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Hintergrund und Fragestellung

Komplex-chronische Krankheiten bei Kin-
dern und Jugendlichen sind definiert als
„jede Erkrankung, die voraussichtlich über
die nächsten 12 Monate bestehen bleibt
oder zum Tode führt, die zwei verschiede-
ne Organsysteme betrifft oder ein Organ-
system so schwer, dass eine spezialisier-
te pädiatrische Versorgung notwendig ist
und bei der eine Krankenhausbehandlung
in einem tertiären pädiatrischen Zentrum
wahrscheinlich ist“ [4, 5].

Bei 60% der Patient:innen betrifft ei-
ne komplex-chronische Erkrankung auch
oder vor allem das Nervensystem – pri-
mär oder sekundär [9]. Viele dieser Pa-
tient:innen weisen im „Gross Motor Func-
tion Classification System“ eine der bei-
den hohen Stufen (IV oder V) [13] auf und
haben die Pflegegrade 4 oder 5. Häufig
sind sie abhängig von unterschiedlichs-
ten medizinischen Hilfsmitteln bis hin zur
Heimbeatmung. Ein Großteil der betroffe-
nen Kinder und Jugendlichen ist nicht in
der Lage, verbal zu kommunizieren [7].

Der Alltag dieser Kinder und Ju-
gendlichen ist geprägt von häufigen

Krankenhausaufenthalten sowie der In-
anspruchnahme vielfältigster ambulanter
Unterstützungsangebote. Wenig ist bisher
bekannt über die Einschätzung der Ver-
sorgungsqualität der betroffenen Kinder
und Jugendlichen aus Sicht ihrer Eltern.
Dabei sind insbesondere in der Lang-
zeitversorgung sowie bei Patient:innen,
bei denen aufgrund eines schlechten
Gesundheitszustandes häufige und län-
gere stationäre Aufenthalte notwendig
sind, die Behandlungszufriedenheit und
der subjektiv empfundene Therapieerfolg
hoch relevant für die Lebenszufrieden-
heit der Patient:innen und ihre Familien
[11, 12]. Auch wenn subjektive und ob-
jektive Sichtweise des Therapieerfolges
nicht zwingend miteinander korrelieren
[21], kommt der subjektiven Sicht eine
prädiktive Bedeutung zu, denn bereits
die Erfassung der Zufriedenheit kann die
Behandlung-Compliance verbessern [20].

Ziel der vorliegenden Studie war es,
einen Fragebogen zur Erfassung der Ver-
sorgungsqualitätvonKindernundJugend-
lichen mit komplex-chronisch neurologi-
schen Erkrankungen zu entwickeln und
zu validieren. Dafür wurde auf noch nicht
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genutzte Daten einer bereits abgeschlos-
senen Studie zur Identifizierung eines Out-
come-Instruments für junge Patient:innen
mit komplex-chronisch neurologischen Er-
krankungen [14, 15, 17] zurückgegriffen.
Im Rahmen der damaligen Studie wurden
Interviews mit Eltern von komplex-chro-
nisch neurologisch erkrankten Kindern
und Jugendlichen geführt [17], um an-
schließend Items für ein Outcome-Maß zu
generieren [15]. Eine erste Version des ent-
wickelten Instruments (Family-centered
multidimensional Outcome measure For
Pediatric Palliative Care, FACETS-OF-PPC)
enthielt u. a. 16 Items, die die Versor-
gungsqualität der betroffenen Kinder und
Jugendlichen erfassen. Diese Items wur-
den im Zuge der Entwicklung des FACETS-
OF-PPC aus der finalen Version gestrichen
[15], sind aber jetzt die Grundlage des
Instruments zur Erfassung der elterli-
chen Sicht auf die Versorgungsqualität.
Die Entwicklung des Instruments ist Teil
des vom Innovationsfonds geförderten
Projektes „IT-gestützte sektorenübergrei-
fende Patientenpfade für die Versorgung
von Kindern mit komplex-chronischen
neurologischen Erkrankungen (KoCoN)“
(Förderkennzeichen 01NVF2112), daher
trägt es den Namen KoCoN-Versorgung
(KoCoN-V).

Methodik

Die Validierung des KoCoN-V wurde im
Rahmen einer prospektiven multizen-
trischen Studie durchgeführt. Die Re-
krutierung der Studienteilnehmer:innen
erfolgte von März 2022 bis Oktober 2022
in 6 kinderneurologischen Abteilungen
in Deutschland. Eingeschlossen wurden
diejenigen Sorgeberechtigten, die über
ein ausreichendes Verständnis der deut-
schen Sprache verfügten und deren Kind
mindestens 3 Tage (2 Nächte) auf einer
der teilnehmenden kinderneurologischen
Abteilungen stationär behandelt wurde
und jünger als 18 Jahre war.

