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Zusammenfassung

Hintergrund: Juvenile idiopathische Arthritiden (JIA) zdhlen zu den haufigsten chronischen
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter und erfordern oft bis ins Erwachsenenalter eine
fachspezifische Versorgung. An der Schnittstelle zwischen padiatrischer und internistischer
Rheumatologie bestehen jedoch erhebliche Herausforderungen, die mit Versorgungsliicken
und Informationsverlusten einhergehen und den Krankheitsverlauf negativ beeinflussen
kénnen. Vor diesem Hintergrund zielte InfoTrans darauf ab, durch die Verkniipfung und
Weiterentwicklung digitaler Angebote Informationsdefizite bei allen an der Transition
Beteiligten abzubauen und die Transitionskompetenz junger Rheumatiker:innen zu starken.

Methodik: InfoTrans lag ein exploratives Mixed-Methods-Design zu Grunde. Die
Versorgungssituation Jugendlicher und junger Erwachsener mit JIA wurde mittels
Befragungen auf Bevolkerungsebene (BARMER-Versicherte) und im rheumatologischen
Versorgungssegment (Kinder-Kerndokumentation) im Quer- und Langsschnitt untersucht.
Interventionen (digitaler Befundbericht mit Link zu Informationen und Befundiibermittlung an
die Erwachsenenrheumatologie) wurden in die laufende Versorgung integriert und auf
Machbarkeit, Akzeptanz und potenzielle Wirkung auf Patient:innenoutcomes evaluiert.

Ergebnisse: Befragungs- und Abrechnungsdaten von rund 800 BARMER-Versicherten sowie
Quer- und Langsschnittdaten von Gber 1.700 bzw. 1.000 kinderrheumatologisch versorgten
JIA-Patient:innen im Alter von 16 bis 25 Jahren weisen auf erhebliche Versorgungsliicken hin.
Etwa jede bzw. jeder zweite junge Erwachsene mit JIA ist trotz teilweise erheblicher
Krankheitslast nicht mehr rheumatologisch angebunden. Patient:innen, die den Ubergang in
die internistische Rheumatologie vollzogen, benétigten hierfiir im Mittel 10 Monate; jede
bzw. jeder Dritte erhielt keinen zusammenfassenden Arztbericht, und nahezu die Hilfte zeigte
sich mit der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel unzufrieden. Im jungen Erwachsenen-
alter bestanden deutlich ausgepragtere Wissensdefizite, mehr ungedeckte Bedarfe sowie eine
geringere Zufriedenheit mit der Versorgung als im Jugendalter. Die Transitionskompetenz war
signifikant mit einer rheumatologischen Versorgung im Erwachsenenalter assoziiert. Die
Kenntnis der Webseite ,mein-rheuma-wird-erwachsen.de” erwies sich als starkster Pradiktor
fir eine hohere Transitionskompetenz und Therapieadharenz; Zufriedenheit mit der
Versorgung war signifikant mit glinstigeren patient:innenberichteten und klinischen
Outcomes assoziiert. Ungedeckte Informationsbedarfe und psychische Belastungen zeigten
hingegen konsistent negative Zusammenhange mit Transitionskompetenz,
Versorgungszufriedenheit und klinischen Outcomes. Die im Projekt angestrebten
Informationskandle konnten erfolgreich aufgebaut und nachhaltig implementiert werden,
darunter ein digitaler Befundbericht flir Betroffene sowie ein digitaler Befundtransfer an
weiterbehandelnde Arzt:innen unter Nutzung der Dokumentationssoftware RheDAT. Ein
positiver Effekt dieser Instrumente auf Transitionskompetenz oder Versorgungszufriedenheit
konnte jedoch nicht nachgewiesen werden.

Diskussion: Die Ergebnisse unterstreichen die Notwendigkeit gezielter Information, aktiver
Einbeziehung und strukturierter Unterstlitzung junger Rheumatiker:innen. Ein friihzeitiges
Screening von Informationsbedarfen und psychischen Belastungen sowie eine
bedarfsorientierte Bereitstellung bestehender Angebote kénnen wirksame Ansatzpunkte zur
Verbesserung der Versorgungssituation darstellen.

Schlagworte: Transition, juvenile idiopathische Arthritis, rheumatologische Versorgung
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1 Projektziele

An der Schnittstelle zwischen padiatrischer und internistischer Rheumatologie bestehen
weiterhin erhebliche Herausforderungen. Jugendliche und junge Erwachsene mit chronisch-
entziindlichen  rheumatischen  Erkrankungen gelten als besonders vulnerable
Patienten:inngruppe, da sie den Ubergang in die Erwachsenenversorgung in einer Phase
zunehmender Eigenverantwortung und parallel hoher psychosozialer Anforderungen
bewiltigen missen. Gleichzeitig zeigen Studien, dass dieser Ubergang hiufig unzureichend
strukturiert erfolgt und Informationsverluste oder Betreuungsliicken auftreten kénnen [1-5].

Vor diesem Hintergrund verfolgte das Vorhaben InfoTrans das Ziel, den Informationsfluss
zwischen allen an der Transition beteiligten Akteuren nachhaltig zu verbessern. Transition
wird dabei als strukturierter Prozess verstanden, der die medizinische, psychosoziale und
organisatorische Uberleitung junger Menschen mit rheumatischen Erkrankungen in die
Erwachsenenversorgung gewahrleistet. Das Projekt umfasste unter anderem folgende
Schwerpunkte:

1. Verbesserung des Informationsflusses von Patient:innen zu padiatrischen und
internistischen Rheumatolog:innen, um eine starker patient:innenorientierte und
bedarfsgerechte Versorgung zu ermdoglichen.

2. Optimierung des Informationsflusses von Kinderrheumatolog:innen zu Patient:innen
mit dem Ziel, junge Menschen zu befdhigen, ihre Erkrankung besser zu verstehen und
eigenverantwortlich zu managen (Empowerment).

3. Starkung des Informationsflusses von Kinderrheumatolog:innen zu internistischen
Rheumatolog:innen, um eine nahtlose Weiterbehandlung auf Basis vollstandiger und
relevanter Vorbefunde zu gewahrleisten.

Durch die Weiterentwicklung und intelligente Verknipfung bestehender digitaler Angebote
der Selbsthilfeorganisationen und der rheumatologischen Fachgesellschaften sollte die
Versorgung junger Menschen mit rheumatischen Erkrankungen optimiert werden. Damit
sollte InfoTrans zu einem Abbau von Versorgungsdefiziten beitragen, die haufig mit
vermeidbaren individuellen Krankheitsfolgen sowie erheblichen gesellschaftlichen
Folgekosten verbunden sind.

1.1 Forschungsfragen und Arbeitshypothese

Rheumatische Erkrankungen gehoren zu den haufigsten chronischen Krankheiten im Kindes-
und Jugendalter. Etwa jedes tausendste Kind ist in Deutschland von einer juvenilen
idiopathischen Arthritis (JIA) betroffen. Mehr als die Halfte der Betroffenen weist auch im
Erwachsenenalter noch eine behandlungsbedirftige Erkrankung auf, sodass eine
kontinuierliche rheumatologische Versorgung erforderlich bleibt [6]. Dennoch gelingt bei
vielen Betroffenen der Wechsel von der padiatrischen in die internistisch rheumatologische
Versorgung nicht nahtlos [7]. Eine daraus resultierende Unterversorgung ist mit erheblichen
Risiken verbunden, darunter dauerhafte korperliche und funktionelle Einschriankungen,
Verlust von Erwerbsfahigkeit, reduzierte Lebensqualitit sowie eine verringerte
Lebenserwartung [8].

In den letzten Jahren wurden zur Bewaltigung dieser Herausforderungen an der Schnittstelle
zwischen Kinder- und Erwachsenenrheumatologie vielfaltige Empfehlungen entwickelt [9-11].
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Dariber hinaus haben die Deutsche Rheuma-Liga (DRL), der Arbeitskreis Transition der
Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie (DGRh) sowie der Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie (GKJR) verschiedene Informations- und Unterstiitzungsangebote fir
Betroffene und medizinisches Personal erarbeitet, um eine starker patient:innenorientierte,
strukturierte und ganzheitliche Transition zu fordern [12].

1.1.1 Arbeitshypothese

Die zentrale Hypothese des Verbundvorhabens InfoTrans war, dass die Verknipfung und
Weiterentwicklung bestehender digitaler Angebote in der Rheumatologie dazu beitragen,
Informationsdefizite bei allen am Versorgungsprozess junger Erwachsener mit Rheuma
Beteiligten abzubauen, die Transitionskompetenz junger Patientinnen und Patienten zu
verbessern und vorhandene Ressourcen effizienter zu nutzen.

1.1.2 Forschungsfragen

Im Rahmen des Projekts sollten die folgenden Forschungsfragen beantwortet werden:
Versorgungssituation und Bedarf

* Erhalten 16- bis 25-jdhrige junge Rheumatikerinnen und Rheumatiker eine
strukturierte, bedirfnisorientierte Versorgung gemal aktuellen Empfehlungen?

* Sind ihnen die Unterstlitzungsangebote von Selbsthilfeorganisationen und
Fachgesellschaften bekannt, und nutzen sie diese?

* Lassen sich unzureichend gedeckte Bedlirfnisse identifizieren, die zum Abbruch der
rheumatologischen Versorgung beitragen und durch gezielte MaRnahmen adressiert
werden kénnen?

Akzeptanz digitaler Befundiibermittlung

* Nutzen junge Menschen mit Rheuma die Option eines digitalen Befundberichts?
* Stimmen sie der digitalen Weiterleitung ihrer medizinischen Daten an
weiterbehandelnde rheumatologische Einrichtungen zu?

Wirksambkeit digitaler Unterstiitzungsangebote

* Tragen digitale Informations- und Unterstiitzungsangebote zu einer Verbesserung der
Transitionskompetenz junger Rheumatikerinnen und Rheumatiker bei?
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2 Projektdurchfiihrung

2.1 Projektbeteiligte

Konsortialpartner:

Tabelle 1: Verantwortliche Personen/Beteiligte

Institution

Name

Telefon, Fax, E-Mail

Verantwortlichkeit/
Rolle

Deutsches Rheuma-
Forschungszentrum (DRFZ)
Berlin und Charité
Universitatsmedizin Berlin

Prof. Dr. Kirsten
Minden

Fon +49 30 28 460-669
Fax +49 30 28 460-744
minden@drfz.de

Projektleitung/
Konsortialflihrung

Forschungszentrum (DRFZ)
Berlin

Niewerth, MPH

Fax +49 30 28 460-744
niewerth@drfz.de

Dr. Florian Milatz

Fon +49 30 28460-789
Fax +49 30 28 460-744
Florian.milatz@drfz.de

Deutsches Rheuma- PD Dr. Jens Fon +49 30 28460-770 Biometrie
Forschungszentrum (DRFZ) |Klotsche Fax +49 30 28 460-744

Berlin Jens.Klotsche@drfz.de

Deutsches Rheuma- Martina Fon +49 30 28460-632 Koordination InfoTrans,

Datenanalysen, -
interpretation

Institut fur Medizinische
Biometrie und Informatik,
Sektion Medizinische
Informatik, Universitat
Heidelberg

Prof. Dr.
Petra Knaup

Fon: +49 6221 567483
Fax: +49 6221 564997
petra.knaup@med.uni-
heidelberg.de

Datenbankprogram-
mierung/Koordination
KRhOKo-RheDAT

und Versorgungsforschung

BARMER, Abteilung Medizin

Dr. Ursula
Marschall

Fon 0800 333004 99-1523,
Fax 0800 333004 99-1521,
ursula.marschall@barmer.
de

Datenzugang,
Durchfiihrung der
Befragung Versicherter

Kooperationspartner:

- Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V. (DRL):

* Systematische

Einbindung

Rheumatiker:innen.

* Beratung

Uber
Patient:innenorganisation

die

Ergebnisdiskussionen.

* Beratung bei

Erhebungsinstrumente
Angebote (Sprechstunden-Guide).

sowie

von

gesamte
sowie aktive Mitwirkung in

bei

Betroffenen,

Projektlaufzeit

insbesondere

aus

junger

Perspektive  der
Fokusgruppen und

der Entwicklung patient:innenorientierter Informationen und
der Weiterentwicklung

unterstiitzender

* Bereitstellung, Pflege und Weiterentwicklung der patient:innenenorientierten
Plattform mein-rheuma-wird-erwachsen.de.
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- Arbeitskreis Transition der DGRh und der GKJR:

» Evaluierung und fachliche Begleitung des Projekts tiber die gesamte Laufzeit.

* Beratung bei

der Weiterentwicklung von

Instrumenten

(Inhalte des

Transitionsfragebogens, Befundbericht) und Angeboten (Sprechstunden-Guide).

* Rickkopplung mit

der klinischen

Erwachsenenrheumatologie.

Versorgungspraxis in

Kinder- und

- RheDAT-Plattform (vormals RheMIT) / Berufsverband Deutscher Rheumatologen

(BDRh):

* Bereitstellung der technischen und strukturellen Voraussetzungen fiir Schnittstelle
zu KRhOKo und den Datenimport in RheDAT.

* Unterstlitzung bei

der Implementierung der

Erwachsenenrheumatologie.
* Einbindung internistischer Rheumatolog:innen Ulber den BDRh-Verteiler zur
Evaluation des Datenabrufs.

- Kinderrheumatologische Einrichtungen: siehe Tabelle 2

Tabelle 2: Am Projekt beteiligte kinderrheumatologische Einrichtungen

Datenweiterleitung in

die

Name

Institution

Rolle in AP 5

Prof. Dr. Klaus Tenbrock

Universitatsklinikum Aachen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Betina Rogalski

Kinderarztpraxis Alsbach-Hahnlein

Patient:innenrekrutierung

Dr. Andreas Urban

Klinikum St. Marien, Amberg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Regina Borchert

Universitatsklinikum Augsburg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Sonja Mrusek

Kinderarztpraxis Baden-Baden

Patient:innenrekrutierung

Dr. Nadja Hofmann

Kinderarztpraxis Bamberg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Ralf Trauzeddel

Helios Klinikum Berlin-Buch

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Tilmann Kallinich

Charité-Universitatsmedizin Berlin

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Hermann Girschick

Vivantes Klinikum Friedrichshain, Berlin

Patient:innenrekrutierung

Frank Weller

Klinikum Bremen-Mitte

Patient:innenrekrutierung

Dr. Thomas Berger

Kinderkrankenhaus Datteln

Patient:innenrekrutierung

Dr. Georg Heubner

Stadtisches Klinikum Dresden-Neustadt

Patient:innenrekrutierung

Dr. Normi Brick

Universitatsklinik Dresden

Patient:innenrekrutierung

Dr. Prasad Oommen

Med. Einrichtungen der Heinrich-Heine-
Universitat, Dusseldorf

Patient:innenrekrutierung

Dr. Tobias Krickau

Universitatsklinik Erlangen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Christoph Rietschel

Clementine Kinderhospital Frankfurt/M

Patient:innenrekrutierung

Dr. Antje Nimtz-Talaska

Kinderarztpraxis Frankfurt/O

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Markus Hufnagel

Universitatsklinik Freiburg

Patient:innenrekrutierung
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Name

Institution

Rollein AP 5

Prof. Dr. J.-Peter Haas

Deutsches Zentrum Kinder- u. Jugend-
rheumatologie Garmisch-Partenkirchen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Michael Riihlmann

Kinderarztpraxis Gottingen

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Almut Meyer-
Bahlburg

Universitatsklinikum Greifswald

Patient:innenrekrutierung

Dr. Maria Haller

Kinderarztpraxis Gundelfingen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Alexander Kiihn

Universitatsklinikum Halle

Patient:innenrekrutierung

Dr. Ivan Foeldvari

Hamburger Zentrum fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie

Patient:innenrekrutierung

Dr. Frank Dressler

Medizinische Hochschule Hannover

Patient:innenrekrutierung

Dr. Christian Patry

Universitatsklinikum Heidelberg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Thomas Lutz

Kinderarztpraxis Heidelberg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Anja Sonnenschein

Kinderarztpraxis Ingelheim

Patient:innenrekrutierung

PD Dr. Phillip von Bismarck

Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein, Kiel

Patient:innenrekrutierung

Dr. Kirsten Monkemoller

Kinderkrankenhaus der Stadt Koln

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Tim Niehues

Helios Klinikum Krefeld

Patient:innenrekrutierung

Dr. Rainer Berendes

Kinderkrankenhaus St. Marien,
Landshut

Patient:innenrekrutierung

Dr. Jan Maier

Kinderarztpraxis Leinfelden

Patient:innenrekrutierung

Dr. Jiirgen Quietzsch

DRK-Kliniken Lichtenstein

Patient:innenrekrutierung

Dr. Nils Onken

Kinderarztpraxis Lineburg

Patient:innenrekrutierung

Dr. Ute Derichs

Universitatsklinik Mainz

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Dirk Foll

Universitatsklinik Minster

Patient:innenrekrutierung

Dr. Jorn Grobel

Kinderarztpraxis Paderborn

Patient:innenrekrutierung

Dr. Peggy Rihmer

Helios Klinikum Vogtland, Plauen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Sonja Higgins

Kinderarztpraxis Pulheim

Patient:innenrekrutierung

Dr. Betina Rogalski

Knappschaftsklinikum Pittlingen

Patient:innenrekrutierung

Dr. Maria FalRhauer

Stadtisches Klinikum St. Georg, Leipzig

Patient:innenrekrutierung

Dr. Ute Derichs

Kinderklinik Schwabisch-Hall

Patient:innenrekrutierung

PD Dr. Daniel Windschall

St. Josef-Stift Sendenhorst

Patient:innenrekrutierung

Prof. Dr. Gerd Horneff

Asklepios Kinderklinik St. Augustin

Patient:innenrekrutierung

Dr. Anton Hospach

Olgahospital Stuttgart

Patient:innenrekrutierung
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Name Institution Rollein AP 5

Prof. Dr. Jasmin Kiimmerle- | Universitatsklinik Tlbingen Patient:innenrekrutierung
Deschner

Dr. Ales Janda Universitatsklinik Ulm Patient:innenrekrutierung
Dr. Ralf Seul Marienhospital Witten Patient:innenrekrutierung
Dr. Annette Holl-Wieden Universitatsklinik Wirzburg Patient:innenrekrutierung

2.2 Beschreibung/ Darstellung des Projekts

Unter der Leitung des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums (DRFZ) Berlin kooperierten im
Projekt InfoTrans die BARMER Krankenkasse, das Institut fir Medizinische Biometrie und
Informatik der Universitat Heidelberg sowie der Arbeitskreis Transition der
rheumatologischen Fachgesellschaften DGRh und GKIR mit der DRL und 50
kinderrheumatologischen Einrichtungen. Vertreterinnen und Vertreter der DRL waren aktiv in
die Projektdurchfiihrung und die Interpretation der Ergebnisse eingebunden. Zusatzlich
unterstiitzte der BDRh das Vorhaben.

Das Projekt untersuchte die Versorgungssituation junger Rheumatikerinnen und Rheumatiker
im Alter von 16 bis 25 Jahren sowohl auf Bevolkerungsebene als auch im rheumatologischen
Versorgungskontext (Abb. 1).

Rheumatologische Fachgesellschaften (AK Transition)

Kinderrheumatologen Internistische Rheumatologen
. 1 . 1
Kinderrheumatologische € Information Internistisch-rheumatologische
Erfassungsplattform m Patient Erfassungsplattform RheDAT
220 L orez® | [ !
1 @ Information InfoTrans
E E Versorgungsbedarf
3 = Krankheitslast
Teilnehmer Fokus- Versicherte Angebote Deutsche

Kinder-KD gruppen der Barmer

| ) Selbsthilfe

Junge Rheumatiker:innen Momston @ ... )

Rheuma-Liga

Bevalkerungiebene

Rheumatalogisch Versorgte

Abbildung 1: Schematische Projektdarstellung

Dabei nutzte bzw. vernetzte InfoTrans folgende Strukturen, Angebote und Aktivitaten zur
Transition in der Rheumatologie:

1) die bundesweite Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher (Kinder-
KD),

2) die kinderrheumatologische Erfassungsplattform KRhOKo (Kinder-Rheumatologie
Online-Kerndokumentation),

3) die internistisch-rheumatologische Dokumentationssoftware RheDAT,
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4) das Netzwerk von padiatrischen und internistischen Rheumatolog:innen im Rahmen
des Arbeitskreises (AK) Transition der DGRh und GKIJR,
5) die Angebote der DRL fiir junge Rheumatiker.

Die einzelnen MaRnahmen, Prozessabldaufe und qualitatssichernden MaRnahmen wurden zu
Projektbeginn im Konsortium abgestimmt und die erforderlichen Genehmigungen eingeholt.

Zur Beurteilung der Versorgungssituation junger Menschen mit chronischen Arthritiden im
Ubergang von der kinder- zur erwachsenenrheumatologischen Versorgung (Transition)
wurden folgende Befragungen durchgefiihrt:

2.2.1 Fokusgruppen mit jungen Rheumatiker:innen

Junge Rheumatiker:innen im Alter zwischen 16 und 25 Jahren nahmen an
Fokusgruppeninterviews teil (Anlage 1), um das Projekt InfoTrans sowie den fiir BARMER-
Versicherte vorgesehenen Fragebogen hinsichtlich Inhalt und Patient:innenrelevanz zu
bewerten. Zwei geschulte Transition-Peers der DRL wirkten aktiv an den Fokusgruppen mit.
Ihre Perspektive als gleichaltrige Betroffene erhdhte die Anschlussfahigkeit der Diskussionen
und trug zur Sensibilisierung fiir zentrale Anliegen junger Patient:innen bei.

Dariber hinaus wurde der Bedarf an einem ,,Sprechstunden- bzw. Themen-Guide” exploriert.
In Anlehnung an die in der Onkologie etablierten Patient Concerns Inventories [13] wurde ein
solches Unterstitzungstool zur Adressierung patient:innenrelevanter Anliegen, Symptome
und Unterstitzungsbedarfe in der Sprechstunde diskutiert. Dabei wurden erste inhaltliche
Ideen, Themenfelder und funktionale Erwartungen aus Sicht der Jugendlichen erhoben und
dokumentiert. Die Rickmeldungen bildeten die Grundlage fir die konzeptionelle
Weiterentwicklung des Tools. Die Fokusgruppen dienten damit nicht nur der explorativen
Datenerhebung, sondern auch der aktiven Einbindung junger Menschen in die Entwicklung
und Bewertung von Informations- und Unterstiitzungsangeboten.

2.2.2 Einmalige Befragung von BARMER-Versicherten

Bei der BARMER versicherte junge Menschen mit den Abrechnungsziffern einer chronischen
Arthritis im Kindesalter wurden mittels eines standardisierten Fragebogens zu Beschwerden,
Krankheitsverlauf und aktueller Versorgungssituation befragt (Anlage 2). Die Stichprobe
wurde gemaR den Einschlusskriterien identifiziert und durch die BARMER pseudonymisiert (S-
ID). Teilnehmende schickten ihre Einwilligung postalisch an die BARMER und den Fragebogen
- postalisch oder online und ohne Identitatsangaben - an das DRFZ. Die BARMER erfasste die
S-ID, Ubermittelte sie an das DRFZ und vernichtete die Originaldokumente nach der
Anonymisierung. Das DRFZ erfasste die Fragebogendaten einschliellich S-ID. Nach
Genehmigung durch das Bundesamt fiir Soziale Sicherung (BAS) wurden die
pseudonymisierten Routinedaten der BARMER Uber die gemeinsame S-ID mit den
Fragebogendaten verkniipft. AnschlieRend ersetzte das DRFZ die S-ID durch eine laufende
Nummer, sodass ein anonymisierter Auswertungsdatensatz entstand und fir die
Auswertungen genutzt wurde. Der Datenfluss ist in Anlage 2 dargestellt.

Als Incentive erhielten Teilnehmende nach Riicksendung des Fragebogens einen Gutschein
Uber 20 Euro, dessen Versand - wie die Erstanschreiben - vom Paul-Albrechts-Verlag (PAV)
Uibernommen wurde.
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2.2.3 Befragungen von Teilnehmenden der Kerndokumentation rheumakranker Kinder
und Jugendlicher

Zusatzlich wurde die Kinder-KD [14-16] genutzt (Anlage 3), um Jugendliche mit JIA zu Themen
wie Bekanntheit und Nutzung von Unterstiitzungsangeboten zur Transition,
Transitionskompetenz sowie Zufriedenheit mit der aktuellen Versorgung zu befragen. Auf
Basis der Patient:innenangaben wurden zudem Informationen zur Krankheitslast,
Versorgungssituation und zu ungedeckten Bedarfen erhoben.

Die Kinder-KD ist eine prospektive Beobachtungsstudie, in der kinderrheumatologische
Einrichtungen einmal jahrlich Daten der von ihnen betreuten Kinder und Jugendlichen mit
rheumatischen Erkrankungen erfassen. Jugendliche ab 16 Jahren, die in den Jahren 2022 und
2023 im Rahmen einer regularen ambulanten Vorstellung an der Kinder-KD teilnahmen und
dabei einen transitionsspezifischen Fragebogen ausfillten, wurden als Falle
in InfoTrans einbezogen (Datenerhebung = Rekrutierung). Die im Jahr 2022 erhobenen Daten
wurden im Rahmen einer Querschnittanalyse ausgewertet, wahrend Patient:innen, die 2023
erneut dokumentiert wurden, im Projekt als Follow-up-Falle in die Analyse eingingen.

Die befragten Jugendlichen wurden zudem eingeladen, einen digitalen Befundbericht im
Sinne eines Transitionspasses abzurufen (Anlage 4). Auf dieses Angebot wurde bei Teilnahme
an der webbasierten Kinder-KD Uber die KRhOKo-Seite hingewiesen. Fir die Bereitstellung
wurde die Plattform KRhOKo technisch erweitert. Bei Interesse wurde der Befundbericht tGber
die webbasierte Plattform KRhOKo generiert und den Teilnehmenden per Link und Passwort
zur Verfugung gestellt. Bei Teilnahme an der papierbasierten Kinder-KD erfolgte die
Information Gber eine Informationskarte (Anlage 4), die den Jugendlichen zusammen mit dem
Kerndokumentationsfragebogen ausgehandigt wurde. Die Generierung des Berichtes erfolgte
durch das DRFZ; der Zugriff wurde in diesem Fall Uber die Webseite
»https://kinderkerndokumentation.de/“ mittels QR-Code ermaglicht.

Die Inhalte des Befundberichtes zeigt Tabelle 3.

Tabelle 3: Im Befundbericht enthaltene Informationen

Parameter

* Diagnose (JIA-Kategorie, Beginn- und Verlaufsform)

*  Symptombeginn

e Zeitpunkt der Diagnosestellung

e Betreuungsbeginn

* Krankheitsparameter: HLA-B27, Nachweis von antinukledren Antikérpern (ANA),
Rheumafaktoren (RF)

* Betroffene Gelenke

* Vorhandensein folgender Manifestationen jemals: MAS, Enthesitis, Daktylitis, entziindlicher
Rickenschmerz, Sakroiliitis, Tarsitis, Psoriasis, Uveitis

* Familienanamnese fiir Spondyloarthritis

e Arztglobalurteil zur Krankheitsaktivitat

e Patient:innenglobalurteil zum allgemeinen Wohlbefinden
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e cJADAS-10, aktuell und im Verlauf, klinische Remission

* Funktionsfahigkeit im Alltag (Childhood Health Assessment Questionnaire-Score)

*  DMARD-Therapie, aktuell und jemals

Die Inhalte des digitalen Befundberichts entsprechen weitgehend dem Transitionspass, der
vom Arbeitskreis (AK) Transition der rheumatologischen Fachgesellschaften fiir JIA-
Patient:innen entwickelt wurde. Der Bericht sollte sowohl der Information der Betroffenen als
auch der Weitergabe an weiterbehandelnde internistische Rheumatolog:innen dienen. Er
umfasste wesentliche, in der Kinder-KD verfligbare Angaben zu Diagnose, Krankheitsverlauf
und Therapie. Der digitale Befundbericht stellte die zentrale Intervention im Rahmen von
InfoTrans dar. Er bot eine kompakte Ubersicht zentraler Krankheitsparameter und bisheriger
medikamentoser Therapien.

Zur besseren Einordnung der Informationen und zur Férderung eines aktiven Umgangs mit
Erkrankung, Therapie und Transition erhielten die Jugendlichen mit dem Bericht einen Link
zur DRL-Webseite ,mein-rheuma-wird-erwachsen.de”. Diese speziell fur die Transition
entwickelte Plattform soll Selbsthilfekompetenzen und Empowerment starken und bietet u.
a. Unterstlitzung durch Transition-Peers, interaktive Lernangebote, Checklisten, ein Forum
und alltagsnahe Hinweise. Die Webseite deckt alle relevanten Themenfelder der Transition ab
- von Erkrankung und Behandlung Uber Selbstmanagement bis hin zu Zukunftsperspektiven
und der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel. Es wurde angenommen, dass Jugendliche,
die einen Befundbericht abrufen, die DRL-Webseite nutzen, sich intensiver mit ihrer
Erkrankung auseinandersetzen und dadurch Wissen sowie Transitionskompetenz aufbauen
(Abb. 2).

Angebot Befundbericht + Link zur Webseite Studienendpunkte

https://meirfrheuma—wird—erwachsen.de

i ! Follow-up Verhalten Outcome
i i Informieren T Krankheitsaktivitit |
‘ Papierbasierte Zurechtkommen Alltagsfunktion
Teilnehmende Befragung _| Endpunkt-Vergleiche mit Erkrankung Schmerz
Kerndokumentation im Quer- und
>16 Jahre mit JIA U A— e ERAOUNR, Y Langsschnitt Transitionskompetenz

Krankheitswissen T

‘ Webbasierte Befragung Selbstmanagement

}

Angebot Befundbericht + Link zur Webseite
https://mein-rheuma-wird-erwachsen.de

Krankheitsspezifische Informationen

Selbstmanagementstrategien
Tipps und Informationen fiir den Alltag

Soziale Unterstiitzung
Kontakt zu Transition-Peers, Interaktion mit
anderen Betroffenen

Konkrete Hilfen und Tipps zur Transition

Abbildung 2: Konzeptionelles Modell
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2.2.4 Evaluation des Befundberichtes

Im Rahmen einer in die Kinder-KD eingebetteten Fall-Kontroll-Studie wurde untersucht, ob
Jugendliche mit Befundabruf im Folgejahr (2023) eine hohere Transitionskompetenz
aufwiesen als jene ohne Befundabruf. Grundlage dieser Langsschnittanalyse waren die Daten
der Jugendlichen, die 2023 erneut in der Kinder-KD dokumentiert wurden. Es wurde erwartet,
dass sich bei Jugendlichen mit Befundabruf eine Verbesserung der Transitionskompetenz und
der Informiertheit sowie eine Verringerung der Krankheitslast zeigen wirde.

Als Voraussetzung fiir den Datentransfer von der Kinder- in die Erwachsenenrheumatologie
und die Intergration der Daten in die rheumatologische Dokumentationssoftware RheDAT
wurden eine Schnittstelle von KRhoKo zu RheDAT sowie ein zusatzliches Tool fiir den digitalen
Datentransfer vom DRFZ zu RheDAT entwickelt (Anlage 5). Die im BDRh organisierten
internistischen Rheumatolog:innen wurden zum Projektende hinsichtlich ihrer Kenntnis und
Akzeptanz dieser Datentransferoption befragt.

Alle Daten - sowohl die der BARMER-Versicherten als auch die der Kinder-KD - wurden am
DRFZ geprift, aufbereitet und ausgewertet. Die Ergebnisse wurden anschlieRend allen
Projekt- und Forschungspartnern sowie dem Arbeitskreis Transition der Fachgesellschaften
zur Verfligung gestellt und umfassend diskutiert (Anlage 6). Darliber hinaus erfolgten
Prasentationen der Ergebnisse auf nationalen und internationalen wissenschaftlichen
Kongressen.

2.3 Beschreibung Ablauf des Projekts

Das Projekt InfoTrans — Optimierung des InformationsTransfers an der Schnittstelle Kinder-
/Erwachsenenrheumatologie wurde im Zeitraum von Juli 2021 bis Méarz 2025 durchgefihrt.
Die Umsetzung erfolgte entlang von sieben inhaltlich und zeitlich aufeinander abgestimmten
Arbeitspaketen (AP). Der Projektablauf gliederte sich in vier aufeinanderfolgende Phasen,
wobei technische Entwicklung, Datenerhebung und Evaluation eng verzahnt wurden.

Phase 1: Projektvorbereitung (Q3 2021 — Q4 2021)

In der initialen Projektphase wurden die konzeptionellen, organisatorischen und technischen
Grundlagen (AP 1) geschaffen:

« Definition der Prozessabldufe sowie der datenschutzrechtlichen, technischen und
ethischen Rahmenbedingungen.

* SchlieBen von Weiterleitungsvertragen zwischen DRFZ und den Konsortialpartnern
sowie des Konsortialvertrages.

* Einholung des Votums der Ethikkommission der Charité — Universitatsmedizin
Berlin und datenschutzrechtliche Priifung durch die Abteilung Datenschutz des
Clinical Study Center (CSC) / Clinical Trial Office (CTO) der Charité.

e Anpassung der Datenflisse und -verarbeitung infolge neuer Auflagen des
Bundesamtes fiir Soziale Sicherung (BAS) sowie Antragstellung gemals § 75 Abs. 1
SGB X zur Nutzung und Verknipfung von Sozial- und Befragungsdaten.

* Information alle an der Kinder-KD teilnehmenden kinderrheumatologischen
Einrichtungen Gber das Vorhaben.

* Abstimmungen und Beginn der Abschliisse von Kooperationsvertragen mit den
kinderrheumatologischen Einrichtungen.

Ergebnisbericht 18

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss



InfoTrans (01VSF20012)

Die Abschliisse der Kooperationsvereinbarungen sowie der Vereinbarungen zur
gemeinsamen Verantwortung bei der Datenverarbeitung verzoégerten sich
aufgrund wiederholter Prifungen durch lokale Ethikkommissionen sowie durch die
Rechts- und Datenschutzabteilungen der beteiligten Einrichtungen und erstreckten
sich trotz intensiver Abstimmungen bis Dezember 2024. Mit zehn Einrichtungen
konnten keine Vereinbarungen zur gemeinsamen Verantwortlichkeit bei der
Datenverarbeitung geschlossen werden.

Abstimmung und Entwicklung der Erhebungsinstrumente (Versichertenbefragung
und Kinder-KD).

Durchfiihrung von Fokusgruppendiskussionen mit rheumakranken Jugendlichen
und jungen Erwachsenen, um Inhalte der Informationen und Erhebungsunterlagen
flr Patient:innen sowie Bedarfe an Unterstlitzungsmaterialien zu identifizieren (AP
2).

Beginn der technischen Entwicklung des digitalen Befundberichts in der Plattform
KRhOKo.

Information und Einbindung geschulter Transition-Peers als
Forschungspartner:innen.

Phase 2: Implementierung und Datenerhebung (Q1 2022 — Q3 2024)

Im Fokus

dieser Phase standen die Datenerhebung sowie die Umsetzung der digitalen

Komponenten:

Ergebnisbericht

Die bundesweite Versichertenbefragung der BARMER (AP 3) wurde papierbasiert
oder optional digital (REDCap) durchgefiihrt. Aufgrund der erforderlichen
Genehmigung gemall § 75 SGB X kam es zu Verzdgerungen, sodass der Versand der
Befragungsunterlagen erst im Juli 2022 erfolgte (statt wie geplant im Januar 2022).
Mit 2.877 identifizierten und angeschriebenen Versicherten (Kalenderjahre 2018—
2021) lag die Fallzahl deutlich Uber der urspriinglichen Schatzung (1.700).
Zur Steigerung der Riicklaufquote wurde im November 2022 ein
Erinnerungsschreiben versendet. Aufgrund verzogerter Postzustellungen wurde
der Rekrutierungszeitraum bis Ende Januar 2023 verlangert.

Es gingen 723 Einwilligungserklarungen zur Verkniipfung von Fragebogendaten mit
Routinedaten bei der BARMER ein; insgesamt wurden 853 ausgefiillte Fragebégen
an das DRFZ Ubermittelt. Mit Zustimmung der Ethikkommission wurden fiir die
Bewertung von Transitionskompetenz, Inanspruchnahme von und Zufriedenheit
mit transitionsspezifischen Leistungen die Daten aller 853 Versicherten genutzt. Zur
Deckung der Auszahlung der hieraus resultierenden Mehrkosten wurde eine
Anpassung der Sollfallzahl (630 auf 853) sowie die Entsperrung zusatzlicher Mittel
beantragt und bewilligt.

Patient:innenrekrutierung im Rahmen der Kinder-KD (AP 5) im Jahr 2022 und
Datenerhebung mithilfe eines transitionsspezifischen Jugendbogens.

