ANeRNR LT 5 EmBlE - BRI O RIMEEHEE

PRICURE ver.2.0

Pediatric Rheumatology International Collaboration Unit Registry @

1. HARDOLF

MRUDTFHEBOEHE (LA 1)) B PRICURE

1 k&
% 2 bR
%3k
% 4 bR
%5 kR
%6 kR

2016 % 7 B 16 HA&FR
2018 4R 1HM&KET
20205 4R 1HM&ET
2021 % 10 B 8 HILET
2022 F 3 B 30 Bk&ET
2023% 3R 1HM%ET



B3 (k- £+ 160201)

B X

Lo FFFZROD BT ettt et st s bt s e s e e bbbttt ettt n bt 1
2. TFFFEDEHAIH .oveerrrreesreersensnssissssssesssesssssssssssssssssssasssssssssesssssssssssssnsssssasssassasssssassssnsanssnns 4
3. FFZED BB TUTETE coveereneeereeeereseenisesis st st tessse e et st s s tess et st e sttt as s ebasas e batesssnens 5
4. FFFEDTTEEIL AR c.coverreeeeeeeeetrinesteee ettt sse e e sestsse e se e e e sssesese e e sastssesesessssnssassase 6
5. BFFERIRE DIRTETTE.ccoveeeeciririeririeesetststssee s seesestsse et sesestssssesesesesesassssesesssssssesassassasas 6
6. 1274 —LF-a Uk (1C) ZRIFDFME .ot 6
T o AEATEBDBUYD BEUN ettt sttt as b sttt sttt et eae 7
8. WM REFICELHIABRLTRICTFRAIEND U A7 RUFIRE. T b OREHOFHEIE 0N Y

FABROY R T ZB/AMET DRI ettt sttt e 8
9. k- Rk FFRICAVONIERICRIEREET, ) ORERVCEEDFHE. ... 8
1 0. FHFEMEDREANDBENZERTITTIE oottt sstsessssasssssssssssasaess 8
1 1. PFEOESIRE, WL DRItk 5 FIEHAR R OEADINGEE, HFEEE DRI

£R D R ST BT DRI cvveveveeereriseeteieaeeseseste et e e sesae bt st sesesas s st se e e s s st seseasasaase 8
1 2. BFFFEICEIT DREMABIDITIE ottt ettt st ae 8
1 3. BFERREERCEDBERED D DB ASDIIIE oot 9
1 4. HEMNBEICRSNOPBREMOEENPEL THOIRIICBWTHFAELZERBL L S L

THRAWIE. LTOAEKBFEOETEW/EL TWVBZ LIZOWTHBIT 27 e 9
1 5. FFERREECRENAEIHLE S 25 E8ICIE. TOERVZDOAE 9
16. (B8 (BHLEELR, ) 2EFROHFEICIL, EBRAEFRNRBE LZEOX

N eteuteseetentesentetesaesaste e b et e e e be e e e et et e ae et et e s e be st eRe e b et eReeRe s eas et et e st be b et ebe b e Re e ket eateaa s entesabesaane 9

17. BEZESHREOBEITIL. UBFEICL > TAEU-REHEICHT 2/BEBOEERN

18. BEDREEBRIERITAHLHIPAEDOREITIL, FRMRE ~DOPFEEBRICI T
5 ERE DAL BT DR i 9

1 9. BIREOEMIHEV, BIEGREORE, FRICZITMING L BEHRFEEICETIE
BRARPBOND FRENRH DB, IERRE R OMAERR (BEOFTRZE



B3 (k- £+ 160201)

e, ) DEBOE (B 7 L BIEEFREITE LTIT O BAIT 2 SURBICER) ... 9
2 0. FFRICETAEBO—HEEBET 2REITIE. YEEBENERUOEEEDOEEFIE......9
2 1. HEMBENOBREINEZRE « BHRICOWVWT, FENBEEHLRIESZZITARET
I E SRR DIFZED 72 OIZ AV & 2 BTREM: XU DR Fe RS B $R 4 2 v et
BHHFEITIE, TOBELRBEZZITARAICBWVTHESINAHE et 10
22. B=R VYU RUOEERERTIEEICIE. EOERER KR OERTIE (FRk 27 410
F 1 B EABERAZE)  ceeeeeeceeeeeesesesesaessessesaessnesessasasnessssesssnsssssssssnsssssasasnensssssassessssesassensssssansens 10
2 3. G D BRI BT B R T o eeeeeeeeeeeeeeeseeeeesesseseeseeatessasseseesesessesassasseanesseseentassens 10
2 4. TBIBH T U B Y L T DI oo eeeeeeseeeeeseeseseesesassssessesteseaessesaesssnssanesseseensnesens 10
2 5. b M- BT MRV 7 B CRRMET ABRAICIEINN 4. BAIEDOFEL
2 6. fOWFZEERED OREE M ITEGIEROBHEZITZHRED I COFNE e 10
2 7. RBERITEEEREZ B OMEICREET 2 RSO REO—HE BT 2B EDEAL
DI ELE DB (BRI DPIZEE BIEL)  ceeeeeeeeeeeeesseseesseessssessessestesssesssssssssssessessessessassessene 10



