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Hintergrund

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist eine chronische, autoimmune Systemerkrankung, die durch
eine mindestens Uber sechs Wochen bestehende Gelenkentziindung unklarer Genese bei Kindern
und Jugendlichen unter 16 Jahren charakterisiert ist. Belastbare Daten zur Pravalenz und Inzidenz in
Deutschland existieren bisher kaum. Es liegen bundesweit nur Schatzungen zur Haufigkeit sowie zwei
ausschlieBlich regional begrenzte epidemiologische Studien vor. Ziel der Untersuchung war es, auf
Basis aktueller und bundesweiter vertragsarztlicher Abrechnungsdaten Prdvalenz und Inzidenz der JIA
zu ermitteln sowie regionale Unterschiede zu beleuchten.

Methodik

Die Datengrundlage bildeten bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten der Jahre 2009 bis
2015. Ein JIA-Fall wurde durch die ICD-10-Codes M08.- oder M09.0 (L40.5) definiert, wenn er in min-
destens zwei Quartalen eines Kalenderjahres entsprechend kodiert war und dartiber hinaus noch den
Zusatz G fur ,gesichert” aufwies. In die Analysen eingeschlossen wurden Erkrankte im Alter von 0 bis
einschlieBlich 19 Jahren. Prdvalenzen und Inzidenzen wurden als Quotient aus der Zahl der jewei-
ligen JIA-Falle und der Zahl der gesetzlich krankenversicherten Kinder und Jugendlichen gemaR der
KM6-Statistik des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG) berechnet. Die regionale Zuordnung der
Patienten erfolgte nach dem Wohnortprinzip. AuRerdem wurden die jeweiligen Anteile der fir die
Behandlung von Patienten mit JIA relevanten Facharztgruppen an der Patientenversorgung bestimmt.

Ergebnisse/Schlussfolgerung

Die Inzidenzraten der JIA fir den Zeitraum 2011 bis 2015 erwiesen sich als weitgehend stabil. Der
Durchschnittswert lag bei 16,6 Fallen pro 100.000 Kindern und Jugendlichen und zeigte keinen eindeu-
tigen zeitlichen Trend. Die héchste Inzidenzrate betrug 2014 17,4 Falle, die niedrigste 2011 16,0 Félle
pro 100.000 Kindern und Jugendlichen. Dagegen zeigte die Einjahrespravalenzrate der JIA im Zeitraum
2009 bis 2015 einen recht deutlichen kontinuierlichen Anstieg von 73,4 auf 101,5 Falle pro 100.000 Kin-
dern und Jugendlichen. Da es sich methodisch bedingt um eine Behandlungs- und Diagnosepravalenz
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handelt, weist diese Entwicklung auf eine zunehmende Bedeutung der JIA in der ambulanten vertrags-
arztlichen Routineversorgung hin, die nicht vollstandig durch die Inzidenz erklart werden kann. Hier
konnte u. a. die Entwicklung hin zu einem veranderten Therapieparadigma der JIA mit frihestmog-
lichem Medikamenteneinsatz nach Diagnosestellung eine Rolle spielen. Die Verfligbarkeit neuer Medi-
kationsoptionen kénnte dazu flihren, dass die Behandlungserfolge von Patienten und Eltern insgesamt
als positiv beurteilt werden und somit die ambulanten Behandlungsangebote von Patientenseite
intensiver wahrgenommen werden als in frilheren Jahren. Die in der vorliegenden Studie nachgewie-
senen Inzidenzen und Pravalenzen, die erstmals fiir Deutschland auf bundesweiten vertragsarztlichen
Abrechnungsdaten basieren, liegen insgesamt hoher, als bisher veréffentlichte Schatzungen ergeben
hatten.

Bezliglich der Geschlechterverteilung bestatigt sich der bisherige Wissensstand zur JIA. Madchen und
weibliche Jugendliche wiesen sowohl bei der Pravalenz als auch bei der Inzidenz konstant Uber alle
Jahre hinweg eine im Schnitt doppelt so hohe Rate wie Jungen und mannliche Jugendliche auf (Pra-
valenz 119,8 vs. 58,9 bzw. Inzidenz 21,8 vs. 11,6 Falle je 100.000 Kinder und Jugendliche). Die Ana-
lyse nach Altersbereichen ergab allerdings eine hohere Pravalenz und Inzidenz im Altersbereich 15 bis
19 Jahre als im Alterssegment 0 bis 14 Jahre (Pravalenz 122,2 vs. 75,0 und Inzidenz 18,9 vs. 15,6 JIA-
Fille je 100.000 Kinder und Jugendliche). In der Ubergangsphase zum Erwachsenenalter (Transition)
ist hier von einer Grauzone auszugehen, in der die Diagnosekodierungen fiir die rheumatoide Arthritis
des Erwachsenenalters arztlicherseits noch nicht in groRerem Umfang angewendet werden, sondern
weiterhin die Kodierungen fir die ,juvenilen Rheumaformen®, also die JIA genutzt werden. Einer der
Grinde dafir kdnnte sein, dass jugendliche Patienten auch nach dem 16. Lebensjahr noch weiterhin in
Betreuung durch Kinder- und Jugendmediziner verbleiben. Diese kdnnten bei einer neu aufgetretenen
Erkrankung aus dem rheumatischen Formenkreis im Ubergangsalter eher eine JIA als eine Rheuma-
erkrankung des Erwachsenenalters kodieren.

Den gréRten ambulanten Versorgungsanteil an den Patienten mit JIA haben Arzte fiir Kinder- und
Jugendmedizin mit fast 80 % gefolgt von Hausarzten einschlielRlich der Hausarztinternisten mit nahezu
40 % bei pravalenten Patienten. Rheumatologen und Kinderrheumatologen erreichen zusammen etwa
20 % Versorgungsanteil.

Die kartografische Betrachtung auf Ebene der Bereiche der Kassendrztlichen Vereinigungen zeigt
ein von Nordnordost nach Slidstidwest gerichtetes Gefalle der epidemiologischen Kennzahlen. Diese
regionale Variation ist vergleichbar mit der regionalen Verteilung der rheumatoiden Arthritis (RA) bei
Erwachsenen.
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Abstract (English)

Background

Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is a chronic, systemic autoimmune disorder that is characterised by
joint inflammation of unclear aetiology persisting for a minimum of six weeks in children and adole-
scents under the age of 16. There are hardly any reliable data available regarding the prevalence and
incidence of this disorder in Germany. On a national level, there are only estimates of the frequency of
the disorder; furthermore, there are only two epidemiological studies which are limited to a regional
scale. The aim of the study was to determine the prevalence and incidence of JIA, and highlight
regional differences, on the basis of current and nation-wide statutory health insurance physicians
(SHI-physicians) claims data.

Methods

Nation-wide SHI-physicians claims data from the years 2009 to 2015 formed the data basis for the
study. A case of JIA was defined by ICD 10 codes M08.- or M09.0 (L40.5), where these were codified
as diagnoses for a minimum of two quarters of the calendar year, and additionally were classified
as “assured diagnosis”. Subjects included in the analysis were those suffering from the disease of an
age from 0 up to and including 19 years of age. The prevalences and incidences were calculated as
a ratio of the number of the respective JIA cases to the number of SHI-insured children and adoles-
cents according to KM6 statistics from the Federal Ministry of Health [FMH]. Regional classification
of patients was carried out according to patients’ residency. Furthermore, the respective proportions
of the specialist groups involved in the treatment of JIA in the ambulatory health care sector were
determined.

