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Wie Sie dem Informationsblatt entnommen haben, méchten wir Sie bitten, den nachfolgenden Fragebogen

auszufiillen. Bitte versuchen Sie, jede Frage zu beantworten.

Geburtsjahr lhre Kindes | | | | | Geschlecht O weiblich O mannlich O anderes

Dieser Bogen wird ausgefiillt von O Mutter O Vater O gemeinsam O andere Person

1. Wann begannen die rheumatischen Beschwerden lhres Kindes? Y I I I I
Monat Jahr

2. Wie viel Zeit verging vom Auftreten erster Symptome bis zur ersten Arztvorstellung?

Anzahl der Tage |__| und Wochen |__|_| O weild ich nicht

3. Wie viele verschiedene Arzte haben Sie insgesamt aufgesucht, bis bei Inrem Kind die rheumatische
Erkrankung diagnostiziert wurde?

Anzahl der Arzte insgesamt |__|__| O weil ich nicht
O trifft nicht zu, da bisher keine Diagnose gestellt wurde > weiter mit Frage 5

4. Welche Arzte haben Sie bis zur Diagnosestellung aufgesucht? Mehrfachangaben méglich.
O Kinderarzt O Allgemeinmediziner/Hausarzt O Orthopade O Chirurg
O Hautarzt O Augenarzt O andere

5. Wie lange dauerte es von der Uberweisung bis zur Erstvorstellung lhres Kindes bei einem/r Kinder-
und Jugendrheumatologen/in?

Anzahl der Tage |__| und der Wochen |__|__| O weil ich nicht

6. Wann wurde lhr Kind zum ersten Mal ambulant oder im Rahmeneines | | || | | | |
Krankenhausaufenthaltes kinderrheumatologisch betreut? Monat Jahr

7. Hat lhr Kind in den letzten 12 Monaten wegen seiner rheumatischen Krankheit im Kindergarten oder
in der Schule gefehlt?

O nein Oja,und zwar: |__|_|__| Tage

8. War Ihr Kind in den letzten 12 Monaten wegen seiner rheumatischen Krankheit stationar im
Krankenhaus?

O nein O ja,und zwar: |__|__|Wochenund |__| Tage

9. Welche der folgenden Behandlungen hat Ihr Kind in den letzten 12 Monaten erhalten?
Bitte geben Sie nur solche Behandlungen an, die &rztlich verordnet worden sind und die Ihr Kind ambulant, also nicht wéhrend
eines Krankenhausaufenthaltes bzw. einer Rehabilitations- oder KurmalBnahme, erhalten hat.

O Krankengymnastik (einzeln oder in der Gruppe) O Bewegungsbad (einzeln oder in der Gruppe)
O Ergotherapie (z.B. Gelenkschutzberatung, Hilfsmittel) O mein Kind hat keine derartige Behandlung erhalten

10. Haben Sie oder hat Ihr Kind in den letzten 12 Monaten an einer Schulung fiir Eltern oder Patientinnen
und Patienten teilgenommen? zum Beispiel an einem Schulungswochenende der Rheuma-Liga oder wéhrend eines
Krankenhausaufenthaltes bzw. einer Rehabilitations- oder Kurmal3nahme.

O nein O ja

11. Hat Ihr Kind innerhalb der letzten 12 Monate wegen seiner rheumatischen Erkrankung an einer
Rehabilitations- oder KurmaBnahme teilgenommen?

O nein O ja

12. Verwendet lhr Kind orthopédische Hilfsmittel?

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

O Einlagen/Sohlenerhéhung




13. Mit Hilfe der nachfolgenden Fragen méchten wir erfahren, ob lhr Kind im Alltag durch seine rheumatische
Erkrankung beeintréchtigt ist. Kreuzen Sie bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten seine Méglichkeiten in der
vergangenen Woche beschreibt. Notieren Sie bitte nur die auf der Erkrankung beruhenden Schwierigkeiten und
Beeintrachtigungen. Wenn Ihr Kind eine der unten aufgefiihrten Tétigkeiten (iblicherweise noch nicht ausfiihren
kann, weil es zu jung ist, dann kreuzen Sie bitte ,altersbedingt nicht méglich” an.

