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ZUSAMMENFASSUNG

Psychische Erkrankungen wie Depression und Angst beginnen
héufig im Jugend- und jungen Erwachsenenalter. Heranwach-
sende mit einer chronischen rheumatischen Erkrankung haben
hierfir ein besonderes Risiko. In Untersuchungen zur psychi-
schen Gesundheit gaben in der Regel (iber 10 % der Jugend-
lichen mit juveniler idiopathischer Arthritis (JIA) depressive
Symptome an. Die friihzeitige Erkennung von psychischen Be-
lastungen ist notwendig, um Betroffenen rechtzeitig addquate
Unterstiitzung anbieten zu kdnnen. Geschieht das nicht, wer-
den Moglichkeiten, die Langzeitprognose und Lebensqualitat
der Betroffenen zu verbessern, verpasst. Psychische Stérungen
werden in der klinischen Praxis oft nur am Rande ber{cksich-
tigt. Wie groR das Problem unter den bundesweit kinder- und
jugendrheumatologisch betreuten Patienten mit JIA ist, wird
in diesem Jahr im Rahmen des interdisziplindren Forschungs-
verbundes COACH untersucht.

ABSTRACT

Mental disorders such as depression and anxiety often beginin
adolescence and young adulthood. Young people with a chron-
ic rheumatic disease are particularly at risk. More than 10 % of
young people with juvenile idiopathic arthritis reported depres-
sive symptoms in most mental health studies. Early recognition
of mental health problems is necessary in order to be able to
support those affected in a timely and adequate manner. If
this does not happen, opportunities to improve the long-term
prognosis and quality of life of the young people affected are
missed. Psychological stress is often only marginally considered
in clinical practice. In order to improve this, the interdisciplinary
research network COACH will, starting this year, investigate the
extent of mental health problems in adolescents and young
adults with JIA, who are receiving nationwide paediatric rheu-
matological care.
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Mit einer Pravalenz von etwa 100 pro 100 000 Kinder und Jugend-
liche ist die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) die hdufigste chro-
nisch entziindliche rheumatische Erkrankung im Kindesalter 1, 2].
Schmerzen und Bewegungseinschrankungen, die mit der JIA ein-
hergehen, kdnnen erhebliche Belastungsfaktoren darstellen, auch
wenn neue Therapien, insbesondere Biologika, eine immer bessere
Behandlung der JIA ermdglichen. Es gibtimmer noch Patienten, die
auf eine Vielzahl von Medikamenten nicht ausreichend ansprechen
und daher Gber einen ldngeren Zeitraum unter Schmerzen und phy-
sischen Einschrdnkungen leiden. Aber auch Kinder und Jugendliche,
denen mit Medikamenten und/oder ergdnzenden MaRnahmen wie
Physiotherapie gut geholfen werden kann, sind durch ihr Krank-
heitsgeschehen belastet, da sie zum Beispiel unter Nebenwirkun-
gen der langfristig einzunehmenden Medikamente (z. B. Ubelkeit
bei Methotrexat-Therapie) leiden und in ihrer Freizeit durch Arzt-
oder Physiotherapietermine eingeschrankt sein konnen.

Die Datenlage zu psychischen Problemen bei Kindern und Ju-
gendlichen mit chronischen Erkrankungen ist sehr heterogen. Oft-
mals sind die untersuchten Patientengruppen klein und unterschei-
den sich hinsichtlich des mittleren Alters, der Krankheitsdauer und
-aktivitdt. Nicht selten werden krankheitsassoziierte Belastungsfak-
toren, wie Schmerzen oder Einschrankungen in der Lebensqualitét,
allein durch Befragungen der Eltern eruiert, deren Angaben aller-
dings nicht unbedingt mit den Einschdtzungen der betroffenen Kin-
derund Jugendlichen tibereinstimmen [3]. Aussagekréftige Daten
zu psychischen Belastungen kdnnen durch Befragung der Kinder
und Jugendlichen selbst gewonnen werden. Es gibt eine Reihe von
evaluierten Fragebdgen, die eine Selbsteinschitzung durch Kinder
und Jugendliche gestatten (> Tab. 1). Ergebnisse dieser Selbstbe-

urteilungsfragebdgen dienen nicht einer differenzierten Diagno-
sestellung, sondern vielmehr einem Screening auf psychische Ge-
sundheit. Durch Identifizierung von Belastungen kdnnen Betroffene
einer weiterfiihrenden Exploration, Diagnosestellung und Thera-
pie durch Kinder- und Jugendpsychiater oder Kinder- und Jugendli-
chenpsychotherapeuten zugefiihrt werden. AuBerdem lassen stan-
dardisierte Befragungen Vergleiche zwischen verschiedenen Pa-
tienten, Patientengruppen und der allgemeinen Bevolkerung zu.

