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Einleitung

Die Kinder- und Jugendrheumatologie ist ein Spezialgebiet innerhalb der Kinder- und
Jugendmedizin, das sich mit entzundlichen Erkrankungen und Autoimmunerkrankungen
befasst. Hierbei kdnnen sowohl der Bewegungsapparat, die Haut als auch innere Organe
betroffen sein. Zudem kdnnen Durchblutungsstdrungen vorliegen. Bei einer Pravalenz von
130-170 pro 100.000 Kinder unter 16 Jahren in Deutschland sind wahrscheinlich 20.000-
25.000 Kinder und Jugendliche von entzundlichen Gelenkerkrankungen betroffen. Damit
ist Rheuma in Deutschland die haufigste chronisch entzindliche Erkrankung im
Kindesalter. Wird die Erkrankung frihzeitig erkannt und adaquat behandelt, bestehen
gute Chancen auf eine Heilung.

Rheuma im Kindesalter verlauft nicht wie Rheuma bei Erwachsenen. Einerseits kommen
spezielle Erkrankungen vor, die es im Erwachsenenalter uberhaupt nicht gibt,
andererseits sind Spektrum und Verteilung der Erkrankungen verschieden. Auch ist die
Komplikationsrate, z. B. eine chronische Augenentziindung, die zur Erblindung fihren
kann, bei Kindern verschieden. Oftmals sind die Erkrankungen selten, wodurch
Kenntnisse Uber Prasentation, Verlauf und Prognose und insbesondere die Therapie
limitiert sind. Insbesondere deshalb sind Studien mit der Folge einer zugelassen Therapie
eher die Ausnahme als die Regel und Therapieempfehlungen und Therapieprotokolle sind
empirisch oder richten sich nach Therapiestandard vergleichbarer Erkrankungen des
Erwachsenalters.

Insbesondere in den letzten 2 Jahrzehnten haben sich die Therapieoptionen
rheumatischer Erkrankungen in der Kinder- und Jugendrheumatologie dramatisch
verandert und verbessert. Dies ist der Verfugbarkeit von gepruft wirksamen neuen und
zugelassenen Therapien, von Therapieempfehlungen, -leitlinien und —protokollen zu
verdanken. Das Ziel der Therapie ist die vollstandige Wiederherstellung der Gesundheit.
Erreicht wird dies durch eine medikamentdse Unterdrickung der rheumatischen
Entzlindung. So werden bleibende Schaden verhindert. Unterstutzt wird der
Heilungsprozess zusatzlich durch die Forderung der normalen kérperlichen und
psychosozialen Entwicklung der jungen Patienten

Diagnose und Therapie rheumatischer Erkrankungen erfolgen in einem speziellen
Zentrum dem Kinder-Rheuma-Zentrum Sankt Augustin an der Asklepios Klinik Sankt
Augustin. Es steht unter der Leitung von Prof. Dr. Gerd Horneff, Direktor des Zentrums fur
Allgemeine Padiatrie und Neonatologie, Kinderarzt, Kinderrheumatologe und Immunologe.
Neben speziell ausgebildeten Kinderrheumatologen arbeiten Rheumafachschwestern
Hand in Hand mit Physio- und Ergotherapeutinnen, die besondere Kenntnisse in der
Versorgung rheumakranker Kinder haben. Kinderpsychologinnen helfen bei psychischer
Verarbeitung der Krankengeschichte und vermitteln Strategien zur Schmerzreduktion.
Sozialarbeiter unterstitzen bei der Beantwortung von Fragen aus dem nicht primar
medizinischen Bereich, und die orthopadische Werkstatt liefert individuell angepasste
Hilfsmittel.

Neben der ambulanten Versorgung in einer Ambulanz strukturiert und ermachtigt durch
eine ,Ambulante Spezialarztliche Versorgung, ASVB““-Zulassung steht eine teilstationare
und vollstationare Versorgung inklusiver kinderrheumatologischer Komplexbehandlung
zur Verfugung. Durch die Angliederung an ein Krankenhaus der Maximalversorgung fur
Kinde und Jugendliche stehen alle diagnostischen und therapeutischen Optionen der
Klinik zur Verfligung. Dies schlieBt neben der spezialfacharztlichen
kinderrheumatologischen Versorgung die Kinderkardiologie, -gastroenterologie, -
endokrinologie, - onkologie, - hamatologie, pneumologie, immunologie, -radiologie, -
psychologie und -psychiatrie und Neuropadiatrie ein sowie die Kinderorthopadie, und
Kinderchirurgie. Flr die Versorgung schwerstkranker Kinder steht eine padiatrische
Intensivstation und Kinderanaesthesie zur Verfiigung. Enge Kooperation
unterschiedlichster Fachgebiete ermdglicht optimale Erfolge.

Das Kinder-Rheuma-Zentrum Sankt Augustin ist eines der groBten Zentren zur
Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher und tragt damit auch Verantwortung



fUr die stetige Weiterentwicklung und Verbesserung des Fachgebietes. Dieser Aufgabe
entsprechend beherbergt das Kinder-Rheuma-Zentrum Sankt Augustin ein eigens
Studienzentrum durch Leitung und Durchflihrung zahlreicher Arnzeimittelstudien und
Studien zur Versorgungsforschung. Angegliedert ist zudem das groBte nationale Register
fur Biologika und Targeted Small Molecules in der Kinderrheumatologie dessen
Hauptaufgabe in der Verbesserung der Arzneimittelsicherheit liegt.

Die der Kinderklinik angegliederte Kinderrheumazentrum Sankt Augustin gGmbH ist eine
gemeinnutzige GmbH zur Férderung von Wissenschaft und Forschung im Bereich der
Kinder- und Jugendrheumatologie, zur Férderung des offentlichen Gesundheitswesens
und der 6ffentlichen Gesundheitspflege insbesondere durch die Durchfihrung
wissenschaftlicher Veranstaltungen, Untersuchungen und Forschungsvorhaben und die
Vergabe von Forschungsauftragen aus dem medizinischen Bereich. Ziel ist zudem die
Forderung und Verbesserung der medizinischen, psychologischen und
sozialmedizinischen Betreuung von Patienten und deren Angehdrigen.

Eine Selbsthilfegruppe am Kinder-Rheuma-Zentrum Sankt Augustin besteht seit Jahren
und steht in enger Kooperation zur Rheumaliga Nord-Rhein-Westfalen. Gemeinsame
Aktivitaten sind ein jahrlich wiederholter Elterninformationstag und verschiedene
Elterntreffen.



1. Struktur- und Leistungsdaten des Krankenhauses bzw. des

Krankenhausstandorts

1.1. Alilgemeine Kontaktdaten des Krankenhauses

Krankenhaus

Krankenhausname Asklepios Klinik Sankt Augustin

Hausanschrift Arnold Jansen Str. 29, 53757 Sankt
Augustin

Telefon 02241 249 401

FAX 02241 249 403

URL

Arztliche Leitung

Krankenhaus

Krankenhausname Asklepios Klinik Sankt Augustin

Hausanschrift Arnold Jansen Str. 29, 53757 Sankt
Augustin

Telefon 02241 249 201

FAX 02241 249 203

Email g.horneff@asklepios.com

Pflegedienstleitung

Krankenhaus

Krankenhausname Asklepios Klinik Sankt Augustin

Hausanschrift Arnold Jansen Str. 29, 53757 Sankt
Augustin

Telefon 02241 249-316

FAX 02241 249-306

Email s.endberg@asklepios.com

Verwaltungsleitung

Krankenhaus

Krankenhausname Asklepios Klinik Sankt Augustin

Hausanschrift Arnold Jansen Str. 29, 53757 Sankt
Augustin

Telefon 02241 249-401

FAX 02241 249-402

Email g.landwehr@asklepios.com



mailto:g.landwehr@asklepios.com

1.2 Name und Art des Krankenhaustragers

Krankenhaustrager
Name Asklepios Klinik Sankt Augustin GmbH
Art GmbH

1.3 Universitatsklinik oder akademisches Lehrkrankenhaus

Akademisches Lehrkrankenhaus der Universitat zu Koln

Krankenhaustrager
Name Asklepios Klinik Sankt Augustin GmbH
Art GmbH

1.4. Regionale Versorgungsverpflichtung fir die Psychiatrie

Es besteht eine Abteilung fur Kinderpsychiatrie mit Tagesklinik und Konsiliardienst

