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Abstract (deutsch) 
 
Hintergrund:  

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist eine chronische Erkrankung, die mit 

Gelenkentzündungen und dem Risiko von Gelenkschäden, Funktionsstörungen und 

einer verminderten gesundheitsbezogenen Lebensqualität verbunden ist. 

Auswirkungen auf das geistige und körperliche Wohlbefinden wie auch die Gefahr des 

Verlusts an sozialer Teilhabe sind Risiken, mit denen die Patient:innen und deren 

Familien konfrontiert werden können. Daraus folgt, dass die Kinder und Jugendlichen 

- neben der Herausforderungen bezüglich des Therapiemanagements - unter 

erschwerten Bedingungen die alltäglichen, altersspezifischen Entwicklungsaufgaben 

meistern müssen. Hier übernimmt ein ganzheitlicher und patient:innenorientierter 

Behandlungsansatz, der den psycho-sozialen Kontext berücksichtigt, eine zentrale 

Rolle. 

 

Zielsetzung. Es wurden die Inanspruchnahme von und Zufriedenheit mit 

Gesundheitsleistungen sowie unerfüllte Bedarfe von Patient:innen und deren Familien 

mit neu diagnostizierter JIA untersucht und damit verbundene Korrelate ermittelt. 

 

Methoden. Patient:innen mit JIA wurden in den ersten 12 Monaten nach der Diagnose 

an 11 großen deutschen kinderrheumatologischen Zentren in eine JIA-Frühkohorte 

aufgenommen. Die Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen sowie nicht 

erfüllte Bedarfe als auch die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung wurden 

mit dem Fragebogen zur Gesundheitsfürsorge für Kinder zu Zufriedenheit, Nutzung 

und Bedarfen (CHC-SUN) untersucht. Assoziierte Faktoren wurden unter anderem 

durch logistische Regression bestimmt. 

 

Ergebnisse. Es wurden Daten von 835 Eltern von Kindern mit JIA in die Analyse 

einbezogen. Zum Zeitpunkt der Befragung wurden folgende nicht-ärztliche Leistungen 

am häufigsten in Anspruch genommen: 84% Physiotherapie, 23% Ergotherapie und 

17% Telefonberatung. Fast ein Drittel der Familien gab einen unerfüllten Bedarf an. 

Hier wurde als meist unerfüllter Bedarf die Vermittlung von erkrankungsbezogenen 

Informationen identifiziert. Der Großteil der Eltern (93%) war mit der 

Gesundheitsversorgung ihres Kindes insgesamt zufrieden. Dies traf insbesondere auf 
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das Verhalten der Ärzt:innen zu. Unzufrieden waren sie dagegen mit der benötigten 

Zeit für die Diagnose und der Betreuungssituation des Kindes in der Schule.  

Als Prädiktoren für die Inanspruchnahme multiprofessioneller Betreuung, unerfüllter 

Bedarfe und Unzufriedenheit mit der Versorgungsqualität konnten Alter sowie 

Lebensqualität des Kindes als auch familiäre Belastung identifiziert werden. 

 

Fazit. Eine frühzeitige Diagnosestellung, bessere Aufklärung der Eltern bezüglich der 

Erkrankung und Berücksichtigung des sozialen Umfeldes des Kindes, kann zu einer 

Verbesserung der Versorgungsqualität führen. Bezüglich der Betreuungssituation 

chronisch kranker Kinder und Jugendlicher in der Schule besteht Diskussionsbedarf, 

ob und welche Rolle die Leistungserbringer des Gesundheitswesens hier übernehmen 

möchten und können. 
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Abstract (englisch) 
 
Backround. Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is a chronic, inflammatory, rheumatic 

disease, which is associated with a decreased health-related quality of life. The effects 

on mental and physical well-being as well as the danger of losing social participation 

are risks that patients and their families can be confronted with. As a result, the children 

and adolescents - in addition to the challenges of therapy management - have to cope 

with every day, age-specific developmental tasks under difficult conditions. A holistic 

and patient-oriented treatment approach that takes the psycho-social context into 

account plays a central role here.  

 

Objective. To explore the utilisation of and satisfaction with healthcare services and 

unmet needs of patients with early JIA and to identify associated factors. 

 

Methods. Patients with JIA were enrolled in an inception cohort study at 11 large 

German paediatric rheumatology units within the first 12 months after diagnosis. The 

utilisation of healthcare services, the satisfaction, as well as unmet needs were 

examined with the Child Healthcare Questionnaire on Satisfaction, Utilisation and 

Needs (CHC-SUN). Associated factors were determined by, inter alia, logistic 

regression. 

 

Results. Data from 835 parents of children with JIA were included in the analysis. At 

assessment (4.7 months after diagnosis), the following service uses were reported: 

84% physiotherapy, 23% ergotherapy, and 17% telephone counselling. Almost one-

third of families reported that they had not received the services that they needed, with 

health education being the most frequently reported need. Most parents (93%) were 

satisfied with the overall healthcare provided for their children, especially regarding 

doctors´ behavior. However, approximately 1 in 3 consumers were dissatisfied with the 

time to JIA diagnosis and the understanding and support of their children at school. 

The lower the child’s quality of life, the higher the chance was that the child and the 

family received multi-professional care, perceived unmet needs, and were dissatisfied 

with care. 
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Conclusion. Early diagnosis, better education of parents regarding the disease and 

consideration of the child's social environment can improve the quality of care for 

patients - especially at the system level. 

One need for discussion with regard to the care situation of chronically ill children and 

adolescents at school is as to whether and which role the actors of the health 

care system want to take on or can. 
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1. Hintergrund 
 

1.1 Gesundheitsbegriff 
 

Gesundheit ist ein mehrdimensionales Konstrukt, das aus unterschiedlichen 

Perspektiven betrachtet werden kann. Die Zuordnung von „krank“ und „gesund“ kann 

je nach Perspektive gleich oder verschieden sein. Das Gesundheit nicht ausschließlich 

über das Nichtvorhandensein von körperlichen Symptomen zu definieren ist, 

verdeutlicht die Weltgesundheitsorganisation (WHO) in ihrer Begriffsdefinition: 

„Die Gesundheit ist ein Zustand des vollständigen körperlichen, geistigen und 

sozialen Wohlergehens und nicht nur das Fehlen von Krankheit oder 

Gebrechen.“ [2] 

Auch wenn hier ein Idealzustand beschrieben wird, der nur schwer zu erreichen ist, 

bietet diese Definition jedoch in der Beschreibung und Durchführung unterschiedlicher 

Gesundheitskonzepte sowie Präventionsmaßnahmen eine wichtige Orientierung. So 

schließt diese Definition seelisches und psychosoziales Wohlempfinden mit ein und 

verdeutlicht, dass Gesundheit immer auch sozial bestimmt ist [3]. Aus diesem Grund 

werden im Konzept des biopsychosozialen Modells u.a. definierte Krankheiten und 

Symptome nur als ein Teil der Lebenswelt der Patient:innen, eingebettet in weiterer 

Bedürfnisse und Probleme, begriffen [4]. Einschätzungen zur Lebenszufriedenheit, 

Wohlbefinden, der Genuss- und Leistungsfähigkeit einer Person finden immer mehr 

Berücksichtigung in der Patient:innenversorgung und dieser patient:innenorientierte 

Fokus kann einen wichtigen Beitrag zur Erhöhung der Versorgungsqualität und -

zufriedenheit leisten [5]. 

 

1.2 Soziale Determinanten der Gesundheit   
 

Zu den wichtigsten sozialen Determinanten der Gesundheit zählen umweltbedingte 

Faktoren, das Gesundheitssystem, soziodemografische und kulturelle Faktoren, 

biologische Faktoren, der Lebensstil und sozioökonomische Faktoren [6]. Sie 

beeinflussen darüber hinaus auch das Gesundheitsverhalten und damit die 

Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen [7–10]. Der sozioökonomische Status 

gilt als fundamentale Determinante, weil aus empirischer Sicht ein kausaler 
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Zusammenhang zwischen sozioökonomischen Unterschieden und gesundheitlicher 

Ungleichheit besteht [11]. Deutschland gehört zu den wirtschaftlich stärksten Ländern 

der Welt. Im Jahr 2020 hatte es weltweit das viertgrößte Bruttoinlandsprodukt (BIP) 

vorzuweisen [12]. Gleichzeitig nimmt jedoch die Ungleichheit in Deutschland laut 

einer Studie der Hans-Böckler-Stiftung zu. So ist beispielsweise in den alten 

Bundesländern die Armutsquote im Zeitraum von 2005 bis 2016 um 3,3% auf 17% 

gestiegen. Als arm gelten in Deutschland Personen, die in ihrem Haushalt mit weniger 

als 60% des Medianeinkommens (relative Armut) wirtschaften müssen [13]. 

