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1. Einleitung

Dieser Bericht wird im Rahmen der ,Regelungen des G-BA zur Konkretisierung der
besonderen Aufgaben von Zentren und Schwerpunkten gemall § 136¢ Absatz 5 SGB V
(Zentrums-Regelungen)“ einmal pro Jahr auf der Datengrundlage des Vorjahres fir das
Vorjahr bis zum 31.03. des Folgejahres erstellt und 6ffentlich zuganglich gemacht. Er dient als
Grundlage fur Darstellung der qualitatsverbessernden MaRnahmen und Ergebnisse.

2. Qualitatsverbessernde MaBnahmen und Ergebnisse

a. Darstellung des kinderrheumatologischen Zentrums und seiner
Netzwerkpartner

Das kinderrheumatologische Zentrum am Clementine Kinderhospital arbeitet weit
Uberregional und ist zentraler Ansprechpartner fir die Betreuung von Kindern bei Verdacht auf
oder gesicherter rheumatischer Grunderkrankung in Kliniken des gesamten Rhein-Main-
Gebietes. Neben den Patienten, die durch niedergelassene Kinderarzte, Hausarzte und
andere Facharzte direkt zur stationdren Betreuung eingewiesen werden, werden Patienten
aus Kinderkliniken des genannten Bereiches regelmalig zur weiteren Betreuung und
Diagnosesicherung Ubernommen. Kollegen der anfragenden Kliniken werden regelmaRig
fallbezogen medizinisch beraten. Erganzend zur stationaren Betreuung erfolgt eine sehr
umfangreiche ambulante Betreuung der Patienten am Zentrum nach der stationaren
Entlassung.

Regelmallige Zuweisungen zur Weiterbehandlung von Patienten erfolgen durch die
Kinderkliniken in Darmstadt, Offenbach, Gelnhausen, Hanau, Frankfurt Hochst sowie der
Universitats-Kinderklinik Frankfurt.

Das kinderrheumatologische Zentrum am Clementine Kinderhospital ist Mitglied des Rhein-
Main-Rheumazentrums e.V. und damit auch innerhalb unterschiedlicher rheumatologischer
Fachbereiche, insbesondere internistische Rheumatologie sowie orthopadische
Rheumatologie, eng vernetzt. Eine enge Kooperation besteht dartiber hinaus mit der Abteilung
fur padiatrische Hamatologie und Onkologie der Universitats-Kinderklinik Frankfurt, deren
Expertise insbesondere im Rahmen der Differenzialdiagnostik haufig erforderlich ist. Eine
weitere wichtige Kooperation besteht mit der Abteilung fiir padiatrische Gastroenterologie am
Sana Klinikum Offenbach. Das Deutsche Zentrum fiir Kinder- und Jugendrheumatologie in
Garmisch-Partenkirchen ist ein wichtiger Kooperationspartner, insbesondere bei der
Behandlung besonders schwer erkrankter Patienten. Bei Notwendigkeit einer chirurgischen
Intervention besteht neben der kinderchirurgischen Abteilung im eigenen Hause (Chefarztin
Frau Dr. med. Sabine Grasshoff) eine Kooperation mit der Abteilung fiir Unfallchirurgie und
Kinderorthopadie der Universitatsklinik Frankfurt (Chefarzt Herr Prof. Ingo Marzi und Herr Prof.
Jurgen Forst).



Alle weiteren Subspezialitdten, die flr die Betreuung von Kindern mit seltenen
rheumatologischen Erkrankungen erforderlich sind, sind am Clementine Kinderhospital bzw.
Birgerhospital Frankfurt vorhanden. Diese sind insbesondere Abteilung fiir padiatrische
Nephrologie, padiatrische Pneumologie, padiatrische Kardiologie, Neuropadiatrie und
padiatrische Radiologie einschlieRlich Kernspintomografie. Des Weiteren sind am Clementine
Kinderhospital die Bereiche Ergotherapie, Physiotherapie, Sozialmedizin sowie auch
insbesondere psychosomatische Medizin vertreten, welche regelmafig bei der Behandlung
von Patienten mit chronisch-rheumatologischen Erkrankungen konsultiert werden mussen.

b. Anzahl der im Zentrum tatigen Facharztinnen und Facharzte

Kinderrheumatologie

Leiter des Zentrums: Herr Oberarzt Dr. med. Christoph Rietschel, Facharzt flr Kinder- und
Jugendmedizin, Kinderrheumatologe

