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Im Jahr 1994 verdffentlichte die Deutsche Gesellschaft flir Rheumatologie ein Memorandum Uber
»,Grundziige einer wohnortnahen kontinuierlichen und kooperativen Versorgung von chronisch Rheu-
makranken in der Bundesrepublik Deutschland® (Zeitschrift Rheumatologie 1994; 53: 113-134). Ge-
wirkt hat es vor allem durch die in ihm verdéffentlichten Anhaltszahlen fir internistische Rheumatolo-
gen und Krankenhausbetten. Seither sind mehr als 10 Jahre vergangen. Wahrend dieser Zeit hat sich
die Krankheitslast unserer alternden Bevolkerung aus epidemiologischer Sicht nicht wesentlich veran-
dert. Sie ist anhaltend hoch und betrifft ihren weiblichen Teil stérker als den ménnlichen.

1. Praambel

Fortentwickelt und zum Teil tief greifend gewandelt haben sich aber
e die Kenntnisse zur Epidemiologie muskuloskelettaler Erkrankungen,
e diagnostische und therapeutische Methoden und Strategien der Rheumatologie,

e rheumatologische Versorgungsformen und Versorgungsmodelle (u. a. durch die Entwicklung Regi-
onaler Kooperativer Rheumazentren),

e die Zahl der niedergelassenen Rheumatologen/Praxen, rheumatologischen Einrichtungen (Akut-
krankenhauser, Universitatskliniken, Rehabilitationseinrichtungen), vor allem aber

e die institutionellen, sozial- und berufsrechtlichen und finanziellen Rahmenbedingungen der rheu-
matologischen Versorgung unserer Bevdlkerung.

Diesen Veranderungen soll die hiermit vorgelegte vollstandige Uberarbeitung des genannten Memo-
randums Rechnung tragen. Ihr Generalziel ist es, die Versorgung akut und chronisch Rheumakranker
bevolkerungsweit und flachendeckend weiter zu verbessern. Dabei bezieht sich der Begriff ,Rheuma-
kranke“ nicht auf alle Personen mit irgendeiner Diagnose aus dem Kapitel XIII der ICD 10 (MOO -
M99), sondern nur auf die sehr viel kleinere Gruppe derjenigen, die an einer der im Abschnitt 3 be-
handelten systemisch-rheumatischen Erkrankungen mit potentiell gefahrlichem Verlauf leiden. Eine
frihere, intensivere und umfassende Versorgung dieser Kranken wird dazu beitragen, dass moglichst
viele Kranke das erreichen, was der im Februar 2007 verstorbene Rheumatologe Fritz Hartmann das
»gelingende bedingte Gesundsein® genannt hat.

Eine bedarfsgerechte und gleichméaBige rheumatologische Versorgung nach dem aktuellen Stand der
medizinischen Erkenntnisse ist eine der wesentlichen Bedingungen dieses Gelingens - wenn auch
sicher nicht die einzige. Die praktische und emotionale Unterstiitzung der Kranken in ihrem sozialen
Netzwerk, ihre eigene seelische Verfassung und ihr Verhalten und schlieBlich auch funktionierende
soziale Sicherungssystemen haben &hnliche Relevanz. Soweit mdglich, sollen potentiell gefahrliche
rheumatische Erkrankungen vermieden oder geheilt oder in ihrem Fortschreiten verlangsamt und in
ihren Folgen gelindert werden.

Zur Uberarbeitung des Memorandums hat die Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie am 21. 01.
2005 eine Kommission eingesetzt. Das Memorandum richtet sich in erster Linie an Arzte und Ange-
horige anderer therapeutischer Berufe, soweit sie an der Versorgung von Rheumakranken beteiligt
sind; dann an die Betroffenen selbst und ihre Vertreter (z.B. im Gemeinsamen Bundesausschuss) und
schlieBlich an diejenigen Institutionen und Personen, die fir die Versorgung von Rheumakranken
strukturell Verantwortung tragen. Zu diesem Kreis gehdren u. a. die Kassenarztlichen Vereinigungen,
die verschiedenen Kostentrager und die Gesundheitspolitiker in Bund und Landern.

Die Kommission umfasst eine multidisziplindr und multiinstitutionell zusammengesetzte Gruppe mit
zwei niedergelassenen internistischen Rheumatologen (Dr. von Hinliber, Hildesheim; Frau Prof. Gause,
Elmshorn), einem niedergelassenen (und belegéarztlich téatigen) Orthopaden (Dr. Bracker, Miinchen),
zwei in Akutkrankenhdusern tatigen internistischen Rheumatologen (Frau Prof. Gromnica-lhle, Berlin;
Prof. Braun, Herne), zwei internistischen Rheumatologen aus Universitatsabteilungen (Dr. Hilsemann,
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Hannover; Prof. Schneider, Disseldorf), einem Rheumachirurgen (Prof. Zacher, Berlin), einer Kinder-
rheumatologin (Frau Dr. Minden, Berlin), zwei rheumatologischen Rehabilitationswissenschaftlern
(Prof. Jackel, Freiburg; Prof. Mau, Halle), einer Vertreterin der Deutschen Rheuma-Liga (Frau Faubel,
Bonn) und zwei Sozialmedizinern und Rheumaepidemiologen (Frau Prof. Zink, Berlin; Prof. Raspe, Li-
beck). Die Kommission wurde unterstitzt von Dr. Fiene (Bad Bramstedt) in der Funktion eines wissen-
schaftlichen Sekretars (bis Ende 2006). Die Kommission wahlte Prof. Raspe zu ihrem Sprecher. Alle
Kommissionsmitglieder haben zum Text des Memorandums beigetragen.

Wir danken Frau Diplompsychologin S. Mattussek (Rheumazentrum Hannover) fiir die Abschnitte 4.2.6
und 7.7 und Herrn Prof. G. Keysser fir Beitrage zum Abschnitt 7.1.

Die vorlaufige Endfassung des Memorandums wurde im Mai 2008 vom Vorstand der DGRh diskutiert
und mit wenigen Hinweisen zu Veranderungen im Kapitel 3 angenommen. Diese sind in dieser Endfas-
sung bericksichtigt worden.

Wie das erste Memorandum geht die Uberarbeitung von einigen Grundiiberlegungen aus:

1. Ausgangspunkt ist die Epidemiologie ausgewahlter rheumatischer Systemerkrankungen. Sie
erlaubt eine qualitative wie quantitative Abschétzung der Krankheitslast unserer Bevolkerung.
Daraus ergibt sich eine von zwei Hauptdeterminanten des Versorgungsbedarfs.

2. Die zweite Determinante folgt aus dem aktuellen Stand der rheumatologischen Erkenntnisse,
soweit sie als evidenzbasiert gelten kdnnen. In diesem Sinne orientiert sich das Memorandum
vor allem an nationalen wie internationalen Evidenzberichten, Verfahrensbewertungen (Health
Technology Assessments, HTAs), systematischen Ubersichten, Leitlinien und Versorgungs-
standards, in die selbstverstandlich auch Erfahrungen und Konsense der Experten eingehen.

3. Es ist notwendig und mdglich, sich interessensiibergreifend und -ausgleichend auf zentrale
Ziele, Werte und Standards einer zeitgeméaBen rheumatologischen Versorgung zu einigen.

4. Der so zu bestimmende (ideale) Versorgungsbedarf muss mit unseren aktuellen Versorgungs-
realitaten unter Berlcksichtigung moglicher Unter-, Uber- und Fehlversorgung abgeglichen
werden. Hieraus ergeben sich Hinweise auf Versorgungsprioritaten.

5. Die sich hieraus ableitenden konkreten Vorschlage zur Weiterentwicklung der rheumatologi-
schen Versorgung in Deutschland werden, ebenso wie 1994, systemvertraglich formuliert.
Dabei sind Entwicklungen zu stérker integrierten Versorgungsformen zu beachten.

6. Wie 1994 konzentriert sich das Memorandum auf die internistisch-rheumatologische Versor-
gung ausgewahlter Systemerkrankungen mit potentiell gefahrlichem Verlauf. Es bezieht jetzt
auch ausdricklich akute rheumatische Erkrankungen und ihre Differentialdiagnose ein.

7. Bei jeder Krankheit ist grundsatzlich die Zusammenarbeit der Internisten-Rheumatologen mit
e Hausarzten,

e weiteren Fachéarzten und hier vor allem mit (rheumatologisch weitergebildeten) Orthopé-
den und Rheumachirurgen,

e weiteren therapeutischen Berufen (v. a. Physio- und Ergotherapie, Psychologie, Sozialpa-
dagogik) und

o Selbsthilfegruppen und -organisationen zu reflektieren.

8. Eine heute deutlicher ins Bewusstsein getretene Ressource der Versorgung chronisch Kranker
ist deren eigenverantwortliches ,Selbstmanagement®. Es ist eine zentrale Bedingung des ge-
nannten gelingenden bedingten Gesundseins chronisch Kranker und damit auch ihrer Lebens-
qualitat. Es bedarf einer gezielten Forderung und Unterstiitzung, u. a. durch eine systemati-
sche Patientenschulung und durch berufliche wie medizinische Rehabilitation. Hierfir sind
nicht nur die spezifische Atiologie und Pathogenese der einzelnen Erkrankungen und ihre
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strukturellen und funktionellen Schadigungen zu bericksichtigen, sondern auch die durch sie
verursachten Aktivitatseinschrankungen und Teilhabestérungen im Sinne der International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) der WHO (2001).

Aus verschiedenen Griinden musste die Kommission in diesem Memorandum einige Problemfelder
aussparen; dies waren Fragen der

1. Weiter- und Fortbildung diverser involvierter Berufe, insbesondere auch der Facharzte fir All-
gemeinmedizin und Orthopédie; in Kapitel 7.1 konzentriert sich das Memorandum auf die Wei-
ter- und Fortbildung im Bereich Innere Medizin-Rheumatologie

2. Primér- und Sekundarpravention der vorrangig behandelten Erkrankungen,

3. Quantifizierung des Bedarfs an orthopadischen Rheumatologen, Physio- und Ergotherapeuten,
Psychologen, Sozialarbeitern/Sozialpddagogen.
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2. Einleitung
2.1 Zur Krankheitslast muskuloskelettaler Erkrankungen

Muskuloskelettale Erkrankungen sind weltweit die flihrende Ursache von chronischen Schmerzen,
korperlichen Funktionseinschrdnkungen und Verlust an Lebensqualitat. Bei schwereren Verlaufsfor-
men kommt es auch zu einer Verringerung der Lebenserwartung. Die soziookonomischen Folgen fir
den Einzelnen, das Gesundheitswesen und die Gesellschaft sind enorm.

Dies verdeutlichen einige wenige Zahlen:

e Rund drei Viertel aller chronischen Schmerzsyndrome in der Bevdlkerung haben eine Erkrankung
des Bewegungssystems als Ursache (Breivik et al 2006)

e Mehr als ein Viertel der Bevdlkerung leidet an manifesten Erkrankungen des Bewegungssystems,
davon ist rund ein Drittel (insgesamt knapp 8%) von versorgungsbedurftiger Behinderung (Badley &
Tennant 1993) betroffen.

e Etwa 10% der erwachsenen Bevolkerung leiden an chronischen Rickenschmerzen, dies sind knapp
7 Mio. Menschen in Deutschland (vgl. Abschnitt 3.11).

e Bei 20 bis 40% der tUber 60jéhrigen finden sich rontgenologische Zeichen einer Arthrose der groBen
Gelenke, zumeist der Knie- oder Hiftgelenke (van Saase et al 1989). Rund 10% der erwachsenen
Bevolkerung leiden unter einer schmerzhaften Kniegelenkarthrose, 6% an einer Polyarthrose der
Hénde (vgl. Abschnitt 3.7). Nach Berechnungen des Statistischen Bundesamtes wurden fiir die
Behandlung der Arthrosen im Jahr 2002 rund 7 Mrd. Euro aufgewendet (www.gbe-bund.de).

e Von ,osteoporoseverdachtigen® Frakturen waren in der EPOS-Studie 19% der Frauen und 10% der
Manner ab 50 Jahren betroffen (Cockerill et al. 2000, Ismail et al. 2002).

e 1,5 Mio. Personen leiden an entziindlich-rheumatischen Erkrankungen (vgl. Abschnitte 3.1 bis 3.6)

e Muskuloskelettale Erkrankungen fiihren die Statistik der Arbeitsunfahigkeitstage in Deutschland an
(Vetter et al. 2007).

e Muskuloskelettale Erkrankungen sind der h&ufigste Anlass fur medizinische RehabilitationsmaB-
nahmen (DRV Bund 2007a).

e und die zweithaufigste Ursache vorzeitiger Berentung (DRV Bund 2007b).

e Bei schweren Formen, insbesondere den entzlindlich-rheumatischen Systemerkrankungen, ist die
Lebenserwartung deutlich verkirzt (Goodson et al. 2002; Pincus & Callahan 1985; Silman 2001).

e Die jahrlichen Aufwendungen fiir krankheitsspezifische Behandlungen muskuloskelettaler Erkran-
kungen berechnet das Statistische Bundesamt mit rund 24 Mrd. Euro (www.gbe-bund.de) ge-
schatzt. Hinzu kommen Kosten flir Arbeitsausfélle und vorzeitige Berentung.

e Muskuloskelettale Erkrankungen kommen in allen Altersgruppen vor, ihre Haufigkeit nimmt jedoch
mit dem Alter zu. Angesichts des kollektiven Alterns unserer Bevolkerung wird ihre Bedeutung in
den néachsten Jahrzehnten steigen. Eine angemessene gesundheitliche Versorgung dieser Personen
stellt daher eine enorme Herausforderung fiir das gesamte Gesundheitssystem dar.

Die Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie ist sich ihrer Verantwortung fir diese Volkskrankheiten
bewusst. Sie teilt sie mit weiteren Fachgebieten der Medizin wie Orthopéadie, Chirurgie, Schmerzthe-
rapie u. v. a. In dem vorliegenden Memorandum geht es darum, denjenigen Teil der Betroffenen zu
identifizieren, der aufgrund der Schwere und Gefahrlichkeit der Erkrankung einer rheumatologisch
angeleiteten und/oder fachrheumatologischen Betreuung bedarf und fiir diesen Personenkreis Anfor-
derungen und Standards der Versorgung zu definieren. Hierzu gehort auch die Beschreibung und Ab-
grenzung der Aufgaben verschiedener medizinischer Fachdisziplinen in der Versorgung, Rehabilitation
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und Pflege der Betroffenen sowie die Beriicksichtigung der Zielsetzungen der ausreichenden, wirt-
schaftlichen und dem Stand der wissenschaftlichen Erkenntnis entsprechenden Leistungserbringung.
Der Behandlungsbedarf kann nicht allein an Diagnosen, sondern er muss vor allem an den - eingetre-
tenen und drohenden - Folgen fiir den Betroffenen festgemacht werden.

Zu den rheumatologisch behandlungsbediirftigen Krankheiten zéahlen alle diejenigen chronischen Er-
krankungen der Bewegungsorgane, die mit hohem Risiko des Verlustes der Selbstversorgung, der
Teilhabe am beruflichen und gesellschaftlichen Leben oder mit erhéhter Mortalitat einhergehen. Dies
sind:

e die entzindlich-rheumatischen Systemerkrankungen im Kindes- und Erwachsenenalter (juvenile
idiopathische Arthritis, rheumatoide Arthritis, Spondyloarthritiden, weitere chronische Arthritiden,
Kollagenosen und Vaskulitiden)

o therapierefraktére, mit Behinderung einhergehende Schmerzsyndrome des Bewegungssystems

e schwere zu Funktionseinschrankungen und Behinderungen fiihrende Polyarthrosen und metaboli-
sche Arthropathien

e therapieinduzierte Osteoporosen und schwere andere Osteopathien.

Fir die entzindlich-rheumatischen Systemerkrankungen kann nach verschiedenen deutschen und
européischen Studien von einer Punktpravalenz von knapp 2% unter Erwachsenen ausgegangen wer-
den (undifferenzierte Arthritis 0,05% "s rheumatoide Arthritis 0,65%, Spondyloarthritiden 1,15%, Kolla-
genosen, Vaskulitiden 0,1% (ndhere Angaben in Kapitel 3). Dies ergibt rund 1,5 Millionen betroffene
Erwachsene; hinzukommen etwa 15.000 chronisch rheumakranke Kinder. Weiter zu berlcksichtigen
sind Kranke mit Polyarthrosen, Kristallarthropathien und chronisch-behindernden ,weichteilrheumati-
schen® Stérungen (unspezifische Riickenschmerzen, Fibromyalgie). Die Prévalenz symptomatischer,
behandlungsbedirftiger Verlaufsformen dieser Erkrankungen liegt bei etwa 12% der Bevodlkerung. Bei
einer bewusst konservativen Annahme, dass hiervon 10% pro Jahr einer rheumatologischen Mit-
betreuung bediirfen, ergeben sich weitere 1,2% der Bevolkerung, die vom internistischen Rheumato-
logen mitbetreut werden missen. Insgesamt gehen wir von einem internistisch-rheumatologischen
Behandlungsbedarf bei 3,2% der Erwachsenen oder 2,2 Mio. Personen in Deutschland aus.

Literatur
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' Die hier genannten Haufigkeiten geben aus Griinden der Ubersichtlichkeit gemittelte Haufigkeiten
wieder. In Kapitel 3 werden in der Regel Pravalenzbereiche und die sie begriindenden Einzelstudien
genannt (fir die RA z.B. 0,5 - 0,8%).
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2.2 Individuelle und gesellschaftliche Folgen rheumatischer Erkrankungen am Beispiel der
Rheumatoiden Arthritis (RA)

Im Vordergrund des Krankheitserlebens stehen Schmerzen und - entsprechend der internationalen
Klassifikation der Funktionsféhigkeit und Behinderung (ICF) der Weltgesundheitsorganisation - Ein-
schrankungen der Aktivitaten im Alltag sowie der Teilhabe am sozialen und gesellschaftlichen Leben
(World Health Organisation 2001). Hinzu kommen weit reichende ékonomische Folgen.

Die Zerstorung von Korperstrukturen nach dem ICF-Modell wird objektiviert durch den radiologischen
Nachweis von Gelenkerosionen, die typischerweise bereits in den ersten sechs bis zwdlf Monaten
nachweisbar werden und bei 70% innerhalb von drei Jahren ausgepragt sind (van der Heijde et al
1992). Nach der ,Kerndokumentation“ der Regionalen Kooperativen Rheumazentren in Deutschland
litten im Jahr 2004 knapp ein Viertel von 9.841 rheumatologisch betreuten RA-Kranken aktuell an
starken Schmerzen (70-100% der maximalen Schmerzstarke) (Zink & Huscher 2007). Frauen gaben
deutlich mehr Schmerzen an als Ménner. Aus Schmerzen und Funktionsstorungen resultieren haufig
Behinderungen im Alltag: 45% der RA-Kranken hatten deutliche Einschrankungen (70 % oder weniger
der vollen Funktionsfahigkeit nach dem Funktionsfragebogen Hannover-FFBH) und 23% schwere Ein-
schrankungen (50 % oder weniger). Eine friihere Analyse der Kerndokumentation zeigte, dass bei den
uber 70-Jahrigen die Halfte der Frauen und knapp ein Drittel der M@nner von schweren Behinderungen
im Alltag (50 % oder weniger der vollen Funktionskapazitat) betroffen waren (Zink et al 2000). Mit
regelmaBigem Hilfebedarf ist bei vier von zehn Patienten zu rechnen, mit Pflegebeddrftigkeit bei 14%
(Mau et al 2007; Westhoff et al 2000).

Behinderungen im Alltag zeigen deutliche Auswirkungen auf die Teilhabe am Berufsleben und auf das
Privatleben. Bereits im ersten Krankheitsjahr war in einer Untersuchung aus dem Jahr 1997 bei Drei-
viertel der Erwerbstédtigen mindestens eine Arbeitsunféhigkeitsepisode zu verzeichnen (Mau et al
1997). In diesem friihen Stadium dauerte die mittlere Arbeitsunféhigkeit pro Monat bei Mannern 11
Tage und bei Frauen 8 Tage. 35% der erwerbstatigen RA-Patienten, die 2004 in der Kerndokumentati-
on erfasst wurden, waren im Vorjahr mindestens einmal arbeitsunféhig gewesen mit einer mittleren
Dauer von 54 Tagen (Zink & Huscher 2007).
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Bei mindestens 20% der Kranken ist bereits innerhalb der ersten drei Krankheitsjahre mit einer Friih-
berentung zu rechnen (Brauer et al 2002; Mau et al 1996). Verglichen mit der deutschen Allgemeinbe-
vOlkerung war nach Daten der Kerndokumentation der Jahre 1993 bis 2001 die Erwerbstatigkeit bei
mehr als zehn Jahre bestehender RA in den alten bzw. den neuen Bundesléndern bei Frauen um 43%
bzw. 47%, bei den Mannern um 32% bzw. 40% reduziert (Mau et al 2005; Mau et al 2007).

Besondere Problemlagen erleben Frauen mit einer RA. Vielfach besteht eine Dreifachbelastung durch
Haushaltsfiihrung, Berufstatigkeit und Krankheitsmanagement. Sowohl erwerbstéatige als auch nicht
erwerbstatige RA-Patientinnen nehmen in der Regel einen groBen Teil der Haushaltstatigkeit auf sich.
Familienmitglieder von Frauen mit méBiger bis schwerer Auspréagung der RA beteiligen sich im Mittel 7
Stunden pro Woche mehr an der Haushaltsarbeit als Vergleichsfamilien (Allaire et al 1991). Aus der
Kerndokumentation wird deutlich, dass bei 20 % der RA-Kranken nach einer eigenen Einschatzung die
Hilfe nicht oder nur teilweise ausreichend ist.

Die RA belastet die Partnerschaft bei mehr als einem Drittel der Befragten (Hill et al 2003). Die Halfte
der Befragten berichtet Uber Beeintrachtigungen des Sexuallebens vor allem durch Schmerzen, Er-
schopfung und psychische Belastungen.

Besonders schwerwiegend ist eine um 15-20% verkiirzte Lebenserwartung, d.h. bei einem Krankheits-
beginn im Alter von 50 Jahren sterben Patienten mit einer RA durchschnittlich 5-8 Jahre friiher als
Nicht-Erkrankte (Book et al, 2005; Zink & Huscher 2007). Die wichtigsten Todesursachen sind Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, die durch hohe rheumatische Entziindungsaktivitat mitbedingt sind (Book et
al 2005; Gonzalez-Gay et al 2007). Deshalb fiihrt eine konsequente und intensive Therapie mit krank-
heitsmodifizierenden Medikamenten (DMARDs, z.B. Methotrexat, bei Therapieversagen TNF-Alpha-
Blockern) zu einer Verminderung des Mortalitatsrisikos gegenuber nicht entsprechend behandelten
RA-Kranken (Krause et al 2000; Choi et al 2002; Jacobsson et al 2007).

Auf die Wirksamkeit einer intensivierten Therapie weist auch eine Abnahme der Krankheitsaktivitat
nach dem Disease activity score (DAS28) in aufeinander folgenden Kohorten von Friihféllen in den
letzten 20 Jahren hin (Welsing et al 2005). In diesen Score gehen neben der Anzahl entzindlich ge-
schwollener und schmerzhafter Gelenke von 28 definierten Gelenken die Blutkdrperchensenkungsge-
schwindigkeit und die Gesamteinschatzung der Krankheitsaktivitdt durch die Patienten ein. Er gehort
zu den Routineparametern der Krankheitsbeurteilung fiir die Therapiesteuerung in der rheumatologi-
schen Praxis.

Fir die (wissenschaftliche) Untersuchung der Krankheitsfolgen sind standardisierte Befunderhebun-
gen zwar von groBer Bedeutung, sie sind aber durch die erweiterte (nicht standardisierte) Erfassung
der Patientenperspektive zu ergénzen. Dabei wird deutlich, dass die Betroffenen trotz des therapeuti-
schen Fortschritts vielféltige Beeintrachtigungen erleben (Simpson et al. 2005). Sie betonen den ho-
hen Wert eines im Bedarfsfall schnellen Zugangs zu fach-rheumatologischer und multidisziplinarer
Kompetenz und Zuwendung.
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2.3. Okonomische Implikationen der rheumatoiden Arthritis

Chronisch-entziindlich rheumatische Erkrankungen verursachen nicht nur kérperliche Leiden und Las-
ten fiir die Betroffenen. Sowohl der Gesellschaft als auch den betroffenen Patienten entstehen z. T.
nicht unerhebliche Kosten. Detaillierte Kostendaten existieren insbesondere fiir die RA; sie sollen im
Folgenden dargestellt werden.

Gesundheitsokonomische Untersuchungen in der Rheumatologie fokussieren entweder auf eine ge-
samtokonomische Analyse, d.h. es werden sowohl Kosten als auch Outcomes dargestellt (Ferraz et al
1997), oder sie beschéftigen sich ausschlieBlich mit der Kostenseite (Merkesdal et al 2002; Rothfuss
et al 1997). Nach Merkesdal et al (2002) liegen die jahrlichen direkten Kosten je nach Untersuchung
zwischen 1.610 Euro (Kobelt et al 1999) und 9.970 Euro (Meenan et al 1978).

Eine Auswertung der Daten der bundesweiten Kerndokumentation mit 4.351 RA-Patienten ergab fiir
das Jahr 2002 mittlere direkte Kosten pro Fall von 4.737 Euro. Hiervon entfielen 39% auf Medikamen-
te (32% DMARDs), 28% auf akutstationare Behandlungen und 7% auf RehabilitationsmaBnahmen. Arzt-
honorare schlugen mit 6% der Kosten zu Buche, endoprothetische Operationen mit 5% und Physiothe-
rapie mit 3%. Die Patienten hatten durchschnittlich 559 Euro pro Jahr an Zuzahlungen und Selbstkos-
ten zu leisten, dies waren 12% der direkten Kosten. Die indirekten Kosten betrugen im Mittel 10.901
Euro, wenn man den Humankapitalansatz (Berechnung aller Zeiten von temporarem oder dauerhaftem
Arbeitsausfall bis zum gesetzlichen Rentenalter) und 3.162 Euro, wenn man nur die durchschnittliche
Zeitspanne bis zur Wiederbesetzung einer freien Stelle (Friktionskostenansatz) zugrunde legt. Der
Anteil der Kosten flir temporare Arbeitsunfahigkeit betragt in beiden Modellen 1.700 Euro pro Person
und Jahr (Huscher et al 2006).

Die Kosten werden stark vom Funktionsstatus der Patienten, gemessen mit dem FFbH, beeinflusst. So
hatten Patienten mit gutem Funktionsstatus (FFbH >70% der vollen Funktion) mittlere direkte Kosten
von 3.225 Euro, diejenigen mit schlechtem Funktionsstatus (< 50%) hingegen 8.403 Euro. Die indirek-
ten Kosten betrugen nach dem Humankapitalansatz 4.832 Euro bei guter und 19.024 Euro bei
schlechter Funktion. Die Funktion war ein wesentlich starkerer Pradiktor hoher Kosten als die Krank-
heitsdauer: so verursachten Patienten mit einer Krankheitsdauer unter 5 Jahren im Mittel 4.137 Euro
an direkten Kosten im Vergleich zu 5.563 Euro bei mehr als zehnjahriger Krankheitsdauer. Nach dem
Humankapitalansatz hatten lange kranke Patienten allerdings doppelt so hohe indirekte Kosten
(21.222 Euro) wie kurz kranke (10.190 Euro). Im multivariaten Modell wurden hohe direkte Kosten
durch schlechten Funktionsstatus, positiven Rheumafaktor, hohe Krankheitsaktivitdt und schlechte
Schulbildung, hohe indirekte Kosten durch schlechten Funktionsstatus, positiven Rheumafaktor und -
wegen der hoheren Erwerbsrate - mannliches Geschlecht vorhergesagt (Huscher et al 2006).

Eine detailliertere Analyse der Produktivitatskosten zeigt, dass die Kosten fur erwerbsunfahige Patien-
ten mit einer RA die RA-bedingten direkten Kosten von berufstatigen Patienten Ubersteigt (Ruof et al
2003). Die jahrlichen Arbeitsunfahigkeitszahlungen berufstatiger Patienten betrugen 2.835 Euro pro
Patient. Die Kosten fiir RA-bedingte Erwerbsunfdhigkeit betrugen 8.358 Euro pro Patient und Jahr.
Betrachtet man die Kostenstruktur fiir krankheitsbedingte Produktivitatsausfalle wahrend der ersten
Jahre der Erkrankung, so zeigt sich, dass im ersten Jahr der Erkrankung tberwiegend Kosten fir
krankheitsbedingte Arbeitsunféhigkeit entstanden, die in den darauf folgenden Jahren abnahmen zu-
gunsten von Kosten aufgrund von Erwerbsunféahigkeit (Merkesdal et al 2001).

Aufgrund gesetzlicher Bestimmungen missen Menschen mit chronischen Erkrankungen maximal 1%
des Bruttofamilieneinkommens als Eigenbeteiligung aufbringen (§ 62 SGB V und Chroniker-Richtlinie
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des Gemeinsamen Bundesausschusses vom 21.12.2004). Diese Einschrankung der finanziellen Belas-
tung bericksichtigt jedoch nicht alle krankheitsbedingt anfallenden Kosten. Die mittleren Kosten pro
Patient und Jahr betrugen nach einer niederséachsischen Untersuchung € 417 (Hulsemann et al 2005).
Der groBte Teil der Kosten (194 Euro = 47%) entfiel auf nicht-arztliche Leistungen wie Physiotherapie,
physikalische Therapie, Ergotherapie, Balneotherapie, Naturheilverfahren, gefolgt von Zuzahlungen zu
Medikamenten (99 Euro = 24%) und Transportkosten (56 Euro = 14%). Eine Untersuchung an 869 Pa-
tienten mit friiher rheumatoider Arthritis zeigte ,,Out-of Pocket® Kosten von im Mittel 628+566 € (Me-
dian 306 Euro), dies entspricht rund 2% des durchschnittlichen verfligbaren Jahreseinkommens in
Deutschland (Westhoff et al 2004).
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Dieser Abschnitt des Memorandums beschéftigt sich mit der Epidemiologie derjenigen Erkrankungen
und Krankheitsgruppen, fir die rheumatologische Leistungen relevant sind. Die kurzen epidemiologi-
schen Vignetten folgen einem einheitlichen Schema, an ihrem Ende steht eine Beurteilung der Versor-
gungserfordernis aus rheumatologischer Sicht. Dabei wird unterschieden zwischen einer rheumatolo-
gischen ,Abklarung® vs. Mitbehandlung.

3. Spezielle epidemiologische Informationen

3.1 Rheumatoide Arthritis

Definition

Die rheumatoide Arthritis (RA, Synonym: chronische Polyarthritis) ist die wichtigste entziindlich-
rheumatische Gelenkerkrankung. Sie geht mit einer chronischen Entziindung der Gelenkinnenh&ute
einher, die je nach der Schwere der Erkrankung rasch oder schleichend zu einer im Rontgenbild sicht-
baren Zerstorung des Knorpels und des angrenzenden Knochens fiihrt. Typische Symptome sind
Schmerz, Morgensteifigkeit und symmetrische Schwellung der kleinen Gelenke der Hande und FiRe,
aber auch anderer Gelenke. Weitere Merkmale sind rasche Ermiidbarkeit, Gewichtsverlust und allge-
meines Krankheitsgefiihl. Hinweise auf einen unglnstigeren Verlauf geben eine hohe Zahl betroffener
Gelenke, Befall innerer Organe, Rheumaknoten, der Nachweis spezifischer Autoantikérper (Rheuma-
faktor, CCP-Antikorper) sowie friih auftretende Zeichen von Gelenkschadigung im Rdntgenbild. Bei
fehlender oder unzureichender Behandlung kommt es im weiteren Verlauf in der Mehrheit der Félle zur
Gelenkzerstérung mit der Folge schwerwiegender funktioneller Einschrankung, Behinderung und
chronischem Schmerz.

Kriterien

Verbindliche Klassifikationskriterien fiir die RA wurden durch die amerikanischen Gesellschaft fir
Rheumatologie entwickelt. In der Revision von 1987 mussen vier von sieben Kriterien Uber einen Zeit-
raum von mindestens sechs Wochen erfiillt sein, um ein Krankheitsbild als rheumatoide Arthritis zu
klassifizieren. Diese Kriterien sind (Arnett et al 1988):

1. Morgensteifigkeit der Gelenke von mehr als einer Stunde Dauer
Arthritis an mehr als drei Gelenken

Arthritis an Hand-, Fingergrund- und Fingermittelgelenken
Symmetrische Gelenkentziindungen

subkutane Knoten (Rheumaknoten)

Nachweis des Rheumafaktors im Blutserum

N o o & e DN

typische Veranderungen an den Handen im Rontgenbild

ICD 10
MO0.5-, MO.6-

Pravalenz und Inzidenz

Gemessen an den ACR-Kriterien geht man heute von einer Pravalenz der RA von 0,5 bis 0,8% der er-
wachsenen Bevolkerung aus (Symmons et al 2002). Frauen sind etwa dreimal haufiger betroffen als
Manner. Die Inzidenz steigt mit dem Alter an, wobei der Erkrankungsgipfel bei Mannern spéter liegt
als bei Frauen (haufigstes Alter bei Krankheitsausbruch bei Frauen zwischen dem 55. und 64. Lebens-
jahr, bei Mannern zwischen dem 65. und 74. Lebensjahr (Symmons et al 2002). Die Inzidenz der RA
wird nach verschiedenen Bevolkerungsstudien fiir Manner auf 25 bis 30 und fiir Frauen auf 50 bis 60
je 100.000 Erwachsene geschatzt (Silman & Hochberg 2001; Doran et al 2002). Zu den Risikofaktoren
fur die Erkrankung an RA gehoren neben weiblichem Geschlecht, hoherem Alter und einem bestimm-
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ten genetischen Marker (HLA-DRB1, Thomson et al 1999) auch Rauchen (Harrison, 2002, Symmons et
al 1997), Ubergewicht und Infektionen (Symmons 2002).

Verlauf

Der Verlauf der rhneumatoiden Arthritis ist in den meisten Fallen chronisch fortschreitend. Er wird u. a.
von den Faktoren beeinflusst, die auch ihren Ausbruch beginstigen. So muss bei Vorhandensein einer
genetischen Pradisposition, bei positivem Rheumafaktor (Bukhari et al 2002) oder bei Vorhandensein
von CCP-Antikorpern sowie bei Rauchern mit einem unginstigeren Verlauf gerechnet werden (Sym-
mons 2002; Berglin et al 2006; Hutchinson et al 2001; Nielen et al 2004; Stolt et al 2003). Eine friih
einsetzende, ausreichend intensive Behandlung kann den Verlauf einer RA entscheidend beeinflussen
(Wiles et al 2001).

Folgen

Die Erkrankung an rheumatoider Arthritis hat schwerwiegende Folgen fiir den Einzelnen und die Ge-
sellschaft. Von den Patienten im erwerbsfahigen Alter waren nach Daten der Kerndokumentation im
Jahr 2004 27% vorzeitig berentet, 38% der Erwerbstatigen waren im Verlauf eines Jahres arbeitsunfa-
hig mit einer mittleren Dauer von 55 Tagen. 17% mussten im vergangenen Jahr mindestens einmal im
Krankenhaus behandelt werden. Die Lebenserwartung ist in Folge des entziindlichen Geschehens um
3 bis 10 Jahre verkdirzt (Alamanos et 2001). Die mittleren direkten (behandlungsbedingten) Kosten
betrugen im Jahr 2002 bei rheumatologisch betreuten Patienten 4.737 Euro, die Gesamtkosten (ein-
schlieBlich Produktivitdtsausfalle) 15.637 Euro (vgl. auch Abschnitt 2.3) (Huscher et al 2006) .

Versorgungserfordernisse

Eine systemische Indikation fir eine multidisziplinare Therapie/interdisziplinare Betreuung in einem
festen Team unter rheumatologischer Flhrung ist gegeben. In kontrollierten Studien konnte gezeigt
werden, dass eine multidisziplindre Betreuung einer monodisziplindren tberlegen ist (Vliet Vlieland et
al 1997). Strukturierte Protokolle und patientengesteuerter Zugang zur Versorgung konnten als giins-
tige Wege der Strukturierung der Versorgung identifiziert werden (Maddison et al 2004; Hewlett et al
2005).

Leitlinien

Fir die Behandlung der friihen rheumatoiden Arthritis liegt seit 2005 eine evidenzbasierte Leitlinie vor,
die 2007 uberarbeitet wurde (Schneider et al 2007). Sie sieht die konsiliarische rheumatologische
Abklarung bei langer als 6 Wochen bestehenden Gelenkschwellungen in mehr als zwei Gelenken mit
symmetrischem Verteilungsmuster und einer Morgensteifigkeit von mehr als einer Stunde vor. Die
Behandlung mit disease-modifying antirheumatic drugs (DMARDs) sollte mdoglichst friih, spatestens
jedoch innerhalb der ersten sechs Monate nach Symptombeginn einsetzen. Die Versorgung durch ein
interdisziplinares Team, das Angebot von Patientenschulung und -information, die Dokumentation der
Krankheitsaktivitat und der radiologischen Progression sowie Physio- und Ergotherapie gehoren zu
den notwendigen Bestandteilen der Therapie.
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3.2.  Spondyloarthritiden (SpA)

Definition

Spondyloarthritiden (SpA) sind entzindlich rheumatische Erkrankungen mit einigen klinischen und
genetischen Gemeinsamkeiten, Uberlappungen und Ubergingen. Besonders charakteristisch ist die
Beteiligung des Achsenskeletts und der Sehnenansatze (Enthesien) sowie die Assoziation mit dem
MHC Klasse | Antigen HLA B27 (Braun und Sieper 2007). Man unterscheidet auf klinischer und z. T.
radiologischer Basis: Spondylitis ankylosans, SpA bei Psoriasis, Reaktive SpA, SpA bei chronisch ent-
zindlichen Darmerkrankungen und undifferenzierte SpA. Hinsichtlich der Kombination von Schuppen-
flechte und Arthritis gibt es auch einen anderen Ansatz, in dem sémtliche entziindlich rheumatischen
Manifestationen bei Patienten mit Psoriasis als Psoriasisarthritis (PsA) zusammengefasst sind.

Kriterien

Fir die SpA gibt es verschiedene Klassifikationskriterien. Fir die ganze Gruppe wurden die ESSG-
Kriterien (Dougados et al. 1991) und die Amor-Kriterien vorgeschlagen. Fur die AS gelten die New-
York-Kriterien (van der Linden et al 1984), fiir die PsA wurden unlédngst neue Kriterien veroffentlicht
(Taylor et al, 2006). USpA wird auf der Basis der ESSG-Kriterien diagnostiziert, die Abgrenzung gegen-
Uber der AS beruht auf dem Fehlen radiologischer Veranderungen im Bereich der Kreuzdarmbeinge-
lenke.

ICD 10
M45, M08, M07, M09

Prévalenz und Inzidenz

Die Pravalenzrate der ganzen Krankheitsgruppe wurde mit Haufigkeiten zwischen 0,4 und 2% angege-
ben, hier gibt es regionale Unterschiede, z. T. bedingt durch die unterschiedliche Haufigkeit von HLA
B27 in der Bevolkerung (Braun und Sieper 2007). Die AS ist die haufigste und wichtigste Untergruppe,
die anderen Formen kénnen in AS libergehen. Hierfiir wurden Werte zwischen 0,1 und 1,4% ermittelt,
in Deutschland zuletzt 0,5%. Fiir die PsA werden 0,1 - 0,3 % genannt, fir die uSpA 0,2 - 0,5%. Die
ReSpA und die SpA bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED) sind in Deutschland selte-
ner, d.h. die Pravalenz liegt < 0,1%.

Fir die Inzidenz ist die Datenlage insgesamt schlechter, es gibt vor allem skandinavische Beobachtun-
gen, die auf eine hohere Inzidenz der ReA gegeniiber der AS in Schweden hindeuten, das ist in Eski-
mopopulation dhnlich, in Deutschland aber anders. In Finnland lag die Inzidenz der ,klinisch relevan-
ten’ AS bei 7/100.000, der Psoriasisarthritis zwischen 6 - 23/100.000, der reaktiven Arthritis bei
10/100.000. Die Inzidenz der anderen Spondyloarthritiden wird mit 13/100.000 angegeben.
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Verlauf

Vor allem AS und PsA konnen einen unglnstigen Verlauf hinsichtlich permanenter Krankheitsaktivitat,
Funktionsverlust mit Behinderung und Strukturschaden (v. a. Ankylose der Wirbelsaule und Beteili-
gung der stammnahen Gelenke) haben. Nach der Kerndokumentation trifft das auf mehr als die Hélfte
der Patienten zu. Einige prognostische Faktoren wie Beteiligung der Hiiftgelenke sind bekannt, bisher
gibt es aber noch keine internationale Ubereinstimmung hinsichtlich einer Definition fiir Schwere der
Erkrankung.

Folgen

Hier sind neben der zum Teil erheblichen Krankheitslast, oft schon in jungem Alter (mittleres Alter bei
Beginn 26 Jahre, Verhéltnis Manner:Frauen etwa 2:1), vor allem folgende Problembereiche zu benen-
nen: Behinderungen, Abwesenheit und funktionsgeminderte Anwesenheit bei der Arbeit, Arbeitslosig-
keit, Frihberentung, erhdhte Mortalitat. Mehr als 30% der Patienten haben starke Schmerzen. Bei
mehr als 40% der Patienten besteht eine Behinderung schwereren AusmaBes. Das Risiko fir Aufgabe
der Erwerbsfahigkeit ist dreifach erhoht. Die Mortalitat ist bei klinisch signifikant betroffenen Patien-
ten erhéht (RR 1,5; Braun J und Pincus T, 2002).

Kosten

Die direkten Kosten der AS und PsA liegen in Deutschland bei 3676 €/)ahr und bei der PsA bei 3156
€/]ahr. Je nach Analysemethode (Humankapital- oder Friktionskosten-Ansatz) wurden die Gesamtkos-
ten mit 13513 € bzw. 7899 € fir AS und 1107 5€ bzw. 7204 € fir PsA angegeben (Huscher et al,
2006). Grundsatzlich waren die Kosten bei Patienten mit ldngerer Krankheitsdauer und schlechtem
Funktionsstatus hoher. Bei Patienten mit Behinderung und einer Funktionskapazitat <50% lagen die
Kosten bei 29647 € fur AS und 37440 € fir PsA. Bei diesen Kosten sind die erst spater zugelassenen
anti-TNF-Praparate noch nicht ausreichend bertcksichtigt (Huscher et al, 2006).

Versorgungserfordernisse

Die Behandlungsleitung von schwer betroffenen Patienten sollte vornehmlich durch Internisten-
Rheumatologen durchgefiihrt werden. Die Friihdiagnose erfordert regelméaBige Schulungen von Haus-
arzten und Orthopaden wegen der Haufigkeit von Rickenschmerzen. Die spezielle Bildgebung mit
MRT sollte der Facharzt in Kooperation mit Radiologen durchfiihren. Eine Kooperation mit Ophthalmo-
logen, Dermatologen und Gastroenterologen ist haufig erforderlich. Eine frihe und konsequente The-
rapie kann wahrscheinlich den Verlauf und die Rontgenprogression giinstig beeinflussen. Notwendig
sind eine regelmaBige Uberwachung des Krankheitsverlaufs und der Medikation (NSAR, Kortikoide,
DMARDs, TNF-Blocker). Eine konsequente Physiotherapie und regelmaBige Bewegungsiibungen sind
wichtig. Bei ca. 10% der Patienten sind Operationen indiziert (HUft-TEP, seltener Aufrichtungsoperatio-
nen).

Leitlinien

Fir das Management der Spondylitis ankylosans wurden internationale Empfehlungen von
ASAS/EULAR (Zochling et al, 2006) publiziert und in Deutschland evaluiert (Braun et al, 2006) Weitere
Leitlinien befassen sich mit dem Einsatz von TNF-Alpha-Blockern bei den Spondyloarthritiden (Braun
et al, 2006). Ahnliche Leitlinien wurden von anderen nationalen Fachgesellschaften verdffentlicht (Ky-
le et al, 2005 und Pham et al, 2006).

Literatur
Braun J, Pincus T (2002) Mortality, course of disease and prognosis of patients with ankylosing
spondylitis. Clin Exp Rheumatol. Nov-Dec; 20(6 Suppl 28):S16-22).