Datenerhebung

Die Datenerhebung fand online via Tablet
am Tag der Entlassung der Kinder statt.
Für die digitale Datenerfassung wurde die
Plattform QuestionPro [16] genutzt.

Zusammenfassung

Hintergrund: Komplex-chronische Krankheiten bei Kindern und Jugendlichen
betreffen sehr häufig das Nervensystem. Nicht selten sind die Kinder abhängig von
unterschiedlichsten medizinischen Hilfsmitteln bis hin zur Heimbeatmung und sind oft
nicht in der Lage, verbal zu kommunizieren. Der Alltag der betroffenen Familien ist ge-
prägt von häufigen Krankenhausaufenthalten sowie der Inanspruchnahme vielfältiger
ambulanter Unterstützungsangebote. Trotz des komplexen Versorgungsbedarfs ist die
Einschätzung der Eltern zur Versorgungsqualität dieser Kinder und Jugendlichen kaum
untersucht.
Ziel: Die vorliegende Studie zielte darauf ab, einen Fragebogen zur Erfassung
der Versorgungsqualität von Kindern und Jugendlichen mit komplex-chronisch
neurologischen Erkrankungen zu entwickeln und zu validieren.
Methodik: Zur Validierung wurde eine prospektive multizentrische Studie
durchgeführt. Die Rekrutierung der Studienteilnehmer:innen erfolgte von März 2022
bis Oktober 2022 in 6 kinderneurologischen Abteilungen verschiedener Kliniken. Der
neu entwickelte Fragebogen (KoCoN-Versorgung, KoCoN-V) richtet sich an Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit komplex-chronisch neurologischen Erkrankungen und
besteht aus 17 Items zur Einschätzung der Versorgungsqualität. Für die Validierung
des KoCoN-V wurde im Rahmen einer Hauptkomponentenanalyse eine verlässliche
Messgröße ermittelt. Zudem wurden die Messgenauigkeit (interne Konsistenz) des
KoCoN-V berechnet und die Übereinstimmung des KoCoN-V mit einem globalen Maß
zur Zufriedenheit mit der Versorgungsqualität (konvergente Validität) berechnet.
Ergebnisse: Es konnten Daten von insgesamt 342 Patient:innen erfasst werden. Der
Fragebogen wurde von den Teilnehmenden in Bezug auf seine Länge, Verständlichkeit
und Relevanz der Fragen als angemessen bewertet. Die Analysen zur Validierung
ergaben eine einfaktorielle Struktur; im klinischen Alltag ist somit lediglich ein
einzelner Summenwert zu bilden, um die Zufriedenheit der Sorgeberechtigten mit
der Versorgung ihres chronisch-komplex neurologisch erkrankten Kindes abbilden zu
können. Die hohe Korrelation (Spearmans p=–0,678, p< 0,001) der Summenwerte des
KoCoN-V mit dem globalen Maß zur Versorgungsqualität bestätigt die konvergente
Validität des Fragebogens. Die Messgenauigkeit (interne Konsistenz) des KoCoN-V ist
exzellent (Cronbachs α= 0,905).
Diskussion: Mit dem KoCoN-V liegt ein validiertes Maß der elterlichen Bewertung
der Versorgungsqualität von Kindern und Jugendlichen mit komplex-chronisch
neurologischen Erkrankungen vor.

Schlüsselwörter
Assessment · Validierung · Multizentrisch · Qualitätssicherung · Neuropädiatrie

Instrument

Der KoCoN-V (. Abb. 1) richtet sich an
Eltern (Sorgeberechtigte) von Kindern
und Jugendlichen mit komplex-chronisch
neurologischen Erkrankungen und setzt
sich aus insgesamt 17 Items zur Zufrie-
denheit mit der Versorgung zusammen.
Anhandeiner6-stufigenSkalavon1: „stim-
me überhaupt nicht zu“ bis 6: „stimme
voll zu“ beurteilen die Studienteilneh-
mer:innen insgesamt 16 verschiedene
Aspekte der Versorgung. Item 17, ein
globales Maß zur Zufriedenheit („Wie
bewerten Sie im Rückblick auf den Auf-
enthalt die allgemeine Versorgungsqua-
lität durch die Mitarbeiter:innen“) wird
anhand von Schulnoten (1 =̂ sehr gut,
2 =̂ gut, 3 =̂ befriedigend, 4 =̂ausreichend,

5 =̂mangelhaft, 6 =̂ungenügend) bewer-
tet.