Results/conclusion

The incidence rates for JIA in the time period from 2011 to 2015 proved to be largely stable. The
average value was 16.6 cases per 100,000 children and adolescents, and showed no clear trend over
time. The highest incidence rate was 17.4 cases in 2014; the lowest was in 2011 at 16.0 cases per
100,000. The one-year prevalence rate for JIA in the period 2009 to 2015, however, showed a fairly
clear and continuous increase from 73.4 to 101.5 cases per 100,000 children and young persons. As
this study deals with treatment and diagnosis prevalence due to its methodology, this development
indicates an increasing significance of JIA in the routine care of SHI-physicians ambulatory care, which
cannot be fully explained by the incidence. A role may be played here by the fact that development
towards a modified treatment paradigm for JIA with the use of medication as early as possible following
diagnosis and the availability of new options for medication lead to the treatment successes of patients
and parents being assessed positively and, as such, out-patient treatment options are accepted more
readily by patients than in previous years. The incidences and prevalences demonstrated by this study,
based for the first time on national-wide SHI-physicians claims data across Germany, were higher
overall that the estimates that have been published to date.
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Previous knowledge of JIA was confirmed in terms of gender distribution: female subjects showed
an average rate twice as high, constant over all ages, in terms of both incidence and prevalence,
when compared with the male subjects (prevalence 119.8 vs. 58.9; incidence 21.8 vs. 11.6 cases per
100,000 children/young persons). Analysis of age ranges, however, showed a higher prevalence and
incidence in the age range from 15 to 19 years than in the age range from 0 to 14 years (prevalence
122.2vs.75.0; incidence 18.9 vs. 15.6 JIA cases per 100,000 children and adolescents). In the transitional
period to adulthood, a gray area can be assumed, in which the diagnosis codes for adult rheumatoid
arthritis are not yet applied on a larger scale, but the codes for juvenile rheumatism, i.e. the JIA,
continue to be used. One of the reasons for this could be that in this transition period, even after the
age of 16, adolescent patients remain in pediatric care for longer. During transition pediatricians might
code a newly diagnosed rheumatic disease rather as JIA than adult rheumatic arthritis.

Doctors specialising in paediatrics and youth medicine had the largest share of patients in ambulatory
treatment for JIA, at nearly 80%, followed by GPs (including internist doctors with focus in family
medicine) with just under 40% in prevalent patients. Rheumatologists and paediatric rheumatologists
jointly covered around 20% of the treatment share.

Spatial analysis at the level of the 17 SHI physician association areas in Germany showed a gradient in
epidemiological indicators from North/North-East towards South/South-West. These regional varia-
tions are comparable with the regional distribution of rheumatoid arthritis (RA) in adults.

Incidence, JIA, adolescents, juvenile idiopathic arthritis, children, prevalence
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Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist eine
chronische, autoimmune Systemerkrankung,
die durch eine mindestens lber sechs Wochen
bestehende Gelenkentziindung unklarer Genese
bei Kindern und Jugendlichen unter 16 Jahren
charakterisiert ist [1, 2]. Die JIA stellt die hau-
figste Form des kindlichen Rheumas dar und ist
durch kein einheitliches Krankheitsbild gekenn-
zeichnet. Es werden bisher sieben Subtypen
beschrieben, die sich beziglich ihres klinischen
Erscheinungsbildes, ihres Verlaufs und ihres
genetischen Hintergrundes unterscheiden [1, 3].

Die JIA als chronische Gelenkentziindung scha-
digt irreversibel Knochen sowie Knorpel mit der
Folge, dass eine Friharthrose entsteht. Neben
funktionalen Einschrdankungen, Wachstums-
storungen, psychosozialen Problemen und einer
reduzierten Belastbarkeit geht die Erkrankung
in der Regel mit einem schlechten subjektiven
Gesundheitszustand einher. Ferner kdnnen je
nach Subtyp der JIA Organbeteiligungen an Haut,
Augen, Herz, Nieren und lymphatischen Organen
vorkommen. Dabei tritt die Uveitis als haufigste
Manifestation aulRerhalb eines Gelenks auf. Die
Betroffenen bedirfen einer frihzeitigen sowie
multidisziplindren Behandlung, welche der Ver-
meidung permanenter Schaden, der Unterdri-
ckung rheumatischer Entzliindungsaktivitadten,
der Schmerzreduktion sowie der Foérderung
einer normalen physischen und psychischen Ent-
wicklung dient. Die JIA kann klinisch sehr unter-
schiedlich verlaufen und variiert in den einzelnen
Subtypen erheblich. Eine Remission der Krank-
heitssymptome wird bei bestimmten Subtypen
eher erreicht als bei anderen. Rund die Halfte
der Betroffenen weist jedoch auch im Erwach-
senenalter eine behandlungsbediirftige Erkran-
kung auf [1, 4, 5].

Die Ursachen fiur die Entstehung einer JIA sind
derzeit nicht ausreichend geklart. Wie bei ande-
ren entzlindlich-rheumatischen Erkrankungen
wird jedoch anerkannt, dass genetische, hormo-
nelle sowie immunologische Prozesse mit dem
Einfluss von Umweltfaktoren (z. B. Infektionen)
in Zusammenhang stehen bzw. durch letztere
getriggert werden kdnnen [1, 3, 6].

Belastbare Daten zur Epidemiologie der JIA in
Deutschland existieren bisher kaum. So wird
von einer geschatzten Einjahresprdvalenz von
100 Betroffenen je 100.000 Kinder und Jugend-
liche unter 18 Jahren und einer jahrlichen Inzi-
denz von circa 10 Fallen je 100.000 Kinder und
Jugendliche unter 16 Jahren ausgegangen [3].

Regionale epidemiologische Studien wurden von
Koskull et al. (2001) in stadtischen Regionen in
Suddeutschland sowie von Kiesling et al. (1998)
im Ostteil Berlins durchgefiihrt. In diesen bereits
langer zurlickliegenden Untersuchungen wur-
den Pravalenzraten von 14,8 bis 20,0 Betroffe-
nen sowie Inzidenzraten von 3,5 bis 6,6 Fallen je
100.000 Kinder und Jugendliche unter 16 Jahren
gefunden [7, 8]. Weitere Prdvalenzangaben in
epidemiologischen Studien aus verschiedenen
Landern variieren sehr stark [9].

Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, auf
Basis aktueller und bundesweiter vertragsarzt-
licher Abrechnungsdaten die Pravalenz der JIA
fir die Jahre 2009 bis 2015 und die Inzidenz fir
den Zeitraum 2011 bis 2015 zu ermitteln sowie
gef. bestehende regionale Unterschiede zu
beleuchten. Ferner wurde untersucht, mit wel-
chen Anteilen die relevanten Facharztgruppen
an der Diagnosestellung und Versorgung von JIA
im ambulanten Sektor beteiligt sind.

Die Datengrundlage fiir die vorliegende Aus-
wertung bildeten bundesweite vertragsarztliche
Abrechnungsdaten nach § 295 SGB V, die soge-
nannten VDX-Daten. Darin sind alle gesetzlich
krankenversicherten Personen (GKV-Versicherte)
enthalten, die im dazugehdrigen Abrechnungs-
zeitraum mindestens einen Arztkontakt im ver-
tragsarztlichen, ambulanten Versorgungssektor
aufweisen. Entsprechende Daten aus der sta-
tiondren Versorgung standen nicht zur Ver-
figung. Die vertragsarztlichen Abrechnungs-
daten enthalten neben einer pseudonymisierten
Patientenidentifikationsnummer Informationen
zu Geschlecht, Geburtsjahr, Krankheitsdiagno-
sen in Form von ICD-10-Codes, den Behand-
lungsquartalen und zu behandelnden Facharzt-
gruppen. Die Patienten konnen ihrem Wohnort
auf Kreisebene zugeordnet werden. In die Unter-
suchung eingeschlossen wurden Falle im Alters-
bereich von 0 bis einschliefRlich 19 Jahren insge-
samt und in Anlehnung an die Altersbereiche der
KM6-Statistik [10] in die Altersbereiche 0 bis 14
sowie 15 bis 19 Jahre differenziert.

