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Umfrage zur Versorgungssituation 
rheumakranker Kinder und Jugendlicher 
Hallo,

wir möchten die Versorgungssituation rheumakranker Kinder und Jugendlicher  verbessern, dafür brauchen wir vorher eine Analyse der Situation. Helfen Sie uns bitte dabei, indem Sie sich Zeit nehmen, diese Bögen auszufüllen. 
Hinweis: Unser Bogen ist so aufgebaut, dass Sie entweder im zutreffenden Kasten ein X machen oder die Frage im größeren Kasten direkt beantworten.

(Dem Tabellenformat geschuldet haben wir die weibliche Form weggelassen. Mit der männlichen Formulierung sind aber natürlich die weiblichen Personen mit einbezogen).

F0: Allgemeine Angaben zu Ihrem Kind
F01: 
Das jetzige Alter des Kindes/Jugendlichen? 

	


F02: Geschlecht Ihres Kindes?

	männlich
	weiblich

	
	


F03: In welchem Bundesland wohnen Sie?

	


F04: In welcher Lebenssituation befindet sich zurzeit Ihr Kind?
	Kindergarten
	Schule
	Berufsausbildung
	Erwerbsleben
	sonstiges

	
	
	
	
	


F05: Wie lautet die rheumatologische Diagnose des Kindes?

	


F06: Wie alt war Ihr Kind bei Beginn der rheumatischen Krankheit? (Alter in Jahren)

	


F1: Diagnose und ärztliche Versorgung
F1.1: Wer hat die rheumatologische Diagnose gestellt?

	Hausarzt
	Kinder- und u. Jugendarzt
	Kinder- und  Jugendrheumatologe
	sonstiges

	
	
	
	


F1.2: Wie lange hat es vom Beginn der Krankheitszeichen bis zur Vorstellung beim Kinder- und Jugendrheumatologen gedauert? (Wo. =  Wochen)
	Sofortige Vorstellung
	1 – 4 Wo.
	>4 Wo. bis 12 Wo.
	Länger als 12 Wo.

	
	
	
	


F1.3:
 Erfolgte eine Überweisung in ein Kinderrheumatologisches Zentrum? 


	ja
	nein

	
	


F1.4: 
Wenn ja, erfolgte die Überweisung in eine …. 


	Klinik
	Ambulanz

	
	


F1.5: Wie weit entfernt von Ihrem Wohnort befindet sich ein Kinder und Jugendrheumatologe, dabei ist es gleich welches Verkehrsmittel Sie benutzen müssen?

	<30 Minuten
	≥30 – 60 Minuten
	> 1 Stunde

	
	
	


F1.6: Wie weit entfernt von Ihrem Wohnort befindet sich ein für Kinder und Jugendliche, ausgebildeter Physiotherapeut, dabei ist es gleich welches Verkehrsmittel Sie benutzen müssen?

	Es gibt keinen in Wohnnähe
	≥30 – 60 Minuten
	> 1 Stunde

	
	
	


F1.7: Wie weit entfernt von Ihrem Wohnort befindet sich ein für Kinder und Jugendliche, ausgebildeter Ergotherapeut, dabei ist es gleich welches Verkehrsmittel Sie benutzen müssen?

	Es gibt keinen in Wohnnähe
	≥30 – 60 Minuten
	> 1 Stunde

	
	
	


F1.8: Falls Sie einen für rheumakranke Kinder ausgebildeten Therapeuten kennen, können Sie hier seinen Namen und/oder die Praxis eintragen. Wir werden uns mit dem Therapeuten in Verbindung setzen, um ihn, wenn gewünscht, in unsere Versorgungslandkarte aufzunehmen. 
Name des Therapeuten/der Praxis (inkl. Anschrift und Telefonnummer):
[image: image2.jpg]
F1.9: Wurde in der Einrichtung, in der Ihr Kind behandelt wurden, neben der medizinischen Versorgung auch andere Beratungsangebote, z.B. durch Psychologen, angeboten? 

	ja
	nein

	
	


F1.9.1:
 Wenn ja, …. 

	
	Psychologen
	Sozialpädagogen
	andere

	In der Klinik durch:
	
	
	

	ambulant durch:
	
	
	


F2:  Information und Beratung zu Beginn und im weiteren Verlauf der Erkrankung
F2.1: 
Erfolgte eine Beratung durch den Hausarzt/Kinderarzt?  

	ja
	nein

	
	


F2.1.1:  Im Folgenden werden Sie zur Qualität der Beratung zu verschiedenen Themen befragt. Bitte beantworten Sie die einzelnen Fragen nur, falls eine Beratung zu den jeweiligen Themen erfolgte:

	Die Beratung durch den Hausarzt/Kinderarzt … war
	gut
	zufrieden-stellend
	schlecht

	zum Krankheitsbild und –verlauf 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Therapieangeboten 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur (Neben-)Wirkung von Medikamenten
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur Versorgung mit Hilfsmitteln
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu Adressen von Kinder-Rheumatologen
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Angeboten der Rheuma-Liga
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F2.2.:  Beratung durch den Kinder- und Jugend-Rheumatologen
	Die Beratung durch den Kinder- und Jugend-Rheumatologen … war
	gut
	zufrieden-stellend
	schlecht

	zum Krankheitsbild und –verlauf 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Therapieangeboten 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur (Neben-)Wirkung von Medikamenten
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur Versorgung mit Hilfsmitteln
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Angeboten der Rheuma-Liga
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F2.3: Beratung durch den Physio- oder Ergo-Therapeuten
	Die Beratung durch den Therapeuten… war
	gut
	zufrieden-stellend
	schlecht

	zum Krankheitsbild und –verlauf 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Therapieangeboten 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur (Neben-)Wirkung von Medikamenten
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zur Versorgung mit Hilfsmitteln
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Angeboten der Rheuma-Liga
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F2.4: Wie schätzen Sie die Beratung durch die Rheuma-Liga (RL) ein?

	Die Beratung der RL … war
	gut
	zufrieden-stellend
	schlecht

	zum Krankheitsbild und –verlauf 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Therapieangeboten 
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	zu Kinder und jugendspezifischen Themen wie Schulausbildung
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Zu den Angeboten für Eltern
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Adressen von Kinder-Rheumatologen
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F2.4.1: Sind die Informationen im Internet der Rheuma-Liga für Sie hilfreich?

	gar nicht hilfreich
	Sehr hilfreich
	Weniger hilfreich

	
	
	


F2.4.2: Was ist im Hinblick auf die Erkrankung des Kindes/Jugendlichen Ihre liebste Website?

	


F3:  Übergang von der Kinderrheumatologie in die Erwachsenenrheumatologie
F3.1: Wurden Sie auf Übergangsangebote, das sind gemeinsame Sprechstunden zwischen Kinder- und Erwachsenenrheumatologen, hingewiesen? 

	ja
	nein

	
	



F3.2: Hat Ihr Kind/der oder die Jugendliche Übergangsangebote genutzt? 

	ja
	nein

	
	


F3.3: Wie weit entfernt von Ihrem Wohnort befindet sich ein Übergangsangebot, dabei ist es gleich welches Verkehrsmittel Sie benutzen müssen?

	nicht in Wohnnähe vorhanden
	≥30 – 60 Minuten
	> 1 Stunde

	
	
	


F3.4: 
Schildern Sie uns bitte die Probleme beim Übergang der Jugendlichen in die 
Erwachsenenrheumatologie

F4: Verständnis und Hilfsbereitschaft Ihrer Umgebung
 F4.1: Mit wie viel Verständnis begegnet man Ihnen und Ihrem Kind in Ihrer Umgebung bei den krankheitsbedingten Einschränkungen? Füllen Sie nur aus, was für Sie bzw. Ihrem Kind zutrifft.

	 Wie ist das Verständnis?
	kein
Verständnis
	etwas
Verständnis
	viel

Verständnis

	…bei den Erziehern in der KITA/Kinderkrippe
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	... bei den Lehrern in der Grundschule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	… bei den Lehrern in der weiterführenden Schule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F4.2: Wie informiert sind die Menschen in Ihrer Umgebung über rheumatische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen?

	Wie informiert sind?
	gar nicht
	wenig
	gut

	…die Erzieher in der KITA/Kinderkrippe
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	... die Lehrer in der Grundschule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	… die Lehrer in der weiterführenden Schule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F4.3: Wie reagieren die Menschen Ihrer Umgebung auf Informationen Ihrerseits?

	Wie reagieren?
	ablehnend
	wenig interessiert

	kooperativ 

	…die Erzieher in der KITA/Kinderkrippe
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	...die Lehrer in der Grundschule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	… die Lehrer in der weiterführenden Schule
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F4.4: Wurden Ihrem Kind wegen krankheitsbedingten Behinderungen Erleichterungen gewährt?

	Durch?
	gar nicht
	wenig 
	umfangreich 

	.. Erzieher
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	… Grundschullehrer
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	… Lehrer von weiterführenden Schulen
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F4.5: Wer hat Ihnen geholfen, bei Behinderungen durch die rheumatische Erkrankung den  Mehraufwand Ihres Kindes durchzusetzen?

	.. Erzieher
	 FORMCHECKBOX 


	… Grundschullehrer
	 FORMCHECKBOX 


	… Lehrer von weiterführenden Schulen
	 FORMCHECKBOX 


	… andere betroffene Eltern 
	 FORMCHECKBOX 



F 4.6: Wurden Ihrem Kind Hilfen (Nachteilsausgleiche) in der Schule gewährt? Bitte in der folgenden Tabelle nur bei den beantragten Hilfen antworten! 
F4.6.1:  In der Grundschule 

	…wurden folgende Hilfen beantragt und gewährt:
	nein
	ja

	Zweiter Schulsatz
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Hauslehrer
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Vermittlung krankheitsbedingter verpasster Unterrichtsinhalte
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Laptop
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Längere Klassenarbeitszeiten
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Ebenerdiger Klassenraum
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Einzelfallhelfer (persönlicher Assistent)
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F 4.6.2: In der weiterführenden Schule 

