierten Therapien zur Erstdokumentation. Verglichen
wurden hier die drei Behandlungsgruppen: MTX-Therapie (Gruppe 1) versus MTX plus
Glukortikoidpulstherapie (Gruppe 2) sowie Gruppe 1 versus MTX plus intraartikuldre
Glukokortikoidinjektionen in mehr als 4 Gelenke (Gruppe 3). Die MTX-Therapiegruppe spaltet
sich nach Protokoll (siehe Anhang 1 unter 1.1) im weiteren Verlauf in die Arme MTX +
Biologikum und Biologikum-Monotherapie auf. Da nur 2 Patienten auf eine
Biologikamonotherapie eskaliert wurden, wurden diese beiden Gruppen (MTX initial, dann
ggf. Biologikaeskalation als MTX/bDMARD-Kombination oder Biologikamonotherapie) in
Gruppe 1 zusammengefasst.

Die Merkmale der Patienten der drei Gruppen bei Baseline zeigt Tabelle 24.

Vergleich der Wirksamkeit der Therapiepfade bei der Polyarthritis?

Tabelle 24: Vergleich der drei Therapiepfade bei der Polyarthritis beziiglich der klinischen
Merkmale zur ersten Dokumentation

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
MTX- MTX + GC- MTX + intra-
Therapie Pulstherapie artikuldre GC
N=86 N=53 N=31
Madchen, % 76 79 71
cJADAS-10, MW (SD) 15,7 (5,9) 19,5 (5,5) 17,6 (5,5)
Arztglobalurteil, NRS, MW 5,1(2,3) 6,5(1,8) 6,6 (1,8)
(SD)
Anzahl aktive Gelenke, 7,5 (6,8) 13,3 (11,0) 15,9 (15,2)
MW (SD)
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Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
MTX- MTX + GC- MTX + intra-
Therapie Pulstherapie artikuldre GC
N=86 N=53 N=31
Patientenglobalurteil Krank- |5,1(3,1) 6,5(2,8) 4,8 (3,5)
heitsaktivitat, NRS, MW (SD)
Alltagsfunktion, CHAQ 0,9 (0,7) 1,1(0,8) 0,8(0,8)
(range 0-3), MW (SD)
Lebensqualitat, PedsQL 4,0 68,8 (21,9) 56,5 (19,5) 62,9 (25,2)
Summenscore (range 0-100),
MW (SD)
Deskriptive Statistiken ohne Anpassung mit dem geschatzten Propensity Score

Legende: GC — Glukokortikoide; MW - Mittelwert, SD — Standardabweichung; cJADAS — clinical Juvenile arthritis
disease activity score; NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, CHAQ - Childhood Health Assessment
Questionnaire; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory

Es bestanden Unterschiede zwischen den Gruppen in der Krankheitsschwere bei Einschluss in
PRO-Kind-Rheuma. Patienten in Gruppe 1 hatten eine geringere Krankheitsaktivitat (d.h.
niedrigere Werte im mittleren cJADAS-10, in der Zahl betroffener Gelenke sowie den
Globalurteilen von Arzt und Eltern) als die Patienten der anderen beiden Gruppen. Die
Lebensqualitdt war bei Patienten der Gruppe 2 schlechter als bei Patienten der anderen
beiden Gruppen. Auf Grund der beobachteten Unterschiede bei den klinischen Merkmalen
zwischen den Gruppen zur Erstdokumentation wurde ein generalisierter Propensity Score
geschatzt. Die Analyse der Outcomes zum 12-M-FU wurde an diesen Propensity Score
adjustiert.

Zum 12-Monats-Follow-up hatten Patienten der Gruppe 3 (MTX + intraartikuldre
Glukokortikoide) am haufigsten das primare Therapieziel einer inaktiven Erkrankung erreicht
(70%), gefolgt von jenen der Gruppe 1 (62%) und Gruppe 2 (47%). Gleiches traf auf das
Endergebnis ,mindestens minimal aktive Erkrankung” zu. Der mittlere JADAS-10 Wert war
korrespondierend in Gruppe 3 am geringsten, in Gruppe 2 am hoéchsten, ebenso die
Arztglobaleinschatzung zur Krankheitsaktivitat. Signifikante Unterschiede in diesen Outcomes
(inaktive Erkrankung, minimal aktive Erkrankung, cJADAS-10, Arztglobalurteil) zwischen den
Gruppen 1 und 2 sowie Gruppen 1 und 3 gab es jedoch keine. Auch die Zahl aktiver Gelenke
war zum 12-Monats-Follow-up in Gruppe 3 am geringsten, in Gruppe 2 am hochsten. Hier
unterschieden sich die Gruppen 1 und 3 signifikant voneinander (0,1 vs. 0,5, p=0,019). Im
Hinblick auf die Patienten-berichteten Outcomes Patientenglobalurteil und Alltagsfunktion
gab es keine Unterschiede zwischen den drei Gruppen. In der Lebensqualitat (PedsQL 4.0)
insgesamt sowie in der korperlichen und psychosozialen Lebensqualitat gab es keine
relevanten Unterschiede zwischen den Gruppen 1 und 3. In der Gruppe 2 fiel eine
vergleichsweise etwas schlechtere Lebensqualitat auf, im Vergleich mit Gruppe 1 war die
allgemeine und korperliche Lebensqualitat signifikant schlechter (p=0,015 bzw. 0,010).

Die Gruppen 2 und 3 spiegeln das aktuelle Vorgehen in der Behandlung an einigen
kinderrheumatologischen Einrichtungen wieder. Die initial zusatzlichen hochdosierten
intravendsen oder intraartikuldren Glukokortikoidgaben werden unter anderem gegeben, um
Biologika im Verlauf einsparen zu konnen. Die Haufigkeit erforderlicher Biologikatherapien
auch in diesen Gruppen (45% und 53% im Vergleich zu 47% in Gruppe 1) lasst diesbeziiglich
keinen Vorteil fir diese beiden Arme erkennen. Insgesamt erscheint im Hinblick auf das
Erreichen des primdren Outcomes keiner der drei Behandlungspfade Uberlegen (Anlage 1,
gesperrt bis 28.02.2025).
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Insgesamt wurde den fiir die jeweilige Erkrankung (Polyarthritis, systemische Arthritis,
Enthesitis-assoziierte Arthritis, JDM) vorgeschlagenen Therapiepfaden mehrheitlich
gefolgt.

Bei der Polyarthritis wurden vorzugsweise 3 Therapiearme bedient, signifikante
Unterschiede in Bezug auf das Erreichen des primdren Therapieziels (inaktive Erkrankung)
wurden zwischen den Armen nicht nachgewiesen. Dieses Ergebnis muss trotz der
Anwendung der Propensity Score Adjustierung mit Vorsicht interpretiert werden, da eine
externe Validierung dieses Ergebnisses in einem anderen Patientenkollektiv noch aussteht.
Fallzahlbedingt konnten die verschiedenen Therapiearme bei der systemischen JIA, der
Enthesitis-assoziierten Arthritis und Dermatomyositis nicht hinsichtlich ihrer Effektivitat
verglichen werden.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Das PRO-Kind-Rheuma-Vorhaben fiihrt vor Augen, wie intensiv Kinder und Jugendliche mit
den haufigsten entziindlich-rheumatischen Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters, der
JIA, dem SLE und der JDM, heutzutage bereits in den ersten Behandlungsmonaten versorgt
werden, um das in Empfehlungen und aktuellen Leitlinien [6,35] formulierte Ziel einer
inaktiven Erkrankung zu erreichen. Die in PRO-Kind-Rheuma im Durchschnitt 10 Monate
beobachteten Patienten erhielten in Gber 70% DMARDs, obwohl Patienten mit Oligoarthritis
etwa 40% des Gesamtkollektivs ausmachten. Bei etwa jedem zweiten Patienten konnte mit
den eingesetzten medikamentdsen und nicht-medikamentdsen Therapien in dieser Zeit eine
inaktive Erkrankung aus Arztsicht erreicht werden. Patienten mit JIA erreichten haufiger eine
inaktive Erkrankung als Patienten mit SLE oder JDM. Patienten mit systemischer Arthritis und
Polyarthritis, die im Vorbiologikazeitalter die unglinstigste Prognose aller JIA-Patienten
aufwiesen, befanden sich zum Beobachtungsende in PRO-Kind-Rheuma in 83% bzw. 52% in
inaktiver Erkrankung. Patienten mit OA hatten demgegenilber von allen JIA-Formen am
seltensten das Therapieziel erreicht. Am geringsten waren jedoch die Raten einer inaktiven
Erkrankung bezogen auf die internationalen krankheitsspezifischen Definitionen mit etwa 25%
beim SLE und der JDM. Insofern wird bei rheumakranken Kindern und Jugendlichen trotz
intensiver Behandlung das angestrebte Therapieziel heutzutage noch nicht immer erreicht.

Akzeptanz PRO-Kind-Rheuma

Alle an der Kinder-KD teilnehmenden Einrichtungen bzw. alle Mitglieder der
kinderrheumatologischen Fachgesellschaft wurden (ber die Kanédle der GKJR (Webseiten,
Verbandsorgan ,arthritis + rheuma”) Uber die Handlungsempfehlungen und
Therapieprotokolle zum T2T-Vorgehen informiert. Es gab keine Unterschiede in Bezug auf die
Information zu Handlungsempfehlungen von nur an der Kinder-KD oder auch an PRO-Kind-
Rheuma teilnehmenden kinderrheumatologischen Einrichtungen. Ob es Unterschiede in der
Kenntnis der Empfehlungen/Therapieprotokolle zwischen den Einrichtungen, die nur an der
Kinder-KD teilnahmen, und den PRO-Kind-Einrichtungen gab, wurde nicht untersucht und ist
nicht bekannt.

Von den insgesamt 69 im Projektzeitraum an der Kinder-KD teilnehmenden
kinderrheumatologischen Einrichtungen nahmen 23 auch an PRO-Kind-Rheuma teil. Damit
zeigte jede dritte Einrichtung Bereitschaft und Interesse ein T2T-Vorgehen bei den meisten
der dort behandelten Patienten umzusetzen, evidenz- und konsensbasierten Empfehlungen
zu folgen und Daten fiir eine begleitende Evaluierung des therapeutischen Vorgehens zur
Verfiigung zu stellen. An den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen, welche zusammen ca. zwei
Drittel der bundesweit kinderrheumatologisch erfassten Patienten versorgen, wurde im
Rekrutierungszeitraum etwa jedes vierte neu diagnostizierte Kind mit JIA, SLE und JDM in PRO-
Kind-Rheuma eingeschlossen. Grundsatzlich ist diese Rekrutierungsrate fir eine

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 48

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: PRO-Kind-Rheuma
Forderkennzeichen: 01VSF18031

Beobachtungsstudie sehr gut. Immerhin konnten knapp 10% der bundesweit im
Rekrutierungszeitraum erwarteten JIA-Fille in die Kohorte aufgenommen werden. Natrlich
konnen Schwierigkeiten, die die Coronapandemie fiir den klinischen Alltag mit sich brachten
oder auch die fehlende Bereitschaft von Patienten und Eltern die umfangreiche PRO-Kind-
Zusatzdokumentation zu leisten, die Rekrutierung von Patienten nachteilig beeinflusst haben.
Patienten mit bestimmten Diagnosen wurden (berdurchschnittlich haufig in PRO-Kind-
Rheuma eingeschlossen, was fiir eine gewisse Patientenselektion spricht. So wurde einerseits
nur etwa jedes 5. an den PRO-Kind-Einrichtungen gesehene Kind mit neu diagnostizierter JIA
eingeschlossen, andererseits aber jedes dritte Kind mit SLE und sogar zwei von drei Kindern
mit JDM. Dass SLE- und JDM-Patienten Uberproportional haufig eingeschlossen wurden, mag
an der Seltenheit dieser Erkrankungen und dem Bediirfnis der Kinderrheumatologen nach
weiteren Erkenntnissen, Harmonisierung und Evaluierung des aktuellen Therapievorgehens
liegen.

Unter den JIA-Patienten wiederum wurden Patienten mit den Diagnosen Polyarthritis und
systemische Arthritis iberproportional haufig in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossen, fir die
seit 2017 bzw. 2018 sehr klare Handlungsprotokolle vorliegen. Damit unterscheidet sich die
JIA-PRO-Kind-Kohorte auch von der JIA-Kinder-KD-Kohorte, was bei Vergleichen hinsichtlich
Therapie zu berlicksichtigen ist.

Nicht ausgeschlossen werden kann zudem, dass auch innerhalb der einzelnen JIA-Kategorien
bestimmte Patienten vorzugsweise in PRO-Kind-Rheuma eingeschlossen wurden, wie z.B.
friihzeitig mit DMARDSs behandelte. Im Hinblick auf die zu beantwortenden Forschungsfragen
ist das nur z.T. relevant. So dirfen die Outcomes der JIA-PRO-Kind-Kohorte nicht auf das
Gesamtkollektiv der JIA-Patienten auf Bevdlkerungsebene verallgemeinert werden,
kategorienspezifische Aussagen hingegen sind moglich.

T2T-Vorgehen im klinischen Alltag

Die PRO-Kind-Rheuma-Daten belegen, dass bei Patienten mit JIA mehrheitlich ein T2T-
Vorgehen umgesetzt wurde. Wie oft an den Einrichtungen, die nur an der Kinder-KD
teilnahmen, den Empfehlungen gefolgt und ein T2T Vorgehen praktiziert wurde, konnte nicht
untersucht werden, da in der Kinder-KD Patienten nur einmal pro Jahr erfasst werden. Die
Varianz im therapeutischen Vorgehen unter den Kinder-KD-Einrichtungen sowie der spéatere
und seltenere Beginn einer DMARD-Therapie im Vergleich zu den PRO-Kind-Rheuma-
Einrichtungen legen aber nahe, dass diese Strategie zumindest bei der JIA seltener befolgt
wurde.

An den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen wurde ein T2T-Vorgehen am haufigsten bei den JIA-
Kategorien (in mindestens 70% der Falle) umgesetzt, fiir die bei Projektbeginn konkrete
Handlungsempfehlungen vorlagen, d.h. fiir die Polyarthritis, die systemische Arthritis und
enthesitis-assoziierte Arthritis.

Von allen JIA-Formen wurde die Oligoarthritis am seltensten zielorientiert behandelt. Das liegt
auf der Hand, weil firr die haufigste Form der JIA bislang weder Behandlungspfade publiziert
wurden noch ein DMARD zugelassen ist. Im Zusammenhang mit der vergleichsweise
unglinstigen Prognose dieser (eigentlich mildesten) JIA-Form zeigt das einen enormen
Handlungsbedarf an.

Auch Patienten mit SLE und JDM wurden mehrheitlich nicht zielorientiert versorgt. Beide
Erkrankungen kdnnen sich mit sehr unterschiedlichen Manifestationen und Schweregraden
prasentieren, was in der Behandlung zu beriicksichtigen ist. Im klinischen Alltag werden bei
beiden Erkrankungen haufig noch Glukokortikoide zur Therapieeskalation eingesetzt, die
entsprechend den Empfehlungen hier aber nicht als T2T-Vorgehen beriicksichtigt wurden. Fir
beide Krankheitsbilder gibt es bisher nur sehr wenige randomisierte kontrollierte Studien,
kaum zugelassene DMARDs sowie erst seit 2023 internationale T2T-Empfehlungen fiir den SLE
[36-39]. Fur die JDM wurden immerhin deutsche Handlungsempfehlungen fir eine moderate
bis schwere Erkrankung publiziert [12], die — der Krankheit geschuldet - etwas komplexer als
jene fir die JIA sind (siehe Anhang 1). Die in den JDM-Empfehlungen vorgeschlagenen
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Therapieziele entsprechen relativen Verbesserungen der Krankheitsaktivitat, die nicht einfach
zu kalkulieren sind, oder zusammengesetzten Indices, die bisher keinen Einzug in den
klinischen Alltag gehalten haben [40]. Im Vergleich dazu ist bei der JIA der JADAS einfach zu
kalkulieren und gestattet eine schnelle Quantifizierung der absoluten Krankheitsaktivitat. Die
bei Projektbeginn noch fehlenden T2T-Empfehlungen fir den SLE und die recht komplexen
Empfehlungen mit im Alltag schwer zu priifender Zielerreichung bei der JDM sind
naheliegende Griinde fiir die seltenere T2T-Therapie bei den Kindern mit Kollagenosen.
Insgesamt schien die Haufigkeit der Anwendung eines T2T-Vorgehens mit dem Vorhandensein
von Therapieprotokollen und deren Umsetzbarkeit im Alltag zusammenzuhdngen.
Andererseits lasst sich aber auch ableiten, dass Handlungsempfehlungen ein T2T-Vorgehen im
klinischen Alltag beférdern kdnnen.

Ergebnisqualitét bei T2T-Vorgehen

Wurde in PRO-Kind-Rheuma ein T2T-Vorgehen angewandt, war das Outcome nach 12
Monaten besser als bei Nicht-T2T-Behandlung. T2T-Behandelte mit JIA erreichten signifikant
haufiger den primdren Endpunkt und wiesen signifikant bessere sekundare 12-Monats-
Outcomes auf als Nicht-T2T-Behandelte.

Die meisten sekundaren Outcomes waren auch bei den T2T-Behandelten mit JDM sowie
Polyarthritis, systemischer Arthritis, Enthesitis-assoziierter Arthritis und Oligoarthritis besser
als bei Nicht-T2T-Behandelten. Dass nur einige Outcomes bei der Polyarthritis und
systemischen Arthritis das Signifikanzniveau erreichten, kann auf die geringen Fallzahlen
zurlickzuflihren sein.

Beim Vergleich der Outcomes von Patienten mit Polyarthritis, die entweder zielgerichtet in
PRO-Kind-Rheuma (T2T) oder noch vor jeglicher publizierten T2T-Empfehlung behandelt
worden waren (ICON-Kohorte), konnten allerdings keine relevanten Unterschiede festgestellt
werden. Die historischen Kontrollen stammten aus der JIA-Friihkohorte, die an 11 Zentren
aufgebaut wurde. Alle diese Einrichtungen nahmen auch an PRO-Kind-Rheuma teil. Zentren,
die haufig an Forschungsvorhaben teilnehmen, sind besonders interessiert und setzen
moderne Therapiekonzepte in der Regel friih ein. Vermutet werden kann, dass diese Zentren
schon vor der Veroffentlichung der T2T-Empfehlungen ein &hnliches therapeutisches
Vorgehen praktizierten, weshalb die Unterschiede im Outcome von Patienten aus PRO-Kind-
Rheuma im Vergleich zu den historischen Kontrollen gering waren.

Vergleichende Effektivitétsanalyse

Handlungsempfehlungen lagen bei Projektstart fur die Polyarthritis, systemische Arthritis,
Enthesitis-assoziierte Arthritis und JDM vor. Den darin vorgeschlagenen Therapieprotokollen
wurde initial mehrheitlich gefolgt, wobei die einzelnen Therapiepfade unterschiedlich haufig
beschritten wurden.

Fallzahlbedingt konnten verschiedene Therapiepfade nur bei der Polyarthritis auf ihre
Wirksamkeit im Hinblick auf das Erreichen einer inaktiven Erkrankung vergleichend untersucht
werden. Dabei konnte kein Behandlungspfad identifiziert werden, der mit einem besseren
Outcome, d.h. mit einem haufigeren Erreichen einer inaktiven Erkrankung, verbunden war.
Einschrankend muss hier angemerkt werden, dass trotz des Versuches Konfundierung durch
statistische Methoden zu kontrollieren, sich die Patienten in den verschiedenen
Behandlungsgruppen bei Baseline in ihrer Krankheitsaktivitit und Krankheitslast
unterschieden. Weitere prospektive Untersuchungen mit Einschluss von mehr Fallen sind
insofern erforderlich, um dieses Ergebnis zu bestatigen.

Harmonisierung der Behandlung rheumakranker Kinder

Klar belegt werden konnte hingegen, dass Einrichtungen, die an PRO-Kind-Rheuma
teilnahmen, eine signifikant geringere Varianz im krankheitsspezifischen Vorgehen aufwiesen
als die kinderrheumatologischen Einrichtungen, die nicht an PRO-Kind-Rheuma teilnahmen.
Das zeigten die geringeren Varianzen an den PRO-Kind-Rheuma-Einrichtungen im Vergleich zu
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den Kinder-KD-Einrichtungen in der Behandlung i) mit csDMARDs bei der polyartikuldren JIA,
ii) mit Biologika bei der systemischen Arthritis und iii) in der Dauer von der Diagnose bis zum
DMARD-Beginn bei der JIA insgesamt.

Da die meisten Einrichtungen den Handlungsempfehlungen bzw. Therapieprotokollen folgten,
scheinen diese zur Harmonisierung der Behandlung von rheumakranken Kindern und
Jugendlichen und zum Abbau der Praxisvariation beigetragen zu haben, womit auch diese
Hypothese bestdtigt werden konnte. Ob das allerdings kausal auf die Einhaltung der
Handlungsempfehlungen fir ein T2T-Vorgehen zurlickgeht, kann nicht geschlussfolgert
werden.

Limitationen

Bei der Interpretation aller im Projekt gewonnenen Daten gilt es die Grenzen von PRO-Kind-
Rheuma zu bedenken. Zusatzlich zur bereits erwahnten Patientenselektion und der fehlenden
Moglichkeit des Nachweises eines kausalen Zusammenhanges sind weitere
Herausforderungen bzw. Grenzen zu erwdhnen. Ein immanentes Problem in
Beobachtungsstudien sind fehlende Werte, mit denen auch in PRO-Kind-Rheuma umzugehen
war. Aufgrund der zeitverzogerten Rekrutierung und relativ kurzen Projektlaufzeit schafften
nicht alle Patienten das 12-Monats-FU, im Durchschnitt wurden die Patienten aber 10 Monate
beobachtet. Da bereits in Monat 6 nach Therapiebeginn eine inaktive Erkrankung als
Therapieziel angestrebt wird, ist das Betrachten des Outcomes nach 10 Monaten vertretbar.
Um Therapieeskalationen bis Monat 12 zu erfassen, wurden die Analysen zum T2T-Vorgehen
aber fur Patienten mit 12-Monats-Follow-up vorgenommen.

Das Vorhaben profitierte von der Moglichkeit andere Beobachtungsstudien, d.h. die Kinder-
KD und ICON, fir Vergleiche heranziehen zu kdnnen. Da in allen drei Beobachtungsstudien die
gleichen Core-Set-Parameter und Patienten-berichteten Outcomes erfasst wurden, ergaben sich
keine Limitationen bei den Vergleichen.Zusammenfassend hat PRO-Kind-Rheuma gezeigt,
dass Handlungsempfehlungen der kinderrheumatologischen Fachgesellschaft im klinischen
Alltag mehrheitlich gefolgt wird, diese die Praxisvariation reduzieren und damit Grundlagen
fur vergleichende Effektivitatsuntersuchungen geschaffen werden. Das Vorliegen von
Handlungsempfehlungen war bei der JIA mit einer hoheren Umsetzung eines T2T-Vorgehens
und dieses wiederum mit einem besseren Outcome assoziiert.

Trotz der kurzen Projektlaufzeit konnte dieses Vorhaben erfolgreich durchgefiihrt werden und
Antworten auf die Forschungsfragen geben. Alle Annahmen/Hypothesen wurden bestatigt,
wenngleich aufgrund der geringen Fallzahlen bei einigen Erkrankungen und des kurzen
Follow-ups eine Fortflihrung des Vorhabens fir eine validere Outcomebeurteilung
winschenswert ware. PRO-Kind-Rheuma zeigt den Wert evaluativer Begleitforschung und die
hierfir erforderlichen Voraussetzungen mit akzeptablen, klaren Therapiepfaden,
praxistauglichen Tools fir die Bewertung der Krankheitsaktivitdt und die Bereitschaft aller
Beteiligten den Dokumentationszusatzaufwand zu leisten. Dass dies in PRO-Kind-Rheuma so
gut gelang, geht auf das gemeinsame Bediirfnis und Engagement der Kinderrheumatologen
zur Harmonisierung und Optimierung der Therapie rheumakranker Kinder und Jugendlicher,
die Verankerung des Vorhabens in der GKIR sowie die fruchtbare Zusammenarbeit mit den
Forschungspartnern der Deutschen Rheuma-Liga zuriick.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

PRO-Kind-Rheuma fand eine hohe Akzeptanz unter den Kinderrheumatologen und wurde
nach Abschluss der Projektférderung weitergefiihrt. PRO-Kind-Rheuma wurde bereits auf
weitere Krankheitsbilder, d.h. das Familidare Mittelmeerfieber, das Cryopyrin-assoziierte
periodische Syndrom, das Tumornekrosefaktor-assoziierte periodische Syndrom, die
Mevalonatkinase-Defizienz und die chronische nicht-bakteriell bedingte Osteitis/chronische
rekurrierende multifokale Osteomyelitis ausgeweitet und erhielt hierfiir Forderungen durch
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die Stiftung Kindness for Kids, die Deutsche Kinder-Rheumastiftung sowie die Deutsche
Rheumastiftung.

Angestrebt wird derzeit eine Fortfihrung der JIA-Kohorte mit einem Follow-up bis zu 5 Jahren
und die Rekrutierung weiterer Patienten, um zu priifen, ob das T2T-Konzept auch Uber
mehrere Jahre einen Vorteil gegentiber dem ,traditionellen” Vorgehen hat.

Es gibt zunehmende Evidenz, dass die Weichen fir den Verlauf der JIA zu Erkrankungsbeginn
gestellt werden. Sowohl randomisierte kontrollierte Studien als auch Beobachtungsstudien
legen nahe, dass die Zeit bis zum Therapiebeginn und die Art der Behandlung Uber den
weiteren Verlauf der JIA entscheiden. Je friiher effektiv behandelt wird, desto groRer ist die
Wahrscheinlichkeit fiir ein Therapieansprechen und das Erreichen einer inaktiven Erkrankung.
Das unterstiitzt die These eines ,windows of opportunity”. Daten aus Beobachtungsstudien
lassen vermuten, dass vor allem die ersten zwei Behandlungsjahre besonders relevant sind. In
dieser Zeit kommt es zu den starksten Veranderungen in der Krankheitsaktivitat und den
patientenberichteten Outcomes, wie z.B. Lebensqualitdt, Schmerz oder Alltagsfunktion. Das
friihe Therapieansprechen wiederum scheint pradiktiv fir den weiteren Krankheitsverlauf zu
sein. Im Nachfolgeprojekt sollen die Versorgung innerhalb der ersten 12 Monate nach
Diagnosestellung analysiert und das Outcome hinsichtlich Remission unter Medikation,
Remission nach Beendigung der Medikation, Krankheitsaktivitat mit und ohne Medikation und
langfristigem Schaden nach 48-60 Monaten ermittelt werden. Zudem sollen die damit
verbundenen soziodkonomischen Kosten evaluiert werden. Mit dem geplanten
Nachfolgeprojekt soll neue Evidenz fiir die Weiterentwicklung der Behandlungsempfehlungen
fir Kinder und Jugendliche mit JIA durch die Kommission ProKind der GKJR generiert und die
Versorgung und Prognose betroffener Kinder und Jugendlicher weiter verbessert werden.

In PRO-Kind-Rheuma gewonnene Erkenntnisse zur Haufigkeit des Befolgens bestimmter
Protokolle und Umsetzung vorgeschlagener Therapiestrategien im klinischen Alltag werden in
die Anpassung der Empfehlungen der Kommission Pro-Kind miinden. Einerseits gilt es
Protokolle fir alle haufigen Krankheitsbilder zu entwickeln, um das prognostisch relevante
T2T-Vorgehen zu beférdern und andererseits vorhandene Protokolle zur besseren
Anwendbarkeit im Alltag anzupassen (z.B. bei der Dermatomyositis). Vor allem bei der
Oligoarthritis, der hdaufigsten chronisch-rheumatischen Erkrankung, wurde ein Need
identifiziert. Sowohl Handlungsempfehlungen als auch Zulassungen von DMARDs sind hier
dringend erforderlich, um die Behandlung und Prognose dieser Patienten, die hinter den
anderen (eigentlich prognostisch unglinstigeren) Rheumaformen zuriickgeblieben sind,
optimieren zu kénnen.

Im Hinblick auf die Ergebnisse mit einem im Vergleich zur konventionellen Therapie deutlich
Uberlegenen T2T-Konzept, gilt es diese Therapiestrategie durch die GKIR weiter zu
propagieren. Die Kinder-KD-Daten zeigen, dass dieses Konzept bisher nicht an allen
Einrichtungen umgesetzt wird. Von der GKJR in Entwicklung befindliche Qualitatsindikatoren
fir die Versorgung von JIA-Patienten sollen diesen Aspekt beriicksichtigen und im Rahmen der
Kinder-KD die Umsetzung des T2T-Konzeptes an allen Kinder-KD-Einrichtungen evaluieren.
Mit zunehmender Anwendung des T2T-Konzeptes ist eine mittelfristige Verbesserung des
Krankheitsoutcomes der Patienten zu erwarten und Anlass zur Hoffnung gegeben, dass ein
hoherer Anteil an Patienten eine langfristige medikamentenfreie Remission erreicht. Dies ist
umso bedeutungsvoller, als dass die JIA eine der haufigsten Ursachen einer erworbenen
Behinderung im Kindes- und Jugendalter ist. Die JIA bleibt bei einem konventionellen
therapeutischen Vorgehen bei mindestens der Halfte bis ins Erwachsenenalter
behandlungsbedurftig und geht mit einem andauernden Risiko fiir lebenslange Schadigungen,
FunktionseinbufRen im Alltag, Einschrankungen der Lebensqualitdt und Teilhabe sowie mit
einer Verkirzung der Lebenserwartung einher. Die JIA belastet die Betroffenen und ihre
Familien ebenso wie die Gesellschaft durch enorme Gesundheitskosten. Die
durchschnittlichen Krankheitskosten der JIA liegen Gber 100 Millionen Euro pro Jahr. Die
Daten von PRO-Kind-Rheuma tragen dazu bei, diese Kosten zu senken.