1.5. Medizinisch-pflegerische Leistungsangebote des Krankenhauses

Medizinisch-arztliches Leistungsangebote des Krankenhauses

Nr. Medizinisch-arztliches Leistungsangebot mit Kommentar
Facharztstandard

01 Allgemeine Kinder- und Jugendmedizin

02 Kinderrheumatologie

03 Neonatologie

04 Padiatrische Intensivmedizin

05 Anaesthesie/Kinderanaesthesie

06 Padiatrische Pneumologie

07 Kinderonkologie und —hdmatologie

08 Allergologie

09 Immunologie

10 Padiatrische Gastroenterologie

11 Padiatrische Endokrinologie und Diabetologie

12 Kinderkardiologie

13 Neuropadiatrie

14 Neurochirurgie

15 Kinderchirurgie und -urologie

16 Kinderradiologie

17 Kinderorthopadie

18 Psychologie

19 Kinderpsychiatrie




Medizinisch-pflegerische Leistungsangebote des Krankenhauses

Nr. | Medizinisch-pflegerisches Leistungsangebot Kommentar
01 Atemgymnastik/-therapie
02 Sporttherapie/Bewegungstherapie
03 | Bobath-Therapie (fur Kinder)
04 | Diat- und Erndhrungsberatung
05 | Ergotherapie/Arbeitstherapie
06 | FuBreflexzonenmassage
07 Manuelle Lymphdrainage
08 | Massage
09 | Naturheilverfahren/Homdopathie/Phytotherapie
10 Physikalische Therapie/Badertherapie
1" Physiotherapie/Krankengymnastik als Einzel- und/oder | manuelle Therapie,
Gruppentherapie craniosacrale Therapie
12 Praventive Leistungsangebote/Praventionskurse z.B. Patientenschulung
bei juv, idiopath.
Arthritis
13 Psychologisches/psychotherapeutisches z.B. psychologische
Leistungsangebot/Psychosozialdienst Schmerzedukation
14 Ruckenschule/Haltungsschulung/Wirbelsaulengymnastik
15 Schmerztherapie/-management schmerztherapeutische
Komplexbehandlung
16 Spezielle Entspannungstherapie z. B. Autogenes
Training, Progressive
Muskelentspannung
17 Versorgung mit Hilfsmitteln/Orthopadietechnik in Kooperation mit
orthopadischem
Schumacher sowie
Sanitatshaus
18 Warme- und Kalteanwendungen z.B. -40°
Kaltlaufapplikatoren
19 Zusammenarbeit mit/Kontakt zu Selbsthilfegruppen Rheumaliga
20 | Kreativtherapie/Kunsttherapie in Kooperation mit
Kinderpsychiatrischer
Tagesklinik
21 Angehdrigenbetreuung/-beratung/-seminare Seminare
Patientenschulung
22 | Entlassmanagement/Briickenpflege/Uberleitungspflege
23 | Fallmanagement/Case Management/Primary
Nursing/Bezugspflege
24 | Sozialdienst
25 | Spezielle Angebote fiir die Offentlichkeit
26 | Spezielle Angebote zur Anleitung und Beratung von Seminare
Patienten und Patientinnen sowie Angehdrigen Patientenschulung
27 | Spezielles Leistungsangebot fur Diabetiker und
Diabetikerinnen
28 | Wundmanagement
29 | Zusammenarbeit mit stationaren

Pflegeeinrichtungen/Angebot ambulanter
Pflege/Kurzzeitpflege/Tagespflege

1.6. Weitere nicht-medizinische Leistungsangebote des Krankenhauses

| Leistungsangebot | Zusatzangaben | Link

| Kommentar




NMO1 Gemeinschafts- oder Vorhanden
Aufenthaltsraum (Oase)

NMO3 Ein-Bett-Zimmer mit vorhanden
eigener Nasszelle

NMO09 Unterbringung Begleitper- erfullt
son (grundsatzlich moglich)

NM11 Zwei-Bett-Zimmer mit vorhanden
eigener Nasszelle

NM14 Fernsehgerat am Bett/im vorhanden
Zimmer

NM17 Rundfunkempfang am Bett vorhanden

NM18 Klinikeigene Parkplatze fir Kosten pro Stunde Parkplatz und
Besucher und Besucherin- maximal: 0,50€ parkhaus auf
nen sowie Patienten und Kosten pro Tag Klinikgelande
Patientinnen maximal: 4,00€

NM19 Seelsorge

NM30 Informationsveranstaltun- jahrlich
gen fiir Patienten und
Patientinnen

NM36 Andachtsraum

NM42 Zusammenarbeit mit http://www. Rheumaliga
Selbsthilfeorganisationen Elterngruppe

rheumakranker
Kinder

NM49 Internetanschluss am Kosten pro Tag:
Bett/im Zimmer 0€

NM67 Berticksichtigung von be- Angebote flr be-

sonderen Erndhrungsge-
wohnheiten (im Sinne von
Kultursensibilitat)

sondere Ernah-
rungsgewohnhei-
ten: Angebote flr
besondere
Ernahrungs-
gewohnheiten:
Vegetarier,
Veganer




1.7. Aspekte der Barrierefreiheit

Nr. Aspekt der Barrierefreiheit Kommentar
BF14 Arbeit mit Piktogrammen
BF02 Aufzug mit Sprachansage/Braille-
Beschriftung
BF227 | Beauftragter und Beauftragte fiir
Patienten und Patientinnen mit
Behinderungen und fir "Barrierefreiheit"
BF11 Besondere personelle Unterstitzung
BF24 Diatetische Angebote Ernahrungsberaterin
BF25 Dolmetscherdienst vorhanden
BF12 Gebardendolmetscher oder Bei Bedarf Zusammenarbeit mit externen
Gebardendolmetscherin Dolmetschern
BFO4 Gut lesbare, groRe und kontrastreiche vorhanden
Beschriftung
BF28 Interne und/oder externe Erhebung der
Barrierefreiheit
BF29 Mehrsprachiges Informationsmaterial vorhanden
Uber das Krankenhaus
BF32 Raumlichkeiten zur Religionsausiibung vorhanden
vorhanden
BF09 Rollstuhlgerecht bedienbarer Aufzug vorhanden
BF10 Rollstuhlgerechte Toiletten fur Besucher vorhanden
und Besucherinnen
BFOS8 Rollstuhlgerechter Zugang zu allen/den vorhanden
meisten Serviceeinrichtungen
BF06 Zimmer mit rollstuhlgerechter Toilette und | vorhanden

Dusche oder Ahnliches




1.8. Forschung und Lehre des Krankenhauses

Nr.

Forschung, akademische Lehre und
weitere ausgewahlte wissenschaftliche
Tatigkeiten

Kommentar
Siehe Anhang 1 wissenschaftliche
Publikationen

Dozenturen/Lehrbeauftragungen an
Hochschulen und Universitaten

Prof. Dr. G. Horneff
an der Universitat zu Koln

Studierendenausbildung
(Famulatur/Praktisches Jahr)

Praktisches Jahr: Asklepios Medical
School, Hamburg

Semmelweis Universitat Budapest
Famulatur: offen

Projektbezogene Zusammenarbeit mit
Hochschulen und Universitaten

Universitat Aachen
Universitat Mlinster
Charité

Universitat Koln

Teilnahme an multizentrischen Phase-
[/II-Studien

Can first Studie
Upadacitinib bei JIA
Siehe Anhang 2

Teilnahme an multizentrischen Phase-
I/IV-Studien

Siehe Anhang 2

Initiilerung und Leitung von uni-
/multizentrischen klinisch-
wissenschaftlichen Studien

z.B. Can first Studie, BIKER-Register
PROKIND-Studie
Siehe Anhang 2

Herausgeberschaften
wissenschaftlicher Journale/Lehrbicher

Prof. Dr. G. Horneff

Praktische Kinder- und
Jugendrheumatologie

Herausgegeben von: Gerd Horneff und
Kirsten Minden
https://doi.org/10.1515/9783110493801

Leitlinien und Konsensuspapiere, an
denen das Zentrum mitarbeitet

2k-Leitlinie , Therapie der Juvenilen
Idiopathischen Arthritis” (3. Auflage,
2019)