Haufigkeit psychischer Belastungen bei
Patienten mit JIA

Vergleiche zwischen gesunden Menschen und Menschen mit Er-
krankungen tragen zur Identifizierung krankheitsspezifischer Ef-
fekte bei. Studien, die Patienten mit JIA unter anderem auf de-
pressive Symptome mittels Fragebégen untersuchten, sind in der
» Tab. 2 dargestellt.

Klinisch explorativ untersuchten Mullick et al. [4] in Banglade-
sch 40 Patienten mit JIA im Alter von 10 bis 18 Jahren und 40 Kon-
trollpersonen, die hinsichtlich Alters- und Geschlechtsverteilung
vergleichbar waren. Die Autoren ermittelten eine hohere Pravalenz
von psychischen Stérungen, d. h. Depression, somatoformer Sto-
rung, Anpassungsstérung, gemischter Angst- und Depressionssto-
rung, generalisierter Angststérung, spezifischer Phobie und/oder
oppositionellem Trotzverhalten, bei den Patienten mit JIA im Ver-
gleich zur Kontrollgruppe (mindestens eine dieser Stérungen bei
35% der JIA-Patienten versus 12,5 % bei den Kontrollen). Am hdu-
figsten waren bei den JIA-Patienten Depressionen (15 %).

»Tab. 1 Ausgewdhlte Instrumente zur Erfassung der patientenberichteten psychischen Gesundheit [33, 34].

Instrument Anzahl  Anwendbarkeit Schweregrad- Gesamt- Angewandte Cut offs
Items Score score
CDI: Children‘s Depression Inventory [35, 36] 27 7-18 Jahre 0-2 0-54 zwischen 11 und 19 [33]
(Kinderversion des Beck Depression Inventory) (Depression=17 [5])
BDI: Beck Depression Inventory [37] 21 ab 13 Jahre 0-3 0-63 zwischen 11 und 24
[33] (klinisch relevante
Depression=>18 ([38])
BDI-FS: Beck Depression Inventory-Fast Screen [39] 7 ab 13 Jahre 0-3 0-21 zwischen>4 und > 8 [40]
(Depression=4 ([13])
BDI: Birleson Depression Inventory [41] 18 ab 7 Jahre 0-2 0-36 Depression=13 [11])
CES-DC: Center for Epidemiological Studies Depression 20 Kinder und 0-3 0-60 zwischen 12 und 24 [33]
Scale for Children [42] Jugendliche (Depression 15-16 [34])
RADS: Reynolds Adolescent Depression Scale (43) 30 13-18 Jahre 1-4 30-120 Zwischen 67 und 70 (33)
MFQ: Mood and Feelings Questionnaire (44) 33 ab 10 Jahre 0-2 0-66 Depression=>27 [14]
PHQ-9: Patient Health Questionnaire [25] 9 Jugendliche und 0-3 0-27 Zwischen=5 und =15 [45]
Erwachsene (Depression=10 [25])
RCMAS: Revised Children’s Manifest Anxiety Scale (46) 28 6-19 Jahre 0-1 0-28 Angststorung=19 [11])
SCARED: Screen for Child Anxiety Related Emotional 41 ab 7 Jahre 0-2 0-82 Angststorung =25 [8] oder
Disorders (47) T-Score>70 [34]
GAD-7: Generalized anxiety disorder scale [26] 7 Jugendliche und 0-3 0-21 Angsterkrankung=10 [48]
Erwachsene
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» Tab. 2 Ausgewdhlte Untersuchungen zur Depression bei Kindern und Jugendlichen mit JIA.

JIA-Patienten, N Kontrollen, N

Mullick, Bangladesch, 2005 [4] 40 40

Ding, GroRbritannien, 2008 [11] 60 [65] o

Tarakci, Tiirkei, 2011 [8] 52 [63] -

Bomba, Italien, 2013 [5] 39 [69] 80

Klein, Deutschland, 2018 [13] 50%** [72] -
JIA: 36

Hanns, GroRbritannien, 2018 [14] 102 [57] -

*Angaben in Mean + Standardabweichung, wenn nicht anders angegeben;