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 52

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: PRO-Kind-Rheuma
Forderkennzeichen: 01VSF18031

Mit dem Vorhaben PRO-Kind-Rheuma wurden dariiber hinaus Grundlagen fir vergleichende
Wirksamkeitsanalysen in der Kinderrheumatologie geschaffen. Machbarkeit und notwendige
Voraussetzungen wurden aufgezeigt. Vergleichende Effektivitdtsanalysen basierend auf
Beobachtungsdaten konnen gerade in der Kinderrheumatologie bendétigte Evidenz fir die
Optimierung der prognoseentscheidenden friihen Versorgung von rheumakranken Kindern
und Jugendlichen generieren.
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Geplant:

- Analyse der Pradiktoren einer inaktiven Erkrankung bei der JIA, Publikation angestrebt in

Rheumatology

- Vergleiche der Patientenberichteten Outcomes bei Kindern und Jugendlichen mit JIA, SLE
und JDM, Publikation angestrebt in Pediatric Rheumatology
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Follow-up:

Arztlicher Bogen

—Juvenile idiopathische Arthritis mit Damagebogen

— Systemischer Lupus erythemathodes mit Damagebogen
—Juvenile Dermatomyositis mit Damagebogen
Elternbogen

Jugendlichenbogen
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Anhang 1: ProKind-Empfehlungen

Die ProKind-Initiative der GKJR hat flr entziindlich-rheumatische Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen in einem strukturierten Prozess Empfehlungen fiir die Klassifikation,
Uberwachung und Behandlung juveniler entziindlich-rheumatischer Erkrankungen entwickelt
und publiziert. Diese beriicksichtigen die vorhandene Evidenz (z.B. die Leitlinien), aber auch
die aktuelle Versorgungspraxis. Sie vermitteln Hinweise und schlagen konsentierte Handlungs-
und Therapieprotokolle fiir einige juvenile entziindlich-rheumatische Erkrankungen vor. Alle
Behandlungsempfehlungen basieren auf dem Prinzip einer raschen und effektiven
Entziindungsbehandlung nach dem T2T-Konzept mit Erreichen einer inaktiven Erkrankung
innerhalb der ersten 12 Behandlungsmonate. Die Handlungs- und Therapieprotokolle wurden
entwickelt, um bei begrenzter Evidenz Uber die beste Behandlungsmethode zunachst die
Behandlung zu harmonisieren, die Wirksamkeit verschiedener Therapiepfade zu vergleichen
und dann erkenntnisbasiert die Empfehlungen anzupassen. Ziel dieses Prozesses ist die
Optimierung der Therapie rheumakranker Kinder und Jugendlicher.

Therapieprotokolle lagen zu Projektbeginn fiir die polyartikuldre JIA, systemische Arthritis,
Enthesitis-assoziierte Arthritis und juvenile Dermatomyositis vor. Fir die Oligoarthritis,
Psoriasisarthritis und den SLE standen sie aus.

1.1 Polyartikulare JIA

Fir die initiale Behandlung der Polyarthritis wurden basierend auf der aktuellen klinischen
Praxis vier verschiedene Therapiearme zur Umsetzung einer T2T-Therapie empfohlen [9]. Die
Krankheitsaktivitat soll therapiebegleitend etwa alle drei Monate beurteilt und bei
unzureichendem Ansprechen die Therapie eskaliert werden.

Zwei Therapiearme (3 und 4) basieren auf einer konventionellen Therapie mit MTX und
zusatzlich entweder (i.d.R. wiederholten) Methylprednisolonpulstherapien intravends (in
einer Dosis von 10 -20 mg/kg KG/Infusion, max. 1 g/Tag, an drei aufeinanderfolgenden Tagen)
oder intraartikularen Glukokortikoidinjektionen in mehr als 4 Gelenke zur Einsparung von
Biologika. Bei den Therapiearmen 1 und 2 wird hingegen bereits ab Monat 3 bei
unzureichendem Therapieansprechen die Behandlung mit Biologika (in Kombination mit MTX,
Arm 1, oder als Biologikamonotherapie, Arm 2) fortgefiihrt. Nach 6 Monaten, spatestens nach
12 Monaten, soll eine inaktive Erkrankung bei Glukokortikoidfreiheit erreicht sein.

Abbildung 1: ProKind-Behandlungsempfehlungen fiir die polyartikulare JIA

Therapiearm 1 Therapiearm 2 Therapiearm 3 Therapiearm 4

Optional: NSAR,

+ Glukos i.a. (>4 Gelenke) Glukos i.a., Gluko syst

‘ csDMARD (MTX) + Glukokortikoidpuls iv.

ggf. BDMARD + MTX ggf. bDMARD (Monoth.) MTX + ggf. Steroid-Puls MTX + ggf. Glukos i.a. Monat 3
ggf. bDMARD switch + MT) gef. bDMARD switch MTX + ggf. BDMARD MTX + ggf. bDMARD Monat 6
. bDMARD switch + MT I ggf. bDMARD switch ' I gef. bDMARD switch l I gef. bDMARD switch I Monat 9

Target: inaktive Erkrankung (cJADAS < <2,5) oder minimal aktive Erkrankung, keine Glukokortikoide Monat 12

Legende: csDMARD - Konventionelle synthetische DMARDs, MTX — Methotrexat, Glukos — Glukokortikoide, iv. —
intravenos, i.a. = intraartikuldr, syst. — systemisch, bDMARD — biologisches DMARD, NSAR — Nicht-steroidale
Antirheumatika


https://www.gkjr.de/wp-content/uploads/2021/06/polyartikulare-jia-pro-kind-protokolle-engl.pdf

1.2 Systemische Arthritis

Auch fur die systemische Arthritis wurden vier verschiedene Therapiearme zur Umsetzung
einer T2T-Therapie empfohlen [8]. Aufgrund der hohen Entziindungslast, des
Nebenwirkungspotenzials systemischer Glukokortikoide und potenzieller Komplikationen der
Erkrankung (z.B. Makrophagenaktivierungssyndrom) wird eine raschere
Entziindungskontrolle als bei der polyartikuldaren JIA angestrebt. Bereits nach 7 Tagen bzw. 4
Wochen wird die Krankheitsaktivitat beurteilt und ggf. die Therapie eskaliert. Unter den
vorgeschlagenen Therapiearmen ist ein konservativer Pfad, der auf dem priméaren Einsatz
systemischer Glukokortikoide und einer Biologikaeinflihrung bei unzureichendem Ansprechen
bzw. Flare bei Dosisreduktion beruht. Die anderen Pfade entsprechen dem inzwischen
international favorisierten Vorgehen einer first-line Biologikatherapie (IL-1- oder IL-6-
Inhibitor) moglichst ohne Glukokortikoide, um das window of opportunity zu nutzen, die
Entziindungsprozesse frih komplett abzuschalten und eine therapiefreie Remission zu
erzielen [5]. Therapieziel ist die inaktive Erkrankung innerhalb von 6 bis 12 Monaten bei
Glukokortikoidfreiheit. Interimsziele sind Fieberfreiheit und Abnahme des CrP-Wertes um
mindestens 50% innerhalb einer Woche und Rickgang der Krankheitsaktivitat, d.h. Arzt-
Globalbeurteilung oder Joint count um mindestens 50% reduziert oder JADAS <5,4, in vier
Wochen.

Abbildung 2: ProKind-Behandlungsempfehlungen fiir die systemische Form der JIA

Therapiearm 1 Therapiearm 2 Therapiearm 3
Initiale Therapien Glukokortikoide hoch- Anakinra Anakinra + Erginzende Therapi
ale Theraple dosiert (1-2 mg/kg/Tag (2-4 mg/kg/Tag) Glukokortikoide ganzende Therapie
oral, iv Puls) hochdosiert
Therapieziel nach Ja Nein
7 Tagen erreicht? { GC oder Fortfiihrung Biologika N GC oder Biologika + GC oder Biologikum 3 I
rEE
o P4
t S
Therapieziel nach Ja Nein % o
4 Wo erreicht? ' GC oder Fortfiihrung Biologika N GC oder Biologika + GC oder Biologikum i;‘ E
Switch © b
2
L
Therapieziel nach Ja Nein v 5
6 Mo erreicht? Stop GC, evt. |, Biologika M oder Wechsel Biologikum L
Therapieziel nach Ja Nein v
12 Mo erreicht? Evt. { oder Stop Biologika weitere Therapiemodifikation
|

Legende: GC — Glukokortikoide, iv — Intravenés, MTX — Methotrexat, NSAR — Nicht-steroidale Antirheumatika,
Wo — Woche, Mo - Monat

1.3 Enthesitis-assoziierte Arthritis

Flr die Enthesitis-assoziierte Arthritis wurden drei verschiedene Therapiearme zur Umsetzung
einer T2T-Therapie empfohlen [10]. Im Unterschied zur Polyarthritis und systemischen
Arthritis besteht die first-line Therapie hier neben intraartikularen Glukokortikoiden im
langerfristigen Einsatz von NSAR. Bei unzureichendem Ansprechen werden DMARDs
empfohlen. Unter den vorgeschlagenen Therapiearmen sind zwei konservative Pfade mit
Einsatz von MTX oder Sulfasalazin, die allerdings nur bei peripherer Arthritis und nicht bei
axialem Befall empfohlen werden. Im dritten Arm wird als erstes DMARD ein Biologikum
vorgeschlagen. Dieser Weg wird fiir alle mit axialem Befall empfohlen, kann aber auch bei
peripherem Gelenkbefall eingeschlagen werden.


https://www.gkjr.de/wp-content/uploads/2021/06/systemische-jia-protokolle-prokind-engl.pdf
https://www.gkjr.de/wp-content/uploads/2021/06/enthesitis-assoiierte-arthritis-prokind-protokolle.pdf

Abbildung 3: ProKind-Behandlungsempfehlungen fir die enthesitis-assoziierte Arthritis

[ Physiotherapie + NSAR! + ggf. IAGC2+ ggf. syst. Steroide? |

Reevaluation 4 bis max. 8 Wochen, spatestens nach 12 Wochen Therapiemodifikation in Betrachtziehen

[ TNFis ] SASP }— MTX )
Reevaluation 3 Monat ggf. Therapiemodifikation
| 2. TNFi ] TNFi ] TNFi ]
TNSAR: d 2in hoher D v Verauf maglich
2 beit it C ArlhnhsoderEnlhasms ggl. repetitiv
*bei S (heftige iphere Arthritis, Uveitis)optional
“bevorzugt beiaxialem Belal mit hoher Aktivitat
NSAR - nicht IAGC - are G ide, SASP — MTX — TNFi— TNF:

Legende: NSAR — Nicht-steroidale Antirheumatika, IAGC — intraartikuldre Glukokortikoide, syst. — systemische,
SASP — Sulfasalazin, MTX — Methotrexat, TNFi — TNF-Inhibitor

11.1.4 Juvenile Dermatomyositis
Behandlungsempfehlungen liegen auBerdem fiir die moderate bis schwere Juvenile
Dermatomyositis vor [12]. Es werden zur Umsetzung einer T2T-Therapie sowohl drei
unterschiedliche Therapiearme zur first-line Glukokortikoidtherapie, als auch drei
unterschiedliche Therapiearme zur moglichen Eskalation einer DMARD-Therapie
vorgeschlagen. Nach 12 Monaten soll eine inaktive Erkrankung bei Glukokortikoidfreiheit
erreicht sein.

Abbildung 4: ProKind-Behandlungsempfehlungen fiir die JDM

Therapiearm 1 Therapiearm 2 Therapiearm 3

csDMARD (MTX) (?Se/; ';"J:ll\:t’\:l:ranﬁ Aza,

Wdh. Glukokortikoidpuls iv. Hochdosiert GC oral
+ low-moderat GC oral + 1 Glukokortikoidpuls iv.

Wdh. Glukokortikoidpulsiv.
+ moderat-hoch GC oral

Ziel erreicht > sl > Ziel nichterreicht

Woche 6
Ziel erreicht
4 Ziel erreicht
Monat 3 -
Ziel erreicht
Zlel nicht erreicht
Monat 12

Legende: GC — Glukokortikoide, Aza — Azathioprin, CSA — Cyclosporin A, CYC — Cyclophosphamid, IVIG —
Intravendse Immunglobuline, MMF - Mycophenolat Mofetil, RTX — Rituximab, TNFi — TNF-Inhibitor, iv. =
intravends


https://www.gkjr.de/wp-content/uploads/2021/06/juvenile-dermatomyositis-protokolle-prokind-engl.pdf

Anhang 2: Patientenberichtete Outcomes der einzelnen JIA-Kategorien zum 12-M-

FU bei T2T versus Nicht T2T

Primdres Outcome und patientenberichtete Outcomes zum 12-M-FU in

Abhéngigkeit von der Therapieform (T2T vs. Nicht T2T) bei ausgewahlten Formen der JIA

Zeit T2T Kein T2T p-Wert
MW % SD MW £ SD

Polyartikuldre JIA
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitdat, NRS | BL 55+2,3 53+2,7

12-M-FU 0,8+1,4 0,8+1,2 0,920
Patienten-/Elternglobalurteil BL 4,1+2,8 4,7+3,1
Allgemeines Wohlbefinden, NRS 12-M-FU 1,7+1,7 2,8+2,7 0,048
Schmerz, NRS BL 4,3+3,1 5,6+2,7

12-M-FU 1,5+1,8 29127 0,037
Midigkeit, NRS BL 3,1+3,4 3,3+3,3

12-M-FU 1,0+1,6 2,3%+3,0 0,032
Funktionseinschrankungen, CHAQ | BL 0,9+0,8 0,9+0,7
(range 0-3) 12-M-FU 0,3+0,5 0,5+0,8 0,351
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4.0 | BL 66,5 +21,3 54,7 + 23,7
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU 86,0+12,2 79,3+23,4 0,340
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4.0 | BL 56,7 £27,5 44,3 +29,5

12-M-FU 87,0+13,9 |77,4+26,6 | 0,120
Psychosoziale Lebensqualitat, PedsQL | BL 72,0+ 19,6 59,7 £26,0
4.0 12-M-FU 86,0+13,3 |84,5+14,6 | 0,713
Systemische JIA
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS | BL 6,4+2,5 3,8+1,8

12-M-FU 0,1+0,4 08+1,4 0,009
Patienten-/Elternglobalurteil BL 54+3,0 4,0+4,2
Allgemeines Wohlbefinden, NRS 12-M-FU 09+1,1 1,7+1,5 0,387
Schmerz, NRS BL 59+2,7 4,5+4,9

12-M-FU 0,5+1,2 1,2+1,6 0,240
Mudigkeit, NRS BL 6,6 3,2 3,5+49

12-M-FU 09+1,9 0,8+1,0 0,600
Funktionseinschrankungen, CHAQ | BL 1,0+1,1 0,8+1,1
(range 0-3) 12-M-FU 0,0+0,1 0,3%+0,2 0,055
Lebensqualitat insgesamt, PedsQL 4.0 | BL 65,0+ 20,8 84,2 +8,5
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU 91,7 £+ 11,7 85,9+5,0 0,080
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4.0 | BL 55,8 +29,1 81,3+22,1

12-M-FU 90,4 +16,7 | 85,4+11,0 | 0,113
Psychosoziale Lebensqualitdt, PedsQL | BL 70,7 £ 18,6 85,8+1,2
4.0 12-M-FU 92,6 +10,1 |86,1+1,9 0,100
Oligoarthritis
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS | BL 3,6+2,2 3,7+2,1

12-M-FU 0,7+1,4 0,7+1,2 0,782
Patienten-/Elternglobalurteil BL 3,0+2,6 2,6+2,0
Allgemeines Wohlbefinden, NRS 12-M-FU 1,6+2,0 2,2+2,0 0,348
Schmerz, NRS BL 3,4+3,2 3,1+2,8

12-M-FU 1,2+2,2 2,1+2,6 0,172
Midigkeit, NRS BL 1,9+2,7 1,7+2,8

12-M-FU 1,4+2,2 1,6+2,3 0,800




Zeit T2T Kein T2T p-Wert
MW % SD MW % SD

Oligoarthritis
Funktionseinschrankungen, CHAQ | BL 0,5%+0,6 0,5%0,5
(range 0-3) 12-M-FU 0,2+0,5 0,2+0,3 0,630
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4.0 | BL 79,3 +15,7 77,5+15,1
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU 85,6 + 15,3 84,1+14,8 0,901
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4.0 | BL 66,2 + 30,5 72,0+ 21,5

12-M-FU 86,7+18,4 82,4+19,4 0,235
Psychosoziale Lebensqualitdt, PedsQL | BL 86,1+12,8 80,9+ 14,7
4.0 12-M-FU 85,6 + 14,8 85,5+14,4 0,378
Enthesitis-assoziierte Arthritis
Arztglobalurteil Krankheitsaktivitat, NRS | BL 4,0+2,7 3,624

12-M-FU 1,1+£1,3 1,1+1,1 0,938
Patienten-/Elternglobalurteil BL 44+31 54+3,1
Allgemeines Wohlbefinden, NRS 12-M-FU 1,9+1,7 30+2,1 0,711
Schmerz, NRS BL 4,5+3,6 4,6+3,7

12-M-FU 1,9+1,9 2,1+2,5 0,583
Midigkeit, NRS BL 4,2+3,6 4,4+3,4

12-M-FU 2,2+2,7 3,9+3,2 0,459
Funktionseinschrankungen, CHAQ | BL 0,7+0,7 0,7+0,8
(range 0-3) 12-M-FU 0,2%0,3 0,1+0,2 0,650
Lebensqualitdt insgesamt, PedsQL 4.0 | BL 66,4 + 19,9 64,0 + 23,8
Summenscore (range 0-100) 12-M-FU 85,4+12,5 81,2+18,9 | 0,518
Korperliche Lebensqualitat, PedsQL 4.0 | BL 55,5+28,3 52,7 £33,7

12-M-FU 81,7+20,9 |80,8+21,8 | 0,865
Psychosoziale Lebensqualitdt, PedsQL | BL 72,2+18,8 68,0+ 20,3
4.0 12-M-FU 87,2+11,3 81,4+ 18,2 0,403

Legende: NRS - Numerische Ratingskala von 0-10, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire, PedsQL

- Pediatric Quality of Life Inventory




Anlage 2: Fragebogen

PRO-KIND ARZTLICHER BASISBOGEN Kinder-KD-ID
JIA-TO T T I
STAMMDATEN
Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr
Betreut in lhrer Einrichtung seit T Beginn typischer Beschwerden/Symptome
Monat  Jahr Monat  Jahr
Ethnische Herkunft (Herkunftsland der Eltern, nicht Staatsangehdérigkeit)
Mutterliche Familie / O unbekannt
Véaterliche Familie / O unbekannt
ALLGEMEINE ANGABEN
Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID BiKeR-PatCode
Erhebungsdatum L | 1 | | |
Tag  Monat Jahr
GroRe L1 | |em Gewicht kg
Rheumatologische Hauptdiagnose
Juvenile idiopathische Arthritis Diagnosestellung
O systemische Arthritis (Code 502) Monat - Jahr
O Oligoarthritis (Code 710)
soweit beurteilbar: O extended (Code 504) O persistierend (Code 503)
O Polyarthritis (Code 711)
soweit beurteilbar: O Rheumafaktor positiv (Code 500) O Rheumafaktor negativ (Code 501)
O enthesitis-assozierte Arthritis (Code 509)
O Psoriasisarthritis (Code 508)
O andere Arthritis (Code 505, Code 506)
Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht

Weitere rheumatologische Diagnose

Aktuelle Krankheitsaktivitat

OO0O0OO0O O O O O OO o0 oo oo OoOOoOOoO oo

inaktiv hoch aktiv
005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) O ja, und zwar | Minuten O nein
ANAMNESE

Patientenanamnese

Psoriasis, arztlicherseits gesichert O aktuell O jemals O nie

wenn aktuell, bitte Schweregrad und
betroffene Kérperoberflédche angeben:

O nahezu keine Psoriasiseffloreszenzen
O milde Psoriasiseffloreszenzen

O moderate Psoriasiseffloreszenzen

O schwere Psoriasiseffloreszenzen

Betroffene Kérperoberfliche (BSA) Kérperregion Anzahl der Handflachen

Erlduterung zum BSA: Body Surface Area Kopf und Hals
Gemeint ist der Anteil der Kérperoberflache, .
der von der Psoriasis bedeckt ist. Ausgehend Obere Extremitaten
vom Umfang der Handflache des Kindes: .
Kopf und Hals < 10% (10 Handflachen) Korperstamm S
Obere Extremitaten = 20% (20 Handflachen) Untere Extremitaten | | |
Kérperstamm = 30% (30 Handflachen) -
Untere Extremitaten = 40% (40 Handflachen)
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Kinder-KD-ID | | | | | [ | | |

Fortsetzung ANAMNESE

Daktylitis O aktuell O jemals O nie
Enthesitis O aktuell O jemals O nie
entzindlicher Ruckenschmerz O aktuell O jemals O nie
Uveitis O aktuell O jemals O nie

Wenn Uveitis aktuell oder jemals,
bitte Seite 6 (Uveitis — Erstbefund) ausfillen.

Nagelauffalligkeiten (Tupfel, Onycholysen) O aktuell O jemals O nie
MAS O jemals O nie
Wenn jemals:
Ferritin >684 ng/ml Oja O nein O nicht bestimmt
Thrombozyten < 181 x 1091 Oja O nein O nicht bestimmt
Aspartat-Aminotransferase (GOT) >48 U/l Oja O nein O nicht bestimmt
Triglyzeride > 156 mg/dl Oja O nein O nicht bestimmt
Fibrinogen < 360 mg/dl Oja O nein O nicht bestimmt
Nur bei Patienten mit sJIA ausfiillen:
Eﬂfﬁﬁ;:;‘e@:}des Fisber (= 38,0°) an aktuell bei Diagnosestellung nie
Fieber |mind. 3 aufeinander folgenden Tagen O O O
Exanthem ©) O O
Generalisierte Lymphknotenschwellung O O O
Hepato-/Splenomegalie @) O O
Serositis O O O
Arthralgien ©) o O
Arthritis ©) O O
Pharyngitis ©) o o
Familienanamnese Eltern  Geschwister GroReltern
Rheumatoide Arthritis O O @)
HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, Enthesitis- O @) @)
assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)
entzindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) O O @)
Psoriasis (arztlicherseits gesichert) ©] ©] o
Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom) O ©) o
autoinflammatorische Erkrankungen (z.B. FMF, TRAPS, CAPS) ©] ©] O
Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie) @) @) @)
andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes mellitus, Hashimotothyreoiditis) @) @) @)
andere Erkrankung ©) ©) @)
keine derartige Erkrankung o o O
KOMORBIDITATEN
Komorbiditit, jemals Erstdiagnose
bitte spezifische Erkrankung angeben Monat / Jahr unbekannt
O Augenerkrankung (z.B. Uveitis) T @)
O Kardiovaskulare Erkrankung Lo ©)
O Gastrointestinale Erkrankung T @)
O Lebererkrankung (T O
O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank. Lo [y @)
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Kinder-KD-ID | | | |

Fortsetzung KOMORBIDITATEN

Komorbiditit, jemals

Erstdiagnose

bitte spezifische Erkrankung angeben Monat / Jahr unbekannt
O Erkrankung der Atemwege/Lunge ©)
O Allergien Lo ©)
(T @)
O Nierenerkrankung T . ©)
O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis) T @)
O Hamatologische Erkrankung Lo 1| O
O Neurologische Erkrankung Lo @)
O psychische Erkrankung T O
O andere Erkrankung T @)
O keine derartige Erkrankung
LABOR
aktuell
BSG Lt I J mmmh (. Std) O nicht bestimmt
CrP L1 , L mg/l bzw. |_|_|, Lt ] mg/dl O nicht bestimmt
Nur fiir Patienten mit sJIA ausfiillen: Ferritin L1 1 1 | ng/ml O nicht bestimmt
S100A8/A9 (Serum-Calprotectin) L1111 ng/ml
bzw. L0 ug/ml O n.b.
LDH U/l O nicht bestimmt
GOT / ASAT U/l O nicht bestimmt
GPT / ALAT L1 u/l O nicht bestimmt
jemals
IgA-Mangel (<0,07 g/l) O ja O nein O nicht bestimmt
HLA-B27 O pos O neg O nicht bestimmt
Rheumafaktor O pos O neg O nicht bestimmt
ANA O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-CCP O pos O neg O nicht bestimmt
ALLGEMEINE THERAPIE
aktuell letzte 12 Monate
keine o o
NSAR O O
Glukos, systemisch low dose O O
(< 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 I, Img
Glukos, systemisch high dose o o
(= 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 1 Jmg
intravenose Pulstherapie bitte(znzahl der Pulse angeben I_l_,
Vitamin D o o
Calcium o O
andere allgemeine Therapie
O O

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) — V4
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

Fortsetzung ALLGEMEINE THERAPIE

Intraartikulare Glukokortikoide

letzte 12 Monate

O ja O nein
Wenn ja, bitte Gelenke ankreuzen
L) Anzahl der Injektionen
D Q@
) = kumulative Anzahl
3 (6) bitte Mehrfachinjektionen mitzahlen
rechts ( i | links
L/ P
(7)] )
/l‘ § f ‘9) ‘10 “-\ ".‘
(1) (2213 (14)
r15 ‘ L \ - \ 1£\3\\
15 | U= 1.1? \ (~20)
> oy A
A 12@;‘422 4 2"S‘l‘l 24’ ‘ l‘ \ J ‘\25*‘26’\‘\,2.1"‘2_8, \
r"zg"‘-ébf 5 3% | i: \ j [33"34‘ 35, (36)
s 8=y J AR N,
Wi i | 43 s a5 40

DMARD-THERAPIE —sDMARD / bDMARDs

Aktuell

O keine DMARD-Therapie
sDMARDs
O MTX

O Sulfasalazin

Q oral Q parenteral

O Hydroxychloroquin
O Leflunomid*

O Cyclosporin A*

O Azathioprin*

O anderes sDMARD*

Dosis (mg) Beginn

Tag/Monat/Jahr

|_|_,,\_,/w

falls abgesetzt wann
Tag/Monat/Jahr

/d

([ [

/d

L1 |
.

L1 | Ju

- [ [

L1 |

CLLLL

bDMARDs

O Abatacept
O Adalimumab
O Anakinra

O Canakinumab

Bitte Praparatenamen angeben

O Etanercept

O Golimumab
O Tocilizumab
O anderes bDMARD*

*Applikation: O taglich O alle | _|Tage

/Appl.#

Lt | /Appl#

L1 /Appl. #

/Appl. #

/Appl. #

/Appl. #

RN

/Appl. #
I 7 ¥ R I B

-

O|__|mal pro Woche O wéchentlich

*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use* dokumentieren.