Gleichzeitig wirkt sich Armut auf Gesundheit aus. So ist es empirisch nachgewiesen, 

dass Einkommensarmut einen Einfluss auf gesundheitliche Chancen und Risiken hat. 

Darüber hinaus schätzen die von Armut betroffenen Menschen ihren allgemeinen 

Gesundheitszustand sowie ihre gesundheitsbezogene Lebensqualität schlechter ein 

und nehmen seltener Gesundheitsleistungen in Anspruch [14–16]. Der 

sozioökonomische Status wird jedoch in der Regel nicht nur über das Einkommen, 

sondern zusätzlich über den Bildungsabschluss und Beruf gemessen und als vertikale 

Ungleichheit definiert. Der Bildungsabschluss ist hier ein sozioökonomischer Faktor 

von besonderer Bedeutung, da dieser mit dem Wissensstand bezüglich 

gesundheitsrelevanter Fragen korreliert und in der Regel neue Informationen besser 

verarbeitet und umgesetzt werden können und letztendlich daraus resultierend die 

Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen steigt [11].    

 

1.3 Chronische Erkrankungen in Deutschland 
 

In Deutschland ist die Bezeichnung chronisch krank nicht einheitlich definiert. 

Allgemein handelt es sich bei einer chronischen Erkrankung um eine andauernde, 

nicht heilbare Erkrankung, die eine erhöhte Inanspruchnahme von 

Gesundheitsleistungen zur Folge hat [17]. Gleichzeitig ergeben sich für chronisch 

kranke Menschen unterschiedliche Rechtsansprüche wie bspw. eine geringere 

Zuzahlung für verordnete Mittel und Behandlungen nach § 62 Abs. 1 Satz 2 SGB V. 

Nach der Richtlinie des Gemeinsamen Ausschusses zur Umsetzung der Regelungen 

dieser Norm liegt eine schwerwiegend chronische Erkrankung vor, wenn aufgrund des 

körperlichen oder geistigen Zustandes mindestens einmal pro Quartal eine ärztliche 

Behandlung in Anspruch genommen wird und die Dauer des Behandlungsbedarfs 

wenigstens ein Jahr (Dauerbehandlung) andauert. Darüber hinaus muss mindestens 
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eines von weiteren Merkmalen zutreffen, wie bspw. Pflegebedürftigkeit ab Pflegegrad 

3 nach dem zweiten Kapitel SGB XI, Grad der Behinderung oder Grad der 

Schädigungsfolgen von mindestens 60 oder eine Minderung der Erwerbstätigkeit von 

mindestens 60% oder die Notwendigkeit einer kontinuierlichen medizinischen 

Versorgung, ohne die nach ärztlicher Einschätzung eine lebensbedrohliche 

Verschlimmerung, eine Verminderung der Lebenserwartung oder eine dauerhafte 

Beeinträchtigung der Lebensqualität zu erwarten ist [18]. 

In einer Versichertenbefragung im Auftrag der Kassenärztlichen Bundesvereinigung 

im Jahr 2019 gaben 46% der Befragten an, mindestens eine lang andauernde 

Erkrankung zu haben, die regelmäßig behandelt werden müsste [19].  

Im Rahmen der Studie „Gesundheit in Deutschland aktuell 2010“ (GEDA 2010) gaben 

42% der Frauen und 35% der Männer an, mindestens an einer chronischen 

Erkrankung zu leiden. Die Prävalenz steigt mit höherem Alter. Über alle Altersgruppen 

hinweg geben Frauen signifikant häufiger eine chronische Erkrankung an. Der Anteil 

der chronisch Erkrankten liegt in der Altersgruppe der 18 bis 29 - Jährigen bei den 

männlichen Befragten bei 16,3% und bei den weiblichen Befragten bei 18,9% [20].  

 

1.4 Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter 
 

In der Studie zu Gesundheit und Krankheit bei Kindern und Jugendlichen in 

Deutschland (KiGGS) gaben die Eltern von 16,2 % der 0- bis 17-jährigen Kinder und 

Jugendlichen an, dass bei ihrem Kind eine chronische Erkrankung vorläge. Bei 3,2% 

der Kinder läge zusätzlich eine Einschränkung in der Alltagskompetenz vor, die sie 

daran hindere gleichberechtigt wie ihre Peers am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben 

[21]. Gleichzeitig haben alle Kinder und Jugendlichen verschiedene 

Entwicklungsaufgaben zu meistern. Der Begriff Entwicklungsaufgabe ist eine deutsche 

Übersetzung von Developmental Tasks und wurde von dem 

Erziehungswissenschaftler und Soziologen Robert J. Havighurst (1900-1991) geprägt. 

Nach ihm sei die Entwicklung junger Menschen erfolgreich, wenn bestimmte 

Entwicklungsaufgaben als altersspezifische Herausforderungen wie bspw. 

Beziehungen zu Gleichaltrigen eingehen zu können oder sozial verantwortlich zu 

handeln, bewältigt wurden [22]. Diese zu bewältigenden Aufgaben sind von subjektiven 

Bedürfnissen sowie gesellschaftlichen Ansprüchen geprägt, wobei Letztere - aufgrund 

sich verändernder Normen und Gesetze - Veränderungen unterliegen können [23].   

https://www.kbv.de/media/sp/Berichtband_Ergebnisse_der_Versichertenbefragung_2019.pdf
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Mit der Diagnose einer chronischen und/ oder einer schwerwiegend chronischen 

Erkrankung muss das Kind nicht nur die Herausforderungen des 

Therapiemanagements meistern, die je nach Diagnose und nach Persönlichkeit 

unterschiedlich einschränkend erlebt werden können, sondern es muss zusätzlich 

unter erschwerten Bedingungen die alltäglichen, altersspezifischen 

Entwicklungsaufgaben meistern [21,24]. 

Obwohl in Deutschland am 26.03.2009 die UN Konvention über die Rechte von 

Menschen mit Behinderungen (UN-BRK) in Kraft getreten ist, deren Ziel es nach Artikel 

24 unter anderem ist, das Recht von Menschen mit Behinderungen auf Bildung und 

dies ohne Diskriminierung und auf Grundlage der Chancengleichheit zu ermöglichen, 

kann noch immer die Diagnose einer chronischen Erkrankung einen negativen Einfluss 

auf die Bildungsbiografie des Kindes, auf die berufliche Tätigkeit der 

Sorgeberechtigten sowie die familiäre Belastung insgesamt führen [25–27].  

Damit werden chronische Erkrankungen nicht nur eine Herausforderung für die 

Betroffenen selbst und ihre Eltern, sondern auch für in Institutionen wie bspw. 

Kindertagesstätten oder Schulen tätige Menschen [27]. 

 

1.5 Krankheitsbewältigung und Unterstützung chronisch kranker Kinder 
und Jugendlicher  
 

Richard Lazarus und Susan Folkman verstehen unter Krankheitsbewältigung die 

Summe aller adaptiven Prozesse, die dazu führen, bestehende oder erwartete 

Belastungen als Folge einer Krankheit kognitiv, emotional oder durch konkrete 

Handlungen aufzufangen, auszugleichen oder zu bewältigen [28]. Gerade der 

deutsche Begriff der „Krankheitsbewältigung“ lässt annehmen, dass es sich hierbei um 

einen abgeschlossenen Prozess handeln könnte. Aus diesem Grund wird in diesem 

Zusammenhang der aus dem englischen Sprachraum stammende Begriff „Coping“ 

verwendet. Dieser umfasst die Art des Umgangs mit einem als bedeutsam und 

schwierig empfundenen Lebensereignisses oder einer Erkrankung und wird hier 

insbesondere bezüglich der Erkrankung als andauernder Prozess verstanden, mit dem 

Ziel Bewältigungsstrategien zu entwickeln, die im Laufe der Zeit aufgrund sich 

verändernder Herausforderungen einer möglichen Neujustierung unterlaufen können, 

jedoch letztendlich zur Stressreduktion und Wiedergewinnung von Kontrolle führen 

[29].  
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Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen können in ihrer Teilhabe am 

gesellschaftlichen Leben und in ihrer Teilhabe an Bildung eingeschränkt sein [27,30]. 