Braun J, Davis J, Dougados M, Sieper J, van der Linden S, van der Heijde D; ASAS Working Group

(2006) First update of the international ASAS consensus statement for the use of anti-TNF agents in
patients with ankylosing spondylitis. Ann Rheum Dis. Mar;65(3):316-20. Epub 2005 Aug 11.
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evaluation in the German language area. Z Rheumatol. Dec;65(8):728-742.
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international working group; European League Against Rheumatism. ASAS/EULAR recommendations
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3.3.  Juvenile idiopathische Arthritis (friiher: juvenile chronische Arthritis)

Definition

Die verschiedenen Formen der chronischen Gelenkentziindung im Kindesalter werden unter dem
Oberbegriff juvenile idiopathische Arthritis (JIA) subsumiert. Die JIA ist definiert als eine Uber mindes-
tens 6 Wochen andauernde Gelenkentziindung unklarer Ursache bei einem Kind unter 16 Jahren.

Kriterien

Die Identifizierung der JIA erfolgt bei weitgehend unbekannter Atiopathogenese und fehlenden pa-
thognomonischen Krankheitsmerkmalen nach Ausschluss anderer definierter Erkrankungen anhand
der Kriterien der ILAR (International League of Associations for Rheumatology). Sieben definierte JIA-
Subgruppen werden unter Berticksichtigung klinischer und labormedizinischer Merkmale innerhalb der
ersten 6 Erkrankungsmonate entsprechend der ILAR-Klassifikation unterschieden (Petty et al. 2004):
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die systemische Arthritis, die Oligoarthritis, die rheumafaktornegative Polyarthritis, die rheumafaktor-
positive Polyarthritis, die Psoriasis-Arthritis, die Enthesitis-assoziierte Arthritis und die undifferenzierte
Arthritis.

ICD 10
M08.0 - M08.9

Pravalenz und Inzidenz

Die JIA ist mit einer Erkrankungshaufigkeit von 0,1% die haufigste chronische entzindlich-
rheumatische Erkrankung im Kindes- und Jugendalter. Bundesweit kann mit etwa 15.000 betroffenen
Kindern und Jugendlichen unter 18 Jahren gerechnet werden (Manners & Bower 2002). Die Pravalenz
der JIA beim Ubergang in das Erwachsenenalter wird auf 50/100.000 geschétzt.

Inzidenz: Die Neuerkrankungsrate der JIA betragt pro Jahr etwa 10/100.000 Kinder unter 16 Jahren.
Bundesweit ist somit jéhrlich von ca. 1.500 Neuerkrankungen auszugehen. Neu erkrankte Patienten
weisen in 50-60% eine Oligoarthritis, in 10-15% eine seronegative Polyarthritis oder enthesitis-
assoziierte Arthritis und in 5-10% eine Psoriasisarthritis oder systemische Form der JIA auf. An einer
seropositiven Polyarthritis (der Friihform der rheumatoiden Arthritis) erkranken Kinder am seltensten
(<5%). Die einzelnen Formen der JIA treten alters- und geschlechtsspezifisch auf, immungenetische
Faktoren (z.B. bestimmte HLA-Allele) wirken pradisponierend.

Verlauf

Der Verlauf der JIA ist variabel. Er unterscheidet sich erheblich unter den phano- und genotypisch
voneinander differierenden Subgruppen. Wahrend etwa 80% der Patienten mit persistierender Oligo-
arthritis innerhalb der ersten 15 Krankheitsjahre eine Remission erreichen, trifft dies nur auf jeden
vierten Patienten mit polyartikuldrem Beginn oder Verlauf zu. Etwa 40% aller Patienten mit JIA entwi-
ckeln im Langzeitverlauf eine Form der Spondyloarthritis, etwa jeder 10. eine ankylosierende Spondy-
litis. Global hat etwa die Halfte aller JIA-Patienten beim Ubergang in das Erwachsenenalter noch eine
aktive Erkrankung (Minden et al 2002). Besondere Kennzeichen der JIA liegen in ihren spezifischen
Organmanifestationen (z.B. rheumatische Augenentziindung) und moglichen Komplikationen (z.B.
Amyloidose, Gelenkfehlstellungen, Wachstumsstérungen).

Folgen

Die JIA kann die korperliche und psychosoziale Entwicklung der Kinder und Jugendlichen z. T. erheb-
lich beeintrachtigen. Mindestens jeder vierte Patient entwickelt Langzeitfolgen, wie z.B. degenerative
Gelenkveranderungen, Knochenmasse- oder Sehkraftminderungen. Zudem ist die JIA mit einem vier-
fach erhohten Mortalitatsrisiko verbunden. Die JIA schréankt weniger als die Halfte der Betroffenen
langfristig in ihrer Funktionsféhigkeit ein, ca. 10% sind im Erwachsenenalter auf Hilfe im Alltag ange-
wiesen. Stérungen in der sozialen Teilhabe sind die Folge.

Die JIA verursacht hohe Krankheitskosten. Sie sind fiir Patienten mit polyartikularer oder systemischer
JIA am hochsten, allein die direkten Kosten wurden mit 8.000 US$ pro Patient und Jahr angegeben. Im
Erwachsenenalter dominieren die indirekten Kosten durch Arbeitsunfahigkeit oder frihzeitige Beren-
tung und machen etwa zwei Drittel der Gesamtkosten aus (Minden, 2006).

Versorgungserfordernisse

Die Behandlung von Kindern mit JIA muss familienorientiert und multidisziplindr unter Leitung eines
Kinder- und Jugendrheumatologen erfolgen, um den speziellen medizinischen und psychosozialen
Problemen gerecht werden zu kdnnen (Sandborg et al. 1999). Neben einer altersangepassten kompe-
tenten Versorgung der Patienten ist aber auch ein friihzeitiges Erkennen der Erkrankung JIA prognos-
tisch bedeutsam. Hierfiir bedarf es padiatrisch-rheumatologischer Sachkenntnis und Erfahrung, um
die relativ seltenen und heterogenen Krankheitsbilder der JIA von anderen ernsthaften Erkrankungen
und den bei 15-20% aller Kinder auftretenden harmlosen Gelenkbeschwerden abzugrenzen.
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Leitlinien

Von der Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatologie wurde 2005 eine Leitlinie Rheumatologie
publiziert (GKJR, 2005).

Literatur
GKJR (2005) Leitlinie Rheumatologie, in: Leitlinien der Kinderheilkunde und Jugendmedizin. Verlag
Urban & Fischer

Manners PJ, Bower C (2002) Worldwide prevalence of juvenile arthritis why does it vary so much? J
Rheumatol 29: 1520-30.

Minden K, Niewerth M, Listing J, Biedermann T, Bollow M, Schontube M, Zink A (2002) Long-term
outcome in patients with juvenile idiopathic arthritis. Arthritis Rheum 46: 2392-401.

Minden K (2006) What are the costs of childhood-onset rheumatic disease? Best Pract Res Clin
Rheumatol 20: 223-40

Petty RE, Southwood TR, Manners P, et al (2001; 2004) International League of Associations for
Rheumatology. International League of Associations for Rheumatology classification of juvenile
idiopathic arthritis: second revision, Edmonton, 2001. ] Rheumatol 2004; 31:390-2.

Sandborg Cl, Wallace CA (1999) Position statement of the American College of Rheumatology
regarding referral of children and adolescents to pediatric rheumatologists. Executive Committee of
the American College of Rheumatology Pediatric Section. Arthritis Care Res 12: 48-51.

3.4 Kollagenosen

Definition

Kollagenosen sind immungenetisch geprégte, chronisch verlaufende systemische Autoimmunerkran-
kungen unbekannter Atiologie. Sie sind klinisch durch einen vor allem durch die Vaskulitis geprégten
Multiorganbefall gekennzeichnet, der zu vielgestaltigen Krankheitsbildern fihrt, und sie weisen patho-
genethisch bedeutsame Autoimmunph@anomene auf. Zu den Kollagenosen gehdren der Systemische
Lupus erythematodes (SLE), das Sjogren-Syndrom (SS), das Antiphospholipidsyndrom, die systemi-
sche Sklerose (PSS), die Dermato- und Polymyositis (DM/PM) sowie die Overlap-Syndrome (mixed
connective tissue disease (MCTD) u. a.) und die undifferenzierten Kollagenosen (undifferentiated con-
nective tissue disease (UCTD)).

Kriterien

Fir die einzelnen Kollagenosen existieren Klassifikationskriterien. Die elf Klassifikationskriterien fir
den SLE (Tan et al 1982), von denen vier erfiillt sein missen, beinhalten klinische (Schmetterlingse-
rythem, discoide Hautveranderungen, Photosensitivitat, orale Ulzerationen, nichterosive Arthritis, Se-
rositis, neurologische Symptome) und Labor-Befunde (Protein- und Erythrozyturie, Zytopenie, anti-
nukledre Antikorper, Antiphospholipid-Antikorper).

Die sechs Klassifikationskriterien des SS (Vitali et al 2002) betreffen klinische Befunde (Xerophthal-
mie, Xerostomie), die Sicca-Symptome betreffende pathologische Funktionstests, den histologischen

Befund der Lippenbiopsie sowie den Nachweis von SS-A- oder SS-B-Antikorpern.

Die PSS wird durch das Hauptkriterium Sklerodermie proximal der Fingergrundgelenke und durch die
Kriterien Sklerodaktylie, griibchenférmige Narben oder Substanzverlust der distalen Fingerweichteile
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sowie eine bilaterale Lungenfibrose klassifiziert. Fir die Diagnose gelten das Hauptkriterium und min-
destens zwei der weiteren Kriterien (Masi et al 1980).

Fir die DM/PM existieren nur alte Klassifikationskriterien von 1975, die das klinische Symptom der
proximalen Muskelschwéche, den histologischen Muskelbefund, die Erhéhung muskeltypischer Enzy-
me und ein pathologisches EMG beinhalten. Fiir die DM wird dariiber hinaus eine typische Hautveran-
derung wie periorbitales, livides Erythem und Odem oder eine erythematdse Dermatitis gefordert (Bo-
han and Peter, 1975). Hinzu kommen Uberlappungssyndrome verschiedener definierter Kollagenosen
und der rheumatoiden Arthritis.

ICD 10
SLE: M32.-; DM/PM: M33.-; PSS M34.-; SS: M 35.0; MCTD/UCTD: M35.1

Pravalenz

Die Erkrankungen kommen weltweit in territorial unterschiedlicher Haufigkeit vor. Frauen sind deut-
lich haufiger betroffen. SS: Pravalenzzahlen in der Literatur liegen bei 400-1300/100.000 bei bis zu
60 Jahre alten Menschen und bei bis zu 4800/100.000 bei Menschen im Alter > 64 (Manthorpe and
Manthorpe, 2005). Die Erkrankung ist nach der rheumatoiden Arthritis (RA) die zweithaufigste ent-
zindlich-rheumatische Erkrankung; SLE: 12,5-50 / 100.000; PSS: 10-20 / 100.000; MCTD: 10 /
100.000.

Inzidenz
SLE: 1,8-7,6 / 100.000 / Jahr; PSS: 0,2-2 / 100.000 / Jahr; DM/PM: 5-7 / 1 Mio. / Jahr.

Verlauf

Der Verlauf der Kollagenosen ist sehr variabel. Neben leichten Verlaufsformen treten schwere lebens-
bedrohliche Organbeteiligungen auf. Die Entwicklung irreversibler Organschaden z.B. an Niere oder
Lunge ist moglich und stellt eine erhebliche Krankheitslast dar. Die meist lebenslange immunsuppres-
sive Behandlung ist Stadien- und Aktivitdts-abhéngig. Eine spezielle Therapie der Organkomplikationen
ist notwendig. Es besteht ein erhohtes Risiko fiur die Entwicklung kardiovaskularer Komplikationen und
maligner Lymphome.

Folgen

Bei allen Kollagenosen bestehen in Abhangigkeit vom Organbefall hdufig deutliche Aktivitats- und Teil-
habe-Beschrankungen. Ein Vergleich zwischen der Krankheitslast bei SLE und RA ergab bei einer
Krankheitsdauer von unter zehn Jahren gleiche Aussagen zu Schmerz, Funktionseinschrankung und
allgemeinem Gesundheitszustand (Zink et al 2004). Die Krankheiten kénnen in nicht seltenen Féllen
einen todlichen Verlauf nehmen.

Kosten (Huscher et al 2006)

Die durchschnittlichen direkten jahrlichen Kosten fiir den SLE belaufen sich in Deutschland nach den
Erhebungen in den Rheumazentren auf 3191 € (Median 1599 €). Je nach Analysenmethode (human
capital approach - HCA bzw. friction cost approach - FCA) betragen die indirekten Kosten fiir den SLE
11 220 € (HCA) und liegen damit héher als die der RA (10 901 €). Als Gesamtkosten errechnen sich
jéhrlich fir einen SLE 14 411 € (HCA) bzw. 6518 € (FCA). Die Entwicklung und der Einsatz neuer The-
rapieverfahren (wie Mycofenolat, Rituximab, immunablative Therapieverfahren, TNF-alpha-Blocker,
Endothelin-Rezeptorantagonisten u. a.) wird zu einer deutlichen Kostensteigerung fiihren.

Versorgungserfordernisse

Eine Indikation fir eine multidisziplindre Therapie/interdisziplindre Betreuung in einem festen Team
unter rheumatologischer Fiihrung ist gegeben.
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Leitlinienhinweis

Fir das Management des SLE sind aktuell europaische Empfehlungen erarbeitet worden (Bertsias et al
2008).
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3.5 Systemische Vaskulitiden

Definition

Systemische Vaskulitiden sind entziindliche Erkrankungen der BlutgeféBe auf immunologischer Grund-
lage mit vielgestaltigen Krankheitsformen, unterschiedlichem Organbefall, und oft komplizierten und
aggressiven Verlaufen. Man unterscheidet priméare systemische Vaskulitiden (PSV), definiert nach der
Chapel-Hill-Konsensus-Konferenz 1992 (Jennette et al 1994), von sekundaren Vaskulitiden in Assozia-
tion mit einer anderen Grunderkrankung. Zu den priméar systemischen Vaskulitiden mit Befall der gro-
Ben Arterien gehdren die Riesenzellarteriitis und die Takasasu-Arteriitis, zu den Vaskulitiden mit Befall
der mittleren und kleinen BlutgefaBe die Wegenersche Granulomatose, die mikroskopische Polyangii-
tis, das Churg-Strauss-Syndrom, die klassische Polyarteriitis nodosa, das Kawasaki-Syndrom, das
Schonlein-Henoch-Syndrom, die kryoglobulindmische Vaskulitis und die kutane leukozytoklastische
Vaskulitis.

Kriterien

Fir die einzelnen Vaskulitiden wurden mit Ausnahme der mikroskopischen Polyangiitis, der kryglobuli-
namischen Vaskulitis und des Kawasaki-Syndroms von der ACR Klassifikationskriterien (ACR 1990)
erarbeitet, die auf Krankheitsverlaufen mit histologisch gesicherter Vaskulitis basieren.
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Kriterien der Riesenzellarteriitis sind: Alter gleich oder tGber 50 Jahre, neu aufgetretener lokalisierter
Kopfschmerz, Druckempfindlickeit oder verminderter Puls der Termoralarterien, Erhéhung der BSG auf
tber 50 mm nach Westergren, und eine Temoralarterienbiopsie mit Verédnderungen einer nekrotisie-
renden Arteriitis mit mononukledren Infiltraten oder einem granulomatdsen Prozess mit Riesenzellen
(Hunder et al., 1990). Mindestens 3 von 5 Kriterien sollen erfiillt sein.

Fir die Takayasu-Arteriitis gelten folgende Kriterien: Beginn im Alter unter 40 Jahren, Claudicatio einer
Extremitat, verminderter Puls der Arteria brachialis, Blutdruckdifferenz zwischen Armen > 10 mm Hg,
Strémungsgerdusch iiber der A. subclavia oder ihren Asten hérbar und arteriographischer Nachweis
der Einengung oder des Verschlusses der Aorta, ihrer primdren Aste oder von Arterien der Arme und
Beine. Mindesten 3 dieser 6 Kriterien werden zur Klassifikation gefordert (Arend et al., 1990).

Die Polyarteriitis nodosa wird durch folgende 10 Kriterien klassifiziert: Gewichtsverlust von mehr als 4
kg, Livedo reticularis, Hodenschmerz oder Schmerzhaftigkeit, Myalgien, Mono- oder Polyneuropathie,
diastolischer Blutdruck tber 90 mm Hg, Erhéhung von Harnstoff oder Creatinin im Serum, Zeichen
einer Hepatitis B Infektion im Serum, positive arteriographische Befunde und gemischte granulocytare
und lymphocytare Infiltrate in der Biopsie der Arterienwand. Mindestens 3 Kriterien mussen erfiillt
sein (Lightfoot et al., 1990).

Fir die Wegenersche Granulomatose wurden 4 Items als Kriterien definiert: pathologisches Urinsedi-
ment (Erythrocytenzylinder oder mehr als 5 Eythrocyten pro Gesichtsfeld), pathologische Rontgenbe-
funde der Lunge (Knoten, Kavitaten, Infiltrate), orale Ulzera oder nasale Entleerungen und granuloma-
tose Infiltrate in der Biopsie. Mindesten 2 der 4 Kriterien werden zur Klassifikation gefordert (Leavitt
et al., 1990).

Ein Churg-Strauss-Syndrom a6t sich anhand von 4 oder mehr der folgenden 6 Kriterien klassifizieren:
Asthma, Bluteosinophile von > 10%, Mono- oder Polyneuropathie, Lungeninfiltrate im Rdntgenbild,
abnormale Befunde in den Nasennebenhdhlen und bioptisch Nachweis von extravaskuléren eosinophi-
len Granulocyten (Masi et al., 1990).

Das Schonlein-Henoch-Syndrom wird tber mindestens 2 von 4 der folgenden Kriterien klassifiziert:
Alter gleich oder unter 20 Jahre, palpable Purpura, akute Bauchschmerzen und bioptisch granulocyta-
re Infiltrate in der Wand kleiner Arteriolen oder Venolen (Mills et al., 1990).

Fir die ANCA-assoziierten Vaskulitiden (WG, MPA, CSS) und die Polyarteriitis nodosa wurde ein Klassi-
fikationsalgorithmus konsentiert (Watts et al., 2007).

ICD 10
Primare Vaskulitiden: M30.0, M30.3, M31.3, M31.4, M31.5, M31.7, M31.8, M31.9

Prévalenz

Die Pravalenz der primar systemischen Vaskulitiden liegt in Deutschland bei 21,6 Fallen auf 100 000
Einwohner (95 % Cl 17,3-25,9) (Reinhold-Keller et al 2002) Es waren zweimal mehr Frauen als Manner
betroffen, und die Altersverteilung zeigt einen deutlichen Anstieg (5-fach hoher) bei Patienten > 50
Jahren, was liberwiegend auf die Riesenzellarteriitis zurlickgefiihrt werden kann. Riesenzellarteriitis
(RZA): ca. 9/100 000 Deutschland (> 50 Jahre 27/100 000 in Deutschland); Wegener Granulomatose
(WG): 5,5/ 100 000 in Deutschland.

Inzidenz

Epidemiologische Daten aus Deutschland (Reinhold-Keller et al 2005). zeigen Inzidenzraten fir PSV
von 4,0-5,4/100 000 Einwohner und Jahr. ANCA-assoziierte Vaskulitiden (WG, MPA, CSS): 0,95 -
1,6/100 000 Einwohner und Jahr, dabei ist die WG 2-3mal haufiger als die MPA oder das CSS.
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Verlauf

Der Verlauf der Vaskulitiden ist variabel, schwere, z. T. lebensbedrohlichen Organbeteiligungen sind
moglich. Eine langfristige intensive, stadien- und aktivitatsadaptierte Therapie ist oft erforderlich. Es
besteht ein erhdhtes Risiko fiir das Erleiden kardiovaskularer Komplikationen und z. T. auch fir die
Entwicklung maligner Neoplasien.

Folgen

Primér systemische Vaskulitiden gehen nach zahlreichen klinischen Untersuchungen haufig mit z. T.
irreversiblen Organschaden einher. Sie verursachen vielfaltige Aktivitats- und Teilhabeeinschrankun-
gen, deren AusmaBmit dem Schweregrad und der Art des Organbefalls (Herz, Lunge, Niere, musku-
loskelettales System, Nervensystem) zusammenhéangt. Unter den Systemkrankheiten des Bindegewe-
bes sind die nekrotisierenden Vaskulopathien (inklusive M. Wegener) die haufigsten Berentungsdiag-
nosen bei den Mannern. Bevolkerungsepidemiologisch basierte Zahlen zu den Krankheitsfolgen wur-
den bisher nicht publiziert.

Versorgungserfordernisse

Es besteht die Notwendigkeit zu einer multidisziplindren kontinuierlichen Betreuung unter rheumato-
logischer Koordination. Diese muss neben dem Hausarzt, die jeweiligen Organspezialisten sowie Phy-
siotherapeuten evtl. auch Krankenpflege im ambualnten und stationdren Bereich einbeziehen. Die
Versorgung erfolgt stadien- und aktivitatsadaptiert, wobei besonders bei lokalisierten Formen die zeit-
nahe Einbindung eines internistischen Rheumatologen erforderlich ist. Die Schulung des Betroffenen
durch ein multidisziplindres Schulungsteam ist zur Verbesserung der Selbstwahrnehmung, des
Selbstmanagement und der Compliance.

Leitlinien

Die EULAR hat evidenzbasierte Empfehlungen zur Durchfiihrung klinischer Studien (Hellmich et al.,
2007) und zum Management der primaren Vaskulitis groBer (Mukhtyar et al., 2008) sowie der kleinen
und mittleren (Mukhtyar et al., 2008) GefaBe veroffentlicht.
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3.6 Undifferenzierte Arthritis

Definition

Ein Teil entziindlich-rheumatischer Erkrankungen ldsst sich insbesondere im Friihstadium nicht ein-
deutig einem bekannten Krankheitsbild zuordnen (Hilsemann and Zeidler, 1995). Zur Umschreibung
dieser Bilder wurde der Begriff ,undifferenziert* geprégt; er umfasst eine heterogene Gruppe von
Krankheitsbildern: 1. Friihformen bekannter Erkrankungen, 2. abortive Verlaufsformen, 3. Uberlap—
pungssyndrome, 4. atiologisch-nosologisch noch unklare Erkrankungen. Der Begriff ,,undifferenziert®
hat sich in den letzten Jahren im Sinne einer vorlaufigen Benennung nosologisch nicht sicher einzu-
ordnender Erkrankungen durchgesetzt (Zeidler et al 1987).

Kriterien

Fir die ,Undifferenzierte Arthritis* sind keine spezifischen Kriterien definiert, es handelt sich um eine
Ausschlussdiagnose.
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ICD 10
M 13.0,M 13.1, M 13.8

Inzidenz und Pravalenz

In einer Populationsstudie in Schweden betrug die jéhrliche Inzidenz aller neu aufgetretenen Arthriti-
den 115/100.000 (Soderlin et al 2002), in einer finnischen Population 230/100.000 (Savolainen et al
2003). 20-56% der frihen Arthritiden und Spondyloarthritiden mit einer Krankheitsdauer von 6-12
Monaten kdnnen nicht sicher einer bekannten Erkrankung zugeordnet werden (Hilsemann and Zeid-
ler, 1995). Damit sind undifferenzierte entziindliche Gelenkerkrankungen in einer Friihdiagnose-
Sprechstunde haufiger als z.B. die rheumatoide Arthritis (Wolfe et al 1993, Hitchon et al 2005). In der
allgemeinarztlichen Praxis nehmen sie unter den akuten Arthritiden von weniger als 4 Wochen Dauer
zusammen mit der rheumatoiden Arthritis einen fihrenden Platz hinter der Gichtarthritis und der reak-
tiven Arthritis ein.

Verlauf

Es werden Verlaufsformen mit kompletter spontaner Remission Uber rezidivierende schubweise Ver-
laufe bis hin zu chronischen Formen mit Erosionen beobachtet. In der Uberwiegenden Zahl der Falle
kommt es nach Wochen bis Monaten zur kompletten Remission ohne Residuen. Pradiktoren fiir einen
ungiinstigen Verlauf und fiir den Ubergang in eine erosive Arthritis sind subakuter Beginn, Polyarthri-
tis, Dauer der Symptome bei Erstdiagnose, Rheumafaktoren, CCP-Antikorper und initial schlechter
Funktionsstatus (Hitchon et al 2005; Visser et al 2002). 6% - 55% der Patienten mit einer undifferen-
zierten Arthritis entwickeln im weiteren Verlauf eine rheumatoide Arthritis.

Folgen

Bei Entwicklung einer chronischen Form der Gelenkerkrankung sind alle Folgen der unter der Vignette
RA aufgefiihrten Folgen zu bedenken. Dies reicht von chronischen Schmerzen, iiber Funktionsein-
schrankungen bis hin zur Erwerbsunféhigkeit und den beschriebenen 6konomischen Belastungen fiir
die Betroffenen und die Gesellschaft.

Versorgungserfordernisse

Um die Patienten zu identifizieren, bei denen prognostische Indikatoren einen ungiinstigen und chro-
nischen Verlauf anzeigen, sollten Patienten mit einer undifferenzierten Arthritis fachrheumatologisch
mitbetreut werden. Hierfir missen einfache und transparente Versorgungsstrukturen geschaffen
werden, wie z.B. die Nutzung von Zuweisungskriterien fiir primar versorgende Arzte sowie die Einrich-
tung von Friihdiagnose-Sprechstunden durch Rheumatologen zur zeitnahen Diagnostik und Einleitung
einer addquaten Therapie. Durch eine interdisziplindre und sektoreniibergreifende Betreuung und Be-
handlung kann es gelingen, die heute zur Verfligung stehenden diagnostischen und therapeutischen
Moglichkeiten frihzeitig und kosteneffektiv einzusetzen, ungiinstige und chronische Verlaufe zu ver-
hindern und komplette Remissionen zu erreichen.

Leitlinien

Combe B, Landewe R, Lukas C, Bolosiu HD, Breedveld F, Dougados M, Emery P, Ferraccioli G, Hazes
JM, Klareskog L, Machold K, Martin-Mola E, Nielsen H, Silman A, Smolen J, Yazici H (2007) EULAR
recommendations for the management of early arthritis: report of a task force of the European Stand-
ing Committee for International Clinical Studies Including Therapeutics (ESCISIT). Ann Rheum Dis. Jan
66(1):34-45. Epub 2006 Jan 5.
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3.7 Entziindlich-aktivierte und sekundére Polyarthrosen sowie metabolische Arthropathien

Definition

Entziindlich-aktivierte Polyarthrosen (PA) mit Befall zahlreicher Gelenke vor allem der Finger haben
eine multifaktorielle Atiopathogenese. Unter ihnen sind neben degenerativen vor allem entziindliche
Prozesse (auch als Aktivierung bezeichnet) fur die Schmerzen, Gelenkzerstérung und andere Krank-
heitsfolgen von Bedeutung. Besonders typisch ist die Einbeziehung der Fingerend- und -mittelgelenke
sowie der Daumensattelgelenke. Bei ausgedehntem Befall anderer Gelenke (insbesondere Knie- und
Hiftgelenke) wird auch von generalisierter Arthrose gesprochen.

Zu den haufigsten metabolischen Arthropathien (Gelenkerkrankungen bei Stoffwechselstdrungen)
zéhlen neben den gesondert dargestellten Kristallarthropathien vor allem die Hamochromatose (Ei-
senspeicherkrankheit mit typischen Befall des 2. und 3. Fingergrundgelenks) sowie Arthropathien und
Osteopathien bei Diabetes mellitus und anderen endokrinen Stérungen (Akromegalie, Schilddrisen-,
Nebenschilddrisen- und Nebennierenerkrankungen). Auf der Grundlage metabolischer Arthropathien
kénnen wiederum sekundére PA entstehen.

Kriterien

Klassifikationskriterien des American College of Rheumatology fiir die Arthrosen der Hande, Knie- und
Hiftgelenke beinhalten die Kombination aus lokalen Schmerzen oder Steifigkeit mit typischen klini-
schen und / oder radiologischen Befunden (www.rheumatology.org). Fiir Arthropathien bei Hdmoch-
romatose oder endokrinen Stérungen sind keine Kriterien definiert.

ICD 10
Polyarthrose M 15, Hamochromatose M14.5/E83.1, Arthropathien bei Diabetes mellitus M14.2/E10-
E14

Prévalenz und Inzidenz

Die Punkt-Pravalenz der symptomatischen PA der Hande betrégt ca. 6% der tber 20-Jahrigen und liegt
damit unter der Pravalenz der symptomatischen Kniegelenksarthrose (10%) (Carmona et al 2001; Mau
and Zink, 2005). Die PA ist ca.1,5fach haufiger bei Frauen als bei Mannern. Sie kann um das 30. bis
40. Lebensjahr beginnen mit deutlicher Zunahme im hdheren Alter. Arthosebedingte Beschwerden,
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wie sie vor allem Ausdruck der entziindlichen Aktivierung sind, wurden ab dem 60. Lebensjahr bei ca.
15% der Bevolkerung im Bereiche der Hande, bei 10-30% in den Kniegelenken und bei 4-8% in den
Hiftgelenken festgestellt (Carmona et al 2001; Mannoni et al 2003; Mau and Zink 2005). 50-75% der
Patienten mit einer Hdmochromatose, an der ca. 50 pro 100.000 Personen leiden, haben einen Ge-
lenkbefall (Rihl and Kellner, 2004). Bei der Himochromatosearthropathie ist die Geschlechtsverteilung
etwa gleich. Das typische Manifestationsalter liegt nach dem 50. Lebensjahr. Die diabetische Osteo-
arthropathie betrifft ohne Geschlechtsunterschied 0,1- 0,4% der Diabetiker besonders zwischen 50
und 69 Jahren (Sinha et al 1972). Die diabetische Cheiropathie wurde bei 30-50% der Typ-I-Diabetiker
und bis zu 75% der Typ-ll-Diabetiker beobachtet (Rau 2004).

Bezogen auf 100.000 Personen betragt die Rate der neu auftretenden symptomatischen Arthrosen
pro Jahr im Bereich der Hande 100, in den Huftgelenken 88 und in den Kniegelenken 240 Menschen
(Oliveria et al 1995). Zuverlassige Inzidenzdaten zur metabolischen Arthropathien liegen nicht vor.

Verlauf und Folgen

Vor allem die Arthrose der unteren Extremitaten fihrt durch Mobilitdtseinschrankungen zur Behinde-
rung und Abhangigkeit von fremder Hilfe. Auch bei symptomatischer Arthrose der Hande wurden ge-
hauft Einschrankungen wichtiger Alltagsaktivitdten beschrieben, insbesondere beim Schreiben und bei
der Feinmotorik bei 54% der Betroffenen (gegeniiber Kontrollpersonen 3,4fach héaufiger) (Zhang et al
2002). Die metabolischen Arthropathien kénnen vor allem im fortgeschrittenen Stadium zu erhebli-
chen Behinderungen fiihren. 5-30% der Patienten mit einer Hdmochromatose-Arthropathie entwickeln
eine Chondrocalcinose, die zu schmerzhaften ,Pseudogicht“-Anféllen fiihren kann (Rihl and Kellner,
2004).

Versorgungserfordernisse

Die sehr viel haufigeren asymptomatischen, nur bei der klinischen und radiologischen Untersuchung
sichtbaren PA bedirfen keiner medizinischen Intervention. Wenn die symptomatische Versorgung
durch Primararzte bei der klinisch manifesten PA nicht ausreicht, ist eine fach-rheumatologisch koor-
dinierte interdisziplindre Therapie indiziert (z.B. individuell zu verordnende lokale und systemische
pharmakologische Behandlung, MaBnahmen der Physikalischen Medizin und Ergotherapie). Bei Arth-
rosen, die zu erheblichen Schmerzen und Einschrankungen der Alltagsaktivitdten fiihren und die durch
konservative Therapie nicht beherrschbar sind, ist die orthopadisch-chirurgische Versorgung indiziert
(vor allem bei Cox- und Gonarthrose, ggf. auch anderen Lokalisationen wie der Rhizarthrose). Die Zu-
ordnung von metabolischen Arthropathien zu endokrinologischen und anderen Grunderkrankungen
sowie die Einleitung einer entsprechenden Therapie gelingt vielfach erst durch eine rheumatologische
Vorstellung. So wird die Diagnose der Hdmochromatose haufig erstmals vom Rheumatologen gestellt.
Die rechtzeitige Therapie verhindert ein Fortschreiten der Gelenkerkrankung und Schaden innerer
Organe. Deshalb ist bei atypischem Befall, diagnostisch unklaren oder therapierefraktaren Gelenker-
krankungen, die in den Formenkreis der PA oder metabolischen Arthropathien gehéren kénnen, eine
fach-rheumatologische Diagnostik und Therapie indiziert.

Leitlinien
Die EULAR hat evidenzbasierte Empfehlungen zum Management der Hand-Polyarthrose (Zhang et al
2007), der Kniearthrose (Jordan et al., 2003) und der Hdftarthrose (Zhang et al., 2005) publiziert.

Literatur

Carmona L, Ballina J, Gabriel R, Laffon A (2001), The burden of musculoskeletal diseases in the gen-
eral population of Spain: results from a national survey. Ann Rheum Dis 60:1040-1045

Jordan KM, et al. (2003) EULAR Recommendations 2003: an evidence based approach to the man-

agement of knee osteoarthritis: Report of a Task Force of the Standing Committee for International

Clinical Studies Including Therapeutic Trials (ESCISIT). Ann Rheum Dis 62:1145-1155.

29 Kommission Versorgung, Juni 2008



Deutsche Gesellschaft
flir Rheumatologie eV,

Mannoni A, Briganti MP, Di Bari M, Ferrucci L, Costanzo S, Serni U, Masotti G, Marchionni N (2003),
Epidemiological profile of symptomatic osteoarthritis in older adults: a population based study in Di-
comano, ltaly. Ann Rheumn Dis 62:576-578

Mau W, Zink A (2005), Epidemiologie rheumatischer Erkrankungen. In: Rheumaorthopédie, Assoziation
fur Orthopadische Rheumatologie (ARO), ed. Darmstadt: Steinkopff, pp 12-20

Oliveria SA, Felson DT, Reed JI, Cirillo PA, Walker AM (1995), Incidence of symptomatic hand, hip, and
knee osteoarthritis among patients in a health maintenance organization. Arthritis Rheum 38:1134-
1141

Rau R (2004), Arthropathien bei endokrinen Stérungen. Z Rheumatol 63:30-42

Rihl M, Kellner H (2004), Die Arthropathie der Hereditdaren Hamochromatose. Z Rheumato/ 63:22-29
Sinha S, Munichoodappa C, Kozak G (1972), Neuroarthropathy (Charcot's joints) in diabetes mellitus.
Medicine 51:19-210

Zhang W, Doherty M, Leeb BF, Alekseeva L, Arden NK, Bijlsma JW, Dincer F, Dziedzic K, Hauselmann
HJ, Herrero-Beaumont G, Kaklamanis P, Lohmander S, Maheu E, Martin-Mola E, Pavelka K, Punzi L,
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3.8 Kristallarthropathien

Definition

Bei den Kristallarthropathien handelt es sich um akute oder chronische Krankheiten durch Ablagerung
von Kristallen, die durch Stoffwechselstérungen entstehen. Die Kristallablagerungen verursachen loka-
le Entziindungen und andere Storungen mit schmerzhaften Schwellungen und Funktionseinschran-
kungen. Die Haupterkrankungen sind die Gicht und die Chondrokalzinose.

Kriterien

Die Gicht ist eine Erkrankung, die als akuter Gichtanfall oder auch als chronische Gicht bei Patienten
mit Hyperurikdmie entsteht. Zugrunde liegt eine Ausscheidungsschwéche der Niere oder aber ein
Enzymdefekt (HPRTase-Mangel u.a.). Die nachst wichtige Kristallarthropathie ist die systemische
Chondrokalzinose (Chk), die durch Ablagerung von Calciumpyrophosphatdihydrat-Kristallen entsteht
(CPPD). Sie wird auch als Pseudogicht oder Pyrophosphatarthropathie bezeichnet und zeichnet sich
durch Kristalle in Faserknorpeln und hyalinen Knorpeln sowie im Kapselbandapparat der Gelenke und
Wirbelsaule aus. Hierbei treten mehr oder weniger klinische Symptome auf (Chan LX & Schumacher R
2006).
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M10.09 (Gichtarthritis/-arthropathie), M10.99 (Gichtanfall), M11.29 (Chondrokalzinose), M11.99
(Kristallarthropathie).

Prévalenz und Inzidenz

Hyperurikamie wird in wohlhabenden Landern bei etwa 30 % der Manner und etwa 3 % der Frauen
gefunden, diese Menschen haben ein erhdhtes Risiko, eine Gicht zu entwickeln. Etwa 10 % dieser
Patienten mit Hyperurikamie erkranken an einer Gicht. Von der Gicht sind iberwiegend Manner be-
troffen, bei Frauen gibt es durch den Einfluss der Ostrogene niedrigere Harnséurewerte. Insofern ist
mit vermehrter Gicht auch bei der erhéhten Lebenserwartung von Frauen nach der Menopause zu
rechnen. Wegen ihrer Seltenheit werden die hereditaren Formen der Gicht in epidemiologischen Erhe-
bungen nicht gesondert ausgewiesen. In einer Allgemeinpraxiserhebung in England fand sich 1999
eine Pravalenz von chronischer Gicht von 7% bei Mannern im Alter zwischen 75 und 84 Jahren und bei
Frauen von maximal 3% im Alter ber 85, die Inzidenz lag im Zeitraum von 1990 bis 1999 bei 11,9 bis
18 Fallen pro 10000 und Jahr (Mikuls TR & Saag KG 2006) . Auch bei der Chk gibt es eine hereditar-
familiare und eine sporadische Form, die mit zunehmendem Alter gehauft auftritt. Bei schweren klini-
schen Manifestationen bereits im 3. und 4. Lebensjahrzehnt liegt meist eine hereditare Chk vor. Die
Framingham-Studie zeigt eine Pravalenzrate von 8 % im Alter zwischen 63 und 93 Jahren in der Allge-
meinbevolkerung, wobei 3 % im Alter unter 70 Jahren und 27 % im Alter tUber 85 Jahren nachgewiesen
wurden. Im Alter iiber 60 kommt die Chk bei Frauen 2 - 7-mal haufiger als bei Mannern vor (Lee S et
al. 2006).

Verlauf

Seit Anfang der 50er Jahre stieg der durchschnittliche Harnsdurewert in der Bevodlkerung in Folge ver-
anderter Ernahrungsmoglichkeiten stetig an. Es besteht ein direkter Zusammenhang mit purinreicher
Erndhrung und hohem Alkoholkonsum. Nach dem ersten akuten Gichtanfall kann eine dauerhafte
Rezidiv-Prophylaxe bei geeigneten Patienten lediglich durch Gewichtsreduktion und Diat erreicht wer-
den. Bei familiarer Belastung, assoziierter Nephrolithiasis, Arthritis urica, chronisch diffuser Gicht ist
eine medikamentdse Dauertherapie mit Allopurinol oder Benzbromaron erforderlich und in der Regel
effektiv. Die sekundéare Chk tritt in Verbindung mit anderen Stoffwechselerkrankungen wie Hyperpa-
rathyreoidismus, Hdmochromatose und Hypothyreose auf.

Folgen

Die Folgen sind hauptséachlich durch die Grund- und Begleiterkrankungen vorgegeben, wobei bei der
Gicht eine enge Assoziation mit Hypertonus, Herz-Kreislauferkrankungen und Diabetes mellitus gege-
ben ist, die die Gesamtprognose bestimmt. Eine Modellrechnung zu den Krankheitskosten in den USA
aus dem Jahr 2002 ergab fiir den ersten Gichtanfall 455 US$ pro Patient. Fir die 60% der Patienten
mit wiederholten Gichtanféllen jeweils 305 US$ und insgesamt fiir alle 638 US$ pro Patient und Jahr
(Kim KY et al. 2003).

Versorgungserfordernisse

Trotz ihrer Haufigkeit spielen die Kristallarthropathien in der Rheumatologie vor allem in der Differen-
zialdiagnose zu den entziindlichen Erkrankungen eine Rolle. Zur Identifizierung der hereditaren For-
men und der Diagnose zugrunde liegender Stoffwechselerkrankungen tragt die Vorstellung beim
Rheumatologen bei. Eine laufende Mitbetreuung ist bei der Notwendigkeit von Gelenkpunktionen und
Indikationsstellung zur spezifischen medikamentdsen Therapie (ggf. mit Glukokortikoiden / Antimala-
riamitteln) wichtig. Da das entscheidende Diagnosekriterium der Kristallnachweis im Gelenkpunktat
darstellt, ist besondere Expertise in der diagnostischen Gelenkpunktion besonders auch kleiner Ge-
lenke (und der Synoviaanalyse) gefragt. Verbesserte Bildgebung mit Computertomographie ist noch
der Forschung vorbehalten. Der zunehmenden epidemiologischen Bedeutung der Kristallarthropathien
im Rahmen der demographischen Entwicklung wird ansonsten in der Forschung noch keine Rechnung
getragen, moglicherweise weil ein geeignetes Tiermodell fehlt (Zhang W et al. 2006a, b).
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Die EULAR hat im Jahr 2006 evidenzbasierte Empfehlungen zur Diagnostik und Management der Gicht
publiziert (Zhang W et al. 20064, b).

Literatur
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3.9 Ausgewadhlte osteologische Krankheiten, Osteoporose

Definition

Die Osteoporose als wichtigste osteologische Erkrankung ist eine systemische Skeletterkrankung, bei
der es uber eine kritische Verminderung der Knochenmasse und Stérung der knéchernen Mikroarchi-
tektur zu einer verminderten Bruchfestigkeit des Knochens und damit zu einem erhéhten Frakturrisiko
kommt. Andere wichtige Krankheitsbilder umfassen angeborene und erworbene metabolische und
endokrine Osteopathien, insbesondere Stérungen des Vitamin D- und des Parathormonstoffwechsels.

Kriterien

Umfassende Kriterien wurden bisher nicht definiert. Als derzeit wichtigstes radiologisches Kriterium
zur Diagnose einer Osteoporose hat die WHO fiir postmenopausale Frauen einen Messwert von mehr
als 2,5 Standardabweichungen unterhalb des Durchschnittswert eines Kollektivs gesunder 30-jahriger
Personen (T-Score) (DXA-Messung) definiert. Als manifeste Osteoporose wird eine Osteoporose mit
Fraktur definiert. Charakteristisch fir osteoporotische Frakturen sind: Auftreten ohne adaquates
Trauma und erniedrigte Knochendichte. Verschiedene Formen der Osteoporose werden unterschie-
den, insbesondere die postmenopausale und als wichtige sekundare Form die glucocorticoidinduzierte
Osteoporose.

ICD 10
M80-M90

Pravalenz und Inzidenz

In der Leitlinie zur Osteoporose des DVO werden die vorliegenden Daten folgendermaBen zusammen-
gefasst: ,,Die Pravalenz einer Osteoporose auf der Grundlage der WHO-Definition einer erniedrigten
Knochendichtemessung (T-Wert < -2,5) liegt bei postmenopausalen Frauen bei etwa 7% im Alter von
55 Jahren und steigt auf 19% im Alter von 80 Jahren an. Fir Ménner liegen fiir den deutschen Sprach-
raum keine ausreichenden Angaben vor. Die jahrliche Inzidenz morphometrisch nachweisbarer Wir-
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belbriiche bei 50-79 jahrigen Frauen betragt etwa 1 %, bei den Mannern im gleichen Alter 0,6%.Bei
den haufig aus der Kombination aus Osteoporose und Sturz resultierenden peripheren Frakturen liegt
die jahrliche Inzidenz in dieser Altersklasse bei 1,9 % bei den Frauen und 0,7% bei den Mannern. Die
Inzidenz beider Manifestationsformen der Osteoporose nimmt mit dem Lebensalter exponentiell zu.*

In der DVO-Leitlinie Glukokortikoidinduzierte Osteoporose heiBt es: ,In der Zusammenschau der vor-
liegenden Studien erscheint das relative Frakturrisiko von RA-Patientinnen und -Patienten im Ver-
gleich zu Gesunden um ca. 1,5- bis 2-fach erhéht .... An der Wirbelsaule ist die Frakturhaufigkeit
etwa doppelt so hoch wie am Schenkelhals. So konnten bei einem Viertel aller RA-Patienten unter
Glukokortikoidmedikation Wirbelkérperdeformitaten nachgewiesen werden, in einer anderen Stu-
die bei Frauen sogar 32%.“

In der Kerndokumentation wird fir Patient/innen mit rheumatoider Arthritis eine Haufigkeit der Oste-
oporose in etwa 20% angegeben. In den rheumatologischen Schwerpunkteinrichtungen wird fir mehr
als 50% der RA-Félle eine laufende Osteoporosetherapie dokumentiert.