Aufgrund der liberwiegend papierbasierten Dokumentation, verzogerter Riickldufe
der Fragebodgen an das DRFZ sowie des anschlieRenden Aufwands fiir die
Datenerfassung standen die Daten zeitverzégert zur Verfligung. Berlicksichtigt
wurden fir die Analysen alle bis September 2023 am DRFZ vorliegenden Fille, d.h.
insgesamt 1745. Mit dieser Ist-Fallzahl wurde die Sollfallzahl von 1.800 nicht ganz
erreicht.
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Follow-up-Erhebungen: Die Folgedokumentationen der JIA-Patient:innen wurden
im Jahr 2023 durchgefiihrt. In die Analysen gingen alle bis September 2024 am
DRFZ vorliegenden Daten ein.

Digitaler Befundbericht (AP 4): Der Befundbericht wurde in KRhOKo implementiert
und ab Juli 2022 bereitgestellt.

Aufgrund der Gberwiegenden Nutzung der papierbasierten Kerndokumentation in
den kinderrheumatologischen Einrichtungen wurde der Arbeitsplan angepasst.
Erganzend entwickelte das DRFZ einen inhaltsgleichen, automatisiert generierten
Befundbericht, der ab Juli 2022 ebenfalls zur Verfligung stand. Dadurch erhielten
auch Jugendliche, die an der papierbasierten Kerndokumentation teilnahmen, die
Moglichkeit des Abrufes eines Befundberichtes.

Technische Schnittstelle zur Datenweitergabe an RheDAT (AP 6):

Es wurde eine Schnittstelle zur Datenlibertragung von KRhOKo zu RheDAT
entwickelt. Erganzend wurde eine Datenilbertragung vom DRFZ zu RheDAT
entwickelt und im September 2023 implementiert. Diese Erweiterung stellte eine
Anderung des Arbeitsplans dar und diente dazu, den Befundtransfer auch bei
Nutzung der papierbasierten Kerndokumentation zu ermdéglichen.

Die Funktionsfahigkeit der Schnittstellen wurde im Rahmen von Testszenarien
erfolgreich geprift.

Phase 3: Analyse und Evaluation (Q4 2022 — Q1 2025)

Nach Abschluss der Datenerhebungen erfolgte die umfassende Analyse und Evaluation (AP 7):

Ergebnisbericht

Aufbereitung der Daten der Versichertenbefragung, Verknlipfung mit den BARMER-
Routinedaten der Jahre 2018-2021 sowie Analyse der Versorgungssituation und
Transitionskompetenz. Die deutlich héhere Zahl identifizierter Falle (2.180
gegenliber den vor Projektbeginn geschatzten 1.260 Fallen) ermoglichte
weiterflihrende Subgruppenanalysen. Insbesondere konnten geschlechts- und
diagnosespezifische Auswertungen auf Basis der Daten aller befragten Versicherten
durchgefiihrt werden. Die hohere Fallzahl ermoglichte ebenfalls eine robustere
Schatzung der multivariablen Regressionsmodelle mittels des LASSO (Least
Absolute Shrinkage and Selection Operator) Verfahrens.

Datenaufbereitung und Auswertung der Quer- und Langsschnittdaten der Kinder-
KD mit Fokus auf Transitionskompetenz, Versorgungssituation und bestehende
Bediirfnisse. Falle aus Einrichtungen, von denen keine unterzeichnete
Vereinbarung zur gemeinsamen Verantwortlichkeit bei der Datenverarbeitung
vorlag, wurden bei den Analysen ausgeschlossen.

Durchfiihrung von Fall-Kontroll-Analysen zur Nutzung und Wirkung des digitalen
Befundberichts.

Evaluation der technischen Schnittstelle hinsichtlich Datenintegritdt und
Praktikabilitat. Die Befragung von Mitgliedern des BDRh zur Bekanntheit und
Nutzung des digitalen Befundtransfers von der Kinderrheumatologie zu RheDAT
konnte erst im November 2024 erfolgen, da die meisten Teilnehmenden an der
Kinder-Kerndokumentation tUber die Moglichkeit der Datenweiterleitung an die
weiterbehandelnde Einrichtung im Jahr 2024 informiert wurden. Hieraus ergab sich
die Notwendigkeit einer entsprechenden Anpassung des Arbeitsplans. Aufgrund
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der niedrigen Teilnahmequote wurde die Befragung der BDRh-Mitglieder im Januar
2025 wiederholt, was zu einer Verzégerung der Auswertung fihrte.

Begleitende Evaluation und Beratung durch Fachgesellschaften sowie Peer-
Beteiligung. Weiterentwicklung des Sprechstunden-Guides zur HIT-Liste mit den
Mitgliedern des AK Transition.

Aufgrund verzogerter Datenverfligbarkeit und folglich Analysen wurde eine
kostenneutrale Projektverlangerung bis Marz 2025 bewilligt.

Phase 4: Ergebnissicherung und Transfer (Q1 2025 — Q1 2025)

In der Abschlussphase lag der Fokus auf Dissemination und Nachhaltigkeit:

Zusammenfihrung aller quantitativen und qualitativen Ergebnisse.
Wissenschaftliche Aufbereitung und Prdsentation der Projektergebnisse.
Durchfiihrung eines interdisziplindaren Abschlussworkshops mit Fachgesellschaften,
Selbsthilfe, Kassen, Versorgern und IT-Partnern.

Entwicklung eines Konzepts zur Verstetigung des digitalen Befundberichts tiber die
Kinder-KD und zur dauerhaften Anbindung an RheDAT.

Ableitung von Handlungsempfehlungen zur Ubertragung in die Regelversorgung.

Tabelle 4: Ubersicht der Arbeitspakete mit Zustéindigkeiten und Laufzeiten im Projekt InfoTrans

Arbeitspaket . Federfiihrender .
(AP) Titel / Inhalt Partner Laufzeit
Schaffung d.er konzeptlonellgn, Q3 2021 -
AP 1 organisatorischen und technischen alle
. Q4 2021
Projektgrundlagen
. . Q32021 -
AP 2 Peer-Beteiligung & Betroffenenperspektive DRL Q1 2025
Versichertenbefragung & Sekundardaten Q4 2021 -
AP3 (BARMER) BARMER Q2 2024
Entwicklung und Angebot eines digitalen . . . Q4 2021 -
AP 4 Befundberichtes (KRhOKo) Universitt Heidelberg Q2 2022
Befragung liber Kinder-KD, Quer- und
. . . Q12022 -
AP5 Langsschnittanalysen, eingebettete Fall- DRFZ
. Q1 2025
Kontrollstudie
AP G Schnittstelle zu RheDAT (Datenweitergabe an [BDRh / RheDAT / DRFZ /|| Q3 2022 -
Erwachsenenrheumatologie) Universitat Heidelberg || Q3 2023
- . I Q12024 -
AP 7 Ergebnisinterpretation und -publikation alle Q1 2025

Die Umsetzung des Projekts war durch eine kontinuierliche und enge Abstimmung im

Konsortium

gepragt. Regelmalige virtuelle Konsortialtreffen, operative

Arbeitsgruppensitzungen sowie Feedbackschleifen mit Jugendlichen, Fachgesellschaften und
Softwareentwicklern begleiteten alle Projektphasen. Die IT-Komponenten wurden auf

Ergebnisbericht
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bestehende Infrastrukturen (KRhOKo, RheDAT) aufgesetzt und in Ubereinstimmung mit
geltenden Datenschutz-, Interoperabilitats- und Sicherheitsstandards realisiert.

Das Projektmanagement und die Sicherung der Datenqualitat erfolgten auf Basis bewahrter
Standardarbeitsanweisungen (SOPs) und Qualitatsmanagement-Instrumente des DRFZ.

24 Erfahrungen mit der Implementierung/ MaBnahmen

Der Befundbericht fir Jugendliche - als zentrales Element in InfoTrans - wurde Uber die
webbasierte Erfassungsplattform der Kinder-KD (KRhOKo) generiert und konnte von den
Nutzer:innen angefordert werden. Da KRhOKo im Projektverlauf an Funktionalitat und
Reichweite verlor und die papierbasierte Kinder-KD zunehmend bevorzugt wurde, wurde eine
erganzende Zugriffsmoglichkeit geschaffen: Uber eine Info-Karte bzw. einen auf den
papierbasierten Kinder-KD-Unterlagen abgedruckten QR-Code konnten die Jugendlichen den
Befundbericht ebenfalls abrufen.

Im Rahmen der Schnittstellenerstellung zwischen KRhOKo und der rheumatologischen
Dokumentationssoftware RheDAT durch die Universitit Heidelberg und den
Softwarehersteller wurde mit dem Mapping der Kinder-KD-Daten auf RheDAT die Grundlage
fir deren Integration in das System geschaffen.

In Zusammenarbeit mit dem RheDAT-Entwickler wurde auRerdem eine digitale Losung auf
Basis einer AES-256-Verschliisselung (Advanced Encryption Standard) implementiert, die es
auch Patient:innen der papierbasierten Kerndokumentation ermoglicht, ihre Daten zum
weiterbehandelnden Erwachsenenrheumatologen mitzunehmen. Hierfiir erhalten die
Patient:innen einen Teilausdruck des generierten Schliissels in Form eines QR-Codes; die
entsprechenden Datenpakete werden vom DRFZ in die RheDAT-Cloud Ubertragen.

Damit wurde eine sichere Moglichkeit der Datenweiterleitung an Patient:innen und
Weiterbehandelnde geschaffen, die unabhangig von KRhOKo nutzbar ist und die direkte
Ubermittlung strukturierter Daten {iber einen individuellen Schliissel erlaubt. Auf
erwachsenenrheumatologischer Seite stellt RheDAT die technische Grundlage fiir den
Datenimport dar. RheDAT ist als zentrale Dokumentationssoftware der Rheumatologie in
Deutschland etabliert und wird vom BDRh in Kooperation mit der DGRh, dem Verband
rheumatologischer Akutkliniken (VRA) und dem DRFZ kontinuierlich weiterentwickelt.

Nach planmaRigem Abschluss von AP 6 im Juni 2024 wurde KRhOKo jedoch aufgrund
personeller Engpasse an der Universitat Heidelberg eingestellt. Die bis dahin erhobenen Daten
blieben erhalten und konnten strukturiert in andere lokale Systeme UGberfiihrt werden. Durch
die erganzende digitale Losung blieben die im Projekt erreichten Implementierungen erhalten
und die Nachhaltigkeit der entwickelten Angebote (Befundbericht, Datenlbermittlung in
internistische Rheumatologie) auch nach Wegfall von KRhOKo und nach Projektabschluss
gesichert.

2.5 Rechtsgrundlage

Die im Vorhaben implementierte Intervention beschrankt sich auf eine Informations-
weiterleitung an Patient:innen bzw. Rheumatolog:innen. Dabei wurden die derzeitig
geltenden Gesetze, Regularien und ethischen Richtlinien in Deutschland und der EU,
insbesondere die europaische Datenschutzgrundverordnung, eingehalten. Die Patient:innen
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wurden ausfihrlich Gber den Zweck und Inhalt des Vorhabens informiert und erhielten eine
schriftliche Information leichtverstandlichen Inhalts. Vor Projektteilnahme wurde von jedem
Patienten und jeder Patientin eine schriftliche Einwilligungserklarung eingeholt.

3 Methodik
3.1 Studiendesign

InfoTrans lag ein exploratives Mixed-Methods-Design zu Grunde. Es kombinierte qualitative
und quantitative Datenerhebungen auf Bevolkerungsebene (BARMER-Versicherte) und im
rheumatologischen Versorgungssegment (Teilnehmende an Fokusgruppeninterviews und
Kinder-KD) sowie Quer- und Langsschnittanalysen. Interventionen wurden in die laufende
Versorgung integriert und mit Blick auf Machbarkeit, Akzeptanz und potenzielle Wirkung auf
Patient:innenoutcomes evaluiert.

Ziel war es, die bestehende Versorgungssituation junger Rheumatiker:innen zu analysieren,
Informationsdefizite zu identifizieren sowie durch gezielte digitale Tools - wie einen
Befundbericht und eine Datenibertragungsschnittstelle - Informationsdefizite abzubauen.
Die Projektstruktur gliederte sich in folgende methodische Arbeitspakete:

e AP 1/2: Fokusgruppen junger Rheumatiker:innen (inkl. Transition-Peers) zur
Konzeption und partizipativen Weiterentwicklung von Erhebungsunterlagen und
Informationsangeboten.

* AP 3: Querschnittsuntersuchung von BARMER-Versicherten mit Primdr- und
Sekundardatenerhebung inkl. Verknipfung.

* AP 4/5: Durchfiihrung einer Langs- und Querschnittstudie im Rahmen der Kinder-KD.
Implementierung und Evaluation eines digitalen Befundberichts in einer eingebetteten
Fall-Kontrollstudie.

* AP 6: Technische und inhaltliche Entwicklung einer Schnittstelle zwischen den
rheumatologischen Dokumentationsplattformen KRhOKo (Kinder) bzw. dem DRFZ und
RheDAT (Erwachsene).

* AP 7: Evaluation, Ergebnisaufbereitung und Dissemination.

3.2 Zielpopulation und Datenerfassung

Die Zielpopulation des Projekts InfoTrans umfasste Jugendliche und junge Erwachsene im
Alter von 16 bis 25 Jahren, bei denen im Kindes- oder Jugendalter eine chronische Arthritis (d.
h. eine juvenile idiopathische Arthritis [JIA] bzw. Rheumatoide Arthritis [RA], Spondyloarthritis
[SpA] oder Psoriasis-Arthritis [PsA]) diagnostiziert wurde. Im Fokus standen Patient:innen, die
sich in der Ubergangsphase (,Transition“) von der kinder- zur erwachsenenmedizinischen
Versorgung befanden.

Die Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgte im Rahmen mehrerer Teilstudien des Projekts
Uber verschiedene Kanale:

* Teilnehmende an Fokusgruppen
* Versichertenkohorte der BARMER
¢ Teilnehmende der Kinder-Kerndokumentation
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Die Teilnahme an allen der genannten Erhebungen war freiwillig und setzte eine schriftliche
informierte Einwilligung voraus. Fir Erhebungen, bei denen eine Verknipfung mit
Routinedaten vorgesehen war (BARMER-Kohorte), war  eine gesonderte
datenschutzkonforme Einwilligung erforderlich (Anlage 2).

Zur umfassenden Evaluation der Versorgungssituation junger Rheumatiker:innen sowie der
Informationsfliisse beim Ubergang von der Kinder- zur Erwachsenenrheumatologie wurden
Primardaten (qualitative Riickmeldungen, Befragungen, klinische Registerdokumentationen),
Sekundardaten der BARMER sowie Nutzungsdaten der digitalen Infrastruktur herangezogen.
Die Kombination dieser Datenquellen ermoglichte eine triangulierte Analyse der
Versorgungsrealitdt und der bestehenden Bedarfe aus unterschiedlichen Perspektiven.

3.2.1 Fokusgruppen mit jungen Patient:innen und Transition-Peers (AP 2)

Fokusgruppen mit Jugendlichen und jungen Erwachsenen wurden durchgefiihrt, um die
Patient:innenperspektive vertieft in den Forschungsprozess einzubinden und Informationen
zu gewinnen, die mit standardisierten Erhebungsinstrumenten nur eingeschrankt zuganglich
sind.

3.2.1.1 Population

Jugendliche und junge Erwachsene mit rheumatischen Erkrankungen wurden (ber
rheumatologische Einrichtungen und Selbsthilfeorganisationen (Deutsche Rheuma-Liga) zur
Teilnahme an einer Fokusgruppendiskussion eingeladen. Dabei wurde gezielt auf Diversitat
hinsichtlich Alter, Diagnose, Behandlungserfahrung und Wohnort geachtet.

3.2.1.2 Inhalte

Im Vordergrund stand eine mehrdimensionale Exploration von Erfahrungen, Erwartungen und
Barrieren im Transitionsprozess - insbesondere in Bezug auf Informationsflisse,
Versorgungskontinuitdt, psychosoziale Bedarfe und Unterstitzungsangebote (Anlage 1).
Zudem sollten Rickmeldungen zur Verstandlichkeit, Relevanz und Vollstandigkeit des
Fragebogens (fir BARMER-Versicherte) gewonnen werden. Ein methodisches Ziel der
Fokusgruppen war die kognitive Validierung zentraler Fragebogenitems mittels ,lauten
Denkens“ (,, Think Aloud”): Die Teilnehmenden wurden gebeten, wahrend des Ausfiillens ihre
Gedanken, Interpretationen und potenzielle Unklarheiten offen zu dufRern. Dieses Vorgehen
diente der Identifikation von missverstandlichen Formulierungen, zu komplexen Inhalten oder
fehlenden Antwortoptionen und trug mafigeblich zur Optimierung des Instruments bei.

Die Fokusgruppen wurden durch ein interdisziplindres Team, bestehend aus einer Clinical Trial
Managerin, einer Ergotherapeutin und zwei Gesundheitswissenschaftlern, moderiert und
protokolliert.

3.2.2 \Versichertendaten der BARMER (AP 3)

Anhand der Daten von BARMER-Versicherten wurde die Versorgungssituation junger
Rheumatiker:innen auf Bevolkerungsebene bewertet.
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3.2.2.1 Population

Junge Versicherte mit chronisch entziindlich-rheumatischen Erkrankungen wurden anhand
definierter ICD-10-Codes im BARMER-Datensatz der Jahre 2018 bis 2021 identifiziert. Hierflr
mussten die Diagnosen M08.X oder M09.0 fiir eine JIA, MO5 oder MO06 fiir eine RA,
M45.X/M46.X fur eine SpA oder M07.0-M07.3, L40.5 fiir eine PsA in mindestens zwei
unterschiedlichen Quartalen und zudem mindestens einmal vor dem vollendeten 18.
Lebensjahr dokumentiert worden sein. Von diesen Personen wurden diejenigen ausgewahlt,
die im Alter der Zielpopulation (16-25 Jahre) und auch im Jahr 2022 durchgehend bei der
BARMER versichert waren. Die auf diese Weise identifizierten Versicherten wurden
anschliefend postalisch kontaktiert und zur Teilnahme an einer schriftlichen oder
onlinebasierten Befragung Gber REDCap eingeladen.

3.2.2.2 Primardaten

Im Rahmen einer Querschnittbefragung wurden Versicherte zu ihrem Gesundheitszustand,
ihren psychosozialen Belastungen, Versorgungs-/Transitions-Erfahrungen und
Transitionskompetenz befragt. Verwendet wurden folgende Instrumente:

* Transitions-KompAZ (Transition-Kompetenz-Assessment fiir Jugendliche und junge
Erwachsene)

Der Transitions-KompAZ ist ein standardisiertes, validiertes, modular aufgebautes
Selbstbeurteilungsinstrument zur Erfassung der Transitionskompetenz von Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit chronisch entzlindlich-rheumatischen Erkrankungen [17]. Er dient
der krankheits- und situationsspezifischen Erhebung der Gesundheitskompetenz im Ubergang
von der kinder- und jugendmedizinischen Versorgung in die Erwachsenenmedizin. Mit dem
Transitions-KompAZ werden u.a. das Verstandnis von Medikamenten und deren Wirkweisen
sowie die Fahigkeit, die eigene Erkrankung selbst zu managen und informierte Entscheidungen
in Bezug auf die eigene Gesundheit zu treffen, aus Sicht junger Rheumatiker:innen erfasst.

Die Erhebung erfolgt dabei liber eine patient:innenberichtete Selbsteinschatzung und umfasst
drei zentrale Module:

* Transitionskompetenz (11 Items, Skalenbereich Gesamtscore: 0—33): Erfasst werden
sowohl das krankheitsbezogene Wissen (z.B. zu Diagnose oder Medikamenten;
Subscore 0-18) als auch Selbstmanagementfihigkeiten (z. B. Terminorganisation,
eigenstandige Medikamenteneinnahme; Subscore 0-15). Ein hoherer Scorewert weist
auf eine bessere Transitionskompetenz hin.

* Inanspruchnahme und ungedeckte Bedarfe (21 Items, Skalenbereich Gesamtscore: 0—
21): Erfasst werden die Nutzung vorhandener Angebote sowie bestehende
Unterstltzungs- und Informationsbedarfe. Letztere flieRen in den Unmet-need-Score
ein, der sich aus zwei Teilbereichen zusammensetzt: ungedeckten Bedarfen hinsichtlich
nicht-medikamentdser Mallnahmen (z. B. Physiotherapie, psychosoziale Beratung,
transitionsspezifische Angebote; Subscore 0-11) und ungedeckten
Informationsbedirfnissen (Subscore 0-10). Ein hoherer Score weist auf mehr
ungedeckte Bedarfe hin.

e Zufriedenheit mit der Versorgung (10-11 Items, Skalenbereich Gesamtscore: 0—40
bzw. 0-44): Erfasst wird die subjektive Bewertung der allgemeinen
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Gesundheitsversorgung (Subscore 0-20) sowie der speziell auf die Transition
bezogenen Versorgungsaspekte (0-20 vor dem Transfer bzw. 0-24 nach dem Transfer).
Hohere Werte spiegeln eine hohere Versorgungszufriedenheit wider.

Das Instrument liegt in zwei nahezu identischen Versionen vor: vor dem Wechsel in die
Erwachsenenversorgung (BT, ,before transfer”) und nach dem Wechsel (AT, ,after transfer”).
Es wurde im Projekt InfoTrans sowohl in der BARMER-Versichertenbefragung als auch in der
Kinder-KD eingesetzt. Ziel war es, die Fahigkeiten der Jugendlichen und jungen Erwachsenen
zu erfassen, die Transition aktiv, informiert und selbstwirksam zu gestalten.

Im Rahmen von InfoTrans diente der Transitions-KompAZ somit nicht nur der individuellen
Erhebung der Transitionsreife, sondern ermdglichte auch populationsbezogene Analysen zu
Versorgungserfahrungen, Informationsdefiziten und Zufriedenheiten im Transitionsprozess.
Durch seine differenzierte Skalenstruktur eignet sich das Instrument insbesondere zur
Identifikation von Interventionsbedarfen sowie zur Evaluation von Transitionsmalnahmen.

* Numerische Ratingskalen

Zur standardisierten Erfassung subjektiver Gesundheitsparameter wurden 21-Punkt
numerische Ratingskalen (NRS) eingesetzt. Diese eignen sich fir Jugendliche und junge
Erwachsene mit chronisch entzlndlich-rheumatischen Erkrankungen, da sie eine
niedrigschwellige, verstandliche und valide Selbsteinschatzung zentraler Krankheitsaspekte
ermoglichen. NRS sind etablierte Instrumente in der Kinderrheumatologie [18] und finden u.a.
in der Kinder-KD seit Beginn Anwendung.

Die befragten Versicherten bewerteten vier Dimensionen ihres aktuellen
Gesundheitszustandes:

* allgemeinen Gesundheitszustand
* Schmerzintensitat

* Erschopfung/Fatigue

* Alltagsfunktion

Die Skalen reichten jeweils von 0 bis 10, mit Zwischenwerten in 0,5er-Schritten, was eine fein
abgestufte Differenzierung des Empfindens erlaubte. Die Bedeutung der Endpunkte war klar
definiert:

* 0 markierte jeweils den glinstigsten Zustand (z. B. ,,sehr guter Gesundheitszustand”,
,keine Schmerzen”, , keine Fatigue”, , sehr gute Alltagsfunktion”),

* 10 den ungiinstigsten (z. B. ,,sehr schlechter Gesundheitszustand®, ,,sehr starke
Schmerzen®, ,,sehr starke Fatigue®, ,sehr schlechte Alltagsfunktion®).

Die NRS trugen im Rahmen von InfoTrans zur differenzierten Erfassung individueller
Belastungsprofile bei und ergdnzten standardisierte psychometrische Instrumente um eine
patient:innenzentrierte Perspektive auf subjektive Symptomatik und Krankheitsverarbeitung.

* The World Health Organization-Five Well-Being Index (WHO-5)

Der WHO-5 ist eine international weit verbreitete Kurzskala zur Erfassung des allgemeinen
psychischen  Wohlbefindens. Der Fragebogen wurde urspringlich von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) entwickelt [19] und dient sowohl als Instrument zur
Screening-Erfassung depressiver Symptome als auch zur Einschatzung der subjektiven
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Lebensqualitat. Er ist fiir Erwachsene und Jugendliche validiert und eignet sich insbesondere
in der Versorgung chronisch Kranker sowie in bevolkerungsbasierten Studien [20].

Der WHO-5 umfasst flinf positiv formulierte Items, die verschiedene Aspekte emotionalen
Wohlbefindens abfragen - etwa Lebensfreude, Ausgeglichenheit, Energie und Interesse am
Leben. Die Befragten bewerten, wie hadufig sie diese Gefilihle in den letzten zwei Wochen
erlebt haben, auf einer sechsstufigen Likert-Skala von ,,0 = Gberhaupt nicht” bis ,,5 = die ganze
Zeit“. Die aufsummierten Rohwerte (0—25 Punkte) werden zur besseren Vergleichbarkeit
mittels Multiplikation mit 4 auf eine Skala von 0 bis 100 transformiert, wobei hohere Werte
ein besseres Wohlbefinden anzeigen.

Fir die klinische Interpretation haben sich folgende Schwellenwerte etabliert [20]:

* <50 Punkte: Hinweis auf vermindertes Wohlbefinden
* <28 Punkte: starker Hinweis auf das mogliche Vorliegen einer depressiven Stérung

Der WHO-5 misst primar Wohlbefinden (statt psychischer Belastung) und unterscheidet sich
dadurch konzeptuell von klassischen Belastungs- oder Depressionsskalen [21]. Dies macht ihn
besonders geeignet flir populationsbasierte Studien und fiir Settings, in denen ein
ressourcenorientierter Zugang zu psychischer Gesundheit gewlinscht ist.

Im Projekt InfoTrans wurde der WHO-5 im Rahmen der BARMER-Versichertenbefragung
eingesetzt, um das allgemeine psychische Wohlbefinden der Jugendlichen und jungen
Erwachsenen im Transitionsprozess systematisch zu erfassen.

* Zusatzliche projektspezifische Items zu Versorgung, Bedarf und Zufriedenheit

Ergdnzend zu den standardisierten Erhebungsinstrumenten kamen im Projekt InfoTrans
spezifisch entwickelte Items zum Einsatz, um zentrale Fragestellungen zu adressieren. Diese
zielten darauf ab, Informationsfliisse und subjektive Erfahrungen im Transitionsprozess aus
Sicht der Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu erfassen. AuBerdem dienten die Angaben
der Validierung der Diagnose, der Beurteilung von Krankheitsaktivitdt und -schwere sowie der
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen.

Im Fokus standen dabei die folgenden Themenbereiche:

* Inanspruchnahme und Bekanntheit von Unterstiitzungsangeboten (z.B. Peer-
Beratung, Website der DRL),

e Grinde fir eine Nichtinanspruchnahme fachspezifischer Versorgung

» Erfahrungen im Ubergang von der Kinder- zur Erwachsenenrheumatologie.

Diese projektspezifischen Fragen wurden in den BARMER-Versichertenfragebogen integriert,
um eine bedarfs- und bedirfnisorientierte Analyse der Versorgungssituation Uber rein
medizinische und funktionelle Parameter hinaus zu ermoglichen. Durch die Kombination mit
standardisierten Instrumenten (z. B. Transitions-KompAZ, WHO-5) wurde eine ganzheitliche
Bewertung der Transitionsversorgung aus patient:innenzentrierter Perspektive ermoglicht.

Die nachfolgende Tabelle fasst die in AP 3 eingesetzten Erhebungsinstrumente zusammen.
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Tabelle 5: Erhobene Parameter in der Befragung der Versicherten

Primardaten

Versorgungsaspekte = |nanspruchnahme von und Zufriedenheit mit der Versorgung

(Transitions-KompAZ)

= Griinde fir Nicht-Inanspruchnahme einer fachspezifischen
Versorgung

= |nanspruchnahme von Ubergangssprechstunden

= Erhalt eines zusammenfassenden Befundberichtes bzw.
Transitionspasses durch Kinderrheumatologie

= Ungedeckte Bedarfe (Transitions-KompAZ, Anzahl Bedarfe)

Soziookonomische Parameter = Schulische Bildung und Berufstatigkeit

Krankheitsparameter = Zahl der Gelenke mit Arthritis

= Allgemeines Wohlbefinden (NRS, numerische Ratingskala)
= Schmerzen (NRS)

= Miudigkeit (NRS)

= Alltagsfunktion (NRS)

= WHO-5-Wohlbefindens-Index

Transitionskompetenz = Kenntnis von Angeboten der Selbsthilfe und

Fachgesellschaften
= Krankheitswissen und Selbstmanagementfahigkeiten
(Transitions-KompAZ)

3.2.2.3 Sekundérdaten

Flr jene Versicherten, die in der BARMER-Befragung ihre Einwilligung zur Datenverknipfung
gaben, wurden pseudonymisierte Routinedaten analysiert. Erfasst wurden:
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Diagnosen (ICD-10) — zur Identifikation von rheumatischen Erkrankungen,
Arzneimittelverordnungen - zur Analyse der medikamentésen Versorgung (z. B.
DMARDs, Biologika, Glukokortikoide; entsprechende ATC-Codes siehe Anlage 2),
Ambulante und stationdre Leistungen - zur Einschatzung der Inanspruchnahme,
Versorgungskontinuitat und potenzieller Versorgungsliicken.

Unter fachspezifischer Versorgung wird die rheumatologische (paddiatrische oder
internistische) verstanden. Anhand der Kassendaten kann die padiatrisch-
rheumatologische Versorgung nicht zuverlassig identifiziert werden, da die Versorgung
der Kinder und Jugendlichen mehrheitlich an Krankenhausambulanzen erfolgt. Die
internistisch-rheumatologische Versorgung (Definition siehe Anlage 2) erfolgt hingegen
Uberwiegend durch vertrags- und facharztliche tatige Kolleg:innen. Hausarztlich tatige
Rheumatolog:innen und Hochschulambulanzen werden mit den Kassendaten ebenfalls
nicht erfasst, insofern findet tendenziell anhand der Kassendaten eine Unterschatzung
der internistisch-rheumatologischen Versorgungsleistung statt.

Eine Versorgungskontinuitdt im jungen Erwachsenenalter wurde definiert als
mindestens ein Kontakt zu einer internistischen Rheumatologin bzw. einem
internistischen Rheumatologen bei Versicherten >20 Jahre innerhalb eines Jahres.
Eine Versorgungsliicke wurde zudem angenommen, betrug die Zeit zwischen letztem
Kinderrheumatolog:innenkontakt und erstem Kontakt zur internistischen
Rheumatologie >6 Monate.
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e Haufigkeit der Inanspruchnahme von RehabilitationsmaBnahmen in letzten 12
Monaten
» Haufigkeit und Dauer von Arbeitsunfahigkeit in den letzten 12 Monaten

3.2.3 Kinder-Kerndokumentation (Kinder-KD) (AP 5)

Die Kinder-KD  dient traditionell der standardisierten Dokumentation von
kinderrheumatologischen Versorgungsdaten. An ihr nehmen jedes Jahr etwa 60
kinderrheumatologische Einrichtungen (darunter alle grofRen) teil und erfassen an ihrer
Einrichtung gesehene inzidente und pravalente Fadlle mit entzlindlich-rheumatischen
Erkrankungen [14-16].

3.2.3.1 Population

Jugendliche und junge Erwachsene mit JIA in kinderrheumatologischer Betreuung, die im Jahr
2022 in der Kinder-Kerndokumentation erfasst wurden, wurden zur Teilnahme an einem
transitionsspezifischen Fragebogen eingeladen. Die Datenerhebung erfolgte entweder
papierbasiert in der Klinik oder webbasiert tiber das Patient:innenportal KRhOKo. Fiir einen
Teil dieser Gruppe wurde 2023 eine Follow-up-Erhebung durchgefiihrt.

3.2.3.2 Datenerhebung

Fir InfoTrans wurde der Jugendbogen der Kinder-KD um transitionsspezifische Items
erweitert. Erhoben wurden:

* Transitions-KompAZ (Transition-Kompetenz-Assessment flir Jugendliche und junge
Erwachsene), s. Abschnitt 3.2.2.2

* Patient:innen-berichtete Outcomes anhand numerischer Ratingskalen (NRS 0-10)
mit Erfassung von:
* allgemeinem Gesundheitszustand
* Schmerzintensitat
* Erschopfung/Fatigue
» Zurechtkommen mit der Erkrankung

* Childhood Health Assessment Questionnaire

Der Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) ist ein international anerkanntes,
standardisiertes Instrument zur Erfassung funktioneller Einschrankungen bei Kindern und
Jugendlichen mit chronisch-entziindlich-rheumatischen Erkrankungen [22,23].

Der CHAQ erfasst die Alltagsfunktion anhand von 30 Items, die sich auf acht zentrale
Lebensbereiche beziehen, darunter Kérperpflege, Greifen, Gehen, Essen, Aufstehen und
Aktivitaten des taglichen Lebens. Die Items werden auf einer vierstufigen Skala bewertet:

* 0 =ohne Schwierigkeiten,

* 1 =mit gewissen Schwierigkeiten,
* 2 =mit groBen Schwierigkeiten,

* 3 =nicht moglich.

Ergdnzend wird dokumentiert, ob fiir bestimmte Tatigkeiten Hilfsmittel verwendet wurden
oder personelle Unterstiitzung notwendig war (z. B. durch Eltern oder Pflegepersonal). Aus
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den Einzelergebnissen wird ein Disability Index (DI) berechnet, der von 0 (keine
Einschrankung) bis 3 (maximale Einschrankung) reicht. Der CHAQ wurde im Projekt InfoTrans
eingesetzt, um funktionelle Einschrankungen systematisch zu erfassen und in Beziehung zu
klinischen, psychosozialen und versorgungsbezogenen Parametern zu setzen.

* Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)

Der PHQ-9 ist ein international etabliertes und vielfach validiertes Screening-Instrument zur
Erfassung depressiver Symptome im Jugend- und Erwachsenenalter. Er basiert auf den neun
diagnostischen Kriterien einer depressiven Episode gemall DSM-IV/DSM-5 und ermoglicht
eine standardisierte Einschatzung sowohl der Symptomlast als auch der klinischen Relevanz
depressiver Beschwerden.

Der Fragebogen umfasst neun Items, die auf einer vierstufigen Antwortskala (,,0 = Gberhaupt
nicht” bis ,3 = fast jeden Tag”“) hinsichtlich ihrer Haufigkeit in den letzten zwei Wochen
bewertet werden. Die Einzelwerte werden zu einem Summenscore von 0 bis 27 Punkten
aufsummiert, wobei hohere Werte eine starkere depressive Symptomatik anzeigen [24, 25].

Zur klinischen Interpretation haben sich folgende Schwellenwerte etabliert:

e 0-4 Punkte: keine/minimale depressive Symptome

* 5-9 Punkte: leichte depressive Symptome

* 10-14 Punkte: moderat ausgepragte depressive Symptome
* 15-19 Punkte: moderat schwere depressive Symptome

Ein Score von > 10 gilt als Schwellenwert fiir das Vorliegen klinisch relevanter depressiver
Symptome und wurde auch im Projekt InfoTrans verwendet. Studien zeigen eine hohe
Sensitivitdt und Spezifitit sowie eine sehr gute Ubereinstimmung mit klinischen Diagnosen
[26]. Damit eignet sich das Instrument auch fiir junge Menschen mit chronisch entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen, bei denen depressive Symptome im Transitionsprozess Einfluss
auf Selbstmanagement, Therapietreue und Versorgungsinanspruchnahme nehmen kénnen.

* Generalized Anxiety Disorder 7 (GAD-7)

Der GAD-7 ist ein international anerkanntes, standardisiertes Selbstbeurteilungsinstrument
zur Erfassung von Symptomen einer generalisierten Angststérung bei Jugendlichen und
Erwachsenen. Entwickelt von Spitzer et al. [26], basiert der Fragebogen auf den
diagnostischen Kriterien des DSM-IV und dient sowohl dem Screening als auch der
Einschatzung des Schweregrads von Angstsymptomen [27].

Er umfasst sieben Items, die typische Angstsymptome (z.B. Nervositadt, Sorgen, Anspannung,
Reizbarkeit) abbilden. Die Befragten geben an, wie haufig sie in den letzten zwei Wochen unter
den jeweiligen Symptomen litten. Die Antworten erfolgen auf einer vierstufigen Skala ("0 =
gar nicht" bis "3 = fast jeden Tag"), wobei ein Summenscore von 0 bis 21 Punkten méglich ist.

Folgende Schwellenwerte haben sich zur Einschatzung der Schwere etabliert:

* 0-4 Punkte: keine/minimale Angstsymptomatik
* 5-9 Punkte: leichte Angstsymptomatik

* 10-14 Punkte: moderate Angstsymptomatik

e 15-21 Punkte: schwere Angstsymptomatik
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Ein Score von >10 wurde im Projekt InfoTrans als Schwellenwert zur Identifikation klinisch
relevanter Angstsymptome eingesetzt. In der Originalvalidierung zeigte dieser Cut-off eine
Sensitivitdt von 89% und eine Spezifitdt von 82% gegenliber der Diagnose einer generalisierten
Angststorung nach DSM-IV [27].