Zudem wurde ein kurzer Fragebogen
zur Bewertung der Augenscheinvalidität
erstellt. Dieser erfasst, ob die Formulierun-
gen der Items des KoCoN-V verständlich
sind, die Teilnehmenden die Länge des
KoCoN-V für angemessen halten und für
wiewichtigsiedie Items fürdieVersorgung
ihres Kindes erachten. Ein dritter Bogen er-
fasste nichtpersonenbezogene Daten zu
Charakteristika der Stichprobe.

Datenauswertung

Zur Überprüfung der Dimensionalität des
KoCoN-V wurde für die Items 1–16 ei-
ne Hauptkomponentenanalyse durchge-
führt. Dabei wurden folgende Kriterien
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Stimme 
überhaupt 

nicht zu 

Stimme 
überwiegend 

nicht zu 

Stimme 
eher 

nicht zu 

Stimme  
eher 

zu 

Stimme 
überwiegend 

zu 

Stimme voll 
zu 

1. Die Mitarbeiter:innen sind uns mit Respekt begegnet.
2. Ich wurde durch die Mitarbeiter:innen immer gut informiert.
3. Alle Mitarbeiter:innen wussten über mein Kind Bescheid.
4. Die Mitarbeiter:innen hatten ausreichend Zeit für mich. 
5. Durch die Mitarbeiter:innen wurde ich über die Leistungen informiert, 

die uns gesetzlich zustehen.  
6. Mitarbeiter:innen haben mich unterstützt, Leistungen zu erhalten, die 

uns gesetzlich zustehen.  
7. Meine spirituellen/seelischen Bedürfnisse wurden durch die 

Mitarbeiter:innen angemessen berücksichtigt.  
8. Es gab zu häufige Wechsel der Mitarbeiter:innen bei der Versorgung 

meines Kindes.  
9. Der Umfang der Versorgung meines Kindes war angemessen.
10. Die Behandlungsziele, die ich für mein Kind gewünscht hatte, wurden 

von den Mitarbeiter:innen ernst genommen. 
11. Die Mitarbeiter:innen waren fachlich kompetent.
12. Während der Versorgung meines Kindes war die Atmosphäre gut. 
13. Ich konnte zusammen mit den Mitarbeiter:innen gute (medizinische) 

Entscheidungen für mein Kind treffen. 
14. Alle Mitarbeiter:innen, die an der Versorgung meines Kindes beteiligt 

waren, arbeiteten gut zusammen.  
15. Die Mitarbeiter:innen hatten ausreichend Zeit für  mein Kind.
16. Die Mitarbeiter:innen akzeptierten mich als Expertin/als Experten für 

mein Kind.  

1 
sehr gut 

2 
gut 

3  
befriedigend

4 
ausreichend 

5 
mangelhaft 

6  
ungenügend

17. Wie bewerten Sie im Rückblick auf den Aufenthalt die allgemeine 
Versorgungsqualität durch die Mitarbeiter:innen. 

Abb. 18 KoCoN-Versorgung (KoCoN-V). Alle Aussagen beziehen sich auf den derzeitigen Krankenhausaufenthalt

Abb. 28 Eigenwerteverlauf der KoCoN-V Items (Screeplot)

zur Faktorgenerierung definiert: i) Eigen-
werte >1, ii) listenweiser Fallausschluss,
iii) Faktorladung >0,4. Vorab wurde die
Angemessenheit der Stichprobe mittels
des Bartlett-Sphärizität-Tests und des Kai-
ser-Meyer-Olkin-Kriteriums (KMO) ermit-
telt. Die ermittelte Skala wurde anschlie-
ßend bezüglich ihrer Gesamtvarianzauf-
klärungundder internenKonsistenz (Cron-

bachs α) untersucht. Zur Charakterisierung
der ItemswurdendieItemschwierigkeit so-
wie die Itemtrennschärfe berechnet. Zur
Bestimmung der konvergenten Validität
wurde ein Zusammenhang des Summen-
werts der Skala mit Item 17 zur globalen
Bewertung der Versorgungsqualität mit-
tels Spearman-Korrelationen berechnet.

Die Auswertung der Fragen zur Über-
prüfung der Länge, Verständlichkeit und
Relevanz wurden deskriptiv ausgewertet.