Gleichzeitig verbringen z.B. ältere Kinder einen großen Anteil ihrer Zeit in der Schule, 

die ihnen neben der Struktur und Förderung auch die Interaktion zu Gleichaltrigen 

ermöglicht [31]. Gerade bei schwerwiegend chronisch kranken Kindern und 

Jugendlichen ist für eine bedarfsgerechte und kindzentrierte Versorgung eine 

ganzheitliche Betreuung in Form eines multiprofessionellen Teams notwendig, um das 

Kind und die Familie z.B. bei der Durchsetzung individueller Rechtsansprüche – wie 

bspw. dem Recht auf Bildung – zu unterstützen [32–34]. 

 

2. Juvenile idiopathische Arthritis  
 

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) stellt eine Gruppe chronischer Erkrankungen 

dar, mit einer geschätzten Prävalenz von 0,1%, die durch Gelenkentzündungen 

unbekannter Ätiologie und durch einen Krankheitsbeginn vor dem 16. Lebensjahr 

gekennzeichnet sind [35,36]. Hierbei weisen alle Formen der JIA ein erhöhtes Risiko 

für Gelenk- und Gelenkschäden, Funktionsstörungen und eine verminderte 

gesundheitsbezogene Lebensqualität (HRQoL) auf [36–40]. Zu den definierten 

Kategorien der JIA zählen die Oligoarthritis (OA), Rheumafaktor positive und negative 

Polyarthritis (+/- PA), Psoriasisarthritis (PsA), Enthesitis-assoziierte Arthritis (ERA) und 

Systemische Arthritis (SysJIA) [35]. Die JIA-Kategorien unterscheiden sich in ihrem 

Phänotyp, zum Teil in ihrem genetischen Hintergrund, in ihrem Verlauf und ihrer 

Prognose. Um Folgen wie Schmerzen, Behinderungen aufgrund von 

Gelenkdeformitäten oder -schäden, Wachstumsstörungen, psychische Auswirkungen 

als auch die Gefahr des Verlusts an sozialer Teilhabe zu vermeiden, ist eine 

rechtzeitige Diagnose und bedarfsgerechte Gesundheitsversorgung für bestmögliche 

Behandlungsergebnisse notwendig [41,42].  
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2.1 Versorgungssituation – aktueller Stand der Forschung 
 

Um bestmögliche Behandlungsergebnisse zu erzielen, spielt der rechtzeitige Zugang 

zu einer ganzheitlichen multiprofessionellen Versorgung eine zentrale Rolle [43–46]. 

Für die Eltern stellt die JIA eine große Herausforderung dar, da die Krankheit neben 

der körperlichen Symptome auch die psychische Gesundheit und die soziale Teilhabe 

der Patient:innen beeinflussen kann [47–53]. Zum Zeitpunkt der Diagnose 

beschäftigen sich die Eltern mit Fragen zur Krankheit im Allgemeinen, zur Prognose 

sowie zu den Behandlungsmöglichkeiten. Darüber hinaus ergeben sich Fragen, die 

aus rein medizinischer Sicht nicht beantwortet werden können. Beispiele hierfür sind 

das erhöhte Risiko, die berufliche Tätigkeit eines Elternteils zu reduzieren oder gar 

ganz aufzugeben, mit all den dazugehörigen finanziellen Konsequenzen für die 

Familie, um dem notwendigen Therapieaufwand gerecht zu werden oder 

Schwierigkeiten bezüglich der Betreuungssituation im Kindergarten oder Schule zu 

begegnen [54]. Darüber hinaus ist auch in der Fachwelt das Interesse einer qualitativ 

hochwertigen Gesundheitsversorgung, die als angemessene Versorgung definiert ist, 

auf die Bedürfnisse und Vorlieben der Patient:innen oder der Eltern zugeschnitten ist 

und die Wahrscheinlichkeit gewünschter Gesundheitsergebnisse erhöht, gestiegen 

[55,56]. Daher ist es wichtig, ein ganzheitlich ausgerichtetes Unterstützungsangebot 

zu unterbreiten, damit Problemlagen frühzeitig erkannt und behoben werden können 

oder Familien ggf. an andere Fachstellen weitervermittelt werden können [57–59]. 

Insbesondere für Kinder mit JIA wurde eine ganzheitliche Betreuung durch ein 

multiprofessionelles Team als elementarer Bestandteil der Betreuung von Kindern mit 

JIA empfohlen [60–63].  

 

2.2 Hinführung zur Fragestellung 
 

Studien zu Inanspruchnahme, unerfüllten Bedarfen und Versorgungsqualität sind rar. 

Im Jahr 2010 wurden Patient:innen mit neu diagnostizierter JIA in die Kohortenstudie 

(ICON) aufgenommen, um Behandlungsergebnisse und die Versorgungsqualität unter 
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aktuellen therapeutischen Bedingungen zu untersuchen [64]. Hierbei wurde von 

Anfang an die Perspektive der Nutzer:innen mit berücksichtigt.  

Ziel der vorliegenden Studie war es, a) festzustellen, welche nicht-ärztlichen 

Gesundheitsleistungen von den Familien von Kindern und Jugendlichen mit JIA in den 

ersten Monaten der rheumatologischen Versorgung in Anspruch genommen wurden, 

b) den unerfüllten Bedarf und den Grad der Unzufriedenheit mit der Versorgung zu 

ermitteln und c) Faktoren zu identifizieren, die mit einer multiprofessionellen 

Betreuung, unerfüllten Bedarfen und Unzufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung 

verbunden sind [1]. 

 

3. Material und Methoden  

3.1. Studienkohorte und Studiendesign 
 

ICON (Inception Cohort Of Newly-diagnosed patients with juvenile idiopathic arthritis) 

ist eine laufende multizentrische prospektive Kohortenstudie, bei der Patient:innen, bei 

denen innerhalb der letzten 12 Monate eine JIA gemäß den Kriterien der International 

League of Associations for Rheumatology diagnostiziert wurde, eingeschlossen 

wurden [35]. Beteiligt sind insgesamt 11 kinderrheumatologische Zentren.  

Es werden demografische und klinische Daten sowie die Medikation und die 

Familienanamnese mit standardisierten Fragebögen erfasst, die von Ärzt:innen und 

Eltern bzw. Patient:innen (ab 8 Jahren) ausgefüllt wurden. Das Follow-up fand im 

ersten Jahr alle drei Monate und anschließend alle 6 Monate statt.  

Neben den JIA-Kernkriterien wie bspw. der Anzahl der aktiven Gelenke und der 

Gelenke mit eingeschränktem Bewegungsumfang (ROM) wie auch der 

Gesamtbeurteilung der Krankheitsaktivität durch den:die Ärzt:in und des 

Wohlbefindens durch den:die Patient:in wurden darüber hinaus auch weitere 

Kenngrößen wie bspw. die kindsbezogene Lebensqualität, die familiäre Belastung als 

auch die Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten erfasst. Es wurden in dieser 

Analyse die Patient:innen einbezogen, von denen die erhobenen Daten zum 

dreimonatigen Follow-up verfügbar waren.  

Einverständniserklärungen von Eltern und Kindern, ab einem Alter von 8 Jahren, lagen 

vor und die Studie wurde von der Ethikkommission der Charité-Universitätsmedizin 

Berlin genehmigt und gemäß der Deklaration von Helsinki durchgeführt [1]. 
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3.2. Instrumente 

 

Demografische und klinische Daten wurden von den Eltern der Patient:innen mit JIA 

und den pädiatrischen Rheumatolog:innen erhoben. Im Folgenden werden die für die 

vorliegende Studie relevanten Erhebungsinstrumente ausführlicher vorgestellt. 