Der GAD-7 wurde auch bei Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen erfolgreich validiert
[28,29].

Im Projekt InfoTrans wurden der PHQ-9 und GAD-7 in der Kinder-KD eingesetzt, um psychische
Belastungen im Transitionsprozess systematisch zu erfassen.

» Zusatzliche projektspezifische Items zu Versorgung, Bedarf und Zufriedenheit

Analog zur Versichertenbefragung wurden zusatzlich ausgewahlte Items zur Bekanntheit und
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten (z. B. Kenntnis der Website der DRL) in der
Kinder-KD eingesetzt. AulRerdem wurden soziodemografische Parameter (z.B.
Schul-/Ausbildung) erhoben, um soziale Determinanten der Versorgung und Transition zu
erfassen. Durch die Kombination mit standardisierten Instrumenten (z. B. Transitions-
KompAZ, PHQ-9, GAD-7) wurde eine ganzheitliche Bewertung der Transitionsversorgung aus
patient:innenzentrierter Perspektive ermoglicht.

* Klinische Angaben

Die behandelnden Kinderrheumatolog:innen dokumentierten die Diagnose, den Zeitpunkt des
Symptombeginns und der Diagnosestellung, die Medikation im zurlickliegenden Jahr und
aktuell (z.B. disease modifying antirheumatic drugs [DMARDs], nicht-steroidale
Antirheumatika [NSAR], Glukokortikoide) sowie die aktuelle Krankheitsaktivitdt. Letztere
wurde arztlicherseits mittels einer NRS (0—10) erhoben.

Auf Grundlage des arztlichen Globalurteils zur Krankheitsaktivitdt, des Patient:innen-
Globalurteils zum allgemeinen Gesundheitszustand sowie der Zahl aktiver Gelenke (maximal
10, unabhangig von der Lokalisation) wurde der cJADAS-10 (clinical Juvenile Arthritis Disease
Activity Score) berechnet [30]. Der cJADAS-10 ergibt sich als einfache Summe dieser drei
Komponenten und kann Werte zwischen 0 und 30 annehmen. Zur Einordnung spezifischer
Krankheitsaktivitatszustande (z. B. inaktive Erkrankung) wurden etablierte Cut-offs fir die
oligo- und polyartikuldre JIA herangezogen [31].

Definitionen: Klinisch inaktive Erkrankung: Oligoarthritis: cJADAS-10<1,1
Polyarthritis: cJADAS-10< 2,5
Minimal aktive Erkrankung: Oligoarthritis: cJADAS-10 1,2-4,0

Polyarthritis: cJADAS-10 2,6-5,0

Die Kombination aus arztlicher Dokumentation und Patient:innenbericht erlaubte eine
umfassende Sicht auf klinischen Status, Therapie, Versorgungsqualitit und subjektive
Perspektive. Tabelle 6 fasst die in der Kinder-KD eingesetzten Erhebungsinstrumente
zusammen.
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Tabelle 6: Parameter, die in AP5 im Rahmen der Kinder-KD erhoben wurden

Primardaten Arztberichtet Patient:innenberichtet
Krankheitsparameter |* Diagnose ® |nanspruchnahme nicht-
= Krankheitsdauer medikamentdser Therapien
= Zahl der Gelenke mit Arthritis |= Krankenhausaufenthalte (letzte 12
= Arztglobalurteil zur Monate, inklusive kumulative Zahl der
Krankheitsaktivitat (NRS) stationdren Behandlungstage)
= Extraartikuldre = Allgemeines Wohlbefinden (NRS)
Manifestationen = Schmerzen (NRS)
= Medikamentdse Therapien = Midigkeit (NRS)
= laborparameter (BSG, CrP, = Zurechtkommen mit der Erkrankung
ANA, RF, HLA-B27) (NRS)

» Therapieadharenz (5-stufige Likertskala
von fast immer bis gar nicht)

= Alltagsfunktion (CHAQ)

= Krankheitsbedingte Zahl der Fehltage in
Schule, Ausbildung in letzten 4 Wochen

Begleiterkrankung - = Psychische Gesundheit (PHQ-9, GAD-7)

Transitionskompetenz - = Kenntnis von Angeboten der Selbsthilfe
(dichotom: ja/nein: Webseite ,,mein
Rheuma wird erwachsen.de”)

= Krankheitswissen und
Selbstmanagementfahigkeiten
(TransitionskompAZ)

Versorgungssituation - = Zufriedenheit mit transitions-
spezifischen Leistungen/Versorgung im
Allgemeinen (TransitionskompAZ)
Inanspruchnahme von Angeboten und
ungedeckte Bedarfe
(TransitionskompAZ)

BSG - Blutkérperchensenkungsgeschwindigkeit, CrP - C-reaktives Protein, ANA - antinukledre Antikérper, RF -
Rheumafaktoren, NRS - Numerische Ratingskala, CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire, PHQ-9 -
Patient Health Questionnaire, GAD-7 - General Anxiety Disorder.

3.3 Auswertungsmethoden

Im Projekt InfoTrans wurden primar deskriptive und evaluative Endpunkte definiert, um
Informationsprozesse, Transitionskompetenz sowie Versorgungserfahrungen junger
Menschen mit chronisch-entziindlich-rheumatischen Erkrankungen im Ubergang von der
Kinder- zur Erwachsenenrheumatologie zu analysieren. Die Endpunkte beziehen sich auf
unterschiedliche Datenquellen (Fragebdgen, Kerndokumentation, Sekundéardaten) und
Zielgruppen (Patient:innen, Arzt:innen).

Firr alle zentralen Endpunkte wurden Haufigkeiten, Mittelwerte, Standardabweichungen
sowie — je nach Verteilung — Mediane und Interquartilbereiche bestimmt. Gruppenvergleiche
erfolgten fir stetig verteilte Merkmale mittels T-Test und fir kategoriale Merkmale mittels
Chi%-Tests.
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Die Auswahl der in die Regressionsmodelle aufgenommenen Faktoren erfolgte
hypothesengeleitet auf Basis der Projektfragestellungen sowie unter Beriicksichtigung
theoretisch und empirisch relevanter EinflussgrofRen auf die Versorgungssituation.

Zur Identifikation potenzieller Korrelate auf die Transitionskompetenz wurden
Regressionsanalysen durchgefiihrt. Mogliche konfundierende Variablen wie zum Beispiel
Alter oder Krankheitsdauer wurden in den Regressionsanalysen als Kovariablen
bericksichtigt. Die relevanten Parameter fiir die multivariablen Regressionsmodelle wurden
mittels ,Least Absolute Shrinkage and Selection Operator” (LASSO) selektiert. Die
eingeschlossenen Parameter weisen teilweise relevante Korrelationen untereinander auf.
LASSO ist geeignet, um ein multivariables Modell zu identifizieren, ohne der Gefahr der
Uberanpassung durch Einschluss zu vieler Variablen und gleichzeitiger Beriicksichtigung von
potenzieller Multikollinearitat. Das Schwarz Bayesian Kriterium wurde zur Modellauswahl
genutzt. Lineare Regressionsanalysen wurden fiir stetig verteilte Endpunkte (z.B.
Transitionskompetenz) und logistische Regressionsanalysen fiir dichotome Endpunkte (z.B.
inaktive Erkrankung) angewendet.

Fehlende Werte in kategorialen Variablen wurde durch eine zusatzlich ,,Missing“-Kategorie
ersetzt. Bei psychometrischen Skalen (z. B. PHQ-9) kamen validierte Imputationsregeln zum
Einsatz. Flr stetig verteilte Variablen erfolgte im Rahmen der Auswertung keine Imputation
fehlender Werte. Die Aufbereitung und quantitative Auswertung der Primardaten erfolgte
mittels SAS (Version 9.4).

3.3.1 Fokusgruppen mit jungen Rheumatikern (AP 2)

Die Fokusgruppeninterviews wurden audiografiert, transkribiert und nach den Prinzipien der
qualitativen Inhaltsanalyse [32] ausgewertet. Dabei wurden wiederkehrende Themen,
subjektive Problemfelder und spezifische Hinweise auf Verbesserungsbedarfe systematisch
herausgearbeitet. Ziel war die Ableitung thematischer Kategorien zu Informationsbedarfen,
Versorgungserleben sowie Erwartungen an digitale Anwendungen.

3.3.2 Querschnittstudie BARMER-Versicherte (AP 3)

Der primare Endpunkt in Arbeitspaket 3 war die Transitionskompetenz, ermittelt anhand des
Transitions-KompAZ. Sekundare Endpunkte umfassten die Inanspruchnahme medizinischer
Leistungen, ungedeckte Bedarfe, Zufriedenheit mit der Versorgung sowie subjektive
Krankheitslast (allgemeines Wohlbefinden, Schmerzen, Alltagsfunktion, Midigkeit).
Univariable lineare Regressionsanalysen wurden eingesetzt, um Zusammenhange zwischen
der Transitionskompetenz und ungedeckten Bedarfen, der Inanspruchnahme
transitionsspezifischer Leistungen, soziodemographischen Merkmalen sowie Parametern der
Krankheitslast zu analysieren. Mithilfe der LASSO Regression wurden jene Variablen
identifiziert, die unabhangig mit der Transitionskompetenz zusammenhingen. Darlber hinaus
wurde untersucht, ob die beobachteten Zusammenhange durch Geschlecht und
soziodkonomischen Status (z.B. Schulbildung) moderiert werden.

Fiir diese Analysen wurden die Daten aller befragten Versicherten (n=853) herangezogen. Die
Fallzahl von 853 erlaubte Subgruppenanalysen, d.h. die Untersuchung von
Transitionskompetenz, Inanspruchnahme medizinischer Leistungen wahrend der Transition
und Krankheitslast stratifiziert nach Geschlecht und Diagnosen.
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Fiir BARMER-Versicherte mit Einwilligung wurden Befragungsdaten mit Sekundardaten (u. a.
AU-Zeiten, Medikation, Reha) kombiniert. Auf Basis des Gesamtdatensatzes (Befragungs- und
Sekundardaten, n=723) wurde die Versorgungssituation junger Rheumatiker:innen anhand
folgender Endpunkte untersucht: Inanspruchnahme und Zufriedenheit mit fachspezifischer
Versorgung, ungedeckte Bedarfe sowie gesundheitliches Befinden (Krankheitsaktivitat,
Alltagsfunktion, Wohlbefinden, Schmerz und Fatigue). Die Kontinuitat einer fachspezifischen
Versorgung wurde fiir junge Erwachsene ab 20 Jahren ermittelt. Die Grinde fir eine
Nichtinanspruchnahme fachspezifischer Versorgung wurden erhoben. Die Hypothese eines
Zusammenhangs zwischen kontinuierlicher fachspezifischer Versorgung und geringerer
Krankheitslast wurde mittels linearer gemischter Modelle gepriift. Die Assoziation der
Versorgungsform (rheumatologisch vs. nicht-rheumatologisch) mit Art der medikamentdsen
Behandlung, ungedeckten Bedarfen, Krankheitslast (z.B. Schmerz, Aktivitat),
Arbeitsunfahigkeitstagen und Krankenhausaufenthalten wurde mithilfe
regressionsanalytischer Verfahren untersucht.

Unter der Annahme eines multivariablen Regressionsmodells mit acht unabhangigen
Variablen und einer mittleren Effektstarke (f=0.1) ergab sich ein erforderlicher
Stichprobenumfang von mindestens 160 Patient:innen fiir eine statistische Power von 80%.
Mit der vorliegenden Stichprobe von 723 Patient:innen konnten neben den Hauptanalysen
auch Subgruppenanalysen durchgefiihrt werden.

3.3.3 Querschnitt- und Langsschnittanalysen der Kinder-KD-Daten (AP 5)

Die Querschnittanalysen berlicksichtigten Daten von Patient:innen, die im Jahr 2022 den
Transitionsbogen im Rahmen der Kinder-KD ausfillten. Analog zu Arbeitspaket 3 wurden
univariable generalisierte lineare Regressionen eingesetzt, um Zusammenhdnge zwischen
Transitionskompetenz und ungedeckten Bedarfen, soziodemografischen Merkmalen,
Krankheitslast sowie der Inanspruchnahme arztlicher und nichtarztlicher Leistungen und
Therapien zu prifen. Mittels LASSO-Regression wurden Merkmale identifiziert, welche
multivariabel mit der Transitionskompetenz am besten assoziiert sind. Zudem wurde die
Analysen fiir beide Geschlechter getrennt durchgefiihrt, um maogliche Unterschiede zwischen
jungen Frauen und Mannern in der Transitionskompetenz zu identifizieren.

Fir die Langsschnittanalysen wurden die Falle einbezogen, die in den Jahren 2022 und 2023
mindestens zweimal im Abstand von mindestens sechs Monaten in der Kinder-KD
dokumentiert wurden. Mithilfe generalisierter linearer Regressionsmodelle wurde
untersucht, ob die Transitionskompetenz zur Erstdokumentation mit Therapieadhadrenz und
Krankheitslast  (Krankheitsaktivitat, Alltagsfunktion, allgemeines und psychisches
Wohlbefinden, Schmerz, Midigkeit) zur Folgedokumentation assoziiert war.

Im Rahmen der Fallzahlplanung war angenommen worden, dass mit rund 900 Fillen eine
ausreichende Datengrundlage fiir die geplanten Analysen vorliegt. Mit der erreichten Fallzahl
von 1.745 Patient:innen mit Erstdokumentation und 1.021 Patient:innen mit
Wiederdokumentation konnten die geplanten Analysen durchgefiihrt werden. Die Fallzahl
erlaubte auBerdem Subgruppenanalysen, wie z.B. die Untersuchung der beschriebenen
Zusammenhange bei Patient:innen mit Polyarthritis oder Oligoarthritis.
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3.3.4 Digitale Plattformdaten und explorative Umfrage (AP 4/6)

Ein zentrales Innovations- und Evaluationsziel von InfoTrans war die Implementierung eines
digitalen Befundberichts sowie einer Schnittstelle zwischen KRhOKo und RheDAT.

Die Akzeptanz des digitalen Befundberichts wurde anhand objektiver Abrufzahlen Uber
KRhOKo bzw. am DRFZ ermittelt.

Logdaten der Dateniibertragung in RheDAT, die dokumentierten, ob und wie haufig
Befundberichte von weiterbehandelnden internistischen Rheumatolog:innen abgerufen
wurden, dienten der Bewertung, ob die Schnittstelle im Versorgungsalltag angenommen wird.

Diese digitalen Daten sollten eine realitatsnahe Beurteilung der technischen Umsetzung, der
Nutzerakzeptanz und der Integration in die Versorgungspraxis ermaoglichen.

Zusatzlich wurde im Rahmen von AP 6 eine explorative Umfrage unter Rheumatolog:innen
(Mitglieder des BDRh) durchgefiihrt, um die Praktikabilitat, den wahrgenommenen Nutzen
sowie mogliche Barrieren bei der Nutzung der Gbermittelten Daten zu erfassen. Die Umfrage
wurde im Arbeitskreis Transition entwickelt und mit dem BDRh abgestimmt. Sie wurde fir
eine moglichst hohe Teilnahmebereitschaft niedrigschwellig gestaltet und kurzgehalten, um
erste Hinweise zur Bekanntheit und Nutzung des Datentransfers zu gewinnen. Auf den Einsatz
validierter Instrumente (z.B. System Usability Scale oder auf dem Technology Acceptance
Model basierende Fragen) wurde daher verzichtet. Die Umfrage umfasste Fragen

e zur Kenntnis und Nutzung der QR-Code-basierten Schnittstelle,

e zum wahrgenommenen Nutzen der (ibermittelten Informationen im klinischen Alltag,

* zu Verbesserungsvorschldagen zur Prozessoptimierung sowie

e zur Bereitschaft, die eigene Einrichtung auf der Versorgungslandkarte fir junge
Rheumatiker:innen auf den Homepages der rheumatologischen Fachgesellschaften
darstellen zu lassen.

Es wurde keine Stichprobe gezogen; vielmehr wurden alle 546 Mitglieder des BDRh liber einen
Newsletter im November 2024 kontaktiert, mit einer Erinnerung im Februar 2025. Damit
wurde ein Groliteil der vertragsarztlich tatigen Rheumatolog:innen in Deutschland (ca. 700)
erreicht.

Die Auswertung sollte deskriptiv anhand von Haufigkeiten und Anteilen fiir die einzelnen
Antwortkategorien erfolgen. Offene Angaben zum wahrgenommenen Nutzen sowie zu
Verbesserungsvorschlagen sollten qualitativ kategorisiert und thematisch ausgewertet
werden.

Die Angaben zur Bereitschaft, die eigene Einrichtung auf der Versorgungslandkarte fiir junge
Rheumatiker:innen auf den Homepages der rheumatologischen Fachgesellschaften darstellen
zu lassen, sollte zur Aktualisierung der bestehenden Versorgungslandkarte genutzt werden.
Diese soll jungen Patient:innen die Suche nach geeigneten Weiterbehandler:innen
erleichtern.
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3.3.5 Wirksamkeit Befundbericht (AP 4/5)

Im ersten Analyseschritt wurden Patient:innen mit Befundabruf mit jenen ohne Abruf
hinsichtlich Transitionskompetenz und Krankheitslast verglichen, um Ausgangsunterschiede
zu identifizieren.

Im zweiten Schritt wurde geprift, ob der Befundabruf und die damit bereit gestellten
Informationen einen Einfluss auf Transitionskompetenz und Krankheitslast bei der Follow-up-
Dokumentation hatte. Hierfir wurden die Werte zum Zeitpunkt der Berichtanforderung mit
den Daten der Kinder-KD im Folgejahr verglichen. Fiir diese Langsschnittanalysen wurden
Interventions- und Kontrollgruppe im Verhaltnis 1:1 nach Alter, Geschlecht, Diagnose und
Erkrankungsdauer gematcht. In der Planungsphase der Studie sind wir davon ausgegangen,
dass die Transitionskompetenz mit dem Geschlecht, dem Alter und der Erkrankungsdauer
assoziiert ist. Weiterhin kénnten Unterschiede in der Transitionskompetenz zwischen den
Diagnosen bestehen, da diese sich klinisch in ihrer Krankheitslast unterschiedlich
prasentieren. Das Matching stellt sicher, dass beide Gruppen hinsichtlich dieser
Patientenmerkmale vergleichbar und Unterschiede im Outcome nicht auf diese
Faktorenzuriickfihrbar sind.

Die Daten dieser Fall-Kontrollstudie zur Erstdokumentation wurden mittels bedingter
logistischer Regression analysiert. Univariate und multivariable Modelle beschrieben
Unterschiede hinsichtlich Transitionskompetenz und Parametern der Krankheitslast
(Krankheitsaktivitat, Schmerzen, Wohlbefinden, Midigkeit, Funktionseinschrankungen). Die
Langsschnittdaten wurden mittels gemischter linearer Modelle analysiert, um zu prifen, ob
sich Patient:innen mit und ohne Anforderung des Befundberichts im Verlauf hinsichtlich
Transitionskompetenz, Therapieadhdarenz und Krankheitslast  (Krankheitsaktivitat,
Alltagsfunktion, allgemeines und psychisches Wohlbefinden, Schmerz, Maidigkeit)
unterscheiden. Unter der Annahme einer Korrelation der Messwerte zwischen den beiden
Zeitpunkten von 0,5 sowie eines Unterschieds in den Verlaufen der patientenberichteten
Parameter Schmerz und allgemeines Wohlbefinden zwischen den Gruppen lber einen
Zeitraum von einem Jahr mit einer mittleren Effektstarke (f=0,25) ergab sich ein erforderlicher
Stichprobenumfang von 98 Patient:innen, um eine statistische Power von mindestens 80% fiir
den Nachweis von Gruppenunterschieden zu erreichen.

4 Projektergebnisse
4.1 Ergebnisse aus Fokusgruppen mit Jugendlichen und Peers (AP 2)
4.1.1 Teilnehmende

Es nahmen 8 Jugendliche und junge Erwachsene im Alter zwischen 17 und 25 Jahren, darunter
drei Transition-Peers der DRL, an den Fokusgruppendiskussionen teil. Die meisten hatten eine
JIA, 63% waren weiblich.

Die Rekrutierung erfolgte Uber die Deutsche Rheuma-Liga sowie beteiligte
Versorgungseinrichtungen und folgte einem zweckgerichteten Sampling-Ansatz (purposive
sampling), um unterschiedliche Perspektiven im Transitionsprozess abzubilden. Dabei wurde
darauf geachtet, verschiedene Einflussfaktoren zu berticksichtigen, insbesondere:
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* Alter (verschiedene Phasen der Transition),

» Diagnose (entzindlich-rheumatische Erkrankungen, iberwiegend JIA),

* Behandlungserfahrung (vor, wahrend oder nach erfolgter Transition),

* unterschiedliche Versorgungskontexte (z. B. unterschiedliche Behandlungssettings und

Lebenssituationen).

Die Berlicksichtigung der Einflussfaktoren erfolgte im Rahmen der Rekrutierung durch gezielte
Ansprache potenzieller Teilnehmenden. Die Fokusgruppen wurden in zwei getrennten
Sitzungen durchgefiihrt, sodass sich eine Gruppengrofle von vier Teilnehmenden pro
Fokusgruppe ergab. Die GruppengroBe wurde bewusst klein gehalten, um eine aktive
Beteiligung aller Teilnehmenden und eine vertiefte Diskussion zu ermdoglichen.

Die Diskussionen basierten auf einem halbstrukturierten Interviewleitfaden, der zentrale
Themen vorgab (u. a. Erfahrungen mit Transition, Bewertung der Befragungsinstrumente,
Informationsbedarfe und Anforderungen an digitale Unterstiitzungsangebote) und
gleichzeitig Raum fiir offene Beitrdge lieR. Der Leitfaden ist in Anlage 1 dokumentiert. Die
Auswertung der Fokusgruppendiskussionen erfolgte inhaltsanalytisch und themenorientiert.

4.1.2 Riickmeldungen zur Befragung und digitalen Instrumenten

Im Rahmen der Fokusgruppen wurden zentrale Aspekte der eingesetzten
Befragungsinstrumente sowie konzeptionelle Ideen zu digitalen Unterstiitzungsangeboten
kritisch reflektiert.

4.1.3 Kognitive Validierung und Verstandlichkeit der Erhebungsinstrumente

Die Teilnehmenden bewerteten die Verstandlichkeit, Relevanz und Struktur des
Versichertenfragebogens lGiberwiegend positiv. Die meisten Fragen seien alltagsnah formuliert
und erlaubten eine klare Selbsteinschatzung. In einem ,, Think-Aloud“-Format wurden einzelne
ltems im Detail diskutiert, u.a. zur Diagnosestellung, zur Versorgungssituation und zu
Unterstitzungsangeboten.

Kritisch angemerkt wurden:

» fehlende Antwortmoglichkeiten (z. B. ,,weild nicht“, ,mehrere Griinde“),

» Bedarf an zusitzlichen Erlduterungen (z. B. bei Ubergabefrage oder Transitionspass der
Fachgesellschaften),

* Vorschlage zur klareren Strukturierung und besseren Visualisierung (z. B. durch
Piktogramme oder Gliederungshilfen).

Die Rickmeldungen wurden dokumentiert wund bei der Finalisierung der
Fragebogenberiicksichtigt.

4.1.4 Begleittool ,Sprechstundenguide”

Ein zentrales Thema der Fokusgruppen war die inhaltliche und funktionale Gestaltung eines
Tools zur strukturierten Vorbereitung auf &rztliche Gesprache. Das urspringlich als
»Sprechstundenguide” konzipierte Instrument wurde auf Grundlage der Diskussionen mit den
Teilnehmenden weiterentwickelt. Ziel des Instruments ist es, junge Patient:iinnen mit
chronisch-entziindlich-rheumatischen Erkrankungen im Transitionsprozess dabei zu
unterstitzen,
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* sich selbststandig auf medizinische Gesprache vorzubereiten,
* prioritdre Anliegen zu identifizieren,
* relevante Themen gezielt anzusprechen und
Unsicherheiten in der Kommunikation mit Arzt:innen zu reduzieren.

Im Ergebnis entstand ein erster Entwurf eines ,Sprechstunden-Guides”. Die Teilnehmenden
bewerteten insgesamt 35 Themenvorschldage hinsichtlich Relevanz, Verstandlichkeit und
personlicher Prioritat.

Die Bewertung erfolgte entlang der Fragen:

» Betrifft mich dieses Thema (aktuell, friiher oder zukiinftig)?
» Maéchte ich mit meiner Arztin/meinem Arzt dariiber sprechen?
* Ist das Thema fiir ein solches Tool geeignet und sinnvoll formuliert?

Kernergebnisse der Bewertung

Die Uberwiegende Mehrheit der Themen wurde durch alle Teilnehmenden als , wichtig“
bewertet. Dazu gehorten sowohl klassische medizinische Inhalte (z.B. Schmerzen,
Krankheitsverlauf, Medikamentenwirkungen), als auch psychosoziale Themen (z.B.
Zukunftsangste, Partnerschaft, Selbstwertgefiihl]). Auch Unterstitzungsbedarfe durch
Psycholog:innen, Sozialarbeiter:innen oder Selbsthilfeorganisationen wurden durchgangig als
relevant eingeordnet. Einzelne Themen (z. B. illegale Drogen) wurden kontrovers diskutiert,
aber dennoch als potenziell relevant bewertet —insbesondere in Bezug auf Alkohol, Cannabis
oder Fragen der Lebensplanung.

Beispielhafte Themen mit 100% Zustimmung:
* Schmerzen, Gelenksteifigkeit, Funktionseinschrankungen
* Neben- und Wechselwirkungen von Medikamenten
* Krankheitsverlauf und Therapieeffekte
* Hilfsmittel, Alltagsanpassungen und sportliche Aktivitaten
» Angste, Zukunftssorgen, Depression, Selbstwert
* Fragen zu Partnerschaft, Kinderwunsch und Familienplanung
e Zugang zu Unterstitzung durch Fachpersonen und Selbsthilfe

Zudem wurden von den Teilnehmenden gezielte Verbesserungsvorschlage zur sprachlichen
Klarheit, strukturierten Darstellung und Alltagsndhe eingebracht. Genannt wurden u. a.:

* Hinweise zu schulischen Nachteilsausgleichen,

* Umgang mit Unsicherheit in der Transitionsphase,

¢ der Wunsch nach offener Kommunikation iber Tabuthemen,

* sowie konkrete Formulierungen zur Erleichterung des Gesprachseinstiegs.

Der erste Entwurf des ,Sprechstunden-Guides” wurde anschlieBend mit den Mitgliedern des
AK Transition sowie den Transition-Peers weiterentwickelt, um ihn als niedrigschwelliges
Begleitinstrument in der arztlichen Versorgung einsetzbar zu machen. Als Bezeichnung wurde
HIT-Liste (,Deine Themen fir die heutige Sprechstunde”) gewadhlt - eine strukturierte,
themenbasierte Ubersicht potenziell relevanter Gesprichsinhalte. Die HIT-Liste soll sowohl
die arztliche Gesprachsflihrung unterstiitzen als auch die Selbstwirksamkeit der Patient:innen
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starken. Durch die partizipative Entwicklung und die enge Anbindung an die Zielgruppe wurde
sichergestellt, dass Inhalt und Gestaltung den tatsachlichen Bedarfen entsprechen.

Die finale Version der HIT-Liste ist ebenfalls in Anlage 1 dokumentiert und steht fir die
Anwendung in Versorgungskontexten sowie als Blaupause fiir weitere patient:innenzentrierte
Informationsangebote zur Verfligung.

4.1.5 Erfahrungen mit Transition und Versorgung

Die Fokusgruppen boten Einblicke in die individuellen Erfahrungen, Herausforderungen und
Winsche junger Menschen im  Transitionsprozess von der  kinder-  zur
erwachsenenrheumatologischen Versorgung. Dabei wurden sowohl strukturelle
Rahmenbedingungen als auch persénliche Wahrnehmungen thematisiert.

Wahrgenommene Herausforderungen

Die Teilnehmenden beschrieben den Ubergang hiufig als nicht klar kommuniziert oder
unzureichend begleitet. In Einzelfdllen war die Unterscheidung zwischen kinder- und
erwachsenenrheumatologischer Versorgung gar nicht bekannt (,,Ich wusste tGberhaupt nicht,
dass dieser Unterschied gemacht wird.”). Besonders erschwert wurde der Wechsel, wenn er
kurzfristig oder ungeplant erfolgte (z. B. durch Schulende, Umzug, Studienauslauf). Einige
berichteten von Unsicherheiten Uber neue Zustandigkeiten und von einer splirbaren
Reduktion arztlicher Zuwendung nach dem Wechsel (,,Bin nicht richtig angekommen. Es ist
anders. Vorher einmal im Monat bei der Arztin gewesen. Jetzt einmal im Quartal.”).

Zudem duBRerten mehrere Teilnehmende den Wunsch nach einer aktiven
Ubergabegesprachsstruktur, idealerweise mit gleichzeitiger Anwesenheit von Kinder- und
Erwachsenenrheumatolog:innen (,,eine Ubergabe wie im Krankenhaus*). Fehlende personelle
Kontinuitat und der Mangel an expliziter Vorbereitung wurden als Barrieren genannt.

Forderliche Faktoren

Positiv hervorgehoben wurde eine vertrauensvolle Beziehung zur Kinderrheumatologin bzw.
zum Kinderrheumatologen sowie personliche Weiterempfehlungen an geeignete
Facharzt:innen  fir  Erwachsene (,Ich habe eine Empfehlung fir einen
Erwachsenenrheumatologen von meiner Kinderrheumatologin bekommen®). Als hilfreich
wurden aullerdem feste Ansprechpartner:innen und klar kommunizierte Ablaufe innerhalb
von Studien oder Transitionsprogrammen erlebt.

Informationsbedarfe und Unterstiitzungswiinsche

Die Teilnehmenden dullerten ein deutliches Interesse an gezielter Information Uber den
Ablauf und die Erwartungen im Transitionsprozess - etwa zu Terminen, medizinischen
Zustandigkeiten, psychosozialer Begleitung oder praktischen Aspekten wie dem
Transitionspass (,Wusste bisher nicht, dass es einen solchen Pass gibt“). Genannt wurden
auch Wiinsche nach mehr Unterstiitzung bei der Krankheitsbewaltigung im Alltag, z. B. durch
schulische Nachteilsausgleiche oder Hilfe beim Umgang mit Unsicherheiten im neuen
Versorgungssetting.

Ergebnisbericht 39

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss



InfoTrans (01VSF20012)

4.1.6 Partizipation und Rolle der Peers

Ein zentrales Element des methodischen Designs war die aktive Einbindung geschulter
Transition-Peers der Deutschen Rheuma-Liga (DRL). Diese nahmen nicht nur an der
Vorbereitung, sondern auch an der Durchfiihrung der Fokusgruppen teil.

Beitrag und Wahrnehmung des Peer-Ansatzes

Die Teilnehmenden berichteten, dass die Beteiligung gleichaltriger Betroffener eine
vertrauensvolle Gesprachsatmosphare erleichterte und die Anschlussfahigkeit der Themen
erhohte. Insbesondere introvertierte Jugendliche oder solche mit Unsicherheiten in Bezug auf
ihre Erkrankung profitierten von der Peer-Anwesenheit. Die Peers konnten durch eigene
Erfahrungen Perspektiven einbringen, die von den Teilnehmenden als authentisch und
praxisnah wahrgenommen wurden.

Anregungen zur Weiterentwicklung transitionsbezogener Unterstiitzungsformate

Im Rahmen der Diskussionen wurden konkrete Vorschlage zur starkeren Einbindung von Peers
auch auBerhalb der Forschung formuliert.

Genannt wurden:

* Aufbau eines niedrigschwelligen Peer-gestiitzten Begleitangebots,

e Starkere Sichtbarkeit solcher Angebote in Praxen und Kliniken,

» Systematische Einbindung von Peer-Wissen in die Gestaltung digitaler Tools und
Infomaterialien,

* Schaffung von Begegnungsformaten, die auch psychosoziale Themen offen adressieren
(z. B. Umgang mit Scham, Isolation, Alltagsbelastungen).

Die partizipative Methodik wurde durchweg positiv bewertet und sollte nach Einschatzung der
Teilnehmenden in zukiinftigen Versorgungs- und Forschungsprojekten starker implementiert
werden.

Die Ergebnisse der Fokusgruppen flossen in die Finalisierung der Fragebogen fir die
Versichertenbefragung (AP 3) ein. Zudem bildeten sie die Grundlage fir die
Weiterentwicklung der digitalen InfoTrans-Komponenten. Insgesamt trug der qualitative
Zugang wesentlich zur bedarfs- und nutzerzentrierten Ausrichtung des Projekts bei.

4.2 Ergebnisse der Versichertenbefragung der BARMER (AP3)
4.2.1 Merkmale der Teilnehmenden

Im vorlaufigen Datensatz der BARMER der Jahre 2018-2021 wurden 2877 Versicherte
identifiziert und angeschrieben (Abb. 3). Von den angeschriebenen Versicherten meldeten
sich 878 (davon 14 nur telefonisch) zuriick.

Nach Prifung der finalisierten und qualitatsgesicherten Datensatze der BARMER erfillten
retrospektiv insgesamt 2180 Personen die Einschlusskriterien. Die Riickmeldequote lag somit
bei 40%.
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Abbildung 3: Flussdiagramm Versichertenstichprobe

Insgesamt gingen 864
Fragebogen ein. Davon waren
11 leer, da die Befragten
angaben, keine rheumatische
Erkrankung zu haben. Weitere
18 Fragebdgen von Personen
mit anderen Diagnosen als
einer Arthritis wurden
ausgeschlossen.

Fiir die Auswertung standen
somit die Daten von 853
Versicherten mit gesicherter
chronischer Arthritis zur
Verfligung; bei 723 dieser
Personen konnten die
Befragungsdaten mit
Routinedaten verknlpft
werden.

Von den 723 Versicherten, die in die Datenverknipfung eingewilligt hatten, waren zum
Erhebungszeitpunkt 325 mindestens 20 Jahre. ErwartungsgemaR wiesen die meisten
Teilnehmenden eine JIA auf, am haufigsten eine Polyarthritis (Tab. 7). Etwa jeder zehnte
Versicherte gab die Diagnose einer RA an. Patient:innen mit JIA erhalten im Erwachsenenalter
oft die korrespondierenden Abrechnungsdiagnosen fiir Erwachsene, z.B. bei polyartikularer
JIA die Diagnose RA oder bei enthesitis-assoziierter Arthritis die Diagnose Spondyloarthritis,
was den Anteil an diesen Diagnosen erklart.

Die Verteilung von Alter, Geschlecht und Diagnosen der Patient:innen mit Fragebogenricklauf
und Einwilligung zur Datenzusammenfiihrung (n=723) wurde deskriptiv mit der Gruppe der
angeschriebenen Patient:innen, welche die Einschlusskriterien erfillten, verglichen. Es
konnten keine relevanten Unterschiede in den betrachteten Merkmalen ermittelt werden.
Eine Gewichtung der Analysestichprobe auf die Gesamtgruppe der BARMER-Versicherten
nach Geschlecht, Alter und Diagnose war deshalb nicht notig.

Tabelle 7: Merkmale der befragten Versicherten

Alle Befragten Gruppe mit Junge Erwachsene
Primar- & (>20 Jahre)
Sekundardaten

N 853 723 325
Alter, Jahre 20,5(2,7) 20,4 (2,7) 23,0(1,4)
Krankheitsdauer, Jahre 10,7 (4,9) 10,7 (4,9) 11,2 (4,9)
Weibliches Geschlecht 75 76 81
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Alle Befragten Gruppe mit Junge Erwachsene
Primar- & (>20 Jahre)
Sekundardaten
Diagnosen
JIA - Oligoarthritis persistierend 13,9 14,8 12,7
JIA - RF-negative Polyarthritis & 16,8 16,6 15,8
Oligoarthritis extended
JIA - RF-positive Polyarthritis 4,8 4,9 4,1
JIA - enthesitis-assoziierte Arthritis 4,3 4,8 4,8
JIA - Psoriasisarthritis 4,0 3,9 3,5
JIA - systemische JIA 2,4 2,5 2,5
JIA - andere/keine Kategorie 13,9 14,4 14,5
Rheumatoide Arthritis 11,9 11,4 14,6
Spondyloarthritis 5,9 5,9 7,3
Psoriasisarthritis 3,2 3,2 4,1
Andere/nicht wissen 19,1 17,8 16,1
Schulabschluss (erreicht oder angestrebt)
Hauptschule 4,4 4,7 5,2
Realschule/mittlere Reife/MSA 23,2 22,6 21,3
Fachhochschulreife 11,6 11,8 13,6
Abitur/allgemeine Hochschulreife 60,1 60,0 59,4
kein Schulabschluss 0,7 0,9 0,7
Aktuelle Tatigkeit
Schulbesuch 25,4 25,9 2,5
Berufsvorbereitendes Jahr 1,8 1,6 0,3
Berufsausbildung/Lehre 16,3 15,9 11,1
Studium 30,9 30,5 45,1
Vollzeitberufstatig 16,3 15,9 29,2
Teilzeitberufstatig 8,5 8,8 12,4
Arbeitslos 2,5 2,6 3,2
Sonstiges 12,5 12,9 12,4

Angaben in mean [SD] oder %

4.2.2 Versorgungssituation und Krankheitslast der Teilnehmenden

Tabelle 8 zeigt die aktuelle Versorgungssituation sowie die subjektiv empfundene
Krankheitslast der drei Versichertengruppen. Nahezu alle Patient:innen (>95%) waren jemals
rheumatologisch versorgt worden. Zum Erhebungszeitpunkt berichteten jedoch nur gut die
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Halfte (56%) aller Befragten bzw. 54% der jungen Erwachsenen aktuell in rheumatologischer
Behandlung zu stehen.