Ein p-Level von 0,05 wurde als signifi-
kant definiert. Alle Berechnungen wurden
mit SPSS (Version 28.0; IBM Deutschland
GmbH, Ehningen, Deutschland), durchge-
führt.

Ethik

Alle eingeschlossenen Sorgeberechtig-
ten gaben ihr informiertes Einverständnis
zur Teilnahme an der Studie. Es lie-
gen positive Voten der entsprechenden
Ethikkommissionen der teilnehmenden
Kliniken vor: Universität Witten/Herdecke
(Nr. 258/2021); ÄKBW (B-F-2022-008);
Medizinische Hochschule Hannover (10-
2015_BO_K_2022); ÄKWL (2022-084-b-S);
Technische Universität Dresden (BO-EK-
59022022); Ludwigs-Maximilian-Universi-
tät München (22-0095).
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Tab. 1 Charakteristika der Stichprobe (n=342)
n (%) M (SD)

Geschlecht: Mädchen (n= 311) 161 (47,1) –

Alter (in Monaten) (= 311) – 90,7 (±61,9)

Dauer des stationären Aufenthalts (in Tagen) (n= 261) – 5,43 (±9,1)

Pflegegrad (n= 309) Kein Pflegegrad
1
2
3
4
5

207 (67)
4 (1,3)
17 (5,5)
32 (10,4)
19 (6,1)
30 (9,7)

–

FB wurde ausgefüllt von

Mutter
Vater
Sonstige

246 (75,9)
56 (17,3)
22 (6,8)

–

Tab. 2 Deskriptive Ergebnisse zur Bewertung des Fragebogens
Item n Mean SD

Wie bewerten Sie die Länge des Fragebogens?1 328 3,0 0,379

Wie verständlich ist der Fragebogen?2 325 1,7 0,598

Wie wichtig sind die Fragen für die Versorgung Ihres Kindes?3 324 1,6 0,663
1Skala von 1 (viel zu kurz) bis 5 (viel zu lang)
2Skala von 1 (sehr gut verständlich) bis 5 (gar nicht verständlich)
3Skala von 1 (alle Fragen sind wichtig) bis 4 (keine Frage ist wichtig)

Ergebnisse

Im Erhebungszeitraum (März bis Oktober
2022) konnten Daten von insgesamt 342
Patientinnen erfasst werden. Die Charak-
teristika der Stichprobe können . Tab. 1
entnommen werden.

. Tab. 2 zeigt, dass die Teilnehmenden
den KoCoN-V als angemessen in Bezug
auf seine Länge, Verständlichkeit und die
Relevanz der Fragen bewerten.

Hauptkomponentenanalyse

Die explorative Hauptkomponentenanaly-
se ergab eine Einfaktorlösung (.Abb. 2).

Ein signifikanter Bartlett-Test auf Sphä-
rizität (Chi2[120]= 1552,3; p< 0,001) und
ein KMO-Wert von 0,911 weisen auf eine
angemessene Stichprobe und angemes-
sene partielle Korrelationen zwischen den
Variablen hin. Durch diesen Faktor werden
43% der Gesamtvarianz erklärt.

Item 8 („Es gab zu häufig Wechsel in
der Versorgung meines Kindes“) wies eine
zu geringe Faktorladung auf (–0,323) und
wurde daher aus der Skala eliminiert. Die
Messgenauigkeit (interne Konsistenz) der
Skala ist exzellent (Cronbachs α= 0,905)
[1].

Itemcharakteristika

Die Schwierigkeit der 15 Items der Skala
bewegt sich vorwiegend im oberen Be-
reich. Alle Itemsweisen zufriedenstellende
bis gute Trennschärfen (Item-Skala-Korre-
lation) von 0,399–0,711 auf (. Tab. 3).

Konvergente Validität

Die Summenwerte des KoCoN-V korre-
lieren hoch invers mit dem globalen
Rating zur Versorgungsqualität, Spear-
mans p=–0,678, p< 0,001. Die Sum-
menwerte des KoCoN-V in der vorliegen-
den Stichprobe lagen zwischen 18 und
90 (Mittelwert= 78,22, Standardabwei-
chung= 10,6).