 

Krankheitsbezogene Funktionsfähigkeit. Die krankheitsbezogene 

Funktionsfähigkeit von Kindern mit einer JIA wurde mit Hilfe des CHAQ (Childhood 

Health Assessment Questionnaire) bestimmt [65]. Es handelt sich hierbei um ein 

generisches Instrument, das die Funktionsfähigkeit im täglichen Leben von Kindern 

mit JIA in der letzten Woche misst. Der Fragebogen besteht insgesamt aus 30 Items. 

Bei den Antwortmöglichkeiten handelt es sich um eine vierstufige Likert-Skala (0 = 

unproblematisch, 1 = leicht behindert, 2 = stark behindert, 3 = unmöglich). 

Die folgenden acht Dimensionen werden erfasst: Anziehen und Körperpflege, 

Aufstehen, Essen und Trinken, Gehen, Hygiene, Erreichen von Gegenständen, 

Greifen und Aktivitäten. Der Index kann einen Wert von null bis drei besitzen. Wobei 

ein größerer Wert auf eine stärkere Funktionseinschränkung hinweist [54]. 

 

Gesundheitsbezogene kindliche Lebensqualität. Unter Verwendung des PedsQL 

4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory 4.0) wurde die gesundheitsbezogene 

Lebensqualität (HRQoL) der Patient:innen gemessen [55,66]. Der PedsQL 4.0 ist ein 

mehrdimensionales und generisches Tool, das von James W. Varni entwickelt wurde, 

um die Lebensqualität von erkrankten sowie gesunden Kindern aus der Sicht von 

Eltern sowie Kindern ab fünf Jahren zu erfassen. Das Basismodul besteht aus 23 

Likert-skalierten Items, die vier folgende Dimensionen der Lebensqualität abdecken: 

physische, emotionale, soziale und schulische Funktionalität. Der PedsQL 3.0 erfasst 

als Rheumamodul die krankheitsspezifische Lebensqualität mit 22 Items in folgenden 

Dimensionen: Schmerzen, tägliche Aktivitäten, Behandlung, Sorgen und 

Kommunikation. Das Rheumamodul PedsQL 3.0 erwies sich als zuverlässiges und 

nützliches Instrument zur Bewertung der krankheitsspezifischen Lebensqualität von 

Patient:innen mit JIA [66]. 
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Krankheitsaktivität.  Die Krankheitsaktivität wurde unter anderem mit Hilfe des 

cJADAS10 (clinical Juvenile Arthritis Disease Activity Score) eingeschätzt. Dieser 

berücksichtigt maximal 10 aktive Gelenke und ein globales Ärztinnen- und Elternurteil 

(physician’s/ parent´s global assessment of the patient’s disease activity, PhGA/PGA) 

[67].  

 
Familiäre Belastung. Die familiäre Belastung wurde mit dem Familien-Belastungs-

Fragebogen (FaBel) erfasst. Der FaBel misst mit Hilfe von 33 Items auf einer vier-

stufigen Likert-Skala mit den Antwortmöglichkeiten von 1 "Ich stimme voll und ganz 

zu" bis 4 "Ich stimme überhaupt nicht zu" die von der Familie wahrgenommene 

familiäre Belastung. Verwendung findet er, um Auswirkungen chronischer 

Erkrankungen bei Kindern auf die Familie in den fünf folgenden Dimensionen zu 

bewerten: tägliche soziale Belastung der Eltern, persönliche Belastung, Belastung der 

Geschwister, finanzielle Belastung und Probleme bei der Bewältigung [68].  

Sowie die Subscores jeder dieser fünf Subskalen als auch der Summenscore 

(basierend auf den 4 Subscores, wobei die Belastung der Geschwister 

ausgeschlossen ist) können einen Wert zwischen 1 und 4 erreichen, wobei höhere 

Werte auf eine größere Familienbelastung hinweisen.  

 

Inanspruchnahme, unerfüllte Bedarfe und Versorgungsqualität. Um Aussagen 

über die Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten, unerfüllte Bedarfe und 

Zufriedenheit mit der Qualität der Gesundheitsversorgung aus der Perspektive der 

Eltern treffen zu können, wurde der CHC-SUN (Child Healthcare Questionnaire on 

satisfaction, utilisation and needs) verwendet [69]. Es handelt sich hierbei um ein 

Instrument, das aus zwei Modulen besteht. Modul 1 befasst sich mit der 

Inanspruchnahme ärztlicher und nicht-ärztlicher Gesundheitsleistungen wie bspw. der 

Physiotherapie, der psychologischen Betreuung, des Sozialdienstes etc. Wenn Eltern 

angaben, eine bestimmte nicht-ärztliche Gesundheitsleistung zu benötigen, diese aber 

nicht erhielten, wurde dies als unerfüllter Bedarf definiert. Das Modul 2 erfasst die 

Zufriedenheit mit der Versorgungsqualität aus der Perspektive der Nutzer:innen und 

besteht aus insgesamt 26 Items, die die sechs folgenden Dimensionen umfassen: 

„Information bei der Diagnose“, „Koordination“, „kindzentrierte Versorgung“, 

„Krankenhausumgebung“, „Verhalten der Ärzt:innen“, und „Versorgung in der Schule“. 

Ein Item erfragt global die allgemeine Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung. 



17 
 

Sozioökonomischer Status. Zur Berechnung des sozioökonomischen Status (SES) 

wurde ein etablierter und von Lampert et al. entwickelter deutscher mehrdimensionaler 

aggregierter Index verwendet [70]. Der SES setzt sich aus den drei folgenden 

Indikatoren zusammen: Höchste schulische und berufliche Qualifikation, höchster 

Berufsstatus und Netto-Äquivalenzeinkommen der Eltern. Wobei zur Bestimmung des 

Bildungsniveaus der höchste Abschluss des jeweiligen Elternteils verwendet wurde.  

Da in der ICON-Studie der Berufsstatus der Eltern nicht erhoben wurde, ist die 

Berechnung des Index dahin geändert worden, dass er nur auf dem Bildungsniveau 

der Eltern und dem Haushaltsnettoeinkommen basiert.  

Der Index kann einen Wert von zwei bis 14 erreichen. Wobei der SES bei Werten bis 

6,55 als niedrig, bis 12,1 als moderat und bei Werten von über 12,1 als hoch definiert 

wurde.  

 

Migrationsgeschichte. Von einer Patient:in mit Migrationsgeschichte wurde 

ausgegangen, wenn mindestens ein Elternteil nicht in Deutschland geboren wurde.  

 

Statistik. Mit Hilfe der deskriptiven Statistik wurde die Verteilung der Daten 

beschrieben. Als Maße der zentralen Tendenz wurden der Mittelwert oder der Median 

mit dem dazugehörigen Streuungsmaß (Standardabweichung [SD] oder 

Interquartilsbereich [IQR]) verwendet. Für die Feststellung von signifikanten 

Unterschieden zwischen der JIA-Kategorien bezüglich Krankheitsparameter, 

Häufigkeit der Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen und wahrgenommenen 

unerfüllten Bedarfen, wurden eine univariable lineare Regressionsanalyse für 

kontinuierlich verteilte Variablen und der Chi-Quadrat-Test für kategoriale Variablen 

durchgeführt.  

Unter Verwendung der logistischen Regressionsanalyse wurde untersucht, inwiefern 

das Geschlecht, das Alter, Migrationsgeschichte, die JIA-Kategorie, der SES, die 

familiäre Belastung und die HRQoL (PedsQL) als unabhängige Variablen, die 

Inanspruchnahme von multiprofessioneller Betreuung, unerfüllte Bedarfe (mindestens 

ein unerfüllter Bedarf) und die Unzufriedenheit mit der Versorgung insgesamt (nicht 

zufrieden oder teilweise zufrieden) als Zielvariablen beeinflussen. Die 

Regressionsanalyse fand anhand der Einschlussmethode statt. Die Auswahl der 

unabhängigen Variablen erfolgte literaturgeleitet. Die geltenden p-Werte von < 0,05 
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sind exploratorisch zu verstehen. Daher wurde von einer Bonferroni-Korrektur 

abgesehen. 

Das Signifikanzniveau betrug 5% und die Analysen wurden mit IBM® SPSS Statistics 

Version 20 (SPSS Inc., IBM Company, Chicago, Illinois, USA) durchgeführt. 

 
4. Ergebnisse 
 

4.1 Patient:innencharakteristika und Erkrankungsparameter 

 

Von insgesamt 954 JIA-Patient:innen, die an der ICON-Studie teilgenommen haben, 

konnten in dieser Analyse 835 (87,5%) berücksichtigt werden.  

