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Liebe Mitglieder der GKJR, Freunde und Interessierte,

bevor ich Ihnen einen guten "Rutsch" hinein in das Neue Jahr 2010
wilnsche, lassen Sie mich einige Gedanken zum zurtckliegenden
Jahr 2009 in den Vordergrund holen.

Unsere Gesellschaft kann auch in 2009 auf ein gutes und
erfolgreiches Jahr zurtickblicken, was nicht nur an der steigenden
Mitgliederzahl zu erkennen ist.

Die Leistungsfahigkeit der Gesellschaft muss sich an der Erfillung
ihrer Ziele messen lassen, die die Foérderung der Wissenschaft
rheumatischer  Erkrankungen und der  Versorgung von
rheumakranken Kindern und Jugendlichen beinhalten.

Dementsprechend ist Mal zu nehmen mit wissenschaftlichen Symposien, Tagungen und
Kursen wie sie in Worlitz, Leipzig, Garmisch-Partenkirchen, Bremen, Hamburg,
Sendenhorst, Sankt Augustin und an vielen anderen Orten durch bzw. unter Beteiligung
der Mitglieder stattfanden.
Besonderes Augenmerk verdient sicher die gemeinsame Jahrestagung mit der Deutschen
Gesellschaft fir Rheumatologie und der Assoziation fir Orthopadische Rheumatologie in
Kéln, die sich bezuglich der Teilnehmerzahlen und insbesondere inhaltlich hervorgetan
hat. Die deutsche Kinderrheumatologie hat sich mit breiter wissenschaftlicher und
klinischer Basis prasentiert. Dieses neue Konzept der gemeinsamen Tagung mit den
"Erwachsenengesellschaften" dient der Vernetzung wissenschaftlicher Aktivitdten und
zugleich der Verbesserung von Versorgungsstrukturen. Die Foérderung von Start-up
Projekten durch die DGRh und die finanzielle Unterstitzung seitens der forschenden
Pharmaindustrie kam auch der Kinderrheumatologie zugute. Das Konzept der
gemeinsamen Tagung wird fortgefliihrt und ermdglicht uns eine zusatzliche gemeinsame
interdisziplinare Tagung mit einem anderen padiatrischen Fachgebiet, wie wir es im April
2009 mit der Gesellschaft flr padiatrische Infektiologie unter der Leitung von Hans-lko
Huppertz und Michael Borte in Bremen erlebt haben.
Auch international gewinnt die deutsche Kinderrheumatologie an Ansehen, verdeutlicht
durch Berufungen zu Vorstands- und Kommissionstatigkeiten unserer Mitglieder in
internationalen Gesellschaften, durch Einladungen zu internationalen Tagungen und durch
eine steigende Anzahl und Qualitdt von wissenschaftlichen Arbeiten in internationalen
Zeitschriften.
Bei der Betrachtung der Versorgungslandschaft schlief3en sich die friiheren Liicken. Immer
mehr Kolleginnen und Kollegen erwarben die Zusatzbezeichnung "Kinderrheumatologie"
und sichern somit die Existenz des Faches.
Besonders wichtig ist es mir an dieser Stelle auf die Ernennung von Hartmut Michels zum
ersten Ehrenmitgliedschaft der Gesellschaft. Hartmut Michels ist eine Personlichkeit, die
sich in jahrzehntelanger Arbeit in klinischer Tatigkeit in Garmisch-Partenkirchen und
Neckargemiind sehr fir die Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher
eingesetzt hat, sich im Vorstand und als Kommissionssprecher in unserer Gesellschaft und
fur unsere Gesellschaft in der AuRendarstellung verdient gemacht hat. Beeindruckt haben
mich personlich seine verbindenden Kompetenzen, die fir unsere Gesellschaft sehr
nitzlich waren.
Naturlich steht weiterhin Bedeutsames auf unserem Wunschzettel und dies wahrscheinlich
Inhalt auch noch nach Ablauf des nachsten Jahres. Zu vermerken sind hier auf der
o wissenschaftlichen Ebene die akademische Situation des Faches und auf der

= Editorial Behandlungsebene die ambulante Versorgungs- bzw. Vergltungsproblematik.

HIN1 Gemeinsam werden wir diese Aufgaben in 2010 "anpacken”, der Vorstand, der Beirat und
ICON die Gesellschaft als Ganzes.

‘JUMBO /_DRGS Ich freue mich auf die gemeinsame Arbeit und verbleibe mit meinen besten
Publikationen Wiinschen zu einem erfolgreichen, insbesondere gliicklichen und gesunden 2010

lhr Gerd Horneff

= Ankundigungen
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B Neues zur HIN1-Impfung

Im Oktober 2009 wurden von der Arbeitsgruppe ,Impfungen® unter Federfiihrung von
Herrn Huppertz Empfehlungen fir die Impfung rheumakranker Kinder und
Jugendlicher gegen die neue Influenza H1N1 verabschiedet. Diese kénnen auf der
Homepage der GKJR eingesehen werden und wurden zur Veréffentlichung bei der
Zeitschrift fur Rheumatologie sowie Monatsschrift fur Kinderheilkunde eingereicht.