Tabelle 8: Versorgungssituation und Krankheitslast der befragten Versicherten

Alle Befragten Gruppe mit Junge Erwachsene
Primar- & (>20 Jahre)
Sekundardaten

N 853 723 325
Aktuelle Versorgung
Keine fachspezifische 44,4 44,0 46,2
Kinderrheumatologische 15,6 15,9 0,6
Internistisch-rheumatologische 40,0 40,1 53,2
Krankheitslast
Zahl schmerzhafter Gelenke 6,2 (9,5) 6,2 (9,6) 6,7 (9,6)
Zahl geschwollener Gelenke 2,7 (7,0) 2,7 (7,0) 3,5(7,9)
Gesundheitszustand, NRS 3,3(2,4) 3,2(2,4) 3,4 (2,3)
Schmerzen, NRS 2,9(2,6) 2,9(2,7) 3,0(2,6)
Fatigue, NRS 3,7 (3,2) 3,6 (3,2) 3,9 (3,3)
Alltagliche Aktivitaten NRS 2,1(2,6) 2,1(2,6) 2,4(2,8)
Sceosruer;dheitliches Befinden (WHO-5- 53,3 (23,5) 53,7 (23,5) 50,5 (23,7)
WHO-5 auffallig (< 50) 441 43,1 50,3
WHO-5 Depressivitat (< 28) 16,3 15,8 20,0

Angaben in mean (SD) oder %, NRS - Numerische Ratingskala von 0-100

Zum Befragungszeitpunkt berichtete die Mehrheit der Teilnehmenden Uber gesundheitliche
Beeintrachtigungen (83%) sowie liber Schmerzen oder Fatigue (jeweils 71%, Angaben auf NRS)
(Abb. 4). Im Durchschnitt wiesen die Befragten sechs schmerzhafte und drei geschwollene
Gelenke auf.

Uber 40% aller Befragten — und jede:r zweite junge Erwachsene — gaben zudem relevante
Einschrankungen im psychischen Befinden an. Bei etwa jedem sechsten Befragten, und sogar
jedem flinften jungen Erwachsenen, bestand auf Grundlage des WHO-5-Scores ein Verdacht
auf eine Depression.

Die subjektive Krankheitslast war bei Frauen signifikant hoher als bei Mannern, sowohl in der
Gesamtgruppe als auch innerhalb der einzelnen Krankheitsgruppen (Oligoarthritis,
Polyarthritis und Spondyloarthritis; Anlage 7: Tab. 1). Dies zeigte sich in allen
patient:innenberichteten Outcomes bei Patient:innen mit Oligoarthritis und Polyarthritis
sowie in nahezu allen Outcomes bei Patient:innen mit Spondyloarthritis.
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Gesundheits-

17% 44% 29% 10%
zustand -
Schmerzen 29% " 24% 12%
Fatigue 29% 49 22% 25%
Alltagsfunktion 46% 9% 16% 9%

/ S/ e v .
0bis0,5 1 bis 3,5 B 4 bis 6,5 |7 bis 10

Abbildung 4: Krankheitsbezogene Belastungen aller Befragten (n=853)
4.2.3 Transitionskompetenz und Bedarfe aller Befragten

Die Befragten zeigten zahlreiche Wissensdefizite (Abb. 5), insbesondere in Bezug auf den
Zusammenhang zwischen Erkrankung und Familienplanung sowie zwischen Erkrankung und
Substanzkonsum. Auch hinsichtlich des langfristigen Krankheitsverlaufs und der
Wirkungsweise der Medikamente bestanden erhebliche Kenntnisliicken. Der Subscore fir
krankheitsbezogenes Wissen (Skalenbereich 0-18) lag bei 9,7 + 4,6 (Anlage 7: Tab. 2). Frauen
und Maéanner unterschieden sich nicht signifikant im Krankheitswissen (Score 9,8 vs. 9,1;
p=0,087). Zwischen den verschiedenen Diagnosen bestanden hingegen signifikante
Unterschiede. Patient:innen mit Polyarthritis hatten ein hoheres Krankheitswissen als jene mit
Oligoarthritis (p=0,045).

Wie viel wissen Sie tiber ...

Ihren gesundheitlichen Zustand? “ 34 18

die Namen hrer Medikamente? B e

die Wirkungsweise Ihrer Medikamente oder 57 21 n
anderer Behandlungen?

den moglichen Einfluss von Alkohol, Nikotin und Drogen auf 94 5
lhre Erkrankung?

den Zusammenhang zwischen ihrer Erkrankung und 18 32
Verhiitung, Schwangerschaft und Vererbung?

die moglichen langfristigen Auswirkungen lhrer Erkrankung? 30 36

W viel einiges ein bisschen M nichts 0% 20% 40% 60% 80% 100%

Abbildung 5: Krankheitswissen aller Befragten (n=853)

Schwierigkeiten beim selbststindigen Management der rheumatischen Erkrankung
berichtete etwa jede:r flinfte Befragte (Abb. 6). Der Selbstmanagement-Subscore
(Skalenbereich 0-15) lag im Mittel bei 10,0 £ 3,5 Punkten (Tab. 9). Teilnehmende mit einem
verminderten (WHO-5 < 50) bzw. stark eingeschrankten Wohlbefinden (WHO-5 < 28) wiesen
signifikant schlechtere Selbstmanagementfahigkeiten auf als Personen ohne entsprechende
Einschrankungen (WHO-5 auffallig: Subscore 9,4 vs. 10,5; WHO-5 depressiv: 8,8 vs. 10,2;
jeweils p < 0,001, Anlage 7: Tab. 2).
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Wie leicht oder wie schwer fillt es lhnen ...

die Gespriche mit Arztin / Arzt selbstindig zu fiihren? 27 15
sich an Diskussionen und Entscheidungen iiber Ihre

Gesundheit 7u beteiligen? 31 n
die notwendige medizinische Behandlung zu Hause

Se|b5téndig durchzufuhren? 22 12 n

Ihre Medikamente se!bst'fmdlg [ghne Erm_nerung durch 18 14
andere) zum richtigen Zeitpunkt einzunehmen?

relevante Fragen vor dem rlacr.\stenf\rzttermm 1 18
selbstindig zu Uberlegen?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

o leicht eher leicht eher schwer  m schwer

Abbildung 6: Selbstmanagementfdhigkeiten aller Befragten (n=853)

Tabelle 9 fasst die Angaben der Befragten zur Transitionskompetenz, zu ungedeckten
Bedarfen sowie zur Zufriedenheit mit der Versorgung zusammen. Es zeigen sich deutliche
Licken im Krankheitswissen, bestehende Informationsbedarfe sowie eine Unzufriedenheit
mit dem Transitionsprozess, insbesondere bei den jungen Erwachsenen.

Tabelle 9: Transitionskompetenz, ungedeckte Bedarfe und Zufriedenheit der Befragten

Alle Befragten Gruppe mit Junge Erwachsene
Primar- & (220 Jahre)
Sekundardaten

Fallzahl 853 723 325
Transitionskompetenz, Gesamtscore 19,7 (7,1) 197 (7,2) 20,4 (7,3)
(0-33)

Krankheitswissen (0-18) 9,7 (4,6) 9,7 (4,6) 10,0 (4,7)
Selbstmanagementfihigkeiten (0-15) 10,0 (3,5) 10,0 (3,5) 10,4 (3,5)
Unmet-need-Gesamtscore (0-21) 6,9 (4,4) 6,8 (4,4) 7,5 (4,4)
Bedarf an nicht-medikamentdsen

MaRnahmen (0-11) 1,7(2,1) 1,7(2,1) 2,0(2,1)
Informationsbedarf (0-10) 5,1(3,1) 5,0(3,1) 5,5(3,0)
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 24,3 (9,1) 24,5 (9,2) 23,2 (8,9)
Zufri . .

ufriedenheit, allgemeine Versorgung 13,7 (5,2) 13,8 (5,3) 13,0 (5,5)
(0-20)
(Z(;J_fzrloe)denhelt, Transitionsprozess 10,9 (5,3) 11,0 (5,3) 10,2 (5,2)

Nur wenige Befragte hatten spezielle Transitionsangebote wie Transitioncamps oder
Patient:innenschulungen genutzt. Lediglich 14% aller Befragten hatten an einer
Ubergangssprechstunde teilgenommen, wihrend jede:r Vierte einen Bedarf an
entsprechenden UnterstitzungsmalRnahmen duRerte (Abb. 7).

Dariber hinaus wurden insbesondere Bedarfe im Bereich Physiotherapie und psychologische
Beratung genannt. Der Unmet-need-Subscore fiir nicht-medikamentdse Leistungen
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(Skalenbereich 0-11) lag im Mittel bei 1,7 + 2,1 Punkten. Frauen berichteten haufiger liber
ungedeckte Bedarfe als Manner (1,8 + 2,0 vs. 1,4 + 2,2, p = 0,01). Besonders hoch war der
Bedarf bei Befragten mit einem verminderten bzw. stark eingeschrankten Wohlbefinden.
Diese berichteten signifikant mehr ungedeckte Bedarfe als Personen ohne entsprechende
Einschrankungen (WHO-5 auffallig: 2,6 vs. 1,0; WHO-5 depressiv: 3,0 vs. 1,5; jeweils p < 0,001,
Anlage 7: Tab. 2). Insgesamt gaben 18% der Befragten einen Bedarf an psychologischer
Unterstltzung an. Unter den jungen Erwachsenen lag dieser Anteil bei 22%, wobei nicht
fachspezifisch versorgte Personen haufiger einen entsprechenden Bedarf berichteten als
fachspezifisch Versorgte (23,1% vs. 17,1%, Anlage 7: Tab. 3).

Noch haufiger wurden Informationsbedarfe angegeben. Die Mehrheit der Befragten meldete
ungedeckte Informationsbediirfnisse in nahezu allen im TransitionskompAZ abgebildeten
Bereichen - mit Ausnahme des Themenfeldes Selbsthilfe (Abb. 8). Der Unmet-need-Subscore
far Informationen (Skalenbereich 0-10) betrug 5,1 + 3,1 Punkte (Anlage 7: Tab. 2). Auch hier
wiesen Befragte mit einem verminderten bzw. stark eingeschriankten Wohlbefinden
signifikant mehr ungedeckte Bedarfe auf (WHO-5 auffallig: 6,2 vs. 4,2; WHO-5 depressiv: 6,4
vs. 4,8; jeweils p < 0,001). Auch Frauen gaben hier ebenfalls mehr Bedarfe als Manner an (p <
0,001).

Haben Sie nachfolgende Angebote innerhalb der letzten 6 Monate in Anspruch genommen?

(=3

Physiotherapie 51

Reha-Sport 83
Ergotherapie 85
Diagrammbereich JiSChe Beratung 71
Sozialrechtliche Beratung 88
Stationdre Reha-MaRnahmen 89
Funktionstraining der Rheumaliga 89
Selbsthilfegruppen a3

Ubergangssprechstunde 62

-
L]
[

Transitionscamps 73

Strukturierte Patient*innenschulung 90

0% 20% 0% 60% 80% 100%
H Inanspruchnahme nein, kein Bedarf nein, aber Bedarf

Abbildung 7: Inanspruchnahme und Bedarfe (n=853)
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Fihlen Sie sich zu folgenden Themen informiert?

Erkrankung und mogliche Begleiterscheinungen 9
Therapie (inkl. Wirkung & Nebenwirkungen) IIEE 15 e
MaRnahmen, die du selbst durchfiihren kannst 13
Moglicher Einfluss Lebensstil auf Erkrankung  [IEN ¢
Maoglicher Einfluss von Alkohol, Nikotin, Drogen auf Erkrankung I 16 50 |
Zusammenhang zw. Erkrankung und Verhiitung, Schwangerschaft 15
Langfristiger Verlauf der Erkrankung e ea |
Mogliche Auswirkungen der Erkrankung auf Berufswahl 18 i sa |
Angebote von Selbsthilfegruppen 66
Sozialrechtliche Unterstiitzungsangebote  [ETIN a1 4|
0% 20% 40% 60% 80% 100%
M ausreichend nein, kein Bedarf M nein, aber Bedarf

Abbildung 8: Informiertheit und Bedarfe der Befragten (n=853)

Etwa jeder bzw. jeder vierte Befragte (23%) kannte die DRL-Webseite ,,mein-Rheuma-wird-
erwachsen.de”, wahrend lediglich rund jede bzw. jeder Zwanzigste (5,2%) mit den spezifischen
Informationsangeboten  der  rheumatologischen  Fachgesellschaften  flir  junge
Rheumatiker:innen vertraut war. Die Kenntnis der Angebote unterschied sich dabei nach
Versorgungsform: Fachspezifisch versorgte junge Erwachsene kannten die DRL-Webseite zu
33%, nicht fachspezifisch versorgte zu 20% (p=0,013). Hinsichtlich der Webseiten der
Fachgesellschaften zeigten sich hingegen kaum Unterschiede zwischen den Gruppen (5% vs.
3,5%). Zusammenhadnge zwischen der Transitionskompetenz und ungedeckten Bedarfen, der
Zufriedenheit mit der Versorgung, der Inanspruchnahme transitionsspezifischer Leistungen,
soziodemografischen Merkmalen sowie Parametern der Krankheitslast sind in Tabelle 10
dargestellt.

Eine hohere Transitionskompetenz war mit einem geringeren ungedeckten
Versorgungsbedarf assoziiert. Mit steigenden Unmet-Need-Gesamtscores sowie einem
hoheren Bedarf an nicht-medikamentésen Mallnahmen nahm die Transitionskompetenz ab.
Gleiches galt fiir ungedeckte Bedarfe hinsichtlich psychologischer und sozialrechtlicher
Unterstltzung. Dagegen war eine hohere allgemeine Zufriedenheit mit der Versorgung mit
einer hoheren Transitionskompetenz verbunden. Die starksten positiven Zusammenhange
zeigten sich fiir die ausreichende Inanspruchnahme von Ubergangssprechstunden und
Patient:innenschulungen. Zudem nahm die Transitionskompetenz mit dem Alter zu.

Tabelle 10: Mit der Transitionskompetenz assoziierte Faktoren

Transitionskompetenz
B! univariabel p Wert
95%KI
Unmet-need-Gesamtscore -0,32 -0,43;-0,20 <0,001
Bedarf an nicht-medikamentdsen MalRnahmen -0,56 -0,71;-0,40 <0,001
Informationsbedarf 0,27 0,20;0,33 <0,001
Zufriedenheit, Gesamtscore 0,40 0,29;0,51 <0,001
Zufriedenheit, allgemein 0,38 0,27 ;0,50 <0,001
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Transitionskompetenz
B! univariabel p Wert
95%KI

Zufriedenheit, Transitionsprozess -0,32 -0,43;-0,20 <0,001
Ubergangs- /Jugendsprechstunde

nein, auch kein Bedarf 1,00

g:idna,rjfdoch Bedarf/ teilweise jedoch mehr 1,03 2,14 0,09 0,071

ja, ausreichend 4,41 2,83 ;6,00 <0,001
Strukturierte Patient*innenschulung

nein, auch kein Bedarf 1,00

gzidn;rjfdoch Bedarf/ teilweise jedoch mehr 0,85 11,99 : 0,29 0,146

ja, ausreichend 5,13 1,85; 8,40 0,002
Psychologische Beratung

nein, auch kein Bedarf 1,00

gzidn;rjfedoch Bedarf/ teilweise jedoch mehr 1,92 3,15 ; 0,69 0,002

ja, ausreichend 0,14 -1,70; 1,97 0,885
Sozialrechtliche Beratung

nein, auch kein Bedarf 1,00

;tzidn;rjfedoch Bedarf/ teilweise, jedoch mehr 191 3,47 0,36 0,016

ja, ausreichend 5,75 -1,17; 12,66 0,103
Alter 0,29 0,11;0,48 0,001
Geschlecht

Weiblich 1,00

Mannlich -0,90 -2,02;0,22 0,116
Zahl schmerzhafter Gelenke -0,02 -0,07 ;0,03 0,410
Zahl geschwollener Gelenke 0,04 -0,03;0,11 0,312
Allgemeines Wohlbefinden -0,14 -0,34; 0,07 0,190
Fatigue -0,16 -0,31;-0,01 0,040
Schmerz -0,12 -0,30; 0,07 0,214
Alltagsfunktion -0,11 -0,29; 0,08 0,275
WHO-5 0,05 0,03;0,07 <0,001

Versichertenbefragung (n=853), 18=Regressionskoeffizient geschétzt mittels eines linearen Regressionsmodells;
KI=Konfidenzintervall
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Auch in der multivariablen Analyse erwies sich das Alter als unabhangig mit der
Transitionskompetenz assoziiert (Tabelle 11). Darliber hinaus war eine hohere Zufriedenheit
mit der Versorgung unabhangig mit einer héheren Transitionskompetenz assoziiert, wahrend
ungedeckte Informationsbedarfe mit einer geringeren Transitionskompetenz verbunden
waren.

Tabelle 11: Unabhdngige mit der Transitionskompetenz assoziierte Faktoren

Transitionskompetenz
B! multivariabel (LASSO) p Wert
95%KI
Informationsbedarf -0,77 -0,98; -0,56 <0,001
Zufriedenheit, Gesamtscore 0,15 0,08;0,22 <0,001
Ubergangs- /Jugendsprechstunde
nein, auch kein Bedarf 1,00
nein, jedoch Bedarf/ teilweise, jedoch
0,07 -1,28; 1,41 0,922
mehr Bedarf
ja, ausreichend 1,08 -0,39; 2,54 0,148
Alter 0,50 0,29;0,72 <0,001

Versichertenbefragung (n=853), 18=Regressionskoeffizient geschdtzt mittels eines linearen Regressionsmodells;
KI=Konfidenzintervall

Dariber hinaus wurden Zusammenhidnge zwischen Geschlecht und sozio6konomischem
Status mit der Transitionskompetenz untersucht. Es fanden sich keine Unterschiede in der
Transitionskompetenz zwischen den Geschlechtern, wohl jedoch in den Bedarfen und der
Versorgungszufriedenheit (Anlage 7: Tab. 2). Als einziger Surrogatmarker fir den
soziodkonomischen Hintergrund wurde der Schulabschluss herangezogen. Dabei zeigte sich,
dass Teilnehmende ohne Schul- bzw. mit Hauptschulabschluss hohere Bedarfe aufwiesen als
Teilnehmende mit héheren Bildungsabschliissen (Tab. 12).

Tabelle 12: Transitionskompetenz, stratifiziert nach Schulabschluss

Kein Realschule/ Fachhochschul- | p-Wert!
Schulabschluss/ mittlere reife/Abitur/
Hauptschule Reife/MSA allgemeine
Hochschulreife
Fallzahl 42 190 587
Transitionskompetenz,
Gesamscore (0.33) 19,1 (7,7) 19,7 (7,4) 19,9 (6,8) 0,811
Krankheitswissen (0-18) 10,0 (4,8) 9,9 (4,9) 9,6 (4,5) 0,711
Selbstmanagementfahigkeiten 9.0 (4,1) 9.9 (3,6) 10,2 (3,4) 0,101
(0-15)
Unmet-need-Gesamtscore 7.9(5,4) 70(4.7) 6.7 (4.2) 0,247
(0-21)
Bedarf an nicht-medikamen-
2,4 (2 1,9 (2 1,6 (1 1

tésen MaRnahmen (0-11) 4(2,6) 2(23) 6(19) 0,015
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Kein Realschule/ Fachhochschul- | p-Wert!
Schulabschluss/ mittlere reife/Abitur/
Hauptschule Reife/MSA allgemeine
Hochschulreife
Informationsbedarf (0-10) 5,3(3,5) 4,9 (3,2) 5,1(3,0) 0,624
Zufriedenheit, Gesamtscore 252 (11,4) 24,0 (9,4) 245 (8,8) 0,853
(0-40)
Zufriedenheit, allgemeine
14 2 1 2 1 2 4

Versorgung (0-20) ,0(6,2) 3,5(5,2) 3,8(5,2) 0,840
Zufriedenheit,
Transitionsprozess 12,7 (5,9) 10,9 (5,6) 10,9 (5,1) 0,381

(0-20)

Versichertenbefragung (n=853), 1p Wert geschdétzt mittels univariater Varianzanalyse
4.2.4 Versorgungssituation der Versicherten

Die Versorgungssituation der Versichertengruppe mit Primar- und Sekundardaten (n=723) ist
in Tabelle 13, stratifiziert nach Alter, dargestellt.

Tabelle 13: Versorgung der BARMER-Versicherten

Gruppe mit Versicherte Junge Erwachsene
Primar- & <20 Jahre 220 Jahre
Sekundardaten
Fallzahl n=723 n=398 n=325
Behandlung aktuell wegen Arthritis
Nein 41,1 39,7 42,7
Ja, kinderrheumatologisch 15,9 28,6 0,6
Ja, erwachsenenrheumatologisch 40,1 29,1 53,2
Nur hausarztlich/kinderarztlich 2,7 2,2 3,5
Weil} ich nicht 0,3 0,5 0
Medikamentdse Therapie
NSAR 46,9 51,5 41,2
Glukokortikoide 13,1 10,8 16,0
DMARDs gesamt 38,7 39,7 37,5
csDMARDs 21,9 24,6 18,5
bDMARDs 25,0 26,1 23,7
tsDMARDs 2,2 1,3 34
Physiotherapie 37,9 41,2 33,9
Stationarer Aufenthalt 10,2 13,6 6,2
Rehabilitation 0,7 1,0 0,3

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten, Angaben in %
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NSAR -nicht-steroidale Antirheumatika, DMARDs — Disease-modifying Antirheumatic Drugs; csDMARDs -
konventionelle synthetische (conventional synthetic) DMARDs; bDMARDs — biologische DMRADs; tsDMARDs -
Zielgerichtete synthetische (targeted synthetic) DMARDs

4.2.5 Transition junger Erwachsener

Die nachfolgenden Ergebnisse beziehen sich ausschliefllich auf Befragte ab 20 Jahren, die
vormals kinderrheumatologisch versorgt wurden (n=269), um die Versorgungskontinuitat und
-qualitat nach Verlassen der Padiatrie sowie den Ubergang in die internistische Rheumatologie
beurteilen zu konnen.

Nur 45% der Teilnehmenden (n=122) hatten innerhalb der vorangegangenen 12 Monate
mindestens einen rheumatologischen Facharztkontakt. Grinde fir die fehlende
Inanspruchnahme bei den nicht fachspezifisch Versorgten (n=147) waren:

e Beschwerdefreiheit 68%,

* Zugangsprobleme 19%,

« fehlende Zeit 17%,

* Unwirksamkeit oder Ablehnung der medikamentdsen Therapie 12%,
* Unsicherheit/Angst 7%.

Die Angabe einer subjektiven Beschwerdefreiheit muss bei den nicht fachspezifisch
Versorgten vor dem Hintergrund der berichteten patient:innenbezogenen Outcomes kritisch
hinterfragt werden. Die betreffenden Patient:innen wiesen im Durchschnitt sechs
schmerzhafte und drei geschwollene Gelenke auf (Tab. 14); zudem berichteten 85% Uber
gesundheitliche Beeintrachtigungen und 69% liber Schmerzen (Abb. 10). Diese Diskrepanz
deutet darauf hin, dass die angegebene Beschwerdefreiheit haufig nicht mit der subjektiven
Krankheitslast GUbereinstimmte.

Die Charakteristika der Befragten in Abhangigkeit von der Versorgungsform im jungen
Erwachsenenalter (internistisch-rheumatologisch vs. nicht fachspezifisch) sind in Tabelle 14
dargestellt.

Tabelle 14: Charakteristika junger Erwachsener in Abhdngigkeit von der Versorgungsart

Versorgungsart Internistisch Nicht p-
rheumatologisch fachspezifisch Wert!
Fallzahl 122 147
Alter bei Befragung in Jahren, MW (£SD) 23,0(1,3) 23,0(1,5) 0,669
Weibliches Geschlecht, % 80 79 0,774
Zahl schmerzhafter Gelenke 7,4 (10,2) 6,0(9,1) 0,239
Zahl geschwollener Gelenke 4,5 (9,0) 2,7(7,1) 0,088
Gesundheitszustand 3,1(2,1) 3,3(2,4) 0,634
Schmerz 3,0(2,6) 2,7 (2,5) 0,297
Mudigkeit 3,8(3,2) 3,5(3,2) 0,358
Alltagsfunktion 2,3(2,7) 2,0(2,6) 0,293
Ergebnisbericht 51 ofordert durch

Gemeinsamer
Bundesausschuss

novationsausschuss



InfoTrans (01VSF20012)

Versorgungsart Internistisch Nicht p-
rheumatologisch fachspezifisch Wert!
Gesundheitliches Befinden (WHO-5-Score) 52,5(22,7) 51,4 (24,5) 0,717
WHO-5 Depressivitat (< 28) 17 20 0,114
Stationdre Behandlung letzte 12 Monate 7,4 4,8 0,397
Reha-Aufenthalt letzte 12 Monate 0 0,7 0,361
Arbeitsunfahigkeit letzte 12 Monate 32,0 40,1 0,165
Anzahl AU-Tage 18,7 (21,9) 28,4 (40,7) 0,021
Vollzeit/Teilzeit erwerbstatig 44 37 0,107
Arbeitslos 2 4 0,237

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269; Angaben in mean (SD) oder %, * T-Test fiir unabhéngige Stichproben bei metrisch verteilten

Merkmalen, Chi*Test bei kategorialen Merkmalen

In beiden Gruppen zeigte sich eine erhebliche Krankheitslast, erkennbar an der Anzahl
schmerzhafter bzw. geschwollener Gelenke sowie an den durchschnittlichen Werten der

berichteten gesundheitlichen Beeintrachtigungen und weiterer

Beschwerden.

Nicht

fachspezifisch versorgte Teilnehmende erhielten dennoch deutlich seltener eine DMARD-
Therapie (Abb. 9). Nicht fachspezifisch versorgte Teilnehmende wiesen zudem signifikant
mehr AU-Tage in den zurlickliegenden 12 Monaten auf.

nsAaR [ s

Glukokortikoide NG 29 *
9%

DMARDs, gesamt NN ©3o: -

30%

18%

Konventionelle synthetische DMARDs F 29%
ologi I /32
Biologische DMARDs 12%

Gezielt wirkende synthetische DMARDs E/G%

Abbildung 9: Medikamentdse Versorgung junger Erwachsener in Abhdngigkeit von der Versorgungsart

M Internistisch-rheumatologisch versorgt

Nicht fachspezifisch versorgt

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge

Erwachsene, n=269, * p<0,05

Zwischen fachspezifisch und nicht fachspezifisch versorgten jungen Erwachsenen zeigten sich
keine substanziellen Unterschiede in den patient:innenberichteten Outcomes (NRS, Abb. 10)
oder im gesundheitlichen Befinden (WHO-5, Abb. 11).
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Gesundheitszustand

Rheumatologisch versorgt ~ 12% 53% 32% 4%
Nicht fachspezifisch versorgt 15% 459, 30% 10%
Schmerz
Rheumatologisch versorgt 27% 39% 26% 10%
Nicht fachspezifisch versorgt 319% 399 23% 8%
Fatigue
Rheumatologisch versorgt 24% 28% 23% 25%
Nicht fachspezifisch versorgt 3594 19% 299 24%
Alltagliche Aktivitaten
Rheumatologisch versorgt 43% 29% 19% 5%
Nicht fachspezifisch versorgt 539% 22% 16% 8%
0 1-3 m4-6 m7-10

Abbildung 10: Patient:innenberichtete Outcomes junger Erwachsener in Abhdngigkeit von der Versorgungsart

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269, Angaben auf NRS 0-10, 0 jeweils bester Wert, d.h. keine gesundheitlichen Einschrénkungen,
keine Schmerzen, keine Fatigue, keine Einschrénkungen der Alltagsfunktion

Rheumatologisch versorgt 35% 48%

Nicht fachspezifisch versorgt 32% 48% 20%

zufriedenstellendes bis sehr gutes Wohlbefinden
vermindertes Wohlbefinden

W stark eingeschrinktes Wohlbefinden

Abbildung 11: WHO-5: Wohlbefinden junger Erwachsener nach Versorgungsart

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269

Facharztlich angebundene Teilnehmende hatten zuvor hiufiger eine Ubergangssprechstunde
wahrgenommen als jene ohne fachspezifische Versorgung (21% vs. 12%, p=0,114, Anlage 7:
Tab. 3). Sie wiesen eine signifikant hohere Transitionskompetenz (22,7 versus 19,0; p<0,001)
auf, sowohl im Bereich des Krankheitswissens (11,4 versus 9,1; p<0,001; Abb. 12) als auch der
Selbstmanagementfahigkeiten (11,3 versus 9,9; p<0,001; Abb. 13, Tab. 15). Darlber hinaus
kannten sie die DRL-Webseite , mein-rheuma-wird-erwachsen.de” signifikant haufiger (33% vs.
20%, p=0,013). Tendenziell zeigten sie zudem eine hdhere Zufriedenheit mit ihrer aktuellen
gesundheitlichen Versorgung sowie mit dem Transitionsprozess als nicht fachspezifisch
versorgte Personen (Tab. 15).
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Wie viel wissen Sie iiber ...

gesundheitlichen Namen Wirkungsweise Langfristiger Einfluss Alkohol,
Zustand Medikamente Medikamente Verlauf Erkrankung  Nikotin, Drogen
100% o E——
90% 10 7 ﬂ
18 12 7 28
80% 7 s
32 23 24
70% 39
60% ) 46 e
50% % 2 2
40% 81 30 19
30% 21
20% - 4288 39
10% > 28
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Abbildung 12: Krankheitswissen junger Erwachsener nach Versorgungsart

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekundérdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269

Wie leicht oder wie schwer féllt es lhnen ...

Gesprache mit an Diskussionen  Behandlung selbst- Medikamente Fragen tber-
Arzt fihren beteiligen standig durchfilhren selbst einnehmen legen/stellen
9
0% ? 15 19 10 1 8 =
80% 5 25
70% 26 »s " 18 12 31 3
60% 27
50%
40%
67
61 53 37

30% s = 50 55
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Abbildung 13: Selbstmanagement junger Erwachsener nach Versorgungsart

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269
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Tabelle 15: Transitionskompetenz, ungedeckte Bedarfe und Zufriedenheit junger Erwachsener in Abhéngigkeit

von der Versorgungsart

Versorgungsart Internistisch Nicht p-Wert!
rheumatologisch | fachspezifisch

Fallzahl 122 147

Transitionskompetenz, Gesamtscore (0-33) 22,7 (6,6) 19,0 (7,5) <0,001
Krankheitswissen (0-18) 11,4 (4,3) 9,1(4,9) <0,001
Selbstmanagementfihigkeiten (0-15) 11,3 (3,2) 9,9 (3,7) <0,001
Unmet-need-Gesamtscore (0-21) 7,5(3,9) 7,0 (4,5) 0,424
Bedarf an nicht-medikamentésen MalRnahmen (0-11) 2,0(2,1) 1,8(2,1) 0,551
Informationsbedarf (0-10) 5,5(2,8) 5,1(3,0) 0,249
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 25,2 (11,2) 20,9 (9,1) <0,001
Zufriedenheit, allgemein (0-20) 13,8 (5,3) 13,0 (5,5) 0,193
Zufriedenheit, Transitionsprozess (0-20) 11,3 (7,8) 7,9 (5,6) <0,001

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269, Angaben in mean [SD], * T-Test fiir unabhéngige Stichproben

Gleichzeitig zeigten jedoch auch fachspezifisch versorgte junge Erwachsene relevante
Versorgungsliicken und Unzufriedenheiten in einzelnen Bereichen. So vergingen im
Durchschnitt 9,9 Monate (Median: 6 Monate) zwischen der letzten Vorstellung in der
Kinderrheumatologie und dem ersten Termin in der internistischen Rheumatologie (Anlage 7:
Tab. 4). Rund ein Drittel der Befragten (35%) gab an, keinen zusammenfassenden Arztbericht
aus der Kinderrheumatologie erhalten zu haben. Lediglich 13% hatten den vom AK Transition
herausgegebenen Transitionspass erhalten, und etwa jede bzw. jeder Vierte (26%) hatte
aufgrund von Unzufriedenheit bereits die internistische Rheumatologin bzw. den
internistischen Rheumatologen gewechselt.

Das Ausmal der Zufriedenheit mit einzelnen Aspekten der internistisch-rheumatologischen
Versorgung ist in Abbildung 14 dargestellt.
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Wie zufrieden sind Sie mit ...

Ihrer aktuellen rheumatologischen Versorgung? 25 19 16
damit, wie auf Sie bzw. Ihre Fragen eingegangen wird? 28 22 15 E
der Fahigkeit von Arztin/Arzt Dinge fiir Sie zu erklaren? 34 19 10
der Beriicksichtigung |hrer Meinung bei _ l
. 32 27 24 12 B
Entscheidungen?
der Zeit, die sich lhrer Arztin bzw. Ihr Arzt fiir Sie nimmt? 25 20 16
0% 20% 40% 60% 80% 100%
m sehr zufrieden zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden ® unzufrieden

Abbildung 14: Zufriedenheit fachspezifisch Versorgter mit der internistisch-rheumatologischen Versorgung

Versichertengruppe mit Priméir- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269

Eine besondere Unzufriedenheit zeigte sich im Zusammenhang mit der Transition (Abb. 15).
Uber 40% der Teilnehmenden waren mit der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel mehr
oder weniger unzufrieden, und jede:r Flinfte bewertete den Zeitpunkt des Wechsels als
unpassend. Zudem &duRerte mehr als die Halfte der Befragten Unzufriedenheit mit der
Unterstitzung bei der Suche nach einer weiterbehandelnden internistischen Rheumatologin
bzw. einem internistischen Rheumatologen.

Wie zufrieden waren Sie mit ...

der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel? 13 19 25 20

den Maglichkeiten sich selbst in die Transition einzubringen?

der Einbeziehung lhrer Eltern in den Prozess? 24 35 23

=]

(=2}

[

-~

]

=
(N=] M2
]

11

m I

dem geplanten Zeitpunkt des Betreuungswechsels? 1 33 27

=
o

der Unterstiitzung bei der Suche nach einem 18 - 53
Weiterbehandelnden?
0% 20% 10% 60% 80% 100%
W sehr zufrieden zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden W unzufrieden

Abbildung 15: Zufriedenheit fachspezifisch Versorgter mit der Transition

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269
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4.2.6 Faktoren im Zusammenhang mit der Versorgungsform

Tabelle 16 stellt die Zusammenhdnge zwischen Transitionskompetenz, ungedeckten
Bedarfen, soziodemografischen Merkmalen, Krankheitslast sowie der Kenntnis der DRL-
Webseite mit der fachspezifischen Versorgung im Erwachsenenalter (Sekundardaten) dar.

Es zeigte sich, dass eine hohere Transitionskompetenz, ein hoheres Krankheitswissen und
ausgepragtere Selbstmanagementfahigkeiten, sowie die Kenntnis der DRL-Webseite ,,mein
rheuma wird erwachsen.de” mit einer internistisch-rheumatologischen Versorgung assoziiert
waren; in der multivariablen Analyse blieb das Krankheitswissen als signifikanter Faktor
bestehen.