Die mediane Dauer vom Zeitpunkt des Auftretens der Symptome bis zur Diagnose 

betrug 2,9 Monate (IQR 1,0–7,0) und die mediane Dauer von der Diagnose bis zur 

Behandlung weitere 4,7 Monate (IQR 3,6 – 7,4). Die mediane Erkrankungsdauer lag 

bei 8,8 Monaten (IQR 6,1 – 14,0). Mit 46,6% war der Anteil der Patient:innen mit einer 

Oligoarthritis am größten.  

Die durchschnittliche Anzahl der aktiven entzündlichen Gelenke betrug 4,3 (SD 7,2) 

und der cJADAS-10 9,8 (SD 6,3) und die durchschnittliche krankheitsbezogene 

Funktionsfähigkeit (CHAQ) lag bei 0,38 (SD 0,58). Weitere 

Patient:innencharakteristika sind der Tabelle 1 zu entnehmen.  
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Tabelle 1: Patient:innencharakteristika zum Zeitpunkt des Studieneinschlusses. 

Modifiziert nach (1). 

N 835 

weiblich / männlich, n (%) 566 (67,8) / 269 (32,2) 

Alter zum Zeitpunkt der Diagnose (Jahre), Median (IQR) 6,9 (3,0 – 11,8) 

Anteil der Patient:innen mit Migrationsgeschichte, n (%) 174 (20,8) 

Sozioökonomischer Status (Range 2-14), Mean (SD) 8,7 (3) 

              niedrig, n (%) 252 (31,5) 

              moderat, n (%) 393 (49,2) 

              hoch, n (%) 154 (19,3) 

JIA Kategorie  

     Oligoarthritis, n (%) 389 (46,6) 

     RF-negative Polyarthritis, n (%) 228 (27,3) 

     RF-positive Polyarthritis, n (%) 13 (1,6) 

     Psoriasisarthritis , n (%) 32 (3,8) 

Enthesitis-assoziierte Arthritis, n (%) 87 (10,4) 

Systemische Arthritis, n (%) 29 (3,5) 

Undifferenzierte Arthritis, n (%) 57 (6,8) 

Funktionsstatus (CHAQ, Spannweite 0-3), Mean (SD) 0,38 (0,58) 

Gesundheitsbezogene kindliche Lebensqualität (PedsQL 4.0, 3.0, Spannweite 0-100)  

Physische Gesundheit Summenscore, Mean (SD) 65.9 (24,7) 

     Psychische Gesundheit Summenscore, Mean (SD) 73.9 (17,3) 

Summenscore gesamt, Mean (SD) 71.3 (18,5) 

Familiäre Belastung (FaBel, Spannweite 1-4, 4 höchste Belastung)  

Tägliche soziale Belastung der Eltern, Mean (SD) 1,9 (0,8) 

persönliche Belastung 1,7 (0,6) 

Belastung der Geschwister 1,4 (0,5) 

finanzielle Belastung 1,6 (0,6) 

Probleme bei der Bewältigung 1,6 (0,4) 

Summenscore gesamt, Mean (SD) 1,7 (0,4) 

IQR: Interquartilsabstand; Mean: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; JIA: juvenile idiopathische 

Arthritis;RF: Rheumafaktor; CHAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire; PedsQL: Pediatric Quality of 

Life Inventory; FaBel: Familien-Belastungs-Fragebogen 
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4.2 Medikation und Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten innerhalb 

der letzten 12 Monate 

 

Da die Patient:innen bei Einschluss der Studie sich bereits in einem pädiatrischen 

Rheumazentrum in Behandlung befanden, hatten demnach alle bereits eine spezielle 

Betreuung erhalten. Ungefähr zwei Drittel der Familien (68%) gaben an, dass es nicht 

schwierig sei, Zugang zu pädiatrischer rheumatologischer Versorgung zu erhalten. 

Dagegen empfanden dies 12% als schwierig bis äußerst schwierig. 

Alle Patient:innen nahmen in den letzten 12 Monaten Medikamente ein. Zum Zeitpunkt 

der Befragung lag der Anteil Behandlung durch Medikation bei 85%. In Abbildung 1 ist 

die Verteilung der eingesetzten Medikamentengruppen zu finden. 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

Abbildung 1: Verteilung der verordneten Medikation zum Zeitpunkt der Untersuchung; 
Mehrfachnennungen möglich (eigene Darstellung) 
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Abbildung 2: Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen sowie unerfüllte Bedarfe. Modifiziert nach (1). 

Die meisten Familien (86%) gaben an, keine Schwierigkeiten beim Erhalt von 

Rezepten für die Medikamente zu haben. Bezüglich der Zufriedenheit der aktuell 

verordneten Medikation gab fast ein Viertel der Familien an, eher unzufrieden zu 

gewesen zu sein (6,1% nicht zufrieden, 17,5% teilweise zufrieden). Die von den Eltern 

und erkrankten Kindern in Anspruch genommenen nicht-ärztlichen 

Gesundheitsleistungen sind in Abbildung 2 zu entnehmen.  

 

 
 
 
 
 
87% der Familien (n=726) nahmen mindestens eine der 15 angegebenen 

Gesundheitsleistungen und 50% (420) eine multiprofessionelle Betreuung in 

Anspruch. Im Durchschnitt nahmen Familien zwei (SD 1,8) nicht-ärztliche Leistungen 

in Anspruch, wobei Kinder mit polyartikulärer oder systemischer JIA die höchste Rate 

an Inanspruchnahme unter allen JIA-Patient:innen aufwiesen.  

 

  

2

2

4

2

4

4

5

7

5

15

18

74

5

3

7

8

8

12

6

5

11

4

5

6

4

6

6

10

11

11

7

19

8

6

8

2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Häusliche Krankenpflege

Kurzzeit-Entlastungspflege

Gesundheitsdienstleistungen in Schule

med. Geräte

Hilfe bei Koordination versch.…

Sprachtherapie

Selbsthilfegruppen

Rehabilitationsmaßnahme

Psychologische Beratung

Sozialdienst

Eltern-/ Patient:innenschulungen

Telefonberatung

Ausstattung Hilfsmittel

Ergotherapie

Physiotherapie

ja ja, teilweise nein, brauchen wir nicht nein, würden wir aber benötigen



22 
 

Abbildung 3: Anzahl der unerfüllten Bedarfe bezüglich der nicht- ärztlichen 
Gesundheitsleistungen aus Sicht der Eltern mit der Antwortkategorie “nein, würden wir aber 
benötigen” (eigene Darstellung) 

4.3 Unerfüllte Bedarfe 

Wenn die Eltern mindestens eine bestimmte nicht-ärztliche Gesundheitsleistung aus 

ihrer Sicht her benötigen, diese aber nicht erhielten, wurde dies als unerfüllter Bedarf 

definiert. Einen unerfüllten Bedarf hatten demnach 31% der Familien (n = 259). Die 

Anzahl der von den Eltern angegebenen unerfüllten Bedarfe sind der Abbildung 3 zu 

entnehmen.  

 

 
 
 
 
 
 
 
Die durchschnittliche Anzahl der angegebenen unerfüllten Bedarfe betrug 1,0 (SD 2,5) 

und war bei Patient:innen mit RF positiver polyartikulärer JIA mit 1,3 (SD 1,8) und 

systemischer JIA mit 1,4 (SD 3,7) am höchsten. Der Abbildung 2 ist zu entnehmen, 

dass die häufigsten unerfüllten Bedarfe im Zusammenhang mit der Vermittlung von 

erkrankungsbezogenen Informationen, Rehabilitationsleistungen und psychologischer 

Beratung genannt wurden. 
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4.4 Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung  

Die Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung wurde mit dem CHC-SUN 

gemessen, wobei die sechs verschiedenen Dimensionen und die globale Zufriedenheit 

mit der Gesundheitsversorgung insgesamt der Abbildung 4 zu entnehmen sind.  

 

Die Eltern waren bezüglich aller Dimensionen eher bis sehr zufrieden - ausgenommen 

der Betreuungssituation in der Schule. Bei Letzterem waren die Eltern am 

unzufriedensten. Dagegen waren die Eltern besonders zufrieden mit dem Verhalten 

der Ärzt:innen und der kindgerechten Betreuung.  