O alle| _|Wochen O andere

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) — V4
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

BEGRUNDUNG FUR ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung
O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengriinde

O Adhérenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit

O andere

AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis
O kein Gelenk betroffen

1

(3T@ B7%)

;( links
o8

21 3 24;
(29 3

37 38) (3940

O HWS O LWS

Nur bei Patienten mit EAA und PSA angeben:

Gibt es aktuell aktive Enthesitisstellen?
O ja O nein
bitte Enthesitisstellen ankreuzen:

Erlauterung zum SPARCC Enthesitis Index
M. supraspinatus-Ansatz

Epicondylus lateralis

Epicondylus medialis

Trochanter major

M. quadriceps-Ansatz an Patella
Patellarsehnen-Ansatz
Achillessehnen-Ansatz

Plantarfaszien-Ansatz

Druckschmerz ISG

Bewegungseingeschrankte Gelenke
O kein Gelenk betroffen

21

O HWS

22)23)]
293

B7) (3g) (3940

24

O ja O nein

O LWS

andere Enthesitisstellen

Erlduterung zum Schober

Am stehenden Patienten jeweils einen Punkt 10
cm oberhalb und 5 cm unterhalb der
Verbindungslinie der Venusgriibchen bzw. der
Spina iliaca posterior superior rechts und links
im Bereich der Wirbelsaule markieren, Messung
des Abstandes der Markierungspunkte bei

Mennell Oja O nein maximaler Vorwartsbeugung, gréfiten
Abstandswert (nicht Differenz!) von 2 Versuchen
Schober cm angeben (Wert < 20 cm pathologisch)
Radiologischer Nachweis (MR/Rontgen) einer Sakroiliitis/W S-Beteiligung (Spondylitis) Oja O nein
Tragus-Wand-Abstand |—|—| em Erlauterung zur Sakroilitis
Lendenwirbelsdulen-Beugung | | cm Aktive (akute) Entzindung in der MRT, gut
— vereinbar mit einer SpA-assozierten Sakroiliitis
Halswirbelsaulen-Rotation | | | © oder Rontgenologische Sakroiliitis gemal den
mod. New-York-Kriterien (Bilaterale Sakroiliitis
Lendenwirbels&ulen-Seitbeugung: __|__|cm Grad 2-4 oder unilaterale Sakroiliitis Grad 3-4)
Knéchelabstand || Jem
PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) — V4 Seite 5 Fax-Nr: 030 28460 744 ©DRFZ




Kinder-KD-ID | | | | | [ | | |

Nur Ausfiillen bei UVEITIS - ERSTDIAGNOSE

Diagnosedatum Uveitis I
Tag Monat Jahr

Uveitisbeginn RA LA

plétzlich/akut O @)

schleichend/unbemerkt o o

nicht bekannt o o

Uveitisdauer

limitierend (<3 Monate) o o

persistierend (>3 Monate) o o

Uveitislokalisation

anterior Q o Erlauterung

intermediar e o) anteriore Uveitis: Iritis (Vorderkammerentziindung) oder Iridozyklitis
(uberwiegende Vorderkammerentziindung und

posterior Q @) begleitende Infiltration im vorderen Glaskérper

Panuveitis QO O intermediare Uveitis: vorrangig Glaskdrperinfiltration ohne chorioidale
Entzliindungsherde; ggf. mit geringem bis maRigem

Uveitismanifestation xorierlkammerzellbefund oder begleitende retinale

. askulitis

ROtung’ Schmerzen o o posteriore Uveitis: Chorioretinitis, Retinochoroiditis oder Neurouveitis;

Photophobie O @) ggf. mit begleitender Glaskérperinfiltration

asymptomatisch oder Q O Panuveitis: Entztindung der gesamten Uvea; Kombination von

Aulerlich reizfrei schwerer Iritis und Chorioretinitis

Visus bei Erstdiagnose (Bitte fiir beide Augen angeben und ggf. visusmindernde Komplikationen unten angeben)

Nulla

Lux Licht FZ HBW 1/50 1/35 1/20 1/10 0,08 0,1 0,42 0,6 0,2 0,25 032 04 05 063 08 1,0

RA O O o O O O O O O O o O O o o o o o o o
LA o O o O O O O O O O O O O O O o O o o o
getestet mit: O Kinderbilder O Lea-Test O E-Haken O Landoltringe O Zahlenin5m

Komplikationen bei Erstdiagnose bzw. Erstvorstellung

,_
>

keine Komplikationen
Bandkeratopathie der zentralen Hornhaut
Katarakt
Rubeosis iridis
hintere Synechien
Papillenédem
Glaskorpertriibungen
Epiretinale Membran
Ablatio retinae
Makulaédem

wenn OCT erfolgt: zentrale foveale Dicke
Amblyopie/Strabismus
Okulare Hypertension (Augendruck > 21 mmHg)
Glaukom (mit Optikopathie u/o Gesichtsfelddefekten)
Okulare Hypotonie (Augendruck < 6 mmHg)
Phthisis bulbi
andere:

OOOOOOOOOO§

00000

medikamentenbedingte Komplikationen:

-
3
O OOOOOOEOOOOOOOOOO
T
3

@)
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P'K’ND ARZTLICHER BASISBOGEN Kinder-KD-ID

? SLE-TO T Y B
STAMMDATEN
Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich

Monat  Jahr

Betreut in lhrer Einrichtung seit ETETRET Beginn typischer Beschwerden/Symptome L L
Ethnische Herkunft (Herkunftsland der Eltern, nicht Staatsangehérigkeit)
Mutterliche Familie / O unbekannt
Vaterliche Familie / O unbekannt

ALLGEMEINE ANGABEN

Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID

Erhebungsdatum | | | | | | |
Tag  Monat Jahr

GroRe L1 | |ecm Gewicht kg

Rheumatologische Hauptdiagnose

SLE (Code 001) Diagnosestellung L
ona anr

Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht
Weitere rheumatologische Diagnose
Aktuelle Krankheitsaktivitat

OO0OO0OO0O O O OO OO oo oo oo oo Oo oo

inaktiv hoch aktiv
akt 005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 och akt

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) Oja,undzwar L | | Minuten O nein

KLASSIFIKATION / ANAMNESE

Welche Symptome fiihrten zum
Verdacht bzw. zur Diagnosestellung?

Sind andere Familienmitglieder von einem SLE betroffen? O ja, und zwar:
O nein

Klassifikationskriterien: ACR/EULAR 2019
Einschluss-Kriterium: Nachweis eines positiven ANA-Titers mittels Hep-2 Immunfluoreszenz >1:80.
1. Ein Kriterium wird nicht bewertet, wenn eine wahrscheinlichere Ursache fiir das Symptom vorliegt.
2. Das Vorkommen eines Kriteriums bei mindestens einer Gelegenheit ist ausreichend.
3. Kriterien miissen nicht gleichzeitig auftreten.
4. Mindestens ein klinisches Kriterium muss vorhanden sein.
5. Innerhalb jeder Doméne wird nur das am héchsten gewichtete Kriterium gezahit.

. . . . - Erlauterung
Allgemeinbefinden O Fieber >38.3 C, nicht anders erklarbar Akute Perikarditis: 22 von:
Haut und Schleimhaut O Nicht-vernarbende Alopezie (1) perikardiale Brustschmerzen,

. (2) Perikardreiben,
O Orale Ulzera (von einem Arzt gesehen) | (3) giekirokardiogramm (EKG) mit neuer

O Subakut-kutaner oder diskoider Lupus  |verbreiteter ST-Hebung oder PR-Senkung,
(4) neuer oder grofkerem Perikarderguss in der

O Akuter kutaner Lupus Bildgebung
Gelenke O Synovitis in =2 2 Gelenken oder Druckschmerzhaftigkeit in = 2 Gelenken und
= 30 min Morgensteifigkeit
ZNS O Delirium
O Psychose
O Krampfanfall (primarer generalisierter Anfall oder partieller/fokaler Anfall)
Serosa O Pleuraler oder perikardialer Erguss (mit Bildgebenden Verfahren nachgewiesen)

O Akute Perikarditis

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) - V3 Seite 1 FAX-Nr: 030 28460 744 ©DRFZ



Kinder-KD-ID | | | | | | | | |

Fortsetzung KLASSIFIKATION / ANAMNESE

Hamatologie

Nieren

Antiphospholipid-AK
Komplement

Hoch spezifische
Antikérper

Familienanamnese

O Leukopenien (< 4.0 x 103/ul)

O Thrombozytopenie (< 100 x 103/ul)
O Autoimmunhamolyse

O Proteinurie > 0.5g/24 Stunden

Erlauterung

Autoimmunhamolyse: Anzeichen einer Hamolyse, wie
Retikulozytose, niedriges Haptoglobin, erhdhtes
indirektes Bilirubin, erhéhte Laktatdehydrogenase (LDH)
und positiver Coombs-Test

O Nieren-Biopsie mit Klasse Il oder V Lupusnephritis
O Nierenbiopsie mit Klasse Il oder IV Lupusnepbhritis

O anti-Cardiolipin-Antikdrper positiv (mit mittleren oder hohen Units oder > der 99.
Perzentile) oder anti-32-GP1 positiv oder Lupus-Antikoagulans positiv

O Niedriges C3 oder niedriges C4
O Niedriges C3 und niedriges C4
O Anti-dsDNA-Antikérper

O Anti-Smith-Antikdrper

Eltern Geschwister GroBeltern

Rheumatoide Arthritis O O o
HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, Enthesitis- ©] O O
assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)

entziindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) @) @) O
Psoriasis, arztlicherseits gesichert @) @) @)
Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom) @) @) O
autoinflammatorische Erkrankungen (z.B. FMF, TRAPS, CAPS) O O @)
Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie) @) @) O
andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes mellitus, Hashimotothyreoiditis) O O O
andere Erkrankung @) @) @)
keine derartige Erkrankung O O O

KOMORBIDITATEN

Komorbiditat, jemals
bitte spezifische Erkrankung angeben

O Augenerkrankung (z.B. Uveitis)

Erstdiagnose
Monat / Jahr unbekannt

:

O Kardiovaskulare Erkrankung Lo [y O
O Gastrointestinale Erkrankung Loy [ @)
O Lebererkrankung Lo [y O
O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank. T @)
O Erkrankung der Atemwege/Lunge O
O Allergien O
T O
O Nierenerkrankung Lo [y O
O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis) (T O
O Hamatologische Erkrankung I O
O Neurologische Erkrankung (T O
O psychische Erkrankung L O
O andere Erkrankung @)
O keine derartige Erkrankung
PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) — V3 Seite 2 FAX-Nr: 030 28460 744 ©DRFZ




Kinder-KD-ID | | | | | |

LABOR
aktuell
BSG mm/h (1. Std.) O nicht bestimmt
CrP L 1,1 mgn bzw. || |, | | mg/di O nicht bestimmt
Hamoglobin Lt L] gl bzw. 1 |,L1 | mmoli O nicht bestimmt
Leukozyten L | ,|_| x 108/l O nicht bestimmt
Lymphozyten L1 ] ,|_| x 103/pl O nicht bestimmt
Thrombozyten x 10%/pl O nicht bestimmt
IgG mg/dl bzw. 1| L gll O nicht bestimmt
Kreatinin || ,\_|_| mg/dl O nicht bestimmt
c3 L1l L1 | mgad O nicht bestimmt
c4 Lt 11| mgad O nicht bestimmt
EiweiR im Sammelurin |||, | g 24 h O nicht bestimmt
Protein/Kreatinin-Quotient |_|,\_|_| mg/mg bzw. L L 1 |, 1 ] mg/g O nicht bestimmt
Creatinkinase erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
LDH erhdéht Oja O nein O nicht bestimmt
jemals
Creatinkinase erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
LDH erhdéht Oja Onein O nicht bestimmt
IgG erhdht Oja O nein O nicht bestimmt
IgA-Mangel (<0,07 g/l) Oja O nein O nicht bestimmt
C3 vermindert Oja O nein O nicht bestimmt
C4 vermindert Oja O nein O nicht bestimmt
jemals
ANA O positiv O negativ O nicht bestimmt
dsDNA-Ak O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-Ro/SS-A O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-La/SS-B O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-Sm O positiv O negativ O nicht bestimmt
Antiphospholipid-Ak O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anticardiolipin O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-R-Glycoprotein O positiv O negativ O nicht bestimmt
Lupus-Antikoagulans O positiv O negativ O nicht bestimmt
andere O positiv O negativ O nicht bestimmt
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

ALLGEMEINE THERAPIE

aktuell
keine o
NSAR o
Glukos, systemisch low dose O
(< 0,2 mg pro kg Kdérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 ). Img

Glukos, systemisch high dose o
(> 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben

L1 | Img
Intravendse Pulstherapie
Lipidsenker O
ACE-Hemmer/AT-lI-Antagonisten O
Calcium-Antagonisten O
Vitamin D O
Bisphosphonate O
Heparin/Marcumar O
low-dose ASS O
andere allgemeine Therapie

o

o

letzte 12 Monate
O
O
O

O
bitte Anzahl der Pulse angeben I_l_,

O

OO0 0O00O0

o O

DMARD-THERAPIE — sDMARD / bDMARDs

Beginn Tag/Monat/Jahr

falls abgesetzt wann Tag/Monat/Jahr

aktuell Dosis (mg)
O keine DMARD-Therapie
O MTX* Qoral QO parenteral L W |
O Hydroxychloroquin* /d | |
O Azathioprin* /d |
O Cyclosporin A*  Qoral Q. L1 1 | |
O Mykophenolat-Mofetil* /d |
O Belimumab Osc. Qiv. /Appl# |
O Rituximab*# | | | | |/Appl#* ||
O anderes DMARD*
IAppl# ||
L1 1 J/Aepl* |

*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use* dokumentieren.
#Bitte Praparatenamen angeben

#Applikation O taglich O alle |_|Tage o_Jmal pro Woche O wochentlich O alle | |Wochen O andere

BEGRUNDUNG FUR DIE ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung

O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengrinde

O Adhérenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit
O andere

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (T0) - V3 Seite 4
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

KLINISCHE BEFUNDE

Organbeteiligung
Allgemeinsymptome
ZNS

Niere

Herz

Lunge

Darm

Muskulatur

Gelenke

Auge

Haut/Schleimhaut

LKS, Hepato-/Splenomegalie
Schilddriise

aktuell jemals nie
o o o
O O o]
O O o]

Wenn aktuell oder jemals angekreuzt

seit wann? |_I_|_I_| Monat/Jahr

Wurde eine Biopsie durchgefihrt? O ja O nein
Bitte Lupus-Nephritis Klasse ankreuzen:

ol on ol oW oV o Vi
aktuell jemals nie
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O o)

AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis

rechts

O HWS OLWS
O kein Gelenk betroffen

SLEDAI 2K

Die Punkte werden zugewiesen, wenn der Deskriptor zurzeit des Arztbesuchs oder wéahrend der 30 voraus-
gehenden Tage vorgelegen hat bzw. vorliegt.

Beschreibung

Definition

O keine Manifestation/Komplikation

Neurologische Manifestationen

O Anfall

Beginn vor kurzem; metabolische, infektiése oder medikamentdse Ursachen mussen
ausgeschlossen werden

O Psychose

Fahigkeit, normale Aktivitaten auszufiihren, aufgrund einer schweren Stérung der
Realitdtswahrnehmung verandert; umfasst Halluzinationen, Inkoharenz, ausgepragt lockeres
Assoziieren, verarmten Gedankeninhalt, ausgepragt unlogisches Denken, bizarres,
desorganisiertes oder katatones Verhalten; Uramie und medikamentdse Ursachen mussen
ausgeschlossen werden
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Kinder-KD-ID | | | | | | | | |

Fortsetzung SLEDAI 2K

Beschreibung

Definition

O Psychoorganisches
Syndrom

veranderte geistige Funktion mit Beeintrachtigung von Orientierung, Gedéachtnis und anderen
intellektuellen Funktionen; mit sehr schnellem Beginn und fluktuierenden klinischen
Merkmalen; umfasst Beeintrachtigung des Bewusstseins mit verringerter Fahigkeit zu
fokussieren und Unféahigkeit zu anhaltender Konzentration auf die Umgebung, plus mindestens
zwei der folgenden Merkmale: Wahrnehmungsstérungen, inkoharentes Reden, Schlaflosigkeit
oder Schlafrigkeit tagsuber oder gesteigerte oder gesenkte psychomotorische Aktivitat;
metabolische, infektidse oder medikamentdse Ursachen missen ausgeschlossen werden

O Sehstorung

retinale Veranderungen bei SLE; umfassende Schwellung der Nervenfasern (cytoid bodies),
Netzhautblutungen, serése Exsudate oder Hamorrhagien in der Choroidea oder Opticus-
Neuritis; metabolische, infektiose oder medikamentdse Ursachen missen ausgeschlossen
werden

O Hirnnerven-Stérung

neu beginnende sensorische oder motorische Neuropathie, bei der die Hirnnerven betroffen
sind

O Lupus-Kopfschmerz

schwerer, anhaltender Kopfschmerz; kann migraneartig sein, darf aber nicht auf Analgetika
ansprechen

Vaskulare Komplikationen

O Zerebrovaskularer Insult

neu beginnende(r) zerebrovaskulare(r) Insult(e); Ausschluss einer Arteriosklerose

O Vaskulitis

Ulzeration; Gangran; schmerzhafte Fingerknétchen; periungualer Infarkt; Splitterblutungen oder
Nachweis einer Vaskulitis durch Biopsie oder Angiogramm

Muskel- und
Gelenkmanifestationen

O Arthritis

mehr als zwei Gelenke mit Schmerz und Entziindungszeichen (also Empfindlichkeit,
Schwellung oder Erguss)

O Myositis

Schwéche oder Schmerzen proximaler Muskeln, einhergehend mit erhéhter Kreatin-
Phosphokinase oder Aldolase oder Nachweis einer Myositis mittels Veranderungen im EMG
oder Biopsie

Renale Manifestationen

O Harnzylinder

granulare Zylinder oder Erythrozyten-Zylinder

O Hamaturie

> 5 Erythrozyten im Mikroskopierfeld bei 400facher Vergréferung (high power field, hpf);
Steine, Infektion oder andere Ursachen mussen ausgeschlossen werden

O Proteinurie

> 0,5 g/24 Stunden

O Pyurie

> 5 Leukozyten im Mikroskopierfeld bei 400facher VergroRerung; Ausschluss einer Infektion

Haut- und Schleimhaute

O Exanthem

Auftreten eines Ausschlags; Ausschluss einer infektiosen Ursache

O Alopezie pathologischer Haarausfall, diffus oder als Alopezia areata

O Schleimhautulzera orale oder nasale Ulzerationen

Serositiden

O Pleuritis pleuritischer Schmerz im Brustkorb, mit Pleurareiben oder Erguss oder Verdickung der Pleura

O Perikarditis

perikardialer Schmerz mit mindestens einem der folgenden Merkmale: Reiben, Erguss oder
Bestatigung durch EKG oder Echokardiogramm

Immunologische
Manifestationen

O erhéhte dsDNA-Antikorper

im Labortest oberhalb des Normbereichs

O Komplementerniedrigung

verringerte Werte fiir CH50, C3 oder C4, unterhalb der fiir die Labortests normalen unteren
Referenzbereiche

Allgemeine Manifestationen

O Fieber

> 38°C; Ausschluss einer infektiosen Ursache

Hamatologische Manifestationen

O Leukozytopenie

< 3.000 Leukozyten pro pl; Ausschluss einer medikamentdsen Ursache

O Thrombozytopenie

< 100.000 Thrombozyten pro ul; Ausschluss einer medikamentésen Ursache
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PRO-KIND

ARZTLICHER BASISBOGEN Kinder-KD-ID
Juvenile Dermatomyositis — T0 I I
STAMMDATEN
Geburtsdatum IW'TlTlh_I Geschlecht O weiblich O maénnlich
ona anr
Betreut in Ihrer Einrichtung seit | | | | | Beginn typischer Beschwerden/Symptome

Monat  Jahr Monat  Jahr
Ethnische Herkunft (Herkunftsland der Eltern, nicht Staatsangehdérigkeit)

Mutterliche Familie / O unbekannt

Vaterliche Familie / O unbekannt

ALLGEMEINE ANGABEN

Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID

Erhebungsdatum | | | | | | |
Tag Monat Jahr

GroRe L1 1 lem Gewicht L | lkg

Rheumatologische Hauptdiagnose
Dermatomyositis (Code 009) Diagnosestellung
Monat  Jahr
Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht

Weitere rheumatologische Diagnose

Aktuelle Krankheitsaktivitat

Oo0O0O0 O O o oo 0o oo oo oo o oo oo

inaktiv hoch aktiv
005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 9.5 10

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) O ja, und zwar L1 Minuten O nein

KLASSIFIKATION / ANAMNESE

Basierend auf welchen Befunden wurde die Diagnose gestellt?

Typische Hautveranderungen O ja O nein

Symmetrische proximale Muskelschwache Oja O nein

Erhéhung von Kreatinkinase oder

einem anderen muskelspezifischen Enzym Oja O nein

Myopathische Veranderung im EMG Oja O nein O nicht durchgeflhrt

Myositisnachweis durch Biopsie Oja O nein O nicht durchgeflhrt

Myositisnachweis durch MRT Oja O nein O nicht durchgeflhrt
Familienanamnese Eltern  Geschwister GroReltern
Rheumatoide Arthritis O o ©)
HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, Enthesitis- o] O e
assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)
entziindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) @) @) O
Psoriasis, arztlicherseits gesichert O O O
Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom) @) @) O
autoinflammatorische Erkrankungen (z.B. FMF, TRAPS, CAPS) @) @) O
Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie) @) @) @)
andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes mellitus, Hashimotothyreoiditis) O O O
andere Erkrankung O O @)
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Kinder-KD-ID

KOMORBIDITATEN

Komorbiditat, jemals

Erstdiagnose

bitte spezifische Erkrankung angeben Monat / Jahr unbekannt
O Augenerkrankung (z.B. Uveitis) L [ O
O Kardiovaskulare Erkrankung T O
O Gastrointestinale Erkrankung L [ O
O Lebererkrankung T O
O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank. Lo [y @)
O Erkrankung der Atemwege/Lunge O
O Allergien O
N O

O Nierenerkrankung Ly [ O
O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis) (T @)
O Hamatologische Erkrankung T O
O Neurologische Erkrankung (I O
O psychische Erkrankung Ll O
O andere Erkrankung O

LABOR

aktuell

BSG mm/h (1. Std.) O nicht bestimmt

CrP ,\_l mg/l bzw. |_|_|, L1 ] mg/d| O nicht bestimmt

Hamoglobin L1 | ,|_| g/dl bzw. |_|_|, Lt | mmol/| O nicht bestimmt

Leukozyten L1 | ,\_| x 103/ul O nicht bestimmt

Lymphozyten L1 ,\—l x 103/l O nicht bestimmt

Thrombozyten Lt 1 Jx 103/l O nicht bestimmt

Creatinkinase L1 lun O nicht bestimmt

LDH u/l O nicht bestimmt

GOT / ASAT L1 U/l O nicht bestimmt

GPT / ALAT L1 1] u/l O nicht bestimmt

VWF-Ag erhoht Oja O nein O nicht bestimmt

jemals

Creatinkinase erhoht Oja O nein O nicht bestimmt

GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt

GPT erhéht Oja O nein O nicht bestimmt

LDH erhéht Oja O nein O nicht bestimmt

VWF-Ag erhdht Oja O nein O nicht bestimmt

IgA-Mangel (<0,07 g/l) Oja O nein O nicht bestimmt
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Kinder-KD-ID | | | |

Fortsetzung LABOR

jemals
ANA O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-Jo-1 O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-PL-7/PL-12 O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-EJ O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-OJ O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-PM/Scl O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-Mi2 O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-TIF1y O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-MDA5 O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-NXP2 O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-SAE O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-SRP O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-HMGCR O pos Oneg O nicht bestimmt
Anti-Ku O pos Oneg O nicht bestimmt
andere O pos Oneg O nicht bestimmt
ALLGEMEINE THERAPIE

aktuell letzte 12 Monate
keine o O
NSAR O O
Glukos, systemisch low dose O O

(< 0,2 mg pro kg Kdérpergewicht)

bitte Dosis angeben

Lt I,[ Img
o

Glukos, systemisch high dose o
(> 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 1 Jmg
Iniravencse Pulstherapie bitteanzahl der Pulse angeben: I_l_,
Vitamin D o o
Calcium e) o)
Bisphosphonate O O
i.v. Immunglobuline o
bitte absolute Dosis pro Gabe angeben
i_|, \_| g pro kg Korpergewicht
||| Anzahl der Gaben
andere allgemeine Therapie:
O o
o o
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Kinder-KD-ID | | | | | | | | |

DMARD-THERAPIE — sDMARD / bDMARD

aktuell Dosis (mg) Beginn (Tag/MonatiJahr)  falls abgesetzt wann (Tag/Monat/Jahr)
O keine DMARD-Therapie

OMTX* O oral Q parenteral L] L w Ly L I vl ]y |
OHydroxychloroquin*® /d Ly e e L by by
OAzathioprin® /d T I T R T B
OCyclosporin A*  Qoral  Qiiv. /d I I T D I B
OMykophenolat-Mofetil* /d T T I e I T
ORituximab* # Appl.* |, | | | | | AnzahlderGaben: | | |

Oanderes DMARD*

Mppl* | | | ]

*Applikation: O taglich O alle| |Tage O| | mal pro Woche O wéchentlich O alle| | Wochen O andere
*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use” dokumentieren.
*Bitte Praparatenamen angeben

BEGRUNDUNG FUR DIE ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewéahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung

O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengriinde

O Adhérenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit

O andere

KLINISCHE BEFUNDE

Hautbeteiligung aktuell jemals nie
Gottron’sche Papeln oder Gottronzeichen @) O O
Heliotropes Erythem O
Nagelfalzveranderungen, Veranderungen der Kapillarschleife
(ggf. Messung der Kapillardichte) O O O
Gesichtserythem O O O
Erythem an Streckseiten Extremitaten O O o
Hautrétungen im Bereich des Dekolletés (V-Zeichen) O O O
Hautrétungen im Nacken- und Schulterbereich (Shawl-Zeichen) O O o
(Nicht sonnenexponiertes) Erythem O O O
Ausgepragtes kutanes Erythem (auch Erythrodermie) O O O
Livedo reticularis O O O
Hautulzera ©) ©) o
Schleimhautlasionen O O O
Mechanikerhande O ©) o
Nagelhautwucherung O O O
Subcutanes Odem o o o
Panniculitis o o o
Alopezie (nicht vernarbend) ©] ©] O
Calcinose O O O

Gastrointestinalbeteiligung aktuell jemals nie
Dysphagie aufgrund Myositis O O O
Bauchschmerzen aufgrund Myositis O O O
Gastrointestinale Ulzera aufgrund Myositis ©) ©) ©)

Kinder-KD-ID | | | | | | | | |
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Fortsetzung KLINISCHE BEFUNDE

Lunge
Atemmuskelschwache/Lungenfunktionsstérung
interstitielle Lungenbeteiligung
Dysphonie aufgrund Myositis

Kardiovaskular
Kardiovaskulare Beteiligung aufgrund Myositis
RR / mm Hg
Hypertonus (altersbezogen)

Allgemeinsymptome
Fieber (>38°C)

Gewichtsverlust (>5%)
Fatigue

Anhalt fiir Myositis overlap?
Sklerodaktylie
Raynaud-Phanomen

00O

00O

(CINONO)

AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis
O kein Gelenk betroffen

O HWS O LWS

Gelenkkontrakturen infolge Myositis Oja

O nein
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Kinder-KD-ID

SCORES
MMT-8
Muskelgruppen Muskelkraft - Skala 0-10
nur rechte Seite (gegen Widerstand) untersuchen 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Halsbeuger (Kopfbeugen) @) @) @) @) @) @) O O O @) O
2. M. deltoideus (Armheben seitlich) O O O O O O O O O O O
3. M. biceps brachii (Armbeugung) @) @) @) @) @) @) @) O @) @) ©)
4. Handstrecker (Dorsalflexion Hand) @) O O @) O O O O O O O
5. M. gluteus maximus (Beinheben in Bauchlage) O @) @) @) @) @) @) @) @) O @)
6. M. gluteus medius (Beinabduktion in Seitage) O O O @) O O O O O O O
7. M. quadriceps (Beinstrecken im Sitzen) @) @) @) @) @) @) @) @) @) O @)
8. Fulistrecker (Dorsalflexion FuR) O O O @) O O O O O O O
Krankheitsheitaktivitat (Disease Activity Score)
Functional Status (choose 1 category and report value in the score column; range for this section is 0 to 3)

Normal function, able to attend school, keeps up with friends Oo

Mild limitations, tires after walking few blocks, general fatigue O

Moderate limitations, requires assistance with stair-climbing, activity of daily living Oz

Severe limits, wheelchair-bound, unable to attend school, climb stairs, etc. O3
Weakness (Score “1” point for each area of weakness noted; circle all that apply; range score for this section 0 is to 8)

a) Neck flexor weakness Oono O1yes

b) Difficulty clearing scapula (abdominal weakness): Oono O1yes

can do sit-up with arms: 1.out 2.crossed 3.behind head 4.1/3 cleared

c) Upper proximal muscle weakness Oono O1yes

d) Lower proximal muscle weakness Oono O1yes

e) Gower’s sign (assisted/unassisted) Oono O1yes

f) Abnormal gait Oono O1yes

g) Difficulty swallowing Oono O1yes

h) Nasal speech Oono O1yes
Skin Involvement Type (choose one category and report value in the score column; range for this section is 0 to 4)

absent or resolved completely Oo

atrophic changes only (including Gottron's papules) On

erythema-mild O2

erythema-moderate Os

erythema-severe Ou4
Skin Involvement Distribution (choose one category and report value in the score column; range for this section is 0 to 3)

none Oo

focal (including area of joint-related skin) On

diffuse (including extensor surfaces of limbs shawl area) O2

generalised (including trunk involvement) O3

Vaskaulitis (if none of the categories below are present then score “0” point for this section, if ANY of the categories below are present, then

score “1” point for this section; range is 0 to 1)
a) Eyelid erythema
b) Eyelid vessel dilation
c) Eyelid thrombosis
d) Nailfold erythema
e) Nail bed telangiectasia
f) Palate dilation
g) Other

“1” point; range for this section is 0 to 1)
Absent
Mild
Moderate
Severe

Oo absent
Oo absent
Oo absent
Oo absent
Oo absent
Oo absent
Oo absent

Gottron’s Papules (if no papules are present then score is “0” point, if any papules are present (mild, moderate or severe) then score is

O+ present
O+ present
O1 present
O1 present
O+ present
O+ present
O1 present

Oo
O1

02
O3
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Kinder-KD-ID | | |

Fortsetzung SCORES

CMAS

1. Kopf heben, Dauer:
0 = nicht méglich 3 = 30-59 s

1=19s 4 =60-119 s
2=10-29s 5=>2min ( s)
Wert:

2. Bein heben, Gegenstand beriihren:
0 = nicht modglich
1 = kann Bein von Untersuchungsliege heben /
Gegenstand wird nicht berihrt
2 = kann Bein von Untersuchungsliege heben /
Gegenstand wird berihrt.