Folgen

In der Folge osteoporotischer Wirbelkorper- und Schenkelhalsfrakturen ergibt sich fiir die Betroffenen
ein signifikant hohes Risiko fir das Auftreten von Komplikationen wie Pflegebedurftigkeit, Immobilitat
und sekundare Infektion, eine erhebliche Mortalitdt resultiert. Schatzungen der jahrlichen direkten
und indirekten Krankheitskosten in Deutschland liegen bei ca. 3 Mrd. €.

Versorgungserfordernisse

Neben der Diagnosestellung und Therapie pravalenter Osteoporosen kommt es darauf an, Risikopati-
enten zu erkennen, zu Uberwachen, und eine adéquate Prophylaxe sicher zu stellen. Eine langer be-
stehende systemische Entziindungsaktivitdt, im Rahmen der rheumatischen Erkrankung auftretende
Inaktivitdt und Immobilitdt, resultierend mangelndes Koordinationsvermdgen mit erhéhter Sturznei-
gung, aber auch eine Therapie mit osteokatabolen Substanzen, insbesondere mit Corticosteroiden,
sind in der Rheumatologie haufig anzutreffende Risikofaktoren. Entsprechend besteht ein Versor-
gungsauftrag fir die Rheumatologie. Wenn rheumatologische Einrichtungen einen Knochendichte-
messplatz und andere Diagnostik vorhalten, und osteologische Kompetenz aufbauen, ist es folgerich-
tig, dass diese Ressourcen in der Region auch fir nicht rheumatologische Fragestellungen genutzt
werden.

Leitlinien

Der Dachverband der deutschsprachigen wissenschaftlichen Gesellschaften fir Osteologie (DVO) e.V.
entwickelt und publiziert evidenzbasierte Konsensus-Leitlinien zur Osteoporose. Verwiesen sei auch
auf Aktivitaten der Kommission Osteologie der DGRh, des Arbeitskreises Osteologie der DGRh und
die Projektgruppe Osteologie der Reg. Koop. Rheumazentren.

Literatur

Leitlinien zur Osteoporose (Langfassung 2006) herausgegeben vom Dachverband der deutschsprachi-
gen wissenschaftlichen Gesellschaften fiir Osteologie (DVO) e.V.

http:/ /www.lutherhaus.de/osteo/leitlinien-dvo/PDFs/Osteoporose-Leitlinie_Langfassung.pdf

Holtmann |, Raspe H Prophylaxe, Diagnostik und Therapie der Glukokortikoid-induzierten Osteoporose
http://www.lutherhaus.de /osteo/leitlinien-dvo/PDFs/DVO-Leitlinie%20Glukokortikoid
Osteoporose%20Version%2006-09-07%20.pdf
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Charakteristisch fiir die Fibromyalgie (FM) sind chronische multilokuldre Schmerzen im muskuloske-
lettalen Bereich, haufig kombiniert mit Schlafstérungen, Mudigkeit, Depressivitat, Angstlichkeit und
Einschrédnkungen der kognitiven Funktionen. Nosologischer Status und Ursache der FM sind nicht
befriedigend geklart. Diskutiert werden vor allem Veradnderungen der zentralen Schmerzverarbeitung
in Folge chronischer Belastung durch (psychosoziale) Stressoren. Bei der Entstehung der FM sind
auch genetische Faktoren von Bedeutung (Clauw, 2007).

Kriterien

Allgemein akzeptierte Diagnosekriterien der FM fehlen bisher. Haufig verwendet werden die Klassifika-
tionskriterien des American College of Rheumatology von 1990. Dazu gehdren das Vorhandensein von
mindestens drei Monate bestehenden Schmerzen in verschiedenen Kérperregionen (sowohl rechts als
links, sowohl oberhalb als auch unterhalb der Hiftregion, Riickenschmerzen) und der Nachweis von
mindestens 11 von 18 definierten tender points (bei einem Druck von 4 kp).

ICD 10
M 79.7-

Pravalenz und Inzidenz

Die Préavalenz der FM in der Bevolkerung wird mit 0,5 bis 5% angegeben. Frauen sind deutlich haufiger
betroffen als Manner. Die FM tritt bei entziindlich-rheumatischen (Systemischer Lupus erythemato-
des, Rheumatoide Arthritis, Psoriasis Arthritis) und anderen chronischen Krankheiten (HIV-Infektion,
Hepatitis C) gehauft auf. Daten zur Inzidenz der FM in Deutschland liegen nicht vor. Zwischen dem
Beginn der Schmerzgeneralisierung und der Diagnosestellung vergehen durchschnittlich finf Jahre.

Verlauf

Wahrend eines Zeitraums von sieben bis 10 Jahren bei FM-Patienten in rheumatologischer Betreuung
in den USA nahmen die Schmerzen und die Beeintrachtigung weiter zu. Giinstigere Verlaufe werden
bei Frihféllen der FM und bei Kindern mit FM berichtet.

Krankheitsfolgen

Die FM verursacht bei den Betroffenen gravierende Beeintréchtigungen der korperlichen (Kraft, Aus-
dauer, Koordination) und psychischen Funktionen (Depressivitat, Angstlichkeit, Konzentrationsfahig-
keit) sowie erhebliche Einschrankungen in den Aktivitaten (Mobilitat, Aktivitaten des taglichen Lebens)
und in der Teilhabe (Arbeitsunfahigkeitszeiten, Frihberentungen, soziale Kontakte). Die direkten Kos-
ten durch die FM werden fiir Deutschland auf jahrlich 0,5 bis 3,5 Milliarden € geschétzt.

Versorgungserfordernisse

Die Wirksamkeit einer multi- und interdisziplindren Behandlung bei der FM ist nachgewiesen. Wichtige
Module sind dabei neben der medikamentdsen Behandlung (Analgetika, Antidepressiva) intensive
Schulungs- und Trainingsprogramme, Ausdauertraining und kognitive Verhaltenstherapie. Die fachspe-
zifische Versorgung bei FM erfolgt derzeit in Deutschland insbesondere durch niedergelassene Rheu-
matologen, rheumatologische Akut- und Rehabilitationskliniken sowie durch psychosomatische Ein-
richtungen. Eine Indikation zu einer rheumatologischen Vorstellung besteht vor allem bei diagnostisch
unklaren Fallen und komplexen Problemlagen.
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Goldenberg DL, Burckhardt C, Crofford L (2004): Management of fibromyalgia syndrome. JAMA
292(19):2388-95. Auch als Leitlinie im National Guidelines Clearinghouse (www.guideline.gov). Eine
deutsche Leitlinie zur Fibromyalgie wird mit Unterstitzung der Deutschen Rheuma-Liga derzeit erar-
beitet.

Literatur
Clauw DJ (2007) Fibromyalgia: Update on Mechanism and Management. Journal of Clinical Rheumato-
logy 13: 102-109

Carville SF, Arendt-Nielsen S, Bliddal H, Blotman F, Branco JC, Buskilla D, Da Silva JA, Danneskiold-
Samsa,e B, Dincer F, Henriksson C, Henriksson K, Kosek K, Longley K, McCarthy GM, Perrot S,
Puszczewicz MJ, Sarzi-Puttini P, Silman A, Spaeth M, Choy EH. EULAR evidence based recommenda-
tions for the management of fibromyalgia syndrome. Ann Rheum Dis. 2007 Jul 20; [Epub ahead of
print]

3.11 Riickenschmerzen

Definition

Rickenschmerzen (RS) sind (in Deutschland, (Raspe und Kohlmann, 1994)) Schmerzen in der Region
zwischen der Vertebra prominens und den Glutealfalten. ,Spezifische“ RS lassen sich als Symptom
einer bestimmten Krankheit, als Hinweis auf einen Pathomechanismus oder eine irritierte Struktur
identifizieren. Ist dies alles nicht sicher méglich, spricht man von ,unspezifischen® RS; sie kénnen
nach Schweregrad unterschieden werden; meist sind sie bei chronischem Verlauf von einer Fille an-
derer Beschwerden begleitet (,amplifizierte“ oder komplizierte RS, RS-Syndrom; (Hippe und Raspe,
2005a)). Aus rheumatologischer Sicht sind RS vom entziindlichen Typ von Bedeutung (Rudwaleit et al
2006). Sie sind in der Regel Folge einer Krankheit aus dem Formenkreis der axialen Spondyloarthriti-
den.

Kriterien
Keine explizit definiert, Graduierung nach (von Korff et al 1992); Amplifikation nach (Gerbershagen,
1996; Hippe und Raspe, 2005a))

ICD 10
M51 - M54 (M47)

Prévalenz und Inzidenz

In Deutschland berichten 30 - 40 % der Erwachsenen von RS ,heute®, Gber 70 % von RS ,im letzten
Jahr“ und iiber 80 % von RS ,jemals®. Frauen schildern sich haufiger betroffen als Manner; der Alters-
gipfel leichter RS wird in der 6. Lebensdekade erreicht; schwere RS werden im Alter zunehmend hau-
figer. Im Alter von 20 Jahren haben schon mehr als 90 % RS erlebt. Nennenswerte RS treten erstmals
also schon im Kindes- und Jugendalter auf. Danach kann man nur noch von Episodeninzidenz (nach
wenigstens 6 Monaten ohne RS) sprechen. Angesichts dieser Verhaltnisse ist eine Primarpravention
von RS weder sinnvoll noch aussichtsreich (Raspe, 2001).

Risikofaktoren

Ein starker Risikoindikator fiir Haufigkeit wie Schwere von RS ist ein niedriger Sozialstatus. Eine be-
grenzte Rolle spielen biomechanisch ungiinstige Arbeitsbedingungen (langjahriges Heben oder Tragen
schwerer Lasten in unginstigen Haltungen und Ganzkdrperschwingungen, anerkannt als BK 2108
bzw. BK 2110). Wichtiger scheinen psychosozial belastende Arbeits- und Lebensbedingungen.
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Akute unspezifische RS haben in rund 90 % aller Falle eine exzellente Kurzzeitprognose mit einer voll-
stéandigen Beschwerdefreiheit innerhalb von 14 Tagen (Anderson, 1999). Neue Episoden und fluktuie-
rende Verlaufe sind haufig. 10 % der Bevdlkerung leiden chronisch an behindernden RS.

Folgen

Chronische RS treten als mehr oder weniger komplexe Beschwerdensyndrome auf. Weniger als 5 %
aller Erwachsenen leiden unter zeitlich ausgedehnten und vielfaltig ausstrahlenden RS in Verbindung
mit anderen Schmerzen, kdrperlichen Beschwerden, katastrophisierenden Kognitionen und Depressi-
vitat. Chronische RS fiihren zu vielfaltigen Aktivitats- und Teilhabeeinschrankungen. RS sind seit Jah-
ren auf den ersten Rangen der Konsultations-, Arbeitsunfahigkeits-, Rehabilitations- und Berentungs-
statistiken zu finden. Sie verursachen besonders hohe direkte und indirekte Kosten. Schatzungen
bewegen sich im Bereich von 20 und mehr Milliarden Euro jahrlich. Ein langfristiger epidemiologischer
Trend zu haufigeren und schwereren RS lasst sich in Deutschland (und Finnland) nicht sichern (Hippe
et al 2007, Heistaro et al 1998).

Versorgungserfordernisse

Leichte unspezifische RS bedirfen keiner medizinischen Intervention. Chronisch behindernde ,,ampli-
fizierte® RS sollten multi- und interdisziplinar unter Berlicksichtigung individueller Problemprofile be-
handelt und rehabilitiert werden. Dabei sind (neben den RS selbst) zu beriicksichtigen: weitere
Schmerzen, korperliche und seelische Beschwerden, dysfunktionale Kognitionen (,back myths*), Ko-
morbiditdten, Risikofaktoren wie Rauchen, Bewegungsmangel, Ubergewicht, unbefriedigende Arbeits-
bedingungen sowie verschiedene Teilhabestorungen. Isolierte dreiwdchige medizinische Rehabilitatio-
nen sind ohne nachhaltige Wirkung (Hippe und Raspe, 2005b).

Eine systematische Indikation fir eine rheumatologische Mitbehandlung leichter aber auch amplifizier-
ter RS ist nicht gegeben. Bei Verdacht auf RS vom entziindlichen Typ ist immer ein Rheumatologe zu
konsultieren.

Leitlinien

In Deutschland existieren evidenzbasierte Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin
zum Thema Kreuzschmerzen (2003; www.degam.de) und Therapieempfehlungen der Arzneimittel-
kommission der Deutschen Arzteschaft (3. Auflage 2007; www.akdae.de). Europdische Arbeitgruppen
haben im November 2004 Leitlinien zur Behandlung akuter und chronischer unspezifischer RS und zur
Pravention von RS (,low back pain®) veroffentlicht (www.backpaineurope.org).

Literatur
Andersson GB (1999) Epidemiological features of chronic low-back pain. Lancet 14: 581-585

Gerbershagen HU (1996) Das Mainzer Stadienkonzept des Schmerzes: Eine Standortbestimmung. In:
Klingler D, Morawetz A, Thoden U, Zimmermann M (Hg.): Antidepressiva als Analgetika. Wien,

Aarachne

Heistaro S, Vartiainen E, Helibvaara M, Puska P (1998) Trends of back pain in Eastern Finland, 1972-
1992, in relation to socioeconomic status and behavioral risk factors. Am J Emidemiol 148: 671-682

Hippe A, Miller K, Raspe H (2007) Is the occurence of back pain in Germany decreasing ? Two re-
gional postal surveys a decade apart". Europ J Public Health 17: 318-322 (E-Pub 2006)

Hippe A, Raspe H (2005a) Konzepte und Modelle zur Chronifizierung von Riickenschmerzen. In: Hil-
debrand J, Miller G, Pfingsten M (Hrsg.): Lendenwirbelsaule. Miinchen, Urban & Fischer, 328-340
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4, Berufsgruppen, Versorgungsstrukturen und Versorgungsaufgaben
4.1 Berufsgruppen

Nach den epidemiologischen Informationen zu wichtigen Erkrankungen und Krankheitsgruppen wid-
met sich dieser Abschnitt einer kurzen Darstellung der fir die rheumatologische Versorgung wichtigen
Berufsgruppen, Programme und Interventionen. Chronisch-rheumatische Erkrankungen sind, unab-
hangig von ihrer Genese, in aller Regel ,multifokal“: die Betroffenen missen sich gleichzeitig mit hete-
rogenen korperlichen, psychischen und sozialen Problemen auseinandersetzten. Die Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit der WHO aus dem Jahr 2001 (ICF)
unterscheidet Storungen korperlicher und seelischer Strukturen und Funktionen (impairments), Be-

grenzungen von Aktivitéten (activities) und Einschrankungen der sozialen Teilhabe (participation).

Um die verschiedenen Probleme bedarfsgerecht erkennen und behandeln und die Kranken spezifisch
unterstiitzen zu kénnen, bedarf es unterschiedlicher Fachleute/Berufsgruppen, Programme und Leis-
tungen.

Die Charakteristika und Aufgaben der fiir eine umfassende rheumatologische Versorgung benétigten
Fachberufe werden im Folgenden dargestellt. Dabei wurde keine absolute Vollstéandigkeit angestrebt;
es fehlen u. a. Hinweise zur Strahlentherapie und ihren Moglichkeiten. In rheumatologischen Kliniken,
Krankenhausabteilungen, Ambulanzen und Rehabilitationseinrichtungen stehen die genannten Fach-
berufe meist im Rahmen eines multidisziplindren Behandlungsteams zur Verfligung. In der wohnortna-
hen haus- und fachérztlichen Versorgung wird ihre Funktion durch Netzwerke von voneinander unab-
hangigen Akteuren ibernommen.

4.1.1 Hausarzt

In der Versorgung von Patienten mit rheumatischen Erkrankungen und Beschwerden erfillt der Haus-
arzt mehrere unersetzbare Funktionen:

1) Friihzeitige Identifikation und Uberweisung der Patienten , die einer spezialistischen Diagnostik
und/oder Therapie bediirfen.

2) Fachgerechte Versorgung derjenigen, die rheumatische Beschwerden/Erkrankungen haben, welche
ohne weiteres vom Hausarzt selbst, eventuell nach Hinweisen eines Spezialisten, versorgt werden
konnen, bspw. Patienten mit unspezifischen rheumatischen Beschwerden, insbesondere mit Ver-
schleiBkrankheiten oder chronischen Schmerzstérungen.

3) Mitbehandlung der Patienten, deren Versorgung vom Rheumatologen koordiniert wird, bspw. bei
der Durchfiihrung notwendiger Kontrollen einer laufenden Behandlung mit DMARDs. Uberweisungen
an den Rheumatologen erfolgen dann - in angemessenen Intervallen - zur Kontrolle des langfristigen
Krankheitsverlaufs und der Langzeittherapie sowie kurzfristig bei bestimmten Indikationen, die vom
Rheumatologen in Bezug auf den jeweiligen Patienten genannt sein sollten. Insbesondere sollte vor
Beendigung oder Anderung einer Langzeittherapie, vor stationdren Behandlungen und Rehabilitationen
und vor rheumatologisch-operativer Versorgung einschlieBlich der Radiosynoviorthese eine Abstim-
mung zwischen Hausarzt und Rheumatologen erfolgen.

4) SchlieBlich liegt beim Hausarzt die Gesamtkoordination der Behandlung aller Erkrankungen, also
auch der Begleit- und Folgeerkrankungen, im Kontext der Lebenswelt der Patienten, die Erkennung
und Erstversorgung von Notféllen und Komplikationen, u. a. auch im Rahmen von Hausbesuchen, die
Beratung von Patienten vor und nach Konsultationen von Spezialisten und die Beobachtung der Pati-
entencompliance und anderer prognostisch wichtiger Aspekte des Krankheitsverhaltens.

Die problemgerechte (sensitive wie spezifische) Identifikation des richtigen Uberweisungszeitpunktes
stellt fiir den Hausarzt eine schwierige aber besonders wichtige Aufgabe dar. Dies gilt insbesondere
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dort, wo es nur wenige Rheumatologen gibt; diese sich also auf die dringlichsten und wichtigsten An-
liegen konzentrieren missen.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie wie auch der Bundesverband Deutscher Rheumatologen
sehen deshalb eine wichtige Aufgabe in der Fortbildung und Schulung der Hausarzte zu einer optimier-
ten Patientenzuweisung. Auf Initiative der Deutschen Rheuma-Liga wurde gemeinsam die Hausarzt-
fortbildung ,Leitsymptom Gelenkschwellung® entwickelt. Der Berufsverband hat gemeinsam mit dem
Hauséarzteverband ein Manual Entzindliche Gelenkerkrankungen erstellt. In der ,Rheuma-Akademie®
sollen Inhalte und Durchflihrung entsprechender FortbildungsmaBnahmen erarbeitet und weiter ent-
wickelt werden. Hierzu kénnten auch kleinere ,Leitlinien der Kooperation® gehéren, in denen fiir ver-
schiedene Beschwerdebilder und Krankheiten die Uberweisungs- Indikationen anhand von Symptoma-
tik und Befunden festgehalten sind. Fir ,,Das geschwollene Gelenk® und die ,RA* liegen solche bereits
vor.

Ebenso wie die Zuweisung vom Hausarzt zum Rheumatologen ist auch die ausdriickliche Rickiber-
weisung zum Hausarzt von groBer Bedeutung. Die geringsten Probleme bereiten Patienten mit einem
stabilen Krankheits- und Behandlungsverlauf. Aber auch hier kann es zu Komplikationen und Notfallsi-
tuationen kommen; eine zeitnahe Vorstellung in der Schwerpunkteinrichtung muss immer maoglich
sein.

Angesichts der immer noch knappen rheumatologischen Ressourcen und im Sinne einer wirtschaftli-
chen Versorgung ist die gezielte Inanspruchnahme von Rheumatologen ebenso wichtig wie die Riick-
Ubertragung von Behandlungsverantwortung auf die Hausarzte.

In jedem Fall bedarf es einer engen, flexiblen und vertrauensvollen regionalen Zusammenarbeit. Fir
die Umsetzung eines solchen Konzeptes bietet die aktuelle Entwicklung neuer Vertragsformen in der
Versorgung neue Moglichkeiten, z.B. im Kontext Integrierter Versorgungsvertrage.

4.1.2 Internistischer Rheumatologe

Der Facharzt fiir innere Medizin mit dem Schwerpunkt Rheumatologie, der die internistische Rheuma-
tologie betreibt, hat seine Facharzt- und Schwerpunktkompetenzen in Innerer Medizin und Rheumato-
logie nach Ableistung der vorgeschriebenen Weiterbildungszeiten und Weiterbildungsinhalte erlangt.
Er/Sie verfugt iber Kenntnisse, Erfahrungen und Fertigkeiten im Gebiet der Inneren Medizin sowie
Uber solche bei der Erkennung und konservativen Behandlung der rheumatischen Erkrankungen ein-
schlieBlich der entziindlich-rheumatischen Systemerkrankungen wie Kollagenosen und Vaskulitiden,
der entzindlichen Muskelerkrankungen und Osteopathien, der Verordnung und Funktionsiberprifung
von Orthesen und Hilfsmitteln bei rheumatischen Erkrankungen, der Indikationsstellung zu radiologi-
schen Untersuchungen und der Einordnung der Befunde in das Krankheitsbild, der Indikationsstellung,
Methodik, Durchfihrung und Einordnung der Laboruntersuchungen von immunologischen Parametern
in das Krankheitsbild, der interdisziplindren Indikationsstellung zu chirurgischen, strahlentherapeuti-
schen und nuklearmedizinischen Behandlungsverfahren sowie der intensivmedizinischen Versorgung.
Der internistische Rheumatologe beherrscht die folgenden definierten Untersuchungs- und Behand-
lungsverfahren: Sonografien des Bewegungsapparates einschlieBlich Arthrosonografien, lokale und
intraartikulare Punktionen und Injektionsbehandlungen, mikroskopische Differenzierung eines Aus-
strichs, Tupf- und Quetschprapartes von Organpunktaten einschlieBlich Untersuchung nach differen-
zierender Farbung und Zellzahlung, rheumatologisch-immunologische Labordiagnostik einschlieBlich
Synoviaanalyse sowie Kapillarmikroskopie.

Der internistische Rheumatologie kann ambulant (in Einzelpraxen, Gemeinschaftspraxen, im Rahmen
einer Erméachtigung, in medizinischen Versorgungszentren, in Ambulanzen an Spezialkliniken oder
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Hochschulen) stationar (Spezialkliniken, rheumatologische Abteilungen, Hochschulen), in Rehabilitati-
onseinrichtungen oder im Forschungsbereich téatig sein.

Der internistische Rheumatologe hat eine besondere Bedeutung fir die Frihdiagnostik und frihzeiti-
gen Therapie der rheumatischen Erkrankungen. Hierbei kann er durch Nutzung etablierter und neuer
diagnostischer Moglichkeiten (z. B. CCP-Antikorper, Erreger PCR in Synovia und Urin, Magnetreso-
nanztomografie, Arthrosonografie) eine frilhe und sichere Einordnung der Erkrankungen des Bewe-
gungsapparates und der entzindlich-systemischen Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises
vornehmen und auch prognostische Aussagen machen.

Der Rheumatologe koordiniert die komplexe Betreuung des Rheumatikers, insbesondere die pharma-
kologischen, rheumachirurgischen, physikalischen, einschlieBlich der analgetischen TherapiemaB-
nahmen und beteiligt sich an der Lésung sozialmedizinischer Probleme und Aufgaben (Grad der Be-
hinderung, Einleitung von RehabilitationsmaBnahmen, Berentung u. a.). Fir eine optimale Versorgung
wird er immer eine intensive Zusammenarbeit mit den Hausérzten anstreben. Dies kann durch Struk-
turvertrage oder individuell gestaltet sein. Er kooperiert mit den dem Krankheitsbild entsprechenden
Selbsthilfeorganisationen, z.B. im Rahmen der Durchfiihrung von etablierten Schulungsprogrammen.

Als verantwortlicher Leiter der Pharmakotherapie beteiligt sich der internistische Rheumatologe auch
bei der Nutzung neuer Therapie-Optionen (z.B. Biologika) an der Qualitdtssicherung und meldet seine
Patienten (mit deren Einversténdnis) bei zentralen Patientenregistern an (z.B. RABBIT). Durch eine
standardisierte Dokumentation der Verldufe unter Verwendung anerkannter Scores (DAS, BASDAI,
BASFI u. a) beteiligt er sich an der Versorgungsforschung.

Das vordergriindige Behandlungsziel bei neu erkrankten Patienten mit entziindlichen Gelenkerkran-
kungen ist das Erreichen einer stabilen Remission. Bei langer bestehenden rheumatischen Erkrankun-
gen ist der bestmdglichste Funktionszustand unter Einsatz aller Facetten der vom internistischen
Rheumatologen geleiteten Komplextherapie anzustreben.

Der ambulant tétige internistische Rheumatologe wird sich immer mehr eines lokalen Netzwerkes
weiterer Subspezialisierungen der Inneren Medizin, der Orthopadie und anderer Fachgebiete sowie
nichtarztlicher Professionen wie der Physiotherapie bedienen muissen.

Der stationér tétige internistische Rheumatologe, der in der Regel iiber ein solches Netzwerk verflgt,
unterstiitzt den ambulant tétigen Kollegen durch die zigige Ubernahme von Not- und schwierigen
Fallen, um Diagnostik und Therapie moglichst zeitnah durchfihren zu kénnen.

4.1.3 Kinder- und Jugendrheumatologe

Die relativ seltenen chronisch-rheumatischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter differieren
grundsatzlich von denen der Erwachsenen. Etliche dieser Erkrankungen treten streng altersbezogen
und ausschlieBlich bei Kindern und Jugendlichen auf. Fiir die einzelnen Entwicklungsperioden werden
charakteristische Besonderheiten und spezifische klinische Manifestationen beobachtet. Neben dem
differenten Spektrum rheumatischer Krankheiten besteht ein wesentlicher Unterschied zum Erwach-
senenalter insbesondere auch darin, dass die im Kindesalter auftretenden rheumatischen Erkrankun-
gen das korperliche Wachstum und die psychosoziale Entwicklung der Betroffenen nachhaltig beein-
flussen konnen. Die Kenntnis dieser Besonderheiten ist Voraussetzung fiir die Erkennung und kompe-
tente Betreuung der rheumatischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter. Kinder- und Jugend-
rheumatologen verfigen Uber die notigen Kenntnisse, Erfahrungen und Fertigkeiten in der Vorbeu-
gung, Erkennung, konservativen Behandlung und Rehabilitation von Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises bei Kindern und Jugendlichen. Sie haben diese im Rahmen einer 2003 offiziell aner-
kannten Zusatzausbildung nach abgeschlossener Facharztweiterbildung Padiatrie erworben.
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Ihr Aufgabenspektrum umfasst: 1. die Abklarung rheumatischer Beschwerden bei Kindern und Jugend-
lichen, 2. die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen in Kooperation mit dem Kinder- (oder Haus-)arzt, 3. die Betreuung von Kindern und Ju-
gendlichen mit chronischen, funktionell beeintrachtigenden, nichtentzindlich-rheumatischen Erkran-
kungen in Kooperation mit dem Kinder- (oder Haus-)arzt und 4. die geplante, koordinierte, zielgerich-
tete Uberleitung rheumakranker Jugendlicher und junger Erwachsener in die internistische Rheumato-
logie. Der Tatigkeitsschwerpunkt von Kinder- und Jugendrheumatologen liegt in der ambulanten und
stationaren Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit so genannten ,klassischen® chronischen
entziundlich-rheumatischen Erkrankungen, wie den juvenilen idiopathischen Arthritiden, juvenilen
Spondyloarthritiden, Kollagenosen und Vaskulitiden. Aufgrund des ihnen immanenten Risikos fiir Mor-
biditat, Mortalitédt und lebenslange Behinderung erfordern diese Krankheitsbilder eine friihzeitige Er-
kennung und komplexe multidisziplinare Behandlung. Diese Betreuung wird durch ein Team aus Kin-
der- und Jugendrheumatologen, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Psychologen, Sozialarbeitern
und Kinderkrankenschwestern realisiert. Kinder- und Jugendrheumatologen koordinieren die komplexe
Betreuung der rheumakranken Kinder und Jugendlichen und kooperieren mit Hausarzten (in der Regel
hausarztlichen Padiatern) sowie Facharzten (Augenarzten, Orthopaden, Kieferorthopaden, internisti-
schen Rheumatologen usw.). Sie gewahrleisten ein alters- und entwicklungsangepasstes therapeuti-
sches Vorgehen, das insbesondere die Entwicklungsphase der Adoleszenz einschlieBt. lhr therapeuti-
sches Vorgehen unterscheidet sich von dem internistischer Rheumatologen nicht nur durch die Art
und Dosis der eingesetzten Medikamente oder die Form der nichtmedikament&sen Therapieverfahren,
sondern z.B. auch durch die Einbeziehung der gesamten Familie in den Behandlungsprozess.

Mit einer derartigen fachspezifischen Diagnostik und Therapie kann nachgewiesenermaBen sowohl die
individuelle als auch die gesellschaftliche Last rheumatischer Krankheiten im Kindes- und Jugendalter
gemindert werden. Darliber hinaus leisten Kinder- und Jugendrheumatologen eine qualifizierte, kos-
teneffiziente, altersspezifische Abklarung rheumatischer Beschwerden des Kindes- und Jugendalters.

4.1.4 Orthopédischer Rheumatologe

Der orthopéadische Rheumatologe (nach alter oder neuer Weiterbildung) hat in der Frihdiagnostik
vergleichbare Aufgaben wie der internistische Rheumatologe: er muss aus der Vielzahl rheumatischer
Beschwerden die iberwachungs- und behandlungspflichtigen entziindlich rheumatischen Erkrankun-
gen herausfiltern. Im positiven Fall sollte regelméaBig der internistische Rheumatologe involviert wer-
den, auch und vor allem zur Festlegung der medikamentdsen Therapie. Bei Verdacht auf eine Kollage-
nose bzw. Vaskulitis oder bei einem nicht priméar klarbaren Fall, sowie bei systemischen Komplikation
der Rheumaerkrankung oder deren medikamentdser Therapie ist der internistische Rheumatologe in
jedem Falle baldméglichst hinzuzuziehen.

Die zentrale Aufgabe des orthopédischen Rheumatologen liegt in einem spezifischen Beitrag zur lang-
fristigen Begleitung der entziindlich rheumatischen Gelenkerkrankungen. Im Wesentlichen geht es um
die Uberwachung des Funktionszustandes des Bewegungsapparates. Dabei ist weniger die Ermittlung
eines Scores mit der Zahl der geschwollenen und druckdolenten Gelenke maBgebend, sondern die
Uberprijfung auf drohende Deformitaten, Sehnenrupturen, Nervenkompressionen, Gelenkschaden
bzw. allgemein die Verhinderung eines drohenden Funktionsverlustes in der Folge regionaler Struktur-
und Funktionsstorungen. Neben der Kontrolle einzelner Gelenke ist insbesondere das Zusammenspiel
der Gelenkketten wesentlich. Davon abhdngig hat der orthopadische Rheumatologe entsprechende
prophylaktische bzw. rekonstruktive konservative und operative MaBnahmen einzuleiten. Bei der kon-
servativen Therapie sind zu nennen Punktionen, Synoviorthesen und Injektionen auch im Rahmen
einer Schmerztherapie, chirotherapeutische Anwendungen, Beratungen hinsichtlich allgemeinem Ver-
halten gegeniiber den betroffenen Gelenken (Gelenkschutzberatung), Beratung, Uberwachung und
medikamentdse Therapie hinsichtlich der drohenden und manifesten Osteoporose, Beratung und Ver-
ordnung von physiotherapeutischen und ergotherapeutischen MaBnahmen, Beratung und Verordnung
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bzw. Abnahme von orthopédietechnischen und -schuhtechnischen Anfertigungen und Hilfsmitteln am
gunstigsten gemeinsam mit dem Orthopéadietechniker und -schuhmacher. Bei einem progredienten
Krankheitsverlauf sollte der orthopadische Rheumatologe in viertel- bis jahrlichen Absténden in den
Therapieplan einbezogen werden.

Eine weitere zentrale Aufgabe des orthopadischen Rheumatologen (sofern er operativ tatig und rheu-
machirurgisch erfahren ist) besteht in der operativen Therapie der entziindlich rheumatischen Erkran-
kungen. Hier sind prophylaktische und rekonstruktive Operationen zu unterscheiden. Im Vorfeld ist
der Patient gerade hinsichtlich prophylaktischer Operationen, die fiir den Patienten nicht schmerzbe-
dingt oder durch den Funktionsausfall offensichtlich notwendig erscheinen, besonders eingehend zu
beraten. Oft ist die Aufstellung mittel- und langfristiger Behandlungsplane bei multiplen Gelenks- und
Funktionsproblemen notwendig. Ein langfristiger Plan ist immer in Zusammenarbeit mit dem Behand-
lungsteam (Hausarzt, internistischer Rheumatologe, Physiotherapeut, Ergotherapeut etc.) zu erstellen.

Als prophylaktische Operationen sind v. a. Synovektomien und Tenosynovektomien sowie Nervende-
kompressionsoperationen zu nennen. Sowohl prophylaktischen als auch rekonstruktiven Charakter
haben Operationen wie Teilversteifungen (z.B. radiolunére Arthrodese im Handgelenk), Sehnenverlage-
rungen, Umstellungsosteotomien und Rezentrierungsoperationen am Kapsel-Band-Apparat der Gelen-
ke. Klassische rekonstruktive Operationen sind die Endoprothetik (Kunstgelenke), Arthrodesen (Ver-
steifungsoperationen), Sehnenersatzoperationen und Resektionsarthroplastiken (Neuformung von
bindegewebigen Ersatzgelenken). Die Uberwachung der postoperativen Wundheilung und Rehabilita-
tionsbehandlung in der Physiotherapie und Ergotherapie ist gerade beim Patienten mit multiplem Ge-
lenksbefall von besonderer Bedeutung.

In Regionen ohne wohnortnahe internistisch-rheumatologische Versorgung Gbernimmt der orthopadi-
sche Rheumatologe neben dem hausérztlich tatigen Internisten auch das grundlegende medikamento-
se Management der Erkrankung.

4.1.5 Arztassistentin - Pflegekraft

Bislang Uberschritten die Aufgaben von Krankenpflege und medizinischer Fachassistenz in der Rheu-
matologie nur an wenigen Orten und Einrichtungen das traditionelle Tatigkeitsspektrum dieser Berufe.
In der stationaren Krankenpflege geht es um die Lagerung und Lokaltherapie erkrankter Gelenke unter
Berlicksichtigung auch der circadianen Rhythmik der Erkrankungen und um Fragen der Medikamen-
tenanwendung, Nebenwirkungen und Ernahrung. In der rheumatologischen Schwerpunktpraxis sind
neben Arbeiten an der Anmeldung, der Arztassistenz und der Praxisorganisation zusatzliche an-
spruchsvolle Tatigkeiten zu Gbernehmen. Hierzu gehéren u. a. das Erkennen von somatischen und
psychosozialen Problemlagen (auch am Telefon) sowie die Erlduterung und Uberwachung oft komple-
xer medikamentoser Therapien.

Nur vereinzelt wurden bisher in Deutschland Pflegekrafte und Arzthelferinnen in der strukturierten
ambulanten oder stationaren Patientenschulung und -beratung, in der Durchfiihrung bestimmter The-
rapien und eigenverantwortlichen Therapiekontrolle, als Study Nurses und Assessoren oder als Kothe-
rapeuten eingesetzt. Im Unterschied hierzu kommen in GroBbritannien auf einen rheumatologischen
Facharzt (,consultant®) rund 0,8 rheumatologisch spezialisierte Krankenpflegepersonen; sie tragen
knapp 50 % des in den rheumatologischen Ambulanzen geleisteten Arbeitsaufkommens. Solche spezi-
alisierten ,,nurse practitioners® und ,,nurse consultants® sind fiir die Versorgung von chronisch Rheu-
makranken im UK unentbehrlich geworden (D. Symmons, pers. Mitteilung November 2006).

Einerseits entlasten sie den éarztlich-rheumatologischen Dienst und erhéhen somit die Versorgungsef-

fizienz (bei gleicher Versorgungsqualitat). Andererseits treffen sie bei den Patienten, denen sie psy-
chosozial oft ndher stehen, auf eine hohe Akzeptanz; dies kann deren Versorgungszufriedenheit erho-
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hen. SchlieBlich fiihren die spezialisierte Weiterbildung, die Ubernahme verantwortungsvoller Tétigkei-
ten und die kollegiale Zusammenarbeit mit dem &arztlichen Sektor zu einer vielseits gewlinschten Auf-
wertung und Professionalisierung bisher sog. ,Assistenzberufe®. Einen vergleichbaren Einsatz speziali-
sierter und erfahrener Arzthelferinnen fand man in den Rheumadispensaires der ehemaligen DDR. Hier
wurden Verlaufskontrollen der Dauertherapie chronisch kranker Rheumapatienten auch von Fachhel-
ferinnen durchgefihrt.

Es ware zu untersuchen, ob der Krankenpflege und Arztassistenz auch in Deutschland &hnliche Aufga-
ben lbertragen werden kénnen wie im europdischen Ausland. Dafiir sollten Zielsetzungen Vorausset-
zungen, Rahmenbedingungen und Finanzierungsmodalitdten bedacht und unseren Verhéltnissen ggf.
angepasst werden.

Eine spezifische Pflegeweiterbildung wurde in Berlin vom Landesverband Berlin der Rheuma-Liga initi-
iert und wird ab 2006 in eintdgigen Fortbildungsveranstaltungen erstmals ber die Rheumaakademie
angeboten. Sie beinhaltet als ibergeordnete Lerninhalte das Verstandnis fiir den Einfluss von rheu-
matischen Erkrankungen auf alle Bereiche des taglichen Lebens, die Kenntnis und Beurteilung der
spezifischen Probleme von rheumatisch erkrankten Menschen, die Anwendung und Vermittlung von
Techniken der Beschwerdelinderungen und Mdoglichkeiten der Verbesserung der Lebensqualitat. Ziel
dieser Fortbildung ist es, Personen, die in der ambulanten oder stationaren Pflege (!) tatig sind, fir
ihre Arbeit an und mit chronisch rheumakranken Pflegebediirftigen zu qualifizieren.

Eine Uber dieses Aufgabenspektrum hinaus reichende Weiterbildung ,rheumatologische Fachassis-
tenz® wurde 2006 erstmals in Erlangen - ebenfalls in Zusammenarbeit mit der Rheumaakademie -
angeboten. Sie beinhaltet strukturierte Vorlesungen, praktische Ubungen, Eigenarbeit und Priifungen.
Dieses Kurrikulum ist an die Weiterbildungsrichtlinien der Bundesarztekammer angelehnt und berech-
tigt zur Fihrung de Bezeichnung ,Rheumatologische Fachassistenz BDRH-DGRh*. Diese Fortbildung
ist auf die besonderen Bediirfnisse der rheumatologischen Schwerpunktpraxen ausgerichtet.

4.1.6 Physiotherapeut

Physiotherapeuten sind unverzichtbare Mitglieder des therapeutischen Teams. |hre Aufgaben betref-
fen vor allem die Wiederherstellung von Funktionsdefiziten des Bewegungssystems von Patienten mit
rheumatischen Erkrankungen. Gelenkentziindungen fiihren nicht nur zu lokalem Schmerz, sondern
beeintrachtigen auch die Muskulatur, die sich rasch zuriickbilden und die Immobilitat der Patienten
verschlimmern kann. Eine umfassende rheumatologische Therapie beinhaltet deshalb immer auch
eine moderne Physiotherapie. Die physikalischen TherapiemaBnahmen beruhen auf der aktiven Ausei-
nandersetzung des Kérpers mit physikalischen Reizen und Belastungen - mechanisch, elektrisch oder
thermisch. Die Physiotherapeuten kénnen je nach BehandlungsmaBnahme spezifische Sofortwirkun-
gen auslosen bzw. Regulationsvorgéange anregen. Hierdurch kdénnen Reaktions- und Regulationsme-
chanismen optimiert und z.B. eine Verbesserung der Durchblutung, ein beschleunigter Abtransport
schadigender Substanzen, eine Verdnderung der Erregbarkeit von Nerven bzw. Rezeptoren, eine Ver-
besserung der Gelenk- und Muskelfunktionen, der Koordination und eine Normalisierung der Muskel-
spannung erreicht werden. Physiotherapeuten behandeln neben Funktionsstérungen des Halte- und
Bewegungsapparates und des Nervensystems auch Fehlentwicklungen im Kindesalter und Verlet-
zungsfolgen. Hierbei werden mobilisierende und stabilisierende Ubungsbehandlungen und Techniken
zur Verbesserung der passiven Beweglichkeit, der Muskeltonusregulierung sowie der Kraftigung und
Aktivierung geschwachter Muskulatur eingesetzt.

Parallel erfolgt eine Schulung der Patienten sowie eine Information ber und eine Motivation zu ge-
sundheitsgerechtem, insbesondere riickenschonendem Verhalten sowie ein auf die Storung der Kor-
perfunktion abgestimmtes Ubungsprogramm zur weiteren hiuslichen Eigenbehandlung. Physiothera-
pie ist immer auch Verhaltenstherapie!
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Die Physiotherapie erfolgt als Einzel- oder Gruppenbehandlung mit 2-3 oder 4-5 Patienten, mit oder
ohne Unterstiitzung von zusatzlichen Therapiegeraten bzw. unter Ausnutzung der Auftriebskraft im
Bewegungsbad. Physiotherapeuten wenden zur Erzielung des gewilinschten Behandlungserfolges zu-
satzlich vorbereitende und ergénzende TherapiemaBnahmen der Physikalischen Medizin an. Die phy-
sikalische Therapie umfasst die auBerliche Anwendung von Heilmitteln, sie orientiert sich sowohl an
den naturlichen chemischen und physikalischen Reizen der Umwelt (z.B. Warme, Kalte, Druck, Strah-
lung, Elektrizitat) als auch an den anatomischen und physiologischen Gegebenheiten des Patienten.
Dabei zielt die Behandlung auf natiirliche Reaktionen des Organismus (z. B. Muskelaufbau, Stoffwech-
selanregung) zur Wiederherstellung, Erhaltung oder Férderung der Gesundheit. Besondere Formen
sind verschiedene Massagetechniken, Thermotherapie (Warme- und Kéltetherapie in verschiedenster
Form), Atemtherapie, Bewegungsbader u. a. Die Physiotherapie umfasst dariiber hinaus noch ver-
schiedene andere Behandlungstechniken wie z.B. die manuelle Therapie, funktionelle Bewegungsleh-
ren (FBL), propriozeptive Konzepte (PNF), Vojta, Bobath-Konzept, in jlingerer Zeit auch im Verbund mit
kongnitiv-behavioralen Interventionen (z.B. im Kontext von Rickenschulen).

4.1.7 Ergotherapeut

Die Ergotherapie bei akuten und chronischen rheumatischen Krankheiten zielt auf eine Verminderung
der Krankheitsfolgen, insbesondere auf eine Erhaltung bzw. Verbesserung der Funktionsfahigkeit in
Alltag und Beruf oder - ausgedriickt in der Terminologie der International Classification of Functio-
ning, Disability and Health der WHO - auf eine Erhaltung bzw. Verbesserung von Aktivitdten und Teil-
habe / Partizipation. Ergotherapeuten sollten bei drohenden oder bereits eingetretenen alltagsrele-
vanten Aktivitatseinschrankungen regelméaBig hinzugezogen werden.

Die ergotherapeutischen Behandlungsinhalte reichen von motorisch-funktionellem Training Uber die
sensomotorisch-perzeptive Behandlung bestehender Funktionsstorungen bis hin zur theoretischen
und praktischen Vermittlung von gelenkschiitzenden MaBnahmen, Selbsthilfetraining, Hilfsmittelbera-
tung und Anfertigung, Anpassung und Erprobung von Orthesen bei drohender oder bereits eingetrete-
ner Fehlstellung. Ergotherapeutische Interventionen sind sowohl als Einzel- als auch als Gruppenthe-
rapie moglich.

Ziele des ergotherapeutischen Funktionstrainings sind die Verbesserung der Gelenkbeweglichkeit, die
Kraftigung der Muskulatur und die Verbesserung von Koordination und Geschicklichkeit. Dabei stehen
das Einuben von alltagsrelevanten Tatigkeiten, aber auch der Einsatz von Handwerkstechniken oder
adaptierter Spiele im Mittelpunkt. Auch physiotherapeutische Techniken, wie Manuelle Therapie oder
wahrnehmungsférdernde Techniken wie PNF oder Bobath, werden eingesetzt.

Bei der Einzelberatung bzw. bei Gelenkschutzseminaren erféhrt der Patient, wie er seine Gelenke im
Alltag entlasten und somit Schmerzen, Fehlbelastung und Uberbeanspruchung reduzieren kann, um
dadurch eine weitere Progredienz der Gelenkzerstérung mdglichst zu verhindern.

