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[ Enrollment ] Assessed for Eligibility (n= 92)

Excluded (n=27)

+ Questionnaire not returned (n=8)
+ Adult (over 18 years old (n= 17))
+ Pamidronat therapy (n= 2)

A 4

[ Data acquisition ] Included (n= 65,
Male =43, Female =22)

Missing data

+ Reported duration of fever (n=1)

+ Reported timing of fever onset (n=2)
+ Reported pain before (n=8)

+ Reported pain within 4 days (n=10)
+ Reported pain after (n=8)

[ Analysis } Analysis Fever
+ Occurrence of Fever (n= 26)

+ Timing of fever onset (n= 24)
+ Duration of fever (n= 26)
+ No fever (n= 39)

Analysis Skeletal Pain

+ Reported pain before (n=57)

+ Reported pain within 4 days after infusion (n= 55)
+ Reported pain after 4 days (n=57)

Supplementary Figure S$1: Flow chart of data acquisition, quality control and number of
participants. After exclusion due to several factors (age, questionnaire not returned,
pamidronate therapy), missing data war primarily due to incomplete questionnaires with

mostly single answers missing.



Riickantwort bitte an

Dr. Oliver Semler

Kinder- und Poliklinik fiir Kinderheilkunde
der Universitit zu Koln

Kerpener Str. 62

50937 Koln

Fragsebogen Neridronat-Therapie

Name: Geburtsdatum:

Thr Kind hat bei uns seine erste Gabe Neridronat - Infusion erhalten. Bitte beantworten Sie
uns zu dieser ersten Gabe folgende Fragen durch Ankreuzen:

Fieber

Fieberte Ihr Kind wihrend oder maximal 4 Tage nach der Neridronat - Infusion?
Nein _ Ja
Falls ,,Ja* wann nach der Infusion trat das Fieber auf:
Innerhalb von 12 Stunden
innerhalb von 12-24 Stunden _
mehr als 24 Stunden nach der Infusion

wie hoch war das Fieber?
Unter 38,0°C
38,0-39,0°C
39,0-40,0°C
tiber 40,0°C

an wie vielen Tagen insgesamt lag die Temperatur tiber 38,0°C?
Tag/e

Reichte Paracetamol (z.B. PCM Zdpfchen, Benuron-Saft 0.d.) oder
Ibuprofen (z.B. Nurofen Fiebersaft) zum Fiebersenken?

Ja__ Nein

Falls ,,Nein*, was wurde dann benutzt?




Knochenschmerzen

Bitte versuchen Sie im folgenden zu beschreiben, ob und wie stark Thr Kind
Knochenschmerzen vor, wihrend und nach der Infusion geduf3ert hat. Bei kleinen Kindern,
die ihre Beschwerden noch nicht genau duflern konnen, beschreiben Sie bitte Thren eigenen
Eindruck, z.B. anhand von Unruhe, Schmerzauferungen. Dabei bedeutet ,,0 keine
Schmerzen, ,,5° maximale Schmerzen.

Wie stark waren die Schmerzen in den Wochen vor Beginn der Neridronat-Infusion?
0-1-2-3-4-5

Wie stark wihrend und innerhalb von 4 Tagen nach Infusion?
0-1-2-3-4-5

Wie stark in den Wochen danach?
0-1-2-3-4-5

Wenn die Schmerzen nach der Infusion stirker waren als Sie es vorher von Ihrem Kind
gewohnt waren, fiir wie viele Tage nach der Infusion traf dies dann zu?

max. 1 Tag

2 oder 3 Tage _

4 und mehr Tage

Knochenbriiche

Falls Knochenbriiche vor der ersten Gabe aufgetreten waren, wie viele waren es innerhalb
eines Jahres vor dieser ersten Infusion?
Knochenbriiche

Falls seit der ersten Gabe Knochenbriiche aufgetreten sind, wie viele waren es seitdem bis

heute?
Knochenbriiche

Calciummangel (Hypocalcimie)

Hatte Ihr Kind nach dem stationdiren Aufenthalt Muskelzuckungen oder Muskelkrdmpfe?
Nein Ja

Falls ,,Ja*, wer hat dies festgestellt?

ist Blut abgenommen worden?
Ja Nein

wie ist dies behandelt worden?




Nimmt Ihr Kind Calcium, z.B. in Form von Brausetabletten ein?
Nein _

Ja, aber nur bis 3-4 Tage nach der Infusion

Ja, auch zwischen den Infusionen

Krankengymnastik

Wie oft (Anzahl pro Woche) erhielt Ihr Kind Krankengymnastik vor der ersten Infusion:
Von einer Krankengymnastin: Mal pro Woche

Von den Eltern: Mal pro Woche

Wie oft nach der ersten Infusion:

Von einer Krankengymnastin: Mal pro Woche

Von den Eltern: Mal pro Woche

Anschlussbehandlung

Wie viele Gaben Neridronat hat Thr Kind bisher erhalten?
_ Gaben

Wo haben Sie die Folgegaben nach der ersten Gabe Neridronat durchfiihren lassen?

Bemerkungen

Wenn Sie uns noch etwas mitteilen mochten, z.B. weitere Beobachtungen an Threm Kind in
Zusammenhang mit Neridronat:

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

Universitéitskinderklinik K6ln

Supplementary Figure S2: Original Questionnaire used.