Wert:

3. Gestrecktes Bein heben, Dauer:
0 = nicht mdglich 3 = 30-59 s

1=19s 4 =60-119s
2=10-29s 5=>2min ( s)
Wert:

4. Drehen von Riicken- in Bauchlage:

0 = nicht modglich

1 = kann sich relativ leicht zur Seite drehen, aber rechten Arm
nicht freimachen

2 = kann sich relativ leicht zur Seite drehen, rechten Arm mit
leichten Schwierigkeiten freimachen und sich vollstandig
in Bauchlage drehen

3 = vollstédndiges Mandver ohne Schwierigkeiten mdglich

Wert:

5. Aufsetzen (sit-ups):
0 = nicht mdglich
1 = Hande auf den Oberschenkeln, mit Gegengewicht
2 = Hande auf der Brust, mit Gegengewicht
3 = Hande hinter dem Kopf, mit Gegengewicht
4 = Hande auf den Oberschenkeln, ohne Gegengewicht
5 = Hande auf der Brust, ohne Gegengewicht
6 = Hande hinter dem Kopf, ohne Gegengewicht

Wert:

6. Aus der Riickenlage in sitzende Position:
0 = nicht moglich.
1 = grof3e Schwierigkeiten, sehr langsam, schafft es kaum
2 = weniger Schwierigkeiten, langsam, muss sich etwas

anstrengen.
3 = keine Schwierigkeiten
Wert:

7. Arm heben / strecken:
0 = nicht auf H6he der AC Gelenke
1 = auf H6he der AC-Gelenke, nicht Giber Kopf
2 = (iber Kopf, Ellbogen nicht getreckt
3 = Uiber Kopf, Ellenbogen gestreckt

Wert:

8. Arm heben, Dauer:
0 = nicht mdglich 3 = 30-59 s

1=19s 4=>60s ( s)
2=10-29s
Wert:
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Kinder-KD-ID | | |

Fortsetzung SCORES

9. Aus stehender Position auf den Boden setzen:

0 = nicht mdglich; Angst, es Uberhaupt zu versuchen

1 = grol’e Schwierigkeiten; muss sich am Stuhl festhalten,
kann oder mochte es ohne Stuhl gar nicht erst versuchen

2 = leichte Schwierigkeiten; schafft es ohne Festhalten, hat aber
Probleme beim Hinsetzen, moéglichweise auch mit der
Balance, ggf. Abstlitzen auf Oberschenkel

3 = keine Schwierigkeiten, keine Ausgleichbewegung

Wert:

10. VierfuBlerstand:

0 = nicht in der Lage aus der Bauchlage in den Vierfullerstand
zu gelangen

1 = kaum in der Lage in den Vierfulerstand zu gelangen und
diese Position zu halten, heben des Kopfes nicht mdglich

2 = Erreichen und Einhalten der Position moglich,
Kopf heben mdoglich, Krabbeln nicht méglich

3 = Krabbeln ebenfalls moglich.

4 = Anheben und Ausstrecken eines Beines zusatzlich mdglich

Wert:
11. Aus einer knienden Position vom Boden aufstehen:

0 = nicht méglich, auch nicht mit Festhalten am Stuhl

1 = grol’e Schwierigkeiten; Stuhl zum Festhalten erforderlich

2 = malige Schwierigkeiten; kann ohne Stuhl aufstehen, muss
aber eine oder beide Hande auf den Oberschenkeln / Knien /
Boden abstltzen

3 = leichte Schwierigkeiten; muss sich nicht abstitzen,
hat aber leichte Probleme

4 = problemlos mdglich

Wert:

12. Vom Stuhl aufstehen:

0 = nicht méglich, auch nicht mit Festhalten oder Abstltzen

1 = grof3e Schwierigkeiten; muss beide Hande auf dem Stuhl
abstutzen

2 = maRige Schwierigkeiten; muss beide Hande auf den Ober-
schenkeln oder Knien abstltzen, aber nicht auf dem Stuhl

3 = leichte Schwierigkeiten; kein Abstltzen erforderlich, aber
leichte Probleme beim Aufstehen

4 = problemlos maéglich

Wert:

13. Auf Antritt steigen:
0 = nicht mdglich
1 = grol’e Schwierigkeiten; muss sich festhalten
2 = malige Schwierigkeiten; kein Festhalten, jedoch Abstiitzen
auf Oberschenkeln oder Knien erforderlich
3 = ohne Abstltzen moglich

Wert:

14. Gegenstand aufheben:

0 = nicht in der Lage sich zu biicken und einen Stift vom Boden
aufzuheben

1 = grol’e Schwierigkeiten; muss sich kraftig auf den
Oberschenkeln oder Knien abstitzen

2 = maRige Schwierigkeiten; nur leichte, kurzes Abstiutzen auf
Oberschenkeln oder Knien erforderlich

3 = ohne Schwierigkeiten oder Ausgleichsbewegung mdglich

Wert:
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Erhebungsdatum || | | | | |
Tag Monat Jahr
Geburtsdatum lhres Kindes Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr

Wir méchten Sie bitten die nachfolgenden Fragen zu beantworten.

Hat Ihr Kind wegen der rheumatischen Erkrankung folgende Behandlungen in den letzten 12 Monaten
erhalten?

O Krankengymnastik (einzeln oder in der Gruppe)

O Bewegungsbad (einzeln oder in der Gruppe)

O Ergotherapie (z.B. Gelenkschutzberatung, Hilfsmittel)
O andere Behandlung, und zwar:
O keine derartige Behandlung

Verwendet lhr Kind orthopadische Hilfsmittel?

O nein O ja, und zwar: O Schienen oder Bandagen (z.B. Kniegelenkbandagen, Handgelenkschienen)
O orthopadische Schuhe
O Halsmanschette
O Einlagen/Sohlenerhéhung

Haben Sie oder hat Ihr Kind in den letzten 12 Monaten an einer Eltern-/Patientenschulung teilgenommen?
Zum Beispiel an einem Schulungswochenende der Rheuma-Liga oder wahrend eines Krankenhausaufenthaltes bzw. einer Rehabilitations-
oder Kurmaf3nahme.

O nein Oja

Hat lhr Kind in den letzten 4 Wochen wegen seiner rheumatischen Erkrankung im Kindergarten, in der
Schule oder am Ausbildungsplatz gefehlt?

Q nein O ja,undzwar: || | Tage

War Ihr Kind in den letzten 12 Monaten wegen seiner rheumatischen Krankheit stationdr im Krankenhaus?
O nein O ja, und zwar: Wochen und || Tage
Hat lhr Kind innerhalb der letzten 12 Monate wegen seiner rheumatischen Erkrankung an einer

Rehabilitations- oder KurmaBnahme teilgenommen?
O nein Oja

Wurde lhr Kind wegen seiner rheumatischen Erkrankung bereits operiert?
Gelenkpunktionen bitte nicht mitzahlen.

O nein O ja, und zwar: Mal

Notieren—Sie—nachfofgend-bitte rurdfe—auf Beschwerdenberohenden—Schwierigkeiterund-Beeintrachtigungerr.
Wenn Ihr Kind eine der unten aufgefiihrten Tétigkeiten liblicherweise noch nicht ausfiihren kann, weil es zu jung
ist, dann kreuzen Sie bitte trifft nicht zu®“ an. Kreuzen Sie bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten seine
Méglichkeiten in der vergangenen Woche beschreibt.

problem- leicht stark nicht trifft nicht
los erschwert  erschwert  moglich zu
Anziehen und Korperpflege
Kann lhr Kind sich allein:
e anziehen, die Schnirsenkel binden, Knopfe schlieffen o o ©) @) @)
oder 6ffnen?
e die Haare waschen? Q Q ©) Q @)
¢ die Socken an- oder ausziehen? ©) ©) @) @) @)
¢ die Fingernagel schneiden? O O O ©) @)
PRO KIND — ELTERNBOGEN (T0) - V3 Seite 1 DRFZ Berlin, fax 030.28460 -
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Fortsetzung der Fragen zu Aktivitaten im Alltag

problem- leicht stark nicht trifft nicht
los erschwert  erschwert  moglich zu
Aufstehen
Kann lhr Kind:
e von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? o ©) ©) @) @)
e sich ins Bett legen oder aus dem Bett aufstehen? o o Q ©) @)
Essen und Trinken
Kann |hr Kind allein:
e bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? o o ©) @) @)
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund fiihren? o o Q ©) @)
e eine neue Packung Cornflakes oder Musli 6ffnen? o o ©) @) @)
Gehen
Kann |hr Kind allein:
e drauf3en auf ebenem Boden gehen? o o o O O
o flnf Stufen hinaufgehen? o o o O O
Koérperpflege
Kann Ihr Kind sich allein:
e am ganzen Korper waschen und abtrocknen? o ©) ©) ©) (@)
¢ baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? O o o O O
e auf die Toilette gehen und wieder aufstehen? o ©) ©) @) @)
e die Zahne putzen? Q Q Q Q @)
e die Haare kdAmmen oder biirsten? o ©) ©) Q (@)
Erreichen von Gegenstidnden
Kann lhr Kind:
¢ einen schweren Gegenstand, z.B. ein groRes Spiel oder o o ©) @) @)
Blcher, tiber Kopfhohe erreichen und herunterholen?
e sich buicken, um ein Kleidungsstilick oder ein Blatt o o Q ©) @)
Papier vom Boden aufzuheben?
e einen Pullover lber den Kopf anziehen? o ©) ©) @) (@)
e den Kopf drehen, um Uber die Schulter O ©) ©) ©) @)
zurlckzuschauen?
Greifen
Kann Ihr Kind:
e mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? o ©) ©) @) (@)
e Autotlren offnen? O O ©) o ©)
e Schraubverschliisse aufmachen, die schon einmal o o O] O] (@)
geoffnet waren?
e Wasserhahne auf- und zudrehen? o Q Q Q @)
e eine TUr mit einem Tlrknauf 6ffnen? o Q Q Q @)
Aktivitaten und hausliche Aufgaben
Kann lhr Kind:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? o o o ©) @)
e in Auto, Bus oder Stral’enbahn ein- u. aussteigen? o o o Q @)
e Fahrrad fahren? ©) ©) @) O] @)
¢ im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mill wegbringen, O o o O ©]
Staub saugen, bei der Gartenarbeit helfen, sein Bett
machen, sein Zimmer aufrdumen)?
¢ rennen und spielen? ©) ©) ©) @) @)

PRO KIND — ELTERNBOGEN (T0) — V3 Seite 2
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Fortsetzung der Fragen zu Alltagsaktivitédten

Bitte kreuzen Sie alle Hilfsmittel an, die Ihr Kind gewohnlich fiir eine der folgenden Tatigkeiten benutzt:
O Mein Kind bendtigt keine Hilfsmittel
Mein Kind bendétigt fiir die angegebenen Tatigkeiten folgende Hilfsmittel:

Anziehen und Korperpflege: Q Hilfsmittel zum Anziehen, z.B. Knépfhaken, ReiRverschlusszieher,
verlangerten Schuhloffel

Aufstehen: Spezialstuhl oder erhéhten Stuhl
Essen und Trinken: besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken, z.B. besonderes Besteck
Gehen: Gehstlitzen
Therapieroller, -fahrrad
Rollstuhl
Korperpflege: erhdhten Toilettensitz

Badewannensitz
Haltegriff an der Badewannenstange

Erreichen von Gegenstidnden: Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande

Greifen: Gerate mit langen Stielen im Badezimmer
Schraubverschluss-Offner fir Glaser (die schon vorher gedffnet waren)

Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

COCO0O 0O 0CO0O0OO0O 0 O

QO andere Hilfsmittel fir die genannten Tatigkeiten:

Bitte kreuzen Sie die Bereiche an, in denen lhr Kind aufgrund seiner Erkrankung normalerweise Hilfe von
anderen benétigt:

O keine fremde Hilfe erforderlich
Mein Kind benétigt Hilfe in folgenden Bereichen:

O Anziehen O Gehen O Greifen
O Aufstehen O Korperpflege O Aktivitaten und
O Essen und Trinken O Erreichen von Gegenstanden hausliche Aufgaben ©CHAQ

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Dingen, die méglicherweise fiir Ihr Kind ein Problem darstellen. Bitte sagen
Sie uns, wie hdufig jedes einzelne Problem bei Ihrem Kind in den letzten 4 Wochen auftrat, indem Sie die
zutreffende Zahl ankreuzen:

Wie oft hatte Ihr Kind im vergangenen Monat folgende Probleme, Sorgen oder Schwierigkeiten?

Korperlicher Bereich: Mein Kind hatte Probleme... nie fastnie manchmal héufig fastimmer
.. mindestens 300 Meter im Freien zu gehen. 0 1 2 3 4

.. beim Rennen. 0 1 2 3 4

.. an sportlichen Aktivitaten teilzunehmen. 0 1 2 3 4

.. etwas Schweres aufzuheben. 0 1 2 3 4

.. selbststéndig zu baden oder zu duschen. 0 1 2 3 4

... kleinere Pflichten im Haushalt zu erledigen. 0 1 2 3 4
Mein Kind hatte Schmerzen. 0 1 2 3 4
Mein Kind hatte wenig Energie. 0 1 2 3 4
Emotionaler Bereich: Mein Kind ... nie fastnie manchmal haufig fastimmer
.. firchtete sich oder war angstlich. 0 1 2 3 4

.. war traurig oder niedergeschlagen. 0 1 2 3 4

.. war verargert. 0 1 2 3 4

.. hatte Probleme beim Schlafen. 0 1 2 3 4

.. machte sich Sorgen, was mit ihr/ihm passieren wird. 0 1 2 3 4
PRO KIND — ELTERNBOGEN (T0) — V3 Seite 3 DRFZ Berlin, fax 030.28460 -
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Fortsetzung der Fragen zu Problemen im Alltag

Sozialer Bereich: Mein Kind... nie fastnie manchmal héaufig fastimmer
.. hatte Probleme mit anderen Kindern/Jugendlichen gut auszukommen. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme, weil andere Kinder/Jugendliche nicht mit ihr/ihm 0 1 2 3 4
befreundet sein wollten.
.. wurde von anderen Kindern/Jugendlichen gehénselt. 0 1 2 3 4
.. konnte nicht das tun, was andere Gleichaltrige tun. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme mit anderen Kindern/Jugendlichen mitzuhalten. 0 1 2 3 4
Schule Mein Kind... nie fastnie manchmal héaufig fastimmer
.. hatte Probleme im Kindergarten/ in der Schule aufzupassen. 0 1 2 3 4
.. vergald Dinge. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme das schulische Arbeitspensum zu erfiillen 0 1 2 3 4
bzw. die Aufgaben im Kindergarten zu erledigen.
.. fehlte im Kindergarten/ in der Schule, weil es sich nicht wohl fuhlte. 0 1 2 3 4
.. fehlte wegen Arztbesuchen oder Krankenhausaufenthalten 0 1 2 3 4
im Kindergarten bzw. in der Schule.
Schmerzen: Mein Kind hatte... nie fastnie manchmal haufig fastimmer
.. Schmerzen in Gelenken oder Muskeln. 0 1 2 3 4
.. starke Schmerzen. 0 1 2 3 4
.. Probleme beim Schlafen aufgrund von Gelenk- oder 0 1 2 3 4
Muskelschmerzen.
.. Steifigkeit am Morgen oder nach zu langem Sitzen. 0 1 2 3 4
Tagllche Aktivitdten: Mein Kind hatte Schwierigkeiten... nie fastnie manchmal héufig fastimmer
.. beim Aufdrehen von Wasserhdhnen. 0 1 2 3 4
.. beim Herunterdriicken von Turklinken. 0 1 2 3 4
.. mit Messer und Gabel zu essen. 0 1 2 3 4
.. mit Flller oder Stift zu schreiben oder zu zeichnen. 0 1 2 3 4
.. die Schulblicher zu tragen. 0 1 2 3 4
Behand|ung Mein Kind... nie fastnie manchmal haufig fastimmer
.. flihlte sich schlecht durch die Medikamente. 0 1 2 3 4
.. hatte Schmerzen bei der Krankengymnastik oder den taglichen 0 1 2 3 4
Ubungen.
.. hatte Angst vor Blutabnahmen. 0 1 2 3 4
.. hatte Angst vor Spritzen. 0 1 2 3 4
.. hatte Angst vor Arztbesuchen. 0 1 2 3 4

Wenn Ihr Kind 8 Jahre oder élter ist, geben Sie bitte auch zu den folgenden Aussagen lhre Einschéatzung ab.
héufig fast immer

Behandlung: Mein Kind...

nie

fast nie  manch-mal

.. hatte Probleme sich selbst fur Medikamente oder 0 1 2 3 4
krankengymnastische Ubungen verantwortlich zu fihlen.

.. hatte Probleme mit der Krankheit umzugehen. 0 1 2 3 4

Sorgen/Zweifel: Mein Kind... nie fastnie manch-mal héufig fastimmer

.. war besorgt wegen Nebenwirkungen der Medikamente. 0 1 2 3 4

.. hatte Zweifel an der Wirksamkeit der Medikamente. 0 1 2 3 4

.. machte sich Sorgen wegen der Krankheit. 0 1 2 3 4

Sich mitteilen: Mein Kind hatte... nie fastnie manch-mal haufig fastimmer

.. Schwierigkeiten den Arzten und Schwestern zu sagen, 0 1 2 3 4
wie sie/er sich fuhlt.

.. Schwierigkeiten den Arzten und Schwestern Fragen zu stellen. 0 1 2 3 4

.. Schwierigkeiten anderen Menschen ihre/seine Krankheit zu erklaren. 0 1 2 3 4

©PedsQL 4.0 und 3.0 — Eltern (13-16)
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In der néchsten Frage geht es um den heutigen Gesundheitszustand lhres Kindes. Bitte kreuzen Sie jeweils
diejenige der drei Aussagen an, die den Gesundheitszustand Ihres Kindes am besten beschreibt.

Beweglichkeit (herumlaufen)

Er/sie hat keine Schwierigkeiten herumzulaufen
Er/sie hat einige Schwierigkeiten herumzulaufen
Er/sie hat grol3e Schwierigkeiten herumzulaufen

Fir sich selbst sorgen
Er/sie hat keine Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen

Er/sie hat einige Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen
Er/sie hat grol3e Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen

Allgemeine Tatigkeiten
(zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport, Spielen, Dinge mit Familie- und Freunden machen)

Er/sie hat keine Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut
Er/sie hat einige Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut
Er/sie hat groBe Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut

Schmerzen oder korperliche Beschwerden
Er/sie hat keine Schmerzen oder korperliche Beschwerden

Er/sie hat einige Schmerzen oder kérperliche Beschwerden
Er/sie hat groRe Schmerzen oder kérperliche Beschwerden

Sich ungliicklich, traurig oder besorgt fiihlen
Er/sie ist nicht unglicklich, traurig oder besorgt

Er/sie ist etwas unglicklich, traurig oder besorgt
Er/sie ist sehr unglicklich, traurig oder besorgt

C00O 00O

00 000 00O

Verglichen mit dem allgemeinen Gesundheitszustand wahrend der vergangenen 12 Monate ist der
heutige Gesundheitszustand meines Kindes

O besser O im Grofden und Ganzen etwa gleich O schlechter ©EQ-5D

Den néchsten Fragen liegen Skalen zugrunde, die zur Einschédtzung des gesundheitlichen Befinden lhres Kindes
dienen. Wenn Sie z.B. den Gesundheitszustand lhres Kindes als sehr gut einschétzen, kreuzen Sie bitte den
Anfangspunkt (ersten Kreis) an. Wenn Sie den Gesundheitszustand lhres Kindes als sehr schlecht einschétzen,
kreuzen Sie den Endpunkt (letzten Kreis) an. Ansonsten entscheiden Sie sich fiir einen Kreis zwischen dem
Anfangs- und Endpunkt.

Wie beurteilen Sie im GroRen und Ganzen den derzeitigen Gesundheitszustand lhres Kindes?

O O OO O O O O OO oL oL OL O OL O O o oo
sehr gut 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 9.5 10

sehr schlecht

Wie wiirden Sie die Schmerzen lhres Kindes in den vergangenen 7 Tagen einschatzen?

keine O O O O O O O 0O O O O OO O 0O 0O O O O O O sehrstarke
Schmerzen 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 Schmerzen

Hat Ihr Kind in den vergangenen 7 Tagen unter ungewohnlicher Erschopfung und Miidigkeit gelitten?
0O O O O OO0 0O 0O OO0 0O o0 oo oo OoO o o oo

gar nicht sehr stark
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie aktiv ist die rheumatische Erkrankung aktuell?

nichtaktivn. O O O O O O O O O O O O O O O O O 0O 0O O ©O hoch aktiv
”@6) 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie kommt |hr Kind zurzeit mit seiner Krankheit zurecht?

O O O O OO 00O OO0 OO OoOOo0OOoOOoOOoOOoOOoO OoO OoO o
sehr gut sehr schlecht
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10
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Welche Schule besucht Ihr Kind?

O noch keine O Grundschule
O Hauptschule O Realschule
O Gesamtschule O Gymnasium

O andere Schule:
O Schule abgeschlossen

Falls Ihr Kind in die Schule geht, hat es in den letzten 4 Wochen am Schulsport teilgenommen?
Q immer O manchmal nicht O haufig nicht
O mein Kind ist vom Schulsport teilweise befreit O mein Kind ist vom Schulsport ganz befreit

An wie vielen Tagen einer normalen Woche ist Ihr Kind fiir mindestens 60 Minuten am Tag korperlich aktiv?
QO an 7 Tagen Q an 6 Tagen QO an 5 Tagen Q an 4 Tagen
QO an 3 Tagen Q an 2 Tagen Q an einem Tag Q an keinem Tag

Wo wohnt lhr Kind?
Geben Sie bitte den Landkreis an, zu dem der Wohnort gehért, bzw. bei Grostéddten zusétzlich den Bezirk bzw.
Stadltteil.

Welche berufliche Stellung haben Sie in lhrer Haupterwerbstatigkeit?

Wenn Sie derzeit nicht oder nicht mehr berufstétig sind, nennen Sie bitte die berufliche Stellung, die Sie zuletzt
innehatten. Beachten Sie bitte, dass auch ein Minijob eine Haupterwerbstétigkeit, z.B. fiir Rentner, Hausfrauen,
Studierende oder Arbeitslose sein kann. In diesem Fall gelten Sie als Angestellte/r.

Selbststédndige, die nur helfende Familienangehérige beschéftigen, geben “selbststdndig erwerbstétig ohne
Mitarbeiter” an.

Kreuzen Sie bitte flir Mutter/Vater bitte jeweils nur eine Antwort an. Mutter Vater
Ich bin Angestellte/r

Ich bin Arbeiter/in

Ich bin Beamtin/Beamter

Ich bin Landwirt/in im Haupterwerb

Ich bin selbststandig erwerbstatig und habe Mitarbeiter

Ich bin selbststandig erwerbstatig und habe keine Mitarbeiter

Ich bin mithelfende/r Familienangehorige/r (unbezahilt)

Ich bin Auszubildende/r (auch Praktikant/in, Volontar)

Ich bin freiwillig Wehrdienst- oder Bundesfreiwilligendienstleistende/r
Ich leiste ein freiwilliges soziales/Okologisches/kulturelles Jahr

Ich bin noch nie erwerbstatig gewesen

COCO0O00O00O0O0O0O0O0OO0O0
CO0O00O0O0OO0O0O0OO0OO0

Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?
Kreuzen Sie bitte flir Mutter/Vater bitte jeweils nur eine Antwort an. Mutter Vater

Noch keinen Abschluss (noch Schiiler) O O
Abschluss nach héchstens 7 Jahren Schulbesuch o o
Haupt-/Volksschule O O
Realschule/Mittlere Reife/Mittlerer Schulabschluss (MSA)/

Polytechnische Oberschule (POS) o o
Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife,

erweiterte (EOS), Fachhochschulreife/Fachoberschule O O
anderer Schulabschluss (z.B. im Ausland erworben) o o

PRO KIND — ELTERNBOGEN (T0) — V3 Seite 6 DRFZ Berlin, fax 030.28460 -
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Welchen hochsten beruflichen Abschluss haben Sie?

Kreuzen Sie bitte fiir Mutter/Vater bitte jeweils nur eine Antwort an. Mutter Vater
Keinen Abschluss, noch in beruflicher Ausbildung

z.B. Student/in, AZUBI, Berufsvorbereitungsjahr, Praktikant/in O o
Keinen Berufsabschluss und nicht in beruflicher Ausbildung o o
Lehre, also beruflich-betriebliche Ausbildung o o

Ausbildung an Berufsfachschule, Handelsschule
also berufliche Ausbildung

Fachschule, z.B. Meister-, Technikerschule, Berufs- oder Fachakademie o o
Fachhochschule, Ingenieurschule O O
Universitat oder Hochschule O O]
Anderen Ausbildungsabschluss z.B. im Ausland erworben o o
Welchen hochsten Hochschulabschluss haben Sie abgeschlossen

Kreuzen Sie bitte flir Mutter/Vater bitte jeweils nur eine Antwort an. Mutter Vater
Mit einer Promotion @) @)
Mit einem Universitatsabschluss, z.B. Diplom, Magister, Staatsexamen, Master o o
Mit einem Fachhochschulabschluss, z.B. Diplom, Magister O o
Mit einem Bachelor an einer Hochschule oder Fachhochschule o o

Wie hoch ist in etwa das monatliche Netto-Einkommen lhres Haushalts insgesamt?

Wir méchten Sie um diese Angabe bitten, um eine Kostenbelastung lhrerseits durch die rheumatische Erkrankung
Ihres Kindes abschétzen zu kénnen. Bitte zédhlen Sie die monatlichen Einkommen aller Haushaltsmitglieder
(einschl. Elterngeld, Kindergeld usw.) nach Abzug von Steuern und Sozialabgaben zusammen.

Das monatliche Netto-Einkommen unseres Haushaltes betragt etwa: €

Falls Sie den Betrag nicht kennen oder nennen méchten, schatzen Sie ihn bitte anhand folgender Liste:
O unter 500 € im Monat O 2.000 € bis unter 2.500 €

O 500 € bis unter 750 € O 2.500 € bis unter 2.750 €

O 750 € bis unter 1.000 € O 2.750 € bis unter 3.250 €

O 1.000 € bis unter 1.250 € O 3.250 € bis unter 5.000 €

O 1.250 € bis unter 1.500 € O 5.000 € bis unter 10.000 €

O 1.500 € bis unter 1.750 € O 10.000 € und mehr pro Monat

Q 1.750 € bis unter 2.000 €

Wie ist Ihr Kind krankenversichert?
Q gesetzliche Krankenversicherung Q private Krankenversicherung

Mit welchen Personen lebt das Kind in einem Haushalt? (Mehrfachantwort moglich)
O Mutter O Vater O Stiefmutter/-vater

O Groleltern O Geschwister O andere Personen

QO Kind lebt auBerhalb seiner Familie

Welche Sprache wird iiberwiegend bei lhnen zu Hause gesprochen?
O deutsch O andere Sprache, wenn ja, welche?