2k-Leitlinie , Therapie der Psoriasis bei
Kindern und Jugendlichen” AWMF-
Register-Nr.: 013-094, Update 2021
S2k Leitlinie Diagnostik und Therapie
der zirkumskripten Sklerodermie
7/2014

045-012m_S2k_Diagnostik-
antientzuendliche-Therapie-Uveitis-
juveniler-idiopathischer-Arthritis_2021-
06

Dozenturen/Lehrbeauftragungen an
Fachhochschulen

Prof. Dr. G. Horneff
Universitat zu Koln

Doktorandenbetreuung

Prof. Dr. G. Horneff
Siehe Anhang 3




Ausbildung in anderen Heilberufen
Nr. Ausbildung in anderen Heilberufen = Kommentar

HBO3 Krankengymnast und Abteilung Physiotherapie. Leitung
Krankengymnastin/Physiotherapeut Frau Sabine Steinstraf}
und Physiotherapeutin

HBO6 Ergotherapeut und Ergotherapeutin Frau Leonie Schmidt

1.9. Anzahl der Betten im gesamten Krankenhaus
Anzahl der Betten im gesamten Krankenhaus Betten

Betten, 113
vollstationar
Betten, 40

teilstationar

1.10. Gesamtzahl der im Berichtsjahr behandelten Falle
Gesamtfallzahlen: Gesamtzahl der im Berichtsjahr behandelten Falle

Vollstationare Fallzahl 7149
Vollstationare Fallzahl rheumatologische Falle 191
Teilstationare Fallzahl 486
Ambulante Fallzahl ohne Notfalle Padiatrie 6523

Ambulante Fallzahl rheumatologische Falle 3722



2. Personal des Krankenhauses
2.1 Arzte und Arztinnen
Die mafRgebliche wichentliche Arbeitszeit fiir Arzte und Arztinnen betragt 40 Stunden.

Arzte/innen (ohne Belegarzte/innen) insgesamt
Anzahl Vollkréafte: 80,5

Arztliches Personal aufgeteilt nach Anzahl Kommentar
fachlicher Qualifikation Vollkrafte
Facharztinnen und Facharzte fir Kinder- und 2,7 4 Arztinnen/Arzte

Jugendmedizin mit Zusatzweiterbildung

Kinder- und Jugend-Rheumatologie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder- und 3,55 4 Arztinnen/Arzte
Jugendmedizin mit Schwerpunkt

Kinderkardiologie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder-und 1 1
Jugendmedizin mit Zusatzweiterbildung

Kinderpneumologie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder- und 4,25 5 Arztinnen/Arzte
Jugendmedizin mit Schwerpunkt

Neuropadiatrie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder-und 1

Jugendmedizin mit Zusatzweiterbildung

Kindergastroenterologie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder- und 3,55 5 Arztinnen/Arzte
Jugendmedizin mit Schwerpunkt

Kinderonkologie und Hamatologie

Facharztinnen und Facharzte fur Kinder-und 1,8 2 Arztinnen/Arzte
Jugendmedizin mit Zusatzweiterbildung

Kinderendokrinologie und Diabetologie

Facharztinnen und Facharzte flr Orthopadie 3 4 Arztinnen/Arzte
und Unfallchirurgie



2.2 Struktur- und Leistungsdaten der Organisationseinheiten / Fachabteilung
Kinderrheumatologie

2.2.1 Stationare Falle
Fallzahl
18 MO01.22 Arthritis bei Lyme-Krankheit: Unterschenkel [Fibula, Tibia, Kniegelenk]
A69.2  Lyme-Krankheit
D68.8  Sonstige ndher bezeichnete Koagulopathien
D69.0  Purpura anaphylactoides
D69.1 Qualitative Thrombozytendefekte
D76.1 Hamophagozytare Lymphohistiozytose
13 E85.0 Nichtneuropathische heredofamiliare Amyloidose
L40.5 Psoriasis-Arthropathie
L50.2  Urtikaria durch Kalte oder Warme
L94.1 Lineare oder bandformige Sklerodermie
L94.6  Morbus Ainhum
L95.9  Vaskulitis, die auf die Haut begrenzt ist, nicht ndaher bezeichnet
Eitrige Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Beckenregion und Oberschenkel
MO00.95 [Becken, Femur, Gesal3, Hifte, Hiftgelenk, lliosakralgelenk]
MO00.96 Eitrige Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Unterschenkel [Fibula, Tibia, Kniegelenk]
MO01.26 Arthritis bei Lyme-Krankheit: Unterschenkel [Fibula, Tibia, Kniegelenk]
MO02.80 Sonstige reaktive Arthritiden: Mehrere Lokalisationen
Sonstige reaktive Arthritiden: Beckenregion und Oberschenkel [Becken, Femur,
1 MO02.85 GesaR, Hiifte, Hiftgelenk, Iliosakralgelenk]
Reaktive Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Unterschenkel [Fibula, Tibia,
1 MO02.96 Kniegelenk]
Reaktive Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Kndchel und FuB [FuBwurzel,
1 MO02.97 Mittelful’, Zehen, Sprunggelenk, sonstige Gelenke des FulRes]
2 MO07.30 Sonstige psoriatische Arthritiden: Mehrere Lokalisationen
1 MO08.00 Juvenile chronische Polyarthritis, adulter Typ: Mehrere Lokalisationen
Juvenile chronische Arthritis, systemisch beginnende Form: Mehrere
5 MO08.20 Lokalisationen
Juvenile chronische Arthritis, systemisch beginnende Form: Beckenregion und
1 MO08.25 Oberschenkel [Becken, Femur, GesaR, Hiifte, Hiiftgelenk, Iliosakralgelenk]
Juvenile chronische Arthritis, systemisch beginnende Form: Nicht naher
6 MO08.29 bezeichnete Lokalisation
17 MO08.3 Juvenile chronische Arthritis (seronegativ), polyartikuldare Form
7 MO08.40 Juvenile chronische Arthritis, oligoartikulare Form: Mehrere Lokalisationen
Juvenile chronische Arthritis, oligoartikuldare Form: Oberarm [Humerus,
1 MO08.42 Ellenbogengelenk]
Juvenile chronische Arthritis, oligoartikuldare Form: Unterschenkel [Fibula, Tibia,
5 MO08.46 Kniegelenk]
Juvenile chronische Arthritis, oligoartikulare Form: Nicht ndaher bezeichnete
1 MO08.49 Lokalisation
1 MO08.76 Vaskulitis bei juveniler Arthritis: Unterschenkel [Fibula, Tibia, Kniegelenk]
Sonstige juvenile Arthritis: Beckenregion und Oberschenkel [Becken, Femur,
1 MO08.85 Gesal}, Hifte, Hiftgelenk, Iliosakralgelenk]
4 MO08.90 Juvenile Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Mehrere Lokalisationen
Juvenile Arthritis, nicht naher bezeichnet: Beckenregion und Oberschenkel
1 MO08.95 [Becken, Femur, Gesal, Hifte, Hiftgelenk, lliosakralgelenk]
4 MO08.99 Juvenile Arthritis, nicht ndher bezeichnet: Nicht ndher bezeichnete Lokalisation
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2 MO09.00 Juvenile Arthritis bei Psoriasis: Mehrere Lokalisationen
Monarthritis, anderenorts nicht klassifiziert: Beckenregion und Oberschenkel
5 M13.15 [Becken, Femur, GesaR, Hiifte, Hiftgelenk, lliosakralgelenk]
Monarthritis, anderenorts nicht klassifiziert: Unterschenkel [Fibula, Tibia,
7 M13.16 Kniegelenk]
Monarthritis, anderenorts nicht klassifiziert: Kndchel und Full [FuBwurzel,
3 M13.17 MittelfuB, Zehen, Sprunggelenk, sonstige Gelenke des FuRes]
Sonstige naher bezeichnete Arthritis: Kndchel und Fufd [Fulwurzel, Mittelful3,
1 M13.87 Zehen, Sprunggelenk, sonstige Gelenke des Ful3es]
11 M30.3 Mukokutanes Lymphknotensyndrom [Kawasaki-Krankheit]
1 M31.3 Wegener-Granulomatose
Systemischer Lupus erythematodes mit Beteiligung von Organen oder
2 M32.1 Organsystemen
1 M32.9 Systemischer Lupus erythematodes, nicht naher bezeichnet
13 M33.0 Juvenile Dermatomyositis
4 M34.8 Sonstige Formen der systemischen Sklerose
1 M35.1 Sonstige Overlap-Syndrome
Sonstige naher bezeichnete Krankheiten mit Systembeteiligung des
1 M35.8 Bindegewebes
1 M35.9 Krankheit mit Systembeteiligung des Bindegewebes, nicht ndher bezeichnet
Subakute Osteomyelitis: Knochel und FuR [FuBwurzel, Mittelfu}, Zehen,
1 M86.27 Sprunggelenk, sonstige Gelenke des Fulles]
3 M86.30 Chronische multifokale Osteomyelitis: Mehrere Lokalisationen
Chronische multifokale Osteomyelitis: Beckenregion und Oberschenkel [Becken,
2 MB86.35 Femur, GesaR, Hifte, Huftgelenk, lliosakralgelenk]
Sonstige chronische Osteomyelitis: Beckenregion und Oberschenkel [Becken,
1 M86.65 Femur, GesaR, Hifte, Hiiftgelenk, lliosakralgelenk]
Sonstige chronische Osteomyelitis: Knochel und FuR [FuBwurzel, MittelfuR,
1 M86.67 Zehen, Sprunggelenk, sonstige Gelenke des Fulles]
Summe 191