Mitte Dezember hat die Standige Impfkommission ihre Impfempfehlung aktualisiert
(siehe Epidemiologisches Bulletin vom 14.12.09) bzw. erweitert. Sie empfiehlt nun fir
alle Personen ab einem Alter von sechs Monaten eine einzige Impfung mit dem
Impfstoff Pandemrix, wobei vorrangig weiterhin vor allem medizinisches Personal,
chronisch Kranke und Schwangere geimpft werden sollten.

Erste Auswertungen zur Vertraglichkeit von Pandemrix®

Die GKJR empfiehlt die Vertraglichkeit der Impfung mit Pandemrix® bei
rheumakranken Kindern und Jugendlichen auf einem kurzen Erhebungsbogen zu
dokumentieren. Den Meldebogen finden Sie auf der Website ( ).

Nach ersten Rickmeldungen aus 11 Einrichtungen scheint der Impfstoff relativ gut
vertragen zu werden. Bei 1 von insgesamt 46 gemeldeten Patienten nahm die
Krankheitsaktivitat nach der Impfung signifikant zu. Fur Gber 90% der bisher erfassten
Patienten wurden keine Komplikationen angegeben .

Gemeldete Impfkomplikationen

Uber das Ubliche Ausmaf’ hinausgehende Lokalreaktion
Uber das Ubliche Ausmalf’ hinausgehende Allgemeinreaktion
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M Inception cohort of newly-diagnosed

)
patients with juvenile idiopathic arthritis [iconj

(ICON) (Claudia Sengler, Kirsten Minden)

Im September 2010 wurde ein kinderrheumatologisches Verbundprojekt gestartet, das
vom BMBF im Rahmen des Programms ,Gesundheitsforschung: Forschung fir den
Menschen“ geférdert wird. Dieses Projekt wird von der Epidemiologischen
Arbeitsgruppe des Deutschen Rheumaforschungszentrums Berlin in enger
Zusammenarbeit mit der Universitatskinderklinik Mudnster, der Augenabteilung am
Sankt Franziskus Hospital in Mlnster und der Kinderklinik der Stadt Koéln durchgefiihrt.

Ziel des Projektes ist die Beschreibung der Prognose der juvenilen idiopathischen
Arthritis (JIA). Hierfur wird eine groRe JIA-Inzeptionskohorte aufgebaut, in die an
mindestens 10 kinderrheumatologischen Zentren in Deutschland innerhalb von 2
Jahren 800 neu an JIA erkrankte Kinder und 800 Kontrollen (bester Freund/beste
Freundin) eingeschlossen und tber mehr als 3 Jahre beobachtet werden sollen. Uber
diesen Zeitraum werden die rheumakranken Kinder und Jugendlichen regelmafig
durch Kinderrheumatologen und Augenéarzte untersucht und standardisiert zu ihrem
gesundheitlichen Befinden und ihrer Lebensqualitdt befragt. Aullerdem werden
Blutuntersuchungen fiir proteomische und genomische Analysen erfolgen. Nach einer
Beobachtungszeit von 3 Jahren (bzw. 6 und 9 Jahren im Falle einer weiteren
Projektunterstutzung) wird der Verlauf der Erkrankung beurteilt, d.h. unter anderem
ermittelt, wie viele Kinder noch eine aktive Erkrankung aufweisen, Folgeschaden
entwickelt haben und/oder sich im Vergleich zu ihren Freunden gleichen Alters in ihrer
Lebensqualitat eingeschrankt fuhlen. Im Hinblick auf diese Outcomeparameter wird
dann der pradiktive Wert der innerhalb der ersten Erkrankungsmonate erhobenen
klinischen, immunologischen, genetischen, psychosozialen und sozioGkonomischen
Parameter hinsichtlich eines ungunstigen Krankheitsverlaufes untersucht und versucht
ein Vorhersagemodell zum Krankheitsverlauf, d.h. zur Risikostratifizierung, zu
entwickeln.

Konzipiert als multizentrische prospektive kontrollierte Beobachtungsstudie soll ICON
Antworten auf sechs formulierte Forschungsfragen (siehe Abbildung) geben, die aus
unterschiedlichem Blickwinkel der Prognosebeschreibung heute behandelter Patienten
mit JIA dienen. Die mit ICON gewonnenen Informationen zum Krankheitsverlauf und
zu Risikofaktoren, aber auch zur Pathogenese, der JIA sollen letztendlich zu einer
besseren Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Gelenkrheuma beitragen.
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An relevanten unerwlinschten Ereignisse wurden fir 6 Patienten neu aufgetretene
Autoimmunerkrankungen: M. Crohn (n=2), 2 Uveitis (n=2), SLE (n=1), Psoriasis (n=1)
angegeben. Infektionen wurden fir 23 Patienten gemeldet, davon waren 15
medizinisch bedeutsam. Bezogen auf 100 Patientenjahre entsprach dies 1,7 schwer-
wiegenden Infektionen bzw. 1,5 pro 100 Etanercept-Expositionsjahre. Damit wurden
bisher nicht gehauft unerwartete relevante schwerwiegende Ereignisse registriert, ein
von einer Patientin gemeldetes Zervixkarzinom bestatigte sich nicht.