Auch die Erhaltung der Selbsténdigkeit bzw. der Unabhéngigkeit ist ein wichtiger Aufgabenbereich der
Ergotherapie. Kompensatorische Mdglichkeiten werden sowohl beim motorisch-funktionellen Trainig
als auch beim Anfertigen und Einiben von Hilfsmitteln vermittelt.

Schienen und Orthesen, die der Ergotherapeut meist aus leichtgewichtigem Thermoplastmaterial an-
fertigt, werden zur Reduktion von Schmerzen, zur Stabilisierung von Gelenken sowie zur Verhinderung

von Gelenkversteifungen eingesetzt.

Wichtige Informationen fir die individuelle Therapieausrichtung kénnen Ergotherapeuten auch durch
die Besichtigung der Wohnung und des Arbeitsplatzes der Patienten erhalten.
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Ergotherapeuten sind an den multi- und interdisziplindren Programmen zur Patientenschulung betei-
ligt. Sie sind ein zentraler Bestandteil des multiprofessionellen Teams zur Behandlung von Patienten
mit rheumatischen Krankheiten.

4.1.8 Psychologe, Psychotherapeut

Neben den jeweils aktuellen Schmerzen, Bewegungseinschrankungen und unerwiinschten Therapie-
wirkungen sind chronisch Rheumakranke mit weiteren Problemen belastet. Dazu gehdren die weitge-
hende lIrreversibilitédt, Progredienz und Unvorhersagbarkeit des Krankheitsverlaufes, die reduzierte
korperliche Leistungsféhigkeit, die Bedrohung korperlicher Integritéat, langdauernde Abhangigkeit von
medizinischen Spezialisten, Hospitalisierung und Trennung von Angehdrigen, eine begrenzte Zu-
kunftsperspektive und vielféltige Verluste in persénlicher und sozialer Hinsicht. Zeiten erhéhter Angst-
lichkeit und Depressivitat treten bei fast jeder/jedem Betroffenen auf, psychische Stérungen entwi-
ckeln sich haufiger als in der gesunden Bevélkerung. Das AusmaB psychischer Beeintrachtigungen
variiert dabei betrachtlich. Es ist abhangig von Merkmalen der Krankheitsschwere, aber deutlich mehr
noch von der individuellen Bewéltigungsféhigkeit und emotionaler Unterstitzung durch Mitmenschen.
Psychische Prozesse treten nicht nur als Folgeproblem auf, sie haben auch eine verlaufsmodifizieren-
de Kraft. Psychische Stabilitat, ein aktiver Coping-Stil und Abwesenheit von Stress fiihren zu weniger
Schmerz, Behinderung und Krankheitsaktivitat.

Psychologische Interventionen sollten in der Lage sein, einerseits die psychischen Auswirkungen
rheumatischer Erkrankungen abzumildern und andererseits zu einem giinstigeren Verlauf beizutragen.
Wesentliche Interventionsformen sind Patientenschulung, Schmerz-, Krankheits- und Stressbewalti-
gungsprogramme sowie Psychotherapie. Sie haben ihre Effektivitdt in zahlreichen Studien nachgewie-
sen. Im Einzelnen sind zu unterscheiden: Schmerz- und Krankheitsbewaltigungsprogramme: Betroffe-
ne mit hoher Schmerzbelastung und erheblichen Problemen bei der Krankheitsbewaltigung kénnen
von verhaltensmedizinischen Interventionen profitieren. Hierzu gehort die Vermittlung neuerer Er-
kenntnisse der Schmerzforschung, Methoden der Aufmerksamkeitslenkung, Lernen von Entspan-
nungstechniken, Hypnotherapie, Visualisierungsiibungen, Verfahren zur Umbewertung von Schmer-
zen, der Distanzierung von emotionalen Aspekten des Schmerzerlebens, der Uberwindung von Riick-
zugstendenzen, Abbau von katastrophisierenden Kognitionen, Hilflosigkeit und passivem Coping.
Stressbewaltigungsprogramme: Langanhaltender oder starker Stress ist ein Risikofaktor fir die Ent-
wicklung psychischer Storungen, fihrt zu starkeren Schmerzen und tragt moglicherweise zu Kran-
keitsschiben bei, wobei Symptomverschlechterungen ihrerseits wiederum Stressoren darstellen.
Stressprogramme sind seit langem etablierte psychologische Standardinterventionen. Methodisch
ahneln sie den Krankheitsbewaltigungsprogrammen, sie zeigen Effekte auch auf Krankheitssymptome
wie Schmerzstarke. Viel versprechend scheint auch der Emotional-Disclosure-Ansatz, der eine Verrin-
gerung der Krankheitsaktivitat bewirkt. Diese Programme sind angezeigt fiir Patienten, die zusatzlich
zu ihrer Erkrankung weiteren psychischen Belastungen ausgesetzt sind und geringe Bewaltigungsfa-
higkeiten aufweisen. Psychotherapie: Wenn auch die Mehrzahl der Patienten keine psychischen Sto-
rungen entwickelt, so ist deren Haufigkeit - wie bei anderen schmerzhaften und behindernden Er-
krankungen auch - deutlich groBer als bei Gesunden. Am héaufigsten sind depressive und Angststo-
rungen. Die meisten Untersuchungen mit positiven Effekten liegen fiir die kognitive Verhaltensthera-
pie vor. Gunstig ist, wenn der Therapeut Gber Grundkenntnisse der Rheumatologie verfiigt. Die Auffas-
sungen, die RA sei eine psycho-somatische Erkrankung oder es gebe eine ,,Rheumapersonlichkeit®
sind obsolet.
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Die Diatassistenten und Ernahrungsberater spielen ebenfalls eine wichtige Rolle fir die komplexe
rheumatologische Therapie. Neben der intensiven medikamentdsen und physikalischen Therapie von
rheumatischen Erkrankungen ist eine geeignete Erndahrung von additiver Bedeutung. Bei 40% der RA-
Kranken kann eine bestehende Fehl- und Mangelerndhrung angegangen , der Entziindungsprozess
etwas vermindert und der Osteoporose vorgebeugt bzw. diese erganzend behandelt werden. Obwohl
die Ernahrungsintervention nicht die Krankheit heilt, ist eine Besserung des Krankheitsverlaufes, eine
Einsparung von Medikamenten und eine Verminderung unerwiinschter Nebenwirkungen zu erzielen.
Diatassistenten und Ernahrungsberater achten deshalb bei allen Arten rheumatischer Erkrankungen
auf vollwertige Kost. Darliber hinaus sorgen sie fiir die ausreichende Zufuhr und den Erhalt von Antio-
xidantien, Spurenelementen und Mineralsalzen bei der Zubereitung von Speisen, z.B. in einer Rheu-
maklinik. Bei der individuellen Erndhrungsberatung beraten sie die Patienten hinsichtlich einer be-
darfsgerechten Nahrstoffzufuhr, um Uber- und Untergewicht zu beseitigen, da untergewichtige Patien-
ten oft eine Osteoporose (s. u.) haben und Gbergewichtige unter einer verstarkten Belastung der Ge-
lenke leiden.

4.1.9 Ernahrungsberater, Okotrophologen

Wesentliche Mediatoren der Entziindung, Prostaglandine und Leukotriene (Eicosanoide) entstehen aus
Arachidonséaure, diese kommen nur in tierischen Produkten vor. Der Entziindungshemmung dienen die
Verminderung der Arachidonsdure und die erhohte Zufuhr der Eicosapentaensaure (inkl. der Vorstufe
alpha-Linolensdure) und Dihomo-Gammalinolenséure, die ausreichende Zufuhr von Spurenelementen
und Antioxidantien, sowie die Vermeidung entziindungsfordernder Faktoren wie Rauchen, lbermaBi-
ger Alkoholgenuss und Stress. Bei der rheumatoiden Arthritis wurden einige kontrollierte Diatstudien
mit positivem Ergebnis durchgefiihrt, z.B. durch vegetarische oder vegane Ernahrung. Hierbei wird
keine Arachidonsaure zugefihrt (Adam et al 2003). Darlber hinaus wurde in einigen Studien Uber
positive Auswirkungen von totaler Nahrungskarenz bei Patienten mit rheumatoider Arthritis berichtet
(Kjeldsen-Kragh et al 1991).

Durch den Entziindungsprozess, durch Medikamente (Glukokortikoide) und die Bewegungseinschran-
kung sind Patienten mit rheumatischen Erkrankungen von Osteoporose bedroht. Deshalb gehort es zu
den wichtigsten Aufgaben des Rheumatologen, unterstiitzt durch die Erndhrungsberater, auch ggf.
eine Osteoporose-Prophylaxe durchzufiihren. Diese besteht in ausreichender Kalziumzufuhr, Vermin-
derung der Phosphatzufuhr, Vermeidung von gleichzeitiger Gabe von Kalzium zusammen mit Nahrstof-
fen, die viel Phytat oder Oxalat enthalten, sowie der Gabe von Vitamin D.
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4.1.10 Sozialarbeiter und Rehabilitationsberater

Der Schwerpunkte der Sozialarbeit/Sozialpddagogik bei Patienten mit rheumatischen Systemerkran-
kungen liegt, wie bei chronisch Kranken allgemein, in der Sozialberatung. lhr zentrales Thema ist die
Information Uber die verschiedenen Sozialleistungen, ihre Trager, ihre Anspruchs- bzw. Leistungsvor-
aussetzungen und auch deren Grenzen. Zu denken ist u. a. an medizinische und berufliche Rehabilita-
tionsleistungen, an Renten- und Pflegeleistungen und Leistungen der Arbeits- und Versorgungsverwal-
tung - aber auch an die sich ausweitenden Zuzahlungsverpflichtungen und Leistungsbegrenzungen der
Versicherten. Zu beriicksichtigen sind auch ihre vielféltigen Mitwirkungspflichten. Die genannten Leis-
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tungen werden in der Regel nur auf Antrag gewéhrt. Damit sind viele Kranke in der Antragstellung, ggf.
auch im Widerspruchsverfahren zu unterstiitzen und zu begleiten. Dabei sind ihre sozialrechtlich ver-
brieften Wunsch- und Wahlrechte geltend zu machen.

Weitere Themen sind durch die Stichworte Arbeitsrecht, Unterstiitzung im familidren System und
durch Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen und Quellen krankheits- und behandlungsbe-
zogener Informationen z.B. im Internet wenigstens anzudeuten. In Grenzen Ubernehmen Angehorige
dieser Berufsgruppe auch psychologisch-supportive und psychoedukative Aufgaben und Funktionen.
Ein erheblicher Anteil der chronisch Rheumakranken beantragt rehabilitative Leistungen. Im Kontext
von Rehabilitation bestehen besonders glinstige Moglichkeiten, sozial- und arbeitsmedizinische und -
rechtliche Probleme (u a. mit Rehabilitationsberatern) zu thematisieren und einer Lésung naher zu
bringen.

4.2 Besondere Strukturelemente

In diesem Abschnitt werden einige zentrale Strukturelemente einer integrierten rheumatologischen
Versorgung dargestellt. Ihre Vernetzung wird regional unterschiedlich zu organisieren und rechtlich zu
verfassen sein. Standardldsungen fir die vielféltigen Vernetzungsprobleme scheinen im Augenblick
(Winter 2007) nicht zur Verfiigung zu stehen.

4.2.1 Die rheumatologische Schwerpunktpraxis

Die rheumatologische Schwerpunktpraxis (RSP) ist eine ambulante arztliche Einrichtung, die sich auf
die Abklarung und Behandlung entziindlich-rheumatischer Krankheitsbilder und ihrer Grenzformen
spezialisiert hat. Im Unterschied zur Ermachtigungsambulanz sind die Inhaber der RS zur facharztli-
chen Versorgung zugelassen, die RSP ist nicht an eine stationare Einrichtung gekoppelt. Sie wird im
Regelfall von Facharzten fiir Innere Medizin/Rheumatologie betrieben. Meist sind einige Arzthelferin-
nen, oft andere medizinische Fachangestellte wie medizinisch-technische Assistentinnen und Sekreta-
rinnen in der RS tatig. In der ehemaligen DDR gab es die Rheumadispensaires mit entsprechenden
Aufgaben. Im Zuge der Wiedervereinigung wurden die meisten von ihnen aufgelést, mit anhaltend
negativen Folgen fir die flichendeckende Versorgung der Bevdlkerung in den neuen Bundeslandern.
Gegenwartig existieren wieder einige solcher Einrichtungen.

Neben der facharztlichen Grundversorgung, mit Anamnese, Untersuchung und Beratung werden zu-
satzliche Leistungen angeboten oder in Kooperation mit anderen Einrichtungen vorgehalten. Dazu
gehoren vor allem

e Grundlabor, fachspezifisches Labor

e Rodntgen

e (Arthro-)Sonografie

e Gelenkpunktion und -injektion

e Krankheitsspezifische Dokumentation
e Patienten-Information und Schulung

Manche RSP haben verfolgen daneben spezielle Interessen (Studienambulanz, Osteologie, Schmerz-
therapie, naturheilkundliche Verfahren).

Die Zuweisung zur RSP erfolgt i. d. R. bei entsprechendem Verdacht durch Hausarzte oder andere
Fachérzte. Die in der RSP erhobenen Befunde wie auch die durchgefiuhrten und/oder vorgeschlagenen
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weiteren diagnostischen oder therapeutischen MaBnahmen, werden dem Zuweiser/Hausarzt in Form
eines Arztbriefes mitgeteilt.

Die Terminplanung einer RSP folgt einem differenzierten Schema: unterschieden werden Termine zur
Erstvorstellung, Wiedervorstellung, Notfallabklarung, Sprechstunde fir frihe Arthritiden und zu Tele-
fonkontakten. Technische Leistungen wie Labor und Rontgen bendétigen ebenfalls eine abgestimmte
Terminplanung. Die Dringlichkeit akuter Versorgungsfragen wie die Frage der notwendigen Dichte und
Intensitat der rheumatologischen Betreuung ist den Hausarzten vorzuschlagen und mit ihnen abzu-
stimmen. Therapiedurchfiihrung und Therapieliberwachung werden i. d. R. gemeinsam mit den
betreuenden Hausarzten durchgefiihrt, wobei - unter den Bedingungen der Arznei- und Heilmittelbud-
getierung - die Verordnungen zunehmend in der RSP erfolgen.

In der RSP besteht eine besondere Kompetenz zur Indikationstellung zur stationdren konservativen
wie operativen Versorgung und zur Einleitung von RehabilitationsmaBnahmen - vor dem Hintergrund
besonderer Kenntnisse zu den jeweiligen regionalen und Uberregionalen Strukturen und Netzwerken.
Auch die Zusammenarbeit mit und die Vertretung von Patienteninteressen gegeniiber Amtern, Behor-
den und Kostentragern gehort zu den Aufgaben einer RSP.

4.2.2 Akutkrankenhaus und Fachklinik

Die Aufgabe der internistisch-rheumatologischen Akutklinik resp. Fachabteilung in einem Akutkran-
kenhaus besteht allgemein darin, die stationdre Diagnostik und Therapie von Rheumapatienten zu
gewahrleisten. Dies schlieBt die Vorhaltung einer Notfallambulanz sowie die pra-, post- und ggf. teil-
stationare Betreuung ein. Eine stationare Aufnahme in eine rheumatologische Akutklinik ist vor allem
bei akuten Symptomen im muskuloskelettalen Bereich, aber auch in anderen Organsystemen, erfor-
derlich. Den gesetzlichen Hintergrund hierfir stellt der § 39 Abs.1 SGB V dar, der dies vor allem dann
vorsieht, wenn eine Erkrankung nur mit den Mitteln eines Krankenhauses diagnostiziert und/oder
behandelt werden kann.

In Abgrenzung zu nicht-rheumatologischen z.B. allgemein-internistischen Fachabteilungen in Kranken-
hausern, die zum Teil ebenfalls die Versorgung von Rheumapatienten ibernehmen, besteht der Vorteil
internistisch-rheumatologischer Akutkliniken resp. Fachabteilungen darin, neben dem spezifischen
Fachwissen um die Krankheitsbilder und der Erfahrung aufgrund hoher Fallzahlen, alle komplexen
diagnostischen und therapeutischen MaBnahmen unter Leitung eines internistischen Rheumatologen
durch ein multidisziplinares Team durchfuhren lassen zu konnen. Darlber hinaus kommt diesen Ein-
richtungen eine wichtige Aus- und Weiterbildungsfunktion zu.

Die erforderliche Strukturqualitat akut-internistischer rheumatologischer Einrichtungen wurde durch
die Darstellung der notwendigen strukturellen Rahmenbedingungen definiert (Lakomek et al 2002).
Idealerweise besteht zwischen den rheumatologischen Akutkliniken und den niedergelassenen Fach-
arzten aus der naheren und ferneren Umgebung eine gute Kooperation, die sich auch darin ausdriickt,
den Versorgungsauftrag der niedergelassenen Fachéarzte nachts, an bestimmten Wochentagen und am
Wochenende zusétzlich abzusichern und zum anderen fiir Noteinweisungen aus der Praxis rund um die
Uhr zur Verfligung zu stehen.

Die Indikation zur akutstationaren Aufnahme in der internistischen Rheumatologie erfolgt auf der
Grundlage des § 39 SGB V, aber nur zum Teil gemaB § 17c¢ KHG (G-AEP Kriterien), da diese Kriterien
fur die stationdre Versorgung von Patienten mit chronischen Erkrankungen nur eingeschrankt geeig-
net sind. Die Indikation zur stationdren Aufnahme besteht grundsatzlich fir Rheumakranke mit kurz-
fristigen Verschlechterungen, plotzlich auftretenden Krankheits- oder Behandlungskomplikationen
oder akuten Begleit- oder Folgekrankheiten. Als typische Indikationen gelten in diesem Zusammen-
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hang z.B. rheumatologische Notfélle, Schubsituationen oder auch diagnostische Unklarheiten bei po-
tentiell gefahrlichen Erkrankungen und iiberwachungsintensive Behandlungsverfahren.

Der multidisziplindre Behandlungsansatz im akut-stationdren Bereich der Rheumaklinik erfordert den
Einsatz eines fachérztlich geleiteten therapeutischen Teams bestehend aus

e Arzten (Facharzte mit Schwerpunkt Rheumatologie) in Verbindung mit Fachérzten anderer Schwer-
punkte und mit Anschluss an intensivmedizinische Versorgung

o Pflegekraften *

e Physiotherapeuten '
e FErgotherapeuten '

e Psychologen '

e sowie optional Erndhrungsberatern und Sozialarbeitern.

Die Aufgaben des therapeutischen Teams bestehen in der
e Minderung der Krankheitsaktivitat

e \Verbesserung der Funktion

e Verhinderung von weiteren Schadigungen

e Hilfe bei Behinderung

e Verbesserung der Krankheitsakzeptanz

e Optimierung des Umgehens mit der Erkrankung

e Beratung bezlglich der Versorgungssituation.

Die vorrangige Aufgabe des therapeutischen Teams ist es, die vielfach mit Krankheitsaktivitat einher-
gehende drohende Einschrankung oder den Verlust von Korperfunktionen, -strukturen oder der Teil-
habe (Partizipation) zu minimieren oder zu verhindern. Hierflr ist eine spezielle Ausbildung und Erfah-
rung essentiell. Die Anwendung rheumatologisch-rehabilitativer Methoden ist heute selbstverstandli-
cher Teil der akutstationaren rheumatologischen Versorgung. Bei Exazerbationen und/oder Komplika-
tionen von chronischen Krankheiten wie der rheumatoiden Arthritis ist es von entscheidender Be-
deutung, neben der akutmedizinischen Diagnostik und Therapie eine intensive Friihmobilisation oder
Frihrehabilitation im Rahmen einer spezifisch rheumatologischen Komplextherapie durchzufiihren, um
Beeintrachtigungen der Funktionsfahigkeit im Sinne der ICF zu verhiiten sowie bereits manifeste Sto-
rungen zu beseitigen, zu vermindern und einer Verschlimmerung vorzubeugen (Lang et al 2003, La-
komek et al 2007).

Eine exakte Definition der Schnittstelle zwischen Akut- und Rehabilitationsbehandlung wurde bisher
aus pragmatischen in der rheumatologischen Versorgungskapazitat liegenden Griinden nicht fiir erfor-
derlich gehalten. Die wesentlichen Unterschiede zwischen akutrheumatologischer und rehabilitativer
Versorgung sind im Abschnitt 4.2.4 dargestellt.

Jede internistisch-rheumatologische Akutklinik sollte eine enge Kooperation mit einer rheumaorthopa-
dischen Fachklinik pflegen, um eine optimale rheumatologische Versorgung gewahrleisten zu kénnen.
Rheumaorthopadische Fachkliniken haben eine wichtige Funktion insbesondere fiir die operative Ver-
sorgung von Patienten mit rheumatischen Erkrankungen. Rheumaorthopéaden unterscheiden sich von
Orthopaden ohne Zusatzbezeichnung in der Regel durch ihre besondere Erfahrung in der operativen

* mit Erfahrung in der Behandlung rheumatologischer Patienten, zum Teil mit Schwerpunkt Rehabilita-
tion
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Behandlung von Patienten mit rheumatischen Erkrankungen, diese weisen durch die chronische Ent-
zindung verschiedene Besonderheiten auf, die bei Operationen zu beriicksichtigen sind.

Nach Diagnostik und Behandlung einer akuten Symptomatik oder einem operativen Eingriff im Rah-
men der begrenzten Krankenhausverweildauer ist eine Anschlussrehabilitation (auch als Anschluss-
heilbehandlung bezeichnet) innerhalb einer Frist von 14 Tagen nach Krankenhausentlassung vielfach
notwendig z.B. fiir die erfolgreiche Reintegration in die Erwerbstatigkeit bzw. ins hdusliche Umfeld mit
Vermeidung von Pflegebedirftigkeit.
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4.2.3 Tertidres Behandlungszentrum mit Aufgaben in Forschung und Lehre, Forschungsein-
richtungen, Rheumazentren und Kerndokumentation

Tertidre Behandlungszentren

Hierbei handelt es sich um rheumatologische Einrichtungen an Kliniken der Maximalversorgung, die
als universitare Einrichtungen auch Aufgaben in Lehre und Forschung Gbernehmen. Von den 34 Medi-
zinischen Fakultéten in Deutschland weisen nach aktuellen Erhebungen der DGRh 12 eine Planstelle
fur eine Professur fir Internistische Rheumatologie (5x C4/W3; 7x C3/W2) als Leitung eines solchen
Zentrums aus.

Die meisten dieser Einrichtungen nehmen im ambulanten und stationaren Bereich auch Aufgaben der
primaren und sekundaren internistisch-rheumatologischen Versorgung wahr. Im Rahmen der stationa-
ren Behandlung Ubernehmen sie dariiber hinaus die Versorgung der rheumatologischen Patienten mit
Organbeteiligungen und mit schwerwiegenden Komplikationen der Therapie. Dies betrifft vor allem
Patienten mit Systemerkrankungen wie Kollagenosen und Vaskulitiden, die nicht selten einer multidis-
ziplindre Diagnostik und Therapie bedurfen.

Die ambulante Versorgung findet zumeist im Rahmen von Hochschulambulanzen statt, die den Uni-
versitatskliniken nach § 117 SGB V fiir klinische Forschung und Lehre in begrenztem Umfang einge-
raumt wird, seltener auch im Rahmen personlicher Ermachtigungen. Nach dem GKV-
Wettbewerbsstarkungsgesetz kénnen Ambulanzen nach § 116b SGB V fiir seltene Erkrankungen und
Erkrankungen mit besonderen Krankheitsverlaufen, zu denen auch die rheumatischen Erkrankungen
gehdren, zugelassen werden. Die meisten tertidren Zentren haben fiir die Erstdiagnostik von Patienten
mit entzlindlichen rheumatischen Erkrankungen sog. Arthritis-Friihdiagnose-Sprechstunden eingerich-
tet. In einigen Zentren existieren fiir die intravendse Behandlung mit Biologika Therapieambulanzen,
vereinzelt verfligen diese Zentren auch Uber eine Tagesklinik. Einige haben zur Optimierung der Teil-
nahme an klinischen Studien spezielle Studienambulanzen eingerichtet, die von trainierten Study-
Nurses organisiert werden.

Forschungseinrichtungen

Forschung in der Rheumatologie findet primar an den Universitaten sowie an dem Uberregionalen
Deutschen Rheuma-Forschungszentrum (DRFZ) statt. Entscheidend fiir die Entwicklung der Forschung
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waren FordermaBnahmen des Forschungsministeriums und der Deutschen Forschungsgemeinschaft,
so z.B. die Einrichtung von klinischen Forschergruppen und die Forderung im Rahmen des Kompe-
tenznetzes Rheuma (s. 7.4). Das DRFZ, ein Institut der Leibniz-Wissenschaftsgemeinschaft, verfiigt mit
mehr als 140 Mitarbeitern Uber die umfangreichsten Forschungskapazitdten auf dem Gebiet der
Rheumatologie in Deutschland und ist auch international eines der anerkannten Zentren. Es sichert
die Einbindung der Rheumatologie in nationale und internationale Forschungsprojekte. Das DRFZ ko-
operiert in der experimentellen und epidemiologischen Forschung mit allen universitéaren rheumatolo-
gischen Behandlungszentren sowie vielen Versorgungskrankenhdusern und tber 100 vertragsarztlich
tatigen Rheumatologen. Der Forschungsbereich Epidemiologie untersucht mit verschiedenen Quer-
schnitts- und Kohortenstudien die Situation der rheumatologischen Versorgung und stellt regelméaBig
Daten zur Verfiigung.

Regionale Rheumazentren, Kerndokumentation

Durch eine Anschubfinanzierung des Bundesministeriums fir Gesundheit wurden im Jahr 1992 in
Deutschland zunachst 21 Rheumazentren gegriindet, zumeist in mit einer Universitatsrheumaklinik als
Kristallisationspunkt und Organisationszentrum. Ziel war die Verbesserung der Versorgung Rheuma-
kranker vor Ort durch Biindelung aller an der regionalen Versorgung Beteiligter im Sinne einer Netz-
werkbildung. Auch wenn die Finanzierung des Modells bereits 1999 ausgelaufen ist, hat dieses Kon-
zept zur nachhaltigen Errichtung von derzeit 30 Regionalen Kooperativen Rheumazentren gefiihrt. Sie
sind in der Arbeitsgemeinschaft Regionaler Kooperativer Rheumazentren in der DGRh zusammenge-
schlossen und heute decken lber 90 % der Flache Deutschlands ab (www.dgrh.de). Ziel der Arbeits-
gemeinschaft ist die nachhaltige Verbesserung der Behandlungssituation chronisch Rheumakranker
durch eine einheitliche, qualitativ hochstehende, wohnortnahe Versorgung. Zumeist sind Rheumazent-
ren in der Rechtsform eingetragener Vereine organisiert, andere stellen Interessenverbiinde dar. Die
Uberwiegende Zahl der Rheumazentren hat sich um universitare Abteilungen herum organisiert. Mit-
glieder sind niedergelassene Rheumatologen, Arzte aus Krankenhdusern mit akutrheumatologischen
Betten, Arzte aus Rehabilitationseinrichtungen (stationdre und ambulante Rehabilitation, Tagesklini-
ken), Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Sozialarbeiter, Psychologen. Rheumazentren gelten vor Ort
als Ansprechpartner fiir Patienten, Rat suchende Arzte anderer Disziplinen und auch Krankenkassen.

4.2.4 Rehabilitationseinrichtungen

Rehabilitation zielt generell auf die Beseitigung oder Verminderung der vielféltigen in Abschnitt 2.2
dargestellten Krankheitsfolgen, vor allem der Einschrankungen von Alltagsaktivitdten und Teilhabe
nach der ICF, im Rahmen einer kompetenten interdisziplinaren und komprehensiven Versorgung. Sie
erfolgt in Deutschland in der medizinischen und beruflichen Rehabilitation regelmaBig ganztéagig. Ent-
sprechend ihres gesetzlichen Auftrags hat die Rehabilitation zwei zentrale Aufgaben: 1. die Erwerbsfa-
higkeit wiederherzustellen oder zu erhalten (,Rehabilitation vor Rente“ - Leistungstrager vor allem
Gesetzliche Rentenversicherung nach Sozialgesetzbuch VI) und 2. Behinderung und Pflegebediirftig-
keit zu vermeiden oder deren Ausmal zu vermindern (,Rehabilitation vor Pflege® - Leistungstrager vor
allem Gesetzliche Krankenversicherung nach Sozialgesetzbuch V).

Die Indikation zur Durchfiihrung von RehabilitationsmaBnahmen ergibt sich aus dem individuellen
Problem- und Risikoprofil, der Definition konkreter Rehabilitationsziele, einer positiven Prognose,
diese Ziele zu erreichen, einer positiven Rehamotivation und der Rehafahigkeit. Die Kommission
Rehabilitation der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie hat folgende Reha-Indikationen bei
Patienten mit entzlindlich-rheumatischen Krankheiten definiert (Jackel et al 1996):

e Frihfdlle® mit drohender Funktionseinschrankung oder Chronifizierung (vor allem
Krankheitsinformation, Schulung und Training durch ein spezialisiertes Team),

e Patienten mit korperlichen Funktionseinschréankungen (Patientenschulung, Funktionstraining,
Verbesserung von Koordination, Kraft und Ausdauerleistung),
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e Patienten mit psychosozialen Belastungen (Entspannungstechniken, Schmerzbewaltigungs- und
Coping-Strategien, psychologische Interventionen, Partnergesprache, Arbeitsplatzanalysen und
Berufsberatung).

Vor allem im Zusammenhang mit dem Erhalt und der Wiederherstellung der Erwerbsfahigkeit sind die
sozialmedizinische Begutachtung mit Erstellung eines qualitativen und quantitativen Leistungsbildes,
eine systematische Rehanachsorge und insbesondere die Weichenstellung zur Durchfihrung von diffe-
renzierten Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (friiher als berufliche Rehabilitation bezeichnet)
spezifische Kompetenzen der medizinischen Rehabilitation.

Die Erflllung der vielféltigen Aufgaben der Rehabilitation erfordert ein interdisziplindres Team. Im Ge-
gensatz zur begrenzt verfligbaren ambulanten Versorgung durch Therapeuten, die oft fern vom Ver-
ordnenden einzeln arbeiten, ist das /nferdisziplinare Rehabilitationsteam hinsichtlich der rehabilitati-
ven Orientierung auf Basis der ICF speziell geschult, erfahren in der Behandlung von Patienten mit
rheumatischen Erkrankungen und durch die regelméaBige patienten- und problembezogene Abstim-
mung der Teammitglieder zu Zielsetzung, Behandlung und Zielerreichung gekennzeichnet.

Aus der ambulanten Betreuung erfolgt der Zugang zur Rehabilitation in der Regel nach dem allgemei-
nen Antragsverfahren. Im Zusténdigkeitsbereich der gesetzlichen Krankenversicherung sind dabei
verordnungsberechtigte Arzte einzuschalten und eine Uberpriifung nach den Rehabilitationsrichtlinien
des Gemeinsamen Bundesausschusses durchzufiihren (s. Abschnitt 7.5.). Dies gilt nicht, wenn die
gesetzliche Rentenversicherung der zustandige Rehabilitationstrager ist.

Von der so genannten Frithrehabilitation im Akutkrankenhaus unterscheiden sich die MaBnahmen in
Rehabilitationseinrichtungen vor allem durch

e ihre Unabhangigkeit von einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustands, die eine (ra-
sche) akutmedizinische Diagnostik und Therapie mit entsprechend hohem (Zeit-) Aufwand im Kran-
kenhaus notwendig macht und rechtfertigt

e eine gute Rehabilitationsféhigkeit, die eine Voraussetzung fiir die aktive Mitarbeit z.B. beim physio-
/sporttherapeutischen Training ist

e die hohe Intensitat rehabilitativer Interventionen, die in der Regel deutlich Gber 11 Stunden pro
Woche liegt, in Kombination mit fir Rheumakranke notwendigen Ruhephasen im Tagesablauf, die
nicht durch akutmedizinische Diagnostik und Interventionen beeintrachtigt werden

e die langere Regeldauer von drei Wochen mit individuell méglicher Verlangerung bei Bedarf statt
dem Abbruch der frihrehabilitativen Interventionen bei Abschluss der Akutdiagnostik/-therapie
bzw. bei Erreichen der durch Fallpauschalen bedingten kurzen Krankenhausverweildauer

e bedarfsgerechter Einsatz aller im Abschnitt 4.1 genannten Berufsgruppen aus mehr als drei ver-
schiedenen Disziplinen nach einem umfassenden ICF-basierten Rehabilitationskonzept

e die hohe sozialmedizinisch-gutachterliche Kompetenz, auf deren Grundlage auch die berufliche
Orientierung wahrend der medizinischen Rehabilitation und die Weichenstellung fir anschlieBende
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben erfolgen.

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation finden in Deutschland weit Uberwiegend (noch) in wohn-
ortfernen stationédren Rehabilitationseinrichtungen statt. Als Voraussetzungen fir die ambulante Re-
habilitation bei muskuloskelettalen Erkrankungen gelten Mobilitat (in der Regel einschlieBlich der Nut-
zung offentlicher Verkehrsmittel), Erreichbarkeit in zumutbarer Fahrzeit (Richtwert unter 45 Minuten)
und Sicherstellung der hauslichen Versorgung (Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation, 2005).
Wenn folgende Kontraindikationen der ambulanten Rehabilitation bei muskuloskelettalen Erkrankun-
gen vorliegen, sollte eine stationdre RehabilitationsmaBnahme durchgefiihrt werden: ausgepragte
Beeintrachtigungen der Funktionsfahigkeit und/oder Multimorbiditdt, mangelnde psychische Belast-
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barkeit, pflegerische Betreuung, stindige arztliche Uberwachungsnotwendigkeit oder Notwendigkeit
der Entlastung und/oder Distanzierung vom sozialen Umfeld zu Hause. Eine stationare Rehabilitation
ist grundsétzlich auch dann in Erwagung zu ziehen, wenn regional ein multidisziplinares Team mit spe-
zifischer Expertise fiir rheumatische Krankheiten nicht zur Verfligung steht, wie dies z. B. in diinn be-
siedelten Regionen haufig der Fall ist.

Die Rehabilitation ist nach Einschatzung von Patienten und Arzten fester Bestandteil des Therapiekon-
zepts. Sie wurde z.B. fir die Spondyloarthritiden in die internationalen evidenzbasierten ASAS-
/EULAR-Empfehlungen zu Behandlungsstrategien aufgenommen (Zochling et al 2006). Zur (Re-
)Integration ins Erwerbsleben bieten die Rehabilitationstréager neben der medizinischen Rehabilitation
mit ggf. anschlieBender stufenweiser Wiedereingliederung ,Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben®
(friher berufsférdernde MaBnahmen) an. Sie umfassen nicht nur Umschulungen sondern eine breite
Palette von Angeboten, die - ggf. kombiniert - individuell und flexibel erbracht werden sollen.
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4.2.5 Patientenschulung

PatientenschulungsmaBnahmen sind in den letzten Jahren zu einem wesentlichen Bestandteil moder-
ner Behandlungskonzepte in der Rheumatologie geworden. Eine systematische Patientenschulung
verbessert das Krankheitswissen und die therapeutische Mitarbeit und veréndert die Einstellung zur
Erkrankung und das Krankheitsverhalten in positiver Weise. Sie unterstutzt die Betroffenen bei der
Krankheitsbewaltigung und verbessert ihre Lebensqualitat. Darliber hinaus flihrt sie mittel- und lang-
fristig zu Kosteneinsparungen. Unter Patientenschulung werden alle systematisch geplanten und
durchgefiihrten MaBnahmen verstanden, die durch den Einsatz psychologischer Methoden und pada-
gogischer Techniken darauf abzielen, die krankheitsbezogenen oder therapeutisch relevanten Einstel-
lungen und Verhaltensweisen von Patienten im positiven Sinne zu beeinflussen und damit den Ge-
sundheitszustand von Patienten zu verbessern. Patientenschulung geht weit Uber eine Patientenauf-
klarung oder -beratung (z.B. in der arztlichen Sprechstunde) und eine unidirektionale Patienteninfor-
mation (z.B. durch Vortrage) oder ein Patiententraining (z.B. Gelenkschutztraining) hinaus. Eine Patien-
tenschulung ist mehrdimensional angelegt. Sie zielt neben der Wissensvermittlung auf das Erlernen
bestimmter Fertigkeiten im Umgang mit der Erkrankung, eine Verbesserung des Selbstmanagements
und eine Veranderung von gesundheitsrelevanten Uberzeugungen und Einstellungen, um den Krank-
heitsverlauf glinstig zu beeinflussen und ungiinstige Folgen der chronischen Erkrankung zu verhindern
oder abzumildern. Ein wesentliches Merkmal der Schulung ist die Durchfiihrung durch ein multidiszi-
plinares Team und die aktive Einbeziehung der Teilnehmer in den Lernprozess.

4.2.6 Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen
Rheumatische Erkrankungen flihren vielfach trotz medizinischer Versorgung fir die Betroffenen zu

erheblichen Einschrankungen im Alltag. Die Situation am Arbeitsplatz und in der Familie, bei Sport und
Freizeit werden durch die Erkrankung veréndert. Mit der Diagnose verandert sich haufig die gesamte
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Selbstwahrnehmung und Zukunftsperspektive rheumakranker Menschen. In dieser Situation finden
die Betroffenen bei den Professionellen im System der Gesundheitsversorgung haufig nicht die Infor-
mation, Beratung und Unterstiitzung, die sie bendétigen.

Selbsthilfegruppen bieten den Betroffenen die Moglichkeit zum Austausch mit gleichermafen Betrof-
fenen und gegenseitige Unterstitzung. Die Gruppen sind auf Landes- und Bundesebene, zum Teil auch
auf regionaler Ebene in Vereinen zusammengeschlossen. Die Selbsthilfeorganisationen stellen laien-
verstandliche Informationsmaterialien zum Krankheitsbild und zur Therapie bereit und organisieren
fachliche Beratung und Hilfen zur Unterstiitzung in der Bewaltigung des Alltags mit der Erkrankung.
Selbsthilfeorganisationen vertreten auBerdem die kollektiven Interessen der von ihnen vertretenen
Patientengruppen. Die Leistungen von Selbsthilfegruppen wurden frither durch die ,Drei Bs“ verdeut-
licht: Beratung - Bewegung (z.B. im Rahmen des Funktionstrainings) - Begegnung. Ein wesentliches
Merkmal aller Selbsthilfeaktivitédten ist die Starkung des Betroffenen (Empowerment) in Hinblick auf
die Krankheitsbewaltigung und in Hinblick auf die Kompetenzen im Umgang mit den Akteuren in der
Gesundheitsversorgung (Arzte, Krankenkassenmitarbeiter, Klinik- und Praxispersonal etc.). Die Bedeu-
tung der Selbsthilfe ist durch die Bundesregierung und die Sozialleistungstréager anerkannt worden.
Die Bundesregierung hat die finanzielle Férderung u. a. durch die gesetzlichen Krankenkassen und
Rentenversicherungen gesetzlich geregelt.
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5. Ziele, Werte, Normen und Grundlinien rheumatologischer Versorgung

Die rheumatologische Versorgung von akut und chronisch Rheumakranken muss sich in ihren Zielen,
Strukturen, Prozessen und Ergebnissen an vielféltigen Vorgaben orientieren. In erster Linie zu berlick-
sichtigen sind professionelle und (sozial)rechtliche Normen, ethische Prinzipien sowie Patientenpréfe-
renzen. Zu diesen stehen in Deutschland kaum Informationen zur Verfiigung. In GroBbritannien wur-

den ,Standards of Care for People with Inflammatory Arthritis“ unter ausdricklicher Beteiligung von
Rheumakranken erarbeitet.

Auch internationale Entwicklungen und Erfahrungen missen zur Kenntnis genommen werden (in Form
z.B. von Versorgungsstandards (s. 0.) und Leitlinien) ebenso wie nationale Entwicklungstendenzen in
und auBerhalb der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV). Hierzu zéhlen vor allem

o Dbegrenzte finanzielle Ressourcen mit Folgen fiir die Verfligbarkeit von ambulanten und stationaren
Leistungen, fur vielfaltige Zuzahlungen von Versicherten und Patienten und fur die Vergltung arzt-
licher Leistungen,

o Verlagerung stationérer Leistungen in den ambulanten Sektor,

e Herausbildung von regionalen und Uberregionalen Rheumazentren bei gleichzeitiger Betonung
wohnortnaher Einrichtungen wie z.B. Tageskliniken,

o Ausbildung integrierter Versorgungsformen und -programme,

e intraprofessionelle Vorgaben durch Evidenzberichte, systematische Zusammenfassungen, Leitlinien
und Standards,

e untergesetzliche Normen des Gemeinsamen Bundesausschusses, zunehmend auf der Basis von
Gutachten des Instituts fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG),

o die Neuordnung der Facharztgebiete v. a. im Bereich Innere Medizin und Orthopadie, national und
im europaischen Kontext und

e die voraussichtlich zunehmende Bedeutung und Professionalisierung der Pflege (,Nurse Practitio-
ners, Consultants® in GroBbritannien, Holland und Skandinavien) und der weiteren an der Behand-
lung von Rheumakranken beteiligten Berufe wie z.B. Physio- und Ergotherapeuten, Psychologen,
Sozialpadagogen.

Diese Entwicklungen verédndern die Rahmenbedingungen, innerhalb derer die wesentlichen Ziele der
fachrheumatologischen Versorgung, der sie tragenden Arzte und Angehorigen anderer therapeutischer
Berufe und der Selbsthilfe verfolgt werden. Im Einzelnen sind dies

e ein ungehinderter gleichberechtigter Zugang zu fachrheumatologischen Einrichtungen (direkt oder
im Rahmen von Priméararztmodellen),

o unmittelbare Kontaktmaoglichkeiten bei akuten Verschlechterungen und Notfallsituationen,

e eine moglichst friihzeitige Diagnosestellung bzw. -sicherung, Prognosestellung und Risikostratifizie-
rung bei neu Erkrankten,

o die Indikationsstellung, Einleitung, Uberwachung und Anpassung vor allem der aufwandigen und
risikobehafteten Therapieverfahren,

e eine rasche, sichere und effiziente Remissionsinduktion und, wo mdglich, Heilung; wo beides nicht
gelingt, zielt die Behandlung auf die Kontrolle von Krankheitsaktivitdt und Beschwerden, die Siche-
rung von Lebensqualitdt und die Verlangsamung der Krankheitsprogression; alles tréagt dazu bei,
den Betroffenen eine moglichst normale Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu ermdglichen;

e die Mitwirkung an Assessment und Indikationsstellung zu komplexen Behandlungsverfahren incl.
der medizinischen und beruflichen Rehabilitation,
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e eine umfassende Patienteninformation und -schulung zur Patientenbefahigung, auch als Basis einer
gemeinsamen Entscheidungsfindung,

o die Beratung bezuglich der Nutzen und Gefahren alternativ-komplementéarer und ,Individueller Ge-
sundheitsleistungen® (Igel) auch und vor allem bei Zuriickstellung schulmedizinischer Verfahren,

o die Unterstitzung gerechtfertigter sozialmedizinischer Leistungsanspriiche,

e die Qualitatssicherung des gesamten Behandlungsprozesses, Weiterentwicklung der diagnosti-
schen und therapeutischen Methoden und des Versorgungssystems,

o die Vertretung der Patienteninteressen gegeniiber Offentlichkeit, Medizin, Kostentrager und Politik.

AuBerhalb der Reichweite einer fachrheumatologischen Mitbehandlung liegen in der Regel die Organi-
sation familidrer und weiterer sozialer Unterstiitzung, die Vermeidung oder Linderung sozialer Isolati-
on, die Durchfiihrung von Hausbesuchen, die Koordination des gesamten lebenslangen Behandlungs-
prozesses unter Beriucksichtigung aller korperlichen und psychischen Begleiterkrankungen, die Be-
rucksichtigung spiritueller Probleme und Hilfestellungen, spezielle schmerztherapeutische und psy-
chotherapeutische Verfahren. In diesen Feldern kommt es auf eine enge Zusammenarbeit mit anderen
arztlichen Disziplinen, vor allem den Hauséarzten, mit weiteren therapeutischen Berufen und ggf. nicht-
professionellen Gruppierungen wie den Selbsthilfeorganisationen an.