Facharzt: Herr Oberarzt Eduardo Salamano, Facharzt fir Kinder- und Jugendmedizin,
Kinderrheumatologe

Fachérztin: Frau Oberarztin Dr. Chantal van Quekelberghe, Facharztin fir Kinder- und
Jugendmedizin, Zusatzbezeichnung Kinderrheumatologie seit 10/2022

éWeitere Bereiche 'Name des Facharztes
éPédiatrische Nephrologie CA PD Dr. med. Kay Latta

| Padiatrische Nephrologie OA Dr. med. Matthias Hansen
;Pédiatrische Pneumologie :OA Dr. med. Richard Kitz
Padiatrische Pneumologie OA Marco Haupt
Neuropéadiatrie OA Marin Tenorth
Padiatrische Kardiologie OA Dr. Susanne Aumeier




(X Art und Anzahl der pro Jahr erbrachten besonderen Aufgaben

Patienten in stationarer Behandlung

Bezeichnung ICD-10 Anzahl
Juvenile Oligoarthritis MO08.4* 35
Juvenile Polyarthritis MO08.3 16
Systemischer Lupus erythematodes M32.* 5
Juvenile Dermatomyositis M33.* 16
Systemische Sklerodermie M34.0 9
Mischkollagenose/Overlap Syndrome M35.1 2

Sonstige naher bezeichnete Krankheiten mit

Systembeteiligung des Bindegewebes M358 1
Mikroskopische Polyangiitis M31.7 2
Akute Iridozyklitis H20.0 5
Chronische Iridozyklitis H20.1 1
Purpura anaphylactoidses D69.0 22
Nichtneuropathische heredofamiliare Amyloidose E85.0 9
Sarkoidose an sonstigen und kombinierten Lokalisationen D86.8 3
Chronische multifokale Osteomyelitis M86.3* 3
Sonstige Arthritis M13.* 3
Lyme-Borreliose, Borrelien-Arthritis AG9.2 2
Gesamt: 134

Im Berichtsjahr 2022 wurden im Kinderrheumatologischen Zentrum folgende Fallkonferenzen
durchgefihrt
e Fallkonferenzen fiir rd. 65 Patienten aus Kooperationshausern durch den
Rheumatologen,
e Fallkonferenzen fir rd. 30 Patienten aus Kooperationshausern als interdisziplinare
Konferenz unter Einbindung der padiatrischen Nephrologie und Pneumologie
¢ Fallkonferenzen fir rd. 120 Patienten als interdisziplinare Konferenz unter Einbindung
des Radiologen (sog. padiatrisch-radiologisches MR-Kolloquium);
davon sind rd. dreiviertel der Patienten aus dem eigenen stationaren Setting, rd. ein
Viertel fur Beratungen externer Kollegen



d. Darstellung der MaBnahmen zur Qualitatssicherung und -verbesserung
der besonderen Aufgabenwahrnehmung (inklusive der erstellten SOPs
und Behandlungskonzepte)

1.  Wichtige MaRnahme zur Verbesserung der Patientenbetreuung war die Erarbeitung
von Kriterien fur die angemessene, zeitgerechte Vergabe von Notfallterminen aus
dem Bereich Kinderrheumatologie. Am Zentrum wurden Kriterien festgelegt, die
eine Priorisierung von stationaren, teilstationaren sowie ambulanten Vorstellungen
ermoglichen, mit dem Ziel gravierende rheumatologische Erkrankungen mdglichst
rasch einer eingehenden Diagnostik und Therapie zuzuflihren und gleichzeitig die
Ressourcen des Zentrums bei allgemein hoher zeitlicher Beanspruchung zu
schonen. Es ist vorgesehen, diese MalRnahmen im Sinne eines PDCA-Zyklus im
Jahre 2023 zu Uberprifen.