Um die Uberfihrung der Patienten aus dem Kinderregister in JuMBO zu verbessern,
mdchten wir Sie herzlich bitten, dem Patienten bereits im 17. Lebensjahr die
JuMBO-Einverstandniserklarung vorzulegen, sodass die erste JuMBO-Visite
moglichst noch an der Kinderklinik durchgefuhrt werden kann. Der Patient weil}
dann, was auf ihn zukommt und dem internistischen Rheumatologen bleibt das
Ausflllen des Basisbogens erspart. Mit diesem Vorgehen soll die Drop-out-Rate beim
Transfer von der padiatrischen in die internistische Betreuung reduziert werden. Die
Vergltung der Visite erfolgt wie bei den Uber 17jahrigen.

B Neues zu DRG’s

Der DRG-Beauftragte der GKJR, Hartwig Lehmann, weist noch einmal auf die flr
einige Kinder- und Jugendrheumatologen wirtschaftlich nicht unbedeutenden Ziffern
zur Schmerztherapie hin. Diese finden sich einschliellich der Ziffern fir
Komplex- und Multimodaltherapien im Kapitel 8-91 des OPS 2010.




*Anmerkung

Diese Liste erhebt keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit und
beriicksichtigt nur der Redaktion
gemeldete  Publikationen.  Aus
Platzgriinden beschrénkt sich die
Liste auf Erst- bzw. Letztautoren-
schaften. Eine  umfassendere
Ubersicht ausgewahlter Publika-
tionen finden Sie im Internet unter
www.gkjr.de.
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Zu allen Veranstaltungen finden Sie
nahre Informationanen (z.B.
Anmeldung, Teilnahmegebuhr) auf
der website www.gkjr.de

Kongresskalender

5. Kongress des Berufsverbandes
Deutscher Rheumatologen,
Munchen, 15.-17. April 2010

11th EULAR Congress
Rom, 16.-19. Juni 2010
Abstract-Deadline: 31.01.2010

107. Jahrestagung der Deutschen
Gesellschaft fur Kinderheilkunde
und Jugendmedizin,

Potsdam, 16.-19. September 2010

17th PRES Congress
Valencia, 09.-12. September 2010

6th International Conference on
FMF and other Autoinflammatory
Diseases, Amsterdam,

02.-06. September 2010.

21. Jahrestagung der GKJR/
38. Kongress der DGRh, Hamburg,
15.-18. September 2010

ACR/ARHP Scientific Meeting,
Atlanta, USA

06.-11. November 2010
Abstract-Deadline: 30.04.2010

Impressum
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(Zeitraum Juli — Dezember 2009)
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2009 Sep 17. [Epub ahead of print]

Manger B, Gaubitz M, Michels H; Kommission Pharmakotherapie der DGRh.
Empfehlungen zur Therapie mit Interleukin-1B blockierenden Wirkstoffen. Z
Rheumatol. 2009 Sep 9. [Epub ahead of print]
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Res 2009;72(Suppl.1):20-25.
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Zink A. The economic burden of juvenile idiopathic arthritis-results from the German
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Predictors of delayed referral to a pediatric rheumatology center. Arthritis Rheum 2009
;61:1367-72.

B Anklindigungen

Vom 22. bis 23. Januar 2010 findet am
Badersee in Grainau das 35. Garmischer
Symposium fur Kinder- und Jugend-
rheumatologie mit den  Themen-

schwerpunkten Impfungen, Organbeteili-
gung bei Rheuma im Kindesalter und
Arthrosonografie statt. Weitere Informa-
tionen finden Sie unter www.gkjr.de.

Tagungsort: Hotel am Badersee
Am Badersee 1-5, 82491 Grainau

.Padiatrische Neuroimmunologie*
Autoimmunitat — das ZNS im Fokus

26. und 27. Februar 2010

09.00 bis 18.00 Uhr
Universitatsklinikum Halle (Saale)

,13. Worlitzer Expertengesprache” vom 23.-24.
April 2010 zum Thema ,Bildgebende Verfahren® unter
der Leitung von Gerd Horneff und Michael Borte.

Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendrheumatologie
Prof.Dr. med. Gerd Horneff, St. Augustin (1. Vorsitzender)
Redaktion: Martina Niewerth (MVPH), Dr. med. Kirsten Minden

Der Newsletter erscheint halbjahrlich und kann kostenlos lber die Geschaftsstelle angefordert oder unter www.gkjr.de abgerufen werden.



