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Kinderrheumatologische Riickschau
auf das Jahr 2012 und Ausblick

Der Beginn eines neuen Jahres gibt Anlass,
das vergangene Jahr Revue passieren zu
lassen und neue Aufgaben in den Blick zu
nehmen. Aus kinderrheumatologischer
Sicht war das Jahr 2012 ein sehr ereignis-
reiches. Gemeinsame wissenschaftliche
Projekte wurden angedacht, weitergefiihrt
oder erfolgreich abgeschlossen. Das fand in
zahlreichen Publikationen von Mitglie-
dern der Gesellschaft fir Kinder- und Ju-
gendrheumatologie (GKJR) seinen Nieder-
schlag (ausgewdhlte englisch- und deutsch-
sprachige Publikationen von GKJR-Mit-
gliedern finden Sie chronologisch sortiert
am Ende des Beitrags).

Die GKJR wuchs auch im vergangenen
Jahr mit mehr Neuaufnahmen als Austrit-
ten und zahlt inzwischen 295 Mitglieder.
Die Alterspyramide der Mitglieder ist in
> Abbildung 1 dargestellt. Der Anteil von
Mannern zu Frauen betrigt etwa 1:1, wo-
bei vor allem junge Frauen ,nachwachsen®
Uber 100 der GKJR-Mitglieder sind zertifi-
zierte und derzeit klinisch aktive Kinder-
und Jugendrheumatologen, die an 70 ver-
schiedenen Einrichtungen arbeiten.

Von den GKJR-Mitgliedern wurden im
Jahr 2012 viele Workshops (u.a. Skleroder-
mie-Workshop, Hamburg, Einfihrungs-
kurs Kapillarmikroskopie, Sendenhorst),
Fortbildungsveranstaltungen (u.a. in Diis-
seldorf, Erfurt, Leipzig, Tiibingen) und
Konferenzen/Kongresse (PReS, Berlin) or-
ganisiert und durchgefiihrt. Etablierte Ver-
anstaltungen fanden erneut statt, u.a. der
zweite Trainingskurs Kinder- und Jugend-
rheumatologie fiir Kinder- und Jugendarz-
te im Mérz in Wiirzburg, das kinderrheu-
matologische Expertentreffen im April in
Worlitz, das AID-NET-Symposium im
April in Miinster, der Kursus ,,Padiatrische
Rheumatologie“ im November in Bremen
und ein ,Train-the-trainer Seminar® im
November in Fulda.

Arbeit der Kommissionen

Unter Federfithrung der Kommission
Bildgebung wurden Sonografiekurse (in
Berlin, Landshut, Sendenhorst, Weiflen-
fels) angeboten und eine multizentrische
Studie zur Erhebung von Normwerten in

80 bis 89 Jahre

70 bis 79 Jahre

60 bis 69 Jahre

50 bis 59 Jahre

40 bis 49 Jahre

30 bis 39 Jahre

20 bis 29 Jahre
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Tab. 1 Veranstaltungskalender 2013
Titel Datum/Uhrzeit Ort Veranstalter bzw. Deadline
s fiir Abstracteinreichung
= 38. Garmisch-Partenkirchener Symposium fiir Kinder- und ~ 18.-19.01.2013  Hotel Badersee, Grainau  Kinderklinik Garmisch-Partenkirchen
E Jugendrheumatologie
1=
= AID-Schulung 2013 25.01.2013 Essen Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin,
S Uniklinik Essen
=]
= Spezialkurs 23.02.2013 WeiBenfels Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der
2 Gelenksonografie fiir Kinder- und Jugendarzte Asklepios Klinik WeiBenfels
]
> Worlitzer Konsensusgesprache und Expertentreffen 12.-13.04.2013  Worlitz

EuroTM Joint Congress Temporomandibular Joint in JIA

Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Padiatrische

Infektiologie e. V. (DGPI)

Kongress des Berufsverbandes Deutscher Rheumatologen

(BDRh)
Congress of EULAR

Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und

Jugendmedizin (DGKJ)

Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatolo-

12.-13.04.2013
25.-27.04.2013

Aarhus, Danemark

Wiirzburg
03.-04.05.2013  Berlin

12.-15.06.2013
12.-15.09.2013

Madrid, Spanien
Diisseldorf

18.-21.09.2013 Mannheim

gie (DGRh) gemeinsam mit der Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie (GKJR) und der Deutschen Gesell-

schaft fiir Orthopéthische Rheumatologie (DGORh)
20t PReS Congress of European Pediatric Rheumatology

Congress of American College of Rheumatology (ACR)

25.-29.09.2013
25.-30.10.2013

Ljubljana, Slovenia
San Diego, USA

Aarhus University Hospital
15.01.2013

31.01.2013
30.04.2013

30.04.2013

10.06.2013

Termin wird im Marz 2013 bekannt
gegeben

der padiatrischen Arthrosonografie auf
den Weg gebracht.