2.2.2 Multimodale kinder- und jugendrheumatologische Komplexbehandlung
stationare Fille

Fallzahl OPS
22 8-986.0 Multimodale kinder- und jugendrheumatologische Komplexbehandlung: Mindestens 7
bis hochstens 13 Behandlungstage

Multimodale kinder- und jugendrheumatologische Komplexbehandlung: Mindestens
1 8-986.0 14 bis hochstens 20 Behandlungstage



2.2.3 Ambulante Fille 2023

Fallzahl

(Vorjahr
ASV-Ambulanz 2196 1065)

(Vorjahr
Privatsprechstunde 1526 1496)

(Vorjahr
Diagnoseliste Anzahl 1019 938)

Diagnose-
Code Anzahl

SLE 1 19
systemische Sklerose 4 1
priméres Sjogren-Syndrom 6
Dermatomyositis 9 13
andere Myositis 11 2
MCTD/Sharp Syndrom 12 4
anderes Overlap-Syndrom 13 18
Kollagenose 16 8
zirkumskripte Sklerodermie 17 6
PSH 25 9
Morbus Behcet 28 1
Behcet-Syndrom 29 3
sonstige systemische Vaskulitiden 32 18
Kawasaki Syndrom 33 7
rheumatoide Arthritis ( RF+) 40 1
rheumatoide Arthritis ( RF-) 41
Coxitis fugax 56 37
infantiler Sarkoidose 66 1
rheumatisches Fieber 82 2
Lyme-Borreliose 83 27
andere postinfektiése Arthritis 84 1
Reaktive Arthritis 85 5
bakterielle Arthritis 90 2
infektiose/parainfektiose Arthritis, bei anderen
Infektionen 97 1
Enthesiopathie/Hiifte 174 1
Bursitis 179 2
periartikuldre Bakerzyste 181 2
Arthralgie 208 1
nicht/parainfekt. Myositis 220 2
NBO/CRMO 243 29
Arthralgie 250 1
andere Knochenkrankheiten 252 1
Arthralgie 280 109
chronisch regionales Schmerzverstarkungssyndrom 289 1




chronisch regionales Schmerzverstarkungssyndrom 290 1
Schmerzen bei Hypermobilitat 300 10
Wachstumsschmerzen 301 1
FMF 400 55
TRAPS 402 2
PFAPA 403 36
andere autoinflammatorische Erkrankung 404 3
CAPS/MWS 405 1
CAPS 407 3
unklassifizierte autoinflammatorische Erkrankung 410 7
JIA seropos Poly 500 8
JIA seroneg Poly 501 114
JIA systemisch 502 32
JIA Oligo pers 503 267
JIA Oligo extended 504 35
JIA andere 505 11
JIA andere 506 3
507 0
JIA Psoriasisarthritis 508 35
JIA ERA 509 37
idiopathische Uveitis 600 20




Entwicklung der Patientenzahlen (per capita)

Falle / Jahr (Kerndokumentation)

2006 N 113

2007 N 131

2008 I 192

2009 I 300

2010 I 406

2011 I 462

2012 —— 482

2013 I 475

2014 |———— 538

2015 I 582

2016 I—— 755

2017 | 789

2018 I 794

2010 | 764

2020 | ——— 753

2021 | 837

2022 | 938
2023 | ———— 1019

0 200 400 600 800 1000 1200



2.3Malinahmen zur Qualitatssicherung und -verbesserung der besonderen
Aufgabenwahrnehmung (inklusive der erstellten SOPs und Behandlungskonzepte

Qualitatssichernde MalRnahme Kommentar

Standardisierung der Klassifikation der Stetig aktualisierte Liste nationaler

Diagnosen und internationaler Klassifikationen
(EULAR, PRES, SHARE, ACR)

Standardisierte Erfassung der Strukturiete Abfrage der Symptomatik

Symptomatik und der Krankheitsaktivitdt Erfassung der Krankheitsaktivitat
mittels JADAS (bei JIA) bzw. SLEDAI

(bei SLE)
Standardisierte Erfassung der Childhood-Health-Assessment
Funktionsfahigkeit Questionaire und VAS zu Schmerz

und VAS zur globalen Einschréankung
aufgrund der Erkrankung bei jeder

Vorstellung
Erfassung von Depression und Erfassung des BDI-Fast Screen bei
depressiver Verstimmung Patienten > 11 Jahre einmal jahrlich
Dokumentation von Therapie, Fir jeden Patient erfolgt einmal
Krankheitsaktivitat und Outcome im jahrlich eine Dokumentation
Rahmen der Kinderkerndokumentation
Dokumentation von Therapie mit Bei jedem Patienten erfolgt bei jeder
Biologika, Krankheitsaktivitat und Vorstellung eine Abfrage zur
Outcome im BIKER-Register Vertraglichkeit, zusatzliche

Dokumentation zu Therapiebeginn,
nach 3 und 6 Monaten, dann 6
monatlich
Anwendung von konsentierten Protokollen ~ PROKIND-Protokolle (poly JIA, sJIA,
zur Diagnostik und Therapie rheumatischer ERA-JIA, fam. Mittelmeerfieber,
Erkrankungen Autoinflammation)
SHARE
ACR-Empfehlungen (systemische JIA,
pJIA, oligio JIA, Kiefergelenksbefall)

SOPs und Behandlungskonzepte

01 Rheumatologische Untersuchung

02 Erstuntersuchungsbogen fur Kinder und Jugendliche mit V.a. Rheuma

03 Informationsbogen flr Intraartikuldre Punktionen und Injektionen

04 Einverstandnis Gelenkpunktionen

05 Protokoll fur Sedierung und Analgosedierung

06 Hinweise flr Zugange zur intraartikuldren Injektion

07 Baker-Zyste - Clinical pathway

08 SOP Fragebogen Fieberschibe

09 Protokoll bei Zwischenfallen bei der Infusion von
Remicade®/RoActemra®/Orencia®

10 SOP Vorgehen bei M. Kawasaki

11 SOP Coxitis fugax, Huftschnupfen

12 Empfehlungen der KV Nordrhein fur Off-Label-Verordnungen

13 SOP Cyclophosphamidtherapie der Lupus-Nephritis (Austin Schema)

14 SOP Erythema nodosum im Kindesalter

15 SOP Familiares Mittelmeerfieber (FMF)

16 SOP Gelenkpunktionen

17 SOP PFAPA

18 SOP Raynaud




19

SOP SAPHO-Syndrom

20 SOP Zerebrale Vaskulitis

21 SOP Steroide

22 SOP Uveitis

23 SOP Wachstumsschmerzen

24 Differentialdiagose Gelenkkontrakturen

25 Juvenile Spondylarthritis Disease Activity (SPADA) Score
26 Klassifikation der juvenilen Psoriasisarthritis

27 SOP Multimodale Komplexbehandlung

28 Manual Muscle Testing and Rating Scale

29 SOP MRT TMJ Score

30 SOP Skleritis

31 SOP Sklerodermie

32 SOP Transition

33 AIDAI Score

34 SOP Aphthen

35 Behandlungspfad - Juvenile idiopathische Arthritis — Polyarthritis
36 Behandlungspfad - Purpura Schoenlein-Hennoch

37

Enthesitis Status MASES-Score
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Anhang 2
Multizentrische Phase 1 und - 2 Studien
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Abbvie M15-340