Diskussion

Ziel der vorliegenden Studie war es, die
Eignung und die psychometrischen Eigen-
schaften eines neu entwickelten Fragebo-
gens (KoCoN-V) zur Erfassung der Versor-
gungsqualität von Kindern und Jugend-
lichen mit komplex-chronisch neurologi-
schen Erkrankungen zu überprüfen. Inner-
halb der Hauptkomponentenanalyse er-
gab sich eine einfaktorielle Struktur des
KoCoN-V. Eine hohe Korrelation der Sum-

menwerte des KoCoN-V mit dem globa-
len Maß zur Zufriedenheit der Versorgung
bestätigt die konvergente Validität; die in-
terne Konsistenz des KoCoN-V ist exzel-
lent. Somit liegt ein validiertes Instrument
zur Überprüfung der Versorgungsqualität
von Kindern und Jugendlichen mit kom-
plex-chronisch neurologischen Erkrankun-
gen vor.

Die Hauptkomponentenanalyse ergab
eine Einfaktorlösung. Lediglich das Item
„Es gab zu häufige Wechsel der Mitar-
beiter:innen bei der Versorgung meines
Kindes“ wurde aus der Skala entfernt und
wird in Zukunft nicht für die Berechnung
des Skalenwerts genutzt. Da das Item al-
lerdings eine inhaltlich wichtige Facette
des Konstrukts abbildet, bleibt es im Fra-
gebogen enthalten [6] und kann als Ein-
zelitem verwendet werden. Im Rahmen
einer abschließenden Diskussion des fina-
len Fragebogens mit einem klinisch tä-
tigen Expertengremium wurde diese Ent-
scheidungauchausklinischer Sichtbekräf-
tigt. Die einfaktorielle Struktur des Frage-
bogens erleichtert den Einsatz im klini-
schen Alltag. Es gilt, einen einzelnen Sum-
menwert zu bilden, um die Zufriedenheit
der Sorgeberechtigtenmit der Versorgung
ihres chronisch-komplex neurologisch er-
krankten Kindes abbilden zu können. Wie
auchdie ItemsdesFragebogenswiderspie-
geln, resultiert eine höhere Patientenzu-
friedenheit nicht allein aus der fachlichen
Kompetenz der Behandler, sondern viel-
mehr ergänzend dazu aus einem partner-
schaftlichen Kommunikationsstil des me-
dizinischen Personals [2, 19]. Die durch-
schnittlich hohen Summenwerte der Teil-
nehmer:innen dieser Studie unterstützen
diese Erkenntnisse.

Die Reliabilität des KoCoN-V wurde
mit einer exzellenten internen Konsistenz
der Skala bestätigt. Die Itemcharakteris-
tika veranschaulichen eine linksschiefe
Verteilung, welche bei Fragebogen zur
Zufriedenheit zu erwarten ist [8, 18].

Der Summenscore des KoCoN-V korre-
liert hoch invers mit dem globalen Rating
zur Versorgungsqualität. Dieses Ergebnis
bestätigt die konvergente Validität des
KoCoN-V. Die inverse Korrelation erklärt
sich aus der Bewertung des globalen
Ratings zur Versorgungsqualität anhand
von Schulnoten. Je niedriger das globale
Rating, desto besser bewerten die El-
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Tab. 3 Itemcharakteristika der KoCoN-V Items

Item M SD Trennschärfe

1 Die Mitarbeiter:innen sind uns mit Respekt begegnet 5,67 0,778 0,399

2 Ich wurde durch die Mitarbeiter:innen immer gut informiert 5,27 0,987 0,657

3 Alle Mitarbeiter:innenwussten über mein Kind Bescheid 5,22 1,008 0,546

4 Die Mitarbeiter:innen hatten ausreichend Zeit für mich 5,22 1,020 0,632

5 Durch die Mitarbeiter:innenwurde ich über die Leistungen informiert, die uns gesetzlich zustehen 4,37 1,592 0,587

6 Mitarbeiter:innen habenmich unterstützt, Leistungen zu erhalten, die uns gesetzlich zustehen 4,39 1,587 0,592

7 Meine spirituellen/seelischenBedürfnisse wurden durch die Mitarbeiter:innen angemessen be-
rücksichtigt

4,99 1,209 0,680

9 Der Umfang der Versorgung meines Kindes war angemessen 5,34 0,939 0,651

10 Die Behandlungsziele, die ich für mein Kind gewünscht hatte, wurden von den Mitarbeiter:innen
ernst genommen

5,39 0,974 0,628

11 Die Mitarbeiter:innenwaren fachlich kompetent 5,55 0,795 0,647

12 Während der Versorgung meines Kindes war die Atmosphäre gut 5,47 0,825 0,596

13 Ich konnte zusammenmit den Mitarbeitern gute (medizinische) Entscheidungen für mein Kind
treffen

5,27 1,033 0,711

14 Alle Mitarbeiter:innen, die an der Versorgung meines Kindes beteiligt waren, arbeiteten gut zusam-
men

5,38 0,898 0,654

15 Die Mitarbeiter:innen hatten ausreichend Zeit für mein Kind 5,30 0,989 0,627

16 Die Mitarbeiter akzeptiertenmich als Expertin/als Experten für mein Kind 5,31 1,097 0,429

tern die Versorgungsqualität ihres Kindes.
Beim Summenscore ist dies jedoch an-
dersherum; je höher der Summenscore,
desto zufriedener sind die Eltern mit der
Qualität der Versorgung ihres Kindes.