B3 (k- £+ 160201)

2. BEOERS
O HEMEOLH  (BRAL)
BAERAZERE MER

© WREEFEDORA., FTR. Wk, ®ETH
1) WFEEEE
K4 # & R E
g - Wy SEmER/ANER - SR
TEHE HREEE

2) WRFESTHAE
K4 & + & &
e - B4 BB/ R - SRR GEH) NER - %R
EEGH  HRRSIEE
K4 8 B F B
g - 4 S Emb/NRE - SR
BEH  REEEE - HERSEH
K4 W) F 18 &
Pig - 4 S Emb/ANER - wiEEm
EEGH  HRRSEE
K4 B 3 # R B
g - Wy SEmER/ANER - B
EEGH  HRRSIEE

3) fEATE AR A
K4 W) F 18 &
PiE - 4 SEm/ANER - wiEEm

Q® BHERHRAMEDOHE
N N
BARNRY DT FERFMEZEERNTARLELGY ., BREHRKX
PNERREIARRRERE L THRZEDD, T—FR—X
[%. Claris FileMaker Hosting service D% —/A\—RIZHEBEL. %
DEF21)T4—TFTTEET D, T—2T7 V7 REFXBXNMNE
X FEREMEERKFEL AN EET—F T AUN
—DHANMRELEEZ1T5. BRNRYIIFERKELE.



B3 (k- £+ 160201)

BIHSERMHRESZHEL. FHEBETR2ELTVWLA/NRY DT
MREBDEN ZEFBEFICATEL TLWSEFESIn-AKXNDNREY
DRFERKKAENNRAT—FZAALTAXRNMNREY DR FER
PRICURE (Pediatric Rheumatology International
Collaboration Unit Registry) T—AR—X([ZH 254 &%
T5, SMALHE—EFAHKEHE L. ZRHPIZHBEHT S,
—EDT— A EENHRHRTERT -2 OBHZET I,

- PRICURE ver.2 ¥ 27 LA2R

BESA - CHRIK
» PROURES 0isE8# T z - 2 WebTSOY TP (SSLIEEL)
HKbER : oo
e @, #Ezas | mnae T T «‘)
S }“ h—iEgEeE ! FearETs) e S f
GEmER eoDirect |
BEET :
e 1 :
PRAJREMI  SHREM — PRAJ ——— 6
SShsf CI ________ - ...
E @ DffT --_a
L m KRERHIEER
=4 e =D
Sk m DBHREGID T
W\ /) R PRAJSHR
—

® KFDWFFEIA
BARERRZ/NEEAZELTWS/NMNRY) VT FiERBESD
REMIFEHRZETL. BRDMRIIIFER - ZHMEERDNE
BLTWLASPRICIRE T—2R—X[, BEREHT—2EF 27
1 BET Do

3. IROEHNRUES
O HROETR

EEMSREEGRX. MNREREEZEHIT) T N—TR. EEH
HREMRGEEDNR) ITFHERBITBEENHLTEETHY .. EEMH
K. AEROEMMNE - REMOMRLGEZTHOEOHDOLEREDEES
BEIEOHINEFTNATINS, 2012F &Y, BRPMNRYHDITFEET
X, EERESOREICEDESHRBER-OHOIT—F2F5 T L—T*%
MAbEIF, FEZHEHT UV, SEAM 22—y FEFALEA VS
A4 %58%%1T7 5 PRICURE X T L% 2016 £ 4 AIZHEEL. BHAR/ND
RUIDIFEREEZEICKYRIMEEZ =TT, 2022 F/_E. BX
INRY T FEERMERBSPRICIRE 7—F U5 IIL—THEEEE
#1T-oTWW3B,



B3 (k- £+ 160201)

® HEOBH
WIEEBTHDNNRY I FHRERDEZME. BAROEMME - &
EHARORERERE. BRMEOEREZEMNE LTS,
® HEDES
EAEICE TR/ LLENRY DT FEEEDLARBEFRHLMNZT S
CENHKDB, SHIC, AEROEDNE - REMICEAT IBEHROER
P, BRARDERT 5 ENEAFHES,