2018-004284-30

Upadacitinib 2018-000715-25
Canakinumab

Prof. .
Horneff CAN First

Multizentrische Phase 3 und - 4 Studien

Sponsor Studie Wirkstoff EUDRA CT NR.
| Sanofi DRI 13926 Sarilumab 2015-004000-35
Lilly JAHX Baricitinib 2017-004471-31
‘ Lilly RHCG Ixekizumab 2018-000681-10
ENANTA EDP938-201 EDP-938 2020-001966-13
Amgen 20190529 Apremilast 2019-002788-88
Pfizer A3921165 Tofacitinib 2017-002018-29




Galapagos

GLPGO0634-CL-
131

Filgotinib ‘

Multizentrische nicht interventionelle Phase 4 Studien

PRINTO JIA Classification n.a.
ProKind ProKind

BMS :!;g?;ffo Abatacept- Abatacept n.a.

Novartis CACZ885 DDE 06 Canakinumab n.a.

PRINTO Eurofever n.a.

ESID n.a.

Pfizer PROGRES NGENLA n.a.
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Vergleich der Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Adalimumab und MTX high dose (10-
15 mg/gm) vs Adalimumab und low dose MTX (< 10 mg/gm)) vs. Adalimumab
Monotherapie bei der polyartikularen juvenilen idiopathischen Arthritis

Fr. A. Zimmer

TNF-alpha-Inhibitor-Erstlinientherapie der polyartikularen juvenilen idiopathischen
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Impfraten und Impfprotektion bei Kindern mit einer juvenilen idiopathischen Arthritis
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idiopathischer Arthritis
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Anhang 4

Vergleichende Daten aus der Deutschen Kerndokumentation am Deutschen
Rheumaforschungszentrum Berlin. Der Vergleich der Daten aus dem
Kinderrheumazentrum Sankt Augustin mit den in Deutschland erhoben Daten dienen dem
Qualitatsmanagement.

(Quelle Kerndokumentation — 2022 [Daten fur 2023 stehen noch nicht zur Verfligung])

Fallzahlibersicht Kerndokumentation 2022, (Fallzahlstarkste 10 kinderrheumatologische
Einrichtungen in Deutschland)

Percent of | Cumnulative

Frequency Total | Frequency | Cumulative

Einrichtungen Count | Frequency Count Percent

5t Josef-S5ift Sandenhorst 1338 10.1 1338 10.1

DZK.JR Garmisch Parienkirchen 1108 a1 2637 18,2

Asklepios Kinderklinik 5t Augusiin e 7.3 3501 26,5

Medizinische Hochschule Hanmowver 728 6.0 4207 325

Hamburger Zentrum fir Kinder- und Jugendrheumatologie 7ed 6.0 508G 38.5

Olgahospital Shuttgart 736 58 5a22 441

Hinderkrankenhaus St. Marien, Landshut 732 2.5 Gh54 48,8

Helios Klinikum Berlin-Buch 503 38 TOsT 53.4

UK Freiburg 472 38 THID 7.0

Klinikum Bremen-hitte 410 31 Ta3@ 60,1

Diagnosegruppen-Spektrum — Benchmarking
lhre Einrichiung Alle Einrichtumgen
Diagnosegruppen
M % M %

JIA 512 a66.7 6.972 L
SLE 20 26 225 22
sklerodermiforme Erkr. 32 42 250 24
Demnato-, Polymyositis g 1.2 155 1.5
FMF 48 6.3 555 54
CAPS 2 02 54 05
TRAPS 4 0.5 28 03
MBO 26 34 a2a 6,1
Arthralgie ) ize 811 T8
chron. Schmerzsyndrome 16 21 821 a0
gesamt Tae 100.0 10,300 100,0




Hauptdiagnosen — Benchmarking

dok ierte Hauptd Ihre: Einrichtung El'n;:.lergm
M k3 N %
15LE 20 21 225 18
3 systemische Sklerose (diffuse Sklemse) 1 0.1 27 02
4 systemische Sklerose (CREST-Syndrom/limiSers Sklerodermie) 1 0.1 g 0.1
G primares Sjogren-Syndrom 2 D2 et 02
8 Dematomyosifis o oe 151 12
11 Polymyositis 4 0.0
12MCTD 3 0z 45 04
13 anderes Overlap-Syndrom 23 24 ED| 02
16 nicht klassfizierte Kollagenose 5] 0G 73 0.8
17 zitkumskripte Sklerdermie (Morphea, lineare Form) 4 04 138 1.1
20 Polyarterts nodosa 1 0.1 3] 0.0
21 mikroskopische Polyangiitis 1 0.0
22 Granulomatose mit Polyangiitis 17 o1
25 IgA-Vaskulifis (Furpura Schoenlein Henach) 5 05 58 05
28 Takayasu-Arteriifis T o1
28 Behcet-Syndrom 1 0.1 38 0.3
32 andere Vaskulitis i4 1.5 62 0.5
33 Kawasaki-Syndrom 3 03 27 02
34 primare Anigitis des ZNS 5 0.0
40 rheumafakiorpositve RA 5 0.0
41 rheumafakiomegative RA 2 0.2 13 o1
58 Coudtis fugax 5 3.7 [it] 0.8
5T transiente Arthrifis 30 02
G0 Arthritis bei Coliis ulcerosa 10 01
&1 Arthritis bei Maorbus Crohin 4 04 16 o1
58 Arthritis bei infantile Sarkoidose 2 02 a 01
71 Arthritis bei Hypo-i&gammaghkebulinmie 1 0.0
T2 Arthritis bei anderem Immundefekt 5 0.0
&0 reaktivelipostinfektidse Arthritis: nach enteralem Infiekt 2 02 24 02
B2 reaktiveipostinfektidse Arthrtis: rheumatisches Fieber 2 02 10 o1
E3 reaktivelpostinfektidse Arthritis: Lyme-Bomeliose 14 1.5 141 1.1
24 reaktiveipostinfekiidse Arthrtis: andere postinfektifse Arthritis 3 032 50 0.5
85 reaktivelpostinfekiidse Arhntis: nach Strepiokokken-infekt 2 0.2 7 o1




dokumentierte Hauptdiagnosen thre Einrichtung | Einrichtungen
M % M %
20 infektiGse/parainfektitse Arhritis: bakterielle Arhritis 1 0. 10 0.1
o7 infektidsa/parainfektidse Arhritis: andere Infekiion ] 0.1
129 Arthropathien bei anderer Grunderkrankung 1] 0o
151 Chondropathia patellae by 0,2
157 Marbus Perthes 3 oo
178 Tencsymovitis ] 0.1
177 Tendopathie ! Tendinitis -] 0.1
179 Bursitis 3 0o
180 Ganglion 7 0.1
181 periartikulire (Baker-Fyste 3 02
183 Enthesiopathien (ohne Arthritis) 7 0.1
100 ankylosierende Spondylitis / juvenile AS 21 0.2
181 isolierte Sakroilitis 3 0.3 26 0.2
183 Spondyloarthrifis bei Psonasis 1 oo
184 Spondylearthrifis bei entzindlicher Darmerkrankung 1 0.1 3 0.0
195 andere Spondyloarthrifiden g 0.1
200 Morbus Scheuermann 4 0.0
212 andere Dorsopathie (z.B. Skolioss) 14 0.1
220 infektiZse/parainfektidse Myositis 1 0. 4 oo
228 andere Myopathie 6 0.0
242 akute Osteomyelifis g 0.1
243 nicht-bakierell bedingte Osteomyelitis (NBO)/ CRMO | SAPHO 26 27 B2 50
252 andere Knochenkrankheit 24 0.2
2B0 Arthralgie oo 10.4 811 6.5
289 chronisches generalisiertes Schmemzverstirkungssyndrom (auch Fibromyalgis) 3 0.3 361 29
300 Schmerzen bei Hypemobilitat o oa 60 0.5
301 Wachstumsschmerzen 2 0.2 &6 07
400 familidres Mittelmesrfisber 48 5.0 565 44
401 MED mild (Hyper-lgD-Syndrom) 16 0.1
402 TRAPS 4 0.4 28 0.2
403 PFAPA-Syndrom 24 30 220 1.8
404 anderes pericdisches Fiebersyndrom 7 07 148 1.2
407 MLRP3-AID: CAPS (MOMIDMWSFCAS) 2 02 54 04
450 Raynaud-Syndrom ] 0.8 108 0.g8