nilen rheumatischen Erkrankungen

Bomba et al. [5] verglich in Italien 39 Kinder mit JIA im Alter
von 5 bis 16 Jahren mit 80 alters- und geschlechtsgematchten ge-
sunden Kontrollpersonen beziiglich des Vorhandenseins bzw. der
Auspragungen von Depression und Angst sowie der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat. Sie konnten zeigen, dass die JIA-Pati-
enten einen signifikant hheren Score im Children‘s Depression
Inventory (CDI) aufwiesen (Mean 8,72 £6,66) als die Kontrollen
(4,99+4,05; p=0,001). Weiterhin hatten 7 (23 %) der Patienten
mit |IA einen CDI-Score> 17 und wiesen damit einen Risiko-Score
fiir eine Depression auf, wohingegen dies bei den Kontrollpersonen
nur5 (8,3 %) waren (P=0,041). Auch die Lebensqualitdt der |IA-Pa-
tienten, bewertet anhand des generischen Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL), warim Vergleich mit den Kontrollen schlechter
und korrelierte mit dem Risiko fiir eine Depression. AuRerdem un-
terschied sich die Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitdt (HRQol) durch die |IA-Patienten selbst von der Einschdt-
zung der Eltern, die eine zu den gesunden Kontrollen vergleichba-
re Lebensqualitdt in allen Skalen angaben. Diese Unterschiede in
der Einschatzung von Kindern bzw. Jugendlichen und deren Eltern
sind in der Literatur mehrfach beschrieben [6, 7] und unterstrei-
chen die Bedeutung der Datenerhebung durch die betroffenen Kin-
der und Jugendlichen selbst.

In einer weiteren Arbeit von Tarakci et al. [8], die den CDI bei Pa-
tienten mit JIA (n=52, mittleres Alter 12 Jahre, mittlere Krankheits-
dauer 5 Jahre) und Kontrollpersonen anwandten, wurden die Zu-
sammenhdnge von physischer Aktivitdt, Angst (erhoben mit dem
Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorder [SCARED]),
Depression und Funktionsfahigkeit untersucht. Dabei zeigten sich
im Gegensatz zur Untersuchung von Bomba [5] keine Unterschie-
de im mittleren CDI von JIA-Patienten und Kontrollen sowie im
SCARED. Nur in der Alltagsfunktion, bewertet anhand des Child-
hood Health Assessement Questionnaires (CHAQ, 0,28 + 0,24 ver-
sus 0,05 £0,12), stellten die Autoren signifikante Unterschiede zwi-
schen JIA-Patienten und Kontrollen fest. Der CHAQ-Wert wiederum
korrelierte signifikant mit dem CDI bei den ]JIA-Patienten, andere
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Alter Patienten,  Krankheitsdauer, Depression (JIA|Kontrollen™)

Jahre* Jahre*
13,25+2,75 2,7+3,12 15%[0%

Klinischer Fragebogen (ICD-10)
12,3£2,8 6 (6 Monate-14 Jah- BDI: 10tk.A.

re) BDI>14:6,7%/10%

12,13+2,92 5,33+3,99 CDI: 8,13+4,8/8,44+4,85
11,43+2,1 3,15+£2,70 CDI:
8,72+6,66 [4,99+4,05
CDI>17:23%(8,3%
14,1+2.3 k.A. BDI-FS>4:
JIA17%
Median 13,2 k.A. Median MFQ: 13 (IQR 6- 20)

(IQR 11,9-14,2) MFQ=27:14,7%

* %

Normative schwedische Stichprobe fiir BDI [12]; ** *Patienten mit juve-

krankheitsassoziierte Parameter, wie die Anzahl der betroffenen
Gelenke oder Schmerzen (Angabe auf einer visuellen Analogska-
la, VAS) hingegen nicht. Signifikante Assoziationen zwischen dem
Ausmaf von FunktionseinbuRen und der Rate an Depression wur-
den bereits auch in élteren Arbeiten aus den 90er-Jahren des ver-
gangenen Jahrhunderts beschrieben [9, 10], in denen bei Patien-
ten mit juveniler chronischer Arthritis mogliche Zusammenhén-
ge zwischen Funktionsfdhigkeit, weiteren krankheitsspezifischen
Parametern und psychologischen bzw. psychosozialen Outcomes
untersucht wurden.