Das Vorliegen einer JIA in der Studienpopu-
lation wurde Uber die Ermittlung der &rzt-
lichen Diagnosen bestadtigt. Diese werden
gemaR der Internationalen Statistischen Klas-
sifikation der Krankheiten und verwand-
ter Gesundheitsprobleme, 10. Revision (ICD-
10-GM, German Modification) codiert [11]. Es
wurden nur Diagnosen berlicksichtigt, die im
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Untersuchungszeitraum als gesicherte Diagnose
galten (mit dem nachgestellten Zusatz ,,G“). Die
Falldefinition fiir JIA galt als erfillt, wenn die
Diagnosen mit den ICD-10-Codes MO08.- oder
MO09.0 (L40.5) und dem Zusatz ,gesichert” in
mindestens zwei Quartalen eines Kalenderjahres
vorlagen (sogenanntes M2Q-Kriterium). Als pra-
valente Falle wurden alle entsprechenden Fille
definiert, die innerhalb eines Kalenderjahres die
Falldefinition erfillten (Einjahrespradvalenz). Als
inzident wurden diejenigen pravalenten Fille
gewertet, die in mindestens zwei Jahren vor
der Erfullung der Falldefinition keine 1CD-10-
Kodierung fur JIA aufwiesen.

Die Prdvalenz- und Inzidenzraten wurden
berechnet, indem die aus der Studienpopula-
tion ermittelten pravalenten und inzidenten
JIA-Félle ins Verhéltnis zur Referenzpopulation
als Nenner gesetzt wurden. Als Referenzpo-
pulation wurde der jeweilige Anteil gesetzlich
krankenversicherter Kinder und Jugendlicher
laut KM6-Statistik [10] gewahlt. Dadurch wurde
sichergestellt, dass im Nenner auch diejenigen
Kinder- und Jugendlichen enthalten waren, die
im betreffenden Jahr keinen Arztkontakt hatten.
Die raumliche Zuordnung erfolgte basierend auf
den Patientenwohnorten nach Bereichen der
Kassenarztlichen Vereinigungen (KV-Bereiche).
Aufgrund der niedrigen Fallzahlen war eine Ana-
lyse auf Kreisebene aus Datenschutzgriinden
nicht durchfihrbar. Die Zuordnung der Fach-
gruppe zum behandelnden Arzt basiert auf der
Information aus der lebenslangen Arztnummer.

Ergebnisse

Entwicklung der Anzahl der GKV-versicherten
Kinder und Jugendlichen sowie der Fallzahlen
der juvenilen idiopathischen Arthritis im
Zeitverlauf

Zwischen 2009 und 2013 fand ein kontinuier-
licher Rickgang der Anzahl der GKV-Versicher-
ten im Altersbereich bis 19 Jahre von 12,8 Mio.
auf knapp 12,1 Mio. statt (Tabelle A-1im Anhang;
Daten der KM6-Statistik [10]). Der Rickgang
betrug in diesem Zeitraum insgesamt 5,7 %
und fiel bei Madchen und weiblichen Jugend-
lichen deutlicher aus als bei ihren mannlichen
Altersgenossen. Der Unterschied zwischen den
Geschlechtern betrdgt etwa 0,3 Prozentpunkte.
Im Vergleich zu 2013 erhohte sich 2014 die
Anzahl der Versicherten leicht um 3.555 Per-
sonen (~0,03 %). Der Anstieg setzte sich 2015
im Vergleich zum Vorjahr mit einer starkeren
Zunahme um 80.638 Versicherte fort (~0,7 %).
Die differenzierte Betrachtung zeigt zudem, dass

der Riickgang der GKV-Versichertenzahlen im
Alterssegment 0 bis 14 Jahre im Gegensatz zur
Altersklasse 15 bis 19 Jahre bis 2014 zunachst
abnimmt und in dieser Altersklasse erst fir das
Jahr 2015 eine Zunahme zu verzeichnen war
(Tabelle A-1).

Die administrativ pravalenten Fallzahlen der JIA
stiegen im gesamten Untersuchungszeitraum
an. 2009 wurden im Altersbereich 0 bis 19 Jahre
9.416 Falle behandelt. 2015 betrug die Fallzahl
dann bereits 12.359, was einer Zunahme von
etwa +31 % entspricht (Tabelle A-1). Auffallig war
hier die starkere Zunahme bei Madchen und
weiblichen Jugendlichen von +36 % im Vergleich
zu Jungen und mannlichen Jugendlichen von
lediglich +22,5 % (Tabelle A-1). Im Alterssegment
0 bis 14 Jahre nahmen die Fallzahlen zwischen
2009 und 2015 von 5.910 auf 7.069 Falle zu (etwa
+20 %), im Altersbereich 15 bis 19 Jahre dage-
gen von 3.506 auf 5.290 Félle (knapp +51 %). Die
Zunahmen wiesen darlber hinaus geschlechts-
spezifische Unterschiede auf. Im Alterssegment
0 bis 14 Jahre betrug die Zunahme bei Madchen
fast +23 %, bei Jungen dagegen nur knapp +14 %.
Im Altersbereich 15 bis 19 Jahre fielen die Unter-
schiede bei der Zunahme der Fallzahlen mit
+58 % bzw. knapp Uber +37 % noch deutlicher
aus (Tabelle A-1).

Die administrativ-inzidenten Fallzahlen der JIA
wurden fir den Zeitraum 2011 bis 2015 berech-
net (Tabelle 2). Die Zahl der jahrlich im Alters-
bereich 0 bis 19 neu diagnostizierten Falle
bewegte sich zwischen 1.970 im Jahr 2011 und
2.103 im Jahr 2014, 2015 wurden 2.030 inzidente
JIA-Félle gefunden. Ein eindeutiger Trend Uber
die Zeit konnte in der Gesamtpopulation nicht
gezeigt werden. Zwischen den Geschlechtern
war die Entwicklung allerdings unterschiedlich.
So nahm die Zahl der jahrlichen Neudiagnosen
bei Madchen und weiblichen Jugendlichen zwar
von 1.234 auf 1.328 zu (+8 %), bei Jungen und
mannlichen Jugendlichen verringerte sich dage-
gen die Anzahl der Neudiagnosen von 736 auf
702 um etwa -3 % (Tabelle A-1). Im Altersbereich
0 bis 14 Jahre gingen die neu diagnostizierten
JIA-Félle zuriick (etwa -6 %). Dieser Riickgang
war bei Jungen ausgepragter als bei Madchen
(-13 % bzw. -1 %). Im Altersbereich 15 bis 19 Jahre
stieg die Zahl der JIA-Neudiagnosen von 580 auf
712 Falle jahrlich an (+19,5 %), wobei die Unter-
schiede nach Geschlecht mit etwa +20 % bei
Madchen vs. +26 % bei Jungen geringer ausfielen
als im Altersbereich 0 bis 14 Jahre (Tabelle A-1).
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Administrative Pravalenzen der juvenilen
idiopathischen Arthritis im Zeitverlauf und

nach KV-Bereichen

Die Pravalenz der JIA verzeichnete im Unter-
suchungszeitraum 2009 bis 2015 einen konti-
nuierlichen Anstieg von anfdnglich 73,4 auf
101,5 Betroffene je 100.000 Kinder und Jugend-
liche bis einschlieflich 19 Jahre. Fiir den gesam-
ten Betrachtungszeitraum ergab sich eine
gepoolte Pravalenz von 88,6 Betroffenen je
100.000 Kinder und Jugendliche.