Vielen Dank fiir lhre Unterstitzung!
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Erhebungsdatum I N
Tag Monat Jahr
Geburtsdatum (T Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr
Im Folgenden méchten wir erfahren, ob du im Alltag durch deine rheumatische Erkrankung beeintrdchtigt
bist. Kreuze bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten deine Mbéglichkeiten in der vergangenen Woche
beschreibt.
problemlos leicht stark nicht
erschwert erschwert moglich
1. Anziehen und Korperpflege
Kannst du:
e dich allein anziehen, die Schniirsenkel binden, Knopfe O O O O
schlieRen oder 6ffnen?
o dir allein die Haare waschen? O O O O
o dir allein die Socken an- und ausziehen? O O O O
o dir allein die Fingernagel schneiden? O O O O
2. Aufstehen
Kannst du:
e von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? O O O O
e dich ins Bett legen oder aus dem Bett aufstehen? O O O O
3. Essen und Trinken
Kannst du:
e bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? O O O O
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund fiihren? O O O O
e eine neue Packung Cornflakes oder Musli 6ffnen? O O O O
4. Gehen
Kannst du:
e draulRen auf ebenem Boden gehen? O
o funf Stufen hinaufgehen? O O O O
5. Korperpflege
Kannst du:
e dich allein am ganzen Koérper waschen und abtrocknen? O O O O
e dich allein baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? O O O O
e die Toilette benutzen und wieder aufstehen? O O O O
e dir die Zahne putzen? O O O O
e dir die Haare kdmmen oder bursten? O O O O
6. Erreichen von Gegenstianden
Kannst du:
¢ einen schweren Gegenstand, z.B. ein groRes Spiel oder O O O O
Bicher, Uber Kopfhoéhe erreichen und herunterholen?
e dich bicken, um ein Kleidungsstlick oder ein Blatt Papier vom O O O O
Boden aufzuheben?
e einen Pullover Gber den Kopf anziehen? O O O O
e den Kopf drehen, um Uber die Schulter zurlickzuschauen? O O O O
7. Greifen
Kannst du:
e mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? O O O O
¢ Autotiren 6ffnen? O O O O
e Schraubverschlisse aufmachen, die schon einmal gedffnet O O O O
waren?
e Wasserhdhne auf- und zudrehen? O O O O
e eine Tur mit einem Turknauf 6ffnen? O O O O
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Fortsetzung der Fragen zu Alltagsaktivitdten

problemlos leicht stark nicht
erschwert erschwert moglich

8. Aktivitaten und héausliche Aufgaben
Kannst du:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? O O O O
¢ in Auto, Bus oder Strallenbahn ein- und aussteigen? O O O O
¢ Fahrrad fahren? O O O O
¢ im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mull wegbringen, Staub O O O O

saugen, bei der Gartenarbeit helfen, dein Bett machen, dein

Zimmer aufraumen)?
e rennen und spielen? O O O O

Bitte kreuze alle Hilfsmittel an, die du gewdhnlich fiir eine der folgenden Tatigkeiten benutzt:
O Ich bendtige keine Hilfsmittel
Ich bendtige fiir die angegebenen Tatigkeiten folgende Hilfsmittel:

1. Ankleiden und Koérperpflege: Hilfsmittel zum Anziehen, z.B. Knépfhaken, verlangerten Schuhléffel
2. Aufstehen: Spezialstuhl oder erhdhten Stuhl
3. Essen und Trinken: besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken, z.B. besonderes Besteck
4. Gehen: Gehstlitzen

Therapiefahrrad

Rollstuhl

erhdhten Toilettensitz

Badewannensitz

Haltegriff an der Badewannenstange

Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande
Gerate mit langen Stielen im Badezimmer

Schraubverschluss-Offner fir Glaser (die schon vorher gedffnet waren)
Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

5. Korperpflege:

6. Erreichen von Gegenstianden:
7. Greifen:

I Iy

[0 andere Hilfsmittel fir die genannten Tatigkeiten:

Bitte kreuze die Bereiche an, in denen du aufgrund deiner Erkrankung normalerweise Hilfe von anderen
benotigst:

O Ich brauche keine fremde Hilfe
Ich bendtige Hilfe in folgenden Bereichen:
O Ankleiden [0 Aufstehen [0 Essen und Trinken [0 Korperpflege O Greifen
[0 Gehen [0 Erreichen von Gegenstanden O Aktivitaten und hausliche Aufgaben © CHAQ

Nachfolgend findest du eine Liste von Dingen, die méglicherweise fiir dich ein Problem darstellen. Bitte sage uns,
wie haufig jedes einzelne Problem im vergangenen Monat auftrat, indem du die zutreffende Zahl ankreuzt:

Wie oft hattest Du im vergangenen Monat folgende Probleme, Schwierigkeiten oder Sorgen?
Gesundheit und Aktivitiaten nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Es fiel mir schwer mindestens 300 Meter im Freien zu gehen. 1 2 3 4

Es fiel mir schwer zu rennen.

Es fiel mir schwer an sportlichen Aktivitaten teilzunehmen.

Es fiel mir schwer etwas Schweres aufzuheben.

Es fiel mir schwer alleine zu duschen oder zu baden.

Es war schwer fur mich kleinere Pflichten im Haushalt zu erledigen.

Ich hatte Schmerzen.

o OO0 o |o|o|o
Alalalalalala
N NN ININININ
W W W W w(ww
AIDIA DD DD

Ich hatte wenig Energie Dinge zu tun.
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Fortsetzung der Fragen zu Problemen im Alltag

Stimmung/Gefiihle nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Ich fiirchtete mich oder fiihlte mich angstlich. 0
Ich fuhlte mich traurig oder niedergeschlagen. 0
Ich flihlte mich verargert. 0 1 2 3 4
0
0

Ich hatte Probleme beim Schlafen.

Ich machte mir Sorgen, was mit mir passieren wird.
Umgang mit anderen nie fastnie manch-mal haufig fastimmer

Ich hatte Probleme mit anderen Jugendlichen gut auszukommen.

0
Andere Jugendliche wollten nicht mit mir befreundet sein. 0 1 2 3 4
Andere Jugendliche hanselten mich. 0 1 2 3 4
Ich konnte nicht das tun, was andere Gleichaltrige tun. 0 1 2 3 4
Es war schwer fur mich mit anderen Jugendlichen mithalten zu kénnen. 0 1 2 3 4
Schule nie fastnie manchmal héaufig fastimmer
Es fiel mir schwer in der Schule aufzupassen. 0 1 2 3 4
Ich vergal} Dinge. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer die Aufgaben fir die Schule zu erledigen. 0 1 2 3 4
Ich fehlte in der Schule, weil ich mich nicht wohl fihlte. 0 1 2 3 4
Ich fehlte in der Schule, weil ich zum Arzt oder ins Krankenhaus 0 1 2 3 4
musste.
Schmerzen nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Ich hatte Schmerzen in meinen Gelenken oder Muskeln. 0 1 2 3 4
Ich hatte starke Schmerzen. 0 1 2 3 4
Ich habe wegen Gelenk- oder Muskelschmerzen schlecht geschlafen. 0 1 2 3 4
Ich fuhlte mich morgens oder nach zu langem Sitzen steif. 0 1 2 3 4
Alltagsdinge nie fastnie manchmal héufig fastimmer
Es fiel mir schwer Wasserhdhne aufzudrehen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer Tirklinken herunter zu driicken. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer mit Messer und Gabel zu essen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer mit Filler oder Stift zu schreiben oder zu zeichnen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer meine Schulblcher zu tragen. 0 1 2 3 4
Behandlung nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Ich flihlte mich schlecht wegen meiner Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich hatte Schmerzen bei der Krankengymnastik oder den taglichen 0 1 2 3 4
Ubungen.
Es fiel mir schwer mich selbst fur Medikamente oder 0 1 2 3 4
krankengymnastische Ubungen verantwortlich zu fihlen.
Es fiel mir schwer mit der Krankheit umzugehen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Blutabnahmen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Spritzen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Arztbesuchen. 0 1 2 3 4
Sorgen/Zweifel nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Ich war besorgt wegen Nebenwirkungen der Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich hatte Zweifel an der Wirksamkeit der Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich machte mir Sorgen wegen der Krankheit. 0 1 2 3 4
Sich mitteilen nie fastnie manchmal haufig fastimmer
Es fiel mir schwer den Arzten und Schwestern zu sagen, wie ich mich 0 1 2 3 4
fuhle.
Es fiel mir schwer den Arzten und Schwestern Fragen zu stellen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer anderen Menschen meine Krankheit zu erklaren. 0 1 2 3 4

©PedsQL 4.0 und 3.0 — Jugendliche (13-16)
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Bei der nédchste Frage geht es um deinen heutigen Gesundheitszustand. Sie umfasst flinf Bereiche. Bitte gib an,
welche der drei Aussagen deinen Gesundheitszustand am besten beschreibt. Kreuze diese Antwort an.

Bewegung (herumlaufen)

Ich habe keine Schwierigkeiten herumzulaufen

Ich habe einige Schwierigkeiten herumzulaufen

Ich habe groRe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fiir mich selbst sorgen

Ich habe keine Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
Ich habe einige Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
Ich habe groRe Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

0O

00O

Was ich normalerweise tue
(zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport, Spielen, Dinge mit Familie und Freunden machen)

Ich habe keine Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
Ich habe einige Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
Ich habe groRe Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

0O

Schmerzen oder korperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder kdrperlichen Beschwerden
Ich habe einige Schmerzen oder kdrperlichen Beschwerden
Ich habe groRe Schmerzen oder kdrperlichen Beschwerden

0O

Sich ungliicklich, traurig oder besorgt fiihlen

Ich bin nicht unglucklich, traurig oder besorgt o

Ich bin etwas ungliicklich, traurig oder besorgt Q

Ich bin sehr unglicklich, traurig oder besorgt Q

Verglichen mit dem allgemeinen Gesundheitszustand wahrend der vergangenen 12 Monate ist mein
heutiger Gesundheitszustand

Q besser Q im GroRBen und Ganzen etwa gleich Q schlechter ©EQ-5D

Die nachfolgenden Skalen gehen von ,0“ bis ,10“ Wenn du z.B. deinen Gesundheitszustand als sehr gut
einschétzt, kreuze bitte den Anfangspunkt (ersten Kreis) an. Wenn du deinen Gesundheitszustand als sehr
schlecht einschétzt, kreuze den Endpunkt (letzten Kreis) an. Ansonsten entscheide dich fiir einen Kreis zwischen
dem Anfangs- und Endpunkt.

Wie beurteilst du im GroBen und Ganzen deinen derzeitigen Gesundheitszustand?

O O O O OO 0O 00O 0O OO OO OoOOoOOoOOoOoO o oo
sehr gut 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

sehr schlecht

Wie wiirdest du die Starke deiner Schmerzen in den vergangenen 7 Tagen einschatzen?

keine O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O sehrstarke
Schmerzen 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10 Schmerzen

Hast du in den vergangenen 7 Tagen unter ungewohnlicher Erschopfung und Miidigkeit gelitten?
O OO O O0OO0OO0OO0OO0ObO0OO0ODO0ODODO0OO0ODOO0oOO0oOO0OO0OO0

gar nicht sehr stark
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie aktiv ist deine rheumatische Erkrankung aktuell?
nichtaktivv O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O hochaktiv
@S} 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie kommst du zurzeit mit deiner Krankheit zurecht?

O O O O OO 0O 0O OO0 OO OO OoOOoOOoOOoOOoOOoOOoO OoO o
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

sehr gut sehr schlecht

Wie schétzt du deine korperliche Leistungsfahigkeit ein?
O sehr gut O gut O mittel O nicht besonders O gar nicht gut
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Patienten mit ENTHESITIS ASSOZIIERTER ARTHRITIS bzw. PSORIASIS ARTHRITIS beantworten bitte die
nachfolgenden Fragen (Seite 5 und 6).

Patienten mit SLE beantworten bitte noch die Fragen auf Seite 6.

Bei allen anderen Patienten bedanken fiir uns fiir ihre Mithilfe!

Kreuze bitte an, wie gut du die jeweiligen Tétigkeiten allein, also ohne fremde Hilfe oder Hilfsmittel ausfiihren
konntest. Entscheide dich bitte fiir eine Zahl als Angabe fiir die durchschnittliche Schwierigkeit, die du mit der
Téatigkeit hattest.

Konntest du in den letzten 7 Tagen ...

... ohne Hilfe und Hilfsmittel (z.B. Strumpfanzieher) Socken oder Striimpfe anziehen?

einfach n n E n n B n n n unméglich

.. dich ohne Hilfe von der Hiifte aus nach vorn beugen, um einen Kugelschreiber vom Boden aufzuheben?

et 0] 2] | 415 6] [8H{oHm]

.. ohne Hilfe (z.B. Greifzange) etwas von einem hohen Regal herunternehmen?

einfach n n E n n B B n n m unméglich

.. von einem Stuhl ohne Armlehne aufstehen, ohne dabei die Hande oder andere Hilfe zu benutzen?

einfach n n n n n B n n n m unmaoglich

.. ohne Hilfe vom Boden aufstehen, wenn du auf dem Riicken liegst?

oo o} HEHEHAHsHEHTHEHaHm] o

.. ohne Beschwerden 10 Minuten stehen, ohne dich anzulehnen?

einfach n n E n n B B n n m unmoglich

.. 12-15 Treppenstufen steigen ohne Benutzung des Geldnders oder von Gehhilfen?
1 Schritt pro Stufe!

einfach n n n n n B n n n m unmoglich

.. Uber die Schulter sehen, ohne den Oberkoérper zu drehen?

einfach n n E n n B B n n m unmoglich

.. kérperlich anstrengende Tatigkeiten verrichten?
(z.B. krankengymnastische Ubungen, Gartenarbeit oder Sport)

einfach n n n n n B n n n m unmdaglich

.. zu Hause oder bei der Arbeit den ganzen Tag aktiv sein?

et Lo HAa s Ha s e [a}{oH{1o] T

Bitte kreuze auf den nachfolgenden Skalen jeweils eine Zahl an. Auch wenn die Beschwerden (Schmerzen,
Miidigkeit) geschwankt haben, entscheide dich bitte fir eine Zahl als Angabe fiir die durchschnittliche Stérke der
Beschwerden.

Wie ist es dir in den letzten 7 Tagen ergangen?

Wie wiirdest du deine allgemeine Miidigkeit und Erschépfung beschreiben?
keine Miidigkeit/ sehr starke
Erschopfung | 0 | 2| | 41516] 819 Miidigkeit/Erschopfung
Wie wiirdest du die Starke deiner Schmerzen insgesamt einschitzen?
keine sehr starke
Schmerzen | 0 | [2{3}{4f5]6] |8 19 (10|  schmerzen
Wie stark waren deine Schmerzen in Nacken, Riicken oder Hiifte?
keine sehr starke
Schmerzen | 0 | | 2] [4f15]6 8 19 [10] schmerzen

Hattest du nachtliche Schmerzen in Nacken, Riicken oder Hiifte?

Someerzen [0 123 -{a}{5 ] (8]{9] Sehmerzon

PRO KIND — JUGENDBOGEN (T0) — V2 Seite 5 DRFZ Berlin, fax 030.28460 - 744




Kinder-KD-ID | | | | | [ | | |

Fortsetzung der Fragen fiir Patienten mit ENTHESITIS ASSOZIIERTER ARTHRITIS bzw. PSORIASIS ARTHRITIS.

Wie stark waren deine Schmerzen oder Schwellungen in anderen Gelenken?

keine

Semorsan [0 {1 -T2 {3 - {a]-{s}-[e {7 -{e {1 -{T0] Schmereon

Wie stark haben besonders beriihrungs- oder druckempfindliche Korperstellen dich beeintrachtigt?

gar nicht n n n n n B n n n sehr stark

Wie ausgepragt war deine Morgensteifigkeit nach dem Aufwachen?

gar nicht n n E n n B n n n sehr stark

Wie lange dauerte diese Morgensteifigkeit (in Stunden)?

© BASDAI

Patienten mit SLE bitten wir abschlieBend um die Beantwortung der folgenden Fragen.

Bitte sage uns, ob diese Dinge ein Problem fiir dich waren, indem du die zutreffende Zahl ankreuzt:
0 es war nie ein Problem, 1 es war fast nie ein Problem, 2 es war manchmal ein Problem, 3 es war héufig ein
Problem, 4 es war fast immer ein Problem. Es gibt keine ,richtigen” oder ,falschen” Antworten. Wenn du eine
Frage nicht verstehst, bitte um Hilfe.

Hattest du in den_vergangenen 4 Wochen folgende Probleme oder Schwierigkeiten?

Allgemeine Erschopfung nie fast manch- haufig fast
nie mal immer
1. Ich fhle mich mide 0 1 2 3 4
2. Ich fuhle mich kdrperlich schwach (nicht stark) 0 2 3 4
3. Ich fuhle mich zu mide, um Dinge zu tun, die ich mag 0 1 2 3 4
4. Ich fihle mich zu mide, um Zeit mit Freunden zu verbringen 0 1 2 3 4
5. Ich habe Schwierigkeiten, etwas, das ich angefangen habe zu Ende zu 0 1 2 3 4
bringen
6. Ich habe Schwierigkeiten, etwas zu beginnen 0 1 2 3 4
Miidigkeit / Ruhebediirfnis nie fast manch- haufig fast
nie mal immer
1. Ich schlafe viel 0 1 2 3 4
2. Ich habe Schwierigkeiten, nachts durchzuschlafen 0 1 2 3 4
3. Ich fuhle mich mide, wenn ich morgens aufwache 0 1 2 3 4
4. Ich ruhe mich viel aus 0 1 2 3 4
5. Ich mache viele Nickerchen 0 1 2 3 4
6. Ich verbringe viel Zeit im Bett 0 1 2 3 4
Geistige Ermiidung nie  fast manch- héaufig fast
nie  mal immer
1. Ich habe Schwierigkeiten, meine Aufmerksamkeit auf Dinge gerichtet 0 1 2 3 4
zu halten
2. Ich habe Schwierigkeiten, mir zu merken, was Leute mir erzahlen 0 1 2 3 4
3. Ich habe Schwierigkeiten, mir Dinge zu merken, die ich gerade gehort 0 1 2 3 4
habe
4. Ich habe Schwierigkeiten, schnell zu denken 0 1 2 3 4
5. Ich habe Muhe, mich zu erinnern, was ich gerade gedacht habe 0 2 3 4
6. Ich habe Muhe, mir mehr als eine Sache gleichzeitig zu merken 0 1 2 3 4

© PedsQL™ MFS

Allen Patienten herzlichen Dank fiir die Unterstitzung!
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JIA-TX [ O N N

STAMMDATEN

Geburtsdatum " Geschlecht O weiblich O mannlich
ona anr

ALLGEMEINE ANGABEN

Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID BiKeR-PatCode

Erhebungsdatum LI | 1 | | |

Tag  Monat Jahr

GroRe L1 | |em Gewicht kg

Rheumatologische Hauptdiagnose

Nur ausfiillen, wenn Anderungen gegeniiber Beginndiagnose

Juvenile idiopathische Arthritis Diagnosestellung

O systemische Arthritis (Code 502) Monat - Jahr
O Oligoarthritis (Code 710)

soweit beurteilbar: O extended (Code 504) O persistierend (Code 503)
O Polyarthritis (Code 711)
soweit beurteilbar: O Rheumafaktor positiv (Code 500) O Rheumafaktor negativ (Code 501)

O enthesitis-assozierte Arthritis (Code 509)
O Psoriasisarthritis (Code 508)
O andere Arthritis (Code 505, Code 506)

Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht

Weitere rheumatologische Diagnose

Aktuelle Krankheitsaktivitat

0000 O o o o oo oo o oo oo o o oo

inaktiv hoch aktiv
005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) O ja, und zwar | Minuten O nein
ANAMNESE

Patientenanamnese

Psoriasis, arztlicherseits gesichert O aktuell O jemals O nie

wenn aktuell, bitte Schweregrad
und betroffene Kérperoberfldche angeben:

O nahezu keine Psoriasiseffloreszenzen
O milde Psoriasiseffloreszenzen

O moderate Psoriasiseffloreszenzen

O schwere Psoriasiseffloreszenzen

Betroffene Kérperoberfliche (BSA) Kérperregion Anzahl der Handflachen

Erlauterung zum BSA: Body Surface Area Kopf und Hals
Gemeint ist der Anteil der Kérperoberflache, .
der von der Psoriasis bedeckt ist. Ausgehend Obere Extremitaten I
vom Umfang der Handflache des Kindes: .

Kopf und Hals = 10% (10 Handflachen) Korperstamm
Obere Extremitaten = 20% (20 Handflachen) Untere Extremitaten | | |
Korperstamm = 30% (30 Handflachen) -
Untere Extremitaten = 40% (40 Handflachen)

Daktylitis O aktuell O jemals O nie
Enthesitis O aktuell O jemals O nie
entziindlicher Riickenschmerz O aktuell O jemals O nie
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Fortsetzung ANAMNESE

Uveitis O aktuell O jemals O nie

Wenn Uveitis neu (seit letzter Visite), bitte Seite 6
Uveitis — Erstdiagnose austfiillen.

Wenn Uveitis bekannt, bitte Seite 7
Uveitis — aktueller Befund ausfillen.

Nagelauffalligkeiten (Tupfel, Onycholysen) O aktuell O jemals O nie
MAS O jemals O nie
Wenn jemals:
Ferritin >684 ng/ml Oja O nein O nicht bestimmt
Thrombozyten < 181 x 109/ Oja O nein O nicht bestimmt
Aspartat-Aminotransferase (GOT) >48 U/l Oja O nein O nicht bestimmt
Triglyzeride > 156 mg/dl Oja O nein O nicht bestimmt
Fibrinogen < 360 mg/dl Oja O nein O nicht bestimmt

Nur bei Patienten mit sJIA ausfiillen:

Erlauterung
) Intermittierendes Fieber (> 39,0°) an
Fieber |mind. 3 aufeinander folgenden Tagen

Exanthem

aktuell bei Diagnosestellung

Generalisierte Lymphknotenschwellung
Hepato-/Splenomegalie

Serositis

Arthralgien

Arthritis

Pharyngitis

Q0000000
Q0000000
Q0000000 =

Familienanamnese
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren. Eltern Geschwister GroReltern

Rheumatoide Arthritis O O O

HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, Enthesitis- O O O
assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)

entziindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn)
Psoriasis (arztlicherseits gesichert)

Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom)
autoinflammatorische Erkrankungen (z.B. FMF, TRAPS, CAPS)

Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie)

O O OO0 0 O
O O OO0 0 O
O 0O OO0 0O

andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes mellitus, Hashimotothyreoiditis)

@)
@)
@)

andere Erkrankung

keine derartige Erkrankung

KOMORBIDITATEN

Komorbiditét, jemals (Bitte spezifische Erkrankung angeben) Erstdiagnose
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren Monat / Jahr unbekannt

O Augenerkrankung (z.B. Uveitis) (T O
O Kardiovaskulare Erkrankung L[]
O Gastrointestinale Erkrankung (T

O Lebererkrankung
O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank. I

O Erkrankung der Atemwege/Lunge

00 OO0 O
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Fortsetzung KOMORBIDITATEN

Komorbiditét, jemals (Bitte spezifische Erkrankung angeben)

Erstdiagnose

Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren Monat / Jahr unbekannt
O Allergien @)
T @)
O Nierenerkrankung I O
O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis) (T @)
O Hamatologische Erkrankung Lo 1 | O
O Neurologische Erkrankung T O
O psychische Erkrankung T . O
O andere Erkrankung @)
O keine derartige Erkrankung
LABOR
aktuell
BSG mm/h (1. Std.) O nicht bestimmt
CrP I mg/l baw. L J, L1 | mg/al O nicht bestimmt
nur fiir Patienten mit sJIA ausfiillen: Ferritin L1 1 1 | ng/ml O nicht bestimmt
S100A8/A9 (Serum-Calprotectin) L1111 ] ng/ml
bzw. L1 |,| | | ug/ml O n.b.
LDH u/l O nicht bestimmt
GOT / ASAT u/l O nicht bestimmt
GPT/ALAT  LL L | ur O nicht bestimmt
jemals
IgA-Mangel (<0,07 g/l) O ja O nein O nicht bestimmt
HLA-B27 O pos O neg O nicht bestimmt
Rheumafaktor O pos O neg O nicht bestimmt
ANA O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-CCP O pos O neg O nicht bestimmt
ALLGEMEINE THERAPIE
aktuell seit letzter Visite
keine O o
NSAR O O
Glukos, systemisch low dose O O
(< 0,2 mg pro kg Kdérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 J.[_Img
Glukos, systemisch high dose O O

(> 0,2 mg pro kg Kérpergewicht)

Intravendse Pulstherapie

Vitamin D
Calcium

andere allgemeine Therapie

bitte Dosis angeben

L1 1| Img

bitte Anzahl der Pulse angeben: I_l_,

O
O O
O O
O O

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (TX) - V3
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

Fortsetzung ALLGEMEINE THERAPIE

seit letzter Visite
Intraartikuldre Glukokortikoide Oja O nein
Wenn ja, bitte Gelenke ankreuzen:
() Anzahl der Injektionen

D @

3T 6 kumulative Anzahl

rechts links bitte Mehrfachinjektionen mitzahlen

S
‘, !
{ 7

DMARD-THERAPIE — csDMARD / bDMARDSs / tsDMARD

DMARD-Therapie seit der letzten Visite Nur bei Neuverordnung/Therapiewechsel/Therapieende
seit letzter Visite erforderlich
Dosis (mg) Beginn falls abgesetzt wann
Tag/Monat/Jahr Tag/Monat/Jahr

O keine DMARD-Therapie
cDMARDSs
O MTX O oral Q parenteral L] 1w T T T T
O Sulfasalazin /d T T T T
O Hydroxychloroquin /d T T T T
O Leflunomid* L1 | I T Lol ]y
O Cyclosporin A* /d [ T
O Azathioprin* /d I I T
O anderes csDMARD* / tsDMARD*

|_|_|_, (I I I T
bDMARDs Bitte Praparatenamen eingeben
O Abatacept mpplt L | o 14 | T
O Adalimumab Lt Japprr Lo Lo | 4 | Lo o ]
O Anakinra mpplt Lol |y | I T
O Canakinumab /Appl. # I I T T
O Etanercept L1 dmpprr Lo [ 4 | [ R
O Golimumab mppl.# |y | |y | I I
O Tocilizumab mpplt L ] [ T

O anderes bDMARD*

Lttt ympprt Lo b |4 | T B

#*Applikation: O taglich O alle | _|Tage O|__|mal pro Woche O wéchentlich O alle| | Wochen O andere

*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use“ dokumentieren.

Grund fiir DMARD-Therapieanderung/-absetzen

Medikament Neben- Wirk- Re- Non- Pat. berichtete Patienten-  anderer
wirkung versagen  mission Adhédrenz  Intoleranz wunsch

(1 o O o o O O

(2) o o o o o )
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Kinder-KD-ID | | | | | | | |

BEGRUNDUNG FUR ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung

O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengriinde

O Adharenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit

O andere

AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis
O kein Gelenk betroffen

J

(37@ &%)

;1 links
oy

rechts

21 24
=
29
@ 31
5 2

O HWS

O LWS

Nur Bei Patienten mit EAA und PSA angeben:

Gibt es aktuell aktive Enthesitisstellen?
O ja O nein

Bitte Enthesitisstellen ankreuzen:

Erlauterung zum SPARCC Enthesitis Index
M. supraspinatus-Ansatz

Epicondylus lateralis

Epicondylus medialis

Trochanter major

M. quadriceps-Ansatz an Patella
Patellarsehnen-Ansatz
Achillessehnen-Ansatz

Plantarfaszien-Ansatz

Druckschmerz ISG Oja
Mennell O ja
Schober

Radiologischer Nachweis (MR/Rdntgen) einer Sakroiliitis/\WW S-beteiligung (Spondylitis)

Bewegungseingeschrankte Gelenke
O kein Gelenk betroffen

rechts

21 @ 24,

29
(30) 31 3
37 38 ?\;3_90

LI
O nein

cm

andere Enthesitisstellen

Erlauterung zum Schober

Am stehenden Patienten jeweils einen Punkt 10
cm oberhalb und 5 cm unterhalb der
Verbindungslinie der Venusgribchen bzw. der
Spina iliaca posterior superior rechts und links
im Bereich der Wirbelsaule markieren, Messung
des Abstandes der Markierungspunkte bei
maximaler Vorwartsbeugung, gréfiten
Abstandswert (nicht Differenz!) von 2 Versuchen
angeben (Wert < 20 cm pathologisch)

Oja O nein

Tragus-Wand-Abstand | |__lcm Erlauterung zur Sakroilitis
; 2 _ Aktive (akute) Entziindung in der MRT, gut
Lendenwirbelsaulen Beugung |—| cm vereinbar mit einer SpA-assozierten Sakroiliitis
Halswirbelsaulen-Rotation | | | ° oder Roéntgenologische Sakroiliitis gemaf den
mod. New-York-Kriterien (Bilaterale Sakroiliitis

Lendenwirbelsdulen-Seitbeugung: | |em Grad 2-4 oder unilaterale Sakroiliitis Grad 3-4)
Kndchelabstand | | | | cm

Kinder-KD-ID | | | | { | | |
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Nur Ausfiillen bei UVEITIS - ERSTDIAGNOSE

Diagnosedatum Uveitis I
Tag Monat Jahr

Uveitisbeginn RA LA

plétzlich/akut O @)

schleichend/unbemerkt o o

nicht bekannt o o

Uveitisdauer

limitierend (<3 Monate) o o

persistierend (>3 Monate) o o

Uveitislokalisation

anterior Q o Erlauterung

intermediar e o) anteriore Uveitis: Iritis (Vorderkammerentziindung) oder Iridozyklitis
(uberwiegende Vorderkammerentziindung und

posterior Q @) begleitende Infiltration im vorderen Glaskérper

Panuveitis QO O intermediare Uveitis: vorrangig Glaskdrperinfiltration ohne chorioidale
Entzliindungsherde; ggf. mit geringem bis maRigem

Uveitismanifestation xorierlkammerzellbefund oder begleitende retinale

. askulitis

ROtung’ Schmerzen o o posteriore Uveitis: Chorioretinitis, Retinochoroiditis oder Neurouveitis;

Photophobie O @) ggf. mit begleitender Glaskérperinfiltration

asymptomatisch oder Q O Panuveitis: Entztindung der gesamten Uvea; Kombination von

Aulerlich reizfrei schwerer Iritis und Chorioretinitis

Visus bei Erstdiagnose (Bitte fiir beide Augen angeben und ggf. visusmindernde Komplikationen unten angeben)

Nulla

Lux Licht FZ HBW 1/50 1/35 1/20 1/10 0,08 0,1 0,42 0,6 0,2 0,25 032 04 05 063 08 1,0

RA O O o O O O O O O O o O O o o o o o o o
LA o O o O O O O O O O O O O O O o O o o o
getestet mit: O Kinderbilder O Lea-Test O E-Haken O Landoltringe O Zahlenin5m