In einer neueren Arbeit von Ding et al. [11] aus dem Jahr 2008
konnte ebenfalls eine Assoziation zwischen schlechterem psycholo-
gischem Outcome und funktioneller Beeintrdachtigung beobachtet
werden: 60 Kinder und Jugendliche mit JIAim Alter von 7 bis 18 Jah-
ren und einer mittleren Krankheitsdauer von 6 Jahren wurden mit-
tels Birleson Depression Inventory (BDI) sowie Revised Children"s
Manifest Anxiety Scale (RCMAS) und CHAQ untersucht. Der Ver-
gleich der Ergebnisse mit denen einer schwedischen Kontrollpopu-
lation [12] zeigte, dass Kinder und Jugendliche mit JIA nicht hdufiger
unter Depressionen litten als gesunde Kontrollen; sie wiesen auch
nicht haufiger Angststérungen auf. Allerdings zeigte sich eine posi-
tive Korrelation von CHAQ und BDI (r=0,47, p<0,01) sowie CHAQ
und RCMAS (r=0,41, p<0,01), andere Parameter der Krankheits-
aktivitat, wie Anzahl der aktiven Gelenke, Blutsenkungsgeschwin-
digkeit, C-reaktives Protein oder globales Arzturteil, zeigten keine
Zusammenhang mit der psychischen Gesundheit. Die Autoren ar-
gumentierten, dass sich kurzfristig andernde Faktoren, wie Entziin-
dungsschiibe und daraus resultierende Schmerzen, als voriiberge-
hend und damit nicht als bedrohlich wahrgenommen werden, wo-
hingegen physische Einschrankungen, die durch den CHAQ erfasst
werden, langerfristig bestehen und damit einen groReren Einfluss
auf den Alltag und die psychische Gesundheit haben.

Ein etwas anderes Bild ergab sich bei einer aktuellen deutschen
Untersuchung durch Klein et al. [13] an 50 Patienten im Alter von
10 bis 17 Jahren mit chronisch entziindlichen rheumatischen Er-
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krankungen, davon 36 mit einerJIA, die mit der Kurzform des Beck
Depression Inventory (BDI-FS) hinsichtlich depressiver Symptome
untersucht wurden. Hier zeigte sich ein Zusammenhang von Krank-
heitsaktivitdt, gemessen mittels Juvenile Arthritis Disease Activi-
ty Score-10 (JADAS-10) und dem BDI-FS-Score: |[IA-Patienten mit
einem Score 24 hatten einen mittleren JADAS-10von 10,9 (SD 7,2),
wahrend solche mit einem Score <4 einen mittleren JADAS-10 von
3,6 (SD4,1) aufwiesen (p=0,0002). Insgesamt wiesen von allen be-
fragten Patienten 16 % Anzeichen fiir eine Depression, 10 % gaben
Suizidgedanken an.

Zusammenhdnge zwischen Art, Schwere und Dauer einer chro-
nischen Erkrankung und Depression lassen sich bei Patienten mit
einer vergleichbaren Krankheitsdauer und prospektiv erhobenen
Daten zum Krankheitsgeschehen analysieren; wobei Vergleiche
zwischen den verschiedenen |IA-Kategorien eine ausreichende Pa-
tientenzahl voraussetzen. Hanns et al. (14) untersuchten Patienten
aus der britischen JIA-Friihkohorte Childhood Arthritis Prospective
Study (CAPS), in die Kinder mit JIA innerhalb von 6 Monaten nach
dem ersten Kontakt zu einem padiatrischen Rheumatologen ein-
geschlossen wurden, sich also noch friih im Krankheitsverlauf be-
fanden. Daten von 102 Patienten mit den Diagnosen Polyarthri-
tis (Rheumafaktor positiv und negativ), Oligoarthritis und Enthe-
sitis-assoziierte Arthritis, bei denen die Baseline-Studienvisite im
Alter von 11 bis 16 Jahren stattgefunden hatte und fiir die Ergeb-
nisse zum Mood and Feelings Questionnaire (MFQ) innerhalb von 2
Monaten zur Einschlussuntersuchung vorlagen, konnten analysiert
werden. Zu Baseline lag der mittlere MFQ-Score bei 13,0; 15 Pati-
enten (14,7 %) wiesen einen MFQ-Score 227, d. h. depressive Sym-
ptome, auf. Die Autoren ermittelten signifikante Zusammenhan-
ge zwischen depressiven Symptomen mit der Zahl sowohl aktiver
als auch bewegungseingeschrankter Gelenke, Schmerzen (Anga-
be auf visueller Analog-Skala, VAS), der Funktion (CHAQ) und der
allgemeinen Beurteilung des Patienten zu seinem Krankheitsge-
schehen (VAS) bei Studieneinschluss. Hinsichtlich der verschiede-
nen Krankheitskategorien zeigten sich folgende Unterschiede: Pati-
enten mit Polyarthritis (n=31) zeigten signifikant mehr depressive
Symptome (Median MFQ-Score 19,0) als Patienten mit Oligoarth-
ritis (n =53, Median MFQ-Score 10,0; p<0,001) oder Enthesitis-as-
soziierter Arthritis (n =18, Median MFQ-Score 9,5; p<0,05). Eben-
so gaben Mddchen einen signifikant hoheren MFQ-Score (Median
15,5) als Jungen (Median 10,0) an (p<0,05).