ZusammenfassendzeigendieErgebnis-
se dieser Studie, dass mit dem KoCoN-V
ein validiertes neues Instrument zur Er-
fassungder Versorgungsqualität komplex-
chronisch neurologisch erkrankter Kinder
undJugendlicherzurVerfügungsteht,wel-
ches in Zukunft in Kombination mit dem
FACETS-OF-PPC zur Erfassung der Ergeb-
nisqualität der Versorgung komplex-chro-
nisch kranker Kinder genutztwerdenkann.
Für zukünftige Studien sind ergänzende
Validierungen des KoCoN-V beispielswei-
seanhandvonElternvariablenwünschens-
wert.

Limitationen der Studie

Die Studie weist folgende Limitationen
auf, die bei der Interpretation der Er-
gebnisse berücksichtigt werden müssen.
Die Daten basieren bewusst, aufgrund
der meist eingeschränkten Kommunikati-
onsfähigkeit neurologisch erkrankter Kin-
der und Jugendlicher, auf einem Proxy-
Report der Eltern und sind daher nur
bedingt vergleichbar mit anderen Studi-
en zur Versorgungsqualität, die auf einer
Selbstauskunft der Patient:innen basieren.

Studien, in denen ein Konstrukt sowohl
von den Kindern selbst als auch von ihren
Eltern erfasst wurde, zeigen jedoch hohe
Korrelationen der Ergebnisse [3, 10].

Zudem findet eine Großteil der Versor-
gung dieser Patient:innen im ambulanten
Sektor statt; i. R. der Studie wurden aus-
schließlich Daten für den stationären Be-
reich erfasst. Eine Übertragbarkeit der Er-
gebnisse auf den ambulanten Sektor ist
daher nicht unmittelbar möglich. Hierfür
sind weitere Studien aus dem ambulanten
Bereich empfehlenswert.

Fazit für die Praxis

4 Mit demKoCoN-V liegt ein validierter neu-
er Fragebogen für die Erfassung der Ver-
sorgungsqualität komplex-chronisch neu-
rologisch erkrankter Kinder vor.

4 In Kombination mit dem FACETS-OF-PPC
kann die Ergebnisqualität der Versorgung
komplex-chronisch neurologisch erkrank-
ter Kinder umfassend erfasst werden.

4 Der Fragebogen ist aufgrund seiner Eindi-
mensionalität niedrigschwellig und gut in
den Klinikalltag zu integrieren.
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Abstract

Psychometric properties of the KoCoN-V. A questionnaire on the quality
of care of children and adolescents with complex chronic neurological
impairments

Background: Complex chronic conditions in children and adolescents very often affect
the nervous system. These children are frequently dependent on a wide variety of
medical aids including home respiration or respiratory devices. They are often unable to
communicate verbally. Frequent hospital stays as well as the use of various outpatient
support services characterize their everyday life. Despite the complex care needs there
has been little research on parents’ perceptions of the quality of care for these children
and adolescents.
Aim: The present study aimed to validate a questionnaire to assess the quality of care
of children and adolescents with complex chronic neurological diseases (KoCoN-V).
Methods: A prospective multicenter study was conducted. Study participants were
recruited from March 2022 to October 2022 in six pediatric neurology departments.
Principal component analysis as well as reliability and item analyses were employed.
Results: Data from 342 patients were collected. The questionnaire was rated as
appropriate by the participants in terms of its length, comprehensibility and relevance
of the questions. Within the principal component analysis, a single factor structure
was revealed. High correlation (Spearman’s p= –0.678, p< 0.001.) of the sum scores of
the KoCoN-V with a global measure of quality of care confirmed convergent validity.
Internal consistency of the KoCoN-V was excellent (Cronbach’s alpha= 0.905).
Conclusion: The KoCoN-V is a validated measure to assess the quality of care for
children and adolescents with complex chronic neurological disorders.
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