altersbe-
problem- leicht stark nicht dingt nicht
los erschwert  erschwert  moglich maglich
1. Anziehen und Korperpflege
Kann lhr Kind sich allein:
e anziehen, die Schniirsenkel binden, Knopfe schlielen O O O O O
oder 6ffnen?
¢ die Haare waschen? O O O O O
o die Socken an- oder ausziehen? O O O O O
 die Fingernagel schneiden? O O O O O
2. Aufstehen
Kann lhr Kind:
e von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? O O O O O
e sich ins Bett legen, aus dem Bett aufstehen oder sich im O O O O O
Laufstall aufrichten?
3. Essen und Trinken
Kann lhr Kind allein:
e bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? O O O O O
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund flihren? O O O O O
¢ eine neue Packung Cornflakes oder Musli 6ffnen? O O O O O
4. Gehen
Kann Ihr Kind allein:
¢ draufRen auf ebenem Boden gehen? O O O O O
o finf Stufen hinaufgehen? O O O O O
5. Korperpflege
Kann Ihr Kind allein:
e sich am ganzen Korper waschen und abtrocknen? O O O O O
e baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? O O O O O
¢ auf die Toilette bzw. aufs Tépfchen gehen und wieder O O O O O
aufstehen?
e sich die Zahne putzen? O O O O O
e sich die Haare kammen oder birsten? O O O O O
6. Erreichen von Gegenstidnden
Kann Ihr Kind:
¢ einen schweren Gegenstand, z.B. ein groRes Spiel oder O O O O O
Blcher, tiber Kopfhéhe erreichen und herunterholen?
e sich blicken, um ein Kleidungsstlick oder ein Blatt O O O O O
Papier vom Boden aufzuheben?
e einen Pullover Uber den Kopf anziehen? O O O O O
o den Kopf drehen, um Uber die Schulter O O O O O
zurlckzuschauen?
7. Greifen
Kann Ihr Kind:
¢ mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? O O O O O
¢ Autotiren 6ffnen? O O O O O
¢ Schraubverschliisse aufmachen, die schon einmal O O O O O
geoffnet waren?
¢ Wasserhahne auf- und zudrehen? O O O O O
e eine TUr mit einem Turknauf 6ffnen? O O O O O
8. Aktivitdten und hausliche Aufgaben
Kann Ihr Kind:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? O O O O O
¢ in Auto, Bus oder Stralenbahn ein- u. aussteigen? O O O O O
¢ Fahrrad fahren? O O O O O
¢ im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mill wegbringen, O O O O O
Staub saugen, bei der Gartenarbeit helfen, sein Bett
machen, sein Zimmer aufrdumen)?
e rennen und spielen? O O O O |




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

1. Anziehen und Kérperpflege: O Hilfsmittel zum Anziehen, z.B. Knépfhaken, Reifverschlusszieher, verldngerten
Schuhléffel
2. Aufstehen: O Spezialstuhl oder erhohten Stuhl
3. Essen und Trinken: O besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken, z.B. besonderes Besteck
4. Gehen: O Gehstiitzen
O Therapieroller, -fahrrad
O Rollstuhl
5. Kérperpflege: O erhohten Toilettensitz
O Badewannensitz
O Haltegriff an der Badewannenstange
6. Erreichen von Gegenstanden: [ Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande
7. Greifen: O Gerate mit langen Stielen im Badezimmer
O Schraubverschluss-Offner fiir Glaser (die schon vorher gedffnet waren)
O Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

O andere Hilfsmittel fur die genannten Tatigkeiten:

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

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

O Anziehen O Gehen O Greifen
[0 Aufstehen [0 Korperpflege O Aktivitaten und
O Essen und Trinken O Erreichen von Gegenstanden hausliche Aufgaben

©CHAQ

Nun méchten wir von Ihnen erfahren, wie es Ihrem Kind mit seiner Krankheit im Augenblick geht.

Die nachfolgenden Skalen gehen von ,,0 bis ,,10%. Wenn Sie z.B. den Gesundheitszustand Ihres 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.

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

OO O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0O0OO0OO0O0OO0OO0O0O0O0 sehr schlecht
sehrgut ¢ 95 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 9.5 10

15. Wie wiirden Sie die Schmerzen lhres Kindes in den vergangenen 7 Tagen einschitzen?

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

16. Hat lIhr Kind in den vergangenen 7 Tagen unter ungewohnlicher Erschopfung und Miidigkeit
gelitten?

O O O OO OO0 OO OO0 o0 OO0 OoOoOOoOoOo o
0 05 1 15 2 3 4 5 6 7 8 9

2.5 3.5 4.5 5.5 6.5 75 8.5 95 10 sehr stark

gar nicht 1

17. 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 O O O O hochaktiv
ga/ 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

18. Wie kommt lhr Kind zurzeit mit seiner Krankheit zurecht?

O O O O OO0 00O OO0 OO OoOOo0OOoOOoOOoOOoO OoO OoO 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




In den folgenden Fragen geht es um die kérperliche Aktivitaten und das Schiafverhalten Ihres Kindes.