2. SOPs fir alle relevanten Diagnosen liegen vor. Die SOPs fir die Behandlung von
Kollagenosen, insbesondere systemischer Lupus erythematodes, wurden
angepasst. Hierbei wird nun besonderes Augenmerk auf die initiale
Gerinnungsdiagnostik (insbesondere Antiphospholipid-AK) gelegt, die fir eine Reihe
prognostischer Faktoren sowie fiur unmittelbare Krankheitsrisiken hohe Relevanz
hat. Diesbezlglich war noch kein standardisiertes Vorgehen festgelegt.

e. Anzahl/Beschreibung der durchgefiihrten Fort- und
Weiterbildungsveranstaltungen

Es wurden insgesamt vier Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen durchgefiihrt, die der
fallunabhangigen Informationsvermittlung Uber Behandlungsstandards und Behandlungs-
mdglichkeiten in der kinderrheumatologischen Versorgung dienen (siehe hierzu Anlage 3).

f. Darstellung der MaRnahmen zum strukturierten Austausch liber
Therapieempfehlungen und Behandlungserfolge mit anderen
kinderrheumatologischen Zentren

Regelmalige Teilnahme am Diagnoseboard der Gesellschaft fiur Kinder- und
Jugendrheumatologie = (GKJR) zur  Therapieoptimierung  kinderrheumatologischer
Erkrankungen.

Regelmalige Fallbesprechungen mit dem Deutschen Zentrum fir Kinder- und
Jugendrheumatologie in Garmisch-Partenkirchen bei problematischen Fallen bzw.
therapierefraktarem Verlauf.



g. Nennung der Leitlinien und Konsensus Papiere, an denen das Zentrum
mitarbeitet

Aktuell werden keine Konsensus Papiere oder Leitlinien vom Zentrum bearbeitet.

h. Nennung der wissenschaftlichen Publikationen (internationale
Veroffentlichung, Peer-Review-Verfahren) des Zentrums im Bereich
Kinderrheumatologie

Working Towards a Treat-to-Target Protocol in Juvenile Proliferative Lupus Nephritis -
A Survey of Pediatric Rheumatologists and Nephrologists in Germany and Austria
Kristina Vollbach 1, Catharina Schuetz 2, Christian M Hedrich 3 4, Fabian Speth 5,
Kirsten Monkemoller 6, Jiirgen Brunner 7, Ulrich Neudorf 8, Christoph Rietschel 9,
Anton Hospach 10, Tilmann Kallinich 11, Claas Hinze 12, Norbert Wagner 1, Burkhard
Tonshoff 13, Lutz T Weber 14, Kay Latta 15, Julia Thumfart 16, Martin Bald 17, Dagobert
Wiemann 18, Hildegard Zappel 19, Klaus Tenbrock 1, Dieter Haffner 20

Front Pediatr. 2022 Apr 22;10:851998. doi: 10.3389/fped.2022.851998. eCollection 2022.

i Nennung der klinischen Studien, an denen das Zentrum teilnimmt

Das Zentrum nimmt an der Kinder-Kerndokumentation (Kinder-KD) des Deutschen
Rheumaforschungszentrums Berlin teil und schliefdt hier jahrlich ca. 300 Patienten ein

Das Zentrum nimmt am BIKER — Register (Biologika in der Kinderrheumatologie) teil, einer
Langzeitbeobachtung der Wirksamkeit und Vertraglichkeit einer Therapie mit Biologika bei
Patienten mit einer Juvenilen Idiopathischen Arthritis im Vergleich zur herkémmlichen
Basistherapie (Untersuchung am Kinderrheumazentrum Sankt Augustin in Abstimmung mit
der Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatologie (GKJR).

Das Zentrum Dbeteiligt sich an ProKind, einer multizentrischen prospektiven
Beobachtungsstudie zur Harmonisierung des therapeutischen Vorgehens bei der Anwendung
von Therapieprotokollen im klinischen Alltag. Das Projekt ist durch den G-BA geférdert.



Anlagen

Anlage 1 — Liste der Fortbildungsveranstaltungen

GKJR

IMNM

Name Titel Referent |Datum Ort Dauer
Klinikinterne Juvenile idiopathische Clementine
. e idiop Salamano |15.02.2022|Kinderhosp. | 45
Fortbildung Arthritis
Frankfurt
Diagnoseboard der |Vortrag PIMS nach . .
GKJR COVID-Infektion Rietschel [30.03.2022|Online 30
Osteoporose Vortrag CRMO bei Maingau
Frankfz it Kindern und Rietschel [10.05.2022|Klinik, 60
Jugendlichen Frankfurt
Fortbildung des . I
Rhein-Main- Update Therapie | icohel  [14.09.2022 | IMKInik 60
Kinderrheuma Frankfurt
Rheumazentrum e.V.
. Vortrag
Diagnoseboard der | - tomyositis vs.  |Rietschel  |28.09.2022|Online 30