Ergebnis der Auswertung aller 26 Items war, dass 78% der Eltern besonders zufrieden 

waren mit dem Fachwissen und 79% mit dem Verhalten der Ärzt:innen sowie 72% mit 

der Wertschätzung der elterlichen Fähigkeiten durch das medizinische Personal. 

Dagegen waren 39% der Familien besonders unzufrieden mit der Dauer der 

Diagnosestellung der JIA und 36% mit der Versorgungssituation am Ort Schule – 

insbesondere mit dem Wissen und der Rücksichtnahme auf den Zustand des Kindes 

von Seiten der Lehrer:innen. 

Zwischen Patient:innen mit verschiedenen JIA-Kategorien gab es bezüglich der 

Zufriedenheit keine signifikanten Unterschiede - mit Ausnahme der Eltern von Kindern 

mit systemischer Arthritis. Die Eltern dieser Kinder waren häufiger als die anderen 

Abbildung 4: Zufriedenheit bezüglich der verschiedenen Dimensionen der Gesundheits-
versorgung. Modifiziert nach (1). 
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unzufrieden mit der Art und Weise, wie zum Zeitpunkt der Diagnose auf ihre Gefühle 

eingegangen worden ist (n = 13/28, 46,4% gegenüber n = 168, 21,4%, p = 0,002).  

In Bezug auf die globale Zufriedenheit gaben nur 7% der Eltern an, mit der 

Gesamtversorgung ihrer Kinder eher unzufrieden (unzufrieden oder teilweise 

zufrieden) zu sein. Der überwiegende Teil war mit 60 % sehr oder extrem mit der 

Gesundheitsversorgung zufrieden.  

 

4.5 Prädiktoren für die Inanspruchnahme von multiprofessioneller 

Betreuung, unerfüllter Bedarfe und der Unzufriedenheit  

Mit Hilfe der logistischen Regressionsanalyse konnten verschiedene Prädiktoren für 

die Zielvariablen „Inanspruchnahme multiprofessioneller Betreuung“, „unerfüllter 

Bedarf“ und „Unzufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung insgesamt“ identifiziert 

oder ausgeschlossen werden. So gab es einen signifikanten Zusammenhang 

zwischen dem Alter und der HRQoL der Patient:innen mit der Inanspruchnahme einer 

multiprofessionellen Betreuung. Mit steigendem Alter und höheren HRQoL der 

Patient:innen sank jeweils die Häufigkeit der Inanspruchnahme einer 

multiprofessionellen Betreuung (OR 0,95, p = 0,01). 

Je jünger das Kind war (OR 0,95, p = 0,018), je größer die familiäre Belastung war 

(OR 3,66, p <0,001) und je niedriger die HRQoL des Kindes war (OR 0,97, p <0,001), 

desto höher war die Häufigkeit der angegebenen unerfüllten Bedarfe. Die HRQoL des 

Kindes (OR 0,97, p = 0,004) und das weibliche Geschlecht (OR 2,3, p = 0,027) waren 

signifikant mit der Unzufriedenheit bezüglich der Gesundheitsversorgung im 

Allgemeinen assoziiert.  

Im Gegensatz dazu konnten weder Migrationsgeschichte des Kindes noch der SES 

als Prädiktoren für die Inanspruchnahme von multiprofessioneller Betreuung, 

unerfüllte Bedarfe oder Unzufriedenheit mit der Versorgung insgesamt festgestellt 

werden. Weitere Details sind der Tabelle 2 zu entnehmen. 
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Tabelle 2: Multiprofessionelle Betreuung, unerfüllter Bedarf und Unzufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung insgesamt 

und damit verbundene assoziierende Faktoren (multivariate Analyse). Modifiziert nach (1). 

 Multiprofessionelle Betreuung 
(Nutzung von mindestens zwei der 15 Dienste) 

Unerfüllter Bedarf 
(mindestens eine der 15 Leistungen nicht erhalten, 

obwohl Bedarf angegeben wurde) 

Unzufriedenheit mit der Versorgung im Allgemeinen 
(nicht zufrieden oder teilweise zufrieden) 

        
 

  Multivariat   Multivariat   Multivariat 

 Nein Ja OR (95%KI), p-Wert Nein Ja OR (95%KI), p-Wert Nein Ja OR (95%KI), p-Wert 

          

Weibliches Geschlecht 273 (67.7%) 286 (68.1%) 0.97 (0.67 - 1.39), 0.851 389 (69.0%) 170 (65.6%) 0.90 (0.60 - 1.33), 0.585 502 (66.8%) 44 (77.2%) 2.30 (1.10 - 4.82), 0.027 
 

         
Alter, Mean (SD) 8.2 (4.9) 7.6 (4.8) 0.95 (0.92 - 0.99), 0.010 8.0 (4.9) 7.5 (4.8) 0.95 (0.92 - 0.99), 0.018 7.9 (4.8) 8.9 (5.0) 1.05 (0.99 - 1.12), 0.111 

<6 Jahre 170 (42.2%) 191 (45.5%)  238 (42.2%) 123 (47.5%)  325 (43.2%) 23 (40.4%)  

6 bis <12 Jahre 115 (28.5%) 133 (31.7%)  176 (31.2%) 72 (27.8%)  234 (31.1%) 15 (26.3%)  

12 bis 18 Jahre 118 (29.3%) 96 (22.9%)  150 (26.6%) 64 (24.7%)  193 (25.7%) 19 (33.3%)  
 

         
Migrationsgeschichte 93 (24.0%) 75 (18.8%) 0.74 (0.49 - 1.13), 0.161 122 (22.9%) 46 (18.2%) 0.64 (0.40 - 1.01), 0.053 155 (21.7%) 10 (17.5%) 0.90 (0.44 - 1.84), 0.767 
 

         
SES Scorea, Mean (SD) 8.6 (3.1) 8.8 (3.0) 1.05 (1.00 - 1.11), 0.062 8.7 (3.0) 8.7 (3.1) 1.03 (0.97 - 1.09), 0.285 8.7 (3.1) 8.3 (2.9) 0.98 (0.89 - 1.07), 0.641 

Niedrig 112 (28.9%) 104 (25.9%)  142 (26.2%) 74 (30.1%)  197 (27.3%) 19 (34.6%)  

Moderat 177 (45.6%) 180 (44.9%)  254 (46.8%) 103 (41.9%)  321 (44.5%) 26 (47.3%)  

Hoch 99 (25.5%) 117 (29.2%)  147 (27.1%) 69 (28.1%)  204 (28.3%) 10 (18.2%)  
 

         
JIA Kategorien          

Systemische Arthritis 15 (3.7%) 14 (3.3%) 0.66 (0.33 - 1.34), 0.250 19 (3.4%) 10 (3.9%) 0.62 (0.26 - 1.48), 0.285 25 (3.3%) 3 (5.3%) 2.44 (0.73 - 8.17), 0.149 

Oligoarthritis 219 (54.3%) 163 (38.8%) 0.59 (0.40 - 0.86), 0.005 281 (49.8%) 101 (39.0%) 0.59 (0.41 - 0.86), 0.006 348 (46.3%) 26 (45.6%) 1.11 (0.59 - 2.06), 0.750 

Psoriasisarthritis 13 (3.2%) 19 (4.5%) 1.20 (0.58 - 2.48), 0.622 21 (3.7%) 11 (4.3%) 0.80 (0.39 - 1.64), 0.535 31 (4.1%) 1 (1.8%) 0.31 (0.06 - 1.73), 0.181 

Enthesitis-assoziierte Arthritis 48 (11.9%) 38 (9.1%) 0.69 (0.41 - 1.16), 0.158 58 (10.3%) 28 (10.8%) 0.98 (0.57 - 1.66), 0.926 78 (10.4%) 8 (14.0%) 1.96 (0.81 - 4.71), 0.135 

RF-positive Polyarthritis 3 (0.7%) 10 (2.4%) 2.47 (0.63 - 9.67), 0.193 5 (0.9%) 8 (3.1%) 3.26 (1.07 - 9.90), 0.037 8 (1.1%) 3 (5.3%) 3.07 (0.69 - 13.62), 0.140 