Die genannten Ziele sind Ausdruck verschiedener Grundwerte und Normen. Sie stehen im Dienst einer
frei zuganglichen bedarfsgerechten und gleichméaBigen Versorgung, eines generellen Diskriminierungs-
und Ausbeutungsverbots, des Primats von Patientenwohlfahrt und Patientenrechten, der Schadens-
vermeidung durch Vorsorge, Behandlung und Rehabilitation, einer umfassenden Evidenzbasierung der
medizinischen Versorgung, und damit auch des Wirtschaftlichkeitsgebots, der Achtung und Unterstit-
zung von Selbstbestimmung und Selbstmanagement der Patientinnen und Patienten auch dort, wo
arztliche Indikation und Patientenpraferenz nicht Gbereinstimmen, einer treuhénderischen Verantwor-
tung und Anwaltschaft fiir diejenigen, die ihre Rechte, Bediirfnisse und Praferenzen schwer selbst
artikulieren konnen, einer professionellen Autonomie, die unter anderem einer altruistischen Grund-
orientierung, der kollegialen Arbeitsteilung und Zusammenarbeit, der eigenen lebenslangen Fortbil-
dung und der Weitergabe und Weiterentwicklung rheumatologischen Wissens durch Forschung und
Lehre verpflichtet ist.

Die genannten Ziele und Werte lassen sich, in Analogie zu den ,fundamental principles® und ,,com-
mitments® der internationalen ,, Charter on medical professionalism“ (Medical Professionalism Project
2002), als Kernelemente einer aktuellen fachrheumatologischen Professionalitat verstehen. Hierzu
bekennt sich die Rheumatologie, hieran lasst sie sich messen, hierfiir kann sie Respekt und Anerken-
nung erwarten.

Um die formulierten Ziele im Einklang mit den genannten Werten und Normen zu erreichen, bedarf es
der folgenden Grundvoraussetzungen der fachrheumatologischen Versorgung:

1. eines flachendeckenden Netzes fachrheumatologischer Praxen, Ambulanzen, Akutkrankenhausab-
teilungen und Rehabilitationseinrichtungen mit geklarten abgestuften Zustéandigkeiten

2. einer engen Zusammenarbeit mit dem hausérztlichen Sektor

3. einer ausreichenden Zahl von internistischen und orthopadischen Rheumatologen und Rheuma-
chirurgen (fir Erwachsene und Kinder) sowie von speziell geschulten Pflegepersonen, Physio- und
Ergotherapeuten, Psychologen/Psychotherapeuten und Sozialpddagogen. Von Bedeutung sind
auch fokussierte Schulungsprogramme und Selbsthilfeangebote.

4. eines zuverldssigen und zeitstabilen Qualitdtsmanagements (Qualitatsbeobachtung, Qualitatsdar-
legung, Qualitatsvergleiche/Benchmarking, Qualitatsentwicklung von Personen, Einrichtungen,
Versorgungsstrategien)
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universitarer und anderer wissenschaftlicher Einrichtungen zur Sicherstellung der rheumatologi-
schen Forschung und Lehre und als unverzichtbare Impulsgeber der Fort- und Weiterbildung mit
einem Schwerpunkt in der Grundlagen-, Translations-, klinisch-evaluativen, epidemiologischen
oder Versorgungsforschung.

belastbarer Kontakte zu Selbsthilfeorganisationen, Sozialversicherungstragern und Politik auf
Landes- wie Bundesebene. Dies setzt eine entsprechend verldssliche Organisation auf Seiten der
rheumatologischen Fachgesellschaft und ihrer regionalen Gliederungen voraus.
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6. Anhaltszahlen zum Bedarf an internistischen Rheumatologen, Kinderrheumatologen, Akut-
krankenhausbetten und medizinischer Rehabilitation

Das erste Memorandum der DGRh schéatzte den Bedarf an niedergelassenen (internistischen) Rheu-
matologen - bevolkerungsbezogen - auf der Basis verschiedener Faktoren. Die jetzige Kommission
folgt dieser Methodik mit einigen Differenzierungen. Zu Grunde gelegt werden

1. epidemiologische Daten zur Pravalenz und Inzidenz der verschiedenen abklarungs- oder behand-
lungsbedirftigen Erkrankungen (siehe Kapitel 3). Dabei unterstellen wir (auBerhalb des Abschnitts
zu Kinderrheumatologen) einen jeweils stabilen Pool an pravalenten Féllen pro 100.000 erwach-
sene Einwohner.

2. Annahmen uber die jahrlich notwendigen mittleren Kontakth&ufigkeiten der unterschiedlich Er-
krankten, getrennt nach Abkldrungs- und Mitbehandlungskontakten und unkomplizierten oder
aufwandigen Fallen, und

3. Annahmen Uber deren jeweilige mittlere Dauer in Minuten.

Hieraus ergibt sich ein Arbeitsaufkommen, das in einer Summe jahrlich abzudeckender Arbeitsstun-
den zusammengefasst wird.

Im Zentrum steht die durch andere Disziplinen nicht ersetzbare rheumatologische Versorgung von
Patienten mit entziindlich-rheumatischen Krankheiten. Hierzu gehéren undifferenzierte Arthritiden, die
rheumatoide Arthritis, Spondyloarthritiden, Kollagenosen und Vaskulitiden. Die Jahrespréavalenzen
addieren sich auf etwa 2 %. Die Kommission geht davon aus, dass Patienten dieser Gruppe im Mittel
viermal pro Jahr rheumatologisch gesehen werden miissen; jede Konsultation dauert rund 20 Minuten.
Die internistisch-rheumatologische Versorgung von 100.000 Erwachsenen erfordert also pro Jahr
2.000 (Pravalenz) x 4 (Zahl der Kontakte) x 20 (Zeitaufwand pro Kontakt in Minuten) gleich 160.000
Minuten oder 2.667 Stunden.

Zusétzlich zu beriicksichtigen sind die inzidenten Félle der genannten Erkrankungen, deren Abklarung
im Mittel 1,5 Kontakte a 40 Minuten erfordert. Unterstellen wir ganz grob eine durchschnittliche
Krankheitsdauer von 25 Jahren, ergaben sich pro 100.000 Einwohner und Jahr 80 solcher Falle. lhre
Versorgung wiirde noch einmal 80 Stunden ((80 x 1,5 x 40)/60) erforderlich machen.

Weiter ins Gewicht fallen Kranke mit Polyarthrosen, Kristallarthropathien, Verdacht auf entziindliche
Rickenschmerzen, mit polytopen Schmerzsyndromen und sekundéaren wie anderen Osteopathien.
Hier stehen Differentialdiagnostik und Behandlungsempfehlungen im Vordergrund. Die Dauerbetreu-
ung kann in der Regel anderen érztlichen Disziplinen tberantwortet werden. Die Pravalenz dieser
Gruppe erreicht 10 %, die jahrliche Inzidenz diirfte nach demselben Kalkiil bei rund 400 pro 100.000
liegen. Wie viele dieser Patienten einer rheumatologischen Abklarung und Beratung bediirfen, ist unsi-
cher. Die Kommission unterstellt einen Anteil von wenigstens 12 % (1.200/100.000). Von diesen se-
hen wir fir ein Drittel eine aufwandigere Abklarung (40 Minuten) vor; zwei Drittel kénnen in Rahmen
kiirzer Kontakte geklart werden (15 Minuten). Hieraus errechnet sich ein Gesamtzeitbedarf von jahr-
lich 28.000 Minuten oder 467 Stunden.
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Tabelle x: Zeitbedarf (in Stunden) flr die internistisch-rheumatologische Versorgung von
100.000 Erwachsenen (Details siehe Text)

# Falle/a Zeitbedarf bro Summe in
Gruppe Erkrankungen und Kontaktp Kontakte/a Stunden
100.000 pro Jahr
Undifferenzierte Arthriti-
den
Rheumatoide Arthritis .
1 Spondyloarthritiden 2.000 20 Minuten 4 2.667
Kollagenosen
Vaskulitiden
2 Inzidenz aus Gruppe 1 80 40 Minuten 1,5 80
Polyarthrosen, Kristall-
arthropathien, V. a. ent 400 40 Minuten
3 zundliche Riickenschmer- . 1 467
800 15 Minuten
zen, polytope Schmerz-
syndrome
Summe 3.214

Zusammen genommen ergibt sich fur die hier aufgefiihrten 3.280 Falle pro 100.000 Erwachsene und
Jahr ein Zeitbedarf von etwa 3.200 Stunden.

Dieser Summe wird der jahrliche ,,Zeitvorrat® eines internistischen Rheumatologen - ebenfalls in Stun-
den - gegenubergestellt. Er errechnet sich aus der Zahl der jahrlichen Arbeitstage vermindert um 30
Ferientage und multipliziert mit 10 h pro Tag, vermindert wiederum um den taglichen Zeitbedarf fir
Pausen (- 10 %), den Bulrokratieaufwand durch sozialrechtliche Vorschriften (nach Berechnungen der
KV Westfalen-Lippe 2006 rund 8 %; Kriedel und Miiller Deutsches Arzteblatt 2006; 103: A-3450ff.) und
den Aufwand aus unternehmerischer Praxisfiihrung (- 7 %; zusammen - 25 % oder - 2,5 Stunden pro
Tag).

Zieht man von den 365 Tagen eines Jahres alle Samstage und Sonntage, die im Bundesgebiet oder in
einzelnen Bundeslandern giiltigen Feiertage sowie 30 Ferientage ab, dann verbleiben einem internis-
tisch-rheumatologischen Kassenarzt fiir die Arbeit am und mit Patienten 215 Arbeitstage a netto 7.5
Stunden, zusammen maximal also rund 1620 Stunden pro anno. In anderen Worten:

Fiir die Versorgung von 100.000 erwachsenen Einwohnern unseres Landes werden unter den
detailliert beschriebenen Annahmen 2 Rheumatologen bendtigt, einer fir je 50.000.

Fir die Versorgung von zur Zeit rund 68 Millionen Einwohnern im Alter von 18 und mehr Jahren waren
demnach mehr als 1300 Rheumatologen erforderlich.

Zu einem im Kern ahnlichen Ergebnis kam schon das erste Memorandum der DGRh 1994 (S. 115).
Allerdings schien die Differenz zwischen dem damaligen Ist (1:500.000), dem international oft publi-
zierten Soll (1:150.000) und dem errechneten Soll (1:45.000) als so erheblich, dass die Kommission
sich auf eine mittleren Linie verstandigte (1:100.000). Ein solcher ,realpolitischer Abschlag® ist heute
nicht mehr zu vertreten. Auch wenn die Zahl der ambulant tatigen Rheumatologen deutlich zugenom-
men hat (s. u.), von dem Ziel einer flachendeckenden Versorgung der hier im Mittelpunkt stehenden
Kranken bzw. Patienten sind wir immer noch weit entfernt. Selbst in besser versorgten stadtischen
Regionen gibt es immer noch unzumutbare und fiir den Krankheitsverlauf schadliche Wartezeiten.
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Es ist offensichtlich, dass zur Ausformulierung der verschiedenen Faktoren normative Setzungen nétig
sind (zum Kreis der relevanten Krankheiten, zu Kontakthaufigkeiten und Konsultationszeiten). Die
oben unter 2. und 3. formulierten Annahmen kdnnen nicht mehr beanspruchen, als vor dem Erfah-
rungs- und Anspruchshintergrund einer ,guten rheumatologischen Praxis® plausibel zu sein. Sie wur-
den innerhalb der Kommission konsentiert. Die Annahme mittlerer Kontaktzeiten und -haufigkeiten
lasst einen weiten Spielraum flr Abweichungen im Einzelfall: ein Teil der Kranken wird mit weniger
und kiirzeren Kontakten auskommen, andere brauchen haufigere und langere.

Besondere Unsicherheiten bestehen iber die - aus Sicht der Kommission konservativen - Annahme,
dass insgesamt nur ein Achtel der Kranken der Gruppe 3 und daraus jeder Patient nicht mehr als ein
Mal gesehen werden muss. Veranderungen an dieser Stelle wiirden mit je 38 Stunden pro 1 % Zunah-
me oder Abnahme ins Gewicht fallen.

Nicht beriicksichtigt wurde auch, dass Krankenhausfélle zahlenmaBig eher abnehmen werden (2004
noch rund 75 Falle pro 100,000 Versicherte der AOK fir entzlindliche Gelenkerkrankungen, 36 Falle
fur entziindliche GefaB- und Bindegewebserkrankungen und 12 Falle fiir entziindliche Spondylopathien
incl. SPA) - zugunsten einer ambulanten Abklérung und Mitbehandlung.

Hervorzuheben ist schlieBlich, dass die Annahmen zur taglichen rheumatologischen Arbeitszeit mit
Patienten als {iberoptimistisch gewertet werden miissen. Maus berichtete (Deutsches Arzteblatt 2007;
104: A153f.) von den Ergebnissen einer Umfrage unter niedergelassenen Arzten. Sie arbeiten nach
eigenen Angaben im Schnitt 56 Stunden pro Woche, von denen aber nur 58 % (33 Stunden) fir kurati-
ve Aufgaben zur Verfligung stehen. In unserer eigenen Rechnung wurden vor allem Erfordernisse der
eigenen (gesetzlich vorgeschriebenen) und der Mitarbeiter-Fortbildung unberiicksichtigt gelassen.
Man konnte das pro Jahr zur Verfliigung stehende Zeitbudget eines Rheumatologen also auch auf rund
1400 Stunden (taglich 6,5 h x 215 Tage) schéatzen.

Eine offene Frage ist, in welchem Umfang in unserem System &rztlich-rheumatologische Arbeit durch
speziell ausgebildete Pflegepersonen Gibernommen und damit entlastet werden konnte (cf. Abschnitt
4.1.5). Dass dies prinzipiell maoglich ist, zeigen auslandische und die Erfahrungen aus den Rheuma-
dispensaires der friiheren DDR. Bei uns hat die Diskussion um dieses Potential kaum begonnen; Erste
Erfahrungen aus Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern und Sachsen-Anhalt mit der Re-Etablierung
von Gemeindeschwestern (,Agnes®) zeigen, wie notwendig aber auch wie umstritten solche Ansatze
sind.

Fir die Versorgung rheumakranker Kinder werden unter der Annahme einer Prévalenz der entziind-
lich-rheumatischen und autoinflammatorischen Erkrankungen von 130 Féllen pro 100.000 Kinder,
einer jahrlichen Kontakthaufigkeit von 6 und einer mittleren Kontaktzeit von 30 Minuten (= 390 jahr-
lich erforderliche Stunden) bei gleichem Zeitvorrat eines Kinderrheumatologen (1.620 Stunden pro
anno) 0,24 Arzte pro 100.000 bendtigt. Hinzu kdme der Aufwand fiir inzidente (15 pro 100.000; 2
Kontakte a 60 Minuten) und akute entziindliche rheumatische Erkrankungen (Annahme 10% wer-
den gesehen: 30/100.000; 2 Kontakte a 60 Minuten). Weiterhin sind differentialdiagnostisch abzukla-
rende Falle (100 pro 100.000, Zeitaufwand pro Ausschluss 75 Minuten, zusammen 215 Stunden) zu
beriicksichtigen. AuBerdem bedirfen einige Kinder und Jugendliche mit schweren funktionsbeein-
trachtigenden, nicht-entziindlichen rheumatischen Erkrankungen einer kinderrheumatologischen Mit-
betreuung. Die Kommission unterstellt einen Anteil von 10 % (30/100.000). Letzteres ist eine konser-
vative Schatzung, da etwa 1/3 der jugendlichen Patienten mit chronischen Schmerzen zur Hochrisi-
kogruppe mit hoher subjektiver Krankheitslast, hohem Ressourcenverbrauch und dringendem Thera-
piebedarf gehoren. Diese Patienten beduirfen mindestens der flr entziindlich-rheumatische Erkran-
kungen angegebenen mittleren Kontaktzeit von 30 Minuten bei einer jahrlichen Kontakthaufigkeit von
4. Hieraus errechnet sich ein jahrlicher Zusatzzeitbedarf von 60 Stunden.
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Ein Kinderrheumatologe reicht hiernach aus, um 200.000-250.000Kinder im Alter von 0 bis 17 Jahre
zu versorgen (0,41 Kinderrheumatologen/100.000 Kinder). Diese Kalkulation stellt eine Minimal-
schatzung dar und entspricht dem in Kanada erreichten Ist von 0,41, liegt jedoch unter dem in den
USA angestrebten Soll von 0,75 Kinderrheumatologen pro 100.000 Kinder und Jugendliche.

Legt man dennoch diese Mindestabschatzung zugrunde, ergédbe sich hiernach fir die Versorgung der
im Jahr 2006 14,3 Millionen Kinder dieses Altersbereichs ein Bedarf von etwa 60 Vollzeit arbeitenden
niedergelassenen Kinderrheumatologen.

Bei dieser Bedarfschatzung finden allerdings die besonderen Versorgungsstrukturen in der Kinder-
rheumatologie keine Beriicksichtigung. Die ambulante Kinderrheumatologie wird, auch international,
iiberwiegend durch akademische Lehrkrankenh&user, d.h. durch am Krankenhaus tatige Arzte geleis-
tet. Die dort beschaftigten Arztinnen und Arzte haben nicht nur Aufgaben der Patientenversorgung
und wenden deshalb im Durchschnitt nur etwa die Hélfte ihrer Arbeitszeit fir die klinische bzw. ambu-
lante Tatigkeit auf. Wird dies berlicksichtigt, resultieren selbstverstidndlich hohere Anhaltszahlen.
Wirden drei Viertel der rheumakranken Kinder und Jugendlichen durch an Krankenhdusern téatige
Arzte ambulant versorgt (was aktuell sogar fiir 90% der Patienten Realitét ist), wéren insgesamt ca.
125 Kinderrheumatologen erforderlich.

Damit ergibt sich eine Bedarfsschédtzung von aktuell rund einem in eigener Praxis oder an einem
Krankenhaus tétigen Kinderrheumatologen pro 100.000 ambulant zu betreuender Kinder und
Jugendlicher.

Angesichts der sich wandelnden Indikationen und Mdoglichkeiten einer akutstationdren Behandlung
von akut und chronisch Rheumakranken (cf. Abschnitt 4.2.2) ist eine sichere Schatzung der bendtig-
ten stationdren Kapazitdten so gut wie unmdglich. Das 1994 veroffentlichte Memorandum hielt 50
Akutkrankenhausbetten fir je 1 Million Einwohner fir angemessen. Seither wurden einerseits die
Moglichkeiten der ambulanten Diagnostik und Therapie verbessert , die von der GKV akzeptierten
Indikationen einer stationaren Behandlung eingeschrankt und die Liegezeiten in stationaren (internis-
tischen) Einrichtungen erheblich verkiirzt. Andererseits besteht fiir spezialisierte Akutkrankenhausab-
teilungen die Méglichkeit einer langer dauernden Komplexbehandlung (multimodale rheumatologische
Komplexbehandlung, OPS - 8.983). Zu bericksichtigen ist schlieBlich die demographische Entwick-
lung: stationadre rheumatologische Patienten werden &lter und die Behinderung durch rheumatische
Erkrankungen groBer. Auch dies diirfte zu einer klinisch wie sozialrechtlich gedeckten erhéhten Inan-
spruchnahme stationarer Kapazitaten fihren.

In dieser uniibersichtlichen Situation geht die Kommission davon aus, dass die Zahl der aktuell vorge-
haltenen internistisch-rheumatologischen Betten eine Obergrenze des tatsachlichen Bedarfs darstellt.
Sie lag im Frihjahr 2003 bei 3.270 (in 66 Einrichtungen).

Daraus errechnet sich eine Dichte von 48 Betten pro 1 Million erwachsener Einwohner.

Die Abschatzung des Bedarfs an (ambulanten oder stationédren) RehabilitationsmaBnahmen (allge-
meine Antragsverfahren, Anschlussheilverfahren) ist ebenfalls schwierig. Wir konzentrieren uns exem-
plarisch auf Kranke mit einer rheumatoiden Arthritis, da fiir diese Erkrankung die zuverlassigsten Da-
ten vorliegen. Infolgedessen ist die darauf basierende Bedarfsermittiung als eine Minimalschatzung fir
die Gesamtgruppe der rheumatischen Erkrankungen bzw. Patienten anzusehen. Die Pravalenz der
rheumatoiden Arthritis diirfte unter den Erwachsenen im Alter von 18 bis 65 Jahren um 250 Falle pro
100.000 Einwohner liegen. Von ihnen sind nach der Kerndokumentation der Rheumazentren knapp 50
% noch erwerbstatig. Bei ihnen kommt eine Rehabilitation mit dem Ziel der Erhaltung der Teilnahme
am Arbeitsleben in Betracht. Allerdings sind von ihnen nur etwa ein Drittel, vermutlich hochstens zwei
Drittel fiir eine (meist noch stationare) Rehabilitation zu gewinnen. Unter der weiteren Annahme, dass
eine solche MaBnahme geeignet ist, die Teilhabe am Arbeitsleben zu stabilisieren und alle vier Jahre
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(medizinisch begriindet in kiirzeren Abstdnden) wiederholt werden kann, ergibt sich pro anno ein Be-
darf an 20 MaBnahmen pro 100.000 erwachsene Einwohner (18 - 65 Jahre) und Jahr. Bezogen auf 50
Millionen Mitbirger dieser Altersgruppe wirde dies 10.000 Leistungen vor allem der Gesetzlichen
Rentenversicherung erforderlich machen.

Hinzu kommen weitere Indikationen, zuerst fiir etwa die Halfte aller jahrlichen Inzidenzfalle, also fir
etwa 20 Kranke mit einer chronisch-aktiven RA pro 100.000 und Jahr aller Altersgruppen (68 Millionen
Erwachsene; 13.600 Leistungen samtlicher Rehabilitationstréager, davon ca. 5000 mit Zustandigkeit
der Gesetzlichen Rentenversicherung). Zusétzlich sind Platze fiir Anschlussheilbehandlungen nach
einem Akutkrankenhausaufenthalt vorzusehen sowie Rehabilitationsleistungen mit dem Ziel, Behinde-
rung und Pflegebedirftigkeit zu vermeiden oder deren AusmaB zu vermindern (,Reha vor Pfle-
ge®). Zusammengenommen schatzt die Kommission die Zahl der Kranken mit einer der beiden Indika-
tionen unter Berlcksichtigung ihrer eigenen Praferenzen auf 10 von 100.000 und Jahr und bezieht
diesen Bedarf auf alle Altersgruppen (rund 68 Millionen Erwachsene; 6.800 Leistungen vor allem der
Gesetzlichen Krankenversicherung).

Diesen rund 15.000 fir erforderlich zu haltenden MaBnahmen der Gesetzlichen Rentenversicherung
standen im Jahr 2005 nach der Statistik der Deutschen Rentenversicherung tatsachlich 4.171 statio-
nare Leistungen zur medizinischen Rehabilitation und 323 Anschlussheilbehandlungen fiir seropositive
und seronegative RA-Falle (ICD10 MO05, M06) gegeniiber. Bei einem Anteil ambulanter Rehabilitati-
onsverfahren von unter 15 % flr die Gesamtgruppe aller muskuloskelettalen Erkrankungen kdnnte es
sich um etwa 600 zuséatzliche MaBnahmen handeln, zusammen also rund 5.000. Dies entsprache ei-
nem Deckungsgrad von etwa einem Drittel. Durch die AOK als groBte Krankenkasse wurden im Jahr
2005 nur 770 stationare RehabilitationsmaBnahmen im gesamten Bundesgebiet durchgefihrt.

Ahnliche Berechnungen waren fiir die anderen Krankheiten der Gruppe 1 anzustellen. In jedem Fall
fihrten sie zu einer Erhdhung des hier epidemiologisch quantifizierten Bedarfs.

Die Schatzungen fir den Bedarf an RehabilitationsmaBnahmen und stationédren Kapazitaten sind -
leicht erkennbar - durch vielfaltige Unsicherheiten belastet. Noch ausgepragter gilt dies fur die Ab-
schatzung des Bedarfs an ambulanten und stationédren orthopédisch-rheumatologischen Leistun-
gen und solcher seitens der Physio-, Sport- und Ergotherapie, der klinischen Psychologie, Sozial-
arbeit und Ernahrungsberatung-Okotrophologie.

Die Autoren des Memorandums sehen keine Mdglichkeiten, hier ohne umfangreiche Zusatzerhebun-
gen zu belastbaren Schatzungen zu kommen.
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7. Die aktuelle Situation der rheumatologischen Versorgung in Deutschland

Die Organisation der medizinischen Versorgung unserer Bevolkerung folgt verschiedenen Ordnungs-
prinzipien. Einerseits geschieht sie in getrennten ,Sektoren® (ambulante haus- und fachérztliche vs.
akutstationare vs. rehabilitative Versorgung vs. Pflege), anderseits sind die Leistungsbereiche unter-
schiedlichen Sozialversicherungstragern zugeordnet (Gesetzliche Kranken-, Renten-, Pflege- und Un-
fallversicherung) - auf jeweils unterschiedlicher Rechtsgrundlage. Daneben spielen weitere Kostentré-
ger eine Rolle (u. a. private Krankenversicherung, Beihilfe); zunehmend wichtiger werden Zuzahlungen,
Gebiihren und Selbstbehalte der Versicherten.

7.1 Arztliche Ausbildung, internistisch-rheumatologische Weiter- und Fortbildung
Studentische Ausbildung

Aktuelle Situation

Im Juni 2002 lautete das Bundesministerium flir Gesundheit mit der neuen Approbationsordnung fir
Arzte (AAppO) eine Umstrukturierung des Medizinstudiums ein. Das Besondere dieser Verordnung ist
die Betonung der Praxis- und Patientennahe. Studenten sollen facheribergreifend lernen und ihr Wis-
sen anhand konkreter Fallsituationen festigen. Um dieses Ziel zu erreichen, wurden neue Elemente in
das Studium aufgenommen. Innere Medizin, Chirurgie, Gynékologie und Kinderheilkunde fiihren
Blockpraktika auf ihren Krankenstationen durch. Dazu kommt ein Blockpraktikum der Allgemeinmedi-
zin. Die Vorgabe eines Zahlenverhéltnisses zwischen Studierenden und Lehrenden (z.B. 3:1 flr den
Unterricht am Krankenbett) ermdglicht effektive Kleingruppenarbeit. Die Einrichtung von vorklinischen
und klinischen Wahl-Pflichtfachern bietet die Chance, sich friihzeitig fiir eine Facharztrichtung oder ein
Teilgebiet zu entscheiden. Diese Wahlpflichtfacher haben ein Zeitvolumen von wenigstens 15 Unter-
richtsstunden und werden mit einer benoteten Leistungskontrolle abgeschlossen. In Querschnittsfa-
chern konnen Problemsituationen des Alltags aus der Sicht verschiedener Fachvertreter aus dem kli-
nischen und vorklinischen Bereich bearbeitet werden. Der neue gesetzliche Rahmen gibt den Fakulta-
ten ein groBeres MaB an Freiheit, attraktive Lehrangebote zu schaffen und setzt einen Anreiz fur Stu-
denten, sich Universitaten mit einem guten Lehrangebot zu wéhlen.

Defizite

Eine im Jahre 2002 durchgefiihrte Datenerhebung zur Rheumatologie und ihrer Integration in die Stu-
dentische Ausbildung (RISA-Studie: Rheumatologie: Integration in die studentische Ausbildung) ergab,
dass die rheumatologische Ausbildung vor allem auf internistischem Gebiet in Deutschland unter-
reprasentiert ist (Keysser et al 2004). Eine Wiederholung der RISA-Befragung (RISA-Il; Keysser 2007) 4
Jahre nach Verabschiedung der AAppO zeigte keine wesentliche Anhebung des rheumatologischen
Lehrniveaus. Hierfir ist moglicherweise ist die geringe Zahl internistisch-rheumatologischer Lehrstiihle
an deutschen Universitaten verantwortlich. An 6 Fakultdten waren keine, an 12 Einrichtungen keine
habilitierten Rheumatologen fiir die Lehre verantwortlich (cf. Tabelle). An 11 Fakultaten erhielten die
Studenten weniger als 6 Stunden rheumatologische Vorlesung, an 6 Universitatsklinika fehlte diese
komplett. Ein schwerwiegendes Defizit fand sich in der praktischen Ausbildung. Die mediane Prakti-
kumszeit fur Rheumatologie betrug 6 Stunden. In 12 Fakultdten befassten sich die Studenten hdchs-
tens 4 Stunden mit rheumatologischen Patienten, in 5 Universitéatskliniken fand kein rheumatologi-
sches Praktikum statt. Die beschriebenen Mangel waren v. a. auf Defizite in der internistischen Rheu-
matologie zuriickzufiihren und wurden durch Angebote der orthopadischen Rheumatologie nicht aus-
geglichen.

Nach den Ergebnissen der RISA-II-Studie ist der Umfang der theoretischen und praktischen Ausbil-
dung in der internistischen Rheumatologie zwischen 2002 und 2006 annahernd konstant geblieben.
Die Zahl der Vorlesungsstunden nahm von 14 Stunden (davon 10 Stunden obligatorisch, 4 Stunden
fakultativ) auf 13 Stunden ab (alles Medianwerte), die ganz liberwiegend als obligatorische Vorlesung
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angeboten wurden. Ebenso blieb der Umfang der Praktikumsstunden im Wesentlichen bei 6 Stunden
(maximal 48 Stunden), wobei allerdings im Vergleich zu 2002 weniger Patienten gesehen wurden: im
Median 3-5 Patienten gegenuber 6-10 bei der ersten Umfrage. Ein Wahlpflichtfach Rheumatologie
wurde an 13 Fakultdten angeboten. Daran nahmen im Median 3 Studenten teil (1-11 Studenten). Drei
Einrichtungen gaben an, dabei mit angeworbenen Stammpatienten - z.B. im Rahmen eines ,Patient-
Partner-Projekts zusammen zu arbeiten. In einem Fall wurden Schauspieler herangezogen, die ein
charakteristisches rheumatologisches Krankheitsbild darstellen sollten.

Die Frage, in welche Richtung die neue AAppO die Bedingungen fiir die rheumatologische Lehre ver-
andert habe, wurde am haufigsten mit ,keine Veranderung“ beantwortet. Allerdings gaben Lehrver-
antwortliche aus insgesamt 10 Fakultaten geringe oder stédrkere Verbesserungen der Ausbildungs-
moglichkeiten an. Begriindet wurde dies in zwei Fallen mit der Einrichtung von Querschnittsfachern.
Vier Klinika signalisierten verschlechterte Lehrbedingungen und begriindeten dies mit Personalmangel
und dem Wegfall von Praktikums- und Vorlesungsstunden. AuBerdem kennzeichneten 14 Einrichtun-
gen die zur Verfligung stehende Ausbildungszeit als zu kurz, verglichen mit 8, die sie als ausreichend
beschrieben.

Empfehlungen

Die Neuordnung des Medizinstudiums bietet der Rheumatologie Chancen. Die rheumatologische Dia-
gnostik betont Anamnese und klinische Untersuchung, so dass Praktika ohne gréBeren technischen
Aufwand organisiert werden konnen. Die Zusammenarbeit mit Orthopadie, Immunologie, Padiatrie,
Physiotherapie und Rehabilitationsmedizin kdnnte den Studenten ein exzellentes Beispiel fiir sinnvolle
medizinische Kooperationen bieten. Die Zahlen der RISA-II-Studie zeigen jedoch, dass diese Mdglich-
keiten vielfach noch nicht ausreichend genutzt worden sind. Der Umfang der Lehre - insbesondere
der Umfang der praktischen Ausbildung- ist nicht nennenswert gewachsen. Die Einrichtung von Wahl-
pflicht- und Querschnittsfachern ist erst an etwas mehr als einem Drittel der deutschen Universitdten
erfolgt. Zudem erreichen diese Angebote aus Kapazitatsgriinden i. d. R. weniger als 10% der Studen-
ten eines Jahrgangs. Um die neuen Mdglichkeiten, welche die AAppO bietet, fiir die rheumatologische
Lehre zu nutzen, ist das Engagement erfahrener Dozenten gefragt. Von besonderer Wichtigkeit ist die
enge Kooperation mit der orthopadischen Rheumatologie, aber auch mit anderen Fachdisziplinen wie
der péadiatrischen Rheumatologie und der Rehabilitationsmedizin. Es bedarf jedoch auch des politi-
schen Willens der Fakultdaten, der Rheumatologie geniigend Raum zu geben. Die Herabstufung von
rheumatologischen Lehrstiihlen von W3 auf W2-Positionen lasst beflirchten, dass diese Rdume in Zu-
kunft nicht angemessen wachsen kdnnen.
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Tabelle: Internistisch - Rheumatologische Lehrstiihle in Deutschland. Berlcksichtigt wurde
jeweils die hochste akademische Position an einer Universitatsklinik.

Akademische Position des/der Hauptverantwort- | Universitat
lichen fur die rheumatologische Lehre

W3 oder C4 Berlin

Erlangen

Frankfurt (Main)

GieBen/Bad Nauheim

Hannover (*)

Leipzig (*)

Schleswig-Holstein (Lubeck)

(*: keine Wiederbesetzung nach 2007)

W2 oder C3 Berlin

Disseldorf

Freiburg

Heidelberg

Jena

Regensburg (Bad Abbach)

Minchen (LMU)(**)

Dresden (**)

(**: Berufung erfolgte nach Abschluss von RISA-II)

Weiterbildung in der Rheumatologie

Aktuelle Situation

Grundsatzliches Ziel der Weiterbildung ist der geregelte Erwerb eingehender Kenntnisse, Erfahrungen
und Fertigkeiten fir definierte arztliche Tatigkeiten nach Abschluss der Berufsausbildung. Die Weiter-
bildung erfolgt auf der Grundlage der Musterweiterbildungsordnung der Bundesarztekammer bzw.
ihrer landesspezifischen Umsetzungen im Rahmen mehrjahriger Berufstatigkeit unter Anleitung befug-
ter Arzte. Die Weiterbildung wird grundsétzlich mit einer Priifung abgeschlossen. Ziel der Weiterbil-
dung ist auch die Sicherung der Qualitat arztlicher Berufsausiibung. Weiterbildungszeiten und -inhalte
sind Mindestzeiten und Mindestinhalte.

Die Weiterbildung erfolgt nach MaBgabe dieser Weiterbildungsordnungen zur Qualifizierung in
1. Gebieten

2. bestimmten Untersuchungs- und Behandlungsmethoden in Gebieten (Fachkunde)

3. fakultativer Weiterbildung in Gebieten

4. Schwerpunkten
5

Bereichen

Durch den erfolgreichen Abschluss der Weiterbildung in Gebieten, Schwerpunkten, und Bereichen
werden eingehende Kenntnisse, Erfahrungen und Fertigkeiten oder besondere Kenntnisse und Erfah-
rungen nachgewiesen, welche zur Ankiindigung einer speziellen arztlichen Tatigkeit durch Fihren ei-
ner Facharztbezeichnung (z. B. Internist, Orthopade), einer zur Facharztbezeichnung zuséatzli-
chen Schwerpunktbezeichnung (internistischer Rheumatologe, orthopadischer Rheumatolo-
ge) bzw. einer Zusatzbezeichnung nach MaBgabe dieser Weiterbildungsordnungen berechti-
gen.
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Durch den erfolgreichen Abschluss der fakultativen Weiterbildung im Gebiet oder der Weiterbildung in
bestimmten Untersuchungs- und Behandlungsmethoden im Gebiet (Erwerb von Fachkunde) werden
spezielle Kenntnisse, Erfahrungen und Fertigkeiten oder eingehende Kenntnisse und Erfahrungen und
Fertigkeiten nachgewiesen, Uber die der Arzt eine Bescheinigung erhélt, welche nicht zur Ankindigung
einer speziellen arztlichen Tatigkeit durch Fiihren einer Bezeichnung berechtigt.

Fiir jeden Arzt/Arztin ist immer nur die Weiterbildungsordnung der Arztekammer rechtsverbindlich,
deren Mitglied sie sind. Zusténdig ist diejenige Arztekammer, in deren Bereich entweder die Weiterbil-
dung absolviert oder ein Antrag auf Anerkennung einer Weiterbildung gestellt wird.

Die vom Deutschen Arztetag 2004 verabschiedete Musterweiterbildungsordnung wurde inzwischen in
den meisten Landesérztekammern in giiltiges Recht umgesetzt. Herausragende Anderung dieser neu-
en Weiterbildungsordnung ist die Einflihrung des ,Facharztes fir Innere Medizin und Rheumatologie®.
Dies bedeutet, dass die internistische Rheumatologie nicht mehr nur eine Subspezialitat der Inneren
Medizin ist, sondern den Status eines eigenstédndigen Gebietes (neben z. B. Kardiologie und Gastroen-
terologie etc.) einnimmt. Diese Anderung gleicht die deutsche Rheumatologie der iiberwiegenden
Mehrzahl der europédischen Lander an, die ebenfalls eine Struktur mit der Spezialitét Internistische
Rheumatologie als eigenstandige Facharztdisziplin haben. Dies ermdglicht eine bessere Anpassung
der deutschen Strukturen an die europdischen Regeln. Parallel zu dieser Entwicklung schreitet die
Harmonisierung auf européaischer Ebene weiter voran. Die in aktuellen Dokumenten des europédischen
Facharztverbandes UEMS gegebene Definition und Beschreibung des Weiterbildungsweges eines
Rheumatologen deckt sich weitgehend mit der neuen deutschen Weiterbildungsordnung. In den ent-
sprechenden Gremien der EULAR und der UEMS ist Deutschland rheumatologisch vertreten (Doku-
mente unter www.uems.net/Rheumatology ).

Ziel der Weiterbildung ist die Erlangung der Facharzt- und Schwerpunktkompetenzen Innere Medizin
und Rheumatologie nach Ableistung der vorgeschriebenen Weiterbildungszeiten (Tab.) und Weiterbil-
dungsinhalte (Tab.) einschlieBlich der gemeinsamen Inhalte fiir die im Gebiet enthaltenen Facharzt-
/Schwerpunktkompetenzen.

Weiterbildungszeiten in der Rheumatologie

72 Monate bei einem Weiterbildungsbefugten an einer Weiterbildungsstatte geméaB § 5 Absatz 1
Satz 1, davon

e 36 Monate in der stationaren internistischen Patientenversorgung und
e 36 Monate Weiterbildung im Schwerpunkt Rheumatologie, davon
e 6 Monate internistische Intensivmedizin
e 6 Monate in einem rheumatologisch-immunologischen Labor
e konnen bis zu 18 Monate im ambulanten Bereich abgeleistet werden.
Weiterbildungsinhalte in der Rheumatologie
Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen und Fertigkeiten in
e den gemeinsamen Inhalten fir die im Gebiet enthaltenen Facharzt- und Schwerpunktkompetenzen

e der Erkennung und konservativen Behandlung der rheumatischen Erkrankungen einschlieBlich der
entzlindlich-rheumatischen Systemerkrankungen wie Kollagenosen, der Vaskulitiden, der entziind-
lichen Muskelerkrankungen und Osteopathien

e der Verordnung und Funktionsiberpriifung von Orthesen und Hilfsmitteln bei rheumatischen Er-
krankungen
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e der Indikationsstellung radiologischer Untersuchungen und Einordnung der Befunde in das Krank-
heitsbild

e der Indikationsstellung, Methodik, Durchfiihrung und Einordnung der Laboruntersuchungen von
immunologischen Parametern in das Krankheitsbild

e der interdisziplindren Indikationsstellung zu chirurgischen, strahlentherapeutischen und nuklear-
medizinischen Behandlungsverfahren

e der intensivmedizinischen Basisversorgung

Definierte Untersuchungs- und Behandlungsverfahren:

e Sonografien des Bewegungsapparates einschlieBlich

e Arthrosonografien

e [okale und intraartikuldare Punktionen und Injektionsbehandlungen

e mikroskopische Differenzierung eines Ausstrichs, Tupf- und Quetschpraparates von Organpunkta-
ten einschlieBlich Untersuchung nach differenzieren der Farbung und Zellzéhlung

e rheumatologisch-immunologische Labordiagnostik einschlieBlich Synoviaanalyse

e Kapillarmikroskopie

Defizite

Legt man die weiter unten aufgefiihrten Bedarfszahlen zugrunde, gibt es vor allem Defizite in der Aus-
bildungskapazitat. Dies betrifft die Zahl kompetenter Ausbildungsstatten und die Zahl von Ausbil-
dungswilligen bei vergleichsweise begrenzten Karriere- und Verdienstmaoglichkeiten.

Empfehlungen

Fir die rheumatologische Weiterbildung im 3.Jahrtausend sollte ein Gesamtkonzept erarbeitet werden.
Dies muss klare Bedarfszahlen beinhalten, die verantwortlichen Ausbildungseinichtungen und ihre
Kapazitédten benennen sowie eine Planung fiir die kommenden Jahre ausweisen. Wenn weiter akut-
rheumatologische Betten abgebaut werden, werden Ausbildungsplétze in diesen Einrichtungen verlo-
ren gehen. Diese kdnnen nur partiell durch ambulant tatige Rheumatologen ersetzt werden. Die in der
Weiterbildungsordnung vorgesehenen Zeiten in der stationdren Ausbildung sind dann nur schwer ein-
zuhalten. Dem muss dann ggf. in einer neuen Ordnung Rechnung getragen werden.

Fortbildung in der Rheumatologie

Aktuelle Situation

Fortbildung soll die einmal erworbenen Kompetenzen erhalten und erweitern sowie die Kenntnisse
aktualisieren. Bis Ende 2003 war die éarztliche Fortbildung eine in der Berufsordnung verankerte
Pflicht. Seit dem 1.1.2004 besteht durch das Gesetz zur Modernisierung der gesetzlichen Krankenver-
sicherung eine Nachweispflicht der &rztlichen Fortbildung, dies entspricht europdischen Empfehlungen
der UEMS. Danach miissen Vertragsarzte innerhalb eines Zeitraums von 5 Jahren mindestens 250
CME-Punkte (Continuing Medical Education Points) sammeln. Andernfalls drohen HonorareinbuBen
und ggf. der Entzug der Zulassung als Kassenarzt. In modifizierter Form gilt gemaB §137 des Fiinften
Buches Sozialgesetzbuch (SGB V) die Fortbildungspflicht auch fiir Arzte im Krankenhaus. Es ist ge-
plant, bei Nichtbeachtung das Krankenhaus durch Entgeltkiirzungen zu bestrafen. Die DGRh und der
BDRh wollen mit der Rheumatologischen Fortbildungsakademie (s.u.) die Fort- und Weiterbildung - wie
vom Gesetzgeber vorgegeben - in hoher Qualitat gewahrleisten.

67 Kommission Versorgung, Juni 2008



Deutsche Ges
flir Rheumato

Von den 250 CME-Punkten sollen bei Internisten-Rheumatologen 150 Punkte auf den rheumatologi-
schen Schwerpunkt entfallen.

Die Fortbildung in der Rheumatologie soll Grundlagen in der Therapie und Rehabilitation folgender
Krankheitsgruppen festigen:

e Rheumatoide Arthritis

e Spondyloarthritiden

e Kollagenosen und Vaskulitiden

e Osteoporose und andere Knochenkrankheiten

e Degenerative, metabolische und sonstige Gelenkkrankheiten

e Muskuloskelettale Schmerzkrankheiten

Die Fortbildung sollte in jeder dieser Krankheitsgruppen mit maximal 50 CME-Punkten erfolgen. Von
diesen 150 CME-Punkten kénnen 50 auBerhalb des rheumatologischen Schwerpunktes durch Fortbil-
dung in allgemeinen, insbesondere interdisziplinaren, Themenbereichen erworben werden.

Konkrete Fortbildungsveranstaltungen werden von zahlreichen rheumatologischen Kliniken und
Rheumatologen, aber auch anderen Fachéarzten und auch Herstellern von Pharmaka oder medizini-
schen Geraten angeboten. Bei der Auswahl sollte neben der Interessenneutralitat darauf geachtet
werden, dass die Veranstaltung zumindest ein Zertifikat der zusténdigen Landesarztekammer besitzt.
Noch besser ist es, wenn die Veranstaltung ein Zertifikat der Rheumatologischen Fortbildungsakade-
mie erhélt und somit nach den Qualitatsregeln der DGRh in besonderer Weise fir die rheumatologi-
sche Fortbildung geeignet ist. Diese Veranstaltungen werden jeweils im Veranstaltungskalender der
Rheumatologischen Fortbildungsakademie aufgefiihrt.

Eine besondere Art der Fortbildungsaktivitdten der DGRh sind Train-The-Trainer-Ausbildungen. Hier-
durch kdnnen sich Rheumatologen zur Schulung anderer Zielgruppen sowohl in fachlicher als auch in
didaktischer Hinsicht schulen lassen. Die erfolgreiche Absolvierung einer solchen Fortbildung berech-
tigt, anerkannte Fortbildungen zu leiten. Beispiele sind Programme fiir Patienten in Zusammenarbeit
mit der Deutschen Rheuma-Liga und Programme fir Hauséarzte in Zusammenarbeit mit dem Berufs-
verband deutscher Hausarzte.

Defizite

Die rheumatologische Fortbildung hat eher ein qualitatives als ein quantitatives Problem. Unter ande-
rem ist die Neutralitédt durch zum Teil massives Firmensponsoring nicht immer gewéhrleistet, und die
Interessenslage des Vortragenden wird nicht routinemassig angegeben.

