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Bericht der Kommission Qualitédtssicherung und Versorgung

Auf dem Strategiemeeting im Septem-
ber 2020 wurde vom Vorstand und Beirat
der Gesellschaft fir Kinder- und Jugend-
rheumatologie (GKJR) vorgeschlagen, re-
gelmaRig tiber die Arbeit in den Kommis-
sionen und Arbeitskreisen zu berichten. Im
Jahr 2021 erschienen in den Verbandsnach-
richten Beitrdge der Kommission Sport und
Bewegung (Heft 1), der Kommission Phar-
makotherapie und Leitlinien (Heft 2) und
der Kommission Patientenschulung (Heft 3).
Mit dem Bericht der Kommission Qualitéts-
sicherung und Versorgung wird die Reihe
nun wieder aufgenommen.

Die Kommission Qualitdtssicherung und

Versorgung

1. erfasst jahrlich die Versorgungsange-
bote an kinderrheumatologischen Ein-
richtungen

2. berétzu Art und Inhalt der Umsetzung
der Kerndokumentation rheumakranker
Kinder und Jugendlicher und

3. bewertet anhand der erhobenen Infor-
mationen zur Versorgung und assoziier-
ter Outcomes rheumakranker Kinder und
Jugendlicher das kinderrheumatologische
Versorgungsgeschehen. Vertreter*innen
aus Einrichtungen aller Versorgungsstu-
fen gehéren der Kommission an (aktuel-
les Sprecher*innenteam: Kirsten Minden,
Maria Haller, Daniel Windschall).

GKJR-Umfrage zu
Versorgungsangeboten
und zur Weiterbildung in
der Kinder- und Jugend-
rheumatologie 2021

Die Kommission gestaltet die jahrliche Um-
frage zu Versorgungsangeboten und zur kin-
derrheumatologischen Weiterbildungssitua-
tion an Einrichtungen in Deutschland und Os-
terreich, an denen mindestens ein Mitglied
der GK|R tdtig ist. Sie stimmt mit dem Vor-
stand Qualitatsindikatoren ab, die basierend
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auf den Umfrageergebnissen fiir bestimmte
Versorgungsangebote an den jeweiligen Ein-
richtungen stehen und auf der Versorgungs-
landkarte der GK|R abgebildet sind.

Teilnehmende Einrichtungen

Im Juni 2021 wurden neben 101 bundes-
deutschen Einrichtungen auch 7 osterrei-
chische Einrichtungen tiber die Geschafts-
stelle der GK|R zur Teilnahme an der Umfra-
ge eingeladen. Die Responserate von 76 %
(n=77, darunter 75 bundesdeutsche, 2 6s-
terreichische) war etwas geringer als im Vor-
jahr (80%, n=83).

Unter den teilnehmenden Einrichtungen
waren 34 Kinderkliniken bzw. Fachabtei-
lungen, 22 Universitdtskliniken und 21 nie-
dergelassene Padiater. Im Vergleich zu den
Vorjahren nahmen im vergangenen Jahr we-
niger niedergelassene Kolleg(inn)en an der
Umfrage teil (2020 und 2021 jeweils 30).

Kinderrheumatologische
Qualifikationen an den
Einrichtungen

Insgesamt waren im Jahr 2021 151 zer-
tifizierte Kinderrheumatolog(inn)en an
den Einrichtungen mit Riickmeldung tatig
(146 bundesdeutsche und 5 6sterrreichi-
sche). Die Anzahl der zertifizierten Kinder-
rheumatolog(inn)en pro Einrichtung variier-
te von 1 bis 12, wobei an 41 Einrichtungen
jeweils nur 1 Kinderrheumatologin/Kin-
derrheumatologe tdtig war. Den 151 Kin-
derrheumatolog(inn)en an den 77 Einrich-
tungen standen 160 zertifizierte und kli-
nisch tatige Kinderrheumatolog(inn)en
laut Mitgliederdatenbank der GK|R (Stand
31.08.2021) und den 146 bundesdeutschen
Kinderrheumatolog(inn)en 193 berufstétige
Kinderrheumatolog(inn)en laut Bundesdrz-
tekammer (Stand: 31.12.2020) gegen(iber.

An 32 Standorten befanden sich zudem
49 Kinder- und Jugendmediziner*innen in
der Zusatzweiterbildung ,Kinderrheumato-

logie“. Im Vergleich zu den Vorjahren hatte
die Anzahl der in Weiterbildung Befindli-
chen leicht zugenommen. Etwa die Halfte
(n=38) der teilnehmenden Einrichtungen
verfiigte iber die volle Weiterbildungser-
madchtigung in der Kinderrheumatologie,
in weiteren 9 Einrichtungen lag eine Teil-
ermdchtigung vor.