Zusétzlich zu den Querschnittanalysen wurde in dieser Arbeit
auch eine longitudinale Analyse mit Hilfe von gemischten linearen
Modellen vorgenommen. Dabei zeigte sich, dass das AusmaR der
Depression zur Baseline-Visite starkere Schmerzen und Funktions-
einschrankungen ein Jahr spater vorhersagen lieR, dann aber keine
Assoziation zu der Anzahl aktiver oder bewegungseingeschrankter
Gelenke mehr bestand. Dies veranschaulicht, dass es sich bei den
depressiven Symptomen nicht ausschlieBlich um ein reaktives Ge-
schehen auf die somatische Erkrankung handelt und daherimmer
gesondert erfasst und therapiert werden sollten. Interessanter-
weise gab es keine Assoziation von einer Therapie mit disease-mo-
difying antirheumatic drugs (DMARDs) 12 Monate nach Einschluss
in CAPS und dem AusmaR an Depressionen zu diesem Zeitpunkt.

Die Ergebnisse dieser Studien zusammenfassend ldsst sich
sagen: Die Haufigkeit von depressiven Symptomen nimmt mit dem
Heranwachsen zu, insbesondere bei Mddchen. Vor allem JIA-Patien-
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ten mit einem schweren (z. B. polyartikuldren) Verlauf der Erkran-
kung erscheinen gefahrdet. Schmerzen und Funktioneneinschran-
kungen waren in den meisten der hier zitieren Publikationen mit
depressiven Symptomen assoziiert; in keiner Arbeit konnte jedoch
ein Zusammenhang mit der Medikation festgestellt werden. Kon-
trovers sind bisher die Daten, ob Depression und Angst bei JIA-Pa-
tienten haufiger als in der gleichaltrigen Bevélkerung sind und wie
hoch die Prévalenzrate genau ausfallt. Fiir derartige prazisere epi-
demiologische Aussagen erweist sich die Studienlage als zu hetero-
gen und in zahlreichen Fdllen als methodisch zu schwach.

Haufigkeit psychische Symptome in der
Bevolkerung

Im Rahmen der Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendli-
chen in Deutschland (KiGGS) in den Jahren 2003 bis 2006 wurde
auch ein Modul zur psychischen Gesundheit eingesetzt, welches
Vergleichsdaten bietet: In der BELLA-Studie wurden in einer re-
prasentativen Subgruppe von 2863 Familien mit Kindern im Alter
von 7 bis 17 Jahren Informationen mittels verschiedener Instru-
mente zu psychischen Problemen gesammelt[15, 16]. Gescreent
wurde auf Depression mittels Center for Epidemiological Studies
Depression Scale for Children (CES-DC) und Angst mittels SCARED.
Insgesamt wurde bei 10,7 % der Kinder im Alter von 7 bis 10 Jah-
ren und bei 11,1 % der Jugendlichen im Alter von 11 bis 17 Jahren
ein CES-DC-Score 2 16 erhoben, der als Cut-off fiir eine manifeste
Depression verwendet wurde [17]. Relevante erh6hte Score-Wer-
te im SCARED erreichten 14,3 % der Kinder und 9,9 % der Jugend-
lichen. Der in der Literatur beschriebene Effekt, dass Depressio-
nen in der Adoleszenz und dann vor allem bei Mddchen héufiger
werden [18], konnte nicht gefunden werden, was mdéglicherweise
daran liegt, dass — aus Griinden der Einheitlichkeit und damit der
Vergleichbarkeit zwischen den verschiedenen Altersgruppen — nur
die Eltern-Befragungen ausgewertet wurden. Tatsachlich konnte
in einer weiteren Analyse aus der BELLA-Studie gezeigt werden,
dass sich die Einschdtzungen der Eltern und der Kinder bzw. Ju-
gendlichen beim CES-DC unterschieden. Alle abgefragten Symp-
tom-Komplexe (somatische Beschwerden und verzégerte Aktivi-
tat, depressiver Affekt, positiver Affekt, interpersonelle Probleme)
hatten eine hohere Pravalenzin der Selbsteinschatzung durch die
Kinder und Jugendlichen als in der Fremdbeurteilung durch die El-
tern. Ebenso wurden Symptome eines depressiven Affekts haufi-
gervon Mddchen als von Jungen und vor allem haufiger als von El-
tern berichtet. Insgesamt wurden solche Symptome bei 11-15%
der Jungen und Madchen von den Eltern dokumentiert; bei den
Jugendlichen (11-17 Jahre) berichteten die Mddchen hingegen
zu 21,7 % und die Jungen zu 15,4 % von einem depressiven Affekt
[19]. Weiterhin wurde ein hoher Anteil an komorbiden psychi-
schen Problemen (z.B. von jugendlichen M&dchen selbstberich-
tete Angststorung in 44,6 % und problematisches Essverhalten in
47,9%) sowie eine deutliche Einschrdnkung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendliche mit einem De-
pression-Score oberhalb des Cut-offs dokumentiert.
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» Abb. 1 Aufbau des interdisziplindren Forschungsverbundes COACH.