4. IROFERUHARM
O HROEE - T A
AKAREEEZEICE O THONIEREEE I IRMETHEAR
(retrospective study) THY., Fr—rLE 1 —%1T5. ABEN AR ITHEDE
WY BRIV LBITA BN THY .. AR B HDREEILEL,
@ BEDOFE
BEDEICI THEONDS., ZWA-S6HE-REFH-REEEDAE-
BEE-FELGEMEROBAELGEDERENILTTHEREL, /NRYDTFE
EMNEEL TS PRICURE T—AR—RIZA VS &ZE5T B, T—3H+
NEBINERET. FEEE-FREOBRBRERR - ABREGEDE
FEHEEITO,
@ HrEEDHIRH
Mgy e
EERHSFRTE ~ 20264F9A30H

5. RAREDRES &

INRAAICRIE LEARTORERZZ T VI FIEREDEHN NIRRT
Hd. BEHARIIEOLGEVLDET S,

HREEL, BEUFREESL - 2 FHTVTIN—TX - BEH
REE® - ¥ 1—7 L UERE - EEMREHESR - £SMHEKE - N
—F v bR - MERERS - BEREMRKE.

PRAZEL. AR~NDFSMERALEEMNET D,

2016 DIFZFALA & Y K95 TAS0EH (S I0kkeE%24) . FMS WALk
REFETARFTHY . ARABOEKRBABARYIL. BEDERE
135 & 5t THI20005E 51

6. A1VIF+—LF-avtvhk (1C) #2+2FHm=
AARIIUTOERIZKY ., GEBREH#OA o I+r—L K- a0ty



B3 (k- £+ 160201)

FOFHREEEHBILTEIMEICHYETSHEEZ D,

D AHEIL. BEOEERTELNSIEREZERL TITHNEILDT
HY. ARAREBICH L TREZEDLLLY,

@ IC DERIED,. HEMREBDOLRFIIE L (EE S ALY,

Q@ BEALPRETZELLVETOT—2ONETHYBEICH->TEA
FYRBEEBDIENRHMLEELY . AV TH—LK-avEY
FOEIRIE LA ITMIEHEORELNEE. FIEMEDOMEEZ
L<iEnd,

@ FORBETHELBESBRBTEIEMBIESATNS, 2D
EMEBROZCERRBRZNELXEFTSHL T, ZEOEDR LY
ZEMOHERICODENLIIENHFTETLHI L LY., HEMIZE
EMATLHMRLEDLN S,

AARIBREFEN (ALTRHRE) ZREMIFEHRELE-LETAVWS
BEHEDT=H., AT 77 MEROIBT (RRHPCBARNR Y 57 F
FEWP) ZL > TRENFONT=ET D, BIRADSMERFLELLGWVE
BIEWEHLEBEOANSIEETDERZ L > TEAREL L., FHRE
KETHEWIDET D,

O REBENPL I CERITHERITIX,. TOF X
JEZY

@ AVv7F—L K- T MNEEDILERCIX, TOFmE (REEFEND
DI CHELNTWVWAIREIZRS)
JEEZY

7. EAEROEY KL

IEHIE. EANBEESNARVRICUREAN T REMIERIEE1TH
S5, MBRIFFERAUSBAEYIZIRRT—FENFE=T7A4ILIZITERE
REL. BABREEENEET S - BAERRKFNREERZIE
FbHH S0,

HARNRY) DI FEZEDPRICIRET—E2R—XIZAVSAVANE
THESEICIE. BXRDRY O FERENBRED L TAFAEEL ID
ENRRD—RZAVL., RENMITFEROAEANT S50, FBREGL
[CEADNHEINDZ LIFELS. SMEXRTEEZOADT—45 LH
BET LS EITHELZL, BRIIAVSA TINS5, [FHMN



B3 (k- £+ 160201)

N AVRETRERNANFLEHENS Z LIFGL, RESHE SN
[ZiE. BRIMNRY 92 FEZEOPRICURET—42 R—X 5 (EHR & HIBR
ERCE

8. MIRMBEFICELHSABEAUWICFRTAD YRV BRUAE., ChoDRE
RIFTM At PICLBRRERT Y R ZR/IMET S 3T
AHARIEREEN (DWLTRE) ZRAVEBREMRRTHY. SoI2T
—ZEREMITFEHRESNRICEREINSG O, HRAREFICERE
HIIE ) R D - g - FRIBEEFGEWNEEZ D, LAL. T—2OEY HL
[ZEF+RICBET S,