Kategorien der Juvenilen Idiopathischen Arthrtis — Benchmarking

Aktuelle Verordnung von DMARDs - Benchmarking

Alle
dokumentizrts Hauptdiagnosen Ihre Einrichiung Eimrichtungen
M % M %
500 JIA: Rheumafaktor-positive Polyarthritis ] 0.8 150 12
501 JIA: Rheumafaktor-negative Polyarthritis 09 114 1448 11,8
502 JIA: systemische Arthritis 26 27 3z 28
503 JiA: Oligoarthritis, persistent 238 250 | 2705 21,8
504 JIA: Dligoarthritis, extended 43 45 770 &1
505 JIA: andere JIA, keine Kategorie erfullt ] 0.e 163 1.3
5068 JIA: andere JIA, mehrere Kategonen erfili 1 0.1 38 03
508 JIA: Psoriasisarthritis 20 3.2 3T 30
508 JI&: Enthesitis-assaziierts Arthritis 44 46 aen T2
600 idiopathische Uveitis 21 22 240 20
200 sonstige Diagnosen 22 23 742 59
gesamt 052 | 1000 | 12534 | 100.0
Aktuelle Verordnung von DMARDs - Benchmarking
lhre Einrichtung
Diagnosegruppen DMARDs csDMARDs™ | tsDMARDs™" | bBDMARDs™™"
M o % %
Jia 483 39.1 22 27 234
SLE 18 833 833 0.0 ]
sklemdermiforme Erkr. 1 225 194 0.o 32
Demnato-, Polymyositis Q@ 68,7 a7 1.1 0,0
FMF 48 522 478 0.o BT
CAPS 2 100,0 0,0 0.0 1000
TRAFS 4 50.0 LILI] 0.o 50.0
NEOQ 20 15,0 10,0 0.0 10,0
gesamt f13 405 =8 23 204
Alle Einrichtungen
Diagnosegruppen DMARDs csDMARDs" | tsDMARDs™" | bDMARDs""""
N o % %%

JIA 6.714 4.7 3T 1.1 283
SLE T 802 TaT 0.o 10,6
sklemodermiforme Erkr. 240 60.0 571 0.4 63
Demato-, Polymyosits 153 778 778 50 1.3
FMF 527 65,6 gr.0 oo 8.1
CAPS 51 627 218 0.0 471
TRAFS v 444 T4 0.o 40,7
NBO 530 36,2 255 oo 181
gesamt B.459 557 40,9 1.0 2508




Ihre Einrichiung

Diagrosegruppen OMARDs | csDMARDs™ | tsDMARDs™ | bOMARDs"™
% % % %
Jis 208 50,1 20,0 42 353
SLE 14 929 =] 0.0 71
sklerodermiforme Erkr. 15 333 287 0.0 87
Demnato-, Polymyositis g 88.7 BET 0.0 0.0
FMF 28 670 B4.3 0.0 10,7
CAPS 2 1000 0.0 0.0 100,0
TRAPS 3 68.7 333 .o 66,7
NBQ g 75 250 0.0 5.0
gesamt 365 60,0 48 3.3 307
Alle Einrichtungen
Diagrosegruppen DMARDs | csDMARDs™ | tsDMARDs™ | bOMARDs"™™
% % % %

Jis 5853 506 406 1.3 344
SLE 180 81.1 784 0.0 13.0
sklerodermiforme Erkr. M 877 B4.7 0.5 7.0
Demato-, Polymyesitis 135 77.0 763 8.7 30
FMF e 73,8 708 0.0 10,3
CAPS 45 71.1 244 0.0 533
TRAPS 25 430 16,0 0.0 440
NBC 451 346 21,1 0.0 222
gesamt 7.136 60,0 434 1.2 30.4

sease Modifying Anti-Rheumatic Drugs " cs=konvensionall synthetisch *"ts=zielgenchist synthefisch """b=biologisch




Aktuelle Verordnung von synthetischen DMARDs: letzte 12 Monate — Benchmarking

Ihre Einrichiung
Diagnosegruppen sDMARDs"" | HCQ | SASP | MTX | AZA | MMF | Colchicin | TOFA
M % % % % % % % £
JlA 286 329 0.2 21| 28,2 o0 0.0 0,7 0.7
SLE 14 928 | @29 0o| 00 (143 | 214 0.0 0.0
sklerodermifome Erkr. 15 28,7 | 200 0,0 8.7 o0 0.0 0,0 0.0
Darmato-, Polymyositis o 66,7 0.0 00| 887 [ 111 0.0 0.0 0.0
FMF 28 .3 0.0 ooy 00| OO0)| 00 .3 0.0
CAPS 2 0o | D0 Do) 00| 00| 0D 0.0 0.0
TRAPS 3 313 0.0 oo) 00| 00| 0O 313 0.0
HBO 8 250 0.0 00|30 | 00| 0O 0.0 0.0
gesamt 3a5 T8 | 47 16| 230 | 08| 08 5.8 0.5
Alle Einfichtungsn
Diagnosegruppen sDMARDs™ | HCQ | SASP | MTX | AZA | MMF | Colchicin | TOFA
M % % b % E % % b
JlA 5,853 414 0z 15| 379 03 01 03 0.8
SLE 180 T4 | 711 0O | 106 | 83| 372 0.0 0.0
sklerodemniforme Erkr. 201 8647 | 1609 00 | 428 20| 114 oo 0.5
Dermato-, Polymyositis 135 TB3 | 25 DO | 800 | 52| &7 15 52
FMF 445 T0.8 0.0 00| 04| 02| OO Toe 0.0
CAPS 45 244 22 Do) 00| oo| 22 200 0.0
TRAPS 25 180 | 40 Do) 00| 00| OO 120 0.0
NBO 451 211 0.0 28 180 | 02| 02 04 0.0
gesamt T.138 440 29 13 | 340 | 06 15 48 0.8

"*sDMARDs - HCO: Hydroxy-Chloroguin, SASP: Sulfasalazin, MTX: Methotrexat, AZA: Azathioprin, MMF: Mycophenolat-Mofes], TOFA:
Tofacitinik



Aktuelle Verordnung von biologischen DMARDs: letzte 12 Monate

- Benchmarking

Ihre Einrichiung
Diagnosegruppen bDMARDs"" | ETA | ADA | ABA | AMA | INF | TOC | RIT | GOL | SECU | CAN
M % % % % % % % % % % %
JIA 256 33 |140|101| 03) Q7| 0OD| FTF| QD) 17 0o | 03
SLE 14 1) 00| DO| OOD) OD|OQD| OO| OO)| 0O 0o | DO
sklercdermiforme Erkr. 15 67| 00| DO| 67| OD|OD| OO| OO)| 00 0o | 00
Dermato-, Polymyositis a op|) o) OO OOD) OD|OQD)| OO| OO)| 0O 0o | DO
FMF 2B 10,7 o0 0o o0 38 | 0D 36| 00 0.0 0.0 FA
CAPS 2 000 | OD)S00) OD) OO | 0OOD| OD| OO) 0O 0.0 | 500
TRAPS 3 67| oO0| OO| OO) OQO|OO| OO QD) OO 0.0 | e5.7
NBO 8 250 |250| OO| OD) OO | OOD| OO( OD| OO 0o | D0
gesamt G5 37 | 115| 82| 05) 08| 00| 63| 00D) 14 Do) 18
Alle Einrichtungsn
Diagnossgruppen bDMARDs""" | ETA | ADA | ABA | AMNA | INF | TOC | RIT | GOL | SECU | CAM
M % % % % % % % % % % %
JiA 5853 344 132|134 ) 10| 07 | 03| 40| 00| 21 07| oD@
SLE 180 128 | 0O| 0G| 11| 00| 0D 11] 1.1 | 00 06| 00O
sklerodermiforme Erkr. 21 70| 0O5) 05| 10| OD|( 00| 40| 10| 00 oo| 0o
Damato-, Polymyositis 138 30| 0D) OFY| OD| OD|(O7| DO 15| OO oo| 0o
FMF 448 10,3 0,2 0.0 o0 12| 02 04 | 00 0,0 o0 a5
CAPS 45 533 | oO| 67| OD| B8 | 00| OO| OD| 0.0 00| 37s
TRAPS 25 440 | 40) 0O0) OO)120 | 00| 0O 0O | 00 00| 320
NBO 451 22| 98| 109 00| OD | 04| 02| 00| 02 07| 04
gesamt 7138 04 M1 |114) 08| 07| 03| 34| 01 1.7 0| 18