RF-negative Polyarthritis 78 (19.4%) 148 (35.2%) 1.40 (0.93 to 2.11), 0.105 146 (25.9%) 80 (30.9%) 0.91 (0.61 - 1.35), 0.637 207 (27.5%) 15 (26.3%) 0.77 (0.37 - 1.61), 0.495 
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Familiäre Belastungb (FaBel)          

Belastung Summenscore, Mean (SD) 1.6 (0.3) 1.8 (0.4) 1.55 (0.92 - 2.60), 0.099 1.6 (0.3) 1.9 (0.4) 3.66 (2.23 - 6.01), <0.001 1.7 (0.4) 1.8 (0.5) 1.79 (0.73 - 4.42), 0.207 

Tägliche, soziale Belastung, Mean (SD) 1.5 (0.3) 1.7 (0.5)  1.5 (0.3) 1.8 (0.5)  1.6 (0.4) 1.8 (0.5)  

Belastung der Geschwister, Mean (SD)  1.3 (0.4) 1.5 (0.5)  1.3 (0.4) 1.6 (0.5)  1.4 (0.5) 1.6 (0.7)  

Finanzielle Belastung, Mean (SD) 1.5 (0.5) 1.8 (0.7)  1.5 (0.6) 1.9 (0.7)  1.6 (0.6) 1.8 (0.9)  

Persönliche Belastung, Mean (SD) 1.6 (0.6) 1.9 (0.7)  1.6 (0.6) 2.0 (0.7)  1.7 (0.6) 1.9 (0.8)  

Probleme bei der Bewältigung, Mean 
(SD) 

2.0 (0.9) 1.8 (0.6)  1.9 (0.8) 1.9 (0.7)  1.9 (0.8) 1.9 (0.8)  

 
         

Gesundheitsbezogene kindliche 
Lebensqualitätc (PedsQL 4.0) 

         

PedsQL Summenscore, Mean (SD) 86.5 (12.1) 75.8 (16.4) 0.95 (0.94 - 0.96), <0.001 84.3 (13.3) 74.3 (17.2) 0.97 (0.95 - 0.98), <0.001 81.9 (14.5) 72.3 (18.8) 0.97 (0.95 - 0.99), 0.004 

Psychosoziale Gesundheit 
Summenscore, Mean (SD) 

86.6 (12.1) 76.8 (16.3)  84.7 (13.5) 75.1 (16.5)  82.4 (14.4) 73.5 (18.8)  

Physische Gesundheit Summenscore, 
Mean (SD) 

86.5 (14.9) 74.3 (20.6)  83.6 (16.7) 73.3 (21.6)  81.1 (18.3) 71.0 (22.8)  

SES: Sozioökonomischer Status; FaBel: Familien-Belastungs-Fragebogen; PedsQL: Pediatric Quality of Life Inventory; JIA: juvenile idiopathische Arthritis; RF: Rheumafaktor; OR: Odds Ratio; KI: Konfidenzintervall;  

a)_SES: Spannweite beträgt 2-14, wobei hohe Werte einen höhreren sozioökonomischen Status implizieren; b) FaBel: Die jeweiligen Summenscores können Werte von 1 bis 4 einnehmen (1=keine Belastung; 4=starke Belastung); 

c) PedsQL: Spannweite beträgt 0-100, wobei hohe Werte eine höhere gesundheitsbezogene Lebensqualität indizieren.  
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5. Diskussion 
 
Eine qualitativ hochwertige Gesundheitsversorgung ist definiert als angemessene 

Versorgung, die auf die Bedürfnisse und Vorlieben der Patient:in oder der Eltern 

zugeschnitten ist und zu den bestmöglichen Ergebnissen führt [55]. Hierbei spielt die 

multiprofessionelle Betreuung eine entscheidende Rolle [60–63]. Bei dieser in 

Deutschland erstmalig durchgeführten multizentrischen und prospektiven 

Beobachtungsstudie bei Kindern mit neu diagnostizierter JIA, an der insgesamt 835 

beteiligt waren, konnten keine Ungleichheiten bezüglich des Zugangs zu und der 

Inanspruchnahme von nicht-ärztlichen Gesundheitsleistungen in Abhängigkeit von 

vorhandener Migrationsgeschichte oder des sozioökonomischen Status des Kindes 

festgestellt werden.  Des Weiteren konnte eine hohe Zufriedenheit mit zahlreichen 

Gesundheitsleistungen, die in den ersten Monaten der spezialisierten Pflege in 

Anspruch genommen wurden, festgestellt werden. Jedoch konnten auch aus der 

Perspektive der Eltern wahrgenommene unerfüllte Bedarfe und Unzufriedenheit mit 

bestimmten Aspekten der medizinischen Versorgung identifiziert werden [1]. Diese 

Erkenntnisse in der Patient:innenversorgung zu berücksichtigen, ist wichtig, da die 

Behandlungsergebnisse davon abhängig sind [55,69].   

 

5.1 Inanspruchnahme multiprofessioneller Betreuung 
 
Die Studienlage bezüglich der Inanspruchnahme und Zufriedenheit von nicht-

ärztlichen Gesundheitsleistungen sowie deren Auswirkungen auf den 

Erkrankungsverlauf in der kinderrheumatologischen Versorgung sind rar. In einer 

Studie von Van Dijkhuizen et al. wurden in 23 Ländern unter anderem die 

Inanspruchnahme nicht-ärztlicher Gesundheitsleistungen untersucht [71]. In Bezug 

auf die Inanspruchnahme von Ergotherapie und Sozialberatung waren die Ergebnisse 

mit der vorliegenden Studie vergleichbar [1]. Physiotherapie hingegen wurde mit 

83,9% deutlich häufiger und psychologische Beratung mit 10,7% deutlich seltener als 

in vorliegender Studie beansprucht. Die höhere Inanspruchnahme der Physiotherapie 

in vorliegender Kohorte lässt sich durch die höhere Nachfrage zu Beginn der Krankheit 

erklären. Wie zu erwarten, haben die Patient:innen mit der höchsten 

Krankheitsaktivität oder mit den Erkrankungen größter Einschränkungen, nämlich der 

polyartikulären und systemischen JIA, eher nicht-ärztliche Dienste in Anspruch 

genommen. 
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Des Weiteren gaben die Eltern gaben einen zusätzlichen Bedarf an zusätzlicher 

Unterstützung wie bspw. der psychosozialen Beratung und Selbsthilfegruppen an [1]. 

Dies unterstreicht, was auch andere Studien belegen, dass die 

Gesundheitsversorgung von chronisch kranken Kindern multiprofessionell und 

patientenorientiert gestaltet werden sollte [54–59,72], sodass von einem 

Verbesserungsbedarf auch in der kinderrheumatologischen Versorgung ausgegangen 

werden darf. Einen wichtigen Beitrag könnten hier spezialisierte Pflegekräfte leisten. 

In einer randomisierten Cross-over-Studie in der Schweiz wurde gezeigt, dass sich 

regelmäßige individualisierte Unterstützung und Gesundheitsinformationen durch 

spezialisierte Pflegefachkräfte positiv unter anderem auf die Zufriedenheit der Eltern 

und Patient:innen auswirkten [73]. 

 

5.2 Versorgungsqualität mit Fokus auf Schule und Diagnosestellung 

 
In Bezug auf die Qualität der Gesundheitsversorgung waren die Eltern mit dem 

Verhalten der Ärzt:innen und der kindgerechten Betreuung am zufriedensten. 

Besonders unzufrieden waren sie dagegen mit der Dauer der Diagnosestellung und 

der Betreuungssituation des Kindes in der Schule [1].  

Versorgungssituation in der Schule  
 
Bezüglich der Versorgungssituation im Bildungsbereich sind negative Auswirkungen 

einer nicht-bedarfsgerechten Begleitung des chronisch kranken Kindes in der Schule 

oder im Kindergarten auf das geistige und körperliche Wohlbefinden sowie auf die 

Familie insgesamt bekannt [74–76]. So hat z.B. Bouaddi et al. in einer marokkanischen 

Studie gezeigt, dass Kinder mit einer JIA deutlich häufiger Fehlzeiten aufweisen, als 

Kinder ohne JIA. Hier hatten die Kinder mit JIA signifikant häufiger Fehltage in der 

Schule als die Kinder in der Kontrollgruppe [77]. Dies kann sich wiederum negativ auf 

die Bildungsbiografie der Kinder bis hin zu höheren Schulabbruchquoten auswirken 

[78].  