9. HH - 1F8 (HIRICAVLLIhLERICERIBEHNEZET. ) ORERUVERD
Fik
BESADBEAERIE. REMITFERILT 5. ABRIFSXT—FZ
NI 74 ELTERDUBT—2IZREL. BRERKXZ/NR
HMEBRATOH#ES ., XBRIEHILTOREMIZEL TEFHDOR
ERTER. BTMICERITEET %,
BANRY) DT FEROPRICIRET —2 R—RIZAAENT-T—4

[F. Y—N—IZREETN D,

10. HIRBEDORADOBENERUVAE
MREEEDRANF2EZEITHEEZTI. PLE-BRTHREFIEDORRT

p——

172,

11. AIROEERF. FRBEAOHARICRIFEHAREVEADRESF. iR
HEFOMRICERIFBZMARICET 5K
Y—N—DHFEE., AAROREBEFARNMNREI)IIFELDE
EEMNMCGHESIND, AFRICFEDLDFITMBERIEE,

12. BRICET HERAMDEE
AMREIEATETOLTITSBIZ. BRDRYY DI FEEARK—
LR—OAREDOHE - SSMARHER - EEEFREZFZLMT 5. F
f=. UMIN ~DOEFEREEXELZARDR) VT FEREMEBEERICTHE
HTHY . BHETIFETHD, £z, BRIK—LRXR—=DLETEAF T+
T rDEODERABAEITS



B3 (k- £+ 160201)

13. IRARBFFRUVZDOEREN > DHEREFADOHE
FLEHLEICHLTEIERREEENBOLLGYRLT Do
XhEEE: BAERKEMRRE/DERAZRR BEFE
BT : BAERKXZEMERE/NERER (R#R6744)

14. BIRRRFICERSHSODHBLGEGOBBNRELTLEIRREICELTHR
EFRELELS ETIHBEICIE. LUTD 4 FHDOETEH LTS L
[CDOWTHIET A%

RS

MRAAREFICTRFVEBEIHLLHHBEICE. EOERUEDOA
&

ElHE

16. RE (BEMLTREZR<,) ZHSHRDBEICE. ERGCAETERNR
& L =RRO =S
ElHE

17. BERZFESHREDFGBESICIE, HABARICLK>TEL-REHSEICHT S
HEDEERUZTDOARE
%Y

18. BEDBREBASIERTAHZHOITVROBEICIE. BIRFIRE~OH
REERICE T SERORLICEET S0
ElHE

19. AROIRIZHL., FIRAREORE. FRICZ TSNS 5BGHEFR
FITHETIERLGHMENRONDFARRENHIBEICE, HARAREZFK
HHRER BREMFARZET. ) OMYKL _(E FT/ L - BEFRIT
ELTHISHEIF 2 3 LIRICEE)

ElHE

20. BIRICEATIXBO—MEERT IHAICE. UBREBABTRUVERESEL
DEEHE
ElHE



B3 (k- £+ 160201)

2 1. BIRAREISMBINEHY - FRICOVT. IRAREENORAEZE
ZIFTORRTEIFESAGVFEROTEDE=HIZAL LN S ATREMENX X
DB RHEICRBT S ARRENHIFEICIE. EOELRAEERIT IR
RICBLWTEESIhSIARE

AR THELONEIERE, FHEK, HOBMETHA (ZRFA) ATEEEN
Hdo

ZRIRADRICE, ZRMAEHFLT SMRBEKKRELSET STk
HOMEZERTRREFLHARRETHY. M OEXNRYDOTTF
FR ZMEER, MERERICEI O TEDON-FIEDFHEICEL -
TEBSINE-HARREICH L TOAERERLET S,

RIET HFEMI. ZRIAENCBERDMRY I FER ZFHEESR
~RHEN-RFEICE DS RUMBEROTEEZEEL . BEIT/NRT
—FEEINETOZILIT7AIVICTRBET 5, ZRFAAICET 5
BlE. KHARAF T RT7IMITHETWVWSH, BREFITEET S,

22. EZAVIVITRVEEEREBT HB|AICIE. TOERBHEFKRUEETFIR
(ERE 27 £ 10 A 1 B UUE®ZR)
ElHE

<E R/ L - BEFETHARZSTCHSEUTORBORE#HT 5>
2 3. REHEBROTRICEET 5EZA
ElHE

24. BEHADIOEY) DTDEE
%Y

25. b MAREGEGF- 8BV IICEMEEZRUT IBRICEINVI4A,
Ef{IEDFE
ElHE

26. thOWHRMEAN SHMELILBREHFRORKER(TIBED 1 CORARE
ElHE

27. BMFLIEEFTRENBOMBEICERAT IHESOWRO—BEERT

SPBENERLDFTEFOER (RNOREZEED)
ElHE

10