Komplikationen bei Erstdiagnose bzw. Erstvorstellung

,_
>

keine Komplikationen
Bandkeratopathie der zentralen Hornhaut
Katarakt
Rubeosis iridis
hintere Synechien
Papillenédem
Glaskorpertriibungen
Epiretinale Membran
Ablatio retinae
Makulaédem

wenn OCT erfolgt: zentrale foveale Dicke
Amblyopie/Strabismus
Okulare Hypertension (Augendruck > 21 mmHg)
Glaukom (mit Optikopathie u/o Gesichtsfelddefekten)
Okulare Hypotonie (Augendruck < 6 mmHg)
Phthisis bulbi
andere:

OOOOOOOOOO;

00000

medikamentenbedingte Komplikationen:

-
3
O OOOOOOEOOOOOOOOOO
T
3

@)

PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (TX) - V3 Seite 6 Fax-Nr: 030 28460 744 ©DRFZ




Kinder-KD-ID

Nur Ausfiillen bei UVEITIS — AKTUELLER BEFUND

Befunddatum || | | | | |
Tag Monat Jahr
Uveitis, aktuell
ORA O LA
Bitte nachfolgende Fragen beantworten:
Typ RA LA
Erstauftreten o o
Rezidiv @) @)
andauernd o o
Uveitisbeginn
plétzlich/akut o o
schleichend/unbemerkt O] O
nicht bekannt o o
Uveitisdauer
limitierend (<3 Monate) @) @)
persistierend (>3 Monate) o o
Uveitisverlauf
akut O O Erléuterung: - o _
rekurrierend o) o) ?ﬁlg?ar;gffgﬁégveltlsread|v[e] nach inaktiver Phase = 3 Mon. bei
chronisch Q Q  [chronisch: persistierende Uveitis mit Schiiben innerhalb von < 3 Mon. nach
nicht bekannt @) Q [Therapieende
Uveitislokalisation
anterior ) Q |Erlauterung
. anteriore Uveitis: Iritis (Vorderkammerentziindung) oder Iridozyklitis
intermediar O O (Uiberwiegende Vorderkammerentziindung und
posterior ®) ®) begleitende Infiltration im vorderen Glaskorper
Panuveitis 0 0 intermediare Uveitis: vorra__ngig Glaskdrperinfiltrgtion the ch_orioi_c_jal_e
Entzindungsherde; ggf. mit geringem bis maRigem
Uveitismanifestation Vorderl_(gmmerzellbefund oder begleitende retinale
Vaskulitis

Rotung, Schmerzen O O |posteriore Uveitis:  Chorioretinitis, Retinochoroiditis oder Neurouveitis;
Photophobie 9) @) ggf. mit begleitender Glaskorperinfiltration
asymptomatisch oder o O [P g e et e omonaton
aulerlich reizfrei

aktuell seit letzter Visite
Lokale Therapie RA LA RA LA
Nichtsteroidale Antiphlogistika o o o o
Kortikosteroide als Tropftherapie O o O Q
Kortikosteroide (subkonjunktival/parabulbar) o o o @]
Antiglaukomatosa o o o o
Mydriatika o o @) O
andere Therapie (Wirkstoff): o o o o
keine Lokaltherapie o O] o Q

Aktueller augenarztlicher Befund (ggf. Befundbogen der GKJR mitgeben mit Bitte um Ricksendung)

Aktueller Schweregrad der Entziindung

Tyndall (Grad) RA LA Zellen/1 mm?(Grad) RA LA
kein Tyndall (0) ) ) <1(0) o )
gering (1+) ) o 1-5 (0.5+) O] o
moderat (2+) ®) ®) 6-15 (1+) O ®)
schwer (3+) ®) ®) 16-25 (2+) O ®)
massiv (4+) o o 26-50 (3+) O] o
> 50 (4+) O Q
PRO KIND - ARZTLICHER BASISBOGEN (TX) - V3 Seite 7 Fax-Nr: 030 28460 744 ©DRFZ




Kinder-KD-ID |

Fortsetzung UVEITIS - AKTUELLER BEFUND

Aktueller Visus (Bitte fiir beide Augen angeben und ggf. visusmindernde Komplikationen unten angeben)

Nulla
Lux

Licht FZ HBW 1/50 1/35 1/20 1/10 0,08 01 0,42 0,16 0,2 0,25 0,32 04

05 063 08 1,0

RA° O O o O O O O O O O O O O o o o
LA o O o O O O O O O O o O o o o o
getestet mit: O Kinderbilder O Lea-Test O E-Haken O Landoltringe

Aktuelle Komplikationen (ggf. visusmindernde Komplikationen unten angeben)
RA LA

keine Komplikationen

Bandkeratopathie der zentralen Hornhaut
Katarakt

Rubeosis iridis

hintere Synechien

Papillenédem

Glaskorpertriibungen

Epiretinale Membran

Ablatio retinae

COO0O000O00O0O0

Makuladdem
wenn OCT erfolgt: zentrale foveale Dicke um

Amblyopie/Strabismus

Okulare Hypertension (Augendruck > 21 mmHg)

Glaukom (mit Optikopathie u/o Gesichtsfelddefekten)

Okulare Hypotonie (Augendruck < 6 mmHg)

Phthisis bulbi

andere:

00000

medikamentenbedingte Komplikationen:

O OOOOOOEOOOOOOOOOO
-
3

O

Bisherige operative Therapie

A
>
C
>

keine operative Therapie
Kataraktoperation

IOL

Glaukomoperation
EDTA-Abrasio
Netzhautablésungs-OP
Kryotherapie der Netzhaut
Pars plana Vitrektomie
andere Operation

(ONONONONONONONONC,
(ONONONONONONONONC,

O O O O
O O O O
Q Zahlenin 5m
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PRO-KIND ARZTLICHER FOLGEBOGEN Kinder-KD-ID
9 ? JIA — Tx-letzte Visite, Damage T O O I A
STAMMDATEN
Erhebungsdatum| | | | | | |
Tag  Monat Jahr
Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr
SCHADIGUNGEN

Definitionen, um den Schaden in den einzelnen Gelenken zu bewerten:
Kontrakturen und andere Gelenkdeformationen sollten nur gewertet werden
1. wenn Sie sich vollstiandig durch eine vorausgegangene Schiddigung des Gelenks erkldren lassen,
2. wenn sie keine Folge der momentan aktiven Arthritis sind und
3. wenn sie mindestens 6 Monate bestehen.

Fiir jedes Gelenk sollte nur die schwerste Lésion gewertet werden.

O nicht beurteilbar, da Beobachtungszeitraum unter 6 Monaten
O keine Schaden vorhanden

Gelenk Definition des Gelenkschadens rechts links
Kiefergelenk Mikrognathie oder Gesichtsasymmetrie, die eine relevante @)
rechtes und linkes ~ asthetische Beeintrachtigung und/oder eine Fehlstellung der
Gelenk als ein Zahnreihen zur Folge hat/haben.
Gelenk wert
elenk werten Deutliche Beeintrachtigung der Mundéffnung (3 Finger kdnnen quer @)
nicht in den Mund genommen werden) mit radiologischen
Gelenkveranderungen.
Halswirbel- Extension < 50% des normalen Bereiches oder radiologisch O
saule gesicherte Subluxation der Halswirbelsaule.
Ankylose, medulldre Kompression in der Krankengeschichte oder @)
operative Versteifung
Schulter Aufenrotation < 50% des normalen Umfangs und/oder Abduktion O @)
der Arme < 180° (d.h. nicht tGiber Schulterhéhe)
Ankylose oder Prothese O O
Ellenbogen Beugekontraktur < 30° @) 0]
Beugekontraktur > 30°, Ankylose oder Prothese O O
Handgelenk Extension oder Flexion < 50% des normalen BewegungsausmaRes O @)
oder Subluxation oder volare, ulnare oder radiale Abweichung
Ankylose oder Prothese O O
gelenke Beugekontraktur, ulnare oder radiale Abweichung O000O0 O000O0
Subluxation, Ankylose oder Prothese O000O0 O000O0
Fingermittel- Beugekontraktur O0000 O0000
gelenke Schwanenhals- oder Knopfloch-Deformierung oder Ankylose 00000 00000
Huifte Innenrotation < 10° @) @)
Ankylose oder Prothese O O
Knie Valgusfehlstellung durch Arthritis > 15° oder Beugekontraktur < 25° O ©)
Beugekontraktur >25° oder Prothese O O
Sprunggelenk KnickfuR3/Valgusdeformation < 20° @) @)
gﬂeggl::f Wuggﬁs als Knickfu®/Valgusdeformation > 20°, Ankylose, Arthrodese oder @) O
Prothese
Zehengrund- Arthritis bedingte sichtbare Verformung O @)
gelenke alle Gelenke jeden FuBes zusammen
Arthroplastik des Vorderful3es O o
PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx - Damage) — V3 Seite 1 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ
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Fortsetzung SCHADIGUNGEN

Definitionen, um die extraartikuldren Schéddigungen zu bewerten:
Diese Schédigungen werden als persistierende Verdnderungen in der Anatomie, Physiologie, Pathologie oder
Funktion definiert, die seit dem Erkrankungsbeginn aufgetreten sind, aus vorangegangener Krankheitsaktivitat

oder deren Behandlung resultieren und seit mindestens 6 Monaten bestehen.

Item

Ophthalmologisch

Muskuloskelettales
System, nicht
artikular

Dermatologisch

Endokrinologisch

Sekundare
Amyloidose

Definition des extraartikularen Schadens

Katarakt und/oder Komplikationen einer Uveitis mit
Minderung der Sehkraft

Augenoperation
gesetzliche Blindheit
Schwere muskulare Atrophie

Osteoporose mit Frakturen oder Zusammenbruch der
Wirbelkérper

Avaskulare Knochennekrose

Signifikate Verkriimmung der thorakolumbalen Wirbelsaule
bedingt durch Beinlangendifferenz oder Huftkontraktur

Signifikante Beinlangendifferenz oder Wachstumsanomalie
eines Knochensegments

Striae rubrae

Subkutane Atrophie resultierend aus i.a. Glukokortikoid-
Injektionen

Wachstumsstoérungen
Verzogerte Pubertat

Diabetes mellitus

ORA O LA

ORA OLA
ORA OLA

00 OO0 O 00 0O

O

©JADI (Juvenile Arthritis Damage Index)

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx - Damage) — V3 Seite 2
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PRO-KIND ARZTLICHER FOLGEBOGEN Kinder-KD-ID

9% SLE - Tx I O O A I
Geburtsdatum |, [ | | Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr
ALLGEMEINE ANGABEN
Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID
Erhebungsdatum || | | | | |

Tag Monat Jahr
Groge L1 | Jecm Gewicht kg

Rheumatologische Hauptdiagnose
Nur ausfiillen, wenn Anderungen gegeniiber Beginndiagnose

SLE (Code 001) Diagnosestellung T ——
ona anr

Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht

Weitere rheumatologische Diagnose

Aktuelle Krankheitsaktivitat

OO0OO0OO0O O O O OO0 O oo oo oo oo Oo oo

inaktiv hoch aktiv
akt 005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 och akt

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) O ja, und zwar L1 | J Minuten O nein
ANAMNESE
Familienanamnese
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren. Eltern  Geschwister GroReltern
Rheumatoide Arthritis O O O
HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, Enthesitis- O O O
assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)
entzlindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) @) @) @)
Psoriasis, arztlicherseits gesichert ©] ©] O
Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom) @) @) @)
autoinflammatorische Erkrankungen (z.8. FMF, TRAPS, CAPS) O O O
Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie) @) @) @)
andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes meliitus, Hashimotothyreoiditis) O @) @)
andere Erkrankung o o @)
keine derartige Erkrankung
KOMORBIDITATEN
Komorbiditat Erstdiagnose
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren Monat / Jahr unbekannt
bitte spezifische Erkrankung angeben
O Augenerkrankung (z.B. Uveitis) T O
O Kardiovaskulare Erkrankung T O
O Gastrointestinale Erkrankung L [ O
O Lebererkrankung T O
O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank. Loy O

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx) — V3 Seite 1 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ



Kinder-KD-ID | | | | | | | |

Fortsetzung KOMORBIDITATEN

Erstdiaghose
Monat / Jahr unbekannt
O Erkrankung der Atemwege/Lunge (T O
O Allergien L 1| O
1y O
O Nierenerkrankung T O
O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis) (I @)
O Hamatologische Erkrankung (T O
O Neurologische Erkrankung T . @)
O psychische Erkrankung L O
O andere Erkrankung O
O keine derartige Erkrankung
LABOR
aktuell
BSG L1 | | mmh(1.Std) O nicht bestimmt
crP L1 1 L] mgn bzw, LL S L1 | mga O n.b.
Hamoglobin Lt JL] gl bzw. L1 J, L1 | mmom O n.b.
Leukozyten L1 L_| x 103/pl O nicht bestimmt
Lymphozyten \_I_, L_| x 103/pl O nicht bestimmt
Thrombozyten x 103/l O nicht bestimmt
IgG mg/dl bzw. L1 |, g O n.b.
Kreatinin || |_,_I_| mg/dI O nicht bestimmt
C3 Ll L 1| mgad O nicht bestimmt
C4 mg/dl O nicht bestimmt
Eiweil im sammeturin || |, | g/24h O nicht bestimmt
Protein/Kreatinin-Quotierlt_| L_I_l mg/mg bzw. L1 1 L1 | mg/g O n.b.
Creatinkinase erhdht Oja O nein O nicht bestimmt
GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
LDH erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
jemals
Creatinkinase erhdht Oja O nein O nicht bestimmt
GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
LDH erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
IgG erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
IgA-Mangel (<0,07 g/l) Oja O nein O nicht bestimmt
C3 vermindert Oja O nein O nicht bestimmt
C4 vermindert Oja O nein O nicht bestimmt
jemals
ANA O positiv O negativ O nicht bestimmt
dsDNA-Ak O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-Ro/SS-A O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-La/SS-B O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-Sm O positiv O negativ O nicht bestimmt

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx) — V3 Seite 2 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ



Kinder-KD-ID | | | | |

Fortsetzung LABOR

jemals

Antiphospholipid-Ak O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anticardiolipin O positiv O negativ O nicht bestimmt
Anti-R-Glycoprotein O positiv O negativ O nicht bestimmt
Lupus-Antikoagulans O positiv O negativ O nicht bestimmt
andere O positiv O negativ O nicht bestimmt
ALLGEMEINE THERAPIE
aktuell seit letzter Visite
keine O o
NSAR O O
Glukos, systemisch low dose ©] o
(< 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1I,[Img

Glukos, systemisch high dose o o
(= 0,2 mg pro kg Korpergewicht) bitte Dosis angeben

L1 1 Jmg
intravenose Pulstherapie bitteanzahl der Pulse angeben |_|_,
Lipidsenker O O
ACE-Hemmer/AT-ll-Antagonisten O O
Calcium-Antagonisten O O
Vitamin D O O
Bisphosphonate O O
Heparin/Marcumar O O
low-dose ASS O O
andere allgemeine Therapie

O O

O O

DMARD-THERAPIE - sDMARD / bDMARD

DMARD-Therapie seit der
letzten Visite

O keine DMARD-Therapie
O MTX* Qoral QO parenteral

O Hydroxychloroquin*
O Azathioprin*

O Cyclosporin A* Qoral  Qiv.

O Mykophenolat-Mofetil*

O Belimumab Osc. Qi

O Rituximab*#

O anderes bDMARD*

Nur bei Neuverordnung/Therapiewechsel/Therapieende
seit letzter Visite erforderlich

Dosis (mg) Beginn (Tag/Monat/Jahr) falls abgesetzt wann (Tag/Monat/Jahr)
|_|_|,|_|/w T T Ly L
/d I T T T
- I S T T
‘—l—l—’/d |_| | | | 1 | | I | | | L |
S O N S B NI O
/Appl.# [ T N T
/Appl. # T T Anzahl der Gaben |1 |
Le o Jmept® Ly | |y | Lo [ 1

#Applikation: O taglich O alle |_|Tage ol mal pro Woche O wochentlich O alle|__|Wochen O andere

*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use* dokumentieren.

#Bitte Praparatenamen angeben

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx) — V3

Seite 3 Fax: 030 28460-744

©DRFZ




Kinder-KD-ID |

Fortsetzung DMARD-THERAPIE — sDMARD / bDMARD

Grund fiir DMARD-Therapieanderung/-absetzen

Medikament Neben- Wirk- Re- Non- Pat. berichtete Patienten-  anderer
wirkung versagen  mission Adhérenz Intoleranz wunsch

(1) O] o O] O o O]

(2) O] O O] O] O O]

BEGRUNDUNG FUR DIE ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung

O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengrunde

O Adhérenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit

O andere

KLINISCHE BEFUNDE

Organbeteiligung aktuell jemals nie

Allgemeinsymptome o o O

ZNS o o o

Niere o o @)

Wenn aktuell oder jemals angekreuzt

seit wann? |_|_|_|_| Monat/Jahr

Wurde eine Biopsie durchgefihrt?

Oja O nein

Bitte Lupus-Nephritis Klasse ankreuzen:

ol ol
aktuell
Herz
Lunge
Darm
Muskulatur
Gelenke
Auge
Haut/Schleimhaut
LKS, Hepato-/Splenomegalie
Schilddrise

00000000

oW

jemals

00000000

oV oVl

Q00000000 =z
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AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis

O HWS OLWS

O kein Gelenk betroffen

SLEDAI 2K

Bitte ankreuzen, wenn der Deskriptor zurzeit des Arztbesuchs oder wéhrend der 30 vorausgehenden Tage

vorgelegen hat bzw. vorliegt.

Beschreibung

Definition

O Keine
Manifestation/Komplikation

Neurologische
Manifestationen

O Anfall Beginn vor kurzem; metabolische, infektiése oder medikamentdse Ursachen miussen
ausgeschlossen werden
O PsychOSe Fahigkeit, normale Aktivitaten auszufiihren, aufgrund einer schweren Stérung der

Realitatswahrnehmung verandert; umfasst Halluzinationen, Inkoharenz, ausgepragt lockeres
Assoziieren, verarmten Gedankeninhalt, ausgepragt unlogisches Denken, bizarres,
desorganisiertes oder katatones Verhalten; Uramie und medikamentdse Ursachen missen
ausgeschlossen werden

O Psychoorganisches
Syndrom

veranderte geistige Funktion mit Beeintrachtigung von Orientierung, Gedachtnis und anderen
intellektuellen Funktionen; mit sehr schnellem Beginn und fluktuierenden klinischen
Merkmalen; umfasst Beeintrachtigung des Bewusstseins mit verringerter Fahigkeit zu
fokussieren und Unfahigkeit zu anhaltender Konzentration auf die Umgebung, plus mindestens
zwei der folgenden Merkmale: Wahrnehmungsstoérungen, inkohérentes Reden, Schlaflosigkeit
oder Schlafrigkeit tagsiiber oder gesteigerte oder gesenkte psychomotorische Aktivitat;
metabolische, infektidse oder medikamentdse Ursachen missen ausgeschlossen werden

O Sehstdrung

retinale Veranderungen bei SLE; umfassende Schwellung der Nervenfasern (cytoid bodies),
Netzhautblutungen, ser0se Exsudate oder Hamorrhagien in der Choroidea oder Opticus-
Neuritis; metabolische, infektidse oder medikamentdse Ursachen missen ausgeschlossen
werden

O Hirnnerven-Stérung

neu beginnende sensorische oder motorische Neuropathie, bei der die Hirnnerven betroffen
sind

O Lupus-Kopfschmerz

schwerer, anhaltender Kopfschmerz; kann migraneartig sein, darf aber nicht auf Analgetika
ansprechen

Vaskulare Komplikationen

O Zerebrovaskularer Insult

neu beginnende(r) zerebrovaskulare(r) Insult(e); Ausschluss einer Arteriosklerose

O Vaskulitis

Ulzeration; Gangran; schmerzhafte Fingerknotchen; periungualer Infarkt; Splitterblutungen
oder Nachweis einer Vaskulitis durch Biopsie oder Angiogramm

Muskel- und
Gelenkmanifestationen

O Arthritis

mehr als zwei Gelenke mit Schmerz und Entziindungszeichen (also Empfindlichkeit,
Schwellung oder Erguss)
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Fortsetzung SLEDAI 2K

Beschreibung

Definition

O Myositis

Schwache oder Schmerzen proximaler Muskeln, einhergehend mit erhéhter Kreatin-
Phosphokinase oder Aldolase oder Nachweis einer Myositis mittels Veranderungen im EMG
oder Biopsie

Renale Manifestationen

O Harnzylinder

granuldre Zylinder oder Erythrozyten-Zylinder

O Hamaturie

> 5 Erythrozyten im Mikroskopierfeld bei 400facher VergroRerung (high power field, hpf);
Steine, Infektion oder andere Ursachen missen ausgeschlossen werden

O Proteinurie

> 0,5 g/24 Stunden

O Pyurie

> 5 Leukozyten im Mikroskopierfeld bei 400facher VergroRerung; Ausschluss einer Infektion

Haut- und Schleimhéaute

O Exanthem

Auftreten eines Ausschlags; Ausschluss einer infektidsen Ursache

O Alopezie pathologischer Haarausfall, diffus oder als Alopezia areata

O Schleimhautulzera orale oder nasale Ulzerationen

Serositiden

O Pleuritis pleuritischer Schmerz im Brustkorb, mit Pleurareiben oder Erguss oder Verdickung der Pleura

O Perikarditis

perikardialer Schmerz mit mindestens einem der folgenden Merkmale: Reiben, Erguss oder
Bestatigung durch EKG oder Echokardiogramm

Immunologische
Manifestationen

O erhéhte dsDNA-Antikorper

im Labortest oberhalb des Normbereichs

O Komplementerniedrigung

verringerte Werte fur CH50, C3 oder C4, unterhalb der fur die Labortests normalen unteren
Referenzbereiche

Allgemeine Manifestationen

O Fieber

> 38°C; Ausschluss einer infektiosen Ursache

Hamatologische
Manifestationen

O Leukozytopenie

< 3.000 Leukozyten pro pl; Ausschluss einer medikamentdsen Ursache

O Thrombozytopenie

< 100.000 Thrombozyten pro pl; Ausschluss einer medikamentésen Ursache

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx) — V3
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SLE — Tx (Abschlussvisite) - Damage I

Erhebungsdatum|_| | | | | | Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Tag Monat Jahr Monat  Jahr
SCORES
Slicc Damage Scores
O keine Schaden vorhanden
Organ Sachverhalt
Auge (mindes- irgendein jemals aufgetretener Katarakt @®
tens eines) Netzhautschadigung oder Optikus-Atrophie ©)
neuropsychia- kognitive Beeintrachtigung (z. B. Gedachtnisschwache, Schwierigkeiten beim Rechnen, @
trisch schlechtes Konzentrationsvermogen, Schwierigkeiten mit gesprochener oder
geschriebener Sprache, beeintrachtigtes Leistungsniveau) oder schwere Psychose
Krampfanfalle, die Uber 6 Monate Therapie erfordern ®
zerebrovaskularer Insult (2 Punkte, falls mehr als einmal) oder chirurgische Resektion /0
aus anderen Griinden als dem Vorliegen eines Malignoms
kraniale oder periphere Neuropathie (ausgenommen N. opticus) )
Myelitis transversa (Querschnittsmyelitis) o
renal geschatzte oder gemessene glomerulare Filtrationsrate < 50 % oder ®
Proteinurie = 3,5 g pro 24 Stunden oder O)
Nierenerkrankung im Endstadium (unabhangig von Dialyse oder Transplantation) e
pulmonal pulmonale Hypertonie @®
Lungenfibrose (festgestellt durch kérperliche Untersuchung oder Roéntgen) ©)
schrumpfende Lungen (durch Roéntgen) ©)
Pleurafibrose (durch Rdéntgen) 0)
Lungeninfarkt (durch Rontgen) oder pulmonale Resektion aus anderen Griinden als dem | @
Vorliegen eines Malignoms
kardiovaskular Angina oder Koronararterien-Bypass )
neu aufgetretener Myokard-Infarkt (2 Punkte, falls mehr als einmal) /@
Kardiomyopathie (ventrikulare Dysfunktion) ©)
Herzklappenerkrankung (diastolisches Gerausch oder systolisches Gerausch > 3/6) o
Perikarditis Gber 6 Monate oder Perikardektomie o
peripher Claudicatio Uber 6 Monate @®
vaskular geringfiigiger Gewebeverlust (Pulparaum) 0)
deutlicher Gewebeverlust (z. B. Verlust eines Fingers oder eines Kérpergliedes, O/
Resektion) (2 Punkte, falls an mehr als einem Ort)
Venenthrombose mit Schwellung, Ulzeration oder vendser Stasis ol
gastrointestinal Infarkt oder Resektion von Darm unterhalb des Duodenums oder von Milz, Leber oder /O
Gallenblase, aus welchen Griinden auch immer (2 Punkte, falls an mehr als einem Ort)
Mesenterial-Insuffizienz @
chronische Peritonitis ol
Osophagus-Striktur oder Operation im oberen gastrointestinalen Trakt 0
Pankreas-Insuffizienz, die Enzymersatz erfordert, oder Pseudozyste ol
muskuloskelettal | Muskelatrophie oder -schwache @®
deformierende oder erosive Arthritis (einschlief3lich reduzierbarer Deformitaten, O)
ausschlieBlich avaskularer Nekrose)
Osteoporose mit Fraktur oder vertebralem Kollaps (ausgenommen avaskuléare Nekrose) | @
avaskulare Nekrose (2 Punkte, falls mehr als einmal) D/@
Osteomyelitis O
Haut Narbenbildung, chronischer Haarausfall @
Narbenbildung sehr ausgedehnt oder bei einer anderen Schicht als bei Kopfhaut und ©)
Pulparaum
Haut-Ulzeration (ausgenommen Thrombose) tiber mehr als 6 Monate 0]
andere vorzeitige Gonadeninsuffizienz @
Diabetes (unabhangig von der Therapie) O)
Malignom (Ausschluss von Dysplasie) (2 Punkte, falls an mehr als einer Stelle) /0
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PRO-KIND

ARZTLICHER FOLGEBOGEN Kinder-KD-ID
Juvenile Dermatomyositis — Tx I I
Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr

ALLGEMEINE ANGABEN

Falls vorhanden bitte eintragen: LAB-ID

Erhebungsdatum | | | | | | |
Tag Monat Jahr

GroRe cm Gewicht L1 | | kg

Rheumatologische Hauptdiagnose
Nur ausfiillen, wenn Anderung gegeniiber Beginndiagnose

Dermatomyositis (Code 009) Diagnosestellung
Monat  Jahr

Diagnosesicherheit O gesichert O Verdacht

Weitere rheumatologische Diagnose

Aktuelle Krankheitsaktivitat

0000 O O O O 0O 0o o o oo oo oo o oo

inaktiv hoch aktiv
005115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10

Morgensteifigkeit (letzte 7 Tage) O ja, und zwar L1 | J Minuten O nein

ANAMNESE
Familienanamnese
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren. Eltern  Geschwister GroReltern
Rheumatoide Arthritis ©) ©) ©)
HLA-B27 assoziierte Erkrankung (z.B. Morbus Bechterew, o.a. Spondyloarthritis, o o O
Enthesitis-assoziierte Arthritis, Reiter-Syndrom oder akute Uveitis)
entzlindliche Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) ©) ©) ©)
Psoriasis (arztlicherseits gesichert) o o O
Kollagenosen (z.B. SLE, Dermatomyositis, Sklerodermie, Sjégren Syndrom) ©) ©) ©)
autoinflammatorische Erkrankungen (z.B. FMF, TRAPS, CAPS) o o o
Weichteilrheuma (z.B. Fibromyalgie) ©) ©) @)
andere Autoimmunerkrankungen (z.B. Diabetes mellitus, Hashimotothyreoiditis) O O o
andere Erkrankung ©) ©) @)
keine derartige Erkrankung O O o

KOMORBIDITATEN
Komorbiditat
Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren Erstdiagnose
bitte spezifische Erkrankung angeben Monat / Jahr unbekannt
O Augenerkrankung (z.B. Uveitis) . O
O Kardiovaskulare Erkrankung L [y ] O
O Gastrointestinale Erkrankung T @)
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Fortsetzung KOMORBIDITATEN

bitte spezifische Erkrankung angeben

O Lebererkrankung

Nur seit letzter Visite neuaufgetretene Erkrankungen dokumentieren

O Endokrinolog./Stoffwechsel-Erkrank.