Die Arbeit der Kommission Versor-
gung & Offentlichkeitsarbeit wurde durch
das Thema Transition bestimmt. Gegen-
wirtiges Hauptanliegen ist die Umsetzung
eines strukturierten Ubergangs. Die hierfiir
entwickelten Unterlagen kénnen im ge-
schiitzten Mitgliederbereich der website
s~www.gkjr.de“ eingesehen und herunterge-
laden werden.

Die Kommission Patientenschulung
steht im Kontakt mit den Initiatoren des
»>Modularen  Schulungsprogramm  fiir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche
sowie deren Familien (ModuS)*“ zur Ein-
bindung der Kinderrheumatologie in das
Programm.

Im Auftrag der Kommission Weiterbil-
dung & Qualitétssicherung wurde erneut
ein Fragebogen zur Weiterbildungs- und
Versorgungssituation an alle Mitglieder
verschickt (Ergebnisse hierzu siehe arthritis
+ rheuma 6/2012). Die diesjdhrige Umfra-
ge wird auf die GKJR-Mitglieder web-

arthritis + rheuma 1/2013

basiert im Frithjahr zukommen. Die neue
Musterweiterbildungsordnung wird derzeit
tiberarbeitet. In diesen Prozess werden sich
die Kinder- und Jugendrheumatologen
einbringen, um die kinderrheumatologi-
schen Ausbildungsinhalte zu optimieren
bzw. aktuellen Anforderungen anzupassen.

Nach der Umbenennung heifit die
Kommission Klinische Studien nun Kom-
mission Klinische Studien & Forschung.
Das Forschungsmeeting im Rahmen der
Jahrestagung 2012 wurde gut angenom-
men und soll 2013 erneut stattfinden.

Die Kommission Sport & Bewegung
arbeitet aktuell an der Konzeption eines
Fitnesstestes fiir rheumakranke Kinder
und Jugendliche.

Ziel der Kommission Pharmokothera-
pie ist es, die Medikamentenaufklarungs-
bogen fiir Eltern zu tiberarbeiten. Zudem
ist geplant, neue Empfehlungen zum Ein-
satz von Etanercept zu entwickeln und eine
Umfrage zu Problemen beim Einsatz mit
Methotrexat durchzufiihren.

Projekte und Studien

Aid-Net und ICON

Die vom BMBF geférderten Projekte -
Aid-Net und die JIA-Inzeptionskohorte
ICON - wurden fortgefithrt. Aid-Net
konnte erfolgreich in die zweite Forderpha-
se gehen, ICON erreichte das Rekrutie-
rungsziel mit mehr als 800 Patienten. 2013
geht es um eine moglichst vollstindige
Weiterbeobachtung der Patienten in AID-
Net bzw. ICON, um zu aussagekraftigen
Ergebnissen zu gelangen.

Reminder-Studie

In die von Gerd Horneff initiierte klinische
Studie ,Reminder” wurden im vergange-
nen Jahr weitere Patienten mit enthesitis-
assoziierter Arthritis aufgenommen. Noch
ist das Rekrutierungsziel aber nicht er-
reicht. Deshalb sollten in diesem Jahr alle
Bemithungen unternommen werden, um
die Studie erfolgreich abschlieflen zu kon-
nen. 2012 startete die ebenfalls von Sankt

© Schattauer 2013

I GKJUR



—_— I GKJR

Nachrichten der Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie

39

Augustin koordinierte Xiralite*-Studie, mit
der gepriift wird, inwieweit Therapie-
ansprechen mit fluoreszenzoptischer Bild-
gebung dargestellt und belegt werden kann.

Kerndokumentation

Die Kerndokumentation fiir rheumakran-
ke Kinder und Jugendliche wird auch 2013
fortgefithrt. Unterlagen gingen im Januar
an iiber 60 Einrichtungen. Neu sind ein
Schmerzmodul und die Asservierung von
Blut bzw. DNA in Erginzung zur Kklini-
schen Dokumentation von juvenilen SLE-
und Sjogren-Patienten. Die Blutproben
werden an Frau Min Lee Kirsch in Dresden
versandt und sollen fiir genetische Unter-
suchungen herangezogen werden, um die
Pathophysiologie des SLE bzw. des Sjogren-
Syndroms weiter aufzukliren. Es wird
untersucht, welche genetischen Faktoren
das Erkrankungsrisiko beeinflussen und
welche pathogenetischen Mechanismen
ihnen zu Grunde liegen. Bei der Diagnose-
recodierung wurden einige wenige Ande-
rungen vorgenommen, die in der Uber-
sicht ,Klassifikationskriterien ausgewéhlter
Diagnosen” nachzulesen sind (siche Menii-
punkt Kerndokumention auf der GKJR-
website ,www.gkjr.de®).

Tagungen und Kongresse

Die Agenda des neuen Jahres ist bereits mit
zahlreichen Tagungen und Kongressen mit
kinderrheumatologischer ~ Ausrichtung
bzw. Beteiligung gut gefiillt (»Tab. 1). Das
neue Jahr bringt also viele spannende Auf-
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gaben und Herausforderungen mit sich,
denen man mit Freude entgegen sehen
kann.

Martina Niewerth, Berlin
Priv.-Doz. Dr. Kirsten Minden, Berlin
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