Empfehlungen

Im Rahmen von Fortbildungsveranstaltungen vortragende Rheumatologen sollten sich wie die Verant-
wortlichen der Pharmaindustrie an den freiwillig vereinbarten (wenn auch von der Mitgliederversamm-
lung der DGRh bisher nicht beschlossenen) Ethikcodex halten. Zu Beginn eines Vortrags sollte die
Interessenlage des Vortragenden offengelegt und der Sponsor benannt werden. Rheumatologische
Fortbildungsveranstaltungen sollten von den Arztekammern und der rheumatologischen Fortbildungs-
akademie zertifiziert werden.
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7.2 Ambulante Versorgung akut und chronisch Rheumakranker
Aktuelle Situation

Zugang zur rheumatologischen Versorgung

Die meisten Personen mit neu aufgetretenen rheumatischen Beschwerden werden zuerst den Haus-
arzt (Allgemeinmediziner, Internist), Orthopaden oder Kinderarzt aufsuchen. Der primararztliche Be-
reich tragt die Hauptlast der ambulanten Versorgung dieser Kranken, in der Erstabklarung ebenso wie
in der weiteren Betreuung auf der Basis rheumatologischer Empfehlungen. Hausarzte erfiillen in der
wohnortnahen Versorgung von Rheumakranken weitere unverzichtbare Funktionen; diese sind in Ab-
schnitt 4.1.1 gewiirdigt worden.

Die Einbeziehung von Internisten mit Schwerpunkt Rheumatologie erfolgt durch Uberweisung vom
Hausarzt zur Durchfiihrung einer Auftragsleistung, zur Mit- oder Weiterbehandlung oder konsiliari-
schen Stellungnahme. Aufgrund der Vielfalt und Komplexitat rheumatologischer Krankheitsbilder, ihrer
relativen Seltenheit und der raschen Fortschritte in Diagnostik und Therapie konnen Hausérzte in aller
Regel weder hinreichend Wissen noch Erfahrungen sammeln, um selbstandig eine effektive und effi-
ziente Diagnostik, Prognostik und Therapie nach dem jeweiligen Stand der medizinischen Erkenntnis-
se zu gewahrleisten. Somit steht fiir die Betreuung Rheumakranker ein Netzwerk aus hausarztlich und
facharztlich tatigen Arztinnen und Arzten zur Verfiigung, das eine abgestufte Diagnostik und Therapie
ermoglicht. Die Bedeutung einer effektiven Kooperation ist zu betonen und findet aktuell Niederschlag
in der Entwicklung und Umsetzung von Projekten zur Integrierten Versorgung nach § 140 SGB V.

Stand der ambulanten rheumatologischen Versorgung
Die rheumatologische Schwerpunktpraxen (RSP), wie sie in Kapitel 4.2.1 beschrieben wurden, liber-
nehmen heute den groBten Teil der ambulanten fachérztlich rheumatologischen Versorgung.

Leistungsspektrum ambulant tatiger Rheumatologen

Im Rahmen einer Untersuchung im Auftrag des Berufsverbandes Deutscher Rheumatologen wurden
zwischen September 2004 und Februar 2005 360 niedergelassene und 180 ermachtigte Rheumatolo-
gen befragt. Ausgewertet wurden die Angaben von 96 facharztlich internistisch, 23 facharztlich ortho-
padisch und 14 hausarztlich internistisch tatigen Rheumatologen. Davon waren 55% der Vertragsarzte
in Einzelpraxis, 45% in Gemeinschaftspraxis oder Praxisgemeinschaft tatig. Das Leistungsspektrum
der fachérztlich internistischen Einrichtungen umfasste u. a. (n = 96)

e OIl/Ill Labor® 69%
e Rontgen 63%
e (Arthro)Sonographie 81%
e Knochendichtemessung 23%
e Frihsprechstunde 27%

Orthopadisch-rheumatologische Praxen zeigten ein deutlich unterschiedliches Profil mit einem deut-
lich geringeren Anteil entzindlicher Krankheitsbilder. Dieses ist unter anderem auch dadurch erklar-
bar, dass orthopadische Rheumatologen keine héheren Medikamenten-Verordnungsbudgets als ande-
re Orthopaden erhalten und allein dadurch in der medikamentdsen Behandlung entziindlicher Erkran-
kungen eingeschrankt sind.

Die fiir die Versorgung wichtigen Regelungen zur Arznei- und Hilfsmittelversorgung sind in den letzten
Jahren mehrfach reformiert worden. Teilweise liegen derzeit wichtige untergesetzliche Ausflihrungsbe-

* 0 Il/lll-Labor: Erbringung spezieller aufwendiger (immunologischer) Leistungen
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stimmungen der neuen Gesetze noch nicht vor. Von groBer Bedeutung fiir die Versorgung sind insbe-
sondere die Festlegung von sog. Zielvereinbarungen zur Arznei- und Heilmittelversorgung zwischen
KVen und Krankenkassen nach dem Arzneimittelbudget-Ablésungsgesetz von 2002 sowie das Arznei-
mittelversorgungs-Wirtschaftlichkeitsgesetz von 2006 und das GKV-Wettbewerbsstarkungs-gesetz von
2007. Fur die Versorgung mit Heilmitteln ist der Heilmittelkatalog nach den Heilmittelrichtlinien von
2001 und 2004 maBgeblich. Fir viele Rheumakranke ist auch die Rahmenvereinbarung iiber den Re-
habilitationssport und das Funktionstraining nach § 44 SGB IX von 2003 relevant, welche nunmehr
eine zeitliche Befristung der Leistungen vorsieht.

In der ambulanten Versorgung tatige Rheumatologen

Uber die Zahl ambulant bzw. vertragsarztlich und stationar titiger Rheumatologen gibt es deutlich
voneinander abweichende Angaben der Bundesarztekammer und des Bundesarztregisters der Kas-
senarztlichen Bundesvereinigung (KBV). Nach der Statistik der Bundesarztekammer gab es am
31.12.2006 674 berufstéatige internistische und 534 berufstatige orthopadische Rheumatologen. Da-
von waren 307 internistische und 295 orthopadische Rheumatologen ambulant, 320 internistische
und 216 oethopadische Rheumatologen stationéar, der Rest nicht in der Versorgung tatig. Nach dem
Arztregister der KBV waren am 31.12.2006 426 internistische und 476 orthopadische Rheumatologen
als Vertragsarzte in insgesamt 389 internistischen und 449 orthopadischen Praxen tatig. 153 internis-
tische und 106 orthopadische Rheumatologen waren an Kliniken zur ambulanten Behandlung erméach-
tigt (Dr. Kopetsch, Kassenarztliche Bundesvereinigung, personl. Mitteilung an die Kommission am
5.7.2007).

In diese Zahlen gehen auch hausarztlich tatige Rheumatologen ein, die nur teilweise fiir die ambulante
Versorgung Rheumakranker zur Verfligung stehen. Aufgrund regionaler Erhebungen und spezifischer
Kenntnisse der Kommissionsmitglieder muss von einer deutlichen Uberschitzung der regional tat-
sachlich zur Verfligung stehenden personellen Kapazitaten ausgegangen werden. Die folgenden Zah-
len geben also eine eher unrealistische Obergrenze an, auch weil die Scheinzahl von Ermachtigungs-
ambulanzen um mehr als ein Drittel unter der von Vertragsarztpraxen liegt (Mittendorf et al 2007).

Aus den Daten der KBV ergeben sich fir die Bundesrepublik Zahlen von 0,86 internistischen und 0,79
orthopéadischen Rheumatologen je 100.000 erwachsene Einwohner oder einem internistischen Rheu-
matologen je 116.000 erwachsene Einwohner. Tabelle 1 gibt die regionale Verteilung der internisti-
schen Rheumatologen wieder. Die Zahlen je 100.000 Erwachsenen variieren in den einzelnen Bundes-
landern zwischen 0,57 im Saarland und 1,4 in Bremen. Auch die relative Haufigkeit vertragsarztlich
tatiger und ermachtigter Rheumatologen ist recht unterschiedlich: So finden sich in den einzelnen
Bundeslandern zwischen 1,03 (Hamburg) und 0,34 (Saarland) vertragsarztlich tatige und zwischen
0,72 (Bremen) und 0,15 (Baden-Wurttemberg) ermachtigte internistische Rheumatologen je 100.000
erwachsene Einwohner. Insgesamt haben die Stadtstaaten eine hdhere Dichte an internistischen
Rheumatologen.
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Internistische Rheumatologen je 100.000 erwachsene Einwohner in den Bundeslandern (Arztre-
gister der Kassenéarztlichen Bundesvereinigung vom 31.12.2006; Bevdlkerungszahlen vom
31.12.2004, Statistisches Jahrbuch 2006)

Erwachsene ab | int. Rheumatologen je
Vertragsérzte | Erméchtigte 18 Jahren (in 100.000 erwachsene
1.000) Einwohner
\?fui(tatr:a_mberg 51 13 8.652,4 0,74
Bayern 64 18 10.095,1 0,81
Berlin 29 5 2.867,9 1,19
Brandenburg 12 12 2.174,5 1,10
Bremen 4 4 555,3 1,44
Hamburg 15 1 1.459,6 1,10
Hessen 27 8 4.996,4 0,70
\'\//'Oer;'gem”r:z;ﬁ 8 3 1.454,4 0,76
Niedersachsen 43 16 6.457,9 0,91
\';\'/Z;‘i;;‘fe': 87 43 14.663,8 0,89
Rheinland-Pfalz 22 6 3.298,5 0,85
Saarland 3 2 876,1 0,57
Sachsen 22 6 3.680,7 0,76
Sachsen-Anhalt 14 5 2.132,0 0,89
a‘;TS'f::’I: 8- 14 6 2.296,3 0,87
Thiiringen 14 5 2.011,1 0,94
Bundesgebiet 429 153 67.672,0 0,86

Zulassung zur ambulanten Versorgung

Fir die Zulassung zur ambulanten Versorgung sind die Zulassungsausschiisse nach § 96 SGB V zu-
standig. Diese setzen sich aus Vertretern der Kassenérztlichen Vereinigungen und der Krankenkassen
zusammen. Patientenvertreter haben fiir bestimmte Fragen ein Mitberatungsrecht. Der Zulassungs-
ausschuss hat auch die Bedarfspriifung vorzunehmen. Planungsbereiche sind die Landkreise und
kreisfreien Stadte. Die Bedarfsplanung erfolgt nur fiir Arztgruppen, bei denen bundesweit mehr als
1000 Arzte an der vertragsérztlichen Versorgung teilnehmen. Der Bundesausschuss der Arzte und
Krankenkassen bildet flr diese Arztgruppen Verhéltniszahlen, die von den Landesausschissen fir die
jeweiligen Planungsbereiche konkretisiert werden. Weder die internistischen noch die orthopadischen
Rheumatologen unterliegen somit einer expliziten Bedarfsplanung, sondern werden innerhalb der
Fachinternisten bzw. Orthopaden gefiihrt.
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Ambulante Behandlung an Kliniken, Erméchtigungen

Ein Teil der ambulant tatigen Internisten-Rheumatologen arbeitet an Krankenh&ausern und Universi-
tatskliniken. Nach § 31a der Arzte-Zulassungsverordnung kénnen am Krankenhaus tétige Arzte zur
ambulanten Versorgung zugelassen, d.h. personlich erméachtigt werden, wenn a) Bedarf besteht (Un-
terversorgung), sie b) geeignet sind (Facharztzeugnis) und c) das Krankenhaus zustimmt. Hierzu wird
in der Regel eine Stellungnahme der regional niedergelassenen Arzte eingeholt. Interessenkonflikte
sind leicht zu durchschauen und schwer zu vermeiden. Die Ermé&chtigung ist zeitlich (in der Regel zwei
Jahre), raumlich (am Krankenhaus) und vom Umfang her (Leistungsliste nach EBM) zu begrenzen. Dies
schrankt den Umfang der Tatigkeit teilweise erheblich ein und erschwert eine optimale Patientenver-
sorgung. Grundsatzlich kann dem Krankenhaus bei nachgewiesener Unterversorgung (Bedarfspla-
nungsrichtlinien) auch eine Institutserméachtigung nach § 116a SGBV erteilt werden. Dies geschieht
bisher aber nur selten. Neu ist die Moglichkeit nach §116b SGBV unabhangig von der Bedarfplanung
der Kassenarztlichen Vereinigungen fiir schwere Verlaufsformen rheumatischer Erkrankungen eine
Offnung der Krankenh&user fiir die ambulante Versorgung zu beantragen und durchzufiihren.

Das Vertragsarztrechtsédnderungsgesetz von 2006 sieht neue Mdoglichkeiten und Vertragsformen vor
wie z.B. die Mdglichkeit der Anstellung von Arzten in den Praxen oder eine parallele Tatigkeit in Klinik
und Praxis, deren Auswirkungen derzeit noch nicht endglltig abzuschatzen sind. Auch andere fach-
iibergreifende Kooperationsformen mit der Méglichkeit der Anstellung von Arzten (Medizinische Ver-
sorgungszentren, MVZ) werden mdoglicherweise in der Zukunft eine Rolle in der ambulanten Versor-
gung spielen.

Defizite in der ambulanten Versorgung

Defizite bestehen in der ambulanten Versorgung sowohl in struktureller als auch in prozessualer Hin-
sicht. Aufgrund der insgesamt zu niedrigen Zahl internistischer Rheumatologen (1:116.000 erwachse-
ne Einwohner anstelle 1:50.000 wie in Abschnitt 6 errechnet) und der regional ungleichméaBigen Ver-
sorgungsdichte finden Hausarzte vor allem in Iandlichen Regionen oftmals keinen vom Patienten mit
akzeptabler Fahrzeit erreichbaren Rheumatologen. Hinzu kommt, dass die Wartezeiten fiir Neupatien-
ten in vielen Einrichtungen mehr als drei Monate betragen. Die gemaB der Leitlinie ,,friihe rheumatoide
Arthritis® erforderliche rheumatologische Mitbehandlung innerhalb der ersten sechs Monate lasst sich
so nicht realisieren. Die Einrichtung von Fritherkennungssprechstunden hat die Situation fiir einen Teil
der Patienten verbessert, dennoch kénnen diese Angebote den Bedarf bei weitem nicht decken.

Nach wie vor kommen Patienten mit rheumatoider Arthritis im Mittel nach 13 Monaten erstmals zum
Rheumatologen. Knapp die Halfte schafft dies innerhalb des prognostisch relevanten Fensters von
sechs Monaten (Kerndokumentation 2004). Damit hat sich die Situation gegenuber 1993 (im Mittel 2
Jahre) deutlich verbessert, sie entspricht aber bei weitem nicht der in der Leitlinie geforderten Situati-
on. Die Vorbehandlung der Patienten, die mit mehr als einem Jahr Krankheitsdauer neu zugewiesen
werden, entspricht hdufig nicht rheumatologischen Standards. So sollten Patienten mit aktiver rheu-
matoider Arthritis regelhaft mit DMARDs behandelt werden, tatsachlich erfolgt dies in der hausarztli-
chen Betreuung jedoch in weniger als der Halfte der Falle. Auch andere Therapien, die einen gilinstigen
Verlauf auf die Krankheitsprogression haben (niedrig dosierte Glukokortikosteroide, Mittel zur Vor-
beugung oder Behandlung einer Osteoporose) werden von Hauséarzten nur etwa halb so oft angewandt
wie von Rheumatologen.

Das Memorandum von 1994 zitierte die Untersuchung von Raspe et al. im Raum Hannover von 1989,
nach der rund die Halfte der in der Bevdlkerung identifizierten RA-Kranken nie in ihrem Krankheitsver-
lauf einen Rheumatologen erreichten. Dies scheint sich allerdings deutlich gebessert zu haben. Nach
einem noch nicht abgeschlossenen Bevdlkerungssurvey wurden nach Fragebogenscreening und
rheumatologischer Untersuchung 86 RA-Kranke identifiziert. Fast alle waren irgendwann einmal bei
einem Rheumatologen gewesen, 71% innerhalb der letzten 12 Monate. 42% waren innerhalb des ers-
ten Krankheitsjahres zum Rheumatologen lberwiesen worden. Ein ungedeckter Versorgungsbedarf
auf medikamentésem Gebiet wurde vor allem bei Rheumafaktor-negativen RA-Kranken hinsichtlich der

72 Kommission Versorgung, Juni 2008



Deutsche Ges ft
flir Rheumato

Versorgung mit DMARDs (50% ungedeckter Bedarf) gesehen. Erheblichen ungedeckten Versorgungs-
bedarf stellten die untersuchenden Rheumatologen hinsichtlich aktive Physiotherapie (40%), Funkti-
onstraining (33%) und Patienteninformation fest: 45% der Patienten wurden als nicht gut Uber die
Krankheit informiert eingeschétzt. Ein Versorgungsdefizit auf den Gebieten der Patientenschulung und
-information zeigt auch die Kerndokumentation: So betrégt der Anteil der Patienten, die innerhalb der
letzten 12 Monate eine Patientenschulung erhalten haben, bei RA seit Jahren unverdandert unter 5%.
Einen bedenklichen Riickgang von 20% der Patienten auf 12% pro Jahr mit entsprechenden Leistungen
beobachten wir beim Rheuma-Funktionstraining. Auch der Anteil der Patienten mit ergotherapeuti-
scher Beratung und Versorgung diirfte mit unter 10% nicht bedarfsdeckend sein.

Frihere Zuweisungen, zunehmend komplexe Problemlagen und Behandlungsmethoden und die Verla-
gerung stationarer Behandlungen in den ambulanten Bereich lassen die Nachfrage nach Leistungen
der Schwerpunktpraxen steigen. Fir die hier tatigen Rheumatologen fihrt dies zu einer Leistungsver-
dichtung und zu einer Konzentration auf die Versorgung von Patienten mit hoher Krankheitslast und
komplexen Risiken sowie von Frihféllen. Dies konsumiert einen Teil des Zuwachses an Rheumatolo-
gen seit 1988 (damals meldete die Kassenarztliche Bundesvereinigung 207 Internisten mit der Zu-
satzbezeichnung Rheumatologie). Weiter negativ wirken sich die zunehmenden Verwaltungs- und Ma-
nagement-Aufgaben aus (wie Personalfiihrung, EDV, Qualitdtssicherung, diverse Dokumentationen,
Gutachten etc.).

Dem weiter bestehenden Mangel an Rheumatologen steht eine zu geringe Zahl neu weitergebildeter
Rheumatologen gegeniiber. Eine Abfrage bei den Arztekammern ergab eine Zahl von etwa 50 neuen
internistischen Rheumatologen pro Jahr. Selbst wenn man voraussetzte, dass der Uberwiegende Teil
dieser neu ausgebildeten Rheumatologen den Schwerpunktpraxen zur Verfligung stiinde, reichte diese
Zahl allenfalls zum Erhalt der vorhandenen Zahl von Schwerpunktpraxen aus, keinesfalls aber zur Ent-
wicklung eines flachendeckenden Angebots solcher Praxen. Es ist sogar zu befiirchten, dass die aktu-
elle Entwicklung mit dem drohenden Verlust universitérer Abteilungen sowie dem Abbau rheumatolo-
gischer Rehabilitationseinrichtungen und rheumatologisch akutklinischer Abteilungen zu einem weite-
ren Mangel an rheumatologischen Weiterbildungsplatzen und somit auch an neuen Rheumatologen
fuhren wird.

Eine solche Entwicklung wiirde vorhandene Versorgungsdefizite verscharfen, dariiber hinaus aber
auch die Schwerpunktpraxen erheblich belasten, da eine Weitergabe der Praxis an einen Nachfolger
einen erheblichen Teil der Altersabsicherung des bisherigen Praxisinhabers darstellt.

Es kann bisher eine Zulassung fir Fachrheumatologen nur erfolgen, wenn im jeweiligen Planungsbe-
reich freie Sitze fiir fachéarztliche Internisten bzw. Orthopaden zu vergeben sind, oder wenn Sonderbe-
darf von den Zulassungsausschissen anerkannt wird. Die Sonderbedarfszulassung nach § 101 Abs. 1
Nr. 3 Sozialgesetzbuch V (SGB V) sieht die ,ausnahmsweise Besetzung® zuséatzlicher Vertragsarztsitze
vor, ,soweit diese zur Wahrung der besonderen Qualitét der vertragsarztlichen Versorgung in einem
Versorgungsbereich unerlasslich sind®.

Die bisherige Praxis der Genehmigung von Sonderbedarfszulassungen ist durch eine groBe Variabilitat
gekennzeichnet und hangt nicht zuletzt von der Sichtweise der jeweiligen KVen und Zulassungsaus-
schisse ab.

Etwas objektivere Kriterien der Bedarfsplanung soll die neue Arztstatistik der KBV bieten, die klein-
raumig die Zahl der im jeweiligen Fachgebiet und Schwerpunkt tatigen Arzte auf die regionale Wohn-
bevdlkerung bezieht. Gegeniiber dem Bundesdurchschnitt unterversorgte Regionen kénnen so identi-
fiziert und Zulassungen gezielt und nicht interessengesteuert vorgenommen werden.

Die Zahl rheumatologischer Schwerpunkteinrichtungen hangt sicher auch von der Attraktivitét des

Fachs, insbesondere von der Vergltung bzw. den Abrechnungsregelungen der fachrheumatologischen
Leistungen ab. In der Vergangenheit kam es durch Anderungen der VergiitungsmaBstibe immer wie-
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der zu starken Verwerfungen bspw. durch Schaffung und wieder Abschaffung rheumatologischer
Betreuungsziffern (,Ziffer 16“), welche zu Planungsunsicherheit fihrten.

Aktuell wurde hier durch Einflihrung einer Komplexziffer, welche die rheumatologische Betreuung be-
inhaltet, und durch Einflhrung einer Dokumentationsziffer fir entzlindlich-rheumatologische Erkran-
kungen eine deutliche Verbesserung erreicht.

Ein anderer problematischer Bereich in der Patientenversorgung betrifft die Finanzierung neuer
hochpreisiger therapeutischer Verfahren. Die Versorgung der Patienten mit den hoch wirksamen neu-
en Medikamenten ist zwar nach der Zulassung der Préparate grundséatzlich moglich, fiihrt aber zu er-
heblichen Unsicherheiten beziiglich der damit verbundenen Kosten. Die Verordnung dieser Praparate
fiihrt regelhaft zu einer erheblichen Uberschreitung der Medikamentenverordnungsbudgets, sofern
nicht in den - jahrlich neu regional zwischen KVen und Krankenkassen zu verhandelnden - Prifver-
einbarungen Ausnahmebestinde geschaffen wurden. Eine Uberschreitung von Verordnungsbudgets
fihrt nur dann nicht zu einem Medikamenten-Regress (in Existenz bedrohender Héhe), wenn so ge-
nannte Praxisbesonderheiten nachgewiesen werden. Auch das jetzt im GKV-Wettbewerbs-
starkungsgesetz vorgesehene Zweitmeinungsverfahren zur Verordnung hochpreisiger Arzneimittel
§73d SGB V kann diese Probleme nicht 16sen, zumal hier zusatzliche Kapazitat und fachrheumatologi-
sche Kompetenz gebunden wird, die in der Versorgung dringend bendtigt wird. Es ist davon auszuge-
hen, dass eine gleichmé&Bige und sachgerechte Versorgung der Patienten mit Therapieinnovationen
unter solchen Vorgaben nicht regelhaft moglich ist.

Bezlglich der Verordnung von physikalischen TherapiemaBnahmen und Angeboten wie Funktionstrai-
ning und Rehasport zeigen die Kerndokumentation und der o. g. Bevdlkerungssurvey, dass die aktuel-
len Regelungen zu einer spiirbaren Einschréankung der Versorgung Rheumakranker gefiihrt haben.

Empfehlungen

Fiir die Verbesserung der Strukturqualitat der internistisch-rheumatologischen Versorgung ist eine
Erhéhung der Zahl vertragsarztlich tatiger internistischer Rheumatologen, insbesondere auBerhalb der
Ballungsraume, erforderlich. Die Anhaltszahl von zwei internistischen Rheumatologen je 100.000 er-
wachsene Einwohner ist dabei richtungweisend. Diese verbesserte Strukturqualitdt bietet die Voraus-
setzung fir eine Optimierung der Prozessqualitét: Bei hinreichendem Versorgungsangebot kdnnen
Verpflichtungen wie Terminvergabe innerhalb von 14 Tagen und rasche Riickmeldung gegeniber den
Hausarzten auch eingeldst werden. Im Rahmen integrierter Versorgungsmodelle sind entsprechende
ZielgroBen bereits vereinbart.

Um den Anteil der ausreichend friih, d.h. innerhalb von sechs Monaten nach Symptombeginn, zuge-
wiesenen Patienten zu erhohen, ist eine Intensivierung der Fortbildung von Hauséarzten erforderlich,
wobei einfache Uberweisungskriterien zu vermitteln sind. Stellvertretend sei hier das Projekt der
Deutschen Rheuma-Liga ,,gute Versorgung von Anfang an® genannt.

Die Bedarfsplanungsrichtlinien des Bundesausschusses der KVen und Krankenkassen sollten sich
daher nicht langer auf Arztgruppen beschranken, die bundesweit mehr als 1000 Arzte stellen, sondern
zumindest auf die Gruppe der Internisten-Rheumatologen erweitert werden.

Die Arbeitsbedingungen der ambulant tatigen Rheumatologen miissen verbessert werden, regionale
Besonderheiten in der Honorarverteilung diirfen nicht Ianger die Patientenversorgung beeintrachtigen.
Nur unter verbesserten Bedingungen kann es gelingen, die Attraktivitat des Faches zu erhdhen und
damit die Nachfrage nach rheumatologischer Aus- und Weiterbildung zu wecken.
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Regelungsbedarf besteht bezliglich der Verordnungen von Heil- und Hilfsmitteln. Die derzeit geltenden
Regelungen der Budgetierung bzw. RichtgroBenbildung und Sonderregelungen wie das Zweitmei-
nungsverfahren sind nur bedingt geeignet, die Versorgung planungssicher zu regeln.

Patientenschulung ist bisher nur eine Kann-Leistung der GKV, die in eine Pflichtleistung umgewandelt
werden sollte. Fiir unabhangige Patienteninformation miissen zuséatzliche finanzielle Mittel bereitge-
stellt werden.

Die Heilmittelrichtlinien sollten Uberarbeitet werden. Es fehlen derzeit niederschwellige Angebote zur
physikalischen Therapie wie das Funktionstraining der Deutschen Rheuma-Liga.

Die Verordnung von Komplextherapien (Beispiel Sklerodermie) sollte gesichert werden.
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7.3 Zur stationéren Versorgung in Akutkrankenh&usern und Fachkliniken

Aktuelle Situation

Ubersteigt der Versorgungsaufwand von Rheumakranken die ambulant méglichen Leistungen oder
besteht dringender Handlungsbedarf aufgrund stark erhohter Krankheitsaktivitat, relevanter akuter
Funktionseinschrankung, manifester oder sich abzeichnender Organmanifestationen, Komplikationen
(krankheits- oder therapieassoziiert) oder eines komplexen Versorgungsaufwands mit Beteiligung un-
terschiedlicher Berufsgruppen, dann ist die Einweisung in eine stationdre Versorgungseinrichtung
indiziert (Schneider et al 2004).

Rheumapatienten werden in unterschiedlichen Krankenhausabteilungen behandelt. Im Jahr 2000 wur-
den z. B. nur 47% der Krankenhauspatienten mit einer rheumatoiden Arthritis, 56% der Patienten mit
einer Spondylitis ankylosans und 28% der Patienten mit einem Systemischen Lupus erythematodes in
einer Fachabteilung fiir internistische Rheumatologie versorgt (Lakomek et al 2002). Mit einem Anteil
von fast 30% war die rheumatoide Arthritis die hdufigste in den internistisch-rheumatologischen Fach-
abteilungen behandelte Erkrankung, gefolgt von entziindlich-rheumatischen Systemerkrankungen des
Bindegewebes und der GefaBe sowie entziindlichen Wirbelsdulenerkrankungen wie der Spondylitis
ankylosans.

Die folgenden Strukturdaten zur vollstationdren rheumatologischen Akutversorgung wurden in den
zustindigen Landesministerien sowie teils aus vorhandenen Verzeichnissen der Statistischen Amter
erhoben. Die Angaben lber Art und GréBe der Krankenhauser wurden dem Verzeichnis der Kranken-
hiuser und Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtungen in Deutschland der Statistischen Amter des
Bundes und der Lander (Stand 31.12.2000) entnommen. Die genannten Datenquellen verzeichnen nur
Krankenhausbetten, die in eigensténdigen rheumatologischen Abteilungen ausschlieBlich fir Rheuma-
patienten betrieben wurden. In zahlreichen und hier nicht erfassten Krankenhausern wird die Rheuma-
tologie in internistischen Abteilungen als Schwerpunkt neben anderen Schwerpunkten betrieben. Hier
werden Bettenkapazitaten je nach Bedarf auch fiir Rheumapatienten genutzt. Planung und Organisati-
on der stationaren Versorgung ist in Deutschland Aufgabe der Lander, die zu diesem Zweck Kranken-
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hausbedarfsplane aufstellen. In diesen werden Betten in Akut- und Fachkrankenhausern sowie Platze
in Tages- bzw. Nachtkliniken berlcksichtigt (Stier-Jarmer et al 2006).

Im Jahr 2003 standen in Deutschland insgesamt 4.188 Betten in 88 Krankenh&usern fir die vollstatio-
nare Versorgung akut und chronisch Rheumakranker zur Verfligung, von denen 78% (3267) der inter-
nistischen Rheumatologie zugeordnet waren. In jedem Bundesland existiert mindestens eine internis-
tisch-rheumatologische Einrichtung, wobei die Versorgungsdichte in den Bundeslandern zwischen
131,8 Betten pro 1 Mio. Einwohner in Bremen und 9 Betten pro 1 Mio. Einwohner in Sachsen variiert.
Orthopadisch-rheumatologische Einrichtungen sind in zwei Dritteln aller Bundeslédnder vorhanden.

Nach absoluten Zahlen finden sich die groBten Kapazitaten erwartungsgeman in den bevolkerungs-
reichsten Bundeslandern Nordrhein-Westfalen, Bayern und Baden-Wirttemberg. Bezogen auf die Ein-
wohnerzahl finden sich Schwerpunkte in den Stadtstaaten Bremen und Berlin mit 131,8 resp. 112,4
Betten pro 1 Mio. Einwohner. Aufgrund der unterschiedlichen Versorgungsdichten kann man davon
ausgehen, dass ein nicht unerheblicher Teil von Patienten aus Landern mit geringen Bettenkapazitaten
in den benachbarten Bundeslandern versorgt wird.

In den meisten Bundeslandern wird die akutstationare Versorgung fiir Rheumapatienten tberwiegend
von Fachkliniken angeboten. Fachkliniken sind spezialisiert und versorgen Rheumapatienten haufig in
Kooperation von internistischer und orthopadischer Rheumatologie und nicht ganz selten auch in Ver-
knupfung von akutstationarer Versorgung und Rehabilitation (sog. gemischte Krankenanstalten).

Der Anteil von Fachkliniken an der stationdren Versorgung von Rheumakranken betragt 63%. Nur in 6
Bundeslandern, darunter befinden sich die Stadtstaaten Bremen und Hamburg, finden sich rheumato-
logische Fachabteilungen fur die Akutbehandlung von Rheumapatienten ausschlieBlich in allgemeinen
Akutkrankenh&usern. Dieser hohe Anteil von Fachkliniken spiegelt sich auch in der Bettenzahl von
Krankenhdusern wider, in denen die akutstationdre Versorgung angeboten wird. So stehen 81% aller
akutrheumatologischen Betten in kleineren Krankenhdusern mit maximal 400 Betten. Im Bereich der
allgemeinen Krankenhé&user findet sich ein Schwerpunkt bei den 300-500 Betten-Hausern und zweiter
bei den groBen Klinken tberwiegend oOffentlicher Trager mit 1000 und mehr Betten, die insgesamt
einen Anteil von knapp 10% an der akutrheumatologischen Versorgung haben.

Die insgesamt 66 internistisch-rheumatologischen Einrichtungen verfligen tber mindestens 5 und
maximal 180 Betten (Mittelwert 50, Median 38, Modus 20 Betten). Die 22 orthopadisch-
rheumatologischen Einrichtungen verfligen iber mindestens 5 und maximal 101 Betten (Mittelwert
41,73, Median 36,5, Modus5 bzw. 20 Betten). Ambulante und teilstationdre Einrichtungen sowie aus-
schlieBlich padiatrische Einrichtungen wurden im Rahmen dieser Erhebung nicht erfasst.

Die Kommission Versorgung der DGRh hélt weiterhin (cf. Abschnitt 6) eine Anzahl von knapp 50 akut-
rheumatologischen Betten pro 1 Mio. Einwohner in Deutschland fiir bedarfsdeckend. Dabei sind regi-
onale Bevolkerungsdaten (Dichte, Geschlechts- und Altersstruktur) zu bertcksichtigen. In den meisten
Bundeslandern wird die Vorgabe der Kommission heute zumindest anndhernd erreicht. Nur Sachsen,
Niedersachsen, das Saarland und Hamburg bleiben hinter dieser Forderung zum Teil erheblich zurlck.

Der Gesetzgeber hat mit dem Gesundheitsreformgesetz 2000 weit reichende Anderungen im Kranken-
hausbereich eingeleitet. Nach § 17b des Krankenhausfinanzierungsgesetzes wurde damit die Vergu-
tung der allgemeinen Krankenhausleistungen fiir alle Krankenh&user, fiir die die Bundespflegesatzver-
ordnung gilt, durch ein durchgéngiges, leistungsorientiertes und pauschalierendes Verglitungssystem
eingefliihrt. Fur die Entwicklung des pauschalierenden Entgeltsystems wurden die ,Australian Refined
Diagnosis Related Groups (AR-DRG)“ als Grundlage gewahlt und als German Diagnosis Related Group
System (G-DRG) implementiert.
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Nachdem im Jahr 2003 die Krankenhduser freiwillig optieren konnten ist seit 2004 die Abrechnung
nach DRG fur alle Krankenhauser verpflichtend. Bislang war der Umstieg fiir die Krankenhduser bud-
getneutral. Im Jahr 2005 hat die so genannte Konvergenzphase begonnen, in der die krankenhausindi-
viduellen Basisfallwerte an den jeweiligen landeseinheitlich festgelegten Basisfallwert herangefiihrt
werden. Die Konvergenzphase betragt 5 Jahre und hat einen progressiven Verlauf erhalten. Um eine
Uberproportionale Belastung - insbesondere der Maximalversorger - zu verhindern, sieht das 2. Fall-
pauschalenanderungsgesetz eine Kappungsgrenze vor, die jahrlich angehoben wird: sie erreicht im
Jahr 2009 3 Prozent. Neben dem DRG-Erlés werden seit 2004 auch Zusatzentgelte (ZE), z.B. fur Biolo-
gika, nach einem definierten Leistungskatalog abgerechnet, der jahrlich {iberarbeitet wird. ZE bedeu-
tet allerdings nicht ein Uber das Krankenhaus-Budget hinausgehendes Entgelt, sondern stellt lediglich
eine andere Entgeltart dar. Veranderungen der Menge der Zusatzentgeltleistungen sollten daher vorab
geplant und verhandelt werden, anderenfalls drohen dem Krankenhaus moglicherweise schwere Ver-
luste aufgrund komplexer Budgetausgleichsmechanismen.

Wahrend bei Einflihrung des fall-pauschalierten G-DRG-Systems die Rheumatologie darin unzurei-
chend abgebildet war, konnte in den letzten Jahren eine zunehmend sachgerechte Abbildung erreicht
werden. 2006 wurde auf Basis der OPS 8-983 (Multimodale rheumatologische Komplexbehandlung)
die G-DRG 197Z (Rheumatologische Komplexbehandlung bei Krankheiten und Stérungen am Muskel-
Skelett-System und Bindegewebe) eingefiihrt. Die Hohe der Vergltung fur diese G-DRG ist aufgrund
fehlender bundesweit einheitlicher Kostendaten auch fir 2008 krankenhausindividuell zu verhandeln.
Die Fibromyalgie ist durch die Einflihrung einer eigenen DRG -179Z im Jahr 2005 gesondert bewertet
worden.

Die bereits angesprochenen G-AEP-Kriterien (German Appropriateness Evaluation Protocol) sind auch
in diesem Zusammenhang entwickelt worden (§ 17c¢ Abs 4 Satz 9 KHG). Diese Kriterien stellen die
inhaltliche Grundlage fiir die Angemessenheit der Krankenhausbehandlung dar; sie umfassen: Schwe-
re der Erkrankung, Intensitat der Therapie, Operationen, Komorbiditat, Rehabilitationsbedarf sowie
soziale Faktoren. In der Praambel zu den Kriterien ist der Einsatz insofern klar relativiert worden, als
»die Kriterien nicht alle stationaren Behandlungsnotwendigkeiten abbilden kdénnen®. Hiermit sind vor
allem subakute Krankheitszustande und Exazerbationen chronischer Erkrankungen gemeint. Dariber
hinaus wird ausdriicklich darauf hingewiesen, dass dies auch auf Falle zutrifft, ,in denen sich durch die
Verdichtung diagnostischer und/oder therapeutischer MaBnahmen ein deutlicher Zusatznutzen durch
die stationdre Behandlung erwarten lasst und dies nachvollziehbar dokumentiert wird“. Dies hat offen-
sichtliche Implikationen fir die stationére akutrheumatologische Versorgung.

Die letzte Anderung des SGB V im Jahr 2001 definiert Friihrehabilitation als friihzeitige Rehabilitation
schon wahrend der Akutphase im Krankenhaus, d.h. die friihzeitig einsetzende rehabilitationsmedizini-
sche Behandlung von Patienten, die wegen eines akuten Gesundheitsproblems mit gleichzeitiger
schwerer Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit (Kérperfunktionen und -Strukturen, Aktivitaten und
Partizipation geméaB der ICF) krankenhausbehandlungsbedirftig sind. Das Charakteristikum der Friih-
rehabilitation ist die gleichzeitige verzahnte akut- und rehabilitationsmedizinische stationare Versor-
gung. Fallbeispiele mit typischen Patienten der Akutrheumatologie finden sich in dem Bericht der Me-
thodengruppe Friihrehabilitation (Leistner K et al. 2004). Die Friihrehabilitation ist in der akut-
stationdaren Rheumatologie zwar etabliert, wird aber im Rahmen dieses Fachgebietes nicht explizit so
ausgewiesen, da sie integraler Bestandteil der rheumatologischen Komplextherapie ist, fiir die im Ope-
rationen- und Prozedurenschlissel (OPS-301 Version 2007: 8-983 Multimodale rheumatologische
Komplexbehandlung) strukturelle Voraussetzungen definiert wurden. Nicht alle Patienten, die einer
akutrheumatologischen Behandlung bedirfen, brauchen eine rheumatologische Komplextherapie. Eine
Indikation zur rheumatologischen Komplextherapie besteht im Rahmen eines akutstationdren Aufent-
haltes bei Patienten, die eine mit Krankheitsaktivitat einhergehende Gesundheitseinschrankung haben
und bei denen eine relevante Beeintrachtigung der Korperfunktionen, Korperstrukturen und/oder
Aktivitaten vorliegt, durch die ein Verlust von Kérperfunktionen und -strukturen und/oder eine Beein-
trachtigung der Partizipation oder die Verschlimmerung einer bereits manifesten Beeintrachtigung der

77 Kommission Versorgung, Juni 2008



Deutsche Gesellschaft
flir Rheumatologie eV,

Partizipation droht. Auch bei den rheumatischen Erkrankungen sagt die Diagnose allein zu wenig liber
die Schwere der Erkrankung und damit den Behandlungsaufwand aus, weil u. a. Funktion und Behin-
derung nicht beriicksichtigt werden.

Seit 2005 kann im Rahmen der angesprochenen Anpassungen die fachrheumatologische Komplexbe-
handlung (OPS 8-983) kodiert werden. Diese dem akutrheumatologischen Behandlungsstandard ent-
sprechende Komplextherapie, die schmerztherapeutisch und funktionsorientierte Behandlungen mul-
timodal integriert, muss derzeit krankenhausindividuell verhandelt werden. In der Kinder- und Jugend-
rheumatologie ist seit der OPS-Version 2006 eine kinder- und jugendrheumatologische Komplexbe-
handlung (OPS 8-986) in Analogie zur Erwachsenenrheumatologie zu kodieren. Voraussetzung fir die
Abrechenbarkeit sowohl in der Erwachsenen- als auch in der Kinder- und Jugendrheumatologie ist die
Beriicksichtigung der im OPS-Katalog hinterlegten Anforderungen und Mindestmerkmale.

Seit 2005 kann aber im Rahmen der angesprochenen Anpassungen die fachrheumatologische Kom-
plexbehandlung (OPS 8-983) kodiert werden. Diese dem akutrheumatologischen Behandlungsstan-
dard entsprechende Verdanderung, die schmerztherapeutisch und funktionsorientierte Behandlungen
multimodal integriert, ist allerdings zur zeit noch nicht zwingend abrechnungsrelevant. Voraussetzung
fur die Abrechenbarkeit ist die Formulierung von Standards der jeweils vorauszusetzenden rheumato-
logische Assessments.

Die Prozessqualitat im Rahmen der stationaren Versorgung eines rheumatologischen Patienten in
einer internistisch-rheumatologischen Klinik bzw. Abteilung wurde kiirzlich auch im Hinblick auf das
Qualitatsmanagement beschrieben (Lang et al 2003, Lakomek HJ et al 2007). Die Strukturbedingun-
gen fur die rheumatologische Komplextherapie sind im OPS-301 {iber die Anzahl der beteiligten Be-
rufsgruppen (mindestens 3), die Gesamtdauer (mindestens 11 Stunden/Woche) und die Dokumenta-
tion der Funktionseinschrankung definiert.

Die Ergebnisqualitédt rheumatologischer Akuteinrichtungen wurde zuletzt im Rahmen eines vom VRA
initilerten und vom BMGS geforderten Projektes ,obra’ untersucht (Projektende 2007). Ein wichtiges
Ergebnis dieses Benchmarking-Projektes, das partiell in die Routineversorgung Gbernommen werden
soll, war das es vielen Akutkliniken gelang, die Arztbriefschreibung so umzuorganisieren, dass mehr
als 90% der Patienten den Arztbrief bei der Entlassung mitnehmen kénnen. Ein anderer Schwerpunkt
lag in der Verbesserung der Patienteninformation und Schulung.

Die neue gesetzliche Arbeitszeitregelung fiir Krankenhauséarzte hat Auswirkungen auf die akutstationé-
re rheumatologische Versorgung, die zum Teil nur durch die Schaffung neuer Planstellen ausgeglichen
werden kann. Dies stellt eine potentiell zusatzliche Belastung des Budgets dar.
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Defizite
Die akutstationare rheumatologische Versorgung ist, wie oben dargestellt, regional sehr unterschied-
lich, in einigen Bundeslandern besteht eine Unterversorgung.

In diesem Zusammenhang ist auch zumindest zum Teil zu erklaren, warum zahlreiche rheumatologi-
sche Patienten in nicht-rheumatologischen Einrichtungen, haufig ohne entsprechende Expertise, be-
handelt werden. Dies stellt ebenfalls eine Art Fehlbelegung dar.

Grundsatzlich mangelt es an sehr vielen Krankenhdusern an rheumatologischer Konsiliartatigkeit, das
fuhrt haufig zu Therapiefehlern, z.B. durch unnétiges Absetzen einer Basistherapie, was dann zu einem
etwas spateren Zeitpunkt zu erhéhter Krankheitsaktivitat und Rickfallen fuhrt.

Die Veroffentlichung der Kriterien fur die Strukturqualitdt rheumatologischer Akutkrankenhduser hat
einen guten Standard gesetzt, der noch nicht von allen akutrheumatologischen Einrichtungen erfillt
werden kann.

Die Einflihrung des G-DRG-Systems hat die Prozesse in rheumatologischen Akutkrankenhausern, vor
allem aber in Akutabteilungen, erheblich beeinflusst. Der durch die Fallpauschalen entstandene Druck
auf die Liegezeiten hat diese mancherorts in einer Weise verkiirzt, die einen Behandlungserfolg in
Frage stellen.

Die Vernetzung von rheumatologischen Akutkliniken mit ambulanten Versorgungsstrukturen wie den
rheumatologischen Schwerpunktpraxen, aber auch rheumatologisch spezialisierten Rehabilitationsein-
richtungen ist regional sehr unterschiedlich und vielerorts verbesserungswirdig.

Die oft durch die kassenarztlichen Vereinigungen etablierte Nichteinbeziehung rheumatologischer
Akutkrankenhauser in die ambulante Versorgung bei bestehender Unterversorgung ist mit den er-
rechneten Bedarfszahlen nicht kompatibel.