	…wurden folgende Hilfen beantragt und gewährt:
	nein
	ja

	Zweiter Schulsatz
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Hauslehrer
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Vermittlung krankheitsbedingter verpasster Unterrichtsinhalte
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Laptop
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Längere Klassenarbeitszeiten
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Ebenerdiger Klassenraum
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Einzelfallhelfer (persönlicher Assistent)
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



F5: Zuzahlungen – bei Medikamenten, Fahrten, Pflege etc.
F5.1: Gab es bei schon einmal Schwierigkeiten mit der Kostenübernahme für Medikamente Ihres Kindes?

	ja
	nein

	
	


F5.1.1: Falls ja, schildern Sie bitte Ihre Erfahrungen für die Ablehnungsgründe durch die Krankenkasse und benennen Sie bitte das Medikament.

F5.2: Wie stark sind Sie durch Zuzahlungen für Behandlungskosten oder Fahrten zur Behandlung in den letzten 12 Monaten belastet worden? Entstanden Ihnen in dieser Zeit Extrakosten für…?

	Kosten durch
	ja
	nein 

	Stationäre Behandlung
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	Ambulante Behandlung ...
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	In welcher Höhe (€) ...
	

	Hatten Sie weitere Zuzahlungen zur Behandlung geleistet
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	welche Zuzahlungen:
	

	In welcher Höhe? ...
	


F5.2.1: Wurden Kosten von Trägern, z.B. Krankenkasse, erstattet? 

	ja
	nein

	
	


F5.3: 
Wenn ja,.... 

	in voller Höhe 
	teilweise, ca.
	Pauschal, ca. :

	
	
	


F5.4: Falls eine Leistung der Pflegeversicherung beantragt wurde, wurde sie genehmigt? 

	ja
	nein

	
	


F5.4.1: Entsprachen die gewährten Leistungen dem benötigten Bedarf zur Pflege ihres Kindes?

	ja
	nein

	
	


F5.4.2: Falls nicht: Schildern Sie bitte mit welchen Gründen die geringere Einstufung/ bzw.  die 
nur teilweise Gewährung der Leistungen der Pflegeversicherung begründet wurde.


F6: Versorgung mit Hilfsmitteln

F6.1: Benötigt Ihr Kind Hilfsmittel? Falls ja, nennen Sie bitte die beantragten Hilfsmittel und die Kostenträger. 


F6.2: Wie lange dauerte die Bearbeitung des Antrags? 

	< als 2 Wo. 
	< als 6 Wo.
	< als 3 Monate
	> als 3 Monate
	es dauerte:

	
	
	
	
	


F6.3: Kam es durch Verzögerungen in der Bearbeitung des Antrags zu einer Verschlechterung der Erkrankung bei Ihrem Kind? 

	ja
	nein

	
	


F6.4: Wurden Hilfsmittelanträge abgelehnt? 

	ja
	nein

	
	


F6.5: Falls ja, haben Sie nach einer Ablehnung Widerspruch eingelegt? 

	ja
	nein

	
	


F6.6: Wurden nach dem eingelegten Widerspruch die Kosten von den Trägern übernommen? 

	ja
	nein

	
	


F6.7: Um welches Hilfsmittel handelte es sich und wer hat die Kosten übernommen?


F7:
 Erfahrungen bei der Suche nach einem Ausbildungsplatz 
F7.1: Falls Ihr Kind derzeit in einer Berufsausbildung oder in einem Beschäftigtenverhältnis ist, hat ihr Kind bei der Bewerbung die rheumatische Erkrankung erwähnt?

	ja
	nein

	
	


F7.2: Kannten Sie bzw. Ihr Kind zu Beginn der Suche die Hilfsangebote folgender Institutionen: 
	Arbeitsamt
	Integrationsamt
	andere

	
	
	


F7.3:  Wer hat Sie bzw. Ihr Kind bei der Suche nach einem Ausbildungsplatz unterstützt?

	Arbeitsamt
	Integrationsamt
	andere

	
	
	


F7.4: Wussten Sie bzw. Ihr Kind oder der potentielle Arbeitgeber über mögliche finanzielle Hilfen Bescheid? 

	ja
	nein

	
	


F7.5: Wenn Ihr Kind trotz vielfältiger Versuche keinen Ausbildungsplatz bekommen hat, welche   Gründe waren Ihrer Ansicht nach dafür verantwortlich?

Herzlichen Dank für Ihre Mühe! Wenn Sie Fragen haben, können Sie sich an Frau Mayer in der Geschäftsstelle der Rheuma-Liga wenden: 0228 / 766 06 22
Bitte senden Sie den ausgefüllten Bogen bis zum 15. März entweder

· per eMail an bv.mayer@rheuma-liga.de 
· oder per Fax an: 0228 / 7 66 06 20
· oder an Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband, Maximilianstr. 14, 53111 Bonn[image: image1.jpg]Deutsche | RHEUMA-LIGA ‘)
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