Screening auf psychische Gesundheit

Die fachspezifische Versorgung chronisch kranker Jugendlicher und
junger Erwachsener ist aus verschiedenen Griinden ein wichtiger
Bereich fiir die Fritherkennung psychischer Stérungen bei Jugend-
lichen. Kinder- und Jugendrheumatologen haben die Entwicklung
eines Jugendlichen oft (iber |ahre hinweg begleitet und sind meist
der erste Ansprechpartner bei somatischen als auch psychischen
Beschwerden. Jedoch sind Kinder- und Jugendrheumatologen oft
unsicher im Erkennen psychischer Beeintrachtigungen, haufig ist
auch Zeitmangel ein Grund fiir die fehlende Exploration der Jugend-
lichen hinsichtlich psychischer Probleme [20]. Psychische Schwie-
rigkeiten treten haufig in den Hintergrund der arztlichen Untersu-
chung, obwohl die Prévalenz psychischer Belastungen bei jungen
Menschen mit und ohne chronische Erkrankung wie gezeigt hoch
relevant ist.

Okonomisch einsetzbare und psychometrisch hochwertige
Screeninginstrumente kdnnen daher eine groRe Hilfe bei der Er-
kennung psychischer Belastungen und Stérungen sein. Erreicht
ein Jugendlicher ein auffélliges Ergebnis in einem Screener (Sum-
merscore (iber vordefinierten Cut-off-Wert), so dient dies dem Arzt
als Hinweis, dass eine fachdrztliche Untersuchung der Symptoma-
tik notwendig ist. An dieser Stelle gilt es nochmals zu betonen, dass
Screeningfragebdgen zur Erfassung psychischer Belastungen keine
differenzielle Psychodiagnostik ersetzen kénnen, sondern vielmehr
nur einen ersten Schritt in diesem Prozess darstellen.

Gerade fir chronisch kranke Jugendliche und junge Erwachse-
ne wird ein Screening auf psychische Gesundheit seit vielen Jah-
ren gefordert (u. a. mit dem HEADSS-Interviewleitfaden fir die Ju-
gend-Sprechstunde) [21]. Zahlreiche nationale und internationale
Fachgesellschaften empfehlen mittlerweile mit einem Evidenzgrad
bis Ib ein systematisches jahrliches Screening zur Identifizierung
von Betroffenen im klinischen Alltag [22-24]. Ein entsprechend
frithzeitiges Erkennen mentaler Gesundheitsprobleme ermdg-
licht die rechtzeitige Bereitstellung von psychotherapeutischer,
psychiatrischer und verhaltensmedizinischer Interventionen und
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eine bessere Vermittlung Betroffener in die psychosoziale Versor-
gung. Dem soll nun mit dem multizentrischen Forschungsverha-
ben COACH (Chronic Conditions in Adolescents: Implementation
and Evaluation of Patient-centred Collaborative Healthcare) Rech-
nung getragen werden.

COACH-Projekt

Derinterdisziplindre Forschungsverbund COACH, dem Kinder- und
Jugendmediziner, Psychologen und Psychiater aus Berlin, Dissel-
dorf, Potsdam und Ulm angehéren (> Abb. 1), verfolgt das Ziel,
ein gestuftes interdisziplinares Versorgungsmodell fiir Jugendli-
che und junge Erwachsene mit ausgewdhlten chronischen korper-
lichen Erkrankungen (d. h. Typ-1-Diabetes mellitus, Mukoviszido-
se und JIA) und zusatzlicher psychischer Belastung anhand von flinf
Teilprojekten zu entwickeln und zu evaluieren. Der Verbund wird
vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung im Rahmen der
~Forderung von Forschungsverbiinden zur Kinder- und Jugendge-
sundheit” innerhalb der ,Férderinitiative Gesund - ein Leben lang*”
unterstitzt.