Empfehlungen

In Anlehnung und Erweiterung des Grundgedankens der regionalen Rheumazentren sollten fiir den
Patienten transparente vernetzte Versorgungsstrukturen ambulanter und stationdrer rheumatologi-
scher Behandlung unter Einbeziehung der Hausarzte und kooperierender Disziplinen entstehen bzw.
optimiert werden, die eine optimale Versorgung von Patienten mit rheumatischen Erkrankungen er-
mdoglichen.

Patienten mit rheumatischen Erkrankungen sollten mdoglichst in dafiir als kompetent ausgewiesenen
Einrichtungen versorgt werden. In diesem Zusammenhang muss auch Uber Mindestfallzahlen gespro-

chen werden.

Krankenhduser der Maximalversorgung sollten obligat einen rheumatologischen Facharzt bzw. Konsili-
arius beschaftigen, um die beste Versorgung dieser Patienten gewahrleisten zu konnen.

Die partiell frihrehabilitative Behandlung im Rahmen einer rheumatologischen Komplextherapie ist
eine wichtige Saule der akutrheumatologischen Versorgung, die einen essentiellen Teil der rheumato-
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logischen Behandlungsqualitat, auch (ber die damit verbundenen langeren Liegezeiten, sichert. Wel-
cher Anteil der stationéar versorgten Patienten einer solchen Behandlung durchschnittlich bedarf, muss
noch ermittelt werden. Die jeweiligen Proportionen hangen allerdings sehr von der Bevolkerungsstruk-
tur und dem Einzugsgebiet ab, und kénnen dem entsprechend regional stark variieren.

Da die Intensitdt dieser Behandlung altere Patienten mit rheumatischen Erkrankungen zum Teil Uber-
fordert, ist angesichts der demographischen Entwicklung der Bevdlkerung eine enge Kooperation mit
Geriatern anzustreben, um eine optimale geronto-rheumatologische Versorgung dieser Patienten zu
gewahrleisten. Dies beinhaltet auch die Durchfiihnrung geriatrischer Komplextherapien bei dlteren Pa-
tienten mit rheumatischen Erkrankungen, wenn entsprechende Fachkompetenz vorhanden ist.

Die neue Arbeitsrechtsgesetzgebung erlaubt eine groBere Flexibilitét von Versorgungsstrukturen. Dies
bietet Gestaltungspotential auch fir verbesserte Kooperation und Vernetzung von ambulanten und
stationdren bzw. rehabilitativen Strukturen.

Die ebenfalls neue Gesetzgebung fiir ambulante Leistungen von Krankenhdusern im Rahmen des
§116b sollte unter Einbeziehung der niedergelassenen Rheumatologen vor allem verwendet werden,
um die fachrheumatologische Behandlung von besonders schwer betroffenen Patienten mit rheumati-
schen Systemerkrankungen zu optimieren.

7.4 Vernetzte Strukturen
Aktuelle Situation

Regionale Rheumazentren

Seit Beginn der Férderung ist eine wesentliche Aufgabe der zur Zeit 30 Rheumazentren die inzwischen
EDV-gestiitzte Erhebung epidemiologischer Daten (Kerndokumentation am Deutschen Rheumafor-
schungszentrum Berlin) zu verschiedenen Aspekten entziindlich-rheumatischer Erkrankungen (Krank-
heitsdauer, Schweregrad, hausarztliche, rheumatologische, physiotherapeutische, ergotherapeutische
Versorgung, Behandlung mit Medikamenten, Operationen, RehabilitationsmaBnahmen). Jahrlich wer-
den so ca. 20.000 Datensétze erhoben, die die Entwicklung der rheumatologischen Versorgung in den
letzten 15 Jahren abbilden. Die Datenerhebung in den Rheumazentren hat dazu gefiihrt, dass die
rheumatologische Kerndokumentation inzwischen eine der weltweit wichtigsten rheumaepidemiologi-
schen Datenbanken darstellt.

In ihrer jeweiligen Region haben die Rheumazentren weitere Aufgaben. Sie fiihren Fortbildungs- und
Informationsveranstaltungen nicht nur fir verschiedene Berufsgruppen (Hauséarzte, Physiotherapeu-
ten, Ergotherapeuten) durch, sondern insbesondere auch fiir Patienten. Durch die Rheumazentren
wird die Einrichtung von Frihdiagnose-Sprechstunden, z. T. nach einem einheitlichen Modell (z.B.
Modell Niedersachsen), unterstitzt sowie die Durchfiihrung von krankheitsspezifischen zertifizierten
Patientenschulungen. Weitere Projektgruppen wie ,,EDV und Dokumentation®, ,Rehabilitation®, ,Di-
agnose- und Therapieleitlinien® sorgen vor Ort des jeweiligen Rheumazentrums flr einen einheitlichen
Versorgungsstandard und dienen damit der Qualitatsverbesserung der Versorgung.

Durch die Beteiligung der Rheumazentren am BMBF-Projekt ,,Kompetenznetz Rheuma*® ist die Verbin-
dung von Grundlagenforschung und wohnortnaher Patientenversorgung gelungen. Die Rheumazentren
spielen eine entscheidende Rolle bei der Durchfiihrung der versorgungsrelevanten Forschungsprojekte
des Kompetenznetzes. Beim Wissenstransfer von der Forschung in die Versorgung und fiir die Offent-
lichkeitsarbeit stellen die Strukturen der Rheumazentren eine wichtige Plattform dar.
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Das Kompetenznetz Rheuma wird als eines von 17 Kompetenznetzen in der Medizin seit 1999 vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung gefordert, es entstand auf Initiative von sechs Kompe-
tenzzentren in der Rheumatologie: Berlin, Diisseldorf, Erlangen, Freiburg, Hannover und Liibeck/Bad
Bramstedt.

Wichtigstes Ziel des Forschungsverbunds ist die Optimierung des Transfers von Ergebnisse von For-
schung und Entwicklung zum Krankenbett und in die Versorgung, d.h. die Verklrzung der Zeitspanne
zwischen therapeutischer Innovation und praktischer Nutzung durch Patienten. Umgekehrt sollen sich
die grundlagenwissenschaftlichen Fragestellungen an den Erfordernissen der klinischen Versorgung
orientieren. Der zentrale Gedanke Netzes ist die Verkniipfung aller forschungsaktiven Gruppen in
Deutschland miteinander und mit fiihrenden klinischen Gruppen und Zentren in der Rheumatologie,
um eine intensive Zusammenarbeit von Wissenschaftlern an Forschungsinstituten, Universitatskliniken
und rheumatologischen Krankenhdusern sowie niedergelassenen Rheumatologen zu erreichen. Da-
durch werden Umfang und Qualitat der rheumatologischen Forschung in Deutschland, gemessen z.B.
an wissenschaftlichen Publikationen und internationaler Konkurrenzfahigkeit der Forschungsvorhaben,
gesteigert. Die Einbindung in EU-Konsortien und andere internationale Verbiinde sichert die ge-
wiinschte Ubernationale Vernetzung.

Die wesentlichen Ziele der Vernetzung wurden erreicht. Damit wurde die Basis fiir eine langfristige
Verstetigung der Ziele des Netzes geschaffen, die jetzt unter dem Dach der Fachgesellschaft weiter
verfolgt werden. Denn seit 2004 ist das Kompetenznetz Rheuma als Arbeitsgemeinschaft in die DGRh
integriert und reprasentiert die Forschungsaktivitaten der Gesellschaft.

Defizite

Mit der Forderung von vernetzten Strukturen in der Rheumatologie wurde ein wesentlicher Beitrag fiir
eine wissenschaftliche deutsche Rheumatologie geleistet. Auch mit Hilfe dieser Strukturen ist es bis-
her nur begrenzt gelungen, die Primarebene und das allgemein-internistische Krankenbett zu errei-
chen. Punktuelle Offentlichkeitskampagnen kénnen dieses Defizit nicht dauerhaft ausgleichen.

Empfehlungen

Die Fachgesellschaft und die Interessenvertretungen der Patienten, zuerst einmal die Rheuma-Liga
und ihre Arbeitsgemeinschaften, sind gefordert, gemeinsam langfristige Konzepte zu entwickeln, die
ihre gemeinsamen Interessen fir die Betroffenen deutlich machen und Losungswege fiir eine optimale
Versorgung von Anfang an aufzeigen und angehen. Fir die Aufrechterhaltung der zentralen und dezen-
tralen Strukturen sowie der gemeinsamen Patientendokumentation werden auch in Zukunft finanzielle
Mittel gebraucht, die nicht allein von der Industrie aufgebracht werden kénnen und sollten. Eine Betei-
ligung der Sozialversicherungstrager ist angesichts der Bedeutung einer abgestimmten, friihzeitig
einsetzenden Versorgung dringend angeraten.

7.5 Rehabilitative Versorgung
Aktuelle Situation und Defizite

Veranlassung und Inanspruchnahme von Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

Vor dem Hintergrund der Einschrankungen und Versorgungsdefizite rehabilitativer Interventionen in
anderen Sektoren des Gesundheitswesens (s. Kapitel 4.2.2 und 7.2.2) erhdlt die Frage nach der Inan-
spruchnahme der medizinischen Rehabilitation durch Patienten mit rheumatischen Erkrankungen eine
besondere Bedeutung. Fiir Patienten mit rheumatischen Krankheiten trifft der in den letzten Jahren
wiederholt erhobene Vorwurf sicherlich nicht zu, dass viele Patienten, die in den Rehabilitationsklini-
ken behandelt werden, diese MaBnahmen eigentlich gar nicht bendtigten (,overuse®). Nach Auswer-
tungen der Kerndokumentation der regionalen Rheumazentren hatten lediglich 12% der Patienten mit
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entzindlich-rheumatischen Krankheiten in den letzten 12 Monaten eine RehabilitationsmaBnahme in
Anspruch genommen (Jackel et al 2005). Vergleicht man nur die Zahl der RehabilitationsmaBnahmen
bei entziindlichen rheumatischen Krankheiten pro Jahr (unter 10.000) mit der Pravalenz entziindlich-
rheumatischer Krankheiten in der Bevolkerung (etwa 1,5 - 2% oder 1 bis 1,5 Millionen betroffene Per-
sonen), so spricht dies ebenfalls gegen eine Overuse-Problematik.

Dagegen gibt es deutliche Hinweise auf eine Unterinanspruchnahme (,underuse®) rehabilitativer
Leistungen. Viele Patienten erreichen trotz bestehender erheblicher funktioneller Einschrankungen
das Rehabilitationssystem (zu) spat oder gar nicht. Erst nach durchschnittlich zwei Jahren
Krankheitsdauer findet bei RA-Kranken die erste RehabilitationsmaBnahme statt (Brduer and Mau,
2000), wenn bereits hdufig mit Beeintrachtigungen in allen Komponenten der ICF zu rechnen ist (s.
Abschnitt 2.2). Trotz langerer Krankheitsdauer haben zwischen 30 - 55% der RA-Patienten in der
Kerndokumentation noch nie eine RehabilitationsmafBnahme erhalten (Zink et al 2001). 37% der
schlieBlich  erwerbsunfahig berenteten  RA-Patienten einer Langzeit-Kohortenstudie von
rheumatologisch versorgten Friihfallen hatten nicht an RehabilitationsmaBnahmen teilgenommen
(Mau et al 1996). Nach der Statistik der Deutschen Rentenversicherung hatten 47% der Frauen und
51% der Manner, die wegen entziindlicher Polyarthropathien (ICD 10-Schlissel M05 - M14) im Jahr
2005 erstmals Erwerbsminderungsrenten erhielten, keine RehabilitationsmaBnahmen in den
vorausgegangenen 5 Jahren (Deutsche Rentenversicherung Bund, 2006).

Zwischen 1997 und 2005 sind die RehabilitationsmaBnahmen der Rentenversicherung wegen RA zwar
um 16% angestiegen (von 3542 auf 4117), sie wurden aber verkirzt von einer mittleren Dauer von
25,2 auf 24,1 Tage (Daten aus der Reha-Statistik-Datenbasis, personliche Mitteilung von H.
Klosterhuis, Deutsche Rentenversicherung Bund, Berlin). Dagegen fiel die Zahl der Rehabilitanden mit
einer Spondylitis ankylosans deutlich um 21% (von 3919 auf 3083) bei kaum verminderter Dauer von
24,7 bzw. 24,5 Tagen. Personen, bei denen innerhalb von 5 Jahren nach einer Rehabilitation
mindestens eine erneute MaBnahme durchgefiihrt wurde, sind in der Minderheit: Ihr Anteil ist bei
Spondylitis ankylosans mit 32% fast doppelt so hoch als bei RA-Kranken (17%). Somit wird die aus
medizinischen Griinden mogliche Unterschreitung des gesetzlichen Regelabstands von vier Jahren
zwischen RehabilitationsmaBnahmen nur bei einem kleinen Teil der Kranken realisiert.

Gegenuber diesen Daten der Rentenversicherung liegen aus dem Zustandigkeitsbereich der
Gesetzlichen Krankenversicherung (z.B. Hausfrauen ohne ausreichende Erwerbstéatigkeitszeiten und
Rentner) nur wenige aktuelle Daten zur rheumatologischen Rehabilitation vor. Im Vergleich zu den
oben genannten 4117 medizinischen und sonstigen Leistungen zur Rehabilitation der Gesetzlichen
Rentenversicherung wurden von der AOK als groBter Gesetzlicher Krankenkasse im Jahr 2005
bundesweit nur 770 stationdre RehabilitationsmaBnahmen nach §40 Abs.2 SGB V wegen RA (ICD10
MO05/06) durchgefihrt (AOK-Bundesverband (Hrsg.), 2006), obwohl bei einem mittleren Alter der RA-
Kranken von 58 Jahren nach der Kerndokumentation der Rheumazentren und dem weit
Uberwiegenden Frauenanteil die Krankenversicherung fir die Mehrheit der zusténdige
Rehabilitationstrager sein dirfte. Deshalb ist gerade auch bei dlteren Rheumakranken mit drohenden
oder manifesten Behinderungen und entsprechend zu erwartender Pflegebediirftigkeit von einer
gravierenden rehabilitativen Unterversorgung auszugehen. Zur seltenen Durchfiihrung der
medizinischen Rehabilitation durch die Krankenkassen tragt neben vielfdltigen Motivationsaspekten
aller am Antragsprozess Beteiligten auch das aufwandige Verordnungs- und Genehmigungsverfahren
nach den Rehabilitationsrichtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses bei. Zum Zeitpunkt der
vollsténdigen Umsetzung der Rehabilitationsrichtlinien am 1.4.2007 waren mit erheblichen regionalen
Unterschieden nur 19,5% der Vertragsarzte in Deutschland (1,4% in Hamburg bis 27,4% in Bayern)
berechtigt, Leistungen zur medizinischen Rehabilitation iiber die Krankenkassen zu verordnen®. Vor
diesem Hintergrund ist es zumindest fraglich, ob die vom Gesetzgeber im WSG zum 1.4.2007

* http://dip.bundestag.de/btd/16,/053 /160532 1.pdf
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vorgenommene Umwandlung der Rehabilitationsleistungen von Kann- in Pflichtleistungen der
Gesetzlichen Krankenversicherung Gberhaupt die versprochene Wirkung entfalten kann.

Die eher seltene arztliche Indikationsstellung fiir RehabilitationsmaBnahmen kann dadurch mitbedingt
sein, dass das Gebiet der Rehabilitation im Medizinstudium bis zum Jahr 2003 erheblich
unterreprasentiert war. Mit der neuen Approbationsordnung ist die Bedeutung der Rehabilitation in
der arztlichen Ausbildung erheblich gestarkt worden, auch wenn die Umsetzung an den medizinischen
Fakultaten in Deutschland noch sehr unterschiedlich ist (Kusak and Mau, in press). Relevante
Auswirkungen auf den Zugang von Kranken zur Rehabilitation sind dadurch erst nach mehreren Jahren
zu erwarten.

Fir die Zurlickhaltung der Patienten bei der Antragsstellung sind u. a. betriebliche Bedingungen und
finanzielle Belastungen (z.B. Eigenbeteiligung bei der Rehabilitation) von Bedeutung (Mau et al 2004).
Von Arzten und Patienten mit rheumatischen Erkrankungen wird hiufiger die stationire gegeniiber der
ambulanten Rehabilitation préaferiert (Kusak et al 2006; Mau et al 2004; Riehemann and Muthny,
1995). 67% der ambulant rheumatologisch betreuten RA-Kranken und 74% der Patienten mit
Spondylitis ankylosans bevorzugten eine stationare Rehabilitation.

Anschlussheilbehandlung / Anschlussrehabilitation

Ein wichtiges Handlungsfeld ist die Anschlussheilbehandlung / Anschlussrehabilitation. Sie ist nach
dem akutstationdaren Aufenthalt mit seinen qualitativ und quantitativ begrenzten rehabilitativen Inter-
ventionen vielfach notwendig zur Wiederherstellung wesentlicher Aktivitaten im Alltag sowie der Teil-
habe am sozialen und gesellschaftlichen Leben (s. Kapitel 4.2.5). Dennoch werden sie wahrscheinlich
vor allem deswegen zu selten durchgefiihrt, weil die Rehabilitationstrager - insbesondere die Kranken-
versicherung - Leistungsantrage ablehnen z. T. mit der nicht zutreffenden Annahme bzw. Begriindung,
dass eine akutstationare Fruhrehabilitation ausreichend sei, oder weil aus der Akutklinik zu wenig
Antrage gestellt werden, z.B. auf Grund der Erfahrung von friiheren Antragsablehnungen. Dabei wird
Ubersehen, dass die MaBnahmen im Akutkrankenhaus (inkl. Frihrehabilitation) die Patienten erst in
einen rehabilitationsfahigen Zustand flr die Interventionen der Rehabilitationseinrichtung bringen
sollen. Wenn die Patienten nicht selten nach sehr kurzer Krankenhausverweildauer z.B. nach Gelenk-
operationen in Rehabilitationskliniken verlegt werden (,blutige Entlassung®), ist ihre Rehabilitationsfa-
higkeit vielfach eingeschrankt. Die Rekonvaleszenz der in der Akutphase beeintréchtigten Patienten
und Komplikationen wie Wundheilungsstérungen werden vom Krankenhaus in die Rehabilitationsein-
richtung verlagert. Dann kann die Rehabilitation ihren eigentlichen Auftrag nur eingeschrankt erfiillen
und das Rehabilitationspotential der Kranken innerhalb der Regeldauer nicht ausschopfen.

Von den Rehabilitationstragern wird vielfach - z. T. trotz gut definierter Kooperationsstrukturen, wie
sie in Rheumazentren bestehen - nicht die von den Akutkliniken vorgeschlagene qualifizierte Rehabili-
tationsfachklinik genehmigt, sondern eine nach anderen Gesichtspunkten ausgewéhlte Einrichtung
(dies gilt auch fur die Klinikauswahl nach dem allgemeinen Antragsverfahren).

Perspektive der Rehabilitationseinrichtungen

In diesem Zusammenhang ist auch zu erwéhnen, dass die Rehabilitationskliniken im Spannungsfeld
zwischen erheblichem Kostendruck durch Bewilligung niedriger Tagessatze seitens der Reha-Trager
und Sicherung der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitét stehen. Erschwerend kommt hinzu, dass
die zusatzliche Erstattung flr kostenintensive laufende Behandlungen vor allem mit Biologika wahrend
der RehabilitationsmaBnahme, die vor allem bei den oft schwer betroffenen und besonders rehabilita-
tionsbediirftigen Patienten notwendig sind, z. T. von den Leistungstragern abgelehnt wird.

Nicht immer kann unter den derzeitigen 6konomischen Rahmenbedingungen eine vielfach fiir Rheu-
makranke sinnvolle Intensivierung und Individualisierung (inkl. Einzeltherapien) der Rehabilitation rea-
lisiert werden. Auch die fur den Erfolg der Rehabilitation notwendige Einbettung in die Versorgungs-
kette weist noch zahlreiche Licken auf (z.B. Vorbereitung mit Klarung von Erwartungen und konkreten
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Zielen der Rehabilitation, Zusammenstellung aller relevanten Unterlagen, nach Entlassung konsequen-
te Verordnung und Wahrnehmung von NachsorgemafBnahmen zur Verstetigung der Rehabilitationser-
gebnisse).

Der geringe Zugang und die 6konomischen Limitierungen haben wahrscheinlich zum Kapazitatsabbau
bzw. zu SchlieBungen von mehreren kompetenten Rehabilitationskliniken fiir Rheumakranke in den
letzten Jahren beigetragen. Angesichts der zuvor dargestellten Defizite einer komprehensiven Betreu-
ung in anderen Sektoren unseres Gesundheitssystems sind entsprechende Konsequenzen fiir die Ver-
sorgung zu beflirchten.

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

Auch fir Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben ergeben sich Hinweise auf eine rehabilitative Unter-
sorgung. Die Weichenstellung fur diese berufsfordernden MaBnahmen erfolgt vielfach wéhrend der
medizinischen Rehabilitation. Bei einer prospektiven Langzeitstudie von erwerbstatigen Patienten mit
einer frihen RA Uber sechs Jahre wurden unter den am Ende weiter Erwerbstétigen eine Umschulung
bei 12% und eine Arbeitsplatzanpassung bei 10% durchgefiihrt (Mau et al 1996). In einer weiteren 6-
jahrigen Kohortenstudie der frithen RA wurden nur bei 3% eine Umschulung oder eine innerbetriebli-
che Umsetzung vorgenommen (Mau and Brauer, 2005). Obwohl das Risiko der Erwerbsminderung mit
28% in dieser Gruppe hoch war, wurden berufsfordernde MaBnahmen nur bei sehr wenigen Patienten
der Gesamtgruppe eingesetzt.

Zusammenfassend muss festgestellt werden, dass rehabilitationsbedirftige Rheumakranke haufig gar
nicht, zu spat, nicht in einem rehabilitationsfahigen Zustand oder nicht qualifizierte Leistungen zur
medizinischen und beruflichen Rehabilitation erhalten.

Empfehlungen
Der Zugang zu Leistungen zur medizinischen und beruflichen Rehabilitation ist dringend zu verbes-
sern. Dazu sind u. a. zu fordern

e intensivierte Aufklarung der Betroffenen, der betreuenden Arzte und der Betriebe iiber die Mog-
lichkeiten der medizinischen Rehabilitation und der Teilhabe am Arbeitsleben (berufliche Rehabili-
tation)

e Aufhebung finanzieller Belastungen (z.B. Zuzahlung)

e Umsetzung des im WSG formulierten Anspruchs auf Rehabilitation als Pflichtleistung der Gesetzli-
chen Krankenversicherung in die Praxis mit Abbau birokratischer Hirden, wie sie in den Rehabili-
tationsrichtlinien bestehen,

e Rechtzeitige Ausschopfung rehabilitativer Leistungen vor der Meinungsbildung / Entscheidung
bzgl. Erwerbsminderung

o Umsetzung des im WSG formulierten Wunsch- und Wahlrechts in die Praxis auf Basis der Qualitats-
sicherung von Rehabilitationseinrichtungen einschlieBlich Einbindung in Kooperationsnetze

e inhaltliche und zeitliche Gestaltung und Finanzierung qualitatsgesicherter Leistungen zur Rehabili-
tation nach individuellem Bedarf

e Interventionen im Akutkrankenhaus kénnen und dirfen die Rehabilitation in dafiir spezialisierten
Einrichtungen nicht ersetzen.

e Durchfiihrung von Anschlussheilbehandlungen / Anschlussrehabilitationen in qualifizierten fach-
rheumatologischen Rehabilitationseinrichtungen auch und gerade nach Friihrehabilitation im Akut-
krankenhaus

e Keine Verlagerung von akutstationadren Leistungen in die Rehabilitation mit Einschrankungen der
genuinen Aufgaben und Leistungen der Rehabilitationseinrichtungen
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e FEinbettung von Rehabilitationsleistungen in die Versorgungskette mit adaquater Vorbereitung und
Nachsorge und Erstellung von einrichtungs- und sektortibergreifenden Behandlungspfaden und in-
dividuellen Teilhabeplanen

e Rechtzeitige Ausschopfung von stufenweiser Wiedereingliederung und Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben inkl. Einbeziehung der Arbeitgeber im betrieblichen Eingliederungsmanagement
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Aktuelle Situation

Die kinderrheumatologische Versorgung hat sich in den letzten Jahren gravierend geédndert, im Hin-
blick auf: i) die Versorgungsstrukturen, ii) die zu versorgenden Patienten und iii) die Art der Versor-

gung.

Anfang der 1990iger Jahre war das kinderrheumatologische Versorgungsschema noch dreistufig und
eher stationdr ausgerichtet. Es umfasste eine Primarversorgung durch den Kinderarzt, eine Sekundar-
versorgung durch das Kinderkrankenhaus vor Ort und eine Tertidrversorgung durch die Fachklinik
(Truckenbrodt H, 1990). Im Gegensatz dazu erfolgt die Betreuung rheumakranker Kinder und Jugendli-
cher heute Uberwiegend ambulant und durch in relativer Wohnnéhe befindliche Kinderrheumaambu-
lanzen in Kooperation mit Kinder- bzw. Hausarzten. Neben den Veranderungen in der Versorgungs-
landschaft hat sich auch das kinderrheumatologische Patientenspektrum geandert. Zu den Patienten
mit autoimmunen und -inflammatorischen Erkrankungen werden vermehrt auch jene mit nicht-
entziindlichen rheumatischen Krankheiten (z.B. mit Schmerzverstarkungssyndromen) kinderrheumato-
logisch versorgt. Aufgrund der hohen Krankheitslast und erheblichen Einschrankungen in der Partizi-
pation bedirfen und profitieren diese Patienten ebenso wie jene mit den ,klassischen“ rheumatischen
Erkrankungen von einer komplexen, multidisziplindren, kinderrheumatologisch gefiihrten Therapie
(Cabral D et al. 2006).

Ambulante Versorgung

Etwa 60 kinderrheumatologische Ambulanzen haben sich in den letzten 15 Jahren an Kinderkranken-
hausern (vor allem an medizinischen Hochschulen, anderen akademischen Lehrkrankenhdusern und
kinderrheumatologischen Fachkliniken/-abteilungen) und im niedergelassenen Bereich etabliert. Die
an diesen Einrichtungen tétigen Kinder- und Jugendrheumatologen filhren eine Mit- oder Weiterbe-
handlung ebenso wie eine Auftragsleistung oder konsiliarische Stellungnahme nach Uberweisung
durch den Kinder- oder Hausarzt durch. Letztere nehmen natirlich, ebenso wie Orthopaden, bei der
Erstabklarung und in der weiteren Routinebetreuung von Kindern mit rheumatischen Beschwerden
eine entscheidende Rolle ein. Allerdings sind Kinder-/Hausarzte und (Kinder-)Orthopaden weder hin-
reichend kinderrheumatologisch weitergebildet, noch in der Lage aufgrund der Seltenheit entziindlich-
rheumatischer Erkrankungen bei Kindern ausreichende Erfahrungen zu sammeln, um eine effiziente
Diagnostik und Therapie dieser Krankheitsbilder zu gewahrleisten. Deshalb ist allgemein anerkannt,
dass eine Mitbetreuung rheumakranker Kinder und Jugendlicher durch Kinder- und Jugendrheumatolo-
gen erfolgen sollte.

Bisher gibt es keine offiziellen Zahlen wie viele Kinder- und Jugendrheumatologen bundesweit ambu-
lant tatig sind. Eine telefonische Befragung aller Landesarztekammern ergab, dass am 31. Januar
2007 69 Kinder- und Jugendarzte die Zusatz- bzw. Schwerpunktbezeichnung Kinder- und Jugendrheu-
matologie erworben hatten, das sind 0,6% aller Padiater in der Bundesrepublik. Lediglich ein Kinder-
rheumatologe war zu diesem Zeitpunkt tber die kassenarztlichen Vereinigungen der Bundeslénder als
niedergelassener Kinderrheumatologe in einer Schwerpunktpraxis registriert. Es ist nicht bekannt, wie
viele der bisher zertifizierten Kinderrheumatologen an der ambulanten kinderrheumatologischen Ver-
sorgung teilnehmen und in welcher Form (als Vertragsarzt oder auf Ermachtigungsbasis).

Das Ergebnis einer internen Zertifizierungsaktion der Gesellschaft fir Kinder- und Jugendrheumatolo-
gie (GKJR) im Jahr 2004, die Daten einer GKJR-Umfrage zur ambulanten Versorgung rheumakranker
Kinder im Oktober 2005 sowie die der Kinderkerndokumentation weisen zumindest darauf hin, dass
die Mehrheit der ambulant tatigen Kinderrheumatologen an Krankenh&usern arbeitet. So waren von
den durch die GKJR im Jahr 2004 intern zertifizierten Kinderrheumatologen lediglich 7% im niederge-
lassenen Bereich tatig. Analog zeigte die 2005 unter allen 225 Mitgliedern der GKJR durchgefihrte
Umfrage, dass Krankenh&duser 90% der ambulant versorgenden kinderrheumatologischen Einrichtun-
gen ausmachten. Das deckt sich mit den Daten der Kinderkerndokumentation, die zudem eine grobe
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Abschéatzung des VersorgungsausmalBes gestatten. Hiernach betreuten die universitaren Einrichtun-
gen im Jahr 2004 schatzungsweise ein Drittel, die Fachkliniken ein weiteres Drittel und die Ubrigen
Kinderkrankenhaduser ein Viertel der ambulanten Patienten mit juvenilen chronischen entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen. Der Anteil der durch niedergelassene Kinderrheumatologen versorgten
Patienten lag bei etwa 15%. Alle Einrichtungen zusammen (Kinderkrankenhauser und Kinderarztpra-
xen) boten im Jahr 2005 im Durchschnitt 12 Stunden bzw. insgesamt etwa 720 Stunden Ambulanz fir
rheumakranke Kinder und Jugendliche pro Woche an (bisher unveréffentlichte Ergebnisse der GKJR-
Umfrage 2005). Hochgerechnet sind dies pro Jahr ca. 37.000 h bzw. 260 h/100.000 Kinder.

Stationédre Versorgung

Eine stationdre Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher wird dann erforderlich, wenn der
diagnostische oder therapeutische Versorgungsaufwand die ambulant méglichen Leistungen Uber-
steigt. Insbesondere ist dies bei aktiven, unzureichend diagnostizierten oder instabilen Erkrankungen
bzw. Erkrankungsstadien mit notwendig hoher, ambulant nicht leistbarer Behandlungsdichte der Fall.
Im Jahr 2004 wurde etwa jedes dritte Kind mit einer entzindlich-rheumatischen Erkrankung stationéar
behandelt. Insgesamt nahm die stationdre Behandlungshaufigkeit ab: Vergleich 1998 45% vs. 2004
34%; kumulative stationdre Verweildauer pro Jahr 27 Tage 1998 vs. 14 Tage 2004 (Minden K et al
2006).

Fir die Akutversorgung von rheumakranken Kindern werden je nach Bedarf regional vorhandene Bet-
tenkapazitdten genutzt. Prinzipiell stehen hierfiir Kinderkrankenhduser der Grund-, Regel-, Schwer-
punkt- und Maximalversorgung zur Verfligung, wobei die stationdre Behandlungskapazitat u. a. als
Folge des vollpauschalierten Entgeltsystems insgesamt geringer geworden ist. Zur vorgehaltenen Aus-
stattung und Kompetenz an den bisher in die stationare Versorgung rheumakranker Kinder involvier-
ten Akutkrankenhdusern liegen keine offentlich zugangigen Informationen vor. Der notwendigen Quali-
tat der Versorgung wird insofern Rechnung getragen, als dass eine stationare kinderrheumatologische
Komplexbehandlung (seit 2006 OPS 8-986) nur dann abrechenbar ist, wenn eine multidisziplinare
Behandlung unter kinderrheumatologischer Leitung mit Einschluss von mindestens drei weiteren The-
rapiebereichen (z. B. Physiotherapie, Ergotherapie, Psychotherapie) begleitend von einem prozessori-
entierten Management durchgefihrt wird.

Eine spezialisierte kinderrheumatologische Akut- und z. T. rehabilitative Versorgung leisten kinder-
rheumatologische Fachkliniken/-abteilungen. Die derzeit 6 Fachkliniken und -abteilungen verfiigen
zusammen Uber etwa 220 kinderrheumatologische Betten, die nach Ansicht der Kommission fir die
Uberregionale Versorgung von Patienten mit besonders schweren Funktionsbeeintrachtigungen aus-
reichend sein durften. Eine multidisziplindre Betreuung mit Einschluss von fachérztlicher, pflegeri-
scher, physiotherapeutischer, ergotherapeutischer und sozialrechtlicher Kompetenz gehort an diesen
Einrichtungen zum Behandlungsstandard, Moglichkeiten der Hilfsmittelversorgung sind eingeschlos-
sen. Welche personellen, apparativen und raumlichen Voraussetzungen diese Fachkliniken-
/abteilungen aufweisen sollten, wurde kiirzlich definiert (Michels H et al. 2006).

Aus- und Weiterbildung

Die kiinftige kinderrheumatologische Versorgung wird durch die Zahl der sich weiterhin in die facharzt-
lich-padiatrische Ausbildung und kinderrheumatologische Zusatzweiterbildung begebenden Arzte
ebenso wie durch die Qualitdt der Aus- und Weiterbildung von Kinder- und Hausarzten bestimmt.
Durch die im internationalen Vergleich spate Zuerkennung der Subspezialitédt Kinderrheumatologie im
Jahr 2004 werden momentan in Deutschland erst die Strukturvoraussetzungen fiir die Curriculum-
basierte kinderrheumatologische Zusatzweiterbildung geschaffen, welche die Zertifizierung von zur
Ausbildung ermachtigten Personen und Einrichtungen einschlieBt. Bisher erwarben 69 Kinderarzte
bundesweit die Zusatz- bzw. Schwerpunktbezeichnung Kinderrheumatologie, weitere 6 haben die Zer-
tifizierung beantragt. Wie viele Kinderarzte sich derzeit in Zusatzweiterbildung befinden, ist wegen der
gerade in Umsetzung befindlichen Musterweiterbildungsordnung unbekannt. Gleiches betrifft die Zahl
der Einrichtungen, welche die Erméachtigung zur kinderrheumatologischen Ausbildung erhalten haben
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bzw. werden. Eine genaue Zustandsbeschreibung bzw. Bedarfsabschatzung ist somit aktuell noch
nicht moglich.

Versorgungsforschung

Detaillierte Informationen iber die Versorgung rheumakranker Kinder und Jugendlicher in der Bundes-
republik stehen erst seit Etablierung der bundesweiten Kinder-Kerndokumentation zur Verfigung, mit
der seit 1997 das Versorgungsgeschehen systematisch erfasst wird. Mit ihr werden Versorgungsdefi-
zite aufgezeigt, Trends im Versorgungsgeschehen beschrieben und die Umsetzung neuer Forschungs-
ergebnisse in die Versorgung evaluiert.

Die Forschungsaktivitédten auf dem Gebiet der Kinderrheumatologie haben in den letzten Jahren deut-
lich zugenommen und multizentrische Therapiestudien zu Zulassungen neuer Medikamente gefihrt.
Das hat die Behandlungsmoglichkeiten rheumatischer Erkrankungen bei Kindern sehr verbessert.
Dennoch muss die Therapie rheumakranker Kinder und Jugendlicher nach wie vor oft auBerhalb der
Zulassungsindikation und wenig evidenz-basiert erfolgen.

Defizite

Die derzeitigen kinderrheumatologischen Behandlungsangebote reichen nicht aus, um alle rheuma-
kranken Kinder und Jugendlichen adaquat ambulant versorgen zu kénnen. Dem geschéatzten Mindest-
zeitbedarf fir ambulante kinderrheumatologische Leistungen von 665 h pro 100.000 Kinder und Jahr
(siehe Kapitel 6) steht ein aktuelles Angebot von 260 h pro 100.000 Kinder gegenuber. Zu diesem
Defizit trégt nicht nur die zu geringe Zahl ambulant tatiger Kinderrheumatologen bei, sondern auch
stationdren Einrichtungen auferlegte Leistungseinschrénkungen (z.B. Zeitbudget von maximal 156
Stunden im Quartal pro ermachtigtem Arzt oder Institutsambulanz fir ambulante Tatigkeit).

Die unzureichenden Zugangsmoglichkeiten zu einem Kinderrheumatologen, aber auch das Nichter-
kennen der rheumatischen Erkrankung bzw. die Unkenntnis potenzieller Konsequenzen einer nicht
fachgerechten Versorgung fiihren dazu, dass heute nicht einmal jedes zweite Kind mit Gelenkrheuma
jemals einem Kinder- und Jugendrheumatologen vorgestellt wird. Auch ist die Zeitdauer vom Auftreten
erster Beschwerden bis zum Erreichen der Spezialbetreuung nach wie vor zu lang. Im Durchschnitt
dauerte es im Jahr 2004 7,2 Monate vom Symptombeginn bis zur ersten Kinderrheumatologenvorstel-
lung. Damit erreichen die Patienten zwar friiher als noch 1998 (Vergleich: 10,4 Monate) die kinder-
rheumatologische Versorgung, das angestrebte Soll von 6 Wochen ist aber ldngst nicht realisiert
(Minden K et al 2006).

Im ambulanten Bereich sind neben der kinderrheumatologischen Kompetenz Leistungen von Physio-
therapeuten, Ergotherapeuten, Psychologen und Sozialarbeitern erforderlich. Physiotherapeuten und
Ergotherapeuten im niedergelassenen Bereich verfligen allerdings haufig nicht iber eine ausreichende
Expertise bei der Behandlung rheumakranker Kinder. Daneben werden angebotene Leistungen, z.B.
SchulungsmaBnahmen, von den Eltern und Patienten nicht immer in ausreichendem MaBe in Anspruch
genommen. So erhielten in den letzten Jahren konstant weniger als 10% der Patienten eine ambulante
Ergotherapie, psychosoziale Mitbetreuung oder ambulante Patienten- bzw. ElternschulungsmaBnah-
men.

Bisher lasst sich eine ambulante multidisziplindre kinderrheumatologische Betreuung nur im Rahmen
etablierter sozialpadiatrischer Zentren an groBen Kinderkrankenh&ausern oder durch Inanspruchnahme
von Einrichtungsressourcen realisieren, da die bestehenden Vergltungssysteme keine kostendecken-
de Vergltung der arztlichen und komplementaren Leistungen zulassen. Die Abrechnung ambulant
erbrachter kinderrheumatologischer Leistungen erfolgt zurzeit mit den im einheitlichen Bewertungs-
maBstab (EBM2000) fir die internistische Rheumatologie geltenden Ziffern, die die Besonderheiten
der padiatrischen Rheumatologie nicht beriicksichtigen (spezielle Krankheitsbilder, spezifische Mess-
instrumente, langere Konsultationszeit). Auch werden derzeit durch die rigiden Vorgaben der kassen-
arztlichen Vereinigungen in den meisten Bundeslandern kinderrheumatologisch erbrachte Leistungen
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fur Jugendliche eines Alters > 17 Jahre nicht vergltet. Damit ist eine an der individuellen Entwicklung
und den duBeren Lebensumstidnden (z.B. Schulabschluss) des Patienten ausgerichtete geplante Uber-
leitung Jugendlicher in die internistische Rheumatologie (Transition) nicht moglich. Dies bedingt nicht
selten mehrfache Betreuungswechsel im friihen Erwachsenenalter und fiihrt bei etwa jedem zweiten
jungen Rheumatiker zum Abbruch der spezialisierten fachéarztlichen Versorgung. Eine 17-Jahres-
Followup Untersuchung konnte zeigen, dass die nachfolgend nicht spezialisiert weiter betreuten, jun-
gen Erwachsenen deutliche Defizite vor allem in der medikamentdsen Versorgung aufwiesen. (Minden
K et al 2005).

Der medikamentdsen Versorgung von rheumakranken Kindern und Jugendlichen stehen oft Zulas-
sungsbeschrankungen entgegen. Diese betreffen nicht nur Medikamente, fir die z.B. aufgrund der
Seltenheit der Erkrankung keine kontrollierten Studien zur Wirksamkeit und Vertraglichkeit vorliegen,
sondern selbst geprifte Substanzen. Will man chronisch kranken Kindern und Jugendlichen effiziente
Therapieformen nicht vorenthalten, missen diese ,,off label“ angewendet werden. Die Kostentrager
konnen die Bezahlung dieser Medikamente ablehnen und die Kosten dem verordnenden Arzt auferle-
gen. Erhohte Anforderungen an Aufklarung und Dokumentation resultieren, deren AusmaR sich durch
das Urteil des Bundessozialgerichtes vom 31.05.2006 (Az.: B6KA53/05B) drastisch erhohte. Hier-
durch wird fachliche Kompetenz in unnétigem Ausmal gebunden.

Die Kinderrheumatologie ist bisher unzureichend in den arztlichen Aus- und Weiterbildungsrichtlinien
verankert, beispielsweise ist die altersspezifische Untersuchung des Stiitz- und Bewegungsapparates
nicht Gegenstand der padiatrischen Weiterbildung. Ausdruck findet die defizitdre Ausbildung auch in
der Tatsache, dass es bisher in Deutschland an keiner medizinischen Fakultat einen Lehrstuhl fiir pa-
diatrische Rheumatologie gibt.

Empfehlungen

Fir alle Kinder und Jugendlichen mit chronischen entziindlich-rheumatischen Erkrankungen oder auch
anderen funktionsbeeintrachtigenden rheumatischen Erkrankungen muss die Moglichkeit einer fach-
kompetenten kinderrheumatologischen Mitbetreuung bestehen. Hierfiir bedarf es der Schaffung der
erforderlichen Strukturen mit einer ausreichenden Zahl ambulant tatiger Kinderrheumatologen, kin-
derrheumatologisch ausgebildeter (ggf. zertifizierter) Physiotherapeuten und Ergotherapeuten und
kinderrheumatologisch erfahrener Vertreter anderen Fachdisziplinen. Eine kostendeckende Vergiitung
der erbrachten Leistungen muss sichergestellt sein.

Es ist anzustreben, dass rheumakranke Kinder rechtzeitig bzw. spatestens 6 Wochen nach Krank-
heitsbeginn zur Mitbeurteilung/-betreuung zum Kinder- und Jugendrheumatologen Uberwiesen wer-
den. Eine Verbesserung der Aus- und Weiterbildung sowie Fortbildung von u. a. hauséarztlich tatigen
Arzten und Orthopéden ist hierfiir Voraussetzung, Uberweisungsempfehlungen sowie die weitere Auf-
kldrung der Offentlichkeit kénnen zudem hilfreich sein.

Es muss gewahrleistet sein, dass rheumakranke Jugendliche geplant und koordiniert auf den Wechsel
in die internistische Rheumatologie vorbereitet werden und die kinderrheumatologische Betreuung zu
einem fiir sie optimalen Zeitpunkt abgeschlossen werden kann. Hierfir sind die Anerkennung der spe-
ziellen Betreuungsbediirfnisse chronisch kranker Jugendlicher und der Expertise der Kinder- und Ju-
gendrheumatologen flr die Adoleszentenmedizin von gesundheitspolitischer Seite ebenso wie die
Abschaffung rigider Betreuungsaltersgrenzen von Seiten der arztlichen Selbstverwaltungsorgane er-
forderlich.

Hinsichtlich der komplexen Therapie juveniler rheumatischer Erkrankungen ist die Eigenverantwortung
von Eltern und Patienten durch SchulungsmaBnahmen zu starken. Neben der Verbesserung der ambu-
lanten Angebote und Teilnahmebereitschaft durch Eltern und Patienten ist eine bundesweite Finanzie-
rung der SchulungsmaBnahmen Uber die Kostentrager zu erwirken.
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Es ist zu realisieren, dass rheumakranke Kinder in stationaren Einrichtungen versorgt werden, die Uber
eine definierte Mindeststrukturqualitat (z.B. Vorhandensein eines Kinder- und Jugendrheumatologen)
verfligen. Bestehende Fachkliniken/-abteilungen mit Vorhaltung definierter Strukturvoraussetzungen
sind zu erhalten, um den bisherigen qualitativen Standard akutstationarer und rehabilitativer Versor-
gung von rheumakranken Kindern und Jugendlichen zu gewahrleisten bzw. weiter zu optimieren.

Fir die medikamentdse Therapie rheumakranker Kinder und Jugendlicher ist die Zulassung von bereits
langzeitig eingesetzten bzw. als wirksam und vertraglich gepriften Substanzen zu erwirken. Kosten-
trager sollten verpflichtet sein, Antrage auf off label-use von unabhdngigen Gutachtern mit kinder-
rheumatologischer Expertise beurteilen zu lassen. Daneben bedarf es der weiteren Intensivierung der
Forschung mit Kooperationen auf nationaler und internationaler Ebene. Entsprechende Forschungsak-
tivitaten sind an kinderrheumatologische Versorgungseinrichtungen gebunden, an denen die hierfir
notigen Kapazitaten zur Verfligung stehen missen.