Infliximab, TOC: Tocilizumab, RIT: Ritwdmab, GOL: Golimmumab, SECLU: Secukinumab, CAM: Canakinumab

***biclogical DMARDs (original biclogicals and biosimilars) - ETA: Etanercept, ADA: Adalimumab, ABA: Abatacept, AMA: Anakinra, INF:




Aktuelle Verordnung von allgemeiner Medikation— Benchmarking

Ihre Einrichiung
Diagnosegruppen - - ancers
gesamt | NSAR | GLKIK™ | GLK hd Wit D | Therapie
M % % % % % %
Jia 7 561 /T 0z 0.0 247 0.0
SLE 10 842 53 105 53 720 10,5
sklerodemiforme Erkr. 7 444 1.1 0o 0.0 208 a7
Dermato-, Polymyositis 8 625 0.0 125 250 250 0.0
FMF 20 278 20,7 0o 0.0 128 0.0
CAFS 2 0.0 0.0 oo 0.0 0.0 0.0
TRAPS 1 0.0 0.0 0o 0.0 0.0 0.0
MNBO 21 952 90,5 oo 0.0 85 0.0
Arthralgie 82 378 M1 0o 0.0 49 0.0
chron. Schmerzsyndrome 15 4687 33 0o 0.0 287 0.0
gesamt a21 53,8 .0 08 0.5 229 0.5
Alle Einrichtungen
Diagnosegruppen - - anders
gesamt | NSAR | GLKIA™ | GLK hd Wit D | Therapie
M o % 5% % % %

Jia 6183 412 20,5 10 o4 16,1 07
SLE 208 73.3 7.8 148 44 BEE 204
sklerodermiformme Erkr. 214 T4 8.8 14 0.5 285 7.0
Demnato-, Polymyositis 135 622 59 06 8.1 422 11.8
FMF 410 249 7.1 0z 0.2 178 05
CAPS # 26,8 8.8 24 0.0 17,1 0.0
TRAPS 20 150 5.0 oo 0.0 10,0 0.0
NBO 587 647 547 05 0.3 16,9 39
Arthraigie 751 254 10,2 0.1 0.0 6.9 0.0
chron, Schmerzsyndrome 582 30.2 25 02 0.2 10,1 0.0
gesamt @120 40.8 74 12 0.5 187 15




Aktuelle Verordnung von nicht-medikamentdse Therapie — Benchmarking

Ihre Einrichtung
Diagnosegruppen gesamt KG Bewegungsbad Ergotherapie
M % % % %
Jia 220 40.3 381 18 8.1
SLE 10 0.0 0.0 0.0 0.0
sklerodermiforme Erkr. 20 250 25,0 0.0 5.0
Demato-, Polymycsitis 6 66.7 66,7 0.0 187
FMF 6 115 3.8 0.0 7.7
CAPS 2 0.0 0.0 0.0 0.0
TRAPS 2 50,0 50,0 0.0 0.0
NBO 17 118 118 0.0 0.0
Arthralgie ] 237 20,3 1.7 3.4
chron. Schmerzsyndrome B 18.7 18,7 0.0 187
gesamt 488 340 36 15 7.1
Alle Einrichtungen
Diagnosegruppen gesamt KG Bewegungsbad Engotherapie
N % % % %
Jia 4181 48,0 427 22 8.0
SLE 109 248 202 18 10,1
sklerodermifiorme Erkr. 135 40,0 40,0 44 9.8
Demato-, Polymycsitis 102 549 528 7.8 218
FMF 31 o4 5,1 1.2 5,1
CAPS E1] 185 17.1 0.0 40
TRAPS 16 375 3.3 6.3 18,8
NBO Elik] o 352 20 47
Arthralgie 501 25.0 218 14 5.8
chron. Schmerzsyndrome 245 420 0.2 a7 127
gesamt 6.064 410 ars 22 9.3




Teilnahme an Eltern/Patientenschulungsprogramm - letzte 12 Monate - Benchmarking

Ihre Einrichtung Alle Einrichiungen
Diagrosegruppen nein ja nein ia
N % % N % %
JIa 24z a4 28 4387 08,3 a7
SLE 1 100.0 . 119 o7.5 25
sklerodermifomme Erkr. 21 100.0 . 140 o5 7T 43
Dermato-, Polymyositis ] 1000 . 108 4.4 5,8
FMF 21 100.0 . 280 o0z 0.8
CAPS 2 100.0 . 43 o7 23
TRAPS 3 100.0 . 19 1000
MBEO 10 100.0 . 420 ara 21
Arthralgie 63 100.0 . 533 0.4 0.6
chron. Schmerzsyndrome ] 100.0 . 253 06,0 40
gesamt 504 a6.2 18 6201 26,8 3z




Verordnete orthopadische Hilfsmittel- letzte 112 Monate - Benchmarking

Ihre Einfichtung
Di ppen ) Hals- orthopadische
agnasegn gesamt Schienen manscheite Schuhe Einlagen
M % % % % %
Ji& 47 16.1 6,8 0.0 0.0 1.2
SLE 11 8.1 oo 0.0 0.0 8.1
sklerodermiforme Erkr. | 33 18.0 0.0 0.0 19,0
Dermato-, Polymyosifis i} 16,7 oo 0.0 0.0 18,7
FMF 20 10,0 10.0 0.0 13 0.0
CAPS 2 0.0 oo 0.0 0.0 0.0
TRAPS 3 0.0 0o 0.0 0.0 0.0
MBC 18 5.6 oo 0o 0.0 5.6
Arthralgie a2 16.1 6.5 0.0 0.0 113
chron. Schmerzsyndrome i} 0.0 oo 0.0 0.0 0.0
gesanmt 506 1586 6.7 0.0 0.2 105
Alle Einfichtungen
Di ppen Hals- orthopadische
o 9 gesamt Schienen manscheits Schuhe Einlagen
M % % % % %
JI& 4.378 22 6,8 oA 0.5 174
SLE 118 124 87 0.0 oo 7.8
sklerodermiforme Erkr. 13@ 265 1.5 0.0 22 187
Dermato-, Polymyositis 106 38 47 0.e 0.8 M7
FMF 384 6.8 18 0o (iR 49
CAPS 43 2na 47 0.0 0.0 188
TRAPS 18 105 53 0o 53 53
NBO 415 238 4.8 0.2 [vir) 202
Arthralgie 530 268 88 0.0 0.6 194
chron. Schmerzsyndrome 258 n7 17.8 0.0 1.8 205
gesannt 6.381 21 70 LR 0.8 17.0