Tabelle 16: Faktoren im Zusammenhang mit der fachspezifischen Versorgung

Univariabel Multivariabel
p-
[ J 0,

OR 95% KI p-Wert | OR 95% KI Wert
Transitionskompetenz, Gesamtscore 107 | 1,04-111 | <0,001
(0-33)
Krankheitswissen (0-18) 1,11 | 1,05-1,18 | <0,001 | 1,07 | 1,01-1,15 | 0,034
Selbstmanagementfihigkeiten (0-15) 1,12 | 1,04-1,21| 0,002 | 1,06 | 0,97-1,16 | 0,213
Unmet need Gesamtscore (0-21) 1,02 | 0,97-1,09 | 0,428
Bedarf an nicht-medikamentdsen
MaRnahmen (0-11) 1,04 | 0,92-1,17 | 0,510
Informationbedarf (0-10) 1,05 | 0,97-1,14 | 0,252
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 1,01 | 0,97-1,05 | 0,771
Zufriedenheit, allgemein (0-20) 1,04 | 0,98-1,11 | 0,174
Zufriedenheit, Transitionsprozess (0-20) 0,97 | 091-1,04 | 0,393
Weibliches Geschlecht 1,09 | 0,60-1,98 | 0,775
vermindertes Wohlbefinden
(WHO-5 <50) 0,83 | 0,44-1,54 | 0,546
Kenntnis der DRL-Webseite 2,03 | 1,16-3,55| 0,013 | 1,57 | 0,87-2,84 | 0,135

Versichertengruppe mit Primdr- und Sekunddrdaten: vormals kinderrheumatologisch betreute junge
Erwachsene, n=269, Kl = Konfidenzintervall, OR = Odds Ratio geschdtzt mittels logistischer Regression

4.3 Ergebnisse aus der Kinder-Kerndokumentation (AP 5)

Insgesamt wurden im Jahr 2022 1.887 Jugendliche mit JIA 216 Jahre in 50
kinderrheumatologischen Einrichtungen erfasst. Aufgrund fehlender Vereinbarungen zur
gemeinsamen Verantwortlichkeit bei der Datenverarbeitung zwischen 10 dokumentierenden
Einrichtungen und dem DRFZ wurden 142 Patient:innen von den Analysen ausgeschlossen.
Die finale Studienpopulation bestand aus 1.745 Jugendlichen, von denen 1.021 (59%) im Jahr
2023 ein Follow-up aufwiesen (Abb. 16).
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Andere rheumatische
Erkrankungen: n = 6438

Alter < 16 Jahre: n=5116

Einrichtung ohne
Vereinbarung mit DRFZ zur

Datenverarbeitung: n =142

Drop-outs (u.a. alters-
bedingt): n=724

Kein Abruf Befundbericht in
2022:n =920

Teilnehmende Kinder-KD

2022, n=13441

-«
hd

JIA-Patient:innen
n= 7003

-—

Alter =16 Jahre
n=1887

-—

h J

Alter 216 Jahre
n=1745

—— Querschnittanalysen

-—
h 4

Follow-up 2023
n=1021

Langsschnittanalysen

-—

Abruf Befundbericht
n=101

Fall-Kontroll-Studie

Abbildung 16: Flussdiagramm Kinder-KD-Stichprobe

4.3.1 Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittstudie

4.3.1.1 Merkmale der Teilnehmenden

Die in der Kinder-KD erfassten Jugendlichen waren im Mittel 17.0 + 1,4 Jahre alt, wovon 69%
weiblich waren. Die mittlere Krankheitsdauer betrug 7,3 £ 5,1 Jahre. Der Krankheitsaktivitats-
Score (cJADAS-10) lag im Mittel bei 4,4 + 4,8 Punkten. 59% wurden von den behandelnden
Arzt:innen als nahezu beschwerdefrei (auf einer NRS <1 auf Skala von 0-10, mean 1,2 + 1,9)
eingeschatzt. Knapp die Halfte (45,3%) wiesen eine klinisch inaktive Erkrankung auf (cJADAS
<1.1/ 2.5). Weitere Merkmale der Teilnehmenden zeigt Tabelle 17.

Tabelle 17: Merkmale der Kinder-KD-Teilnehmenden

Diagnosen N =1745 Schulbildung N = 1745
JIA - Oligoarthritis 39,8 Hauptschule 3,8
JIA - RF-negative Polyarthritis 23,5 Realschule 16,3
JIA - RF-positive Polyarthritis 5,3 Gesamtschule 13,7
JIA - enthesitis-assoziierte Arthritis 15,8 Gymnasium 45,5
JIA - Psoriasisarthritis 8,4 berufsbildende Oberschule 12,4
JIA - systemische JIA 4,3 andere Schule 8,4

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745, Angaben in %
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Die teilnehmenden Jugendlichen mit JIA wurden mehrheitlich mit DMARDs behandelt, in fast
40% mit Biologika (Abb. 17).

NSAR 25%

Glukokortikoide

4%

Konventionelle synthetische DMARDs _ 33%
Biologische DMARDs _ 37%
Gezielt wirkende synthetische DMARDs I 3%

Abbildung 17: Therapie bei Kinder-KD-Teilnehmenden

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745

Tabelle 18: Gesundheitliches Befinden der Kinder-KD-Teilnehmenden

Gesundheitsparameter N =1745
Allgemeines Wohlbefinden (NRS 0-10) 2,5(2,4)
Schmerz (NRS 0-10) 2,4(2,7)
Fatigue (NRS 0-10) 2,5(3,0)
Zurechtkommen mit der Erkrankung (NRS 0-10) 1,8(2,4)
Alltagsfunktion (CHAQ) 0,2 (0,5)
Keine Funktionseinschrankung (CHAQ=0) 60
GAD-7 = 10 (moderate-schwere Angstsymptome) 19
PHQ-9 2 10 (moderate-schwere Depressionssymptome) 17

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745, Angaben in mean [SD] oder %

NRS, Numerische Ratingskala (0 = bester, 10 = schlechtester Wert); CHAQ, Childhood Health Assessment
Questionnaire (0 = bester, 3 = schlechtester Wert); GAD-7, Generalizied Anxiety Disorder Scale-7; PHQ-9, Patient
Health Questionnaire-9

Trotz im Durchschnitt gering minimal aktiver oder inaktiver Erkrankung wiesen viele
Patient:innen subjektive Belastungen auf. So berichtete etwa jede:r flinfte Jugendliche
moderate bis schwere Angstsymptome oder depressive Symptome (Tab. 18).

4.3.1.2 Informationsverhalten

Ein Viertel der befragten Jugendlichen (24%) gab an, sich auch auflerhalb der arztlichen
Sprechstunde aktiv Uber ihre rheumatische Erkrankung zu informieren. Die Mehrheit nutzte
hingegen keine zusatzlichen Informationsquellen. Die Webseite der Deutschen Rheuma-Liga
,mein-rheuma-wird-erwachsen.de”, ein spezifisch auf junge Menschen zugeschnittenes
Informationsangebot, war 25% der Befragten bekannt.
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4.3.1.3 Transitionskompetenz

Zur Erhebung der Transitionskompetenz wurden zwei Subskalen des Transitions-KompAZ
eingesetzt: eine zum Krankheitswissen (0—18 Punkte) und eine zum Selbstmanagement (0-15
Punkte). Der durchschnittliche Transitionskompetenz-Gesamtscore betrug 22,5 + 6,7 Punkte
(Skala 0-33). Psychisch belastete Jugendliche (PHQ-9/GAD-7 210) wiesen signifikant
niedrigere Werte der Transitionskompetenz (p jeweils <0,0001) auf, mit Ausnahme der
Subskala Krankheitswissen (Anlage 7: Tab. 5).

Der durchschnittliche Wert fiir das Krankheitswissen lag bei 11,1 + 4,7 Punkten. Unterschiede
zeigten sich je nach Themenbereich: Wahrend die Mehrheit der Jugendlichen angab, viel (iber
den eigenen gesundheitlichen Zustand (52%) und die Namen ihrer Medikamente (64%) zu
wissen (Abb. 18), war das Wissen zu Themen wie der Wirkung von Medikamenten (34% mit
»viel Wissen”) oder dem Einfluss von Alkohol, Nikotin und Drogen auf die Erkrankung (38%)
weniger ausgepragt. Noch geringer war der Anteil derjenigen, die angaben, umfassend lber
reproduktionsrelevante Themen oder langfristige Auswirkungen der Erkrankung informiert
worden zu sein (jeweils 24-28%). Weibliche Jugendliche verfligten Uber ein hoheres
Krankheitswissen als mannliche (Subscore 11,3 + 4,6 vs. 10,6 + 4,7; p = 0,013), was sich auch
in einem hoheren Gesamtscore der Transitionskompetenz widerspiegelte (22,8 + 6,6 vs. 21,7
+6,7; p=0,006).

Wie viel weilt du iiber ...

deinen gesundheitlichen Zustand? 32 14
die Namen deiner Medikamente? [T 20 12
die Wirkungsweise deiner Medikamente oder _
34 36 21

anderer Behandlungen? “

den moglichen Einfluss von Alkohol, leotln.und Drogen auf 2 18
deine Erkrankung?

den Zusammenhang zwischen deiner Erkrankung und 92 23
Verhitung, Schwangerschaft und Vererbung?

die mdéglichen langfristigen Auswirkungen deiner Erkrankung? 34 26

u viel einiges ein bisschen ¥ nichts 0% 20% 40% 60% 80% 100%

Abbildung 18: Krankheitswissen der Jugendlichen
Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745

Im Bereich Selbstmanagement lag der durchschnittliche Score bei 11,2 + 3,2 Punkten. Die
Mehrheit der Jugendlichen gab an, Gespriche mit Arztiinnen (56%), medizinische
Behandlungen zu Hause (58%) sowie die Einnahme von Medikamenten (51%) gut selbstdandig
umsetzen zu kénnen (Abb. 19). Etwa die Halfte Anteil berichtete, dass es ihnen leichtfalle, sich
im Vorfeld eines Arztbesuchs relevante Fragen zu Uberlegen oder sich aktiv an
Entscheidungsprozessen zu beteiligen.
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Wie leicht oder wie schwer fillt es dir ...

die Gespriche mit Arztin / Arzt selbstindig zu fiihren? 30 12
dich an Diskussionen und Entscheidungen liber deine

Gesundheit zu beteiligen? 31 8
die notwendige medizinische Behandlung zu Hause
selbstdndig durchzufiihren?

deine Medikamente se!bst;.mdlg ((?hne Er\n_nerung durch 30 14 n
andere) zum richtigen Zeitpunkt einzunehmen?

relevante Fragen vor dem r.w.acr.\sten:ﬂ\rzttermln 34 13
selbstandig zu Uberlegen?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m eher leicht leicht eher schwer  ® schwer

Abbildung 19: Selbstmanagement der Jugendlichen

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745
4.3.1.4 Bedarfe

Die Angaben der befragten Jugendlichen zeigten, dass nicht-medikamentose
Unterstlitzungsangebote unterschiedlich hdufig genutzt wurden (Abb. 20). Ein Anteil der
Befragten berichtete, entsprechende Angebote nicht in Anspruch genommen zu haben,
obwohl Bedarf bestand. Der Unmet-need-Subscore betrug 0,7 (Skala 0-11).

Physiotherapie T 56 . 9 |

Reha-Sport 93

Ergotherapie 89 4 |

Psychologische Beratung [IEERN 83

Sozialrechtliche Beratung || 97

Stationdre Reha-MaRnahmen H 96

Funktionstraining der Rheumaliga 98

Selbsthilfegruppen | 98 |

Ubergangssprechstunde  1EM 82 14|

Transitionscamps | 94

Strukturierte Patient*innenschulung [ 90 | 8 |
0% 20% 40% 60% 80% 100%

¥ Inanspruchnahme nein, kein Bedarf ¥ nein, aber Bedarf

Abbildung 20: Bedarfe an nicht-medikamentésen MafSnahmen
Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745

Im Bereich krankheitsbezogener Information gaben jeweils zwischen 11% und 36% der
Jugendlichen an, sich zu bestimmten Themen nicht ausreichend informiert zu fiihlen (Abb.
21). Am haufigsten betraf dies Informationen zum langfristigen Verlauf der Erkrankung (36%),
zu moglichen Auswirkungen auf die Berufswahl (32%) sowie zum Zusammenhang zwischen
Erkrankung und Schwangerschaft, Verhiitung oder Vererbung (31%). Der durchschnittliche
Unmet-need-Subscore in diesem Bereich betrug 2,5 (Skala 0-10).

Weibliche Jugendliche berichteten (ber einen signifikant hoheren Bedarf an
UnterstlitzungsmalBnahmen als mannliche (Unmet-Need-Gesamtscore 3,3 + 3,9 vs. 2,8 + 3,5;
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p = 0,029). Psychisch belastete Jugendliche zeigten signifikant hohere ungedeckte Bedarfe als
nicht belastete (Unmet-Need-Gesamtscore 4,8 + 4,1 vs. 2,8 + 3,9; p <0,0001; Anlage 7: Tab.
5).

Erkrankung und maégliche Begleiterscheinungen 11 I
Therapie (inkl. Wirkung & Nebenwirkungen) IS 15 s
MaRnahmen, die du selbst durchfiilhren kannst S 13
Moglicher Einfluss Lebensstil auf Erkrankung IS 12
Moglicher Einfluss von Alkohol, Nikotin, Drogen auf Erkrankung 20
Zusammenhang zw. Erkrankung und Verhiitung, Schwangerschaft [ 25
Langfristiger Verlauf der Erkrankung 2 T
Mogliche Auswirkungen der Erkrankung auf Berufswahl [T 19
Angebote von Selbsthilfegruppen 57
Sozialrechtliche Unterstiitzungsangebote  [EEN 19
0% 20% 40% 60% 80% 100%
M ausreichend nein, kein Bedarf M nein, aber Bedarf

Abbildung 21: Themenspezifische Bedarfe

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745
4.3.1.5 Zufriedenheit mit der Versorgung

Die Mehrheit der Jugendlichen war mit ihrer aktuellen rheumatologischen Versorgung ,sehr
zufrieden” oder ,zufrieden” (Abb. 22). Vergleichbar hohe Zustimmungswerte zeigten sich fir
die Berlicksichtigung der eigenen Meinung bei Therapieentscheidungen (59% ,sehr
zufrieden”, 30% ,zufrieden”) sowie fiir die von Arzt:innen aufgewendete Gesprichszeit (66%
bzw. 27%).

In Bezug auf Aspekte der Transitionsvorbereitung waren die Anteile an eher Unzufriedenen
bzw. Unzufriedenen leicht hoher.

Der mittlere Gesamtscore der Versorgungszufriedenheit lag bei 34,9 + 9,3 (Skala 0—40). Dabei
betrug der Subscore fir die allgemeine Versorgung 17,0 + 3,8 (Skala 0—-20) und der Subscore
fir die Zufriedenheit mit der Transitionsvorbereitung 17,8 + 7,9 (Skala 0-20).

Zwischen den Geschlechtern zeigten sich keine Unterschiede (Gesamtscore
Versorgungszufriedenheit Madchen 34,7 + 9,4 vs. Jungen 35,5 + 9,1; p=0,174). Psychisch
belastete Jugendliche berichteten hingegen Uber eine signifikant geringere Zufriedenheit mit
der Versorgung (Gesamtscore Versorgungszufriedenheit 30,4 + 10,1 vs. 36,7 + 8,5; p<0,0001;
siehe Anlage 7: Tab. 5).
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Wie zufrieden bist du mit ...

deiner aktuellen rheumatologischen Versorgung? 30 1 6
damit, wie auf dich bzw. deine Fragen eingegangen wird? e 31 g 2|
der Fahigkeit von Arztin/Arzt Dinge fiir dich zu erkldren? 25 3 |
der Berlicksichtigung deiner Meinung bei Entscheidungen? 30 s 2l
der Zeit, die sich deine Arztin bzw. dein Arzt fiir dich nimmt? T 27 s 2]
der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel? 16 12 |6
den Moglichkeiten dich selbst in die Transition einzubringen? e 20 1 [5H
der Einbeziehung deiner Elternin den Prozess? 1 8
dem geplanten Zeitpunkt des Betreuungswechsels? 18 9 4
der Unterstiitzung bei der Suche nach einem... 22 9 2@
0% 20% 40% 60% 80% 100%
M sehr zufrieden zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden ¥ unzufrieden

Abbildung 22: Zufriedenheit mit der Versorgung

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745
4.3.1.6 Transitionskompetenz

Die Transitionskompetenz der Jugendlichen war in der univariablen linearen Regression
signifikant assoziiert mit der Teilnahme an einer Ubergangssprechstunde (B 4,15; 95% Kl 2,03
; 6,27; p<0,0001) sowie an Patient:innenschulungen (8 4,47; 95% Kl 1,11 ; 7,83; p=0,009).
Dariber hinaus zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang mit der allgemeinen Zufriedenheit
mit der Versorgung (B 0,1; 95% Kl 0,06 ; 0,15; p<0,0001), dem Alter (8 0,8; 95% Kl 0,54 ; 1,06;
p<0,001), dem weiblichen Geschlecht sowie dem Besuch eines Gymnasiums (Anlage 7: Tab.
6). Negative Zusammenhange bestanden hingegen mit hoherer Krankheitsaktivitat (cJADAS,
arztliches Globalurteil), allen patient:innenberichteten Outcomes (Globalurteil, Schmerz,
Fatigue, Alltagsfunktion, Krankheitsbewaltigung), psychischer Belastung (PHQ-9 B -0,2; 95% KI
-0,3 ; -0,1; p<0,0001; GAD-7 R 0,19; 95% Kl -0,29 ; -0,09; p<0,0001 sowie ungedeckten
Bedarfen. Das bedeutet, dass mit zunehmender Krankheitsaktivitat, starkeren Beschwerden
und mehr ungedeckten Bedarfen die Transitionskompetenz abnimmt.

In der multivariablen Analyse blieb die Transitionskompetenz signifikant mit weiblichem
Geschlecht, Alter und groRerer Zufriedenheit mit der Betreuung assoziiert, wahrend sie mit
zunehmenden Informationsdefiziten (ungedeckten Bedarfen) und starkeren
Angstsymptomen (GAD-7) abnahm (Tab. 19).
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Tabelle 19: Korrelate der Transitionskompetenz

Transitionskompetenz
multivariable (LASSO)

B! 95% KiI p-Wert

Informationsdefizite -0,32 -0,49;-0,16 <0,001

zﬁ;reii;j;?‘heit mit Betreuung, 0,39 0,24 ; 0,54 <0,001

Alter 0,66 0,25;1,06 0,001
Geschlecht Weiblich 0,00

Mannlich -1,44 -2,65;-0,24 0,019

GAD-7 -0,11 -0,21;0,01 0,026

Kinder-KD-Teilnehmende, Querschnittdaten, n=1745
GAD-7, Generalized Anxiety Disorder Scale-7; 18=Regressionskoeffizient geschdtzt mittels eines linearen

Regressionsmodells; KI=Konfidenzintervall

4.3.2 Kinder-KD-Teilnehmende, Langsschnittbeobachtung

Flr 1021 der 1745 Jugendlichen lagen Verlaufsdaten aus dem Jahr 2023 (Follow-up) vor.

4.3.2.1 Merkmale der Follow-up-Gruppe

Die Merkmale der Follow-up-Gruppe zeigt Tabelle 20.

Tabelle 20: Charakteristika der Follow-up-Gruppe

Merkmale Erstbefragung Follow-up p-Wert!
Weibliches Geschlecht 71,4
JIA-Kategorien Oligoarthritis (persistierend): 23,2

Polyarthritis (PA RF-/RF+/OA ext.): 44,8
Alter in Jahren 16,6 (1,3) 17,9 (1,3)
Krankheitsdauer in Jahren 7,3 (5,1) 8,6 (5,3)
cJADAS-10 (range 0-30) 4,3(4,7) 4,1 (4,6) 0,297
Globales Arzturteil (NRS 0-10) 1,3(1,9) 1,0(1,7) <0,001
Inaktive Erkrankung (Arztglobal <1) 57,4 65,1 0,001
Globales Patient:innenurteil (NRS 0-10) 2,3(2,3) 2,3(2,4) 0,884
Schmerz (NRS 0-10) 2,3(2,6) 2,1(2,6) 0,094
Fatigue (NRS 0-10) 2,3(2,9) 2,4 (3,0) 0,204
Zurechtkommen mit Erkrankung (NRS 0-10) 1,6 (2,3) 1,6 (2,2) 0,464
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Merkmale Erstbefragung Follow-up p-Wert!
CHAQ-Score (range 0-3) 0,2 (0,5) 0,2 (0,4) 0,063
PHQ-9 210 16 15 0,773
GAD-7 210 17 22 0,042
DMARDs 61,0 65,9 0,027
bDMARDs 39,4 46,8 0,001
Therapieadhéarenz: fast immer/haufig - 75,5

Therapieadhdrenz: manchmal/selten/gar - 24,5

nicht

Kinder-KD-Teilnehmende, Léngsschnittdaten, n=1021, Angaben in mean (SD) oder %

PA RF-/RF+/0OA ext., Rheumafaktor-negative Polyarthritis, Rheumafaktor-positive Polyarthritis, extended
Oligoarthritis; cJADAS-10, clinical Disease Activity Score Juvenile Arthritis; NRS, Numerische Ratingskala (0 =
bester, 10 = schlechtester Wert); CHAQ, Childhood Health Assessment Questionnaire (0 = bester, 3 =
schlechtester Wert); PHQ-9, Patient Health Questionnaire-9; GAD-7, Generalized Anxiety Disorder Scale-7;
DMARDs, Disease-modifying Antirheumatic Drugs; bDMARDs, biologische DMARDs; ! geschdtzt mittels eines
linear gemischten Regressionsmodells

4.3.2.2 Informationsverhalten

Das Informationsverhalten der befragten Jugendlichen anderte sich im Zeitverlauf nicht
wesentlich: Bei der Erstbefragung informierten sich 24% auch aullerhalb der arztlichen
Sprechstunde aktiv iber ihre rheumatische Erkrankung, zum Follow-up waren es 21% (Anlage
7:Tab. 7). Die Kenntnis der DRL-Webseite ,mein-rheuma-wird-erwachsen.de” nahm hingegen
etwas zu: Wahrend sie bei der Erstbefragung 27% der Teilnehmenden bekannt war, lag der
Anteil beim Follow-up bei 31%. Jugendliche mit einer schwereren Erkrankungsform
(Polyarthritis) kannten das Angebot haufiger als solche mit Oligoarthritis (32% vs. 25% bei der
Erstbefragung und 37% vs. 27% bei der Folgebefragung).

4.3.2.3 Entwicklung der Transitionskompetenz

Die Ergebnisse zeigen signifikante Verbesserungen im Bereich des Krankheitswissens (Tab.
23): Der mittlere Score stieg von 11,2 auf 12,2 Punkte (p <0,001). Zuwéachse waren
insbesondere bei Themen wie Lebensstil, Medikamentenwirkung und langfristige
Krankheitsfolgen erkennbar. Auch beim Wissen Uber den Einfluss von Alkohol, Nikotin und
Drogen zeigte sich eine positive Entwicklung. Im Bereich Selbstmanagement zeigte sich
ebenfalls eine signifikante Verbesserung: Der mittlere Score stieg von 11,3 auf 11,6 Punkte
(p=0,001) (Abb. 23).
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Wie viel weiB3t du iiber ...

. . EB 33 14

- deinen gesundheitlichen Zustand? o, 31 0 "

... die Namen deiner Medikamente? EB 20 —

FU 21 8

.. die Wirkungsweise der Medikamente? EB 36 — I
5 FU 39 18

-.. den Einfluss von Alkohol, Nikotin, gp 2% 17
Drogen auf Erkrankung? FU 28 18

... den Zusammenhang zw. Erkrankung und EB 21 23
Verhiitung, Schwangerschaft, Vererbung? FU 23 24
... die moglichen langfristigen Auswirkungen gp 32 28
deiner Erkrankung? FU 33 25 3 |

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

W viel einiges ein bisschen M nichts

Abbildung 23: Krankheitswissen im Vergleich Erstbefragung zu Follow-up

Kinder-KD-Teilnehmende, Lédngsschnittdaten, n=1021; EB, Erstbefragung; FU, Follow-up

Die Verlaufsdaten zeigen auch einen Anstieg des mittleren Selbstmanagement-Scores von
11,3 auf 11,6 Punkte (Skalenbereich 0-15; p = 0,001, Tab. 23). Zwischen Erstbefragung und
Follow-up gaben mehr Jugendliche an, Gespriche mit Arzt:innen zu fiihren, sich an
Entscheidungen zu beteiligen und medizinische MaBnahmen eigenstandig umzusetzen. Auch
das eigenstandige Einnehmen der Medikation und die Vorbereitung auf Arzttermine wurden
im Follow-up tendenziell hdufiger als leicht oder eher leicht beschrieben (Abb. 24).

Wie leicht oder wie schwer fillt es dir ...

die Gespriche mit Arztin/ A fiih ) - "
-~ die Gesprche mit Arztin/ Arzt 2u fhren? r) - o 2 o 1
... dich an Diskussionen und Entscheidungen EB 31 15 12|
iiber deine Gesundheit zu beteiligen? FU 30 0

... die notwendige Behandlung selbsténdig EB 24 13
durchzufihren? FU T 25 12

... die Medikamente selbstindigzum EB I 31 16 L4 |
richtigen Zeitpunkt einzunehmen  Fu 30 14

... relevante Fragen vor dem Arzttermin zu EB 31 14 L 4 |
iberlegen? Fy 32 s H

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

m eher leicht leicht eher schwer m schwer

Abbildung 24: Selbstmanagement-Kompetenz im Vergleich Erstbefragung zu Follow-up

Kinder-KD-Teilnehmende, Ldngsschnittdaten, n=1021; EB, Erstbefragung; FU, Follow-up

Der Gesamtscore der Transitionskompetenz (Skalenbereich 0-33) erhohte sich im
Projektverlauf signifikant von 22,5 auf 23,9 Punkte (p < 0,001).

Pradiktoren fur die Transitionskompetenz im Follow-up waren die Kenntnis der Webseite
www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de der Deutschen Rheuma-Liga sowie eine hohere
allgemeine Zufriedenheit mit der Versorgung. Ein negativer Zusammenhang zeigte sich
hingegen flir das Vorliegen ungedeckter Informationsbedarfe. In den multivariablen Analysen
bestatigten sich - auler bei der Zufriedenheit - diese Zusammenhange (Tab. 21).
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Tabelle 21: Pridiktoren fiir Transitionskompetenz im Follow-up

Transitionskompetenz zum Follow-up

Zu Baseline Univariabel Multivariabel

OR 95% Ki p-Wert OR 95% KI p-Wert
Informationssuche auBerhalb -0,79 -2,04;0,47 0,219
Sprechstunde
Kenntnis DRL-Website 2,11 0,94;3,29 | <0,001 | 1,58 | 0,42;2,75 | 0,008
GAD7/ PHQ9 auffillig -1,09 -2,41;0,23 | 0,104
PHQ9 auffallig -1,70 -3,45;0,06 | 0,059
GAD?7 auffallig -1,21 -2,65;0,24 | 0,102
Informationsbedarf -0,53 -0,71;-0,35| <0,001 | -0,39 |-0,59;-0,19 | <0,001
Bedarf an nicht-medikamentdsen -0,02 -0,78;0,73 0,949
MaRnahmen (0-11)
Zufriedenheit, Gesamtscore 0,36 0,22;0,51 | <0,001

Kinder-KD-Teilnehmende, Lédngsschnittdaten, n=1021; KI - Konfidenzintervall, OR - Odds Ratio geschditzt mittels
logistischer Regression, DRL - Deutsche Rheuma-Liga; PHQ-9, Patient Health Questionnaire-9; GAD-7,
Generalized Anxiety Disorder Scale-7

4.3.2.4 Informationsbedarf

Der durchschnittliche Informationsbedarf (Skalenbereich 0-10) sank im Projektverlauf von 2,6
auf 2,1 Punkte (p <0,001, Tab. 23). Der Anteil an Jugendlichen, die sich zu bestimmten
Themen nicht ausreichend informiert flihlten, ging in mehreren Bereichen zuriick (Abb. 25).
Die haufigsten Informationsbedarfe im Follow-up bestanden weiterhin zu den Themen
Krankheitsverlauf (31%), Verhltung und Schwangerschaft (28%) sowie Auswirkungen der
Erkrankung auf die Berufswahl (28%).

Informationsbedarf zu ...

Eigene Einfluss  Alkohol, Nikotin Verhiitung  Krankheits- Auswirkungen Sozialrechtlicher
Erkrankung Therapie  MaBnahmen Lebensstil Drogen Schwangerschaft verlauf Berufswahl  Selbsthilfe  Unterstiitzung
100%
I Y
90% [1 G 5
80%
n 14
70%
10
60% g 2
50%
40%
30% "1
20% 2
10%
0% EB FU EB EB FU
m ausreichend nein, kein Bedarf ~ m nein, aber Bedarf

Abbildung 25: Informationsbedarfe im Zeitverlauf
Kinder-KD-Teilnehmende, Lédngsschnittdaten, n=1021; EB, Erstbefragung; FU, Follow-up
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4.3.2.5 Entwicklung der Zufriedenheit

Die durchschnittliche Zufriedenheit mit der allgemeinen rheumatologischen Versorgung lag
zum Erstbefragungszeitpunkt bei 17,2 von 20 Punkten und stieg im Follow-up auf 17,5 Punkte
(p =0,018, Tab. 23). In Einzelaspekten gaben jeweils mehr als 80% der Jugendlichen an, mit
der aktuellen Versorgung, der Kommunikation durch die behandelnden Arzt:innen sowie der
Einbindung in Entscheidungen (sehr) zufrieden zu sein. Leicht riicklaufig war der Anteil
derjenigen, die angaben, ,eher unzufrieden” oder ,unzufrieden” mit der verfliigbaren Zeit
oder der Beantwortung ihrer Fragen zu sein (Abb. 26).

Wie zufrieden bist du mit ...

.. deiner aktuellen rheumatologischen  EB 28 10 's'H
Versorgung? FU [ 32 ] |
- damit, wie auf dich bzw. deine Fragen g 29 s 2l
eingegangen wird? py T 29 7 1
... der Fahigkeit deiner Arztin bzw. deines . -8 s 2l
Arztes Dinge fiir dich verstandlich zu
% FU 30 6
erklaren?
.. der Berlicksichtigung deiner Meinung  EB 28 g 2l
bei (Therapie-) Entscheidungen?  Fu 30 6 |
... der Zeit, die sich deine Arztin bzw. dein  EB 25 5 2H

Arzt fiir dich nimmt? FU

27 all

=]
ES

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

m sehr zufrieden zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden ™ unzufrieden

Abbildung 26: Allgemeine Versorgungszufriedenheit im Zeitverlauf
Kinder-KD-Teilnehmende, Léngsschnittdaten, n=1021; EB, Erstbefragung; FU, Follow-up

Vorbereitung auf den Betreuungswechsel

Die Zufriedenheit mit der Vorbereitung auf den Wechsel in die Erwachsenenrheumatologie
lag im Durchschnitt bei 18,9 Punkten zum Basiszeitpunkt und sank auf 16,7 Punkte im Follow-
up (p < 0,001, Tab. 23). Die niedrigsten Zufriedenheitswerte wurden dabei in Bezug auf die
Unterstitzung bei der Arztsuche, die Einbindung der Eltern sowie die Kommunikation des
geplanten Zeitpunkts des Wechsels angegeben. Der Anteil unzufriedener oder eher
unzufriedener Antworten nahm in diesen Bereichen im Follow-up etwas zu (Abb. 27).

Wie zufrieden bist du mit ...

... der Vorbereitung auf den Wechsel in EB 0o 0 6

die Erwachsenenrheumatologie? FU T —" 27 12 g A

-~ den Mglichkeiten dich selbst in den g 2 1 WENH

Prozess des Ubergangs in die g, 3 0 w7l
Erwachsenenversorgung einzubringen?

... der Einbeziehung deiner Eltern in den EB 33 g 2H

Prozess? FU 36 52 7 3H

- dem geplanten Zeitpunkr des Wechsels 8 TR -

in die Erwachsenenrheumatologie? Fu 3 s s

+» der Unterstiitzung bei cer Suche nach gy o s SN

einer welterbenandelnden Jreiin 7 gy 3 1 e

einem Arzt?
0% 10% 20% 30% A0% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m sehr zufrieden zufrieden eher zufrieden eher unzufrieden ™ unzufrieden
Abbildung 27: Zufriedenheit mit der Vorbereitung auf den Betreuungswechsel im Zeitverlauf

Kinder-KD-Teilnehmende, Ldngsschnittdaten, n=1021; EB, Erstbefragung; FU, Follow-up
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Der kombinierte Gesamtscore der Zufriedenheit (Skalenbereich 0-40) sank im Zeitverlauf
signifikant von 36,1 Punkten auf 34,4 Punkte (p < 0,001, Tab. 23).

Pradiktoren der Zufriedenheit
Negative Zusammenhdnge mit der Zufriedenheit zum Follow-up wurden bei Vorliegen
ungedeckter Bedarfe in der univariablen und multivariablen Analyse nachgewiesen (Tab. 22).

Tabelle 22: Pridiktoren fiir Zufriedenheit im Follow-up

Zufriedenheit (Gesamtscore) zum Follow-up

Erstbefragung Univariabel Multivariabel

OR 95% KI p-Wert OR 95% KI p-Wert

Informationssuche auBerhalb 0,54 1,17:2,25 0,538

Sprechstunde

Kenntnis DRL-Website -1,94 |-3,55;-0,33| 0,018 | -1,64 | -3,32;0,05 | 0,057
GAD7/ PHQ9 auffallig -2,66 |-4,65;-0,68| 0,009

PHQ9 auffallig -0,74 -3,32;1,84 0,572

GAD7 auffallig -1,64 |-3,78;0,50 | 0,133

Informationsbedarf -0,41 -0,66;-0,17| 0,001 -0,45 | -0,72;-0,18 | 0,001

Bedarf an nicht-medikamen-

-1 -2,67;-0,72 1 -1 -2 ;-0,01 4
tésen MaRBnahmen (0-11) /69 675-0, 0,00 03 05;-0,0 0,048

Kinder-KD-Teilnehmende, Léngsschnittdaten, n=1021; KI - Konfidenzintervall, OR - Odds Ratio geschdtzt mittels
logistischer Regression, DRL - Deutsche Rheuma-Liga; PHQ-9, Patient Health Questionnaire-9; GAD-7,
Generalized Anxiety Disorder Scale-7

Tabelle 23 fasst die Veranderungen in Transitionskompetenz, ungedeckten Bedarfen und
Zufriedenheit mit der Versorgung im Zeitverlauf zusammen. In den beiden grofSten
Diagnosegruppen, der Oligoarthritis (n = 388) und der Polyarthritis (n = 306), zeigten sich keine
Unterschiede hinsichtlich der Veranderungen Uber die Zeit. Das Krankheitswissen nahm
signifikant zu, wahrend die Unzufriedenheit mit der Versorgung - insbesondere in Bezug auf
die Vorbereitung auf den Betreuungswechsel - signifikant abnahm (Anlage 7: Tab. 8).

Tabelle 23: Transitionskompetenz, ungedeckte Bedarfe sowie Zufriedenheit der Jugendlichen liber die Zeit

Erstbefragung Follow-up p-Wert!

Transitionskompetenz, Gesamtscore (0-33) 22,5 (6,6) 23,9 (6,2) <0,001
Krankheitswissen (0-18) 11,2 (4,6) 12,2 (4,3) <0,001
Selbstmanagementfihigkeiten (0-15) 11,3 (3,1) 11,6 (3,0) 0,001
Unmet-need-Gesamtscore (0-21) 3,2(3,9) 2,8 (3,6) 0,023
Bedarf an nicht-medikamentdsen 0,6 (1,3) 0,8(1,5) 0,013
MaRnahmen (0-11)

Informationsbedarf (0-10) 2,6 (3,3) 2,1(2,9) <0,001
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 36,1 (9,4) 34,4 (9,3) <0,001
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Erstbefragung Follow-up p-Wert!
Zufriedenheit, allgemeine Versorgung (0-20) 17,2 (3,7) 17,5(3,2) 0,018
Zufriedenheit, Transitionsprozess (0-20) 18,9 (7,8) 16,7 (7,9) <0,001

Kinder-KD-Teilnehmende, Lingsschnittdaten, n=1021; Angaben in mean (SD); 1geschitzt mittels eines linear
gemischten Regressionsmodells

4.3.2.6 Outcomes und unabhadngige Pradiktoren

Das Follow-up der Kinder-KD-Teilnehmenden erfolgte unmittelbar vor dem Verlassen der
kinderrheumatologischen Versorgung. Zu diesem Zeitpunkt wiesen etwa zwei Drittel der
Jugendlichen eine klinisch inaktive Erkrankung auf (arztliches Globalurteil der
Krankheitsaktivitat, NRS < 1). Rund 66% befanden sich unter einer DMARD-Therapie, davon
47% unter einer Behandlung mit Biologika. Funktionelle Beeintrachtigungen lagen bei 36% der
Jugendlichen vor, 52% berichteten tGber Schmerzen und 54% (iber Fatigue (Anlage 7: Tab. 9).

Je nach Themenbereich berichteten 10—-40% der Jugendlichen noch (iber Wissensdefizite.
Rund 10% gaben Schwierigkeiten im Bereich des Selbstmanagements an (Abb. 23, 24).
Ungedeckte Informationsbedarfe bestanden, abhangig vom jeweiligen Bereich, bei 10—-30%
der Teilnehmenden (Abb. 25). Auch im Hinblick auf nicht-medikamentése MalRnahmen
zeigten sich  weiterhin  unversorgte Bedarfe, insbesondere in Bezug auf
Patient:innenschulungen und strukturierte Transitionsprogramme (Anlage 7: Abb. 1, 2).