Madchen und weibliche Jugendliche wiesen
dabei konstant Uber alle Jahre hinweg eine dop-
pelt so hohe Pravalenz wie Jungen und méannliche
Jugendliche auf (durchschnittliche jahrliche Pra-
valenz: 119,8 vs. 58,9 Betroffene je 100.000 Kin-
der und Jugendliche des jeweiligen Geschlechts).
Ebenso zeigte sich bei einer Betrachtung der
beiden Altersbereiche eine im Schnitt 1,6-fach
hohere Pravalenz der 15- bis 19-Jahrigen im Ver-
gleich zu den 0- bis 14-Jahrigen (durchschnitt-
liche jahrliche Pravalenz: 122,2 vs. 75,0 Betrof-
fene je 100.000 Kinder bzw. Jugendliche des
jeweiligen Altersbereichs) (Tabelle 1).

Die Untersuchung der Pravalenzen auf KV-
Bereichsebene lassen eine deutliche regionale
Variation erkennen. Die kartografische Darstel-
lung zeigt ein Nord-Sid- sowie Ost-West-Gefille
(Abbildung 1). Dabei reichten die Pravalenzen von
199,3 Fallen im KV-Bereich Schleswig-Holstein
bis 67,3 Erkrankte je 100.000 Kinder und Jugend-
liche in Hessen. Uberdurchschnittliche Préva-
lenzraten fanden sich neben Schleswig-Holstein
in  Mecklenburg-Vorpommern, Brandenburg,
Thiiringen, Sachsen und Niedersachsen, wobei in

[ bis 80,0
[] 80,1 bis 120,0
[ 120,1 bis 160,0
I groRer 160,1
D keine Werte

Abbildung 1: Durchschnittliche administrative Ein-
jahrespravalenzraten der juvenilen idiopathischen
Arthritis (JIA) des Alterssegments 0 bis 19 Jahre fir
den Zeitraum von 2009 bis 2015 auf Ebene der KV-
Bereiche (ohne Hamburg); angegeben sind Falle je
100.000 Kinder und Jugendliche in der Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV).

Datenquellen: bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten,
die sogenannten VDX-Daten; KM6-Statistik [10]

Tabelle 1: Administrative Einjahrespravalenzraten der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA) bundesweit (ohne
Hamburg) insgesamt sowie nach Geschlecht und zwei Alterssegmenten fir die Jahre 2009 bis 2015; angegeben
sind Falle je 100.000 Kinder und Jugendliche in der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV).

Mittelwert
Administrative
Pravalenzraten (2009 bis
2015)
gesamt 73,4 78 84,9 89,5 93,2 99,2 101,5 88,6
mannlich 50,6 53,2 57,1 59,6 61,9 64,9 65,2 58,9
weiblich 97,4 104,2 114,2 121,1 126,3 135,4 139,8 119,8
Alterssegment 0—14 Jahre 65,1 69,0 73,6 76,8 77,8 81,5 81,5 75,0

Alterssegment 15—-19 Jahre 93,7 100,7 113,6 121,3 131,5 143,1 151,3 122,2

Datenquellen: bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten, die sogenannten VDX-Daten; KM6-Statistik [10]
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Letzterem die Rate nur gering Gber dem Durch-
schnitt lag. Unterdurchschnittlich waren die Pra-
valenzraten in Berlin, Sachsen-Anhalt und den
westlichen und sidlichen KV-Bereichen.

Die auf Bundesebene beobachtete Zunahme der
Einjahrespravalenzraten im Untersuchungszeit-
raum 2009 bis 2015 weist in den KV-Bereichen
unterschiedliche Auspragungen auf. Im Durch-
schnitt variierte die Prdvalenzrate um 42 %.
Die Spannweite des Pradvalenzanstiegs lag
zwischen 11 % in Brandenburg und 147 % in
Mecklenburg-Vorpommern.

Administrative Inzidenzen der juvenilen
idiopathischen Arthritis im Zeitverlauf und

nach KV-Bereichen

Die Inzidenz der JIA variierte im Untersuchungs-
zeitraum zwischen 2011 und 2015 nur gering und
lag zwischen 16,0 und 17,4 Neuerkrankungen je
100.000 Kinder und Jugendliche bis einschlieR-
lich 19 Jahre. Fir den gesamten Betrachtungs-
zeitraum ergab sich eine gepoolte Inzidenzrate
von 16,6 Neuerkrankungen je 100.000 Kinder
und Jugendliche.

MadchenundweiblicheJugendliche wiesen dabei
Uber alle Jahre hinweg mit einer durchschnitt-
lichen jahrlichen Inzidenzrate von 21,8 Neu-
erkrankungen je 100.000 weibliche Kinder und
Jugendliche eine im Schnitt fast doppelt so hohe
Inzidenz wie Jungen und mannliche Jugendliche
auf (11,6 Neuerkrankungen je 100.000 mannliche
Altersgenossen). Die Analyse der Altersbereiche
ergab eine im Mittel 1,2-fach héhere Inzidenz-
rate der 15- bis 19-Jdhrigen im Vergleich zu den
0- bis 14-Jahrigen (durchschnittliche jahrliche

[ bis 15,0
[]15,1 bis 30,0
[ eréRer 30,1
[ keine Werte

Abbildung 2: Durchschnittliche administrative
jahrliche Inzidenzraten der juvenilen idiopathischen
Arthritis (JIA) des Alterssegments 0 bis 19 Jahre fir
den Zeitraum von 2011 bis 2015 auf Ebene der
KV-Bereiche (ohne Hamburg): angegeben sind Neu-
diagnosen je 100.000 Kinder und Jugendliche in der
Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV).
Datenquellen: bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten,
die sogenannten VDX-Daten; KM6-Statistik [10]

Tabelle 2: Administrative jahrliche Inzidenzraten der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA) bundesweit (ohne
Hamburg) insgesamt sowie nach Geschlecht und zwei Alterssegmenten fiir die Jahre 2011 bis 2015; angegeben
sind Féalle pro 100.000 Kindern und Jugendlichen in der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV).

Mittelwert
Administrative
Inzidenzraten (2011 bis
2015)
gesamt 16,0 16,5 16,3 17,4 16,7 16,6
mannlich 11,7 11,2 12,1 11,8 11,2 11,6
weiblich 20,6 22,2 20,8 23,3 22,4 21,8
Alterssegment 0—14 Jahre 16,0 16,1 15,3 15,9 15,1 15,6
Alterssegment 15—-19 Jahre 16,6 17,6 18,8 21,0 20,6 18,9

Datenquellen: bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten, die sogenannten VDX-Daten; KM6-Statistik [10]
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Inzidenzrate 18,9 vs. 15,6 Neuerkrankungen je
100.000 Kinder und Jugendliche) (Tabelle 2).