O Erkrankung der Atemwege/Lunge

O Allergien

O Nierenerkrankung

O Hauterkrankung (z.B. Psoriasis)

O Hamatologische Erkrankung

O Neurologische Erkrankung

O psychische Erkrankung

O andere Erkrankung

Erstdiagnose

Monat / Jahr unbekannt
I O
1| O
1oy O
1| @)
1oy o
I O
Aoy O
1 O
I O
I . o
Lo [y o)

O keine derartige Erkrankung

LABOR
aktuell
BSG mm/h (1. Std.) O nicht bestimmt
CrP ,\_l mg/l bzw. |—|—,, \—l—lmg/dl O nicht bestimmt
Hamoglobin L1 1L gl bzw. L | L1 Immom O nicht bestimmt
Leukozyten L1 ,|_| x 103/pl O nicht bestimmt
Lymphozyten L1 ,\—| x 103/pl O nicht bestimmt
Thrombozyten L1 | Jx10%pul Q nicht bestimmt
Creatinkinase L1 U/l O nicht bestimmt
LDH Lt 1 Jun O nicht bestimmt
GOT / ASAT Lt Ty O nicht bestimmt
GPT / ALAT L1t Ty O nicht bestimmt
VWF-Ag erhdht Oja O nein O nicht bestimmt
jemals
Creatinkinase erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
GOT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
GPT erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
LDH erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
VWF-Ag erhoht Oja O nein O nicht bestimmt
IgA-Mangel (<0,07 g/l) Oja O nein O nicht bestimmt
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Fortsetzung LABOR

jemals
ANA O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-Jo-1 O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-PL-7/PL-12 O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-EJ O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-OJ O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-PM/Scl O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-Mi2 O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-TIF1y O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-MDAS O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-NXP2 O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-SAE O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-SRP O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-HMGCR O pos O neg O nicht bestimmt
Anti-Ku O pos O neg O nicht bestimmt
andere O pos O neg O nicht bestimmt
ALLGEMEINE THERAPIE
aktuell seit letzter Visite
keine O O
NSAR O O
Glukos, systemisch low dose O O
(< 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 J.[_Img
Glukos, systemisch high dose ©] o
(> 0,2 mg pro kg Kérpergewicht) bitte Dosis angeben
L1 | Img
intravenose Pulstherapie bitteanzahl der Pulse angeben: I_l_,
Vitamin D O O
Calcium O O
Bisphosphonate O O
i.v. Immunglobuline O
bitte absolute Dosis pro Gabe angeben
i_|, \_| g pro kg Korpergewicht
||| Anzahl der Gaben
andere allgemeine Therapie:
©] o
©] o
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DMARD-THERAPIE — sDMARD / bDMARDs

DMARD-Therapie seit der letzten Nur bei Neuverordnung/Therapiewechsel/Therapieende
Visite seit letzter Visite erforderlich
Dosis (mg) Beginn (Tag/Monat/Jahr)  falls abgesetzt wann (Tag/Monat/Jahr)

Okeine DMARD-Therapie
OMTX* Qoral  Q parenteral L mw (T I N D NI T
OHydroxychloroquin* /d (NI NI N I I T
OAzathioprin* /d I T T e A T
OCyclosporin A*  Qoral Qi /d (I T T I I R
OMykophenolat-Mofetil* /d T T e T T B
ORituximab* # Mppl.* |, | . | | | AnzahlderGaben |_1_]
Oanderes DMARD*

Lot Jmept L [ 1 L by |y

*Applikation: O taglich O alle| |Tage O|_|mal pro Woche O wéchentlich O alle| | Wochen O andere
*Hinweis: Bisher keine zugelassene Therapie, bitte ,off label use* dokumentieren.
#Bitte Praparatenamen angeben

Grund fiir DMARD-Therapieanderung/-absetzen

Medikament Neben- Wirk- Re- Non- Pat. berichtete Patienten-  anderer
wirkung versagen  mission Adhédrenz  Intoleranz wunsch

(1) o O o o o o

(2) O o O O o o

BEGRUNDUNG FUR DIE ANGEWANDTE THERAPIE

Hauptgriinde (maximal zwei) fiir gewahlte Therapie

O gute Erfahrung

O entspricht aktueller Empfehlung

O Sicherheitsaspekte

O Zulassungssituation

O Kostengriinde

O Adhérenz des Patienten

O Patientenpraferenz hinsichtlich Applikation

O Patientenpraferenz hinsichtlich Medikamentensicherheit

O andere

KLINISCHE BEFUNDE

Hautbeteiligung aktuell jemals nie
Gottron’sche Papeln oder Gottronzeichen O O O
Heliotropes Erythem o
Nagelfalzveranderungen, Veranderungen der Kapillarschleife
(gof. Messung der Kapillardichte) O O O
Gesichtserythem o O ©]
Erythem an Streckseiten Extremitaten O O O
Hautrétungen im Bereich des Dekolletés (V-Zeichen) O O o
Hautrétungen im Nacken- und Schulterbereich (Shawl-Zeichen) O O O
(Nicht sonnenexponiertes) Erythem O O O
Ausgepragtes kutanes Erythem (auch Erythrodermie) O O o
Livedo reticularis ©) ©) o
Hautulzera O O O

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx) — V3 Seite 4 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ



Kinder-KD-ID |

Fortsetzung KLINISCHE BEFUNDE

Hautbeteiligung
Schleimhautlasionen
Mechanikerhande
Nagelhautwucherung
Subcutanes Odem
Panniculitis
Alopezie (nicht vernarbend)
Calcinose

Gastrointestinalbeteiligung
Dysphagie aufgrund Myositis
Bauchschmerzen aufgrund Myositis
Gastrointestinale Ulzera aufgrund Myositis
Lunge
Atemmuskelschwache/Lungenfunktionsstérung
interstitielle Lungenbeteiligung
Dysphonie aufgrund Myositis
Kardiovaskular
Kardiovaskulare Beteiligung aufgrund Myositis
RR / mm Hg
Hypertonus (altersbezogen)
Allgemeinsymptome
Fieber (>38°C)
Gewichtsverlust (>5%)
Fatigue
Anhalt fiir Myositis overlap?
Sklerodaktylie
Raynaud-Phanomen

aktuell jemals

Q000000

00O

O OO0

Q000000

00O

O OO0

Q000000 =2

(CIONO)

OO0

AKTUELLE GELENKBEFUNDE

Arthritis
O kein Gelenk betroffen
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Gelenkkontrakturen infolge Myositis O ja

O nein
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SCORES
MMT-8
Muskelgruppen Muskelkraft - Skala 0-10
nur rechte Seite (gegen Widerstand) untersuchen 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Halsbeuger (Kopfbeugen) @) @) @) @) @) @) @) @) @) @) @)
2. M. deltoideus (Armheben seitlich) O O O O O O O O O O O
3. M. biceps brachii (Armbeugung) @) @) @) @) @) @) @) O O @) ©)
4. Handstrecker (Dorsalflexion Hand) @) O O @) O O O O O O O
5. M. gluteus maximus (Beinheben in Bauchlage) O @) @) @) @) @) @) @) @) O @)
6. M. gluteus medius (Beinabduktion in Seitage) O O O @) O O O O O O O
7. M. quadriceps (Beinstrecken im Sitzen) @) @) @) O @) @) @) O @) @) @)
8. Fulistrecker (Dorsalflexion FuR) @) @) O @) O O O O O O O
Krankheitsheitaktivitidt (DAS)
Functional Status (choose 1 category and report value in the score column; range for this section is 0 to 3)

Normal function, able to attend school, keeps up with friends Oo

Mild limitations, tires after walking few blocks, general fatigue On

Moderate limitations, requires assistance with stair-climbing, activity of daily living 02

Severe limits, wheelchair-bound, unable to attend school, climb stairs, etc. O3
Weakness (Score “1” point for each area of weakness noted; circle all that apply; range score for this section 0 is to 8)

a) Neck flexor weakness Oono O1yes

b) Difficulty clearing scapula (abdominal weakness): Oono O1yes

can do sit-up with arms: 1.out 2.crossed 3.behind head 4.1/3 cleared

c) Upper proximal muscle weakness Oono O1yes

d) Lower proximal muscle weakness Oono O1yes

e) Gower’s sign (assisted/unassisted) Oono O1yes

f) Abnormal gait Oono O1yes

g) Difficulty swallowing Oono O1yes

h) Nasal speech Oono O1yes
Skin Involvement Type (choose one category and report value in the score column; range for this section is 0 to 4)

absent or resolved completely Oo

atrophic changes only (including Gottron's papules) On

erythema-mild O2

erythema-moderate O3

erythema-severe !
Skin Involvement Distribution (choose one category and report value in the score column; range for this section is 0 to 3)

none Oo

focal (including area of joint-related skin) O

diffuse (including extensor surfaces of limbs shawl area) O2

generalised (including trunk involvement) Os

Vaskulitis (if none of the categories below are present then score “0” point for this section, if ANY of the categories below are present, then

score “1” point for this section; range is 0 to 1)

a) Eyelid erythema Oop absent O+ present
b) Eyelid vessel dilation Oo absent O1 present
c) Eyelid thrombosis Oo absent O1 present
d) Nailfold erythema Op absent O+ present
e) Nail bed telangiectasia Op absent O+ present
f) Palate dilation Oop absent O+ present
g) Other Oo absent O1 present
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Fortsetzung SCORES

Fortsetzung Krankheitsheitaktivitat (DAS)

Gottron’s Papules (if no papules are present then score is “0” point, if any papules are present (mild, moderate or severe) then score is “1”
point; range for this section is 0 to 1)

Absent Oo
Mild O
Moderate Oz
Severe O3

CMAS

1. Kopf heben, Dauer:
0 = nicht méglich 3 = 30-59 s

1=19s 4 =60-119s
2=10-29s 5=>2min ( s)
Wert:

2. Bein heben, Gegenstand beriihren:
0 = nicht maglich
1 = kann Bein von Untersuchungsliege heben / Gegenstand wird nicht berGhrt
2 = kann Bein von Untersuchungsliege heben / Gegenstand wird berthrt.

Wert:

3. Gestrecktes Bein heben, Dauer:
0 = nicht méglich 3 = 30-59 s

1=19s 4 =60-119s
2=10-29s 5=>2min ( S)
Wert:

4. Drehen von Riicken- in Bauchlage:
0 = nicht mdglich
1 = kann sich relativ leicht zur Seite drehen, aber rechten Arm nicht freimachen
2 = kann sich relativ leicht zur Seite drehen, rechten Arm mit leichten Schwierigkeiten freimachen und sich
vollstandig in Bauchlage drehen
3 = vollstdndiges Mandver ohne Schwierigkeiten mdglich

Wert:

5. Aufsetzen (sit-ups):
0 = nicht mdglich
1 = Hande auf den Oberschenkeln, mit Gegengewicht
2 = Hande auf der Brust, mit Gegengewicht
3 = Hande hinter dem Kopf, mit Gegengewicht
4 = Hande auf den Oberschenkeln, ohne Gegengewicht
5 = Hande auf der Brust, ohne Gegengewicht
6 = Hande hinter dem Kopf, ohne Gegengewicht

Wert:

6. Aus der Riickenlage in sitzende Position:
0 = nicht mdglich.
1 = grolRe Schwierigkeiten, sehr langsam, schafft es kaum
2 = weniger Schwierigkeiten, langsam, muss sich etwas anstrengen.
3 = keine Schwierigkeiten
Wert:
7. Arm heben / strecken:
0 = nicht auf H6he der AC Gelenke
1 = auf H6he der AC-Gelenke, nicht Gber Kopf
2 = (iber Kopf, Ellbogen nicht getreckt
3 = Uiber Kopf, Ellenbogen gestreckt

Wert:
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Fortsetzung SCORES

Fortsetzung CMAS

8. Arm heben, Dauer:
0 = nicht moglich 3 = 30-59 s

1=19s 4=>60s ( s)
2=10-29s
Wert:

9. Aus stehender Position auf den Boden setzen:
0 = nicht mdglich; Angst, es Uberhaupt zu versuchen
1 = grol’e Schwierigkeiten; muss sich am Stuhl festhalten, kann/ méchte es ohne Stuhl gar nicht erst versuchen
2 = leichte Schwierigkeiten; schafft es ohne Festhalten, hat aber Probleme beim Hinsetzen, mdglichweise auch
mit der Balance, ggf. Abstitzen auf Oberschenkel
3 = keine Schwierigkeiten, keine Ausgleichbewegung

Wert:

10. VierfuBlerstand:
0 = nicht in der Lage aus der Bauchlage in den Vierfulerstand zu gelangen
1 = kaum in der Lage in den VierfiRlerstand zu gelangen und diese Position zu halten, heben des Kopfes nicht
mdglich
2 = Erreichen und Einhalten der Position méglich, Kopf heben méglich, Krabbeln nicht mdglich
3 = Krabbeln ebenfalls mdglich.
4 = Anheben und Ausstrecken eines Beines zusatzlich mdglich

Wert:

11. Aus einer knienden Position vom Boden aufstehen:
0 = nicht méglich, auch nicht mit Festhalten am Stuhl
1 = grofde Schwierigkeiten; Stuhl zum Festhalten erforderlich
2 = maRige Schwierigkeiten; kann ohne Stuhl aufstehen, muss aber eine oder beide Hande auf den
Oberschenkeln / Knien / Boden abstltzen
3 = leichte Schwierigkeiten; muss sich nicht abstltzen, hat aber leichte Probleme
4 = problemlos maéglich

Wert:

12. Vom Stuhl aufstehen:
0 = nicht méglich, auch nicht mit Festhalten oder Abstltzen
1 = grof3e Schwierigkeiten; muss beide Hande auf dem Stuhl abstitzen
2 = malige Schwierigkeiten; muss beide Hande auf den Oberschenkeln oder Knien abstlitzen, aber nicht

auf dem Stuhl
3 = leichte Schwierigkeiten; kein Abstltzen erforderlich, aber leichte Probleme beim Aufstehen

4 = problemlos maéglich
Wert:

13. Auf Antritt steigen:
0 = nicht mdglich
1 = grol’e Schwierigkeiten; muss sich festhalten
2 = malige Schwierigkeiten; kein Festhalten, jedoch Abstiitzen auf Oberschenkeln oder Knien erforderlich
3 = ohne Abstltzen moglich

Wert:

14. Gegenstand aufheben:
0 = nicht in der Lage sich zu biicken und einen Stift vom Boden aufzuheben
1 = grol3e Schwierigkeiten; muss sich kraftig auf den Oberschenkeln oder Knien abstlitzen
2 = malige Schwierigkeiten; nur leichte, kurzes Abstiitzen auf Oberschenkeln oder Knien erforderlich
3 = ohne Schwierigkeiten oder Ausgleichsbewegung mdglich

Wert:
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PRO-KIND

O ARZTLICHER FOLGEBOGEN Kinder-KD-ID
Juvenile Dermatomyositis — Tx (Abschlussvisite) - Damage N
Erhebungsdatum || | | | | | Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Tag Monat Jahr Monat  Jahr
Scores — MDI

bitte nachfolgende Angaben aus

0 = nie vorhanden,

1 = vorhanden fiir mindestens 6 Monate,
NA = weder 0 noch 1 zutreffend;

Zur Berechnung eines Scores zur Quantifizierung bleibender (Organ-) Schaden bei Patienten mit juveniler Myositis (MDI = Myositis Damage Index) fullen Sie

Visuelle Analog Skala: links = kein Schaden, Mitte = moderater Schaden, rechts = maximaler Schaden):

(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
MUSCLE | | Severe muscle atrophy or weakness resulting in being bed bound
DAMAGE and an inability to perform self care
1. Muscle atrophy (clinical) 0 1 NA
2. Muscle weakness not attributable to active muscle disease 0 1 NA
3. Muscle dysfunction: decrease in aerobic exercise capacity 0 1 NA
4. Muscle atrophy assessed by radiographic methods 0 1 NA
5. Low serum creatinine 0 1 NA

Creatinine value = mg/dl / pumol/l; lower limit normal value = mg/dl /
pmol/l

(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
SKELETAL | I -Life threatening fractures from osteoporosis
DAMAGE

-Avascular necrosis requiring arthroplasty

6. Joint contractures
7. Osteoporosis with fracture or vertebral collapse (excluding avascular necrosis)
8. Avascular necrosis

9. Deforming arthropathy (including reducible deformities, excluding avascular necrosis and
contractures)

10. Osteoporosis without clinical fracture, requiring treatment of osteoporosis
11. Limitation of motion (Passive Joint ROM in degrees):

a. Elbow extension (degrees): R L
b. Hip flexion (degrees): R L
¢. Knee extension (degrees): R L
d. Ankle dorsiflesion (degrees) R L

0 1 NA

0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA
0 1 NA

PRO KIND - ARZTLICHER FOLGEBOGEN (Tx-Damage) V2 Seite 1
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Fortsetzung MDI
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
CUTANEOUS | I Calcinosis with extensive subcutaneous exoskeleton resulting in
DAMAGE extreme loss of function (bedridden, inability for self care)
12. Calcinos 0 1 NA
a. Calcinosis, superficial plaques or nodules 0 1 NA
b. Calcinosis, tumoral 0 1 NA
c. Calcinosis, planar 0 1 NA
d. Calcinosis, exoskeleton/calcinosis universalis 0 1 NA
13. Alopecia 0 1 NA
14. Cutaneous scarring or atrophy 0 1 NA
15. Poikiloderma 0 1 NA
16. Lipodystrophy 0 1 NA
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
GASTRO- Extreme dysfunction requiring total parenteral nutrition
INTESTINAL | |
DAMAGE
17. Dysphagia 0 1 NA
18. Gastrointestinal dysmotility, constipation, diarrhea or abdominal pain 0 1 NA
19. Infarction or resection of bowel or other gastrointestinal organs 0 1 NA
20. Steatosis 0 1 NA
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
PULMONARY | | - Fibrosis requiring ventilatory support; or
DAMAGE -Pulmonary hypertension resulting in extreme loss of function
(bedridden, inability for self care)
21. Dysphonia 0 1 NA
22. Impaired lung function due to respiratory muscle damage 0 1 NA
23. Pulmonary fibrosis 0 1 NA
24. Pulmonary hypertension 0 1 NA
25. Diminished lung function:
a. DL-CO/Va (Carbon monoxide diffusing capacity corrected for alveolar volume)
(% Predicted = %) 0 1 NA
b. FEV1 (forced expiratory volume in 1 second) (% predicted = %) 0 1 NA
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rtsetzung MDI
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
CARDIOVAS- --Myocardial dysfunction resulting in extreme loss of function
CULAR I : (bedridden, inability for self care)
DAMAGE
26. Hypertension requiring treatment > 6 months 0 1 NA
27. Ventricular dysfunction / cardiomyopathy 0 1 NA
Assessed in Adult Patients > = 18 years of age:
28. Angina or coronary artery bypass 0 1 NA
29. Myocardial infarction 0 1 NA
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
PERIPHERAL - Limb loss; or -Thrombosis requiring intensive care unit (ICU)
VASCULAR [ [ care; or-Severe disease resulting in extreme loss of function
DAMAGE bedridden, inability for self care)
30. Tissue or pulp loss 0 1 NA
31. Digit or limb loss or resection 0 1 NA
32. Venous or arterial thrombosis with swelling, ulceration or venous stasis 0 1 NA

Assessed in Adult Patients > = 18 years of age:

33. Claudication 0 1 NA
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
ENDOCRINE | | Extreme disease resulting in ICU care or life threatening complica-
DAMAGE tions, such as ICU stay for seizures or DKA; renal failure, amputation
Assessed in Patients with diagnosis before 18 years of age:
34. Growth failure 0 1 NA
35. Delay in development of secondary sexual characteristics 0 1 NA

Assessed in Both Pediatric and Adult Patients:

36. Hirsutism or Hypertrichosis 0 1 NA
37. Irregular menses 0 1 NA
38. Primary or Secondary Amenorrhea 0 1 NA
39. Diabetes 0 1 NA
40. Hyperlipidemia (regardless of treatment) 0 1 NA
Assessed in Adult Patients (> = 18 years of age and adolescent patients when applicable)

41. Infertility (female or male) 0 1 NA
42. Sexual dysfunction 0 1 NA
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Fortsetzung MDI

(Absent) (Maximum) | Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
OCULAR | | Complete loss of vision in both eyes
DAMAGE
43. Cataract resulting in visual loss 0 1 NA
44. Visual loss, other, not secondary to cataracts 0 1 NA
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
INFECTION | I Infection resulting in septic shock or life threatening complications
45. Chronic infection 0 1 NA
Specify:
Specify:
46. Multiple infections 0 1 NA
Specify:
Specify:
(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
MALIGNANCY I I

Malignancy resulting in ICU care or life threatening complications

47. Any form of cancer,
Specify type, grade and stage: 0 1 NA

(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
OTHER Extreme disease damage resulting in ICU care or life threatening
DAMAGE | | complications

Cause and date:

49. Specify:

50. Specify:
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(Absent) (Maximum) Maximum Value Guidelines (Examples of maximal score)
GLOBAL | | None
DAMAGE
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PRO-KIND ELTERNBOGEN Kinder-KD-ID

JIA/SLE/JDM - Tx Lo

Erhebungsdatum L1 | 1 | | |
Tag Monat Jahr

Geburtsdatum Ihres Kindes |V'T|T'h_, Geschlecht O weiblich O mannlich
ona anr

Wir méchten Sie bitten die nachfolgenden Fragen zu beantworten.

Hat Ihr Kind wegen der rheumatischen Erkrankung folgende Behandlungen in den letzten 3 Monaten erhalten?
O Krankengymnastik (einzeln oder in der Gruppe)

O Bewegungsbad (einzeln oder in der Gruppe)

O Ergotherapie (z.B. Gelenkschutzberatung, Hilfsmittel)

O andere Behandlung, und zwar:
O keine derartige Behandlung

Verwendet lhr Kind orthopéadische Hilfsmittel?

QO nein O ja, und zwar: O Schienen oder Bandagen (z.B. Kniegelenkbandagen, Handgelenkschienen)
O orthopadische Schuhe
O Halsmanschette
O Einlagen/Sohlenerhéhung

Haben Sie oder hat Ihr Kind in den letzten 3 Monaten an einer Eltern-/Patientenschulung teilgenommen? zum
Beispiel an einem Schulungswochenende der Rheuma-Liga oder wahrend eines Krankenhausaufenthaltes bzw. einer Rehabilitations- oder
KurmafBnahme.

O nein Oja

Hat lhr Kind in den letzten 4 Wochen wegen seiner rheumatischen Erkrankung im Kindergarten, in der Schule
oder am Ausbildungsplatz gefehlt?

Q nein O ja,undzwar: || | Tage

War lhr Kind in den letzten 3 Monaten wegen seiner rheumatischen Krankheit stationar im Krankenhaus?
O nein O ja, und zwar: Wochen und || Tage

Hat lhr Kind innerhalb der letzten 3 Monate wegen seiner rheumatischen Erkrankung an einer
Rehabilitations- oder KurmaBnahme teilgenommen?

O nein O ja

Wurde lhr Kind wegen seiner rheumatischen Erkrankung in den letzten 3 Monaten operiert?
Gelenkpunktionen bitte nicht mitzahlen.

O nein O ja, und zwar: Mal

Notieren Sie nachfolgend bitte nur die auf Beschwerden beruhenden Schwierigkeiten und Beeintrdchtigungen. Wenn
Ihr Kind eine der unten aufgefiihrten Tétigkeiten Ublicherweise noch nicht ausfiihren kann, weil es zu jung ist, dann
kreuzen Sie bitte ,trifft nicht zu“ an. Kreuzen Sie bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten seine Méglichkeiten
in der vergangenen Woche beschreibt.

problem- leicht stark nicht trifft nicht
los erschwert  erschwert  mdglich zu
Anziehen und Korperpflege
Kann lhr Kind sich allein:
¢ anziehen, die Schnirsenkel binden, Kndpfe schlief3en o @) O @) @)
oder 6ffnen?
e die Haare waschen? O @) o o ©)
e die Socken an- oder ausziehen? o @) ©) Q @)
e die Fingernagel schneiden? Q @) Q Q @)
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Fortsetzung der Fragen zu Alltagsaktivitaten

problem- leicht stark nicht trifft nicht
los erschwert  erschwert  mdglich zu
Aufstehen
Kann Ihr Kind:
e von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? o o ©) @) @)
e sich ins Bett legen oder aus dem Bett aufstehen? o ©) O O] ©)
Essen und Trinken
Kann |hr Kind allein:
e bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? o o ©) ©) @)
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund fiihren? o O] O O ©)
e eine neue Packung Cornflakes oder Msli 6ffnen? o @) ©) ©) @)
Gehen
Kann |hr Kind allein:
e drauf3en auf ebenem Boden gehen? o O] o O O
o fiinf Stufen hinaufgehen? Q @) Q Q @)
Korperpflege
Kann Ihr Kind sich allein:
e am ganzen Korper waschen und abtrocknen? o @) ©) @) (@)
¢ baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? o o o O Q
e auf die Toilette gehen und wieder aufstehen? o @) ©) @) @)
e die Zahne putzen? O ©) O o ©)
e die Haare kdmmen oder bilrsten? o @) ©) O (@)
Erreichen von Gegenstidnden
Kann Ihr Kind:
» einen schweren Gegenstand, z.B. ein groRes Spiel oder Q O Q O Q
Bucher, tber Kopfhéhe erreichen und herunterholen?
e sich blicken, um ein Kleidungsstiick oder ein Blatt O o o O O
Papier vom Boden aufzuheben?
e einen Pullover lber den Kopf anziehen? o @) ©) ©) @)
e den Kopf drehen, um Uber die Schulter o @) Q Q @)
zuriickzuschauen?
Greifen
Kann Ihr Kind:
 mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? Q Q Q O ©)
» Autotliren 6ffnen? Q Q Q ) ®)
e Schraubverschlisse aufmachen, die schon einmal Q Q O O o
geoffnet waren?
e Wasserhahne auf- und zudrehen? o o Q O @)
e eine Tir mit einem Tirknauf 6ffnen? o @) ©) @) (@)
Aktivitaten und hausliche Aufgaben
Kann Ihr Kind:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? O O] o O ©)
e in Auto, Bus oder StralRenbahn ein- u. aussteigen? O o o O O
e Fahrrad fahren? ©) @) ©) @) (@)
e im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mill wegbringen, o o o Q @)
Staub saugen, bei der Gartenarbeit helfen, sein Bett
machen, sein Zimmer aufraumen)?
e rennen und spielen? ©) @) ©) Q @)
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Fortsetzung der Fragen zu Alltagsaktivitaten

Bitte kreuzen Sie alle Hilfsmittel an, die Ihr Kind gewohnlich fiir eine der folgenden Tatigkeiten benutzt:
O Mein Kind bendtigt keine Hilfsmittel
Mein Kind bendtigt fir die angegebenen Tatigkeiten folgende Hilfsmittel:

Anziehen und Koérperpflege: QO Hilfsmittel zum Anziehen, z.B. Knopfhaken, Reillverschlusszieher,
verlangerten Schuhloffel

Aufstehen: Spezialstuhl oder erhéhten Stuhl
Essen und Trinken: besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken, z.B. besonderes Besteck
Gehen: Gehstlitzen
Therapieroller, -fahrrad
Rollstuhl
Koérperpflege: erhohten Toilettensitz

Badewannensitz
Haltegriff an der Badewannenstange

Erreichen von Gegenstinden: Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande

Greifen: Gerate mit langen Stielen im Badezimmer
Schraubverschluss-Offner fir Glaser (die schon vorher gedffnet waren)

Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

CO0O 0O 0CO0O0OC0O0O0O O O

O andere Hilfsmittel fir die genannten Tatigkeiten:

Bitte kreuzen Sie die Bereiche an, in denen lhr Kind aufgrund seiner Erkrankung normalerweise Hilfe von
anderen benétigt:

O keine fremde Hilfe erforderlich
Mein Kind benétigt Hilfe in folgenden Bereichen:

O Anziehen O Gehen O Greifen
O Aufstehen O Koérperpflege O Aktivitaten und
O Essen und Trinken O Erreichen von Gegenstanden hausliche Aufgaben ©CHAQ

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Dingen, die méglicherweise fiir Ihr Kind ein Problem darstellen. Bitte sagen
Sie uns, wie hédufig jedes einzelne Problem bei Ihrem Kind in den letzten 4 Wochen auftrat, indem Sie die
zutreffende Zahl ankreuzen:

Wie oft hatte Ihr Kind im vergangenen Monat folgende Probleme, Sorgen oder Schwierigkeiten?

Korperlicher Bereich: Mein Kind hatte Probleme... nie fast nie m::latih- héufig ir;anir
.. mindestens 300 Meter im Freien zu gehen. 0 1 2 3 4
.. beim Rennen. 0 1 2 3 4
.. an sportlichen Aktivitaten teilzunehmen. 0 1 2 3 4
.. etwas Schweres aufzuheben. 0 1 2 3 4
.. selbststandig zu baden oder zu duschen. 0 1 2 3 4
... kleinere Pflichten im Haushalt zu erledigen. 0 1 2 3 4
Mein Kind hatte Schmerzen. 0 1 2 3 4
Mein Kind hatte wenig Energie. 0 1 2 3 4

Emotionaler Bereich: Mein Kind ... nie fastnie manch- héufig  fast

mal immer
.. fUrchtete sich oder war angstlich. 0 1 2 3 4
.. war traurig oder niedergeschlagen. 0 1 2 3 4
.. war verargert. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme beim Schlafen. 0 1 2 3 4
.. machte sich Sorgen, was mit ihr/ihm passieren wird. 0 1 2 3 4
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Fortsetzung der Fragen zu Problemen im Alltag

Sozialer Bereich: Mein Kind... nie  fastnie manch- haufig  fast
mal immer
.. hatte Probleme mit anderen Kindern/Jugendlichen gut auszukommen. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme, weil andere Kinder/Jugendliche nicht mit ihr/ihm 0 1 2 3 4
befreundet sein wollten.
.. wurde von anderen Kindern/Jugendlichen gehanselt. 0 1 2 3 4
.. konnte nicht das tun, was andere Gleichaltrige tun. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme mit anderen Kindern/Jugendlichen mitzuhalten. 0 1 2 3 4
Schule Mein Kind... nie fastnie manch- haufig  fast
mal immer
... hatte Probleme im Kindergarten/ in der Schule aufzupassen. 0 1 2 3 4
.. vergal’ Dinge. 0 1 2 3 4
.. hatte Probleme das schulische Arbeitspensum zu erfiillen 0 1 2 3 4
bzw. die Aufgaben im Kindergarten zu erledigen.
.. fehlte im Kindergarten/ in der Schule, weil es sich nicht wohl flhlte. 0 1 2 3 4
.. fehlte wegen Arztbesuchen oder Krankenhausaufenthalten 0 1 2 3 4
im Kindergarten bzw. in der Schule.
Schmerzen: Mein Kind hatte... nie fastnie manch- héufig  fast

mal immer

o
-
N
w
N

.. Schmerzen in Gelenken oder Muskeln.
.. starke Schmerzen.

