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Update zu den aktuellen Forschungsvorhaben ProKind und COACH

ProKind-Rheuma (Handlungs-
und Therapie-Protokolle in
der Kinder-Rheumatologie)

Im Sommer 2019 startete das vom ge-
meinsamen Bundesausschuss (GBA) gefor-
derte Verbundvorhaben ProKind (Projekt-
leitung: Klaus Tenbrock, Rheinisch-West-
falische Technische Hochschule Aachen),
in das neu erkrankte Patientinnen und Pa-
tienten mit juveniler idiopathischer Arthri-
tis (JIA), mit juvenilem SLE und mit juveni-
ler Dermatomyositis (JDM) eingeschlossen
werden kénnen.

ProKind ist als ein Zusatzmodul der Kin-
der-Kerndokumentation (Kinder-KD) kon-
zipiert. Die erste und letzte Visite (wenn
nach>12 Monaten dokumentiert) zdhlen
als Kinder-KD-Fall. Neu erkrankte Kinder
und Jugendliche werden bei Routinevisiten
im 1.Beobachtungsjahr 4-mal (im Idealfall
etwa vierteljdhrlich) dokumentiert. Jeder
DMARD-naive Patient, bei dem der Zeit-
punkt der Diagnose maximal 6 Monate zu-
riickliegt, kann eingeschlossen werden. Die
Dokumentation erfolgt mittels Papierbégen
(Arzt-, Eltern und Jugendlichenbdgen). Im
Rahmen der Bewilligung des Forschungs-
antrages ist eine fallbasierte Verglitung des
Zusatzaufwandes fiir beteiligte Einrichtun-
gen (u.a. fir Aufklarung der Familien und
standardisierte Dokumentation) bewilligt
worden. Konkret sollen 5 Patientenkontakte
innerhalb von 15 Monaten erfasst werden.
Jede dokumentierte Visite wird vergtet.

Geplant ist der Einschluss von 175 Patien-
ten mit polyartikuldrer JIA, 50 Patienten mit
systemischer JIA, 210 Patienten mit anderen
Formen derJIA, 40 Patienten mit juvenilem
SLE und 25 Patienten mit JDM. Inzwischen
nehmen 5 kinderrheumatologische Ein-
richtungen aktiv an ProKind teil und konn-
ten 32 Patientinnen und Patienten (31 mit
JIA, T mit SLE) einschlieRen.
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Alle Mitglieder der GK|R sind herzlich einge-
laden Patienten in ProKind einzuschlieRen.
Bei Fragen zum Projekt oder bei Interesse
an einer Teilnahme wenden Sie sich bitte
unter der E-Mail-Adresse prokind@drfz.de
an das Deutsche Rheuma-Forschungszen-
trum Berlin.

Coach (Chronic conditions in
adolescents: Implementation
and evaluation of patient-
centred collaborative health-
care)

Coach steht fiir einen interdisziplindren For-
schungsverbund, dem Kinder- und Jugend-
mediziner, Psychologen und Gesundheits-
6konomen aus Berlin, Diisseldorf, Potsdam
und Ulm angehéren und der vom Bundesmi-
nisterium fiir Bildung und Forschung im Rah-
men des Programms ,Gesund - ein Leben
lang“ gefordert wird. Der Forschungsver-
bund (Verbundkoordinator: Prof. Dr. Harald
Baumeister, Ulm) hat sich zum Ziel gesetzt,
die Versorgung chronisch kranker Jugendli-
cherund junger Erwachsener zu verbessern.

Im Rahmen des Vorhabens wird die psychi-
sche Gesundheit Jugendlicher und junger
Erwachsener mit Typ-1-Diabetes mellitus,
Mukoviszidose und |IA anhand kurzer eta-
blierter Fragebdgen (Patient Health Ques-
tionnaire [PHQ-9] und Generalized Anxiety
Disorder [GAD-7]) evaluiert. Beide Fragebo-
gen sind in die bestehenden Krankheitsre-
gister (Diabetes, Mukoviszidose, Rheuma)
implementiert worden, um ein bundeswei-
tes und im klinischen Alltag umsetzbares
Screening zu ermoglichen.

Fiir rheumakranke Jugendliche und junge Er-
wachsene ist das Screening als Zusatzmodul
»Gesundheit“ Giber die webbasierte Platt-
form der Kinder-KD KRhOKo zu erreichen.
Unmittelbar nach Ausfiillen der Fragebdgen

erhdlt der behandelnde Kinder- und Jugend-
rheumatologe eine Riickmeldung, ob mdgli-
cherweise psychische Belastungen vorliegen
und Handlungsbedarf besteht. Bei positiven
Screening-Befunden erhalten Jugendliche
und ihre Familien Hinweise auf Hilfemdglich-
keiten und psychosoziale Unterstiitzungsan-
gebote. So bietet die Universitdt Ulm fiir Ju-
gendliche mit auffalligem Screening eine in-
ternetbasierte Verhaltenstherapie, die sich
als Alternative zur tiblichen psychologischen
Therapie empirisch bereits bewahrt hat, als
niedrigschwelliges Zusatzangebot (Teilpro-
jekt 4) an. Neben dem Screening wird auch
die Rekrutierung von Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen fiir die Teilprojekte 2 und
4 finanziell vergiitet.

Im Rahmen weiterer Teilprojekte wird eva-
luiert, welche Stdrken, Fhigkeiten und Res-
sourcen Betroffenen geholfen haben, mit
der Herausforderung einer chronischen Er-
krankung umzugehen, inwiefern durch eine
patientenzentrierte Gesprachsfiihrung, Mo-
tivational Interviewing (Teilprojekt 2), die
Vermittlung in die psychosoziale Unter-
stlitzung verbessert werden kann und wel-
che Kosten internetbasierte Interventions-
maRnahmen hervorrufen.

Seit 2019 wird das Screening (als ,Modul
Gesundheit®) in der webbasierten Plattform
der Kinder-KD angeboten. Insgesamt wur-
den bisher tiber 200 junge Rheumatiker ge-
screent. Nach ersten Ergebnissen ist 1 von
3 Jugendlichen psychisch belastet, jeder 5.
nimmt allerdings nur psychologische Unter-
stiitzungsangebote in Anspruch.

Fiir weitere Informationen zu COACH
wenden Sie sich bitte unter der E-Mail
krhoko@drfz.de an das Deutsche Rheu-
ma-Forschungszentrum Berlin.

Martina Niewerth, Berlin
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Hinweis zum Kursus ,,Padiatri-
sche Rheumatologie*

In langjdhriger Tradition sollte auch in die-
sem Jahr der Kursus ,Padiatrische Rheu-
matologie* am4.und 5.12.2020 in Bremen
stattfinden. Aufgrund der infektiologischen
~GroRBwetterlage“ muss er nun leider abge-
sagt werden. Geplant war, den Kurs in be-
wahrter Form mit Fallprasentationen aller
Teilnehmer und Ubersichtsvortrdgen von
Experten zum Thema ,, Autoinflammation®
einschlieRlich eines Workshops zum Thema
»Molekulargenetik“ stattfinden zu lassen —
das alles soll im nachsten Jahr nachgeholt
werden.

Frank Weller-Heinemann (Bremen), Toni
Hospach (Stuttgart) und Prasad Oommen
(Dusseldorf)
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