Die Analyse der Inzidenzraten im zeitlichen Ver-
lauf zeigte auf der Ebene der KV-Bereiche keinen
einheitlichen Trend. Vielmehr gab es KV-Bereiche
mit zunehmenden (deutlich in Mecklenburg-
Vorpommern, Schleswig-Holstein und Bremen,
weniger in Rheinland-Pfalz und Sachsen), abneh-
menden (deutlich in Thiringen, weniger in Berlin
und Brandenburg) oder lber die Jahre hinweg
weitgehend konstanten Inzidenzraten (librige
KV-Bereiche).

Die administrativen Pravalenz- und Inzidenzraten
nach KV-Bereichen, Geschlecht und den beiden
Alterssegmenten 0 bis 14 und 15 bis 19 Jahre
stehen fir die Jahre 2009 bis 2015 (Prava-
lenzen) bzw. 2011 bis 2015 (Inzidenzen) im
interaktiven Teil des Versorgungsatlas unter
www.versorgungsatlas.de zur Verfligung.

Beteiligung erkrankungsrelevanter Facharzt-
gruppen an der Versorgung von Patienten mit
juveniler idiopathischer Arthritis

In der ambulanten Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit JIA haben Arzte fiir Kinder- und
Jugendmedizin mit fast 80 % die groRte Bedeu-
tung, gefolgt von den Hausarzten. Diese spie-
len mit 40 % bei prdvalenten Erkrankungsfal-
len sowie knapp 33% bei inzidenten Féllen eine
wichtige Rolle bei der Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit JIA. Augenéarzte, Rheuma-
tologen, Kinderrheumatologen, Orthopéaden
und Facharztinternisten sind ebenfalls in rele-
vantem Ausmall an der Patientenversorgung
beteiligt (Abbildung 3; dargestellt sind die Daten
im Jahr 2015). Es bestehen dabei abgesehen von
den Hausdrzten kaum Unterschiede zwischen
pravalenten und inzidenten JIA-Patienten.
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Abbildung 3: Arztliche Behandlungsbeteiligung bei gesetzlich krankenversicherten Kindern und Jugendlichen
im Altersbereich 0 bis 19 Jahre mit pravalenter bzw. inzidenter Erkrankung an juveniler idiopathischer Arthritis
(J1A) nach erkrankungsrelevanten Facharztgruppen einschlieBlich der Zusatzbezeichnung Kinderrheumatologie
im Jahr 2015; angegeben sind die Versorgungsanteile der Fachgruppen an allen JIA-Féllen in Prozent (%).

Anmerkung: An der individuellen Versorgung von JIA-Patienten kénnen pro Kalenderjahr mehrere Arzte und damit auch Fachgruppen
beteiligt sein, sodass die Summe der prozentualen Anteile aller Facharztgruppen einen Wert iber 100 % ergibt.

Datenquellen: bundesweite vertragsarztliche Abrechnungsdaten, die sogenannten VDX-Daten; KM6-Statistik [10]
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In der vorliegenden Studie wurde fiir den Unter-
suchungszeitraum 2009 bis 2015 eine durch-
schnittliche Behandlungspravalenz der JIA von
88,6 Fillen je 100.000 gesetzlich krankenversi-
cherte Kinder und Jugendliche in Deutschland
gefunden. Dieser Wert ist etwas niedriger als
eine 2016 veroffentlichte Schatzung der Einjah-
respravalenz von 100 Fallen pro 100.000 Kindern
und Jugendlichen [3]. In dlteren regionalen Stu-
dien von 1998 und 2001 veroffentlichte Prava-
lenzraten der JIA fallen mit 15 bzw. 20 Féllen pro
100.000 Kindern und Jugendlichen deutlich nied-
riger aus und entsprechen somit nicht mehr der
aktuellen Versorgungsrealitdt, auch wenn diese
Studien in Regionen durchgefiihrt wurden, die in
der vorliegenden Untersuchung beim regionalen
Vergleich ebenfalls niedrige Pravalenzen aufwei-
sen (Berlin bzw. Siddeutschland) [7, 8].

Die durchschnittliche Inzidenzrate der JIA fir
den Zeitraum 2011 bis 2015 liegt mit 16,6 Fallen
pro 100.000 Kindern und Jugendlichen eben-
falls entsprechend hoéher als die Schatzung aus
dem Jahr 2016 [3] sowie die Raten der beiden
dlteren regionalen Studien in Berlin und Sid-
deutschland. Damals wurden 6,6 bzw. 3,3 Fille
pro 100.000 gefunden [7, 8]. Im Rahmen der
Gesundheitsberichterstattung des Bundes wur-
den 2010 fur Deutschland geschéatzt etwa 1.400
Neuerkrankungen und eine Neuerkrankungsrate
von 10 pro 100.000 Kindern und Jugendlichen
mitgeteilt [12]. Inzidenz und Pravalenz der JIA
werden je nach Land sehr unterschiedlich ange-
geben. Die Pravalenz variiert international zwi-
schen 30 und 400 Féllen pro 100.000 mit einer
jahrlichen Inzidenz von 2,6 bis 26 neuen Fallen
pro 100.000 Kindern [13, 14]. Mogliche Griinde
fir die Unterschiede der Erkrankungslast der
JIA im internationalen Vergleich wurden bereits
2002 diskutiert und veroffentlicht [2, 15]. Neben
genetischen oder Umweltfaktoren sind unter-
schiedliche Diagnose- und Klassifizierungs-
verfahren und -gewohnheiten bzw. Kodierungs-
richtlinien in Betracht zu ziehen. Bislang konnten
die Griinde jedoch nicht abschlieRend geklart
werden.

Eine Untersuchung in den skandinavischen Lan-
dern und Island aus dem Jahr 2003 hatte bereits
darauf hingewiesen, dass regional deutliche
Variationen der JIA-Neuerkrankungen in diesem
Teil Europas bestehen. Bei einer durchschnitt-
lichen Inzidenzrate von 15 pro 100.000 Kindern
und Jugendlichen im Jahr reichte die Spanne
von 7 in Island Uber 19 bzw. 23 in zwei unter-
schiedlichen Regionen Norwegens, 9 bzw. 16 in

zwei danischen Regionen, 15 in Schweden und
bis zu 26 Féllen pro 100.000 Kindern und Jugend-
lichen in der finnischen Hauptstadt Helsinki [16].
Fir die Bundeslander konnte in der vorliegen-
den Studie ebenfalls eine ausgepragte regio-
nale Variation der Pravalenz- und Inzidenzraten
der JIA gezeigt werden. Die durchschnittlichen,
jahrlichen Pravalenzraten im Zeitraum 2009
bis 2015 bewegten sich zwischen 199 Fal-
len pro 100.000 Kindern und Jugendlichen in
Schleswig-Holstein und 67 Fallen pro 100.000
in Hessen (Abbildung 1). Die durchschnittlichen
jahrlichen Inzidenzraten im Zeitraum 2011 bis
2015 lagen zwischen 45 JIA-Neuerkrankun-
gen pro 100.000 Kindern und Jugendlichen in
Schleswig-Holstein und 12 pro 100.000 im Saar-
land (Abbildung 2). Die regionale Verteilung in
Deutschland weist hierbei mit einem ausgeprag-
ten Nordnordost-Stdsidwest-Gefille ein ganz
ahnliches Muster auf wie die regionale Vertei-
lung der rheumatoiden Arthritis bei Erwachse-
nen [17]. Diese Beobachtung deckt sich mit dem
innerhalb Europas ebenfalls bestehenden Nord-
Sid-Gefédlle, wobei die Varianz zwischen den
gefundenen Inzidenzraten von im Durchschnitt
18 Betroffenen in Skandinavien und 5 Betrof-
fenen pro 100.000 Kindern und Jugendlichen
unter 16 Jahren in Stideuropa [9] jedoch nicht so
stark ausgepragt ist wie innerhalb Deutschlands.