Konkret umfasst das Vorhaben ein einheitliches Screenings
auf psychische Gesundheit Jugendlicher und junger Erwachsener,
woflir der Patient Health Questionnaire (PHQ-9) [25] und die Ge-
neralized anxiety disorder scale (GAD-7) [26] in die nationale Di-
abetes-Patienten-Verlaufsdokumentation (DPV), in das Deutsche
Mukoviszidose-Register und in die webbasierte Version der Kern-
dokumentation rheumakranker Kinder und Jugendlicher (KRhOKo)
implementiert wurden. Mit dieser kurzen Befragung im Rahmen
der klinischen Routine sollen Patientinnen und Patienten im Alter
zwischen 12 und 21 Jahren systematisch auf depressive Stérungen
und Angststérungen gescreent werden (Teilprojekt 1). Im Fall posi-
tiver Screening-Befunde erhalten die Jugendlichen und ihre Fami-
lien Hinweise auf Hilfemdglichkeiten und das zusétzliche Angebot
zur Teilnahme an einer Studie zur Wirksamkeit einer Internet-ba-
sierten, therapeutisch begleiteten Selbsthilfeintervention, die sich
in mehreren Studien im Kinder-, Jugend- und Erwachsenenalterim
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Allgemeinen sowie bei Erwachsenen mit korperlichen Erkrankun-
gen empirisch bereits bewahrt hat (Teilprojekt 4) [27-30]. AuRer-
dem wird im Rahmen von weiteren Teilprojekten evaluiert, welche
Stérken, Fahigkeiten und Ressourcen Betroffenen geholfen haben,
mit der Herausforderung einer chronischen Erkrankung umzuge-
hen (Teilprojekt 2), inwiefern durch eine patientenzentrierte Ge-
sprachsfiihrung (Motivational Interviewing) die Vermittlung in die
psychosoziale Unterstiitzung verbessert werden kann (Teilprojekt
3) [31] und welche Kosten internetbasierte InterventionsmaRnah-
men hervorrufen (Teilprojekt 5).

Mithilfe einer prospektiv angelegten und online durchzufiihren-
den Langsschnittuntersuchung sollen in Teilprojekt 2 verschiede-
ne Forschungsfragen zur Resilienz Jugendlicher und junger Erwach-
sener mit einer chronischen kérperlichen Erkrankung beantwortet
werden. So soll beispielsweise im Rahmen dieser Studie der Frage
nachgegangen werden, welche Ressourcen und Bewaltigungsstra-
tegien sich forderlich auf den Anpassungsprozess und das Wohlbe-
finden der betroffenen Jugendlichen auswirken. Uber die Identifika-
tion von protektiven Faktoren und Schutzmechanismen soll auch
der bislang kaum untersuchten Frage, wie gute Anpassung erklart
und erreicht werden kann, nachgegangen werden.

Da Jugendliche einer Inanspruchnahme von psychologischer
Unterstilitzung oftmals kritisch gegeniiberstehen, wird im Rahmen
von Teilprojekt 3 untersucht, wie betroffenen Jugendlichen der Zu-
gang zu adaquater psychologischer Unterstiitzung in dieser schwie-
rigen Situation erleichtert werden kann [32]. Der Ansatz eines Mo-
tivatonal Interviewing durch speziell geschulte Arztinnen und Arzte
soll in einer randomisierten kontrollierten Studie mit einer Stan-
dardberatung verglichen und evaluiert werden [31]. Falls Motiva-
tional Interviewing sich fiir Kinder- und Jugendmediziner als wirk-
sames Beratungsinstrument erweist und eine verbesserte Inan-
spruchnahme von indizierten psychologischen, psychiatrischen
bzw. psychotherapeutischen Gesundheitsdienstleistungen von Ju-
gendlichen mit chronisch kdrperlichen Erkrankungen und psychi-
schen Auffdlligkeiten zur Folge hat, soll diese Gesprachstechnik in
der Routineversorgung etabliert werden.