19. An wie vielen Tagen einer normalen Woche ist lhr Kind fiir mindestens 60 Minuten am Tag
korperlich aktiv?

O an 7 Tagen O an 6 Tagen O an 5 Tagen O an 4 Tagen
O an 3 Tagen QO an 2 Tagen Q an einem Tag QO an keinem Tag

20. Treibt Ihr Kind Sport? Alle Arten von Sport im Verein oder auRerhalb eines Vereins (auer Schulsport bzw. auBer Bewegungs-
angebote im Kindergarten).

O nein O ja

Wenn nein, warum treibt lhr Kind keinen Sport?

O zu jung O kein Interesse O gesundheitliche Griinde O keine Zeit
O kein passendes Angebot in der Nahe O sonstiges:

Wenn ja, treibt lhr Kind aktiv in einem Verein Sport?

O nein O ja

21. Wie viele Stunden schlift ihr Kind durchschnittlich pro Nacht? | | | Stunden

22. Leidet ihr Kind unter Schlafschwierigkeiten?
O nein O ja

23. Wie héufig in den letzten 4 Wochen hatte ihr Kind Schwierigkeiten beim Einschlafen?
QO gar nicht

O weniger als 1 Mal pro Woche

O 1 oder 2 Mal pro Woche

O 3 Mal oder haufiger pro Woche

24. Wie haufig in den letzten 4 Wochen hatte ihr Kind Schwierigkeiten beim Durchschlafen?
O gar nicht

O weniger als 1 Mal pro Woche

QO 1 oder 2 Mal pro Woche

O 3 Mal oder haufiger pro Woche

Bitte beantworten Sie uns auch die folgenden Fragen zur Zufriedenheit mit der Versorgung lhres Kindes.

25. Wurden Sie bei Entscheidungen zur Behandlung lhres Kindes ausreichend einbezogen?
O ja, (fast) immer O haufig O manchmal O selten O gar nicht
O trifft nicht zu, da bisher keine Behandlung erfolgte

26. Wie zufrieden waren Sie mit der medikamentésen Behandlung lhres Kindes in den letzten 12 Monaten?
O nicht zufrieden O teilweise zufrieden O zufrieden O sehr zufrieden O auBerst zufrieden
O trifft nicht zu, mein Kind erhielt keine medikamentdse Therapie

27. Wurden Sie im Rahmen der Betreuung lhres Kindes zur rheumatischen Erkrankung und Therapie
informiert oder darauf hingewiesen, wo weitergehende Informationen zu finden sind?

O ja, ausreichend O ja, aber nicht ausreichend O nein

Wir haben ein paar Fragen zum ersten Lebensjahr Ihres Kindes und bitten Sie, die folgenden Fragen so gut wie
moglich zu beantworten.

28. Wie wurde Ihr Kind geboren?

O Spontangeburt vaginal

O Vaginal assistiert (z.B. Saugglocke, Geburtszange)

O Notfall/Dringlicher Kaiserschnitt (z.B. bei Geburtsstillstand)
O geplanter Kaiserschnitt

29. War lhr Kind ein Friihgeborenes?

Oja Q nein
Falls ja, geben Sie bitte die Schwangerschaftswoche (SSW) an:
||| SSW oder wie viele Wochen zu friih |__|__| Wochen




30. Wurde Ihr Kind jemals gestillt und/oder mit abgepumpter Muttermilch ernahrt?
Oja O nein O weild nicht
Falls ja: O nur in den ersten Tagen nach Geburt
QO fir langer, aber nur im ersten Lebensmonat
O langer als den ersten Lebensmonat
Q falls langer, bis zu welchem Lebensmonat bekam lhr Kind Muttermilch? |__ ||
Falls nein oder weiB nicht > weiter Frage 34

31. Bekam Ihr Kind in der Stillzeit zusatzlich zu Muttermilch Wasser, Tee oder Saft?

Oja QO nein
Falls ja: QO gelegentlich, einzelne Tage -> in welchem Lebensmonat wurde damit begonnen: |__|__|
O regelmaRig jeden Tag - in welchem Lebensmonat wurde damit begonnen: || |

32. Bekam lhr Kind zusiatzlich zu Muttermilch auch Flaschenmilchnahrung (z. B. Sduglingsanfangs-
nahrung, Folgenahrung oder Spezialnahrung)?

Oja QO nein QO weil} nicht
Falls ja: O gelegentlich, einzelne Tage -> in welchem Lebensmonat wurde damit begonnen: |__|__|
O regelmaRig jeden Tag - in welchem Lebensmonat wurde damit begonnen: || |

33. Bekam lhr Kind nach dem Abstillen Flaschenmilchnahrung (z. B. Sduglingsanfangsnahrung,
Folgenahrung oder Spezialnahrung)?