An dieser Stelle wird darauf hingewiesen, dass
die vorliegende Studie erstmals alle in Deutsch-
land in vertragsarztlicher ambulanter Behand-
lung befindlichen inzidenten und pravalenten
Falle erfasst. Die Gesamtpopulation der in der
GKV versicherten Personen schlief3t aktuell etwa
70 Mio. Einwohner ein und entspricht damit
etwa 87 % der Gesamtbevélkerung. Aufgrund
dieser breiten Datengrundlage sind die gefun-
denen regionalen Unterschiede als sehr valide
anzusehen.

Nach aktuellem Wissensstand der Autoren wird
in der vorliegenden Untersuchung erstmals in
Deutschland die Dynamik der Behandlungs-
pravalenz und -inzidenz der JIA Uber einen lan-
geren Zeitraum von 7 bzw. 5 Jahren untersucht.
Die  bundesweiten Einjahrespravalenzraten
nahmen zwischen 2009 und 2015 von 73,4 auf
101,5 Patienten mit JIA in ambulanter vertrags-
arztlicher Behandlung pro 100.000 gesetzlich
krankenversicherten Kindern und Jugendlichen
im Alter bis 19 Jahre zu (Tabelle 1). Allerdings
erhohte sich die Pravalenz im Altersbereich
15 bis 19 Jahre deutlich starker als im Altersseg-
ment bis 14 Jahre. Zwischen 2009 und 2015 ent-
wickelte sich das Verhéltnis der Pravalenzen die-
ser beiden Alterssegmente von 1,44 hin zu 1,85.
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Die Behandlungsinzidenz dagegen war im unter-
suchten Zeitraum 2011 bis 2015 insgesamt weit-
gehend stabil und bewegte sich zwischen etwa
16 und 17 Neudiagnosen pro 100.000 Kindern
und Jugendlichen (Tabelle 2). Nur bei geschlechts-
und altersdifferenzierter Betrachtung war bei
Madchen und weiblichen Jugendlichen ein
Zuwachs der Inzidenzraten von rund +8 % und im
Altersbereich 15 bis 19 Jahre von +24 % zu ver-
zeichnen (Tabelle 2). Um diese zunachst wider-
sprichlich erscheinenden epidemiologischen
KenngréBen besser interpretieren zu koénnen,
soll der Blick auch auf die Entwicklung der abso-
luten JIA-Fallzahlen und GKV-Versichertenzahlen
gelenkt werden.

Im Zeitraum 2009 bis 2013 geht die Zahl der
gesetzlich krankenversicherten Kinder und
Jugendlichen im Alterssegment 0 bis 19 Jahre
bundesweit um Giber 730.000 Versicherte zurick,
was einem Riickgang von -5,7 % entspricht. Erst
2014 ist eine Stabilisierung im Vergleich zu 2013
und im Folgejahr 2015 dann ein leichter Zuwachs
um knapp 80.000 Versicherte (+0,7 %) zu ver-
zeichnen (Tabelle A-1 im Anhang). Insgesamt ist
in diesem Zeitraum eine leichte Verdnderung
der Geschlechterverteilung zugunsten der Jun-
gen und mannlichen Jugendlichen zu beobach-
ten. 2009 hat das Verhaltnis mannlich zu weib-
lich 1,051:1 betragen, wohingegen es 2015 auf
1,055:1 angestiegen ist.

Im Gegensatz zur Entwicklung der Versicher-
tenzahl nahm die Zahl der pravalenten Falle im
betreffenden Alterssegment von 9.416 Fallen im
Jahr 2009 auf 12.359 im Jahr 2015 um Gber 30 %
zu. Bei mehr als doppelt so groRen Fallzahlen bei
Madchen und weiblichen Jugendlichen war der
Zuwachs bei weiblichen Versicherten mit etwa
+36 % deutlich groRRer als bei den mannlichen
Altersgenossen (+22,5 %). Differenziert nach
Alter zeigt sich, dass der pravalente Fallzahlen-
zuwachs im Altersbereich 0 bis 14 Jahre knapp
20 % und im Altersbereich 15 bis 19 Jahre 51 %
betragt (Tabelle A-1).

Die im Zeitraum 2011 bis 2015 gefundenen
jahrlichen inzidenten Fallzahlen wiesen fiir das
Alterssegment 0 bis 19 Jahre im Vergleich zu den
pravalenten Fallzahlen keinen eindeutigen Trend
auf. Im ersten Jahr des Untersuchungszeitraums
fir die Inzidenz (2011) konnten 1.970 JIA-Falle, im
letzten Jahr (2015) 2.030 Falle identifiziert wer-
den. Die Zahl der JIA-Neudiagnosen liegt somit
2015 um +3 % hoher als 2011. Differenziert nach
Alter ist die beobachtete Entwicklung allerdings
uneinheitlich. Im Altersbereich 0 bis 14 Jahre ist
ein Rickgang der inzidenten Falle um etwa -6 %

zu verzeichnen. Dieser Rickgang ist bei mann-
lichen Versicherten mit etwa -13 % deutlich star-
ker ausgepragt als bei den weiblichen Versicher-
ten mit lediglich -1 %. Im Altersbereich 15 bis
19 Jahre steigen die inzidenten Fallzahlen dage-
gen insgesamt mit +19,5 % deutlich an, wobei
der Unterschied zwischen den Geschlechtern
hier im Vergleich zum jlingeren Alterssegment
mit etwa 6 Prozentpunkten nur halb so groR ist
(Tabelle A-1).

Diese Daten weisen auf den ersten Blick darauf
hin, dass die Neuerkrankungsrate der JIA bei
Kindern und Jugendlichen in der GKV im Alters-
segment 0 bis 14 Jahre tatsachlich relativ stabil
zu sein scheint. Die Entwicklung der Versicher-
tenzahlen und der inzidenten Falle ohne Bertick-
sichtigung des Geschlechts scheinen sich rela-
tiv gut zu entsprechen. Auffallig ist jedoch die
Uberdurchschnittliche Abnahme der Anzahl der
Neudiagnosen bei Jungen im Alter bis 14 Jahre
im Vergleich zu den gleichaltrigen Madchen,
obwohl der Riickgang der Versichertenzahlen in
dieser Altersgruppe im Untersuchungszeitraum
im Vergleich zu den Madchen etwas geringer
ausfallt (-1,4 % vs. -1,6 % mit dem oben beschrie-
benen Effekt auf das Geschlechterverhiltnis).
Die auffillige Abnahme der Neudiagnosen bei
Jungen von -13 % im Vergleich zu -1 % bei Mad-
chen kann anhand der in dieser Studie verfligba-
ren Daten nicht weiter geklart werden.