Sprechstundenangebote der
padiatrischen Rheumaambulanzen

Im Jahr 2021 boten 31 % der Einrichtungen
taglich eine Sprechstunde an (2020: 27,5 %).
Jede 3. Einrichtung bot an 3-4 Tagen pro
Woche und 36 % der Einrichtungen boten an
1-2 Tagen pro Woche eine Sprechstunde an
(Vergleich 2020: 27,5 bzw. 45 %). Die mitt-
lere Sprechstundenzahl pro Einrichtung be-
trug 16 Stunden pro Woche und war damit
etwas geringer als in 2020 (19 Stunden pro
Woche).

Im Rahmen des Memorandums zur Versor-
gung Rheumakranker in der Bundesrepublik
der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumato-
logie war im Jahr 2008 der Mindestbedarf
an Kinderrheumatolog(inn)en und ange-
botener Sprechstundenzeit zur Erkennung
und Behandlung von Kindern und Jugend-
lichen mit chronischen rheumatischen
Erkrankungen kalkuliert worden. Danach
standen im Jahr 2021 mit 1,4 Kinderrheu-
matolog(inn)en/100000 Kinder theoretisch
ausreichend viele rheumatologisch spezia-
lisierte Kinder- und Jugendarzte/-drztinnen
fur die kinderrheumatologische Versor-
gung zur Verfiigung (Soll: 125). Mit etwa
61000 Sprechstunden (in h) pro Jahrwurde
aber dennoch nur etwa 70 % des geschétz-
ten Mindestbedarfes an Sprechstunden ge-
deckt.

Darstellung der kinderrheuma-
tologischen Versorgungsangebote
in Deutschland und Osterreich

Basierend auf den Umfrageergebnissen und
den Daten der Kerndokumentation rheu-
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»Abb.1 Anzahl der Einrichtungen, die die Kriterien fiir die Vergabe eines Qualitatsmerkmals

erflllten.

makranker Kinder und Jugendlicher wur-
den die Versorgungsmerkmale auf der Ver-
sorgungslandkarte der Homepage der GK|R
(www.gkjr.de/landkarte.html) aktualisiert.
Insgesamt haben inzwischen 45 Einrichtun-
gen mindestens ein Merkmal mit Kennzei-
chen zu Weiterbildung, Fallzahl, Multidis-
ziplinaritat, stationaren Behandlungskapa-
zitaten, Transition und Arthrosonografie
(» Abb. 1). Letztgenanntes Qualitatsmerk-
mal wurde in 2021 erstmals hinzugenom-
men.

Kerndokumentation
rheumakranker Kinder und
Jugendlicher (Kinder-KD)

Derzeit sind zahlreiche Forschungsvorhaben

an die Kinder-KD gekoppelt. Dazu gehdren

= COACH (Chronic Conditions in Ado-
lescents: Implementation and Evalua-
tion of Patient-centred Collaborative
Healthcare) =Screening Jugendlicher
mit rheumatischen Erkrankungen auf
psychische Gesundheit

= Kick-Covid (Kinder mit chronischen
Krankheiten in der Corona-Pande-
mie) = Eruieren der Situation von Fami-
lien mit chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen in der Corona-Pandemie

= InfoTrans (Optimierung des Infor-
mationsTransfers an der Schnittstel-
le Kinder-/Erwachsenen-Rheumatolo-
gie) = Erfassung der Transitionsbereit-
schaft junger Rheumatiker*innen

= Actimon (Aktivitdtsmonitoring bei Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen
mit rheumatischen und muskuloskelet-
talen Erkrankungen)=Messung der

korperlichen Aktivitdt von Kindern und
Jugendlichen mit entziindlich-rheu-
matischen Erkrankungen mittels Ac-
tiGraph.

Diese Vorhaben stellen optionale Zusatz-
module der ,Kern“-Dokumentation dar.
Im Jahr 2022 wird in den Elternfragebégen
auBerdem die Infektionsanfalligkeit der
rheumakranken Kinder und Jugendlichen
eruiert.

Auf der letzten Sitzung der Kommission

wurde vereinbart, dass sich Teilnehmen-

de an der Kinder-KD mit Interesse an der

Auswertung anonymisierter Daten der Kin-

der-KD mit einem entsprechenden An-

trag an die Kommission wenden kénnen.

Grundlage jeden Antrags auf Auswertung

eines Auszugs aus der Gesamtdatenbank

ist eine schriftliche Projektskizze (maximal

1500 Worter) mit folgenden Inhalten:

= Titel des Vorhabens

= Hintergrund (Rationale der Auswer-
tung, eigene und fremde Vorarbeiten)

= Fragestellung (als wissenschaftliche Hy-
pothese formuliert)

= Methode (statistisches Design)

= Zeit- und Arbeitsplan

= Ergebnisprognose (Angaben Gber die
geplante Veroffentlichung der Daten)

Grundsatzlich sollte die Skizze so formuliert
sein, dass sie eindeutig die Voraussetzun-
gen fiir die Annahme als wissenschaftliche
Publikation erfillt. Die Skizze kann jeder-
zeit eingereicht werden. Die Kommission
entscheidet dann zeitnah Giber den Antrag.
Das DRFZ muss dem Auswertungsplan zu-
stimmen und ist in die Auswertungen einzu-
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beziehen. Ein Datentransferagreement wird
dann geschlossen.