Verschiedene Faktoren wurden in univariablen Analysen als Pradiktoren fiir die klinischen
Outcomes Remission bzw. inaktive Erkrankung, allgemeines Wohlbefinden, Fatiguefreiheit,
sowie eine gute Alltagsfunktion zum Follow-up identifiziert (Anlage 7: Tab. 10). In der
multivariablen Analyse zeigte sich, dass die Zufriedenheit mit der Versorgung allgemein sowie
mit dem Transitionsprozess Pradiktoren flir ein besseres allgemeines Wohlbefinden und eine
gute Alltagsfunktion bzw. fir fehlende Krankheitsaktivitat/Remission und ein sehr gutes
Wohlbefinden zum Follow-up waren, nicht jedoch die Transitionskompetenz. Eine aktive
Informationssuche auBerhalb der Sprechstunde war allerdings mit besserem Wohlbefinden
und fehlender Fatigue assoziiert (Tab. 24).

Ungedeckte Bedarfe und psychische Belastungen gingen hingegen mit einer geringeren
Chance einher, zum Follow-up in Remission bzw. beschwerdefrei zu sein.
Selbstmanagementfahigkeiten und der PHQ-9 wurden in dieser Analyse ebenfalls
berlicksichtigt, zeigten in der multivariablen Analyse aber keine signifikanten Assoziationen
mit den klinischen Outcomes.
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Tabelle 24: Préiidiktoren fiir klinische Outcomes im Follow-up

Erst- Klinische Outcomes zum Follow-up
befragun . . .
gung Arztglobal- Allgemeines Fatigue (<1) Schmerz (<1) keine
urteil (<1) Wohlbefinden Funktions-
(<1) einschran-
kungen
(CHAQ=0)
OR [95%| p | OR |95%| p | OR |95%| p | OR |95%| p | OR |95%| p
KI Kl KI KI KI
Wissen 0,98 0,93 0,50
1,04
Zufriedenheit, 1,07 099; 0,092 1,12 1,07; <0,001
. 1,18
allgemeine 115
Versorgung
Zufriedenheit, | 103 100; 0034 1,05 1,02; 0,002
. 1,06 1,09
Transition
Informations- 0,92 0,84 0,055 0,92 0,86; 0,009 0,95 0,90; 0,090
1,00 0,98 1,01
bedarf
Bedarf nicht- | 0.61 gr;‘f; 0,001
medikament. ’
Malnahmen
Informieren 2,39 1,30; 0,005 1,77 1,13; 0,013
4,39 2,79
auBerhalb
Sprechstunde
Kenntnis DRL- 0,59 0,39; 0,011 0,61 0,41; 0,017
. 0,88 0,92
Website
GAD7 auffillig 0,39 0,15, 0,058 0,10 0,04; <0,001 0,38 0,19; 0,006
1,03 0,26 0,76

Kinder-KD-Teilnehmende, Léngsschnittdaten, n=1021; multivariable Analysen, KI - Konfidenzintervall, OR - Odds
Ratio geschdtzt mittels logistischer Regression, DRL - Deutsche Rheuma-Liga; PHQ-9, Patient Health
Questionnaire-9; GAD-7, Generalized Anxiety Disorder Scale-7

Bei der Priifung von Zusammenhangen zwischen ausgewahlten Parametern bei Erstbefragung
mit der Therapieadhdrenz zum Follow-up zeigte sich, dass Krankheitswissen und
Selbstmanagementfahigkeiten mit einer hoheren Therapieadhdrenz assoziiert waren.
Gleiches galt fir die Kenntnis der DRL-Webseite sowie ungedeckte Bedarfe (Anlage 7: Tab.
11). In der multivariablen Analyse wurde der Zusammenhang mit dem Krankheitswissen
bestatigt; die Zufriedenheit mit der Versorgung war hingegen mit einer geringeren Adhéarenz
assoziiert (Tab. 25).
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Tabelle 25: Pridiktoren fiir Therapieadhdrenz zum Follow-up

Erstbefragung Therapieadhdrenz zum Follow-up
Medikamenteneinnahme fast immer/ haufig versus
manchmal/ selten/ gar nicht

OR 95% KI p-Wert
Wissen 1,10 1,05;1,16 <0,001

Selbstmanagement

Zufriedenheit, allgemeine 0,91 0,86;0,97 0,04
Versorgung

Zufriedenheit, Transitionsprozess

Informationsbedarf

Bedarf an nicht-medikamentdsen
MalRnahmen

Informieren auBerhalb Sprechstunde 0,68 0,41;1,13 0,137

Kenntnis DRL-Website

PHQ-9 auffallig
GAD-7 auffallig

Kinder-KD-Teilnehmende, Léngsschnittdaten, n=1021; multivariable Analysen, KI - Konfidenzintervall, OR - Odds
Ratio geschdtzt mittels logistischer Regression

4.4 Nutzung und Wirkung digitaler Komponenten (AP 4 / AP 6)
4.4.1 Akzeptanz und Nutzung des digitalen Befundberichts

Der im Projekt entwickelte digitale Befundbericht wurde den Teilnehmenden der Kinder-KD
aktiv angeboten. Im Jahr 2022 wurden insgesamt 238 Abrufe des Befundberichts registriert,
die auf 228 Patient:innen (13%) entfielen; bei zehn Personen erfolgte ein doppelter Abruf.
Samtliche Nutzer:innen stimmten der Weiterleitung der Informationen an die
weiterbehandelnden Arzt:innen zu.

Die Zuordnung der Befundabrufe zu den Kinder-KD-Daten war bei 218 Patient:innen mdglich.
In 10 Fallen lag eine unvollstandige oder fehlerhafte KD-Nummer vor, die eine eindeutige
Verknlpfung verhinderte. Unter den 218 zugeordneten Fallen hatten 124 Patient:innen eine
gesicherte JIA.

Von diesen konnten schliellich 101 Jugendliche mit JIA in die Analyse eingeschlossen werden.
Bei den Ubrigen 23 fehlten oder lagen unvollstandige Patient:innenbégen vor, die fir die
Auswertung erforderlich waren.

Patient:innen, die den Befundbericht abgerufen hatten, unterschieden sich insgesamt kaum
von jenen ohne Befundabruf. Sie berichteten etwas haufiger Giber Schmerzen (70% vs. 57%,
p=0,01), nahmen haufiger NSAR ein (37,8% vs. 24,4%) und wiesen etwas haufiger eine
Polyarthritis auf (47,5% vs. 41,9%) als Patient:innen ohne Befundabruf (Anlage 7: Tab. 12). Der
Vergleich zwischen Patient:innen mit und ohne angeforderten Befundbericht ergab keine
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signifikanten Unterschiede hinsichtlich Transitionskompetenz, Selbstmanagement oder
Zufriedenheit mit der Versorgung (Anlage 7: Tab. 13).

4.4.2 Effekte des Befundberichts

Den 101 Jugendlichen mit vollstandig vorliegenden Patient:innenbdgen und gesicherter JIA-
Diagnose, die einen digitalen Befundbericht angefordert hatten, wurden gematchte
Kontrollen gegeniibergestellt (n = 101; jeweils 72% weiblich). Die Gruppen unterschieden sich
hinsichtlich der patient:innenberichteten Globalbewertung des Gesundheitszustands, der
Fatigue sowie der Schmerzfrequenz, nicht jedoch in klinischen Parametern oder der
Medikation (Tab. 26).

Tabelle 26: Charakteristika der Patient:innen mit und ohne Befundabruf

Merkmale Befundbericht Befundbericht p-Wert!
Nein Ja

N=101 N=101
JIA-Kategorien PolyJIA: 47,5 PolyJIA: 47,5
Alter in Jahren 17,1 (1,4) 17,2 (1,6)
Krankheitsdauer in Jahren 8,1(5,2) 8,2 (5,3)
cJADAS-10 3,7(4,7) 4,8 (4,3) 0,100
Globales Arzturteil (NRS 0-10) 1,1(1,8) 1,1(1,6) 0,708
Aktive Gelenke, n 1,0 (2,8) 0,9 (1,6) 0,774
DMARDs 61,1 62,8 0,817
NSAR 27,4 37,8 0,144
Globales Patient:innenurteil (NRS 0-10) 2,0(2,3) 2,8(2,5) 0,016
Schmerz (NRS 0-10) 2,2(2,8) 2,8(2,7) 0,149
Keine Schmerzen (NRS <1) 50,0 29,9 0,004
Fatigue (NRS 0-10) 2,0(2,8) 2,8(2,9) 0,046
Zurechtkommen mit Erkrankung (NRS 0-10) 1,7 (2,4) 2,0(2,5) 0,311
CHAQ-Score 0,2 (0,4) 0,3 (0,5) 0,304
PHQ-9-Score 4,5(5,1) 5,1(4,8) 0,528
GAD-7-Score 4,2 (4,4) 5,4 (5,3) 0,218
Informieren auBerhalb Sprechstunde 22,4 31,1 0,211
Kenntnis Webseite der DRL 27,5 30,0 0,744

Kinder-KD Fall-Kontrollstudie; Angaben in mean [SD] oder %; ‘geschétzt mittels bedingt logistischer Regression

Auch der Anteil derjenigen, die sich aulRerhalb der Sprechstunde informierten oder die
Website der Deutschen Rheuma-Liga kannten, war vergleichbar.
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Im Vergleich zu den gematchten Kontrollen zeigten sich keine signifikanten Unterschiede in
Bezug auf Transitionskompetenz (krankheitsbezogenes Wissen, Selbstmanagement),
ungedeckte Bedarfe oder Zufriedenheit - weder bei der Erstbefragung (Tab. 27) noch im
Follow-up (Tab. 28).

Tabelle 27: Transitionskompetenz, Bedarfe und Zufriedenheit von Teilnehmenden mit vs. ohne Befundabruf zur

Erstbefragung
Befundbericht Befundbericht
nein ja
n=101 n=101
Erstbefragung mean (sd) mean (sd) p-Wert!
Transitionskompetenz (0-33) 23,5 (6,6) 22,8 (5,9) 0,494
Krankheitswissen (0-18) 12,1 (4,3) 11,3 (4,2) 0,195
Selbstmanagement (0-15) 11,2 (3,3) 11,6 (2,9) 0,524
Unmet-need-Gesamtscore (0-21) 3,5(6,0) 3,8(4,5) 0,731
Bedarf an nicht-medikamentdsen 0956
MaRnahmen (0-11) 0,9 (2,1) 0,9 (1,9) !
Informationsbedarf (0-10) 2,5(4,9) 2,9 (3,2) 0,545
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 34,3 (9,6) 35,1(9,9) 0,636
Zufriedenheit, allgemeine Versorgung 17,3 (3,9) 16,7 (4,0) 0,325
(0-20)
Zufriedenheit, Transitionsprozess 17,0 (8,1) 18,5 (7,5) 0,293
(0-20)

Kinder-KD Fall-Kontrollstudie; Angaben in mean [SD], geschdtzt mittels bedingt logistischer Regression

Wie in der gesamten Follow-up-Gruppe nahm auch bei den Teilnehmenden der Fall-Kontroll-
Studie die Transitionskompetenz im Zeitverlauf leicht zu, wahrend die Zufriedenheit mit der
Vorbereitung auf den Betreuungswechsel abnahm. Analog zur Erstbefragung fiel auch zum
Follow-up die globale Einschatzung des Gesundheitszustands in der Gruppe mit Befundabruf
etwas schlechter aus als bei den Kontrollen (3,1 + 2,4 vs. 2,1 + 2,2; p = 0,036). Alle weiteren
Parameter, einschliefllich Fatigue, unterschieden sich hingegen nicht signifikant (Anlage 7:
Tab. 14).
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Tabelle 28: Transitionskompetenz, Bedarfe und Zufriedenheit von Teilnehmenden mit vs. ohne Befundabruf zum

Follow-up
Befundbericht Befundbericht

nein ja

n=42 n=62
Follow-up mean (sd) mean (sd) p-Wert!
Transitionskompetenz (0-33) 24,3 (6,7) 24,0 (5,4) 0,814
Krankheitswissen (0-18) 12,6 (4,3) 12,2 (3,9) 0,580
Selbstmanagement (0-15) 11,6 (3,5) 11,8 (2,7) 0,759
Unmet-need-Gesamtscore (0-21) 2,6 (3,4) 4,2 (4,2) 0,067
Bedarf an nicht-medikamentdsen
MaRnahmen (0-11) 0,7(1,5) 13(L9) 0,175
Informationsbedarf (0-10) 2,1(2,8) 2,8(3,2) 0,264
Zufriedenheit, Gesamtscore (0-40) 34,9 (8,5) 33,3 (8,2) 0,406
Zufriedenheit, allgemeine Versorgung 17,2 (4,0) 17,6 (2,7) 0,577
(0-20)
Zufriedenheit, Transitionsprozess 16,8 (7,1) 15,6 (6,8) 0,448
(0-20)

Kinder-KD Fall-Kontrollstudie; Angaben in mean [SD], lgeschdtzt mittels bedingt logistischer Regression

Diese Ergebnisse sind vor dem Hintergrund der geringen Fallzahl zu interpretieren. Die Follow-
up-Rate liegt in der Kinder-KD bei Jugendlichen um das 17. Lebensjahr altersbedingt unter 50%
und war erwartbar; allerdings lag die Zahl valider Befundabrufe unter den urspriinglichen
Erwartungen.

4.4.3 Nutzung der Schnittstelle mit RheMIT/RheDAT

Insgesamt wurden 218 Befundberichte abgerufen und erstellt (nicht nur fir jene mit
gesicherter JIA). Die entsprechend verschliisselten Datenpakete wurden in die Cloud von
RheDAT Ubertragen. Bis zum Ende des Jahres 2024 wurden 7 Berichte durch internistische
Rheumatolog:innen heruntergeladen.

4.4.4 Befragung der internistischen Rheumatolog:innen

Die liber den E-Mail-Verteiler des BDRh an 546 Mitglieder im November 2024 versandte
Umfrage erzielte nur eine geringe Resonanz; es gingen weniger als zehn Riickmeldungen (n=5)
ein. Aufgrund der geringen Ricklaufquote wurde im Februar 2025 eine Erinnerung versandt,
die nur zu einer weiteren Riickmeldung fiihrte.

Von den teilnehmenden Rheumatolog:innen (n=6) gaben alle RheDAT-nutzenden an, die
Moglichkeit des digitalen Befundtransfers zu kennen. Eine tatsdchliche Nutzung der
Schnittstelle hatte es in dieser Gruppe einmal gegeben.
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Eine strukturierte Auswertung konnte mangels Daten nicht erfolgen. Eine Zusammenstellung
der eingegangenen Riickmeldungen findet sich in Anlage 7: Tabelle 15.

5 Diskussion der Projektergebnisse

Die im Projekt InfoTrans gewonnenen Daten bieten umfassende Einblicke in die
Versorgungssituation sowie das Transitionsgeschehen junger Menschen mit juveniler
idiopathischer Arthritis - sowohl auf Bevdlkerungsebene als auch innerhalb der
rheumatologischen Versorgung. Insgesamt ergibt sich ein heterogenes Bild mit deutlichen
Versorgungsliicken, aber auch erkennbaren Fortschritten und Entwicklungspotenzialen.

5.1 Riicklaufquote und Stichprobenzusammenhang

Die Ricklaufquote der Versichertenbefragung von 40% liegt im unteren Bereich
vergleichbarer Erhebungen bei Versicherten mit rheumatischen Erkrankungen, die bei alteren
Erwachsenen Riicklaufquoten zwischen 42% und 51% berichteten [33]. Angesichts der jungen
Zielpopulation war diese Riicklaufquote erwartbar; entsprechend wurde ein Incentive in Form
von Gutscheinen eingesetzt. Die Stichprobe war erwartungsgemall weiblich dominiert und
wies eine Verteilung der JIA-Kategorien auf, die - soweit dies auf Basis von Versichertendaten
abbildbar ist — der bekannten Verteilung in dieser Altersgruppe entspricht.

Die im Rahmen der Kinder-KD erfassten 1.745 (berwiegend 16- bis 19-jdahrigen JIA-
Patient:innen mit JIA entsprechen etwa der Halfte der in Deutschland zu erwartenden Falle in
dieser Altersgruppe (Pravalenzannahme: 100/100.000; ca. 3,2 Mio. 16- bis 19-Jahrige [Quelle:
Statistisches Bundesamt [Destatis], Bevolkerungsfortschreibung]. Auch hier spiegelt die
Verteilung der JIA-Kategorien das bekannte epidemiologische Bild am Ende der padiatrischen
Betreuung wider, wo die Polyarthritis die haufigste JIA-Form darstellt.

5.2 Versorgungssituation und Bedarf junger Rheumatiker:innen

Die Auswertungen der BARMER- und Kinder-KD-Daten erlauben eine differenzierte
Betrachtung der Versorgungssituation sowie der bestehenden ungedeckten Bedarfe junger
Menschen mit rheumatischen Erkrankungen. Nahezu alle bereits im Kindesalter erkrankten
Betroffenen hatten im Verlauf zumindest zeitweise eine fachspezifische rheumatologische
Versorgung erhalten. Diejenigen, die zum Zeitpunkt der Befragung fachspezifisch versorgt
wurden, wiesen zwar auch Wissens- und Informationsdefizite auf, waren jedoch mehrheitlich
mit ihrer Versorgung zufrieden (75% in der internistischen Rheumatologie und rund 90% in
der Kinderrheumatologie). Ungedeckte Bedarfe im Bereich nicht-medikamentdser Leistungen
wurden in der internistischen Rheumatologie nur in geringem Umfang, in der
Kinderrheumatologie kaum, berichtet. Auffdllig war jedoch ein erheblicher ungedeckter
Informationsbedarf, der mit zunehmendem Alter anstieg und den Uber die Halfte aller jungen
Erwachsenen angaben. Dieser Befund st klinisch relevant, da ungedeckte
Informationsbedarfe in den Langsschnittanalysen signifikant mit einer geringeren
Transitionskompetenz und geringeren Versorgungszufriedenheit sowie mit unglinstigeren
klinischen Outcomes assoziiert waren.

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass Transition nicht mit der formalen Ubergabe von
Patient:innen in die Erwachsenenrheumatologie abgeschlossen ist. Insbesondere im jungen
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Erwachsenenalter - einer Lebensphase, in der Themen wie Partnerschaft, Familienplanung,
Lebensstil oder berufliche Orientierung an Bedeutung gewinnen - besteht ein besonders
hoher Informations- und Unterstitzungsbedarf. Daraus folgt, dass altersgerechte
Informations- und Unterstiitzungsangebote gezielt an junge Erwachsene mit rheumatischen
Erkrankungen herangetragen werden miissen, um eine bestmogliche gesundheitliche und
psychosoziale Prognose zu fordern.

Zur Beantwortung der Frage (Forschungsfrage 1), ob junge Rheumatiker:innen eine
strukturierte und bedirfnisorientierte Versorgung erhalten, eignen sich insbesondere die
Daten der BARMER-Versicherten. Von den befragten jungen Erwachsenen ab 20 Jahren waren
weniger als die Halfte weiterhin rheumatologisch angebunden, wobei bereits ein einmaliger
Kontakt pro Jahr als kontinuierliche fachspezifische Versorgung gewertet wurde. Nicht
fachspezifisch versorgte Befragte nannten als haufigsten Grund fiir die fehlende
Inanspruchnahme eine subjektive Beschwerdefreiheit. Diese Einschdtzung stand jedoch im
Widerspruch zu den gleichzeitig berichteten Beschwerden, wie beispielsweise
durchschnittlich sechs schmerzhaften und drei geschwollenen Gelenken. Als zweithaufigster
Grund wurden Zugangsprobleme genannt, was auf relevante strukturelle
Versorgungsengpdsse hinweist. Entsprechend weist das aktuelle Memorandum der
Deutschen Gesellschaft flir Rheumatologie auf einen Mangel von rund 700 Facharzt:innen fir
Rheumatologie allein im ambulanten Bereich hin [34].

Auch bei formal erfolgreicher Transition verlief der Ubergang in die internistische
Rheumatologie haufig unstrukturiert. Im Durchschnitt vergingen 10 Monate zwischen der
letzten Vorstellung in der padiatrischen und der ersten Vorstellung in der internistischen
Rheumatologie. Dieser Zeitraum liegt deutlich Gber den in der Literatur beschriebenen
maximal akzeptablen sechs Monaten, die von Kinderrheumatolog:innen als noch angemessen
betrachtet werden [35]. Rund 30% der Betroffenen wechselten ohne zusammenfassenden
Ubergabearztbrief, etwa 40% fiihlten sich unzureichend auf den Versorgungswechsel
vorbereitet, und jede bzw. jeder Fiinfte bewertete den Zeitpunkt des Ubergangs als ungiinstig.
Mehr als die Halfte der Befragten berichtete lGber eine unzureichende Unterstiitzung bei der
Suche nach weiterbehandelnden Arzt:innen. Zudem fiihlte sich etwa jede bzw. jeder Vierte in
der neuen Versorgung nicht willkommen und hatte aufgrund von Unzufriedenheit den
internistischen Rheumatologen bzw. die internistische Rheumatologin bereits mindestens
einmal gewechselt.

Insgesamt zeigen die Daten zur Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten, zur
Zufriedenheit mit der Transition und zu ungedeckten Bedarfen — insbesondere im Bereich der
Information — dass auf Bevolkerungsebene derzeit iberwiegend noch keine strukturierte,
bedarfsorientierte und leitliniengerechte Transition stattfindet [10,11]. Die Befunde weisen
auf gravierende strukturelle und prozessuale Mangel in der Versorgung hin, die dringend
adressiert werden missen. Auffallig ist zudem eine deutliche Diskrepanz zwischen der
Verfiigbarkeit von Transitionsangeboten (strukturierte Transitionsprogramme in rund 50%
der kinderrheumatologischen Zentren [36], darunter nahezu alle groRen Zentren) und deren
tatsichlicher Nutzung (z. B. Inanspruchnahme einer Ubergangssprechstunde bei lediglich 14%
der Betroffenen). Die begrenzte Nutzung weist darauf hin, dass Sichtbarkeit, Zuganglichkeit
und eine bessere Einbettung dieser Angebote in die regulare Versorgung erforderlich sind.

Angesichts der erheblichen ungedeckten Informationsbedarfe insbesondere bei jungen
Erwachsenen mit JIA stellt sich die Frage (Forschungsfrage 2), inwieweit die in den letzten
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Jahren deutlich ausgebauten Selbsthilfe- und Transitionsangebote bekannt sind und genutzt
werden. Zu diesen qualitatsgesicherten Angeboten zahlt insbesondere die im Rahmen des
Vorhabens beworbene Webseite ,mein-rheuma-wird-erwachsen.de” der Deutschen Rheuma-
Liga, ein interaktives, bundesweit zugangliches Selbsthilfeangebot, das durch geschulte
Transition-Peers begleitet wird. Darliber hinaus wurden von der DRL und den
rheumatologischen  Fachgesellschaften u. a. Transitionscamps angeboten. Die
kinderrheumatologische Fachgesellschaft stellt zudem Informationsmaterialien fir junge
Rheumatiker:innen  bereit, darunter Checklisten, Transitionspdasse und eine
Versorgungslandkarte potenzieller Weiterbehandler:innen.

Diese Angebote, insbesondere die DRL-Webseite , mein-rheuma-wird-erwachsen.de”, waren
zum Follow-up immerhin 31% der kinderrheumatologisch betreuten Jugendlichen bekannt,
bei Patient:innen mit Polyarthritis sogar 37%. Unter den BARMER-versicherten jungen
Erwachsenen kannten 24% die Webseite. Dies ist insofern bemerkenswert, als in der
Befragung liber 95% der Jugendlichen und jungen Erwachsenen angaben, keinen Bedarf an
Angeboten der Selbsthilfe zu haben. Fachgesellschaften und DRL haben in den vergangenen
Jahren die entsprechenden Angebote gemeinsam entwickelt und wiederholt auf diese
hingewiesen [12]|. Diese Bemiihungen spiegeln sich auch in den deutlichen Unterschieden im
Kenntnisgrad nach Versorgungsstatus wider: 33% der fachspezifisch versorgten jungen
Erwachsenen waren mit der DRL-Webseite vertraut, gegeniiber 20% der nicht fachspezifisch
Versorgten. Die Webseiten der Fachgesellschaften waren hingegen insgesamt wenig bekannt;
lediglich 5% der fachspezifisch versorgten und 3,5% der nicht fachspezifisch versorgten
Befragten gaben an, diese zu kennen. Die Kenntnis solcher Angebote ist von hoher Relevanz,
da die Langsschnittanalysen zeigten, dass die Kenntnis der DRL-Webseite bei der
Erstbefragung sowohl mit einer héheren Transitionskompetenz als auch mit einer héheren
Therapieadharenz zum Follow-up assoziiert war.

Der im Vergleich zur aktiven Informationssuche deutlichere Zuwachs der Webseitenkenntnis
konnte zudem durch MalRnahmen im Rahmen von InfoTrans beglinstigt worden sein, da die
Webseite sowohl auf den Erhebungsunterlagen als auch im digitalen Befundbericht explizit
erwahnt wurde. Insgesamt legen die Ergebnisse nahe, dass vorhandene Angebote im
klinischen Alltag starker beworben werden sollten und dass die systematische Einbindung
kurzer Informationshinweise in Routineerhebungen oder arztlichen Berichten einen
niedrigschwelligen und wirksamen Ansatz zur Verbesserung der Information junger
Betroffener darstellen kann.

5.3 Transitionskompetenz

Im Rahmen von InfoTrans konnten sowohl auf Bevodlkerungsebene als auch im
rheumatologischen Versorgungssegment konsistent ungedeckte Bedarfe identifiziert werden,
die mit einer eingeschrankten Transitionskompetenz und bestehenden Versorgungsliicken
einhergehen und gezielt adressiert werden konnen (Forschungsfrage 3).

Die Transitionskompetenz nahm im Zeitverlauf zu, sowohl im Bereich des Krankheitswissens
als auch im Selbstmanagement. Diese Entwicklung deutet darauf hin, dass Jugendliche mit
zunehmendem Alter und wachsender Erfahrung mehr Sicherheit im Umgang mit ihrer
Erkrankung gewinnen. Besonders deutlich zeigte sich dies in verbesserten Fahigkeiten,
arztliche Gesprache aktiv zu fihren, sich an medizinischen Entscheidungen zu beteiligen und
die Medikamenteneinnahme eigenverantwortlich umzusetzen. Gleichzeitig bestehen
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weiterhin  relevante  Defizite in  spezifischen  Wissensbereichen, etwa zu
reproduktionsrelevanten Fragestellungen, langfristigen Krankheitsfolgen, Wirkungsweisen
der Medikamente oder zum Einfluss von Substanzkonsum. Auch im praktischen
Selbstmanagement zeigte sich bei einem Teil der Jugendlichen weiterhin Unsicherheit.
Krankheitswissen und Selbstmanagement stellen jedoch zentrale Voraussetzungen fiir eine
erfolgreiche Transition dar.

Die Ergebnisse von InfoTrans zeigen, dass ein hoheres Krankheitswissen und ausgepragte
Selbstmanagementfahigkeiten — und damit eine insgesamt hohere Transitionskompetenz —
signifikant mit einer fachspezifischen rheumatologischen Versorgung im Erwachsenenalter
assoziiert sind. Auch die Kenntnis der DRL-Webseite ,,mein-rheuma-wird-erwachsen.de” war
signifikant mit einer fachspezifischen Versorgung im Erwachsenenalter verbunden, wobei sich
die Transitionskompetenz als unabhangiger Einflussfaktor erwies. Die Kenntnis der Webseite
stellte zudem den starksten Pradiktor flir eine hohere Transitionskompetenz und bessere
Therapieadharenz dar; zugleich war die Zufriedenheit mit der transitionsspezifischen
Versorgung signifikant mit glinstigeren patient:innenberichteten und klinischen Outcomes
assoziiert. Ungedeckte Informationsbedarfe und psychische Belastungen zeigten hingegen
konsistent negative Zusammenhange mit Transitionskompetenz, Versorgungszufriedenheit
und klinischen Outcomes.

Diese Relevanz von Krankheitswissen und addquater Information wird dadurch gestiitzt, dass
fachspezifisch versorgte Teilnehmende deutlich haufiger an Ubergangssprechstunden
teilgenommen hatten als Personen ohne fachspezifische Versorgung (21% vs. 12%). In diesen
Sprechstunden werden transitionsspezifische Themen systematisch adressiert und gezielt auf
vorhandene Informations- und Unterstlitzungsangebote, etwa aus der Selbsthilfe,
hingewiesen.

Dariber hinaus zeigte sich in dieser Altersgruppe eine ausgepragte psychische Belastung bei
etwa jeder bzw. jedem flinften Jugendlichen und jungen Erwachsenen, ein Befund, der mit
Ergebnissen anderer Studien (ibereinstimmt [37-39]. Die Analysen verdeutlichen, dass
psychische Belastungen nicht nur patient:innenberichtete Outcomes, sondern auch die
Transitionskompetenz — insbesondere Aspekte der Selbstwirksamkeit und Zufriedenheit —
negativ beeinflussen. Zudem gehen sie mit einem erhéhten Unterstitzungsbedarf einher, der
vor allem im jungen Erwachsenenalter haufig ungedeckt bleibt. Diese psychische Belastung
tragt auch dazu bei, dass an der Kinder-KD teilnehmende Jugendliche trotz Giberwiegend gut
kontrollierter Erkrankung haufig gesundheitliche Beeintrachtigungen berichten. Die Befunde
unterstreichen den Bedarf an einem systematischen Screening auf psychische Belastungen in
dieser besonderen Risikogruppe. Eine friihzeitige Identifikation vulnerabler Patient:innen —
idealerweise bereits in der padiatrischen Rheumatologie — kann dazu beitragen, Personen mit
erhohtem Risiko fir eine erschwerte oder nicht gelingende Transition zu erkennen und ihnen
rechtzeitig psychosoziale Unterstiitzungsangebote bereitzustellen. Besonders im ambulanten
Bereich der Erwachsenenmedizin zeigt sich hierbei eine strukturelle Unterversorgung:
Wadhrend lediglich 5% der Jugendlichen einen ungedeckten psychologischen
Unterstitzungsbedarf angaben, lag dieser Anteil bei den jungen Erwachsenen bei 22%. Dies
betrifft sowohl fachspezifisch als auch nicht fachspezifisch versorgte Betroffene und stellt
einen zentralen Ansatzpunkt fiir zukiinftige Versorgungsstrategien dar.

Insgesamt lasst sich daraus ableiten, dass eine bedarfsorientierte, altersgerechte Information
junger Rheumatiker:innen ein zentraler Schlissel fiir eine erfolgreichere Transition ist, da sie
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sowohl die Transitionskompetenz als auch klinische Outcomes nachhaltig verbessert.
Transitionsspezifische Angebote werden bislang jedoch nur unzureichend genutzt. Neben
Ubergangssprechstunden und der DRL-Webseite stehen weitere Programme wie Schulungen
oder Camps zur Verfligung, die bisher nur selten in Anspruch genommen wurden. Gleichzeitig
dauBerten rund 25% der Befragten einen Bedarf an solchen Angeboten, was auf eine deutliche
Diskrepanz zwischen vorhandenen Angeboten und ihrer tatsachlichen Nutzung hinweist. Dies
deutet darauf hin, dass bestehende MaRnahmen junge Rheumatiker:innen bislang nicht
ausreichend erreichen oder nicht optimal in den Versorgungsprozess integriert sind und daher
einer verbesserten Sichtbarkeit sowie einer niedrigschwelligen Ausgestaltung bedirfen.

Zusammenfassend konnte gezeigt werden, dass die Transitionskompetenz signifikant mit der
fachspezifischen rheumatologischen Versorgung im Erwachsenenalter verbunden und eine
bedarfsorientierte, altersgerechte Information junger Rheumatiker:innen ein zentraler
Schlissel fur eine erfolgreichere Transition ist.

5.4 Akzeptanz digitaler Befundiibermittlung

Etwa jede bzw. jeder achte an der Kinder-KD teilnehmende Jugendliche forderte einen
Befundbericht an, was auf eine begrenzte Reichweite des Angebots hinweist. Befundberichte
wurden insgesamt 218 Patient:innen zur Verfligung gestellt; alle Nutzer:innen stimmten der
Weiterleitung an die weiterbehandelnden Arztiinnen zu. Die gewahlte Form der
Datenweiterleitung wurde von allen Interessierten akzeptiert (Forschungsfragen 4 und 5).

Der Befundbericht wurde (iber die digitale Erfassungsplattform KRhOKo angeboten und
erganzend zeitnah Uber Informationskarten mit QR-Code beworben, die den Unterlagen der
papierbasiert durchgefiihrten Kinder-KD beigefligt waren. Dieses Vorgehen diente der
Kompensation eines liber die Zeit zunehmenden Funktionsverlustes von KRhOKo sowie der
Tatsache, dass viele kinderrheumatologische Einrichtungen die papierbasierte Teilnahme an
der Kinder-KD bevorzugten. Das Procedere der Befundanforderung - einschlieRlich der
manuellen Ubertragung der achtstelligen Kinder-KD-Nummer auf die Informationskarte - ist
jedoch potenziell fehleranfallig und konnte zum Verlust interessierter Teilnehmender
beigetragen haben.

Das DRFZ erganzte im Projekt die Befundgenerierung neben KRhOKo und entwickelte mit dem
Hersteller der Dokumentationssoftware RheDAT eine digitale Schnittstelle, die es auch
Teilnehmenden an der papierbasierten Kerndokumentation erlaubte, ihre Daten zum
weiterbehandelnden Erwachsenenrheumatologen mitzunehmen. Die Patient:innen erhielten
hierzu einen individuellen Schliissel in Form eines QR-Codes, der es den weiterbehandelnden
Arzt:innen ermdglicht, die Patient:innendaten strukturiert in RheDAT zu importieren. Durch
diese alternative digitale Losung konnte die im Projekt erreichte Implementierung gesichert
und die Nachhaltigkeit des entwickelten Angebots trotz Wegfall von KRhOKo nach
Projektende gewahrleisten. Auf diese Weise konnten auch in den Jahren 2024 und 2025 an
der Kinder-KD teilnehmende Jugendliche weiterhin einen Befundbericht anfordern und ihre
Daten verschlisselt an die weiterbehandelnde Versorgung libermitteln. Technische Probleme
gab es bei der Befundiibermittlung nicht.

Die Akzeptanz des Angebots auf Seiten der weiterbehandelnden Rheumatolog:innen konnte
nicht systematisch evaluiert werden, da die Beteiligung an der entsprechenden Umfrage unter
den Mitgliedern des BDRh sehr gering war. Die Befragung war bewusst explorativ angelegt, da
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zu berlicksichtigen war, dass zum Erhebungszeitpunkt noch nicht alle internistischen
Rheumatolog:innen RheDAT nutzten, die Zahl der Patient:innen mit Befundabruf bundesweit
vergleichsweise gering war und zudem eine zeitliche Latenz zwischen der letzten Teilnahme
an der Kinder-KD und der Erstvorstellung in der internistischen Rheumatologie besteht. Ob
sich das Verfahren im klinischen Alltag bewahrt, muss in den kommenden Jahren systematisch
evaluiert werden; die strukturellen Voraussetzungen hierfiir sind geschaffen.

5.5 Wirksamkeit Befundbericht und digitaler Unterstiitzungsangebote

Auch die Analyse der Wirksamkeit des digitalen Befundberichts (Forschungsfrage 6) war
aufgrund der geringen Zahl von Patient:innen mit vollstandigen Follow-up-Daten und
gesicherter Diagnose eingeschrankt und zeigte keinen messbaren Effekt. Unterschiede in der
Transitionskompetenz als primarem Outcome zwischen Jugendlichen mit und ohne
Befundbericht wurden zum Follow-up nicht beobachtet. Dies kann zum einen auf die geringe
Fallzahl im Follow-up zuriickgefiihrt werden, zum anderen darauf, dass die bereitgestellten
Informationen nicht ausreichend zeitnah oder nicht eng genug an den individuellen
Beratungs- und Behandlungskontext gekoppelt waren. Erfahrungen aus anderen
Transitionsprojekten zeigen, dass Informationsmaterialien insbesondere dann wirksam sind,
wenn sie bedarfsorientiert und zum richtigen Zeitpunkt angeboten werden [40]. Fir eine
effektive Wirkung scheint daher eine Einbettung in didaktische oder begleitende Malknahmen
sinnvoll.