Interessanterweise nahmen die jahrlichen inzi-
denten Fallzahlen und entsprechend auch die
Inzidenzraten im Altersbereich 15 bis 19 Jahre
zwischen 2011 und 2015 in beiden Geschlech-
tern deutlich zu, bei weiblichen Jugendlichen
jedoch mehr als bei ménnlichen. Dieses Ergebnis
steht in einem gewissen Widerspruch zu der in
der ILAR-Klassifikation definierten Altersgrenze
von 16 Jahren fiir die JIA [2]. Im Ubergangs-
bereich zum Erwachsenenalter (Transition) ist
hier von einer Grauzone auszugehen. Arzte
scheinen in der Transition die Diagnosekodierun-
gen fir die rheumatoide Arthritis des Erwachse-
nenalters noch nicht in gréBerem Umfang anzu-
wenden, sondern weiterhin die Kodierungen fir
die ,juvenilen Rheumaformen®, also die JIA zu
nutzen. In der KM6-Statistik sind Altersklassen
nur sehr grob differenziert verfligbar, namlich
0 bis 14 Jahre und 15 bis 19 Jahre [10]. Daher
war eine nach Alter differenziertere Analyse
der Inzidenzraten im Rahmen der vorliegen-
den Studie nicht moglich. Es ist wahrscheinlich,
dass auch patientenseitig in dieser Transitions-
phase haufig noch Kinder- und Jugendmedizi-
ner aufgesucht werden, bevor die endgiiltige
weitere Versorgung durch nicht padiatrisch
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ausgerichtete Haus- und Facharzte erfolgt. Kin-
der- und Jugendmediziner konnten dann eher
weiter die padiatrischen Kodierungskategorien
nutzen als diejenigen der Erwachsenenmedizin.
Aber auch hier kann die vorliegende Studie nur
Hypothesen formulieren. Zur Beantwortung der
entsprechenden Fragestellungen sind andere
Datengrundlagen und methodische Ansatze
erforderlich.

2009 wurden 1.276 pravalente JIA-Félle im Alter
18 bis 19 Jahre kodiert, was 13,6 % aller pra-
valenten Falle entspricht. 2015 waren es mit
1.912 Fallen 15,9 % (Tabelle A-1). Nach bisheri-
gem Wissensstand bestehen etwa 50 % aller
JIA-Erkrankungen auch im Erwachsenenalter
fort. Inwieweit beim Ubergang ins Erwachsenen-
alter durch den Wechsel aus der priméar durch
die Kinder- und Jugendmedizin gepragten Ver-
sorgung eine ,Umkodierung” der JIA in rheu-
matische Erkrankungen des Erwachsenenalters
erfolgt, ist nicht bekannt und wurde in der aktu-
ellen Studie nicht untersucht.

Die groflte Bedeutung bei der Versorgung mit
einem Anteil von fast 80 % haben die Kinder-
und Jugendmediziner gefolgt von der hausarzt-
lichen Versorgung (Allgemeinmediziner und
Hausarztinternisten) mit Gber 30 % bei inziden-
ten und fast 40 % bei pravalenten JIA-Patienten.
Auch Augenarzte, Rheumatologen und Kinder-
rheumatologen haben gewisse Versorgungs-
anteile (Abbildung 3). Hier konnten Ansatze ver-
tiefender Versorgungsforschung zur Transition
von Kindern mit rheumatischen Erkrankungen
ins Erwachsenenalter — wie auch bei anderen
chronischen Erkrankungen — entscheidenden
Erkenntnisgewinn bringen.

Im Rahmen des Innovationsfonds des Gemein-
samen Bundesausschusses (g-BA) wurde z. B.
2017 in Niedersachsen ein entsprechendes For-
derprogramm ins Leben gerufen. ,AOKTrio — Das
Transitionsprogramm fir mehr Gesundheits-
kompetenz von Teenagern” soll die nahtlose
Versorgung von jugendlichen und heranwach-
senden Versicherten der AOK Niedersachsen im
Alter von 14 bis 21 Jahren, die unter definierten
chronischen Erkrankungen leiden, unterstiitzen
[17, 18]. Die Evaluierung des Effekts dieses Son-
derprogramms auch auf die Versorgung der JIA
bzw. die rheumatoide Arthritis nach dem Uber-
gang ins Erwachsenenalter sollte angestrebt
werden.

Im zeitlichen Verlauf wurde fir alle Bundes-
lander ein kontinuierlicher Anstieg der Pra-
valenz der JIA beobachtet. Basierend auf den

Erkenntnissen aus der vorliegenden Studie ist
diese Dynamik zumindest im Jugendalter auf
einen tatsdchlichen Anstieg der JIA-Inzidenz
zuriickzufihren. Moglicherweise resultiert sie
aber auch aus Patientenentscheidungen bei der
Wabhl der priméar behandelnden Facharztgruppe.
In diesem Zusammenhang ist zu vermuten, dass
aufgrund der verfligbaren neueren Therapieop-
tionen durch die sogenannten DMARDs (Abkir-
zung fir engl. disease-modifying anti-rheumatic
drugs) langere Remissionen eintreten, sodass
JIA-Patienten die ambulante Versorgung nicht
jahrlich in Anspruch nehmen mussen. Daher
wiirden solche Patienten nicht als inzidente
Falle, sondern wieder als pravalente Falle in die
Einjahrespravalenz eingehen, wenn aufgrund
von erneut auftretenden Beschwerden eine
Behandlung erforderlich wird.

Insgesamt weisen die Ergebnisse der vorliegen-
den Studie auf eine zunehmende Bedeutung
der JIA in der vertragsarztlichen ambulanten
Versorgung in Deutschland hin. Das Auftreten
der Erkrankung ist dhnlich wie die rheumatoide
Arthritis im Erwachsenenalter regional unter-
schiedlich und zeigt in Deutschland dhnlich wie
in Europa insgesamt ein Nord-Sud-Gefille.

Limitationen der Studie

Die vorliegende Studie benutzt ausschlieR-
lich administrative Daten aus dem Bereich
der gesetzlichen Krankenversicherung, der im
Jahr 2015 rund 87 %der Bevolkerung reprasen-
tierte [20]. Daten aus dem Bereich der Privaten
Krankenversicherung (PKV) waren nicht ver-
flgbar. Es kann somit nicht geklart werden, ob
die fir den Bereich der GKV gefundenen Pra-
valenzraten reprasentativ fiir die Gesamtbevol-
kerung sind. Dies gilt umso mehr fir die regiona-
len Daten, da die Anteile der PKV-Versicherten
an der Bevolkerung auf Bundeslandebene sehr
unterschiedlich sind [21].

Ein moglicher Verzerrungseffekt ergibt sich
durch die Nutzung der KM6-Statistik als Refe-
renzpopulation. Bei dieser handelt es sich um
eine Stichtagspopulation, wahrend die Studien-
population eine Zusammenfassung der ermittel-
ten JIA-Félle eines ganzen Jahres darstellt. Fer-
ner wurde fir die hier berechneten Inzidenzen
keine vollig erkrankungsfreie Nennerpopula-
tion gebildet. Da die JIA zwar keine definitions-
gemaR seltene Erkrankung, allerdings auch nicht
sehr haufig ist, hatte dies nur einen marginalen
Einfluss auf die Gesamtraten. Eine sehr geringe
Unterschatzung der Inzidenz kann dennoch nicht
ausgeschlossen werden.
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Daten zur Versorgung von Patienten mit JIA im
stationaren Sektor oder auch in spezialisierten
Institutsambulanzen standen fir die vorliegende
Studie nicht zur Verfligung.

Zur Uberpriifung der Plausibilitdt der analysier-
ten Daten fand das sogenannte M2Q-Kriterium
Anwendung. Weitere Plausibilitatschecks erfolg-
ten durch die Analyse von Diagnosekodierun-
gen, die alternativ fur die Kodierung der JIA
Anwendung finden kénnten, sowie durch einen
Abgleich JIA-spezifischer Medikamentenverord-
nungen. Trotzdem ist eine geringe Uberschét-
zung der Morbiditatskennzahlen durch Fehl-
kodierungen nicht auszuschliefRen.