Die kinderrheumatologische Aus- und Weiterbildung ist zu verbessern, was die Implementierung von
Lehrstiihlen fir Kinder- und Jugendrheumatologie einschlieBt. Es besteht ein Bedarf an neu auszubil-
denden Kinderrheumatologen fiir die ambulante und stationére Patientenversorgung, die kinderrheu-
matologische Ausbildung sowie wissenschaftliche Tatigkeiten.
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die Rheumatologie fir Erwachsene. Z Rheumatol 64:327-33.

Truckenbrodt H (1990) Zur Versorgungsstruktur rheumakranker Kinder und Jugendlicher in West-
deutschland. Z Rheumatol 49:260-7.

7.7 Patientenschulung

Aktuelle Situation

Patientenschulungen spielen eine wesentliche Rolle in der Krankheitsbewaltigung. Durch Patienten-
schulungen koénnen Einstellungen zur Erkrankung verandert und Fahigkeiten erlernt werden, die bei
der Krankheitsbewaltigung und dem Selbstmanagement helfen. Patientenschulung geht damit tber
eine reine Bereitstellung von qualitédtsgesicherten Informationen zur Veranderung des Wissens ulber
die Erkrankung weit hinaus.

Eine Patientenschulung in der Rheumatologie erfolgt krankheitsspezifisch in geschlossenen Klein-
gruppenseminaren mit 6-10 Teilnehmern; sie kann sowohl ambulant als auch stationar eingesetzt
werden. Sie ist modular aufgebaut, umfasst meist 6 Module und wird durch ein interdisziplindres
Schulungsteam durchgefiihrt, das in der Regel aus einem Rheumatologen, einem Diplom-Psychologen,
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einem Physiotherapeuten und einem Ergotherapeuten besteht. Die Schulung erfolgt auf der Grundlage
einer arztlichen Indikationsstellung und Verordnung.

Zur Zeit stehen 7 krankheitsspezifische Schulungsprogramme zur Verfiigung, die sich an Patienten mit
chronischer Polyarthritis, Morbus Bechterew, Systemischem Lupus erythematodes, systemische Skle-
rose, Fibromyalgie-Syndrom und Osteoporose sowie an rheumakranke Kinder/Jugendliche und deren
Eltern richten. Zwei weitere Programme fiir Patienten mit Vaskulitis und mit Arthrose folgen in Kiirze.
Alle Schulungsprogramme wurden interdisziplinar vom Arbeitskreis Patientenschulung der Deutschen
Gesellschaft fir Rheumatologie (DGRh) in Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga Bundes-
verband e.V. bzw. mit ihren Mitgliedsverbanden erarbeitet und von der DGRh zertifiziert. Um die Quali-
tat der Schulungen zu sichern, werden Trainer in speziellen Trainerseminaren ausgebildet und ebenso
wie Schulungseinrichtungen durch die DGRh zertifiziert, wenn sie die vom Arbeitskreis Patientenschu-
lung der DGRh gesetzten Kriterien erfillen.

Die Wirksamkeit der Patientenschulung konnte in verschiedenen Studien nachgewiesen werden. Als
wichtigste patientenseitige Effekte zeigten sich eine Verbesserung des Krankheits- und Behandlungs-
wissens, eine Zunahme der Selbstwirksamkeit, ein vermehrter Einsatz von Schmerzbewaltigungstech-
niken und eine Schmerzreduktion. Eine gesundheitsdkonomische Evaluation konnte bei geschulten
Patienten eine Reduktion der Arbeitsunfahigkeitstage und einen langeren Erhalt der Erwerbstatigkeit
zeigen und damit erhebliche Kosteneinsparungen nachweisen.

Im Jahr 2003/2004 wurde durch das Regionale Kooperative Rheumazentrum Hannover e.V. eine Be-
standsaufnahme uber die Zahl der schulenden Einrichtungen und der geschulten Patienten in
Deutschland durchgefiihrt. Danach fiihrten 71 Einrichtungen Patientenschulungen nach den Richtli-
nien der DGRh durch. Rund 50.000 Patienten waren seit Bestehen der Programme (bei CP mehr als
10 Jahre) geschult worden. 93 % der Schulungen fanden im stationdren Bereich statt, nur 7 % im am-
bulanten Bereich, obwohl dort 46 Einrichtungen Schulungen anbieten kdnnen und wollen. Anbieter im
ambulanten Bereich sind rheumatologische Kliniken und Praxen und die Landesverbande der Rheuma-
Liga.

Defizite

Bei der Patientenschulung finden sich eklatante Versorgungsmangel. Patientenschulung kann unter
bestimmten Voraussetzungen als erganzende Leistung zur Rehabilitation nach § 43 SGB V von den
Krankenkassen Ubernommen werden. Trotz der Effektivitat dieser BehandlungsmaBnahmen werden
die Kosten von Patientenschulungen im ambulanten Bereich allerdings nur vereinzelt durch die Kran-
kenkassen erstattet. Dies fihrt zu einer gravierenden Unterversorgung mit Patientenschulungen, ins-
besondere im ambulanten Bereich. Erforderlich ist daher eine gesetzliche Neuregelung, die Patienten-
schulungen zur Pflichtleistung der gesetzlichen Krankenkassen macht.

Seit der Bestandsaufnahme im Jahre 2004 hat sich die Situation nicht verbessert. Krankenhausauf-
enthalte und Reha-MaBnahmen werden immer kirzer. Damit wird es schwerer, in den wenigen Tagen
eines stationdren Aufenthalts eine Patientenschulung unterzubringen. Die Betroffenen kdnnen das
Angebot im Rahmen ihres stationdren Aufenthaltes oft nicht mehr wahrnehmen. Die erforderliche
Verlagerung in den ambulanten Bereich erfolgt jedoch nicht, da nur wenige Krankenkassen die Kosten
Ubernehmen. Das Angebot einer Patientenschulung erreicht daher nur wenige Neubetroffene. Eine
flachendeckende Versorgung mit Patientenschulungen im Bereich der Rheumatologie ist noch lange
keine Realitat.

Empfehlungen

Patientenschulungen als wichtiges Instrument zur Forderung der Krankheitsbewaltigung sollte umfas-
send unterstitzt werden. Patientenschulungen sollten verpflichtender Bestandteil von Rehabilitati-
onsmaBnahmen in der Rheumatologie sein. Erforderlich ist aus Sicht der Kommission auerdem eine
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gesetzliche Neuregelung, die Patientenschulungen im ambulanten Bereich zur Pflichtleistung der ge-
setzlichen Krankenkassen macht.

Literatur
Ehlebracht-Konig 1, Bénisch A (2002) Grundlagen der rheumatologischen Patientenschulung. Z Rheu-
matol 61: 39-47

Langer HE, Ehlebracht-Konig I, Mattussek S (2000) Qualitatsstandards der Deutschen Gesellschaft fir
Rheumatologie fiir die rheumatologische Patientenschulung. Z Rheumatol 59: 272-290

7.8 Selbstmanagement und Selbsthilfe
Aktuelle Situation und Defizite

Selbstbestimmung und Information

Das Arzt-Patienten-Verhaltnis befindet sich in einem kontinuierlichen Prozess der Verdanderung weg
von einem eher durch Paternalismus gekennzeichneten Arzt-Patienten-Verhaltnis hin zu einem part-
nerschaftlichen Verhaltnis. Damit verbunden sind die Ubernahme von mehr (Mit-)Verantwortung chro-
nisch kranker Menschen fiir die Therapieentscheidung und das Management der Erkrankung. (Hurrel-
mann 2001).

Die Kompetenz zur Beteiligung an den Entscheidungen Uber die eigene Therapie kann nur auf der Ba-
sis von qualitatsgesicherten Informationen Uber die Erkrankung und die Therapiemdoglichkeiten entwi-
ckelt werden. Die Informationsmdglichkeiten chronisch rheumakranker Menschen haben sich in den
vergangenen Jahren durch immer neue Internetseiten sowie gedruckte Informationsmaterialien aus
unterschiedlichen Quellen vervielfacht. Dadurch ist die Frage der Qualitat der Informationsangebote in
den Vordergrund geriickt. Einige Informationsangebote folgen existierenden Standards fiir Gesund-
heitsinformationen (z.B. Discern-Kriterien, Kriterien der Health on the Net Foundation (HON-Code),
Selbstverpflichtung des Aktionsforums Gesundheitsinformationssystem (afgis)). Hierzu gehdren u.a.
die Internetangebote von Rheuma-online (www.rheuma-online.de) und der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband (www.rheuma-liga.de). Eine Vielzahl von Informationsangeboten ist jedoch mit spezifi-
schen Marketinginteressen der Anbieter verbunden. Hierbei sind in erster Linie Patienteninformati-
onsmedien zu nennen, die von der herstellenden Industrie oder in deren Auftrag publiziert werden.

Selbsthilfe

Einen wesentlichen Anteil an der Starkung des Selbstbewusstseins chronisch kranker Menschen hat
die Selbsthilfebewegung. Studien konnten am Beispiel der Deutschen Rheuma-Liga zeigen, dass die
verbandliche Organisation bei der Aktivierung von Selbsthilfepotentialen betroffener Menschen wir-
kungsvoll sein kann und zur Krankheitsbewaltigung der Betroffenen beitragt (Borgetto 2004). Im Be-
reich der Rheumatologie hat die Selbsthilfe in Deutschland eine lange Tradition: Die Deutsche Rheu-
ma-Liga wurde 1970 gegriindet, um die mangelhafte Versorgung rheumakranker Menschen zu thema-
tisieren und Veranderungen einzufordern. Urspriinglich von Rheumatologen gegriindet, wuchs sie
schnell zum gréBten krankheitsspezifischen Patientenverband Deutschlands an, der Selbsthilfe und
Hilfe fir rheumakranke Menschen organisiert. In den 16 Landesverbanden und drei diagnosespezi-
fisch arbeitenden Mitgliedsverbanden (Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew, Lupus Erythemato-
des Selbsthilfegemeinschaft und Sklerodermie-Selbsthilfe) sind inzwischen 250.000 Mitglieder orga-
nisiert. Neben den Verbanden, die in der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband zusammenge-
schlossen sind, arbeitet mit der Deutschen Fibromyalgie-Vereinigung eine weitere Selbsthilfeorganisa-
tion mit etwa 5.000 Mitgliedern. Darliber hinaus gibt es weitere lokale, nicht in Verbanden organisier-
te Selbsthilfegruppen flr rheumakranke Menschen, vor allem fiir Fibromyalgie-Betroffene.
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In den Selbsthilfeorganisationen erhalten rheumakranke Menschen und ihre Angehdrigen Information
und Beratung, in der Regel durch ehrenamtlich tatige selbst Betroffene (peer-group-counselling). Die
Selbsthilfeorganisationen unterstltzen die lokalen/regionalen Selbsthilfegruppen, die den Erfahrungs-
austausch mit gleichermaBen Betroffenen ermdglichen. Ein wichtiger Faktor der Selbsthilfegruppen ist
die gegenseitige Starkung und Unterstltzung. Spezielle Gruppentreffen werden in den Verbanden der
Deutschen Rheuma-Liga fiir Betroffene der verschiedenen Indikationsbereiche und Altersgruppen
angeboten. Die Arbeitsgemeinschaften und Selbsthilfegruppen der Rheuma-Liga-Verbande unterstiit-
zen vor Ort auch schwer betroffene und immobile Rheumakranke durch Besuchsdienste und organi-
sieren gesellige Zusammenkdnfte und Freizeitangebote.

Informationsveranstaltungen zu krankheitsbezogenen Fragestellungen und Arzt-Patienten-Gespréache
werden ebenfalls auf lokaler oder regionaler Ebene angeboten. Fiir junge Menschen mit Rheuma und
Eltern rheumakranker Kinder gibt es in der Deutschen Rheuma-Liga ein bundesweites Telefonbera-
tungsnetz (Rheumafoon). Die Aufgaben der Selbsthilfeorganisationen werden Uberwiegend von ehren-
amtlich tatigen Personen mit Unterstilitzung weniger hauptamtlicher Krafte durchgefiihrt. Fir die eh-
renamtlichen Krafte werden von den Verbanden Fortbildungen und zum Teil auch Supervision angebo-
ten. Die Formulierung eines einheitlichen Standards fir die Beratung und ein bundesweit einheitliches
Konzept fiir die Fortbildung der Beraterinnen und Berater wird durch die Verbénde der Deutschen
Rheuma-Liga derzeit erarbeitet.

In einigen Selbsthilfeverbénden wird die Beratung durch Betroffene erganzt durch ein professionelles
Beratungsangebot, das von Sozialfachkraften und juristischem Fachpersonal durchgefiihrt wird. Dar-
Uber hinaus bieten die Selbsthilfeorganisationen Informationen und Unterstiitzung bei der Durchset-
zung der individuellen Rechte: Da es fir chronisch Kranke immer schwieriger wird, ihre begriindeten
Anspriiche gegeniliber Sozialleistungstragern durchzusetzen, bauen die Verbdnde der Deutschen
Rheuma-Liga derzeit ihre Sozial- und Rechtsberatung aus. Rechtsanwélte werden zu den speziellen
Belangen der Rheumabetroffenen geschult und stehen fiir die Beratung zur Verfligung.

Bewegungsangebote und Funktionstraining

Durch die Verbande der Deutschen Rheuma-Liga werden auch professionelle Hilfsangebote organi-
siert. Im Vordergrund steht dabei das Funktionstraining, die Belibung von Muskulatur und Gelenken
mit dem Ziel, den Krankheitsverlauf giinstig zu beeinflussen, Schmerzen zu mildern und Hilfe zur
Selbsthilfe zu leisten. Neben dem Funktionstraining bietet die Deutsche Rheuma-Liga weitere Bewe-
gungsangebote, z.B. Walking an. Die Rheuma-Liga Baden-Wirttemberg hat ein Fortbildungskonzept fiir
Therapeuten im Walking erarbeitet und das Angebot evaluieren lassen (Bos K, Hofmann, S, Krebs M,
Mommert-Jauch P 2004). Weitere wichtige Angebote sind ergotherapeutische Beratung, Schmerzbe-
waltigungskurse und Patientenschulungen. Sowohl Funktionstraining als auch Patientenschulungen
sind als Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung vorgesehen, jedoch gibt es in beiden Berei-
chen erhebliche Mangel bei der Finanzierung dieser Leistungen.

Funktionstraining und Rehabilitationssport sind erganzende Leistung zur Rehabilitation gemaB § 44
SGB IX in Verbindung mit § 43 SGB V. Funktionstraining und Rehabilitationssport werden vom Arzt
verordnet und durch die Verbande der Deutschen Rheuma-Liga durchgefiihrt. Funktionstraining wird
bei Erkrankungen des Stitz- und Bewegungsapparates eingesetzt. Bei den rheumatischen Erkrankun-
gen wird in der Regel Funktionstraining, bei Morbus Bechterew auch Rehabilitationssport verordnet.
Ziel des Funktionstrainings ist der Erhalt und die Verbesserung von Funktionen sowie das hinauszo-
gern von Funktionsverlusten, die Schmerzlinderung, die Bewegungsverbesserung und die Hilfe zur
Selbsthilfe. Funktionstraining wirkt mit den Mitteln der Physiotherapie und/oder Ergotherapie gezielt
auf die betroffenen kérperliche Strukturen. Es umfasst bewegungstherapeutische Ubungen, die in der
Gruppe unter fachkundiger Leitung vor allem durch Physiotherapeuten/-innen im Rahmen regelmasi-
ger Ubungsveranstaltungen abgehalten werden. Mit dem SGB IX wurden Funktionstraining und Reha-
bilitationssport aus einer Kann-Leistung in eine Pflichtleistung der Krankenkassen umgewandelt. Trotz
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dieser gesetzlichen Anerkennung der Bedeutung der Leistung hat in der Praxis eine wesentliche Be-
grenzung der Leistungsdauer stattgefunden.

Eine zwischen den Tragern der Rehabilitation und den Anbietern abgeschlossene Rahmenvereinbarung
Uber den Rehabilitationssport und das Funktionstraining vom 1. Oktober 2003 sieht eine Begrenzung
der Leistungen beim Funktionstraining auf 12 Monate vor; bei schwerer Beeintrachtigung der Beweg-
lichkeit/Mobilitat durch chronisch bzw. chronisch progredient verlaufende entziindliche rheumatische
Erkrankungen, schwere Polyarthrosen, Kollagenosen, Fibromyalgie-Syndrome und Osteoporose be-
tragt der Leistungsumfang 24 Monate. Eine Verlangerungsmdglichkeit ist nur bei psychischer oder
geistiger Behinderung vorgesehen. Allerdings sieht die zum 1.1.2007 in Kraft getretene Uberarbeitung
eine Neuverordnungsmoglichkeit nach ambulanten oder stationaren Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation vor.

Die Kommission Rehabilitation der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie und die Deutsche
Rheuma-Liga hatten gefordert, die Verordnungsdauer von der Schwere und dem Verlauf der individuel-
len Erkrankung abhangig zu machen, nicht allein von der Diagnose. Fir Betroffene mit schweren Ver-
laufsformen muss bei entsprechender medizinischer Notwendigkeit auch eine langerfristige Verord-
nung moglich sein. Die derzeitige Regelung wird den sehr individuellen Krankheitsverldufen oft nicht
gerecht.

Empfehlungen

Die Bereitstellung von Informationen in Form von qualitdtsgesicherten Materialien und Internetange-
boten sollte weiter ausgebaut werden. Hierzu sollte die Finanzierung durch die 6ffentliche Hand, Kran-
kenkassen und Rentenversicherungstrager fir die Selbsthilfeorganisationen ausgebaut werden.

Hinsichtlich des Funktionstrainings sollte die Rahmenvereinbarung zu Rehabilitationssport und Funk-
tionstraining so uberarbeitet werden, dass eine dem individuellen Krankheitsverlauf der Betroffenen
angepasste Verordnung ermdglicht wird.

Literatur
Bos K, Hofmann S, Krebs M, Mommert-Jauch P (2004) Walking in der Rheuma-Liga - Eine Studie zur
Qualitatssicherung. Karlsruhe und Bruchsal

Borgetto B Selbsthilfe und Gesundheit (2004) Analysen, Forschungsergebnisse und Perspektiven.
Bern 2004.

Hurrelmann K Wie Iasst sich die Rolle der Patienten starken (2001) In :Reibnitz C, Schnabel P-E, Hur-
relmann K (Hrsg.): Der miindige Patient. Konzepte zur Patientenberatung und Konsumentensouverani-
tat im Gesundheitswesen. Weinheim und Miinchen 2001.

7.9 Birgerbeteiligung und kollektive Interessenvertretung
Aktuelle Situation und Defizite

Biirgerbeteiligung

Die starkere Mitverantwortung des einzelnen Patienten fiir das Management seiner eigenen Erkran-
kung spiegelt sich auf der kollektiven Ebene in der Starkung der Beteiligungsrechte von Vertretern von
Patienten und Versicherten an den Entscheidungsprozessen in der gesetzlichen Krankenversicherung.
Eine Blrgerbeteiligung an den Entscheidungen im Gesundheitswesen wurde lange eingefordert (Fran-
cke, Hart 2001) und 2004 fir den Bereich der Entscheidungen des gemeinsamen Bundesausschuss
von Krankenkassen und Arzteorganisationen realisiert. Auch die Ministerien bzw. die zustandigen par-
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lamentarischen Ausschisse laden Patientenorganisationen zur Anhérungen bei wesentlichen Geset-
zesvorhaben ein. So hat die Deutsche Rheuma-Liga u. a. bei Expertenanhérungen zum GKV-
Wettbewerbsstarkungsgesetz und Vertragsarztrechtséanderungsgesetz zu den Gesetzesvorhaben Stel-
lung genommen.

Patientenbeteiligung

2004 wurde eine Beteiligung von Patientenvertretern an den Beratungen des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses gesetzlich verankert. GemaB § 140f SGB V werden Vertreter der Interessen der Patien-
tinnen und Patienten sowie der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen an den Bera-
tungen der Gremien des Gemeinsamen Bundesausschuss, im Beirat der Arbeitsgemeinschaft fiir Auf-
gaben der Datentransparenz, bei der Erarbeitung von Rahmenvereinbarungen, Empfehlungen und
Richtlinien der gesetzlichen Krankenkassen und beim Hilfsmittelverzeichnis beratend einbezogen. Ein
Mitberatungsrecht wurde auch fiir die Landesausschiisse sowie die Zulassungs- und Berufungsaus-
schiisse der Arzte und Krankenkassen vorgesehen. Die Beteiligung wird durch Organisationen der
Patientenberatung (Verbraucherverbénde, Patientenberatungsstellen, Selbsthilfekontaktstellen) sowie
durch die im Deutschen Behindertenrat organisierten Selbsthilfe- und Behindertenorganisationen
wahrgenommen.

Die Beteiligung der Patientenvertreter wurde bereits Ende 2004 durch den Vorsitzenden des Gemein-
samen Bundesausschuss als im Ganzen erfolgreich bewertet (Geschaftsbericht Gemeinsamer Bun-
desausschuss 2004). Als nicht ausreichend erwies sich zu Beginn die strukturelle und finanzielle Un-
terstitzung der Patientenvertreter. Mit dem Vertragsarztrechtsanderungsgesetz und dem GKV-WSG
wurden MaBnahmen zur Verbesserung der Umsetzung der Patientenbeteiligung eingefiihrt, z.B. eine
Klarstellung der Rechte von Patientenvertretern in den Sitzungen. Inwieweit diese ausreichen bleibt
zunachst abzuwarten.

Fir den Bereich der Rheumatologie nehmen Vertreter der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
und ihrer Mitgliedsorganisationen die Beteiligungsmoglichkeiten an den Beratungen des Gemeinsa-
men Bundesausschusses umfassend wahr und vertreten dort die Interessen rheumakranker Men-
schen. Sie beteiligen sich Uberall dort an den Beratungen, wo rheumakranke Menschen speziell von
den Entscheidungen des Gemeinsamen Bundesausschusses betroffen sind, z.B. in Hinblick auf Arz-
neimittel, Heil- und Hilfsmittel, Untersuchungsmethoden oder die Bedarfsplanung. Auch auf regionaler
Ebene arbeiten Vertreter der Deutschen Rheuma-Liga in Zulassungs- und Berufungsausschiissen so-
wie in kommunalen und Landesbehindertenbeiraten mit.

Politische Interessenvertretung

Neben der Interessenvertretung durch die Mitarbeit in den Gremien des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses setzt sich die Deutsche Rheuma-Liga auch mit politischen Kampagnen fiir die Interessen der
Betroffenen ein. Sie hat 2006 mit Unterstltzung von Experten aus Wissenschaft und Forschung erst-
mals einen Aktionsplan Rheuma vorgelegt, der konkrete Méngel in der Versorgung Rheumakranker
Menschen benennt und Schritte zur Verbesserung der Versorgungssituation und sozialen Sicherung
aufzeigt. Die Deutsche Rheuma-Liga beteiligt sich dariiber hinaus aktiv an der Verbesserung der Ver-
sorgungsstrukturen. So hat sie mit finanzieller Unterstiitzung des Bundesministeriums fiir Gesundheit
ein Projekt ,Gute Versorgung von Anfang an“ durchgefiihrt, in dem erstmals von Rheumatologen,
Hausarzten und Betroffenen gemeinsam eine Fortbildung fir Hausérzte konzipiert wurde, die im Rah-
men des Fortbildungscurriculums des Hauséarzteverbandes sowie der Rheuma-Akademie unter Beteili-
gung von geschulten Betroffenen durchgefiihrt wird. Auch auf regionaler Ebene arbeiten Verbéande der
Deutschen Rheuma-Liga im Rahmen von Projekten zur Integrationsversorgung mit.

Forschungsférderung durch Selbsthilfeorganisationen

Die Verbénde der Deutschen Rheuma-Liga unterstitzen auBerdem Forschungsaktivitdten: Unter ande-
rem haben die Sklerodermie-Selbsthilfe und die Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft sowie
die Deutsche Rheuma-Liga Berlin jeweils spezielle Stiftungen, die Forschungsarbeiten unterstiitzen
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oder Preise zur Forschungsforderung vergeben; die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew vergibt
ebenfalls einen Forschungspreis. Der Bundesverband der Deutschen Rheuma-Liga vergibt projektbe-
zogen Gelder zur Unterstiitzung von Forschungsarbeiten, derzeit wird u. a. die Erstellung einer Leitlinie
Fibromyalgie geférdert. Die Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband und die Deutsche Gesellschaft fiir
Rheumatologie planen auBerdem eine gemeinsame Stiftung, die Forschungsprojekte férdern soll und
bei der die Patientenperspektive durch eine paritatische Besetzung des Stiftungsvorstands aus Wis-
senschafts- und Patientenorganisation gewahrleistet wird.

Empfehlungen

Mit den bisher erreichten Beteiligungsrechten wurde ein wesentlicher Schritt zur Einbeziehung der
Patientenperspektive bei Entscheidungen im Gesundheitswesen erreicht, es sind jedoch weiterfiih-
rende Beteiligungsrechte notwendig. So muss perspektivisch bei den Entscheidungen des gemeinsa-
men Bundesausschusses liber das Recht der Mitberatung hinaus auch eine Beteiligung an den Ent-
scheidungen realisiert werden. Auch missen weitere Bereiche, wie z.B. die Bewertungsausschusse fir
die Patientenbeteiligung gedffnet werden.

Literatur
Francke R, Hart D (2005) Birgerbeteiligung im Gesundheitswesen. Baden-Baden 2001. Gemeinsamer
Bundesausschuss: Geschaftsbericht 2004. Siegburg

7.10 Forschung

Aktuelle Situation

Die Forschung auf dem Gebiet der Rheumatologie wurde von 1999 bis Ende 2007 durch das Bun-
desministerium fiir Bildung und Forschung im Rahmen des Kompetenznetzwerk ,Entziindlich-
rheumatische Systemerkrankungen® gefordert (vgl. 7.3.1.2). Antragsteller waren sechs tertidre Zent-
ren. Die Grundlagenforschung und die Versorgungsforschung wurden durch das Deutsche Rheumafor-
schungszentrum in Berlin koordiniert. Nach Angaben der Deutschen Forschungsgemeinschaft wurden
die tertiaren Zentren im Jahr 2006 im Rahmen von zwei Sonderforschungsbereichen (und Teilnahme
an einem weiteren), einem Transregio, einer Forschergruppe und Teilhabe an drei Klinischen For-
schergruppen gefordert. Diese Forderung hat dazu gefiihrt, dass die rheumatologische Forschung in
Deutschland den internationalen Anschluss gefunden hat und auf einigen Gebieten fihrend ist.

Das zentrale Instrument der rheumatologischen Versorgungsforschung ist die Kerndokumentation. Sie
erfasst seit 1993 kontinuierlich die ambulant in rheumatologischen Schwerpunkteinrichtungen be-
handelten Patienten. Urspriinglich im Rahmen der Evaluation der Rheumazentren eingesetzt, ist sie
inzwischen eine unverzichtbare Quelle von Informationen uber die rheumatologische Behandlungsrea-
litdt, Trends in der Versorgung und fiur die Identifikation von Versorgungsdefiziten. Mit einem ,,core
set® (klinische Grunddokumentation und Patientenfragebogen) werden Patienten mit entziindlich
rheumatischen Erkrankungen erfasst (Zink 2006). Inaugurale Teilnehmer waren die Regionalen Koope-
rativen Rheumazentren, aktuell tragen rund 30 Einrichtungen aus den verschiedenen Ebenen der
rheumatologischen Fachversorgung mit jahrlich etwa 20.000 erfassten Fallen zur Datenerhebung bei.
Neben dieser Erwachsenen-Kerndokumentation existiert seit 1997 die Kinder-Kerndokumentation. An
ihr nehmen nahezu samtliche kinderrheumatologischen Einrichtungen in Deutschland teil und erfas-
sen mehr als 6.000 rheumakranke Kinder pro Jahr. Koordination und Auswertung erfolgen durch das
Deutsche Rheumaforschungszentrum (DRFZ). Ziel ist es, im Sinne eines kontinuierlichen Monitoring
die aktuelle Situation und die zeitlichen Entwicklungen in der rheumatologischen Versorgung zu beo-
bachten und Erkenntnisse lber Krankheitsverlaufe, Krankheitslast sowie medizinische, soziale und
okonomische Folgen der Krankheiten auBerhalb des eingeschrankten Blickwinkels kontrollierter klini-
scher Studien zu erhalten. Jede beteiligte Einrichtung erhalt eine Auswertung der eigenen Daten im
Vergleich mit Einrichtungen derselben Versorgungsstufe und dem Gesamtdatensatz. Dies ermdglicht
es, Griinde fiir Abweichungen gezielt zu suchen und tragt damit auch zur internen Qualitétssicherung
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bei. Flr die neuen Therapieformen, die sog. Biologika, wurde ein eigenstandiges Register - das deut-
sche Biologika-Register RABBIT - beim DRFZ etabliert, das durch die Langzeitbeobachtung von mehr
als 5.000 Patienten uber bis zu 10 Jahre Nutzen und Risiken dieser Interventionen im klinischen Alltag
erfasst (www.biologika-register.de).

Defizite

Das Auslaufen der Forderung des Kompetenznetzes geféhrdet die erreichte internationale Konkurrenz-
fahigkeit und stellt die aufgebauten Kooperationen vor eine Belastungsprobe. Insbesondere fir die
zentralen Strukturen der Vernetzung, die entscheidend sind fiir den Erfolg des Kompetenznetzes, ste-
hen keine anderen Férdermitteln zur Verfiigung.

Fir die Aufrechterhaltung der Kerndokumentation konnte fir 2007 und 2008 eine Unterstiitzung
durch den Arbeitskreis Korporativer Mitglieder der DGRh, einen Zusammenschluss von rund 25 In-
dustriefirmen, erreicht werden. Diese Unterstiitzung deckt jedoch nur einen Teil der Kosten und ist
jahrlich neu zu verhandeln.

Empfehlungen

Eine gezielte Berlicksichtigung der Rheumatologie im Rahmen neuer Forschungs-Forderprogramme ist
auf nationaler wie internationaler Ebene dringend erforderlich, um das erreichte Niveau erhalten und
weiter entwickeln zu kénnen.

Die folgenden Themenbereiche mit Bezug zum Memorandum bedirfen einer dauerhaften und langfris-
tigen, industrieunabhangigen Forderung (vgl. auch Burmester et al, Nationaler Rheuma-
Forschungsplan, www.dgrh.de):

e Datenbasen fiir die Versorgungsforschung, ibs. die Erwachsenen- und Kinder-Kerndokumentation
e Entwicklung und Evaluation von Leitlinien

e Evaluation neuer Versorgungskonzepte

e Therapieoptimierungsstudien und Analysen komplexer therapeutischer Strategien

e klinische Studien, insbesondere in seltenen Indikationsgebieten

e Analyse sozialer Determinanten von Krankheits- und Versorgungsverlaufen

e Untersuchung der Konsequenzen von Veranderungen der Versorgung (z.B. Verlagerung vom statio-
naren in den ambulanten Sektor) fir Behandlungsergebnisse und Lebensqualitat

e FEvaluation von Programmen zur Verbesserung von Patientenkompetenz und -selbstbestimmug

N

.11 Empfehlungen und Leitlinien

Die Forderung von vernetzten Strukturen in der deutschen Rheumatologie durch den Bund (siehe Kap.
7.3) hat sehr zur Qualitatssicherung in der Rheumatologie beigetragen. Dariber hinaus haben der
Verband rheumatologischer Akutkliniken (VRA) und der Berufsverband Deutscher Rheumatologen fiir
ihre Bereiche klare Vorgaben zur Struktur- und Prozessqualitat gemacht (), und die Ergebnisse diesen
MaBnahmen zum Teil intensiv evaluiert (OBRA).

Aktueller Stand

Die DGRh und ihre Arbeitsgemeinschaften haben mit verschiedenen Empfehlungen und Leitlinien we-
sentliche Standards fir die rheumatologische Versorgung gesetzt. Die Empfehlungen zu Diagnose,
Therapie und Uberwachung rheumatischer Krankheiten sind in der Lose-Blatt Sammlung der DGRh
zusammengefasst, die die Gesellschaft online (www.dgrh.de) zur Verfligung stellt. Darlber hinaus hat
sich die Gesellschaft am Qualitdts-Manual der Gesellschaft der fiir Innere Medizin beteiligt wie auch
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an der Entwicklung der Empfehlungen der EULAR (europaische Dachorganisation der rheumatologi-
schen Fachgesellschaften und Patientenorganisationen) zu verschiedenen entziindlichen und degene-
rativen Erkrankungen.

Fir zwei zentrale Themen mit groBen Diskrepanzen in der Versorgung zwischen primararztlicher und
fachrheumatologischer Versorgung hat die DGRh Leitlinien entwickelt: eine S1 Leitlinie zur Gelenk-
schwellung und eine S3 Leitlinie zum Management der frilhen rheumatoiden Arthritis (Schneider
2007). In beiden ist im Wesentlichen die Schnittstelle zwischen primararztlicher und Fachversorgung
adressiert.

Defizite

Die Rheumatologie hat im Bereich der Qualitatssicherung ein solides, breites Fundament und auf die-
ser Basis die Versorgung der Patienten in den vergangenen Jahren entscheidend verbessert. Defizite
bestehen trotz verschiedener Anstrengungen vor allem in der Implementierung der Leitlinien, hier
insbesondere in der Umsetzung der Empfehlungen in der primararztlichen Versorgung.

Empfehlungen

Die unzureichende Umsetzung von Leitlinie und Empfehlungen ist ein generelles Problem in der Medi-
zin, nicht nur in Deutschland. Ein Uberzeugendes Konzept fir eine flachendeckende, in der Praxis
funktionierende Umsetzung fehlt. Eine Mdoglichkeit kdnnte eine Honorierung eines zeitgerechten
Transfers Neuerkrankter in fachéarztliche Mitbetreuung sein.
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Nach einem ersten Memorandum zu ,,Grundzlige(n) einer wohnortnahen kontinuierlichen und kooper-
tiven Versorgung von chronisch Rheumakranken in der Bundesrepublik Deutschland“ 1994 legt die
Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie hiermit ein zweites Memorandum vor. Es konzentriert sich
auf die ,Rheumatologische Versorgung von akut und chronisch Rheumakranken in Deutschland®.

8. Nachwort und Zusammenfassung der wichtigsten Empfehlungen

Zusammensetzung und Arbeitsgang der Kommission fuhrten zu einer Fokussierung auf das traditionel-
le Arbeitsgebiet der internistisch geprégten Rheumatologen und der Kinderrheumatologen. Dies ver-
deutlicht u. a. ein Blick auf die Unterkapitel von Abschnitt 3 ,Spezielle epidemiologische Informatio-
nen“ zu insgesamt 11 Krankheitsgruppen.

Viele der die konservative Orthopadie beschaftigende Krankheiten werden dort nicht oder nur am
Rande (Riickenschmerzen) erwahnt. Wir bleiben damit im Rahmen eines spezifisch deutschen - und
engen - Verstandnisses von ,,Rheuma“ und ,rheumakrank®. Das Kapitel XIIl (M) der ICD 10 driickt ein
umfassenderes Konzept aus. Ihm zu folgen, hatte nicht nur eine von Anfang andere Zusammensetzung
der Kommission, sondern auch ein sehr viel umfangreicheres Arbeitsprogramm bedeutet. Dafir stan-
den keine Ressourcen zur Verfugung. An verschiedenen Stellen wurden aber Notwendigkeiten und
Anknulpfungspunkte einer engen internistisch-orthopadischen Zusammenarbeit dargestellt.

Eine Bearbeitung aller wichtigen mit einem M-Code versehenen muskuloskelettalen Erkrankungen
hatte zudem Rheumatologen erfordert, wie sie in Europa lange schon in der Schweiz oder in Frank-
reich zur Verfiigung stehen. lhre Weiterbildung umfasst die Diagnostik und Therapie aller im Sinne der
WHO ,rheumatischen® Krankheiten mit allen nicht-operativen Methoden.

In Deutschland steht die Entscheidung tiber die Weiterentwicklung der Rheumatologie noch aus. Sol-
len internistische und orthopadische Rheumatologie zu einem Fachgebiet (,europaischer Rheumatolo-
ge®, konservativer Arzt des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes) zusammengefasst wer-
den oder soll es bei der bisherigen Trennung bleiben. Hierliber besteht bisher auch in der Fachgesell-
schaft keine Einigung.

Vor diesem Hintergrund empfiehlt die Kommission die Ausarbeitung eines begleitenden Memoran-
dums mit einer komplementéren orthopadisch gepragten Schwerpunktsetzung.

Ein Hauptaugenmerk vieler Leser wird sich vermutlich auf die neuen Anhaltszahlen zur Versorgung
unserer Bevolkerung mit Rheumatologen, Kinderrheumatologen, Krankenhausbetten und Rehabilitati-
onsleistungen richten. Wie im Abschnitt 6 beschrieben stehen unsere Schatzungen unter verschiede-
nen Vorbehalten. Eine Unsicherheit soll noch einmal hervorgehoben werden. Wir gehen davon aus,
dass die Spezifitdt der Zuweisungen zu Rheumatologen sich in Zukunft erhdht, sich jedenfalls nicht
erniedrigt. Auch wenn sich ex post ,,unnétige* Uberweisungen nie ganz werden vermeiden lassen, so
lasst sich der jetzige Anteil von méglicherweise 20% °vermutlich durch eine intensivere Aus-, Weiter-
und Fortbildung vor allem der Primaréarzte verringern.

Eine Weiterentwicklung des Memorandums kdnnte sich explizit mit der sich in dieser Problematik
andeutenden Prioritdtensetzung in der rheumatologischen Versorgung beschaftigen. Vorbilder hierzu

° Diese Angabe ist mit erheblicher Unsicherheit belastet. Weder ist rheumatologisch klar, was als ,,un-
notig* klassifiziert werden kénnte, noch ist zu verkennen, dass unterschiedliche Perspektiven und
Zeitpunkte der Beurteilung anzuerkennen sind (Patient-Hausarzt-Rheumatologe; ex ante vs. ex post),
noch gibt es irgendwelche empirischen Daten. Immerhin ist aber wahrscheinlich, dass rund ein Viertel
der Patienten einer internistisch-rheumatologischen Praxis an degenerativen Erkrankungen leiden,
unter ihnen viele an einer Handgelenkpolyarthrose (Mittendorf et al 2007; cf. Abschnitt 7.2).
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gibt es in Schweden in Form nationaler Leitlinien u. a. zur Behandlung von Herzerkrankungen und des
Schlaganfalls (www.socialstyrelsen.se).

Auch sonst kann und sollte dieses Memorandum an verschiedenen Stellen weiterentwickelt werden.
So fehlt immer noch eine Status-, Potential- und Defizitanalyse fiir die therapeutischen Nachbardiszip-
linen der Rheumatologie, die félschlicherweise so genannten Assistenzberufe. Sie haben in anderen
Gesundheitssystemen einen ganz anderen Stellenwert erlangt - einhergehend mit einer Akademisie-
rung und Professionalisierung der Disziplinen (z.B. Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie).

Weiter wiirde es sich anbieten, Versorgungspfade fiir typische Krankheitslagen und -entwicklungen zu
erarbeiten, wie sie bei uns in Versorgungsleitlinien, Disease Management Programmen oder auch
Intergrationsvertragen enthalten sind. Dies wiirde wohl auch eine starkere Betonung gesundheitsdko-
nomischer Uberlegungen erforderlich machen. In ihnen wiirde ein besonderes Gewicht auf die Patien-
tenschulung und das Selbstmanagement der Kranken zu legen sein.

Diese weiterfiihrenden Bemerkungen sollen das nicht schmalern, was u. E. hier erreicht worden ist:
Das zweite Memorandum der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie will eine zentrale Referenz-
quelle fiir alle diejenigen sein, die sich fundiert tber die Aufgaben und die aktuelle wie zukiinftige Ver-
sorgung akut und chronisch Rheumakranker in Deutschland informieren wollen und die dieses Wissen
nutzen mochten, um das Wohl individueller Kranker zu mehren, Schaden von ihnen fernzuhalten und
ihre Selbstbestimmung zu fordern. Bei alledem darf die Forderung nach einer bedarfsgerechten und
gleichmaBigen Versorgung aller Rheumakranken nicht aus den Augen verloren werden.
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Zum Abschluss fassen wir noch einmal unsere wichtigsten Empfehlungen (cf. Abschnitt 7) in tabellari-

scher Form zusammen:

Aus-, Weiter- und Fort-
bildung

Erhalt und Vermehrung der rheumatologischen W2 /W3-Professuren

Einflhrung eines obligaten interdisziplindren und standardisierten
rheumatologischen Praktikums in das Medizinstudium

Bedarfsorientierung und Férderung der Weiterbildungskapazitaten

Obligate interessensneutrale und qualitatsgesicherte rheumatologische
Fortbildung fiir Hausarzte, Rheumatologen und weitere therapeutische
Disziplinen

Ambulante Versorgung

Deutschlandweite Bedarfsplanung fiir den Facharzt Innere Medizin und
Rheumatologie

Erhéhung der Zahl vertragsarztlich tatiger Internisten-Rheumatologen

Etablierung einer rheumatologischen Fachassistenz und Pflege

Leistungsgerechte und bundeseinheitliche Vergilitungsregeln

Erweiterung der Moglichkeiten der Verordnung von Heil- und Hilfsmit-
teln, Verordnungsféhigkeit von zertifizierten Patientenschulungen

Akutstationare Versor-
gung

Ausgleich vereinzelt bestehender regionaler Versorgungsdefizite

Definition von Struktur-, Prozess- und Indikationsstandards fiir rheuma-
tologische Akutkrankenhausabteilungen (konservativ und operativ)

Nutzung der Moglichkeiten der multimodalen rheumatologischen Kom-
plexbehandlung

Obligate Anstellung eines Internisten-Rheumatologen an Krankenh&u-
sern der Maximalversorgung

Erhalt und Vermehrung von Universitdtsrheumakliniken

Regionale Rheumazent-
ren, Kerndokumentation,
Forschung

Erhalt des weitgehend flachendeckenden Netzes von Regionalen Rheu-
mazentren

Definition und Implementation von Standards der integrierten wohnort-
nahen Versorgung

Unabhéngige und auf Dauer gestellte Finanzierung der Kerndokumenta-
tion am DRFZ in Berlin

Implementation existierender Leitlinien, Erarbeitung weiterer klinischer
Leitlinien
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Kinderrheumatologie

Sicherstellung einer fachkompetenten Mitbetreuung durch ambulant
tatige Kinderrheumatologen und spezialisierte Physiotherapeuten und
Ergotherapeuten

Erhalt und Qualitatssicherung stationarer kinderrheumatologischer Ein-
richtungen mit akutmedizinischen und rehabilitativen Aufgaben

Verbesserte Weiter- und Fortbildung von Hausarzten und Orthopaden
mit dem Ziel einer friihzeitigen Uberweisung rheumakranker Kinder und
Jugendlicher

Ausdriickliche aber flexible Routinen zur Ubergabe rheumakranker Ju-
gendlicher an Internisten-Rheumatologen

Schaffung weiterer kinderrheumatologischer Lehrstihle und Abteilun-
gen, Erweiterung der Weiterbildungskapazitaten

Rehabilitation

Aufklarung von Patienten, Hausarzten, Rheumatologen, anderen Arzten
sowie Betrieben Uber rehabilitative Leistungen und Anspruchsrechte

Integration der medizinischen und beruflichen Rehabilitation in die Ver-
sorgungsketten

Abbau von Zugangsbarrieren (z.B. Zuzahlungen, Reharichtlinie des G-BA,
kaum rheumatologische Rehaeinrichtungen mit rheumatologischer Ex-
pertise)

Starkung der Wunsch- und Wahlrechte der Versicherten, Flexibilisierung
und Individualisierung der Rehabilitation

Rehabilitation und AHB mit spezifischen Leistungen in qualifizierten
Einrichtungen, keine Ersatz durch stationare oder ambulante Akutbe-
handlung

Selbstmanagement,
Selbsthilfe, Schulung

Interessensneutrale Patienteninformation, u.a. via Internet

Entwicklung von Umfang und Qualitat von Beratungsangeboten der
Rheuma-Liga und anderer Organisationen

Erweiterung der Leistungsdauer von Rehabilitationssport und Funktions-
training

Fldchendeckendes Angebot von zertifizierten ambulanten Patienten-
schulungen flr rheumakranke Kinder, Jugendliche und Erwachsene,
einheitliche Finanzierung durch die Krankenversicherungen
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