Grundsatzlich deuten die Ergebnisse darauf hin, dass digitale Ressourcen geeignet sind,
relevante Effekte zu erzielen. So konnte fir die Webseite ,mein-rheuma-wird-
erwachsen.de” gezeigt werden, dass ihre Kenntnis pradiktiv fir eine hohere
Transitionskompetenz und eine groBere Therapieadharenz ist. Zudem belegt eine aktuelle
systematische Ubersichtsarbeit [41], dass eHealth- und mHealth-Interventionen, darunter
Apps, webbasierte Programme und SMS-basierte Tools, die Selbstmanagementfahigkeiten
und die Transitionsbereitschaft von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen verbessern
konnen. Diese digitalen Angebote werden, das zeigten auch die Fokusgruppen in InfoTrans,
von Jugendlichen als gut zugdnglich und praktikabel bewertet, wobei insbesondere die
Wissensvermittlung, die Forderung von Autonomie sowie die Unterstiitzung der
Kommunikation mit Gesundheitsdienstleister:innen als wirksam beschrieben werden.

5.6 Methodische Uberlegungen und Limitationen

Die Ergebnisse basieren auf einer bundesweiten, grofen Stichprobe mit standardisierter
Datenerhebung. Die Kombination von Querschnitts- und Langsschnittdesign erlaubt
differenzierte Aussagen zur Entwicklung zentraler Endpunkte. Die Einbeziehung
krankenkassenbasierter Analysen bietet zusatzliche externe Validierung. Dennoch sind
Einschrankungen zu berlicksichtigen: Die Teilnahme am Follow-up in der Kinder-KD ist
optional und altersbedingt limitiert, was Selektionsverzerrungen nicht ausschlieBt. Dartiber
hinaus wurden zentrale Variablen im Selbstbericht erhoben, was potenziell durch soziale
Erwiinschtheit oder Erinnerungsverzerrungen beeinflusst sein kann. Auch die explorative
Anlage einzelner Analysen (z. B. zum Befundbericht) begrenzt die Generalisierbarkeit.
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5.7 Ausblick

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass trotz erster positiver Entwicklungen weiterhin
substanzielle strukturelle und inhaltliche Versorgungsliicken fiir junge Rheumatiker:innen
bestehen. Daraus ergibt sich die klare Notwendigkeit, bereits vorhandene
zielgruppengerechte Angebote konsequenter zu nutzen und systematisch in den
Versorgungsalltag zu integrieren, Betroffene mithilfe intelligenter digitaler Losungen gezielt
zu informieren und aktiv in den Transitionsprozess einzubeziehen sowie Transitionsleistungen
verbindlich in der Versorgung zu verankern. Im folgenden Kapitel werden die sich daraus
ergebenden Perspektiven fiir eine nachhaltige Implementierung der Projektergebnisse
dargestellt.

6 Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Die im Projekt InfoTrans gewonnenen Ergebnisse und entwickelten Instrumente werden in
mehreren Bereichen weiterverwendet und verstetigt. Im Zentrum steht die Uberfiihrung
relevanter Erkenntnisse in die Versorgungspraxis, die Qualitatssicherung, die
Patient:innenkommunikation sowie in nachgelagerte Forschungs- und Entwicklungsvorhaben.

Nutzung in der Versorgungspraxis

Das im Projekt erweiterte Transitionsmodul der Kinder-Kerndokumentation bleibt iber das
Projektende hinaus verfligbar. Es enthalt standardisierte Erhebungen zu Selbstmanagement,
Krankheitsverstandnis, Bedarfen und Zufriedenheit. Die Items werden in offen zugangige
Erhebungsunterlagen integriert und stehen somit dauerhaft fir die Versorgungspraxis und
Qualitatssicherung zur Verfligung.

Zudem bleibt der im Projekt eingefiihrte digitale Befundbericht dauerhaft als Angebot fiir
Betroffene verfiigbar. Jugendliche mit rheumatischen Erkrankungen kdnnen den Bericht
weiterhin  am DRFZ abfordern und zum weiterbehandelnden Arzt bzw. zur
weiterbehandelnden Arztin mitnehmen. Damit werden Transparenz, Teilhabe und die
Einbindung Jugendlicher in medizinische Entscheidungsprozesse gestarkt.

Verwendung im Rheumatologischen Dokumentationssystem RheDAT

Die im Rahmen von InfoTrans entwickelte technische Schnittstelle zur
sektorentbergreifenden Weitergabe strukturierter Daten (KRhOKo - RheDAT) bleibt
langfristig in der Rheumatologische Dokumentationssoftware RheDAT eingebunden. Sie
ermoglicht einen  strukturierten, datenschutzkonformen Transfer medizinischer
Informationen beim Ubergang in die Erwachsenenversorgung.

Aufgrund des Wegfalls der KRhOKo-Plattform nach Projektende wurde auf Basis der im Projekt
geleisteten Vorarbeiten — insbesondere des Mappings der KRhOKo-Daten auf RheDAT — die
Dokumentationssoftware RheDAT um eine spezifische Kinderoberflache erweitert. Diese kann
perspektivisch von Kinderrheumatolog:innen in der ambulanten Versorgung und fir die
Forschungsdokumentation genutzt werden und kompensiert den Wegfall von KRhOKo.
InfoTrans hat damit die Grundlage fiir eine nachhaltige Weiterentwicklung der
kinderrheumatologischen Dokumentationsinfrastruktur geschaffen, die zugleich einen
erleichterten Datentransfer von der kinder- in die erwachsenenrheumatologische Forschung
ermoglicht.

Ergebnisbericht 82

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss



InfoTrans (01VSF20012)

Verwertung durch Krankenkassen und Versorgungsakteure

Die im Projekt auf Kassenebene durchgefiihrten Analysen — etwa zur facharztlichen
Anbindung, Medikation, Teilhabe und mentalen Gesundheit — werden der beteiligten
Krankenkasse in aufbereiteter Form zur Verfligung gestellt. Sie kénnen fir interne
Qualitatssicherung, Evaluation bestehender Versorgungsvertrage oder die Entwicklung neuer
Versorgungsmodelle genutzt werden.

Weitergabe iiber die Selbsthilfe

Informations- und Unterstlitzungsangebote, die im Projekt gemeinsam mit der Deutschen
Rheuma-Liga entwickelt wurden — Gesprachshilfen und digitale Inhalte — werden (ber
bestehende Kanale der DRL weiterhin bereitgestellt. Damit wird ein niedrigschwelliger Zugang
zu evidenzbasierten und partizipativ entwickelten Materialien fir Jugendliche und ihre
Familien auch nach Projektende gefordert.

Transfer in Aus- und Weiterbildung

Zentrale Inhalte aus InfoTrans, insbesondere zu Transitionskompetenz, Gesprachsbedarfen
und digitalen Tools, werden in bestehende Aus- und Weiterbildungsformate integriert — etwa
in  Curricula der Kinderrheumatologie, Fortbildungen fir Multiplikatoren oder
Schulungsmaterialien fir junge Menschen mit chronischen Erkrankungen. Auch eine
indikationstibergreifende Adaptation einzelner Module wird geprift.

Verwendung in der Versorgungsforschung

Die im Projekt gewonnenen Daten flieBen in geplante wissenschaftliche Auswertungen ein —
z. B. zu Determinanten gelingender Transition, zu psychosozialen Belastungsfaktoren oder zu
Nutzungsmustern digitaler Unterstitzungsangebote. Erste Ergebnisse wurden bereits
publiziert oder zur Veroffentlichung eingereicht. Eine Fortsetzung der Analysen ist in
Kooperation mit universitaren Forschungspartnern geplant.

Die erhobenen Daten wurden bereits mit Partnern aus dem Forschungsbereich Community
Medicine des DZKJ diskutiert und werden gemeinsam analysiert. Ziel ist es, die Ergebnisse
systematisch in die Entwicklung und Weiterentwicklung innovativer Versorgungs- und
Unterstltzungskonzepte einzubringen und sie in zukiinftigen Vorhaben zur Starkung der
Jugendgesundheit gezielt zu beriicksichtigen.

Nutzung im geplanten Anschlussprojekt TRANSIT

Ein zentraler Teil der InfoTrans-Ergebnisse flieSt direkt in das beantragte Nachfolgeprojekt
TRANSIT (TRANsitionsforderung durch Strukturierte Interventionen und ParTizipation) ein,
das beim Innovationsfonds des G-BA zur Forderung eingereicht wurde. Es handelt sich um ein
interdisziplindres Projekt zur Verbesserung der Transitionsversorgung Uber digitale,
verhaltensbezogene und partizipative Interventionen.

Im Mittelpunkt steht die in InfoTrans partizipativ entwickelte HIT-Liste (,,Deine Themen fiir die
heutige Sprechstunde”), die in TRANSIT zum ,Themenkompass“ weiterentwickelt,
implementiert und evaluiert wird. Dieser dient kinftig der individuellen Strukturierung
arztlicher Gesprache und der interaktiven Planung des Transitionsverlaufs.

Dariber hinaus finden folgende InfoTrans-Elemente direkte Weiterverwendung:
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* Erkenntnisse zu Wissenslicken und ungedeckten Bedarfen werden in TRANSIT (iber
digitale, strukturierte Impulse (Nudges) und passgenaue Empowerment-
Materialien niedrigschwellig aufgegriffen.

* TRANSIT nutzt etablierte Erhebungsinstrumente aus InfoTrans, erganzt durch
alltagsnahe Mikroerhebungen (EMA) zu Gesprachserleben und Selbstwirksamkeit.

* Die Erfahrungen aus InfoTrans zur Beteiligung Jugendlicher werden in TRANSIT
konsequent weiterentwickelt — UGber Co-Design, partizipative Modulentwicklung
und begleitende Empowerment-Strategien.

Perspektive der Weiterentwicklung

Durch die gezielte Nachnutzung im geplanten Projekt TRANSIT, die Bereitstellung der
Materialien durch die Deutsche Rheuma-Liga sowie die technische Verstetigung des
Befundberichtsmoduls (via RheDAT) liegen konkrete und nachhaltige
Anschlussverwendungen der InfoTrans-Ergebnisse vor. Dies stellt sicher, dass zentrale
Befunde nicht nur wissenschaftlich dokumentiert, sondern auch praxisnah aufgegriffen und
weiterentwickelt werden.
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Zeige das Feld nur wenn:

[erwrhvers] = '2' and [wechse
]<>"

98 |[wechsellb] stellen Sie sich den Wechsel in die Erwachsenenversorgung vor? | radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1| schwer
[kindrhvers] = '2' 2 | eher schwer

3 | eher leicht
4 | leicht
5 | trifft nicht zu
99 |[wechsel2b] fallt Ihnen die Suche nach einer Arztin bzw. einem Arzt, die/der | radio (Matrix)
Sie im Rahmen der Erwachsenenversorgung weiterbehandelt?
Zeige das Feld nur wenn: gung 1| schwer
[kindrhvers] = '2' 2 | eher schwer
3 | eher leicht
4 | leicht
5 | trifft nicht zu

100 | [help10] Wie zufrieden sind Sie mit... descriptive
Zeige das Feld nur wenn:
([erwrhvers] = '2' and [wechse
11 <>"1") or [kindrhvers] = '2'

101 | [zufr1] lhrer aktuellen rheumatologischen Versorgung? radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
([erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
[1<>"1") or [kindrhvers] = '2"

3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden

102 | [zufr2] damit, wie auf Sie bzw. lhre Fragen eingegangen wird? radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
([erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
[1<>"1") or [kindrhvers] = '2'

3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
103 | [zufr3] der Fahigkeit lhrer Arztin bzw. lhres Arztes Dinge fiir Sie radio (Matrix)
verstandlich zu erklaren? ;
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
([erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
[1<>"1") or [kindrhvers] = '2'
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
104 | [zufrd] der Berlcksichtigung Ihrer Meinung bei (Therapie-) radio (Matrix)
Entscheidungen? ;
Zeige das Feld nur wenn: s 1 | unzufrieden
([erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
11 <>"1") or [kindrhvers] = '2'
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden

105 |[zufr5] der Zeit, die sich Ihre Arztin bzw. Ihr Arzt fiir Sie nimmt? radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
(lerwrhvers] = '2" and [wechse 2 | eher unzufrieden
11 <>"1") or [kindrhvers] = '2'

3 | eher zufrieden

4 | zufrieden

5 | sehr zufrieden
106 | [help11] Wie zufrieden waren Sie mit... descriptive
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107 | [zufrtran1] der Vorbereitung auf den Wechsel in die radio (Matrix)
Erwachsenenrheumatologie? ;
Zeige das Feld nur wenn: g 1 | unzufrieden
[erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
<1
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
108 | [zufrtran2] den Méglichkeiten sich selbst in den Prozess des Ubergangs in | radio (Matrix)
die Erwachsenenversorgung einzubringen? ;
Zeige das Feld nur wenn: gung 8 1 | unzufrieden
[erwrhvers] = '2" and [wechse 2 | eher unzufrieden
J<>"
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
109 | [zufrtran3] der Einbeziehung lhrer Eltern in den Prozess? radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
[erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
<>
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
110 | [zufrtran4] dem Zeitpunkt des Wechsels in die radio (Matrix)
Erwachsenenrheumatologie? ;
Zeige das Feld nur wenn: & 1 | unzufrieden
[erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
<1
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
111 | [zufrtran5] der Unterstutzung bei der Suche nach einer radio (Matrix)
weiterbehandelnden Arztin bzw. einem Arzt? ;
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
[erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
1<>"
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
112 | [zufrtran6] der Kenntnis lhrer neuen Arztin bzw. Ihres neuen Arztes bei radio (Matrix)
lhrem ersten Termin in der Erwachsenenrheumatologie Uber ;
Zeige das Feld nur wenn: g 1 | unzufrieden
. den Verlauf Ihrer Erkrankung?
[erwrhvers] = '2' and [wechse 2 | eher unzufrieden
1<>"
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
113 | [help12] descriptive
. Wie zufrieden sind Sie mit...
Zeige das Feld nur wenn:
[kindrhvers] = '2'
114 | [zufrtran1b] der Vorbereitung auf den Wechsel in die radio (Matrix)
Erwachsenenrheumatologie? i
Zeige das Feld nur wenn: & 1 | unzufrieden
[kindrhvers] = '2' 2 | eher unzufrieden
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
6 | trifft nicht zu
115 | [zufrtran2b] den Moglichkeiten sich selbst in den Prozess des Ubergangs in radio (Matrix)
die Erwachsenenversorgung einzubringen? ;
Zeige das Feld nur wenn: gung & 1 | unzufrieden
[kindrhvers] = "2' 2 | eher unzufrieden
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
6 | trifft nicht zu
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116 | [zufrtran3b] der Einbeziehung lhrer Eltern in den Prozess? radio (Matrix)
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
[kindrhvers] ="2' 2 | eher unzufrieden

3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
6 | trifft nicht zu
117 | [zufrtrandb] dem geplanten Zeitpunkt des Wechsels in die radio (Matrix)
Erwachsenenrheumatologie? i
Zeige das Feld nur wenn: 3 1| unzufrieden
[kindrhvers] = '2' 2 | eher unzufrieden
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
6 | trifft nicht zu
118 | [zufrtran5b] der Unterstltzung bei der Suche nach einer radio (Matrix)
weiterbehandelnden Arztin bzw. einem Arzt? ;
Zeige das Feld nur wenn: 1 | unzufrieden
[kindrhvers] = "2' 2 | eher unzufrieden
3 | eher zufrieden
4 | zufrieden
5 | sehr zufrieden
6 | trifft nicht zu
119 | [unzufr] radio
i Haben Sie Ihre Erwachsenenrheumatologin bzw. lhren 1 | nein
Zeige das Feld nur wenn: . S
Erwachsenenrheumatologen schon einmal gewechselt, weil Sie
[erwrhvers] = '2' and [wechse . . . 2 |ia
<> mit der Versorgung nicht zufrieden waren? J
Ausrichtung: LV
120 | [erlei] Hatte Ihnen der Wechsel von der Kinder- in die radio
Erwachsenenrheumatologie erleichtert werden kénnen? ;
Zeige das Feld nur wenn: g 1| nein
[erwrhvers] = '2' and [wechse 21ja
]<>"1
Ausrichtung: LV
121 | [erleikin1kl] Wenn ja - Wie hatte Ihnen der Wechsel erleichtert werden text
kénnen? Ausrichtung: LV
122 | [erleierw1kl] Wenn ja - Wie hatte lhnen der Wechsel erleichtert werden text
kénnen? Erwachsenenrh Ausrichtung: LV
123 | [erleikl] Wenn ja - Wie hatte Ihnen der Wechsel erleichtert werden descriptive
. kénnen?
Zeige das Feld nur wenn:
lerle] ='2 - in der Kinderrheumatologie: {erleikin1kl}
- in der Erwachsenenrheumatologie: {erleierw1kl}
124 [infotrans_survey_complete] Abschnittstberschrift: Form Status dropdown
Complete? 0 [ Incomplete
1 | Unverified
2 | Complete
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Kerndokumentation rheuma-
kranker Kinder Einrichtungsstempel

“nho “o und Jugendlicher

Informationen fiir Eltern (Sorgeberechtigte)

Liebe Eltern!

Ende der 1990er Jahre wurde unter Federfiihrung des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums Berlin
(DRFZ) mit der Kerndokumentation eine Art ,Register” fiir rheumakranke Kinder und Jugendliche etab-
liert. An dieser Dokumentation beteiligen sich mehr als 60 kinderrheumatologische Einrichtungen. Das
sind fast alle Klinikambulanzen und Praxen, die bundesweit Kinder und Jugendliche mit entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen behandeln. Vielleicht haben Sie bzw. hat lhr Kind in den letzten Jahren
bereits schon einmal einen gelben Fragebogen mit der Uberschrift “Kerndokumentation — Fragebogen
fir Eltern rheumakranker Kinder bzw. fiir rheumakranke Jugendliche und junge Erwachsene” ausge-
fallt.

Was ist die ,,Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher”?

Die Kerndokumentation erfasst jahrlich Angaben von rheumakranken Kindern und Jugendlichen bzw.
deren Eltern und ihren behandelnden Arzten. Die Auswertungen der Angaben aus den Fragebdgen
ergeben ein aussagekraftiges Bild zu den verschiedenen rheumatischen Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters, Gber deren Auswirkungen im Alltag, den Nutzen der Behandlung und dartber, wie es
den Betroffenen mit ihrer Krankheit geht. Die Ergebnisse spiegeln zudem die Versorgungslage in
Deutschland wider: Wie schnell erreichen rheumakranke Kinder und Jugendliche den Spezialisten? Wie
werden sie behandelt? Wie geht es den betroffenen Kindern und Jugendlichen?

Inzwischen werden pro Jahr Giber 10.000 Kinder und Jugendliche mit Gelenkrheuma (Juveniler idiopa-
thischer Arthritis), Bindegewebserkrankungen (Kollagenosen), GefaRentziindungen (Vaskulitiden) und
weiteren rheumatischen Erkrankungen befragt. Je mehr Patienten und Eltern sich beteiligen, desto
genauer wird die Versorgungssituation in Deutschland erfasst. Nur so lassen sich gesundheitspolitische
Forderungen nach einer verbesserten, schnelleren und damit wirksameren Versorgung rheumakranker
Kinder und Jugendlicher tberzeugend formulieren. Deshalb mdchten wir auch Sie herzlich um lhre
Teilnahme bitten.

Wie erfolgt die Datenerhebung?

Vielleicht ist Ihnen die Erhebung mittels Fragebogen (papierbasierte Version) schon bekannt. Sie bzw.
Ihr Kind werden gebeten, einen Fragebogen auszufillen. Dafiir werden etwa fiinf bis zehn Minuten
benotigt. Wenn lhr Kind jlinger als 12 Jahre alt ist, beantworten Sie bitte den Fragebogen; ist |hr Kind
alter, fillt es bitte selbststandig den Fragebogen aus. Zusatzlich zum Eltern- bzw. Patientenbogen fullt
auch der behandelnde Arzt einen kurzen Bogen zum gesundheitlichen Befinden und zur Behandlung
Ihres Kindes aus.

Eine Zusammenfihrung von Arzt- und Eltern- bzw. Patientenangaben erfolgt tber die sog. Kerndoku-
mentationsnummer (ID-Nummer), die jeder Teilnehmer bei erstmaliger Dokumentation erhalt. Die
Zuordnung der Nummer zum jeweiligen Patienten verbleibt in der betreuenden kinderrheumatologi-
schen Einrichtung.

Ab 2016 steht auch eine webbasierte Erhebung (online-Version) zur Verfligung, welche das DRFZ ge-
meinsam mit dem Universitatsklinikum Heidelberg entwickelt hat: die ,Kinderrheumatologie Online
Kerndokumentation“ (KRhOKo).

Der Ihr Kind behandelnde Arzt oder sein Team werden Sie dariiber in Kenntnis setzen, welches der
beiden Verfahren Ihnen angeboten wird. Falls beide Verfahren zur Verfiigung stehen, bleibt es lhnen
Uberlassen, fiir welches Sie sich entscheiden.

-lvon4- Version 2.1 vom 26.02.2020



Was unterscheidet die , Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation” von der bisherigen Doku-
mentation?

Inhaltlich entspricht die ,Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation“ der bisherigen papier-
basierten Version, d.h. einmal jahrlich werden Sie bzw. lhr Kind gebeten, Angaben zum gesundheitli-
chen Befinden lhres Kindes zu machen. Der Online-Fragebogen kann Uber jeden Internetzugang aufge-
rufen werden, d.h. Sie kdnnen die Fragen vor dem Arztbesuch bequem von zu Hause aus beantworten.
Ergdanzend berichtet der behandelnde Arzt (iber erhobene medizinische Befunde und die aktuelle Be-
handlung lhres Kindes.

Die Online-Erfassung der Daten erfordert jedoch ein spezielles Vorgehen, um die gebotene Daten-
sicherheit zu gewahrleisten. Zur Online-Beantwortung des Fragebogens erhalten Sie per E-Mail eine
personliche Zugangsberechtigung. Fir die Zusendung dieser Berechtigung bendtigen wir |hre E-Mail-
Adresse. Beim Zugriff auf das Online-Register werden Sie gebeten, personenbezogene Daten lhres Kin-
des (Vor-, Nachname, Geburtsdatum, Geschlecht) einzugeben. Diese Angaben dienen der zusatzlichen
Uberpriifung des Zugriffs und sollen sicherstellen, dass Unberechtigte nicht im Namen ihres Kinders
Daten in das Register einpflegen.

Fiir die Beantwortung des Online-Fragebogens der Kerndokumentation haben Sie bzw. |hr Kind vier
Wochen Zeit. Sollten Sie vergessen haben, den Fragebogen nach Erhalt der E-Mail mit lhrer personli-
chen Zugangsberechtigung auszufillen und zu speichern, bekommen Sie nach zwei Wochen eine Erin-
nerungs-E-Mail, um die Fortsetzung der Dokumentation zu sichern.

Wie werden die erhobenen Daten gespeichert?

Die mittels der papierbasierten Version ausgefiillten Fragebégen werden aus den teilnehmenden Ein-
richtungen per Post an das DRFZ geschickt, wobei die Bogen keine Personen identifizierenden Angaben
(z.B. Namen) enthalten, sondern mit der entsprechenden ID-Nummer versehen sind.

Ihre mit dem Online-Fragebogen erfassten Angaben werden gemeinsam mit den vom Arzt dokumen-
tierten klinischen Befunden in pseudonymisierter Form getrennt von den personenbezogenen Daten
auf einem Server der Universitatsklinikum Heidelberg elektronisch gespeichert. Pseudonymisiert be-
deutet, dass ein Zahlencode (Schlissel) erstellt wird, der anstelle des Namens lhres Kindes den gespei-
cherten Daten zugeordnet wird. Die Verknlipfung des Schliissels mit dem Namen lhres Kindes wird
dabei gesondert von der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung aufbewahrt, sodass ge-
wahrleistet ist, dass Dritte die pseudonymisierten Daten nicht lhrem Kind zuordnen kénnen. Alle An-
gaben werden streng vertraulich behandelt. Die Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert und
werden mindestens 15 Jahre aufbewahrt. Jede teilnehmende kinderrheumatologische Einrichtung hat
nur Einsicht und Zugriff auf die Daten der an der Einrichtung betreuten Patienten.

Die Auswertungsergebnisse werden in anonymisierter Form zusammengefasst und veroffentlicht. Er-
gebnisse werden grundsatzlich so dargestellt, dass sie sich auf Gruppen von Patienten, niemals auf
Einzelfalle beziehen. Riickschliisse auf Ihr Kind sind nicht moglich.

Dem Projekt und dem beschriebenen Vorgehen haben die Ethik-Kommission der Charité — Universi-
tatsmedizin Berlin, der Datenschutzbeauftragte des Universitatsklinikums Heidelberg und der Daten-
schutzbeauftragte des Landes Baden-Wirttemberg zugestimmt.

Werden die Daten auch fiir andere Forschungsvorhaben genutzt?

Das DRFZ kooperiert mit dem ,BiKeR-Register”, dem nationalen Biologika-Register fiir rheumakranke
Kinder und Jugendliche, das von der Asklepios Klinik Sankt Augustin GmbH, Arnold-Janssen-StralRe 29
in 53757 Sankt Augustin gefiihrt wird. Beide Register (,Kerndokumentation“ und ,BiKeR“) erfassen
analoge Daten von rheumakranken Kindern und Jugendlichen, z.B. zur Funktionsfahigkeit im Alltag und
Krankheitsaktivitat. Um lhnen und dem lhr Kind betreuenden Arzt eine doppelte Dokumentation zu
ersparen, werden ausgewdhlte medizinische Daten lhres Kindes (z.B. Erkrankungsbeginn, Therapie,
Beurteilung der Krankheitsaktivitat, des allgemeinen Gesundheitszustands, des Funktionsstatus und
der Schmerzstarke), sofern lhr Kind an BiKeR teilnimmt und Sie sowie Ihr Kind (falls dieses acht Jahre
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oder alter ist) sich damit einverstanden erklaren, in pseudonymisierter Form aus ,,KRhOKo“ an das ,,Bi-
KeR-Register” weitergeleitet. Weiterfiihrende Informationen zum ,BiKeR-Register” finden Sie bitte
unter http://biker-register.de.

Wie stimmen Sie einer Teilnahme an der ,, Kinder- Kerndokumentation” zu?

Wenn Sie mit dem geschilderten Vorgehen einverstanden sind, fiillen Sie bitte die Einwilligungs-
erklarung aus. lhre Einwilligung zur Teilnahme Ihres Kindes an der ,, Kerndokumentation” bedeutet fiir
Ihr Kind keine zusatzliche Belastung, d.h. keine zusatzlichen Blutabnahmen und lhr Kind muss auch
nicht haufiger zu Untersuchungen kommen. Die Teilnahme ist freiwillig. Wenn Sie nicht mdchten, dass
Ihr Kind teilnimmt, hat das keine Nachteile fiir die weitere medizinische Versorgung lhres Kindes.

Sie haben das Recht, jederzeit die Einwilligung zur Teilnahme |hres Kindes am Register zu widerrufen
oder Daten l6schen zu lassen, ohne dass Ihrem Kind dadurch Nachteile im Hinblick auf seine medizini-
sche Behandlung oder das Verhaltnis zu seinem behandelnden Arzt entstehen. Bitte wenden Sie sich
hierzu an den behandelnden Arzt lhres Kindes. Beim Ausscheiden aus dem Register werden die perso-
nenbezogenen Daten lhres Kindes geldscht oder anonymisiert. Wenn Sie nicht damit einverstanden
sind, werden ausnahmslos alle personenbezogenen Daten lhres Kindes geldscht oder anonymisiert.

Falls Sie weitere Fragen haben, wenden Sie sich bitte an den behandelnden Arzt |hres Kindes. Sie kon-
nen sich natlrlich auch gern direkt an das DRFZ (E-Mail-Adresse: krhoko@drfz.de) wenden. Weiterfiih-
rende Informationen sind auch der Internetseite www.krhoko.de zu entnehmen.

Diese Information kénnen Sie bei lhren persoénlichen Unterlagen aufbewahren. Eine Kopie der Einwilli-
gungserklarung verbleibt bei lhnen.

Wie geht es weiter, wenn Ihr Kind die Volljihrigkeit erreicht?
Mit dem 18. Lebensjahr ist lhr Kind volljahrig. Dann wird Ihr Kind erneut aufgeklart und um Einver-
standnis zur weiteren Teilnahme an der Kerndokumentation gebeten.

Weitere Informationen zum Datenschutz

Verantwortlich fir die Erhebung und Verarbeitung der personenbezogenen Daten lhres Kindes sind
das Deutsche Rheuma-Forschungszentrum Berlin (Stiftung des birgerlichen Rechts), vertreten durch
seinen wissenschaftlichen Direktor Prof. Dr. Andreas Radbruch, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, E-Mail:
krhoko@drfz.de (DRFZ) gemeinsam mit der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung.

Die personenbezogenen Daten lhres Kindes werden ausschliel§lich zu den beschriebenen Zwecken der
Kinder-Kerndokumentation verwendet. Nach Beendigung der Kinder-Kerndokumentation werden die
personenbezogenen Daten lhres Kindes geléscht oder anonymisiert.

Fiir die Verarbeitung und Nutzung der Daten gelten die allgemeinen datenschutzrechtlichen Bestim-
mungen, insbesondere die Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) der Europdischen Union und das
Bundesdatenschutzgesetz. GemaR DSGVO hat |hr Kind gegenliber den Verantwortlichen das Recht auf
Auskunft Uber seine betreffenden gespeicherten personenbezogenen Daten. Wenn Sie oder |hr Kind
feststellen, dass unrichtige Daten |hres Kindes verarbeitet werden, kann |hr Kind die Berichtigung der
Daten verlangen. Unvollstandige Daten miissen unter Berlicksichtigung des Zwecks der Verarbeitung
dann vervollstandigt werden. Ferner hat lhr Kind ein Recht auf Loschung seiner personenbezogenen
Daten, wenn bestimmte Loschgriinde vorliegen. Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn die Daten
zu dem Zweck, zu dem sie urspriinglich erhoben oder verarbeitet wurden, nicht mehr erforderlich sind.
Ihr Kind hat darlber hinaus das Recht, unter bestimmten Voraussetzungen von den Verantwortlichen
die Einschrankung der Verarbeitung seiner personenbezogenen Daten zu verlangen. Dies bedeutet,
dass die Daten lhres Kindes zwar nicht geldscht, aber gekennzeichnet werden, um die weitere Verar-
beitung oder Nutzung der Daten einzuschranken.

Daneben hat Ihr Kind ein allgemeines Widerspruchsrecht auch gegen rechtmaRige Datenverarbeitun-
gen, die im offentlichen Interesse liegen, in Auslibung offentlicher Gewalt oder aufgrund des berech-
tigten Interesses der Verantwortlichen erfolgen. Erfolgt die Verarbeitung mithilfe eines automatisier-
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ten Verfahrens auf Grundlage lhrer Einwilligung bzw. der Einwilligung Ihres Kindes, so hat lhr Kind fer-
ner das Recht, die Bereitstellung seiner Daten Kindes in einem strukturierten, gangigen und maschi-
nenlesbaren Format zu verlangen.

Im Rahmen ihrer gemeinsamen Verantwortlichkeit haben das DRFZ und die betreuende kinderrheumato-
logische Einrichtung vereinbart, wer von ihnen welche datenschutzrechtlichen Pflichten erfillt. Demnach
ist die betreuende kinderrheumatologische Einrichtung fir die Datenerhebung mittels papierbasierter Fra-
gebogen, die Zuordnung der Kerndokumentationsnummer (ID-Nummer) zu der Person lhres Kindes, den
eigenen Zugriff auf die Daten, die Loschung der Kerndokumentationsnummer (ID-Nummer), die Einholung
von Einwilligungserklarungen sowie die Zurverfligungstellung der datenschutzrechtlich relevanten Infor-
mation gegentiber lhnen und Ihrem Kind verantwortlich. Das DRFZ ist fiir die webbasierte Datenerhebung
mittels Online-Fragebogen, die Speicherung und Auswertung der Daten, die Anderung und Léschung der
Daten sowie die Erflillung der im vorstehenden Absatz beschriebenen Betroffenenrechte Ihres Kindes ver-
antwortlich. Ungeachtet dessen kdnnen die Rechte aber auch unmittelbar gegenliber der betreuenden
kinderrheumatologischen Einrichtung geltend gemacht werden.

SchlieRlich haben Sie und Ihr Kind das Recht, eine Beschwerde an die zustdndige Aufsichtsbehorde zu rich-
ten, wenn Sie oder lhr Kind der Meinung sind, dass die personenbezogenen Daten lhres Kindes unter Ver-
letzung der geltenden Datenschutzgesetze verarbeitet werden. Darliber hinaus kénnen Sie und lhr Kind
sich bei samtlichen Anliegen zur Datenverarbeitung und zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen Anfor-
derungen an die Datenschutzbeauftragte des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums wenden: Deut-
sches Rheuma-Forschungszentrum, Datenschutzbeauftragte, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, E-Mail: daten-
schutz@drfz.de.

Freiwilligkeit und Widerruf der Einwilligung

Die Teilnahme lhres Kindes ist freiwillig. Wenn Sie sich dagegen entscheiden oder wenn Sie spater lhre
Einwilligung zurlickziehen, entstehen lhnen und lhrem Kind dadurch keinerlei Nachteile. Sie kdnnen
Ihre Einwilligung jederzeit formlos gegeniber dem DRFZ mit Wirkung fur die Zukunft widerrufen.
Durch den Widerruf der Einwilligung wird die RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum
Widerruf erfolgten Verarbeitung der personenbezogenen Daten lhres Kindes nicht beriihrt. Nach Wi-
derruf werden die personenbezogenen Daten |lhres Kindes geléscht oder anonymisiert. Die anonymi-
sierten Daten werden weiter zu Forschungszwecken genutzt.

Wir bitten Sie, die beiliegende Einwilligungserklarung genau zu lesen und — lhre Zustimmung voraus-
gesetzt — zu unterschreiben.

Die Einwilligungserklarung verbleibt in der kinderrheumatologischen Einrichtung. Den Durchschlag
erhalten Sie.

Fiir lhre Mitarbeit und lhr Vertrauen danken wir lhnen sehr herzlich im Voraus.
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Kerndokumentation rheumakranker
Kinder und Jugendlicher

Einrichtungsstempel

Informationen fiir Jugendliche

Liebe Patientin, lieber Patient!

Ende der 1990er Jahre wurde unter Federfiihrung des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums
Berlin (DRFZ) mit der Kerndokumentation eine Art ,Register” fir rheumakranke Kinder und
Jugendliche etabliert. An dieser Dokumentation beteiligen sich mehr als 60
kinderrheumatologische Einrichtungen. Das sind fast alle Klinikambulanzen und Praxen, die
bundesweit Kinder und Jugendliche mit entzlindlich-rheumatischen Erkrankungen behandeln.
Vielleicht hast Du bzw. haben Deine Eltern in den letzten Jahren bereits schon einmal einen gelben
Fragebogen mit der Uberschrift “Kerndokumentation — Fragebogen fiir rheumakranke Jugendliche
und junge Erwachsene bzw. fiir Eltern rheumakranker Kinder” ausgefiillt.

Was ist die ,,Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher”?

Die Kerndokumentation erfasst jahrlich Angaben von rheumakranken Kindern und Jugendlichen
bzw. deren Eltern und ihren behandelnden Arzten. Die Auswertungen der Angaben aus den
Fragebodgen ergeben ein aussagekraftiges Bild zu den verschiedenen Rheumaerkrankungen im
Kindes- und Jugendalter, GUber deren Auswirkungen im Alltag, den Nutzen der Behandlung und
dariiber, wie es den Betroffenen mit ihrer Krankheit geht. Die Ergebnisse spiegeln zudem die
Versorgungslage in Deutschland wider: Wie schnell erreichen rheumakranke Kinder und
Jugendliche den Spezialisten? Wie werden sie behandelt? Wie geht es den betroffenen Kindern
und Jugendlichen?

Inzwischen werden pro Jahr tGber 10.000 Kinder und Jugendliche mit Gelenkrheuma (Juveniler
idiopathischer Arthritis), Bindegewebserkrankungen (Kollagenosen), GefaRentziindungen
(Vaskulitiden) und weiteren rheumatischen Erkrankungen befragt. Je mehr Patienten und Eltern
sich beteiligen, desto genauer wird die Versorgungssituation in Deutschland erfasst. Nur so lassen
sich gesundheitspolitische Forderungen nach einer verbesserten, schnelleren und damit
wirksameren Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher Uberzeugend formulieren.
Deshalb mochten wir auch Dich herzlich um Deine Teilnahme bitten.

Wie erfolgt die Datenerhebung?

Vielleicht ist Dir die Erhebung mittels Fragebdgen (papierbasierte Version) schon bekannt. Du bzw.
Deine Eltern werden gebeten, einen Fragebogen auszufiillen. Dafiir werden etwa fiinf bis zehn
Minuten bendtigt. Wenn Du jinger als 12 Jahre alt bist, beantworten Deine Eltern den
Fragebogen; bist Du bereits alter, fllle bitte den Fragebogen selbststandig aus. Auch Dein
behandelnder Arzt flllt einen kurzen Bogen zu Deinem gesundheitlichen Befinden und zu Deiner
Behandlung aus.