Schlussfolgerungen

Die vorliegende Studie liefert aktuelle, bundes-
weite Daten zur Epidemiologie der JIA in Deutsch-
land. Die Inzidenzraten der JIA fiir den Zeitraum
2011 bis 2015 erwiesen sich als weitgehend
stabil. Der Durchschnittswert lag bei 16,6 Fallen
pro 100.000 Kindern und Jugendlichen und
zeigte keinen eindeutigen zeitlichen Trend. Die
hochste Inzidenzrate betrug 2014 17,4 Falle, die
niedrigste 2009 16,0 Falle pro 100.000. Dagegen
zeigte die Einjahrespravalenzrate der JIA im Zeit-
raum 2009 bis 2015 einen recht deutlichen kon-
tinuierlichen Anstieg von 73,4 auf 101,5 Félle pro
100.000 Kindern und Jugendlichen. Da es sich
methodisch bedingt um eine Behandlungs- und
Diagnosepravalenz handelt, weist diese Entwick-
lung auf eine zunehmende Bedeutung der JIA in
der ambulanten vertragsarztlichen Routine-
versorgung hin, die nicht vollstandig durch die
Inzidenz erklart werden kann. Hier konnte es
u. a. eine Rolle spielen, dass die Entwicklung hin
zu einem veranderten Therapieparadigma der
JIA mit frGhestmoglichen Medikamenteneinsatz
nach Diagnosestellung sowie die Verfligbarkeit
neuer Medikationsoptionen dazu fiihren, dass
die Behandlungserfolge von Patienten und Eltern
insgesamt als positiv beurteilt werden und somit
die ambulanten Behandlungsangebote von
Patientenseite intensiver wahrgenommen wer-
den als in friheren Jahren. Die in der vorliegen-
den Studie nachgewiesenen Inzidenzen und Pra-
valenzen, die erstmals fir Deutschland auf
bundesweiten vertragsarztlichen Abrechnungs-
daten basieren, liegen insgesamt hoher als bis-
her veroffentlichte Schatzungen ergeben
hatten.

Bezliglich der Geschlechterverteilung bestatigt
sich der bisherige Wissensstand zur JIA. Madchen
und weibliche Jugendliche wiesen sowohl bei

der Pravalenz als auch bei der Inzidenz konstant
Uber alle Jahre hinweg eine im Schnitt doppelt so
hohe Rate wie Jungen und méannliche Jugendliche
auf (Pravalenz 119,8 vs. 58,9 bzw. Inzidenz 21,8
vs. 11,6 Falle je 100.000 Kinder und Jugendliche).
Die Analyse nach Altersbereichen ergab aller-
dings in der Altersgruppe 15 bis 19 Jahre héhere
Raten als im Alterssegment 0 bis 14 Jahre (Pra-
valenz 122,2 vs. 75,0 und Inzidenz 18,9 vs. 15,6
JIA-Félle je 100.000 Kinder und Jugendliche).
In der Ubergangsphase zum Erwachsenenalter
(Transition) ist hier von einer Grauzone auszu-
gehen, in der die Diagnosekodierungen fir die
rheumatoide Arthritis des Erwachsenenalters
arztlicherseits noch nicht in groRerem Umfang
angewendet werden, sondern weiterhin die
Kodierungen fiir die ,,juvenilen Rheumaformen®,
also die JIA genutzt werden. Einer der Griinde
dafiir kdnnte sein, dass jugendliche Patienten
in der Ubergangsphase zum Erwachsenenalter
auch nach dem 16. Lebensjahr noch ldnger in
der Betreuung durch Kinder- und Jugendmedizi-
ner verbleiben. Diese kénnten bei einer neu auf-
getretenen Erkrankung aus dem rheumatischen
Formenkreis im Ubergangsalter eher eine JIA als
eine Rheumaerkrankung des Erwachsenenalters
kodieren.

Den grofBten ambulanten Versorgungsanteil an
den Patienten mit JIA von fast 80 % haben Arzte
fir Kinder- und Jugendmedizin gefolgt von Haus-
arzten einschliefRlich der Hausarztinternisten mit
nicht ganz 40 % bei pravalenten Patienten. Rheu-
matologen und Kinderrheumatologen erreichen
zusammen etwa 20 % Versorgungsanteil.

Die kartografische Betrachtung auf Ebene der
Bereiche der Kassenarztlichen Vereinigun-
gen zeigt ein von Nordnordost nach Sudsid-
west gerichtetes Gefélle der epidemiologischen
Kennzahlen. Diese regionale Variation ist mit
der regionalen Verteilung der rheumatoiden
Arthritis (RA) bei Erwachsenen vergleichbar.
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Tabelle A-1: Administrative pravalente und inzidente Fallzahlen der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA)
anhand der bundesweiten vertragsarztlichen Abrechnungsdaten sowie GKV-Versicherte gemall KM6-Statistik
im Alterssegment 0 bis 19 Jahre nach ausgewahlten Altersbereichen und Geschlecht fiir die Jahre 2009 bis 2015
(ohne Hamburg); die inzidenten Fallzahlen liegen nur fiir den Zeitraum 2011 bis 2015 vor.

Population

(Fallzahlen

bzw. zugrunde |segment |Geschlecht

liegende 2010 2011 2012 2013 2014
Bevélkerung)*

pravalente Fille gesamt 9.416 9.766 10.464 10.906 11.274 12.002 12.359
[n] weiblich 6.089 6.357 6.857 7.183 7.436 7.974 8.283
mannlich 3.327 3.409 3.607 3.723 3.838 4.028 4.076
gesamt 5.910 6.173 6.483 6.677 6.710 7.025 7.069
weiblich 3.808 4.002 4.203 4.367 4.369 4.596 4.676
mannlich 2.102 2.171 2.280 2.310 2.341 2.429 2.393
gesamt 3.506 3.593 3.981 4.229 4.564 4.977 5.290
weiblich 2.281 2.355 2.654 2.816 3.067 3.378 3.607
mannlich 1.225 1.238 1.327 1.413 1.497 1.599 1.683
inzidente Falle gesamt 1.970 2.015 1.973 2.103 2.030
[n] weiblich 1.234 1.316 1.225 1371 1.328
mannlich 736 699 748 732 702
gesamt 1.390 1.400 1.319 1.373 1.309
weiblich 840 886 785 869 831
mannlich 550 514 534 504 478
gesamt 580 615 654 730 721
weiblich 394 430 440 502 497
mannlich 186 185 214 228 224
GKV-Versicher- gesamt 12.824.434 12.513.278 12.317.883 12.181.136 12.090.490 12.093.555 12.174.193
te gemaf weiblich ~ 6.252.774 6.099.787 6.002.631 5.932.851 5.887.286 5.887.592 5.925.224
LGB mannlich  6.571.660 6.413.491 6.315.252 6.248.285 6.203.204 6.205.963 6.248.969
gesamt 9.083.731 8.946.583 8.813.763 8.693.422 8.620.271 8.614.645 8.678.016

weiblich 4.429.960 4.361.118 4.295.315 4.234.485 4.197.211 4.193.784 4.224.273
mannlich  4.653.771 4.585.465 4.518.448 4.458.937 4.423.060 4.420.861 4.453.743
gesamt 3.740.703 3.566.695 3.504.120 3.487.714 3.470.219 3.478.910 3.496.177
weiblich  1.822.814 1.738.669 1.707.316 1.698.366 1.690.075 1.693.808 1.700.951
mannlich  1.917.889 1.828.026 1.796.804 1.789.348 1.780.144 1.785.102 1.795.226

* jeweils bundesweite Werte ohne Hamburg
Quellen: sogenannte VDX-Daten; KM6-Statistik [10]
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