Oja QO nein O weil} nicht
Falls ja: Bis zu welchem Alter? |__|__|

34. In welchem Lebensmonat lhres Kindes wurde begonnen, Brei, Glaschen oder sonstige Beikost zu
fluttern? Bitte tragen Sie begonnene Lebensmonate ein.

im|__|__|. Lebensmonat

35. Erhielt Ihr Kind im ersten Lebensjahr eine Therapie mit einem Antibiotikum?

Oja Q nein QO weild nicht
Falls ja: Q erstmals im Alter von |__|__| Monaten
und nochmals im Altervon |__|__|Mon./|__|__|Mon./|__|__| Mon.

36. Erhielt Ihr Kind im ersten Lebensjahr sogenannte Probiotika (Milchsadurebakterien, z.B. Bigaia,
OmniBiotic, LactobactBaby, Colimil?

Oja Q nein QO weil} nicht

AbschlieBend haben wir noch einige Fragen zu Ihrem Kind und Ihrer Familie.

37. Welche Schule besucht Ihr Kind?

QO noch keine O Grundschule O Hauptschule O Realschule
O Gesamtschule O Gymnasium Q andere Schule:

Falls Ihr Kind in die Schule geht, hat es in den letzten 4 Wochen am Schulsport teilgenommen?
O immer O manchmal nicht O haufig nicht

O mein Kind ist vom Schulsport teilweise befreit O mein Kind ist vom Schulsport ganz befreit

38. Wie ist Ihr Kind tagsiiber auRerhalb des Schulbesuchs betreut?
O zu Hause O Tagesmutter O Kindergarten
O Kinderkrippe O Hort/Ganztagsschule O sonstige Betreuung

39. Leben weitere Kinder bei lhnen im Haushalt?
Q nein Q ja,und zwar |_J Kinderim Altervon |__|__||__|_| ||| ||| |_|_]| Jahren

Bitte tragen Sie die Anzahl der Kinder und deren Alter ein!

40. Mit welchen Personen lebt das Kind in einem Haushalt? (Mehrfachantwort moglich)
QO Mutter Q Vater Q Stiefmutter/-vater Q Groleltern
QO Geschwister O andere Personen QO Kind lebt au3erhalb seiner Familie

41. Besitzt Ihr Kind einen Schwerbehindertenausweis?
QO nein Oja = Grad der Behinderung |__ | || Merkzeichen |___|

5




Aus Vergleichbarkeitsgriinden bitten wir Sie abschlieBend einige Fragen zu beantworten, die aus der KiGGS-
Studie des Robert Koch-Instituts zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland stammen. Mit
Vater und Mutter meinen wir die Personen, die mit dem Kind in einem Haushalt leben. Mit der Bezeichnung Mutter
oder Vater sind auch diejenigen Personen gemeint, die an die Stelle der leiblichen Eltern treten, z.B.
Lebenspartnerin des Vaters, Stiefvater o.a.

42. Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie? Mutter Vater
noch keinen Abschluss (noch Schiiler) O O
Abschluss nach hdchstens 7 Jahren Schulbesuch O O
Hauptschule @) @)
Realschule/Mittlere Reife/Mittlerer Schulabschluss (MSA) o o
Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife, Fachhochschulreife/Fachoberschule o o
anderer Schulabschluss (z.B. im Ausland erworben) O o
43. In den folgenden Fragen geht es um lhre berufliche Ausbildung sowie lhre berufliche Stellung.
Hochster beruflicher Abschluss Berufliche Stellung (Wenn Sie derzeit nicht oder nicht mehr
berufstétig sind, nennen Sie bitte die letzte berufliche Stellung.)
Mutter Vater Mutter Vater
Keinen Abschluss, noch in beruflicher O @] Angestellte/Angestellter O @]

Ausbildung z.B. Student/in, AZUBI, Praktikant
keinen Berufsabschluss und nicht AZUBI O
Lehre (beruflich-betriebliche Ausbildung)

Berufsfachschule, Handelsschule
(beruflich-schulische Ausbildung)

Fachschule (z.B. Meister-,
Technikerschule, Berufs- oder Fachakademie

Fachhochschule
Universitat/Hochschule
sonstiger beruflicher Abschluss

Arbeiterin/Arbeiter
Beamtin/Beamter (auch Anwarter/Anwarterin)

Selbststandig erwerbstatig
mit Angestellten

Selbststandig erwerbstatig
ohne Angestellte

Mithelfende/r Familienangehdrige/r
Auszubildende/Auszubildender
noch nie erwerbstatig gewesen
sonstiges

00 ©O 00
00 O 000
C0O00 O 00O
CO0C00 O 00O

44. Wo wohnt lhr Kind? Geben Sie bitte den Landkreis an, zu dem der
Wohnort gehért, bzw. bei Gro3stddten zusétzlich den Bezirk bzw. Staditeil.

© Deutsches Rheuma-Forschungszentrum

Heutiges Datum: L 1 | | [2/4]

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
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