Eine Zusammenfihrung von Arzt- und Eltern- bzw. Patientenangaben erfolgt Gber die sog.
Kerndokumentationsnummer (ID-Nummer), die jeder Teilnehmer bei erstmaliger Dokumentation
erhélt. Die Zuordnung der Nummer zum jeweiligen Patienten/zur jeweiligen Patientin verbleibt in
der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung.

Ab 2016 steht auch eine webbasierte Erhebung (online-Version) zur Verfiigung, welche das DRFZ
gemeinsam mit dem Universitatsklinikum Heidelberg entwickelt hat: die ,Kinderrheumatologie
Online Kerndokumentation” (KRhOKo).

Dein behandelnder Arzt oder sein Team werden Dich darliber in Kenntnis setzen, welches der
beiden Verfahren angeboten wird. Falls beide Verfahren zur Verfligung stehen, bleibt es Dir bzw.
Deinen Eltern lberlassen, fir welches lhr Euch entscheidet.
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Was unterscheidet die , Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation” von der bisherigen
Dokumentation?

Inhaltlich entspricht die ,Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation” der bisherigen papier-
basierten Version, d.h. einmal jahrlich wirst Du selbst bzw. Deine Eltern gebeten, Angaben zu
Deinem gesundheitlichen Befinden zu machen. Der Online-Fragebogen kann (iber jeden
Internetzugang aufgerufen werden, d.h. Du kannst die Fragen vor dem Arztbesuch bequem von zu
Hause aus beantworten. Ergdnzend berichtet der behandelnde Arzt Uber Deine von ihm
erhobenen medizinischen Befunde und Deine aktuelle Behandlung.

Die Online-Erfassung der Daten erfordert jedoch ein spezielles Vorgehen, um die gebotene Daten-
sicherheit zu gewahrleisten. Zur Online-Beantwortung des Fragebogens erhaltst Du oder erhalten
Deine Eltern per E-Mail eine personliche Zugangsberechtigung. Fir die Zusendung dieser
Berechtigung wird eine E-Mail-Adresse bendtigt. Beim Zugriff auf das Online-Register wirst Du
oder werden Deine Eltern gebeten, personenbezogene Daten (Vor-, Nachname, Geburtsdatum,
Geschlecht) einzugeben. Diese Angaben dienen der zusitzlichen Uberpriifung des Zugriffs und
sollen sicherstellen, dass Unberechtigte nicht in Deinem Namen Daten in das Register einpflegen.

Fiir die Beantwortung des Online-Fragebogens der Kerndokumentation hast Du bzw. haben Deine
Eltern vier Wochen Zeit. Solltest Du oder sollten Deine Eltern vergessen, den Fragebogen nach
Erhalt der E-Mail mit der personlichen Zugangsberechtigung auszufillen und zu speichern,
bekommst Du bzw. bekommen Deine Eltern zwei Wochen spater eine Erinnerungs-E-Mail, um die
Fortsetzung der Dokumentation zu sichern.

Wie werden die erhobenen Daten gespeichert?

Die mittels der papierbasierten Version ausgefillten Fragebdgen werden aus den teilnehmenden
Einrichtungen per Post an das DRFZ geschickt, wobei die Bogen keine Personen identifizierenden
Angaben enthalten, sondern mit der entsprechenden ID-Nummer versehen sind.

Deine bzw. die Deiner Eltern mit dem Online-Fragebogen erfassten Angaben werden gemeinsam
mit den vom Arzt dokumentierten klinischen Befunden in pseudonymisierter Form getrennt von
den personenbezogenen Daten auf einem Server der Universitatsklinikum Heidelberg elektronisch
gespeichert. Pseudonymisiert bedeutet, dass ein Zahlencode (Schlissel) erstellt wird, der anstelle
Deines Namens den gespeicherten Daten zugeordnet wird. Die Verknilpfung des Schliissels mit
Deinem Namen wird dabei gesondert von der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung
aufbewahrt, sodass gewahrleistet ist, dass Dritte die pseudonymisierten Daten Dir nicht zuordnen
konnen. Alle Angaben werden streng vertraulich behandelt. Die Daten sind gegen unbefugten
Zugriff gesichert und werden mindestens 15 Jahre aufbewahrt. Jede teilnehmende
kinderrheumatologische Einrichtung hat nur Einsicht und Zugriff auf die Daten der an der
Einrichtung betreuten Patienten.

Die Auswertungsergebnisse werden in anonymisierter Form zusammengefasst und veréffentlicht.
Ergebnisse werden grundsatzlich so dargestellt, dass sie sich auf Gruppen von Patienten, niemals
auf Einzelfalle beziehen. Riickschliisse auf Deine Person sind nicht méglich.

Dem Projekt und dem beschriebenen Vorgehen haben die Ethik-Kommission der Charité —
Universitatsmedizin Berlin, der Datenschutzbeauftragte des Universitatsklinikums Heidelberg und
der Datenschutzbeauftragte des Landes Baden-Wirttemberg zugestimmt.

Werden die Daten auch fiir andere Forschungsvorhaben genutzt?

Das DRFZ kooperiert mit dem ,BiKeR-Register’, dem nationalen Biologika-Register fir
rheumakranke Kinder und Jugendliche, das von der Asklepios Klinik Sankt Augustin GmbH, Arnold-
Janssen-Stralle 29 in 53757 Sankt Augustin geflhrt wird. Beide Register (,,Kerndokumentation”
und ,BiKeR") erfassen analoge Daten von rheumakranken Kindern und Jugendlichen, z.B. zur
Funktionsfahigkeit im Alltag und Krankheitsaktivitat.

Um Dir bzw. Deinen Eltern und Deinem betreuenden Arzt eine doppelte Dokumentation zu

ersparen, werden ausgewahlte medizinische Daten (z.B. Erkrankungsbeginn, Therapie, Beurteilung

der Krankheitsaktivitat, des allgemeinen Gesundheitszustands, des Funktionsstatus und der
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Schmerzstarke), sofern Du an BiKeR teilnimmt und Deine Eltern und Du (falls Du bereits acht Jahre
oder alter bist) sich damit einverstanden erklaren, in pseudonymisierter Form aus ,,KRhOKo“ an
das ,BiKeR-Register” weitergeleitet. Weiterfihrende Informationen zum ,BiKeR-Register” findest
Du bitte unter http://biker-register.de.

Wie stimmen Du und Deine Eltern einer Teilnahme an der ,,Kerndokumentation” zu?

Wenn Du mit dem geschilderten Vorgehen einverstanden bist, fllle bitte die
Einwilligungserklarung aus. Die Einwilligung zu Deiner bzw. der Teilnahme Deiner Eltern an der
,Kerndokumentation“ bedeutet fir Dich keine zusatzliche Belastung, d.h. keine zusatzlichen
Blutabnahmen und Du musst auch nicht haufiger zu Untersuchungen kommen. Die Teilnahme ist
freiwillig. Wenn Du oder Deine Eltern nicht teilnehmen mdchten, hat das keine Nachteile fiir Deine
weitere medizinische Versorgung.

Du und Deine Eltern haben das Recht, jederzeit die Einwilligung zur Teilnahme am Register zu
widerrufen oder Daten |l6schen zu lassen, ohne dass Dir dadurch Nachteile im Hinblick auf Deine
medizinische Behandlung oder das Verhadltnis zu Deinem behandelnden Arzt entstehen. Bitte
wende Dich hierzu an Deinen behandelnden Arzt. Beim Ausscheiden aus dem Register werden
Deine personenbezogenen Daten geldscht. Du und Deine Eltern kénnen sich darlber hinaus
entscheiden, ob Du und Deine Eltern mit der Auswertung der vorhandenen Daten einverstanden
sind oder nicht. Wenn Du und Deine Eltern nicht damit einverstanden sind, werden ausnahmslos
alle Deine Daten geldscht.

Falls Du weitere Fragen hast, wende Dich bitte an Deinen behandelnden Arzt. Du und Deine Eltern
konnen sich natlirlich auch gern direkt an das DRFZ (E-Mail-Adresse: khroko@drfz.de) wenden.
Weiterfiihrende Informationen sind auch der Internetseite www.krhoko.de zu entnehmen.

Diese Information kannst Du bei Deinen personlichen Unterlagen aufbewahren. Eine Kopie der
Einwilligungserklarung verbleibt bei Dir und Deinen Eltern.

Wie geht es weiter, wenn Du volljéhrig bist?

Mit dem 18. Lebensjahr erreichst Du die Volljahrigkeit. Dann wirst Du erneut aufgeklart und um
Einverstandnis zur weiteren Teilnahme an der Kerndokumentation gebeten.

Weitere Informationen zum Datenschutz

Verantwortlich fur die Erhebung und Verarbeitung Deiner personenbezogenen Daten sind das
Deutsche Rheuma-Forschungszentrum Berlin (Stiftung des birgerlichen Rechts), vertreten durch
seinen wissenschaftlichen Direktor Prof. Dr. Andreas Radbruch, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, E-
Mail: krhoko@drfz.de (DRFZ) und die betreuende kinderrheumatologische Einrichtung.

Deine personenbezogenen Daten werden ausschlieBlich zu den beschriebenen Zwecken der
Kinder-Kerndokumentation verwendet. Nach Beendigung der Kinder-Kerndokumentation werden
die Daten gel6scht oder anonymisiert.

Fir die Verarbeitung und Nutzung der Daten gelten die allgemeinen datenschutzrechtlichen
Bestimmungen einschliefRlich der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) der Europdischen Union
und das Bundesdatenschutzgesetz. GemaR DSGVO haben Du und Deine Eltern gegeniber den
Verantwortlichen das Recht auf Auskunft Uber die Dich betreffenden gespeicherten
personenbezogenen Daten. Wenn Du und deine Eltern feststellen, dass unrichtige Daten von Dir
verarbeitet werden, konnen Du und Deine Eltern die Berichtigung der Daten verlangen.
Unvollstandige Daten miissen unter Berlicksichtigung des Zwecks der Verarbeitung dann
vervollstandigt werden. Ferner haben Du und deine Eltern ein Recht auf Loschung Deiner Daten,
wenn bestimmte Loschgriinde vorliegen.

Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn die Daten zu dem Zweck, zu dem sie urspringlich
erhoben oder verarbeitet wurden, nicht mehr erforderlich sind.

Du und Deine Eltern haben dariber hinaus das Recht, unter bestimmten Voraussetzungen von den
Verantwortlichen die Einschrankung der Verarbeitung Deiner Daten zu verlangen. Dies bedeutet,

-3von4- 7 Version 2.1 vom 26.02.2020


mailto:icon@drfz.de

dass Deine Daten zwar nicht gel6scht, aber gekennzeichnet werden, um die weitere Verarbeitung
oder Nutzung der Daten einzuschranken. Daneben haben Du und Deine Eltern ein allgemeines
Widerspruchsrecht auch gegen rechtmafige Datenverarbeitungen, die im 6ffentlichen Interesse
liegen, in Auslibung offentlicher Gewalt oder aufgrund des berechtigten Interesses der
Verantwortlichen erfolgen. Erfolgt die Verarbeitung mithilfe eines automatisierten Verfahrens auf
Grundlage lhrer Einwilligung, so haben Du und Deine Eltern ferner das Recht, die Bereitstellung
Deiner Daten in einem strukturierten, gangigen und maschinenlesbaren Format zu verlangen.

Im Rahmen ihrer gemeinsamen Verantwortlichkeit haben das DRFZ und die betreuende
kinderrheumatologische Einrichtung vereinbart, wer von ihnen welche datenschutzrechtlichen
Pflichten erfillt. Demnach ist die betreuende kinderrheumatologische Einrichtung fir die
Datenerhebung mittels papierbasierter Fragebogen, die Zuordnung der
Kerndokumentationsnummer (ID-Nummer) zu Deiner Person, den eigenen Zugriff auf die Daten,
die Loschung der Kerndokumentationsnummer (ID-Nummer), die Einholung von
Einwilligungserklarungen sowie die Zurverfliigungstellung der datenschutzrechtlich relevanten
Information gegeniber Dir und Deinen Eltern verantwortlich. Das DRFZ ist fiir die webbasierte
Datenerhebung mittels Online-Fragebogen, die Speicherung und Auswertung der Daten, die
Anderung und Léschung der Daten sowie die Erfiillung der im vorstehenden Absatz beschriebenen
Betroffenenrechte verantwortlich. Ungeachtet dessen konnen die Rechte aber auch unmittelbar
gegenliber der betreuenden kinderrheuma-tologischen Einrichtung geltend gemacht werden.

SchlieBlich haben Du und deine Eltern das Recht, eine Beschwerde an die zustandige Aufsichtsbehorde
zu richten, wenn |hr der Meinung seid, dass Deine personenbezogenen Daten unter Verletzung der
geltenden Datenschutzgesetze verarbeitet werden. Dariber hinaus kénnen Du und deine Eltern sich
bei samtlichen Anliegen zur Datenverarbeitung und zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen
Anforderungen an die Datenschutzbeauftragte des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums wenden:
Deutsches Rheuma-Forschungszentrum, Datenschutzbeauftragte, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, E-Mail:
datenschutz@drfz.de.

Freiwilligkeit und Widerruf der Einwilligung

Deine Teilnahme an der Kerndokumentation ist freiwillig. Wenn Du Dich oder deine Eltern sich
dagegen entscheiden oder wenn Du oder Deine Eltern spater die Einwilligung zurickziehen,
entstehen Dir und Deinen Eltern dadurch keinerlei Nachteile. Du und Deine Eltern kdnnen die
Einwilligung jederzeit formlos gegeniiber dem DRFZ mit Wirkung fir die Zukunft widerrufen. Durch
den Widerruf der Einwilligung wird die RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum
Widerruf erfolgten Verarbeitung Deiner personenbezogenen Daten nicht beriihrt. Nach Widerruf
werden Deine personenbezogenen Daten geldscht oder anonymisiert. Die anonymisierten Daten
werden weiter zu Forschungszwecken genutzt.

Fiir Deine Mitarbeit und Dein Vertrauen danken wir Dir sehr herzlich im Voraus.
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Einrichtungsstempel
Kerndokumentation
rheumakranker Kinder und Jugendlicher

I | L1 1
ID-Nr. der Kerndokumentation

Einwilligungserklarung zur Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher und
zur Erfassungsplattform KRhOKo (, Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation®)

Ziel der ,Kinder-Kerndokumentation“ ist die Erfassung der Versorgungssituation rheumakranker
Kinder und Jugendlicher.

Ich wurde ausfihrlich — mindlich und schriftlich — tiber das Ziel und die Freiwilligkeit der Teilnahme
an der ,Kinder-Kerndokumentation” aufgeklart und mir wurde zugesichert, dass diese Aufklarung
vollstandig war.

Ich hatte die Gelegenheit und ausreichend Zeit, Fragen zu stellen. Diese wurden zufriedenstellend
und vollstandig beantwortet und ich akzeptiere sie.

Ich habe die schriftliche Information fiir Eltern (Sorgeberechtigte) erhalten. Mit meiner Unterschrift
bestatige ich, dass ich das Informationsschreiben gelesen und verstanden habe.

Ich wurde darauf hingewiesen, dass ich das Recht habe, die Teilnahme meines Kindes am Register
jederzeit ohne Angabe von Griinden zu beenden, ohne dass mir oder meinem Kind dadurch
Nachteile entstehen.

Ich erklare mich mit der Teilnahme meines Kindes an der
,Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher” QlJa 1 Nein
einverstanden.

Ich erklare mich mit der Registrierung meines Kindes in der
,Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation” einverstanden.
Ich erkldare mich mit der Weiterleitung der Daten an das , Biologika
im Kindesalter-Register” (BiKeR) einverstanden.

QlJa 1 Nein

QlJa 1 Nein

Datenschutzrechtliche Einwilligung

Mir ist bekannt und ich bin damit einverstanden, dass im Rahmen der Teilnehme meines Kindes an
der ,Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher” personenbezogene Daten
erhoben und verarbeitet werden und ich willige in Folgendes ein:

e Ich bin damit einverstanden, dass die von mir oder meinem Kind ausgefiillten Papier- oder
Online-Fragebogen und die von dem behandelnden Arzt erhobenen personenbezogenen Daten
in pseudonymisierter Form an das Deutsche Rheuma-Forschungszentrum Berlin (DRFZ)
weitergegeben und dort ausgewertet werden. ,,Pseudonymisiert” bedeutet, dass ein Zahlencode
(Kerndokumentationsnummer) erstellt wird, der anstelle des Namens meines Kindes den Daten
zugeordnet wird. Die Verkniipfung des Zahlencodes mit dem Namen meines Kindes verbleibt bei
dem Arzt bzw. der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung und wird nicht an das
DRFZ weitergeleitet.

e Ich bin dariber informiert, dass die Kerndokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher
eine Langzeituntersuchung ist. Daher bin ich damit einverstanden, dass zukiinftige Daten mit
den ggf. aus vorangegangenen Jahren der Kerndokumentation am DRFZ vorliegenden Daten
Uber den oben beschriebenen Schlissel zusammengefiihrt werden.

e Die Verarbeitung der Daten erfolgt nach den gesetzlichen Bestimmungen auf Basis meiner
Einwilligungserklarung sowie ggf. der Einwilligungserklarung meines Kindes gemal Art. 6 Abs. 1
lit. a Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO). Verantwortlich firr die Verarbeitung meiner Daten
sowie der Daten meines Kindes ist das DRFZ, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, gemeinsam mit dem
behandelnden Arzt bzw. der betreuenden kinderrheumatologischen Einrichtung.
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e Die Mitarbeiter des DRFZ, die die Daten auswerten, unterliegen den Bestimmungen des
Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) und der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO). Eine
Veroffentlichung der Ergebnisse erfolgt nur in anonymisierter Form. Die Vertraulichkeit der
personenbezogenen Daten meines Kindes bleibt gewahrleistet.

e  Mir ist bekannt und ich bin damit einverstanden, dass das Vorhaben auf unbestimmte Zeit
fortgesetzt werden soll, so dass es kein im Vorhinein definiertes Projektende gibt. Nach
Abschluss der Kerndokumentation wird der meinem Kind zugeordnete Zahlencode
(Kerndokumentationsnummer=ID-Nr.) geldscht, sodass an keiner Stelle mehr ein Riickschluss
auf mein Kind moglich ist.

e Die Einwilligung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden mit Wirkung fiir die Zukunft
widerrufen, zum Beispiel per E-Mail an: krhoko@drfz.de. Die RechtmaRigkeit der Verarbeitung
meiner personenbezogenen Daten bis zu dem Widerruf bleibt von diesem unberihrt. Durch den
Widerruf entstehen mir und meinem Kind keine Nachteile. Die personenbezogenen Daten
meines Kindes werden nach meinem Widerruf geléscht oder anonymisiert. Anonymisierte Daten
kénnen weiter zu Forschungszwecken genutzt werden. Eine Loschung bereits anonymisierter
Daten ist nicht moglich.

Den Inhalt der vorliegenden Einwilligungserklarung habe ich verstanden und bin mit der
geschilderten Vorgehensweise einverstanden. Der Durchschlag dieser Einwilligungserklarung
verbleibt bei mir.

Vor- und Nachname des Patienten Unterschrift des Patienten (ab 8 Jahre) — Vor- und Nachname
Ort, Datum — vom sorgeberechtigten Elternteil Unterschrift des sorgeberechtigten Elternteils — Vor- und
einzutragen Nachname
Vor- und Nachname des sorgeberechtigten Elternteil - in
Druckbuchstaben

Email-Adresse der Familie
(Sorgeberechtigtes Elternteil)

‘

Die Eltern wurden von mir Uber Ziel, Ablauf und Nutzen der ,Kinder-Kerndokumentation’
einschlieBlich der ,Kinderrheumatologie Online Kerndokumentation” mindlich und schriftlich
aufgeklart. Aufgetretene Fragen wurden von mir verstandlich und ausreichend beantwortet. Die
Eltern haben ohne Zwang lhre Einwilligung erteilt. Die schriftliche Information habe ich den Eltern
ausgehandigt.

Ort, Datum — vom aufklarenden Arzt einzutragen Unterschrift aufklarender Arzt — Vor- und Nachname

Name aufklarender Arzt in Druckbuchstaben
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. Hier bitte D-Nr: | | | 1]
KerndOku mentatlon 2022 nEinri;L‘}EIg%Seit'ikett“ :;tfti(jehlg-vb:il:mmereintragen unter welcher Pat.
Fragebogen fiir junge Erwachsene Hie Etkett i neve  orsimalig
Patientinnen und Patienten ab 16 Jahren Patienten aufklebent

Wie du dem Informationsblatt entnommen hast, méchten wir dich bitten, den nachfolgenden Fragebogen
auszufiillen. Bitte versuche, jede Frage zu beantworten.

In welchem Jahr wurdest du geboren?

Gib bitte dein Geschlecht an O weiblich O méannlich O anderes, und zwar:

Wo wohnst du? Gib bitte den Landkreis an, zu dem dein

Wohnort gehort bzw. bei GroRstadten zusatzlich den Bezirk bzw. Stadtteil.
Welche Schule besuchst du?

O Grundschule O Hauptschule O Realschule O Gesamtschule O Gymnasium
O berufsbildende Oberschule O andere Schule

(z.B. berufliches Gymnasium, Fachoberschule)
O ich gehe nicht mehr zur Schule

Hast du bereits einen Schulabschluss erreicht, welcher Abschluss ist es?
O ich gehe noch zur Schule O MSA / mittlere Reife O Abitur/Hochschulreife
O (qualifizierter) Hauptschulabschluss O Fachabitur/Fachhochschulreife O keinen Schulabschluss

An wie vielen Tagen einer normalen Woche bist du fiir mindestens 60 Minuten am Tag korperlich aktiv?
O an 7 Tagen O an 6 Tagen O an 5 Tagen O an 4 Tagen
O an 3 Tagen O an 2 Tagen O an einem Tag O an keinem Tag

Besitzt du einen Schwerbehindertenausweis?
O nein O ja = Grad der Behinderung Merkzeichen

Hast du in den letzten 4 Wochen wegen deiner rheumatischen Erkrankung in der Schule oder an
der Ausbildungsstitte gefehlt?

O nein O ja, und zwar: Tage

Warst du in den letzten 12 Monaten wegen deiner rheumatischen Erkrankung stationar im Krankenhaus?
O nein O ja, und zwar: Wochen und |__| Tage

Nimmst du deine verordneten Medikamente regelméaBig bzw. wie arztlich empfohlen ein?
O ja, fastimmer O haufig O manchmal O selten O gar nicht O bendtige keine Medikamente

Gelingt es dir die empfohlenen krankengymnastischen Ubungen durchzufiihren?
O ja, fastimmer O haufig O manchmal O selten O garnicht O keine Ubungen erforderlich

Die nachfolgenden Skalen gehen von ,0“ bis ,10". Wenn du z.B. deinen Gesundheitszustand als sehr gut einschétzt, kreuze bitte den
Anfangspunkt (ersten Kreis) an. Wenn du deinen Gesundheitszustand als sehr schlecht einschétzt, kreuze den Endpunkt (letzten Kreis) an.
Ansonsten entscheide dich fiir einen Kreis zwischen dem Anfangs- und Endpunkt.

Wie beurteilst du im GroRen und Ganzen deinen derzeitigen Gesundheitszustand?

0O O O O OO 00O 000 OoOOoO oo OoO oo oo
sehr gut 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

sehr schlecht

Wie wiirdest du die Starke deiner Schmerzen in den vergangenen 7 Tagen einschatzen?

keine O OO O O O OO OO OO OO OO O O O O O senrstarke
Schmerzen 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 Schmerzen

Hast du in den vergangenen 7 Tagen unter ungewoéhnlicher Erschépfung und Miidigkeit gelitten?
0O O O O OO 00O 000 OoOOoO oo OoO oo oo

icht hr stark
gar nic 0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 7.5 8 85 9 95 10 oo

Wie kommst du zurzeit mit deiner Krankheit zurecht?

OO O0OOOOOOOOO0OOOOO0OOOO0OO0 0O
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45'5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

sehr gut sehr schlecht




Im Folgenden méchten wir erfahren, ob du im Alltag durch deine rheumatische Erkrankung beeintrdchtigt
bist. Kreuze bitte jeweils nur die Antwort an, die am besten deine Méglichkeiten in der vergangenen Woche
beschreibt.

problem- leicht stark nicht
los erschwert erschwert moglich
1. Anziehen und Korperpflege
Kannst du:
e dich allein anziehen, die Schnirsenkel binden, Knépfe O O O O
schlieen oder 6ffnen?
e dir allein die Haare waschen? O O O O
o dir allein die Socken an- und ausziehen? O O O O
e dir allein die Fingernagel schneiden? O O O O
2. Aufstehen
Kannst du:
¢ von einem niedrigen Stuhl oder vom Boden aufstehen? O O O O
¢ dich ins Bett legen oder aus dem Bett aufstehen? O O O O
3. Essen und Trinken
Kannst du:
¢ bei Tisch ein Messer zum Schneiden benutzen? O O O O
e eine Tasse oder ein Glas zum Mund fiihren? O O O O
e eine neue Packung Cornflakes oder Musli 6ffnen? O O O O
4. Gehen
Kannst du:
e draufRen auf ebenem Boden gehen? O O O O
o funf Stufen hinaufgehen? O O O O
5. Korperpflege
Kannst du:
e dich allein am ganzen Korper waschen und abtrocknen? O O O O
¢ dich allein baden (in die Wanne ein- und aussteigen)? O O O O
e die Toilette benutzen und wieder aufstehen? O O O O
e dir die Zahne putzen? O O O O
e dir die Haare kdAmmen oder birsten? O O O O
6. Erreichen von Gegenstianden
Kannst du:
¢ einen schweren Gegenstand, z.B. ein grol3es Spiel oder O O O O
Blcher, Giber Kopfhéhe erreichen und herunterholen?
e dich blicken, um ein Kleidungsstiick oder ein Blatt Papier O O O O
vom Boden aufzuheben?
e einen Pullover tber den Kopf anziehen? O O O O
e den Kopf drehen, um Uber die Schulter zurtickzuschauen? O O O O
7. Greifen
Kannst du:
e mit Kugelschreiber oder Bleistift schreiben? O O O O
e Autotiiren 6ffnen? O O O O
e Schraubverschliisse aufmachen, die schon einmal gedéffnet O O O O
waren?
¢ Wasserhahne auf- und zudrehen? O O O O
e eine TUr mit einem Turknauf 6ffnen? O O O O
8. Aktivitaten und hausliche Aufgaben
Kannst du:
e allein einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? O O O O
e in Auto, Bus oder Stralsenbahn ein- und aussteigen? O O O O
e Fahrrad fahren? O O O O
¢ im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mill wegbringen, | O | O
Staub saugen, bei der Gartenarbeit helfen, dein Bett
machen, dein Zimmer aufrdumen)?
¢ rennen und spielen? O O O O




Bitte kreuze alle Hilfsmittel an, die du gewohnlich fiir eine der folgenden Tatigkeiten benutzt:
O Ich bendtige keine Hilfsmittel

Ich bendtige fir die angegebenen Tatigkeiten folgende Hilfsmittel:

1. Ankleiden und Koérperpflege: [0 Hilfsmittel zum Anziehen (z.B. Knopfhaken, verlingerten Schuhléffel)

2. Aufstehen: Spezialstuhl oder erhdhten Stuhl
3. Essen und Trinken: besondere Hilfsmittel beim Essen u. Trinken (z.B. besonderes Besteck)
4. Gehen: Gehstiitzen
Therapiefahrrad
Rollstuhl
5. Korperpflege: erhéhten Toilettensitz
Badewannensitz

Haltegriff an der Badewannenstange

Gerate mit langen Stielen zum Erreichen bestimmter Gegenstande
Gerate mit langen Stielen im Badezimmer
Schraubverschluss-Offner fiir Glaser (die schon vorher gesffnet waren)
Bleistiftverdickung oder spezielle Schere oder Schreibgerate

6. Erreichen von Gegenstanden:
7. Greifen:

Oo0ooOoooooooaoad

O andere Hilfsmittel fur die genannten Tatigkeiten:
Bitte kreuze die Bereiche an, in denen du aufgrund deiner Erkrankung normalerweise Hilfe von
anderen benotigst:

O Ich brauche keine fremde Hilfe

Ich bendtige Hilfe in folgenden Bereichen:

0 Ankleiden [0 Aufstehen [0 Essen und Trinken [0 Korperpflege O Greifen

O Gehen O Erreichen von Gegenstanden O Aktivitdten und hausliche Aufgaben

© CHAQ

Informierst du dich auBerhalb der Sprechstunde zu deiner rheumatischen Erkrankung?
O nein O ja, mittels Broschiren, Flyern
O ja, mittels Webseiten und Apps, und zwar:

Kennst du die Webseite der Rheuma-Liga ,,www.mein-rheuma-wird-erwachsen.de“?

O nein Oja Falls ja, informierst du dich dort? O nein O ja
Falls ja, wiirdest du die Webseite weiterempfehlen? O nein O ja
ein trifft aktu-

Wie viel weiBt du tiber... nichts bisschen  einiges viel  ellnichtzu
deinen gesundheitlichen Zustand? O O O O
die Namen deiner Medikamente? O o O o o
die Wirkungsweise deiner Medikamente oder anderer o o o o
Behandlungen?
den moglichen Einfluss von Alkohol, Nikotin und Drogen auf deine
Erkrank%ng? ° © © © ©
den Zusammenhang zwischen deiner Erkrankung und Verhitung, o o o o
Schwangerschaft und Vererbung?
die moglichen langfristigen Auswirkungen deiner Erkrankung? O O O O

. . . . . eher eher trifft aktu-
Wie leicht oder wie schwer fillt es dir ... schwer  schwer  leicht  leicht el nichtzu
dje Gesprache mit deiner Arztin / deinem Arzt selbstandig zu o o o o
fihren?
dich an.I.Diskussionen und Entscheidungen tber deine Gesundheit o o o o
zu beteiligen?
die notwgndige medizinische Behandlung zu Hause selbstandig o o o o
durchzufiihren?
deine.Me.dikame.nte selbs}éndig (ohne Erinnerung durch andere) o o o o o
zum richtigen Zeitpunkt einzunehmen?
relevante Fragen vor dem nachsten Arzttermin selbstandig zu o o o o

Uberlegen?
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Hast du nachfolgende Angebote innerhalb der letzten 6
Monate in Anspruch genommen?

nein, auch
kein Bedarf

nein, jedoch

Bedarf

teilweise,
jedoch mehr
Bedarf

ja, aus-
reichend

Physiotherapie
Reha-Sport
Ergotherapie
Psychologische Beratung
Sozialrechtliche Beratung
Stationare Reha-MalRnahmen
Funktionstraining der Rheumaliga
Selbsthilfegruppen

andere Angebote:

Hast du Angebote zur Vorbereitung auf den Ubergang in
die Erwachsenenversorgung in Anspruch genommen?

Q00000 OO0

nein, auch
kein Bedarf

nein, jedoch

Q00000 OO0

Bedarf

ORONORONCRONOINONE!

teilweise,
jedoch mehr
Bedarf

Q00000 OO0

ja, aus-
reichend

Strukturierte Patient*innenschulung

Transitionscamps (z.B. Bodenseecamp, Camp der Rheuma-Liga)
Ubergangs- /Jugendsprechstunde in der Rheumaambulanz
andere Angebote:

Wie zufrieden bist du mit ...

O
o

O
o

unzu-
frieden

O

o
O
o

eher un-
zufrieden

eher

zufrieden

O

O
O
O

Zu-

frieden

O
o

O
o

sehr
zufrieden

deiner aktuellen rheumatologischen Versorgung?

damit, wie auf dich bzw. deine Fragen eingegangen wird?
der Fahigkeit deiner Arztin bzw. deines Arztes Dinge fiir
dich verstandlich zu erklaren?

der Berucksichtigung deiner Meinung bei
(Therapie-) Entscheidungen?
der Zeit, die sich deine Arztin bzw. dein Arzt fiir dich nimmt?

O

O
O
o
O

unzu-
Wie zufrieden bist du mit ... frieden

eher
unzu-
frieden

O

O
O
o
O

eher zu-
frieden

O

O
O
o
O

Zu-

frieden

O
O

O

O
O

O
O

O

O
O

sehrzu- trifft noch

frieden

nicht zu

der Vorbereitung auf den Wechsel in die
Erwachsenenrheumatologie?

den Méglichkeiten dich selbst in den Prozess des Uber-
gangs in die Erwachsenenversorgung einzubringen?

der Einbeziehung deiner Eltern in den Prozess?

dem geplanten Zeitpunkt des Wechsels in die
Erwachsenenrheumatologie?

der Unterstutzung bei der Suche nach einer
weiterbehandelnden Arztin bzw. einem Arzt?

Fihlst du dich zu folgenden Themen informiert?
deine Erkrankung und mdgliche Begleiterscheinungen

Therapie (inkl. Wirkung & Nebenwirkungen)

MaRnahmen, die du selbst durchfilhren kannst

Moglicher Einfluss deines Lebensstils (wie Ernahrung
und Sport) auf deine Erkrankung

Moglicher Einfluss von Alkohol, Nikotin und Drogen auf
deine Erkrankung

Zusammenhang zwischen deiner Erkrankung und
Verhitung, Schwangerschaft und Vererbung

Langfristiger Verlauf der Erkrankung

Mogliche Auswirkungen deiner Erkrankung auf
Deine Berufswahl

Angebote von Selbsthilfegruppen (z.B. der Rheumaliga)

Sozialrechtliche Unterstiitzungsangebote
(wie Schwerbehindertenausweis, Nachteilsausgleich)

O

O O O O

O

O O O O

nein, auch
kein Bedarf

O OO0 OO0 O 0O 00O

nein, jedoch

O

O O O O

Bedarf

O O 0O OO0 O 0O 00O

O

O O O O

teilweise,
jedoch mehr

O OO0 OO0 O 0O 00O

Bedarf

O

O O O O

O

O O O O

ja,

ausreichend

O OO0 OO0 O 0O 00O
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Coronapandemie und wie du damit zurechtkommst.

Wie sieht deine derzeitige Schulsituation aus?
Bitte beziehe dich bei deiner Antwort auf die letzten 2 Wochen. Mehrfachantworten sind moglich.

Q lernen zu Hause O Prasenzunterricht an Tag(en) pro Woche
O ich habe gerade Ferien O ich gehe nicht mehr zur Schule

Wie gut gelingt dir das Lernen zu Hause?
Q trifft nicht zu

total gut n n n n n B n n n total schlecht

Fiir wie wahrscheinlich haltst du es, dass du dich mit dem Corona-Virus infizierst?
unwahrscheinlich n E n n B n n n wahrscheinlich

Wie gefahrlich schitzt du eine Corona-Infektion fiir deine Gesundheit ein?

total harmlos n E n B n n n total gefahrlich

Wie gefahrlich schitzt du eine Corona-Infektion fiir die Gesundheit eines anderen Jugendlichen
in deinem Alter ein?

total harmlos n n n n n B n n n total gefahrlich
Wie gestresst fiihlst du dich durch die Corona-Pandemie?
nicht gostresst | 0 | 1] 2] | 415[6] (8 1-{91{10] gestrsst
Wie einsam fiihist du dich zurzeit?
moncomeom L0 {1 H2H3H4Hs5}e] Eigkl cinsarm
Wie lauft es gerade fiir dich ...
... mit deiner Familie?

total schlecht n n n n n B n n n total gut

. in Schule/Ausbildung/Beruf?

total schlecht n E n B n n n total gut

. mit deinen Freunden?

total schlecht n E n B n n n total gut

... in deiner Freizeit?

st [0 {3} {s HE 7 Ha ] oeon

... mit deiner Erkrankung?

total schlecht n E n B n n n total gut

Wie lange beschaftigst du dich durchschnittlich pro Tag mit folgenden Dingen?

ungefahr ungefahr ungefahr mehr als

gar nicht 30 Minuten 1-2 Stunden 3-4 Stunden 4 Stunden
Fernsehen/Video o O] O] O O
Spielkonsole Q @) @) @) Q
Computer/Internet Q @) @) @) Q
Musik héren O Q ©) ©) O]
Handy Q ©) ©) Q Q
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etwas

weniger etwas
zu als die mehr als
keinem Hélfte der  die Halfte die ganze

In den letzten 2 Wochen ... Zeitpunkt  abund zu Zeit derZeit  meistens Zeit
... war ich froh und guter Laune. Q Q Q Q Q Q
.. habe ich mich ruhig und entspannt gefiihlt. Q Q Q Q Q Q
.. habe ich mich energisch und aktiv geflhit. Q Q Q Q Q Q
.. habe ich mich"beim Aufwachen frisch und o o o o o o

ausgeruht gefihlt.
. war mein Alltag voller Dinge, die mich o o o o) o) o)

int