Publikationen und
Koautor(inn)enschaften

Die Kommission hat die folgende Publika-
tionsrichtlinie fir die Kinder-KD diskutiert,
Gber die auf der nachsten Kommissionsit-
zung abgestimmt wird.

Grundsatzlich gilt, dass als Autor(inn)en
einer wissenschaftlichen Publikation dieje-
nigen genannt werden, die zur Konzeption
und Planung bzw. zur Analyse und Interpre-
tation der Daten und zur Formulierung des
Manuskripts wesentlich beigetragen und
einer Veroffentlichung zugestimmt haben.
Zur Reihenfolge der Autor(inn)en gilt, dass
der/die Erstautor/in in der Regel die Person
ist, die das Manuskript verfasst hat. Die Stel-
le als Letztautor™in kann der/die Studien-|
Projektleitende beanspruchen. Einbringen
von dokumentierten Patient(inn)en flihrt
nicht zwangsldufig zur Mitautor(innen)en-
schaft.

Koautor(inn)en sind je nach Journal in der
Regel bis zu 10 klinische Kooperations-
partner*innen, die eine relevante Pati-
ent(inn)enzahl rekrutierten. Zudem wird
die GK|R-study group als Koautor angefiihrt.
Unter GKJR-study group werden alle ande-
ren Kinder-KD-Teilnehmenden im Acknowl-
edgement erwdhnt).

In Publikationen sind jeweils ein Mitglied der
Kommission und mindestens ein*e Vertre-
ter*in des DRFZ Koautor(inn)en. Die tbri-
gen Autor(inn)en werden von der Projektlei-
tung benannt. Bei Unstimmigkeiten tiber die
Autor(inn)enschaft entscheidet die Kom-
mission.

Vorhaben

Um den Dokumentationsaufwand fir die
Kinder-KD und weitere Forschungsvorha-
ben effektiver zu gestalten, soll mit RheMIT
(https://www.bdrh.de/praxismanagement/
rhemit/) zeitnah eine zusatzlich digitale Er-
fassungsmaoglichkeit angeboten werden.

Auf der letzten Sitzung der Kommission
wurde zudem diskutiert, wie ein Bench-
marking basierend auf den Kinder-KD-Daten
noch effektiver erfolgen kann.
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AuRerdem wird eine Stellungnahme der
Kommission zur kinderrheumatologischen
Komplextherapie in Zusammenarbeit mit El-

ternverbdanden vorbereitet

Literatur

(1

(2]

Arztestatistik zum 31. Dezember 2020.
https://www.bundesaerztekammer.de/

fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ord-

ner/Statistik_2020/2020-Statistik.pdf

Memorandum DGRh. https://dgrh.de/
dam/jcr:5e30d135-8a47-476b-b4dc-
7158622114¢1/13_Memorandum%20
DGRh_03062008.pdf

Kirsten Minden, Berlin
Maria Haller, Gundelfingen
Daniel Windschall, Sendenhorst

KONTAKTADRESSE
Gesellschaft fiir Kinder- und
Jugendrheumatologie
Geschéftsstelle

c/o Deutsches Rheuma-Forschungs-
zentrum (DRFZ)
Programmbereich Epidemiologie
Gabriele Berg

Charitéplatz 1, 10117 Berlin

Tel.: 030/28 460-632

Fax: 030/28 460-744

E-Mail: gabriele.berg@drfz.de

IMPRESSUM

Verantwortlich fiir den Inhalt
Martina Niewerth
GK|R-Geschiftsstelle, Deutsches
Rheuma- Forschungszentrum, Berlin

126

@ Schattauer

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.


https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ordner/Statistik_2020/2020-Statistik.pdf
https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ordner/Statistik_2020/2020-Statistik.pdf
https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ordner/Statistik_2020/2020-Statistik.pdf
https://dgrh.de/dam/jcr:5e30d135-8a47-476b-b4dc-7158622114c1/13_Memorandum%20DGRh_03062008.pdf
https://dgrh.de/dam/jcr:5e30d135-8a47-476b-b4dc-7158622114c1/13_Memorandum%20DGRh_03062008.pdf
https://dgrh.de/dam/jcr:5e30d135-8a47-476b-b4dc-7158622114c1/13_Memorandum%20DGRh_03062008.pdf
https://dgrh.de/dam/jcr:5e30d135-8a47-476b-b4dc-7158622114c1/13_Memorandum%20DGRh_03062008.pdf

	10-1055-a-1767-9850-2_124-new
	10-1055-a-1767-9850-2_125-new
	10-1055-a-1767-9850.pdf
	10-1055-a-1767-9850-2_124-new
	10-1055-a-1767-9850-2_125-new
	10-1055-a-1767-9850.pdf
	10-1055-a-1767-9850 3
	10-1055-a-1767-9850-2_124
	10-1055-a-1767-9850-2_125