Die Wirksamkeit einer internetbasierten Intervention, welche
speziell fiir Jugendliche mit chronischen kérperlichen Erkrankun-
gen und psychischer Belastung entwickelt wurde, wird ebenfalls im
Rahmen einer randomisierten kontrollierten Studie im Vergleich zu
~treatment as usual“ in Teilprojekt 4 evaluiert. Die internetbasierte
Intervention basiert auf etablierten Prinzipien der kognitiven Ver-
haltenstherapie und nutzt psychoedukative Elemente (Informati-
onen (iber die psychologischen Belastungen), die individuelle Res-
sourcen des Jugendlichen, aktive Bewaltigungsstrategien, kognitive
Umstrukturierung von belastenden Gedanken, Kommunikations-
training sowie Verhaltensaktivierung zum Aufbau adaptiver Bewal-
tigungsstrategien. Die Intervention wird mittels Informationstex-
ten, Videos, Audioaufnahmen und therapeutischen Hausaufgaben
(beispielsweise Stimmungs- und Aktivitdtstagebiicher) Giber eine
gesicherte Online-Plattform durchgefiihrt. Die Inhalte der Inter-
vention sind spezifisch auf die Bediirfnisse und die Lebenswelt der
Jugendlichen angepasst und beziehen sich auf typische Herausfor-
derungen und Aufgaben eines Lebens mit einer chronischen Erkran-
kung. Die Teilnehmenden erhalten einfiihrend Informationen tiber
die Funktionsweise und Handhabung der Intervention. In mehre-
ren Modulen werden folgende Themen behandelt: Motivation und
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Ressourcen, Verhaltensaktivierung, Krankheitsverstandnis und -be-
wdltigung (Angst und Depression), Emotionsregulation, Kommuni-
kation und soziale Unterstiitzung, Riickfallprophylaxe sowie fakul-
tativ auswdhlbare Zusatzmodule. Die Jugendlichen werden durch
einen e-Coach durch das Programm gefiihrt und erhalten indivi-
duell auf die bearbeiteten Therapieaufgaben und Hausaufgaben/
Tagebiicher ein schriftliches Feedback.

Im Rahmen von Teilprojekt 5 wird erfasst, welche Versorgungs-
leistungen von Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und
auffdlligem Screening fiir Angst- und Depressionssymptome in An-
spruch genommen werden. Basierend auf diesen Informationen
konnen die entstandenen Kosten fiir die Volkswirtschaft und die
Kostentrdger abgeschatzt werden. Zusatzlich sollen in diesem Teil-
projekt die Kosteneffektivitat derin Teilprojekt 4 eingesetzten und
auf den Prinzipien der kognitiven Verhaltenstherapie entwickelten,
internetbasierten Intervention untersucht werden. Dariiber kdnnen
auch bedeutsame Informationen hinsichtlich der Kosteneffektivitét
dieser neuen Interventionsform bereitgestellt werden, die bislang
fiir das Erwachsenenalter in begrenztem AusmaR vorliegen, fiir das
Kindes- und Jugendalter jedoch noch weitestgehend ausstehen.

Ziel der interdisziplindren Forschungskooperation ist es, gene-
rische Interventionskomponenten in der pddiatrischen Praxis, wie
ein regelmaRiges Screening der psychischen Gesundheit, Motiva-
tionsinterviews und kognitive Verhaltenstherapie zu implementie-
ren und zu bewerten sowie evidenzbasierte Empfehlungen fiir die
kollaborative Gesundheitsversorgung von Jugendlichen mit chro-
nischen Erkrankungen zu liefern.

COACH wird in enger Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheu-
ma-Liga umgesetzt. In die Entwicklung und Umsetzung aller Teil-
projekte, die rheumakranke Jugendliche und junge Erwachsene
betreffen, sind Forschungspartner der Deutschen Rheuma-Liga in-
volviert.

Alle Kinder- und Jugendrheumatologen sind herzlich eingela-
den, an diesem Forschungsvorhaben teilzunehmen.

FAZIT

Psychische Erkrankungen wie Depression und Angst sind
hdufige Begleiter einer |IA. Es gilt, sie mdglichst frithzeitig

zu erkennen, denn sie kénnen langfristig die Gesundheit
und Lebensqualitdt, das Krankheitsmanagement und damit
auch die langfristigen medizinischen Behandlungsergebnisse
erheblich negativ beeinflussen. Eine friihzeitige Erkennung
mentaler Gesundheitsprobleme bildet die Grundlage fir eine
adaquate Versorgung Betroffener. Mit dem Verbundprojekt
COACH sollen hierfiir weitere Voraussetzungen geschaffen
werden.

Interessenkonflikte

CS: keine; MN: keine; RK: keine; TM: keine; PW: keine; HB: keine;
KM: keine
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