.. Probleme beim Schlafen aufgrund von Gelenk- oder
Muskelschmerzen.

o
N
N
w
N

o
N
N
w
N

.. Steifigkeit am Morgen oder nach zu langem Sitzen. 0 1 2 3 4
Tagllche Aktivitaten: Mein Kind hatte Schwierigkeiten... nie fast nie mz:l;h- héufig i nf:r:L )
.. beim Aufdrehen von Wasserhahnen. 0 1 2 3 4
.. beim Herunterdricken von Turklinken. 0 1 2 3 4
.. mit Messer und Gabel zu essen. 0 1 2 3 4
.. mit Fuller oder Stift zu schreiben oder zu zeichnen. 0 1 2 3 4
.. die Schulbicher zu tragen. 0 1 2 3 4
Behand|ung Mein Kind... nie fastnie manch- haufig fast

mal immer
.. flihlte sich schlecht durch die Medikamente. 0 1 2 3 4
.. hatte Schmerzen bei der Krankengymnastik oder den taglichen Ubungen. 0 1 2 3 4
.. hatte Angst vor Blutabnahmen. 0 1 2 3 4
.. hatte Angst vor Spritzen. 0 1 2 3 4
.. hatte Angst vor Arztbesuchen. 0 1 2 3 4

Wenn Ihr Kind 8 Jahre oder ilter ist, geben Sie bitte auch zu den folgenden Aussagen ihre Einschéatzung ab.

Behandlung: Mein Kind... nie fastnie manch- haufig fast
mal immer
.. hatte Probleme sich selbst fur Medikamente oder 0 1 2 3 4
krankengymnastische Ubungen verantwortlich zu fihlen.
.. hatte Probleme mit der Krankheit umzugehen. 0 1 2 3 4
Sorgen/Zweifel: Mein Kind... nie fastnie manch- hiufig  fast
mal immer
.. war besorgt wegen Nebenwirkungen der Medikamente. 0 1 2 3 4
.. hatte Zweifel an der Wirksamkeit der Medikamente. 0 1 2 3 4
.. machte sich Sorgen wegen der Krankheit. 0 1 2 3 4
Sich mitteilen: Mein Kind hatte... nie fastnie manch- hiufig  fast
mal immer
.. Schwierigkeiten den Arzten und Schwestern zu sagen, 0 1 2 3 4
wie sie/er sich fuhlt.
.. Schwierigkeiten den Arzten und Schwestern Fragen zu stellen. 0 1 2 3 4
.. Schwierigkeiten anderen Menschen ihre/seine Krankheit zu erklaren. 0 1 2 3 4

©PedsQL 4.0 und 3.0 — Eltern (13-16)
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In der ndchsten Frage geht es um den heutigen Gesundheitszustand lhres Kindes. Bitte kreuzen Sie jeweils
diejenige der drei Aussagen an, die den Gesundheitszustand Ihres Kindes am besten beschreibt.

Beweglichkeit (herumlaufen)

Er/sie hat keine Schwierigkeiten herumzulaufen
Er/sie hat einige Schwierigkeiten herumzulaufen
Er/sie hat groRe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fir sich selbst sorgen
Er/sie hat keine Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen

Er/sie hat einige Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen
Er/sie hat grolRe Schwierigkeiten sich selber zu waschen und anzuziehen

Allgemeine Tatigkeiten
(zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport, Spielen, Dinge mit Familie- und Freunden machen)

Er/sie hat keine Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut
Er/sie hat einige Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut
Er/sie hat grol3e Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut

Schmerzen oder korperliche Beschwerden
Er/sie hat keine Schmerzen oder kérperliche Beschwerden

Er/sie hat einige Schmerzen oder kérperliche Beschwerden
Er/sie hat grole Schmerzen oder kérperliche Beschwerden

Sich ungliicklich, traurig oder besorgt fiihlen
Er/sie ist nicht unglicklich, traurig oder besorgt

Er/sie ist etwas ungliicklich, traurig oder besorgt
Er/sie ist sehr ungliicklich, traurig oder besorgt

C00 000

00 000 00O

Verglichen mit dem allgemeinen Gesundheitszustand wahrend der vergangenen 12 Monate ist der heutige
Gesundheitszustand meines Kindes

O besser O im GrofRen und Ganzen etwa gleich O schlechter ©EQ-5D

Den néchsten Fragen liegen Skalen zugrunde, die zur Einschétzung des gesundheitlichen Befinden lhres Kindes
dienen. Wenn Sie z.B. den Gesundheitszustand lhres Kindes als sehr gut einschétzen, kreuzen Sie bitte den
Anfangspunkt (ersten Kreis) an. Wenn Sie den Gesundheitszustand Ihres Kindes als sehr schlecht einschétzen,
kreuzen Sie den Endpunkt (letzten Kreis) an. Ansonsten entscheiden Sie sich fiir einen Kreis zwischen dem Anfangs-
und Endpunkt.

Wie beurteilen Sie im GroRen und Ganzen den derzeitigen Gesundheitszustand lhres Kindes?

O OO OO OOOO0OO0OO0OOO0OO0OOOOOOoOTO0o0OOo
sehr gut 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10

sehr schlecht

Wie wiirden Sie die Schmerzen lhres Kindes in den vergangenen 7 Tagen einschatzen?

keine O O O O O O O 0O O OO OO0 0O 00O O O O O O O sehrstarke
Schmerzen 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10 Schmerzen

Hat Ihr Kind in den vergangenen 7 Tagen unter ungewohnlicher Erschopfung und Miidigkeit gelitten?
O O O O OO 0O 0O OO OO0 OoOOoODOoOOoOOoOOOoOOoO OoO OoOOo

icht hr stark
garnie 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 oo

Wie aktiv ist die rheumatische Erkrankung aktuell?
nichtaktivnm. O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O hochaktiv
@:6) 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie kommt lhr Kind zurzeit mit seiner Krankheit zurecht?

O O O O OO 0O 0O OO OO0 OoOOoODOoOOoOOoOOOoO OO OoO OoOOo
0 05 115 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 9.5 10

sehr gut sehr schlecht
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Wie zufrieden sind Sie mit der medikamentosen Behandlung lhres Kindes?
Q nicht zufrieden O teilweise zufrieden QO zufrieden Q sehr zufrieden O aulerst zufrieden

Hat lhr Kind seit dem letzten Besuch Beschwerden verspiirt, die durch die von ihm genommenen
Medikamente verursacht sein konnten?

O ja O nein
Falls Sie "ja" geantwortet haben, geben Sie bitte an, welche:
O Fieber

O Magenschmerzen oder brennendes Gefiihl im Magen

O Kopfschmerzen

Q Ubelkeit

O Hautausschlag

O Erbrechen

O Wunde Stellen im Mund

O Verstopfung

QO Geschwollenes / blutendes Zahnfleisch

O Durchfall

Q Vermehrter Haarwuchs am Korper

QO Schwarze oder blutige Stiihle

O Gewichtszunahme

O Blut im Urin

O Gewichtsverlust

O Schwellungen, Bluterglsse, Schmerzen, Rétungen usw. an der Injektionsstelle
O Stimmungsschwankungen (Erregung, Depressionen, Angstzustande)

O Schlafstérungen

O Sonstige Deutsche Version des JAMAR

Nimmt lhr Kind seine verordneten Medikamente regelmaBig bzw. wie arztlich empfohlen ein?
O ja, fast immer O haufig O manchmal O selten O gar nicht
O mein Kind bendtigt aktuell keine Medikamente

Falls ,manchmal”, ,,selten“ oder ,,gar nicht“ angekreuzt wurde, warum nicht?

O mein Kind weigert sich

O zu viele Verabreichungen am Tag

O organisatorische Probleme (z. B. Probleme, die Medikamente in der Schule zu nehmen)
O Angst vor Nebenwirkungen

O mein Kind nimmt zu viele Medikamente

O sonstige Grinde

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!
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PROe JUGENDLICHENBOGEN (ab 12 Jahre) Kinder-KD-ID
Erhebungsdatum | | | | | | |
Tag Monat Jahr
Geburtsdatum Geschlecht O weiblich O mannlich
Monat  Jahr
Im Folgenden mdéchten wir erfahren, ob du im Alltag durch deine rheumatische Erkrankung beeintréchtigt bist.
Kreuze bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten deine Mobglichkeiten in der vergangenen Woche
beschreibt.
problemlos leicht stark nicht
erschwert erschwert moglich
1. Anziehen und Korperpflege
Kannst du:
o dich allein anziehen, die Schniirsenkel binden, Knopfe O O O O
schlieRen oder 6ffnen?
o dir allein die Haare waschen? O O O O
o dir allein die Socken an- und ausziehen? O O O O
o dir allein die Fingernagel schneiden? O O O O
2. Aufstehen
Kannst du:
e von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? O O O O
o dich ins Bett legen oder aus dem Bett aufstehen? O O
3. Essen und Trinken
Kannst du:
e bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? O O O O
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund fuhren? O O O O
e eine neue Packung Cornflakes oder Musli 6ffnen? O O O O
4. Gehen
Kannst du:
¢ draufRen auf ebenem Boden gehen? O O
o finf Stufen hinaufgehen? O O O O
5. Korperpflege
Kannst du:
o dich allein am ganzen Kérper waschen und abtrocknen? O O O O
o dich allein baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? O O O O
o die Toilette benutzen und wieder aufstehen? O O O O
o dir die Zahne putzen? O O O O
o dir die Haare kdmmen oder bursten? O O O O
6. Erreichen von Gegenstidnden
Kannst du:
¢ einen schweren Gegenstand, z.B. ein grolRes Spiel oder O O O O
Bucher, tber Kopfhéhe erreichen und herunterholen?
o dich blcken, um ein Kleidungsstiick oder ein Blatt Papier vom O O O O
Boden aufzuheben?
e einen Pullover Uber den Kopf anziehen? O O O O
e den Kopf drehen, um Uber die Schulter zuriickzuschauen? O O O O
7. Greifen
Kannst du:
¢ mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? O O O O
¢ Autotiren 6ffnen? O O O O
¢ Schraubverschlisse aufmachen, die schon einmal gedffnet O O O O
waren?
e Wasserhahne auf- und zudrehen? O O O O
e eine Tur mit einem Tirknauf 6ffnen? O O O O

PRO KIND — JUGENDBOGEN (Tx) — V3 Seite 1 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ
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Fortsetzung der Fragen zu Alltagsaktivitédten

problemlos leicht stark nicht
erschwert erschwert moglich

8. Aktivitdten und hausliche Aufgaben
Kannst du:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? O O O O
¢ in Auto, Bus oder StralRenbahn ein- und aussteigen? O O O O
¢ Fahrrad fahren? O O O O
¢ im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mill wegbringen, Staub O O O O

saugen, bei der Gartenarbeit helfen, dein Bett machen, dein

Zimmer aufrdumen)?
e rennen und spielen? O O O O

Bitte kreuze alle Hilfsmittel an, die du gewdhnlich fiir eine der folgenden Tatigkeiten benutzt:

O Ich bendtige keine Hilfsmittel

Ich bendgtige fur die angegebenen Tatigkeiten folgende Hilfsmittel:

1. Ankleiden und Koérperpflege: [ Hilfsmittel zum Anziehen, z.B. Knépfhaken, verlangerten Schuhloffel

2. Aufstehen: Spezialstuhl oder erhéhten Stuhl
3. Essen und Trinken: besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken, z.B. besonderes Besteck
4. Gehen: Gehstitzen

Therapiefahrrad

Rollstuhl

erhohten Toilettensitz
Badewannensitz
Haltegriff an der Badewannenstange

Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande

Gerate mit langen Stielen im Badezimmer
Schraubverschluss-Offner fir Glaser (die schon vorher gedffnet waren)
Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

5. Korperpflege:

6. Erreichen von Gegenstéanden:
7. Greifen:

o o o Y o R

O andere Hilfsmittel fur die genannten Tatigkeiten:

Bitte kreuze die Bereiche an, in denen du aufgrund deiner Erkrankung normalerweise Hilfe von
anderen bendtigst:

O Ich brauche keine fremde Hilfe
Ich bendtige Hilfe in folgenden Bereichen:
O Ankleiden
[0 Aufstehen
O Essen und Trinken
[0 Korperpflege
O Greifen
[0 Gehen
O Erreichen von Gegenstanden
O Aktivitaten und hausliche Aufgaben ©CHAQ

Nachfolgend findest du eine Liste von Dingen, die mdéglicherweise fiir dich ein Problem darstellen. Bitte sage uns,
wie hdufig jedes einzelne Problem im vergangenen Monat auftrat, indem du die zutreffende Zahl ankreuzt:

Wie oft hattest Du im vergangenen Monat folgende Probleme, Schwierigkeiten oder Sorgen?

Gesundheit und Aktivitidten nie fast manch- haufig fast
nie mal immer

Es fiel mir schwer mindestens 300 Meter im Freien zu gehen. 1 2 4
Es fiel mir schwer zu rennen.

Es fiel mir schwer an sportlichen Aktivitaten teilzunehmen.

Es fiel mir schwer etwas Schweres aufzuheben.

Es fiel mir schwer alleine zu duschen oder zu baden.

Es war schwer fiir mich kleinere Pflichten im Haushalt zu erledigen.
Ich hatte Schmerzen.

Ich hatte wenig Energie Dinge zu tun.

O O oo o oo |o
Al lalalalala
N ININININININ
WWWW MWW W w
B N N RE e e
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Fortsetzung der Fragen zu Problemen im Alltag

Stimmung/Gefiihle nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Ich furchtete mich oder fuhlte mich angstlich. 0 1 2 3 4
Ich fuhlte mich traurig oder niedergeschlagen. 0 1 2 3 4
Ich fhlte mich verargert. 0 1 2 3 4
Ich hatte Probleme beim Schlafen. 0 1 2 3 4
Ich machte mir Sorgen, was mit mir passieren wird. 0 1 2 3 4
Umgang mit anderen nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Ich hatte Probleme mit anderen Jugendlichen gut auszukommen. 0 1 2 3 4
Andere Jugendliche wollten nicht mit mir befreundet sein. 0 1 2 3 4
Andere Jugendliche hanselten mich. 0 1 2 3 4
Ich konnte nicht das tun, was andere Gleichaltrige tun. 0 1 2 3 4
Es war schwer fir mich mit anderen Jugendlichen mithalten zu kénnen. 0 1 2 3 4
Schule nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Es fiel mir schwer in der Schule aufzupassen. 0 1 2 3 4
Ich vergal Dinge. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer die Aufgaben fiir die Schule zu erledigen. 0 1 2 3 4
Ich fehlte in der Schule, weil ich mich nicht wohl fuhlte. 0 1 2 3 4
Ich fehlte in der Schule, weil ich zum Arzt oder ins Krankenhaus musste. 0 1 2 3 4
Schmerzen nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Ich hatte Schmerzen in meinen Gelenken oder Muskeln. 0 1 2 3 4
Ich hatte starke Schmerzen. 0 1 2 3 4
Ich habe wegen Gelenk- oder Muskelschmerzen schlecht geschlafen. 0 1 2 3 4
Ich flihlte mich morgens oder nach zu langem Sitzen steif. 0 1 2 3 4
Alltagsdinge nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Es fiel mir schwer Wasserhahne aufzudrehen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer Turklinken herunter zu driicken. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer mit Messer und Gabel zu essen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer mit Filler oder Stift zu schreiben oder zu zeichnen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer meine Schulblcher zu tragen. 0 1 2 3 4
Behandlung nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Ich fuhlte mich schlecht wegen meiner Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich hatte Schmerzen bei der Krankengymnastik oder den taglichen Ubungen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer mich selbst fur Medikamente oder krankengymnastische 0 1 2 3 4
Ubungen verantwortlich zu fiihlen.
Es fiel mir schwer mit der Krankheit umzugehen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Blutabnahmen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Spritzen. 0 1 2 3 4
Ich hatte Angst vor Arztbesuchen. 0 1 2 3 4
Sorgen/Zweifel nie  fast manch- haufig fast
nie mal immer
Ich war besorgt wegen Nebenwirkungen der Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich hatte Zweifel an der Wirksamkeit der Medikamente. 0 1 2 3 4
Ich machte mir Sorgen wegen der Krankheit. 0 1 2 3 4
Sich mitteilen nie fast manch- haufig fast
nie mal immer
Es fiel mir schwer den Arzten und Schwestern zu sagen, wie ich mich fiinle. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer den Arzten und Schwestern Fragen zu stellen. 0 1 2 3 4
Es fiel mir schwer anderen Menschen meine Krankheit zu erklaren. 0 1 2

3 4
©PedsQl 3.0 und 4.0 Jugend
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Bei der néchste Frage geht es um deinen heutigen Gesundheitszustand. Sie umfasst fiinf Bereiche. Bitte gib an,

welche der drei Aussagen deinen Gesundheitszustand am besten beschreibt. Kreuze diese Antwort an.
Bewegung (herumlaufen)

Ich habe keine Schwierigkeiten herumzulaufen

Ich habe einige Schwierigkeiten herumzulaufen

Ich habe groRe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fiir mich selbst sorgen

Ich habe keine Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
Ich habe einige Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
Ich habe groRe Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

(O ONG)

(O ONG)

Was ich normalerweise tue
(zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport, Spielen, Dinge mit Familie und Freunden machen)

Ich habe keine Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
Ich habe einige Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
Ich habe groRe Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

(O ONG)

Schmerzen oder korperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder kdrperlichen Beschwerden
Ich habe einige Schmerzen oder korperlichen Beschwerden
Ich habe groRe Schmerzen oder kérperlichen Beschwerden

00O

Sich ungliicklich, traurig oder besorgt fiihlen

Ich bin nicht unglicklich, traurig oder besorgt @)

Ich bin etwas unglucklich, traurig oder besorgt @)

Ich bin sehr unglicklich, traurig oder besorgt @)

Verglichen mit dem allgemeinen Gesundheitszustand wahrend der vergangenen 12 Monate ist mein

heutiger Gesundheitszustand
Q besser Q im GroRBen und Ganzen etwa gleich Q schlechter ©EQ-5D

Die nachfolgenden Skalen gehen von ,0“ bis ,10%. Wenn du z.B. deinen Gesundheitszustand als sehr gut
einschétzt, kreuze bitte den Anfangspunkt (ersten Kreis) an. Wenn du deinen Gesundheitszustand als sehr
schlecht einschétzt, kreuze den Endpunkt (letzten Kreis) an. Ansonsten entscheide dich fiir einen Kreis
zwischen dem Anfangs- und Endpunkt.

Wie beurteilst du im GroBen und Ganzen deinen derzeitigen Gesundheitszustand?

O OO OO OOO0OO0OO0OOO0OO0OOOOOO O 0O O
sehr gut 0 056 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 95 10

sehr schlecht

Wie wiirdest du die Starke deiner Schmerzen in den vergangenen 7 Tagen einschatzen?

keine O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O sehrstarke
Schmerzen 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 9.5 10 Schmerzen

Hast du in den vergangenen 7 Tagen unter ungewohnlicher Erschopfung und Miidigkeit gelitten?
O OO OO O0OO0OO0OO0ODO0OO0OO0ODO0OO0OO0ODO0OO0oOO0oOO0OO0OO0

gar nicht sehr stark
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie aktiv ist deine rheumatische Erkrankung aktuell?

nichtakivn O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O O hochaktiv
é‘@ 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

Wie kommst du zurzeit mit deiner Krankheit zurecht?

0O O O O OO0 00O OO0 0O o0 oo oo OoO OoO o oo
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

sehr gut sehr schlecht

Wie schétzt du deine kérperliche Leistungsfahigkeit ein?
O sehr gut O gut O mittel O nicht besonders O gar nicht gut

PRO KIND — JUGENDBOGEN (Tx) — V3 Seite 4 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ
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Wie zufrieden bist Du mit Deiner medikamentésen Behandlung?
O nicht zufrieden Q teilweise zufrieden Q zufrieden QO sehr zufrieden Q aulerst zufrieden

Hast Du seit dem letzten Besuch Beschwerden verspiirt, die durch die von Dir genommenen Medikamente
verursacht sein konnten?

O ja O nein
Falls Du "ja" geantwortet hast, gebe an, welche:
O Fieber

O Magenschmerzen oder brennendes Gefiihl im Magen

O Kopfschmerzen

QO Ubelkeit

O Hautausschlag

QO Erbrechen

O Wunde Stellen im Mund

O Verstopfung

O Geschwollenes / blutendes Zahnfleisch

O Durchfall

O Vermehrter Haarwuchs am Koérper

O Schwarze oder blutige Stihle

O Gewichtszunahme

O Blut im Urin

O Gewichtsverlust

O Schwellungen, Blutergiisse, Schmerzen, Rétungen usw. an der Injektionsstelle
O Stimmungsschwankungen (Erregung, Depressionen, Angstzustande)

O Schlafstérungen

O sonstige

©Deutsche Version des JAMAR

Nimmst Du deine verordneten Medikamente regelmiRig bzw. wie drztlich empfohlen ein?
O ja, fast immer O haufig O manchmal O selten O gar nicht
O ich bendtige aktuell keine Medikamente

Falls Du ,,manchmal”, ,,selten“ oder ,,gar nicht“ angekreuzt hast, warum nicht?

O ich weigere mich

O zu viele Verabreichungen am Tag

O organisatorische Probleme (z. B. Probleme, die Medikamente in der Schule zu nehmen)
O Angst vor Nebenwirkungen

O ich nehme zu viele Medikamente

O sonstige Grinde

Patienten mit ENTHESITIS ASSOZIIERTER ARTHRITIS bzw. PSORIASIS ARTHRITIS beantworten bitte die
nachfolgenden Fragen (Seite 5 und 6).

Patienten mit SLE beantworten bitte auch die Fragen auf Seite 7.

Bei allen anderen Patienten bedanken fiir uns fiir Ihre Mithilfe!

Kreuze bitte an, wie gut du die jeweiligen Tétigkeiten allein, also ohne fremde Hilfe oder Hilfsmittel ausfiihren
konntest. Entscheide dich bitte fiir eine Zahl als Angabe fiir die durchschnittliche Schwierigkeit, die du mit der
Téatigkeit hattest.

Konntest du in den letzten 7 Tagen ...

... ohne Hilfe und Hilfsmittel (z.B. Strumpfanzieher) Socken oder Strimpfe anziehen?

einfach n n E n n B B n n m unméglich

... dich ohne Hilfe von der Hiifte aus nach vorn beugen, um einen Kugelschreiber vom Boden aufzuheben?

einfach n n E n n B n 8 9 10 unmoglich

PRO KIND — JUGENDBOGEN (Tx) — V3 Seite 5 Fax: 030 28460-744 ©DRFZ
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Fortsetzung der Fragen fiir Patienten mit ENTHESITIS ASSOZIIERTER ARTHRITIS bzw. PSORIASIS ARTHRITIS

... ohne Hilfe (z.B. Greifzange) etwas von einem hohen Regal herunternehmen?

einfach n n n n n B n n n m unmoglich

.. von einem Stuhl ohne Armlehne aufstehen, ohne dabei die Hande oder andere Hilfe zu benutzen?

eintact 0] H | 415 6] (8 {9 }H10] e

.. ohne Hilfe vom Boden aufstehen, wenn du auf dem Riicken liegst?

einfach n n n n n B n n n m unméglich

.. ohne Beschwerden 10 Minuten stehen, ohne dich anzulehnen?

einfach n n n n n B n n n unmoglich

.. 12-15 Treppenstufen steigen ohne Benutzung des Gelédnders oder von Gehhilfen?
1 Schritt pro Stufe!

einfach n n n n B n n n m unmoglich

.. Uber die Schulter sehen, ohne den Oberkorper zu drehen?

eintach (012345 6] [819] nmesten

.. korperlich anstrengende Tatigkeiten verrichten?
(z.B. krankengymnastische Ubungen, Gartenarbeit oder Sport)

einiach o123 4H s s] [81{ofH10]

.. zu Hause oder bei der Arbeit den ganzen Tag aktiv sein?

et LoHAH 2 sH a5 He!] (89 o

Bitte kreuze auf den nachfolgenden Skalen jeweils eine Zahl an. Auch wenn die Beschwerden (Schmerzen,
Miidigkeit) geschwankt haben, entscheide dich bitte fiir eine Zahl als Angabe fiir die durchschnittliche Stérke
der Beschwerden.

Wie ist es dir in den letzten 7 Tagen ergangen?

Wie wiirdest du deine allgemeine Miidigkeit und Erschépfung beschreiben?

E?isr::ign;‘ﬂi\ggkeitl n n n n n B n n n m :ﬂeuhc;i;:(aerilt(ﬁirschépfung

Wie wiirdest du die Starke deiner Schmerzen insgesamt einschatzen?

Sommeren [0 H 123 a5 }{6] (8 -{9 |-{10] Schmerzon

Wie stark waren deine Schmerzen in Nacken, Riicken oder Hiifte?

Sehmerzen [0 {1 2 {3 }-{4}{5 6] (8 1{9110] Schmerson

Hattest du nachtliche Schmerzen in Nacken, Riicken oder Hiifte?

Sehmerzen [ 0 (23 a5]s6] (8 {9]{10] Schmerson

Wie stark waren deine Schmerzen oder Schwellungen in anderen Gelenken?

sehr starke

giit?rflerzen n n n n n B n n n m Schmerzen

Wie stark haben besonders beriihrungs- oder druckempfindliche Korperstellen dich beeintrachtigt?

gar nicht n E n B n n n m sehr stark

Wie ausgepragt war deine Morgensteifigkeit nach dem Aufwachen?

gar nicht n n n n B n n n m sehr stark

Wie lange dauerte diese Morgensteifigkeit (in Stunden)?

© BASDAI
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Patienten mit SLE bitten wir abschlieBend um die Beantwortung der folgenden Fragen.

Bitte sage uns, ob diese Dinge ein Problem fiir dich waren, indem du die zutreffende Zahl ankreuzt:
0 es war nie ein Problem, 1 es war fast nie ein Problem, 2 es war manchmal ein Problem, 3 es war héufig ein

Problem, 4 es war fast immer ein Problem. Es gibt keine
en. Wenn du eine Frage nicht verstehst, bitte um Hilfe.

Hattest Du in den_vergangenen 4 Wochen folgende Probleme oder Schwierigkeiten?

Jrichtigen® oder falschen“ Antwort

Allgemeine Erschopfung nie fast manch- haufig fast
nie mal immer
1. Ich fihle mich mude 0 1 2 3 4
2. Ich fGhle mich kdrperlich schwach (nicht stark) 0 1 2 3 4
3. Ich fUhle mich zu mide, um Dinge zu tun, die ich mag 0 1 2 3 4
4. Ich fihle mich zu mide, um Zeit mit Freunden zu verbringen 0 1 2 3 4
5. Ich habe Schwierigkeiten, etwas, das ich angefangen habe zu Ende zu 0 1 2 3 4
bringen
6. Ich habe Schwierigkeiten, etwas zu beginnen 0 1 2 3 4
Midigkeit / Ruhebediirfnis nie fastnie manch- haufig fast
mal immer
1. Ich schlafe viel 0 1 2 3 4
2. Ich habe Schwierigkeiten, nachts durchzuschlafen 0 1 2 3 4
3. Ich fhle mich mide, wenn ich morgens aufwache 0 1 2 3 4
4. Ich ruhe mich viel aus 0 1 2 3 4
5. Ich mache viele Nickerchen 0 1 2 3 4
6. Ich verbringe viel Zeit im Bett 0 1 2 3 4
Geistige Ermiidung nie fastnie manch- haufig fast
mal immer
1. Ich habe Schwierigkeiten, meine Aufmerksamkeit auf Dinge gerichtet 0 1 2 3 4
zu halten
2. Ich habe Schwierigkeiten, mir zu merken, was Leute mir erzahlen 0 1 2 3 4
3. Ich habe Schwierigkeiten, mir Dinge zu merken, die ich gerade gehort 0 1 2 3 4
habe
4. Ich habe Schwierigkeiten, schnell zu denken 0 1 2 3 4
5. Ich habe Muhe, mich zu erinnern, was ich gerade gedacht habe 0 1 2 3 4
6. Ich habe Mihe, mir mehr als eine Sache gleichzeitig zu merken 0 1 2 3 4
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