Auch sind finanzielle Folgen für die Familien nicht zu unterschätzen. Die Ergebnisse 

der Studie von Rasu et al. ließen erkennen, dass Eltern eines Kindes mit JIA deutlich 

häufiger über die Notwendigkeit einer Arbeitszeitreduzierung berichteten als die Eltern 

der Kinder ohne JIA [79]. Auch wenn Schuldienstleistungen im engeren Sinne nicht in 

der Fachbetreuung enthalten sind, sollten dennoch die Leistungserbringer des 



29 
 

Gesundheitswesens - neben politischen Entscheidungsträgern - prüfen, welchen 

Beitrag, gerade unter dem Aspekt einer ganzheitlichen Betreuung, sie leisten können, 

um die Teilnahme chronisch kranker Kinder insbesondere an Bildung und am 

gesellschaftlichen Leben insgesamt zu verbessern [80–82]. 

Zeit der Diagnosestellung 
 
Bezüglich der Diagnosestellung betrug die mediane Dauer zur Feststellung dieser 2,9 

Monate [1]. Rund die Hälfte der Patient:innen erhielt später als empfohlen eine 

Spezialbehandlung in der pädiatrischen Rheumatologie [1,83]. Hier müssen 

Maßnahmen ergriffen werden, die diese Zeit weiter verkürzen.  

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung ist gerade für Eltern eine Zeit von Ängsten und 

Bedenken hinsichtlich der Prognose der Krankheit und möglicher Auswirkungen auf 

das Kind sowie das gesamte Familiensystem.  So wird die Zeit kurz vor, während und 

kurz nach der Diagnose als besonders kritisch bis traumatisch beschrieben [84]. In 

dieser Phase ist es von besonderer Bedeutung, dass das Behandlungsteam einen 

empathischen Umgang mit den Eltern und Patient:innen pflegt und adäquate, 

bedarfsgerechte Beratungsangebote unterbreitet [85]. Kommunikationsprobleme mit 

den Ärzt:innen wurden in vorliegender Studie nicht festgestellt. Die Familien gaben 

sogar an, mit dem Verhalten der Rheumatolog:innen sehr zufrieden zu sein. 

 

5.3 Unerfüllte Bedarfe  

 

Obwohl nicht-ärztliche Leistungen umfassend in Anspruch genommen wurden, gab  

fast jede dritte Familie einen unerfüllten Bedarf an. Letzteres wurde häufig mit sozialen, 

finanziellen und persönlichen Belastungen in Zusammenhang gebracht [1]. Dieses 

Ergebnis entspricht der Studie von Thyen et al. Hier wurde ebenfalls festgestellt, dass 

unerfüllte Bedarfe das Ausmaß der familiären Belastung vorhersagen [86]. Die 

Vermittlung von erkrankungsbezogenen Informationen wurden als häufigster 

unerfüllter Bedarf identifiziert. Dabei ist die Bedeutung dieser Leistung zur 

Verringerung der Krankheitslast bekannt und es wurden bereits 

Schulungsmaßnahmen für Eltern chronisch kranker Kinder empfohlen [87]. Da in 

diesem Bereich eine große Nachfrage besteht [1], sollten sowohl die vorhandenen 

Schulungsmöglichkeiten überarbeitet und an den Bedürfnissen der Nutzer:innen 
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ausgerichtet werden als auch andere Formen der Wissensvermittlung erarbeitet und 

evaluiert werden.  

 

5.4 Gesundheitsbezogene kindliche Lebensqualität (HRQoL) 

 

Es konnte ein Zusammenhang zwischen der HRQoL und der Inanspruchnahme einer 

multiprofessionellen Betreuung, unerfüllte Bedarfe und der Unzufriedenheit mit der 

Versorgungsqualität insgesamt festgestellt werden. Je niedriger die HRQoL, desto 

häufiger wurden eine multiprofessionelle Betreuung beansprucht und unerfüllte 

Bedarfe benannt [1]. Die HRQoL könnte im klinischen Alltag ein wichtiger Indikator 

sein, um Familien mit einem höheren Unterstützungsbedarf zu erkennen. Daher wäre 

die Implementierung eines regelmäßigen Screenings der HRQoL hilfreich, um 

entstehende Bedarfe und Belastungssituationen frühzeitig erkennen und diesen 

rechtzeitig mit Maßnahmen bzw. Unterstützungsangeboten begegnen zu können. Die 

Ergebnisse von der Childhood Arthritis and Rheumatology Research Alliance 

(CARRA) durchgeführten Umfrage unter Eltern von Kindern mit juveniler Myositis 

bestätigen dies. Hier wurden unter anderem die Kinder und deren Familien gebeten, 

19 Aspekte einer qualitativ hochwertigen kinderrheumatologischen Versorgung nach 

ihrer Wichtigkeit mithilfe einer Likert-Skala zu bewerten. Am wichtigsten wurden die 

allgemeine Lebensqualität, rechtzeitige Diagnose, Zugang zur Rheumatologie und 

Wiederherstellung der körperlichen Funktionen eingeschätzt. Demnach wurde hier aus 

Sicht der Betroffenen die Lebensqualität als wichtigstes Qualitätsmaß identifiziert [88]. 

Dies unterstreicht nochmals die Bedeutung einer multiprofessionellen Versorgung, die 

sowohl den medizinischen als auch psychosozialen Bedürfnissen der Familien gerecht 

werden kann.  

 

5.5 Stärken und Limitationen der Studie 

 

Diese Querschnittsstudie weist Limitationen auf, die bei der Bewertung der Ergebnisse 

berücksichtigt werden müssen. Die Rekrutierung der Patient:innen fand in 11 großen 

pädiatrischen Rheumazentren statt. Es handelte sich hierbei um gut ausgestattete und 

hochspezialisierte Zentren. Dies hat zur Folge, dass Daten nicht auf 
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Bevölkerungsebene insgesamt bewertet werden konnten. Demnach wurde die Anzahl 

der unerfüllten Bedarfe und der Grad der Unzufriedenheit möglicherweise unterschätzt 

[1]. Zusätzlich besitzt der CHC-SUN, der die Zufriedenheit mit einer 5-stufigen Likert-

Skala misst, keine neutrale mittlere Antwortkategorie. Die mittlere Antwortkategorie 

lautet „zufrieden“ und dies kann daher auch hier zu einer Antwortverzerrung zugunsten 

einer eher positiveren Bewertung führen. Zusätzlich wurden ausreichende 

Deutschkenntnisse benötigt, um den auf Deutsch erstellten Fragebogen zu verstehen 

und auszufüllen. Daher sind möglicherweise Kinder mit Migrationsgeschichte 

unterrepräsentiert.  

Gleichzeitig handelt es sich bei ICON um eine prospektive multizentrische 

Kohortenstudie mit einer großen Stichprobengröße und schätzungsweise ein Drittel 

aller Patient:innen, bei denen in Deutschland während des Rekrutierungszeitraums 

eine JIA neu diagnostiziert wurde. Daher darf insgesamt eine repräsentative Analyse 

der pädiatrischen rheumatologischen Versorgungssituation angenommen werden [1]. 

 

5.6 Zusammenfassung 

 

Aus Sicht der Eltern von Kindern mit JIA besteht Verbesserungsbedarf in der 

Versorgungsqualität insbesondere bei der Dauer für die Diagnosestellung, 

Bereithaltung von zusätzlichen Informationen über die Erkrankung und Unterstützung 

bei Krankheitsbeginn und einer ganzheitlichen Versorgung, die bedarfsgerecht das 

soziale Umfeld der Kinder berücksichtigt [1]. 

Inwiefern die Inanspruchnahme von multiprofessioneller Betreuung, unerfüllte Bedarfe 

und Unzufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung einen Einfluss auf das langfristige 

Outcome haben, muss in den noch folgenden Studien untersucht werden.  

Bezüglich der Betreuungssituation chronisch kranker Kinder und Jugendlicher in der 

Schule besteht Handlungsbedarf, der insbesondere politisch gelöst werden muss. 

Dennoch können die Leistungserbringer des Gesundheitswesens zum politischen 

Diskurs beitragen, indem sie mit ihrer Expertise einen wichtigen Beitrag leisten.   
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