Krankheitsaktivitat

Ihre Einrichiung
Diagnosegruppen Gesamt 005 135 485 7-10
Fallzahl M % N % N % N %
JIA 485 322 6.4 143 285 15 31 5 1.0
SLE 15 12 0.0 3 200 .
sklerodermiforme Erkr. 21 i7 1.0 4 18,0 .
Demate-, Polymyositis B 4 50,0 3 s 1 12,5 .
FMF 35 25 714 i0 286 .
CAPS 1 1 1000 .
TRAPS 3 1 333 2 @67 .
NBO 18 11 578 T L] 1 53 .
Arthralgie 83 v g8 15 16,1 1 1.1 .
chron. Schmerzsyndrome 15 12 0.0 3 20,0 .
gesamt EB5 482 0.4 180 o3 18 28 5 or
Alle Einrichiungen
Diagnosegruppen Gesamt 005 135 485 7-10
Fallzahil M % M % N % N %
JIA BT2T 4.080 60,7 1.820 285 553 82 174 28
SLE 207 118 57,5 2] 28 16 7.7 4 1.9
sklerodamiforme Erkr. 228 131 575 Ta HE 17 75 1 04
Dermato-, Polymyositis 148 21 4 47 s 14 24 7 4.7
FMF 500 341 682 120 240 A 62 =] 1.6
CAFPS 45 2r 58,7 15 326 3 6.5 1 22
TRAPS 24 18 75.0 i 250 .
NBO ) 3 5.0 203 Mz 5a 08 1 1.8
Arthralgie T 470 0,3 235 30,2 ii] 85 B 1.0
chron. Schmerzsyndrome 572 146 25,5 125 218 228 =Rl T3 128
gesamt D.B2G 5734 SE8.4 2818 287 j==r) 10,0 287 29

*Mumerische Rating Skala: 0= inakfiv / 10 = hoch aktiv




Krankheitsaktivitat - Mittelwerte

Ihre Einfichiung Alle Einfichitungen
Diiagnosegruppen Krankheitsaktivitat Krankheits aktivitat
M i IMiteed Median M im Mittel Median

JIA 485 0.7 0.0 6.727 12 0.5
SLE 15 04 oo 207 12 05
sklerodermifomme Erkr. 21 0.5 oo 228 1.0 0.5
Dermato-, Polymyositis g 1.5 05 149 15 05
FMF 35 0.5 oo 500 o0g 0.0
CAPS 1 0.0 oo 48 1.1 00
TRAPS 3 12 1.0 24 05 0.0
NBO 19 08 0.5 5o 1.3 0.5
Arthralgie a3 03 oo e 1.1 0o
chron. Schmerzsyndrome 15 0.2 0,0 Br2 a5 40
gesanmt ae5 0.7 0o 6.826 13 0.5

"MNumerische Rating Skala: 0 = inaktiv / 10 = hoch aktiv




Gesundheitszustand (Patientenangabe)

Thre Einfichtung
Diagnosegruppen Gesamt 005 1-3.5 485 7-10
Fallzahl N % N 5% N % N %
Jia 408 151 a7 144 53 78 128 a7 8.1
SLE 18 6 375 g 50,0 1 6.3 1 63
sklerodermiforme Erkr. a0 11 /T 12 400 5 187 2 BT
Diermaio-, Polymyasitis 7 3 420 1 143 2 288 1 143
FMF 3 10 323 ] 200 7 228 5 18.1
CAPS 2 . . 1 50,0 1 50,0 . .
TRAFS 3 1 333 1 333 1 333 .
NBOD 20 8 40,0 8 400 2 10,0 2 10,0
Arthralgie 73 11 15,1 33 452 18 210 12 178
chron. Schmerzsyndrome 7 2 28,6 1 14,3 3 429 1 143
gesamt 507 ana 34.0 218 WS 114 19,1 a2 104
Alle Einrichtungen
Diagnosegruppen Gesamt 005 1-3.5 485 7-10
Fallzahl N % N % N % N %
JIa 5211 | 2011 386 | 204 40,0 724 13,8 am 75
SLE 181 50 326 B W5 a7 204 19 105
sklerodermiforme Erkr. 161 73 40,3 B0 331 21 171 17 o4
Diermaio-, Polymyositis 122 45 36,0 40 28 21 17.2 18 1341
FMF 401 180 42,1 133 332 50 147 40 10,0
CAPS 48 13 283 21 457 8 13,0 B8 130
TRAFS e 12 7.1 7 333 2 95 . .
NEOD 508 153 30,2 217 420 8z 174 43 o5
Arihralgie £04 og 16,5 256 431 140 25,1 o1 15.3
chron. Schmerzsyndrome 338 20 86 104 30,1 113 338 23 77
gesamt 7500 | 2882 350 | 2088 23| 120 18,2 T2 o5

"Mumerische Rating Skala: 0 = sehr gut / 10 = sehr schlecht



Funktionsstatus (CHAQ-DI)

Thre Einrichiung
Diagnosegruppen Gesamt 0 0.01-048 0.5-1.48 15-3
Fallzahl N % N % N % N %

JIA 422 273 52,8 54 23 87 208 18 43
SLE 16 g 56,3 4 250 3 188

sklerodermiforme Erkr. 3 22 71.0 5 18,1 4 120

Dermato-, Polymyositis 7 5 714 1 14,3 . . 1 143
FMF a5 18 457 8 28 g 257 2 5T
CAPS 2 2| 100D . . . .

TRAPS 3 1 33,3 1 33,3 1 333

NBO 2 11 524 B 286 4 190

Arthralgie 78 22 28,2 28 35,0 75 32,1 3 ag
chron. Schmerzsyndrome o 4 444 2 22 2 222 1 1.1
gesamt £24 315 50,5 149 230 135 218 25 40

&lle Einrichtungen
Diagnosegruppen Gesamt 0 0.01-0.49 05-1.40 153
Fallzahl N % N % N % N %

JIA 5208 | 3148 504 | 1118 21,1 825 158 207 3o
SLE 185 104 56,2 36 19,5 el 195 g 48
sklerodemiforme Erkr. 186 131 704 21 13 78 15,1 8 3z
Dermato-, Polymyositis 123 &0 488 17 13,8 28 228 18 146
FMF 432 258 80,0 0 20,8 73 168 10 23
CAPS 48 32 B0.6 8 174 8 120

TRAFS 22 13 50,1 B 273 2 .1 1 45
NEOD 518 204 E7.7 123 237 79 153 17 33
Arthralgie 830 280 444 161 %7 145 230 24 38
chron. Schmerzsyndrome 344 75 21,8 78 230 145 43D 42 12.2
gesamt 7784 | 4401 585 | 1870 28| 1370 178 234 43

*Childhood Health Assessment Questionaire, 0 = keine Einschrankung / 3 = maximale Einschrankung

Krankheitsbedingte Fehltage



Haufigkeit von krankheitsbedingten Fehltagen in den letzten 4 Wochen

Ihre Einrichtung | Alle Einrichiungen
Diagnosegruppen
M % M %

JIA 422 182 5202 13,7
SLE 16 1838 180 2ra
sklerodermifomne Erkr. k| 16,1 183 12,8
Diermato-, Polymyositis B 50.0 122 254
FMF 32 504 422 25,2
CAFS 2 500 45 ara
TRAPS 3 3 21 14,3
NBO i8 22 501 20,0
Arthralgie T 114 G623 188
chron. Schmerzsyndrome a 0.0 330 3,1
gesamt 817 204 TTi@ 16,8

Mittlere Anzahl von Fehitagen in den letzten 4 Wochen (alle Patienten)

) Ihre Einrichtung Alle Einrichtungen
Disgnossgruppn N im Mitiel N im Mitiel
JI& T3 548 883 305
SLE 3 143 42 10.1
sklerodemiforme Err. 3 140 7 1286
Dermato-, Polymyositic 3 103 28 118
FMF 17 4.8 108 427
CAPS 1 280 10 7
TRAPS 1 20 3 113
NBO 4 38 o8 &0.8
Arthralgie 7 31 o] 7.2
chron. Schmezsyndrome o 103 L]
gesamt 112 6.0 1.168 36,0




Krankenhausaufenthalte in den letzten 12 Monaten

Inre Einrichtung Allz Einrichtungen
Diagnosegruppen nain ja nigin ja
N % % M % %
Jia 420 ETE 124 5.260 70.4 06
SLE 16 875 125 172 70.4 206
sklerodemmifomme Erkr. 30 20,0 10,0 182 764 236
Dermato-, Polymyositis 5 40,0 60,0 116 50,0 50,0
FMF 3z 813 188 425 80,9 10,1
CAPS 2 50,0 50,0 46 o913 87
TRAPS k] 100.0 ; 22 1000
MBO 22 727 73 512 728 pr |
Arthralgie 80 o975 25 B34 27 7.3
chron. Schmerzsyndrome 2 875 125 aay 21,3 187
gesamt 818 877 123 7.722 80,1 19,9
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