Verbesserte Funktionsfahigkeit

Im Verlauf der vergangenen 11 Jahre verbesserte sich
die Funktionsfahigkeit der Patienten mit Polyarthritis
um mehr als 20 %. Auch sie errechnet sich mit einem
spezifischen Score, genannt CHAQ. Die dazugehdrigen
Fragen wurden von den Patienten bzw. Eltern beant-
wortet und geben das Maf3 der Funktionseinschrén-
kung durch die Erkrankung im Alltag mit einem Zahlen-
wert zwischen o und 3 an (o = keine funktionellen
Einschriankungen im Alltag).

CHAQ (mittlerer Wert von allen Patienten)* Abnahme um 27,1%
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Weniger Krankenhausaufenthalte

Kinder und Jugendliche mit einer JIA bedurften in

den letzten Jahren weniger hdufig einer stationdren
Behandlung. Auch hat sich die Dauer der Kranken-
hausaufenthalte deutlich verringert. In 2011 wurde
nur noch etwa jeder vierte Patient fiir durchschnittlich
12 Tage im Jahr stationdr behandelt, 2000 war es noch
fast jeder zweite.
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Uber 15 Jahre Kinder-Kerndokumentation

Die Initiative zur Dokumentation rheumakranker Kinder
und Jugendlicher ging 1997 vom Deutschen Rheuma-
Forschungszentrum Berlin aus. Inzwischen nehmen jahr-
lich bundesweit iiber 65 Kinderkrankenhausambulanzen
und Kinderarztpraxen an der Erhebung teil. Somit ist

die Dokumentation heute ein anerkanntes Verfahren,
um das Krankheitsspektrum, die Belastungen durch die
Erkrankung und Therapiemanahmen bei an Rheuma
erkrankten Kindern und Jugendlichen darzustellen. Des
Weiteren bietet sie Grundlagen fiir weitere Forschung
und Verbesserungen in der medizinischen und psycho-
sozialen Versorgung der betroffenen Kinder und
Jugendlichen. Im Folgenden stellen wir ausgewdhlte
Ergebnisse aus dem Jahr 2011 dar.

Jahrliche Teilnahme von mehr als
9.000 Patienten und deren Eltern

Systemischer Lupus
Erythematodes: n= 142

Sklerodermiforme
Erkrankungen: n=126

Juvenile idiopathische

Arthritis (JIA)
Vaskulitiden: n=128

Periodische

Fiebersyndrome: n=233 Sl

Diagnosen

Nicht-bakterielle 17 %
Osteomyelitis: n=206

Dermato-/
Polymyositiden: n=91

Mittlerweile werden fast die Halfte der in Deutschland
an Rheuma erkrankten Kinder in der Kerndokumentation

erfasst. Etwa drei Viertel von ihnen sind von einer juveni-

len idiopathischen Arthritis (JIA = Gelenkrheuma bei
Kindern und Jugendlichen) betroffen.

Medikamentdse Therapie
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Ein rascher Einsatz medikamentoser Therapien ist
entscheidend fiir die dauerhafte Linderung der Krank-
heitssymptome. Dabei spielen immunmodulierende
Substanzen (so genannte Basismedikamente) eine
grof3e Rolle: 2011 erhielten bereits 32% der Kinder
mit JIA im ersten Krankheitsjahr eine solche Therapie,
2000 waren es nur 19 %. Auch wird inzwischen jeder
fiinfte Patient mit einer Kombination von mindestens
zwei Basismedikamenten behandelt, iiberwiegend
gehorten Methotrexat (MTX) und ein Biologikum dazu.
Vorzugsweise wurden Biologika bei schwereren
Rheumaformen, wie der Polyarthritis und systemi-
schen JIA, verordnet. Neben Medikamenten spielen
aber auch physiotherapeutische, ergotherapeutische
und psychosoziale MaRnahmen in der Behandlung
rheumakranker Kinder eine grof3e Rolle.

JADAS-10 (mittlerer Wert von allen Patienten)*
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Kontinuierlicher Riickgang der Krankheitslast

Seit 2000 haben die krankheitsbedingten kdrper-
lichen Belastungen bei den von Rheuma betroffenen
Kindern abgenommen. Die Krankheitsaktivitat ging
bei Patienten mit einer Polyarthritis um mehr als
10% zuriick. Dies wurde anhand des so genannten
JADAS-Score erhoben, der sich aus vier verschie-
denen Angaben des Arzt- und Patienten- bzw.
Elternbogens errechnet. Einerseits beurteilte der
Arzt die Krankheitsaktivitat des Patienten auf einer
Skala, andererseits schatzten der Patient selbst
bzw. die Eltern den Gesundheitszustand ein. Hinzu
kamen die Anzahl der betroffenen Gelenke und die
Blutsenkung. Ein Zahlenwert auf einer Skala von

o bis 40 gibt die Krankheitsaktivitat des Patienten
wider. Je niedriger der Zahlenwert, desto geringer
ist die Krankheitsaktivitat.

Abnahme um 12,3%
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